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Ozet

Yasamu tehdit eden hastaliklarla karsilagan bireyler ve aileleri, fiziksel acinin
yam sira duygusal ve sosyal bir¢ok zorluklarla miicadele etmektedir. Bu
siiregte zellikle gocuklarin benzersiz gelisimsel ihtiyaglari, aile dinamiklerinin
karmagikligi ve yagam kalitesinin ¢ok boyutlu yapisi, gelencksel tibbi
yaklagimlarin Otesinde biitiinciil bir bakim anlayigini gerekli kilmaktadir.
Pediatrik palyatif’ bakim, ciddi ve siiregen hastalig1 olan gocuklar ve aileleri
i¢in yasam kalitesini artirmay1 hedefleyen biittinctil bir bakim felsefesidir.
Bu yaklagim; ¢ocugun fiziksel, zihinsel ve ruhsal ihtiyaglarini biittinciil bir
sekilde ele alirken aileye de stirekli destek saglamayi igerir. Semptom kontrolii
ile bireyin kigisel biitiinliigiinii korumayr ve yasam kalitesini artirmayi
hedefler. Bu siiregte fiziksel ve psikolojik semptomlar, hastalik seyri boyunca
diizenli olarak degerlendirilir ve etkin bir sekilde yonetilir. Palyatif bakim,
hastaliktan kaynakl gelisebilecek ihtiyaglara yonelik olarak multidisipliner bir
ckibi de beraberinde getirmektedir. Bu ekip igerisinde ¢ocuk gelisimcilerin
de bulunmas: 6nem arz etmektedir. Cocuk gelisimcilerin, aile ve ¢ocugun
bilgilendirilmesinde, aile odakli bakimda, tedavi edici oyunda, gocuk yagam
hizmetleri iginde gocuk ve aileye gerekli psikososyal destek sunmada, gocugun
egitim ihtiyacina katkida bulunmada ve agr1 yonetiminde non-farmakolojik
yontemler (yatak bast etkinlik, oyun vb.) uygulamada gorev alabilecekleri
diistintilmektedir.

Bu boliim kapsaminda ilk olarak palyatif bakimin tanimi, kapsami, uygulama
modelleri ve temel ilkelerine yer verilmigtir. Ardindan pediatrik palyatif
bakimin yetiskin palyatif bakimdan ayrilan 6zellikleri, pediatrik hastalarda
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palyatif bakima ihtiyag duyulan durumlar ve palyatif bakim ekibi ile gorevleri
agiklanmugtir.  Son olarak ¢ocuk gelisimi mesleginin pediatrik palyatif
bakimdaki yerine deginilmistir.

1. Palyatif Bakim

Diinya Saglik Orgiitii (WHO) palyatif bakim kavramun ilk olarak 1986
yilinda tanimlamugtir. Palyatif bakim; yagamu tehdit eden hastaliklarda ortaya
cikan sorunlar1 erken tani ve kapsamli degerlendirme yoluyla 6nlemeyi
hedefleyen biitiinciil bir yaklagimdir. Palyatif bakimin temel amaci; hastanin
agr1, fiziksel, psikososyal ve ruhsal sikintilarin giderilmesi yoluyla yagam
kalitesini artirmaktir (Mercadante, Gregoretti & Cortegiani, 2018). Bu
baglamda, yogun bakim tiniteleri gibi kritik alanlarda palyatit bakim ihtiyaci
ozellikle belirgindir. Yogun bakim tinitelerinde yatan hastalarda agr, anksiyete
ve uyku bozukluklar1 gibi rahatsiz edici semptomlar siklikla goriilmekte,
hatta bu semptomlar taburcu olduktan sonra da devam edebilmektedir
(Pandharipande ve ark., 2013). Ozellikle 6liim riski yiiksek olan hastalarda
bu semptomlarin goriilme sikligr %27-75 arasinda degismektedir (Puntillo
ve ark., 2010). Bu nedenle; palyatif bakim rutin yogun bakim uygulamalar:
arasinda yer almasi Onerilen temel bir yaklagimdir (Edwards, Voigt &
Nelson, 2017).

Yogun bakim iinitelerindeki ilk palyatif bakim uygulamalari, 6liim stireci
ve Olim kalitesinin iyilestirilmesine odaklanmugtir. Bu bakimin kapsami
zamanla genisleyerek yogun bakim tedavisi alan ve hayatta kalmasi beklenen
hastalarin ihtiyaglarini da kapsayacak bigcimde genisletilmistir. Palyatif
bakim; semptom yonetimi, ortak karar alma siire¢lerinin desteklenmesi
ve bakim verenin yiikiiniin hafifletilmesi dahil olmak {izere yogun bakim
stirecinin her agamasinda ve sonrasindaki ihtiyaglari kapsar (Aslakson ve ark.,
2017; Edwards ve ark, 2017). Bu dogrultuda, agr1 ve diger semptomlar1
onceden tahmin etmek veya en aza indirgemek amaciyla palyatif
bakim degerlendirmesine miimkiin olan en erken donemde baglanmasi
gerekmektedir (Mularski ve ark., 2005). Palyatif bakim hizmetleri sadece
yogun bakim iiniteleri ile sinirli kalmayip hastane, ev ve toplum merkezli
olarak da yiiriitiilmektedir.

1.1. Hastane temelli palyatif bakim: Hastanelerde faaliyet gosteren
palyatif bakim birimleri, ileri diizeyde tibbi gereksinimleri bulunan, semptom
yonetimi zorunlu olan ve giinliik yagam aktivitelerinde destek ihtiyaci olan
hastalarin yagam kalitesini artirmay1 hedefler. Bu birimler, karmagik saglik
sorunlariyla kargilagan bireylere kapsamli bir bakim sunarken, ayn: zamanda
tedavi siireglerinin maliyetlerini de digiirmektedir (Yildirim, 2015).
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Hastanelerde palyatif bakim iiniteleri uzmanlagmis hemgire ve hekimler
aracihgiyla optimal bakim hizmeti saglamaktadir (Wiencek ve Coyne, 2014).

