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Cocuklarda palyatif bakim fiziksel, duygusal, sosyal ve spiritliel yonleri iceren aktif, biittincil bir
bakim yaklasimidir. Cocuk ve ebeveynlerin yasam kalitesini gliclendirmeye odaklanir. Cocuklarda
palyatif bakim eriskinlerden farklidir ve farkl yaklagsimlara gereksinim vardir. Bu derlemede cocuk-
larda palyatif bakim yaklasimlari, palyatif bakimin eriskin hastalardan farkli yonleri, palyatif bakim
modelleri, yasami tehdit edici durumu olan ¢ocuklarin ve ebeveynlerin gereksinimleri ve palyatif
bakimda saglik profesyonellerinin roliintin tartisilmasi amaglanmistir.

Anahtar kelimeler: palyatif bakim, ¢ocuklar, ebeveynler, saglik profesyonelleri

Palliative care in children is an active and holistic approach to care, involving physical, emotional,
social and spirittiel aspects. It focuses on enhancement of quality of life for the child and parents.
In this review, it was aimed to discuss palliative care approaches in children, the different aspects
of palliative care from adult patients, palliative care models, children with life-threatening condi-
tions and parents’ needs, and the role of health professionals in palliative care.
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iiniimiizde ¢ocuklarin tedavisinde onemli gelismeler olmustur. Once-

sinde prematiirelik, dogum komplikasyonlari ve konjenital anomaliler

nedeniyle yasam sanst ¢cok diisiik olan ya da kaybedilen bir¢ok ¢ocuk,
bilimsel ve tbbi gelismelere bagli olarak uzun yillar, gogunlukla da karmagik ge-
reksinimleri ile yagamlarini stirdiirmektedirler (1,2,3). Bir diger deyisle, kronik
ve yasamu sinirlayict ya da tehdit edici durumlarla yasayan ¢ocuk sayist artmis-
ur. Bu kosullar altinda tedaviye odakli bakim felsefesi cocuk ve ailenin fiziksel,
duygusal, sosyal ve spiritiiel gereksinimlerinin giderilmesini 6nemseyen bakima
dogru yer degistirmistir (4).

Palyatif bakim programlari, kronik ve yasami tehdit edici hastalig1 olan ve bu
sorunlarla yasayan bireylerin sayisindaki artig ve saglik profesyonellerinin bu hasta-
larin nitelikli bakimlarina yonelik ilgilerinin artmasi sonucunda son yillarda hizla
gelismistir (3). Yakin zamana dek palyatif bakim yalnizca yasamin son donem-
lerindeki hastalar i¢in uygun goriiliirken giiniimiizde palyatif bakim ilkelerinin,
acinin hafifletilmesi ve yasam kalitesinin iyilestirilmesi hedeflenen hastalarda ola-
bildigince erken dénemlerde uygulanmasi gerektigi genis bir kabul gormektedir.
Bu anlayis degisikligi Diinya Saglik Orgiitii (DSO)’niin yeniden sekillendirdigi
palyatif bakim taniminda da belirgin bir bigimde goze garpmaktadir. DSO 1990
yilinda palyatif bakimi “Hastalig1 ortadan kaldiran tedavilere yanit vermeyen has-
talarin aktif, total bakimidir” seklinde tanimlamigken (5). 2002 yilindaki tanimda
palyatif bakim “yasami tehdit eden durumlarla birlikte goriilen sorunlarla karsi
karsiya olan hastalarin ve ailelerin yagsam kalitesini, agriy1 ve fiziksel, psikososyal ve
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spiritiiel boyuttaki diger sorunlari erken dénemde belirleye-
rek, kusursuz bir bicimde degerlendirerek ve tedavi ederek
gelistiren bir yaklagim”olarak ele alinmustr (6).

