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0z
Pediatrik palyatif bakim tilkemizde ve diinyanin pek ¢ok tilkesinde yeni gelisen bir alt uzmanlik alanidir. Hayat: tehdit eden hastalig1 olan
¢ocuklarin sayis tiim diinyada oldugu gibi tilkemizde de giin gegtik¢e artmaktadir. Bu hastalara verilecek olan palyatif bakimin kalitesinin

belirlenmesi, verilecek hizmetin kalitesini arttiracaktir. Bu derlemenin amaci pediatrik palyatif bakimin hizmet kalite standartlarini
tanimlamaktir.

Anahtar Kelimeler: Cocuk palyatif bakim, hizmet kalite standartlari, hayat: tehdit eden hastalik

ABSTRACT

Pediatric palliative care is a recently developing sub-specialty in our country and many countries around the world. The number of children
with life-threatening conditions is increasing gradually in our country. Determining the quality of palliative care provided to these patients
will increase the quality of this care. The aim of this review is to define the quality standards of pediatric palliative care.
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GIRIS o Hastalik teshis edildiginde baslar ve bir ¢ocugun has-
20 yasindan kiigiikler olarak tanimlanan diinyanin pe- taliga yonelik 6zgiin tedavi alip almadigindan bagim-
diatrik niifusu, kiiresel niifusun % 35’ini olusturmak- s1z olarak devam eder.

tadir (1). Diinya ¢apinda 21 milyon kadar yeni dogan, o Saglik hizmeti saglayicilar: ¢ocugun fiziksel, psikolo-
bebek, ¢cocuk ve ergenin Diinya Saghk Orgiitii (DSO) jik ve sosyal sikintilarini degerlendirmeli ve hafiflet-
tarafindan tanimlanan c¢esitli kosullar i¢in palyatif melidir.

bakimdan fayda gorecegi tahmin edilmektedir (2). . Etkili palyatif bakim, aileyi i¢eren ve mevcut toplum
Bu sayinin sekiz milyonu ise uzmanlagmig pediatrik kaynaklarini kullanan genis bir multidisipliner yakla-
palyatif bakim (PPB) hizmetine ihtiya¢ duymaktadir sim gerektirir; ve kaynaklar sinirl olsa bile bagariyla
(2,3). Bu derlemenin amaci pediatrik palyatif bakimin uygulanabilir.

hizmet kalite standartlarini tanimlamaktir. Cocuklar

o Ugiincii b k saglik tesislerinde, topl gl1g
icin palyatif bakim, yetigkin palyatif bakimiyla yakin- cunct basamak Sagikc fesisctince, Topiim Sagigl

merkezlerinde ve hatta ¢ocuklarin evlerinde bile sag-

dan iliskili olsa da 6zel bir alan1 temsil eder. DSOniin Janabilir (4)
cocuklar ve aileleri i¢in uygun palyatif bakim tanimi T )
soyledir: Cocukluk ¢agindaki pek ¢ok durum palyatif bakim yakla-

stmindan fayda gorebilir (5). Diinya tizerinde her yil 6len

« Gocuklar igin palyatif bakim, ¢ocugun bedeninin, 5 milyon ¢ocugun %98’inin diisiik ve orta gelirli iilkeler-
zihninin ve ruhunun aktif biitiinciil bakimidir ve aile-  g¢ yasadigi bilinmektedir (5). PPB merkezlerinin dagili-
ye destek verilmesini de igerir. minda ise ¢ok biiyiik esitsizlikler s6z konusudur. Knapp ve
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ark. diinyadaki iilkelerin% 65,5’ inin uygun ¢ocuk palyatif
bakim hizmetine sahip olmadigini belirlemistir (6). Ari-
as-Casais ve ark. Avrupa Bolgesinde diisiik ve orta gelirli
tilkelerde yasayan ¢ocuklarin PPB hizmetine ulasma sans-
larinin daha diisiik oldugunu tespit etmistir (7).

Ulkemizdeki Durum

Ulkemizde ilk PPB merkezi 2015 yilinda Bursada agil-
migstir. Subat 2020 verilerine gore toplam 5438 palyatif
bakim yataginin 129’unu pediatrik yataklar olusturmak-
tadir. Diinya palyatif bakim atlasina gore diinya tizerinde
palyatif bakim ihtiyac1 olan hastalarin %7’sini ¢ocuklar
olusturmaktadir (8). Bu orana gore tilkemizde pediatrik
yataklarin sayisinin 350’nin {izerinde olmasi gerekmek-
tedir. Fakat PPB merkezlerinin tek sorunu yatak sayisi
degildir. Bu alanin halihazirda; hizmetin tanimlanmasi,
hangi hastalarin bu hizmetten yararlanacagi, ¢ocugun
yiiksek yarari i¢in kaliteli hizmet verilmesi gibi pek ¢ok
6nemli sorunu vardir.

