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OZET ABSTRACT
Avrupa’da kanser mortalitesi ve Pediatrics Palliative Care and
morbiditesinde artis oldugu goriilmektedir. Nursing

Ancak son yillarda tip ve teknolojideki
gelismeler  kanserli  ¢ocuklarin  yasam
stirelerini uzatmistir. Kanser insidanst ve
kanserli c¢ocuklarin yasam siiresindeki bu
arttys  palyatif bakima olan gereksinimi
arttrmistir. Palyatif bakim “Tedaviye yanit
vermeyen hastaligi olan hastalarin  tiim
bakimidir. Agri ve diger semptomlarin yani
swra, sosyal, psikolojik ve manevi prob-
lemlerin  kontrolii  énemlidir.  Palyatif
bakimin amaci, hasta ve ailesinin olabilecek
en iyi yasam kalitesini saglamaktir. Palyatif
bakim hastalik tamisi konuldugunda baslar
ve c¢ocugun tedavi alip almadigina
bakilmaksizin devam eder. Palyatif bakim
oliimii normal bir siire¢ gibi kabul ederek
yasami destekler. Oliimii ne cabuklastirir ne
de geciktirmeye c¢alisir. Palyatif bakim
actlarin  hafifletilmesini ve semptom kont-
roliinii saglar. Etkili palyatif bakim hasta ve
aileye  odakli, toplumdaki  kaynaklarin
kullamiminy  saglayan bir multi disipliner
yaklagimi igerir.

Anahtar kelimeler: Palyatif bakim,
hemgirelik

1t is seen that cancer incidence and
mortality in Europe is increasing. Cancer
children are living longer than in the past
because of the developing in medicine and
techonology. Palliative care is the active
total care of patients whose disease is not
responsive to curative treatment. Control of
pain, of other symptoms, and of
psychological, social, and spiritual problems
is paramount. The goal of palliative care is
the achievement of the best quality of life for
patients and their families. Palliative care
begins when illness is diagnosed, and
continues regardless of whether or not
achild receives treatment directed at the
disease. It affirms life and regards dying as
a normal process; neither hastens nor
postpones death, provides relief from pain
and other distressing symptoms, integrates
the psychological and spiritual aspects of
patient care. Effective palliative care
requires a broad multidisciplinary approach
that includes the family and makes use of
available community resources;
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GIRIS

Avrupa’ da kanser mortalitesi ve
morbiditesinde artis oldugu goriilmek-
tedir. Amerika’da her yil yaklasik 12
400 ¢ocuga yeni kanser tanist konmakta
ve 2000 - 2400 c¢ocuk kanserden
Olmektedir (Harris 2004). Ancak son
yillarda tip ve teknolojideki gelismeler
kanserli ¢ocuklarin yasam siirelerini
uzatmistir (Friedman et al. 2004).
Kanser insidansi ve kanserli ¢ocuklarin
yasam siiresindeki bu artis palyatif
bakima olan gereksinimi arttirmigtir
(Harris 2004). Hem aileler hem de saglik
caliganlart kanser tedavisinin amacinin

artik hastalig1 tedavi etmekten (cure)
palyatif ~bakima dogru degismesi
gerektiginin farkina varmiglardir
(Ahmedzia et al. 2004, Friedman et al.
2004).

Diinya Saghk Orgiitii (DSO)
1986 yilinda ilk palyatif bakim tanimini
yaparak bu alanda biiyiikk bir gelisme
kaydetmistir. DSO 1986 yilinda yaptig
tanimda palyatif bakimi “Tedaviye yanit
vermeyen hastaligl olan hastalarin tiim
bakimidir. Agr1 ve diger semptomlarin
yani sira, sosyal, psikolojik ve manevi
problemlerin kontrolii 6nemlidir.
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Palyatif bakimin amaci, hasta ve
ailesinin olabilecek en iyi yasam
kalitesini saglamaktir. Palyatif bakimin
bir ¢ok yonii kanser tedavisi ile birlikte
hastaligin erken doneminde uygulanir”
seklinde tanimlar (http://www.who.int/-
cancer/palliative/definition/en/). Bu ta-
nim ¢ok 6nemliydi ¢iinkii Diinya’nin bir
¢ok yerinde palyatif bakima Onem
verilmeye baglanmistir. Ancak tanimin
bazi sinirliliklar1 ve net olmayan ydnleri
oldugu, tanimin daha ¢ok tedavisi
miimkiin olmayan son donemdeki
kanser hastalarmin bakimini igerdigi
farkedildi (Ahmedzia et al. 2004). Oysa
kanser tedavisindeki gelismelerle birlik-
te, Ozellikle daha az toksik olan kanser
ilaglar ve biyolojik tedavi
rejimlerindeki  gelismeler  hastalarin
yasam siirelerini uzatmistir. Bu nedenle
DSO 2002 yilinda bu tanimi yenileme
gereksinimi duymustur (Ahmedzai et al.
2004).

