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Arastirma Makalesi

Gillhane Tip Tarihi ve Tip
Etigi Dergisi

Pediatrik Palyatif Bakimin Tarihsel Gelisimi

Nihal DURMAZ*

o Ozet
Makale Bilgisi
Pediatrik palyatif bakim (PPB), cocuklarin ve ailelerinin fiziksel, duygusal, sosyal ve ruhsal
Makale gecmisi ihtiyaclarini karsilamayi hedefleyen kapsamli, multidisipliner bir yaklasimdir ve 20.
Gelig Tarihi: 02.01.2024 yuzyihn ikinci yarisindan itibaren gelismeye baslamisti. PPB’In gelismesinde tibbi

Kabul Edilis Tarihi: 14.06.2024 gelismeler ve c¢ocuk haklarn kavramlarinin yayginlasmasi etkili olmustur. Tibbi ve
Anahtar kelimeler: teknolojik gelismeler sonucu ciddi veya yasami tehdit eden hastaliklara sahip ¢ocuklarin
Palyatif bakim, Cocuk, Etik, Tip yasam sireleri uzamis ve uzun siireli tedavi ve destek gerektirmistir. Bu siliregte yasam
tarihi kalitelerini artirmak ve semptomlari yonetmek icin palyatif bakim yaklagimi ortaya
_ cikmigtir. Cicelly Saunders tarafindan 1967’de kurulan St. Christopher’s Hospis’i palyatif
lletisim:

Dog Dr. Nihal DURMAZ

E-posta: drmznhl@gmail.com

bakimin 6ncilisti olmustur. Cocuklara yonelik bir bakimevi olan Helen House ise 1982'de
kurulmustur. Hastane temelli ilk PPB merkezini ise Dr. Ann Goldman, 1986 yilinda
Londra’da kurmustur. Dr. Goldman muldisipliner bir ekip kurmus ve ¢ocuklarda yasami
tehdit eden hastaliklarla miicadele ederken agri, semptom yonetimi, psikososyal destek
ve aile danismanligi gibi konularda uzmanlasmis bir bakim hizmeti sunmayi amaglamistir.
Tirkiye’de ise PPB heniiz baslangi¢ seviyesindedir. Ulkemizde ilk pediatrik palyatif bakim
merkezi 2015 yilinda Bursa Dortcelik Cocuk Hastaliklari Hastanesi’'nde kurulmustur.
Turkiye'de pediatrik palyatif bakimin kurulmasi ve gelistiriimesi konusundaki ¢cabalar yeni

ve heniiz yeterince gelismemistir.
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Abstract

Pediatric palliative care (PPB) is a comprehensive, multidisciplinary approach that aims to
meet the physical, emotional, social and spiritual needs of children and their families. The
development of PPB commenced throughout the latter half of the 20th century. Progress
in medicine and the dissemination of children's rights principles contributed significantly to
the formation of PPB. Due to advancements in medicine and technology, the life expectancy
of children afflicted with severe or potentially fatal illnesses has risen, necessitating
enduring medical care and assistance. As a result, palliative care has developed to alleviate
symptoms and enhance quality of life. Palliative care pioneer St. Christopher's Hospice was
established in 1967 by Cicelly Saunders. In 1982, Helen House, a children's home, was
founded. In London in 1986. Dr. Goldman has formed a multidisciplinary team to offer
expert care in pain management, symptom control, psychosocial support, and family
counseling for children with life-threatening illnesses. In Turkey, the PPB level is currently
at its initial stage. In 2015, the Bursa Dortgelik Children's Hospital became the first
establishment in Turkey to create a pediatric palliative care unit. The establishment and

development of pediatric palliative care in Turkey are recent and still inadequate.
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Giris
Pediatrik Palyatif Bakim (PPB) yasami tehdit eden hastaliklarla karsi karsiya kalan ¢ocuklarin ve ailelerinin

fiziksel ve ruhsal acilarini hafifletmeye yonelik tibbi ve destekleyici tedavileri iceren bir bakim felsefesi ve
saglk sistemi icerisindeki yerini alan organize yapilandirilmis bir bakim verme sistemidir (1,2).

Pediatrik palyatif bakim 6ncelikle tip, hemsirelik ve sosyal hizmet profesyonelleri olmak tizere multidisipliner
bir ekipten olusmaktadir. Bu ekipte psikolog, fizyoterapist, diyetisyen, din gérevlisi, mizik terapisti, yas
danismani ve gonilli kuruluslar bulunmaktadir (3). Pediatrik palyatif bakimin amaci hasta ¢ocugun agri,
dispne, yorgunluk, bulanti-kusma, anksiyete, konstipasyon, istahsizlik, depresyon gibi bulgularinin
hafifletilmesi ya da giderilmesidir (3,4) (Tablo 1).

Tablo 1. Hastaliga ait sorunlar ve bakim siireci

Hastaliga ait sorunlar Bakim siireci

Fiziksel belirtiler Semptomlarin degerlendirilmesi

Psikiyatrik sorunlar Bilgilendirmenin hasta ve ailesine yapilmasi
Manevi sorunlar Bakimin hasta ve aile odakli olmasi ve planlanmasi
Sosyal sorunlar Bakim planlarinin uygulanmasi

Ekonomik sorunlar Bakimin strekliliginin saglanmasi

Yasam sonu bakimi Hastanin yasam kalitesinin artirilmasi

Yas donemi Maliyet-etkinlik degerlendirmesi

Yapilan arastirmalar PPB alan ¢ocuk hastalarin, PPB almayanlara gore daha az invazif tedaviye maruz kaldigini,
acil servislere daha az basvurdugunu ve daha yiksek bir yasam kalitesine sahip oldugunu gostermistir (5).
Ayrica PPB, aileler ile saglik personelinin iyi iliskiler kurmasina yardimci olur ve hasta ¢ocugun kaybi sonrasi
yas danismanligi ile ailelerin sosyal islevlerini ve bitlinliklerini sirdirmelerini destekler (3). Bu makalede
diinyada ve llkemizde giderek yayginlasan ve bir bakim felsefesi olarak kabul edilen pediatrik palyatif bakim
felsefesinin ve bu konuda hizmet veren hastane temelli birim/merkezlerin tarihgcesini anlatmak
hedeflenmistir.

