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SOCIAL WORK PRACTICES IN PEDIATRIC PALLIATIVE CARE

Abstract

Pediatric palliative care, which is a philosophy of care that aims to meet the physical, psychosocial and spiritual needs of
children with life-threatening or life-limiting diseases and their families and to improve their quality of life, has been
developing rapidly in Tirkiye in recent years. Pediatric palliative care is a very important field of study for the social work
profession, which aims to empower children and improve their quality of life and is based on a community-based approach.
In pediatric palliative care, social workers provide holistic psychosocial care to meet the emotional, social and economic needs
of children and their families, improve their quality of life and help them cope with the challenges of the treatment process.
Despite their unique position in the multidisciplinary team, the role of social workers in pediatric palliative care has not been
adequately defined in the national literature. In this context, this study focuses on the place and future of the social work
profession in pediatric palliative care. The study may contribute to the development of multidisciplinary practice by helping
both social workers and other health professionals understand and embrace the critical role of the social work profession in
pediatric palliative care.
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1. Giris

Cocuklarda yasami sinirlayan ya da tehdit eden hastaliklarin artmasiyla birlikte, pediatrik palyatif bakimin
6nemi hem diinyada hem de Tirkiye’de artmistir. Gegmiste yasamin son dénemlerine 6zgi bir bakim
anlayisi varken, glinimiizde pediatrik palyatif bakim (PPB), hastaligin teshis edildigi andan yasam sonu
doéneme kadar yasam kalitesini iyilestirmek ve aci deneyimini hafifletmek amaciyla uygulanmaktadir. PPB’ye
dair bu anlayis degisikligi, Diinya Saglik Orguti’niin 1990 yilinda yaptigi “Hastaligi ortadan kaldiran
tedavilere yanit vermeyen hastalarin aktif, total bakimidir” (WHO, 1990) tanimindan, giincel “yasami tehdit
eden hastaliklarlailiskili sorunlarla karsi karsiya kalan hastalarin (yetiskinler ve ¢ocuklar) ve ailelerinin yasam
kalitesini iyilestiren bir yaklasim olarak tanimlar. Fiziksel, psikososyal veya ruhsal olsun, agri ve diger
sorunlarin erken teshisi, kusursuz degerlendirmesi ve tedavisi yoluyla aciyr 6nler ve hafifletir” tanimina
gecisiyle agikca gorilmektedir (WHO, 2023a). Yani PPB’nin temel hedefi, yasami sinirlayan veya yasami
tehdit eden bir durumu olan bir ¢ocuga ve cocugun ailesine multidipliner bir ekip tarafindan tibbi,
psikososyal ve manevi bakim saglamaktir (Orloff, 2011). Multidisipliner ekibin ana unsurlarindan biri de
sosyal hizmet uzmanlaridir. Sosyal hizmet uzmanlari, disiplinler arasi PPB ekibinde ¢ocuklara ve ailelerine
destek saglamada 6nemli katkilar sunmaktadir.

Sosyal hizmet meslegi, PPB sunumunda benzersiz bir konuma sahiptir. Sosyal hizmet uzmanlari, kriz, kayip
ve cesitli zorluklarla miicadele eden bireylere miidahale etmek igin egitilmislerdir. Yasami sinirlayan ya da
tehdit eden bir hastalik veya yasam sonu dénemde karsilasilan zorluklar da sosyal hizmet uzmanlarinin
miidahale ettigi unsurlar arasindadir. Sosyal hizmet uzmanlari, PPB’de g¢ocuklara ve ailelerine yonelik
glclendirme, psikososyal destek saglama, danismanlik ve savunuculuk yapma gibi énemli gorevlerde
bulunurlar (Clark, 2004; Jones, 2005; Raymer ve Reese, 2004). Sosyal hizmet uzmanlari, PPB’de ileri bakim
planlamasi, hastaligin degisen seyri veya yaklasan 6limle ilgili gériismeler, etik degerlendirmeler ve tedavi
edilmeyen semptomlar gibi konularda multidisipliner ekipler is birligi yaparlar. Sosyal hizmet uzmanlari,
degerlendirme, tedavi planlama ve midahale siireglerinde sahip olduklari bilgi ve becerileri kullanarak,
saglik hizmetlerinin sinirlamalari ve gocugun yasami tehdit eden hastaliginin belirsiz ilerleyisine uygun
¢O6zumler sunarlar. Ayrica, ¢ocuk ve ailenin karsilastig zorlu kosullarin etkilerini hafifletmek ve miimkiin olan
en duyarl bakim ortamini saglamak amaciyla bilgi ve becerilerini stirece entegre ederler (Jones vd., 2011;
Weisenfluh, 2011).

PPB, yetiskinlere yonelik palyatif bakimla yakindan iliskili olmasina ragmen farkli 6zellikleri olan bir alani
temsil eder (Jones vd., 2011). PPB, cocuklarin gelisimsel 6zelliklerini géz éninde bulundurarak, onlarin
duygu ve diistincelerini anlamaya yonelik 6zel bir yaklasim gerektirir. Bu nedenle PPB alaninda galisan saglik
profesyonellerinin palyatif bakim ilkelerini c¢ocuklara 6zel olarak uyarlayabilmeleri gerekmektedir
(Harputluoglu ve Celik, 2020). Sosyal hizmet uzmanlarinin da PPB alaninda yetkinlesmeleri icin birtakim
gereklilikler bulunmaktadir. Ozellikle PPB alani gelistikge ve sunular hizmetler yayginlastikga sosyal hizmet

mesleginin de PPB alanindaki yeri daha da onemli hale gelmektedir. Sosyal hizmet uzmanlarinin
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multidisipliner ekibin dnemli bir bileseni oldugu konusunda fikir birligi olsa da (Csikai ve Bullock, 2024; Kwak
vd., 2023; Taels vd., 2021), 6zellikle Tiirkiye’de sosyal hizmet mesleginin PPB alanindaki yerinin ve 6neminin
ifade edilmesi gerekmektedir. Bunu yapmak, PPB alaninda c¢alisan sosyal hizmet uzmanlarinin uygulama
kapsamlarini tanimlamalarina, odak noktalarini diger ekip lyelerine benimsetmelerine ve isbirligine dayali
uygulama stratejileri gelistirmelerine yardimci olacaktir. Buradan hareketle bu g¢alismanin amaci, sosyal
hizmet mesleginin PPB alanindaki yerini ve gelecegini ele almaktir. Calisma, ulusal literatiirde sosyal hizmet
meslek ve disiplininin PPB alanindaki yerini ele alan ilk calisma olma niteligini tasimaktadir. Calismanin cevap
aradigi sorular “Sosyal hizmet mesleginin pediatrik palyatif bakimdaki yeri nedir?” ve “Tlirkiye’de pediatrik
palyatif bakimda sosyal hizmet mesleginin gelecegi nasildir?” seklindedir.
2. Pediatrik Palyatif Bakimin Tanimi, Felsefesi ve Temelleri
Yasami tehdit eden ya da sinirlayan hastaliklara sahip ¢ocuklara ve ailelerine sunulan multidisipliner bir
yaklasim olan PPB, ¢ocugun yasam kalitesini iyilestirmeyi, hastaligin neden oldugu fiziksel ve psikososyal
semptomlari azaltmayi ve ¢ocugun ve ailesinin fiziksel, duygusal, sosyal ve ruhsal ihtiyaglarini karsilamayi
amaclamaktadir. Ana odak ¢ocuklar olsa da PPB ¢ocuklarin ailelerine de fiziksel, duygusal, sosyal ve ruhsal
destek saglamayi odagina almaktadir (Durmaz, 2024). Birincil amaci yasam kalitesini optimize etmek olan
PPB, kronik veya yasami tehdit eden bir hastaliga sahip cocuklara ve ailelerine yonelik aile merkezli bir bakim
felsefesidir (Coté vd., 2019; Garten ve Bihrer, 2019; Sarman vd., 2021; Uthaya vd., 2014). Dinya Saghk
Orgiiti (DSO), PPB’nin ¢ocugun bedeni, zihni ve ruhunun aktif ve kapsamli bakimi oldugunu, ¢ocugun
fiziksel, psikolojik ve sosyal sorunlarini hafiflettigini, ayni zamanda aileye destek saglamayi da icerden genis
kapsamli ve multidisipliner bir yaklasim oldugunu ifade etmektedir (WHO, 2023b).
Ulusal Hospis ve Palyatif Bakim Orgiitii (National Hospice and Palliative Care Organization- NHPCO)
tarafindan PPB; “hastalar, aileleri ve bakicilari icin yasam kalitesini optimize etmek amaciyla fiziksel,
psikolojik, sosyal ve manevi acilari 6ngérmek, dnlemek ve yonetmek icin tasarlanmis disiplinler arasi bir
bakim saglama sistemidir” seklinde agiklanmaktadir (NHPCO, 2022). Yani PPB, sadece hastaligin fiziksel
belirtilerini degil, ayni zamanda ¢ocuklarin ve ailelerinin duygusal, sosyal ve manevi ihtiyaglarini da
karsilayarak, onlarin yasamlarini daha anlamli hale getirmeyi amaglayan kapsamli bir bakim yaklasimidir.
PPB’nin sunulabilecegi saghk durumlari temelde iki bashk altinda degerlendirilebilir. Bunlar; yasami
sinirlayan kosullar ve yasami tehdit eden kosullar seklinde ifade edilebilir. Yasami sinirlayan kosullar,
hastaligin tedavi edilemedigi ve cocugun 6liminin muhtemel oldugu durumlari ifade etmektedir. Yasami
tehdit eden kosullar ise iyilestirilebilen ancak tedavinin basarisiz olma ihtimalinin oldugu ve gocugun
Olebilecegi durumlari ifade etmektedir (Durmaz, 2024; Kerr vd., 2020). Cocuklarda yasami sinirlayan ve
tehdit eden kosullar su dort ana baslik altinda incelenebilir (Chambers, 2018):