DSO’niin 2002 yilinda yaptigt
palyatif bakim tanimi “hastanin ve
ailesinin yagsamini tehdit eden sorunlarla
karsilastiginda, agrinin ve diger fiziksel,
psikososyal ve manevi problemlerin
erken donemde belirlenmesi, dikkatli
degerlendirilmesi ve tedavi edilerek act
cekmesi Onlenerck hasta ve ailesinin
yasam kalitesini gelistiren bir yaklasim”
seklindedir. DSO’niin bu yeni taniminda
palyatif bakimin, hastaligin  erken
doneminde verilmeye baslanmasinin
onemi vurgulanmaktadir (Simkiss 2003,
Ahmedzia et al. 2004).

DSO’niin ¢ocuklar igin yaptig
palyatif bakim tanimi yetiskinlerinkine
benzer olup “Cocugun viicudunun,
aklinin ve spritiiel yoniiniin biitiin aktif
bakimidir, ayrica aileye destek vermeyi
icerir” seklindedir (Sepulveda et al.
2002, Simkiss 2003).

Amerikan Pediatrik Akademisi
(The American Academy of Pediatric,
AAP) pediatri hastalar1 igin palyatif
bakimi “Bulundugu yere bakilmaksizin
(hastanede, ev ortaminda v.s.) hasta ve
ailesinin degerlerine uygun olarak en iyi
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yasam kalitesinin saglanmasi” seklinde
tanimlamustir  (http://www.act.org.uk/
pdfdocuments/youngpeople.pdf, Nelson
et al. 2000, Friedman et al. 2004). Tiim
tanimlara bakildiginda o&zetle palyatif
bakim, kanser ya da tedavi yontemleri
nedeniyle ortaya ¢ikan problemleri
ortadan kaldirmayi, hasta ve yakininin
yasam kalitesini yiikseltmeyi amaglayan
bir yaklagimdir.

Palyatif bakim hastalik tanisi
konuldugunda baglar ve ¢ocugun tedavi
alip almadigina bakilmaksizin devam
eder. Palyatif ~ bakim; acilarin
hafifletilmesini ve semptom kontroliinii
igerir, dini deger ve inanglara, kiiltiire ve
bireysellige duyarli kalarak bireyin
fonksiyonel kapasitesini en iist diizeye
cikarmayr  amaglar.  Oliime  kadar
miimkiin oldugunca hastanin yasamim
aktif kilmak icin destek sistemlerini
saglar, yasam  kalitesini  arttirir,
hastaligin gidisini olumlu yonde etkiler.
Yasamm son giinlerinde rahat bir
Oliimiin gerceklesmesini saglar
(Sepulveda et al. 2002, Simkiss 2003,
http://www.ohpco.org/Standards.htm
Ohio Hospice & Palliative Care
Organization / http://www.ohpco.org/).

Palyatif bakim nerede veril-
melidir?

Palyatif bakim her iilkenin kendi
kosullar1 i¢inde evde, hastanede, poli-
kliniklerde ve bakim merkezlerinde
verilebilir (Friedman et al 2004). En iyi
bakimin nerede oldugunu degerlendiren
caligmalar bulunmaktadir. Cocuklar i¢in
aileler daha c¢ok evde bakim almayi
tercih etmektedirler. Ciinkii ev ortamu;
daha tanmidik bir ortamdir, miimkiin
oldugunca c¢ocugun normal yasantisini
siirdiirmesini saglar ve ev ortaminda
kontrol ailenin elindedir. Ancak ev
ortamindaki bakim hem aile hem de
saglik personeli icin daha biiyiik
sorumluluklar getirmektedir (Friedman
et al. 2004).