Yontem

Bu makalede hastane temelli olan PPB merkezlerin ve palyatif bakimin temelilkelerinden (Tablo 2) olan ¢ocuk
hastalarin agri ve istiraplarina odaklanilmasi siireci ile ¢ocuk hasta bakiminin aile merkezliligine gegisinin
tarihsel siireci asagida belirtilen sira ile incelenmistir.

1. Pediatrik palyatif bakima ihtiya¢ duyulmasini gerektiren ¢cocuk saghgi ile ilgili gelismeler

2. Pediatrik palyatif bakim temel ilkelerinden olan hasta ¢ocuklarin agri ve semptomlarina odaklanma ile
ilgili tarihsel strecler

3. Pediatrik palyatif bakim temel ilkelerinden olan aile merkezli bakimin olusmasindaki tarihsel stirecler

4. Hastane temelli pediatrik palyatif bakim kuruluslarinin tarihsel siireci

5. Tlirkiye’de pediatrik palyatif bakim ve tarihgesi
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Tablo 2. Pediatrik palyatif bakimin temel ilkeleri

Cocugun palyatif bakimi ¢ocugun agri ve istiraplarini gidermeye odaklanir ve hastaligin tanisi ile
baslar, hasta ¢ocugun tedavisi ya da 6limine kadar devam eder. Cocugun kaybi sonrasi yas
doénemini de bakim plani igerisindedir.

Pediatrik palyatif bakim, yasam ve 6lim slreglerinin dogal ve normal siirecler olarak kabul edildigi
bir yaklasimdir. Bu sireglerin dogal akisina saygi duyulur ve 6lim ne geciktirilir ne de hizlandirilr.

Palyatif bakimin aile merkezli yaklasimi, aileyi tedavi slirecinin merkezine koyarak onlari tiim siirece
dahil eden bir anlayisi ifade eder.

Ailelerin kdlturel, dini, etnik ve diger farkliliklari gz 6niinde bulundurularak bakim planlanmal ve
uygulanma siirekli olmalidir.

Palyatif bakim, saglik hizmetlerinin sunuldugu tiim ortamlarda erisilebilir olmali ve ihtiyag duyan tiim
cocuklar icin saglanmalidir. Bu hizmet hem hastanede hem de evde olmak lzere cesitli ortamlarda
sunulmalidir.

Pediatrik palyatif bakima ihtiya¢ duyulmasini gerektiren ¢ocuk saghgi alanindaki gelismeler

Cocuk saghgi hizmetleri 1800’Ii yillarin sonuna kadar geleneksel bakim cergevesinde yiritilmis ve hasta
¢ocuklarin tedavisi ailenin ya da gevrenin bilgisi ve tecriibesi oldugu disiinilen blylklerine birakilmistir. 19.
ylzyilda sanayi devrimi sonucu ortaya c¢ikan kalabalik yerlesim merkezleri bebek ve ¢ocuk oliimlerini artirmis
ve bu durum cocuk sagligi ve hastaliklari uzmanliginin (pediatri) gelismesini saglamistir (6). Pediatri Amerika
Birlesik Devletleri (A.B.D) ve Avrupa’da, 19.ylzyilda olusmaya baslayan heniz iki ylzyillik ge¢misi olan bir
tibbi uzmanhk alanidir (7).

Pediatri alaninin gelismesinde tip mesleginin ilerlemesi yaninda ¢ocukluk kavraminin ortaya ¢ikisini saglayan
felsefi goriislerinde katkisi vardir. Orta Cag Avrupa'sinda ¢ocuklar genellikle yetiskinlerin boyut olarak daha
kiicuk hali yani minyatlrQ olarak gorulmistiir. O donemde gocuklar, gelisimini tamamlamamis yetiskinler
olarak kabul edilmisler ve gocuklardan yetiskin gibi davranmalari, yaslarinin Gzerinde olan goérevleri yerine
getirmeleri beklenmistir. Aydinlanma ¢aginda bu dislince ve inaniglar degismeye baslamistir. Bu dénem
filozoflarindan John Locke ve Rousseau glinimiizdeki cocuk haklari kavraminin énciilerinden olmuslar ve
saglikl cocuk blyUtmenin dnemini agiklamislardir (8).

Sanayi devrimi oncesinde, tibbi bakim genellikle evde veya hayir kurumlarinda gergeklestirilmekteydi (6).
Hastaneler ilk olarak 19. ylizyilda sehirli yoksullarin, yetimlerin, denizcilerin ve go¢menlerin bakimina yonelik
hayir kurumlari olarak hizmet vermeye baslamistir (7). Ayni dénemlerde ilk cocuk hastaneleri de hasta ve
muhta¢ durumdaki, terk edilmis cocuklari tedavi etmislerdir. Bu donemde hastaneler, toplumun en
savunmasiz gruplarina yonelik 6zel bir 6nem ve hizmet sunma misyonunu Ustlenmistir (9). 19.ylzyila kadar
teori ve sistemlerle ilerleyen tip meslegi, hastanelerin artmasi ile klinik gézleme dayanmaya baslamistir.

