Yasam Sonu Bakimda Gocuk Yogun Bakim Hemsiresinin Rolii
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Yasamin son dénemi (terminal donem) 6limiin haftalar veya aylar iginde beklendigi zaman
dilimidir.Yasam sonu bakim (palyatif bakim) tedaviye yanit vermeyen hastaligi olan hastalarin tim
bakimini igermektedir.

Yasam sonu bakimda amacimiz gocuk ve aileye anlamli bir yagsam surdirmelerinde yardim ederek
yasam kalitesini en Ust dizeye ¢ikarilmasini saglamaktir.

Cocuklarda terminal donemde palyatif bakim gereksinimi olan durumlar:

1. Tedavi olasiliginin bulundugu, ancak yetersiz kalabildigi durumlar. (Kanserler, geri dénussiz kalp,
karaciger ve bdébrek yetmezligi vb.)

2. Yasami uzatmay! ve c¢ocugun normal c¢ocukluk aktivitelerine katilabilmesini amacglayan yogun
tedavilerin uzun sire uygulanabildidi, ancak hala erken 6lim olasiliginin bulundugu durumlar. ( Kistik
fibrozis, kas distrofileri vb.)

3. Kuratif tedavi segeneginin olmadigi, tedavinin daha ¢ok palyatif olarak sirdiigu ve uzun yillar devam
edebilen ilerleyici durumlar. ( Mukopolisakkaridozis vb.)

4. Gugsuzlik ve saglik komplikasyonlarina yatkinliga neden olabilen, ancak genellikle ilerleyici oldugu
dusunulmeyen, ciddi nérolojik yetersizlikleri iceren durumlar. ( Beyin ya da spinal kord yaralanmalarini

izleyen c¢oklu yetersizlikler, serebral palsi vb.)

Cocuklarda Yasam Sonu Bakimin Ozellikleri

Cocuklar kiguk erigkinler degillerdir. Cocuklarda palyatif bakim 6zel bilgiyi ve ¢ocuklarin 6zgin
bakimi konusunda egitim almis olmayi gerektirir. Olimi beklenen g¢ocuk sayisi, erigkinlerle
karsilastinldiginda daha azdir. Cocugun fiziksel, duygusal ve bilissel gelisimi sirdigiinden, tedaviye
nasil tepki verecegini tahmin etmek zordur. Cocuk hasta grubunun 6zelliklerinden bir digeri, prognozun
belirsiz olmasi ve palyatif bakima baslama zamaninin ¢ok acik olmamasidir. Cocuklarda 6zerklikle
ilgili etik ve yasal durumlar erigkinlerden farkhdir. Ebeveynler, hem bakim verici hem de yasal karar
verici olarak g¢ocugun bakiminda yer almakta, ¢ocugun gereksinimlerini karsilamak igin saglik
profesyonellerinden yardim ve destek beklemektedirler. Bir gocugun kaybi sonrasinda yasanan yas
surecinin erigskin bir hastaya goére daha yodun, uzun ve karmasik oldugu bu surecgten, ¢cok sayida
kisinin etkilendigi bilinmektedir. Bu kisiler uzun suire profesyonel destege ihtiya¢ duyabilirler.

CGocugun gereksinimleri yasi ve biligsel gelisim diizeyine gore degismektedir. Okul 6ncesi bir
gocugun gereksinimleri ergenden oldukga farklidir. Bu nedenle saglik profesyonelleri duygu, istek ve
dislincelerini daha az s6zel daha c¢ok sembolik yollarla iletebilen ¢ocuklarla iletisim konusunda
egitilmis olmaldirlar.



