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OZET

Pediatrik palyatif bakim (PPB), birincil amacin yasam kalitesini optimize etmek oldugu, ilerleyici, ileri ve ya-
samu1 sinirlayict hastalii olan bir cocuga saglanan, cocuk ve aile merkezli bakimdir. PPB, kisisel ve ruhsal geli-
simi tesvik ederken, aciy1 degerlendirme ve en aza indirgeme amaci olan biitiinsel bir disiplinleraras1 bakim
yaklasimidir. Palyatif bakim her zaman ¢ocuklarin bakiminin bir parcasi olmustur. Hastaligin herhangi bir
asamasinda aci cekmeyi hafifletmeye, hastaligin ilerlemesini yavaslatmaya ve yasam kalitesini iyilestirmeye
odaklanan herhangi bir miidahaleyi icerir. PPB, temel olarak yetiskinlere yonelik palyatif bakimdan farklidir;
ciinkii ebeveynleri karar alma stirecine dahil eder ve hizmet kohortlarinda temsil edilen cesitli gelisim asama-
larina 6zen gosterir. Palyatif bakim, seffaf, uygun ve orantili bakimm uygulandig: aktif bir yaklasimi gerektirir.
Bakimin 6nceden planlamasi, durumun hem geriye doniik hem de kronik yonlerinin yonetimini saglarken,
yasamin sonunda yaklastiginda paralel planlama yapilmasini saglar. Yiiksek kaliteli iletisim ve karar alma, bir
pediatrik palyatif bakim programinin bakima katilimimi ve baslatilmasinin zamanlamasini kabul etmeyi etki-
leyebilir, yasamin son aylarinda kiilfetli miidahalelerin sayisin azaltabilir veya bakim hedeflerine ulasiimasin
kolaylastirabilir. PPB iletisim yaklasimlariin ve sonuglarimin arastirilmasi, ¢ocuklar ve aileler icin bakim hiz-
metlerinin kalitesinin artirilmasina yardimei olabilir. Hemsireler, ailenin bu tiir bakim ile biitiinlesmesinde
anahtar pozisyondadir. Hemsireler ayrica saglik ekibi arasindaki iletisimi gelistirmek icin kilit oyunculardir.
Bu makalede, aile merkezli bakimin bir parcasi olarak pediatrik palyatif bakim ve hemsirelerin oynadig kritik
rolii tartisilacaktir.
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ABSTRACT

Pediatric palliative care is child- and family-centered care provided for a child with a progressive, advanced,
life-limiting disease for whom the primary goal is to optimize the quality of life. Pediatric palliative care (PPC)
is a holistic interdisciplinary care approach with the goal of evaluating and minimizing suffering while pro-
moting personal and spiritual growth. (PPC differs fundamentally from adult palliative care in that it involves
parents in decision making and is attentive to the diverse developmental stages represented within service
cohorts. Palliative care has always been a part of the care of children. It includes any intervention that focuses
on relieving suffering, slowing the progression of disease, and improving quality of life at any stage of disease.
Palliative care requires a total and active approach, with transparent, communicated, agreed provision of
appropriate and proportionate care. Advance planning enables management of both reversible and chronic
aspects of the condition, as well as utilizing paralel planning when end of life approaches. High quality com-
munication and decision-making may influence acceptance of an PPC program’s involvement in care and the
timing of its initiation reduce the number of burden some interventions in the final months of life, or facilitate
achievement of care goals. Investigating PPC communication approaches and outcomes can help improve the
quality of care services for children and families. Nurses are key position to the integration of the family in this
type of care. Nurses are also key players to improved communication among the health care team. This article
will discuss pediatric palliative care as a part of family-centered care and the critical role nurses play.
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GIRIS

Tip, hemsirelik ve teknoloji alanindaki ilerlemelere
ragmen her yil binlerce ¢ocuk kalp hastaliklari, so-
lunum hastaliklari, premattirite, ani bebek olimiui
sendromu ve yaralanmalar gibi cesitli sebeplerle
hayatin1 kaybetmektedir. Bir ¢ocugun o6lumle ka-
rakterizesiire¢ yasamasi veya olimii ebeveynler
acisindan oldukga yipratict ve yikicr bir stireci be-
raberinde getirmektedir (Stayer, 2012).

