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Amag: Pediyatrik palyatif bakim, yasami sinirlayan ve tehdit eden hastaliklari olan tiim ¢ocuklarin ve
ailelerin yasam kalitesini artirmayr amaglayan en yiiksek bakim diizeyidir. Tiirkiye’de pediyatrik palyatif
bakima gereksinim duyan ¢ocuklarin ézellikleri bilinmemektedir. Bu ¢alismanin amaci, pediyatrik palyatif
bakimdaki ¢ocuklarin ézelliklerini ve gereksinimlerini arastirmaktir.

Yéntem: Yerel etik kurulunun onaylanmasinin ardindan Kasim 2018-Kasim 2019 tarihleri arasinda Dr.
Behget Uz Cocuk Hastanesi Gocuk Palyatif Bakiminda izlenen ¢ocuklarin hastane kayitlari retrospektif
olarak incelend.

Bulgular: Calismaya ortalama yaslari 5,2+4,6 (0,3-17) yil olan toplam 97 hasta dahil edildi ve bunlarin
%53,67s1 (n=48) erkekti. En sik tani %39,2 (n=38) ile serebral palsi ve %20,6 (n=20) ile dogumsal metabo-
lizma hastaliklari olarak saptandi. En sik yatis nedeni akciger enfeksiyonu (%61,9) olup, en sik kullanilan
ilaglar antibiyotikler (%70,1) idi. Servise yatisin ilk 7 giiniinde mekanik ventilatér ve ¢ocuk yogun bakim
ihtiyacinin anlamli farkli (sirasiyla p=0,020 ve p=0,020) oldugu gériildii.

Sonug: Serebral palsi, metabolik bozukluklar ve kas bozukluklari da dahil olmak lizere ¢ok gesitli bozukluk-
lari olan ¢ocuklarin pediyatrik palyatif bakima gereksinimi vardir. Akciger enfeksiyonu en sik yatis nedeni
olup, servise yatan hastalarin erken dénemde daha yakin izlemi gerekmektedir.

Anahtar kelimeler: Cocuk, etiyoloji, pediyatrik palyatif bakim
ABSTRACT

Objective: Pediatric palliative care is the highest level of care aimed at improving the quality of life of all
children and families with life-limiting and threatening diseases. Characteristics of children needing pedi-
atric palliative care in Turkey are unknown. The aim of this study was to investigate the characteristics and
needs of children at pediatric palliative care.

Method: Following the approval of local ethics committe, hospital records of children followed up at
Pediatric Palliative Care Unit of Dr. Behget Uz Children’s Hospital between November 2018 and November
2019 were retrospectively reviewed.

Results: A total of 97 patients with a mean age of 5.2+4.6 (0.3-17) years were included in the study, and
53.6% (n=48) of them were male. The most common diagnosis was cerebral palsy in 39.2% (n=38) and
congenital metabolic diseases in 20.6% (n=20) of the patients. The most common indication for hospitali-
zation was lung infection (61.9%) and the most frequently used drugs were antibiotics (70.1%). In the first
7 days of hospitalization, the need for mechanical ventilator and child intensive care was significantly
different (p=0.020 and p=0.020, respectively).

Conclusion: Children with a wide range of disorders, including cerebral palsy, metabolic disorders and
muscle disorders, need pediatric palliative care. Lung infection is the most common reason for hospitali-
zation, and patients who are hospitalized should be followed up more closely in the early period.
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GiRiS

