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Ozet — Yenidoganlarda pediatrik palyatif bakim yetiskin palyatif bakim siirecinden ¢ok farkli hastalik
tirleri ve siire¢leri bulunmaktadir. Pediatrik palyatif bakim (PPB) ve tibbi bakimda yenidoganlar1 ve
cocuklart etkileyen hastaliklarin kronik olmasi; yasam siiresini ve yasam kalitesini biiylik ol¢iide
etkilemektedir.

Prognozun belirsizligi ve mevcut tibbi teknolojiler hem yenidogan yogun bakim iinitesi (YYBU) hem de
cocuk yogun bakim iiniteleri (CYBU) bircok yenidogan ve g¢ocugun palyatif bakim alacaklar
boliimlerdir. YYBU ve CYBU' deki saglik hizmeti saglayicilari, temel pediatrik palyatif bakim ilkelerini
giinliik uygulamalarina entegre etmelidir.

Hastaligin evresi ve c¢ocugun yasami boyunca yasami tehdit karmasik vakalarda, akut donemde
destekleyici bakima yonelik es zamanli stratejiler saglamak i¢in uzmanlagmis pediatrik palyatif bakim
saglayicilarina (doktor, hemsire, eczaci, sosyal destek uzmani vb.) danisilmalhidir. Bu yazida
yenidoganlarda palyatif bakim uygulamalariyla ilgili yaklasim ve Oneriler yer almaktadir.

Anahtar Kelimeler — Child, Life Quality, Neonatal Intensive Care, Newborn, Palliative Care

I. GIRIS miizik terapisti, psikolog, masaj terapisti, eczact ve
fizyoterapist yer alabilir [2].

Pediatrik palyatif bakim cocugun hastaliginin o o )
Yetiskin ve pediatrik palyatif bakim alanlar

asamasmna ya da diger tedavi gereksinimlerine - X
bakilmaksizin fiziksel, duygusal, sosyal ve manevi ~arasinda  dnemli  farkliliklar — bulunmaktadr.
unsurlari  kapsayan  etkin,  biitiinciil  ve Yetigkin palyatif bakim hasvtalarlmn gogunun
multidisipliner bir uzmanlhk alamidir. Amac, kanser tanisi almig olmasina ragmen, PPB ekipleri
yasami tehdit eden hastaliklart olan gocuklarm tarafindan ~ bakilan yenidoganlarin
fiziksel, psikolojik, duygusal veya manevi acilarmi ~ Yaklasik  %B80'inde ~ konjenital, ~ genetik  veya
en aza indirerek en iyi yasam Kalitesini néromiiskiiler b(?zukluklar yer almaktadir [3].
saglamaktir. Disiplinlerarasi ve multi-disipliner ~Ayrica PPB’da ilk program 1984 yilinda New
kavramlar1  birbirinden farklidir; ¢iinkii  her York St. Mary's Cocuk Hastanesi'nde baslatilmig
uzmanlik kendi kimligini korurken ayni zamanda V¢ 2008 yilinda kurulan yeni haStan(? tem.elll PPB
kendi yol gosterici felsefesinde birbiriyle ortiigir ~Programlarinin  sayist  agisindan - zirveyi - temsil
[1]. etmektedir [2].

Her PPB hizmetinin yapisi bepzersi'zdir, meveut  ppinEMiYOLOJISI

kaynaklara baghdir ve genis bir yelpazeyi
icermektedir.  Kaliteli  bir PPB  vermenin
temelindeki karmasik dogayi yansitan birtakim
disiplinler bulunmaktadir. Ekip tiyeleri arasinda bir
doktor, pediatri hemsiresi (ileri diizey uygulamali),
sosyal hizmet uzmani, idari asistan, din gorevlisi,

Diinya’da her yil gerceklesen 130 milyon
dogumdan 9%15’1 prematiire, %35’inin dogum
agirlign 1000 gr’in altindadir. Her yil 4 milyon
bebek yenidogan doneminde kaybedilmekte, 6len
bebeklerin %20’sinde yasami siirlayan konjenital
anomaliler bulunmaktadir. Yenidogan
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Oliimlerinin %75’1 yasamun ilk haftasi, cogu ilk 24
saatinde, cogunlugu ise prematiire veya diisiik
dogum agirlikli (DDA) bebeklerde goriilmektedir
[4].