1.2. Ev temelli palyatif bakim: Evde palyatif bakim modeli; yagam
sonu donemdeki bireylere kendi ortamlarinda bakim saglamayi, palyatif
bakim uzmanliginin etkin kullanimini artirmayr hem aile hem de toplum
saghg caliganlarini desteklemeyi hedeflemektedir. Bu model ayrica akut
hastane yatiglarin1 azaltarak saglik sistemi maliyetlerini diiglirme potansiyeli
tagimakta ve gereksiz tedavileri azaltmaktadir (Luckett ve ark., 2013).
Ozellikle hastaneye ulagimi zor olan, ileri yasta veya agir hastaligi bulunan
bireyler igin evde bakim Onemli bir alternatif olugturmaktadir. Hospis
bakimi i¢in uygun olmayan ancak palyatif destege ihtiyag duyan hastalar da
bu modelden yararlanabilmekte ve bakim ihtiyaglar1 kendi yagam alanlarinda
kargilanabilmektedir (Wiencek ve Coyne, 2014). Evde palyatif bakim
modellerinin avantajlar1 arasinda; iletisim ve koordinasyonu giiglendirmesi,
birincil bakim ekipleri ile aile bakim verenlerinin becerilerini geligtirmesi
ve onceden bakim planlamast yoluyla tedavi hedeflerinin netlestirilmesi yer
almaktadir (Luckett ve ark., 2014). Bu model kapsaminda hastalara yiiz yiize
ziyaretler, tibbi ekipman temini ve telefonla destek hizmeti sunulur. Bakim
stireci palyatif bakim uzmani bir hekim, hemgire ya da aile hekimi tarafindan
yonetilebilir ve genellikle disiplinler arasi bir ekip ¢aligmasi geklinde
gergeklestirilir (Stokes ve Good, 2024). Bununla birlikte disiplinler arasi
ekibe sinirl erigim ve kaynak dagilimindaki kisitlar modelin dezavantajlar:
arasinda sayilabilir (Wiencek ve Coyne, 2014).

1.3. Toplum temelli palyatif bakim: Bu model, ayaktan tedavi edilebilen
hastalara yonelik klinikler seklinde organize olmustur. Genel olarak, yagam
sonu hastalarina yonelik agirlikli olarak toplum temelli hospis bakimi
sunulmaktadir. Diigiik maliyetli bakim sunmasi nedeniyle son yillarda 6ne
¢tkan bu modelde (Hui ve Bruera, 2015), semptom yonetimi ve beslenme
desteginin yani sira hasta ve yakinlarina psikososyal ve manevi destek de
saglanmaktadir. Ayrica aile iiyelerine bakim becerileri konusunda egitim
verilmektedir (Beresford ve Kerr, 2012).

2. Palyatif Bakim Modelleri

Palyatif bakim hizmeti, entegrasyon sekline gore gesitli smniflara
ayrilmaktadir. Bu smuflandirma, palyatif bakimin saglik sistemine nasil
entegre edildigini tanimlar. Ozellikle hastane gibi kurumsal ortamlarda
gecerlidir. Temelde biitlinlestirici model, danigmanlik modeli ve karma
model olmak iizere ii¢ temel model bulunmaktadir:
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2.1. Biitiinlestirici Model: Bu model; temel semptom yonetimi, uygun
iletisim teknikleri ve hastalarin deger, hedef ve tercihlerine dayali ortak
karar alma stireglerini igeren genel palyatif bakim becerilerinin yogun bakim
klinisyenleri tarafindan tiim hastalarin giinliik bakimina entegre edilmesini
ifade eder (Mercadante ve ark., 2018; Nelson ve ark., 2013). Biitiinlestirici
model, 6zellikle palyatif bakim uzmani sayisinin kisith oldugu durumlarda
hizmet sunumundaki bagimlihigi azaltma avantajina sahiptir (Hua, Li,
Blinderman & Wunsch, 2014).

2.2. Damsmanlik Modeli: Bu model, karmagik palyatif bakim
ihtiyaglarinda yogun bakim ekibine uzman palyatif bakim danigmanhg:
saglanmasini temel alir. Bu model, direngli semptomlar, agir psikososyal veya
manevi sikinti, karar ¢atigmasi gibi durumlarda tercih edilmektedir. Modelin
temel amaci, kotii prognoz riski yiiksek hastalarda palyatit bakim kalitesini
artirmaktir. Danmigmanlik ekibinde hekimler, hemsireler, sosyal hizmet
uzmanlar1 ve manevi bakim verenler yer alabilir (Mercadante ve ark, 2018).
Biitlinlestirici modelden farkli olarak bu modelde palyatif bakim hizmeti
ozellegmis bir ekip tarafindan verilmektedir (Nelson ve ark., 2010). Ayrica
yogun bakim uzmanlarinin ig yiikiinii hafifleterek 6zellikle biiyiik tinitelerde
zaman yonetimi agisindan fayda saglayabilmektedir (Scheunemann,
McDevitt, Carson & Hanson, 2011; Ward, Read, Afessa & Kahn, 2012).

2.3. Karma Model: Biitiinlestirici ve danigmanlik modellerinin birlikte
kullanildig1 hibrit bir yaklagimdir (Aslakson, Curtis & Nelson, 2014). Bu
modelde; rutin palyatif bakim ihtiyaglari yogun bakim ekibi tarafindan
kargilanirken, karmagik veya direngli sorunlarda palyatif bakim uzmanlarindan
konsiiltasyon istenmektedir. Her iki modelin de etkin olabilecegi ve model
se¢imi kurumun kaynaklarina ve ihtiyaglarina gore sekillenmektedir (Nelson
veark., 2010). Tipki kardiyoloji veya nefroloji ve diger uzmanlik alanlarindaki
gibi karma model, yogun bakimda palyatif bakimin etkin saglanmasi igin
giiglii bir alternatif olugturmaktadir (Quill ve Abernethy, 2013).

3. Palyatif Bakim likeleri

Palyatif bakimin vazgegilmez ilkesi multidisipliner ekip yaklagimi
olusturulmasidir.  Ekibin  tedavi  sorumluluklarini  paylasilmasi  bir
zorunluluktur. Bakim ihtiyaglar1 karmagik, yogun ve daha sik gerektiginde,
hastalar1 daha biitiinsel bir gekilde tedavi etmek igin birden fazla sosyal ve
saghk profesyonelin uzmanligindan yararlanilir (Kesonen ve ark., 2024).

