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Yasami tehdit eden ya da sinirlayan hastaligi olan bireylerdeki artis nedeniyle son yillarda palyatif bakim
tipta 6zel bir alan olarak kabul edilmistir. Cocuklarda palyatif bakim yetiskin hastalardan farklidir ve fark-
I bir yaklasim gerektirmektedir. Pediyatrik palyatif bakim ¢ocuk ve ailenin yasam kalitesinin artirilmasina
odaklanan, fiziksel, ruhsal, sosyal ve manevi gereksinimleri 6nemseyen en (st diizeyde bir bakim sistemi-
dir. Bu derlemenin amaci; pediatrik palyatif bakimin 6zelliklerinin tanimlanmasi, yetiskinden farklarinin
belirtilmesi, bakim modelleri ve saglik profesyonellerinin roliiniin tartisiimasidir.

Anahtar kelimeler: Pediatrik palyatif bakim, cocuk, aile, saglik profesyonelleri
ABSTRACT

Due to the increase in the number of individuals with life-threatening or limiting disease, palliative care
has been accepted as a special area in medicine. Palliative care in children is different from adult patients,
and requires a different approach. Pediatric palliative care is a top-level care system that focuses on imp-
roving the quality of life for the child and family, taking care of physical, psychological, social and spiritual
needs. The purpose of this review is to define the properties of pediatric palliative care, to indicate the
differences from adults and to discuss palliative care models including the role of medical professionals.
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GIRIS

Son yillarda teknoloji ve tip alanindaki gelismeler
kronik hastaligi olan ¢ocuklarin sayisinda bir artisa
neden olmustur. Bir baska deyisle kronik ve yasami
sinirlayan ya da yasami tehdit eden hasta ve aile sayi-
sinda belirgin bir artis gozlenmektedir. Onceden
kaybedilen konjenital anomali, prematdrite, nérolo-
jik ve metabolik hastaliklar ile kanser hastaligina
sahip hastalarin yasam stiresi uzamaktadir. Bu ¢ocuk-
lar ve aileleri cok karmasik ve c¢ok farkli sorunlarla
hayatlarini stirdirmektedir *3), Palyatif bakim kavra-
mi ilk ¢aglardan beri var olmakla birlikte son yillarda
bilimsel temele dayandirilarak yeni gelisen bir alan
olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Tedaviye odakli yakla-
sim cocuk ve ailenin fiziksel, duygusal, sosyal ve
manevi gereksinimleri Gnemseyen bir bakim felsefe-
sine dogru yer degistirmektedir . Bu derlemede,
pediatrik palyatif bakimin igerigi, yetiskinden farklari,
bakim modelleri incelenmistir.

TANIM

Yasami tehdit eden ya da sinirlayan hastaligi olan
cocuklarin ve ailelerin sayisindaki artis saglik bakim
profesyonellerinin palyatif bakima ilgisinin artmasiy-
la son vyillarda hizla gelismektedir. Yakin zamana
kadar yasam sonu bakim olarak goriilen palyatif
bakim, acinin hafifletilmesi ve yasam kalitesinin arti-
rilmasi icin olabildigince erken dénemde, olabiliyorsa
tani kondugu andan itibaren uygulanmasi gerektigi
seklinde kabul gormektedir. Palyatif bakimi 1990
yilinda, “Tedaviye yanit vermeyen hastalarin aktif
tim bakimidir” seklinde tanimlayan Dinya Saghk
Orgiiti (WHO), 2002 yilinda “yasami tehdit eden
hastaligl olan bireyler ve ailelerin yasam kalitesini
ylkselten, agriyi, fiziksel, psikolojik, sosyal ve manevi
sorunlarin erken doénemde belirlenmesi, dogru
degerlendirilmesi ve giderilmesi” olarak tanimlamis-
tir &, Amerikan Pediatri Akademisi (AAP) ise “hasta-
ik ister tedavi ister olimle sonuglansin, hastalik
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boyunca devam edilmesi gereken bir bakim sistemi”
olarak saglk sistemine entegre bir palyatif bakim
modelini desteklemektedir 7). Palyatif bakim, 6lecegi
disutndlen ¢ocuklarla sinirlandiriimamali, kronik has-
talik tanisi alan gocuklar ve aileler desteklenmeli,
cocugun bakimi gelismeli ve giiclenmelidir gorusi
kabul edilmistir.

