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OZET

Amag: Pediatrik palyatif bakima olan ilgi ve ihtiyag her gegen giin artmaktadir. Biz de Ankara’da yeni

e Cocuk,

¢ Onkolojik hasta,

¢ Pediatrik palyatif
bakim.

Makale Hakkinda

acilan iki pediatrik palyatif merkezde ilk alt1 ayda yatan hastalarin klinik ve demografik 6zelliklerini
degerlendirmeyi ve deneyimlerimizi paylasmay1 amagladik.

Gere¢ ve Yontem: Bagskentteki iki palyatif bakim merkezinde Aralik 2019-Haziran 2020 tarihleri
arasinda yatan hastalarin dosyalari retrospektif olarak incelendi. Tuim hastalarin demografik ve klinik
ozellikleri degerlendirildi.

Aragtirma Makalesi

Goénderim Tarihi

Bulgular: Calismaya alinan 145 hastanin (%50.3 erkek, %49.7 kiz), ortanca yas=53 ay, ortanca yatis
siiresi 11 giindii. En sik yatis tanisint %20.7 ile genetik ve konjenital sendromlar olusturmaktaydi.
Yatis nedenleri alt solunum yolu enfeksiyonlar1 (%32.4), nobet sikhiginda artis (%11) ve diger
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Kabul Tarihi

enfeksiyonlar (%10.3) olarak saptandi. Hastalarin %35.9'u yogun bakim sonrasi tedavinin devami igin
kabul edilmisti. Malignite ise %5.5 ile en az yatis nedenlerinden biriydi. Hastalarin %81.4"ii Tiirkiye

23.11.2022

Cumbhuriyeti vatandasi iken, sehir disindan gelen hasta sayis1 % 29.7 idi ve %50’si yenidogan, ¢ocuk

ve kardiovaskiiler yogun bakim iinitelerinden kabul edilmisti. Hastalarin %53.1'inde trakeostomi
mevcuttu ve %49 hasta ev tipi mekanik ventilator bagimlhiydi. Hastalarin %53.8’i nazogastrik tiip,
%27.6’s1 ise perkiitan endoskopik gastrostomi yardimiyla beslenmekteydi. Basi yarasi %8.3'{inde
mevcuttu. Hastalarimizin %83.4’iniin evine taburcu edildigi, %9 unun ise ¢ocuk yogun bakim
tinitesine devredildigi saptandi. Sadece 2 hasta 6liim ile sonuglandi.

Sonug: Onkolojik hastalarin palyatif bakimlardan hizmet alma durumu pediatrik hastalarda
halihazirda yetersizdir. Ayrica yagam sonu bakimin verilmesi noktasinda saglik profesyonellerinin
ve hasta yakimnlarmin farkindaligi ivedilikle arttirilarak bu konuda profesyonel egitimler
yapilandirilmalidir.
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ABSTRACT
Keywords
o Child, Objective: The interest and need for pediatric palliative care are increasing day by day. We
¢ Malignancy, aimed to reveal the clinical and demographic characteristics of the patients hospitalized in
e Pediatric palliative care. the first six months in our two newly opened pediatric palliative centers in Ankara and to
Article Info share our experiences.

Materials and Methods: The files of the patients hospitalized in two palliative care centers
in the capital city between December 2019-June 2020 were retrospectively reviewed and

Research article

Received demographic and clinical characteristics of all patients were evaluated.

12.04.2022 Results: The median age of 145 patients (50.3% male, 49.7% female) included into the study
Accepted was 53 months and the median hospitalization period was 11 days. The most common
3112002 admission diagnosis was genetic and congenital syndromes with 20.7%. The reasons for

hospitalization were lower respiratory tract infections (32.4%), increased seizure frequency
(11%) and, other infections (10.3%). Most (35.9%) of the patients were accepted for the
continuation of post-intensive care treatment. Malignancy was the least reason for
hospitalization with 5.5%. While 81.4% of our patients were Turkish citizens and 50% of
our patients were admitted from neonatal, pediatric, and cardiovascular intensive care
units. 53.1% of the patients had a tracheostomy and 49% of the patients were dependent
on a home mechanical ventilator. 53.8% of the patients were fed with nasogastric tube and
27.6% with percutaneous endoscopic gastrostomy. Decubitis ulcer were present in 8.3% of
the patients which was aquired outside. It was found that 83.4% of our patients were
discharged home and 9% were transferred to the pediatric intensive care unit. Only two
patients died.

