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IMPACCT: AVRUPA’DAKI PEDIATRIK PALYATIF BAKIM STANDARTLARI

EAPC (Avrupa Palyatif Bakim Dernegi) Yonlendirme Komitesi calisma grubu tarafindan
hazirlanan, gocuklar ve adolesanlar igin palyatif bakim konulu yayin.

Mart 2006’da Avrupa, Kanada, Libnan ve Amerika
Birlesik Devletleri’'nden bir grup saglik calisani
italya’nin Trento sehrinde Avrupa’daki pediatrik
palyatif bakimin su an ki durumunu tartismak Gzere
bir araya geldi. Bu grup, Trento Uluslararasi Cocuk
Palyatif Bakim Toplantisi (IMPaCCT) olarak
adlandirildi (bkz. Kutu 1) ve Maruzza Lefebvre
d’Ovidio Vakfi (Roma), Livia Benini Vakfi (Floransa)
ve Agrisiz Cocuklar Dernegi (Trento) tarafindan
desteklendi. 2007 yilinda IMPaCCT grubu, EAPC
¢alisma grubu haline geldi.

Ug giin siiren bu toplanti boyunca, farkh Glkelerdeki
pediatrik palyatif bakim servisleri karsilastirildi,
pediatrik palyatif bakimin ortak taniminda karar
kilindi, en iyi uygulamalar belirlendi ve minimum
standartlar hakkinda fikir birligine varildi. Bunun
sonucunda, yasami sinirlayan ve 6lumcuil hastaligi
olan ¢ocuklardaki bakim standartlarini tanimlayan
ve belirleyen, Avrupa igin ortak bir dokiiman ortaya
ciktl.

IMPaCCT, bu standartlarin bitin Avrupa
Ulkelerinde uygulanmasini éneriyor.

Pediatrik palyatif bakim tanimi

Diinya Saglik Orgiti (DSO)'niin pediatrik palyatif
bakim tanimi, IMPaCCT tarafindan kabul edilerek
bu ilkelerin, kanser ve diger ¢cocukluk
hastaliklarinda uygulanabilecegi onaylandi. ()
Cocuklar igin palyatif bakim, fiziksel, zihinsel ve
duygusal yonden gocugun aktif olarak bakimini
ve aileye destek verilmesini de icerir.
Bu bakim, hastaliga tani konulduktan sonra
baslar ve ¢cocugun hastaliga yénelik tedavi alip
almamasina bagli olmaksizin devam eder.
Saglik ¢alisanlari, cocugun fiziksel, psikolojik ve

Onemli noktalar

Mart 2006’da Avrupa, Kanada, Liibnan ve Amerika
_Birle§ik Devletlerinden bir grup saglik galisani
Italya’nin Trento sehrinde Avrupa’daki pediatrik
palyatif bakimin su anki durumunu tartismak tizere bir
araya geldi.

Bu yayinda onerilen pediatrik palyatif bakim temel
standartlarinin bugiinden uygulanmasi gerekmektedir.

sosyal kaygilarini degerlendirmek ve ¢6zim

aramak zorundadir.

Etkili palyatif bakim, aileyi de igeren genis bir

multidisipliner yaklagim gerektirir ve toplumdaki

kaynaklarin, sinirli bile olsa, basaril bir sekilde

kullanimini saglamaldir.

Palyatif bakim, gocugun erisimine agik butin

servislerde, halk sagligi merkezlerinde ve hatta

cocuklarin evlerinde de saglanabilir.
Yasami-sinirlayan hastalik, Duchenne kas
distrofisinde oldugu gibi, erken 6limudn olagan
oldugu durum olarak tanimlanmigtir.
Yasami tehdit edici hastalik; ciddi bir hastalik
nedeniyle erken 6lUum olasiligi yiksek olmakla
birlikte, yetigkin dénemine kadar yasama sansinin
da bulundugu durumdur. Ornegin, kanser tedavisi
alan veya akut bir kaza sonrasi yogun bakima
gelen gocuklar gibi.
‘Son dénem hastalik’ terimi sikga karistirilir. Bu
terim, gogunlukla yasami tehdit edici hastaligi olan
cocuklar ile birlikte 6limin kaginilmaz oldugu,
yasami sinirlayan hastaligi olan ¢ocuklarin timinu
tanimlamak igin kullanilir. Bazi gruplar ‘son dénem
hastalik’ terimini sadece 6lim sirecinde bulunan
cocuklar i¢in kullanir; érnegin kistik fibrozu veya
Batten hastaligi olan fakat iyi durumda olan bir
¢ocugun ‘son dénem hasta’ olarak distnilmesinin
zor olmasi gibi.

