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ARTICLE INFO ABSTRACT

Article History: Introduction: To support the design of interventions in end-of-life care and to assess the effectiveness of interventions
Received: 09.11.2022 following their implementation, research is critical in the important field of pediatric palliative care. To examine the ethical
Received in revised form: 28.06.2023 problems experienced by healthcare professionals working in pediatric palliative care by systematically reviewing.

Accepted: 07.07.2023 Methods: The research is a descriptive type of qualitative systematic review. For the purpose of the research, from past to

present until September 2022 researches conducted that met the criteria established in international databases (MEDLINE,
PubMed, SCOPUS, CINAHL, Psychinfo, EBSCOHost, Elsevier Science Direct, Web of Science, ProQuest and Google

E;mg;is'care Scholar) were evaluated. In data analysis, descriptive content analysis method was used. The advanced search option of the
Ethics keywords/word groups “pediatric palliative care”, “end of life care”, “health care professionals”, “ethics” “ethical dilemma”
Pediatrics was used in the title and summary fields of the studies included in the study.

Health care professionals Results: According to the criteria determined as a result of the research, N=16 articles were reached. In the analysis of the
research, it was determined that the problems experienced by healthcare professionals in palliative care are pain management,
symptom management, communication, loss, grief, mourning, cultural issues, ethical decision making and care of the dying
individual. In addition to symptom management, which is among the ethical problems encountered in pediatric palliative
care, the current review shows that communication is an important element.

Conclusion: According to the studies examined at the end of the study; The problems experienced by health care professionals
in pediatric palliative care were evaluated under thematic titles within the framework of the relevant literature. In this
systematic review, it is thought that the education and psychological support to be given to healthcare professionals working
in pediatric palliative care will contribute significantly to the development of ethical perceptions of health care professionals.

MAKALE BiLGILERI OZET

Makale Gegmisi: Giris: Pediatrik palyatif bakim, yasam sonu bakimda miidahalelerin tasarimini desteklemek ve uygulandiktan sonra

Gelig Tarihi: 09.11.2022 miidahalelerin etkisini 6l¢mek igin arastirmalara ihtiyag¢ duyulan 6nemli bir alandir. Pediatrik palyatif bakimda gérev yapan

Revizyon Tarihi: 28.06.2023

Kabul Tarihi 07.07.2023 saglik calisanlariin yasadiklar: etik sorunlarin sistematik derleme yapilarak incelenmesidir.

Yontem: Arastirma, betimsel tipte nitel sistematik derleme niteligindedir. Arastirmanin amaci gergevesinde, gecmisten
glinimiize Eyliil 2022 tarihine kadar olan ve uluslararas: veri tabanlarinda (MEDLINE, PubMed, SCOPUS, CINAHL,

Anahtar Kelimeler: Psychinfo, EBSCOHost, Elsevier Science Direct, Web of Science, ProQuest ve Google Scholar) belirlenen dlgtlere gore
Palyatif bakim yapilmig arastirmalarin ¢ikarimi yapilmistir. Veri analizinde, betimsel igerik analiz yontemi kullanilmistir. Arastirma
Etik kapsaminda ¢alismalarin baslik ve dzet alaninda “pediatrik palyatif bakim”, “yagsam sonu bakim”, “saglik ¢alisanlar1”, “etik”,
Pediatri 5w »

“etik ikilem” kelimeleri ve “pediatric palliative care”, “end of life care”, “health care professionals”, “ethic” ve “ethical
dilemma” anahtar kelime/kelime anahtar kelime/kelime gruplarinin gelismis arama segenegi kullanilmugtir.

Bulgular: Arastirma sonucunda belirlenen 6lgiitler dogrultusunda N=16 makaleye ulasilmistir. Arastirmanin analizinde saglik
profesyonellerinin palyatif bakimda yasadiklar1 sorunlarin agr1 yonetimi, semptom y6netimi, iletisim, kayp, yas, yas, kiiltiirel
sorunlar, etik karar verme ve 6len bireyin bakimi oldugu belirlenmistir. Pediatrik palyatif bakimda karsilasilan etik sorunlar
arasinda yer alan semptom yonetiminin yani sira, mevcut inceleme, iletisimin 6nemli bir unsur oldugunu gostermektedir.
Sonug: Arastirmanin sonucunda incelenen arastirmalara gore; pediatrik palyatif bakimda saglik calisanlarin yasadigi etik
sorunlar tematik bagliklar halinde ilgili literatiir gergevesinde degerlendirilmistir. Yapilan bu sistematik derlemede pediatrik
palyatif bakimda gorev yapan saglik ¢alisanlarina verilecek egitim ve psikolojik destegin saglik ¢alisanlarin etik algilarmim
gelistirilmesine 6nemli dlgiide katki saglayacag: disiniilmektedir.

Saglik calisanlart
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1. Giris

Diinya Saglik Orgiitii (DSO) palyatif bakimi, hayat: tehdit eden ya
da yasamin en iyi sekilde gegirmesine engel olan durumlarda hasta
ve hasta yakilarini dogru yonlendirerek basta agri olmak iizere
bireylerin psikolojik, sosyolojik ve fizyolojik gereksinimlerinin
kargilanmasi olarak tanimlamaktadir (1). Pediatrik palyatif bakim ise
oliimciil bir hastalik siirecinde olan gocuk ve ergenlerin yasam
kalitesini artirmak igin verilen biitiinciil bakim uygulamalari olarak
tanimlanabilir (2).