Conclusion: Currently oncological patients are insufficiently receiving services from
palliative care in pediatric population. In addition, at the point of providing end-of-life care
in pediatric palliative care, the awareness of healthcare professionals and families should
be increased immediately and professional training on this subject should be structured.
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Palyatif bakima (PB) olan ilgi diinya ¢apinda giderek artmaktadir ve pediatrik palyatif bakim (PPB) yeni
gelisen ve heniiz standardize edilmemis bir bilimsel alan olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Diinya saglik
Orgiitii (DSO), PB’i , yetiskin ve pediatrik hastalarin ve ailelerinin yasami tehdit eden hastaliklarla
iliskili sorunlarla kars1 karsiya kalmasinin dnlenmesi ve hafifletilmesi olarak tanimlamaktadir (1). Bu
sorunlar, hastalarin fiziksel, psikolojik, sosyal ve ruhsal 1stirabini ve aile iiyelerinin psikolojik, sosyal ve
ruhsal sikintilarini icermektedir (2). Vaka yoOnetiminin tanimi hala tartisiliyor olsa da, PB ihtiyag
duyulan bakimin 6ngoriilmesi ile baglamakta ve multidisipliner bakim siirecinin koordinasyonuyla
devam etmektedir. Ayrica kolayca erisilebilir olmali, ev ziyaretlerini, yasam sonunun planlanmasi ve
olim sonrasi destegi icermelidir (3, 4).

Ulkemizde saglikta déniisiim programi kapsaminda evde saglik hizmetleri Saglik Bakanhig: tarafindan
2010 yilinda baglatilmistir. Devaminda ise palyatif bakim birimlerinin hastanelerde kurulmasi igin yasal
diizenlemeler yapilmis ve ilk kapsamli palyatif bakim merkezi Ankara’da Ulus Devlet Hastanesi
biinyesinde agilmistir (5). PPB merkezleri {ilkemizde heniiz yenidir ve PPB merkez sayisi ve klinik
deneyim azdir. Bu sebeple PPB’lerde yatan hastalarin klinik 6zelliklerini ortaya koymak ¢ok 6nemlidir.
Bu calismada amacimiz, palyatif bakim merkezinde yatan ¢ocuk hastalarin klinik ve demografik
ozelliklerini inceleyerek ilk alt1 aylik deneyimimizi sunmaktir. Boylece tecriibelerimizi paylasmak,
gelecek yillardaki deneyimlerimizi karsilastirmak ve bu konuda farkindalik olusturmak amaclanmustir.

YONTEM VE GEREC

Retrospektif ve kesitsel olan ¢alismamiz, Aralik 2019 tarihinde ¢ocuk palyatif merkezi olarak agilan ve
palyatif hasta kabiiliine baslayan Ankara Sehir Hastanesi, Cocuk Hastanesi (ASH-CH), Pediatrik
Palyatif Bakim Merkezi ve yine es zamanli olarak agilan Dr Sami Ulus Kadin Dogum Cocuk Saglig: ve
Hastaliklar1 Egitim Arastirma Hastanesi (SUCH), Pediatrik Palyatif Bakim merkezi olmak {izere iki
merkezli olarak yiritiilmiistiir. Calisma icin SUCH Klinik Arastirmalar Etik Kurulu'ndan onay
alimmustir (Protokol No: E-22/03-311).

Bu iki merkeze, Aralik 2019-Haziran 2020 tarihleri arasindaki ilk alti ay boyunca yatan hastalarin
bilgileri dosyalarmdan ve hastane elektronik kayit bilgilerinden elde edildi. Dosya bilgileri eksik veya
yetersiz olan hastalar calisma disinda birakildi. Miikerrer yatislar1 olan hastalarin sadece ilk yatislari
degerlendirilmistir. Tiim hastalarin demografik 6zellikleri, hastaneye hangi ilden bagvurdugu, uyrugu,
PPB merkezine hangi klinikten kabul edildigi, tanilari, yatis esnasinda basi yarasi olup olmadig, aldig:
tedaviler, kullandig1 agr1 kesiciler (parasetamol, ibuprofen, tramadol, morfin), solunum cihazi ihtiyaci,
trakeostomi ve beslenme durumu, yatis siireleri ve hastaneden taburculuk durumlari hasta
dosyalarindan kaydedildi.