Palyatif bakim almasi gereken ¢ocuklar

Yasami tehdit edici veya son donem rahatsizliklari
olan gocuklar ve aileleri dernegi (ACT) ile
ingiltere’deki Kraliyet Pediatrik ve Gocuk Saghg:
Birligi tarafindan hazirlanmis olan Cocuklarin
Palyatif Bakim Servislerinin Gelistiriimesine ydnelik
Rehber’e dayanilarak palyatif bakim almasi
gereken gocuklar dért grupta disiinilebilir.®

Grup 1- Klratif tedavisi mevcut olsa da,
basarisizligin da mimkin oldugu durumlardir. Bu
durumda palyatif bakim servislerine nakil
gerekebilir. Kuratif tedavi denemeleri ve/veya
tedavinin basarisiz oldugu, yasamin tehdit edildigi
durumlar bir arada yasanabilir.

Grup 2- Erken 6limin kaginilmaz oldugu, ama
yasam siresini uzatmaya ve normal aktivitelere
katihmi saglamaya ydnelik yogun tedavi
streglerinin mimkiin oldugu durumlardir. Ornegin

Bu dokiiman daha énce The'European Journal of Palliative Care, 2007, vol.14 N°3 109-114‘de yayinlandi. -1-
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Kutu 1. Uluslararasi Gocuklarda Palyatif Bakim Trento Toplantisi Uyeleri
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B Huda Abu-Saad Huijer —
Beirut, Liban

B Stefan Friedrichsdorf —
Minneapolis, USA

B Luca Manfredini —
Genoa, Italie

B Ann Armstrong-Dailey -
Alexandria, USA

M Brian Greffe —
Denver, Colorado, USA

B Momcilo Jankovic —
Monza, Italie

B Franca Benini -
Padua, Italie

M Maria Jasenkova —
Stupova, Slovaqie

B Maeve O’Reilly -
Dublin, Irlande

B Paolo Cornaglia Ferraris —
Rome, Italie

B Leora Kuttner —
Vancouver, Canada

B Manuela Trapanotto —
Padua, Italie

B Finella Craig -
Londres, GB

M Julie Ling —
Dublin, Irlande

B Chantal Wood —
Paris, France

B Franca Fossati Bellani -
Milan, Italie

B Gioulia Mammis —
thenes, Gréce

B Boris Zernikow —
Datteln, Allemagne

kistik fibroz gibi.

Grup 3- Kiratif tedavi segeneklerinin olmadigi,
tedavinin tamamiyla palyatif olup genellikle birkag
yila kadar surebildigi, uzayabildigi durumlardir.
Ornegin Batten hastaligi ve kas distrofisi gibi.
Grup 4- Geri dénisimi olmayan ama ilerlemeyen
vakalardir. Komplike bakim ihtiyaglari ve bunlarin
yarattiyi komplikasyonlar erken élimlere yol
acabilir. Ornegin; siddetli serebral felg, beyin ve
omurilik travmasi sonucu olan ¢gok odakl 6zurltlik
durumu.

Palyatif bakim servislerinin
ihtiyaglarinin belirlenmesi

Son birkag yil icerisinde yapilan birgok ulusal
calisma, pediatrik palyatif bakim konusunda
ihtiyaclar belirlemeye calismistir G-8), Bu
galismalar, 6lim nedeni ve 6lum yeri hakkinda
onemli bilgiler saglarken, ¢ocuklarin ve ailelerinin,
ve onlara bakimi ve saglik hizmetini saglayan
bakicilarin 6zgun ihtiyaclarini da belirlemistir.
Dolayisiyla, daha farkli arastirmalar gerekli
olmayabilir, cinkl yapilmig olan galismalardaki
bulgular oldukga tutarhdir.

Cocuklar genellikle evde olmayi ister ve aileleri

de hastalik ve 6lum sirecinde onlari evde

tutmak ister.