inovasyon caginin tip alanindaki etkileri, yasam
sliresinin uzamasina neden olmakla birlikte, kronik
hastaliga sahip bireylerde artisi beraberinde getir-
mistir. Bir baska soylem ile kronik, yasami tehdit
eden veya yasami sinirlayan hastaliga sahip cocuk
ve aile sayisinda belirgin bir artis gérulmustar 3,
Genetik hastaliklar, konjenital anomali, n6rometa-
bolik hastaliklar ve kanserli hastalar ile prematire
dogan bebeklerin yasam siiresi uzamistir. Bu gocuk-
larin karmasik sorunlari olmakta, aileler ¢ok farkli
sorunlarla yasamlarini sirdurmektedir “®. Bu has-
talarin yasadigl zorluklar ve gereksinimleri diger
hastalardan farklilik gostermektedir. Pediyatrik pal-
yatif bakim (PPB), bugiinkii tedavi modaliteleri ile
kiir sansi olmayan bu hasta grubunun ve ailesinin
yasam kalitesinin artirilmasina odaklanan, fiziksel,
ruhsal, sosyal ve manevi gereksinimleri Gnemseyen
en Ust dizeyde bir bakim sistemidir ©. Aci cekme-
nin dnlenmesi ve azaltilmasi icin hastaligin her asa-
masinda ¢ocuk ve ailenin desteklenmesini hedefler
(79 Diinya Saglik Orgiitii, “yasami tehdit eden has-
taliklarda ortaya cikan fiziksel, ruhsal, sosyal ve
manevi sorunlarin tanimlanmasi, dogru degerlendi-
rilmesi ve tedavisinin yapilarak, hastalarin ve ailele-
rinin yasam kalitesinin artirilmasi” olarak tanimla-
maktadir 729, PPB gerektiren sartlarin spektrumu
genis ve heterojen olup, hem butln disiplinleri iger-
mekte hem batiln disiplinlerle isbirligi gerektirmek-
tedir 112 Baslangicta kanserli cocuklarda giindeme
gelmis olan PPB ile ilgili verilerin ¢cogu kanserli
cocuklarla ilgilidir *3. Ancak, teknoloji ve tip alanin-
daki ilerleme ve gelismelerle birlikte PPB kapsami
genislemis; dogumsal metabolizma hastaliklari,
genetik ve norolojik hastaliklarda da PPB ihtiyaci
oldugu gérilmustir 4. Ulkemizde PPB servislerin-
de yatan hastalarin 6zellikleri ve gereksinimlerine
ait veri bulunmamaktadir. Bu calisma, llkemizde
PPB servislerindeki hastalarin tanimlanmasi, etiyo-
lojinin bilinmesi ve gereksinimlerin degerlendiril-
mesine dair yapilan ilk ¢calismadir.
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GEREC ve YONTEM

Calisma 01.12.2018-01.12.2019 tarihleri arasin-
da SBU Dr. Behget Uz Cocuk Hastaliklari ve Cerrahisi
Egitim ve Arastirma Hastanesi PPB servisinde yatan
hastalarin kayitlarinin retrospektif olarak incelen-
digi kesitsel bir calismadir. izmir Dr. Behcet Uz
Cocuk Hastanesi tglincl basamak bir hastane olup,
PPB merkezi Kasim 2018’de kurulmustur.
Ulkemizdeki liclincii PPB merkezi olan klinigimiz
Avrupa ve Amerika’daki 6rnekleri dikkate alinarak
olusturulmus ilk ve en blyik merkezdir. Pediyatrik
palyatif bakim merkezimiz 17 yatakli olup, G¢ dok-
tor, sekiz hemsire, dort personel, bir psikolog, bir
diyetisyen, bir sosyal hizmet uzmani, bir fizyotera-
pist, bir din gorevlisi, bir sekreterden olusan bir
ekip calismasi ornegidir. Multi-disipliner ve inter-
disipliner calismayi gerektiren pediatrik palyatif
bakim merkezimiz; cocuk yogun bakim ve evde
saghk birimleri ile koordinasyon icinde calismakla
birlikte, (ilkemiz palyatif bakim yonetmelik ve esas-
larina uygun olarak ev tipi mekanik ventilatori
olan hastalari kabul etmekte, klasik ventilator ile
hasta takibi yapiimamaktadir. Calismamizin verileri
ilk bir yilin verileri olup, hastalarin yineleyen yatis-
lari olmasi nedeniyle yalnizca ilk yatislari ayri bir
hasta olarak alinmis ve bu ilk yatistaki bulgulari
degerlendirilmistir. Olgularin demografik verileri,
tanilari, kullandiklari cihaz ve teknoloji, semptom-
lari, basvuru nedeni, yatis stiresi, kullanilan ilaglar
degerlendirilmis, istatistiksel analiz SPSS 21.0 prog-
rami ile yapilmistir. Strekli degiskenlerin normal
dagilima uygunlugu Kolmogorov-Smirnov ve
Shapiro-Wilk testleri ile degerlendirilmistir. Gruplar
arasi karsilagtirmalarda normal dagilim gosteren
degiskenler icin bagimsiz gruplarda T-testi, normal
dagilm gostermeyen degiskenler ise Mann-
Whitney-U testi kullaniimistir. Tim o&l¢imler
“ortalamazstandart sapma” olarak gosterilmistir.
Sirekli olmayan degiskenler ki-kare testi kullanila-
rak degerlendirilmis ve p<0.05 anlamlilik dizeyi
esas alinmistir. Yerel etik kurul onayr alinmistir
(18/7/2019-107).
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BULGULAR