Palyatif bakimin felsefesi; hastalara terminal donemde fiziksel
bakim ve psikososyal destegin saglanmasi, 6liimiin de bir yasam
evresi olduguna inanmasi ve terminal doéneminde hastaligin yol
actigt  olumsuz faktdrlerin en aza indirgenmesi ilkelerine
dayanmaktadir. Bakimin fiziksel, psikolojik, sosyal ve manevi
yonlerine vurgu yapilarak hasta ve hastaya bakim verenlerin yasam
kalitesinin arttirilmast ve gereksinimlerinin karsilanmasi palyatif
bakimin unsurlari arasindadir (3,4). Palyatif bakimda saglik
calisanlarinin amaci; hasta ve ailesinin, 6liim sonrasi ailenin yasam
kalitesini artirmak ve her bireyin kendine has oldugunun farkinda
olarak, diiriist ve saygiya dayali bir iletisim kurarak hasta ve ailesinin
giivenlerini  kazanmaktir. Hastanin umudunun ve 6zerkliginin
devamliligr desteklenmelidir (5). Buna gore saglik calisanlarimin
palyatif bakim siirecinde hastaligin seyrinin yonetimi, hasta/aile ile
iletisim kurma gibi durumlarda etkilesim igerisinde olacak sekilde
gorevlerini yerine getirmelidir.

Pediatrik palyatif bakim; cocuk ve ergenlerde psikososyal ve
biyolojik bakis agis1 ile hayati tehdit eden hastaliklarin yol agtig1 agr1
vb. olumsuz faktdrleri yok etmeyi veya en aza indirgemeyi ve
¢ocugun yasam kalitesinin artirilmasini amaglamaktadir. Pediatrik
palyatif bakim tanis1 konmus ve tedavisi miimkiin olmayan
hastaliklarda agr1 ve semptomlarin giderilmesini hedeflemektedir
(2). Palyatif bakim siireci tani ile birlikte baglar ve fonksiyonel ve
emosyonel bakim ve destegi igeren biitiinclil ve insancil bakim
hizmetini igerir. Palyatif bakim psikososyal ve spiritiiel destek
sunmay1 odagina alir (2,3).

Palyatif bakimda ozellikle birtakim sorunlarla karsilasiimaktadir.
Bakim sunma ve bakim alma iliskisi arasindaki sorumluluklarin
artmasi bakim verenin yasam kalitesini olumsuz etkilerken, hastaya
bakim verme yogun, uzun donemli, bagimli ve tek tarafli bir
mecburiyet haline gelebilmektedir. Bu durum bireylerin bakim
yiikiinii arttirmakta ve bakim verme siirecinde sorunlar yasamalarina
yol agmaktadir (6). Bu sebeple hem hastanin hem de hastaya bakim
verenlerin  psikolojik, sosyal, manevi ve fiziksel ydnden
desteklenmesi gereklidir. Palyatif bakim multidisipliner (doktor,
hemsire, psikolog, fizyoterapist ve diyetisyen vb. saglik ¢alisanlar)

yaklasim gerektirmektedir. Hastalik ve 6liim siirecindeki hastaya ve
yakinlarina bakim vermek saglik c¢alisanlarmin uzmanlik
alanlarindan biridir (7,8).

Palyatif bakim, hasta ve ailelerinin yagam kalitesini iyilestirmesine
ragmen halen saglik ¢alisanlari tarafindan ¢ok fazla bilinmemektedir
(7). Yapilan bir arastirma, palyatif bakim tedavilerine erigim, hasta
ve ailesinin direnci, korku, yanlig bilgi ve mevcut kaynaklar
hakkinda bilgi eksikligi vb. faktorler tarafindan kisitlandigini ortaya
koymustur (8). Palyatif bakimin bilinmesi, hizmetlerin yararlarinin
daha net anlasilmasi nedeniyle hizmetlerin kullanimin: artiracak bu
tiir stiphe ve korkular1 ortadan kaldirmaya yardimer olabilir (8). Bu
sonucu, Kozlov ve arkadaslarimin (7), palyatif bakim anlayis1 ile
palyatif bakim hizmetlerinin daha iyi kullanimi arasinda buldugu
pozitif iliski dogrulamaktadir.

Politikacilarin, saglik caliganlarinin ve halkin egitimini vurgulayan
DSO Palyatif Bakim Halk Sagligi Modelini (1) yansitan palyatif
bakim bilgisi, halkin genel farkindaligim1 artiran Palyatif Bakim
Egitimi (PBE) icin ¢ok 6nemlidir (9). Cok sayida iilkede yapilan
onemli arastirmalar, PBE’nin, palyatif bakimin daha fazla
kullanimin1  kolaylastirmak igin gerekli oldugu fikrini de
desteklemektedir (10-22). Fakat bu alanda giivenilir bir kanit
kaynag1 olarak kullanilabilecek, pediatrik palyatif bakimda saglik
calisanlarinin yasadigi etik sorunlara iliskin kapsamli bir inceleme
bulunmamaktadir.

Bu dogrultuda planlanan arastirmanin amaci; pediatrik palyatif
bakimda gorev yapan saglik c¢alisanlarinin yasadigi sorunlarin
degerlendirilerek konuya iligkin farkindaligin nasil
gelistirilebilecegidir. Aragtirmanin sonuglarinin ilgili literatiirde

yapilacak yeni ¢aligmalara katki saglayacag: diisiiniilmektedir.