Hastalik kontrol ve onleme merkezleri Amerika
Birlesik Devletleri’nde dogumdan 19 yasina kadar
43.000 ¢ocugun oldiigiinii ve bu saymim 10 kati
yasami tehdit eden hastalilar ile miicadele ettigi
belirtilmektedir. Gergeklesen Sliimlerin %55°1 bir
yasin altinda oldugu bildirilmektedir. 0-1 yas
bebek Olimiiniin baslica bes nedeni
arasinda; %29,4 konjenital/kromozomal
nedenler, %26,0 prematiire komplikasyonlari, %9,9
hamilelik komplikasyonlari, %9,7 ani bebek 6liimii
sendromu ve %7,1 oram1 ile kazalar
olusturmaktadir [5].

Tibbi miidahaleler teknolojideki gelisme ve
ilerleme ile birlikte bir zamanlar yasamin ilk birkag
ginii ile aylar1 arasinda oliimcil olabilen
hastaliklar, artik yeni cerrahi prosediirler, diger
terapotik miidahaleler ve evdeki solunum cihazlari
gibi teknolojinin yaygin olarak kullanilmaya
baslamas:1 ile birlikte basarili bir sekilde
yonetilmektedir. Komplike kronik hastaligi olan
cocuklar her zamankinden daha uzun yasamakta ve
20 y1l 6nce neredeyse hayal bile edilemeyecek bir
yasam kalitesini elde etmektedirler. Ancak bu
karmasik miidahaleler, cocuklarin
hastalandiklarinda genellikle dogrudan, olaganiistii
bakim ihtiyag¢larini karsilayacak bilgi ve uzmanliga
sahip yogun bakim iinitesine (YBU) kabul
edilmeleri anlamma  gelmektedir.  YBU
Klinisyenlerinin ve pediatri hemsirelerinin PPB
konseptlerini hastalarin bakimina entegre etme
konusunda birincil sorumluluga sahip olmasi
gerekliligi ayn1 derecede onemlidir; yan uzmanlik
veya Ozel PPB bakim saglayicilart ise daha
karmasik durumlara dahil olmali ve arastirma,
yenilik ve gelistirmeden sorumlu olmalidir [6].

YENIDOGAN YOGUN BAKIM UNITESINDE
PALYATIF BAKIM

Amerika Birlesik  Devletlerinde her yil
23.000'den fazla bebek hayatlarimin ilk yilinda
Olmektedir ve bu bebeklerin biiylik ¢ogunlugu
hayatlarinin ilk 4 haftasinda 6lmektedir [7]. Bebek
Olimiiniin onde gelen nedenleri
(konjenital/kromozomal  nedenler  prematiire
komplikasyonlari, hamilelik komplikasyonlari, ani
bebek oliimli sendromu ve kazalar) ayn1 zamanda
ciddi morbiditenin habercisi ve hayatta kalanlar

icin uzun siireli sakatlia neden olabilmektedir.
YYBU, yalmzca yasami tehdit eden akut hastalig
olan bebekler i¢in degil, ayn1 zamanda 6zel saglik
bakimi ihtiyaglar1 olmast beklenen ve ciddi
neonatal hastalik nedeniyle yiiksek agr1 ve
semptom ylikiine sahip olmasi beklenen bebekler
icin de entegre palyatif bakim i¢in 6nemli bir ortam
sunmaktadir.

Gebelik yasi, dogum agirligi, antenatal steroid
uygulamasi, cinsiyet ve tekil gebelikleri dikkate
alan niifusa dayali veriler, hangi asir1 prematiire
yenidoganlarin hayatta kalanlarda yiiksek oliim
orant veya potansiyel uzun vadeli sakatlik
gosterdiginin tahmin edilmesine yardimer olur [8],
[9].

Konjenital malformasyonlar ve kromozomal
anormallikler bebek Oliimiiniin  6nde gelen
nedenlerinden biridir; ancak arastirmalar, trizomi
13 ve 18 gibi anomalisi olan bebeklerdeki
Olimlerin saglayicilar tarafindan oldugundan fazla
tahmin edilebilecegini gostermektedir [10], [11].
Bu bebekler, genellikle ¢ocukluk ¢aginda onemli
tibbi ve cerrahi miidahalelere maruz kalmaktadir
[12].

Tablo 1'de agiklanan ilkelere ek olarak, PPB
ekibi ailelerin deger temelli karar alma siirecine
katilmalarma yardimci olmak igin iletisimde ileri
diizey beceriler kullanmalidir [17], [18], [19]. Bu
stirecte ayn1 derecede Onemli olan, yenidoganin
birincil tibbi ekibinin, ailenin bakim hedefleriyle
uyumlu Onerilerde bulunmadaki roliidiir. Ortak
karar almada, saglayicidan karar alma siirecinde bu
aktif rolii tistlenmesini ister. Bu sorumluluk,
hekimin aileye tiim tedavi veya tedavi dist
secenekleri yararlar1 ve riskleriyle birlikte
aciklamasini gorevlendiren geleneksel
bilgilendirme modelinin Gtesine gegmistir [16].