Istatistiksel Analiz: Tiim veriler SPSS 20.0 version software (SPSS Inc, Chicago, IL) kullanilarak analiz
edildi. Verilerin normal dagilip dagimadig1 Shapiro-wilk testi ile degerlendirildi. Verilerin normal
dagilmamasi nedeni ile ortanca, minimum ve maksimum degerler hesaplandi. Kategorik degiskenler
say1 ve yiizde oran olarak ifade edildi.

BULGULAR

Alt1 ay siiresince PPB merkezinde yatarak tedavi goren 146 hastadan ¢alismaya uygun olan 145 (%99)
hasta ¢alismaya dahil edildi. Bir hasta eksik kayit nedeni ile ¢ikarildi. 145 hastanin tekrarlayan yatislarla
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birlikte toplam yatis say1s1217 (ASH i¢in 147, SUCH i¢in 70) idi. Hastalarm 72’si (%49.7) kiz, 73’1 (%50.3)
erkekti. Ortanca yas=53; (en az=2, en ¢ok=22) ay’di. Toplam hastalarimizin %81.4'ti TC (Tiirkiye

N
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Cumhuriyeti) vatandasi iken, %9.7’si Suriye uyruklu, %9'u ise diger {ilke vatandasiydi. Sehir disindan
sevkle gelen hasta sayis1 43 (% 29.7) idi. PPB merkezinde yatan hastalarimizin %50’si yenidogan yogun
bakim, ¢ocuk yogun bakim ve kardiovaskiiler cerrahi yogun bakim {initesinden kabul edilmisti. Tkinci
sirada ise %32.2 oraninda gocuk acil klinikleri geliyordu. Ortanca yatis siiresi 11 giin (en az=1, en
fazla=152) giindii. Hastalarin %53.1'inde trakeostomi mevcuttu ve %49 hastanin ev tipi mekanik
ventilator ile zorunlu solunuma ihtiyaci vardi. Hastalarin %53.8'i nazogastrik (NG) tiip, %27.6s1 ise
perkiitan endoskopik gastrostomi (PEG) tiipii yardimiyla enteral beslenme iiriinleriyle beslenmekteydi.
Hastalarimizin sadece %18.6s1 oral beslenebiliyordu. Basi yarasi ise hastalarimizin %8.3’tinde (12 hasta)
mevcuttu (Tablo 1).

Tablo 1. Tuin hastalarin demografik ve genel klinik ozellikleri.

Toplam SUCH ASH-CH
Toplam, n a15) (57) (88)
Cinsiyet, n, K/E 72/73 26/31 46/42
Yas, (ay) ortanca (min-maks) 53 (2-221) 50 (2-212) 59 (4-221)
0-2 yas 42 (29.0) 18 (31.6) 24 (27.3)
2-5 yas 34 (23.4) 15 (26.3) 19 (21.6)
5-10 yas 38 (26.2) 16 (28.1) 22 (25.0)
>10 yas 31 (21.4) 8 (14.0) 23 (26.1)
Uyrugu, n (%)
TC 118 (81.4) 46 (80.7) 72 81.8)
Suriye 14 (9.7) 2 (3.5) 12 (13.6)
Diger 13 (9.0) 9 (15.8) 4 (4.5)
Sehir disindan sevkle gelen hasta sayis1 43 (29.7) 18 (31.6) 25 (28.4)
Geldigi klinik, n (%)
Cocuk acil 47 (32.2) 30 (52.6) (17 (19.3)
Yogun bakim (yybii, ¢ybii, kvcybii) 73 (50.0) 13 (22.8) 60 (68.2)
Cocuk poliklinik 9 (6.2) 5 (8.8) 4 (4.5)
Diger klinikler 16 (11.0) 9 (15.8) 7 (8.0)
Yats siiresi, giin, ortanca (min-maks) 11 (1-152) 6 (1-42) 14 (1-152)
Akrabalik, n (%) 43 (29.7) 24 (42.1) 19 (21.6)
Agilari tam, n (%) 139 (95.9) 53 (93.0) 86 (97.7)
Trakeostomi varligi, n (%) 77 (53.1) 22 (38.6) 55 (62.5)
Ev tipi mekanik ventilator ihtiyaci, n (%) 71 (49.0) 25 (43.9) 46 (52.3)
Beslenme degerlendirme
Enteral beslenme, n (%)
NG tuip 78 (53.8) 32 (56.1) 46 (52.3)
PEG 40 (27.6) 12 (21.1) 28 (31.8)
Oral 27 (18.6) 13 (22.8) 14 (15.9)
Parenteral beslenme, n (%) 5(2.9) 1(1.8) 4 (4.5)
Bas1 yaras1 mevcudiyeti, n (%) 12 (8.3) 4(7.0) 8(9.1)
Hastaneden taburculuk durumu, n (%)
Eve taburcu 121 (83.4) 54 (94.7) 67 (76.1)
CYBU'ne transfer 13 (9.0) 2((3.5) 11 (12.5)
FTR servisi devir 7 (4.8) 0 7 (8.0)
Covid servisi devir 2(1.4) 0 2(2.3)
Oluim 2 (1.4) 1(1.8) 1(1.1)