(i) iyilestirici tedavinin mimkiin olabilecegi ancak basarisiz olabilecegi yasami tehdit eden

durumlar: Yasami tehdit eden bu tehdidin siiresine bakilmaksizin palyatif bakim hizmetlerine

erisimin gerekli olabilir. Uzun siireli remisyona ulasildiginda veya basarili bir kiratif tedavinin
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ardindan artik palyatif bakim hizmetlerine ihtiya¢ kalmaz. Ornegin kanser, kalp, karaciger,
bdbrek organ yetmezlikleri, organ nakli ve uzun sireli ventilasyona maruziyet gibi durumlar.

(ii) Erken 6limin kaginilmaz oldugu durumlar: Yasam siresini uzatmayi ve normal faaliyetlere
katihmi saglamayr amaclayan uzun sireli yogun hastaliga yonelik tedaviyi igerebilir. Bu
kategorideki ¢cocuklar ve gengler 6nemli 6lgiide engelli olabilir ancak saglik durumlari uzun siire
nispeten iyi olabilir. Ornegin kistik fibroz, duchenne muskiler distrofi ve SMA Tip 1 gibi
durumlar.

(iii) iyilestirici tedavi secenekleri olmayan ilerleyici durumlar: Tedavinin yalnizca palyatif oldugu ve
genellikle uzun yillara yayilabilen, kiratif tedavi secenekleri olmayan ilerleyici durumlardir.
Ornegin batten hastaligi, mukopolisakkaridozlar ve diger agir metabolik durumlar.

(iv) Saglik komplikasyonlarina yatkinhga ve erken 6liim olasiligina yol agan ciddi engellilige neden
olan geri dondirilemez ancak ilerlemeyen durumlar: Palyatif bakim herhangi bir asamada
gerekli olabilir ve 6ngdriillemeyen ve periyodik bakim dénemleri olabilir. Ornegin agir serebral
palsi, beyin veya omurilik yaralanmasi gibi durumlar.

Hastalik siiresince agri, dispne, yorgunluk, bulanti-kusma, anksiyete, konstipasyon, istahsizlik, depresyon
gibi semptomlar ¢ocuklarin yasamlarini zorlastirmaktadir. Bu semptomlar, gocuk ve ailesinin 6nemli boyutta
yikici ve yipratici bir siiregten gegmesine neden olmaktadir. PPB, bu semptomlarin hafifletilmesine ya da
giderilmesine odaklanirken ayni zamanda ¢ocugun ve ailenin bu siirecten en az sekilde etkilenmelerini
saglamaya odaklanmaktadir (Kuzlu Ayyildiz vd., 2019). Ayrica yasam sonu donemde aileyi gl¢lendirme ve
yas danismanligi gibi konularda aileyi destekleyerek aile islevselliginin devamini saglamayi amaglamaktadir
(Norris vd., 2019).

PPB’nin felsefesi, hayati sinirlayan veya tehdit eden bir durumu olan her ¢ocuga ve ailesine en iyi yasam
kalitesini sunmak ve en iyi bakimi saglamaktir. Ebeveynler, ¢ocuklarinin yasami boyunca onlara sunulan
secimleri anlamalariigin genellikle destek ihtiya¢ duyarlar. Bu noktada ailelere gergek seg¢imler sunmak PPB
icin anahtar konumdadir. PPB, ailelere, ¢ocuklarinin bakimi konusunda gercek segenekler sunarak karar
verme sirecinde aktif rol almalarini saglar. Bakim yerinin, 6lim yerinin ve duygusal destek se¢eneklerinin
belirlenmesinde ailenin tercihleri 6n planda tutulur. Bu sayede, hem ¢ocuk hem de aile igin en uygun bakim
plani olusturulur (Gill, 2021).

PPB’nin temel ilkeleri arasinda; yasamin ve 6limiin normal siregler olarak gérilmesi, 6limiin geciktirilmeye
veya hizlandirilmaya calisiimamasi, bakima yasami sinirlayan veya yasami tehdit eden tibbi durum ile
baslanip yas siireci sonuna kadar devam edilmesi, ¢cocugun ve ailesinin yasam kalitesinin artirilmasi, aile
merkezli olmasi, cocugun ve ailenin sosyokiiltirel durumlarina gére bakimin planlanmasi, ihtiya¢ duyan tim
cocuklar icin bakimin erisilebilir ve strdurilebilir olmasi gibi ilkeler bulunmaktadir (Benini vd., 2022). Ayrica
PPB’nin genel ilkeleri arasinda taraflar arasindaki iletisimin saglikh olmasi, bakimin ileriye doniik ve

ongorilebilir sekilde planlanmasi, kararlar verilirken ¢ocugun yiksek yararinin gozetilmesi, bakimda
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surekliliginin ve koordinasyonun saglanmasi, riza, gizlilik ve fiili ehliyet gibi yasal stireglere dikkat edilmesi,
cesitlilik ve kaltlrel farkliliklara saygi duyulmasi gibi hususlar bulunmaktadir (Chambers, 2018).

Cocuklar kiguk yetiskinler degildir. Cocuklarda tani, prognoz, tedavi stratejileri, iletisim ve karar verme
sureglerini etkileyen gelisimsel farkliliklar pediatrik palyatif bakimi yetiskinlere yonelik palyatif bakimdan
farkli kilmaktadir (NHPCO, 2022). PPB ile yetiskinlere yonelik palyatif bakim arasindaki ilk ve en belirgin fark,
cocuklarin kendi tedavilerine veya tedavinin sonlandirilmasina yasal olarak onay verememeleridir. PPB’de
ebeveynlerin tedavinin devamina veya durdurulmasina yasal olarak onay vermeleri gerekir. Cocugun
ebeveynden farkli bir istegi varsa, bu durum cesitli zorluklar ortaya cikarabilir (Jones, 2006). Cocuklarda
PPB’ye neden olan durum genellikle kronik ve karmasik bir tibbi durumken yetiskinlerde palyatif bakima
neden olan durum agirlikl olarak kanser ve kardiyovaskiler sistem hastaliklaridir (Groh vd., 2014). PPB tani
ile baslayip diger tedaviler ile uzun siire devam ederken yetiskinlerde palyatif bakim hastaligin ileri
asamalarinda devreye girer ve kisa siirelidir (Benini vd., 2022). PPB'yi yetiskin palyatif bakimindan ayiran en
onemli unsur ise bir cocugun dlmekte oldugu gercegiyle cocugun ve ailesinin yizlesmesidir. Clnkd 6lim
olgusu cocuklukta genellikle beklenen bir sey degildir. Bu durum PPB siirecini ¢ocuk, aile ve saglik calisanlari
icin yipratici ve zorluklarla dolu bir seriiven haline getirmektedir.

