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APGAR

CYBU
DA
DSA
DSO
GH
HIE
KDH
KPR
NiMV

NSD
PBV
RH
TPN
YDYBU

KISALTMALAR

: (Activity, Pulse, Grimace, Appearance, Respiration) Gorliniim,
nabiz, yiiz burusturma, aktivite ve solunum kelimelerinin 1ngi1izce
bas harflerinden olusan bir kisaltmadir.

: Cocuk Yogun Bakim Unitesi

: Dogum Agirhig

: Diinya Saglik Asamblesi

: Diinya Saglik Orgiitii

: Gestasyon Haftasi

: Hipoksik Iskemik Ensefalopati

: Konjenital Diyafram Hernisi

: Kardiyopulmoner Resiisitasyon

: Invaziv olmayan mekanik ventilasyon (Non-invaziv mekanik
ventilasyon)

: Normal Spontan Vajinal Dogum

: Pozitif Basingli Ventilasyon

: Rhesus (Rh) faktori

: Total Parenteral Niitrisyon

: Yenidogan Yogun Bakim Unitesi
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OZET

Giris ve Amag: Yillar icinde palyatif bakim iinitelerinin saglik hizmeti sunumu
gerekliligi ve Onemi goze carpmaktadir. Bu calisma, yenidogan yogun bakim
tinitesindeki palyatif bakim ihtiyacin1 degerlendirerek bagimsiz palyatif merkezlerinin

kurulmasina rehberlik etmeyi amaglamaktadir.

Gerec¢ ve Yontem: Ocak 2017 — Ocak 2024 tarihleri arasinda Zeynep Kamil
Kadin ve Cocuk Saghgi Egitim ve Arastirma Hastanesi, Yenidogan Yogun Bakim
Unitesine yatirilan, palyatif bakim gereksinimi olan hastalar calismaya dahil edildi.
Geriye doniik dosyalar tarandiktan sonra 109 hastanin natal, postnatal 6zellikleri

kaydedildi ve bu verilerle istatistiksel analiz yapildi.

Bulgular: Bu yillar arasinda klinigimizde palyatif bakim gereksinimi olan
hastalarin siklig1 %1,3 olarak goriildii. Hastalarin %99,1’inin yatis1 siiresince herhangi
bir zamanda entiibe olarak takip edildigi ve ortalama mekanik ventilatdrde kalis giinii
51,40+70,70 giin olarak hesaplandi. Caligmamizda, mekanik ventilatorde kalis
giiniiniin ve total parenteral niitrisyon (TPN) giin sayisinin artmasinin sepsis atak
sayisini artirdigi; ayrica bu durumlarin hastalarin yenidogan yogun bakim {initesinde
kalis giliniinii artirdig1 saptandi. Hastaneden ¢ikis sekli vefat ile sevk olan hastalar
karsilastirildiginda; yenidogan yogun bakim iinitesinde kalis giinii, mekanik
ventilatorde kalig glinti, TPN giin sayis1 ve sepsis atak sayis1 parametreleri arasinda

istatistiksel olarak anlamli fark saptandi.

Sonu¢: Prognozdan bagimsiz olarak, ozellikli hastalarin takip ve tedavi
edildigi bu referans merkezlerde bu tanilara sahip yenidoganlarin palyatif bakim
hizmetlerinden fayda goérebilecegi diistiniilmektedir. Hastalarin klinik seyri sirasinda
palyatif bakim ihtiyact dogabilir ve destek tedavilerle birlikte bundan fayda
saglayabilirler. Yenidogan yogun bakimda her hastanin palyatif bakim gereksinimi

olabilecegi unutulmamalidir.

Anahtar Kelimeler: Yenidogan palyatif bakim, Yendiogan palyatif bakim

uygulamalari, Palyatif bakim ve mekanik ventilasyon, Palyatif bakim ve kalig giinii
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ABSTRACT

Aim: Over the years, the necessity and significance of palliative care units in
the provision of healthcare services have become increasingly apparent. This study
aims to evaluate the need for palliative care in the neonatal intensive care unit and

guide the establishment of independent palliative care centers.

Material and Method: Patients requiring palliative care who were admitted to
the Neonatal Intensive Care Unit of Zeynep Kamil Women and Childrens Health
Training and Research Hospital between January 2017 and January 2024 were
included in the study. After a retrospective review of patient records, the natal and
postnatal characteristics of 109 patients were documented, and these data were

analyzed statistically.

Results: The frequency of patients requiring palliative care in our clinic during
these years was found to be 1.3%. Among these patients, 99.1% were followed with
intubation at some point during their stay, and the average duration of mechanical
ventilation was calculated as 51.40+70.70 days. Our study revealed that an increase in
the duration of mechanical ventilation and the number of days on total parenteral
nutrition (TPN) raised the frequency of sepsis episodes. Furthermore, these factors
were found to prolong the length of stay in the neonatal intensive care unit. When
comparing patients discharged after death with those referred to other facilities, a
statistically significant difference was observed in parameters such as length of stay in
the NICU, duration of mechanical ventilation, number of TPN days, and frequency of

sepsis episodes.

Conclusion: Regardless of prognosis, it is thought that neonates with these
diagnoses, who are treated and monitored in specialized reference centers, can benefit
from palliative care services. Palliative care needs may arise during the clinical course
of patients, and they may benefit from supportive therapies. It should not be forgotten

that every patient in the neonatal intensive care unit may require palliative care.

Keywords: Neonatal palliative care, neonatal palliative care practices,

palliative care and mechanical ventilation, palliative care and length of stay



1. GIRIS VE AMAC

Yillar iginde teknolojik ve saglik alaninda ilerlemeler kaydedilmis olup,
palyatif bakim iinitelerinin saglik hizmeti sunumu agisindan gerekliligi ve artan 6nemi

gbze carpmaktadir.

Yenidogan palyatif bakim, yenidogan ve ailesine bebegin yasami sinirlayan
hastaliginin tanisindan itibaren destek saglayan bir yaklasimdir. Bu etkin, kapsamli,
biitlinciil, multi-disipliner bakim hastaya ve ailesine yardim eder ve yasam kalitesini
yiikseltmeyi hedefler. Hastanin rahatsizliklarinin dindirilmesi, acilarinin azaltilmasi ve

1yi olmasinin saglanmasi ancak entegre bir palyatif bakimla miimkiin olmaktadir.

Yenidogan palyatif bakimi, yenidogan bakiminin vazgecilmez bir parcgasidir.
Prenatal teshis edilen durumlar dahil, yenidoganlar i¢in palyatif bakim gerekliliklerini
aciklayan bir rehbere ihtiya¢ duyulmaktadir. Bu rehber; anne ve obstetrik bakim,
ailenin desteklenmesi, eve gegis silireci, uzun siireli bakim ve yas destegi gibi konulari
kapsamalidir. Ayrica, palyatif bakim ekibinin {iyelerinin belirlenmesi ve evde bakim

hizmetlerinin netlestirilmesi de 6nemlidir.

Palyatif bakim gereksinimi ve yenidogan yogun bakim siireci ayr1 tutulamaz,
Ozellikle bazi hastalarin klinik gidisati esnasinda palyatif bakim gereksinimi
geligebilmekte ve bu hastalar destek tedavilerle beraber palyatif bakimdan fayda
gorebilmektedir. Klinisyenlerin yenidogan yogun bakimdaki her hasta i¢in palyatif

bakim gereksinimi olabilecegi akilda tutulmalidir.

