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1. GIRIS

Cocukluk caginda, gecmiste 0liim ile sonuglanabilecek birgok hastaligin tani ve
tedavisinde saglanan gelismeler 15181nda, ¢ocuklar daha uzun siire yasayabilmekte ve
erigkin yaslara ulasabilmektedir. Son yiizyilda ¢ocuklarda ve geng eriskinlerde en sik
goriilen hastaliklarda; enfeksiyon hastaliklarindan kronik hastaliklara dogru bir
degisim oldugu gosterilmistir. Pediatrik onkoloji alaninda ortaya ¢ikan tibbi
gelismeler sonucu, ¢cocukluk ¢agi kanserleri akut ya da terminal bir hastaliktan ¢ok,
yasami tehdit eden kronik bir hastalik olarak goriilmektedir (1). Kronik hastalik
tanisinin ¢ocukluk déneminde konulmasinin aile iizerinde ciddi stres olusturdugu,
aile yapisinda degisikliklere neden oldugu, aile bireylerinde is giicii kayiplar ile
sonlanabildigi gosterilmistir (2). Kanserli ¢ocuklarin kardeslerinde bu hastaliklarin
psikososyal etkilerinin oldugu gosterilmistir. Yayinlanan sistematik bir derlemede
kronik hastalig1r olan c¢ocuklarin kardeslerinde, normal popiilasyondaki yasitlarina
gore depresyon ve anksiyete gelisiminin daha sik oldugu ve akranlar ile
iletisimlerinin daha az oldugu gosterilmistir. Kronik hastaligi olan c¢ocuklarin
kardeslerinde i¢sellestirme sorunlart risk artis1 ve olumsuz benlik 6zellikleri oldugu

gosterilmistir (3).

Kardesinde hayat: tehdit edici ya da ciddi hastalik bulunan ¢ocuklarda psikolojik
etkilenmenin daha fazla oldugu, 6zellikle kiigiik kardeslerin psikolojik sorunlara
daha yatkin olduklar1 gosterilmistir (4). Kanserli ¢ocuklarin kardeslerinde de
gozlenen bu etkiler, hastaligin tiirii ve ciddiyetine gore farkliliklar gosterilmistir.
Kanserli gocuklarda yasam kalitesinin degerlendirilmesi ile ilgili ¢alismalar kisithdir.
Yasam kalitesinin degerlendirilmesinde genellikle fiziksel, psikososyal etkilerin ve
okul tizerine etkilerin degerlendirmesi Onerilmektedir. Bunun yaninda kanserli
cocuklarin kardeslerinde yapilacak yasam kalitesi degerlendirmeleri, artmis
fonksiyon kaybinin degerlendirilmesine olanak saglar ve oOzellikle riskin arttig
gruptaki kardeslerin belirlenmesi ile bu gruptaki cocuklarda olumsuz etkinin

azaltilmasi i¢in yapilabilecekler konusunda yol gosterici olacaktir (5).



Cocuklarda yagam kalitesinin degerlendirilmesinde kullanilan testler arasinda yer
alan Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL), Varni ve arkadaslari tarafindan
gelistirilmistir. (6) PedsQL 4.0 anketi fiziksel fonksiyonlar, duygusal fonksiyonlar,
sosyal fonksiyonlar ve okul durumunun degerlendirildigi sorulardan olugmaktadir
(6). Anket 2-18 yas arasindaki ¢ocuklarin ebeveynleri ile 5-18 yas arasindaki
cocuklarin kendilerine uygulanabilmektedir. Anketteki tlim sorular basit ve
anlagilabilir sekilde hazirlanmistir. Anket sonucunda en yiiksek puan yiiksek yasam
kalitesi ile ilgili olarak degerlendirilmistir. Yasam kalitesi anketlerinde aile i¢inde
degerlendirmeler, yalnizca hastalig1 olan ¢ocugun kardesine, hastalig1 olan ¢ocugun

kendisine ya da ebeveynler ile hasta ve/veya saglikli ¢ocuklara uygulanabilmektedir

(6).

Yukarida belirtilen gerekceler nedeni ile Tirkiye’de kanserli c¢ocuklarin
kardeslerinde yasam kalitesinin degerlendirilmesi yararli olacaktir. Bu ¢alismada
kanserli c¢ocuklarin kardeslerinin saglik iligkili yasam kalitesi o6lgeklerinin
degerlendirilmesi ve saglikli kontrol grubu ile karsilastirilmasi planlanmastir.
Calisma  sonucunda  kanserli  ¢ocuklarin  kardeslerinde yasam  kalitesi
parametrelerinde bir etkilenme olup olmadigi, varsa ne tiir bir etkilenme oldugu ve
hangi yasam kalitesi bilesenlerinin etkilendiginin saptanmasi amaclanmigstir. Bu
dogrultuda alinacak tedbirler ile, kanserli cocuklar ile ilgilenirken saglikh
kardeslerinin miimkiin oldugunca normal yasamlarina devam etmeleri
hedeflenmistir. Konu ile ilgili ¢alismarin artmasi toplumda, saglik ¢alisanlarinda ve
kanserli c¢ocuklarin ailelerinde farkindalik yaratarak kardeslerin kanser gibi tum
ailenin yasaminda olumsuz etkilere yol agan kronik bir hastaligin saglikli kardeslerin
en az dizeyde etkilenmesine yardimci olmaktir. Bu konuda ailenin ve saglik
personelinin onleyici ve destekleyici yaklagimlar i¢in neler yapilabileceginin

belirlenmesini planladik.



2. GENEL BILGILER

2.1. Kanserin Tanimi

Kanser, mutasyona ugramis hiicrelerin kontrolsiiz ¢ogalip biliyiimelerinin sonucu
olusan malign (koti huylu) hastaliktir. Bu c¢ogalma sirasinda kanser hiicresinde
normal hicrelerden yapisal veya islevsel agidan da farkliliklar olmaktadir. Bazen
hiicre normalde yaptig1 islevleri yapmazken, bazen de normalde olmayan baz1 yeni
islevleri yapmaya baslayabilir. Cogalmaya baslayan bu hiicreler bulunduklar1 yerdeki
doku, organlara ve uzaktaki organlara kadar yayilirlar ve bu organlarin islevlerini
yapmalarini engellerler. Kanserler kdken aldiklari doku ve organlara gore isim

alirlar. Belirti, bulgu ve sagaltimlar1 da kanserin cinsine gore degismektedir (7).

2.2. Cocukluk Cagi Kanserleri ve Ozellikleri

Eriskin yas grubuna gore daha az goriilmekle birlikte, kanser cocuklarda onde
gelen Olim nedenleri arasindadir. Cocukluk ¢agi kanserlerinin tedavisindeki
gelismeler sonucunda, bugiin biiyilk bir kisminda sagkalim saglanmaktadir.
Cocuklarda kanser, yetiskinlere gore daha az goriilmekle birlikte ciddi hastaliklar
iginde yer alir ve olduk¢a dramatik etkilere, sonuclara neden olur (8). Cocukluk ¢ag1
kanserleri, tipleri ya da genel olarak biyolojileri, prognozlar1 ve tedaviye yanitlari
yonleriyle de yetiskinlerde goriilen kanserlerden ayrilirlar. Ornegin; yetiskinlerde
“epitelyal kanserler” sik iken ¢ocuklarda “akut 16semiler” ve “embriyonal tiimdrler”

daha siktir (9).



2.3. Losemiler

Losemi, cocukluk cagmin en sik goriilen malignitesidir. Cocukluk c¢ag1
malignitelerin yaklasik %30’unu 16semiler olusturmaktadir. En sik goriilen tipleri
akut lenfoblastik 16semi ve akut myeloid I6semidir. Cocuklarda kronik I6semi ¢ok
nadir gorulir. Cocukluk c¢agindaki losemilerin yaklasik %80’i akut lenfoblastik
I6semi (ALL), yaklasik %151 ise akut myeloid 16semi (AML)’dir. Adolesan ¢agda
ise AML gorilme riski biraz daha artmakta ve %56 ALL, %31 AML gorilmektedir
(10). Normalde kemik iliginde eritroid, myeloid ve megakaryositer hiicreler
yapilmakta ve olgunlasmaktadir. Akut l6semide olgunlagmamig blast adi verilen
olgunlagmamis ana hiicreler normal hiicrelerin yerini almaktadir. Blast ad1 verilen bu
olgunlasmamis hiicreler, kemik iliginden perifere ve diger sistemlere yayilarak

16seminin yayilmasina ve klinik bulgularina neden olmaktadir (11).

2.3.1. Epidemiyoloji

15 yas altinda, ALL AML’den yaklasik 4 kat daha fazla gortlur. Hemen tum
yaslarda losemiler erkeklerde kizlardan daha fazla goriiliirken sadece T-ALL ve
infantil 16semi kizlarda erkeklere gore daha fazla goriilmektedir (12). Insidansi irksal
farkliliklar gosterir. Hispanik bireylerde beyazlardan, beyazlarda da siyahilerden
fazla oranda gorulmektedir.

Gelismis tilkelerde en sik 2-5 yas aras1 goriiliir (13). Pediatrik AML insidas1 2 yas
civari pik yapar, 9 yasa kadar giderek azalir. Daha sonra yirmili yaslarin basina kadar
siklig1 giderek artar. AML’de de etnik ve irksal farkliliklar mevcuttur. En yuksek
AML riski Asya kokenlilerdedir (14). Losemili ¢ocuklarin yaklasik %5’inde 16semi
riskini arttiran genetik bir hastalik bulunmaktadir. Bu hastaliklarin en sik goriileni
Down sendromudur. Down sendromu olan ¢ocuklarda akut 16semi 10 ile 20 kat daha
fazla gortlmektedir (15). AML riski, 6zellikle de akut megakaryositik l6semi
yaklagik 500 kat kadar artmistir (16).



2.3.2. Etiyoloji ve Patogenez

Losemilerin genetik miras, gevresel faktorler, enfeksiyoz hastaliklar arasindaki
karmasik etkilesimlerin sonucunda ortaya ¢ikan multifaktoriyel bir hastalik oldugu
diistiniilmektedir. Losemi gelisimiyle alakali en ¢ok arastirilan etiyolojik nedenlerden
biri 1yonize radyasyondur. Japonya’ya atilan atom bombasi sonrast ALL ve AML
goriilme sikliginda artis saptanmistir. Hamilelik sirasinda maruz kaliman pelvik
radyasyon da c¢ocukluk c¢agi losemileriyle iligkili bulunmustur (17). Endustriyel
gelisim sonrasi yiiksek sosyoekonomik diizey ve sosyal izolasyon B-huicreli ALL ile
iligkili bulunmustur. 2005 yilinda yayinlanan bir ¢alismada bu durumu, yaygin viral
enfeksiyonlara ve bu enfeksiyonlara karst olusan immiin yanit stimiilasyonuna geg
maruz kalmanin, mutasyonlara neden olarak veya daha sonra l6semiye neden
olabilecek "prelosemik™ prekirsorlerin klonal genislemesini uyararak 16semi gelisme
olasiligmi  artirabilecegi  seklinde  agiklanmustir  (18). LOsemi  hiicreleri,
hematopoetikprogenitor hiicrelerin ¢ogalmasinda, farklilagmasinda ve hayatta
kalmasinda rol alan proteinleri kodlayan genlerin mutasyona ugramasi sonucu
olusmaktadir. Calismalarda, hastalarin akut 16semi tanist aldiklarinda ortalama 10-20
sessiz olmayan somatik tek niikleotid mutasyona sahip olduklarini gostermistir.

Mutasyon sayisi relaplaslarda 2-3 kat daha fazla bulunmustur (19).

2.3.3. Klinik, Laboratuvar Bulgulari ve Tam

Losemi tanist alan ¢ocuklarin ¢ogu spesifik bazi bulgular nedeniyle arastirilirken
tan1 almaktadir. Letarji, anemi veya trombositopeniye bagli morarma ve kanama,
kemik agrisi, hepatosplenomegali ve lenfadenopati gibi bulgular ile 16semi tanisina
gidilebilmektedir. Fizik muayenede solukluk, petesi, ekimoz veya mukozal
kanamalar gordlebilir. Trombositopeni veya hiperlokositoziz ciddiyse hayati tehdit
edecek ciddiyette kanama ya da akcigerlerde ve santral sinir sisteminde intravaskiiler
obstriiksiyon gorulebilmektedir (20). Yeni tani alan hastalarda 16semik hiicrelerden
salinan pirojeniksitokinlere ya da enfeksiyonlara bagli ates gorilebilir. Nadir olarak

yeni tanm1 alan hastalar santral sinir sistemi tutulumuna bagli olarak artmis



intrakraniyal basing artig1 veya kraniyal sinir paralizisi bulgulariyla gelebilir (21). T-
hiicreli ALL olan hastalar anteriormediastende kitle ve buna bagli solunum sikintisi
nedeniyle arastirilirken tani alabilirler. Testis tutulumu olan hastalarda skrotumda
agrisiz sislik ya da lenfatik obstriiksiyona bagli gelisen hidrosel goriilebilmektedir.
Anemi, ndtropeni ve trombositopeni en sik karsilagilan bulgulardir. Tan1 aninda
16kosit sayis1 100 ile 1.500.000 arasinda degisir. Hastalarin %15-20’sinde
hiperldkositozis (1okosit say1s1>100.000/mm3) gorulir (22). Cogu hastada
blastlarperifere ¢ikmistir. Losemik hiicrelerin  yikimima bagli olarak serum
laktatdehidrogenaz, iirik asit ve fosfor seviyeleri yiikselmistir. Losemilerde klinik ve
laboratuvar bulgular degiskenlik gosterebilir. Degismeyen ve tan1 koymay1 saglayan
inceleme kemik iligi aspirasyonu ve biyopsisi ile yapilan kemik iligi incelemesidir.
Kemik iligi ¢ogunlukla blastlarla kaphidir. Blast oran1 %20 nin iizerinde olmasi tani
koydurucudur. Risk faktorlerini ve tiplendirmeyi belirlemekle birlikte tedaviyi
sekillendirmek i¢in morfolojik, sitogenetik, flowsitometrik ve molekiiler analizler de

yapilmalidir (23).

2.3.4. Losemilerin Smiflandirilmasi

Losemilerin morfolojik tanisi igin Romanowsky boyalar1 (May-Griinwald ve
Giemsa) ile boyanan periferik yayma kullanilir. Bu boyalarla boyanan periferik
yayma ile losemiler, FAB siniflamasina gore siniflandirilmaktadir (24). Bu
siiflamaya gore ALL L1, L2, L3 olmak {izere 3 gruba; AML ise M0, M1, M2, M3,
M4, M5, M6 ve M7 olmak lizere 8 gruba ayrilir.

Sitokimyasal boyalar da ALL’ nin farkli tiplerini AML’den ayirmaya ve AML’nin
subtiplerini siniflamaya yardimci olur. Morfolojik ve sitokimyasal tan1 ve siniflama
hala 6nemli olsa da akut l6seminin ¢agdas siniflandirmasi immiinolojik ve molekiiler

analizlerle yapilan subtiplerin belirlenmesine dayanmaktadir.

Losemi hastalarinin  ¢ogunda hiicre yiizeyinden eksprese edilen antijenlerin
analiziyle B-ALL ve T-ALL ayrimi rahatlikla yapilabilir. B-ALL, CD19, CD22,



CD79 pozitifken; T-ALL, sitoplazmik CD3 ve CD3 pozitiftir. Diger antijenler her iki
tipte de salgilanabilir. Immiinoterapi alanindaki gelismelerle, spesifik yiizey
markerlarinin tespitleri tedavi se¢imlerinde daha 6nemli olabilir. Glniimiizde CD19
ve CD22 lizerine etkili selektif ilaglar mevcuttur ve bu antijenlere immunoterapi

yapilabilmektedir.

2.3.5. Prognoz

1950’11 yillarda ALL vakalarinin ¢ogu fatal seyrederken, giliniimiizde yeni tani
ALL hastalarinin 5 yillik hastaliksiz sagkalimlar1 %85’in iizerinde, 5 yillik sagkalim
oranlar1 ise %90’1n iizerine kadar ¢cikmustir (25). Ulkeler ve kemoterapi protokolleri
arasinda farkliliklar olsa da gelismis {ilkelerdeki istatistikler de bunu dogrular
niteliktedir. T-ALL prognozu anlamli derecede kotiiyken yiiksek risk ALL benzeri
tedavi protokolleriyle prognozda 6nemli gelismeler goriilmiistiir. Bu gelismeler farkli
ajanlarla yapilan ve indiiksiyon, intensifikasyon ve idame olmak iizere farkli
donemlere ayrilan goklu kemoterapdtikler ile kemoterapi rejimleri sayesinde elde
edilmistir. Prognozda yas, tan1 anindaki 16kosit sayisi, immiinfenotip, sitogenetik,
DNA indeksi ve indiiksiyon tedavisine erken yanit 6nemlidir. Prognostik faktorler,
tedavi protokollnin belirlenmesi igin 6nemlidir. Hastalar prognostik faktorlere gore

risk gruplarina ayrilir ve tedavi bu gruplara gore sekillendirilir.