Tablo 1. Pediatride etik karar verme modeli

ilke Tamm
Aile Karar vermede ebeveyn roliine 6ncelik
merkezli | verilmesi
i birligi Aile ve saglik profesyonelleri ile birlikte karar
verme
o Irksal, etnik ve sosyokiiltiirel inanglara uygun
Deger
bakim verme
e Kapsamli, seffaf ve tarafsiz tibbi bilgileri tutarli bir
Dardstiik | ¢ ilde ifade edilmesi
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YENIDOGAN YOGUN BAKIM UNITESINDE

PALYATIF BAKIM VE  HEMSIRELIK
ROLLERI

Yasami sinirlayan hastaligi olan yenidoganlarda
agri, solunum sikintisi, bradikardi, emmeme
problemleri,  kusma, immobilite, nobetler,
konstipasyon, = moniliyazis, diaper dermatit

goriilebilir. Bu semptomlarin ¢ogu standart bakim
yontemleriyle ¢oziimlenebilir. YYB hemsireleri
agrt veya bebege sikintt veren semptomlarin
yatistirilmasina yonelik tedavi yaklasimlari, ilaglar
ve uygulama yollart belirlenmeli, daha az
girisimsel yontemler tercih edilmelidir. Bebegi
rahatlatabilecek kucaklama, kanguru bakimi gibi
bireysellestirilmis girisimsel bakim uygulamalar
tesvik edilmeli, bebegin konforunu degerlendiren
agr1 ve sedasyon Ol¢iim skalalar1 kullanilmalidir.
Yogun bakimin kesintiye ugramadan siirekliligi
saglanmalidir [13], [14] [15].

Kanser tanis1 almis ve tedavi siirecinde olan tani,
tedavi, izlem ve bakim faaliyetlerinden sorumlu
onkoloji hemsirelerinin; semptom yoOnetimi, destek
bakim saglama, kanser tanis1 almis hasta ve ailesini
holistik ~ bir  yaklagimla  sistematik  olarak
degerlendirme, hastanin risk degerlendirmeleri
yapma, onkoloji hemsireligi ile 1ilgili glincel
literatiirli takip etme, kemoterapi protokolii dncesi
hastanin ~ uygunlugunu  ve  parametrelerini
degerlendirme, kemoterapi/biyoterapi islemlerine
katilma ve gerekli hemsirelik bakimini saglama,
tedaviye yonelik olusabilecek yan etkiler
konusunda ebeveynleri daha onceden
bilgilendirme, palyatif bakim siirecinde aileye
duygusal destek saglama, yenido§anin yasam
kalitesinin  arttirilmast  ve  bagimsizliginin
desteklenmesi gibi gorev, yetki ve sorumluluklar
bulunmaktadir [20].

SONUC

Palyatif bakim yasami sinirlayan hastaligir olan
yenidogan ve ailesine tan1 anindan itibaren yasam,
0liim ve sonrasinda destek saglayan, sevgi dolu bir
anlayis gerektiren, etkin, kapsamli, biitiincil,
disiplinler arasi bir yaklasimi tanimlar. Ulkemizde
palyatif bakim hizmetleriyle ilgili ¢alismalar ve
diizenlemeler son yillarda Onemli gelismeler
gostermistir.  Yapilan yasal diizenlemeler ile
pediatrik palyatif bakim hizmetlerinin g¢ergevesi
¢izilmis ve bakimdan birinci derecede sorumlu
olan hemsirelerin gorev, yetki ve sorumluluklar
uzmanlik alanlaria gore belirtilmistir.

Cocuklarla ¢alisan saglik profesyonelleri palyatif
bakimin temel ilkelerini bilmeli ve
uygulamalidirlar. Kronik ya da yasami tehdit edici
hastalig1 olan ¢ocuklarin ve ebeveynlerin karmasik
gereksinimlerini  degerlendirme ve  ydOnetme,
semptom kontrolii, hastalik ve yas siireci boyunca
ailenin desteklenmesi konularinda becerili ve
donanimli  olmalidirlar.  Boylece bu  ozel
gereksinimleri olan grubun yasam kalitesinin
geligtirilmesine ~ katkida ~ bulunabileceklerdir.
Palyatif bakim gereksinimi olan ¢ocuklarla ve
ailelerle c¢alisan saglik profesyonelleri, oliimle
ylizlesen cocuklarin ve ailelerin yaninda olarak
bireysel ve profesyonel anlamda gelisme sansi elde
edebilir.
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