Yenidoganlarda yasam sonu bakimin, yogun bakim iinitemizdeki palyatif
bakim gereksinimi olan hastalarla degerlendirilerek palyatif bakimin sikligini, 6nemini
ve gerekliligini arastirmak ve bununla beraber tek basina palyatif bakim hizmeti
verebilecek merkezlerin kurulmasi adina rehberlik olusturabilecek bir ¢alisma yapmak

amaciyla planlandi.



2. GENEL BILGILER

2.1. PALYATIF BAKIM TANIMI:

Palyatif bakim, Diinya Saglik Orgiitii (DSO) tarafindan, hayat: tehdit eden
hastaliklara sahip bireylerin ve ailelerinin yasam kalitesini artirmay1 hedefleyen bir
yaklasim olarak tanimlanmaktadir. Bu yaklasim, fiziksel, psikososyal ve spiritiiel
sorunlarin yani sira agri belirtilerin erken tanimlanmasi ve tedavisini icerir. Amag,
hastalarin ac1 ¢ekmesini Onlemek ve rahatlamalarini saglamaktir [1]. Niifusun
yaslanmasi, ciddi hastaliklarla yasayan bireylerin yasamii uzatmada yiiksek
teknolojiye sahip tibbin basaris1 ve giderek daha pargali hale gelen saglik sistemi,
klinisyenlerin ciddi hastalig1 olan hastalara ve ailelerine gerekli kapsamli hizmetleri
sunmasini zorlastirmaktadir [2].

Palyatif bakim, ciddi ve yasami tehdit eden bir hastalifa sahip hastalarin
asagidaki hedeflere ulagmalarina yardime1 olmay1 amaglar[3], [4]:

e Agr ve diger semptomlarin yeterli sekilde kontrol edilmesi

e Kontrol duygusunun kazanilmasi

e Bakim verenlerin yiikiiniin azaltilmasi ve iligkilerin gili¢lendirilmesi

e Hastaligin dogasi ve gelecekte neler beklenebilecegi konusunda daha iyi

bir anlayis saglanmasi

e Mevcut tedavi alternatiflerinin art1 ve eksilerinin anlagilmasi ve hastanin

oncelikleri ve tercihleri baglaminda bu se¢eneklerin degerlendirilmesine
destek saglanmasi

e Gelecekte karar verme yetisinin kaybedilmesi durumuna kars1 vekil ya da

temsilci karar vericilerin belirlenmesi

Palyatif bakimin temel rollerinden biri, agr ile diger fiziksel, psikolojik ve
duygusal semptomlarin hafifletilmesidir. 19 ¢alismayi igeren bir meta-analiz, palyatif
bakim ve hospis (hospice: son donem hasta bakim merkezi) ekiplerinin hastalarin
agrilarini ve diger semptomlarini iyilestirdigini ortaya koymustur [5].

Hastalarin ve ailelerin oncelikleriyle uyumlu bir bakim saglanmasinin
temelinde etkili iletisim yer alir. Ancak calismalar, hastalarin klinisyenlerle iletisim

deneyimlerinden memnun olmadiklarin1 gostermistir [3], [6] . Ayrica, hastanede



hayatin1 kaybeden bireylerin yakinlari i¢in en biiyiik endiselerden biri, doktorlariyla
yeterince zaman gegirememis olmaktir [7].

Amerika Birlesik Devletlerinde, ileri bakim planlamasi goriismelerinin
artirilmasina yonelik onlarca yillik ¢abalara ragmen, 2016 yilinda yapilan bir anket,
doktorlarin %71linin bakim hedefleri konusunda hastalarla iletisim hakkinda hig
egitim almadigini, yaklasik yarisinin bu goriigmeleri yiiriitme konusunda kendini
yetersiz hissettigini ve licte ikisinin bu siireci destekleyecek resmi bir hatirlatma
sistemi veya standart belge sablonlarina sahip olmadigini ortaya koymustur [8].
Caligsmalar, hastanede yatan hastalarin aile bakim verenlerinin ¢cogunun hafif ila orta
diizeyde stres yasadigini gostermistir [9]. Duygusal yiik bildiren bakim verenler, kendi
ciddi hastaliklar1 ve 6ltim riskleri agisindan 6nemli 6l¢iide daha yiiksek risk altindadir
[10]. Palyatif bakimin yeni taniminda hastalik merkezli bir anlayistan, daha kisiye
odakl1 bir palyatif bakim yaklasimina gegis yapilmaktadir [11] . Buna ek olarak Lancet
Komisyonu, yalnizca prognoza degil, bireylerin ihtiyaglarina odaklanarak palyatif
bakimin yeniden tanimlanmasini 6nerir [12].

Palyatif tip, pek ¢ok iilkede tibbin bir alt brans1 olarak kabul gérmektedir [13].
Uluslararasi pek ¢ok iilkede aktif olmakla beraber 6zellikle pek ¢ok Avrupa tilkesinde
palyatif bakim igin sertifikasyon siireci devam etmektedir [14]. DSO’ye gére diinyanin
pek cok iilkesinde 6zellikli palyatif bakim erisimi kisitli olmaktadir [15]. Zaman
icinde caligmalar ilerleme gostermistir; orne8in palyatif bakim i¢in gerekli temel
ilaglar, 2013 yilinda 18. Diinya Saglik Orgiitii (DSO) temel ilaglar listesine dahil
edilmigtir [16]. Diinya Saglik Asamblesi (DSA) tarafindan 2014 yilinda iiye tilkelerin
palyatif bakim hizmetlerinin ana saglik sistemlerine biitiinlestirilmesi i¢in Onerge
gecirmistir [17]. Palyatif bakim, DSO ve DSA’nin sonraki Onergeleri ile
tamamlanmaya baslanmis olsa da; diinya ¢apinda ortak uygulamalarda zorluk ve
ulusal saglik politikalarina etki etmesi acisindan daha az biitiinsel olmustur [18], [19],
[20]. Birinci basamak hizmetlerine evrensel saglik ve siirdiiriilebilir gelisim hedefleri
bakimindan odaklanan 2018 yilindaki Astana Bildirgesinde, palyatif bakimin herkes
tarafindan erigilmesi gereken bir hak oldugunu belirtmistir [21].

DSO tahminlerine gore palyatif bakim gereksinimi olan yetiskin (%78) ve
cocuklarin (%98) biiyiikk ¢ogunlugu diisiikk — orta gelir grubundaki iilkelerdir [22].

Diinyadaki tiim iilkelerin sadece %9’luk bir kismi, ki bunlar gorece iist gelir



grubundadir, st diizey palyatif bakim hizmetlerini ana saglik hizmetlerine entegre
edebilmistir [23]. Palyatif bakim erisilebilirliginin 230°dan fazla {ilkenin katilimiyla,
uluslararasi diizeyde degerlendirildigi 2013 yilindaki bir calismaya gore %58’ inde bir
veya daha fazla palyatif bakim sistemi mevcut oldugu goriildii [24]. Saglikla iliskili
ac1 ¢ekme (health related-suffering) tanimi, bir hastalik veya yaralanmayla iliskili
fiziksel, sosyal, ruhsal ve duygusal islevlerin bozulmasiyla ortaya ¢ikar ve bu durum,
ciddi belirtiler veya tedavilerin neden oldugu yiikler ve bakim verenlerin yasadigi
stresle de iligkili olabilir [12]. Diinya ¢apinda tahminen 5.3 milyon saglikla iligkili ac1
cekme yasayan ¢ocuk oldugu [20] tahmin edilmesine ragmen, pediyatrik palyatif
bakima erisim diinyanin c¢esitli yerlerinde farklilik gostermektedir ve 6zellikle bu
hizmetlerin Amerika Birlesik Devletleri ve Avrupa’ya kiyasla Asya, Afrika ve Latin
Amerika’da daha az gelismis oldugu disiiniilmektedir [25]. Amerika Birlesik
Devletleri, Kanada ve Biiyiik Britanya gibi iist gelir grubundaki tlkelerde, palyatif
bakimin saglik sistemine entegrasyonu daha fazladir ve buna ek olarak pediyatrik
palyatif bakima neredeyse tamamen erisim saglayabilmektedir [26].