TR-ALL BFM grubunun ALL protokoliine gore risk gruplandirmasinda kullanilan

kriterler

e Tani anindaki 16kosit sayist

e Tani anindaki yas

e 8. gilinde yapilan periferik yaymadaki blast sayis1

e 33. giinde yapilan kemik iligi aspirasyonundaki blast yuzdesi
e 1(9;22) kromozomal translokasyon varligi

e t(4;11) kromozomal translokasyon varligi



AML, hastalarinin prognozunda son 30 yilda belirgin iyilesme gozlenmektedir. 5
yillik hastaliksiz sagkalim %50°den %60’a, 5 yillik genel sagkalim ise %60’tan
%70’e yilikselmistir (26). Tedavinin daha yogun hale getirilmesi, destek tedavisindeki
gelismeler bu basarida kilit rol oynamaktadir. Tedavi ALL de oldugu gibi prognostik

kriterlere gore belirlenen risk gruplarina gore sekillendirilir.

2.3.6. Tedavi

Losemiler, tedavi edilmezse fatal seyreder. Tedavide amag, lésemik hiicre
olusumunu engellemek ve saglikli kemik iligi hiicrelerinin ¢ogalmasini saglamaktir.

Tedavi temelde destek tedavileri ve kemoterapiden olugmaktadir.

Destek Tedavisi: Tan1 anindaki semptomlart ve tedaviye bagli komplikasyonlari
onlemeye yonelik tedavidir. Enfeksiyonlardan korunma icin profilaksi, febril
notropeni gelisirse antibiyoterapi, anemi veya trombositopeni gelisirse kan iiriinleri
replasmani, bulant1 ve kusmanin 6nlenmesi ve giderilmesi, agr1 yonetimi, timor lizis
sendromu gelismemesi i¢in hidrasyon ve alkalinizasyon yapilmast ve allopiiriiinol
baglanmasi1 tedavinin pargalarindadir. Hastaya ve ailesine psikososyal destek
saglanmalidir. Beslenmenin bozulacagi diisliniilmeli, gerekli Onlemler alinmali,

yetersiz kaldiginda total parenteralniitrisyon baglanmalidir.

Kemoterapi: ALL’de kemoterapi 4 ana pargadan olusur.

1- Indiiksiyon: Taniyla beraber baglanir. Amag kemik iligindeki 16semik blastlart
ortadan kaldirmaktir. Tedavi steroid, vinkristin, asparaginaz ve risk grubuna gore
eklenen antrasiklinlerden olusan kemoterapétiklere ek olarak yapilan intratekal

tedavilerle 4 haftada uygulanir.

2- Konsolidasyon: Remisyon saglandiktan sonra baslanan yogun kemoterapi

programidir. Yapilan caligmalarda tam remisyon saglanmasina ragmen losemik



hiicrelerin tamamen yok olmadigi gosterilmistir (27). Bu tedavinin amaci da kaldigi

varsayilan hiicreleri yok ederek niiksii engellemektir.

3- Santral sinir sistemi tedavisi: Iyilesen hastalarin bir kisminda santral sinir
sisteminde nuks gortlmektedir. Bunu engellemek i¢in yogun kemoterapi devam

ederken intratekal tedavi de protokole eklenir.

4- Idame tedavisi: Bu tedavinin amaci hastaligin remisyonda kalmasini saglamaktir.

Uygulanan protokole gore siiresi degiskenlik gostermektedir.

Mekaptopiirin ve metotreksat kullanilir.

AML’de yogun indiiksiyon ve konsolidasyon tedavileriyle hastalik %90 gibi
yuksek bir oranda tam remisyona girer ve hastalarin yaklasik 5 yillik sagkalimlari
%60’lardadir. Tedavide temel ilaglar sitarabin, etoposid, antrasiklinler ve
tioguanindir. Baslangigtaki 16kosit sayis1 50.000/mm3 ’nin {izerinde ise veya belirgin
organomegali varsa yavas ve 1limli sitorediiksiyon i¢in sitarabin ve tioguanin ile

sitorediiktif 6n tedavi yapilabilir. Toplamda 6n fazin siiresi 7 giinii gegmemelidir.

Yapilan c¢aligmalarda indiiksiyon fazinda blok aralarmmin protokollere uygun
olmasmin ve kemik iliginin aplaziden c¢ikmasim1 beklemeden yeni blogun
verilmesinin tedavinin basarisinda 6nemli oldugu gosterilmistir. Tedaviye 1y1 yanith
standart riskli olgularda konsolidasyonun 5 yerine 4 blok halinde verilmesi onerilir.
Ancak standart riskli olgularda 15. glin veya 28. giin tedavi yanitinin iyi olmadigi
saptandiginda hasta yiiksek risk grubunda tedavi edilmelidir. Yiksek risk grubunda
hastalara remisyon saglandiktan sonra allojeneik kemik iligi transplantasyonu
Onerilmektedir. Bu imkén saglanana kadar tedaviye kemoterapi bloklariyla devam
edilmesi Gnerilmektedir. indiiksiyon tedavisi sonrasinda minimal rezidiiel hastalik

tespiti halinde tedavinin ona gore sekillendirilmesi gerekmektedir (28).



AML tanist kondugundan SSS tutulumu varsa 6nce haftalik daha sonra da aylik
intratekal kemoterapi verilmesi gerekir. intratekal tedavi sitarabin, metotreksat ve 11
hidrokortizonla yapilmalidir. Kemoterapiye ek olarak tedavi bitiminde 2 yasindan

blylk ¢ocuklarda 18-24 Gykranial RT uygulamasi 6nerilmektedir.

Tedavi bitiminde merkezimizde de kullanilan BFM protokoliine gore idame

tedavisi 6nerilmektedir.

2.4. Lenfomalar

Lenfoma, ¢ocukluk c¢aginin en sik goriilen tglincii malignitesidir. Lenfoma,
Hodgkin Hastaligi (HH) ve Non-Hodgkin Lenfomalar (NHL) olarak ikiye ayrilir. 15
yas altindaki ¢ocuklarda Non-Hodgkin Lenfoma biraz daha fazlayken 18 yas {istiinde
Hodgkin lenfoma daha sik goriiliir (29). Amerika Birlesik Devletleri’nde her yi1l 500
ile 700 yeni lenfoma vakasi goriilmektedir. Non-Hodgkin Lenfomalar ¢ocuklarda
erigkinlerden farklilik gosterir. Diffliz yuksek gradeli ekstra nodal lenfomalar daha
stk goriiliirken, eriskinlerde ise diisik ve orta gradeli lenfomalar daha sik

gorulmektedir (30).

2.4.1. Epidemiyoloji

Non-Hodgkin Lenfomalar hemen her yasta goriilebilirken 3 yasin altinda daha
nadir gorltlmektedir. Ortalama tani yasi 10°dur (30). ABD’de yilda 500 ile 750
arasinda yeni vaka goriilmektedir. Hodgkin hastalii geng eriskinlikte ve yashlikta
iki kez pik yaparken, Non-Hodgkin Lenfomanin sikligi yasla birlikte artar (29).
NonHodgkin Lenfoma beyaz irkta siyahlara gore iki kat daha fazla goriiliir.
Erkeklerde de kizlara gore 2-3 kat daha fazla gorulir (31). Ataksi telanjiektazi,
Wiskott-Aldrich sendromu, X’e bagli lenfoproliferatif sendrom, yaygin degisken
immdin yetmezlik, Nijmegen sendromu ve otoimmun lenfoproliferatif sendromu olan

cocuklarda Non-Hodgkin Lenfoma gelisme riski daha fazladir (32). Non-Hodgkin
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Lenfoma epidemiyolojisi cografi farkliliklar da gosterir. Burkitt Lenfoma Orta
Afrika’da ¢ene, abdomen, orbita, paraspinal alan ve santral sinir sisteminde daha ¢cok
goriiliirken; Avrupa ve ABD’de abdomen, kemik iligi ve nazofarinkste daha sik

goruldr (31).

Japonya’da Non-Hodgkin Lenfomanadir goriiliirken Orta Afrika’da en sik ikinci
cocukluk cagi malignitesidir. Hodgkin hastaligi da Non-Hodgkin Lenfomalar gibi
cografi ozelliklere gore farklilik gosterir. Cografi 6zelliklerin disinda sosyoekonomik
durum ve bagisiklik durumu da 6nemlidir. Hastalik geng erigkinlik donemi ve 50 yas
ustl olmak Uzere iki dénemde pik yapar (33). Cocukluk ¢aginda en sik 15-18 yas
aras1 goriilmektedir. Kizlarda daha sik goriiliir ancak 15 yas altinda erkeklerde daha

siktir; hatta, 5 yas altinda erkeklerde 5 kat daha fazla goriiliir.

2.4.2. Patoloji

Hodgkin hastaligi, genelde unilateral olarak baslar. Lenfojen yayilim gosterir.
Hastaligin en 6nemli histopatolojik bulgusu lenfatik ve retikiiloendoteliyal dokularda
saptanan Reed-Sternberg hiicrelerdir. Ayrica lenfositler, graniilositler, fibroblastlar
ve plazma hiicreleri de tiimoral yapry1 olusturur. Hastalik, Diinya Saglik Orgiitii
tarafindan yapilan siniflamada klasik tip ve nodiiler lenfosit predominant olmak
tizere ikiye, kendi i¢lerinde de toplamda 5 gruba ayrilir: klasik lenfositten zengin
(%5), klasik mix hiicreli (gelismis iilkelerde %15-20, gelismekte olan ilkelerde %60-
80), klasik noduler sklerozan (gelismis tilkelerde %60-80, gelismekte olan iilkelerde
%15- 20), klasik lenfositten fakir (<%1) ve noduler lenfosit predominant tip (%5-10).

Cocukluk cagi Non-Hodgkin Lenfomalar eriskinlerdeki gibi
siiflandirilmaktadir.  1982°de  Uluslararast  Kanser Enstitiisi  Non-Hodgkin
Lenfomalart morfolojik goriintiilleri ve agresiflik derecelerine gore diisiik, orta ve
yiiksek gradeli olmak tizere 3’e ayirmistir. Bu siniflamada ¢ocukluk ¢aginda goriilen

Non-Hodgkin Lenfomalar ¢ogunlukla yiiksek gradeli olanlardan olusmaktadir.
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Teknolojinin gelismesiyle morfolojik, immiino fenotipik ve genetik Ozelliklerine
gore Non-Hodgkin Lenfomalarin farkli klinikopatolojik hastaliklar oldugu
anlasilmistir ve Diinya Saglik Orgiitii tarafindan smiflama buna gore revize
edilmistir. Daha 6nceden yiiksek gradeli olarak adlandirilan ve ¢ocukluk caginda en
stk goriilen Non-Hodgkin Lenfoma tipleri de subtiplerine ayrildi. Burkitt Lenfoma,
diffuz buytk B-hicreli lenfoma, prekiirsor B veya T hucreli lenfoma ve anaplastik

bliyiik hiicreli lenfoma bunlardan bazilaridir.

Cocukluk ¢aginda sik goriillen Non-Hodgkin Lenfomalar
B-Hiicreli Lenfomalar

* B lenfoblastik 16semi/lenfoma

* Burkitt Lenfoma

* Burkitt benzeri lenfoma

« Diffliz blyuk B hiicreli lenfoma

* Primermediastinel biiyiik B hiicreli lenfoma
* Yiiksek gradeli B hiicreli lenfoma

* Siiflandirilamamis B hiicreli lenfoma
T-Hucreli Lenfomalar

* T lenfoblastik l16semi/lenfoma

* Anaplastik biiyiik hiicreli lenfoma

* Periferik T hiicreli lenfoma

2.4.3. Klinik

Hodgkin hastaliginda hastalarin ¢ogu (%80) agrisiz lenfadenopatiyle prezente

olurlar. En sik servikal daha sonra supraklavikiiler ve aksiller lenf nodlari tutulur.
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Daha nadir olmakla birlikte inguinal lenf nodlar1 da tutulabilir. Tutulan lenf nodlar
inflamatuar lenf nodlarina gore daha sert ve lastik kivamindadir. Blyuyen lenf
nodlar1 palpasyonla hassasiyet gosterebilir. Hastalarin  %70-75 kadarinin
radyografisinde mediastinal kitle gériintimii vardir. Bllylk mediastinal Kitlesi olanlar
Oksurik, disfaji, dispne veya stridorla gelebilirler. Hastalar sistemik semptomlarla da
bagvurabilirler. Yorgunluk, kilo kaybi, ates, gece terlemesi, anoreksiya goriilebilir.
Ozellikle kilo kaybi, ates ve gece terlemesi “B” semptomlari olarak bilinir evreleme
ve prognozda onemlidir. Kasinti da olabilir ancak ¢ocuklarda nadir goriiliir.
Hepatosplenomegali de goérilebilir (34). Non-Hodgkin Lenfomada klinik dzellikleri,
primer tutulum yeri ve hastaligin yayilimi belirler (35). Yetiskinler cogunlukla nodal
tutulumla gelse de ¢ocuklarda ekstranodal tutulum daha siktir. En sik abdomen,
mediastinum, bas ve boyun bdlgesi tutulur (36). Santral sinir sistemi tutulumu
kraniyal sinir paralizileri veya pleositozla karakterizedir. Kemik iligi tutulumu da
olabilir ve tutulum varsa l6semiyle ayirici tanist zordur. Burkitt Lenfomada oldugu
gibi primer tutulum yeri abdomen olursa hasta bulanti, kusma, karin agrisi ile
gelebilir. Bu hastalarda ileus veya intussusepsiyon olabilir. Abdominal tutulumda asit

de gorulebilir.

Ileri evre lenfoblastik lenfoma ve mediastinel biiyiik B hiicreli lenfomada oldugu
gibi primer tutulum yeri mediastinum olursa hastalar, hafif 6kstrikten ciddi solunum
sikintisina  kadar degisebilen respiratuar semptomlarla prezente olabilirler.
Plevraleffiizyon olabilir ve komplike hale gelebilir. Tumoérin superior vena cavaya
bas1 yapmasi sonucu bir onkolojik acil olan superior vena cava sendromu da
gorulebilir. Santral sinir sistemi tutulumunda hastalarda intrakraniyal basing artigina
bagli bulanti, kusma, bas agrisi, gorsel problemler ve kraniyal sinir paralizileri
gordlebilir. Kemik iligi tutulumu hastalarin yaklagik %4’tinde goriiliir. Hastalarda
kemik agrilari, solgunluk, nétropeni veya trombositopeniye bagh kanama diyatezi

gorlebilir.
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24.4. Tam

Lenfomalarin ayirict tanist benign ve malign durumlan igerir. Herhangi bir
mediastinal kitle bulgusu yoksa, tam kan sayimi ve fizik muayene izole agrisiz lenf
nodu biiyiimesi disinda normal smirlar igerisindeyse bakteriyel adenit icin 10-14
gunlik bir antibiyoterapi denenebilir. Serolojik ve cilt testleri lenfomay: taklit

edebilen olasi tiiberkiiloz veya EBV enfeksiyonu i¢in yardimeci olabilir.

Non-Hodgkin Lenfomalar ¢ocukluk c¢aginda ¢ok agresif seyreder. Bu nedenle
lenfoma siiphesi varsa hizli davranilmalidir. Tan1 genellikle eksizyonel biopsiyle
konulur ¢linkii ince igne aspirasyon materyali uygun histolojik siniflandirma igin
veya diger lenfomalarin degerlendirilmesinde ihtiya¢ duyulan molekiiler ¢calismalar
icin yeterli olmayabilir. Biopsi materyali tizerine yapilacak kapsamli histolojik,
immiinfenotipik, sitogenetik ve molekiiler ¢calismalar hastaligin, benign ve malign
diger hadiselerden ayirici tanisinda yardimci olabilir. Plevral efflizyonu olan
hastalarda torasentez yapilabilir. Blyilk abdominal kitlesi olan hastalarda kitleden
biopsi yapilabilir ya da varsa asit igin parasentez yapilabilir. Lenfoma tanisi alan
cocuklarda kemik iligi ve beyin omurilik sivist (BOS) incelemesi de yapilmalidir.
Lenfomalarin ayirici tanisinda pozitron emisyon tomografisi (PET) tetkiki de yaygin
sekilde kullanilmaktadir.