SUKCEAH: Dr Sami Ulus Kadin Dogum Cocuk Saglig1 Ve Hastaliklar1 Egitim Arastirma Hastanesi; ASH-CH:
Ankara Sehir Hastanesi, Cocuk Hastanesi; TC: Tiirkiye Cumhuriyeti; CYBU: Cocuk yogun bakim tinitesi; FTR:
Fizik tedavi ve rehabilitasyon; PEG:Perkutan Endoskopik Gastrostomi; NG: Nazogastrik.
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Hastalarin tan1 dagilimi; genetik ve konjenital sendromlar % 20.7 (30 hasta) ile en sik goriilen taniy:
olusturuyordu. Anoksik beyin hasari, metabolik/nérometabolik hastaliklar, serebral palsiler, travma
sonrasi beyin hasari sirasiyla %19.3, %15.2, %9.7 ve %6.9 olarak giderek azalan siklikta goriilmekteydi.
Malign hastalik tanis1 %5.5 (n=8) hastada mevcuttu (Tablo 2).

Tablo 2. Hastalarin tan1 dagilimi, (n=145)

Tanilar n %

Genetik/konjenital sendromlar 30 20.7
Anoksik beyin hasari 28 19.3
Metabolik/Nérometabolik hastaliklar 22 15.2
Serebral palsi, MMR 14 9.7
Travma sonrasi beyin hasari 10 6.9
Malignite 8 55
Meningomyelosel/hidrosefali 7 4.8
Konjenital kalp hastaliklart 7 4.8
Diger 13 9.0

MMR: Motor ve mental retardasyon

Yatis nedenleri agisindan degerlendirildiginde; yogun bakim sonrasi tedavinin devami, eve uyum
stireci ve anne/babalarin c¢ocuklarin bakimu ile ilgili egitimi icin yatiglar %35.9 ile en fazla oram
olusturuyordu. Yatis nedenlerini sirasiyla alt solunum yolu enfeksiyonlari (%32.4), nébet sikliginda
artis (%11) ve diger enfeksiyonlar (%10.3) olusturuyordu (Tablo 3). Hastalarin genel semptomlarina ve
sistem etkilenmelerine baktigimizda birinci sirada nérolojik semptomlar %86.9 (126 hasta), daha sonra
solunum sistemi semptomlart %73.8 (107 hasta) ve gastrointestinal semptomlar %39.3 (57 hasta)
gelmekteydi, diger semptomlar sikligi azalarak devam ediyordu. Sistemlerin etkilenimi Tablo 3’te
Ozetlenmistir.

Tablo 3. Hastalarin PPB'ne yatis nedenleri ve sistemlerin etkilenimi

Yatis nedenleri Toplam (145) SUCH (57) ASH (88)
Yogun bakim sonrasi yatis 52 (35.9) 8 (14.0) 44 (50.0)
Alt solunum yolu enfeksiyonu 47 (32.4) 27 (47.4) 20 (22.7)
Diger enfeksiyonlar 15 (10.3) 10 (17.5) 5(5.7)
Nobet sikliginda artis 16 (11.0) 6 (10.5) 10 (11.4)
Diger nedenler 15 (10.3) 6 (10.5) 9 (10.2)