Palyatif bakim gereksinimi olan ¢ocuklarin %98°1 diisiik — orta gelir grubunun
olusturdugu iilkelerden gelmekte ve bu bolgelerde palyatif bakim hizmeti neredeyse
hi¢ miimkiin olmamaktadir [23]. Diisiik — orta gelir grubundaki iilkelerde palyatif
bakim hizmetleri gelisme gosterse de ¢ocuklar c¢ogunlukla bundan fayda
gormemektedir [27].

DSO tarafindan ¢ocuklar i¢in en sik palyatif bakim gereksinimi olusturan
durumlar kanser, kardiyovaskiiler hastaliklar, karaciger sirozu, konjenital anomaliler
(kalp haric), hematolojik ve immiin bozukluklar, HIV/AIDS, menenjit, bobrek
hastaliklari, noérolojik  bozukluklar ve  neonatolojik  durumlar  olarak
tanimlanmaktadir[23].

Oliim ve 6lmekle ilgili konusmaya karsin giiclii tabular tiim diinyada mevcuttur
ve bu hayat sonu bakim hizmetlerinin kurulmasi ve kabullenilmesinin dnemini
azaltmaktadir [28] [29] [30]. Oliim veya dlmekle ilgili konusmanin bazi kiiltiirlerde
saygisizlik olarak anlasilmasi ya da 6liim diislincesinin ¢ok stresli olmasi nedeniyle
konusmaktan kacinilmast veya goz ardi edilebildigi goriilmektedir. Bu tiir

davraniglarin saglik profesyonelleri ya da halk tarafindan siirdiiriilmesi, iyi bakim



hizmetlerinin oldugu yerler de dahil olmak iizere palyatif bakim hizmetlerine azalmis
basvuru ya da hi¢ bagvurmama ile kendini gosterebilmektedir [28].

Hiikiimet desteginin eksikligi, bir¢cok iilkede, 6zellikle diisiik gelirli olanlarda,
palyatif bakim hizmetlerinin erisilebilirli§ine yonelik belirgin bir engeldir. Farkli
tilkelerden pediatrik onkologlar arasinda yapilan bir anket, diisiik gelirli iilkelerde
pediatrik onkolojinin genellikle hiikiimet destekli ve kaynak sikintist ¢eken onkoloji
hastanelerinde uygulandigini ortaya koymustur. Diisiik gelirli iilkelerde, kliniklerin
%24'i kanser tedavisi, palyatif bakim veya rahatlatict bakim ilaglar i¢in cebinden
O0deme yaptigimi bildirirken, yliksek gelirli iilkelerdeki cogu cocuk ise bagimsiz
pediatrik kurumlarda hiikiimet destekli bakim almaktadir [31].

Pediyatrik palyatif bakimin, erigskin palyatif bakim gereksiniminden 6nemli
farklar1 bulunmaktadir ve bunun baslicas1 bakimla ilgili karar verme yetkisinin cocuga
degil, ebeveynlere ait olmasidir. Bir ¢ocuga palyatif bakim saglamak, hastanin ve
ailesinin yagam kalitesini iyilestirmeyi amaglayan hedeflere gore hazirlanmis, bireye
0zel bir bakim plani olusturmayi gerektirir. Bu hedefler ve bakim plani, hasta ve
ailesiyle birlikte ortak bir sekilde belirlenir.

Cocuga etkin bir palyatif bakim hizmeti sunmanin birden fazla belirleyicisi
bulunmaktadir. Multi-disipliner ekip yaklasimi ve hizmet veren saglik ekibi ile cocuk
ve aile arasinda giivene dayal1 iliski kurmak ve etkili iletisim palyatif bakimin basarili
uygulanmasinda biiyiik 6neme sahiptir. Hastanin tedavisine iligkin kararlar, ¢ocuk ve
ailenin biitlinsel bakimina odaklanan hedeflere gore alinir ve sadece tibbi bir sorunu
izole sekilde tedavi etmek {izerine alinmaz. Bunlara ek olarak altta yatan hastaliga
bagli ortaya ¢ikan semptomlarin yonetimi, miimkiin oldugunca erken tahmin edilmesi
ve Onlenmesini kapsar. Hastalar ve ailelerini hayatin sonuna yonelik bakim ig¢in
hazirlamak ve ailelere yas destegini de kapsamaktadir.

Diinya Saglik Orgiiti (DSO), ¢ocuklar icin palyatif bakimi, “cocugun
bedenine, zihnine ve ruhuna toplam bakim saglama ve aileye destek verme” olarak
tanimlamaktadir ve bu bakim, hastalik teshisiyle baslar ve tedavi alip almadigina
bakilmaksizin devam eder [32].

Palyatif bakim, yalnizca yasam sonu degil, hastalik siirecinin her asamasinda
yarar saglar. Bu, semptomlarin 6ngdriilmesini ve farmakolojik/farmakolojik olmayan

yontemlerle yonetimini icerir. Ornegin, neonatal agr1 yonetimindeki gelismeler,



YDYBU’de agrinin aktif degerlendirilmesini ve yonetimini Oncelik haline
getirmektedir [33], [34]. Ancak agri, semptom yOnetiminin yalnizca bir yoniidiir.
Kapsamli bakim, fiziksel, duygusal, sosyal ve ruhsal unsurlar1 kapsar ve ¢ocugun
yasam kalitesini artirmay1 amaglar [35].

Palyatif bakim sadece tibbi miidahalelerle sinirli kalmaz, tiim aileyi hedefler.
Neonatal oliimlerin ¢ofu, yasam desteginin planli sonlandirilmasindan sonra
gergeklesir [36]. Bu siirecte, ailelere plan yapma ve destek saglama firsati sunulur.
Yasam destegi cekilse bile, bakim asla kesilmez; aileler her zaman bebeklerinin
kapsamli bir bakim aldigindan emin olmalidir [37].

Palyatif bakim, yasam sinirlayict durum teshis edildiginde baglar ve tedavi
edici yaklasimlarla paralel olarak siirer. Bu siire¢, uzun yatis siireleri ve belirsizlik
yasayan ailelere ¢cocuklariin éliimiine hazirlanma ve duygusal destek alma olanagi
tanir. Arastirmalar, ebeveynlerin tedavi odakli ve semptom odakli bakimi karsit
gormedigini ortaya koymaktadir [38].

Palyatif bakim uzmanlari, "paralel planlama" yontemiyle hem yasam hem de
olas1 kotiilesme i¢in plan yapar [39]. Bdylece, ¢ocuk 6liimle yiizlesmeden de destek
alabilir; durumu 1iyilesirse bakim sonrasi taburcu edilebilir. Prenatal tanidaki
geligmeler, ailelerin dogum 6ncesinde palyatif bakim planlamasina yonlendirilmesine
olanak tanir. Bu siire¢, dogum planlari ve bebegin bakim hedeflerini, ailelerin tercihleri

dogrultusunda belirlemeyi igerir [40], [41].