Hastaya en yakin olan hizmet kurumlari, bu

konuda yetersiz kalmakta.

Gerekli olmasina ragmen, destekleyici bakim

servislerinin sunumu hala yetersiz.

Cocuklar igin olan hizmetler, cogunlukla

yasadiklari yere veya konulan tanilara baglhdir,

genellikle kanserli cocuklar i¢in daha iyi,

gelistirilmis servisler bulunmaktadir.

Yasami sinirlayan hastaligi olan ¢ocuklarin

tedavisinde yer alan saglik personeli arasindaki

iletisim zayiftir. Bu konuda énemli bir iyilestirme

saglanabilir.

Bu dokiman daha énce The'European Journal of Palliative Care, 2007, vol.14 N°3 109-114‘de yayinlandi. -2-

Bu konuda gérev alan tim saglik personeli ve

gonulltlerin egitiimesine acil ihtiyag vardir.
Olim oranlari farkh Ulkeler arasinda degisiklik
gostermektedir. Ornegin; yasami sinirlayan ve son
dénem hastaliklar nedeniyle 6lim ingiltere?’de 0-19
yas arasinda 10,000 ¢ocuk igin 1.2 iken, bu deger
irlanda®da 0-18 yas arasi 10,000 gocukta 3.6°dIr.
Bugune kadar, hi¢bir Glkede, yagsami sinirlayan
durumlari olan butln ¢ocuklari belirleyecek ulusal
bir veri tabani bulunmamaktadir. Yagsami sinirlayan
durumlarin prevalansina iligkin veriler, daha énce
adi1 gegen galismalarda azimsanmis olabilir 24,

Yasami tehdit edici veya son donem
rahatsizliklari olan gocuklar ve Aileleri
Dernegi (ACT)’nin tanimlan

Pediatrik palyatif bakim igin toplanan bilgilerin
toplanma bigiminin standart hale getiriimesi
Onemlidir.
Uluslararasi Hastaliklar Siniflandirmasi (ICD)
kodlari gocukluk ddneminde gozlenen Slimler
hakinda veri toplanmasinda tercih edilen bir
yoéntemdir, ancak bu verileri yagami sinirlayan
hastaliklarin prevalansini tahmin etmede kullanmak
zor olmaktadir.
ACT®@ tarafindan tanimlanan kategoriler, yasami
sinirlayan durumlarin siniflandiriimasi icin tercih
edilmesi dnerilen bir yontemdir.
Pediatrik palyatif bakimda G¢ seviyeli uzmanlik
onerilmektedir. )
Seviye 1 — Palyatif bakim yaklagimi : Palyatif
bakim ilkeleri tim saglik personeli tarafindan
bilingli bir sekilde uygulanmalidir.
Seviye 2 — Uzmanlasma olmayan palyatif bakim
(orta diizeyde) : Hastalarin bir kismi ve aileleri,
palyatif bakim alaninda tam zamanl
g¢alismayan, ancak bu alanda ek egitim almis ve
tecriibe sahibi olan saglik personelinin
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uzmanligindan yararlanabilir.

Seviye 3 — Uzman palyatif bakimi :
Uzmanlagmis palyatif bakim servisleri, asil
aktiviteleri palyatif bakim saglamak olan
servislerdir.

Ortak tavsiyeler

IMPaCCT, Avrupa i¢in asagidaki minimum
standartlari 6nermektedir.

Bakimin saglanmasi
Pediatrik palyatif bakimin amaci, ¢gocuk ve
ailesinin yagsam kalitesini iyilegtirmektir.
Aileler, kendi kendilerini pediatrik palyatif bakim
Unitelerine yonlendirebilmelidir.
Palyatif bakim, gocugun yasamini sinirlayan
veya yasamini tehdit eden bir hastaligin tanisi
konuldugu zaman baslamalidir.
Palyatif bakimin bilesenleri, tani konuldugu
zaman saglanmali ve hastalik sureci boyunca
devam ettirilmelidir.
Palyatif bakim, yagsami uzatici veya tamamiyla
kiratif olmayl amaclayan aktif tedavi ile birlikte
verilebilir.
Palyatif bakim, ¢cocuk veya ailenin tercih ettigi
yerde (6rnegin, ev, hastane veya bakim evi)
saglanmalidir.
Aileler, cocugun bakimi etkilenmeden bir yerden
baska bir yere gegebilme hakkina sahip
olmaldir.