Hodgkin hastaliginin tanis1 lenf nodundan alinan biopsi materyalinde
ReedSternberg hiicresinin ve tipik histolojik yapilarin goriilmesiyle konulur.
Hodgkin hastaliginda kesin tan1 konulduktan sonra prognozu ve tedavi protokoliinii
belirlemek i¢in evreleme yapilmalidir. Hodgkin hastaligin1 evrelemesinde genellikle
gbzden gegirilmis Ann-Arborevreleme sistemi kullanilirken, Non-Hodgkin Lenfoma

evrelemesinde St. Judeevreleme sistemi kullanilir.
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2.4.5. Tedavi

Lenfomalarda tedavi plani hastaligin histolojik tipi, evresi, immiinfenotipi ve
klinik bulgulara gore sekillendirilmektedir. Giiniimiizde Hodgkin hastaliginda
kemoterapi, radyoterapi ve kombine uygulamalarla tedavi basarisi sansi ¢ok
yuksektir. Hastalarin yaklasik %10’unda tedaviye direng goriilebilmektedir. 14 yas
alt1 bilyiime devam eden ¢ocuklarda kombine kemoterapi ve radyoterapi, yan etkileri
de azaltan etkin tedavi modelidir. Erken evrelerde radyoterapi de tek basmna etkin
olabilmektedir. Ancak niiks riski fazladir. Genelde kombine kemoterapi protokoli
olarak MOPP (nitrojen mustard, vinkristin, prokarbazin, prednizon), COPP
(siklofosfamid, vinkristin, prokarbazin, prednizon), ABVD (adriamisin, bleomisin,
vinblastin, dakarbazin), OPPA (vinkristin, prokarbazin, prednizon, adriamisin)
kombinasyonlar: tercih edilmektedir. Bu kombinasyonlar hastaligin gidisatina gore
tekrarlanabilir, birbirleriyle kombine edilebilir ve gerekli goriildiigiinde radyoterapi
de tedaviye eklenebilir. Primer direngli, relaps yapan hastalarda otolog kemik iligi

transplantasyonuyla yuksek doz kemoterapi de denenebilir

Non-Hodgkin Lenfoma tedavisinde son 30 yilda ¢oklu ilag kullanilan kemoterapi

protokolleriyle biiyiik asama kaydedilmistir (37).

Yapilan ¢aligmalarda  Non-Hodgkin  Lenfomalarda uygulanan COMP
protokollnin (siklofosfamid, vinkristin, metotreksat, prednizon) 6zellikle erken evre
hastalikta histolojik tipten bagimsiz olarak hastaligi smirlandirdigi gosterilmistir.
[Cocukluk cagi Non-Hodgkin Lenfomalarinda cerrahi ve radyoterapinin etkinligi
sinirlidir. Cerrahi sadece tan1 amaglh ya da mezenteriknodlardan kaynakli ileogekal
bolge kitlelerinde endikedir. Randomize kontrollii prospektif ¢alismalar kemoterapi
protokollerine eklenen radyoterapinin tedavi basarisint ¢ok etkilemedigini

gostermistir (38).
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2.5. Solid Tumorler

Amerika’da yilda 10.270 1-14 yas arasi ¢ocuga kanser tanisi konulmaktadir. Bu
yas grubunda travmadan sonra en sik ikinci 6liim nedeni kanserdir (39). Amerika
Birlesik Devletleri’'nde 19 yas alti kanser insidansi 186/1.000.000’dur. 14 yas ve
altindaki c¢ocukluk cagi kanserlerinin %30’u 16semiler, %26’s1 santral sinir sitemi

tiimdrleri, %11°1 lenfomalar, %6’s1 yumusak doku tiimdrleridir.

2.5.1. Santral Sinir Sistemi TUumorleri

14 yas ve altindaki cocukluk cagi kanserlerinin %26’sin1 santral sinir sistemi
(SSS) tiimorleri olusturmaktadir ve losemilerden sonra en sik goriilen ikinci
cocukluk ¢ag1 kanseridir. Mortalite orani losemilerden daha fazla oldugu igin

cocukluk ¢agi kanserlerinden en sik 6liim nedeni de santral sinir sistemi tiimorleridir.

Santral sinir sistemi tlimorlerinin etiyolojisi tam olarak bilinmese de riski artiran
bir takim etmenler vardir. Iyonize radyasyon maruziyeti, norofibromatosis Tip 1,
tiberoskleroz, Von Hippel Lindau sendromu, Li-Fraumeni sendromu, Gorlin
sendromu, Turcot sendromu gibi genetik hastaliklarda normal popiilasyona gore
santral sinir sistemi timorii goriilme riskinin arttigi gosterilmistir (40). Santral sinir
sistemi tiimorleri, lokal invazyona, artmis intrakraniyal basinca, kitlenin normal
yapilar1 sikistiran basi etkisine ya da hidrosefali ile sonuglanan beyin omurilik sivisi
akisinin bozulmasma bagli olarak ortaya ¢ikan semptom ve klinik bulgularla
prezente olabilir. Klinik, hastanin yasina, tiimoriin yerine, histolojik tipine gore
degisiklik gosterebilir. Posterior fossa tiimorleri bulanti, kusma, bas agrisi, yliriime
ve koordinasyon bozukluklariyla gelebilir. Beyin sap1 tiimorleri ise daha ¢ok yiiriime
ve koordinasyon bozukluklariyla birlikte kraniyal sinir paralizileriyle gelir. Spinal

kord tlimorleri sirt agrisi, gligsiizliik ve yiirlime bozukluguyla prezente olabilir.
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Supratentorial ve santral tiimorlerde ise bas agrisi siklikla goriilmekle birlikte

semptomlar genellikle nonspesifiktir (41).

Erigkinlerde sekonder santral sinir sistemi tiimorleri daha sik goriiliirken ¢cocukluk
caginda primer santral sinir sitemi tiimorleri daha sik goriiliir ve bunlarin da yaklasik
yarist posterior fossadan koken alir. Eriskinlerde ise en sik kortekste goriiliir ve

bunlarin ¢ogu metastatik tiimorlerdir.

Medulloblastom, ¢ocukluk caginda santral sinir sisteminde en sik goriilen
primermalign timorididr ve kicuk hicreli  embriyonalnéroepiteliyal tumérler
arasindadir. Gériilme siklig1 5 ile 9 yas aras1 pik yapar. Intrakraniyal basing artigina
bagl bas agrisi, bulanti, kusma ve ilerleyen donemde mental durum degisikligiyle

prezente olabilir.

Epandimomlar, ventrikiiler sistemi doseyen epandimal hiicrelerden kdken alan ve
cogunlukla dordiincii ventrikiilde yerlesen tiimorlerdir. Daha az bir kismi ise spinal
aksin santral kanalindan kaynaklanmaktadir. Erken ¢ocukluk ¢aginda pik yapmakla
birlikte hemen her yasta goriilebilirler. Posterior fossada yerlestigi i¢in ¢ogu hasta
obstriiktif hidrosefaliye bagli artmis intrakraniyal basing bulgulartyla gelir. Kraniyal
sinir paralizileri de gorulebilir. Nobetler ve fokal norolojik defisit bulgulart da
olabilir. Epandimomlar primer MSS timarlerinin %5-10’unu olusturmaktadir (42).
Gliomlar, glial hiicrelerden koken alan genis bir santral sinir sitemi timorii grubudur.
Astrositomlar, oligodendrogliyomlar, oligoastrositomlar, glioblastomlar bu grupta
yer alan tiimdrlerin bazilaridir. Diisiik gradeli astrositomlar en sik goriilen primer
santral sinir sistemi timorudir. Supratentoriyal gliomlar g¢ocukluk c¢agi MSS
timorlerinin %35’ini olugturmaktadir (43). Santral sinir sistemi tlimdorlerinin tanisi
goriintiileme yontemleriyle yapilmaktadir (44). Persistan bas agrist olan, 6zellikle
kalkinca meydana gelen ve persiste olmus bulanti-kusmasi olan, motor
fonksiyonlarinda azalma tarifleyen, fokal giicsiizliigii olan, yiirime ve koordinasyon
bozuklugu olan, yutma problemi olan ve muayenede papilodem, optik atrofi, yeni
baslangi¢li nistagmus, yeni baglayan strabismus tespit edilen hastalara mutlaka

goriintiileme yapilmalidir. Gorlintileme yontemi olarak oncelikle manyetik rezonans
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goruntileme (MRG) yapilmalidir ancak imkanlar dahilinde miimkiin degilse
bilgisayarli tomografi (BT) de kullanilabilir. Ancak BT’de kitle goriillmemesinin

tanty1 dislamadigi da unutulmamalidir.

Goriintiileme yontemlerinde kitle tespit edilen hastalara histolojik tani i¢in agik
veya stereotaktik biyopsi ile doku 6rneklemesi yapilmasi ve 6rneklerin histopatolojik

olarak incelenmesi ile tan1 konulur.

Santral sinir sistemi timorlerinde tedavide yaklasim cerrahi, radyoterapi ve
kemoterapidir. Temel tedavi de mimkinse cerrahiyle tam rezeksiyondur. Tumérin
histolojik tanisina, hastanin yasina, etkili bir kemoterapotik var olup olmamasina ve
cerrahi rezektabilite durumuna gore radyoterapi de etkin bir yontem olarak

kullanilabilir.

Kemoterapotikler genellikle biiyiik yasta medulloblastom, yiiksek gradeli
astrositom gibi embriyonal timorlerde cerrahi ve radyoterapiyle kombine ya da
kiiglik ¢ocuklarda yine emriyonal tiimorlerde, diisiik gradeli astrositomlarda ve optik
gliomda cerrahi rezeksiyon sonrast kullanilabilir. TUm santral sinir sistemi
tiimorlerinin 5 yillik ve 10 yillik sagkalimlart sirasiyla %73 ve %70’tir. Santral sinir
sitemi timdrlerinde prognoz 6ncelikle tiimoriin tipine baglidir. Pilositik astrositomda
5 yillik sagkalim %97 iken, glioblastomada bu sadece %18’dir (45). Tanisal
tekniklerde, tiimorlerin histolojik simiflandirilmasinda  kullanilan  yontemlerde,
cerrahi, radyoterapi ve kemoterapétiklerde elde edilen kazanimlar sayesinde prognoz

gittikge iyilesmektedir.

2.5.2. Osteosarkom

Osteosarkom, primitif mezensimal hiicrelerden kdken alan ¢ocukluk ¢aginin en
stk gortlen malign kemik tumorudur (46). Pediatrik yas grubunda tiim kanserlerin
%3’ii osteosarkomdur ve onuncu siradadir. insidas1 4,9/1.000.000’dur. Erkeklerde

kizlara gore daha siktir.
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En sik goriilen klinik bulgu agridir. Agr sinsi baglangiglidir ve tiimoriin oldugu
yerdedir. Ani baslayan ciddi agri varsa muhtemelen patolojik fraktiirle iliskilidir.
Etkilenen kemikte sislik en sik goriilen ikinci bulgudur. Hasta agrinin da etkisiyle
topallayabilir. Ates, kilo kayb1 gibi sistemik bulgular ¢ok sik degildir. En sik uzun
kemikler 6zellikle de diz bdlgesi tutulur. En sik tutulan bolgeler siklik sirasina gore

distalfemur, proksimaltibia ve proksimalhumerustur.

Laboratuvar bulgular1 tanida pek yardimci degildir. En sik goriilen laboratuvar
anormallikleri serum laktat dehidrogenaz ve alkalen fosfataz yiiksekligidir. Diiz
radyografi kemik tlmorlerinin tespitinde en etkili yontemdir. Ancak direk grafi
timor boyutunu tanimlamada yetersiz kalmaktadir. Diiz grafide periostal yeni kemik
olusumu, korteksten ayrilma ile Codman iiggeni olusumu goriilebilir. Bilgisayarl
tomografi, tedaviye cevabin degerlendirilmesinde 6énemli olan timor kalsifikasyon
ve ossifikasyon derecesinin degerlendirilmesinde ¢ok 6nemlidir. Manyetik rezonans
goriintiileme bulgular intramediiller timoriin genislemesi, eklem ve damar tutulumu,
metastatik lezyonlarinin tespiti ve yumusak doku bileseninin tanimlanmasinda en
yararlt goriintiileme yontemidir. Hastaya radyolojik inceleme yapilirken primer
tutulum yeri incelenmesinin yani sira uzak metastaz taramasi da mutlaka yapilmalidir

(47).

Osteosarkom tedavisi cerrahiyle kombine kemoterapidir. Cerrahi ampitasyon ya
da ekstremite koruyucu cerrahi olabilir. Cerrahi yontemlerin gelismesinden 6nce
kiratif tedavi icin standart metod ampitasyondu. Glnlimuzde cerrahi tedavilerin
yaklasik %80°’1 ekstremite koruyucu cerrahidir. Cerrahi en 6nemli tedavi segenegi

oldugundan en 6nemli prognostik faktor de tani aninda metastaz varligidir (48).

2.5.3. Noroblastom

Cocukluk caginda en sik goriilen ekstrakraniyalsolid timdrdir. TUm pediatrik
kanserlerin %8-10 kadarim olusturur (49). Insidans1 gelismekte olan iilkelerde daha
fazla olmakla birlikte ortalama 8,2/1.000.000°dur.
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Ortalama tan1 yas1 18 aydir. Siit ¢ocuklugu déneminin en sik goriilen kanseridir.
Noroblastom, sempatik sinir sisteminin ndralkrest hiicrelerinden koken alir ve
cocukluk ¢agiin kiigiik, yuvarlak, mavi hicreli timaérlerindendir. Diferansiasyonuna
gore noroblastom, gangliondrom ve gangliondroblastom olmak tizere 3 gruba ayrilir.
Noroblastom, katekolaminler, ferritin ve ndron spesifik enolaz salgilar (50).
Noroblastomadan  siiphelenilen ¢ocuklarda katekolamin — metabolitleri  olan
vanilmandelik asit (VMA) ve homovanilik asit (HMA) olculebilir ve bu élgimler

hastalig1 gostermede oldukea sensitiftir (51).

Hastaligin klinigi degiskendir. Ates, halsizlik, agr1 gibi non spesifik semptomlar
stk goriiliir. En sik tutulan bolgeler abdomen ve torakstir. Tutulum yerine gore
akciger grafisinde insidental saptanan kitle veya karin muayenesinde ele gelen kitle
ile prezente olabilir. Cocuklar huzursuz ve kronik hasta gérinayor olabilirler.

Periorbitalekimoz, skalp nodiilleri ve yaygin metastaza bagli kemik agrilar1 olabilir.

Hastalarin %75’inde tan1 aninda metastaz vardir. En sik metastaz yerleri yakin
veya uzak lenf nodlar1, kemik iligi, karaciger, deri, orbita ve kemiklerdir. Tanida
hastalarin neredeyse yarisinda kemik metastazi vardir. Akciger metastazi tanida

nadirdir; ancak hematopetik kok hiicre nakli sonras1 goriilebilir.

Noroblastomdan siiphelenildiginde yapilacak incelemeler tan1 koymanin yani sira,
hastaligin yayilimini belirlemeyi ve molekiiler ve genetik incelemeleri de igermelidir.
Fizik muayenede oOzellikle kan basinci anormalliklerine, pupil biiyiikliiklerinde
asimetri olup olmamasina, alt ekstremite giigsiizliigiine ve diger spinalkord basisi
bulgularina ve kafa i¢i basing artist bulgularina dikkat edilmelidir. Laboratuvar
analizinde tam kan sayimi, bobrek ve karaciger fonksiyon testleri, koagiilasyon
parametreleri, tam idrar tetkiki ve idrar katekolaminleri yapilmalidir. Serum laktat
dehidrogenaz, ndron spesifik enolaz ve ferritin de almmalidir. N6roblastomun
evrelemesi goriintiileme yontemlerinin yaninda kemik iligi aspirasyonuyla olur.
Timorlin yerini, kabaca biyiikliigiinii, komsu organlara basisini belirlemek i¢in
ultasonografi yapilabilir. BT en sik kullanilan yontemlerden biridir. MRG 0zellikle

spinal  korda etki eden tiimorlerde ve hepatik metastaz  varliginin
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degerlendirilmesinde kullanilir. Noroblastom sempatik sinir sistemi kaynakli bir
tiimdrdiir ve noroblastom hiicreleri norepinefrin tasiyicilart eksprese eder ve bu da
miodobenzylguanidine (MIBG) molekiiliiniin hiicre i¢ine alimini saglar. Hastalarin
yaklasik %90°inda MIBG hiicre i¢ine alinir. MIBG gibi radyoniiklid aracili tetkikler
kemik tutulumu olsun ya da olmasin daha sensitif ve spesifik sonug verir. Hastaligin
kesin tanist aliman biyolojik materyalin histopatolojik yontemlerle incelenmesiyle

konulur. Hastaligin en 6nemli prognostik faktorii yas ve hastaligin evresidir.