2. Yontem

2.1. Arastirmanin yontemi

Aragtirmanin yontemi betimsel tipte nitel sistematik derlemedir.
Sistematik derleme, belli bir konuda yapilan orijinal arastirmalarin
cok kapsamli ve genis bir bicimde taranip, diglanma ve dahil edilme
kriterleri kullanilarak, bulgularin sentez edildigi bilimsel
incelemedir (23). Bu galigma, literatiirde pediatrik palyatif bakimda
saglik calisanlarin  yasadigr etik sorunlarla ilgili yapilan
caligmalarin geriye doniik olarak taranmasi ve betimsel igerik
analizinin yapilmasi ile gergeklestirilmistir. Betimsel icerik analizi,
herhangi bir konuya iligkin arastirmalarin genel egilimleri ve
sonuglarini ana hatlari ile ortaya ¢ikarmak adina yapilan sistematik
derleme yontemidir. Betimsel icerik analizi yontemini geleneksel

derleme ¢aligmalarindan farkli kilan 6zelligi sistematik derleme
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aragtirmalarina dayanmasidir. Meta-analiz ve metasentezden farklt
olarak taranan ¢aligmalar hem nitel hem de nicel olabilir (23). Bu
sistematik derleme yonteminde arastirilmak istenen konuya iliskin
literatirlin nicel, nitel veya karma olmasina bakilmaksizin belli
Olciitlere dayanarak segilmesi, segilen literatiire iliskin betimsel
verilerin ortaya ¢ikartilmasi ve elde edilen verilerin yorumlanmasi
stirecine dayanmaktadir.

Bu arastirma yonteminde, temel amag betimsel verilerden hareketle
incelenmek istenen konunun aragtirmacilar tarafindan nasil ele
alindigin1 ve bu durumun zaman igerisinde nasil bir egilim
gosterdigini derleme Oncesi veya sonrasi olusturulan gesitli
temalardan faydalanarak ortaya koymaktir.

2.2. Veri toplama siireci

Aragtirma i¢in veriler 3 Eyliil 2022- 3 Kasim 2022 tarihleri arasinda
uluslararast veri tabanlart (MEDLINE, PubMed, SCOPUS,
CINAHL, Psychinfo, EBSCOHost, Elsevier Science Direct, Web
of science, ProQuest ve Google Scholar) kullanilarak tarama
gerceklestirilmistir. Arastirmaya dahil edilen aragtirmalarin tarama

2

olgiitleri: baslik ve 6zet alaninda “pediatrik palyatif bakim”, “yasam
sonu bakim”, “saglik ¢alisanlar1”, “etik”, “etik ikilem” kelimeleri
ve “pediatric palliative care”, “end of life”, “health care
professionals”, “ethic” ve “ethical dilemma” anahtar kelime/kelime
gruplarmin geligmis arama segenegi kullanilmasi ve dokiiman
tirlinlin makale (article) olmasi ile sinirlandirilmigtir. Tarama
gegmisten giliniimiiz Eylil 2022 tarihine kadar olan tim
aragtirmalarin ¢caligmaya dahil edilmesi ile gerceklestirilmistir.

Buna gore arastirmaya dahil edilme Olgiitleri; arastirmanin tam
metnine ulagilabilir olmasi, pediatrik palyatif bakima ve etik
sorunlara yonelik olmasi; arastirmaya dahil edilmeme/diglanma
Olcutleri ise; arastirma yontemi olarak deneysel olmayan
aragtirmalar, derlemeler, olgu sunumlari, meta analizler ve editoryal
materyal yazilari, kisa anket aragtirmalari ve yinelenen makaleler
diglanmigtir. Aragtirmaci, ¢alismalarin 6zellikle pediatrik palyatif
bakima odaklanip odaklanmadigma bagli olarak uygunlugu
belirlemek icin ‘evet’, ‘hayir’ veya ‘belki’ kodlarini kullanarak,
makaleleri bagimsiz olarak degerlendirmistir. Tarama sonucunda
belirlenen Olgiitler dogrultusunda N=16 makaleye ulasilmistir.
Arastirmaya dahil edilen 16 arastirmadan 8’i ABD'de, ardindan
ikisi Ingiltere’de ve Kanada (n=1) yiiriitiilmiistiir. 14 iilkeden
katilimcilarla yapilan bir uluslararasi ¢alisma disinda, kalan
caligmalar Japonya (n=2), Israil (n=1) ve Tayvan (n=1)’de

yapilmustir.

Bireysel calismalarin  Orneklem biyikligii onemli OSlgide
degismistir (n=2-1.324), toplam katilmci sayist 3.182’dir.
Literatiirde konu ile ilgili elde edilen calismalara ait ozellikler
Tablo-1"de yer almaktadir.