Sistemlerin etkilenimi

Norolojik semptomlar (ndbet, spastisite, hipotoni,

) 126 (86.9) 47 (82.5) 79 (89.8)
konfiizyon)
Solunum sistemi semptomlar1 (solunum sikintisi,
107 (73.8) 39 (68.4) 68 (77.3)
apne, asir1 sekresyon)
Gastrointestinal semptomlar (GiS kanama, bulanti,
57 (39.3) 28 (49.1) 29 (33.0)

kusma, ishal, diyare, disfaji, reflii vb.)
Metabolik (hiponatremi, hipokalemi 35 (23.4) 18 (31.6) 17 (19.3)
Nefrolojik sistem (iYE, ndrojen mesane, renal tas,

o . 41 (28.3) 17 (29.8) 24 (27.3)
renal yetmezlik, hipertansiyon vb)
Kardiyovaskiiler semptomlar (tasikardi, bradikardi,
. 31 (21.4) 7 (12.3) 24 (27.3)
myokardit vb)
Hematolojik sistem (trombus, kanama, ES almasini 23 (15.9) 14 (24.6) 15 (17.0)
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gerektiren anemi, TDP ve trombosit ihtiyaci)

Endokrin (hipo-hipertroidi, hipo-hiperglisemi, DM,
N 16 (11.0) 6 (10.5) 10 (11.4)
diger hormonal bozukluklar)

GIS: Gastrointerstinal sistem; ES: Eritrosit siispansiyonu; TDP: Taze donmus plazma; DM: Diabetes mellitus;
SUCH: Dr Sami Ulus Kadin Dogum Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Egitim Arastirma Hastanesi; ASH: Ankara Sehir
Hastanesi, Cocuk Hastanesi

Hastalarimizin tamamu yatisi esnasinda agri, huzursuzluk veya ates nedeni ile en az bir kez parasetamol
almuisti, ibuprofen ise sadece bes hastada kullanilmisti. Sadece bir onkolojik hastamizin alt solunum yolu
enfeksiyonu ile beraber siddetli agr1 sikayeti vardi. Hastanin akciger metastazi vard: ve enfeksiyonu
diizelmeye bagladiktan sonra bile rutin agri kesicilerle agris1 devam etti. Bu hastada algoloji klinigi ile
irtibata gegilerek agr1 kontrolii yapildi ve morfin infiizyonuna baslandi, sonrasinda takipte morfin tablet
ile agris1 kontrol altina alindi. Malignite nedeni ile takip ettigimiz 8 hastanin sadece birinde (%12.5)
morfin ihtiyaci oldugu gorildii.

Hastalarimizin taburculuk durumu incelendiginde %83.4’{iniin evine taburcu edildigi, %9 unun ise
kotiilestigi icin ¢ocuk yogun bakim {initesine transfer edildigi saptandi. PPB servislerinde sadece
hastalarin %1.4"tintin (n=2) durumu 6liim ile sonuglandi (Tablo 1).