Yogun bakim tinitelerindeki 6liimlerin 6nemli bir kismi yagam desteginin
sinirlandirilmast karari sonrasinda gergeklesmektedir. Bu nedenle yogun
bakim klinisyenlerinin yagam desteginin sinirlandirilmasi veya geri gekmeye
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iligkin etik ve pratik becerilere sahip olmasi da gerekmektedir (Downar,
Delaney, Hawryluck & Kenny, 2016). Bu siireg sedasyon, analjezi ve ilag dig1
yontemlerle semptom kontroliiniin yani sira 6zerklik, kapasite belirleme ve
vekalet gibi karar alma unsurlarini destekleyecek nitelikli iletisimi de kapsar.
Ayrica klinisyenler, hasta yakinlarinin ihtiyaglarin1 6ngorerek kayip stirecini
hafifletmeye yonelik destek mekanizmalarin1 da harekete gegirmelidir. Bu
uygulamalara rehberlik eden yapilandirilmig protokoller uygulanir (Treece
ve ark., 2004).

Diinya Saglhk Orgiitii palyatif bakimin temel ilkelerini su sekilde
Ozetlemistir:

* Agrn ve diger rahatsiz edici semptomlarin giderilmesi

* Yagami onaylayarak 6liimiin dogal bir siire¢ olarak kabul edilmesi
+ Oliimii ne hizlandirma ne de erteleme amaci giidiilmesi

* Dsikolojik ve manevi boyutlarin hasta bakimina entegre edilmesi

* Bireylerin yagamlarii  miimkiin oldugunca aktif ve anlaml
stirdiirmelerini destekleyecek sistemler sunulmas:

* Hasta ailelerinin bag etme ve yas stireglerinde desteklenmesi
* Ekip ¢aligmasi ile kapsayic1 bakim saglanmas:
* Yagam kalitesini iyilestirmeye odaklanilmasi

* Erken evrelerde palyatif bakimin yasami uzatici tedavilerle birlikte
uygulanabilmesi ve klinik komplikasyonlarin yonetimine yonelik
aragtirmalarin tegvik edilmesi (Radbruch ve Downing, 2010).

4. Pediatrik Palyatif Bakim

Diinyada her yil yaklagik 21 milyon 20 yas alt1 bireyin pediatrik palyatif
bakima ihtiya¢ duydugu ve bu grupta yillik 6liim sayisinin 2,5 milyona
ulagabildigi tahmin edilmektedir (Chelazzi ve ark., 2023). Pediatrik palyatif
bakimi, yasami tehdit eden bir hastalikla kargilasan ¢ocuk ve ailelerinin
acisin1 Onlemeyi, hafifletmeyi hedefleyen kapsamli bir bakim yaklagimi olarak
tanimlamaktadir (Rattner, 2022). Bu bakim, hastaligin 6liimle sonuglanacagi
diiglintilen ¢ocuklarin yani sira kronik hastalik tanisi alan ¢ocuklar ve aileleri
de kapsamaktadir (Harputluoglu ve Celik, 2020).

Yagamu tehdit eden veya sinirlayan hastaliklar ile son donem hastaliklar
kapsaminda pediatrik palyatif bakim ihtiyact ortaya ¢ikmaktadir (Benini
ve ark., 2022). Bu kapsamdaki durumlar; ileri kronik bulagici olmayan
hastaliklar, akut yagami tehdit eden durumlar, ilerleyici nérolojik bozukluklar,
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ciddi prematiire yenidoganlar, konjenital anomalili gocuklar ve beklenmedik
kayip durumlari olarak siniflandirmaktadir (WHO, 2018). Yagami sinurlayan-
tehdit edici bir rahatsizhigin tanisi, ciddi hastane yatiglari, yasam destegi igin
invaziv tibbi cihazlarin kullanimz, agr1 veya diger semptomlarin yonetiminde
zorluklar, karmagik psikososyal-manevi ihtiyaglar ve yas donemi gibi
durumlar pediatrik palyatif bakim gerektirmektedir. Bu kriterlerden birinin
varligi durumunda, ¢ocugun ve ailenin kapsamli palyatif bakim destegine
erigimi saglanmalidir (Jankovic, 2019).

DUYGUSAL

Depresyon
Anksiyete

Sekil 1. Fiziksel act deneyimi, sosyal baglam, dwygusal ethi ve acyya atfedilen anlam
tavafindan degistivilmektedir (Novris, Minkowitz & Schavbach, 2019).

Pediatrik palyatif bakim, ciddi ve karmagik hastaligi olan ¢ocuklar ve aileleri
igin yagam kalitesini artirmay1 hedefleyen biitiinciil bir bakim felsefesidir
(Pyke-Grimm ve ark., 2021). Bu yaklagim; ¢ocugun fiziksel, zihinsel ve ruhsal
ihtiyaglarim biitiinciil bir gekilde ele alirken aileye de siirekli destek saglamay1
igerir (WHO, 1998). Semptom kontrolii ile bireyin kigisel biitiinliigiinii
korumay1 ve yagsam kalitesini artirmayr hedefler (Chelazzi ve ark., 2023).
Bu siiregte fiziksel ve psikolojik semptomlar, hastalik seyri boyunca diizenli
olarak degerlendirilir ve etkin bir gekilde yonetilir (Friedrichsdorf ve Kang,
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2007; Norris ve ark, 2019). Sekil 1’de goriildiigii gibi palyatif bakim, bireyi
yalnizca tibbi bir vaka olarak degil, biitlinciil olarak ele alir (Norris ve ark.,
2019). Bakim siiresince, hastalikla miicadele eden gocuga yetkin, sefkatli
ve kesintisiz bir bakim sunulur (Foster, Lafond, Reggio & Hinds, 2010).
Cocuk ile geligimsel diizeyine uygun, agik, diiriist ve empatik bir iletisim
kurularak prognoz, tedavi se¢enekleri ve bakim planlar1 paylagilir (Kang ve
ark., 2005). Cocuk ve ailenin tercihlerine saygi gostererek yagam sonu dahil
olmak tizere her ortamda siirekli destek saglanir (Browning ve ark., 2005).