PPB’de Hizmet Kalitesini Neler Belirler?

2006 yilinda Italyanin Trento sehrinde diinyanin fark-
l1 bolgelerinden bir grup saglik profesyoneli bir araya
gelmis, ve bu grup “The International Meeting for Pal-
liative Care in Children, Trento (IMPaCCT)’ olarak ad-
landirilmistir. 2007de IMPaCCT grubu Avrupa Palyatif
Bakim Derneginin 6zel gorev grubu olarak galigmigtir.
Ug giin boyunca, farkli iilkelerdeki pediatrik palyatif ba-
kim hizmetleri karsilagtirilarak pediatrik palyatif bakim
tanimlanmug, en iyi uygulamalar belirlenmis, minimum
standartlar kabul edilmis ve bu ¢aliyma 2007 yilinda ya-
yinlanmistir (9). Bu ¢alisma grubunun belirledigi ¢ekir-
dek standartlar ise su sekildedir:

1. Palyatif bakimin saglanmasi: Verilen bakimin amaci
gocuk ve ailenin yasam kalitesini artirmak olmalidir.
PPB programina ulasmak kolay olmalidir, aileler bu
birime kendileri bagvurabilmelidir. PPB, ¢ocuga hayati
sinirlayan veya tehdit eden bir durum teshisi kondu-
gunda baglamali ve hastaligin seyri boyunca stirdiiriil-
melidir. PPB kiiratif tedavilerle birlikte verilmelidir.
Cocuk ve ailenin olmayi sectigi her yerde palyatif ba-
kim saglanmalidir (6rnegin, ev, hastane veya hospis).

Ulkemizde PPB merkezi sayisi iilkemiz niifusuna
oranla diistik oldugu i¢in PPB programlarina ulasim
kolay olmamaktadir. Ayrica gocuk hekimleri arasinda
palyatif bakimla ilgili farkindaligin az olmasi nedeni
ile PPB tan1 aninda baglayamamaktadir (10).

2. PPB’de bakim birimi: PPBde bakim birimi ¢ocuk ve
ailedir. PPB'nin gelisimi ile birlikte bu alanda ¢alisan
klinisyenler, sadece aileyi hastanin bakimina dahil et-
meleri gerektigini degil, ayn1 zamanda 6lmekte olan
bir ¢ocugun aile iyelerine de bakmalar1 gerektigini
6grenmislerdir. Bu durum artik yiiksek kaliteli PPB
hizmetinin temel bir bilesenidir (11). Cocugun ve aile

bireylerinin yasina, bilissel ve egitimsel becerilerine
ve kiiltiirtine uygun, tam kapsaml klinik destek ve
egitimsel kaynaklar mevcut olmalidir. Cocuk ve aile,
hastalik ve tedavi segenekleriyle ilgili olarak bilgilen-
dirildikten sonra, PPB ihtiyaglarinin ve dnceliklerinin
belirlenmesi siirecine mutlaka dahil edilmelidir. Pal-
yatif bakimda hastaya 6zel bakim planlanmasi esastir
(11); burada hastanin ihtiyaglar1 ve oncelikleri tiim
PB saglik profesyonellerinin 6nceligi olmalidur.

. Palyatif bakim ekibi: Bakim ekibi, her cocugun ve ai-

lenin bireyselligini tanimali ve degerlerini, isteklerini ve
inanglarin1 korumalidir. Palyatif bakim ekibi, ¢ocugun
ve ailenin fiziksel, psikolojik, duygusal, ruhsal ve sosyal
ihtiyaclarini ele almak icin yeterli uzmanliga sahip olma-
lidir. Asgari palyatif bakim ekibi bir doktor, hemsire, sos-
yal hizmet uzmani, ¢ocuk terapisti veya psikolog ve ma-
nevi hizmet danigmanini igermelidir. Uzman PPB ekibi
destek ve tavsiyeleriyle cocuga ve ailesine 7/24 ulasilabilir
olmalidir. Bakim ekibinin, planlama, strateji ve hedefleri
paylasarak evde, hastanede ve bakimevinde bakimin sii-
rekliligini saglamasi esastir. Cocuga primer bakimi veren
kisiye de psikososyal destek ve gozetim saglanmalidir.