2.2. PERINATAL PALYATIF BAKIM:

Hayati risk tasiyan fetal tanilarla karsilagsan ailelere destek vermek 0zgiil
zorluklar igerir. Dogum Oncesinde planlama yapmak, anneye destek saglamak, baba/es
ebeveyni siirece katmak ve fetiisiin olas1 sonuglarina gére bakim planlar1 olusturmak
ailelere faydali olabilir. Dogum sonras1 bebek i¢in bir bakim plani hazirlanabilir. Etkili
iletisim ebeveynlerin hedefleri dogrultusunda miidahalelerin uygulanmasini saglamak
i¢in 6nemlidir [42], [43].

Pek cok literatiir verisine goére 22. gestasyon haftasindan once dogan
prematiireler “yasayabilir” kabul edilmemektedir, yirmi bes gestasyon haftasi
sonrasinda dogan bebekler i¢in canlandirma yapilmasi gerekmektedir, 22 — 24 6/7

gestasyon hafta arasinda doganlar i¢in net oneriler bulunmamaktadir [44], [45], [46].



Ulkemizde yasalar uyarinca 20. gestasyon haftas1 dncesi diisiik kabul edilmekte, ancak
gestasyon haftasindan bagimsiz olarak canlilik belirtisi gosteren her bebege yasam
hakki kapsaminda canlandirma uygulanmasini gerektirmektedir [47]. Spontan dogum
ile 20-23 gestasyon haftasi arasinda dogan bebeklerin (terminasyonlar ¢alismaya dahil
edilmemekte) oran1 2,5/1000 olarak goriilmektedir ve bu bebeklerin %351 dogum
esnasinda yasamsal belirtilere sahiptir [48]. Yabanci literatiirde bu bebekler icin
resiisitasyon gereksinimi uygun goriillmemekle birlikte, konfor, sicaklik ve destegin
saglanmasi hasta ve ailesi i¢in onem kazanmaktadir. Buna ek olarak hayati tehdit eden
bir durumun antenatal tanisi olan hastalarin yenidogan yogun bakim {inite sartlarinda
resiisitasyon edilmesi ve palyatif bakim uygulamalarindan maksimum fayday1 elde

edebilecegi ongoriilmektedir [49].

2.3. PALYATIF BAKIM HIZMET SUNUCULARI:

Palyatif bakim her zaman uzmanlagmis ekipler tarafindan sunulmak zorunda
degildir; daha ¢ok, uygun klinik bakimin daha holistik ve destekleyici bir sekilde
sunulmasin1 saglayan yapilandirilmis bir yaklasimdir. Palyatif bakimin ilkelerini
yasamsal olarak sinirlayici veya yasami tehdit eden hastaliklar1 olan ¢ocuklara bakim
saglayan tiim saglik profesyonelleri bakimin nerede verildigi fark etmeksizin yerine
getirmelidir. Cogu neonatal ve pediatrik ekip, pediatristleri ve hemsirelik ekipleri,
cocuklar i¢in hospis hizmetleri ve genel pratisyenler/aile hekimleri takimlari, temel
palyatif bakim becerilerine sahiptir. Uzman palyatif bakim ise genellikle karmasik
semptom yOnetimi, ileri bakim planlamasi ve yas destegi konularinda uzmanlagmig
saglik profesyonellerinden olusan multidisipliner bir ekip tarafindan saglanir ve bu,
diger saglik profesyonelleri tarafindan saglanan temel becerileri tamamlar ancak
yerine gecmez.

YDYBU’de iyi kaliteli palyatif bakim sunmak biiyiik 6lgiide 6n saflarda
calisan neonatal personelin becerilerine ve sefkatine baghdir. lyi iletisim, ailelere
yiiksek kaliteli bakim saglama konusunda temel bir unsur olup, dogru yapildiginda
ebeveynlerin zor bilgileri daha rahat bir sekilde anlamalarina yardimer olabilir [3].
Aileler, saglik profesyonellerinin onlarla nasil iletisim kurdugunu hatirlar ve genellikle
bu iletisimin tarz1 (igeriginden ziyade), ve ona eslik eden sefkat, derin ve kalic1 bir etki

birakabilir[4]. YDYBU’deki kritik derecede hasta yenidoganlar icin iletisim, zor



konusmalar yapmay1 ve bebeklerinin bakimi hakkinda karmagsik kararlar almayi
icerebilir. Neonatologlar, karar alma siireglerine ebeveyn katilimini tesvik edecek ve
ebeveyn degerlerini kesfetmelerine olanak taniyacak sekilde yaklasmalidir [5]. Oliim
kacimilmaz oldugunda bile, ebeveyn degerleriyle uyumlu olarak o6liimiin nasil
yonetilecegine dair tercihler yapmak miimkiindiir.

Bir niteliksel ¢aligma, bebekleri yeni dogan olarak o6len annelerin
deneyimlerine odaklanmis ve fiziksel temasin son derece onemli oldugunu, ebeveyn
olarak kabul edilmek ve bu rolde hareket edebilme firsatinin da ¢ok degerli oldugunu
bulmustur [6]. Neonatal ekipler, ebeveynlerin miimkiin oldugunca bebeklerine bakim
verme konusunda aktif bir rol iistlenmelerini desteklemede ve giiclendirmede temel
bir rol oynamaktadir ve bebek 6liimiinden 6nce ve sonra temas kurma firsatlarini en
st diizeye ¢ikarmaktadir. Aymi galisma, ebeveynlerin hissettikleri derin ve kalici
duygusal etkileri vurgulamaktadir.

Ebeveynler, hassas ve duyarli bakim aldiklarinda ve saglik profesyonelleri
tarafindan duyulduklarin1 hissettiklerinde psikolojik olarak olumlu bir etki
yasayabilirler [6].

Yogun bakim ortamlarinda (yenidogan veya pediyatrik), profesyoneller
genellikle hastanin prognozunun belirsiz oldugunu, bu yilizden palyatif bakima
yonlendirme yapmamak gerektigini ifade ederler [7], ancak bu belirsizlik erken
yonlendirmeyi engellememelidir. Uzman palyatif bakim ekipleri, neonatal ekiplerin
sagladig1 bakimi1 tamamlayabilir ve ek uzmanlik, destek ve YDYBU’niin 6tesinde
hizmetlere erisim saglayabilir. Her durumda, uzman bir palyatif bakim ekibine erken
yonlendirme, ailelerin ekip ile 6liimiin kaginilmaz olacagina dair plan yapmaktan
bagimsiz olarak bir iligki gelistirmelerini saglar ve herhangi bir anda bir hastaya hangi
palyatif bakim bilesenlerinin en uygun oldugunu tartismaya olanak tanir. Uzman
palyatif bakim hizmetlerinin gerekliligi zamanla degisebilir ve degiskenlik gosterebilir
ve daha once belirtildigi gibi, bir hastanin uzman palyatif bakimdan taburcu edilmesi,
bu bakima artik ihtiyag duymamasi durumunda yaygin (ve sorunlu olmayan) bir
durumdur.

Hizmet sunum modelleri genis bir yelpazeye yayilabilir ancak danigman
liderligindeki uzman palyatif bakim ekipleri genellikle {igiinciil hastanelerde ya da bir

cocuk hastanesinde veya bir toplum ekibinde bulunur [8]. Uzman palyatif bakim



ekipleri genellikle bakim sunumunu ¢esitli ortamlarda saglayabilir ve hastanelerde,
¢ocuk hastanelerinde ve evde destek verebilir.