TARTISMA

Yenidogan yogun bakim, ¢ocuk yogun bakim ve cerrahideki gelismeler, her gecen giin yeni tedavi
yontemlerinin bulunmasi, artan personel sayisi ve egitimdeki kalitenin giderek artmasi ile bebek ve
¢ocuk Olim hizlar1 son yiizyilda giderek diismiistiir, ancak hayati sinrlayan/tehdit eden kronik
hastaliklarla yasayan teknoloji bagimli cocuklarin sayist hizla artmaktadir. Bu durum tiim diinyada PPB
bakim merkezlerine olan ihtiyacin artmasina neden olmusgtur. Ulkemizde 2015 yilindan itibaren birkag
iinite agilmis olsa da PPB merkezi sayis1 ve klinik deneyim halen beklenenden azdir ve zaman icinde
ihtiyacin daha da artacagi ongoriilmektedir. Bu calisma ile, bagkentte yeni agilan iki PPB merkezinde
ilk alt1 ayda takip edilen hastalarmn genel ozelliklerini degerlendirmek ve klinik tecriibelerimizi
paylasmak amaclanmustir. Calismamizda hasta yaslarmin siklikla iki yas altinda oldugu bulunmustur.
Gans ve arkadaslarmin yaptig1 bir calismada bizimkinden farkli olarak, PPB tiinitesinde takip edilen
hastalarin yas dagilimma bakildiginda, sadece %11’inin iki yas altinda oldugu goriildii. Bizim
¢alismamizda ise bu durum %30 civarindaydi. ‘Palyatif bakim kronik bir hastaligin tanis1 konuldugu
anda baglar’ ilkesi dogrultusunda hasta ve yakinlari ne kadar erken bu bakimdan faydalanirsa o kadar
cok fayda gormektedir (6). Yenidogan yogun bakim kliniklerinden sendromik bebekler veya yogun
bakim iinitelerinden ev tipi mekanik ventilator ihtiyaci olan kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin tedavisinin
devami ve ailenin egitimi amaciyla devralinmas: nedeniyle bu iki hastanemizde de erken dénemde
palyatif bakima basglanmis oldugunu goriiyoruz ve iki yas altindaki hasta sayimizin yiiksek olmasi
bunu desteklemektedir. Hastalarimizin hastanede ortanca kalis stiresi 11 gun olup, en uzun siire yatan
hasta 152 giin siireyle kalmustir. Palyatif bakim tinitelerimizdeki ortanca yatis siireleri literatiir ile
uyumluydu (7, 8). Ancak maksimum yatis siiresinin uzun olmasinin sebeplerinin arastirilmasi icin daha
biiyiik 6rneklem ile yapilacak daha ileri arastirmalara ihtiyag vardir. Bizim takip ettigimiz hastalarda
tan1 dagilimina bakildiginda, siklikla norolojik semptomlar: olan genetik-konjenital sendromlarin,
beyin hasarlarinin ve ndrometabolik hastaliklarin ilk sirada oldugu goriildii. Literatiirdeki farkli
calismalarda norolojik hastaliklar ve konjenital sendromlar bizim sonuglarimizla uyumlu olarak ilk
siralarda yer almaktadir (9). Ancak bizim ¢alismamizdan farkli olarak PPB hastalarinda norolojik
hastalardan sonra ikinci siray1r hematolojik/onkolojik hastaliklar olusturmaktadir (9, 10). 2014 yilinda
palyatif bakimin bir ayagi olan, evde bakim hizmetine dahil olan hastalarin degerlendirildigi bir
calismada, benzer olarak yine birinci sirada serebral palsi ve motor mental retardasyonu olan nérolojik
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hastalarin %58.7 oraninda oldugu goriilmiistiir (11). Calismamizda onkolojik hastalarin erigkin palyatif
bakimlardaki sik takibine zit olarak, heniiz yeterince palyatif bakim hizmetlerinden faydalanamadig:
saptanmistir. Bizim takip ettigimiz onkolojik hastalarin sayisi yiizde bes ile ¢ok diisiik oranda
saptanmustir. Bircok eriskin ve pediatrik calismada palyatif merkezlerdeki onkolojik vakalarin %20-40
gibi daha yiiksek oranlarda oldugu goriilmiistiir (8, 12, 13). Giiniimiizde kanser tanisi almis ¢ocuklarin
yaklasik %75'i iyilesmekte, %25’inde ise hastaligin tekrarlamas: ve tedaviye yanit alinamamasi sonucu
terminal donem ve kronik siiregle 6liim yasanmaktadir. Terminal donemdeki ¢ocuklar, medikal-kiiratif
tedavilerin sonu¢ vermedigi ancak palyatif olarak izlemi miimkiin olan hasta grubudur (14). Bu
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donemdeki ¢ocuk ve ailesine gereksinim duyduklar1 psikososyal ve spiritiiel (manevi) destegi vermek,
hastalarin ve ailelerin yasam kalitesini artirmak, agriyi, fiziksel semptom ve diger sorunlar1 erken
donemde belirleyerek ¢dzmek ¢ok Snemlidir (15). Genel olarak literatiirle gelisen onkolojik hasta
sayimizin (16) tilkemizde hentiz pediatrik palyatif bakimlarin sayisinin yeterli olmamasi, bu konunun
aileler ve saglik profesyonelleri i¢in daha az bilinir olmas1 ve onkolojik hastalig1 olan bir ¢ocuk hastanin
palyatif bakim ihtiyaci olabilecegi konusunda farkindaligin az olmas: ile alakali olabilecegini
diistinmekteyiz.

Onkolojik hastalarimizin az olmas: morfin ihtiyaci gerektirecek kadar agrisi olan hasta sayimizin da az
olmasina ve bu vesileyle morfin kullanim oraninin diisiik olmasima neden olmustur. Erigkin palyatif
bakimlarda opioid ihtiyacinin %40 civarinda oldugu, onkolojik hastalarda ise bu oranin %60’lara kadar
ciktig1 goriilmektedir (17). Pediatrik merkezlerde ise opioid kullanimi %15-37 oranlarinda bildirilmistir
(12, 13).