. Bakim koordinatorii/Kilit ¢calisan: Palyatif bakim eki-

binden bir profesyonel, ailenin bakim koordinatérii veya
kilit ¢alisan olarak belirlenmelidir. Bakim koordinatdrii,
ailenin sosyal hizmetlere, pratik destege (uygun yardim-
lar ve ev uyarlamalari dahil), manevi bakim hizmetlerine
ve dinlenme bakim hizmetlerine erisiminin saglanmasi
i¢in uygun bir profesyonel destek sistemi olusturup siir-
diirmesine yardimeci olmalidir. Bakim koordinatorii sis-
temi tilkemizde tam olarak oturmus bir sistem degildir.

. Semptom yonetimi: Her ¢ocuk, agr1 ve diger semp-

tomlarinin farmakolojik, psikolojik ve fiziksel yo-
netimine 7/24 siirekli erisebilmelidir. Uygun hayat
kalitesine ulagmak i¢in her ¢ocugun semptomlari-
nin ayrintili bir sekilde degerlendirilmesi gereklidir.
Fiziksel semptomlarin yani sira psikolojik, sosyal ve
ruhsal semptomlar da ele alinmalidir. Semptom yo-
netimi hasta, aile ve saglik profesyonelleri i¢in kabul
edilebilir yontemlerle gergeklestirilmelidir.

Hastalik kaynakl fiziksel, psikolojik, sosyal ve ruhsal
semptomlar1 yonetmek 6zel uzmanlik gerektirmekte-
dir. Bunlar i¢inde en 6nemlisi agrinin yonetilmesidir.
Pediatristlerin agr1 farkindaliklar1 tiim diinyada is-
tenilen seviyeden disiiktiir (12). Ulkemizde yapilan
caligmalarda da saglik profesyonelleri arasinda ¢o-
cuklarda agr1 konusunda farkindaligin yeteri kadar
gelismedigi belirlenmistir (13).

. Dinlenme bakim hizmeti: Birka¢ saat veya birkag

giin dahi olsa, bakim verenler ve ¢ocuk i¢in mola
vermek ¢ok onemlidir. Aileye ve ¢ocuga kendi evin-
de veya evden uzakta bir kurumda dinlenme bakim
hizmeti saglanmalidur.
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Ulkemizde cocuklar icin dinlenme bakim hizmeti
uygulamasi ¢ok kisitlidir. Hayat: tehdit eden hastalig
olan ¢ocuklara asil bakim verenler aileleri, genellikle
de anneleridir. Bu ¢ocuklarin ebeveynlerinin, saglkli
¢ocuklarin ebeveynlerinden ¢ok daha farkli, yogun ve
karmagik ebeveynlik rolleri vardir. Fakat bu rollerinde
onlara yardimci olacak yeterli hizmet ve destegi alama-
maktadirlar (14,15). Bu durum ¢ocuklarina evde ba-
kim veren ailelerin ne kadar agir fiziksel ve psikolojik
yiik aldiklarini gézler 6niine sermektedir. Eriskin, 6zel-
likle geriatrik palyatif bakimda bir hastanin birden faz-
la bakim vereni olma sans yiiksektir ama PPBde genel-
likle ebeveynler bu ytikii tek baslarina yiiklenmektedir.

Yas destegi: Yas destegi tan1 aninda baslamali ve ihti-
ya¢ duyuldugu siirece hastalik siireci boyunca, 6liim
aninda ve sonrasinda devam etmelidir. Bir gocugun
hastaligindan ve olimiinden etkilenen herkes igin
(aile, bakim verenler, akrabalar, arkadaslar) bu destek
sunulmalidir. Kardes desteginin PPBnin ayrilmaz bir
pargasi olmasi esastir.

PPBde 6zel olarak ¢alisilmasi gereken alanlardan biri
de kardes destegidir. PPB alan ¢ocuklarin ¢ogunun
bir veya daha fazla kardesi bulunmaktadir. Kardesler
bu siiregten en fazla etkilenen ve en kirilgan grubu
olusturmaktadir. Hayat1 tehdit eden hastalig1 olan
¢ocuklarin kardeslerinin ilgi ve destege ihtiyaci var-
dir. PPB iiyeleri, yaslarina uygun ve diiriist cevaplarla
kardeslere destek saglamak ve hastanin kardeslerini
hastanin giinliik yasaminin rutin faaliyetlerine dahil
etmek i¢in ebeveynlerle ortak calismalidir (16).