Pediatrik palyatif bakim literatiiriinde ‘saglik caliganlarin yasadigi
etik sorunlar’ kavrammin nasil tanimlandigini analiz etmek ve
bilesenlerini belirlemek amaciyla yapilan betimsel tipte nitel
sistematik derlemede toplam 1326 kayda ulagilmistir. Sistematik
derlemede tekrarlari digarida biraktiktan sonra kalan 997 makale
degerlendirilmigtir. Bu baglamda aragtirmanin amacini igerme
olasiligr olan 217 makalenin tam metnine ulasilmasina karar
verilmistir. Tam metin incelemelerinin ardindan konu kapsamini
icermedigi goriilen 201 metin digsarida birakilmig ve 16 aragtirma
degerlendirilmistir. Yapilan sistematik derlemenin PRISMA akis

semasi Sekil-1’de verilmistir.
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Sekil 1. PRISMA Akis Semasi

From: Moher D, Liberati A, Tetzlaff J, Aitman DG, The PRISMA Group (2009). Preferred Reporting ftems for Systematic Reviews and Meta-
Analyses: The PRISMA Statement. PLoS Med 6(7): e1000097. doi:10.1371/journal.pmed1000097
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Tablo 1. Arastirma kapsamina alinan ¢alismalarin 6zellikleri

Yazar-yil Ulke Aragtirma Tipi Veri Toplama Araci Orneklem Etik sorun
Bagatell ve ark., ABD Deneysel Katilimcilara seminer N=12 e Semptom yonetimi
2002 Aragtirma uyguland:. Saglik o Ailelerle liim ve tibbi bakimin
Etkisini 6lgmek igin begli caligani sinirlandiriimast
likert 6lcekli sorularla 6n . .
test ve son test anketleri o Meslektaslar ve ailelerle palyatif bakim
kullanilmistir. tartisma
Bangerter ve ark., Avusturalya Nicel aragtirma Saglik ¢alisanina on test N=66 e Palyatif bakima hasta ve ailesinin katilim1
2018 Kanada son test uyarlanmigtir Saghk e Hasta tercihlerini bakima entegre etme
KO;\Z:ZE'W gahigan o Palyatif bakimin diisiik maliyetle sunma
Almanya
Hindistan
Kore
Nepal
Filipinler
Ruanda
Singapur
Uganda
ABD
Ingiltere
Ferrell ve ark.,1998 ABD Yar1 deneysel On test-son test N=52 e Agr1 yonetimi
arastirma uygulanmustir Saglik e Yasam sonu hidrasyon
galisani ¢ Beslenme
o Saglik ¢alisanlari ile ailelerin iletigimi
Jacobs ve ark., ABD Yar1 deneysel On test-son test N=211 e Saglik caliganlarin aileler ve hastalar ile
2009 arastirma uygulanmistir Pediatri iletisimi
hemgiresi o Agri tedavisi
o Semptom ydnetimi
e Oliim aninda bakim
o Kayip keder/yas ve kiiltiirel hususlar
Malloy ve ark., ABD Nitel arastirma Aragtirmacilar tarafindan N=38 o Agr1 yonetimi
2014 olusturulan agik uclu anket (14 Glkeden 4 Semptom yonetimi,
kullanilmigtir hemsire R
S o [letisim
lideri)
e Kayip, keder, yas
o Kiiltiirel degerler ve dini inanislar
Murakami ve ark., Japonya Karma ydntem Simiilasyon tabanli N=30 o Etik karar verme,
2015 arastirmast ogrenme yaklagimi YYBU . o Olmek iizere yenidoganlarm bakimi
kullanilmigtir hemsiresi o Yas ve kiltiirel iletigim
o Aileler ile iletisim
Rawlinson ve Ingiltere Tanimlayici Anket formu N=263 o Hastalar ve aileleri ile iletisim,
Finlay, 2002 arastirma Palyatif tip ¢ Agrinm degerlendirilmesi, tan1 ve tedavisi
diplomast ® Cok profesyonel ekip ¢aligmasi
alan doktor p 4 P Galiy ] 3
o Hastalik ve yas durumuna psikolojik
tepkiler
Selman ve ark., Ingiltere Deneysel Egitim program igerigi N=236 e Semptom yonetimi
2016 Aragtirma hazirlanmustir. Saglik Saglik o Palyatif bakimda ila¢ kullanim1 ve kanun
¢alisanlarina 6z caligant .
< . . e Bakimin 6nceden planlanmasi ve yasamin
degerlendirme sorulari ile N .
on test-son test son gunleri
uygulanmistir o Olumiin manevi ve kilttirel yonleri
o Ailenin desteklenmesi ve yas konular1
Tsai ve ark., 2008 Tayvan Kesitsel arastirma Yapilandirilmis anket N=259 o Palyatif bakimim klinik yonetimi
formu, Cok modiillii egitim (SV smftip o Ppalyatif bakimda etik karar verme
programi uygulanmigtir Ogrencisi) konusundaki inanclar
Yoshioka ve ark., Japonya Non-randomize Egitim programi N=25 e Agri yonetimi,
2014 deneysel arastirma gelistirildi. Hemsire o Semptom ydnetimi ve aile bakimi
0On test-son test
uygulanmigtir
Schiffman ve ark., ABD Nicel aragtirma Egitim miifredati N=48 o Kisisel basa ¢ikma becerileri
2008 gelistirilmigtir Etkisini Pediatri e Bakim profesyoneli olmak,
. olcmek lemn be?ll Tikert asistan o Kiiltiirel ve ailesel farkliliklar1 tanimak,
6lcekli sorularla 6n test ve doktoru

son test anketleri
kullanilmustir.

o Agr1 yonetimi
o Yasli bir ebeveynle tanigmak.
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Tablo 2. Arastirma kapsamina alinan ¢aligmalarin 6zellikleri (devami)