0-3 yas; Bu gocuklar ciddi bir hastaligi anlayamaz. Sadece kendilerine ne oldugdu ile ilgilenirler. Anne
babadan ayrildiklari igin korkarlar.
3—7 yas; Hastaligi daha iyi anlarlar. Saldirgan davranis sergileyebilirler. Oyun araciligi ile duygularini
ifade etmelerine olanak saglanmalidir.
7-12 yas; Hastaligi anlar ve tedavinin gerekliligini bilirler. Cocuk kendini ekibin tyesi olarak hissederse
daha cok isbirligi yapacak ve tedavisini kabul edecektir
12 yas ve Uzeri; Hastalik beraberinde beden imgesinde dusus, ruhsal ve akademik sorunlari getirir.
Cocuk kendini ekibin Uyesi olarak hissederse daha ¢ok isbirligi yapacak ve tedavisini kabul edecektir.
Gelismis Ulkelerde bile tek tip bir palyatif bakim modeli yoktur. Palyatif bakim modellerinin
gelismesi o toplumun sosyal, ekonomik, kiltlirel, jeopolitik durumu ya da saghk sistemi ile iligkili
olabilmekle beraber, bakim alacak bireylerin yasi cinsiyeti ve sosyo ekonomik durumlari da etkili
olabilmektedir. Cocuklarda ise palyatif bakim erigkinlere gore yeterince gelismemistir. Bunun nedenleri
arasinda ¢ocukluk donemindeki 6limlerin daha az olmasi, gocuklarda palyatif bakim hizmetleri igin
uygun zamani belirleme glc¢lugl, saglik profesyonellerinin palyatif bakimi siklikla yalnizca diger
tedaviler yetersiz kaldiginda bir secenek olarak goérmeleri ve bu alanda o6zellesmis saglk

profesyonellerinin az olmasi sayilabilmektedir.

Cocuklarda Yagsam Sonu Bakimin Yeri

Yapilan galismalar ve deneyimler palyatif bakim gereksinimi olan ¢ocuklarin ailelerin genellikle
evde bakimi yeglediklerini géstermektedir. Evde bakimin yararlari; ¢ocuk ve ebeveynlerin alismis
olduklari, kendilerini giivende hissettikleri bir ortamda bulunmalari, diger aile bireyleri ve arkadaslarla
birlikte olma, mahremiyetin korunmasi ve ¢ocugun bakiminda yer alanlarin gereksinimlerinin daha ¢ok
karsilanmasidir. Evde palyatif bakimin etkili olabilmesi icin ebeveynlerin evde bakimini Ustlenmeye
istekli ve becerili olmalari ve gliin boyunca palyatif bakim hizmetlerinin ulasilabilir olmasi gereklidir.
Diger yandan semptom kontrolii ve terminal dénemin yarattiyi anksiyete nedeniyle aileler 6lime yakin

dénemde hastanede bulunmayi isteyebilmektedirler.
Yasam Sonu Bakim Ekip Uyeleri
Hekim, hemsirelik, sosyal hizmetler, beslenme, rehabilitasyon, eczacilik ve diger saglk
disiplinlerinin Gyelerini icerir. Bu disiplinler ve hizmetlerin etkili bicimde entegrasyonu i¢in liderlik,
isbirligi, koordinasyon ve iletisim esastir.

Gocuk Yogun Bakim Unitesinde Palyatif Bakimin lyilestirilmesine Yénelik ilkeler

1- Hasta ve ailesinin bilgi gereksinimi

Hemgire, aileye tani anindan baglayarak anlayabilecegi bir sekilde bilgi vermelidir.