Yasa uygun bakim: Ebeveynler, ¢cocugun yasina ve
isteklerine gore ¢ocuklarinin bakimmnin tiim yonle-
rinde hazir bulunmali ve dahil olmalidirlar. PPB ekibi
farkli yaslardaki, gelisim asamalarindaki ve farkl: ile-
tisimsel ve biligsel yeteneklere sahip ¢ocuklarin ihti-
yaglarini karsilamalidir. Cocuklar ve geng yetiskinler,
hem yaslarina hem de bilissel yeteneklerine uygun eg-
lence ve dinlenme firsatlarina erisebilmelidir.

Bu imkaninin ¢ocuk hastalara sunulmasi i¢in bu hiz-
meti veren saglik profesyonellerinin gocugun gelisim
asamalar1 hakkinda egitim almasi gerekmektedir. Bunu
saglayabilmek i¢in PPB klinisyenlerinin yani sira gocuk
yasami uzmanlari, pediatrik psikologlar ve psikiyatrist-
ler, miizik terapistleri ve sosyal hizmet uzmanlarinin da
PPB ekibine katilmas1 6nem tagimaktadir (17).

Egitim ve Ogretim: PPBde calisan tiim profesyoneller
kapsamli egitim ve destek almalidir. Palyatif bakim egi-
timi, tiim pediatrik saglik uzmanliklar ve ilgili alt uz-
manlik alanlar1 i¢in miifredatin temel bir pargasi olma-
lidir. Her iilke, PPBde ¢alisan tiim profesyoneller i¢in
ulusal bir miifredat gelistirmelidir. PPB’nin tiim yonle-
rinde resmi 0gretim ve mezuniyet sonrasi egitim sag-
layabilecek, bu alanda 6zellesmis merkezler olmalidur.

Ulkemizde PPB i¢in uzmanlagmis bir egitim bulun-
mamaktadir. Pediatri uzmanlik egitiminin iginde
PPB, sadece bu merkezlerin oldugu egitim arastirma
hastanelerinde yer bulabilmektedir.

10.Palyatif bakim hizmetlerinin finansmani: Palyatif

bakim hizmetleri, finansal veya saglik sigortas1 durum-
larina bakilmaksizin, ihtiyag duyan tiim gocuklara ve
ailelerine saglanmalidir. Hitkiimetlerin, ev, okul, has-
tane ve ¢ocuk hastaneleri dahil olmak tizere gesitli or-
tamlarda biitiinciil palyatif bakim saglamak icin yeterli
finansmani saglamalar1 gerekmektedir. PPB hizmeti ve-
ren profesyonellerin egitimi i¢in yeterli fon ayrilmalidir.

Ulkemizde gelismis saglik sistemi nedeniyle, PPB
kamu hastanelerinde iicretsiz olarak sunulmaktadr.
Fakat bu hizmetten iilkemizin tiim ¢ocuklarinin ya-
rarlanabilmesi i¢in PPB merkez sayisinin arttirilma-
s1 gerekmektedir. May1s 2020 tarihi itibari ile toplam
129 yatak olarak PPB hizmeti sunulmaktadir. T.C.
Saglik Bakanligi, Kamu Hastaneleri Genel Midiirlii-
gline bagh Pediatrik Palyatif Bakim merkezleri biin-
yesinde; Bursa Dortcelik Cocuk Hastanesi 7 yatakls,
Aydin Kadin Dogum ve Cocuk Hastanesi 6 yatakly,
Bolu Izzet Baysal Egitim ve Arastirma Hastanesi 6
yatakli, Mersin Sehir Hastanesi 24 yatakli, Erzurum
Bolge Egitim ve Arastirma Hastanesi 10 yatakls, Izmir
Dr. Behget Uz Cocuk Hastaliklar1 ve Cerrahisi Egitim
ve Arastirma Hastanesi 17 yatakli, Gaziantep Cengiz
Gokgek Kadin Dogum ve Cocuk Hastanesi 10 yatakly,
Diyarbakir Cocuk Hastaliklar1 Hastanesi 10 yatakls,
Ankara Sehir Hastanesi 24 yatakli ve Dr. Sami Ulus
Kadin Dogum Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Egitim ve
Aragtirma Hastanesi 15 yatakli pediatrik palyatif ba-
kim hizmeti vermektedir.