Cocuklarda yasami tehdit eden durumlar dért baglikta
gruplanmakeadir:

1. Tedavi olasiliginin bulundugu, ancak yetersiz kala-
bildigi durumlar. Prognozun belirsiz oldugu ve tedavinin
yetersiz kalabildigi donemlerde palyatif bakim gerekebilir
(6rnegin: kanserler, geri doniissiiz kalp, karaciger ve bobrek
yetmezligi).

2. Yagami uzatmay1 ve ¢ocugun normal ¢ocukluk ak-
tivitelerine katilabilmesini amaglayan yogun tedavilerin
uzun siire uygulanabildigi, ancak hala erken 6liim olasi-
liginin bulundugu durumlar (6rnegin; kistik fibrozis, kas
distrofileri).

3. Kiiratif tedavi segeneginin olmadigs, tedavinin daha
cok palyatif olarak siirdiigii ve uzun yillar devam edebilen
ilerleyici durumlar (6rnegin; Batten hastaligi, mukopoli-
sakkaridozis).

4. Gigstizliik ve saglik komplikasyonlarina yatkinliga
neden olabilen, ancak genellikle ilerleyici oldugu diisii-
niilmeyen, ciddi nérolojik yetersizlikleri iceren durumlar
(6rnegin; beyin ya da spinal kord yaralanmalarini izleyen
coklu yetersizlikler, ciddi serebral palsi) ( 7).

Cocuklarda palyatif bakim fiziksel, duygusal, sosyal ve
spiritiiel yonleri iceren aktif, biitiinciil bir bakim yakla-
stmidir. Cocukta sikintiya neden olan ve yasgamdan zevk
almasini 6nleyen agri, dispne, yorgunluk, bulanti-kusma,
anksiyete, konstipasyon, istahsizlik, depresyon, konfiizyon
gibi bulgularin ve yalnizlik, izolasyon gibi durumlarin ha-
fifletilmesine ya da giderilmesine odaklanir. Palyatif bakim
yas danismanligs ve giiclendirici bakim ile yas yasayan aile-
lerin iglevlerini ve butiinliiklerini siirdiirmelerini de saglar
(2,6,7,8,9). Cocuklarda palyatif bakimda 6liim hizlandiril-
maz ya da ertelenmez. Temel amag: ¢ocuk ve aileye anlaml
bir yasam siirdiirmelerinde yardim ederek yasam kalitesini
en Ust diizeye ¢ikarmakur (2,7,10,11,12). “Palyatif bakim-
da hedef; cocugun yasamina yillar eklemek degil, yillarina
yasam eklemektir” (11).

Palyatif bakim 6lecegi diistiniilen bireylerle sinirli degil-
dir. DSO (6) ve Amerikan Pediatri Akademisi (11) entegre
edilmis bir palyatif bakim modelini, yani palyatif bakimin
tan1 konulur konulmaz baglamasi ve hastalik ister tedavi, is-
ter 6liim ile sonuglansin, hastalik boyunca devam etmesini
desteklemektedir. Palyatif bakimin 6lmek {izere olan ya da
terminal donemdeki cocuklarla sinirlanmast bu hizmetler-
den yararlanabilecek durumda olan diger cocuklarin palya-
tif bakim alamamalar ile sonu¢lanacaktr. Oysa semptom
yonetimi ve danigmanlig; iceren entegre bir palyatif bakim
yaklasimi ¢ocugun hastaliginin erken dénemlerinde veril-

meye baslandiginda yararli olabilecek, ¢cocugun bakimini
gelistirecek, ¢ocuklarla birlikte ailelerini de gii¢lendirecek-
tir (1,11).

Cocuklarda palyatif bakimin eriskinlerden farkl
yonleri

Cocuklarda palyatif bakim, eriskinlerdeki palyatif ba-
kimdan ¢ok farklidir. Halen var olan palyatif bakim mo-
delleri genellikle eriskinlere gore diizenlenmistir. Ancak
cocuklar “kiiciik eriskin” degillerdir (8,13). Cocuklarda
palyatif bakim 6zel bilgiyi ve ¢ocuklarin 6zgiin bakimi ko-
nusunda egitim almis olmay1 gerektirir.