19. ylizyilda laboratuvar tibbinin gelismesi, besinlerin analizleri ve bakteriyoloji alaninda énemli ilerlemelere
yol agmistir. Besinlerin kimyasal bilesimi ve besin degerleri konusundaki arastirmalar, pediatrik beslenme
konusunda 6nemli bilimsel verilerin elde edilmesine olanak saglamistir. Bebeklerin beslenme problemleri
glindeme gelmis ve anne sitiiniin bebekler icin en iyi besin oldugu konusunda farkindahk artmistir (6). 1915
yilina kadar pediatristler, 6zellikle gcocuklarin refahi ve halk sagligi sorunlarina odaklanmislar, siit tedarikini
iyilestirmek icin ¢calismislardir (10).

Pediatrinin Osmanl imparatorlugu’nda gelisiminde ise Dr. Besim Omer Pasa’nin biyiik katkilari olmustur.
Tiirk saghk ve egitim tarihine kazandirdigi yeniliklerle taninan Besim Omer Pasa modern tip uygulamalarinin
yayginlasmasi ve gelismesine bliyiilk 5nem vermis ve bu dogrultuda egitim programlarini ve saglik hizmetlerini
gelistirmistir. Ozellikle kadin ve ¢ocuk saglig alaninda yapilan calismalar ve ebe, hemsire ve hastabakicilik
egitimi konularinda ortaya koydugu calismalarla taninmaktadir (11).

20. yuzyildan 6nce, ¢ocuklarin yaklasik lgte biri 16 yasina gelmeden enfeksiyon hastaliklari ve ishal gibi
nedenlerle 6lmekteydi. Bu klinik tablo, 20. ylzyilin ortalarina kadar ancak kademeli olarak diizelmistir (12).
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II. Dinya Savasi'ndan sonra, antimikrobiyal ajanlar, intravendz inflizyonlar ve tank respiratorleri gibi
teknolojik gelismeler, ciddi hastaliklari olan ¢ocuklarin daha uzun siire hayatta kalmasini saglamistir. Bu
gelismeler ayni zamanda cocuklarin 6lme sirecini de uzatarak uzun siireli aci cekme potansiyelini ortaya
¢cikarmistir (10). Prematirelik, dogum komplikasyonlari ve konjenital anomaliler nedeniyle yasam sansi ¢ok
diistik olan ya da kaybedilen birgok cocuk uzun yillar, cogunlukla da karmasik gereksinimleri ile yasamlarini
sirdidrmeye baslamistir (13). Bu ¢ocuklar ve aileleri psikososyal, fiziksel, ruhsal sorunlar ve ¢ekilen acilarla
karsi karsiya kalmis ve bilim diinyasini dikkatini cekmeye baslamistir (14).

Cocuk hastalarda agri semptomu farkindaligi ve tedavisinin tarihsel siireci

Gegmiste, 20. ylzyila kadar yetersiz tedavi ve rehabilitasyon secenekleri sebebiyle bazi cocuklar hastanede
aylar hatta yillar boyunca yatmak zorunda kaliyordu. Hekimler yasami tehdit eden hastaliklara sahip bu
cocuklarin agri ve acilarindan énce onlarin kaygilarina odaklanmislardir (10,15). ilk kez 1964 yilinda pediatrik
onkolog Dr. Rudolph Toch, kanser agrisi icin morfin kullanilmasina dikkat cekmistir (8). Bu dénemlere kadar,
opioid dozuna iliskin yeterli literatlir olmamasindan kaynakl endiseler nedeniyle siddetli agri durumlarinda
bile cocuklarda morfin kullanmamistir (9).

Opioid ilaglardan olan morfin 1804’te afyondan izole edilmistir. Afyon 1827'de enjekte edilebilir hale gelmis
ve sivi, toz ve pastil formlarinda her yasta, hatta 6 ayliktan kiiclik bebeklere bile kullaniimistir. Morfinin
farmakolojik etkileri doktorlar ve halk tarafindan kesfedilmis ve baslangicta cocuklarda ishal 6nleyici olarak
kullanilmistir (16). ilag, kullaniimaya baslandikca kisa siirede her derde deva olarak iin kazanmis, opiatlarin
glclu analjezik, sedatif, antitussif ve antispazmodik etkileri fark edilmis ve kontrolsiizce kullaniimaya
baslanmistir. Tedavi icin fazla bir secenegin olmadigl bu dénemlerde bir¢ok opioid ilag markasi gazete ve
dergilerde yaygin olarak yer alan reklamlarda pazarlanmis ve bakkallarda satiimistir (15). Osmanli doneminde
de bu sire¢ benzer olarak devem etmis, aktarlarda ¢ocuklari uyutmak icin afyondan hazirlanan “cocuk
macunlari” satilmistir (17). Zamanla hekimler ve aileler morfin kullaniminin ¢ocuklarda zehirlenmelere ve
duyarsizlasmaya yol actigini gézlemlediler. Ornegin ingiltere'de 1863-1867 yillari arasinda bir yas altinda 263
bebegin, opiaticeren ilaglara bagli olarak hayatini kaybettigi nifus yilliklarina islenmistir. 20. ylizyil baslarinda
Avustralya Kraliyet Komisyonu yilda 15.000 bebegin morfin nedeniyle hayatini kaybettigini raporlamis ve
bunu gazetelerde yayinlanmistir. Bu gelismeler morfin kullanimiyla ilgili bakis acisinin degismesine yol
acmistir. Huakliimetler konu ile ilgili dnlem almaya baslamislar ve 1912°de Uluslararasi Lahey Sozlesmesi ile
afyon dretimini kisitlanmiglardir (18). Yasanan bu olumsuz tecribeler saglik hizmeti saglayicilari arasinda
opioid ilaglara karsi asiri korku veya endise (opiofobi)’ye neden olmustur (19). Tip literattrindeki eksiklikler
ve opioidler hakkinda ki olumsuz tecriibeler, saglik hizmeti saglayicilarinin gocuklarin siddetli agrilarini
tedavisiz birakmalarina neden olmustur (16).