Yazar-yil Ulke Aragtirma Tipi  Veri Toplama Araci Orneklem Etik sorun
Browning ve ABD Nitel aragtirma  Disiplinler arasi egitim N= 500 (Saglik e Cocuklar ve ailelerle etkilegim kurmak,
Solomon, 2005 yapilmstir calisani, sosyal o Agri ve diger semptomlarm giderilmesi,
(;_allsmaCI,. o Pediatrik yasam sonu bakiminda etik
psikolog, din ..
gorevlisi, cocuk zorluklarin analizi,
yasami uzmant, e Act ve yaslara yanit verme ve iletigimi
yoOnetici ve gelistirmek ve iliskileri giiclendirme
arastirmaci)
Carter ve Swan, ABD Deneysel Bir giinliik egitim N= 26 (7 doktor, 8 e fletisim ve karar verme
2012 arastirma programu gelistirildi. hemsire, 4 sosyal o Etik ikilem
Etkisini 6lgmek icin hizmet uzmani, 3 R
. o Kiiltiirel inaniglar
On test ve son test ¢ocuk yasami ) .
anketleri uzmani, 2 papaz,  ° Aile ve hasta merkezli bakim
kullanilmustir. 2 ebeveyn) e Agri ve semptom yonetimi
Brezis ve ark., 2017 Israil Nitel Arastirma Simiilasyon tabanl N=1324 Saglik e Saglik personeli egitimi
Ogrenme calisanlar: e Yagam sonu bakimda kiiltiirel degigim
e Yansitict simiilasyon alistirmalari
e Saglik personellerinin pediyatrik yasam
sonu durumlari ile duygu durum ifade
sekli
e Palyatif bakim yonetimi
Hales ve Kanada Nicel arastirma Bir giinliik etkilesimli N=36 Yogun o Kailturel sorunlar
Hawryluck, 2008 siirekli egitim balam e Vekalet karar1 vermenin etik ve yasal
programi pratisyenleri standartlar:
o lletisim
e Organ ve doku bagist
e Vekalet karari ile ilgili etik ve yasal
standartlar
Stein ve ark., 2009 ABD Nicel arastirma Egitim programi N=56 Saglik o Kiilturel yeterlilik,

gelistirildi.

gorevlisi o Olim ve yas
o Etik, hukuk ve politika
e Organ bagist
e Ailenin bakim verme ve almaya iliskin
bakis agilart
o Kurumsal konular

3. Bulgular
Palyatif bakim siirecinde yaganmasi1 muhtemel olan ikilemleri tek
tek ele alabilmek icin, palyatif bakim siirecinin hastaligin tanisinin
kondugu an ile baslay1p, tedavi ve semptom kontrolii ve yasam sonu
bakim ile devam edip yas siireci ile sona erdigi bir siire¢ oldugu
unutulmamalidir (24). Ilgili literatiirde betimsel icerik analizi
yontemi ile yapilan sistematik derleme arastirmasinda pediatrik
palyatif bakimda saglik calisanlarin yasadig: etik sorunlar tematik
basliklar

degerlendirilmistir: Dahil edilen ¢alismalarda toplam 12 ana tema

halinde ilgili literatiir  ¢er¢evesinde asagida
belirlenmis ve asagida ele alinmustir:

3.1. Oliim ve palyatif bakim: On ¢alismanin kapsadigi hususlar:
palyatif bakim, bakimevi ve Olimiin tibbi ve yasal terimlerle
tanimlart (25-31); “bakim dongiisii” teorisi, palyatif bakimin
felsefeleri ve ilkeleri (32,33); gelisimsel hikaye olarak 6liim ve son
dénemdeki gesitli hastaliklarin dongiisii (34) basliklar yer aliyordu.

Saglik calisanlarin palyatif bakimda karsilastigi etik sorunlar

arasinda yer alan “6lim” kavrami ile bas etme konusunda PBE’nin
etkili oldugu goriilmiistiir.

3.2. Semptom yonetimi ve tibbi bakim: On bir ¢alismanin
kapsadigi alanlar: agri degerlendirmesi ve yonetimi (25-28,30,33-
36); sivilar, hidrasyon ve beslenme (25,26); hastalik nobetleri (25);
yeme i¢me sorunlart ve tiiple beslenme (37); dispne (26,31);
solunum semptomlart (25); yorgunluk/zayiflik/hareketsizlik
(26,31); deliryum/ajitasyon/terminal huzursuzlugu (26); kalp
durmasi (31); bagirsak ve mesane (25) ve ndrolojik semptomlar
(30). Agr1 yonetimi semptom yonetiminin odak noktastydi. Agri
yonetimi alanlari arasinda agr1 degerlendirmesi, agrinin hasta ve
bakicilart igin yasam kalitesi lizerindeki etkisi, agr1 yonetiminin
oniindeki engeller, agrinin farmakolojik yo6netimi ve agrinin
alternatif tedavileri/farmakolojik olmayan yonetimi yer almaktadir
(25-28,30,31,33-36).

3.3. Tletisim: Hastalarin hikayelerini anlamak, aile toplantilarini

basaril1 bir sekilde yiiriitmek ve aile iligkilerini giiclendirmek igin
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saglik calisanlarmin iletisim becerilerini gelistirmeye odaklanan
sekiz c¢alisma vardir (26-29,30,35,36,38). Calismalar, palyatif
bakim alaninda etik sorunlar ile bas etmede etkili iletisimin ve sozlii
olmayan iletisimin stratejilerini, becerilerini ve Onemini
vurgulamstir.