Rico-Mena vd.’nin (2023) yaptiklari ¢alismada bir katihmcinin "Herkes palyatif bakim deyince 6limii
disunuyor, 6lum aninda verilen ilaglari, sedasyonu duslinlyorlar. Ama hi¢ kimse yasam yillarini, yasam
kalitesini dislinmuyor, hi¢ kimse serebral palsili bir gocugun nasil yedigini diisinmuyor, hi¢ kimse ¢ocuklari
hasta oldugu icin ebeveynlerin hastanede gegcirdigi saatleri dlistinmuyor, hig kimse ara donemi diisinmdyor,
herkes o6limi dustnlyor. Bence en goériinmez sey budur." ifadesi yasam sonu ddénemde g¢ocugun
oliminden ziyade yasaminin son dénemlerini nasil gecirdigine odaklanilmasi gerektigini gostermektedir.
PPB’nin insancil yoni burada devreye girmektedir. Yasamini sinirlayan veya tehdit eden bir hastalikla
miicadele eden ¢ocuklarin ve ailelerinin ihtiyaglarini biitinctl ve multidisipliner bir yaklasimla karsilamaya
odaklanirken ayni zaman da ¢ocugun ve ailesinin bakim siirecinde yasam kalitelerini artirmayi merkezine
koymaktadir.

3. Diinyada ve Tiirkiye’de Pediatrik Palyatif Bakim

Palyatif bakim, 19. ylzyilda Fransa'da ortaya ¢ikan ve ilk modern 6rnekleri 1967'de hospislerle gorilen bir
kavramdir. Baslangigta hospis bakimiyla es anlamli kullanilirken, 1990'larda Amerika'da 6zellikle kanser
hastalari icin kullanilmaya baslanmistir. Diinya Saglik Orgiti (DSO), palyatif bakimi ilk olarak 1989'da
"Kiratif tedavilere yanit vermeyen hastalar icin yapilan bitincil bakim ve destek" olarak tanimlamistir.
2002'de ise pediatrik palyatif bakim, “Cocuk ve ailelerin yasami tehdit eden hastaliklarda fiziksel, psikososyal
sorunlar ve agri yonetimiyle yasam kalitesini artirmaya yonelik bir yaklasim” olarak ifade edilmistir (Ersoy
ve Sahin, 2024). Diinyada ilk pediatrik palyatif bakim (initesi Rahibe Frances Dominica tarafindan Birlesik
Krallik'ta kurulmus ve Helen House olarak isimlendirilmistir. Helen House hala 0-18 yas arasinda olup da

olimcdl bir hastaligi olan ¢ocuklar i¢cin hizmet vermektedir. PPB igin doniim noktasi, 1996 yilinda PPB'nin
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mesru bir calisma alani oldugunun kabul edilmesiyle gerceklesmistir (Sisk vd., 2020). 1990'larin sonlarindaki
tibbi gelismeler, bircok ¢ocugun hayatta kalmasini saglarken, ayni zamanda yeni etik sorunlari da
beraberinde getirmistir. Kronik hastaligi olan ve yasamlarini siirdiirebilmek igin siirekli tibbi destege ihtiyag
duyan bu ¢ocuklar icin en uygun bakimin ne oldugu, hem aileler hem de saglik calisanlari igin zorlu bir soru
haline gelmistir. Yasami uzatan tedavilerin bazen aciya ve istiraba yol ac¢tigi, bu nedenle tedaviyi durdurma
kararinin etik boyutlari sikca tartisiimistir (Joren vd., 2024; Nelson ve Meier, 1999). 2000'li yillarin basinda
PPB'nin sadece kanserli ¢ocuklar icin degil, farkli hastaliklara sahip gocuklar icin de uygun oldugu kanisina
varilmistir. Ayrica palyatif bakim Diinya Saglik Orgitii tarafindan bir insan hakki olarak taninmaktaydi. PPB
icin ilk kilavuz Amerika Birlesik Devletleri'nde gelistirilmistir. Ancak bu gelismenin diinyanin geri kalanina
yayillmasi epey zaman almistir. Ornegin Amerika Birlesik Devletleri’nden sonra PPB kilavuzunu 2013 yilinda
Hollanda yapmistir (Joren vd., 2024; Sisk vd., 2020).

Uluslararasi Cocuk Palyatif Bakim Ag, Birlesmis Milletler Cocuk Fonu ve Diinya Saglik Orgiiti’'nden elde
edilen birincil ve ikincil verilere gore diinyada her yil 21 milyondan fazla ¢ocugun pediatrik palyatif bakima
ihtiva¢ duydugu belirlenmistir (Connor vd., 2017). Pediatrik palyatif bakima ihtiya¢ duyan cocuklarin
¢ogunlugunun dusiik ve orta gelirli ilkelerde yasadigli tahmin edilmektedir (Delamere et al., 2024). Ancak
uluslararasi alanda, PPB'ye erisimin yetiskin palyatif bakim hizmetlerine erisimin "¢ok gerisinde"
kalmaktadir. PPB’nin yetersiz oldugu veya hi¢ olmadigi bircok Ulke bulunmaktadir (WHO, 2018). PPB
hizmetlerinin yeterli bir sekilde saglanmasi, ihtiyag sahibi nifusun tanimlanmasindaki zorluklar ve mevcut
verinin sinirl olmasi nedeniyle zorlasmaktadir (Delamere et al., 2024). Diinya Saghk Orgiti (DSO) ne gore,
diinyadaki Ulkelerin yaklasik Ucte ikisi palyatif bakim hizmetleri i¢in finansman ayirmaktadir. Ancak bu
finansman, ihtiyaci olan hastalarin yarisina bile ulastirlamamaktadir (WHO, 2023a). Ayrica palyatif bakima
ihtiyaci olan her 10 kisiden sadece 1'i bu hizmete ulasabildigi belirtilmistir. Daha da dikkat ¢ekici olani, bu
erisebilenlerin sadece %6'sinin ¢ocuk olmasidir (WHO, 2021). Dahasi PPB alaninda uzmanlasma ve egitim
sinirli seviyededir. PPB egitimi icin kiiresel ¢apta standartlarin olmamasi da bir handikap gibi gériinmektedir
(Arias-Casais vd., 2020).

PPB hizmetlerinin gelismislik seviyesini diinya ¢apinda standart bir sekilde degerlendirmek igin alti kategori
belirlenmistir. Belirlenen kategoriler Tablo 1'de sunulmustur (Clelland vd., 2020). Tirkiye'deki pediatrik
palyatif bakim hizmetlerinin genellikle Kategori 3b veya Kategori 4a'da yer aldigi séylenebilir. Tlirkiye, son
yillarda PPB hizmetlerinin sunumunda ciddi mesafeler kaydetmistir.

Tablo 1: Pediatrik Palyatif Bakim Hizmetlerinin Geligmiglik Diizeyinin Kategorilendirilmesi

Kategori Tanim

Bu kategori, ¢ocuklar igin palyatif bakim faaliyetlerine dair
Kategori 1: Bilinen bir pediatrik palyatif bakim etkinligiyok | hicbir kanitin bulunmadigi dlkeleri tamimlar. Ornegin
Afganistan, Gliney Sudan, Venezuela, Libya...

Bu kategori, c¢ocuk palyatif bakimini gelistirmek igin
Kategori 2: Pediatrik palyatif bakim hizmetlerinin | kapasite olusturma girisimlerinin bulundugu ancak heniz
kapasitesinin artirilmasi i¢in hazirlik agamasi hizmet veya 0zel programlarin kurulmadigi Ulkeleri
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tanimlar.  Ornegin  Kamerun, Hirvatistan, Portekiz,
Kirgizistan...

Bu kategori, cocuk palyatif bakiminin sinirli oldugu,
bagislara bagiml finansmanla desteklendigi, morfine kisitl
Kategori 3a: Sinirh kapsamda sunulan pediatrik palyatif | erisim saglandigi ve en iyi uygulama modeli olarak
bakim hizmetleri tanimlanabilecek az sayida hizmet veya programin
bulundugu iilkeleri tanimlar. Ornegin Azerbaycan, Slovakya,
Gliney Afrika, Paraguay...

