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OZET SUMMARY

Pedialrik  onkoloji  klinigi'nde yatan  ¢ocuklarin Children in pediatric oncology clinics and their
aileleri, diger hasta sahipleriyle yakin bir iliski icinde parents may have a close vrelationship with other
bulunurlar.  Aileler doktorlara  ¢ocuklarimin,  hastalig, patient and they may ask the doctors questions about
tedavisi ve diger ¢ocuklarinin durumu hakkinda soru the condition, diseases and treatment of other
sorarlar. children.

Bu  yonden ailelerin tutumlarini degerlendir- In an attempt to evaluate the parent's behaviour
mek amaciyla 1988-1989 yillarinda Ist.U.Tip in this respect: An oncologyc questionnaire was
Fakiiltesi Pedialrik Hematoloji-Onkoloji Bilim presented to families of 70 children with leukemia
Dalinda yatan l6semili ve solid  tiimérlii 70 and solid tumors  hospitalized in  the Istanbul
cocugun ailelerine onkolojik  anket uygulandi. Universty, Istanbul Medical School, Department of
Sorular; teshis, tedavinin yan etkileri, laboratuar Pediatrics Hematology - Oncology, in the years 1988-
sonuglari, genel durum, relaps ve terminal fazla il- 89.
giliydi. Tile questions were above diagnosis, side - ef-

Annelerin ¢ogu  izin alinmaksizin kendi fects of treatment, result of laboratory essays, general
¢ocuklart hakkindaki bilgileri diger cocuklarin condition, relapse fall into terminal phase. Most
aileleriyle  paylasmaya istekliydi. Kendi ¢ocuk- mothers are willing to share information about this
larinin teshisini,  diger  ¢ocuklarin ailelerine agik¢a children with parents of other children without obtain-
soylenmesini arzu  eden annelerin  orami %52 idi. ing any permission. Vie percantage of mothers desir-
Teshis, tedavi ve diger cocuklarm  durumu ing the doctors to answer clearly to other children's
hakkinda  doktordan bilgi almak isteyen annelerin parents about the diagnosis of their own children was
orani %60 olarak  bulundu.  Bulgularimiz literatiir %52. Tlie rate of mothers who thought that obtaining
ile karsilastirilds. information from the doctor about the diagnosis treat-

ment and condition of children was found to be %60.
Our findings were compared with those in the litera-
ture.
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arttik¢ca buna paralel olarak ailenin psiko-sosyal
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Kanserli ¢ocuklarin aileleri i¢in en Onemli
yardimlardan biri, c¢ocuklarinda benzer hastalik
bulunan ailelerin verdigi bilgi ve sagladig: destektir.
Gergekten birgok pediatrik onkoloji klinigi anne-
babalar i¢in destek gruplari ve yaz kamplariyla bir-
birleri arasindaki iliskiyi arttirmaya c¢alismaktadir.
Bir¢cok aile hastanede gegirdigi gilinlerde birbir-
leriyle iliski kurmaktadir (3).

Ailelerin birbiri hakkinda bilgileri arttikca
anne-baba ve ¢ocuklarin birbirlerine olan ilgileri de
Hekimler ailelerin sorularina nasil
hukuki

artmaktadir.
cevap vermelidirler, geleneksel ve
bakimdan, bir hekimin ya da doktorun hasta
hakkindaki bilgileri bir sirdir. Ancak bu bilgi, ben-
zer hastaligr olan ¢ocugun anne babasina yararli da
olabilir (4,5).

Hasta sirlart konusunda literatiir bilgileri az
olmas1 sebebiyle, konuyu arastirmak amaciyla bu

¢aligsma yapildi.

MATERYAL VE METOD

Istanbul Universitesi, Istanbul Tip Fakiiltesi,
Pediatrik Hematoloji-Onkoloji Bilim Dali ve Bizim-
Loéscmili Cocuklar Vakfinda yalan hasla ¢ocuklarin
aileleri arasindaki iliskiyi artirmak icin birbuguk
yildir annelere, destek gruplar1 yapilmaktadir.
Grupla bir pediatrik onkolog, bir psikiyatrisi, bir
psikolog, bir sosyal uzman, bir pediatri hemsgiresi
bulunur. Aileler soru sorma, hissettiklerini ve
konusunda cesaretlen-

deneyimlerini paylasma

dirilir.