Tek tarafli, lokal biiyiilk damarlara invaze olmamis tiimorler cerrahi rezeksiyon
icin adaydir. Lokal hastalikta genis cerrahi rezeksiyonda kemoterapi dahi olmadan
kiir sanst vardir (52). Eger hastanin lokalize ancak anrezektabl tiimorii varsa yiiksek
morbidite riski tagidigindan ve kemoterapi bu durumda daha iyi sonug¢ verdiginden
cerrahiden uzak durulmalidir (53). Eger tiimor eksize edilemiyor ve major
damarlardan birine invaze olmussa hem tanisal hem de palyatif amacl olarak cerrahi
disiiniilebilir. Yaygin hastaligi olan hastalarda cerrahinin prognoza bir katkisi
gosterilememistir. Radyoterapi lokalize ancak anrezektabl tiimorlerde kullanilabilir.
Yeni tan1 alan ancak metastatik hastaligi olan hastalarda tedaviyi konsolide etmek
amaciyla primer timore veya metastatik lezyonlara da radyoterapi kullanilabilir.
Semptomatik kemik metastazlar1 da radyoterapiye iyi yanmit verir. Hastalik, ¢ogu
hastada tan1 aninda metastaz yapmis oldugu i¢in primer tedavi yontemi ¢ogunlukla

kemoterapidir.

2.5.4. Wilms Tumori

Wilms tiimorii ya da nefroblastom ¢ocukluk ¢aginda en sik goriilen primer bobrek
malignitesidir. Insidans1 7,8/1.000.000’dur ve ¢ocukluk cag1 kanserlerinin %35’ini
olusturur (49). Kizlarda biraz daha fazla goriliir. Ortalama tan1 yas1 bilateral hastalik
icin 31 ay, unilateral hastalik i¢in 44 aydir. Eriskinlerde nadir de olsa literatiirde
bildirilen vakalar vardir. Yeni kemoterapi, cerrahi ve radyoterapi yontemleri
sayesinde ortalama kiir sans1 %85 civarinda olsa da eriskin donemde prognozu

kotadar.
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Wilms tiimoérii tipik olarak aile veya hekim tarafindan insidental olarak saptanan
asemptomatik kitleyle prezente olur. Kitle sert, diizgiin sinirh, fiksedir ve orta hatti
gecmez. Karin agrisi, ates, anemi, hematiiri ve hipertansiyon Wilms tiimorii olan
cocuklarda yaygin olarak goriilen semptom ve bulgulardir (54). Wilms timori lokal
veya hematojen yolla yayilabilir. Lokal yayilim tipik olarak renal hiler yapilara olur
ve renal kapsul invaze olabilir. Lokal veya uzak lenf nodu metastazi olabilir. En sik

hematojen metastazi akciger ve karacigere olur.

Goriintliilemenin amaci hastaligl, yayilimini, unilateral veya bilateral hastalik
varligmmi ve trombiis varligini arastirmak olmalidir. Ultrasonografi, ilk basamak
gorinttleme yontemidir. Bt, lenf bezlerinin yani sira abdominopelvik yapilar1 daha
ayritili incelemek i¢in kullanilir. Bilateral tiimorii tespit etmede de daha yararlidir.

Wilms tiimorii akcigere metastaz yaptigi i¢in akciger grafisi ¢cok dnemlidir.

Wilms tiimériiniin prognozunda son 40 yilda dramatik bir iyilesme mevcuttur.
Tedaviyle ilgili iki farkli goriis vardir. Children’s Oncology Group tani aldiktan
sonra hemen cerrahi rezeksiyon sonrasinda kemoterapi onerirken, Intenational
Society of Pediatric Oncology perioperatif kemoterapi sonrasinda cerrahi rezeksiyon

onermektedir. iki yaklasimin da kiir basaris1 ¢ok yiiksektir.

2.6. Cocuklarda Yasam Kalitesi

2.6.1 Cocuklarda Yasam Kalitesi Tanimi

Diinya Saghk Orgiitii ilk kez 1948 yilinda “saglik” tanimmi yalmz hastaligin
olmayis1 olarak degil, fiziksel, ruhsal ve sosyal agilardan tam bir iyilik hali olarak
tanimlamistir. Farkli bir¢cok faktdrden etkilenen bir kavram olmakla birlikte, Diinya
Saglik Orgiitii’niin yaptig1 tanim ¢ergevesinde, yasam kalitesi; hedefleri, beklentileri,
standartlar, ilgileri ile baglantili olarak, kisilerin yasadiklar1 kiiltiir ve deger

yargilarinin biitiinii i¢inde durumlarini algilama seklidir. Yasam kalitesi bir kiginin
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fiziksel sagligi, psikolojik durumu, bagimsizlik derecesi, sosyal iligkileri ve ¢evresel

Ozelliklerinden etkilenmektedir (55).

Diinya Saglik Orgiitii yasam kalitesini; kisinin yasadig1 kiiltiir ve deger sistemleri
cercevesinde amaglari, beklentileri, standartlar1 ve ilgileri ile iliskili olarak
yasamdaki pozisyonunu algilayis bi¢imi seklinde tanimlamaktadir. Sagligin
niceliksel degerlendirilmesinin aksine, yagam kalitesi kisinin 6znel olarak yagamdan
memnuniyetini, genel iyilik halini yansitir. Yasam kalitesini belirlemenin temel
amaci1 kisilerin kendi fiziksel, psikolojik ve sosyal islevlerinden ne 6l¢lide memnun
olduklarinin ve yasamlarimin bu yonleri ile ilgili 6zelliklerin varli§inin veya
yoklugunun ne 6l¢iide onlar rahatsiz ettiginin saptanmasidir (56). Tibbi girisimlerin
basarisinin belirlenmesinde saglik durumunun hasta merkezli degerlendirilmesi de
onem kazanmistir. Son yillarda klinik ve saglik ekonomisi caligmalarinda bir sonug
degiskeni olarak saglikla ilgili yasam kalitesi degerlendirmelerinin rolii ve anlami
giderek artmaktadir. Yasam kalitesi Ol¢eklerinin ve calismalarinin temelini Diinya
Saglik Orgiitii tarafindan saglik tanimma eklenen tam iyilik halinin tanimlanmasi

olusturmaktadir ve bireysel olarak iyi olmak ile iliskilidir (55).

Bireysel iyi olus ise sosyolojik, psikolojik, ekonomik ve kiiltiirel etmenlerden
etkilenmektedir. lyilik hali, kisiden kisiye, toplumdan topluma degisiklikler
gosterebilmektedir. Ayni1 zamanda yas ile ya da ayni kisi i¢in farkli déonemlerde de
degisiklikler gosterebilmektedir. Yasam kalitesi {izerine sadece saglk ile ilgili
faktorler degil, bedensel-ruhsal-sosyal iyilik hali i¢in gerekli/etkili yagam standartlart
ve toplum dinamikleri de etkilidir. Saglik alaninda yasanan olumlu gelismeler ve
diinya genelinde yasam kosullarindaki iyilesmeler 1s1ginda, hastaliklarin tani1 ve
tedavisinde 6nemli yol katedilmistir. Akut hastaliklardan mortalitenin azalmasi ve
diger faktorlerin de etkisi ile kronik hastaliklarin sikliginda artma ve bu hastalarin
yasam siiresinde artis gozlenmistir. Bu durum c¢ocuk ve eriskinlerde kronik
hastaliklarin takip ve tedavisinde yasam kalitesinin 6nemli bir belirleyici olmasi ile
sonuclanmistir. Kanser hastaligi olan ¢ocuklarin tan1 ve tedavi asamasindaki yasam
kalitesinin belirlenmesi, hastaligin tedavi basarist ve prognoz ile de yakindan iliskili

bir durumdur.
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Yasam kalitesinin standardizasyonu ve karsilastirilabilmesi icin ¢esitli yasam
kalitesi Olgekleri gelistirilmistir. Bu Olgekler hasta ya da saglikli bireyin fiziksel
becerileri yaninda, psikososyal iyilik durumunun degerlendirilmesi, sosyal
durumunun incelenmesi ve genel bir yasam memnuniyetinin degerlendirilmesine
olanak saglamaktadir (55-56). Eriskin ve c¢ocuklar arasindaki hastalik ve saglik
durumundaki farklhiliklar ~ g6zoniine alindiginda, c¢ocuk yasam kalitesinin
degerlendirilmesi i¢in yeni Olgeklerin gelistirilmesi gerekmistir. Yasam Kkalitesi
Olcekleri baglangigta ebeveynler tarafindan doldurulan anketler ile 6lgeklendirilirken,
sonrasinda kendini ifade edebilecek hasta ve saglikli cocuklarin yanitlarinin
degerlendirildigi 6l¢ekler gelistirilmistir. Cocuklar i¢in yasam kalitesi 6lgegi, 1990’1
yillarin sonunda Varni ve arkadaglari tarafindan gelistirilmistir (57). Bu 6lgegin okul,
hastane gibi topluluklarda saglikli cocuk, hasta ve ergenlerde kullanilabilecegi
gosterilmigtir. Yasam kalite 6lgegi farkli yas gruplari igin, ¢ocuklarin kendisi ve/veya
ebeveyn anketleri olacak sekilde genisletilmis ve bircok dilde gegerlilik ve

giivenilirlik analizleri yapilmistir.

Pediatrik Yasam Kalitesi Olceginin 4.0 versiyonu (PedsQL 4.0) son gelistirilmis
sekli olup, 2-4 yas, 5-7 yas, 8-12 yas ve 13-18 yas gruplarindaki ¢cocuk ve ergenlere
uygulanmak {iizere gelistirilmis anketler bulunmaktadir. PedsQL 4.0 Yasam Kalitesi
Olgeginin gegerlilik ve giivenilirlik ¢alismasmin, ¢ocuk formunda Cronbach Alfa
katsayist 0.90, ergen calismasinda 0.93 olarak bulunmustur (58). Tiirkiye’de yapilan
gecerlilik ve giivenlik calismasinda ¢ocuk caligmasinda Cronbach Alfa katsayist 0.
78, ergen caligmasinda ise 0.82 olarak bulunmustur (58). Okul fonksiyonlart ile ilgili
sorular, c¢ocuklarin yanitlarinda her zaman bulunmadigindan Cronbach Alfa
katsayisinin hesaplanmasina dahil edilmemektedir. PedsQL 4.0, saglik yasam kalitesi
Ol¢egi fiziksel fonksiyonlar: igeren 8 soru, duygusal fonksiyonlar igeren 5 soru,
sosyal fonksiyonlar1 degerlendiren 5 soru ve okul fonksiyonlarini degerlendiren 5
soru ile toplam 23 maddelik bir ankettir. Anket sorular1 kolay yanitlanabilir olmasi
ve kisa siirmesi nedeni ile ¢ocuklarda kullanim kolaylig1 saglamaktadir. Hasta ya da
saglikli cocuk ya da ergenin yasina gore kendisi ve/veya ebeveynlerine
uygulanabilmektedir. Anket yas gruplarina gore ii¢ ya da bes segenekli likert 9 tipi
Olcekleme icermektedir. Likert analizindeki analizler, 100 puan Uzerinden
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hesaplanmaktadir. Olgekte sorunun yaniti “hicbir zaman” olarak belirtilmis ise 100
puan, “nadiren” olarak belirtilmis ise 75 puan, “bazen” olarak belirtilmis ise 50 puan,
“siklikla” olarak belirtilmis ise 25 puan, “hemen her zaman” olarak belirtilmis ise O
puan olarak hesaplamaya dahil edilmektedir. 100 puan en yiksek puan olup, skor

diistiikge yasam kalitesinin bozuldugu anlamina gelmektedir (57).

2.6.2 Kanserli Cocugun Kardesi Olmak

Hastaliklarin anne-babalar iizerindeki etkileri ile ilgili olarak c¢aligmalar
bulunmakla beraber, ailenin 6nemli bir parcast olan hastalit olan c¢ocuklarin
kardesleri hakkindaki c¢alismalar oldukca kisithdir. Saglik profesyonellerinin
hastalig1 olan ¢ocuklarin kardeslerinin psiko-sosyal gereksinimleri ve en az ailenin
diger iiyeleri kadar desteklenmelerinin gerekliligi konularindaki duyarliliklar:

gittikce artmaktadir (59).

Saglikli kardes, hasta kardesin hastaliginin tanilanmasi ile birlikte kendisini hig
aliskin olmadigi bir siirecin i¢inde bulur. Kanser hastaligi olan ¢ocuklarin
kardeslerinde tan1 konmasindan alt1 ay sonra ilgi ve statii kaybi, kendi aileleri ve
kendilerine ait aligkin olduklar1 etkinliklerin ve rutinlerin kaybedilmesi, gilivenlik
kayb1 ve belirsizlik ve hasta cocugun arkadashiginin kaybi gibi ¢esitli problemler
g6zlenmektedir. Bu problemlerden pek ¢ogu bazi ¢ocuklar i¢in kardesi kanser tanisi
aldiktan 18 ay sonra c¢oziimlenebilmektedir. Fakat bazilar1 i¢in bu problemler

stirekliligini devam ettirmekte ve hatta siddeti daha da artabilmektedir (60).

Siiregen hastalig1r olan cocuklarin kardeslerinin tanilamay: izleyen donemlerde
yeme ve uyumada belirgin problemleri vardir (61). Akut donemde gdrilen bu
sorunlar zamanla saglikli kardeslerin iizerinde cesitli etkiler birakabilmektedir.
Kardesler ozellikle hastalik durumuna uyum konusunda duyarlidirlar ve hasta
cocukla benzer stres yasarlar. Kardesler hastalik durumuna karsi depresyon,
kizginlik, kaygi, sucluluk duygusu ve sosyal izolasyon yasarlar. Kardesler ciddi

hastalik doneminde aile iiyelerinin en mutsuz ve duygusal olarak en ihmal edilmis
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bireyleridirler. Tiim ilgi ve alaka ciddi hastalig1 olan kardese yoneltildiginden saglikli
olan kardesin duygusal gereksinimleri gz ardi edilebilir olarak distinulir ve ilgi ve
gereksinimleri dGnemsenmeyebilir. Saglikli kardes bu donemde yalnizlik, tiziinti ve
anne-babaya ulasamama duygularin1 yasayabilir, anne-babanin saglikli ¢ocuktan
beklentilerinin artmasi, anne-babanin ona karsi toleransinin azalmasi gibi durumlar
saglikli kardeslerde olumsuz davraniglara neden olabilecegi gibi, saglikli kardesin
duyarliligin artmasi, hastalar ve digerlerine kars1 empati kurabilme, sabirli olabilme

ve yasamin degerini bilme gibi olumlu davranislar da gelistirmesi miimkiin olabilir

(62).

flles ve arkadaslarmin kanser hastahgindan kurtulan cocuklarin kardesleri
lizerinde travma sonrasi stres konusunda yapilan c¢aligmada, kardeslerin yarisina
yakinininda orta diizeyde stres rapor edilmisken %32’sinde ciddi stres rapor
edilmistir. Kardeslerin kansere karsi tepkileri konusunda daha uzun g¢alismalarin
yapilarak ihtiyaglarmin belirlenmesinin bir gereklilik oldugu belirtilmektedir (63).
Hasta cocuk {lizerine yogunlasan aile saglikli ¢ocukla sosyal ve duygusal olarak
ilgilenmemektedir. Anne-babalar saglikli kardeslerin daha ¢ok fiziksel sagliklari ile
ilgilenmekte, saghikli kardeslerin duygusal problemleri c¢ogunlukla fark
edilmemektedir (64).