1950'lerde pediatri ders kitaplarinin ¢ocuklarin agrilarindan yeterince bahsetmemesi ve cocuklarda morfin
kullanimina iliskin sinirli bilgi verilmesi olduk¢a 6nemli bir konudur. Gegtigimiz ylzyilda sadece cocuk
hastalarda degil, genel olarak iyi bir agri yonetimi bulunmamaktaydi (19). 1980'li yillarda yeni doganlarin ve
cocuklarin siddetli agrilarinin tedavi edilemedigi farkindaligini ortaya koyan c¢alismalar yayinlanmistir (20).
Anand ve meslektaslari, major kalp cerrahisi gegiren yenidoganlarda hafif anesteziye fentanilin eklenmesi ile
mortalitenin azaldigini géstermislerdir (21). Bu ve benzeri ¢alismalar ile dindirilmeyen siddetli agrinin sadece
cocugun aci cekmesine neden olmadigi, ayni zamanda yasamini tehdit ettigini ortaya ¢itkmistir. Devam eden
calismalar, cocukluktaki tedavi edilmeyen agrilarin uzun vadeli psikolojik zararlarini da géstermistir. ilerleyen
sureclerde agri kontroliiniin sinirlari genisletilerek, damar ici katater yerlestirme, yanik pansumanlari, lumbal
ponksiyon gibi tibbi islemler dahil edilerek genisletilmistir (10).

1950'li yillardan itibaren ila¢ tedavisindeki yeniliklerin giderek artmasi ve 6lmekte olan hastanin psikososyal
ve manevi ihtiyaglarinin daha iyi anlasilmasi sonucunda palyatif bakimin temelleri atilmistir (22). 1980'li yillar
¢ocukluk agrisinin taninmasinda ve potansiyel olarak daha iyi tedavi edilmesinde dnemli bir rol oynamis adeta
agrinin ronesansi sayllmistir. 1980'li yillarin sonlarina dogru artan farkindaliklar sonucu “gocuklar ve 6lim”
Gzerine ilk konferans diizenlenmis ve yasami tehdit eden hastaliklari olan ¢ocuklarin psikolojik deneyimlerine
odaklanan bir kitap yayinlanmistir (10).

A.B.D ve bazi Avrupa llkelerindeki cocuk hastanelerinde agri ve palyatif bakim Gniteleri kurulmustur. Tim bu
gelismelere ragmen ne yazik ki diinya genelinde ¢ocuklarin biyik cogunlugu, gercekten ihtiya¢ duyduklarinda
morfin veya sentetik opioidlere erisememektedir (3).
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Cocuk hastalarin bakiminda aile merkezli olusumun tarihsel siiregleri

Aile merkezli bakim, saglik hizmetlerinin sadece hasta birey degil, ailenin tim Uyelerini de icine alan bir
yaklasimi ifade eder. Cocuk hastalarda, aile merkezli bakim ailenin ¢ocugun hayatindaki merkezi roliini
taniyan ve bakim planina ailenin katimini saglayan bir bakim felsefesidir. Aile merkezli tedavide, aile tyeleri
ve saglik profesyonelleri arasinda is birligi ve ortak karar alma 6n plandadir. iletisim aglarinin giiglendirilmesi
ve gliven temelinin olusturulmasi biylk 6nem tasir (23).

Aile merkezli bakimin saglanabilmesi icin aileler ve saglik profesyonelleri arasinda acik iletisim ve tarafsiz bilgi
paylasimi olmalidir. Her ¢ocuk ve aile, irksal, etnik, kiltlirel ve sosyoekonomik farkliliklara saygi gosterilerek
ayni 6l¢lide degeri hak etmektedir. Palyatif bakimda aile ve saglik profesyonelleri arasinda olan is birligi stireci
kolaylastiriimali ve gocugun ve ailenin ihtiyaglarina gére uyarlanmis bakim planlari olusturulmalidir (24).

1960’lara kadar saglik profesyonelleri ebeveynlerin cocuklarini diizglin bir sekilde bakamayacagini diisiinerek,
cocuklarin saglik bakimini daha iyi yonetebilecekleri inancindaydilar.19. yuzyilin ikinci yarisina kadar ¢ocuk
hastalar kogus usull hasta odalarinda ve ebeveynleri ya da bakicilari olmadan hemsirelerin gozetimi ve
bakimi altindaydilar. Sadece haftanin belli giinlerinde ve belli saatlerde ebeveynlerin ziyareti kabul etmislerdir
(9). Hatta A.B.D’de bazi hastaneler annelerin, gocugunu ziyaret etmesinin cocugun aglamasina sebep oldugu
seklindeki bir gerekce ile annelerin ziyaretini yasaklayip sadece babalara izin vermislerdir (25). Bu dénemde
cocuklar, ozellikle tiberkiloz gibi kronik hastaliklar nedeniyle uzun sireler boyunca hastanede tedavi
goriyorlardi ve bu da iki yil veya daha fazla hastanede kalmayla sonuglanabiliyordu (26). Kogus sistemi ile
¢ocuk hasta bakim ve tedavisi, cocuk hastalardan ziyade personele uygundu ve ebeveynler ¢ocuklarinin
sorumlulugunu hastane personeline birakmak zorunda kalmislardir.