3.4. Kiiltiirel 6liim inanclar1 ve palyatif bakim: Sekiz ¢alisma
asagidaki konulari kapsiyordu: farkli etnik ve kiiltiirel gegmislerden
gelen hastalara ve ailelere bakmak ve onlarla iletisim kurmak
(25,27,28,36); kiiltiirel farkliliklar ve yasam sonuyla ilgili sorunlar
(30,34); yasam sonu bakimiyla ilgili yerli halkin kiiltiirel inanglari,
degerleri ve gelenekleri (31), ve yasam sonu bakiminda kiiltiirel
yeterlik ve yetkinlik ele alinmistir (39). Pediatrik Palyatif bakimda
saglik calisanlarin karsilastigi etik sorunlar arasinda hasta ¢cocugun
ailesinin kiiltiirel 6liim inanglar1 yer almaktadir.

3.5. Etik, hukuk ve organ bagisi: Bes calisma vekilin karar
vermesinin etik ve yasal standartlar1 konular1 (38); etik ikilemler ve
etik karar vermede ahlaki sikint1 (29); 6liim belgesi (30); ilag
tedavisi ve Otenazi ile ilgili etik ve yasal konular (30,31); organ ve
doku bagisina iliskin yasalar (38); ve kotil haber vermeyle ilgili etik
konular ve taburcu etme planlamasi, tedavisi giic semptomlar i¢in
yatistirma ve yapay hidrasyon ve beslenme gibi klinik karar verme
ile ilgili konular1 kapsamaktadir (32). Temalar aracilifiyla
katilimcilar, elverigsiz bir hastanin yerine kimin karar verecegini,
tibbi personelin etik karar vermedeki roliinii ve organ bagisi
konusunda karar verme siirecinde bilgi ve tartismanin Onemini
Ogrenmistir.

3.6. Uzuintli ve yas: Yas siireci konularini igeren alt1 makalede ele
alinan konular; destek hizmetleri (28-30,35) ve yasli ebeveynlerin
liziintiisti, kayb1 ve yast ele alinmistir (27,34). Calismaya dahil
edilen arastirmalarda yer alan katilimcilara (saglik calisanlarina)
verilen palyatif bakim egitimi ile katilimcilar yasin bes agamasini
o0grenmislerdir. Bunlar; hastalar, aileleri ve ilgili saglik ¢aliganlart
icin kayip, iiziintii ve yas sorunlarmmin nasil ele alinacagi; ve
liziintiilii ve yash aile bakicilarinin nasil desteklenecegi konularidir.
3.7. Ailenin bakimi: Alti ¢alismada tartisilan alanlar sunlar
iceriyordu: aileye kotii haber vermek (25); aile ve saglik ¢alisanlari
ve bakicilarla iletisim ve etkilesim (25,30,37,39); karar verme
stirecine ailenin katilim1 (35); aile merkezli bakim (36); aile
degerlendirmesi konularidir (39).

3.8. Palyatif bakim: Alt1 ¢alismadaki tartisma igerikleri: son
giinlerde/6liim aninda bakim ve bunun yonetimi (27-29); yasamin
sonunda hastalarn tercihleri (37,39) ve evde bakim kurumlari igin
evde oliime hazirlanmaktir (26).

3.9. ileri planlama ve ileri yonergeler: Ug calisma (bu konuyu

asagidaki alanlarda ele almistir: ileri saghk plam (30) ve vekilin

karar vermesi (38,40). Saglik c¢alisanlari, ileri bakim planlamasi
hakkinda bilgi edinmenin yani sira, hastanin aile {iyeleri arasindaki
catigmay1 nasil yoneteceklerini de Ogrendiler. Palyatif bakim
alaninda karsilasilan bir diger etik sorun ise hasta cocugun/bireyin
yasaminin ileriki evresinde saglik ve bakim planlamalarin nasil
yapilacagi olmustur.

3.10. Manevi inanglar: iki calisma hastalarin manevi ve dini
ihtiyaglar1 konularini igeriyordu. Olmekte olan kisinin deneyimini
manevi bir perspektiften anlamak ve farkli dinlerde 6liim ve dliimle
ilgili inang¢ ve uygulamalar ele alinmistir (28,30).

3.11. Oliimiin saghk calisanlar iizerindeki etkisi: iki program
saglik calisanlarina destek calisaninin yas ve stresle basa ¢ikma
tartigmasint igeriyordu (29,30); hemsireler i¢in destek (29); ve
6liimiin saglik caliganlart iizerindeki olumsuz etkileri ile bag etme
konularma deginilmistir (30). Bir makale programda tartigilan
konunun detaylarini vermemistir (25).

3.12. Saghk sistemi, kurumsal sorunlar ve toplum temelli
bakim: Dort ¢alismada asagidaki konular arastirildi: yasam sonu
bakimda sistem arizasindan alinan dersler (38-40); toplumsal klinik
yasam sonu bakimi (40); yasam sonu bakimda miikemmellik
hedefli saglik modelleri (38); palyatif bakim ve hizmet

organizasyonlar1 konularina deginilmistir (30).