Yukarida belirtilenler saglikli kardesin tepkileri kisa siireli tepkiler olarak
degerlendirilmelidir. Ciddi hastaliklarin saglikli  kardesler (zerindeki etkileri
konusunda uzun siireli ¢aligmalar yapilmamis olmakla birlikte bu deneyimlerin anne-
baba beklentilerinde yiikselme ve kisisel gelisim ve olgunlugu arttiric1 etkileri oldugu
aragtirmacilar tarafindan bulunmustur (65). Hasta kardese sahip olmanin saglikli
kardesler tizerindeki etkilerinde tanilamanin birinci ay1 ile 2. yili arasinda farkliliklar
vardir (66). Kardesinde hastaligin tanisindan uzun zaman sonra, duyarl
davraniglarinin artmasi, hastalar ve digerlerine karsi empati kurabilme, sabirh
olabilme ve yasamin degerini bilme, olgunluk kazanma, daha yakin aile iliskilerine

neden olma gibi olumlu etkiler goriildiigii vurgulanmaktadir (66).
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Saglikli kardesin bu dénemde yasayabilecegi olumsuzluklarda, anne ve babanin
depresyonu, evliligin dengesi ve anne baba ile saglikli kardesin iletisimi en dnemli
etkenlerdir. Saglikli kardesin de igine dahil edildigi olumlu diisiinme, digerleri ile
konusma, iletisime agik olma ve hasta ¢ocugu ziyaret etme firsatlar1 gibi ¢cocugun
hastalig1 ile bas etme yontemleri, bu donemde aileye yol gosterici yaklagimlardir.
fletisime ac1k olmak hasta ¢ocuk, anne, baba ve kardesler igin en onemli faktérlerden
birisi olarak gorilmektedir Kardeslere 6zel olduklarini hissettirmek, tiim ¢ocuklara
tutarli disiplin uygulamak ve hastane veya klinigi ziyaret etmeye cesaretlendirmek de

kardesler icin en sik Onerilen tutumlardir.

Saglik profesyonellerinin hastaligi olan c¢ocuklarin kardeslerinin psikososyal
gereksinimlerini en az ailenin diger iyeleri kadar desteklemelerinin gerekliligi

duyarliliklar gittikge artmaktadir ve imit vericidir.

2.6.3. Kanserli Cocuklarin Saghkh Kardeslerinin Degerlendirilmesi

Kardeslik, kisiler arasindaki en yogun bagdir ve normal olarak tiim yasam boyu
stirmektedir. Bu nedenle kardeslik bagi, cocuk ve ergenin kisilik gelisimini belirgin
olarak etkileyen, kimligini belirlemede etkilidir. Kronik hastaligi olan bir kardese
sahip olmak ise, ¢cocuklarin psikolojik sagligi ve iyilik hali i¢in bir riskdir. Kronik
hastalik veya engellilik durumunun saglikli kardesleri etkiledigi, zihinsel hastaliklara
daha yatkin hale geldikleri, daha zayif psikososyal fonksiyonlara sahip olduklar1 ve
bu durumun erigkin donemde de etkilerinin devam ettigi gosterilmistir (65). Bu
cocuklarda anksiyete, depresyon, travma sonrasi stres belirtileri, daha diisiik yasam
kalitesi degerleri, davranigsal zorluklar ve/veya akran sorunlart gibi birgok problem
gorulebilmektedir (59). Ozellikle kronik hastaligin agir ve hayati tehdit edici oldugu
durumlarda saglikli kardeslerin psikolojik islevlerinde etkilenmenin daha belirgin
oldugu gosterilmistir. Saglikli kardesler {izerinde yapilan c¢aligmalarda, bu
cocuklarin, ice kapanma, saldirganlik, depresyon, kaygi, sucluluk, karisiklik ve
izolasyon gibi farkli duygular yasadiklari gosterilmistir. Bu gocuklar aile

rutinlerindeki degisimlere asir1 tepki verebilir, ayrilma kaygisin1 yasayabilir ve aile
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diizeninin disinda kaldiklarin1 diisiinebilirler. Yalnizlik ve kisisel saglik durumuyla
ilgili kaygilar arttik¢a, diisiik benlik saygisi, kotii benlik kavrami ve zayif okul
performansi riski 16-18 kat artmaktadir. Sonug olarak, aileler biiylik oranda hastaligi
olan ¢ocuga odaklandiklar1 i¢in, diger kardeslerin gereksinimlerini karsilamakta
yetersiz kalabilmektedirler (68). Saglikli kardesler potansiyel olarak unutulmus,
onemsenmeyen ve ihmal edilmis ¢ocuklar haline gelebilmektedir. Kanser hastasi
cocuklarin kardeglerinde yapilan bir calismada, saglikli kardesin ‘hasta ¢ocugun
yasadig1 strese benzer bir stres’ yasadigi gosterilmistir (68). Kanser, ¢ocuklarin ve
ailelerinin psikososyal iyilik durumunu etkileyebilmektedir. Ornegin, agri ve
yorgunluk gibi fiziksel semptomlarin varligi, hastalik yonetimiyle ilgili gereksinimle
birlestiginde, sadece g¢ocuklarin degil ayni zamanda ailelerinin ve kardeslerinin
giinliik hayatinin birgok yoniinii etkileyebilir. Okul yasindaki ¢ocuklar diizenli
tedavilere ihtiya¢ duyabilir ve okuldan yoksun kalmay1 gerektiren hastalik ataklar
veya hastanede yatis gerektiren durumlar nedeniyle egitimleri aksayabilir, ¢ocuklar
akranlariyla temaslarini kaybetmeye baslar, dislanma, farkli hissetmenin yanisira

akademik calismaya ayak uydurma miicadelesi vermeye baslarlar.

Kanserli ¢ocuklar i¢in bakim ytikiimliiliigii genellikle cocugun saglik ihtiyaglari,
diger aile tiyelerinin gereksinimleri ile ¢alisma hayatin1 dengelemek zorunda kalan
ailelere kalmaktadir. Diger yandan aileler ¢ocugun tanisin1 ve prognozunu kabul
etmekte zorlanmakta ve c¢ocugun gelecekteki iyilik hali ile ilgili kaygilar

yasayabilmektedir.

Kardesler ebeveynlerle daha az zaman gegirir ve aileler daha az ilgi gosterir,
ailenin birlikte disarda zaman ge¢irmesi imkansiz hale gelebilmektedir. Aile
hayatindaki bu aksamalar, tiim aile bireylerinin psikososyal iyilik halini etkileyebilir
ve bazi olgularda saglik hizmetleri talebini arttirir (69). Kanserli ¢ocuklarin
ailelerinin 6zellikle de kardeslerinin hayatlar1 araya giren ve bagimlilik gerektiren
hastalik bakim rutinleri ve hastaligin hayati tehdit edici olmasi gibi bir¢ok durumdan
etkilenir. Kronik bir hastaligi olan bir kardesle birlikte blyuyen kardesler arasinda
gelismesi gereken uygun iligki etkilenmektedir. Bu etkilenmeyi degerlendirmede

eriskinlerin gozlinden cevaplanmis yasam kalite degerlendirmelerinin yaninda,
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kardesler arasindaki iliskileri degerlendirecek, saglikli kardeslerin kendi bakis
acilarindan olan degerlendirmeler 6nemlidir (70). Kanser, tim aile bireylerinin yiz
yiize kalmasi nedeniyle bir aile problemi olarak tanimlanabilir. Hayat ve glnlik
rutinler hastaligin g¢evresinde planlanmaktadir. Ek olarak bakim veren ebeveynler
cocugun gelisimsel, beslenme, egitim sorumlulugunu da almaktadir. Cocugun
hastaligina ragmen hayat devam etmekte ve hastalik ailenin giinlik rutinlerini
etkilemektedir. Sosyal yasamin disinda kalma ve izolasyon en sik tanimlanan
bulgulardir (71). Kanserli kardesle birlikte biyilyen cocuk ve ergenler karakter
ozellikleri itibariyle sabir, merhamet ve empati terimi ile ifade edilen; daha duygusal
ve artmig duyarliliga sahip olmakta, muhtemelen daha uyumlu, iletisime acik ve
sosyal olarak yetkin hale gelmektedirler (71). Saglikli ¢ocuklar hasta kardeslerine
yardim ederken ve desteklerken bir yandan kendi gereksinimlerini da karsilamaya
calismakta ve ¢atigmalar yasamaktadirlar. Kanserlikardese sahip ¢ocuklar okullarda
da ciddi zorluklarla karsilasabilirler. Bu durum ‘okul problemleri’ ya da ‘azalmis
okul performansi’ olarak tanimlanmaktadir (72). Kanser de dahil olmak iizere ¢esitli
kronik hastaliklara sahip ¢ocuk kardeslerinin oldugu bir meta-analizde, kardeslerde
kontrollerle karsilastirildiginda daha fazla kaygi ve depresyon, daha diisiik akran
aktivitesi ve daha diisiik biligsel gelisim puani ile daha kotii islevsel sonuglar oldugu
gorulmistiir (69). Cocukluk ¢agi kanserleri hastanin kardesleri de dahil olmak lzere
tim aileyi ciddi olarak etkilemektedir. Aktif kemoterapi siirecinde saglikli kardesler
hasta kardesi nedeniyle sosyal ve duygusal etkiler yasayabilmektedir. Siklikla okul
devamlilig1 ile ilgili sorunlar yasanmaktadir. Cocukluk cagi kanserinin saglikl
kardesler i¢in olusturdugu psikososyal etkiler, kanserli ¢ocuk yasasa bile kanser
tedavisinin tamamlanmasindan uzun siire sonra da devam etmekte ve yasam
kalitelerini etkilemektedir. Baz1 ¢alismalarda ¢ocukluk kanseri geciren hastalar ile
saglikli kardesler arasinda davranigsal, egitimsel ve sosyal alanlarda, sikinti, sugluluk
ve psikosomatik semptomlar arasinda bir fark bulunmamistir (68). Son yillarda
kanserli ¢ocuklarda hastalig1 kiir taniminin tiim aile bireylerini kapsamas1 gerektigi
diistiniilmektedir. Kanser hastasi ¢ocuklarin kardeslerinin neden sosyal ve duygusal
sonuglar yasadigini anlamak zor degildir. Hasta ¢ocukla hastanede veya evde kalacak
en az bir ebeveyne ihtiyac duyulur, bu durum ebeveynleri fiziksel ve duygusal olarak

ulagilmaz hale getiren artmis ebeveyn sikintisina neden olmaktadir. Aile rutinleri ve
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rollerindeki degisiklikler, kardeslerin giinliik isleyisini bozabilir, baz1 kardesler daha
fazla ev isi ve sorumluluk istlenirler. Bu degisiklikler, okul sonrasi ve diger sosyal

faaliyetleri azaltabilir.

Ayrica, saglikli kardesler hasta kardeslerinde fiziksel degisikliklere sahit
olduklarinda, 6lmelerinden endise eder ve zorluklar yasarlar. Kanserli ¢ocuklarin
kardesleri duygusal sikinti ve bazi davranig sorunlar1 yasarlar, ancak genellikle bu
bulgular klinik diizeyde degildir. Artan olgunluk, sorumluluk, bagimsizlik ve empati
gibi kanser deneyiminin pozitif etkileri belgelenmistir (73). Bu ailelerin saglikli
cocuklari, ebeveynlerin ilgi eksikligi ve iletisimlerindeki azalma nedeniyle akrabalari
ve arkadaglari ile sosyal iletisimde sorunlar yasar, ayrica dinlenme, oyun ve eglence
sinirlamalart nedeniyle cocuk yalniz kalir ve arkadaslariyla daha az iliski kurar.
Diger taraftan, bu g¢ocuklar korku, kaygi, rahatsizlik, c¢aresizlik, sinirlilik ve bir
sucluluk duygusu ile karsi karsiya kalirlar. Hastaligin tiirii disinda siddetinin de
saglikli kardesin yasam kalitesi {lizerine etkisinin oldugu gosterilmistir. Evde ya da
hastanede hastanin giinlilk bakimi i¢in yogun girisim ve tedavi gerektiren
durumlarin, saglikli kardeslerin yasam kalitesini daha belirgin etkiledigini
gosterilmistir. Kanser hastasi c¢ocuklarin saglikli  kardeslerinin hastaliin tam
almasindan sonraki ilk 1 ay igerisinde ¢ok etkilendikleri, taninin iizerinden 6 ay

gectikten sonra, etkilenmenin azaldig1 gosterilmistir (73).

Kronik hastaligi olan ¢ocuklarin saglikli kardeslerinin cinsiyetinin de yasam
kalitesinin etkilenmesinde rol oynayabilecegi, erkek ya da kiz ¢ocuklarin kronik
hastaliklardan etkilenmelerin  ve verecekleri tepkilerinin farkli olabilecegi
diistiniilmektedir (72). Saglikli erkek kardeslerin tepkilerinin daha ¢ok agresyon ve
hiperaktivite gibi digsallagtirma problemleri olurken, kiz c¢ocuklarinin anksiyete,
depresyon, yalnizlik hissi gibi igsellestirme problemleri yasadigi gosterilmistir. Bu
farklilik kronik hastaliklara verilen bir yanittan ¢ok, psikopatolojilerin gelismesinde
gbzlenen cinsiyet farkindan kaynaklanmaktadir; erkekler daha c¢ok tepkilerini
“digsallagtirma”, kadmlar ise “icsellestirme” olarak gostermektedirler. Bazi
caligmalar, cinsiyet farkinin psikopatolojik semptomlar (empati, duygusal

semptomlar, baglanma problemleri) disindaki diger kalite skorlar1 {izerine etkisinin
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olmadigini disiindiirmektedir. Varni ve ark. (75) 2003 yilinda yaptiklar1 ¢alismada,
cinsiyetin psikopatolojik skorlar disinda yasam kalitesi skorlarina etkisinin
olmadigin1 gostermislerdir. Bu nedenle kronik hastalii olan g¢ocuklarin saglikli
kardeslerinde cinsiyetin yasam Kkalitesinin tim ogelerine etkilerini degerlendiren
caligmalara ihtiya¢ duyulmaktadir. Cocuklarin yaslarina gore vermis oldugu yanitlar
da farkliliklar gostermektedir ve psikolojik durumlara hassasiyetleri de farkliliklar
gostermektedir. Kanser tanisi alan ¢ocuktan yas olarak biiyiik saglikli ergen kardes,
daha kicuk kardeslere gore “igsellestirme” i¢in daha riskli olup, daha ¢ok anksiyete,
giivensizlik ve yalnizlik hissi, daha fazla travmatik stres ve daha fazla duygusal

etkilenme yasayabilmektedir (72).

Hasta ¢ocuktan daha kiciik olan saghkli kardeslerde ise daha ¢ok agresyon ve
hiperaktivite gibi “digsallastirma” bulgular1 verebilmektedir. Yasam kalitesi
degerlendirmelerinde saglikli kardesin yasma bagh degisiklikler saptanmasi
durumunda, bu durum ¢ocugun yasindan ¢ok, hastaligi tiiriine ve saglikli kardesin
yasina gore evde tizerine aldigi sorumlulugun derecesi (¢ocugun yasi ilerledikge evin
temizligi, diger kardeslerinin bakimi, yemek hazirlama gibi sorumluluklar1 Uzerine
almasi) ile iliskili bulunmustur. Daha kii¢ik ¢ocuklarda ise ebeveynlerin hasta olan
cocuk ile hastanede ve/veya evde daha fazla ilgilenmesi, kendisini gozardi edildigini
diistinmesine yol acabilir ve ebeveynlerin dikkatini c¢ekmek i¢in davranis
degisiklikleri gosterebilir. Biiyiik ve kii¢iik cocuklarin, kronik hastalig1 olan ¢ocuklar
nedeni ile bozulmus aile diizenine adaptasyon yanitlar1 da farkliliklar
gosterebilmektedir. Bu yanitlarin farkliliklar1 kronik hastaliga tepki olarak mi yoksa
saglikli cocugun yasimin getirdigi icsellestirme ya da digsallastirmaya mi bagh
oldugunun ayrimimin yapilmas: giictlir. Caligmalarin biiyiik boliimiinde kronik bir
hastalig1 olan bir kardesle birlikte buyimenin, 6nemli oranda duygusal tecriibeler ile
sonuglandigi ve yasam Xkalitesini etkileyebildigi gosterilmistir. Kardeslerin bu
duygular1 ice donme veya disa donme seklinde olabilmektedir. Saglikli kardesler
siklikla kendi iglerine donmektedir ve sessizlesmektedir. Bu duygusal deneyimler,
odak noktasi hasta cocuk oldugu i¢in, saglikli cocuklarin ebeveynler, diger aile
bireyleri ve arkadaslarindan daha az ilgi gormesiyle iliskili olabilmektedir.

Ebeveynlere ulasilabilirligin hissedilebilir derecede olan kaybi saglikli kardesleri
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ciddi diizeyde etkilemektedir Zaman ilerledikge sik hastaneye yatig, hasta kardesin
olimii ile ilgili kaygilar ayrilma anksiyetesi ile de sonuclanabilmektedir (72).