Bu kategori, cocuk palyatif bakim aktivizminin gelistigi, yerel
destegin arttigl, finansman kaynaklarinin gesitlendigi,
Kategori 3b: Genel kapsamda sunulan pediatrik palyatif | morfinin erisilebilir oldugu ve sinirli da olsa gesitli hizmetler
bakim hizmetleri ile egitim girisimlerinin mevcut oldugu ulkeleri tanmimlar.
Ornegin Finlandiya, Ukrayna, Papua Yeni Gine, Letonya...
Bu kategori, gocuk palyatif bakiminda gesitli hizmetlerin ve
saglayicilarin bulundugu, farkindaligin arttigi, giclia agn
Kategori 4a: Ana saghk hizmetlerine entegrasyonun | kesicilere erisimin  oldugu, politikalarda etkisinin
baslangic asamasinda olan pediatrik palyatif bakim | hissedildigi, egitim faaliyetlerinin yayginlastigi ve ulusal bir
hizmetleri dernegin mevcut oldugu lkeleri tanimlar. Ornegin
Almanya, Japonya, Yeni Zelanda, ABD....

Bu kategori, cocuk palyatif bakiminin genis capta kabul
gordigu ve uygulandigl, cesitli hizmet saglayicilar
tarafindan kapsamli hizmetlerin sunuldugu, toplumda
Kategori 4b: Ana saghk hizmetlerine ileri diizeyde entegre | yiksek farkindalik diizeyinin bulundugu, morfin ve giigli
olmug pediatrik palyatif bakim hizmetleri agri kesicilerin sinirsiz  erisilebilir oldugu, politikalar
izerinde etkili bir yapiya sahip oldugu ve akademik egitimle
desteklenen entegre bir sistemin mevcut oldugu Ulkeleri
tanimlar. Ornegin Avusturalya, Belgika, Kanada, Birlesik
Krallik....

PPB diinya capinda gelisme ve biliylime asamasinda olmasina ragmen dénemli zorluklar devam etmektedir.
Bu zorluklarin basinda hangi hastalik ve durumlarin PPB’yi gerektirdigi konusunda fikir birliginin olmamasi,
egitim ve toplumsal farkindalik eksikligi ve damgalanma gibi farkl faktorler sorumlu tutulmaktadir. Birgok
Ulkede "palyatif" kelimesi hala 6limle iliskilendirilmekte ve genellikle artik higbir iyilestirici tedavi mevcut
olmadiginda veya gocuk 6lmeye yakin oldugunda uygulanmaktadir (Benini vd., 2016; Friedrichsdorf ve
Bruera, 2018). PPB bir insan hakki olmasina ragmen, bu alanda yeterli kaynak ayrilmamakta, egitim
imkanlart kisith kalmakta ve kiltiirel-dini engeller devam etmektedir. (Joren vd., 2024; Wiener vd.,
2013). Diinya c¢apinda PPB’nin saglik sistemine entegrasyonunun oéniindeki diger engeller saglik sistemi
altyapisi, erisim problemleri (birincil ve uzmanlasmis palyatif bakima, ilaglara ve disiplinler arasi
klinisyenlere), finansman, saglk calisanlarinin, hastalarin ve ailelerin algilari seklinde siralanabilir
(Umaretiya ve Wolfe, 2022).

Turkiye'de PPB hizmetleri, 6zellikle son yillarda artan bir ilgi ve farkindalikla gelismeye baslamistir. 2010
yilinda izmir Dokuz Eyliil Universitesi Hastanesi, eriskinlere de hizmet veren ilk PPB merkezi olarak faaliyete
baslamistir. Ardindan 2015 yilinda, Bursa Dortgelik Cocuk Hastaliklari Hastanesi, Aydin Kadin Dogum ve
Cocuk Hastanesi, Bolu izzet Baysal Egitim ve Arastirma Hastanesi, Erzurum Egitim ve Arastirma Hastanesi,
Mersin Sehir Egitim ve Arastirma Hastanesi, izmir Dr. Behget Uz Cocuk Hastaliklari Egitim ve Arastirma
Hastanesi, Diyarbakir Cocuk Hastaliklari Hastanesi, Gaziantep Cengiz Gok¢ek Kadin Dogum ve Cocuk

Hastanesi PPB merkezi olarak hizmet vermeye baslamistir. 2019 yilinda Ankara Bilkent Sehir Hastanesi ve
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Dr. Sami Ulus Kadin Dogum Cocuk Sagligi ve Hastaliklari Egitim ve Arastirma Hastanesi de PPB hizmeti
sunmaya baslamistir (Ersoy ve Sahin, 2024; Kogatakan ve Akelma, 2024). 2020 yilinda Kayseri Sehir
Hastanesi biinyesinde PPB servisi hizmet vermeye baglamistir. 2022 yilinda istanbul’un ilk PPB servisi
Bakirkdy Dr. Sadi Konuk Egitim Arastirma Hastanesinde aciimistir. 2023 yilinda Van Egitim ve Arastirma
Hastanesi bilinyesinde PPB merkezi kurulmustur. 2024 yilinda Sisli Hamidiye Etfal Egitim ve Arastirma
Hastanesinde PPB hizmeti verilmeye baslanmistir.

Goruldigu Uzere Tirkiye’de PPB hizmetleri son yillarda hizli bir gelisim gostermektedir. Tirkiye’de PPB
hizmetlerine erisim, blylk sehirlerde daha yaygin olsa da hizmetleri erisimin kirsal bolgelerde ve kigik
sehirlerde de artacagi 6ngoriilmektedir. PPB alaninda hizmet veren her meslek elemani icin uzmanlasmanin
gerekli oldugu ortadadir. PPB konusunda farkindalk giderek artmaktadir, yakin gelecekte alandaki egitim
ve Ogretim programlarinin gelisecegi ve alandaki arastirma sayisinin artacagl degerlendiriimektedir.
Yetiskinlere yonelik palyatif bakim kapsaminda yasal cergevenin bliylik 6l¢lide olusturulmus ve islevsel hale
getirilmis oldugu distntlmektedir. PPB alaninda da yasal altyapinin olusturulmasi, sunulan hizmetlerin
kalitesinin artirilmasi agisindan dnemli bir gereklilik olarak degerlendirilmektedir. Sonug olarak, Tiirkiye'de
PPB alaninin gelismesi icin ciddi reformlar yapilmis ve yapilmaya devam etmektedir. Erisim, egitim,
arastirma ve yasal altyapi gibi alanlarda yapilacak iyilestirmelerle beraber PPB hizmetlerinin Tlrkiye’nin
saglik sistemine entegrasyonu tamamlanacaktir.

4. Sosyal Hizmet Mesleginin Pediatrik Palyatif Bakimdaki Yeri ve Sosyal Hizmet Uzmanlarinin Rolleri
Ciddi ve yasami tehdit eden hastaliklarla karsi karsiya kalan gocuklarin gesitli ihtiyaglari olmaktadir. Bu
noktada bu ihtiyaclarin karsilanmasi icin hem diinyada hem de Tiirkiye’de pediatrik palyatif bakim hizmetleri
yayginlasma ve gelisme asamasindadir. Pediatrik palyatif bakima ydnelik artan kabul ve taleple birlikte, hem
klinik uygulamanin hem de PPB ekibinin yetkinligi 6nem kazanmistir. PPB ekibinin dnemli tyelerinden biri
de sosyal hizmet uzmanlaridir. Sosyal hizmet meslek ve disiplini, yasami tehdit eden veya sinirlayan bir
hastaliga sahip ¢ocuklarin fiziksel, psikolojik, sosyal ve ruhsal ihtiyaglarini desteklemeyi temel alan PPB ile
siki bir sekilde baglantilidir. Bu nedenle, sosyal hizmetin pediatrik palyatif bakimdaki yeri ve sosyal hizmet
uzmanlarinin rolleri konusunda bilgi tabaninin netlestiriimesi gereklidir. Bu gereklilikten hareketle bu
¢alismada sosyal hizmet mesleginin pediatrik palyatif bakimdaki yeri ve gelecegi ele alinacaktir. Ayrica
¢alisma, ulusal literatiirde sosyal hizmet meslek ve disiplininin pediatrik palyatif bakimdaki yerini ele alan
ilk calisma olma niteligini tasimaktadir.