Pediatrik palyatif bakim, kaynaklarin sinirli oldugu durumlarda dahi
uygulanmast gereken temel bir hizmettir (WHO, 1998). Hastaligin
prognozu ne olursa olsun, tani konuldugu andan itibaren erken donemde
baglatilmas1 6nerilen ideal bir yaklagimdir (Norris ve ark., 2019). Pediatrik
palyatif bakim, aktif tedavilerle es zamanli olarak vyiiriitiiliir ve g¢ocuk
doktorlar1 basta olmak iizere farkli uzmanlarin katilimini gerektirir. Ozellikle
nadir ve karmagik hastaliklarda, uzmanlasmig bilgi birikimi biiyiik 6nem
tagir (Mack ve Wolfe, 2006). Pediatrik palyatif bakim, hastane-ev-toplum
ckseninde siireklilik gosteren bir bakimdir (Benini, Spizzichino, Trapanotto
& Ferrante, 2008).

5. Pediatrik Palyatif Bakim ile Yetiskin Palyatif Bakim Arasindaki
Farklar

Pediatrik ve vyetigkin palyatif bakim, semptom kontrolii ve yagam
kalitesinin iyilegtirilmesi gibi temel amaglar bakimindan benzerlik gosterir.
Her iki disiplin de iyilestirici tedavilerden ziyade agr1 ve diger semptomlarin
giderilmesine odaklanmakta ve aymi biyoetik ilkelerle desteklenmektedir
(Chelazzi ve ark., 2023; Mohanti, 2009). Bununla birlikte, yagam kalitesini
tyilestirme hedefi ortak olsa da bu hedefe ulagmada kullanilan yontemler,
uygulama, kapsam ve yaklagim agisindan belirgin farkliliklar vardir.

5.1. Bakimin Odag: Pediatrik ve yetiskin palyatif bakim arasindaki temel
tarklardan biri, bakim odagmnin niteligindedir. Her iki yaklasim da benzer
hedefler ve bakim alanlarini paylagsa da pediatrik palyatif bakim ¢ocugun
ve ailenin biitiinciil ihtiyaglarina odaklanir. Cocuklar aile baglaminda var
oldugundan (Jones ve ark., 2014; Norris ve ark., 2019), pediatrik palyatif
bakim dogast geregi cocuk ve aile merkezlidir. Bu yaklagimda aile, bakim
stirecinin hem aktif bir katimcist hem de desteklenmesi gereken bir
bilegenidir (Lohman ve ark., 2022). Ebeveyn ve ¢ocuk arasindaki giiclii bag
dikkate alindiginda, ebeveynler ve kardesler i¢in psikososyal destek hizmetleri
aile temelli bakimimn ayrilmaz bir pargasini olugturur (Kearney, Salley &
Muriel, 2015; Snaman, McCarthy, Wiener & Wolfe, 2020). Klinisyenler,
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tiziksel semptomlar1 yonettikleri gibi, hasta ve ailenin duygusal iglevselligini
de siire¢ boyunca izler ve destekler (McCabe, 1996).

5.2. Hastalik Tiirleri ve Prognoz: Pediatrik ve yetiskin palyatif bakim
arasindaki onemli farklardan biri de hastalik tiirleri ve prognoz 6zellikleridir.
Palyatif bakima ihtiyag duyan ¢ocuklarin tani dagilimi oldukga gesitlidir ve her
bir hastaligin seyri farkli, ¢ogu zaman belirsiz bir prognoza sahiptir (Brook
ve Hain, 2008). Pediatrik popiilasyonda nadir hastaliklar ve karmagik kronik
durumlar yaygin olarak goriilmektedir. Buna kargilik yetiskinlerde palyatif
bakim genellikle kanser, kalp yetmezligi gibi daha yaygin hastaliklarla iligkilidir
ve hastalik genellikle daha 6ngoriilebilir bigimde seyretmektedir (Madden,
2018). Mevcut palyatif bakim kilavuzlarinda her iki popiilasyon igin de ekip
yapist ve bakim ortamlar1 genellikle benzerlik gosterir (Henderson ve ark.,
2019).

Yagam kalitesi yaklagimi da iki grup arasinda farklihk gostermektedir.
Yetigkinlerde yagam kalitesi, ¢ogunlukla invaziv tedavilerin sonlandirilmasi
ve semptom kontroliine odaklanilarak iyilestirilirken; gocuklarda bu kavram
¢ok daha karmagiktir ve hastahiga 6zgii tedavilerin sonlandirilmasi tedavinin
zorunlu bir pargasi degildir (Chelazzi ve ark., 2023).

5.3. Bakim Siiresi ve Dinamikleri: Pediatrik ve yetiskin palyatif
bakim arasindaki Onemli farklardan biri de bakim siiresi ve seyrinin
dinamikleridir. Pediatrik palyatif bakim genellikle yillar siirebilen belirsiz
bir siireci kapsamakta ve bu nedenle erken sevk, esnek organizasyon ve
toplum entegrasyonu gerektirmektedir (Fried, Shaulov, Revel-Vilk &
Siedner-Weintraub, 2024). Bu uzun soluklu yaklagim ihtiyaci, kiiresel gocuk
saghg1 ¢alismalarinin agirlikl olarak 6liim oranlarini azaltmaya odaklanmasi
gercegiyle daha da belirginlesmektedir (Connor, Downing & Marston,
2017). Buna kargilik yetiskin palyatif bakiminda siire genellikle daha kisa ve
hastalik seyri daha 6ngortilebilir 6zellikler gostermektedir (Madden, 2018).

5.4. Bakim Modelleri ve Hizmet Sunumu: Pediatrik bakim ev ve
toplum temelli hizmetlere daha fazla vurgu yaparken; gegici bakim gibi
hizmetlerle aile yiikii hafifletilir. Yetiskin bakimi ise daha ok hastane
merkezli olabilir ve daha az esnek bir siirecte ilerleyebilmektedir (Chelazzi
ve ark., 2023; Fried ve ark., 2024).