ARTALAN

1970’li yillarin sonunda mekanik ventilasyon stra-
tejileri giderek gelismeye baslamis ve modern yogun
bakimlar olusmustur. Béylece 6limcil hastahgi olan
cocuklarda resusitasyon yapilip yapilmamasi tartis-
mas!i glindeme gelmistir. Bu tartismalar 1siginda
cocuklar icin palyatif bakim destegi ilk olarak tartisil-
maya baslanilmistir. St. Luke’s Hospis merkezi
Amerika’daki ilk hospis merkezi olarak agilmistir ©,

1979 yilinda yayinlanan “Private worlds of dying
children” adli calisma ileri evre kanser hastaligina
sahip olan cocuklara hastalik ve prognoz hakkinda
tim bilgiler paylasiimis, ¢cocuklarin 6lim hakkindaki
distinceleri hayalleri, 6lim ve 6limden sonrasi igin
gorismeler yapilmistir. Calismada, hem cocuklar
hem de aileleri sevdikleri saghk personeli ile bu zorlu
surecin daha kolay atlatilabildigini belirtmis, boylece
ilk palyatif bakim destegi baslamis ve hastalik hakkin-
da net bilgi verilmesi palyatif bakimin temelini olus-
turmustur ©,

1986 yilinda Diinya Saghk Orgiitii (DSO) tarafin-
dan yayinlanan bildirgede, palyatif bakim destegi ilk
kez tedaviye yanit vermeyen hastaligl olan hastalarin
tim bakimi olarak tanimladi, bu hastalarin agri ve
diger semptomlarin yani sira, sosyal, psikolojik ve
manevi sorunlarin kontroli 6nemli oldugu vurgulan-
di. 2004 yilinda DSO ¢ocuklarda palyatif bakim deste-
gini, yasami tehdit eden bir hastaligl olan ¢ocugun
vicudunun, aklinin ve ruhunun bitin olarak aktif
bakimidir ve ailesinin de beraberinde desteklenmesi
seklinde tanimladi 9. DSO pediyatrik palyatif bakim
(PPB) ile ilgili olarak bazi ilkeler belirlemis ve bu ilke-
ler dogrultusunda tiim dinyada PPB merkezlerinin
acllmasi ve eriskinlerden ayrilmasi saglanmistir.

2010 yilinda T.C. Saglik Bakanligi palyatif bakimla
ilgili calismalarina baslamistir. Blyuk kismi Gniversite
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hastaneleri olan 10 adet palyatif bakim merkezi ile
baslayan bu sire¢ 2015 yilinda “Yeni Palyatif Bakim
Hizmetlerinin Uygulama Usul ve Esaslari Hakkinda
Yonerge”nin ylrurlige girmesi ile hiz kazanmistir A4,
Bu ybnerge palyatif bakim merkezlerinin tanimi,
denetimi, fiziki sartlari, calisanlarinin egitimi, yetki ve
sorumluluklari diger kurum ve kuruluslarla olan is
birligini kapsamaktadir 2. Boylece palyatif bakim
merkezleri agilmaya baslanmis eriskin palyatif bakim
merkezlerinin sayisi hizla artirilmistir. Ulkemiz icin bu
merkezlerin sayisinin arttirilmasi eriskinler igin oldu-
gu kadar cocukluk yas grubu icin de 6nemlidir.