1950'li yillarda John Bowbly ve James Robertson, cocuklarin hastaneye kabul sirasinda ebeveynleriyle olan
baglarinin kopmasi durumunun cocuklar lizerinde olumsuz etkilere yol acabilecegini dair arastirmalar
yayinlamislardir (27). ilerleyen siirecte Bowbly ve Robertson’u destekleyen ¢alismalar yayinlanmaya devam
etmistir. Ozellikle ebeveynlerin cocuga refakat etmesinin cocuklarda enfeksiyonu artirmadigi ve
ebeveynlerinden ayri kalan cocuklarda olumsuz psikolojik etkilerin olustuguna dair calismalar dikkat cekici
olmustur (28). John Bowlby, baglanma kuraminin 6nclisi olarak taninir. Cocuklar ve ebeveynleri arasindaki
baglanmanin 6nemini vurgulayarak, anne ve ¢ocuk ayrihiginin duygusal ve bilissel etkileri Gizerine ¢calismistir.
Diger yandan, James Robertson ve esi Joyce Robertson, cocuklarin hastalik nedeniyle ebeveynlerinden
ayrildiklarinda yasadiklari duygusal zorluklari belgeleyen 6nemli filmler yapmistir (1953). Bu filmler A.B.D.
Avustralya ve Avrupa'da cocuk hastanelerinde, okullar ve belediye binalarinda gosterilmis ve sadece saglik
¢ahsanlarinin degil ebeveynlerin de dikkatini gekmistir. John Bowbly ve James Robertson’in galismalari gocuk
dostu hastanelere gecisi destekleyen sivil toplum kuruluslarinin ortaya ¢ikmasini saglamistir. New York
Cocuklari Vatandas Komitesi (The Citizens Committee on Children of New York City) (1955), bunlardan biridir.
Bu komite, ebeveynlerin hastanede tedavi géren cocuklarina ulasmalarini kolaylastiracak "cocuk dostu"
hastanelere gecilmesi gerektigini savunmus ve sivil toplum hareketlerini baslatmislardir (27). Nihayet konu
ile ilgili artan farkindalik 1959 yilinda ingiltere Saglik Bakanligi tarafindan yayinlanan Platt Raporunun
yayinlanmasina yol agmistir. Bu rapor ¢cocuklarin hastane ortamindaki duygusal ihtiyacglarina daha fazla 6zen
gosterilmesi gerektigini ve ebeveynlerin ziyaretlerine sinir konulmamasi gerektigini vurgulamistir. Boylece
annelerin ¢ocuklarina hastane ortaminda refakat etmesinin 6ni aciimistir. Ayrica ebeveynlerin ve saglik
calisanlarinin kurduklari dernek ve sivil toplum kuruluslarinin ¢alismalari, hastanelerde ¢ocuk ve aile odakl
bakim yaklasimlarini gelistirilmis ve ebeveynlerin hastane ortaminda daha aktif bir rol oynamalari tesvik
edilmistir (28).

Amerikan Pediatri Akademisi (AAP) hasta ve aile merkezli yaklasimlarin, daha iyi saglik sonuglarina ve
kaynaklarin adil olarak tahsis edilmesine ve daha fazla hasta ve aile memnuniyetine yol acgtigini
desteklemektedir (29).

Hastane temelli pediatrik palyatif bakim kuruluslarinin tarihsel siireci

Dame Cicely Saunders’in 1967 yilinda ingiltere’de kurmus oldugu St. Christopher’s Hospis palyatif bakim
uygulama merkezlerinin baslangici sayilmaktadir. Dr. Cicely Saunders hemsire, sosyal hizmet uzmani, tip
doktoru ve arastirmaci olarak; 6lmekte olan hastalarin agrilarina ve yasam kalitesine odaklanmis ve
multidisipliner hasta bakiminin temellerini atmistir (30). Ciceley 1938 yilinda felsefe ve politika okumus daha
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sonra savasin baslamasi ile birlikte hemsire olmaya karar vermis ve savasta hemsire olarak hizmet vermistir.
Yasamis oldugu bir rahatsizlik sonucu hemsireligi birakarak tibbi sosyal hizmet egitimi almistir. 1945’te
Londra'daki St Luke's Hastanesi'nde gonilli olarak son donem hastalarla sosyal hizmet uzmani olarak
ilgilenmistir. Hemsire ve sosyal hizmet uzmani olarak ¢ok fazla hasta ile deneyim yasamis ve hastalarin
yasamis olduklari agri ve acilarina tanik olmustur. Bahsedilen yillarda tip alaninda hastaliklarin tedavisi ve
iyilestirilmesi odakh bir yaklasim benimsenmistir ve hastalarin agrilari ve yasam kaliteleri genellikle ikinci
plana atilmistir. Cicely hastalarin son donem yasamis olduklari sorunlarina yonelik arastirmalar ve makaleler
yayinlayarak konu ile ilgili farkindaligi artirmaya ¢alismistir (31). Cicely Saunders doktor olmadig siirece tip
alaninda etkin bir rol Ustlenemeyecegini disliinerek 33 yasinda St Thomas's Tip fakiltesine kaydolup ve
1957'de mezun olmustur (30).

1960’ yillarda Cicely Saunders acinin fiziksel, zihinsel, maddi, sosyal ve ruhsal boyutlari icerebilen ¢cok yonliu
dogasini kabul eden “Total Agr1” kavramini ortaya atmistir. Opioid kullaniminin 6nemini ve gerekliligini
tavsiye ederken agrilarin ve acilarin kesilmesinde sadece opioid kullanmanin yeterli olmadigina dikkat
cekmistir (32).