5.5. Gelisimsel Thtiyaglar: Pediatrik ve yetiskin palyatif bakim arasindaki
en temel farklardan biri de gelisimsel ihtiyaglarin dogasidir. Cocuklar;
bebeklikten ¢ocukluga ve ergenlige uzanan siiregte siirekli bir fiziksel, biligsel
ve duygusal doniigiim igindedir. Bu dinamik geligim siireci, pediatrik palyatif
bakim ekibinin her degerlendirmede ¢ocugun mevcut gelisimsel diizeyini
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dikkate almasini ve bakim yaklagimini buna gore sekillendirmesini gerektirir
(Drake ve Chang, 2019). Pediatrik palyatif bakimda biiyiime, biligsel gelisim
ve duygusal olgunlagma siiregleri aktif olarak desteklenirken, yetigkin palyatif
bakiminda gelisimsel konular daha sinirlt bir gekilde ele alinmakta, odak
daha ¢ok mevcut kapasitenin korunmasi ve yagam biitiinliigliniin saglanmasi
tizerine yogunlagmaktadir (Benini, Brogelli, Mercante & Giacomelli, 2024).

5.6. Iletisim ve Karar Alma: Pediatrik ve yetiskin palyatif bakim
arasindaki 6nemli farklardan biri de iletigim yaklagimi ve karar alma
stiregleridir. Yetigskin palyatif bakimi temelde hasta merkezliyken, pediatrik
palyatif bakimda yaga uygun, aile merkezli iletigim esastir (Bergstraesser
ve ark., 2021). Aile merkezli iletisim, hasta ve aile ile saglik ekibi arasinda
daha etkili, verimli ve empatik bir diyalogu tegvik ederek kaliteli pediatrik
saghk hizmetinin temelini olugturur (Levetown ve ark., 2008). Bu yaklagim,
ebeveynlerde goniil rahathgi, kabul gorme ve rahatlama duygularini
gelistirirken, ayni zamanda saglik ekibine duyulan giiveni de artirir (Sisk,
Mack, Ashworth & DuBois, 2018).

Tedavide karar alma siireglerinde, ¢ocuklarin yasglarma bagh olarak
degisen diizeylerde karara katilm s6z konusudur. Cocuklar tamamen
aile kararlarina bagimli olabildikleri gibi, karar alma kapasitelerine uygun
olarak siirece dahil edilirler (Bogetz, Ullrich, & Berry, 2014). Buna kargilik,
yetigkin palyatif bakimi ailenin ihtiyaglarim1 gozetmekle birlikte temelde
hasta merkezlidir (Lohman ve ark., 2022). Bu temel fark, iki popiilasyon
i¢in bakim modellerinin sekillenmesinde belirleyici rol oynar.

6. Pediatrik Hastalarda Palyatif Bakima Thtiya¢ Duyulan Durumlar

Pediatrik hastalarda palyatif bakim hizmeti, yagamsal olaylar1 tehdit eden
ya da kisitlayan her tiirlii durumda verilebilmektedir (Chambers, 2018).
Kraliyet Pediatrik ve Cocuk Saghgi Birligi'nce hazirlanan “Cocuklarin
Palyatif Bakim Servislerinin Geligtirilmesine Yonelik Rehber”de palyatif
bakima ihtiya¢ duyan pediatrik hastalar su sekilde siralanmugtir:

1. Grup: Tyilestirici tedavi segeneginin bulunmasina ragmen bagarisizlikla
sonug¢lanma olasiliginin bulundugu durumlar: kapsamaktadir. Basarisizlikla
sonuglanan tedavi girisimleri sonucunda palyatif bakim ihtiyac1 agiga
¢tkmakla birlikte bu donemlerde hasta farkli servislere de nakledilebilir. Bu
grup hastalara 6rnek olarak; kanserler, kalp, bobrek ve karaciger yetmezligi
gosterilebilir.

2. Grup: Bu gruptaki hastalar, oliimciil bir hastahiga sahiptir. Buradaki
temel ama¢ hastalarin hayatta kalma siirelerini uzatmak ve ¢ocuklarin
stiregelen ¢ocukluk etkinliklerine katilmalart ve siirdiirmelerini saglamaktir.
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Bu gruptaki hastalara 6rnek olarak; kas distrofileri (6rn: Duchenne muskiiler
distrofisi-DMD), SMA Tip 1 hastalar1 gosterilebilir.

3. Grup: $u an igin tedavisi olmayan ve hastaligin her samasinda
tedavi amagh palyatif bakim gerektiren hastalardir. Bu gruptaki
hastalara 6rnek olarak; konjenital anomaliler (6rn: Batten hastaligi gibi),
mukopolisakkaridozis gibi metabolik hastaliklar gosterilebilir.

4. Grup: Genel olarak geri doniigii miimkiin olmayan ve ¢ogunlukla
ilerleme de gostermeyen fakat kalici saglik sorunlari ya da sakathk gibi
durumlara neden olan hastalar1 temsil eder. Bu hastalarda beklenmedik
komplikasyonlara bagli olarak erken oliim riski olusabilmektedir. Bu
gruptaki hastalara 6rnek olarak; Serebral Palsi, Spinal Kord yaralanmasina
bagl ¢oklu yetersizlikler gosterilebilir (Algier, 2005; Zernikow, Michel,
Craig & Anderson, 2009).

Pediatrik palyatif bakimda temel amag; yasamsal siireci tehdit eden
durumlar kargisinda hem ¢ocukta hem de ailede ortaya ¢ikan ruhsal, fiziksel,
duygusal ve sosyal sorunlarin azaltilmasimi saglamak ve ¢ocugun yag ile
gelisim Ozellikleri de dikkate alinarak yagam kalitesini arttirmaya yonelik
girisimlerde bulunmaktir. Tiim bu siiregleri gerceklestirirken de gocuk
ile ailesinin ihtiyaglarini, degerlerini ve isteklerini degerlendirmek ve bu
dogrultuda uygulamalar gergeklestirmek gerekmektedir (Elgigil, 2006;
Erdem & Giines, 2015).