Cocuklar ciddi hastaliklardan muzdarip olduklarinda “En iyisini ummak, en kotilstine hazirlanmak” gibi
ikilemler aileler ve saglk profesyonelleri icin ginliik gerceklerdir. Prognostik belirsizlik ve hayatta kalma
umudunun devam etmesi, kiiratif tedaviden palyatif bakima gecisi cocuklar, aileler ve hizmet saglayicilar
icin zorlastirmaktadir (De Graves ve Aranda, 2005). Tim taraflar icin karar vermenin getirdigi yikler,
duygusal yogunluk ve cocuklar igin yapilabilecek her seyi yapma cabasi sirecin zorluklarini artiran

unsurlardir. Aileler ve ¢ocuklar, hastalik stirecinin farkli asamalarinda gelisen biyopsikososyal sorunlarla
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basa ¢ikmakta zorlanabilir. PPB’de sosyal hizmet uzmani, gocugun ve ailenin bakim siirecinde zaman iginde
gelisen sorunlarina ve ihtiyaglarina odaklanir (Weisenfluh, 2011).

Sosyal hizmet uzmanlarinin PPB alanina genis ve kapsamli bir hizmet ve uzmanlik sundugunu ifade etmek
gerekmektedir. Sosyal hizmet uzmanlarinin PPB alanindaki rolleri ve ana sunduklari bilgi, beceri ve
yeterlilikler son derece derin ve genis bir yelpazede ifade edilebilir. Sosyal hizmet uzmanlarinin PPB’deki en
onemli katkilardan biri cocugu ve aileyi sosyal hizmet bakis acisiyla degerlendirme becerisidir. Sosyal hizmet
uzmaninin biyopsikososyal degerlendirmesi, cocugun ve ailenin diger lyelerinin duygusal, ruhsal, sosyal ve
fiziksel semptomlarla ilgili deneyimlerini; ailenin iletisim biciminin etkinligini ve niteligini; karar alma
sureclerini ve vaka yonetimi kapsaminda mali ve sosyal destek gereksinimlerini kapsar (McSherry vd., 2007;
Meier ve Beresford, 2008). Sosyal hizmet uzmanlari, pediatrik palyatif bakimin basladigi andan itibaren
hastaligin ilerleme siirecinde, cocugun 6limiine kadar gecen tedavi siirecinde kapsamli degerlendirmelerde
bulunur. Sosyal hizmet uzmanlari, degerlendirme silirecinde hastalik siiresince yasanan gunlik kayiplarin
niteligi, agrinin ve semptom yodnetiminin biyopsikososyal etkileri, ailenin hem hasta hem de saglikh
cocuklariyla iletisimleri, aile ici iletisim siirecleri, ailenin ve ¢ocugun psikososyal gereksinimleri, ailenin
bakim sireci ile ilgili bilgi gereksinimleri, aile, ¢ocuk ve saglik profesyonelleri arasindaki iletisim, mali,
duygusal ve manevi destek icin toplumsal kaynaklar ve ailenin yas siirecindeki gereksinimleri gibi unsurlarin
kapsamli bir biyopsikososyal degerlendirmesini gergeklestirir (Kovacs vd., 2006; Orloff, 2011; Sarug, 2013).
Degerlendirme siireci sosyal hizmet uzmani igin ayni zamanda muidahale sirecinin ilk asamasidir. Clnki
degerlendirme siirecinin ¢ocuk ve ailenin bakim stireciyle ilgili beklenti ve deneyimlerini anlamada 6nemli
bir adim oldugu disinilmektedir.

PPB ekibindeki sosyal hizmet uzmani, kapsamli degerlendirmenin ardindan yasami tehdit eden kosullari
olan ¢ocuklar ve aileleri sosyal hizmet miidahale siirecini yurutir ve disiplinler arasi bakim ekibine klinik
danismanlik saglar. Jones vd. (2011), PPB’de sosyal hizmet uzmani tarafindan yiritilecek mesleki
uygulamalari su sekilde siralamislardir:

(1) Aile oOykiusl, mevcut endiseler ve aile merkezli bakim perspektifinden giigli yonlerin,
ihtiyaglarin ve savunmasizliklarin degerlendirilmesi dahil olmak {zere psikososyal
degerlendirme;

(1) Uygun toplum hizmetlerine ve kaynaklarina yonlendirme;

(1) Aile merkezli bir perspektiften hastalik siirecinin duygusal, psikolojik, fiziksel ve manevi

boyutlariyla basa ¢ikmak icin 6ngérili rehberlik;

(V) Cocuk ve ailenin basa ¢ikma ve aile sistemi bitlnliginin degerlendirilmesi;
(V) Bakim icin secenekleri, hedefleri ve dncelikleri belirlemek icin aile ve ekiple isbirligi;
(Vi) Cocugun saghk durumuyla basa ¢ikma ile ilgili olarak ruh saghgi degerlendirmesi ve tedavisi;

(vi) Aile ve ekip arasindaki iletisimin kolaylastiriimasi;

(vill)  Catisma yonetimi;
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(1X) Etkili basa ¢cikmayi kolaylastirmak igin bilissel-davranisgi beceri egitimi;

(X) Yas bakim planlamasi ve destegi;

(X1) Egitim-68retim ve saha slipervizyonu.
Gorildugu Uzere PPB ekibindeki sosyal hizmet uzmaninin gérevleri, yasami tehdit eden kosullara sahip
¢ocuklar ve ailelerinin fiziksel, duygusal, psikolojik ve manevi ihtiyaclarini karsilamayi amaglayan kapsamh
bir yaklasima dayanir. Sosyal hizmet uzmani, aile 6ykiisiinden psikososyal degerlendirmeye, toplum
hizmetlerine yonlendirmeden hastalik siirecindeki basa ¢cikma mekanizmalarini desteklemeye kadar genis
bir yelpazede sosyal hizmet miidahalesinde bulunur. Ayrica, aile ve ekip arasindaki iletisimi kolaylastirmak,
olasi catismalari yonetmek, etkili basa cikma becerileri kazandirmak ve yas siirecine dair planlama ve destek
sunmak gibi roller Gstlenir. Tim bu ¢alismalar, disiplinler arasi bir ekip anlayisi icinde, aile merkezli bakim
perspektifiyle cocugun ve ailenin yasam kalitesini artirmayi hedefler. Egitim-6gretim ve saha slipervizyonu
gibi uygulamalar ise sosyal hizmet uzmaninin mesleki bilgi ve becerilerini ekibe ve meslektaslarina
aktarmasina olanak tanir, bdylece PPB siirecinin bitlincil bir sekilde yonetilmesine katki saglar.
Sosyal hizmet uzmanlari PPB’de cesitli mesleki roller Ustlenirler. Bu rolleri Jones (2006) su sekilde
siralamistir:

Danisman, Kolaylastirici, Rehber Olarak Sosyal Hizmet Uzmani: PPB’de sosyal hizmet uzmanlari ailelerin

en zorlu dénemlerinde onlara rehberlik eden, duygusal destek saglayan ve yasamin son asamalarinda
cocuklarla ve aileleriyle birlikte yiirilyen énemli bir role sahiptir. Bu siiregte sosyal hizmet uzmanlari,
ailelerin korku ve endiselerini dinleyerek, onlara pratik destek saglayarak ve ¢ocuklarina odaklanmalarina
yardimci olarak bir kolaylastirici rolii Ustlenirler. Sosyal hizmet uzmanlari, sadece sorunlari ¢6zmek veya
miidahalede bulunmakla kalmaz, ayni zamanda c¢ocuk ve ailelerin yasadigi acilara taniklik ederler.
Cocuklarin hastalik streglerindeki tibbi belirtileri gézlemlemek, ailelerin duygusal durumlarini anlamak ve
onlarla empati kurmak sosyal hizmet uzmanlarinin énemli gorevleri arasindadir. Bu siirecte bir seylere
miidahale etmeden veya diizeltmeye ¢alismadan ¢ocuk ve ailesiyle sicak bir temas kurmak bile sosyal
hizmet uzmaninin rolleri arasindadir. Kisaca PPB’de sosyal hizmet uzmanlari, sadece profesyonel bir destek
unsuru olarak degil, ayni zamanda insancil bir varlik olarak da ¢ocuga ve aileye eslik ederler. Var olmak,
dinlemek, desteklemek ve taniklik etmek, bu alandaki sosyal hizmet uzmanlarinin temel gérevleridir.