YAKLASIMI, YAPISI ve iNSAN GUCU

Pediatrik palyatif bakim multidisipliner ve inter-
dispiliner bir calismayi gerektirmektedir. Deneyimli
ve gonulli kisilerle yiratilmesi gereken pediatrik
palyatif bakim, cocuk hekiminin yonetiminde hemsi-
re, psikolog, sosyal calismaci, diyetisyen, fizyotera-
pist, manevi destek elemaninin dahil oldugu bir ekip
ile olasidir. Cocuklarda palyatif bakim fiziksel, ruhsal,
sosyal ve manevi boyutlari iceren aktif, biitincil yak-
lasimi gerektiren bir bakim sistemidir. Palyatif bakim
hastanede ve evde uygulanabilen bir hizmet olup,
evde palyatif bakim ile hastanede palyatif bakim bir-
biri ile koordineli calismaktadirlar. Hastanede palyatif
bakim yatarak bakim gerektiren, kronik hastaligin
akut donemleri ve semptomlarin kontrol altina alin-
dig, midahale ve tetkiklerin yapildigi, girisimsel
islemlerin gerceklestirildigi ve beraberinde rehabili-
tasyonun saglandigi merkezler olarak hizmet ver-
mektedir. Evde palyatif saglik hizmeti; ¢esitli hastalik-
lar nedeniyle evde saglik hizmeti almaya gereksinimi
olan bireylere; evinde ve aile ortaminda, sosyal ve
psikolojik danismanlk hizmetlerini de kapsayacak
sekilde verilen muayene, tani ve tedaviye yonelik
tibbi bakim, hasta takibi ve rehabilitasyon hizmetle-
rinden olusmaktadir 3,

Merkezlerin hastalara yaklasimina bakildiginda,
hasta ve ailesine ve tiim sorunlarina butlincul bir
yaklasim kabul gérmiis bir yaklasimdir. Olimiin hiz-
landiriimasi veya geciktirilmesi distintilmez, yasam
ve 0lim normal suirecler olarak gortilmektedir. Hasta
cocuk ve ailenin dahil edildigi, cocugun yasamina
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yillar katmaktan cok yillarina yasam katmanin énem-
li kabul edildigi bir bakim felsefesi olup, kapsamli ve
etkin bir yaklasimi icermektedir . Pediatrik palyatif
bakim gocukta sikintiya neden olan ve yasamdan
zevk almasini 6nleyen agri, solunum sikintisi, kusma,
istahsizlik, anksiyete, kabizlik, konflizyon gibi semp-
tomlarin giderilmesine odaklandigi kadar yalnizlik,
izolasyon gibi sosyal sorunlarin da hafifletiimesine ve
toplam acinin azaltilmasina yonelik destekleri sunar.
Cocugun fiziksel, duygusal ve bilissel gelisimi slirdii-
gl icin egitim, okul, oyun gibi yasa gore degisen
yasam beklentisi ve hedefleri kadar 6lim algisi da
yasa gore farkli olmaktadir 4%, Pediatrik palyatif
bakim 6lim yaklastikca cocuk ve aileyi rahatlatici
onlemleri alip, yas slrecine ve bu sirecteki ailelere
eslik eder 618, pediatrik palyatif bakim “aci cekme”
slrecini kiltdr, inang, irk, yas ve egitim gibi bitiin
degerleri goz 6nline alarak yonetir 929,

Pediatrik palyatif bakimda insan glici 6rgltlen-
mesinde hasta, hasta yakini, sorumlu hekim, hemsi-
re, sosyal calismaci, psikolog, fizyoterapist, diyetis-
yen, din gérevlisi aktif rol alir 222_ insan giicii 6rgiit-
lenmesi;

Hasta ve hasta yakini, hastalik ya da mevcut semp-
tomlar hakkinda ekip Uyelerinden bilgi edinir, kendi
yasam deneyimlerini ve hastalikla ilgili tepkilerini dile
getirir ve bir danismanlik/bakim planin hazirlanmasi
kararlarinda ve gelistirilmesinde aktif rol alir.