7. Palyatif Bakim Ekibi ve Gorevleri

Palyatif bakim ekibi, kiginin hastaliktan kaynakli ortaya ¢ikabilen
bakim ihtiyact ve diger gereksinimlerini desteklemeye yonelik olarak bir
araya gelmis farkhi disiplinlerden olugan uzmanlar1 kapsamaktadir. Bu
uzman ekip kadrosu; hastaliga bagl gelisen bulgular1 yonetmek, hasta ve
yakinina psikososyal destek saglamak, aileleri siirece dahil edebilmek adina
onlar siirekli bilgilendirmek ve hastanin bakimina karar verme stireglerine
de katilmlarini saglamaktadir (Weaver ve ark., 2021). Cocuklarda
gergeklestirilecek palyatif bakimda da siire¢ ayn1 dogrultuda ilerlemekte
ve ¢ocugun hem bedenen hem ruhen hem de zihnen bakimini kapsamakla
birlikte aile destegi de sunmaktadir. Bu siireg, hastaligin teghisi ile baglamakta
ve basarili bir sonug alabilmek igin aileyi de igine alan genig kapsamli ve
disiplinler aras: bir siireci de beraberinde getirmektedir. Genel itibariyle bu
bakim, tek bir saghk kurumuna bagli kalmamakla birlikte {iglinci basamak
saghk kuruluglarinda, saglik hizmeti veren tiim birimlerde ve hatta ¢ocuk
evlerinde dahi verilebilmektedir (WHO 2023).
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Palyatif bakim, hastaliktan kaynakli geligebilecek ihtiyaglara yonelik olarak
multidisipliner bir ekibi de beraberinde getirmektedir. Bu ekip igerisinde
doktor, hemsgire, fizyoterapist, din gorevlisi, psikolog, diyetisyen, algolog
(agn tedavi doktoru), palyatif bakim uzmani, sosyal ¢alismaci, farmakolog,
hasta bakim elemani yer almaktadir (Kivang, 2017; Soyamt & Mumcu,
2023; Yakar ve ark., 2021). Bu ekip igerisine, hastanin farkli ihtiyaglarini
kargilamak amaciyla bakim stirecinin degisik evrelerinde yardimcr olabilecek
aile bireyleri ile goniillii kisiler de dahil edilebilmektedir (Uslu & Terzioglu,
2015). Palyatif bakim ekibi, hasta, hastaligin getirdigi ihtiyaglar ve ailenin
isteklerine bagli olarak gorev yapar ve hasta merkezli bir yaklagim ile genel
durumu iyilestirmek igin ¢aligmalarda bulunur (Karakaya & Isikhan, 2020).
Avrupa’da gergeklestirilen bir ¢aligmada, palyatif bakimda multidisipliner bir
ckip olusturmasinin agr1 yonetiminde daha bagarili oldugu, daha az bakim
sikintist yarattigi, bakimin stirekliligini arttirdigi, bakim maliyetini azalttigy
ve hastalarin istedikleri yerlerde hayata veda ettikleri sonucuna ulagilmigtir
(Rubin, 2015). Tiim bu siiregler goz oniine alindiginda palyatif bakim
ckibinin temel gorevleri sunlardir (Bilgehan & Inkaya, 2021):

a) Hastaliga bagh gelisen semptomlar (agr1 vb. gibi) minimalize etmek

b) Giinliik yagam becerilerini gergeklestirme agamasinda hastaya yardima
olmak

¢) Hastaya uygulanacak her tiirlii girisim veya tedavi planinda hasta ile
ailesini dahil etmek

d) Hastanin kararlarina ve segimlerine saygi duymak ve bu dogrultuda
hareket etmek

¢) Hasta ve aileleriyle etkili ve yapicr iletigim kurmak
f) Hasta ve ailelerinin ihtiyaglarin belirlemek
g) Hasta ve ailelerin ihtiyaglarina yonelik egitimler olugturmak

Bu temel gorevleri yerine getirebilen ve ¢ocuk ile ailesi igin en uygun
bakima karar verip uygulayan palyatif bakim ekibi iginde, multidisipliner
caligmanin bir iiyesi olan ¢ocuk gelisimcilerin de yer almas: palyatif bakimin
amacina ulagmasina katki saglayacaktir.

8. Cocuk Gelisimi Mesleginin Pediatrik Palyatif Bakimdaki Yeri

Palyatif bakimin temel amaci, yagamsal tehdit olusturan hastaliklarin
sebep oldugu stresi ve gesitli alanlarda olusturdugu semptomlar (fiziksel,
ruhsal, duygusal ve sosyal alanlar gibi) azaltmak ya da ortadan kaldirmak
amactyla gelistirilen miidahale programlar sayesinde hem hastanin hem de
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ailesinin yagam kalitesini yiikseltmektir (Celik & Kog, 2021). Bu dogrultuda
cocuklara yonelik verilecek palyatif bakim siirecinde, yetiskinlerde oldugu
gibi hasta ile ailesinin bireysel tercih ve ihtiyaglar: ile inanglar1 ve kiiltiirel
ozellikleri dikkate alinarak bir ¢alisma gergeklestirilmesi miidahaleden
maksimum verim alinmasini da hizlandiracaktir (Elgigil, 2006). Hasta ve
ailesinin ihtiyag duydugu durumlar, hastaliga ya da kisilere gore degisiklik
gostermekle birlikte genel olarak egitim, fiziksel, duygusal ve sosyal alan,
giinliik yagsam aktiviteleri, yagam sonu bakim ya da yas siiregler ile ilgili
olabilmektedir (American Academy of Pediatrics Committee on Bioethics,
2000). Tiim bu siiregler goz oniine alindiginda gocuk hastalar ve ailelerinde
hastalik ve hastane siireglerine iligkin olugabilen psikososyal stresin azaltilmasi
agamasinda saglikta galigan ¢ocuk gelisimcilere biiyiik gorevler diigmektedir.
Saglik Meslek Mensuplari ile Saglik Hizmetlerinde Caligan Diger Meslek
Mensuplarinin Is ve Gorev Tanimlarina Dair Yonetmelik'te hastanede
calisan gocuk gelisimcisinin gorevleri ise su sekilde siralanmugtir (Resmi
Gazete, 2014):

a) Cocuklarin gelisim alanlarimin - tamamini ~ degerlendirip  gerekli
gelisimsel miidahale programlar: olugturarak uygular,

b) Cocugun gelisimsel ihtiyaglari ile uyum siireglerini desteklemek adina
saglik kuruluslarinda gerekli ortamlarin olugturulmasini saglar,

¢) Cocugun ailesine gerekli egitimler ve Oneriler vererek ¢ocugun
yagayabilecegi sorunlar1 en aza indirmek ve psikososyal destek
saglamak,

d) Risk grubunda yer alan gocuk ve bebeklerin takibini ilgili uzmanlarla
birlikte yapar ve geligimini destekleyecek uygulama Onerileri
olugturarak destekler.