Savunucu, iletisimci, Hizmet Koordinatérii Olarak Sosyal Hizmet Uzmani: PPB’de sosyal hizmet uzmani,

sadece duygusal destek saglamakla kalmaz, ayni zamanda aile ve tibbi ekip arasindaki iletisimi
kolaylastirarak bakim sunumunu koordine eder. Sosyal hizmet uzmani, ¢ocugun ve ailenin isteklerini ve
ihtiyaclarini tibbi ekiple paylasarak PPB ve kaynaklar hakkinda bilgi verir ve gerektiginde arabuluculuk yapar.
Bu rol, 6zellikle palyatif bakim siirecinde ailelerin yasadigi karisiklik ve belirsizlik durumlarinda daha da
onemli hale gelir. Ayrica, tibbi bilgileri ailelerin anlayabilecegi bir dilde aktararak, karar verme siireclerine
katilimlarini saglar. Sosyal hizmet uzmaninin bir diger 6nemli gérevi ise savunuculuk yapmaktir. Ailelerin ve

cocuklarin haklarini savunarak, onlarin tibbi ekipten daha iyi hizmet almalarini saglar. Bu, ailenin tedavi
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kararlarina katihmini saglamak, etkili agri ydnetimini énceliklendirmek ve aileleri destekleyici kaynaklara
yonlendirmek gibi gesitli sekillerde gerceklesebilir.

Multidisipliner Ekip Uyesi Olarak Sosyal Hizmet Uzmani: PPB ekiplerinde sosyal hizmet uzmani, psikososyal

degerlendirmelerden sosyal hizmet midahalelerine kadar genis bir yelpazede hizmet verir. Multidisipliner
ekibin ayrilmaz bir pargasi olarak sosyal hizmet uzmani, hem ¢ocuklara ve ailelere hem de diger saghk
calisanlarina destek saglarlar. Sosyal hizmet uzmani, ekip icinde iletisimi gliclendirerek, en iyi bakimin
sunulmasina katki saglarlar. Ayni zamanda sosyal hizmet uzmani, gerektiginde uzmanlik alanlarinda ekibe
danismanlik yaparak ekip Gyelerinin ortak bir hedef dogrultusunda calismasina katki saglar.

Kaynak Aracisi Olarak Sosyal Hizmet Uzmani: PPB’de sosyal hizmet uzmani, cocuklarin ve ailelerin ihtiyag

duyduklari kaynaklara ulasmalarinda 6nemli bir rol oynayan bir kaynak aracisidir. Bu rol, cocugun ve ailenin
yasam kalitesini artirmak ve yasamin son asamalarinda daha iyi bir deneyim yasamalarini saglamak igin
hayati dneme sahiptir. Sosyal hizmet uzmani, aileleri, mevcut sosyal hizmetler, ekonomik destek kaynaklari,
alternatif bakim hizmetleri gibi ¢esitli kaynaklar hakkinda bilgilendirir. Sosyal hizmet uzmani, aileleri ihtiyag
duyduklari kaynaklara ulastirabilmek icin ilgili kurum ve kuruluslarla iletisime geger ve gerekli basvurulari
yapar. Farkli kurum ve kuruluslar arasindaki iletisimi saglayarak, kaynaklarin etkin bir sekilde kullanilmasini
saglar. Ayrica aileleri, kaynaklari nasil kullanacaklari ve haklari konusunda egitir. Sosyal hizmet uzmanlari
ayrica ¢ocuk ve ailesi i¢cin 6nemli olan hususlara odaklanirken evrak islemlerini ve biirokrasiye dair islemleri
koordine ederler. Bakim siirecinin cocuk ve ailesi igin nasil isleyecegini agiklarken onlara mimkiin oldugunca
fazla segenek sunmaya calisirlar. Sosyal hizmet uzmanlari, bakim sirecinde yasanan kaos ve tartismalarin

¢6zlimiine ve anlagmazliklarin giderilmesi hususunda da ekibe destek olurlar (Karakaya, 2020).

Etik Danisman Olarak Sosyal Hizmet Uzmani: Sosyal hizmet uzmanlari PPB’de tedavi kararlari, gergegi
soyleme ve ailelerin farkh beklentileri gibi konularda karmasik etik sorunlarla karsilagsmaktadirlar. Tedavi
sirecinde aci ¢ekme, hastanin ihtiyaglarinin belirlenmesi ve ekip Uyeleri, ebeveynler ve c¢ocuklarin
farkhlasan istekleri gibi konular karmasik etik sorunlara yol agabilmektedir. Etik danisman roliinde sosyal
hizmet uzmani, farkli gorislerin ortak bir paydada uzlasmasina katki saglamaktadir. Gergegi séyleme
konusundaki etik ikilem hususunda 6zellikle gocuklarin ve ailelerinin 6limle yilizlesmesi slirecinde, ne zaman
ve nasll bilgi verilecegi konusunda 8nemli kararlar alinmasi gerekebilmektedir. Ornegin ailelerin ¢ocuklarina
yaklasan 6limiuniu séylemek istememesi veya g¢ocuklarin tedaviye devam etmek istememesine ragmen
ebeveynlerin 1srar etmesi gibi durumlarda etik ikilemler yasanabilmektedir. Bu noktada sosyal hizmet
uzmani, ¢cocugun Ustln yararini gézeterek etik sorunlarin ¢éziimiinde kolaylastirici bir unsur olarak sirece
katki sunmaktadir. Sosyal hizmet uzmanlari, PPB slrecinde zaman zaman aileden daha fazla bilgiye sahip
olduklarinda da etik hassasiyetlere dikkat etmek durumunda kalmaktadirlar. Bu siirecte sosyal hizmet
uzmaninin ailenin bilgisine dayanarak karar alirken, ayni zamanda ¢ocugun yiiksek yararini da géz 6niinde
bulundurmasi gerekmektedir. Bu durumda hem ailenin psikososyal durumunu hem de ¢ocugun haklarini

koruma hususundaki dengeyi saglama becerisi 6nemli sosyal hizmet uzmaninin 6nemli becerileri
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arasindadir. Sonug olarak, strekli olarak etik degerlendirmeler yapmak ve alinacak zorlu kararlarda taraflari
desteklemek sosyal hizmet mesleginin PPB’deki dnemli rolleri arasindadir.

Yukarida bahsedilen rollere ek olarak sosyal hizmet uzmanlarinin PPB’de Ustlendigi farkh rollerden de
bahsedilebilir.

Araci_ve Birlestirici Olarak Sosyal Hizmet Uzmani: PPB’de sosyal hizmet uzmani, siklikla zorlu aile

durumlarini yonetmekte, aile ici iletisimi ve aileler ile tibbi ekip arasinda iletisimi kolaylastirmakta ve
¢ocugun tedavi plani Gizerinde tim taraflarin uzlasiya varmasina katki saglamaktadir. Sosyal hizmet uzmani,
ailelerin cocuklarinin kaybini beklerken "vazgecme" ile "sabir gosterme" arasinda yasadiklari ikilemlerde
aileyi desteklemektedir. Sosyal hizmet uzmani, hasta ve aile merkezli bir bakim perspektifi icinde calismakta
ve hastanin ve ailenin karar alma sireclerine katilimini tesvik etmektedir. Aile ve multidisipliner ekibin
sirece bakis acilari arasinda arabuluculuk yapmak, ekip tyelerinin ailelerinin yasadigi keder ve yas sirecini
anlamalarina yonelik mesleki miidahalede bulunmak da sosyal hizmet uzmaninin aracilik ve birlestiricilik
rolleri arasinda degerlendirilmektedir (Craig vd., 2015; Muskat vd., 2017).