Sorumlu hekim, palyatif tedavinin temeli olarak
fiziksel agrilari azaltir, semptomlar hakkinda ayrintil
bilgiye ulasip ilagla tedavi de dahil semptom kontroli
ve agri yonetiminde aktif rol alir. Hastalik durumu ve
prognozla ilgili olarak hastayi, hasta yakinini ve ekibin
diger Gyelerini bilgilendirir, aradaki iletisimi destek-
ler. Hastalarin bakimiyla ilgili kararlarda uzlagsmanin
gerceklesmesini saglar ve cogunluklada ekibin yone-
timini Ustlenir.

Hemsire, hasta ve hasta yakiniyla ¢cok yakin bir
iletisimdedir. Hastaya ilerleyen hastali§in getirmis
oldugu zorluklarin Gstesinden gelme konusunda yar-
dimci ve hastaya giinlik becerilerini gerceklestirme-
sinde destek olur, hemsirelik girisimleriyle semptom
kontroli yapar.

Sosyal calismaci, hastalik nedeniyle olusan kisisel
ve sosyal degisikliklerin ve beklenen 6limiin Ustesin-

den gelmelerinde hasta ve hasta yakinina yardimci
olur, onlara kurumlarla olan iletisimlerinde, bakimin
planlanmasinda, olasi parasal sorunlarda ve aile igi
catismalarda, taburcu edilmelerinde ve bu yondeki
hazirliklarda destek olur, sosyal servisi ve evde bakim
hizmetlerini harekete gecirir, danismanlk yapar ve
yas slrecinde hasta yakini icin destektir.

Psikolog, hastaligin Ustesinden gelmesinde, dep-
resyon ve korku durumlarinin tedavisinde hastaya
yardimci olur ve hasta yakinlarini, ekip tyelerini des-
tekler.

Fizyoterapist, hastalarin yataga bagimli olmasi
nedeniyle gereksinimi olan fizyoterapinin uygulan-
masl icin bakima katki sunar.

Diyetisyen, hastalarin beslenme sorunlari ve ihti-
yaglari konusunda gereken yontem ile hastaya uygun
olan besinlerin hazirlanmasini saglar.

Din gérevlisi, hastanin dini ve inancindan bagim-
siz olarak dini ve manevi sorunlarda danisacagi/
konusacag! kisidir. Hastaligin anlamlandirma arayi-
sinda yardimci olur, hastayi dinler ve suc ve affetme
konularinda hastaya destek saglar.

Pediatrik palyatif bakim ekibinde belirtilen insan
glciine gonulli galisanlar da dahil edilmis olup, tlke-
mizde heniiz bu uygulama bulunmamaktadir 222,

PALYATIF BAKIM ALABILECEK HASTA GRUPLARI

Yasami tehdit eden veya sinirlandiran her durum
palyatif bakimi hak etmekle birlikte, belirtilen durum-
lar dncelikli durumlardir.

1. Bugin icin tedavinin olasi olmadigi, tedavinin
hastaligin her doneminde palyatif oldugu durumlar-
dir. Ornegin, konjenital anomaliler ve bazi metabolik
hastaliklar.

2. Tedavisi olasi olan ancak hastaligin seyrinin
bilinmedigi veya tedavinin yetersiz kaldig durumlar-
dir. Ornegin, kanser, bébrek, karaciger ve kalp yet-
mezligi.

3. Yasamin uzatilmasi ve normal ¢ocukluk aktivi-
telerin surdirilmesi hedeflenerek uygulanan yogun
tedavilere ragmen beklenen yasam siiresinin kisa
oldugu durumlardir. Ornegin, kistik fibrozis, musku-
ler distrofiler.

4. Gugsuzlik ve saglik sorunlarina yatkinhg bera-



berinde getiren ancak ilerleyici olmayan durumlardir.
Ornegin, serebral palsi, spinal kord yaralanmasi.