Pediatrik palyatif bakim, birincil amaci yasam kali-
tesini optimize etmek olan kronik veya yasami teh-
dit eden bir hastalig1 sahip ¢ocuklara ve ailelerine
saglanan, aile merkezli bir bakim felsefesi olarak
tanimlanmaktadir (Uthaya ve ark. 2014; Coté,
Payot ve Gaucher, 2019; Garten ve Biihrer, 2019)
(Sekil 1). Yasamu tehdit eden ve gogu kez 6ltimciil
seyreden bu hastaliklarla kars: karsiya kalan cocuk
ve aileleri uygun ve kaliteli bakim ihtiyact duy-
maktadir. Bu bakim pratigi doktor, hemsire, sosyal
hizmet uzmani, eczaci, goniilliilerden olusan; aile-
lerle yakin iletisim ve isbirligi icindeki disiplinle-
rarast bir ekip tarafindan yiritilmektedir (Mie-
rendorf ve Gidvani, 2014).

YASAM SONU
BAKIM

TEDAVISI OLAN VE
KONTROL EDILEBILEN
HASTALIK

: PEDIATRIK

PALYATIF BAKIM

Sekil 1.Pediatrik palyatif bakim stireci

Palyatif bakim felsefesinin; uygulanan bakimlara
entegre edilmesinin yasam kalitesini, semptom
yiikiinti, hasta memnuniyetini ve sag kalimi1 6nemli
olctide iyilestirdigi yapilan calismalarda gosteril-
mistir (Bakitas ve ark., 2015; Cassel ve Albrecht,

2018). Acik ve etkilesime dayali iletisim pediatrik
palyatif bakimm merkezindeki 6nemli bir unsur-
dur. Tani, prognoz, gitinlitk bakim uygulamalars,
bakimin amag ve yontemi yetenekli bir iletisim ile
basarili bir sonuca ulasabilir (Henner ve Boss,
2017).

Pediatrik palyatif bakimin kapsamu iletisim yetene-
gini gerekli kilmasma ragmen yapilan baz calis-
malar bakimin sunumu esnasinda ¢ocuklar ve aile-
leriyle iletisim kurarken ekip tiyelerinin iletisimle
ilgili sorunlar yasayabildigini gostermistir (Lotz ve
ark., 2015). fleri bakim planlamasinda bu 6nemli
iletisim gorevi; deneyim, egitim ve zamani olma-
yan hemsireler tarafindan ¢ogunlukla ihmal edilen
bir konudur (Blackford ve Street, 2013). Fallowfield
ve Jenkins (2004), Melnyk ve ark. (2004), yaptiklar:
calismalarda ailelerin tedavi ve bakim uygulamala-
rinin gidisati ile ilgili konularda ekip ile iletisiminin
yetersiz oldugunu ve empati eksikliginin kisa ve
uzun vadeli sorunlara yol agabildigi bildirilmekte-
dir (Fallowfield ve Jenkins, 2004; Melnyk ve ark.,
2004).

Bu makalenin amaci, ¢ocuklarin ihtiyaglarini anla-
mak, tanimlamak ve daha sonra bulusup gelistir-
mek i¢in onemli sorumluluklar1 olan ve pediatrik
palyatif bakim ekibinin 6nemli bir 6gesi konu-
munda olan hemsirelerin bu bakimi sunma esna-
sindaki iletisim yeteneklerini, iletisimde yasadiklar1
sorunlar1 ve nedenlerini belirlemek ayni zamanda
birtakim ¢oziim onerilerinde bulunmaktir. Pediat-
rik palyatif bakimda iletisim kavraminin daha iyi
anlasilmasi ile, pediatri hemsiresi tarafindan yasa-
mu kisitlayici hastaligl olan cocuklara ve ailelerine
verilen bakim kalitesinin artmasi ve niteliginin
yilikselmesi hedeflenmektedir.

Palyatif bakimda iletisim sorunlar1 ve nedenleri

Pediatrik palyatif bakim uygulamalarmnm onemli
bir uygulayicisi konumunda olan hemsireler aci-
sindan bakimin sunumu esnasinda yasanan iletisim
problemlerinin iki nedenden dolayr zor oldugu
diistintilmektedir (Wittenberg-Lyles ve ark., 2014).
Bunlardan ilki giiniimiiz saglik sistemlerinin hasta
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erisimi ve etkili iletisime zemin hazirlayabilecek
kolayliktan uzak zorlu ve karisik bir yapiya sahip
olmasi seklinde belirtilmektedir. Bir diger neden ise
palyatif bakim konusunda yasanan bilgi eksikligi
olarak goriilmektedir (Ritchie ve ark., 2010). Ileti-
simdeki bu sorunlara ek olarak, pediatrik palyatif
bakim saglayicis1 konumundaki hemsirelerin yasa-
diklar1 karmasik klinik durumlar daha biiyiik zor-
luklarla kars: karstya kalmalaria neden olabilmek-
tedir.