Yasam Niceliginin Otesinde Yasam Kalitesine Odaklanan Biitiinciil Bakimi Savunucu Olarak Sosyal Hizmet

Uzmani: Sosyal hizmet uzmani, gocuklari ve aileleri ihtiyaglarini dile getirmeye tesvik eder ve multidisipliner
saglik ekibinin bakim plani kendi bakim hedefleriyle uyumlu olmadiginda konusmalariigin onlari gliglendirir.
Sosyal hizmet uzmani, ekip Uyelerinin hasta merkezli olmayan bir dil kullanmalarina meydan okuyarak
saghkli bir kurum kiiltiiri olusmasina katki saglar. iletisim, catismalara arabuluculuk etme gibi beceri setine
sahip olan sosyal hizmet uzmani, tibbi kiltiir ile hasta ve ailesinin kiltiirel ihtiyaglari arasinda dengeyi
saglamaktadir. En 6nemlisi sosyal hizmet uzmani, karmasik tibbi kararlarin alinmasi, semptom ydnetimi,
ciddi hastaliklarla basa ¢ikma ve yasam sonu sorunlari konusundaki uzmanhgiyla cocugun yasam niceliginin
Otesinde yasam kalitesine odaklanan biitlincil bakima katki sunmaktadir (Jonas vd., 2022; Tuncay, 2013).
Ayrica PPB’de ¢ocugun yasam kalitesinin yikseltilmesi icin bakim hedeflerinin belirlenmesi ve ileri bakim
planlamasinin yapilmasi gibi 6nemli roller ortaya ¢ikmaktadir. Bu rol kapsaminda sosyal hizmet uzmani aile
toplantilari, meslekler arasi koordineli bakim ve psikososyal degerlendirme gibi mesleki miidahaleler
gercgeklestirir. Bu slireg, umutlarin, inanglarin, énceliklerin, degerlerin ve korkularin ortaya ¢ikarilmasinin
yani sira tedavi segeneklerinin tanimlanmasi gibi hem resmi hem de gayri resmi adimlari igermektedir (Jones
vd., 2011; ).

Adri ve Semptom Yéneticisi Olarak Sosyal Hizmet Uzmani: PPB alani gelistikce ve disiplinler arasi modeller

yayginlastikca, sosyal hizmet mesleginin agri ve semptom yonetimindeki rolii daha da belirginlesmektedir.
Sosyal hizmet uzmani, ailelerin rahatsizlik belirtilerini tanimlamasina ve bunlari ekip Gyelerine iletmesine
yardimci olabilir, ayrica ailelerin agri yonetimi yaklasimlarini anlamalarini saglayabilir. PPB’de ¢ocuklar ve
aileler arasindaki karmasik iliskiler bazen semptomlarin yeterince tanimlanmasini zorlastirabilir. Aileler
inkar veya korkular nedeniyle belirtileri fark edemeyebilir, cocuklar ise ailelerinin tepkilerinden ¢ekinerek

eksik bildirim yapabilir. Sosyal hizmet uzmani, degerlendirme, egitim ve danismanlik becerileriyle, hasta
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cocuk, aile ve PPB ekibi arasinda biitincil bir destek saglayarak bu siirecte kritik bir rol Gstlenir (Jones vd.,
2011). PPB alaninda gergeklestirilen sosyal hizmet uygulamalarinda tibbi miidahaleden ziyade ¢ocugun
semptoma iliskin deneyimleri ruhsal, sosyal, ekonomik, kiltiirel ve spiritiiel yonleriyle ele alinmaktadir
(Karatas vd., 2022). Ayrica sosyal hizmetin uzmanlarinin agri ve semptom yénetimi siirecinde rol almasinin
tedavi masraflarini azalttigi; multidisipliner ekibin islevselligini ve miiracaatgilarin memnuniyetini artirdig
belirtilmektedir (Karatas vd., 2022; Reese ve Sontag, 2001).

Gorildigu Gzere sosyal hizmet uzmanlari, PPB siirecinde kritik ve ¢ok yonli roller Gstlenerek ¢ocugun,
ailenin ve multidisipliner ekibin ihtiyaclarini karsilamaya yonelik bittncil bir yaklasim sergilerler. Danisman,
savunucu, arabulucu ve kaynak aracisi gibi cesitli rollerle sosyal hizmet uzmanlari, duygusal destek
saglamaktan ailelerin ihtiyaclarini anlamaya ve bu ihtiyaclari ekip Uyelerine iletmekten karmasik etik
sorunlari ¢6zmeye kadar genis bir yelpazede hizmet sunarlar. Ayrica, agri ve semptom yonetimindeki
katkilari, ailelerin bu silirecte yasadigl belirsizlik ve kayglyr azaltarak onlarin bakim hedeflerine
odaklanmalarina yardimci olur. Cocugun yasam kalitesini artirmaya yonelik bakim planlari olusturulurken,
sosyal hizmet uzmanlarinin etik duyarliliklari, iletisim becerileri ve kiltiirel hassasiyetleri, cocuk ve aile
merkezli bir bakimin saglanmasinda belirleyici bir rol oynar. Kisacasi sosyal hizmet uzmanlari, hem
profesyonel bir ekip Uyesi hem de insancil bir destek unsuru olarak PPB ekiplerinin vazgegilmez bir
pargasidir.

PPB alani biyimeye ve gelismeye devam ettikge, yukarida ifade edilen roller PPC alaninda gorev yapan
sosyal hizmet uzmanlarinin bilgi ve beceri tabaninin gelismesine katki saglayacaktir. Calisma bu yoniyle
ozellikle Turkiye’de PPB alaninda calisan sosyal hizmet uzmanlarinin rol tanimlarinin netlestirilmesine
olanak saglarken alandaki egitimi, klinik denetimi ve mentorlugu yonlendirebilir. Ayrica, multidisipliner PPB
ekibinin sosyal hizmet uzmanlarinin kritik rollini anlamalarina ve benimsemelerine yardimci olarak
disiplinler arasi uygulamanin iyilestirilmesine olanak saglayabilir.

5. Tirkiye’de Pediatrik Palyatif Bakimda Sosyal Hizmet Mesleginin Gelecegine Dair Degerlendirme
Turkiye'de PPB hizmetleri son yillarda artan bir ilgi ve farkindalikla gelismeye baslamistir. Ozellikle 2010
yilindan itibaren PPB hizmetlerinin sunuldugu hastane sayisinda ve yatak sayisinda hizli bir artis oldugu
gorulmektedir (Ersoy ve Sahin, 2024; Kogatakan ve Akelma, 2024). Yetiskinlere yonelik palyatif bakim
alaninda yerini saglamlastiran, hem mesleki hem de akademik anlamda temellerini biyiik oranda oturtan
sosyal hizmet mesleginin Tirkiye’de ¢ok yeni gelisen PPB alaninda vazgecilmez bir unsur olarak yer alacagi
ve almasi gerektigi cok aciktir. Turkiye’de PPB alani, sosyal hizmet meslegi ve meslek uygulayicilari olan
sosyal hizmet uzmanlari igin ¢esitli avantajlari ve dezavantajlari icerisinde bulundurmaktadir.