2020 yilinda Arias-Casais ve ark. PPB hizmetlerinin ulu-
sal diizeyde gelismisliginin degerlendirilmesi igin 6nemli
indikatorleri belirlemistir 7. Bunlar:

1. PPB derneklerinin canlilig:

® NS

9.

PPB konularinin doktorlar ve hemsireler i¢in pediatri
uzmanlik egitim miifredatina dahil edilmesi

Ulusal palyatif bakim derneklerinde bir PPB temsilci-
sinin varlig1 ve PPB derneklerinde bir palyatif bakim
temsilcisinin olmasi

PPB hizmetlerinin sayisi ve tiirii

Neonatologlar i¢in PPB egitim imkaninin bulunmasi
En az bir ulusal PPB derneginin varlig

PPB uzmanlarinin sayist

PPB hizmetinin saglanabilmesi i¢in ulusal standartla-
rin ve normlarin varligi

Perinatal PB referans merkezlerinin varligi

10.PPB hizmet sunumunu diizenleyen politika, kanun ve

yonetmeliklerin varlig
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Ayni ¢alismada PPB’nin Avrupa Bolgesindeki durumu
tespit edilmistir. Buna gore 54 Avrupa iilkesinin 51’inin
verilerine ulasilabilmistir. 51 tilkenin 48’inde (% 94) top-
lam 680 PPB merkezi tespit edilmistir. Bunlardan 133’ti
hospis, 385’1 evde bakim hizmetleri ve 162’si ise hastane-
de verilen PPB hizmeti olarak rapor edilmistir. Bu hiz-
metlerin % 92’i yiiksek gelirli iilkelerde bulunmaktadr.
Bu rapora gore Tiirkiyede 4 tane hastane merkezli PPB ve
bir tane ¢ocuklara 6zel hospis mevcuttur. On dokuz Av-
rupa iilkesinde (19/51, %38 ) PPB i¢in 6zel standartlar ve
normlar oldugu bildirilmistir. Yirmi iilkede PPB uzma-
n1 mevcuttu. On dort tilke pediatri uzmanlik egitiminde
palyatif bakim bilesenlerine sahip olduklarini, 8 iilke ise
neonataloglar igin PPB egitimi verdigini bildirmistir. Ne
yazik ki tilkemiz bu &zelliklerin higbirine sahip degildir.
Bes yas alt1 6liim oranlar1t OECD (Organisation for Eco-
nomic Co-operation and Development) ortalamasina
¢ok yakin olan iilkemizde kronik hastaliklarla yasayan
gocuk sayis1 giderek artmaktadir. Yenidogan ve pediatrik
yogun bakim alanlarinda Tiirkiye ¢ok énemli atilimlar
gerceklestirmistir. PPB alaninda da tilkemizin gerekli ge-
lismeleri bir an 6nce gergeklestirecegine tiim kalbimizle
inanmaktayiz.

SONUC

Pediatrik palyatif bakim iilkemizde ve diinyanin pek ¢ok
iilkesinde yeni gelisen bir alt uzmanlik alanidir. Hayati
tehdit eden hastalig1 olan ¢ocuklarin sayisi tilkemizde
giin gectikge artmaktadir. Bu hastalara verilecek olan pal-
yatif bakimin kalitesini belirlenmesi, verilecek hizmetin
kalitesini arttiracaktir. PPB {ilkemizde yeni kurulan bir
alan oldugu igin PPB merkezlerinin sayisinin ve kalitesi-
nin arttirilmast igin atilmasi gereken birgok adim vardir.
Ulkemizde saglik politikalarini belirleyen kurumlarla bu
konuda ortak calisilmasi gerekmektedir.

ETiK BEYANLAR

Hakem Degerlendirme Siireci: Harici ¢ift kor hakem
degerlendirmesi.

Cikar Catismasi Durumu: Yazarlar bu ¢aligmada her-
hangi bir ¢ikara dayali iliski olmadigini beyan etmisler-
dir.

Finansal Destek: Yazarlar bu ¢alismada finansal destek
almadiklarini beyan etmislerdir.

Yazar Katkilari: Yazarlarin timiu; makalenin tasarimina,
yiriitiilmesine, analizine katildigini ve son siiriimiinii
onayladiklarini beyan etmislerdir.
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