Pediatrik palyatif bakimda vyetiskin palyatif
bakimdan farkli yonler

GUnUmuzde mevcut olan palyatif bakim yetiskin-
ler icin gelistirilmis olup, cocuk yas grubundaki hasta-
larin gereksinimlerini karsilamakta yetersiz kalmakta-
dir. Cocuklar kiiglk yetiskin degildir ve pediatrik pal-
yatif bakim cocuklarla ilgili 6zel bir bilgiyi ve 6zgilin
bir bakimi gerektirmektedir (2324,

“Cocuk” terim olarak bebeklikten adolesan déne-
min sonuna kadar olan donemi ifade etmekte olup,
fiziksel, gelisimsel, duygusal acidan farkli olan bir
grubu icermektedir. Her gelisim donemine 6zgl
gereksinimleri farkh olmakta, bilissel gelisimleri agi-
sindan farkhh dénemlerden ge¢mektedirler. Oyun
cocugu ile okul donemi farkh oldugu gibi ergenlik
bambaska bir siireci getirmektedir +2>29, Pediatrik
palyatif bakim cocugun gelisimsel sireci nedeniyle
baska bir yaklasimi gerektirmektedir. Duygu, disiin-
ce ve isteklerini daha ¢ok sembolik olarak dile geti-
ren, sozel dilin az kullanildig ¢cocukluk déneminde,
cocuklarla iletisim konusunda egitilmis saglk profes-
yonelleri ile yaratilmelidir. Saglik profesyonellerinin
pediatrik palyatif bakim konusunda egitim ve arastir-
malari yakindan izlemeleri ve palyatif bakim ilkelerini
nasil uygulayacaklari konusunda bilgi edinmeleri
gerekmektedir.

Cocuklarda prognozun bilinmemesi ve hangi has-
tanin palyatif olacaginin belirlenmesindeki zorluklar
nedeniyle pediatrik palyatif bakima baslama zamani
cok acik ve kesin degildir. AAP ister iyilesme ister
olimle sonuglansin yasami kisitlayan veya tehdit
eden hastaligl olan ¢ocuklarda diger tedavilerle bir-
likte palyatif bakimin uygulanmasi yararli bir yakla-
sim olarak énermektedir ),

Hastaliklarin bir kismi cocukluk dénemine ait olmak-
la birlikte bir kismi yetiskin doneminde devam etmek-
tedir. Bu nedenle palyatif bakim gegreksinimi ve 6limi
beklenen c¢ocuk sayisi vyetiskin sayisindan azdir.
Cocukluktan yetiskinlige gecen ve palyatif bakim gerek-
sinimi olanlar yetiskin donemde palyatif bakim gerek-
sinimi olanlarin az bir kismini olusturmaktadir 27,
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Pediatrik palyatif bakim ekibi ile ebeveynler ara-
sinda bakimin amacini, hedeflerini aciklama ve
yorumlarinda da farkhliklar olmaktadir. Cocukluk
caginda ozerklik ile ilgili etik ve yasal durumlar farkli-
dir 252829 Ebeveynler hem bakim verici hem yasal
karar verici olmakta ve gereksinimleri igin saglk pro-
fesyonellerinden yardim beklemektedir. Bu siirecte
cocugun ylksek karari konusunda aile ile saghk cali-
sanlari arasinda catismalar olabilmekte ve kararlari
etkilemektedir.

Cocukluk doénemindeki 6lim ve yas siireci de
yetiskinlerden o6zellikle ileri yas 6limlerinden farkli
olmaktadir. Cocuklarin 6limi daha uzun sireli, daha
yogun ve daha karmasik bir yas slirecine neden
olmaktadir. Ebeveynler basta olmak Uzere kardegsler,
arkadaslar dolayisiyla daha fazla kisi etkilenmektedir
(2830 Cocugun 6lumu kendi yasam ve 6lim felsefele-
rini gelistirme konusunda micadele veren saglik
profesyonellerini de olumsuz etkilemektedir.
Dolayisiyla pediatrik palyatif bakimda hem aile hem
de saglk calisanlari uzun siire profesyonel destek
ihtiyaci duyabilirler 9.