Palyatif bakim hizmetini sunan ekip, 6zellikle bu konuda 6zellesebilir ve bu
durum stirecin aileler i¢in kolaylastirilmasini, ailelere psikososyal ve duygusal destek
saglanmasini ve bakimin koordinasyonunun saglanmasinda yardime1 olur [50]. Etkin
iletisim ebeveynlere yiiksek kalitede bakim saglamanin merkezinde yer almaktadir, ve
1yl kuruldugunda ebeveynlerin zor haberlerle basa ¢ikmasina yardimci olabilmektedir
[51]. Neonatologlar i¢in bu iletisim tarzinin 6zellikle ebeveyn katilimini saglamasi ve

onlarin degerleriyle ortiiserek yaklagmalidir [52].

2.4 YENIDOGAN PALYATIF BAKIMININ DiGER YAS

GRUPLARINDAN FARKLARI

Yenidogan palyatif bakiminin diger yas gruplarindan ayrilan yonleri asagida
stralanmistir [53], [54], [55]:

o Fiziksel Kirllganhk: Yenidoganlar ¢evresel olumsuz etkilere karsi son
derece hassastir. Organ ve dokularin olgunlasmamis olmasi, beklenenden daha fazla
hasara yol agabilir. Bu kirilganlik, hayatta kalma becerileri iizerinde kritik bir rol
oynar.

o« Hizh Karar Alma Gerekliligi: Yenidogan bakiminda, kararlarin hizla
alinmasi zorunludur. Semptomlarin yonetimi ve genel bakim siirecinde yogun sekilde
teknolojik destege ihtiya¢ duyulur.

o lletisim Eksikligi: Yenidoganla dogrudan iletisim kurmak miimkiin
degildir; bu nedenle, bebegin hisleri, ihtiyaglar1 veya istekleri hakkinda dolayli
degerlendirmeler yapilir.

o Ebeveynlerin Psikososyal Durumu: Yeni ebeveynler genellikle yorgun,
stresli ve duygusal olarak hassas bir donem geg¢irir. Anne, postnatal bakim ihtiyaci
duyabilir ve bebegin kaybi, yogun bir duygusal yikima yol agabilir. Ayrica, laktasyon
siireci de ek bir zorluk olusturabilir.

« Etik ve iletisim Farkhihklari: Yenidoganlarin etik bakim gereksinimleri
diger yas gruplarindan farklidir. Ebeveynlerin palyatif bakim siirecine aktif katilimlari,

saglik profesyonelleriyle yakin bir iletisim gerektirir. Ancak bu durum zaman zaman



catismalara yol agabilir. Bu nedenle, siirekli iletisim ve is birliginin saglanmasi biiyiik

Oonem tasir.

2.5. YENIDOGAN DONEMINDE PALYATIiF BAKIM ONERILEN

BEBEKLER

Palyatif bakima aday olan yenidoganlar, dogum Oncesinde veya sonrasinda
yasami sinirlayict durum teshisi konulan bebekleri icerir. Yenidogan palyatif bakimina
uygun yasami sinirlayict durumlar arasinda anensefali, hidranensefali, agir
holoprozensefali ve diger kisa yasam beklentisiyle iligkilendirilen merkezi sinir
sistemi anomalileri bulunur. Ayrica, ¢ift tarafli konjenital diyafragma hernisi (KDH),
iskelet anomalileri, siddetli hidrops, ¢ift tarafli bobrek agenezisi veya displaziye bagh
oliimciil akciger hipoplazisi ve ameliyat edilemeyen kompleks kalp anomalileri de bu
gruba girer. Trizomi 13, 18 gibi ciddi yapisal anomalilerle birlikte goriilen genetik
durumlar ve tedaviye ragmen kisa yasam beklentisi sunan metabolik hastaliklar da
palyatif bakim gerektirebilir. Terminal durumlar arasinda yagama sans1 olmayan asir1
prematiire bebekler, kardiyopulmoner resiisitasyona yanit vermeyenler, agir hipoksik
iskemik ensefalopati (HIE) veya ciddi beyin hasarina bagl santral apne goriilenler ve
coklu organ yetmezligi nedeniyle yasamin son evresinde olan yenidoganlar yer alir
[56].

Birlesik Krallik’ta yapilan bir calismada palyatif bakimdan fayda gorebilecek
hastalar i¢in gruplandirma yapilmistir [35]:

Grup 1: Kiiratif tedavinin ise yarayabilecegi ancak basarisiz da olabilecegi
hayat1i tehdit eden durumlar. Prognostik belirsizlik durumunda ve tedavi
yanitsizliginda palyatif bakim distliniilmelidir. Palyatif bakim yaklagiminin elzem
oldugu akut kétiilesmeler goriilebilir, ancak uzun donem remisyon saglandiysa ya da
basarili kiiratif tedavi sonrasinda palyatif bakim gereksinimi bulunmamaktadir. Ornek
olarak ileri derecede prematiirite, ciddi nekrotizan enterokolit ve konjenital kalp
hastaliklar1 verilebilir.

Grup 2: Erken oliimiin kaginilmaz oldugu durumlardir, uzun siireli yogun
bakim kaligiyla beraber yasami uzatmay1 ve normal ¢ocukluk aktivitelerine katilimi
saglamay1 amaclar. Ornek olarak kromozomal bozukluklar, bilateral multi kistik

displastik bobrek, bilateral renal agenezi verilebilir.
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Grup 3: Kiiratif tedavi seceneklerin olmadigi, tedavinin yalnizca palyatif
oldugu ve yillarca siirebilen ilerleyici durumlardir. Ornek olarak iskelet displazisi ve
ciddi noéromiiskiiler bozukluklar verilebilir.

Grup 4: Geri doniisiimsiiz ancak ilerleyici olmayan, ciddi sakatliga neden olan,
saglik komplikasyonlarma ve olasilikla erken 6liime yol acan durumlardir. Ornek

olarak ciddi hipoksik iskemik ensefalopati verilebilir.

2.6. PALYATIF BAKIM KOMPONENTLERI

Yenidogan palyatif bakiminin etkin sunulabilmesi ic¢in birka¢ komponent
mevcuttur. Bunlara 6rnek olarak hastaliga ait sorunlarla bas etme, semptomlarin
yonetimi, manevi destek, yasam sonu ihtiyaglarin desteklenmesi, ailenin yas donemi
i¢cin destek saglanmasi, psikiyatrik ve manevi sorunlar i¢in destek verilebilir. Bakim
stirecinde ise bu semptomlarin yonetimi, aile merkezli bakim uygulanmasi, ailenin ve
hastanin yasam kalitesini artirirken etkin iletisim ve bilgilendirmenin devam edilmesi

Onem kazanmaktadir [57].

2.6.1. Semptom Y onetimi

Hayat1 sinirlayan veya tehdit eden bir hastalig1 olan yenidoganlar, agri, nefes
darligi, huzursuzluk, nobetler ve beslenme intoleransi gibi genis bir yelpazede
semptomlar yasayabilir. Yenidogan ekipleri bu semptomlarin yonetiminde uzman
olsalar da palyatif bakim ekipleri, 6zellikle standart tedaviye direncli semptomlar s6z
konusu oldugunda ve tedavi hedefleri konfor ve yasam kalitesine odaklanmaya

basladiginda alternatif ve yenilik¢i yaklagimlar konusunda danigmanlik yapabilirler.