Oliimii beklenen ¢ocuk sayisi, eriskinlerle karsilastiril-
diginda daha azdir. Bazi hastaliklar ¢ocukluk doneminde
devam ederken, bazilar eriskin donemde de siirebilmekte
ve palyatif bakim gereksinimi yillarca devam edebilmekte-
dir. Cocugun fiziksel, duygusal ve bilissel gelisimi siirdii-
giinden, tedaviye nasil tepki verecegini yordamak gogun-
lukla giictiir. Cocugun icinde bulundugu gelisim dénemi
hastalik ve 6liimii algilayisini da etkilemektedir (2, 9, 13,
14, 15, 16).

Cocuk hasta grubunun 6zelliklerinden bir digeri prog-
nozun belirsiz olmast ve palyatif bakima baglama zama-
ninin genellikle ¢ok agtk olmamasidir Sonug olarak ¢esitli
hastaliklarla karsilagilir ve hangi tedavinin palyatif hale gel-
digini belirlemek giigtiir. Bu gocuklarda palyatif bakimin
diger tedavilerle birlikte uygulanmasi yararli bir yaklagim
olabilmektedir ( 2,12,16).

Ebeveynler ile saglik ekibi tiyelerinin palyatif durumu
acitklamalari ve yorumlamalari arasinda da farkliliklar var-
dir. Bu farkliliklar, ¢ocugun en iyi ¢ikart dogrultusunda
verilecek olan kararlari etkileyebilir. Cocuklarda 6zerklikle
ilgili etik ve yasal durumlar eriskinlerden ¢ok farklidir (10,
15, 17). Ebeveynler hem bakim verici, hem de yasal karar
verici olarak ¢ocugun bakiminda yer almakta, gocugun
gereksinimlerini kargilamak icin saglik profesyonellerinden
yardim ve destek beklemektedirler. Ebeveynler ve saglik
profesyonelleri arasindaki bu yakin isbirligi zaman zaman
catisma nedeni de olabilmektedir.

“Cocuk” terimi, bebeklikten addlesan dénemi sonuna
dek yaslari, gelisim diizeyleri, fiziksel buiytikliikleri, ilgileri
ve iletisim yontemleri farkli olan biiyiik bir grubu icermek-
tedir. Cocuklarin gereksinimleri eriskinlerden ¢ok farkli-
dir. Hatta ¢ocugun gereksinimleri yast ve biligsel gelisim
diizeyine gore de degismekredir. Ornegin okul 6ncesi bir
gocugun gereksinimleri, ergenden oldukea farklidir (1, 10,
16). Bu nedenle saglik profesyonelleri duygu, istek ve dii-
stincelerini daha az sozel, daha ¢ok sembolik yollarla ilete-
bilen ¢ocuklarla iletisim konusunda egitilmis olmalidirlar.
Palyatif bakim ilkelerini ¢ocuklara nasil uygulayacaklarini
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bilmelidirler. Cocugun palyatif bakiminin gelistirilmesine
katk: saglayan egitim programlari ve aragtirmalari izleme-
lidirler.

Bir ¢ocugun kayb: sonrasinda yasanan yas siirecinin
eriskin bir hastaya gore daha yogun, uzun ve karmasik ol-
dugu, bu siirecten ¢ok sayida kisinin etkilendigi bilinmek-
tedir (10,15,16,18). Bu kisiler uzun siire profesyonel des-
tege gereksinim duyabilirler. Cocugun 8liimii, bu durum
ile bagsetmek i¢in kendi yagam ve oliim felsefeleri gelistirme
konusunda miicadele veren saglik profesyonellerini de ¢ok
olumsuz etkilemektedir (10)

Palyatif bakim modelleri

Palyatif bakim modellerinin ve hizmetlerinin gelismesi
ya da gelisememesi sosyal, ekonomik, kiiltiirel, jeopolitik
ya da saglik sistemi ile iligkili olabilmektedir. Bu etkiler al-
tinda palyatif bakimin diinyadaki gelisimi de farkli nokta-
lardadir. Geligmis tilkelerde bile tek tip bir palyatif bakim
modeli yoktur (19, 20). Palyatif bakim modellerindeki
farkliliklar bu bakimi almaya gereksinim duyanlarin yag-
lari, cinsiyetleri ve sosyoekonomik durumlari ile de iliskili
olabilmekte ve sonugta palyatif bakim alma konusunda
ciddi eksikliklere yol agabilmektedir (21).