Bakim birimi
Bakim birimi, cocuk ve ailedir. Aile, genetik
bagdan badimsiz, ¢gocuga fiziksel, psikolojik,
ruhsal ve sosyal katkida bulunan kisiler olarak
tanimlanmaktadir.
Cocuk ve aileye, yasina, zihinsel ve egitim
seviyesine uygun formatta ve uygun kulttrel
icerikte, tum Klinik ve egitici kaynaklar
sunulmahdir.
Cocuk ve ailesi, hastalik ve tedavi segenekleri
hakkinda gerekli bilgi verildikten sonra, bakim
ihtiyaclarinin ve dnceliklerinin belirlenmesinde
s6z sahibi olmalidir.

Bakim ekibi
Bakim ekibi her ¢gocuk ve ailesinin bireyselligini
g6z 6nlinde bulundurmali, onlarin degerlerine,
inanglarina saygi gostermelidir, fakat bu durum
hi¢ bir zaman gocugun ve ekibin zararina
olmamalidir.
Palyatif bakim ekibi, gocugun ve ailenin fiziksel,
psikolojik, duygusal, ruhsal ve sosyal
intiyaclarini karsilayabilecek yeterli uzmanlhga
sahip olmalidir.

Bu dokiiman daha énce The'European Journal of Palliative Care, 2007, vol.14 N°3 109-114‘de yayinlandi. -3-
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Palyatif bakim uzmanligi olan bir ekip en az: bir
doktor, bir hemsire, bir sosyal hizmet uzmani, bir
cocuk terapisti veya psikologu ve bir de dinsel
ydnden telkin veren kisiyi icermelidir.

Eder uygunsa, cocugun yasadigi ortamdaki
profesyonel kaynaklar da kullaniimalidir.
Destekleyici tedavi, tavsiyeler ve uzman
pediatrik palyatif bakim imkani ¢ocuk ve ailesi
icin yilin 365 gund, ginin 24 saati hazir
bulunmaldir.

Bakim ekibi, belirledikleri ortak stratejiler ve
hedefler araciligiyla evde, hastanede ve bakim
evinde, tedavinin devamliligini saglamalidir.
Direkt bakimi saglayan kisilere psikolojik destek
ve danismanlik saglanmalidir.

Bakim kordinatorii / Temel eleman

Palyatif bakim ekibinden bir kisi, ailenin bakim
kordinatéri veya temel ¢alisani olarak
belirlenmelidir.

Bakim kordinatérd, aileye, saglik ¢alisanlarina
en uygun sartlarda ulasilabilmesinde ve bu
iliskinin sirmesinde yardimci olur. Ayrica ailenin
sosyal servislere, 6zellikle de pratik destege
(evin en uygun donanima sahip olmasina iliskin
yardimlar da dahil) ulasabilmesine, dinlenme
kurumlarina girmelerine ve ruhsal ydnden
yardim almalarina olanak saglar.

Bakim kordinatérii, bakimda surekliligi saglayan
ve verilen bakimin gocuk ve ailenin ihtiyaglari ile
tutarli olmasini garantileyen temel baglanti
olarak gorev almaldir.

Semptom tedavisi
Her ¢ocuk, agri ve diger hastalik
semptomlarinin klinik, farmakolojik, psikolojik ve
fiziksel tedavisine, yilin 365 ginid ve ginin 24
saati ulasabilmelidir.
Her gocuk, semptomlari agisindan
degerlendirilmelidir, bdylece kabul edilebilir
diizeyde rahatlama saglayacak uygun tedavi
mumkuin olabilecektir.
Psikolojik, sosyal ve ruhsal semptomlar da,
fiziksel olanlar gibi gbz 6niine alinmahdir.
Semptomlarin tedavisi hasta, aile ve
profesyoneller tarafindan kabul edilebilecek
sekilde gerceklestiriimelidir.