Calisma doneminde PPB servisinde yatan hasta
sayisi 98 idi. Bunlardan bir hastada palyatif bakim
disi hastalik saptanmasi nedeniyle ¢alisma disi bira-
kildi. Calismaya alinan olgularin yas ortalamasi
5,2+4,6 (0,3-17) yil olup, %53.6’s1 (n=48) erkek idi. En
sik rastlanan tani grubu %40,2 (n=39) ile noérolojik
hastaliklar olup, bunu %20,6 (n=20) ile dogumsal
metabolizma hastaliklari, %19,5 (n=19) ile primer kas
hastaliklari, %12,3 (n=12) ile genetik hastaliklar takip
etti. Tablo 1’de primer tanilar sunuldu. Hastalarin

Tablo 1. PPB servisinde yatan gocuklarin tanilari (n=97).

Hastalik Hasta (n=97)

Santral sinir sistemi hastaliklari
Serebral palsi
Demyelinizan hastalik
Noérometabolik hastaliklar
Meningomyelosel
Metabolik hastaliklar
Mitokondrial sitopati
Tay-sachs
Argininosuksinat liyaz
Mukopolisakkaridoz tip 2
Fenilketon(ri
Sapozin A eksikligi
Piruvat dehidrojenaz eksikligi
Sulfit oksidaz eksikligi
Gm2 protein aktivator eksikligi
Icell hastaligi
Mit.DNA deplesyon sendromu
Kobalamin B defekti
Sandoff hastaligi
Krabbe hastaligi
Sfingolipidoz
Surfaktan protein eksikligi
Kas hastaliklari
Spinal muskuler atrofi
Konjenital muskuler distrofi
Noéromuskuler hastalik
Genetik hastaliklar
Genetik sendromlar
Down sendromu
Epidermolizis billosa
Haddad sendromu
Harscfield hastaligi
Kistik fibrozis
Diger
Tek ventrikl
Trafik kazasi
CO intoksikasyonu
Konjenital CMV enfeksiyonu
Prematurite
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kullandiklari teknolojik cihaz ve tibbi malzemeler
Tablo 2’de sunuldu. Yatis nedenlerine bakildiginda,
olgularin %57,3’U (n=55) enfeksiyon, %14,6's1 (n=14)
nobet gecirme, %9,4'G (n=9) egitim, %9,4’G (n=9)
cihaz sorunlari, %2,1'i (n=2) yara bakimi ve %7,3’0
(n=7) diger nedenler (gastrointestinal sistem kana-
masi, sirt agrisi, baglanma ve kabullenme sorunlari)
ile yatirilmisti. Akciger enfeksiyonu %47,9 (n=46) ile
en sik gorilen enfeksiyon iken, olgularin %8,3’linde
(n=8) nobet ve enfeksiyon birlikteligi saptandi.
Olgularin primer hastaliklarina ek olarak etkilenen
diger sistem sorunlari Tablo 3’te sunuldu. Kullanilan
ilaclara bakildiginda en sik kullanilan ilaglar %72,1 ile
antibiyotikler ve %56,7 ile antiepileptik ilaglar olup,
bunu sirasiyla %40,2 ile antisekretuar ilaglar, %35 ile
analjezikler ve %20,6 ile kas gevsetici (baklofen) ilag-
lar takip etti. Olgularin yatis gin sayisi ortalama
12,8+1,3 glin olarak saptanmis olup, serviste 7 gilin
ve daha az sireyle yatan hastalarda mekanik ventila-
tor gereksinimi ve yogun bakima gidisin, 7 glinden
daha fazla yatan hastalara goére anlamli ytksek oldu-
gu saptandi (sirasiyla p=0,020 ve p=0,020). Spinal
muskuler atrofi (SMA) tanisi alan hastalarin diger
hastalara gore 7 giinden uzun yattigi; oral beslenen
olgularin ise 7 glinden kisa sire yattigi saptandi. Yatis
siresine gore hastalarin ozellikleri Tablo 4’te sunul-
du. Calismaya dahil edilen hastalardan 3G (%9,3)
mekanik ventilasyon gereksinimi olmasi nedeniyle
¢ocuk yogun bakim {initesine devredilmis olup, ¢als-
ma sliresinde 6lim olmadi.