Alanyazinda hemsirelerin tedavi stireci, hastanin
ileri bakim ihtiyaci, hasta ve ailesine 6liim gercegini
bildirme konularindan rahatsiz olduklar1 bildiril-
mistir (Boyd ve ark., 2011). Helft ve ark. (2011), ta-
rafindan ulusal olgekte gergeklestirilen calismada,
onkoloji hemsirelerinin% 46'sinin, koti haber ver-
mekten rahatsiz olduklar1 i¢in hastalarla konus-
maktan kacindiklar1 belirtilmistir. Aymi ¢alisma
hemsirelerin hasta ve ailesiyle iletisim konusunda
egitime ihtiya¢ duyduklarin1 ve egitim almaya is-
tekli olduklarmi gostermistir (Helft ve ark., 2011).
Yasanan bu tiir sorunlar iletisimin 6niinde énemli
bir engel olusturmakta bakim saglayicilar ve hasta
yakinlar1 arasindaki saglikli etkilesimi olumsuz
yonde etkilemektedir.

Ebeveyn ihtiyaclar1 ve hemsirelerin rolleri

Palyatif bakim sunan personelin bakimda cocuk ve
ailelerine stirdiirtilebilir bir hizmeti saglayabilmesi
agisindan iletisim gereklidir (Thompson, 2015).
Ebeveynler acisindan degerlendirildiginde, pediat-
rik palyatif bakim ihtiyac1 olan bir bebek sahibi ol-
mak biiytik bir stres kaynagidir. Yasanan bu durum
olim olgusunun meydana getirdigi yogun baskinin
bir sonucu olarak meydana gelmektedir. Bu kosul-
lar altinda ebeveynin iletisim ve destek ihtiyaci
artmaktadir. Ebeveynlerin 6lum stirecinde olan bir
¢ocuga sahip olmalar1 halinde ne tiir ihtiyaglarmin
olabilecegi, gereksinimlerinin karsilanmasinda ne-
lerin yapilabilecegi vb. konularda net bir anlayisa
ihtiyaglar1 vardir. Burada kullanilan dil ve iletisim
onemlidir, ancak ailenin ve onlarin isteklerinin da-
hil edilmesi de bir o kadar énem arz eder. Cocugu-

nun potansiyel olumiiyle kars: karsiya kaldiklarin-
da ise olumsuz duygular1 ve stres seviyeleri daha
da yiikselmektedir. Ailelerin iletisim sorunlar1 ne-
deniyle olusan bilinmezlik duygusuyla korku ve
stres yasadiklar1 bilinmektedir (Kenner, 2016). Ku-
rulacak iletisimde amag net ve dogru enformasyo-
nun saglanabilmesi olmalidir. Empati yapilmas: ve
ailenin duygularmin anlasildigmin hissettirilmesi
onemlidir. Karsisindaki saghk profesyonelleri tara-
findan anlasildigin1 bilmesi hem aileyi hem de pal-
yatif bakim alan ¢ocuklar1 rahatlatmaya yardimci
olmaktadir.

Duygusal ve ruhsal bakim agisindan bu ihtiyaglara
cevap verilmesi oldukca onemlidir (Kenner, 2016).
Hemsireler genellikle aile ve diger saglik profesyo-
nelleri arasinda bir kanal gorevi goren ve dilekleri-
nin savunucusu olarak gorev yaparlar. Bu rol, aile-
ler cok stresli durumlardayken hayati éneme sahip-
tir. Hemsire tarafindan kullanilacak acgik ve etik
iletisim bu gibi durumlarda ailelere yardimin en
btiytik anahtaridir. Bu iletisim, bebegin durumu
hakkinda merak edilenleri icermelidir. Bunlar;

*  Prognozun ne asamada oldugu,

. Rahatsizlik durumunun muhtemel sonugclari-

nin neler olabilecegi,

*  Cocuklarinin agr1 ve olasi semptomlarla nasil
basa cikabilecekleri,

*  Cocuk ve ailenin hastalig1 nasil yonetecekleri,

* Hastane ve evde ihtiyaclarmi giderebilmek
icin hangi kaynaklarin kullanilabilecegi,

. Ebeveynlerin, 6ltimiin gerceklesmesi halinde
bu durumu evde olan ¢ocugun kardeslerine nasil
aciklayacaklari,

*  Bakimu ev ortaminda stirdiirmek isteyen aile-
lerin nelere gereksinim duyabilecekleri vb.