Klinigimizde 1988-1989 yillarinda yatan 70
16semili ve solid timorli c¢ocuklarin ailelerine
onkolojik anket uygulanmistir. Anket iki bdlime
ayrilmistir. Birinci bélimde anne-babalarin, ¢ocuk-
larin teshisleri, tedavileri, laboratuvar sonuglari
genel durumlari, relaps olup olmadig: ve terminal
bir doneme girip girmedikleri hususunda yoneltilen
sorulara klinik personelinin cevabi konusundaki ter-
cihleri sorulmakladir. Sorular ¢oktan se¢melidir, ve
anne babalarin kendi duygularini en iyi yansitan

cevab1 isaretlemek ri istenmistir.

ikinci béliimde annelere diger hasta sahiplerin-
den ya da klinik personelinden edindikleri bilgilerin
yararlt olup olmadig: sorulmustur. Ve nihayet, klinik
personelinden veya hasta sahibinden baska bir

¢ocugun relapsa girdigi ya da 6ldiigii konusunda bilgi

edinmeyi tercih edip etmedikleri 6grenilmek isten-

misgtir.

BULGULAR

incelenen annelerin yas sirtlamasinda en
kiiciik yas 19, en biiyiik yas 47, ortalama yas 29,75
olarak bulunmustur. Annelerin tahsil durumlari:
Tahsili olmayanlar 14 anne (%20) ilkokul mezunu
35 anne, (%50), orta - lise mezunu 14 anne (%20),

yiiksek okul 7 anne (%10) bulunmustur.

Kanserli ¢ocuklarin annelerine 70 sorulu
onkolojik anketi uygulandi. 1. bdlimde a sikki
isaretlendiyse pozitif, diger siklardan biri isaretlcn-
diyse negatif olarak sayildi. Birden bese kadar olan
sorularin incelenmesi, tim durumlarda annelerin,
¢ocuklarla ilgili bilgilerin serbest¢e paylagsmadan
Cocugun

yana  olduklarint ag¢iga  ¢ikarmistir.

kemoterapi alip almamasi1 cevap oranini et-

kilememistir.

Annelerin ¢ogunun biitiin durumlarda tam bir
bilgi paylasimim tercih etmelerine ragmen, arada
farklar mevcuttur. I. b6éliim soru 1'dc ¢ocuklarin
teshisi konusunda doktorun diger hasta sahiplerine
acitk¢ca cevap vermesini isteyen annelerin orani
%52.8 bulunmustur. 2 soru cng¢ok pozitif cevap
sahibi,

tedavisini, kendi ¢ocugunun tedavisiyle ayni olup

almistir. «Diger hasta ¢ocugunuzun

olmadigi» sorusuna doktor tam cevap vermeli diyen
anneler de %61.4 bulunmustur (Tablo 1).

Annelerin diger ¢ocuklar hakkinda bilgi edin-
mekten yararlanip yararlanmadigini arastirdigimiz
II. bolimde cevap kategorilerini 5'den 3'c indirdik,
a ve b yararli, ¢ yararli degil d ve e zararli olarak

sayildi.

Veriler, hemen hemen biitiin annelerin kaynagi

ne olursa olsun  bilginin yararli oldugunu
distindiiklerini gostermistir.
Tablo 1. Bilgiyi Paylasma Sorusuna Olumlu
Cevaplar
Soru ao Pazitif cevap Negatif cevap
(%) n(%}
1 37 528 33 471
L 2 43 614 27 3835
BOLEM 3 37 528 33 47,1
4 35 50 33471
37 528

L

33 471
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Doktordan diger c¢ocuklarin durumu hakkinda
¢ocuklarina yararli1 oldugunu

%57.1,

bilgi almalarinin

soyleyen annelerin  orani bulunmustur

(Tablo 2).
II. bolimde annelerin diger hasta sahiplerin-
den ya da klinik personelinden edindikleri bilgilerin

yararlit olup olmadig: incelenmistir.