Bu bilgi cocugun hastalidi ve tedavisi, komplikasyonlari, su anki durumu, yapilacak uygulamalar ve
hizmetleri icermelidir. Cocuga verilecek bilgiler cocugun yasina ve gelisimsel diizeyine uygun olmahdir
2-Her gocuk ve ailenin bireysel degerlendirme gereksinimi
Degerlendirmeler sirasinda aile ve ¢ocugun bireyselligi géz éniinde bulundurulmalidir. Aile ve
cocugun tercihlerine saygi duyulmalidir. Hasta ve ailesine 6zgu ayrintili bir bakim plani yapilmahdir.
3-Cocugun duygusal ve davranigsal gereksinimlerini ifade etmesi igin firsat verilmesi
Cocuk, hastaligi nedeniyle hayal kirikhgi yasayabilir ve depresif olabilir. Buyuk c¢ocuklar
arkadaslari ile gbérisemiyorsa yalnizlik yasayabilirler. Ailenin ¢ocugun bu duygularla bag edebilmesi
icin yardima gereksinimi olabilir. Cocugun hastaligini ve durumunun anlamasina yardimci olunmali,
Olim ve vyasla ilgili sorularina hassas bir sekilde yanit verilmelidir. Oyun, sanat ve mizik ¢ocugun
korkularini ve duygulari ifade etmesine yardimci olabilir. Hemsire ¢ocuk ve aileye surekli duygusal
destek saglamalidir. Ailenin, arkadaslarinin okul ve akranlarinin destedi saglanmaya c¢alisiimalidir.
Ozel, psikolojik terapilere gereksinimi olabilir. Hemsire cocuk ve ailesine kimden ve nasil yardim
alabilecekleri konusunda danismanlik yapmalidir.
4. Gocugun ve ebeveynlerin kavrama diizeylerinin surekli degerlendirilmesi
Cocuga kisa ve basit bir sekilde cihazlarin nasil galistigi, seslerinin nasil oldugu, ailesinin onu
gormeye geleceg@inin sdylenmesi, kendini oyalayacak aktivitelerin saglanmasi, g¢ocugun stresini
azaltmaya yardimci olacaktir.
5. Cocugun ailenin ayrilmaz bir pargasi olarak goriilmesi
Cocuk, bakim ve tedavisi planlanirken ailenin ayrilmaz bir pargasi olarak gortlmeli ve girisimler bu
anlayisla planlanmalidir. Bunlari planlamak i¢in ¢ocugun ve ailenin tepkilerinin bilinmesi
gerekmektedir. Bunlar igin iyi bir veri toplanmasi gerekir. Veri toplamanin basarisi ise hemsirenin
iletisim becerilerini iyi kullanmasina, gézlem yapmasina ve empatiye baghdir.
6. Bir sosyal hizmet uzmaninin ekibe dahil edilmesi
Literatlirde onleyici tedbirlerden biri olarak, ebeveynlerin akut durumlar yada 6lim travmasi ile
bas etmesine yardim edecek ve sirekli danismanlik yapacak olan bir uzmanin gocuk yogun bakim
ekibine dahil edilmesi énerilmektedir.
7. Aileler icin destek (sosyal, psikolojik, dini) verilmesi
Cocugun hastaligi aileyi toplumdan izole edebilir, arkadas ve komsuluk iligkilerinin
bozulmasina neden olabilir. Bunun disinda hastanin ailesinin bazen daha fazla g¢alismasi, hastaya
daha fazla destek olma gerekliligini hissetmesi de onlarin toplumsal iligkilerini azaltmakta, kisisel
ilerleme olanaklarini ya da kariyerlerini gelistirmelerini engelleyebilmektedir.
8. Ekonomik destek
Hastalik nedeniyle ebeveynler dncekine gére daha az slre calisabilmekte, hatta bazen isten
ayrilmak zorunda kalabilmektedir. Hasta ailelerin bu dénemde calisamamalarindan dolay! hastanin
topluma ve aileye maliyeti cok yuksek olmaktadir. Hemsire, aileye alabilecekleri ekonomik destekler ve
bunlara nasil ulasacagi konusunda yardimci olmalidir.
9. Oliim sirasindaki bakim
Terminal donemde ailenin tepkisi, ailenin cocugun durumunu daha 6nceden kabul ya da red

edisinden etkilenir. Aileler genellikle artik tedavinin etkili olmadigini anladiklarinda 6limin gabuk



olmasini isterler. Bu dénem yogdun bir yas donemidir. Ebeveynler bu dénemde dlecek mi éldugunde ne
olacak gibi sorular sorabilirler. Bu sorular ebeveynlerin gocugun o&limine iliskin yodun kaygi
yasadiklarini gostermektedir. Ayrica bu dénemde ebeveynler g¢ocugunun aci ¢ekmesinden ve
0ldiginde yaninda olmamaktan endise duyarlar.
10-Yas siireci

Aile ile kaybedilen ¢ocuk hakkinda konusurken, onlarin gercedi kabul etmeleri igin gegmisten ¢ok

6luma konugmak yararhdir.