Sonug olarak, kendilerini yalniz, 6nemsiz, yok sayilmis, dislanmis, ihmal edilmis,
reddedilmis bir ¢ocuk olarak hissedebilmektedirler (72). Tim bu etkiler duygusal
yoksunluk ile sonuglanabilmektedir. ileride ise eger etkilenen aile bireyinin dliimii
gibi bir sonug olursa yogun duygular iizlintli ve keder ile kizginliga kadar degisen bir
spektrumda gorulebilmektedir (72). Bazi ¢alismacilar saglikli  kardeslerin,
kardeslerinin hastaliginin sebebinin kendilerinin bir hatas1 ve sorumlulugu oldugunu
hissetmeleriyle ilgili kirllganliklarinin oldugunu belirtmislerdir (72). Calismalarin
bircogu ice donme davraniginin disa donme davranisindan daha c¢ok oldugunu
kanitlar olsa da baz1 caligmalarda disa dontik kisilik duygularmin da oldugu
belirtilmistir (69). Alderfer ve arkadaslar1 (72) kardesi kanser hastasi olan ¢ocuklarin
cogunun akranlari ile arasinda bedensel fonksiyonlar1 agisindan bir fark olmadiginm
bildirmiglerdir. Saglikli kardeslerin hasta kardeslerinin hastaliginin aynisinin
kendisinde olmasindan korktuklarini belirtmektedir. Kanser hastalii olan bir
kardesle birlikte biiyiimek ¢ocuk ve genc insanlarin kisisel ve sosyal gelisimini de

etkilemektedir (76).

Bugiin artik bilinmektedir ki kronik hastaligi olan bir kardesle biylmek hem
olumlu hem olumsuz etkilere neden olmaktadir. Olumsuz etkiler erken donemde
ortaya ¢ikarken, olumlu etkiler ergenlik veya erigkinlikte ortaya ¢ikmaktadir (77).
Bazi miidahalelerin, 6zellikle de ebeveynler ve kronik hastaligi olan ¢ocuklarin
saglikli kardesleri i¢in diizenlenen egitim programlarinin bu ¢ocuklarin bilgi diizeyi
ve uyumlarin1 artirmada etkili oldugunu ve davranis problemlerini azalttigini

gostermektedir (74).
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. Etik Kurul Onay1 ve Hasta Onami

Calisma igin Afyonkarahisar Saglik Bilimleri Universitesi Tip Fakiiltesi Klinik
Arastirmalart Etik Kurulu onayr alindi (Etik Kurulu’nun 04.10.2019 tarih ve
2019/333 sayili karar1). (Bkz. Ek 1) Ayrica ¢aligmaya katilan tiim katilimcilar ve

aileleri ¢alisma hakkinda ayrintili olarak bilgilendirildi ve izin alindi.

3.2. Hasta Grubu

Afyonkarahisar Saglik Bilimleri Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Hematoloji
Bilim Dali’nda, Mart 2019-Eylul 2019 tarihleri arasinda yapilmistir. Gondlliler,
Afyonkarahisar Saglik Bilimleri Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Hematoloji Bilim
Dali’nda takip edilen, kanserli gocuk hastalarinin saglikli kardeslerden, yasam
kalitesi Olceginin uygulanabilecegi, 8-18 yas arasindaki c¢ocuklarda segilmistir.
Arastirmaya 31 saglikli kardes ve 37 kontrol grubu olmak tizere 68 cocuk dahil

edilmistir.

Kanserli ¢ocuklarin saglikli kardesleri vaka grubu olarak tanimlandi. Vaka grubu

dahil edilme kriterleri:

a) Afyonkarahisar Saglik Bilimleri Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Hematoloji

Bilim Dali’nda takipli kanserli ¢cocuklarin kardesi olan saglikli gocuklar
b) 8 yas — 18 yas araliginda olmasi
C) Anne ve babasinin onaminin olmasi

d) Yasam kalitesi 6l¢eginin uygulanabilecegi mental kapasiteye sahip olmasi
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e) Kanserli kardesin yasiyor olmasi
olarak belirlendi.
Vaka grubu dislama edilme kriterleri:
a) 8 yasindan kii¢iik ya da 18 yasindan biiylik olma

b) Saglikli kardesin yasam kalitesini etkilebilecek baska olumsuz etkenler varligi
(anne babanin ayr1 olmasi, anne veya babadan birinin kaybedilmis olmasi, son 1 yil

icerisinde yakin akrabarinda kaybin yasanmasi vDb.)

c¢) Saglikli kardesin psikolog esliginde anketi uygulayabilecek mental kapasitede

olmamasi
d) Kanserli kardesin kaybedilmis olmasi
olarak belirlendi.

Cocuk Saghgi ve Hastaliklar1 Anabilim Dali’na basvuran, vaka grubundaki
cocuklar ile benzer yas ve cinsiyetteki saglikli ¢ocuklar kontrol grubu olarak

belirlendi.

Kontrol grubu dahil edilme kriterleri:

a) Kronik hastaliga sahip bir kardesin olmamasi

b) 8 yas — 18 yas araliginda olmasi

C) Anne ve babasinin onaminin olmasi

d) Yasam kalitesi 6l¢eginin uygulanabilecegi mental kapasiteye sahip olmast
e) Herhangi bir saglik sorunun olmamasi

olarak belirlendi.

Kontrol grubu dislanma kriterleri:

a) 8 yasindan kiigiik yada 18 yasindan biiyiik olma
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b) Yasam kalitesini etkilebilecek etkenler varligi (anne babanin ayri olmasi, anne
veya babadan birinin kaybedilmis olmasi, son 1 yil icerisinde yakin akrabalarinda

kaybin yagsanmasi vb.)
c) Psikolog esliginde anketi uygulayabilecek mental kapasitede olmamasi

olarak belirlendi.

Anketler uygulanmadan 6nce ankete dahil edilecek ¢ocuklardan ve ailelerinden
yazili olarak onay alindi, anketler ¢cocuk hematoloji ve onkoloji polikliniginde
psikolog esliginde anne veya baba refakatinde yapildi. Calismaya dahil edilen
¢ocuklarin yas grubuna uygun olan anket uygulandi. Anne babast ayrilmis 1 ¢ocuk
ve son 1 yil icinde dedesini kaybeden 2 ¢ocuk vaka grubuna dahil edilmeyerek
calisma disinda birakildi. Dahil edilme kriterlerini karsilayan 31 kanserli hastanin
saglikli kardesi vaka grubu olarak calismaya dahil edildi. Yine dahil edilme Kriterini
saglayan saglikli ¢ocugun 37 saglikli kardesleri kontrol grubu olarak ¢alismaya dahil
edildi.

Yasam kalitesi 6l¢egi uygulanmadan Once ¢alismaya dahil edilecek cocuklarin
yas, cinsiyet, anne baba Ogrenim durumu, ailenin aylik geliri, ¢ocugun daha
oncesinde psikiyatrik tedavi gorullp gormedigi, kaginci kardes oldugu, son bir yil
icerisinde aileden yakin akrabanin kaybedilip kaybedilmedigi gibi sosyodemografik

ozelliklerin degerlendirildigi form dolduruldu.

3.3 Kullamilan Olgekler

Pediatrik Yasam Kalitesi Olgeginin 4.0 versiyonu (PedsQL 4.0) son gelistirilmis
sekli olup, 2-4 yas, 5-7 yas, 8-12 yas ve 13-18 yas gruplarindaki ¢cocuk ve ergenlere
uygulanmak {izere gelistirilmis anketler bulunmaktadir. PedsQL 4.0 Yasam Kalitesi
Olgeginin gegerlilik ve giivenilirlik ¢alismasmin, ¢ocuk formunda Cronbach Alfa
katsayis1 0.90, ergen ¢alismasinda 0.93 olarak bulunmustur (58). Tiirkiye’de yapilan

gegerlilik ve giivenlik ¢aligmasinda ¢ocuk c¢aligmasinda Cronbach Alfa katsayisi

35



0.78, ergen c¢alismasinda ise 0.82 olarak bulunmustur (58). Okul fonksiyonlari ile
ilgili sorular, ¢ocuklarin yanitlarinda her zaman bulunmadigindan Cronbach Alfa
katsayisinin hesaplanmasina dahil edilmemektedir. PedsQL 4.0, saglik yasam kalitesi
Olcegi fiziksel fonksiyonlar1 igeren 8 soru, duygusal fonksiyonlar1 igeren 5 soru,
sosyal fonksiyonlar1 degerlendiren 5 soru ve okul fonksiyonlarini degerlendiren 5
soru ile toplam 23 maddelik bir ankettir. Anket sorular1 kolay yanitlanabilir olmasi
ve kisa slirmesi nedeni ile ¢ocuklarda kullanim kolaylig1 saglamaktadir. Hasta ya da
saglikli ¢ocuk ya da ergenin yasina gore kendisi ve/veya ebeveynlerine
uygulanabilmektedir. Anket yas gruplarina gore ii¢ ya da bes segenekli likert 9 tipi
Olcekleme icermektedir. Likert analizindeki analizler, 100 puan Uzerinden
hesaplanmaktadir. Olgekte sorunun yaniti “hicbir zaman™ olarak belirtilmis ise 100
puan, “nadiren” olarak belirtilmis ise 75 puan, “bazen” olarak belirtilmis ise 50 puan,
“siklikla” olarak belirtilmis ise 25 puan, “hemen her zaman” olarak belirtilmis ise O
puan olarak hesaplamaya dahil edilmektedir. 100 puan en yiiksek puan olup, skor

diistiikge yasam kalitesinin bozuldugu anlamina gelmektedir (57).

3.4 Istatistiksel Degerlendirme

Istatistiksel degerlendirme igin bilgisayar paket programi “Statistical Package for
the Social Sciences” (SPSS) 21.0 versiyonu kullanilmistir. Verilerin normal dagilima
uydugu kantitatif parametreler T testi, normal dagilima uymayanlar ise non-
parametrik test olan Mann-Whitney U testi ile karsilagtirildi. Veriler arasinda
iliskinin aragtirilmasinda korelasyon testi kullanildi. Istatistiksel anlamlilik sinir1 p<

0.05 olarak alind.
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4. BULGULAR

Calismaya Afyonkarahisar Saglik Bilimleri Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk
Hematoloji Anabilim Dali’nda takip edilen 31 kanserli ¢ocugun saglikli kardesleri
dahil edildi ve vaka grubu olarak tanimlandi. 21 ¢ocugun kardesi 16semi tanili iken,
10 ¢ocugun solidtiimor tanili kardesi bulunmakta idi. Kanser tanili ¢ocuklarin saglikli
kardesleri ile benzer yas grubu ve cinsiyet dagiliminda olan saglikli ¢ocuklarin
saglikl1 kardeslerinden kontrol grubu olusturuldu. Dahil edilme Kriterlerini karsilayan

37 cocuk kontrol vaka grubunda ¢alismaya alindi.

Calismaya 18 kiz, 13 erkek olmak tizere 31 ¢ocuk vaka grubunda katildi. Kanserli

cocuklarin saglikli kardeslerinin yas ortalamasi 12,3 y1l idi.
Calismaya katilan kanserli c¢ocuklarin kardesleri icerisinde en biiyiigi 18, en
kiigligii 8 yasinda idi. Kontrol grubunun en biiyligii 17, en kiigligi 8 yasinda idi.

Kontrol grubunun yas ortalamasi 12,03 yil idi.

Tablo 1. Kanserli ¢ocuklarin saghkh kardesleri ile kontrol grubunun yas

dagilimi
Kanserli ¢ocuklarin Kontrol grubu
saglikli kardesi n=37 P
n=31

Yas 12,35+3,3 12,03+2,9 >0. 05

Calismaya alinan kanserli ¢cocuklarin saglikli kardesleri ile kontrol grubu arasinda

yas dagilim1 agisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmadi (p>0. 05).

Vaka grubunun 18’1 kiz, 13’1 erkek; kontrol grubunun ise 22’si kiz ve 15’1

erkektir. (Tablo 2).
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Tablo 2. Kanserli ¢cocuklarin saghkh kardesleri ile kontrol grubunun cinsiyet

dagilimi
Kanserli  ¢ocuklarin
saglikl1 kardesi Kontrol grubu P
n=31 n=37

Cinsiyet 18kiz-13erkek 22kiz-15erkek >0. 05

Calismaya alian kanserli cocuklarin saglikli kardesleri ile kontrol grubu arasinda

cinsiyet dagilimi agisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmadi (p>0. 05).

Yasam kalitesi Olcegi fiziksel fonksiyonlari igeren 8 soru, duygusal
fonksiyonlar1 iceren 5 sosyal fonksiyonlart degerlendiren 5 soru ve okul
fonksiyonlarin1 degerlendiren 5 soru ile toplam 23 maddelik bir ankettir. Olgekte
sorunun yaniti1 “hicbir zaman” olarak belirtilmis ise 100 puan, “nadiren” olarak
belirtilmis ise 75 puan, “bazen” olarak belirtilmis ise 50 puan, “siklikla” olarak
belirtilmis ise 25 puan, “hemen her zaman” olarak belirtilmis ise 0 puan olarak
hesaplamaya dahil edilmektedir. 100 puan en yiiksek puan olup, skor diistiik¢e

yasam kalitesinin bozuldugu anlamina gelmektedir.

Kanserli ¢ocuklarin saglikli kardesleri ile kontrol grubunun ankete verdigi
cevaplar ile toplam saglik skoru, fiziksel saglik skoru ve psikososyal saglik skoru
hesaplandi.

Toplam saglik skoru fiziksel saglik skoru ve psikososyal saglik skoru
toplanarak hesaplandi. (Tablo 3)
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Tablo 3. Kanserli ¢ocuklarin saghkh kardesleri ile kontrol grubunun toplam

saghk skoru
Kanserli ¢gocuklarin
saglikli kardesi Kontrol grubu P
N=31 N=37
Toplam skor 68,3£13,8 81,719 <0. 001
(44-100) (59-100) (p=0.000)

Toplam saglik skoru ortalamasi kanserli g¢ocuklarmm saglikli kardeslerinde
68,3+13,8 iken kontrol grubunda 81,749 idi. Kanserli ¢ocuklarin saglikli kardesleri
ile kontrol grubu arasinda toplam saglik skoru agisindan istatistiksel olarak anlaml
bir fark saptand1 (p<0.001).

Psikososyal saglik skoru duygusal fonksiyonlar1 igeren 5 soru, sosyal
fonksiyonlart degerlendiren 5 soru olmak ftizere 10 soruya verilen cevaplar

degerlendirilerek hesaplandi (Tablo 4). (Anket sorular1 i¢in Bkz. Ek-2)

Tablo 4. Kanserli ¢cocuklarin saghkh kardesleri ile saghkh cocuklarin saghkh

kardeslerinde psikososyal saghk skoru

Kanserli ¢ocuklarin

saglikli kardesi Kontrol grubu P

N=31 N=37
Psikososyal saghk 67,2+13,3 84,2+16,1 <0. 001
skoru (43-100) (60-100) (p=0.000)
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Yasam kalitesi Ol¢egi, psikososyal saglik skoru ortalamasi kanserli ¢ocuklarin
saglikli kardeslerinde 67,2+13,3 iken kontrol grubunda 84,2+16,1 idi. Kanserli
cocuklarin saglikli kardesleri ile kontrol grubu arasinda psikososyal saglik skoru

acisindan istatistiksel olarak anlamli fark saptandi (p<0.001).

Fiziksel fonksiyonlar1 igeren 8 soru, okul fonksiyonlarini degerlendiren 5 soru ile
toplam 13 soruya verilen cevaplar degerlendirilerek fiziksel saglik skoru hesaplandi
(Tablo 5). (Anket sorular1 igin Bkz. Ek-2)

Tablo 5. Kanserli ¢ocuklarin saglikli kardesleri ile kontrol grubunun fiziksel

saglik skoru

Fiziksel saghk Kanserli cocuklarin Kontrol grubu P

skoru saghkli kardesi N=37
N=31
70,2+16,9 83,2+10,7 <0.01
(43-100) (59-100) (p=0.01)

Yasam kalitesi Ol¢egi, fiziksel saglik skoru ortalamasi kanserli ¢ocuklarin saglikli
kardeslerinde 70,2+16,9 iken kontrol grubunda 83,2+10,7 idi. Kanserli ¢ocuklarin
sagliklt kardesleri ile kontrol grubu arasinda fiziksel saglik skoru acgisindan

istatistiksel olarak anlamli bir fark saptandi (p<0.01).