Cicely Saunders 1967'de diinyanin ilk modern bakimevi olan St Christopher's Hospis’i, kurarak, tip ve saghk
uygulamalarinin yeni bir alani haline gelecek olan palyatif bakimin taninmasini saglamistir. Palyatif bakim
terimi, McGill Universitesi'nden cerrahi onkolog Dr. Balfour Mount’un katkisi ile 1974’ den sonra yaygin
olarak kullanilmaya baslanmistir. (22).

St Christopher's Hospis’inden on bes yil sonra, 1982 yilinda, ingiltere’de, hemsire Frances Dominica, siirekli
bakim gerektiren ¢ocuklar igin Helen House isimli bir bakimevi kurmustur. Helen House, yasam sonu hastaligi
olan gocuklar igin destek ve bakim hizmetleri sunan, diinyanin ilk cocuk bakimevi olarak bilinmektedir.
Nihayet gliniimliz anlaminda ilk PPB 1986 yilinda pediatrik onkolog olan Dr. Ann Goldman tarafindan Great
Ormond Street Cocuk Hastanesi'nde kurulmustur (33).

1990 yilinda Diinya Saghk Orgiitii (DSO)’niin “Palyatif bakim, yasami tehdit eden hastaliklarla iliskili sorunlarla
karsi karsiya kalan hastalarin ve ailelerinin yasam kalitesini 6nleme ve rahatlatma yoluyla iyilestiren agri ve
diger fiziksel, psikososyal bir yaklasimdir” tanimi diinya genelinde farkindalik olusturmustur (22).

Onkoloji vakalarin tani ve tedavisindeki ilerlemeler kuskusuz palyatif bakim siirecine ivme kazandirmistir.
Onkoloji hastalari palyatif bakimin ilk yéneldigi hasta grubu olmustur (33). DSO 2002 yilinda palyatif bakimin
sadece onkolojik hastaliklarla sinirlh kalmayip, farkli hastaliklara sahip hastalar ve aileleri icin de hizmet
sunmasi gerektigini vurgulayarak bu alandaki hizmetleri genisletmistir. Pediatrik alanda da onkolojik
hastaliklar disinda genetik, metabolik, kardiyak ve noérolojik bozuklulara sahip ¢ocuklarin  palyatif bakim
ihtiyaglari tanimlanmistir. Bu gelismeler, palyatif bakimin kapsaminin genislemesine ve daha fazla insanin
ihtiyac duydugu hizmetlere erisebilmesine olanak tanimistir (34).

PPB, hasta ve yakinlarinin iyiligine odaklanmasi ve tedavi maliyetlerini diistirmesi nedeniyle 6zellikle gelismis
olan (lkelerde kabul gormustir. Palyatif bakimin ayri bir uzmanlik alani olarak kabul edildigi bazi Ulkeler
arasinda A.B.D, Birlesik Krallik, Kanada ve Avustralya bulunmaktadir. DSO 2004 yilinda “Ulusal Palyatif Bakim
Kilavuzlarini  yayinlamistir. 2014 yilinda DSO bu tanimlamaya “Palyatif bakim tiim hekimlerin
sorumlulugundadir” gérisiint de ekleyerek bu konuda hekimlere de sorumluluk yliklemis ve palyatif bakimin
kapsamini genisletmistir (22).

Diinya genelinde son on yilda pediatrik palyatif bakimdaki klinik bakim ve arastirmalar bliyik ilerleme
kaydetmistir. Gelismis (ilkelerde yatakl tedavi kurumlari ile bitiinlesmis PPB merkezleri oldukga yaygindir.

Tirkiye’de Pediatrik Palyatif Bakim Uygulamalari

Tirkiye'de palyatif bakimin ilk adimi 2008 yilinda Saglik Bakanligi Kanserle Savas Daire Baskanligi tarafindan
atilmistir. Palyatif bakimla ilgili sorunlarin ortadan kaldiriimasi amaciyla Bakanhgin ilgili birimleri “Palli-Ttirk”
adinda bir proje hazirlamistir. Basta DSO olmak lizere bircok kurumun destegi ile bu proje 2011 yili itibariyla
baslatiimistir. Saglik Bakanhgi'nin Kanserle Savas Dairesi Baskanhgi tarafindan yayimlanan "2009-2015 Ulusal
Kanser Kontrol Programi" gercevesinde, palyatif bakim merkezlerinin olusturulmaya baslanmistir (36).
Program kanser kayit, nleme, tarama ve erken teshis, tedavi ve palyatif bakim olmak lizere bes ana madde
Gzerinde yogunlasmistir. Bes yil siren ulusal saghk programi ile 2012-2013 vyillari arasinda palyatif
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merkezlerinin sayilari hizla artmistir (3). Ankara’da 2013 yilinda Ulus Devlet Hastanesi’'nde gercek anlamda
disiplinlerarasi ilk palyatif bakim klinigi acilmis ve hizmet vermeye baslamistir. Turkiye’de bu alanda ilk
yonerge “Palyatif Bakim Hizmetlerinin Uygulama Usul ve Esaslari Hakkinda Yonerge”si olarak 09.10.2014
tarihli ve 640 sayi ile yirirlige girmistir (36). Turkiye’de 2023 yili itibariyla 6934 yatakli yetiskin palyatif yatagi
bulunmaktadir (37).