Palyatif bakim hem bir bakim felsefesi, hem de organi-
ze, Ust diizeyde yapilandirilmis bir bakim verme sistemidir.
Modern palyatif bakim kavraminin kokleri hospis hare-
ketine dayalidir. Palyatif bakim bugiin tpta 6zel bir alan
olarak kabul edilmistir. Ancak bazi nedenlerle ¢ocuklarda
palyatif bakim yeteri kadar gelismemistir. Bu nedenler ara-
sinda ¢ocukluk dénemindeki oliimlerin azalmis olmast,
cocuklarda palyatif bakim hizmetleri i¢in uygun zamani
belirleme giigligii,saglik profesyonellerinin palyatif bakimi1
stklikla yalnizca diger tedaviler yetersiz kaldiginda bir sege-
nek olarak gormeleri ve bu alanda 6zellesmis saglik profes-
yonellerinin az olmasi sayilabilmektedir (7,11,15,17).

Cocuklara yonelik palyatif bakim alaninda en 6nemli
sorunlardan birisi de, ¢ocukla ilgilenen saglik profesyonel-
lerinin ¢ocuklarda agri yonetimi ve 6liim gibi konularda
stnirlt bir egitim almis olmalari, bilgi ve deneyimlerinin ye-
tersiz olmasidir. Bu durum saglik profesyonelleri, hasta ve
aile arasindaki iletisim 6riintiilerini ve uygulamalari olum-
suz etkilemektedir (11,12). Palyatif bakim alan ¢ocuklar-
la calisan saglik profesyonelleri i¢in de psikososyal destek
kaynaklar1 yetersizdir ya da yoktur. Sonugta ¢ocuklar ve
ebeveynler aci gekmekte, yasam kaliteleri diigmektedir.

Palyatif bakim modelleri geri déniigsiiz ve kronik saglik
sorunu olan ¢ocuklara ve ebeveynlere kapsamli hizmetler
sunmaktadir. Boyle bir bakim modeli profesyonel ekip ve
aile arasinda ortaklik, aile egitimi ve danigmanligina zaman
ayrilmasini gerekeirir.

Cocuklara yonelik ve aile merkezli palyatif bakim hiz-
metleri diinyanin ¢esitli tilkelerinde ev, hastane, hospisler
ve bakimevleri gibi farkli kurumlarda giderek artmaktadir
(4,10). Bu hizmetlerin amaci; tedavinin olanaksiz oldugu
durumlarda akut kriz dénemindeki girisimlerden semptom
kontroliinii hedefleyen girisimlere gegise yardim etmek,
cocuklarin ve ailelerin bakiminda gelisimsel durumlar ile
basedebilecek bir ekip olusturarak cocuk ve aileye duygusal
destek saglamakuir. Yapilan caligmalar ve deneyimler palya-
tif bakim gereksinimi olan ¢ocuklarin ailelerinin genellikle
evde bakimi yeglediklerini gostermektedir (4,13,14,17).
Giiniimiizde gelismis olan iilkelerde saglik bakim sistemle-
ri de, maliyeti azaltmak i¢in bu ¢ocuklarin evde bakimina
yonelmislerdir. Uygun bir planlama ve destek ile semptom-
lar evde de kontrol edilebilmektedir. Evde bakimin yarar-
lar; ¢ocuk ve ebeveynlerin alisilmis olduklari, kendilerini
giivende hissettikleri bir ortamda bulunmalari ve hasta-
nede kesintiye ugrayan rutinlerin aksamamasi, diger aile
bireyleri ve arkadaslarla olma, mahremiyetin korunmasi
ve bakimda yer alanlarin gereksinimlerinin daha ¢ok kar-
stlanmasidir. Evde palyatif bakimin etkili olabilmesi icin
ebeveynlerin evde ¢ocugun bakimini tistlenmeye istekli ve
becerili olmalart ve giin boyunca palyatif bakim hizmetle-
rinin ulagilabilir olmasi gereklidir (4,14). Bununla birlikte
cocugun evde bakiminin bazi giigliikleri de vardir. Semp-
tom kontrolii ve terminal donem anksiyete yaratugindan
aileler 6liime yakin donemde hastanede bulunmayi isteye-
bilmektedirler (16,17).