Cocuklarin hastane siiregleri ile var olan hastalig algilamalari farklilik
gosterebilmektedir. Ayrica yine akut bir hastaliga sahip ¢ocuk ile kronik bir
hastaliga sahip gocuk arasinda da davranigsal ve diigiinsel olarak farkliliklar
bulunmaktadir (Cimete, Kuguoglu & Dede Cinar, 2013). Bu siiregte hastalik
ve hastane siirecinin gocugun gelisimsel siirecine zarar vermesini engellemek,
hastaliktan kaynaklanan semptomlarin azaltilarak tedavi siireciyle bakim
stirecinin verimli ge¢ebilmesini saglamak ve yine hastaliktan kaynaklanan
biyolojik ve fizyolojik = stresi azaltabilmek gerekmektedir. Pediatrik
hastalarin hastalik ve hastane siireglerinde gelisebilecek psikososyal stresin
en aza indirilmesi i¢in belirli yaklagimlar benimsenmektedir. Bunlar; aile ve
gocugun bilgilendirilmesi, aile odakli bakim, tedavi edici (terapotik) oyun,
gocuk yagam hizmetleri, egitim hizmeti (hastane okullar1), agr1 yonetimidir
(Atay, Eras & Ertem, 2011).
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8.1. Aile ve Cocugun Bilgilendirilmesi: Hastalik ve hastane siirecinin
her agamasinda hem aile hem de ¢ocuk, yas ve gelisim diizeyine uygun olarak
bilgilendirilerek tedavi ve bakima katilimlart saglanmahdir. Bu siiregte hasta
ile ailesinin en sik sorduklari ve cevabini aradiklari konu tedavi siireci olup bu
konu hakkinda gergekgi ve tatmin edici bilgilerin durumu kabullenmelerinde
ve tedavi siirecine uyumun kolaylagmasinda etkili oldugu goriilmektedir
(Dahlin, 2015). Bu sebeple tedavi siireci ve hastaligin seyri degistikge kisilere
diizenli bilgi verilmesi ve hasta ile ailesinin sorularina cevap verilmesi ve
gerekirse ailelere verilen her bilgide gorsel ya da yazili materyaller kullanilarak
desteklenmesi Onerilmektedir (Ishibashi, 2001). Hastanede ¢aligan ¢ocuk
gelisgimciler, ¢ocuk ile ailesinin daha 6nceki deneyimlerini, ailenin istek ve
kiiltiirel 6zelliklerini dikkate almakta ve ¢ocugun yas ile gelisim 6zellikleri
igiginda ¢ocukla iletisime gegebilmekte ve sorularimi cevaplayarak kisilerin
kaygilarini azaltmakta gorev alabilirler.

8.2. Aile Odakli Bakim: Hastaligin tedavisi, hastaya uygulanacak her
tiirlii iglem ve bakim siireglerinde saglik profesyonelleri ile ailenin birlikte
caligtigi ve karar verdigi bir hizmet olarak nitelendirilmektedir. Ayrica
herhangi bir girisimsel miidahale sonrasi ailenin ¢ocugunun yaninda olmasi
da aile odakli bakim igerisinde yer almakta olup ¢ocugun agriy1 yonetmesini,
hastaneye uyumunu ve iyilesmesini olumlu yonde etkilemektedir (Committee
on Hospital Care & Institute for Patient- and Family-Centered Care, 2012).
Hastalik ve tedavi siireci boyunca ailenin hem bakim ekibinin bir pargasi
olmas1 hem de ebeveyn olarak sorumluluklarinin olmasi nedeni ile agir
bir yiik tagidigr gortilmektedir. Bu nedenle de siirekli danigmanlik hizmeti
sunulmast gereken bir gruptur (Algier, 2005). Cocuk gelisimciler, ailenin
gocuga bu siiregte nasil davranmasi gerektigi, evdeki diger ¢ocuklara nasil
yaklagmas1 gerektigi gibi konularda bilgi verebilir ve siirece bu yonde katki
saglayabilirler.

8.3. Tedavi Edici (Terapotik) Oyun: Oyun, g¢ocugun stresle bag
edebilmesi ve olaylar1 anlamlandirabilmesi igin Onemli bir siiregtir. Bu
nedenle hastane ve hastalik stireglerine iligkin gelistirilen kayginin azaltilmast,
hastaneye uyumun artirilmasi ve bu stireglerin gelisimsel herhangi bir soruna
sebebiyet vermemesi adma hastanelerde tedavi edici oyun uygulamalar
giderek yayginlagmaktadir. Bu oyunlar, o6zellikle ¢ocugun duygularini
diga vurmasmna yardim etmekte, hastane siireglerini deneyimleme firsati
sunmakta ve tedaviye yardimcr uygulamalari oyun yoluyla aktarmasina
yardimci olmaktadir (Cimete, Kuguoglu & Dede Cinar, 2013; Zahr, 1998).
Hastaneye yatma siirecinden baglayarak taburcu olana kadar her agamada
tedavi edici oyundan yararlanilabilir (Cimete, Kuguoglu, & Dede Cinar,
2013). Bu asamada gocuk gelisimciler oyun yolu ile ¢ocuklara hastalig,
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yapilacak iglemleri, ameliyat olacak ise nedeni ile siirecini anlatabilmekte
ve ¢ocuklarin hissettiklerini ve kaygilarini uygun bir sekilde diga vurmasini
saglayabilmektedir. Hans Zulliger’in de soyledigi gibi sadece oyun
oynayarak da gocuklar kendilerini iyilestirebilmektedirler (Ziilliger, 2005).
Bu diigiinceden yola ¢ikarak ¢ocuk geligimciler hem hastane hem de hastane
odasinda ¢ocuklarin oyun ihtiyaglarini giderebilecek alanlar olugturabilir ve
yasina uygun oyunlara yonlendirebilirler.