II. boliimdeki dort soru da diger bir ¢ocugun
rolapsi ya da koti prognozu konusunda kimden
bilgi almak istedikleri konusunda, doktordan bilgi
almak isteyenler: 32.8, hi¢ bilgi almak istemeyenler
%55.7, bulunmustur (Tablo 3).

hakkinda

soruldugunda annelerin ¢ogu, anketlerin daha ¢ok

Annelerin anketler diistinceleri

annelerin bilgilenmesi i¢in faydali oldugunu savun-
muslardir (%48.5).

Neticede I. ve II. bolimdeki
karsilastirilmistir. Bilgi paylasimindaki isteklilik ve

cevaplar

bilgi paylasiminin yararliligi konusunda cevaplarin

fazlalig1 dikkati ¢ekmistir.

Negatif cevaplarin varligi annelerin tahsil

durumu ve sosyo-kiiltiirel seviyeleriylc ilgili oldugu

disinilmistir.

TARTISMA

Mahremiyet hasta bakiminin en ca nalict 6zel-
liklerinden  biridir. Ancak, zamanimizda tibbi

Tablo 2. Annc-Babalara Diger Hasta
Sahiplerinden Ya Da Klinik Personelinden
Edindikleri Bilgilerin Yararli Olup Olmadig:
Hakkindaki Tablo
Soru No Yararh Yararsiz Zararh
n(%) n(%)
1 40 571 10 142 2 314
1L 2 29 414 2 171 26 371
BOLUM 3 38 342 20 285 23 328
4 24 342 20 285 23 328
Tablo 4. Annelerin Anketler Hakkindaki
Diistinceleri
Faydal Faydasiz Cevap
vermeyenler
Cocuk icin Anne i. Doktor i.
n 15 RS 13 4 4
% 214 485 185 5.7 5.7
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bakimin giderek daha karmasik hale gelmesi,
sirlarin saklanmasini giiglestirmistir. Sigortacilarin
ve klinik arastirma ve klinik arastirma yapanlarin is-
tekleri, hasta kayitlarinin tibbi bakim disinda da kul-

lanilmasina yol agmistir (1,2).

Titiz bir mahremiyetin artik miimkiin oldugunu
soylemek dogru degildir. Arastirmamizin neticeleri,
klinigimizdeki ¢ogu annelerin ¢ocuklarinin kanser-
leri konusunda bilgi paylasmasina olumlu gozle

baktiklarini gostermektedir (4).

Bilgi istegi kismen diger ¢ocuklara samimi il-
giden, kismen de kendi ¢ocugunun hastaligina ve
tedavisine bakis acis1 kazanma isteginden gelmek-
ledir. Annelere anket i¢in soru soruldugunda, anket-
lerin hem ¢ocuk ve anne i¢in hem de doktor igin
faydali oldugunu belirtmislerdir. Cogu anne, klinigi
destek kaynagi olarak

ve doktoru duygusal

disinmektedir.

Ayrica ortak bir 1zdirap nedeniyle diger anne

ve babalarla  bir 6zdeslesme hissetmisglerdir.
Gereginde bilgi ve deneyimlerini paylasarak diger-
lerine bu oOzdesligi verebileceklerine inanmak-

tadirlar.

Bizim izledigimiz vakalarda ve arastirmalarda
kadin pediatrisllerin annelerden daha c¢ok etkilen-

dikleri saptanmistir (6).

SONUCLAR

1. Annelerin ¢ogu izin almaksizin g¢ocuklari
hakkindaki bilgileri, diger g¢ocuklarin sahipleri ile
paylasmaya isteklidirler

2. Diger c¢ocuklarin koti durumu ile ilgili
olarak bilgi almak istemeyenler annelerin yaridan

¢ogunu olusturmaktadirlar.

3. Annelerin c¢ogu anketlerin 06zellikle kendi

bilgilendirilmeleri acisindan yararli oldugu
inancindadirlar.

Tablo 3. Diger Cocugun Kotii Durumuyla Ilgili
Olarak Annelerin  Bilgi Kaynag:  Konusunda
Sec¢imleri

Klinik Diger Bilginin saklanmasi1 Hic bilgi
Personel Anneler mahremiyet istemeyenler
n: 23 4 7 39

%328 57 10 55.7
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