Yasami tehdit eden veya kisitlayan hastaligi olan
cocuklarin aileleri icin durum dogal olmayan ve kabul
edilemez olarak degerlendirilmektedir. Bu ¢ocuklarin
ve ailelerin yasam kalitesinin yikseltilmesi, aci ¢ek-
menin azaltilmasi, en Ust dizeyde islev gorme ve
bireysel gelisim icin firsat verilmesi dnemli bir gerek-
sinimdir. Yasadiklari toplum ve kdltiire uygun olarak
bakim ve destek almaya gereksinim duymaktadirlar
®). Cocuklarin ve ailelerin fiziksel, psikolojik, sosyal,
manevi ve egitimle ilgili butln gereksinimlerin karsi-
lanmasinda olasi olan destek saglanmalidir 731,
Pediatrik palyatif bakim hem cocuk hem de ailenin
istek ve gereksinimlerine saygili ve duyarh olan bir
tutum gostermelidir.

Cocuklarin gelisim stirecine uygun olarak hastaligi
ve tedavisi konusunda bilgilendirilmesi, olabildigince
stirece  katiliminin  saglanmasi gerekmektedir.
Tedaviler ve uygulamalar planlanirken segenekler
arasindan gocuk ve aileye en uygun olanin segilmesi
konusunda esnek olunmalidir 739, Ebeveynler ¢cocuk-
larin primer bakim vericileri olarak hem bakim ekibi-
nin icinde hem de karar verici olarak ailenin icinde
yer almaktadir. Tani, tedavi plani ve uygulamalar
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konusunda ve kararlarda aileler kesinlikle haberdar
edilmeli ve danismanlik yapilmalidir. Cocukla yasina
en uygun sekilde, aileyle en uygun dille konusulmali
ve bakim siirecine dahil edilmelidirler.

Ebeveynlerin palyatif bakim stirecinde kendilerinin
de desteklenmeye gereksinimleri olmaktadir. Aile tani-
dan itibaren saglikli cocuk beklentisini kaybetmis ola-
bilir. Hastaligin tanisi konuldugu andan tedavi siresi
boyunca ve olim ve yas slireci dahil olmak (izere
bakim ve destek gereksinimi duymaktadirlar. Olim
her yasta olabilen bir gergektir. Cocuktan dogal bek-
lentinin aksine olarak algilanan bu durumda ¢ocugun
hastaligina bagli 6fke, yas ve aci cekme duygulari olus-
maktadir. Bu duygularin ifade edilmesine izin verilme-
lidir. Olim gercegi yaklastikca kabullenmesi zor bir
siirec baslamaktadir. Ailedeki her birey farkli giicleri
olan ve bas etme becerileri farkl olan bireylerdir. Bu
sebeple agik iletisimi stirdiirmek en etkili yoldur ¢232),

PALYATIF BAKIM MODELLERI

Dinyada ve gelismis llkelerde bile tek tip bir pal-
yatif bakim modeli olmamasi sosyal, ekonomik, kiilti-
rel ve politik nedenlerden kaynaklanmaktadir. Saglik
sisteminin etkisi kaginilmaz olup, palyatif bakim des-
tegi alma konusundaki yas, cinsiyet ve sosyoekono-
mik durum farkl uygulamalar getirmektedir ¢4. Bu
nedenle diinyada palyatif bakimin gelisimi ¢ok farkli
noktalarda ve c¢ok farkl sekillerdedir #°35), Pediatrik
palyatif bakim konusunda diinyanin gesitli ilkelerinde
ev, hastane, hospis ve bakimevi gibi farkh sartlarda
saglk hizmetleri ve kurumlar giderek artmaktadir 425,
Bu hizmetlerim amaci akut kriz donemi yerine semp-
tom kontrolli donemine gecisi kolaylastirmak, siirecte
gelisen tiim olumsuz durumlar ile bas edebilecek bir
ekip ile cocuk ve aileye destek saglamaktir. Yapilan
calismalar ailelerin evde bakimi tercih ettiklerini gos-
termektedir 4242829 Ginimuzde gelismis ulkelerde
maliyetin disurilmesi icin evde palyatif bakim 6neril-
mektedir. Evde palyatif bakimin etkili olmasi i¢in en
onemli unsurlar ailenin bakimi Ustlenmeye istekli
olmasi, becerili olmasi ve palyatif bakimin ulasilabilir
olmasidir 433, Aileler 6zellikle semptomlarin kontrold
ve terminal donemde anksiyete nedeniyle hastanede
bulunmayi tercih etmektedirler 2629,