Literatiirde “evde palyatif baki-
ma” gereksinim duyulmasinin nedenleri
arasinda; semptomlarla bagetme stre-
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sinin fazla olmasi, Olimin farkli
yerlerde yabanci bireylerin  iginde
olmasi, yasami siirdiirmek igin tedavi
yiikii, tibba ya da hastaliga oryante
bakim  modellerinin  uygulanmasi,
hastanede kalig siiresinin ¢ok uzun
olmasi, Olmekte olan bireyin bakim
maliyeti ve hastanelerde palyatif bakim
uzmanlarmin az olmasi yer almaktadir
(http://www.ohpco.Org/hospital

based palliative_care.htm 2004).

Evde palyatif bakim verilme-
sinin semptom Yyiikiinde azalma, hasta
ve ailenin bakim ve tedaviye uyumunda
ve doyumunda artig, hastanede yogun
bakimda, acil odasinda kalis siiresinde
ve yeniden yatis hizinda azalma gibi
yararlari oldugu belirtilmektedir
(http://www.ohpco.org/ 2004).

Palyatif bakimin hedefleri hasta
ve ailenin  gereksinimlerine  gore
degisebilir. Palyatif bakim yogunlugu ve
sikligi hastalik ilerledikge, hasta ve
ailesinin  gereksinimleri arttikca ve
bakimin karmasasi arttikca artabilir.
Bakimim onceligi genellikle hastanin
istekleri ve degerlerine gore degisebilir
(Friedman et al. 2004 ).

Palyatif Bakim Ekibi ve
Ozellikleri

Pediatrik onkoloji hastalaria
evde palyatif bakimin verilebilmesi i¢in
iyi bir onkolojik palyatif bakim ekibinin
olmas1 gerekir (Ahmedzia et al.2004,
Macdonald 2005). Ancak her iilkenin
palyatif bakim hizmetleri hem bilgi hem
de malzeme yoOniinden hasta ve ailesinin
gereksinimlerine yanit verecek diizeyde
degildir. Avrupa’da gelismis bazi
ilkelerde palyatif bakim hizmetleri
verilmektedir. Ancak geligmekte olan
iilkelerde heniiz bu hizmetlerin yeterli
diizeyde olmadig1 bir gergektir (Davies
2003, Ahmedzia et al. 2004).

Etkili palyatif bakim hasta ve
aileye odakli, toplum kaynaklarinin
kullanimin1 ~ saglayan multidisipliner
yaklagimi gerektirir. Palyatif bakim
doktoru, hemsiresi, eczacisi, din gorev-
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lisiyle 6zel bir alandir (Friedman et al.
2004).

Kanser hastalart ile c¢alisan
saglik ekibi iiyeleri hastalarinin basit
problemlerini ele alacak minumum
egitimden gec¢mislerdir. Hastalarinin
temel gereksinimlerini ve sorunlarini
farkedebilir, c¢ozlimleyebilir ve daha
kompleks durumlarda ilgili yerlere sevk
edebilirler. Ancak palyatif bakim
verecek saglik personelinin daha 6zel
egitimden gecmis olmasi gerekir (Harris
2004). Palyatif bakim verecek ekibin
iiyeleri siirekli olarak bilgi ve becerisini
yenilemelidir. ~ Ozelllesmis  palyatif
bakim ekibindeki saglik calisanlari
kendi yeteneklerinin ve smirliliklariin
farkinda olmalidirlar. Hasta ve ailesinin
gereksinimlerine gore c¢ocugu ilgili
béliime yonlendirmelidir. Ornegin ¢ok
agrisi olan bir ¢ocugun agri iiniitesinden
yardim almasin1 saglayabilir.