Turkiye’de sosyal hizmet mesleginin PPB alaninda gelecegini parlak kilan ve meslegi alanin vazgecilmez
unsuru yapan birtakim yeterlilikler bulunmaktadir. Sosyal hizmet meslegi, PPB alanina baska meslek ve
disiplinlerin yerini dolduramayacagi veya ikame edemeyecegi bir yaklasim sunmaktadir. Sosyal hizmet

meslegi, teshis, tedavi, bakimin son asamasi ve yas slrecine kadar hastalik boyunca ¢ocuk ve ailesiyle
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ilgilenebilecek disiplinlerden biridir. Bu rol, sosyal hizmet uzmanlarina hasta/aile merkezli bakim saglamada
biyik firsat ve sorumluluk saglar (Orloff, 2011). Oncelikle sosyal hizmet meslegi PPB alanina iletisim, bakim
ve karar alma hedeflerinin karmasik bir sekilde belirlenmesi, psikososyal degerlendirme, somut ve pratik
kaynak degerlendirmesi, savunuculuk, tiim aile icin bakim ve yas bakimi gibi konularda gii¢ll bir yeterlilige
sahiptir (Jonas vd., 2022). Sosyal hizmet meslegi, PPB'de baska hicbir meslegin gerceklestiremeyecegi
bitlinsel bir degerlendirme ve midahale yelpazesine sahiptir. Sosyal hizmet uzmani, degerlendirme ve
mesleki miidahale slirecinde hem biyopsikososyal degerlendirmeden elde edilen mikro yonleri hem de aile,
okul ve hizmet gruplari gibi cocuk ve aile birimiyle etkilesim icinde olan daha biyiik topluluklari iceren makro
yonleri ele alir. Sosyal hizmet uzmanlarinin, ¢ocuklara ve ailelerin bas etme becerilerini gelistirme, hasta
veya kirilgan bir cocuga ebeveynlik yapmanin aileler UGzerindeki etkilerini yonetme ve PPB siirecini
zorlastirabilecek karmasik saglik sistemi dinamiklerini mizakere etme noktasinda da beceri setleri sahip
olmalari, meslegin PPB’deki konumunu gliclendirmektedir. PPB’de ¢ocuklarin ve ailelerinin muazzam
savunmasizligl nedeniyle sosyal hizmet uzmanlari yardim etmek igin essiz bir konumdadir. Bu savunmasiz
konum, ailelerin gli¢stiz veya baski altinda hissedebilecegi ve bu nedenle ihtiyag ve istekleri icin savunuculuk
yapma imkanlarinin sinirli olabilecegi hastane ortamlarinda siklikla etik ikilemler ortaya ¢ikarir. Sosyal
hizmetin 6z belirleme, gliglendirme ve danisanin oldugu yerden baslama degerleri, yasam sonu karar alma
surecinde ve karsilasilan etik ikilemlerde ¢ocuga ve aileye destek olmayi olanakh kilmaktadir (Jones, 2006).
Gorildugi Gzere PPB’deki sosyal hizmet uzmanlari PPB alanina &énemli katkilar sunmaktadir. Ozellikle
Turkiye’de yeni gelismekte olan PPB alaninda karsilasilabilecek sorunlarda sosyal hizmet uzmanlari mesleki
bilgi ve beceri tabanlariyla sirecin hem c¢ocuk ve ailesi hem de saglik profesyonelleri agisindan
kolaylasmasina olanak saglayabilir. Sonug olarak, Tirkiye'de PPB’de sosyal hizmet mesleginin gelecegi
olduk¢a umut vericidir. Sosyal hizmet uzmanlarinin, bu alanda giderek artan ihtiyaglara cevap verebilecek
sekilde kendilerini gelistirmeleri ve saglik sistemindeki yerlerini gliclendirmeleri gerekmektedir.

Turkiye’de PPB alaninda sosyal hizmet meslegi agisindan ¢esitli dezavantajlar da bulunmaktadir. Tirkiye’de
hem PPB’nin ¢ok yeni gelismesi hem de meslege dair farkindalik eksikligi 6nemli bir sorun gibi
gorinmektedir. Yetiskinlere yonelik palyatif bakima dair yasal diizenlemeler bulunmakla birlikte (Kavsur ve
Sevimli, 2020; Isikhan, 2017) Turkiye’de heniiz PPB ile ilgili yasal diizenlemelerin olusturulmamasi sosyal
hizmet midahalesinin standardizasyonunu ve kalitesini olumsuz etkileme potansiyeline sahiptir.
Multidisipliner ekipte yer alan diger profesyonellerin sosyal hizmet meslegine dair bilgi eksiklikleri de PPB
alaninda bir dezavantaj olabilir. Ayrica sosyal hizmet egitim programlarinda PPB alaniyla ilgili icerik
yetersizligi de 6zellikle hem alanda gorev yapan hem de yeni yetisen sosyal hizmet uzmanlari i¢in handikap
olusturmaktadir (Kangalgil Balta ve Bekiroglu, 2021; Késesoy, 2023).

Sonug olarak sosyal hizmet meslegi PPB alaninda essiz bir konumdadir. Bu essiz konum, meslegin PPB’deki
gelecegini hem olumlu hem olumsuz etkileyebilmektedir. Tirkiye’de gelismekte olan PPB, multidisipliner

bir yaklasimi gerektiren karmasik bir alan olarak dikkat c¢ekmektedir. Sosyal hizmet uzmanlari,
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multidisipliner ekipte cocuklarin ve ailelerin psiko-sosyal ihtiyaclarini karsilamada, aile dinamiklerini
desteklemede ve kriz yonetiminde hayati bir rol oynamaktadir. Ancak meslegin PPB alanindaki konumunu
glclendirmesiigin egitim yonlinden, yasal yonden ve kaynak yoniinden gelistirilmesi gereken konular vardir.
Tirkiye'de PPB alaninda sosyal hizmet mesleginin etkinliginin artiriimasi, saglk sistemindeki is birligine
dayali modellerin gi¢glendiriimesiyle dogrudan iliskilidir. Egitim yoniinden Universitelerde PPB’ye 6zgi
egitimlerin yayginlastirilmasi ve uzmanlasmanin tesvik edilmesi gerekmektedir. PPB alaninda sosyal hizmet
uzmanlarinin yapacaklari bilimsel arastirmalar ve gelistirecekleri uygulama rehberleri de hizmet kalitesini
artirarak sosyal hizmet uzmanlarinin daha etkili bir rol Ustlenmesini saglayacaktir. Ayrica, sosyal hizmet
uzmanlarinin bu alandaki gorevlerini etkin bir sekilde yerine getirebilmeleri icin, yasal diizenlemeler ve
politika gelistirme slirecglerine dahil edilmeleri 6nemlidir.

6. Tartisma ve Sonug

PPB alaninda ¢alisan sosyal hizmet uzmanlarinin ¢ok boyutlu, karmasik ve yogun mesleki 6zveriyi ve yiiksek
profesyonelligi gerektiren roller Ustlendikleri séylenebilir. Bu roller arasinda kisi-cevre degerlendirmesi,
danismanlik, gliclendirme, destek ve savunuculuk gibi geleneksel sosyal hizmet rollerinin yani sira agri ve
semptom ydnetimi, tibbi bilgilerin anlasilabilir kilinmasi, etik danismanlik gibi bazi geleneksel olmayan roller
de yer almaktadir.

Bir meslek olarak sosyal hizmet, PPB’de ¢ocuklara ve ailelerine profesyonel destek sunarak multidisipliner
ekibe hayati bir katki sunar. Sosyal hizmet uzmanlari PPB’de savunucu, iletisimci, hizmet koordinatoérd,
kaynak aracisi, etik danisman, kolaylastirici, birlestirici, yasam niceliginin 6tesinde yasam kalitesine
odaklanan bitlincil bakim savunucusu, agri ve semptom yoneticisi gibi cok gesitli roller Gstlenirler. PPB’de
sosyal hizmet uzmanlarinin Ustlendikleri bu roller, cocugun ve ailenin sadece tibbi degil, ayni zamanda
sosyal, duygusal ve psikolojik ihtiyaglarini kapsayan butiincil bir bakim yaklasiminin degerli bir parcasidir.
Tiirkiye’de sosyal hizmet meslegi, PPB alaninda hasta ve aileye yonelik bitlincil yaklagimi, psikososyal
degerlendirme, savunuculuk ve etik danismanlik gibi yetkinlikleriyle 6nemli bir rol oynamaktadir. Mikro ve
makro diizeyde kapsamli degerlendirme yapabilen sosyal hizmet uzmanlari, etik ikilemlerle basa ¢ikma,
ailelerin bas etme becerilerini gelistirme ve karmasik saglik sistemlerinde rehberlik etme konularinda kritik
bir rol Ustlenmektedir. Ancak PPB’nin Tirkiye’de yeni bir alan olmasi, yasal diizenlemelerin eksikligi,
multidisipliner ekiplerde sosyal hizmet meslegine dair farkindaligin diisiik olmasi ve sosyal hizmet egitim
programlarinda PPB igeriginin yetersizligi gibi sorunlar dezavantaj olusturmaktadir. Tim bu zorluklara
ragmen, sosyal hizmet uzmanlarinin bilgi ve becerilerini gelistirerek bu alandaki 6nemli ihtiyaglara cevap

verebilme potansiyeli, meslegin PPB’deki gelecegini umut verici kilmaktadir.
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