2.6.2. ileri Bakim Planlamasi

Pediatrik ileri bakim planlamasi, karar alma siirecini kolaylastiran basit ve
yapilandirilmig bir yontemdir ve saglik profesyonellerine, hastalara ve ailelerine
gelecekte olabilecek durumlar hakkinda tartismalar1 belgelemek ve degerlendirmek
i¢in bir ¢er¢eve sunar. Bu tartigsmalar, tercih edilen bakim ve 6liim yeri, organ ve doku
bagisi, yagsami tehdit eden olaylarin yonetimi (canlandirma veya yasam destegi planlari
dahil) ya da 6rnegin cenaze diizenlemeleri veya dogum/dliim sirasinda manevi bakim

gibi 6zel dilekleri igerebilir [58]. Bir ileri Bakim Planinin varligi, bireysel olarak
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uyarlanmig bir yaklasimla bakim saglanmasmi kolaylastirabilir.  ileri bakim
planlamasi, dogum Oncesinde hayati sinirlayan bir fetal durum teshisi alan ancak
prognozun belirsiz oldugu artan sayida aile i¢in 6zellikle faydalidir. Dogumdan sonra
birden fazla olas1 senaryoyu dikkate alarak 6nceden yapilan tartismalar, verilen dogum
sonras1 bakimin hem klinik hem de etik agidan saglam olmasini ve ailenin bebegi igin
istedigi bakimi yansitmasini saglayabilir. Ornegin, dogum sonras hastalik ydnelimli
miidahalelerin miimkiin olmadigi durumlar i¢in semptom odakli bakim planlar

yapilmasini igerebilir.

2.6.3. Bakim Koordinasyonu

Palyatif bakimin hedeflerinden biri, ¢ocuklarin, kendilerinin veya ailelerinin
tercih ettigi yerde bakim almasini saglamaktir. Ancak pratikte, yenidoganlar genellikle
hastane ortaminda Slmektedir; bazi serilerde 28 giinden kiigiik bebeklerin %97sine
kadar olan bir oranin hastanede 6ldiigii gosterilmistir [58]. Palyatif bakim ekipleri,
bircok ortamda hizmet vererek taburcu planlamasi ve devam eden bakim
koordinasyonunda degerli bir rol oynayabilir ve genellikle evlerine, bir ¢ocuk
bakimevine veya evlerine daha yakin bir hastaneye transferi kolaylastirabilir. Ailenin
tercih ettigi bakim veya 6liim yerinin saglanamamasinin pratik nedenleri olsa da,
mevcut seceneklerin arastirilmasi 6nemlidir. Profesyonel varsayimlar, bir ailenin ne

isteyecegini sinirlamamalidir [59].

2.6.4. Aile Destegi

Biitlinciil, aile merkezli bakim, bireysel aile {iyelerinin ihtiyaglarin
onurlandirirken ailenin bir biitiin olarak bakimimi icerir. YDYBUdeki hasta bir
yenidogan i¢in genellikle ebeveynler ana temas noktasi olsa da, genis ailenin
ihtiyaclarmi anlamak kritik 6neme sahiptir. Ebeveynlerin, yenidoganlarinin durumu
hakkinda aile tiyelerine bilgi verirken rehberlik ve destek almalar1 gerekebilir. Tim
aile liyeleri, hastane ortaminda ve toplum temelli kaynaklar araciligiyla saglanabilecek
duygusal, manevi ve pratik destege erisimden fayda saglayacaktir. YDYBU’ye kabul
edilen yenidoganlarin kardesleri ve biiyiikanne-babalari, hem bebegin durumu hem de
ebeveynlerin veya bakicilarin sikintilarinin etkileri nedeniyle duygusal olarak etkilenir

ve hedefe yonelik psikolojik destege ihtiyag¢ duyar.
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2.6.5. Yas Destegi

Bir bebegin bakiminda yer alan personel, kayip yasayan ebeveynler i¢in biiyiik
bir destek kaynagi olabilir. Hem aileler hem de personel, bebegin dliimiinden sonra
devam eden iliskilerin ve YDYBU’de somut hatira anilar1 yaratmanin degerini ifade
ederler [60]. Uzman psikolojik destek, profesyoneller ve aileler i¢in ¢ogu palyatif
bakim hizmetinde mevcuttur. Ebeveynlerin, aile iiyelerinin bebekle dliimden 6nce
veya sonra tanigsmalarii saglama konusunda 6zel istekleri olabilir. YDYBU’deki bir
bebegin kardeslerinin hastanede sinirli dogrudan temasi olsa bile, onlarin yas siireci ve

hatira yaratma etkinliklerine dahil edilmesi faydali olabilir [61], [62].

2.6.6. Oliim Sonras1 Bakim

YDYBU’deki hemsirelerin genellikle gdzden kacan bir rolii, 6liimden sonra
hastalarinin bakiminda oynadiklari kritik roldiir. Bedenin fiziksel bakiminin yani sira,
neonatal hemsireler, ailelerin yas siirecini destekleyen ve hem bebek hem de ebeveyn
icin sosyal kimlikler insa eden hatira odakli etkinliklerin veya "miras olusturma"
siireclerinin kolaylastirilmasinda yer alabilirler [63]. Bazi aileler, destekleyici
sogutma olanaklari ile bebeklerini 6liimden sonra eve veya bir bakimevine gotlirme
secenegini degerlendirmek isteyebilir. Sogutma olanaklari, "soguk odalar" veya
elektrikle ¢alisan sogutma battaniyeleri, yataklar ve besiklerin kullanimini igerebilir.
Bu, bedenin fiziksel bozulmasini yavaslatarak ailelerin ¢ocuklariyla 6zgiirce vakit
gecirmeleri i¢in birkag giinliik bir siire saglar ve hem yasin ilk giinlerinde hem de uzun

vadeli yas slireci sonuglarinda konfor saglar [64], [65].

2.7. TIBBI KARAR VERME SURECI

Ileri bakim direktiflerinin aile ile erkenden gériisiilmesi, hayati risk tasiyan
hastaliklarda  invaziv = miidahalelerin ~ (6rnegin  entiibasyon)  uygulanip
uygulanmayacaginin 6nceden degerlendirilmesini saglar ve ailelerin bakim
hedeflerine uygun kararlar almasina yardimci olur. Ailelere, saglik durumundaki
kotiilesmenin evde alinan kararlar veya bakim nedeniyle degil, tedavi edilemeyen
saglik sorunlarindan kaynaklandigi ve tibbi miidahalelerin yasam kalitesine fayda
sagladig siirece siirdiiriilecegi agiklanmalidir. Faydasi belirsiz olan tedaviler, cocugun

veya ailenin hedefleri dogrultusunda dikkatle degerlendirilmelidir [53], [66], [67].
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Yakin ge¢miste palyatif bakim neredeyse tamamen hayat sonu bakimla
0zdeslesmekteyken, giincel yaklagimlarda hastaligin ilerleyisinin herhangi bir
evresinde ¢ocugun ya da ailesinin maksimum faydasina odaklanmaktadir [57].
Yenidogan agr1 yonetimindeki yeni gelismeler ve yaklagimlar belirgin fayda
saglamakla beraber, oncelik olmalidir [33] [34], ancak agr1 yOnetimi bebegin
karsilasabilecegi pek ¢cok sorundan sadece biridir. Palyatif bakimin tan1 aninda ya da
potansiyel hayati tehdit eden durum fark edildiginde isleme konulmasi, hastanin
kiiratif ve destekleyici tedavilerinin ahenk igerisinde sunulmasina yardimci
olmaktadir. Eger bebegin durumu koétiilesirse, ailelere bebeginin oliimiiyle iligkili
sonuclara hazirlanabilmek i¢in zaman yaratmaya imkan vermektedir [57].