Palyatif bakim ekibinde caligan
saglik personeli; ¢ocuk ve ailenin
gereksinimlerini kapsamli olarak deger-
lendirebilmeli, ebeveynleri dinlemeli,
ebeveynlerin bilgisine, becerilerine ve
kararlarina saygi duymali, ¢ocukluk cag1
hastaliklarina 6zel gereksinimlerle base-
debilmeli, ¢ocuklar ve geng bireylerle
iletisim kurabilmeli, biitiin aile icin
destek ve bakim saglamali, hasta ve
ailesinin savunuculugunu yapabilmeli,
farkli gegmisi, kiiltiiri ve inanglar1 olan
ailelerle galigabilmeli, ¢ocugun gelisim-
sel potansiyelini ve yasam kalitesini en
ist diizeye c¢ikarabilmeli ve c¢ocukta
goriilebilecek olasi problemler icin plan
yapabilmelidir
(http://www.act.org.uk/pdfdocuments/A
CTChildPallSer Guide.pdf 2003 ).

Palyatif bakim ekibi i¢inde
hemsirenin de sayilan 6zelliklere sahip,
bu alanda ozellesmis, yeterli bilgi ve
beceriye sahip olmasi, palyatif bakim
ilkelerini bilmesi, bakimi bu ilkeleri goz
oniinde bulundurarak ~ planlamasi
gerekir.
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Palyatif Bakim Ilkeleri ve
Hemsirelik Bakim

1. Hasta ve ailesinin bilgi
gereksinimi

Hemsire, aileye tani anindan
baglayarak anlayabilecegi bir sekilde
bilgi vermelidir. Bu bilgi c¢ocugun
hastalig1 ve tedavisi, komplikasyonlari,
su anki durumu, yapilacak uygulamalar
ve hizmetleri igermelidir. Cocuga
verilecek bilgiler ¢ocugun yasina ve
gelisimsel diizeyine uygun olmalidir
(Ishibashi 2001).

Cocuk ve aileye soru sorma ve
tartisma firsati  verilmelidir. Tedavi
planinda ya da hastaligin prognozu
degisitkce hasta ve ailenin bilgi
gereksinimi devam edecektir. Ailenin
gocugun bakimindaki kontroliinii
stirdiirebilmesi, bilgilendirilmis onam
verebilmesi ve uygun  secimleri
yapabilmesi i¢in samimi ve uygun
zamanda  aciklamalar  yapilmalidir.
Mimkiinse aile ve c¢ocuga verilen
bilgiler = yazili, sesli ve  gorsel
materyallerle desteklenmelidir
(http://www.act.org.uk/pdfdocuments/A
CTChildPallServGuide.pdf).

2. Her Cocuk ve Ailenin
Bireysel Degerlendirme Gereksinimi

Hemsire etkili ve  kabul
edilebilir bir plan yapmak ve biitiin
gerekli destegi saglamak icin her ¢cocuk
ve ailesi kapsamli bir sekilde
degerlendirmelidir. ~ Degerlendirmeler
sirasinda aile ve ¢ocugun bireyselligi,
gereksinimleri géz Oniinde bulundurul-
malidir. Aile ve g¢ocugun tercihlerine
saygl duyulmalidir (Nelson et al. 2000,
http://www.act.org.uk/-
pdfdocuments/ACTChildPallServGuide.
pdf 2003).

Hasta ve ailesine 6zgii ayrintili
bir bakim plam1 yapilmalidir. Planh
bakim ve degerlendirme kosullara gore
diizenlenmelidir (Ahmedzia et al. 2004).

3. Cocugun fiziksel semptom-
larmin yonetimi

Agri ve diger semptomlarin
kontrol altina alinmasi ¢ocugun yasam
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kalitesini arttirir (Nelson et al. 2000).
Semptom kontrolii palyatif bakim
ekibinin entegre, koordineli ve planli bir
yaklagimmi gerektirir(Friedman et al.
2004). Kanser tedavisinde kullanilan
kemoterapi ve radyoterapinin yan
etkileri olduk¢a yogun yasandigindan,
semptomlarla bas etmek oOzellikle
bakimdan birinci derecede sorumlu olan
anne icin olduk¢a gilic olmaktadir
(Harris  2004). Ebeveynler o6zellikle
beslenmede degisiklik, agiz yaralari,
agri, bulantt kusma, yorgunluk gibi
semptomlarla bag etmenin zor oldugunu
belirtmektedirler Ebeveynlerin tedavinin
yan etkileriyle yeterli bas edememesi
c¢ocugun tedaviye uyumunu olumsuz
yonde etkileyebilecegi unutulmamalidir
(Burish and Redd 1994).