Turkiye’'de ilk pediatrik palyatif bakim merkezi Bursa Doértgelik Cocuk Hastaliklari Hastanesi’'nde 2015 yilinda
hizmete girmis ve bir anestezi uzmani tarafindan yonetilmistir. 2019 yilinda ¢ocuk hekimlerinin yonettigi PPB
merkezleri Erzurum Bélge Egitim ve Arastirma Hastanesi, Mersin Sehir Hastanesi ve Bolu izzet Baysal Devlet
Hastanelerinde, Ankara’da Sami Ulus Cocuk Hastanesi ve Bilkent Sehir Hastaneleri’'nde kurulmustur. Egitim
ve destek eksikliginden otlird bu merkezlerden bazilari palyatif bakim yerine ¢ocuk servisleri olarak da
kullantimistir.

PPB merkezlerinin gelisiminin dniinde pek ¢ok engel bulunmaktadir. Bu engeller 6zellikle personelin egitim
ve deneyim eksikligi, personele 6denecek lcretler icin herhangi bir destek saglanamamasi sayilabilir. Ayrica
cogu tip fakiltesinde maalesef, palyatif bakim egitimi veriimemektedir (3,38).

Sonug¢

PPB gelismesinde hem tibbi gelismeler hem de insan haklari ve cocuk haklari kavramlarinin ortaya ¢ikmasi ve
yayginlasmasi etkili olmustur. Saglk alaninda 6zellikle bebek ve ¢ocuk 6lim hizlarini disliren gelismeler
sonucunda 6lim oranlarinin diismesine paralel olarak kronik hastaliklarla yasayan, teknolojik cihazlara
bagimh hayati tehdit eden hastaligi olan ¢ocuklarin sayisi artmistir. Cocuklara yonelik terminal hastaliklarin
yonetimi ve palyatif bakim konusunda farkindahk artmis ve uzmanlasmis ekiplerin olusturulmasiyla birlikte
pediatrik palyatif bakimin temelleri atilmistir. Ayrica bir insan hakki olan agrinin giderilmesi, semptom
yonetiminin, hasta ve ailelerin yasam kalitesi farkindaliginin ve hastaya multidisipliner yaklasimin
gelismesinin PPB tarihi ile paralel oldugu gorilmektedir.

Turkiye'de pediatrik palyatif bakim felsefesi ve hastane temelli merkezlerin gelistiriimesi konusundaki
girisimler hentiz baslangi¢ asamasindadir. Bu alandaki gelisimin 6niinde bazi engeller bulunmaktadir. Bunlar
arasinda saglik calisanlarinin farkindalik ve egitim eksikligi, alanda uzmanlarin az sayida olmasi, kaynak ve
finans eksikligi ve 6zellikle de yasam sonu kararlari i¢in yasal diizenleme eksikligi sayilabilir. Ayrica ¢ocuk
saghgi ve refahi konularinda calismalar yapan sivil toplum kuruluslari ile palyatif bakim merkezlerinin is birligi
yapilabilmesinin 6niindeki yasal engellerin asilmasi da diger bir husustur.

Kaynaklar
Palliative care World Health Organization. Available at: https://www.who.int/health-topics/palliative-care
Erisim tarihi : 1 Subat 2023.

Fraser LK, Miller M, Hain R, Norman P, Aldridge J, McKinney PA, et al. Rising National Prevalence of Life-
Limiting Conditions in Children in England. Pediatrics. 2012;129(4): €923-9. doi: 10.1542/peds.2011-2846

Durmaz N, Vehapoglu A, Ersoy M, Yigit O, Giiler T, Gunes SO. Impact of presence of paediatric palliative care
units in hospitals on the confidence, knowledge and attitudes of paediatricians: the case of Turkey. East
Mediterr Heal J. 2022;28(8).

Lykke C, Ekholm O, Olsen M, Sjggren P. Paediatric end-of-life care - symptoms and problems: parent
assessment. BMJ Support Palliat Care. 2023 Dec 7;13(e2):e327-e333. doi: 10.1136/bmjspcare-2021-002891.

Bozan G, Dinleyici EC, Bozan G, Yarar C, Ulukapi Hb, Carman KB. Palliative Care Need in Pediatric Intensive
Care Unit: Single Center Experience. Osmangazi Tip Dergisi. 2020;42(4):357-62.

Erdemir Demirhan A. Tip Tarihi. istanbul: Nobel Tip Kitabevi; 2014. 5:205-207

Howard Markel, M.D. “When Hospitals Kept Children from Parents.” The New York Times, The New York
Times, 1 Jan. 2008, https://www.nytimes.com/2008/01/01/health/01visi.html Erisim tarihi : 12 Subat 2023.

Aral N. Tarihsel Siirec icerisinde Cocuk ve Cocukluk Kavramlari. Cocuk ve Medeniyet Dergisi. 2016; 1(2), 43-
56.

45



10.

11.
12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

29.

Gilhane TTTED, 2024; 1(1) https://gulhanettted.com/

Connoly CA. Available from: “Late-Nineteenth and Early-Twentieth Century Pediatrics.” Nursing, History, and
Health Care. Penn Nursing. www.nursing.upenn.edu/nhhc/home-care/late-nineteenth-and-early-century-
pediatrics/ Erisim tarihi : 9 Subat 2023.

Sisk BA, Feudtner C, Bluebond-Langner M, Sourkes B, Hinds PS, Wolfe J. Response to Suffering of the Seriously
[l Child: A History of Palliative Care for Children. Pediatrics. 2020 Jan;145(1).

izgoer AZ. Dr. Besim Omer Pasa’ nin Nevsal-i Afiyet ’ inde Mekteb-i Tibbiye-i Sahane. 2019;1(2):128-46.