Tablo 2. PPB hastalarinin tibbi malzeme ve teknolojik cihaz
kullanimi (n=97).

Oksijen ev-MV NG sonda Gastrostomi

(n) (n) (n) (n)

Santal sinir sistemi 3 (%3) 1(%1) 10 (%10)
hastaliklari (n=39)

Metabolik hastahk 2 (%2) 4 (%4) 10 (%10) 5 (%5)
(n=20)

13 (%13)

Kas hastaliklar 3(%3) 10 (%10) 8 (%8) 7 (%7)
(n=19)

Genetik hastaliklar 2 (%1) 1 (%1) 7 (%7) -
(n=13)

Diger (n=7) 2(%2)  3(%3)  4(%4) 1(%1)
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Tablo 3. PPB hastalarinin sistem sorunlari (n=97).
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Ek sorunlar SSS hastaliklari Metabolik hastalik Primer kas hastaliklari Genetik hastaliklar Diger
n=37 (%) n=20 (%) n=19 (%) n=13 (%) n=7 (%)
Nefrolojik
Normal 27 (73,0) 17 (85,0) 17 (89,5) 9 (69,2) 6 (85,7)
Tubulopati - - - 1(7,7) -
Hidronefroz 6(16,2) 2 (10,0) 2 (10,5) 3(23,1) 1(14,3)
KBH 2 (5,4) - - - -
Nefropati 2 (5,4) 1(5,0) - - -
Kardiyolojik
Normal 34 (91,9) 18 (90,0) 15 (78,9) 10 (76,9) 6 (85,7)
KMP 1(2,7) 1(5,0) - 1(7,7) -
HT 2 (5,4) 1(5,0) 2(10,5) - -
KKH - - 2 (10,5) 2 (15,4) 1(14,3)
No6rolojik
Yok 6 (16,2) 5 (25,0) 11 (57,9) 9 (69,2) 5(71,4)
Nobet 31(83,8) 15 (75,0) 8(42,1) 4(30,8) 2 (28,6)
Enfeksiyon
Yok 5(13,5) 4 (20,0) 5(26,3) 2 (15,4) 3(42,9)
USYE 1(2,7) 1(5,0) 1(5,3) 1(7,7) -
ASYE 27 (73,0) 12 (60,0) 11 (57,9) 6 (46,2) 3 (42,9)
USE 3(8,1) - 1(5,3) 1(7,7) 1(14,3)
AGE 12,7) 2 (10,0) 1(5,3) - -
Otit - 1(5,0) - 1(7,7) -
Katater - - - 2 (15,4) -
TARTISMA rilmektedir >, Yeterli egitim alinmadan ve dene-

Bu calisma, llkemizde, PPB servisinde yatan has-
talarin etyolojisine ve gereksinimlerine dair yapilan
ilk calismadir. Calismanin bulgular ¢ok farkl hastalik
gruplarinin PPB gereksinimi oldugunu ve bu hastalarin
da cok farkli gereksinimleri oldugunu gostermistir.