Diinya capinda 2020 yilinda 2,4 milyon ¢ocuk hayatin ilk bir ayinda vefat
etmekte ve yenidogan Oliimleri bes yasin altindaki Oliimlerin %47 sini
olusturmaktadir. Yenidogan oOliimlerinin ¢ogu (%75) yasamin ilk bir haftasinda
meydana gelmekte ve cogunlukla erken ya da dogum iligkili komplikasyonlar
nedeniyle olmaktadir [68]. Yenidogan oliimlerinin ¢ogu gelismekte olan iilkelerde
meydana gelse de alt ve orta gelir diizeyine sahip llkelerdeki ¢ocuklarin palyatif
bakima erisimi o kadar azalmaktadir [69]. Palyatif bakimin standardizasyonu 6nem
kazanmakta ve cocuk sagligi, obstetrik ve neonatal bakim olan tiim kliniklerde
sunulmaya c¢alisgilmalidir ancak smirli kaynaklara sahip iilkelerde miimkiin
olamamaktadir [12], hatta {ist gelir dlizeyine sahip iilkelerde bile ¢esitli kisitliliklar
mevcuttur [57]. Bu alandaki bir diger zorluk da, perinatal bakim i¢in uygun kilavuzlar
gelistirilmis olsa da, bunlarin uygulanmasi icin mesleki egitim ve Ogretimle
desteklenmedikg¢e anlamli olmayacag1 yoniindedir [70].

Palyatif bakim ekipleriyle sinerji i¢inde calisan yenidogan yogun bakim
ekipleri, bebeklerin bakimini biiyiik 6l¢iide iyilestirebilir. Bir ¢alisma palyatif bakim
konsiiltasyonu alan ailelerin bebeklerinin, daha kisa siire hastanede kaldiklarini, daha
az invaziv prosediire maruz kaldigin1t ve destekleyici hizmetlere daha sik
yonlendirilebildiklerini gostermektedir [71].

Yenidogan yogun bakim pratigi, 1960larda yenid oganlara “6zel” yogun bakim
tinitelerin kurulmasiyla baslamis ve zamanla tiim iilkelerde zorunlu hale gelmistir
[72]. Ulkemizde palyatif bakim uygulamalari 6zellikle 2010 sonrasinda hiz

kazanmistir ve bununla beraber en etkin palyatif bakim uygulamasini gelistirmek i¢in
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Saglik Bakanhig: siipervizorliigiinde “Tiirkiye Kamu Hastaneleri Kurumu, Tiirkiye
Halk Saglhigt Kurumu ve Saglik Hizmetleri Genel Miudirligi”ile calismalar
yapilmistir [73]. Tiirkiye, hizmet sunumu agisindan DSO’niin tanimladig1 palyatif
bakim uygulama tiirlerine gore ise; palyatif bakim hizmetlerini yerel servislerle
saglamaktadir [74].

T.C. Saglik Bakanligi Saglik Hizmetleri Genel Miidiirliigli kapsaminda,
09.10.2014 tarih ve 640 sayili Palyatif Bakim Hizmetlerinin Uygulama Usul ve
Esaslar1 Hakkinda Yonerge yliriirliige girmistir [75]. Bu yonergede amag, yasami
tehdit eden hastaliklarla beraber ortaya ¢ikan sorunlarla karsi karsiya kalan hastalarin
agr1 ve diger semptomlart daha erken tanimak ve degerlendirmek, bu hastalara ve
ailelerine medikal, psikososyal ve manevi destek saglayarak acilarin1 azaltmak ya da
engellemek, yasam kalitelerini arttirmak amaciyla palyatif bakim birimleri kurmak,
bunlarin isleyisini, fiziksel kosullarini, blinyesinde barindirmasi gereken arag, gereg
ve c¢alisan asgari standartlarini, c¢alisanlarin  gorev tanimlarini, yetki ve
sorumluluklarini ve bunlarla beraber uygulamanin kontroliiyle iliskili usul ve esaslar
tanimlamaktir [75]. Bu yonerge ile amaglanan etkin palyatif bakim hizmetlerinin
sunumunu saglamak; isleyisin saglanacagi saglik kurumlarmin kullanilacak
materyallerin standardizasyonunu ve fiziki ihtiyaglarin giderilmesini, hasta merkezli
semptomlarin dindirilmesi ve ek olarak ortaya ¢ikacak problemler agisindan destegin
saglanmamasini, ailelere tibbi, manevi ve psikososyal destek saglanmasini ve
blinyesinde c¢alisacak ekip {yelerinin goérev tamimi ve sorumluluklarinin
belirlenmesidir [75].

Ulkemizde palyatif bakim hizmetlerinin yasal dayanagi Palyatif Bakim
Hizmetlerinin Uygulama Usul ve Esaslar1 Hakkinda Yonerge, Biyotip Sozlesmesi,
Hasta Haklar1 Yonetmeligi, Tababet ve Suabat1 Sanatlar1 Tarz-1 Icrasina Dair Kanun
cercevesinde diizenlenmistir [76]. Tiirkiye’de ilerleyen yillarda palyatif bakim hizmet
sunumu alaninda pek ¢ok gelisme kaydedilmistir ve bu ilerlemeler devam etmektedir.
Yasal diizenlemeler ve yonergeler ile bu alan daha sekillenmektedir. Saglik
Bakanliginin hazirladig1 bu yonergelerle, palyatif bakimin tanimlanmasi, hizmetlerin
kurumsallagsmas1 ve gelistirilmesi, yayginlastirilmasi, uzman ekiplerin olusturulmasi
ve ihtiya¢ duyan hasta ile ailelere bu hizmetlerin sunulmasi hedeflenmistir [76]. Halen

Palyatif Bakim Dernegi, Palyatif Bakim Hemsireleri Dernegi ve Saglik Bakanligi bu
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konular ile ilgili calisma ve faaliyetlerini siirdiirmektedir [77]. Son yillarda palyatif
bakim hizmetlerinde Onemli ilerlemeler kaydedilmekte, yasal diizenlemelerle
hizmetlerin ¢ergevesi belirlenmekte ve ekip iiyelerinin gérev ve sorumluluklari
tanimlanmaktadir [78].

Ulkemizdeki bu yasal diizenlemeler ve calismalar genelde eriskin palyatif
bakim o6zelinde ¢aligmakla beraber, pediyatrik palyatif bakim hizmetleri de
verilebilmektedir. Ancak ozellikle iilkemizde pediyatrik palyatif bakim gereksinimi
olan hastalarin, pediyatrik palyatif bakim merkezi ve yatak sayisinin kisitli olmasi
nedeniyle yogun bakimlar ya da servislerde takip edildigi gdzlenmektedir [79].
Izmir’de 2010 yilinda Dokuz Eyliil Hastanesi biinyesinde yetiskinlerle beraber cocuk
palyatif bakim merkezi ilk defa kurulmus olup [80], Saglik Bakanligi’na bagh ilk
cocuk palyatif bakim merkezi 2015 yilinda Bursa’da kurulmustur [81]. Ulkemizde
mevcut uygulamalarla ayrica yenidogan palyatif bakim merkezi bulunmamaktadir.
Yenidogan bakimmin dogas1 geregi farkliliklar1 ve oOzellikli yaklasimlar
gerektirmektedir. Cogunlukla yenidogan palyatif bakimi, yenidogan yogun bakim
uygulamasiyla i¢ ice gegmis sekilde karsimiza ¢ikmaktadir. Bunun anlasilir bir sebebi
olarak da sayet tedavinin kiiratif olmayacagini isaret edecek net bulgu olmadikca
yenidogan hastalar icin hep birincil ve Oncelikli yaklasim hep kiiratif yonde

kalmaktadir [49].
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3. GEREC VE YONTEM

3.1. ETIK KURUL VE TEZ KONUSU HAKEM ONAYI
Calisma &ncesinde Saglik Bilimleri Universitesi (SBU) Zeynep Kamil Kadin
ve Cocuk Hastaliklar1 Egitim ve Arastirma Hastanesi Klinik Arastirmalar Etik

Kurulu’ndan 21/02/2024 tarihli, 20 karar numarasi ile etik kurul onay1 alindi.