Iletisim ve koordinasyon temelli planlamanin
faydalar:

Planlama ve iletisimin c¢esitli olumlu sonuglar: ola-
bilir. Dussel ve ark. (2009), tarafindan aileyle birlik-
te yapilan bakim planmin etkilerinin incelendigi
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calismada hastane bagvurularmin azaldigy, ailelerin
rahatlama olasiliklarinin ytikseldigi, daha az entti-
basyon uygulandig1 ve yiiksek kaliteli palyatif ba-
kim ile iliskilendirildigi belirtilmistir (Dussel ve ark.,
2009). Wolfe ve ark. (2008), tarafindan yapilan ca-
lismada; bakim planlama kararlarina ailelerin dahil
edilmesinin ebeveynlerin biiytik bir kisminda ken-
dilerini 6ltiim fikrine daha hazirlikli hissetmelerine
yardimer oldugu belirtilmistir. Aym calismada fi-
ziksel (agri, dispne) ve ruhsal problemlerin (anksi-
yete) azaldig1 ifade edilmistir. Ailenin de dahil
edildigi koordineli bir planlama yapmanin her yo-
niiyle daha olumlu sonuglarla iliskili olarak kabul
edilebilecegi saptanmustir (Wolfe ve ark., 2008).

Yapilandirilmis pediatrik palyatif bakim egitim
programlarinin saglik profesyonelleri ve aile ara-
sindaki iletisim ve karar alma tartismalar: tizerin-
deki etkisini incelemek {izere yapilan calismalarda
egitimin sonuglar tizerinde olumlu bir etkisinin ol-
dugu belirtilmistir (Charlebois ve Cyr, 2015; Kas-
sam ve ark., 2015; Ullrich ve ark., 2016; Ciriello ve
ark., 2018; Hancock ve ark., 2018; Streuli ve ark.,
2019).

SONUC

Pediatrik palyatif bakimda basar1 ve memnuniyet
oranlarinin arttirilmasi icin aile {iyeleriyle etkili bir
iletisim ve koordinasyon gereklidir. Bu da bakimin
aile merkezli olmasiyla saglanabilir. Saglik profes-
yonellerinin aile tiyeleri ve cocuklarla saghkli bir
iletisim saglayabilmesi icin yapilacak 6zel egitimler
oldukca onemlidir. Hemgire bu iletisimin merke-
zindedir. Bakimin planlanmasinda aile {iyelerinin
ve cocuklarin istek ve beklentilerinin dikkate alin-
mas1 bunun da iletisim kanallarimin stirekli olarak
acik tutulmasiyla miimkiin oldugu gercegi unutul-
mamalidir. Bakim uygulamalarmim ¢ogu zaman
merkezinde yer alan hemsirelere etkili iletisim tek-
niklerinin bilinmesi ve etkin bir sekilde uygulan-
masinda 6nemli rol ve sorumluluklar diismektedir.
Konforun saglanmasi ve yasam kalitesini arttirmak
i¢in palyatif bakimin yapilmasini etkin bir iletisimle

gliclendirilmelidir. Bu bakimin anahtar1 saglk eki-
binin ailelerle iletisim kurmasiyla saglanabilir.

Oneriler
Calisma bulgular1 1s1g1nda;

*  Pediatrik palyatif bakimdaki iletisiminin teme-
li olan hasta ve aile egitiminde iletisim uygulamala-
rinda yazili ve video gibi gesitli sunum sekillerinin
kullanilmas;i,

*  Pediatrik palyatif bakimda sosyal medya ve
teknoloji tabanli iletisimin bakimdaki yararlarmi ve

olumlu etkilerinin degerlendirmesi,

. 1§birligini arttiracak ve bakim miidahalelerinin
etkinligini saglayacak alternatif kanallarin gelistir-

mesi,

*  Etkili iletisimin saglanmasina yonelik yontem
ve araclarm kullanilarak bakimin koordinasyonu-
nun saglanmasi i¢in egitim programlarinin yaygin-
lastirilmas: ve etkinliginin degerlendirilmesi ama-
ciyla arastirmalarin yapilmasi 6nerilmektedir.

Cikar Catismasi

Yazarlar ¢ikar catismasi olmadigini beyan eder.
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