Shulman ST. The History of Pediatric Infectious Diseases. Pediatr Res. 2004;55(1):163-176.
doi: 10.1203/01.PDR.0000101756.93542.09

UNICEF, WHO, IBRD, UN, Estimation UI-AG for CM. Levels & trends in child mortality: Report 2014: estimates
/ developed by the UN Inter-Agency Group for Child Mortality Estimation. UN: The United Nations; 2014.

Norris S, Minkowitz S, Scharbach K. Pediatric Palliative Care. Prim Care. 2019;46(3):461-73.
doi: 10.1016/j.pop.2019.05.010

McGrath PJ. Science is not enough: The modern history of pediatric pain. Pain. 2011 Nov;152(11):2457-9.
Doi: 10.1016/j.pain.2011.07.018

Kilham HA, Grant M, Mherekumombe M. Morphine and children: An Australian perspective. Journal of
Paediatrics and Child Health. 2015; 51(5): 482-485. https://doi.org/10.1111/jpc.12875

Mat, A. “Osmanli imparatorlugu’nda Afyonun Tarihi”. Osmanli Bilimi Arastirmalari. Asuman Baytop Armagani
Cilt: 11 Sayi: 1-2: 285 - 290.

Obladen M. Lethal Lullabies: A History of Opium Use in. J Hum Lact. 2016;32(1):75-85. doi:
10.1177/0890334415594615

Brennan F, Carr DB, Cousins M. Pain management: A fundamental human right. Anesth Analg.
2007;105(1):205-21.

Mather L, Mackie J. The incidence of postoperative pain in children. Pain. 1983;15(3):271-82. doi:
10.1016/0304-3959(83)90062-3.

Anand KJ, Hickey PR. Halothane-morphine compared with high-dose sufentanil for anesthesia and
postoperative analgesia in neonatal cardiac surgery. N Engl J Med. 1992 Jan 2;326(1):1-9. doi:
10.1056/NEJM199201023260101.

Mollaoglu MC, Ginay D, Mollaoglu M. Palliative Care Services from Past to Present. Palliative Care.
IntechOpen; 2019. doi: 10.5772/intechopen.88990

Oztirk C, Ayar D. Pediatri Hemsireliginde Aile Merkezli Bakim. DEUHYO ED, 2014;7(4):315-20.
http://www.deuhyoedergi.org

Committee on Bioethics and Committee on Hospital Care. Palliative Care for Children American Academy of
Pediatrics. 2000 www.aappublications.org/news. Erisim tarihi : 18 Nisan 2023

Late-Nineteenth and Early-Twentieth Century Pediatrics. Nursing, History, and Health Care. Penn Nursing.
Available  from:  https://www.nursing.upenn.edu/nhhc/home-care/late-nineteenth-and-early-century-
pediatrics/ Erisim tarihi : 9 Mayis 2023

Jolley J, Shields L. The Evolution of Family-Centered Care. J Pediatr Nurs 2009;24(2):164-70.
http://dx.doi.org/10.1016/j.pedn.2008.03.010

Alsop-Shields L, Mohay H., Bowlby J, Robertson J. Theorists, scientists and crusaders for improvements in the
care of children in hospital. J Adv Nurs. 2001 Jul;35(1):50-8.

Tarini BA, Christakis DA, Lozano P. Toward Family-Centered Inpatient Medical Care: The Role of Parents as
Participants in Medical Decisions. J Pediatr. 2007;151(6).

Committee On Hospital Care And Institute For Patient- And Family-Centered Care. Patient- and Family-
Centered Care and the Pediatrician’s Role. Pediatrics (2012) 129 (2): 394-404
https://doi.org/10.1542/peds.2011-3084 Erisim tarihi: 8 Subat 2023.

46



30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

Gilhane TTTED, 2024; 1(1) https://gulhanettted.com/

Clark D. Cicely Saunders: A life and legacy. Oxford University Press. 2018.
https://doi.org/10.1093/0s0/9780190637934.001.0001,

Richmond C. “Dame Cicely Saunders, Founder of the Modern Hospice Movement, Dies.” The BMJ, BMJ
Publishing Group Ltd). www.bmj.com/content/suppl/2005/07/18/331.7509.DC1. Erisim tarihi : 6 Subat 2023

Clark D. "Total pain’, disciplinary power and the body in the work of Cicely Saunders, 1958-1967. Soc Sci Med.
1999 Sep 1;49(6):727-36. doi: 10.1016/s0277-9536(99)00098-2.

Hain R, Heckford E, McCulloch R. Paediatric palliative medicine in the UK: past, present, future. Arch Dis Child.
2012 Apr;97(4):381-4. doi: 10.1136/archdischild-2011-300432.

WHO | Palliative care. WHO [Internet]. 2016 [cited 2021 May 29]; Available from:
http://www.who.int/cancer/palliative/en/ ((Erisim tarihi : 6 Nisan 2023).

Goksel F, Senel G, Oguz G, Ozdemir T, Aksakal H, Tiirkkani MH, et al. Development of palliative care services
in Turkey. Eur J Cancer Care (Engl). 2020;29(6):6—11. doi: 10.1111/ecc.13285.

Zengin H. Palyatif Bakim: Kanit Temelli rehber Editérler: Sanlier N, Unal N, Acavut G, Palyatif Bakim. Ankara.
Nobel Tip Kitabevleri; 2024: 1-8.

Ozgul N, Gultekin M, Koc O, Goksel F, Bayraktar G, Ekinci H, et al. Turkish community-based palliative care
model: A unique design. Ann Oncol. 2012;23(SUPPL.3):76-8. doi: 10.1093/annonc/mds093.

47