4. Tartiyjma

Arastirmanin analizinde, saglik calisanlarin palyatif bakimda
yasadiklar1 sorunlarin agri yonetimi, semptom ydnetimi, iletisim,
kay1p keder yas, kiiltiirel hususlar, etik karar verme ve 6lmekte olan
bireyin bakimi konularinda oldugu ve saglik ¢alisanlarina verilen
egitimlerin bu sorunlari azalttigi gériilmektedir. Bu bulgu, palyatif
bakimla ilgili egitim programlarmnin ¢ogunun saglik caliganlarini
hedefledigini gosteren, palyatif bakimdaki egitim miidahalelerinin
etkinligi hakkinda yeni yayinlanan sistematik incelemelerle tutarlidir
(41-45). Mevcut calisma, dahil edilen ¢alismalarda halkin ve
politikacilarin izleyici olarak yer almadigini ortaya koymaktadir.
Saglik ¢alisanlarinin yanisira halk ve politikacilar, farkindaliklarim:
arttrmak ve palyatif bakimla ilgili tutumlarini ve bilgilerini
degistirmek icin egitime ihtiya¢ duyanlar arasindadir (46). Pediatrik
palyatif bakim alaninda hizmet veren saglik caliganlarina PBE
(Palyatif bakim egitimi)’inin verilmesi saglik c¢aliganlarinin
karsilastig1 etik ikilemler ile bas etmesi konusunda énemli 6lciide
yarar saglayacaktir. PBE’i verilen hedef kitlenin halki ve
politikacilart igerecek sekilde genisletilmesi, palyatif bakim
konusunda etkilesimin gelismesine yardimci olacak ve PBE’nin

etkinligini degerlendirmek igin daha genis bir firsat sunacaktir.
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Mevcut bulgular, pediatrik palyatif bakimda semptom yonetimi ve
iletisimin saglik c¢alisanlarina verilecek egitim programlarinda iki
baskin etik ikilem temasi oldugunu gostermektedir. Dahil edilen
calismalarda, semptom yonetiminin odak noktasi agri yonetimidir;
ki bu, Wilkie ve Ezenwa’nin galigmasinda, agr1 yonetiminin palyatif
bakimda temel unsur oldugu sonucunu yansitir (47). Arastirmalar,
palyatif bakimda yasam sonu g¢ocuk/addlesan hastalarinin siklikla
kaygi ve depresyon belirtileriyle birlikte umutsuzluk duygulart
yasadiklarin1 ve en kotli vakalarda intihar diigiincesine yol agtigi
sonucuna ulagmistir (48, 49). Pediatrik palyatif bakimda karsilagilan
etik sorunlar arasinda yer alan semptom yoOnetiminin yani sira,
mevcut inceleme, iletisimin  6nemli bir unsur oldugunu
gbstermektedir. Bu bulgu, de Haes ve Teunissen’in palyatif bakim
iletisiminin Onemini tanimlayan c¢alismasiyla tutarlidir (50).
Incelenen arastirmalarda iletisim alanlari, 6lmekte olan gocuk ve
aileleri ile iliski kurma, bilgi verme, tavsiye verme ve iletisim
sirasinda duygulari ele alma becerilerini igerir (26-30,35,36), ki bu
alanlar Haes ve Teunissen’in incelemesindeki sonuglari da
yansitmaktadir (50).

Mevcut inceleme, PBE programlarinin palyatif bakimda bilgi, tutum
ve giiveni gelistirmede etkili oldugunu goéstermektedir. Ayrica,
saglik calisanlarina 6lmekte olan g¢ocuklara ve ailelerine bakim
verme konusundaki bilgilerini gelistirmeye yonelik egitimlerin
verilmesi palyatif bakimda yaganan sorunlar ile bas etmede oldukca
basarilidir. Bu bulgu, egitim miidahalelerinin saglik ¢aliganlarinin
palyatif bakim konusundaki bilgi ve uygulamalarini gelistirmede
olumlu etkileri oldugunu gosteren son sistematik incelemelerle
desteklenmektedir  (42-45). Kirkpatrick’in  egitim  programi
degerlendirme modeline (51) gore, bir egitim programinin etkisini
degerlendirmek i¢in dort seviye vardir: 1) Tepki (katilimcinin egitim
programi hakkindaki hisleri); 2) Ogrenme (egitim sonucunda
katilimcinin bilgi, beceri ve tutum degisikliklerindeki gelisme); 3)
Davranis (egitim sonucunda isyerinde katilimci davranisindaki
degisiklik) ve 4) Organizasyonel sonuglar (egitimden kaynaklanan
organizasyon avantajlar1). Bu incelemeye dahil edilen calismalar,
biyuk 6lcide Kirkpatrick’in modelinin Seviye 1 ve Seviye
2'sindedir ve bu, PBE’nin Seviye 3 ve Seviye 4 etkilerini
degerlendirmek i¢in gelecekteki ¢aligmalari giivenceye alir.

Saglik calisanlart icin pediatrik palyatif bakimda tedavinin
durdurulmasi1 ve ebeveynler i¢in ¢ocuklarinin 6liimiine hazirlik
yapilmast hem aile hem de saglik calisanlart igin ruhsal travma ve
etik ikilem ile sonuglanmaktadir (52). Sinirlamalara ragmen, bu
sistematik inceleme sonucunda, palyatif bakim alaninda saglik
caliganlarina verilen egitimlerin saglik ¢alisaninin gocuklara ve

ailelere kotii haberleri ve prognozlari iletme konusundaki giicliikleri

kismen azalttig1 goriilmektedir (53). Bu nedenle palyatif bakim ile
ilgili bilgi ve becerilerin kanita dayali ve uygun maliyetli bir sekilde
daha genis bir popiilasyona ulastirilmas: saglanmalidir. Palyatif
bakimin bir halk sagligi sorunu olarak tanimlanmasi, daha giiglii
palyatif bakim politikas1 ve uygulamasinin gelistirilmesine ve halk
sagligt alanindan palyatif bakim icin O6nemli kaynaklarin
aktarilmasina yardimci olacaktir.