Pediatrik palyatif bakim ilk olarak onkolojik hasta-
larda giindeme gelmis olmakla birlikte, glinimizde
cok cesitli  hastaliklarda  uygulanmaktadir.
Calismamizda, santral sinir sistemi hastaliklari ve pri-
mer kas hastaliklari basta olmak lizere néromuskuler
hastaliklar ile dogumsal metabolizma hastaliklarinin
en sik palyatif bakim gereksinimine yol acan hastalik-
lar oldugu saptanmustir. Literatiirden yiiksek saptadi-
gimiz oranlar onkolojik hasta yatirlmamasi nedeniy-
le olabilecegi gibi noroloji ve metabolizma klinikleri-
nin PPB’a olan inanci da bu durum uzerinde etkili
olabilir. Calismamizda, genetik hastaliklar, kardiyo-
pulmoner ve gastrointestinal hastaliklarin disik
oranda saptanmasi Tirkiye’de ilk merkez olmasi
nedeniyle PPB kapsami ve bu hastalarin PPB gereksi-
nimi ile ilgili farkindaligin az olmasi nedeniyle olabilir
15 Literattirde onkolojik hastalar %20 oraninda bildi-
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yim kazanilmadan onkolojik olgular kabul edilmemis
oldugundan ¢alismamizda onkolojik ¢ocuklara dair
veri bulunmamaktadir. Bu konuda ileride yapilacak
olan calismalar ile veri akisi saglanabilir. Neonatal
palyatif bakim desteginin yenidogan yogun bakim
Unitelerinde verilmesi gerektigi ve bunun 6nemi vur-
gulanmistir . Hastanemizde yenidogan yogun
bakim hastalarinin taburculuk sonrasi izlemleri de
PPB tarafindan yapilmistir.

PPB ihtiyaci olan ¢ocuklarin gastrointestinal, solu-
num ve norolojik semptomlari baskindir ve c¢ogu
inatcidir. Hastalarin cogu norolojik semptomlar, solu-
numsal semptomlar ve enfeksiyonlar nedeniyle has-
taneye yatmaktadir. Norolojik semptomlardan nébet,
direncli seyretmekte ve ¢oklu ila¢ kullanimini gerek-
tirmektedir 9, Epilepsi sikligi serabral palsi hastala-
rinda %41,4 oraninda, dogumsal metabolizma hasta-
hg1 olan cocuklarda %75 olarak bildirilmistir (720,
Calismamizda, hastalarin agirlikli olarak serebral palsi
ve dogumsal metabolizma hastaligi olmasi nedeniyle
epilepsi sikligi %65,5 saptanmis olup, literatirle
uyumlu bulundu. Elektroensefalogram (EEG) bulgu-
lari da bunu desteklemektedir 2%,
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Tablo 4. Yatis siirelerine gore olgularin degerlendirilmesi (n=97).

Ozellik <7 giin >7 giin p degeri

Cinsiyet, n (%) 0,863
Kiz 16 (45,7)° 29 (47,5)°
Erkek 19 (54,37  32(52,5)°

Yatis nedeni, n (%) 0,753
Enfeksiyon 18 (51,4)? 37 (60,7)°
Cihaz 4(11,4) 5 (8,2)°
Egitim 4 (11,4) 5(8,2)°
Nobet 4(11,4) 10 (16,4)?

Diger 4(11,4) 3 (4,9)°
Yara bakimi 1(2,9)° 1(1,6)°

Mekanik ventilator 0,020*
Evet 3(8,6) -

Hayir 32 (91,40  61(100,0)°

Yogun bakima gidis 0,020*
Evet 3(8,6) -

Hayir 32 (91,40  61(100,0)°

Tani gruplari 0,201
Solunumsal hastalik 4 (11,4) 3(4,9)

SSS hastaligi 13 (37,1 24 (39,3)
Genetik hastalik 6(17,1) 7 (11,5)2
Metabolik hastalk 9 (25,7)? 11 (18,0)®
Kas hastaliklari 3(8,6)° 16 (26,2)°

Solunum sekli 0,338
Normal 23(65,7°  34(55,7)

Destekli 12 (34,3 27 (44,3)

Beslenme sekli 0,056
Oral 17 (48,6)* 15 (24,6)
Nasogastrik sonda 11 (31,4)° 28 (45,9)°
Gastrostomi 7 (20,0)? 18 (29,5)®

Kalp hastaligi 0,616
Normal 30 (85,7) 53 (86,9)
Kardiyomyopati 2 (5,7)? 1(1,6)
Hipertansiyon 1(2,9)° 4 (6,6)

Konjenital kalp hast. 2(5,7)? 3(4,9)