Diinyadaki merkezler

Palyatif bakima gereksinim duyan cocuklarin
%98’i diisik ve orta gelirli tlkelerde yasamakta olup,
bu Ulkelerdeki merkezlerin durumuna bakildiginda,
en iyi uygulama modellerinden Malavi, Endonezya
ve Belarus gosterilmektedir 9. Malavi'deki Kralice
Elizabeth Merkez Hastanesinde, 2001 yilinda kurul-
dugundan bu yana pediatrik ve genel saglik sistemi-
ne entegre edilmis bir model kullaniimaktadir.
Kapasite gelistirme ve politika savunuculugu, tip
uzmanlari ve yardimci saglk galisanlari icin egitim ve
danismanlik saglayan ve ulusal palyatif bakim politi-
kasinin gelistirilmesini destekleyen bu model hizme-
tin 6nemli bir yonidir. Belarus Cocuk Bakimevi,
savunuculugu, egitimi 6zendirmekte, mentorluk yap-
mis ve komsu Ulkelerdeki PPB gelisiminde ¢ok etkili
olmustur. Bu llkelerdeki yatan hasta hizmetleri sinir-
Il olma egilimindedir. Gugll liderlik ve hikimet ve
toplum temelli kuruluslarla etkin is birligi bu model-
lerin basarisinin anahtaridir ©®, Amerika’da ¢ocuk
hastanelerinde pediatrik palyatif bakim yayginlas-
makta olup, 2015’te 38 yeni merkez ulusal kayitlara
eklenmistir. Hastane odakl palyatif bakim Belgika,
israil, Hollanda ve italya’da uygulanmaktayken, ev
temelli palyatif bakim ingiltere, Fransa, Romanya’da
uygulanmaktadir. Almanya, isvicre, Moldova ise has-
tane ve evde palyatif bakimi dengeli olarak sirddir-
mektedir. Palyatif bakimlarin kalitesine dair veriler
yetersiz olmakla birlikte, diisiik ve orta gelirli Glkeler
ile yiksek gelirli ve gelismis Ulkelerde sadece agri
yobnetimi arasinda fark yoktur. Agrisiz semptomlarin
etkin yonetimi, iyi duygusal destek, iyi yoksunluk
bakimi, disiplinlerarasi bakim ve ebeveynlerin bakim
kararlarina katilimi da dahil olmak Gzere diisik ve
orta gelirli tlkelerde kalite diistik bulunmustur 7,

Turkiye’deki merkezler

Saglik bakanhginin hazirlamis oldugu “Yeni Palyatif
Bakim Hizmetlerinin Uygulama Usil ve Esaslari
Hakkinda Yonerge”nin yirirlige girmesi ile Glkemi-
zin kosullari ve 6nceliklerine gore pediyatrik palyatif
bakim kavraminin yayginlasmasi, palyatif bakim hiz-
metlerinin arttirilmasi, bu alanda yetismis deneyimli



saghk ekiplerinin olusturulmasi ve bu hizmetlere
gereksinim duyan hastalarin buna ulagsmasi hedef-
lenmektedir. 2015 yilinda ilk olarak Bursa Dortgelik
Kadin Dogum ve Cocuk Hastanesinde Pediyatrik
Palyatif Bakim Merkezi ¢ocuk hastalarin aileleri ile
birlikte kalabilecegi sekilde dizayn edilerek hizmete
sunulmustur. Aydin ve Mersin’deki merkezlerin ardin-
dan, 2018 yilinda Saghk Bilimleri Universitesi Dr.
Behcet Uz Cocuk Hastaliklari ve Cerrahisi Egitim ve
Arastirma Hastanesi blinyesinde yonetmelige uygun
olarak, avrupa standartlari referans alinarak hizmet
verilen ilk Pediyatrik Palyatif Bakim Merkezi aciimis-
tir. Evde “Palyatif Bakim Mobil Hizmetler” bu merke-
ze entegre edilerek hizmete gecirilmistir.