Hemsire g¢ocuk ve ailesini evde
semptom  kontroliinii  yapabilmeleri
konusunda bilinglendirmelidir. Iyi bir
semptom yonetimi 24 saat saglik
personeline ulasabilme ve gerektiginde
destek alabilmeleri ile gerceklesir.
Ailelerin hastaneye ve acil hizmetlere
ulasabilme konusunda kendilerini rahat
hissetmeleri dnemlidir. Hemsire aileye
gerektiginde arayip bilgi almalar1 igin
her zaman rahatlikla ulasabilecekleri
telefon numaralar verebilir
(http://www.act.org.uk/pdfdocuments/A
CTChildPallServGuide.pdf).

4.Cocugun duygusal ve
davramigsal gereksinimlerinin ifade
edilmesi icin firsat verilmesi

Cocuk hastalig1 nedeniyle hayal
kiriklig1 yasayabilir ve depresif olabilir.
Biiylik  ¢ocuklar  arkadaglar1t  ile
goriisemiyorsa yalnizlik yasayabilirler.
Ailenin ¢ocugun bu duygularla basg
edebilmesi i¢in yardima gereksinimi
olabilir. Cocugun hastaligin1 ve duru-
munu anlamasma yardimci olunmali,
Olim ve yasla ilgili sorularina hassas bir
sekilde yanit verilmelidir. Oyun, sanat
ve miizik ¢ocugun korkularimi ve
duygularin1 ifade etmesine yardimci
olabilir. Hemsire ¢ocuk ve aileye siirekli
duygusal destek saglamalidir. Ailenin,
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arkadaslarinin, okul ve akranlarmin
destegi saglanmaya calisiimalidir. Ozel
psikolojik terapilere gereksinimi
olabilir. Hemsire, g¢ocuk ve ailesine
kimden ve nasil yardim alabilecekleri
konusunda  danmismanlik  yapmalidir
(Ahmedzia et al. 2004, Kusch et al.
2000).

5.Yasam Kkalitesinin giiclen-
dirilmesi

Yasam kalitesi, giinlik
bakiminda bagimsizligini ve
yaraticiligimi siirdiirme, kontroliinii ve
secimlerini  yapabilmedir.  Palyatif
bakimin amaci hasta ve ailesinin yasam
kalitesini yiikseltmek oldugundan ( Kato
et al. 2004, Macdonald 2005), hemsire
miimkiin oldugunca ¢ocugun giinliik
yasantisini  slirdiirebilmesine yardimci
olmali, okuluna devam etmesini sagla-

malidir. Cocugun normal yasantisini
sirdiirmesi onun saghk ve iyilik
durumunu gelistirebilir. Her okula

cocuklarm durumu ve saglikla ilgili
bilgi ve destek verilmelidir (Martinson
and Liu-Chiang 1997).

6.Aileler icin destek( sosyal,
psikolojik ve dini )

Cocugun hastalig1 aileyi
toplumdan sosyal olarak izole edebilir,
arkadas ve komsuluk iligkilerinin
bozulmasina neden olabilir. Hasta
¢ocugu olan ailelerinin bos zamanla-
rinda eskiden yaptiklarnn faaliyetleri
yapamama, hafta sonu ve uzun siire
tatile gidememe, misafir kabul edememe
gibi sikintilar1 goriilebilmektedir (Last
and Grootenhuis 1998). Bunun disinda
hasta yakininin bazen daha fazla
caligmasi, hastaya daha fazla destek
olma gerekliligini hissetmesi de onlarin
toplumsal iligkilerini azaltmakta, kisisel
ilerleme olanaklarin1 ya da kariyerlerini
geligtirmelerini engelleyebilir. Hemsire,
ailelerin hastalik Oncesindeki tatil ve
eglence  gereksinimlerini  miimkiin
oldugunca siirdiirmeleri  konusunda
destek saglamalidir (Martinson and Liu-
Chiang 1997).
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7. Ekonomik destek

Hastaligin  tedavisinin  uzun
siirmesi, tam olarak tedavi edilememesi,
tekrarli ve wuzun siireli hastaneye
yatiglar, hasta ve ailesinin duygusal,
sosyal ve ekonomik kayiplar yasamasina
neden olmakta, aile biit¢esi ve iilke
ekonomisine de  Onemli  yikler
getirmektedir (Eaton 1993, Liu 1993).