Bobrek hastalig 0,227
Normal 27 (77,1 49 (80,3)°
Tubulopati 1(2,9) -

Hidronefroz 4(11,4) 10 (16,4)?
Kronik boébrek hast. 2(5,7) -
Nefropati 1(2,9)° 2(3,3)°

Epilepsi 0,090
Yok 17 (48,6)° 19 (31,1)°
Var 18 (51,4 42 (68,9)°

PPB gereksinimi olan ¢ocuklarda solunum semp-
tomlari da sikhikla vardir 1829, Cesitli akciger hastalik-
larina ek olarak, kas hastaliklari ve/veya merkezi sinir
sisteminin geri donlisstiz etkilenimi nedeniyle diizen-
siz solunum da dahil olmak (izere solunum bulgulari
olan cocuklarin sik oldugu bildirilmistir 82022 By
hastalarda oksijen destegi, trakeostomi, non-invazif
ventilasyon ve ev tipi mekanik ventilasyon destegi
gerekmektedir. Ev tipi MV kullanimi bu hastalarda
%13,1 oraninda bildirilmis olup, galismamizdaki oran-

lar literatuirle benzer oranlarda saptanmistir 44,

PPB servisleriicin agri yonetimi ve agri tedavisi en
onemli konu olmus, agri konusu 6n planda tutulmus-
tur @3, Bu durum PPB merkezlerinin kanserle giinde-
me gelmis olmasi nedeniyle olabilir. Ancak, son yillar-
da yapilan galismalar PPB kapsamini genisletmistir
14 Calismamizda en c¢ok kullanilan ilag grubunun
antibiyotikler ve antiepileptikler olmasi PPB servisi-
nin hentz bir yilhk deneyimi olmasi, onkolojik hasta
grubunun kabul edilmemesi nedeniyle olabilir.
Calismamizda, analjezik kullanimi %35 oraninda sap-
tanmis olup, siraslyla parasetamol ve ibuprufen kul-
lanildig1 saptanmistir.

Kronik hastaligi olan ¢ocuklarda primer hastaligi-
na ek olarak diger sistem bulgulari da eslik etmekte
ve semptom yikini artirmaktadir. Calisma grubu-
nun %13,3’Unde kardiyolojik, %20’sinde nefrolojik
sorunlarin eslik etmesi kronik hastaligi olan PPB has-
talari icin sasirtici degildir ve literatir ile desteklen-
mektedir 1820,

Yatis slirelerinin incelendigi calismamizda yatisin
erken doneminde klasik ventilatér gereksinimi ve
¢ocuk yogun bakim ihtiyacinin daha fazla oldugu
gorilmustlr. Bu durum kronik hastalgin akut bul-
gularla basvurusunda hastalarin daha yakin izlen-
mesi gerektigini distindlirmus, uzun sireli yatislar-
da akut kotiilesmenin daha az oldugunu gostermis-
tir. Cocuk yogun bakim gereksiniminin %3 saptandi-
g1 ve 6lim olmadigl dislintldigliinde pediyatrik
palyatif bakim kronik hastaligi olan c¢ocuklar igin
uygun bir bakim olarak gortiinmektedir. Yine oral
beslenebilen olgularin yatis siirelerinin diger hasta-
lardan daha kisa olmasi, teknolojik cihaz ve tibbi
malzeme kullanan olgularin daha uzun sireli yatis
gerektirmesi hem solunum hem beslenme igin kul-
lanilan teknolojik cihaz ve malzeme kullanan olgula-
rin palyatif bakima daha fazla gereksinim duydugu-
nu gostermistir.

Pediyatrik palyatif bakim kliniginin yeni kurulmus
olmasi, onkolojik hastalarin kabul edilmemesi ve
hasta sayisinin yetersiz olmasi ¢galismamizin kisitlayici
yonleridir. PPB’da gereksinimleri tam olarak belirle-
mek ve ele almak icin daha biylk ve ¢ok merkezli
calismalara ihtiyag vardir.
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Norolojik ve metabolik hastaliklar basta olmak
Uzere pek c¢ok farkl hastalik palyatif bakim gereksini-
mine yol agabilir. Palyatif bakim servisine yatan hasta-
larin erken donemde ¢ocuk yogun bakim gereksinimi
olmasi nedeniyle daha yakin izlemi gerekmektedir.
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