Toplam saglik skoru ortalamasi kanserli cocuklarin saghkli kardeslerinde
68,3£13,8 iken kontrol grubunda 81,7+9; psikososyal saglik skoru ortalamasi
kanserli ¢ocuklarin saglikli kardeslerinde 67,2+13,3 iken kontrol grubunda 84,2+16,1
idi. Fiziksel saglik skoru ortalamasi kanserli ¢ocuklarin saglikli kardeslerinde
70,2+16,9 iken kontrol grubunda 83,2+10,7 idi (Sekil 1).
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Sekil 1. Kanserli ¢ocuklarin saglikli kardesleri ile kontrol grubunun psikososyal

saglik skoru, fiziksel saglik skoru ve toplam skoru siitiin grafigi

Kanserli cocuklar 16semi ve solid tumor olarak ikiye ayrildi. Losemi tanili
cocuklarin saglikli kardeslerinin psikososyal saglik skoru ortalamasi ile solid tiimdr
tanili ¢ocuklarin saglikli kardeslerinin psikososyal saglik skorunun ortalamasinin

karsilastiriimas: Tablo 6’da verilmistir.

Tablo 6. Kanserli ¢cocuklarin saghkh kardeslerinde psikososyal saghk skoru

Losemi tamli Solid timord

cocuklarin olan ¢ocuklarin P
saglikli saglikli
kardesleri kardesleri
N=21 N=10
Psikolojik 65 +13,1 71,8+13 0.09

saghk skoru
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Kanserli c¢ocuklarin saglikli kardesleri, psikososyal saglik skoru agisindan
karsilastirildiginda, 16semi tanili ¢ocuklarin saglikli kardesleri ile solid tlimori olan

cocuklarin saglikli kardesleri arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmadi
(p=0.09)

Tablo 7. Kanserli cocuklarin saghkh kardeslerinde fiziksel saglik skoru

Losemi tanili Solid  tUmori

cocuklarin olan cocuklarin P
saglikli saglikli
kardesleri kardesleri
N=21 N=10
Fiziksel saghk 70+17,2 70£17,3 0,057

skoru

Kanserli ¢ocuklarin saghkli kardesleri fiziksel saglik skoru agisindan
degerlendirildiginde 16semi tanili ¢ocuklarin saglikli kardesleri ile solid timori olan
cocuklarn saglikli kardesleri arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmadi
(p>0.05).

Losemi tanili ¢ocuklarin saglikli kardeslerinin toplam saglik skoru ortalamasi ile
solid tiimor tanili ¢ocuklarin saglikli kardeslerinin toplam saglik skoru acisindan

karsilastirilmasi Tablo 8’de verilmistir.

Tablo 8. Kanserli ¢cocuklarin saghkh kardeslerinde toplam saghk skoru

Ldsemi tamli Solid timord olan

cocuklarin saghkli c¢ocuklarin saglikli P

kardesleri kardesleri
N=21 N=10
Toplam saghk 66,8114 71+13,6 0. 07

skoru
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Kanserli c¢ocuklarin saglikli  kardesleri toplam saglik skoru agisindan
degerlendirildiginde 16semi tanili ¢ocuklarin saglikli kardesleri ile solid timdori olan

cocuklarin saglikli kardesleri arasinda anlamli bir fark saptanmadi (p=0.07).

Kanserli ¢ocuklarin saglikli kardesleri toplam saglik skoru, psikososyal saglik
skoru ve fiziksel saglik skoru agisindan cinsiyete gore gruplandirilip

karsilastirildiginda istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmadi (p=0.09).

Her ne kadar istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmasa da l6semi tanili
cocuklarin saglikli kardeslerinin psikososyal saglik skoru, fiziksel saglik skoru ve
toplam saglik skorlarinin ortalamalarinin hepsi de solid tiimdr tanili ¢ocuklarin

saglikl kardeslerinden daha diistiktii.

Kanserli gocuklarmn tanisindan gegen siire en kisa 2 ay en uzun 48 ay idi. Kanserli

cocuklarin tanidan gecen ortalama sire ise 16 ay idi.

Kanserli ¢ocuklarin saglikli kardeslerinin toplam saglik skoru ile kanser
tanisindan gegen siire arasinda negatif yonde bir korelasyon mevcuttu, istatistiksel

olarak anlamli saptandi (r:-0.43, p=0.014).

Kanserli ¢ocuklarin saglikli kardeslerinin psikososyal saglik skoru ile kanser
tanisindan gecen siire arasinda negatif yonde orta bir korelasyon mevcuttu ve

istatistiksel olarak anlamli saptand: (r:-0.46, p=0.009).

Kanserli ¢ocuklarin saglikli kardeslerinin fiziksel saglikli skoru ile kanser
tanisindan gecen siire arasinda ise istatistiksel olarak anlamli bir korelasyon
saptanmadi (p=0.057).

Bir bagka ifade ile kanserli cocuklarin kanser tamisindan gecen siire arttikca
psikososyal saglik skorlar1 ve toplam saglik skorlar1 istatistiksel olarak anlamli

duzeyde azalmakta idi. Kanserli gocuklarin saglikli kardeslerinin fiziksel saglik skoru
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ise, kanser tanisindan gegen siire arttikga istatistiksel olarak anlamli bir degisiklik
gostermemekte idi.
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5. TARTISMA

Cocukluk ¢aginda, gegmiste 6liim ile sonucglanabilecek bir¢ok hastaligin tani ve
tedavisinde saglanan gelismeler 1s181nda, cocuklar daha uzun siire yasayabilmekte ve
eriskin yaslara ulagabilmektedir. Son yiizyilda ¢ocuklarda ve geng erigkinlerde en sik
goriilen hastaliklarda; enfeksiyon hastaliklarindan kronik hastaliklara dogru bir
degisim oldugu gosterilmistir. Pediatrik onkoloji alaninda ortaya c¢ikan tibbi
gelismeler sonucu, ¢ocukluk ¢agi kanserleri akut ya da terminal bir hastaliktan ¢ok,
yasami tehdit eden kronik bir hastalik olarak goriilmektedir (1). Kanserin fiziksel
bulgular1 ve uygulanan tedaviler hasta cocugun kendisini etkilemesinin yaninda,
birlikte yasadig1 ebeveynler ve kardeslerin de yasam kalitesini de etkilemektedir (3).
Saglik profesyonellerinin ve ailelerin hastaligi olan ¢ocuklarin kardeslerinin
psikososyal gereksinimleri ve en az ailenin diger Uyeleri kadar desteklenmelerinin

gerekliligi konularindaki duyarliliklar gittikce artmaktadir (59).

Calismamizda kanserli olan cocuklarin saglikli kardeslerinin yasam kalitesinin
olumsuz etkilendigi goriildii. Calismaya dahil edilen 31 kanserli olan cocugun,
saglikli kardeslerinde yapilan yasam kalitesi degerlendirmesi sonuglar1 bu ¢ocuklarda
psikososyal, fiziksel saglik ve toplam saglik skorunun etkilendigini gostermektedir.
Calismamizda, kanserli ¢ocuklarin saglikli kardeslerinde psikososyal saglik skoru,
fiziksel saglik skoru ve toplam skoru; saglikli cocuklarin saglikli kardeslerine gore
diisiik olarak saptandi. Kronik hastaligi olan ¢ocuklarin saglikli kardeslerinde daha
once yapilan yasam kalitesi degerlendirme caligmalar1 bu cocuklarda yaygin
etkilenmenin oldugunu gostermektedir (65). Kronik hastaligi olan saglikli kardesler
tizerinde yapilan ¢alismalarda, bu kardeslerin ice kapanma, saldirganlik, depresyon,
kaygi, sugluluk ve izolasyon gibi farkli duygular yasadigi ve bu ¢ocuklarda okul
performansinda bozulma ve diisiik benlik saygisinin daha belirgin oldugu
gosterilmistir. Sonug olarak, kendilerini yalniz, 6nemsiz, yok sayilmis, dislanmis,
ihmal edilmis, reddedilmis bir ¢ocuk olarak hissedebilmektedirler (72,77). Bizim
calismamizda da literatiirdeki benzer calismalara benzer olarak saglikli kardesde

yasam kalitesi dlceginde yer alan, fiziksel toplam puan, psikolojik toplam puan ve
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genel toplam puan alanlarinda kontrol grubuna gore istatistiksel olarak anlamli

farklilik saptandi.

Cocugun tan1 almasmin {izerinden gecen zaman arttikga Ozellikle psikososyal
saglik skorunun istatistiksel olarak anlamli bir diizeyde azaldig1 saptandi. Kronik
hastaligt olan c¢ocuklarin saglikli kardeslerinin biyik boélimuinde psikososyal
olumsuz etkilenme olsa da, bu etkilenmelerin biiyik bolimii normal sinirlar
icerisinde olup, psikopatoloji olarak kabul edilmemektedir (65). Ancak Fletcher ve
arkadaslar1 bu olumsuz etkilenmemin psikopatolojik bir etkilenmeden ziyade kronik
hasta bir kardesi olan saglikli ¢ocuklarin bir basa ¢ikma seklide olabilecegini ileri
stirmiistiir. Bu nedenle kanserli kardese sahip ¢ocuklar, kardeslerinin hastalik siireci
gectikten sonra da diizenli olarak takip edilmeli, yasam kalitesindeki bu olumsuz
etkilenmelerinin bir psikopatolojiye yol acip agmadig arastirilmalidir. Elde edilecek
veriler Fletcher ve arkadaglarinin ileri siirdiigli varsayimlarin dogru olup olmadigina

151k tutabilir (47).

Kanser hastaligindan kurtulan ¢ocuklarin kardesleri Gizerinde travma sonrasi stres
konusunda yapilan ¢alismada, kardeslerin yarisina yakinimnin orta dizeyde stres rapor
ederken %32’si ciddi stres rapor etmislerdir. Kardeslerin kansere karsi tepkileri
konusunda daha uzun c¢aligmalarin yapilarak ihtiyaglarinin belirlenmesinin bir
gereklilik oldugu belirtilmektedir (63). Kardesin hastaliginin tanisindan uzun zaman
sonra, saglikli kardesin duyarli davranislarinin artmasi, hastalar ve digerlerine karsi
empati kurabilme, sabirli olabilme ve yasamin degerini bilme olgunluk kazanma,
daha yakin aile iligkilerine neden olma gibi olumlu etkiler goriildigi

vurgulanmaktadir (47).

Kanserli cocuklarin saglikli kardeslerinin cinsiyetinin de yasam kalitesinin
etkilenmesinde rol oynayabilecegi, erkek ya da kiz ¢ocuklarin etkilenmelerinin ve
verecekleri tepkilerin farkli olabilecegi diistiniilmektedir (72,73). Calismamizda ise
kanserli ¢ocuklarin saglikli kardesleri cinsiyetlerine gore iki gruba ayrildiginda kiz

ve erkek cocuklarin arasinda psikososyal saglik skoru, fiziksel saglik skoru ve
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toplam saglik skoru acisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmadi
(p:0.09).

Kanser hastaliginin siddeti ve prognozu yaninda, tan1 lizerinden gegen siirenin de
sagliklt kardeslerin yasam Kkalitesi tizerine etkisi olabilecegi diisiiniilmektedir.
Saglikli kardes, hasta kardesin hastaliginin tanilanmasi ile birlikte kendisini hig
aligkin olmadigi bir sdrecin iginde bulur. Kanser hastaligi olan ¢ocuklarin
kardeslerinde tan1 konmasindan yaklasik 6 ay sonra ilgi ve statil kaybi, kendi aileleri
ve kendilerine ait aliskin olduklar1 etkinliklerin ve rutinlerin kaybedilmesi, glvenlik
kayb1 ve belirsizlik, hasta ¢ocugun arkadashiginin kaybi gibi c¢esitli problemler
gozlenmektedir. Bu problemlerden pek g¢ogu bazi cocuklar igin tan1 almadan
yaklagik 18 ay sonra c¢ozlimlenebilmektedir. Fakat bazilari igin bu problemler
stirekliligini devam ettirmekte ve hatta siddeti daha da artabilmektedir (68).
Caligmamizda kanser tanist olan ¢ocuklarin saglikli kardeslerinde psikososyal saglik
skoru, fiziksel saglik skoru ve toplam skoru, degerlendirildiginde kanser tanisindan
gecen siire arttikca saglikli ¢ocuklarda yasam kalitesindeki negatif etkilenmemin
arttig1 saptandi. Bu bulgular gosteriyor ki saglikli kardeslerin tan1 aninda baslayan ve
giderek artan destek ve daha ¢ok ilgiye ihtiyaglar1 olacaktir. Kanser gibi uzun
soluklu, riskli ve komplikasyonlar1 olan bir tedavi siireci i¢in 6n goriilen ancak ¢cogu
zaman aileler ve saglik personeli tarafindan hasta olan ¢ocuga odaklanildig1 i¢in fark

edilmiyor olabilir.

Bizim g¢alismamizda kanserli ¢ocuklarin kanser tanisindan gecen siire arttikca,
psikososyal saglik skorunun ve toplam saglik skorunun istatistiksel olarak anlamli
diizeyde azaldig1 saptandi. Kanserli ¢ocuklarin saglikli kardeslerinde fiziksel saglik
skoru ile kanser tanisindan gecen siire arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark
saptanmadi. Bu bulgular kanser tanili kardesi olan saglikli cocuklarda fiziksel
etkilenmeden daha ziyade psikososyal saglikta olan olumsuz etkilenmenin toplam
saglik skorunu diisiirdiigiinii gdstermektedir. Psikososyal olumsuz etkilenme ne yazik
ki kanser tanisindan gecen siire arttikca daha fazla olmaktadir. Calismamizda
saptadigimiz bu bulgular kanserli ¢ocuklarin saglikli kardeslerinin 6zellikle

psikososyal agidan daha dikkatli takip edilmesi gerektigini gostermektedir. Bu
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takibin kanser Uzerinden gegen siire uzadik¢a; aksamak yerine ¢ok daha dikkatli

yapilmasi gerekmektedir.

Saglik yasam kalitesi degerlendirme 6lgegi ile ilgili olarak Varni ve arkadaglari
(75) yaptiklar1 g¢alismalarda cocuklar tarafindan tamamlanan Olgeklerde toplam
skorun 71,44’{in altinda toplam skor degerleri “saglik yasam kalitesinde bozulma”
olarak tanimlanmistir. Calismamizda Varni ve arkadaslarinin bulgular1 destekler
sekilde psikososyal saglik skoru ortalamasinda (67,2+13,3), fiziksel saglik skoru
ortalamasinda (70,7+16,9), toplam saglik skoru ortalamasinda (68,3+13,8) kanserli
cocuklarin saglikli kardesleri ile Varni ve arkadaslarmin tanimladigi alt simirdan
diisiik olarak saptanmigtir. Bu bulgular ¢alismamizda yapmis oldugumuz yasam
kalitesi degerlendirmelerinin hem istatistiksel bulgularimiz ile hem de Varni ve
arkadaslarinin bulgulari ile uyumlu olmasi agisindan 6énemlidir ve giivenilir oldugunu

ortaya koymaktadir.

Dinleyici ve arkadaslar1 kronik hastaligi olan ¢ocuklarin saglikli kardesleri
Uzerinde yaptigi caligmalarda yasam kalitesinde olumsuz etkilenmenin en fazla olan
hastalik grubunun kanserli ¢ocuklarin saglikli kardesleri Uzerinde oldugunu ortaya
koymustur (78). Bu bulgular ¢alismamizdaki bulgular1 destekler bir sekilde kronik
hastalikli bir kardese sahip saglikli ¢ocuklar arasinda kanserli kardese sahip olanlarin
daha ayr1 bir yere sahip oldugunu ve yasam kalitelerinde olumsuz etkilenme
acisindan diger kronik hastaligi olan kardeslere gore daha yiiksek risk altinda
oldugunu gostermektedir. Bu nedenle kanserli kardeslerin saglikli kardesleri bu
siregte goz ardi edilmemeli, konu ile ilgili farkindaligin yayginlasmasi kanserli

cocuk ile ugrasirken saglikli kardesinde bagka olumsuzlar yasama riskini azaltabilir.