Hastalarimizin %49’ unun ev tipi mekanik ventilatore bagimli oldugu ve trakeostomiden solunum
destegi almakta oldugu goriildii. Literatiirde bu konuda farkli sonuglar bulunmaktadir. Smith ve
arkadaslarinin yaptig: bir ¢alismada invaziv mekanik ventilator ihtiyaci olan hasta orani %76.7 olarak
bildirilmistir (18). Nolte-Buchholtz ve arkadaslari ise 75 pediatrik palyatif bakim hastasini sunduklari
bir calismada bu orani yiizde sekiz olarak bildirmistir (12). Hastalarimizin %50’si (73 hasta) ¢ocuk
yogun bakim, yenidogan yogun bakim ve KVC yogun bakim {initelerinden devralinmistir, bu rakam
Oonemli bir orandir. Palyatif balkim gerektiren hastalarin biiyiik ¢ogunlugu, yeterli servis/merkez
olmadig icin, cogu zaman yogun bakim veya nadiren de normal yatakli servis kosullarinda tedavi
edilmektedir. PPB iinitelerinin sayilarinin ve kalitelerinin artmasi sayesinde yogun bakim
tinitelerindeki yatak doluluk oranlarini ve bakim yiikleri azaltacaktir. Palyatif bakim hastalarinda
yeterli ve dengeli beslenme yasam kalitesini artiran onemli bir unsurdur (19). Yatislar1 sutresince
hastalarimizin beslenme tipleri enteral (nazogastrik sonda ve PEG) agirlikliyds, sadece beslenemedigi
kisa bir dénemde parenteral beslenme alan hasta sayimiz %2.9'du ve palyatif bakimlarda bildirilmis
parenteral beslenme oraninlarina gore oldukga diisiiktii (20). Bizim calismamizda hastalarin %8’inde
basi yarast mevcuttu, ancak basi yaralarmin tiimiiniin palyatif servise kabulde halihazirda mevcut
oldugu, takip esnasinda olusmadigi saptandi. Eriskin palyatif bakimlarda daha yiiksek oranlar
bildirilmis olsa da (8) bu oran genel olarak literatiirle benzer oranlardaydi (21).

Calismamizda eve taburcu olan hasta orani %83.4 iken, ileri yogun bakima devir orani %9 ve mortalite
orani ise %1.4 olarak saptand1. PPB servisi icinde kaybedilen hasta/mortalite oranimiz oldukga diistiktii
(13, 22). Nolte-Buchholtz ve arkadaslarmin 2018'de yayinladigi bir calismada %45.9 oraninda
‘Canlandirma yapmayin’ (No not resuscitate-DNR) orderlariin tartisildigr bildirilmistir (12). Yine
Feudtner ve arkadaslar1 PPB’da %30 oraninda mortalite bildirmigtir (13). Bizim tilkemizde canlandirma
yapilmamasi yasal degildir. Yasam sonu palyatif bakim hizmeti alan hasta arrest oldugunda saglik
profesyonelleri etik ikilemler yasamakta ve hukuki sorunlarin ne olacagini bilmemekte, bu nedenle
canlandirma yapmaya devam etmekte, ya da hastay1 yogun bakima devretmek istemektedir (23). Bu
durum “Palyatif bakimda amag¢ ne yasami uzatmaktir ne de Oliimii hizlandirmaktir” ilkesiyle
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celismektedir. Bu hususta iilkemizde yasam sonu bakim baglaminda yasal diizenlemelere ihtiyag
vardir.
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Calismamizin kisitliligi retrospektif bir calisma olmasi ve vaka sayisinin az olmasidir. Ancak tilkemizde
PPB merkezlerinin yapilanmasinin yeni olmasi nedeniyle iki merkez olarak yonettigimiz bu ¢alisma ilk
etapta ¢ok 6nemli ipuglar1 vermektedir.

SONUC

Glintimiizde pediatrik palyatif bakim merkezlerine ihtiyac giderek artmaktadir. PPB bakim {ilkemizde
¢ok yeni olmasi nedeni ile halen onkolojik hastalarin takibi yeterli sayida degildir. Ayrica yasam sonu
bakimin ¢ocuk hastalarda palyatif bakimda verilmesi noktasinda hala eksiklikler mevcuttur. Bu konuda
hem saglik profesyonellerinin hem de hasta yakinlarinin farkindaligi ivedilikle arttirilarak bu konudaki
profesyonel egitimler yapilandirilmalidir. Ayrica, tilkemizdeki PPB’lere ait verileri degerlendirmek icin
daha biiyiik sayida ve ¢ok merkezli ¢alismalara ihtiyag vardir.
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