Dinlenme bakimi
Aile , bakicilar ve gocuk da zaman zaman,
birka¢ saatlik ya da birkag gunlik dinlenme
olanagdi bulabilmelidir.
Dinlenmeyi, aile evinde veya evden uzakta,
ornegdin ¢ocuk dinlenme evlerinde saglamak da
muamkuanddr.
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Oliim nedeniyle kaybetme (yas tutma-matem)
Yas tutmaya yonelik destege, tani
konuldugunda baslanmali ve hastalik ilerleyigi
boyunca, 6lim ve sonrasinda da gerektigi kadar
devam edilmelidir.

Bu destek, cocugun hastaligi ve 6liminden
etkilenen ailesi, bakicilari ve diger kisilere acik
olmalidir.

Kardeslere destek verilmesi pediatrik palyatif
bakimin vazgecilmez bir pargasidir.

Yasa uygun bakim
Ebevenylerin, cocugun saglhdinda temel bir yeri
vardir. Cocugun yasi ve isteklerine gore
bakiminin her agsamasinda bulunmali ve yer
almaldirlar.
Saglik bakim ekibi ve bakim yeri, farkli yastaki,
gelisme evrelerindeki ve farkli iletisimsel ve
zihinsel yapidaki ¢gocuklarin ihtiyaglarina cevap
vermelidir.
Cocuklar ve geng erigkinler, yaslarina ve
zihinsel becerilerine uygun eglence olanaklarina
sahip olmalidir.

Egitim ve ¢alisma
Pediatrik palyatif bakimda goérev alan tim
profesyoneller ve goniilliler, kapsamli bir egitim
ve destek almaldirlar.
Palyatif bakim egitimi, tim pediatrik saglik
bakim profesyonellerinin ve ilgili alt
uzmanliklarin egitim programlarinin ortak dalini
olusturmalidir.
Her Ulke pediatrik palyatif bakimda ¢alisan tim
profesyoneller igin ulusal bir egitim programi
gelistirmelidir.
Pediatrik palyatif bakimin her alani igin resmi
ogretim ve mezuniyet sonrasi egitimi veren
seckin merkezler belirlenmelidir.

Palyatif bakim servisleri i¢cin finansman
Palyatif bakim servisleri, gereksinim duyan tim
cocuklar ve ailelerine, ekonomik durumlari veya
saglik givencesi gdéz 6ninde bulundurulmadan
sunulmahdir.
Devlet, bitinleyici, multidisipliner palyatif bakimi
ev, okullar, hastaneler ve gocuk bakim evlerini
de igeren farkli yerlerde saglayacak, yeterli ve
devamli finansmani garanti etmelidir.
Palyatif bakim veren kisilerin egitim ve dgretimi
icin yeterli finansman bulunmaldir.

Otenazi
Yasami sinirlayan, yasami tehdit edici veya
olumcul hastaligi olan ¢ocuklar veya ergenlik
c¢agindakiler icin 6tenazi veya doktor-yardimli
hayata son verme uygulamalari

desteklenmemektedir.

Pediatrik palyatif bakimda agri ve
hastaliga bagh semptomlarin tedavisi

Semptomlarin tanimlanmasi ve
degerlendirilmesi
Kabul edilebilir dizeyde rahatlamayi saglayacak
tedaviyi alabilmesi i¢in, her gocuk psikolojik,
sosyal, ruhsal ve fiziksel semptomlari agisindan
dizenli olarak degerlendirilmelidir.
Semptomlarin degerlendiriimesi ve tedavisinde
multidisipliner ekibin kullaniimasi temeldir.
Saglik personeli uygun iletisim tekniklerini
kullanma konusunda desteklenmeli ve
egitilmelidir.
Semptomlar hakkinda bilgiler, ilgili tim
kaynaklardan sistemli olarak arastiriimahdir.
Bilgi alinacak kaynaklar arasinda asagidakiler
de yeralir:
- Cocuk (konusmaya 6zendirilmek suretiyle),
- Ebeveynler ve diger aile Gyeleri (kardegler
veya biylkanne-blytikbaba gibi),
- Saglik calisanlari, bakimi saglayanlar ve
egiticiler gibi kisiler.
Zihinsel bozuklugu olan ve/veya konusmayan
cocuklar ile iletisim saglanmasi igin, 6zgin
planlama ve kordinasyon gerekmektedir.
Sikintilarin dile getirilmesi konusunda kiilturel
farklihklara saygi gosteriimesi gerekmektedir.