Kardesi kanser hastasi olan ¢ocuklarin ¢ogunun akranlari ile arasinda bedensel
fonksiyonlart agisindan bir fark olmamasina ragmen kendi saglik durumlariyla iliskili
olarak kaygi hissettikleri bilinmektedir Murray ve ark. saglikli kardeslerin hasta
kardeslerinin  hastaliginin  aynisinin ~ kendisinde  olmasindan  korktuklarini

belirtmektedir (68).
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Kanserli ¢ocuklar1 solid timor ve losemi olarak ikiye ayrildiginda saglikli
kardeslerinin fiziksel, psikososyal ve toplam saglik skoru agisindan aralarinda
anlaml bir fark saptanmadi. Varni ve arkadaslari da bu bulgular1 destekler sekilde
calismalarinda akut lenfoblastik 16semi olan gocuklarin yasam Kkalitesi skoru ile
beyin timord olan cocuklarin yasam Kkalitesi skoru arasinda anlamli bir fark
saptamamuistir (75). Bu durum kanserin tiiriinden ziyade hastaligin kanser olmasinin
saglikli kardeste olumsuz etkilenmeye yol acan asil faktéor oldugunu

diistindiirmektedir.

Kanser ¢ocuklarin saglikli kardesleri ile yapilan ¢alismalar genellikle hasta ¢ocuk
ile saglikli kardesin yasam kalite indekslerinin degerlendirilmesi bigiminde olup, az
sayida calismada ¢alismamizda oldugu gibi, kanserli ¢ocuklarin saglikli kardesleri,
saglikli ¢ocuklarin saglikli kardesleri ile karsilastirilmistir. Kardeslik bagi yasam
boyu siiren bir iligski olup, eriskin donemde kisilik ve kimligi belirleyici nitelikte
oldugundan, zor dénemden gecen bu c¢ocuklarda uygulanacak destek programlari,

kiginin tiim yasamini etkileyecek faydalar saglayabilecektir.

Kanserli gocugun tani ve tedavi siirecinde kardeslerin izerindeki olumsuz etkileri
en aza indirmek i¢in; saglik kuruluslarinda kanserli ¢ocuklari, kardeslerini ve
ailelerini psikolojik, sosyal ve egitimsel olarak destekleyecek programlar
oOlusturulmali ve bunun igin gerekli ekipler kurulmali egitilmeli ve aktif olarak gorev
yapmalari saglanmalidir. Kanserli cocuklarin kardeslerine de ilk tanidan itibaren, tiim
tedavi siirecinde, anne ve babalarma yapilmas: gerektigi gibi, periyodik olarak

yaslarina uygun bilgilendirme, takip ve kontroller yapilmalidir.
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6. SONUCLAR

1- Kanserli kardese sahip saglikli ¢ocuklarda yasam Kkalitesi olumsuz
etkilenmektedir. Bu etkilenme hem psikososyal hem fiziksel yasam kalitesinde

olmaktadir.

2- Anne, babalar ve saglik calisanlarindaki farkindaligi artirmak ve bu dogrultuda
alinacak tedbirler ile kanserli ¢ocuklar ile ilgilenirken saglikli kardeslerinin mimkun
oldugunca normal yasamlarina devam etmeleri i¢in daha fazla caba harcanmasi

gerekmektedir.

3- Kanserli ¢ocuklarin kanser tanisindan gecen siire arttikca psikososyal saglik
skorunun ve toplam saglik skorunun istatistiksel olarak anlamli diizeyde azaldigi
saptandi. Kanserli c¢ocuklarin saglikli kardeslerinde fiziksel saglik skorunun

etkilenmedigi gorildi.

4- Solid tiimor ve 16semi tanili kardesler arasinda yasam kalitesi arasinda fark

saptanmadi.

5- Kanserli ¢ocuklarin saglikli  kardesleri cinsiyete goére gruplandirilip
karsilastirildiginda toplam saglik skoru, psikososyal saglik skoru ve fiziksel saglik

skoru agisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmadi.
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7. OZET

Cocukluk caginda, gecmiste 6liim ile sonuglanabilecek bir¢ok hastalifin tani ve
tedavisinde saglanan gelismeler 15181nda, cocuklar daha uzun siire yasayabilmekte ve
eriskin yaglara ulasabilmektedir. Kanserli c¢ocuklarda yasam kalitesinin
degerlendirilmesi ile ilgili ¢alismalar kisithidir. Kanserli ¢ocuklarin kardeslerinde
yapilacak yasam kalitesi degerlendirmeleri, artmis fonksiyon kaybinin
degerlendirilmesine olanak saglar ve Ozellikle riskin arttigi gruptaki kardeslerin
belirlenmesi ile bu gruptaki ¢ocuklarda olumsuz etkinin azaltilmasi igin

yapilabilecekler konusunda yol gosterici olacaktir.

Calismamizda kanserli ¢ocuklarin kardeslerinin saglik iliskili yasam kalitesi
Olceklerinin  degerlendirilmesi ve saglikli kontrol grubu ile karsilagtirilmasi
planlanmistir. Calisma sonucunda kanserli ¢ocuklarin kardeslerinde yasam kalitesi
parametrelerinde bir etkilenme olup olmadigi, varsa ne tiir bir etkilenme oldugu ve
hangi yasam Kkalitesi bilesenlerinin etkilendiginin saptanmasi amaglanmistir. Bu
dogrultuda alinacak tedbirler ile kanserli ¢ocuklar ile ilgilenirken saglikl
kardeslerinin - miimkiin oldugunca normal yasamlarina devam etmeleri

hedeflenmistir.

Afyonkarahisar Saglik Bilimleri Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Hematoloji
Bilim Dali’nda, Mart 2019 - Eylil 2019 tarihleri arasinda yapilmistir. Gonilluler;
Afyon Saglik Bilimleri Universitesi Tip Fakiiltesi Cocuk Hematoloji Bilim Dali’nda
takip edilen, kanserli ¢ocuk hastalarinin kardeslerinden, yasam Kkalitesi Gl¢eginin
uygulanabilecegi, 8-18 yas arasindaki hastalardan se¢ilmistir. Arastirmaya 31 saglikli
kardes ve 37 kontrol grubu olmak iizere 68 cocuk dahil edilmistir. Caligma ig¢in
Afyonkarahisar Saglik Bilimleri Universitesi Tip Fakiiltesi Klinik Arastirmalar1 Etik

Kurulu tarafindan onay alindi.
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Toplam saglik skoru ortalamas: kanserli g¢ocuklarin saglikli kardeslerinde
68,3£13,8 iken kontrol grubunda 81,719, psikososyal saglik skoru ortalamasi
kanserli ¢ocuklarin saglikli kardeslerinde 67,2+13,3 ve kontrol grubunda 84,2+16,1
idi. Saghkli Yasam Kalitesi Olgegi, fiziksel saglik skoru ortalamasi kanserli
cocuklarin saglikli kardeslerinde 70,2+16,9 ve kontrol grubunda 83,2+10,7 idi.

Kanserli c¢ocuklarin saglikli kardeslerinde toplam saglik skoru ile kanser
tanisindan gegen siire ile negatif yonde orta bir korelasyon mevcuttu, istatistiksel

olarak anlamli saptandi. (p=0.014)

Kanserli ¢ocuklarin saglikli kardeslerinde fiziksel saglikli skoru ile kanser

tanisinda gegen siire arasinda anlamli bir korelasyon saptanmadi (p=0.057).

Bir bagka ifade ile kanserli ¢ocuklarin kanser tanisindan gegen siire arttikca ile
psikososyal saglik skorunun ve toplam saglik skorunun istatistiksel olarak anlamli
dizeyde azalmakta idi. Kanserli gocuklarin saglikli kardeslerinde fiziksel saglik
skoru ile kanser tanisindan gegen siire arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark

saptanmadi.

Anne, babalar ve saglik c¢alisanlarindaki farkindaligi arttirmak ve bu dogrultuda
alinacak tedbirler ile kanserli cocuklar ile ilgilenirken saglikli kardeslerinin mumkun
oldugunca normal yasamlarina devam etmeleri i¢in daha fazla ¢aba harcanmasi

gerekmektedir.
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8. SUMMARY

In childhood, children are able to live longer and reach adulthood, in the light of
advances in the diagnosis and treatment of many diseases that could result in death in
the past. Studies on the assessment of quality of life in children with cancer are
limited. Quality of life assessments to be made in siblings of children with cancer
will allow the assessment of increased loss of function and will be a guide for the
identification of siblings in the group especially with increased risk, and what can be

done to reduce the negative effect of children in this group.

In our study, it was planned to evaluate the health-related quality of life scales of
the siblings of children with cancer and to compare them with the healthy control
group. As a result of the study, it was aimed to determine whether there is an effect
on the quality of life parameters of the siblings of children with cancer, what kind of
an effect there is, and which quality of life components are affected. With the
measures to be taken in this direction, it is aimed that healthy siblings continue their

normal lives as much as possible while dealing with children with cancer.

It was carried out in Afyonkarahisar Health Sciences University, Faculty of
Medicine, Department of Pediatrics, under the responsibility of the Division of
Pediatric Hemotology between March 2019 and September 2019. The volunteers
were selected from the siblings of pediatric patients with cancer who were followed
in the Department of Pediatric Hematology, Department of Pediatrics, Faculty of
Medicine, Afyonkarahisar Health Sciences University, and from patients aged
between 8 and 18 years, whom could be applied the quality of life scale. The study
included 68 children, 31 healthy siblings and 37 control group. Afyonkarahisar
Health Sciences University Faculty of Medicine Clinical Research Ethics Committee
approved the study. In addition, all participants and their families who participated in

the study were informed in detail about the study and permission was obtained.
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The mean total health score was 68,3+13,8 in the healthy siblings of children with
cancer, 81,79 in the control group, the mean pyschosocial health score was
67,2+£13,3 in the healthy siblings of children with cancer and 84,2+16,1 in the control
group. The average physical health score of the Healthy Quality of Life Scale was
70,2£16,9 in healthy siblings of children with cancer and 83,2+10,7 in the control

group.

In healthy siblings of children with cancer, there was a moderate correlation in the
negative way between total health score and time passed from cancer diagnosis, and
it was statistically significant (p=0.014).

In healthy siblings of children with cancer, no significant correlation was found
between the physical healthy score and the time passed from cancer diagnosis
(p=0.057).

In other words, as the time passed from cancer diagnosis of children with cancer
increased, their psychosocial health score and total health score decreased
statistically significantly. No statistically significant difference was found between
the physical health score and the time passed from the cancer diagnosis in healthy

siblings of children with cancer.

It is necessary to make more effort to raise awareness among parents and health
care professionals and to ensure that their healthy siblings continue to their normal
lives as much as possible while they are dealing with children with cancer, with the

measures to be taken in this direction.
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Bir sonraki sayfada senin icin sorun olabilecek seylerin listesini bulacaksin.
Liitfen, buniann her birinin gecen BIR ay icinde senin icin ne dlglide sorun
oldugunu, su rakamiardan birini daire igine alarak bize soyle:

Highir zaman somun clmuyorsa 1

Hemen hemen hichir zaman somun olmuyorsa 17

Bazen somun oluyorsa 2'vi

Sikhkla sorun oluyorsa 3°0,

Hemen hemen her zaman sorun cluyorsa 4'0 daire icine al

Yanitlann dodrusu veya yvanhs: yoktur.
Eder sorulardan birini anlamazsan, litfen yardim iste.

PadsGil 4.0 - (13-18) lzinslz godalhlamaz Tellf hakks © 1936 W Vaml, Ph.D. Bn hakian saklidr
01D
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Gegtigimiz BIR ay icinde, agagidakiler, senin igin ne kadar sorun oldu?

SAGUGIM VE FAALIYETLERM (...ile ilgili soruniar)

Bazen

Benim icin bir 100 metreden fazla yarumek zordur

Benim i¢in kosmak zordur

Benim icin adir bir sey kaldirmak zordur

il B Bood ad b

Benim icin kendi bagima banyo veya dug yapmak
zordur

o

Benim igin gundelik ev iglerine yardim etmek zordur

o

Agnianm olur

e

WIWIW| W | WWwlwlw

DUYGULARM (...ile ilgili sorunlar)

E NN N NN

£
E
HISAERERRE |

Korkanm

T~ Kerdenl (o Fissodon

. Kendimi kizgin hissederim

. Zor uyurum

nls|wlr] -

. Bana ne olacagindan endise ederim

WIWwlwlwlw

E NI

BASKALARIYLA GECINMEM (...ile ilgili sorunlar)

]

Sl Bad 1 B

yapamam

WIWlWw|w

S.

Benim icin yagitianma ayak uydurmak zordur

OKUL (...ile ilgili sorunlar)

g N NN
w

10| gaRayr{RRRRR

1.

Sinif iginde dikkatimi toplamakta guclik gekerim

2. Unuttugum seyler olur.

Okul 6devienimi veya gorevierimi yetistirmekte
gucluk cekerim

| | | |

N
w
SRR

Kendimi iyi hissetmedigim icin okula gid

Doktora veya hastaneye gitmek zorunda kaldigim
icin okula gidemem

O T

o
N
w
E

PedsQL 4.0 - (13-18) lznsiz gogaitiamaz
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Hasta nac

Tarih:

PedsQL"

Pediatrik Yasam Kalitesi
Soru Formu

Version 4.0 - Turkish

COCUK RAPORU (812 yas)

ACIKLAMAL AR

Bir sonraki sayfada senin izin sorun olabilecek seylerin listesini bulacaksn.
Litfen, buniann her birinin gegen BIR ay iginde senin icin ne dlglide sorun
oldudunu, su rakamlardan birini daire igine alarak bize sdyie:

Highir zaman sorum olmuyorsa 07

Hemen hemen hicbir zaman sorun olmuyorsa 1

Bazen sorun oluyorsa 2y

Sikhkla =orun olyorsa 370,

Hemen hemen her zaman sorun oluyorsa 4'0 daire icine al

Yanitlann dogrusy veya yanhs yokdur.
Eder sorulardan birini anlamazsan, IGtfen yardim iste.

PadsQl 4.0 - (8-12) lzinsiz gogathlamazr Telif hakk) £ 1953 JW Vami, Ph.D. BOon haklan sakddir
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PedsQL 2
Getigimiz BiR ay iginde, agagidakiler, senin igin ne kadar sorun oldu?

SAGUGIM VE FAALIYETLERIM (...ie ilgili soruniar) m mﬂ'ﬁ"w' Baren | Siklikla m"*ﬂ‘*"m
Zaman ZAmian
1. Benim igin 100 metreden fazia yinimek zordur a 1 2 3 4
2. Benim igin kosmak zordur a 1 2 3 4
3. Benim igin spor veya egzersiz yapmak zordur 0 1 2 3 4
4. Benim igin adir bir gey kaldimak zordur a 1 2 3 4
5. Benim igin kendi basima banyo veya dug yapmak 0 " 2 3 4
Zordur
6. Benim igin gindelik ev islerini yapmak zordur 0 1 2 3 4
7. Agnianm oluyor 1] 1 2 3 4
8. Enegjim yetersiz a 1 2 3 4
DUYGULARIM {...ile ilgili soruniar) m mﬁr Bazen | Siklikla mmmm
Zaman Zaman
1. Korkanm 0 1 2 3 4
2. Kendimi (zgin hissederim a 1 2 3 4
3. Kendimi kizgin hissederim 0 1 2 3 4
4. Zor uyurum 0 1 2 3 4
5. Bana ne olacadindan endige ederim a 1 2 3 4
BASKALARIYLA GECINMEM (...ile ilgili soruniar) m mwr Bazen | Siklikda MHEHEH;EHMI'
Zamiain ZaMmian
1. Oteki gocuklaria iyi geginmede zoruklanm oluyor 1] 1 2 3 4
2. Oteki cocuklar benimle arkadas olmak istemiyor a 1 2 3 4
3. Oteki gocuklar benimle alay ediyor 0 1 2 3 4
4. Benim yagimdaki Gteki cocuklanin yaphdi seyler 0 1 2 3 4
yapamiyorum.
5. Oteki cocuklarta oynarken onlara ayak uydurmak 0 1 2 3 4
benim igin Zor
OKUL (...ile ilgili soruniar) Fachir mwr Hazen | Siklida | Hemen
Zaman Zaman
1. Sinifiginde dikkafimi toplamakta gliclik cekivorum a 1 2 3 4
2. Unuttugum seyler oluyor 1] 1 2 3 4
3. Okul Hdevierimi veya gorevierimi yeligtimekte a 1 2 3 4
guclik ¢ekivorum
4. Kendimi iyi hissetmedigim igin okula gidemiyomnm 0 1 2 3 4
5. Doktora veya hastaneye gitmek zorunda kaldigim 0 1 2 3 4
igin ckula gidemiyorum.
Padsal 4.0 - (5-12) Izinstz gogathiamaz Tellf hakki & 1993 JW Varmi, PrD. BOmn hakian sair
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