Palyatif bakim gerektiren ¢ocuklarin ve ailelerinin ge-
reksinimlerinin karsilanmasi, ortak bir felsefe gelistiren ve
bir grup olarak bakimin sorumlulugunu paylasan disiplin-
lerarasi bir yaklagim ile olasidir (6,13,21,22). Disiplinle-
rarast yaklagim farkli bakis acilarini entegre ederek, ortak
bir hedef i¢in birlikte calismakur (10). Palyatif bakim ekip
tiyeleri; tip, hemsirelik, sosyal hizmetler, beslenme, rehabi-
litasyon, eczacilik ve diger saglik disiplinlerinin iyelerini
icerir. Bu disiplinlerin ve hizmetlerin etkili bi¢cimde en-
tegrasyonu igin liderlik, isbirligi, koordinasyon ve iletisim
esastir (2,3,9).

Cocuk ve ebeveynlerin gereksinimleri

Cocugun yasami tehdit edici bir hastaliginin olmasi,
ebeveynler i¢in dogal olmayan ve kabul edilemez bir du-
rumdur. Bu ¢ocuklar ve ebeveynleri yagam kalitesinin giic-
lendirilmesi, act gekmenin azaltilmas, en tist diizeyde islev
gorebilme ve bireysel gelisim icin firsat verilmesine odak-
lanan, i¢inde yasadiklar1 toplum ve kiiltiirlerine uygun bir
bakima gereksinim duymaktadirlar (3).

Cocuklara yonelik palyatif bakim ¢ocuk ve ebeveynle-
rin isteklerine saygili ve gereksinimlerine duyarli olmayi ge-
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rektirir. Cocuklarin ve ebeveynlerin gereksinimleri fiziksel,
psikolojik, sosyal, spiritiiel ve egitimle ilgili olabilmektedir
(1,7,11). Cocuga gelisim dénemine uygun bigimde teda-
vinin beklenen sikinti ve yararlari agiklanarak bakimina
olabildigince katlimi saglanmalidir. Agr1 ve anksiyetenin
giderilmesi palyatif bakimin temel bir yoniidiir ve hastalik
boyunca siirdiiriilmelidir. Tedavi plani gelistirilirken stkint
veren bulgularin giderilmesi i¢in tiim segeneklerin diisii-
niilmesi ve esnek olunmasi esastir (11,22).

Ebeveynler hem hasta ¢ocuga bakim veren ekibin bir
pargasi, hem de ailenin bir parcasidirlar ve kendilerinin de
bakima gereksinimleri vardir. Cocuklarinin primer bakim
vericileri olarak bakim ekibinde tam olarak yer almalidir-
lar, tedavi planindan haberleri olmalidir, onlara siirekli da-
nigmanlik saglanmalidur.

Ebeveynler tanidan baslayarak tedavi boyunca ve has-
talik ilerlediginde destege gereksinim duyarlar. Her aile ve
aile icindeki her birey farkli giicleri ve bag etme becerileri
olan, kendine &zgii bireylerdir. Ailelerle acik iletigimi siir-
diirmek en etkili yoldur (14,22).
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