8.4 Cocuk Yasam Hizmetleri: Cocuk yasam hizmetleri, ¢ocugun
hastaneye yatis1 ya da uygulanan tedavi siireci boyunca ¢ocukta ve ailesinde
olugabilecek stresi en aza indirmek ve yaganilan olumsuz deneyimleri azaltmak
amactyla verilen bir hizmettir. Bu hizmetler igerisinde tedavi edici oyun,
hastane siirecini olumlu yonde etkileyecek nitelikte geligimsel aktiviteler ve
kendini ifade etme becerilerini arttiric1 egitimler yer almaktadir (Romito,
Jewell & Jackson, 2021). Burada hastanede ¢alisan ¢ocuk gelisimcilere
biiyitk gorevler diismektedir. Cocuk gelisimciler, ¢ocuklarin gelisim
diizeyine, yagina ve hastaliklarina uygun olarak hazirlanan ve ¢ocuklarin
oyun ihtiyaglarini gidermesine yardimcr olan diizenlemeler yapabilir ve
¢ocuk dostu bir hastane i¢in adimlar atilmasina onciilitk ederek ¢ocuklarin
kaliteli bir siire¢ gecirmelerine yardimci olabilirler.

8.5. Egitim Hizmeti (Hastane Okullar1): Uzun siireli hastane yatisi
yapan ya da hastalig1 sebebiyle sik sik hastaneye yatmasi gereken gocuklar,
okula diizenli bir gekilde devam edememektedirler. Bu durum ¢ocuklarin
hem sosyal yagantisint hem de geligimini olumsuz etkilemektedir. Bu engeli
ortadan kaldirabilmek adina hastanelerde hastane okullart kurulmusg ve
geligimsel siireglerini destekleyecek programlar olusturulmustur (Butler
ve ark., 2008). Bu stiregte ¢ocuk gelisimciler, hastane okullarna yardimci
olabilmek adimna ¢ocuklarin gelisimlerini destekleyecek etkinlikler ile egitim
hizmetini tamamlayic1 bir rol oynayabilirler.

8.6. Agr1 Yonetimi: Agri, kisinin psikolojik, biyolojik ve sosyal
durumlarindan etkilenebilen ve algilanma gekli kigiden kisiye farklihik
gosteren bir durumdur (Guerra ve ark., 2021). Cocuk hastalarda agr
yonetiminin bagarili bir gekilde yapilamamasi yagamsal bulgularin kotiiye
gitmesine ve bagigiklik sisteminin zayiflamasina neden olmakla birlikte
ileriki siireglerde travma sonrasi stres bozuklugu gibi psikolojik sorunlara
yol agabilmektedir (Sabeti ve ark., 2021). Bu nedenle agrinin farmakolojik
va da non-farmakolojik yollarla yonetilmesi 6nem arz etmektedir. Cocuk
gelisimciler gerek yatak bagi etkinliklerle gerekse oyun odalarinda non-
tarmakolojik yontemlerden biri olan oyunu kullanarak bu siirece destek

saglayabilirler.
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Ozetle ¢ocuk gelisimcilerin, aile ve ¢ocugun bilgilendirilmesinde, aile
odakli bakimda, tedavi edici oyunda, ¢ocuk yagam hizmetleri igcinde ¢ocuk ve
aileye gerekli psikososyal destek sunmada, gocugun egitim ihtiyacina katkida
bulunmada ve agr1 yonetiminde non-farmakolojik yontemler (yatak bagi
etkinlik, oyun vb.) uygulamada gorev alabilecekleri goriilmektedir. Ayrica
gocuklarin gelisimsel siiregleri goz oniine alinarak hastalik ve tedavi siiregleri
konusunda bilgilendirilmesi ve tiim bu siireglere ¢ocugun ve ailesinin aktif
katilmasini saglamada da yine ¢ocuk gelisimcilerden yararlanmilabilmektedir
(Meghani, 2004).

9. Sonug ve Oneriler

Hastalik ve hastaneye yatig siiregleri ile uygulanan iglemlerin tamami
gocuklarda kaygi, regresyon, davramigsal sorunlar, ige kapaniklik, diirtiisellik,
kekemelik vb. gibi birgok soruna neden olabilmektedir. Ayrica bu sorunlar
sadece hastane siireci ile kisith kalmayip taburcu olduktan sonra da uzun
stireler devam edebilmekte ve kiginin yagam kalitesini olumsuz etkilemektedir.
Ozellikle siiregen hastalign bulunan hastalarin sadece kendileri degil anne
ve babalari, kardesleri hatta birinci dereceden akrabalari dahi bu durumdan
etkilenebilmektedirler. Pediatrik palyatif bakim ise hasta ile ailesinin hastalik
nedeni ile yagadig1 bu sorunlari azaltabilme ve bas edebilmelerine yardimci
olan bir bakim yaklagimidir. Pediatrik palyatif bakim, bir ekip isi olup
cocuk ve ailesinin ihtiyaglarina en uygun sekilde cevap verebilecek yeterli
uzmanhga ve egitime sahip kisilerden olugmaktadir. Pediatrik palyatif bakim
hem {ilkemizde hem de farkli birgok iilkede yeni yeni geligmeye baslayan bir
uzmanhk dahdir. Bu nedenle palyatif bakim ekibi igerisinde hem bakimin
kalitesini artirmak hem de gocuk ile ailesine yararli olabilecek uzmanlardan
biri olan gocuk gelisimcilerinde bulunmast 6nem arz etmektedir.

Tleriki siireclerde; saghik kuruluslarinda galisan gocuk geligimcilerin hem
aileye hem de personele ¢ocugun gelisimsel siireci, hasta gocuga yaklagim,
cocukla iletisim, non-farmakolojik yontemlerden biri olan tedavi edici oyun
hakkinda egitimler vermesi saglanabilir. Ayn1 gekilde gocuklara verilecek
bakimin yetigkinlerden farkli oldugunu bilen ve bu alanda egitim almug
olan gocuk gelisimciler sayesinde hasta ve ailesinin istek ve ihtiyaglarina
uygun olarak yaklagilmasi saglanabilir. Bu sayede palyatit bakimdan ve
varsa tedaviden maksimum verim alinabilir. Hastanede multidisipliner
bir ekibin {iiyesi olan ¢ocuk gelisimcilerin aymi sekilde pediatrik palyatif
bakim ekibi igerisinde de yer almasi ekibin ve bakimin kalitesini artirarak
i yiikiinii azaltmaya yardimer olacaktir. Ozetle, hastanede galisan gocuk
gelisimciler, ¢ocugun oldugu her alanda oldugu gibi pediatrik palyatif
bakim ekibi igerisinde de yer almali ve ¢ocuk alaninda almig oldugu uzmanlik
egitimlerinden bakim siireci igerisinde yararlanilmalidir.
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