Semptom tedavisinin temel ilkeleri
Semptomun altinda yatan nedeni tedavi etmek,
semptomu tedavi etmek kadar dnemlidir.
Pratik, zihinsel, davranigsal, fiziksel ve
destekleyici tedaviler, uygun ilag tedavisi ile
birlestiriimelidir.
inatci semptomlar, diizenli araliklarla verilen
ilaclarla tedavi edilmelidir.
Siddetli ve kontrol edilemeyen semptomlar, acil
durum olarak kabul edilmeli ve bu gibi
durumlarin aktif midahaleler gerektirecegi
unutulmamalidir.
Uygun olmayan ve agrili yollardan tedavi
uygulamasindan miamkuin oldugunca
kaciniimahdir.
ilaclarin yan etkileri 5nceden alinan dnlemlerle
engellenmeli ve aktif olarak tedavi edilmelidir.

Agr tedavisinin temel prensipleri
Agr1, pediatrik palyatif bakimda, hem kanser('0
hem de malin olmayan(!) fakat yagami sinirlayan
veya yasami tehdit edici hastaliklarda en ¢ok
rastlanan semptomlardan biridir.
Agn verici gereksiz islemlerden kaginiimalidir.
Tani yéntemlerinden ve tedaviden kaynaklanan

Bu dokiman daha 6nce The'European Journal of Palliative Care, 2007, vol.14 N°3 109-114‘de yayinlandi.
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agrinin 6nlenmesine ¢alisiimahdir. lll. iletisim ve karar verme

DSO’niin ‘analjezik merdiven’ yaklagimi
kullaniimahdir. Ancak agrinin patofizyolojisi ve
siddetine gdre dogrudan Gg¢lncu basamaktan
baslamak gerekebilir('2),

Analjezikler yeterli dozda, sistematik olarak,
belirlenen duzenli araliklarla uygulanmahdir. Ek
dozlar, ‘gerektiginde’ ani gbézlenen keskin agri
igin verilmelidir.

Yeterli doz ve uygun farmakolojik formulasyonlar
(6rnegin, surekli salimli preparatlar veya
devamli infiizyon), cocuk ve ailesinin gece
boyunca agri nedeni ile veya ilaglarini almak igin
kalkmak zorunda kalmadan uyumasini
saglayabilmek i¢in secilmelidir.

Uygun morfin (opiyat) dozu, agriyi etkili bir
sekilde yok eden dozdur.

Yasami sinirlayan veya yasami tehdit edici
durumlari olan gocuklarda morfinle agri tedavisi,
bagimhlida yol agmaz ama bezen aligkanliga
neden olabilir. Doz azaltiimasi mdmkun
oldugunda, fiziksel yoksunluk semptomlarindan
kacinmak icin doz yavas yavas azaltilmalidir.
Farmakolojik olmayan tedavi teknikleri, agri
tedavisinin ayrilmaz bir pargasidir.

Etik ve Pediatrik palyatif bakimda
cocuklarin yasal haklar

IMPaCCT, ACT Soézlesmesini ilave bazi etik ve
yasal haklar ile birlikte, yenileyerek kabul
etmistir )

I. Esitlik
Her cocuk esit derecede, ailesinin finansal
kapasitesinden bagimsiz olarak palyatif
bakimdan yararlanma hakkina sahiptir.

Il. Cocuk icin en iyisi
Karar vermede dusunulmesi gereken birinci
unsur, ¢ocuk i¢in en iyi olan olmahdir.
Cocuklar, yarar saglamayip sikinti yaratan
tedavilere maruz birakilmamalidir.
Her cocugun, agri ve diger semptomlarinin
tedavisinde gerekli ila¢g ve tamamlayici tedavi
ydntemlerinden yararlanma hakki vardir. Bu ilag
ve tamamlayici tedaviler ginin 24 saatinde ve
gerekli siire boyunca uygulanmalidir.
Her cocuk ciddiyet ve saygi ile tedavi edilmelidir.
Cocugun zihinsel ve fiziksel kapasitesi ne olursa
olsun, mahremiyeti saglanmahdir.
Geng erigkinlerin ve adolesanlarin ihtiyaclari g6z
6éndnde bulundurulmali ve énceden
planlanmalidir.

Bu dokiman daha 6nce The'European Journal of Palliative Care, 2007, vol.14 N°3 109-114‘de yayinlandi.