Hastalik nedeniyle ebeveynler
oncekine gore daha az siire caligabil-
mekte, hatta bazen isten ayrilmak
zorunda kalabilmektedir. Hasta
ailelerinin bu donemde ¢alisamamala-
rindan dolay1 topluma ve aileye maliyeti
cok yiiksek olmaktadir. Hemsire aileye
alabilecekleri ekonomik destekler ve
bunlara nasil ualagabilecegi konusunda
bilgi vermelidir. Goniilli kuruluslardan
destek  alabilmesi  ig¢in  yardimci
olmalidir (Eaton 1993).

8. Aileye dinlenme desteginin
saglanmasi ( respite care )

Cocuga siirekli olarak bakim
vermek olduk¢a yorucudur. Aile iiye-
lerinde 0Ozellikle bakimdan primer
sorumlu olan annede tiikenmislige
neden olabilir. Aile iiyelerinin belirli ve
diizenli araliklarla evden uzaklasmalari
icin destek olunmalidir (Nelson et
al.2000). Anne, bakimi Belirli bir siire
baska birine bir profesyonele birakarak
dinlenebilir. Saglik, sosyal hizmetler ve
goniilli  kuruluglar bu konuda ailye
yardimc1 olmak igin birlikte calisma-
lidirlar
(http://www.act.org.uk/pdfdocuments/
ACTChildPallServGuide.pdf 2003 ).

9. Oliim sirasindaki bakim

Terminal  donemde  ailenin
tepkisi, ailenin daha 6nceden gocugunun
hastaligint kabul ya da red edisinden
etkilenir. Aileler genellikle artik tedavi-
nin etkili olmadigimmi1 anladiklarinda
Olimiin ¢abuk olmasimi isterler. Bu
donem yogun bir yas donemidir.
Ebeveynler bu donemde “O dlecek mi,”
“biz O’nun oldiiglinii nasil bilecegiz,”
“O oldiglinde ne olacak” gibi sorular
sorabilirler. Bu sorular ebeveynlerin
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cocugun Oliimiine iligkin yogun kaygi
yasadiklarin1 gdstermektedir. Ayrica bu
dénemde ebeveynler c¢ocugunun aci
cekmesinden ve Oldiigiinde yaninda
olamamaktan da endise duyabilirler
(Last and Grootenhuis 1998 ).
Martinson ve arkadaslar1 (1997)
tarafindan yapilan bir ¢alismada ¢ocugu
kanser tanist olan ebeveynlerin stres
diizeyi yiiksek bulunmustur. Ebeveynler
en yogun stres yasadiklari donemin
¢ocuklarinin 6liim an1 oldugunu, tan1 ve
terminal donemlerde de streslerinin
yogun oldugunu belirtmislerdir
(Martinson and Liu-Chiang 1997).
Aileyle ¢ocugunun nerede oOle-
cegi  konusunda  konusulmali  ve
kararinda yardimci olunmalidir. Aileler
bu konuda cok endiseli ve korku iginde
olabilirler. Ailenin bu donemde daha
fazla destege gereksinimi olabilir.
Ailenin gergeklestirmek istedigi dini bir
uygulama varsa yardimci olunmalidir
(http://www.act.org.uk/pdfdocuments/A
CTChildPallServGuide.pdf 2003).
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10. Yas siireci

Yas normal bir siirectir. Aile-
lerin  bu donemde de destege
gereksinimi  olabilir, yas siirecinde
hemsire aileye destegini siirdiirmelidir.
Yas siirecindeki damigmanlik palyatif
bakimin bir parcasi olmalidir. Goniillii
bireylerden destek alinabilir. Kardes-
lerin de destege gereksinimi olabilir.
Diger keder yasayan kardeslerle
tanistirilmalart yararlt olabilir
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