Cocuk Yogun Bakim Hemsiresinin Sahip Olmasi Gereken Ozellikler

Yogun Bakim hemsiresi her turli kiltirel yapiya uyum saglayacak yetenege ve bilgiye sahip
olmalidir. Hasta ve vyakinlarinin gereksinimlerini dogru saptayabilmeli, bakim segeneklerini
sunabilmeli, islevsel stratejileri gelistirerek uygulayabilme becerisine sahip olmalidir. Saglk
sistemindeki gelismeleri surekli izlemelidir.
Cocuk Yogun Bakim Unitesinde Palyatif Bakim Yapan Hemsirenin Yeterliligi

Yogun bakim hemgirelerinin iletisim bilgi ve becerilerinin yUksek dizeyde oldugu ancak
hastalari ile ¢cok az iletisim kurduklari belirtiimektedir. Bu nedenle yogun bakimdaki stresi ele almakta
yetersiz kalmaktadirlar. Daha cok ilag uygulanmalari ve tedaviye odaklandiklarindan anksiyetenin
yikselmesini 6nlemeye yonelik yeterli tedbirleri alamamaktadirlar. Ayni zamanda kendilerinin, ¢cocuk
ve ebeveynlerin psikososyal gereksinimlerini karsilayacak beceriye sahip olmadiklarina

inanmaktadirlar.

Cocuk Yogun Bakim Hemsiresinin Palyatif Bakimdaki Rolleri

Agrinin azaltilmasinda hemsirenin roli

Hemsire gocugun aci ¢ekip gekmedidi ile ilgili ¢cok iyi gbzlem yapmahdir. CUnkl ¢ocuklar her
ne kadar neyin aci verdigini ya da neden korktugunu soéylese de, sézel becerileri zayif oldugu igin
davraniglarinin gdézlenmesi daha &énemlidir. Ajitasyon, kontrol edilemeyen aglama, sessizlesme,
zitlasma, agresif davraniglar goérilmesi gocugun agrisi oldugunu hemsirenin aklina getirmelidir. Agri
dikkatli bir sekilde hemsgire tarafindan degerlendirilerek tedavi edilmesi saglanmalidir.

Cocugun korku ve endiseleri arastirimahdir. Cocuga mimkin oldugunca tedavi ile ilgili
segenekler sunulmalidir.

Cocugun ne anlattigi dikkatli bir sekilde dinlenmeli eder yanhs anlasilan bir konu varsa
dizeltilmelidir. Cocu@a gliven veren gergekci agiklamalar yapilmahdir.

Ebeveynler agrili islemler sirasinda g¢ocugun dikkatini baska ybne c¢ekmekte daha
basarilidirlar. Ebeveynden yardim alinmasi agriyi azaltmada énemli bir ydntemdir.

Duygusal destek saglamada hemsgirenin rolii

Duygusal destek saglamada en o6nemli fakidér ebeveynin g¢ocugun yaninda kalmasinin
saglanmasidir. Aileyi ¢ocuguyla konusmasi ve ona yardim etmesi konusunda cesaretlendirmek
gerekir. Ebeveynler cocuklarini herkesten daha iyi tanirlar personele ¢ocugun bas etme gucini
anlamada yardim edebilirler. Ebeveynlere islem yapilirken elinden tutulup onunla konusabilirsin gibi

aciklamalar yapmak stresi azaltacaktir.
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Ailenin desteklenmesinde hemsirenin rolii

Ebeveynlerin dogru ve gulvenilir sekilde bilgilendiriimeye ve ¢ocuklarinin durumlarinin
kendilerine agiklanmasina ihtiyaglari vardir. Ailelerin gocuklarinin olasi en iyi bakimi aldigina
inanmalari saglanmalidir. Ailenin aktif bir sekilde c¢ocugun bakimina katilmasinin saglanmasi

ebeveynlerin kendilerini daha iyi hissetmelerine olanak saglayacaktir.
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