Durust ve acik bir yaklagim, butin iletisimlerin
temeli olmalidir, bu iletisim ¢cocugun yasina ve
anlayisina uygun ve duyarli olmahdir.
Ebeveynler, birincil bakicilar olarak taninmali ve
g¢ocuklarinin bakiminda ve alinan tim kararlarda
vazgecilmez bir ortak olarak kabul edilmelidirler.
Ebeveynlere, cocuda ve kardeglerine, yaslarina
ve kavrayiglarina uygun olarak bilgi verilmelidir.
Diger yakinlarinin ihtiyaclari da belirlenmelidir.
Her cocuga, yasi ve kavrama durumuna gore,
bakimini etkileyecek kararlara katiima
konusunda firsat taninmalidir.

Tartismali durumlar 6nceden belirlenmeli ve
erken iletisim, terap6tik midahaleler veya etik
konstultasyonlarla iletisim prosedurleri
olusturulmalidir.

Her aile, 6zellikle gocugun durumu, tedaviler ve
varolan bakim segenekleri hakkinda bilgiye
sahip pediatri uzmani ile gérisme firsatina
sahip olmaldir.

IV. Bakim yénetimi

Mimkudn oldugu surece aile evi, bakimin
merkezi olarak kalmalidir.

Cocuklar eger hastaneye veya bakim evine
yatinlirsa, gocuk-merkezli bir ortamda, benzer
gereksinimleri olan ¢ocuklarla birlikte, pediatride
egitilmis personel tarafindan bakilacaklardir.
Cocuklar, yetiskin hastanesine veya yetigkin
palyatif servislerine yatiriilmayacaktir.

Cocuklar, egitim ve deneyimleri gocuk ve
ailelerinin fiziksel, duygusal ve gelisimsel
ihtiyaclarina cevap verebilecek olan pediatrik
saglik profesyonelleri tarafindan bakilmalidir.
Her aile, evde, hemsire, pediatri uzmani, sosyal
¢alisma uzmani, psikolog ve din goérevlisinden
olusan, multidisipliner, butiinleyici bir pediatrik
palyatif bakim ekibinden yararlanabilmelidir.
Her aileye, uygun destek sistemini gelistirmeye
ve devam ettirmeye yardimci olacak bir
kordinator saglanmalidir.

Dinlenme bakimi

Her aile, kendi evlerinde veya bagka bir yagsam
yerinde, uygun pediatrik multidisipliner bakim
ekibi ile birlikte esnek bir dinlenme bakimina
erisebilmelidir.

VI. Aile destegi

Tanidan hemen sonra baslatilan kardesle ilgili
bakim, pediatrik palyatif bakimin ayrilmaz bir
parcasi olmalidir.

TUm aileye, 6lim sonrasi matem destegi,
gerektigi surece saglanmalidir.

Her cocuk ve aile, ruhsal ve/veya dinsel yonden
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yardima erisebilmelidir.

° Her aileye, pratik yardim ve finansal destek
konusunda bilgi verecek bir uzman
saglanmalidir. Ve her aile stresli zamanlarda ev
igleri icin yardim alabilmelidir.

VII. Egitim

® Her ¢ocuk icin egitim bir haktir, ve her zaman
oldugu gibi okullarina devam edebilmesi
hususunda desteklenmelidir.

° Her ¢ocugda, oyun oynama ve ¢ocuklara 6zgu
aktiviteleri yapma konusunda firsat taninmalidir.

Ozet

Yasami sinirlayan ve yasami tehdit edici hastalik ile
yasayan c¢ocuklar ve ailelerinin ihtiyaglari tim
Avrupa’da benzerlik gdstermektedir. Bu ihtiyaglarin
karsilanmasi, tecribeli multidisipliner bir ekibin
yogun ve butunleyici bir yaklagimini
gerektirmektedir. Bu dokimanda 6nerilen pediatrik
palyatif bakimin temel standartlarinin Avrupa’da
uygulamaya gecirilmesi gerekmektedir.
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Cevirenin notu : Dinlenme bakim evleri ve
pediatrik palyatif bakim Uniteleri su anda Tirkiye’'de
mevcut degildir. Bir gok Avrupa Ulkesinde de yeni
yeni kurulmaktadir.
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