BASARILANLAR ve SORUNLAR

Palyatif bakim en Ust diizeyde yapilandiriimis sag-
lik hizmeti olarak tanimlanmaktadir. Tipta 6zel bir
alan olarak kabul edilmis olan palyatif bakim hem bir
bakim felsefesi hem de (st diizey bir bakim sistemi-
dir. Pediatrik palyatif bakim ise yeterince gelismemis
bir alandir. Pediatrik palyatif bakim hastasinin belir-
lenmesindeki sorunlar, cocuk 6limlerindeki azalma,
saghk profesyonellerinin palyatif bakimi son care
olarak gormesi, 0zellesmis saglik profesyoneli sayi-
sindaki azlik pediatrik palyatif bakimin gelismesini
dnlemektedir 7282931, pediatrik palyatif bakimda en
onemli sorunlarda biri saglik profesyonellerinin agri
yonetimi ve 6lim konusunda sinirli bir egitim almis
olmalari, bilgi ve deneyimlerinin yetersiz olmasidir.
Bilgi ve egitim eksikligi cocuk aile ve ekip arasindaki
uygulamalarda ve iletisimde olumsuzluga yol agmak-
tadir 738, Palyatif bakim ihtiyaci tizerine yapilan ¢cogu
galisma, saghk egitiminin gelistirilmesinin 6nemini
vurgulamaktadir. Egitim gereksinimi Ug seviye olarak
belirlenmistir: 1) tim saglik profesyonelleri icin pal-
yatif bakimda temel egitim, 2) yasami tehdit edici
olan hastalarla dizenli olarak calisanlar icin ara egi-
tim ve 3) daha karmasik semptomlari olan hastalari
yonetmek icin ileri egitim . PPB merkezlerinin agil-
masi ve gelistirilmesi, egitimin gliclendirilmesi gerek-
mektedir.

Pediatrik palyatif bakim ¢ocuk ve aileye kapsamli
bir hizmet sunmakla birlikte ekip ve aile arasinda bir

izmir Dr. Behget Uz Cocuk Hast. Dergisi 2020;10(1):1-7

ortakhk seklindeki bakim modeli aile egitimi, danis-
manlik icin zaman ayrilmasini gerektirir. Ancak, pedi-
atrik palyatif bakim calisanlariicin psikososyal destek
kaynagi yetersizdir. Sonuc olarak, en 6nemli sorunlar-
dan biri de ¢ocuklar, aileler gibi ekip de aci gekmekte,
yasam kaliteleri dismektedir. Pediatrik palyatif bakim
calisanlarinin da desteklenmesi gerekmektedir.

SONUC ve ONERILER

Sonug olarak, PPB yasami tehdit eden veya kisitla-
yan hastaligi olan ¢ocuk ve ailenin karmasik gereksi-
nimlerini degerlendirme, semptom kontroli, hastalik
ve yas slreci boyunca destekleme ve slireci yonetme
konusunda becerili saglk profesyonelleri ile yuratil-
mesi gereken, multidisipliner galismanin glzel bir
ornegidir. Pediatrik palyatif bakim alaninda calisan
saglk profesyonelleri egitimleri ve arastirmalari izle-
meli, bilgi ve becerilerini artirmali, pediatrik palyatif
bakimin gelismesi icin calismaldirlar. Ozel gereksi-
nimleri olan bu grubun yaninda olmak ve onlarin
yasam oOykdilerini paylasmak saglk profesyonellerinin
bireysel ve profesyonel anlamda gelismesine katkida
bulunabilir. Ulkemizde heniiz yeni gelismekte bir alan
olmasi nedeniyle, yayginlastirma ve iyilestirme calis-
malarinin saglik yoneticileri tarafindan desteklenme-
si ve destegin slirdurilmesi 6nemlidir.
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