Pediatrik palyatif ve yasam sonu bakimda miidahalelerin tasarimini
desteklemek ve uygulandiktan sonra miidahalelerin etkisini 6lgmek
icin aragtirmalara ihtiya¢ vardir. Pediatrik palyatif bakimin yeni ve
olgunlasan bir alan olarak gelisimi, yalnizca klinik bakim bilimini
degil, ayn1 zamanda olgiilen iistiinliik ile sosyal bakim bilimini
ilerletmek i¢in aragtirma gerektirir. Genel halk, kurumsal inceleme
kurullar (KiK'ler), etik ve gdzetim komiteleri, hatta baz1 yatak bas
klinisyenler bazen ¢ocuklar1 ve aile {iyelerini palyatif bakim ve
yasam sonu arastirmalarina dahil etmekten tereddiit ederler. Bu
tereddiit, arastirma deneklerinin potansiyel veya beklenen
sorumluluklarina iliskin bir endiseye dayanmaktadir.

Cocuklara, aile tyelerine, klinisyenlere ve hatta pediatrik palyatif
bakim aragtirmalarina katilan c¢aligma ekibi {iyelerine gergek
faydanin ve deneyimlenen sorumlulugun daha net bir sekilde
anlasilmasi gerekmektedir.

4.1. Stmirhliklar

Palyatif bakim ile ilgili c¢aligmalarin pediatrik hastalardan ¢ok
yetiskin hastalarda gergeklestirilmis olmas1 ve pediatrik palyatif
bakimda yasanan etik sorunlarin varlifina ve ¢dziimiine yonelik
standart bir yaklasimin olmamasindan dolay1 konu ile ilgili yapilmis

caligmalarim yetersizligi aragtirmanin sinirhiliklaridir.

5. Sonug

Palyatif bakim hizmetleri alan ¢ocuklar ve aile iiyeleri i¢in bakimin
iyilestirilmesi ile bu savunmasiz, potansiyel arastirma katilimcilarini
koruma ihtiyaci arasinda bir gerilim vardir. Erigkin palyatif bakim
aragtirma bulgularin1 pediatrik ortamlarda tahmin etmek yerine,
palyatif bakim veya yasam sonu bakimi alan g¢ocuklar1 ve aile
dyelerini arastirmaya dahil etmek, pediatriye O6zgii bilgilerin
kesfedilmesini saglayabilir. Cocuklar1 ve ailelerini palyatif bakim
aragtirmalarina  dahil etme korkusu, bu o&zel popiilasyonun
arastirmaya katilimmn potansiyel faydasini deneyimlemesini
engelleyebilir. Pediatrik palyatif bakim aragtirmalarina ¢ocuklar: ve
ailelerini dahil etmek, tanimlanan bakim ihtiyaglarinin veya sistem
iyilestirmelerinin anlagilmasini kolaylastirabilir ve bu nedenle,
saglikta esitligi gelistirmenin bir yolu olabilir. Palyatif veya yasam

sonu bakim alan ¢ocuklar1 ve aile iiyelerini, sorumluluk korkusu
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nedeniyle otomatik olarak arastirma katilimimdan ¢ikarmak, bu bilgi
kaynaklarini etkili bir sekilde susturabilir.

Iyi tasarlanmis arastirmalara cocuklari ve hatta yash aile iiyelerini
dahil etmek, bakimi daha diisiinceli ve etkili bir sekilde vermenin
yolunu agacaktir. Bu nedenle, bu betimsel tipte nitel sistematik
incelemenin amaci, pediatrik palyatif bakimda gérev yapan saglik
calisanlarin yasadigi sorunlarin degerlendirilerek konu hakkinda
farkindalig1 gelistirmek ve pediatrik palyatif bakim arastirmalarina
dair bilimin durumunu incelemektir. Dahil edilen higbir ¢aligmanin
gegerliligi veya giivenilirligi bildirilen bir fayda/sorumluluk araci
kullanmadig1 gercegi, bdyle bir aracin pediatrik palyatif bakim
ortami i¢in acil olarak uyarlanmasini zorunlu kilmaktadir. Paydas
yararini/ylikiinii lgmek ve nitelemek icin uygulanabilir bir arag,
pediyatrik palyatif bakim ve yasam sonu arastirmalarinda en iyi
uygulama olarak triyajli bakim miidahalesine doniisebilir. Cocuklar,
aile iyeleri, klinisyenler ve calisma ekipleri igin arastirmaya
katilimin yararlarint ve sorumlulugunu O&lgmek igin araglar
gelistirmek igin yeni, iyi tasarlanmig bir yaklagim digiiniilmelidir.
Pediatrik palyatif bakim arastirmalarinda faydalari ve sorumluluklari
Olemek i¢in standart bir yaklagim, alan bilimini katilime1 merkezli
bir sekilde daha da ilerletmek i¢in evrensel olarak rapor edilen fayda

ve sorumluluk beklentisine doniisebilir.

Cikar Catismasi: Calismada herhangi bir ¢ikar ¢atigmasi yoktur.

Finansal Destek: Bu ¢aligmada herhangi bir finansal destek

almmamagtir.

Etik Kurul Onay1: Bu ¢aligma derleme tiiriinde yazildig: i¢in etik

kurul onayna gerek yoktur.

Yazarhk Katkisi:
AK: Literatiir taramasi, veri analizi, makalenin yazimi ve son
kontroller.

EB: Literatiir taramasi, makalenin yazimi ve son kontroller.
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