3.2. ARASTIRMANIN BOLGESI

Aragtirma Istanbul il merkezinde, Saghk Bakanligi, Saghk Bilimleri
Universitesi Tip Fakiiltesi, Istanbul Zeynep Kamil Kadin ve Cocuk Hastaliklar1 Egitim
ve Arastirma Hastanesi’nde (EAH) yapilmustir.

3.3. ARASTIRMANIN YONTEMI

Calismamiz retrospektif bir ¢alisma olarak planlandi.

3.3.1. Arastirmaya Alinma Kriterleri

Ocak 2017 — Ocak 2024 tarihleri arasinda Zeynep Kamil Kadin ve Cocuk
Saglig1 Egitim ve Arastirma Hastanesi, Yenidogan Yogun Bakim Unitesine yatirilan,
palyatif bakim gereksinimi olan hastalar caligmaya dahil edildi. Dahil edilme
kriterlerinde gruplandirma yapilarak, hasta grubu detaylandirildi. Gruplar ve dahil
edilme kriterleri asagida belirtildigi gibidir: Grup 1: Kiiratif tedavinin ise
yarayabilecegi ancak basarisiz da olabilecegi hayati tehdit eden durumlar. Prognostik
belirsizlik durumunda ve tedavi yanitsizliginda palyatif bakim diigiiniilmelidir. Palyatif
bakim yaklagiminin elzem oldugu akut kétiilesmeler goriilebilir, ancak uzun donem
remisyon saglandiysa ya da basarili kiiratif tedavi sonrasinda palyatif bakim
gereksinimi bulunmamaktadir. Bu gruptaki kriterleri karsilayan 33 hasta ¢alismaya
alind.

Grup 2: Erken 6liimiin kacinilmaz oldugu durumlardir, uzun siireli yogun
bakim kaligiyla beraber yasami uzatmay1 ve normal ¢ocukluk aktivitelerine katilimi

saglamay1 amaglar. Bu gruptaki kriterleri kargilayan 43 hasta caligmaya alindi.
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Grup 3: Kiiratif tedavi seceneklerin olmadig1 , tedavinin yalnizca palyatif
oldugu ve yillarca siirebilen ilerleyici durumlardir. Bu gruptaki kriterleri karsilayan 13
hasta ¢alismaya alindi.

Grup 4: Geri doniisiimsiiz ancak ilerleyici olmayan, ciddi sakatliga neden olan,
saglik komplikasyonlarina ve olasilikla erken 6liime yol agan durumlardir. Bu gruptaki

kriterleri karsilayan 20 hasta ¢alismaya alindu.

3.3.2. Arastirmanin Akis Semasi

Ocak 2017 — Ocak 2024 tarihleri arasinda palyatif bakim gereksinimi olan
(6ltimciil veya yasamla bagdagmayan konjenital anomali veya malformasyonu olmasi,
kronik solunum yetmezligi, agir asfiksi vb.) yenidoganlarin verileri elektronik ve kagit
dosyalardan geriye donilik olarak taranarak elde edildi ve protokol numaralarinin
cikarilmasi ile hasta sayis1 109 olarak belirlendi.

Belirlenen hastalarda hasta dosyasi ve kayitlar1 taranarak gestasyon haftasi
(GH), dogum agirlig1 (DA), cinsiyet, dogum sekli, 1. ve 5. dakika APGAR skorlari,
dogum odasinda resiisitasyon ihtiyaci, erken veya gec klinik sepsis varligi,
intrakraniyal kanama varligi, kronik solunum yetmezligi varligi, oliimciil veya
yasamla bagdasmayan konjenital anomali veya malformasyon varligi, agir norolojik
sekel varligi, beslenme ihtiyacinin varligi, agri dindirilmesi gibi ihtiyag¢larinin varligi,
erken veya gec sepsis siklig1 kaydedildi. Hastalarin hastanede kalis siiresi, ventilatorde
kalma giin sayisi, yenidogan yogun bakim sonrasinda baska merkezlerde bakim

almaya giden hasta sayis1, mortalite ve maliyet gibi verileri kaydedildi.

3.4. ISTATISTIKSEL ANALIZ

Calismanin istatistiksel analizi i¢in SPSS (Statistical Package for the Social
Sciences) ve 26.0 (SPSS Chicago, Illinois, ABD) yazilimi1 kullanildi. Normal
dagilimin degerlendirilmesi i¢in histogram kontrolii ve Shapiro-Wilk ve Kolmogorov-
Smirnov testleri yapildi. Hastalar gruplara ayrildiktan sonra Ki-kare testi ile
degerlendirildi. Ek olarak nonparametrik numerik degerler Mann-Whitney U testi ile,
parametrik degerler ise Student T testi ile karsilastirildi. Korelasyon analizleri ise
Spearman Rank ve Pearson korelasyon katsayilari ile degerlendirildi. Istatistiksel

analizler i¢in anlamlilik diizeyi p<0,05 olarak belirlendi.
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3. BULGULAR

Calismaya Ocak 2017 — Ocak 2024 tarihleri arasinda hastanemiz yenidogan
yogun bakim {initesinde yatarak tedavi goren ve palyatif bakim ihtiyaci kriterlerini
saglayan 109 hasta dahil edildi. Palyatif bakim gereksinimi olan hastalarin yillara gore
siklig1 incelendiginde 2017 yil1 i¢in %2,0; 2018 yil1 igin %2,2; 2019 yili i¢in %1,7;
2020 yili igin %1,2; 2021 yili igin %0,5; 2022 yil1 i¢in %1,1 ve 2023 yil1 i¢in %1,2
olarak bulundu. Tim yillar dahil edildiginde palyatif bakim gereksinimi olan

hastalarin siklig1 %1,3 olarak goriildii.

4.1. CALISMAYA ALINAN HASTALARIN YILLARA GORE

DAGILIMI:

Calismaya alinan hastalarin yillara gére dagilimina bakildiginda 2017 yilinda
15 hasta (%13,8), 2018 yilinda 17 hasta (%15,6), 2019 yilinda 24 hasta (%22,0), 2020
yilinda 14 hasta (%12,8), 2021 yilinda 7 hasta (%6,4), 2022 yilinda 15 hasta (%13,8)
ve 2023 yilinda 17 hasta (%15,6) oldugu goriildii.

30 Hasta sayilari

75 24

20 15 17 15 17
15 14

10 7

2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

Sekil 4.1. Hasta sayilarinin yillara gore dagilimi

4.2. CALISMAYA ALINAN HASTALARIN GRUPLANDIRILMASI VE

OZELLIKLERI

Palyatif bakim gereksinimi olan hastalar caligmamiza metodolojide
bahsedildigi iizere dahil edilmekte, klinik durumlar1 ve muhtemel gidisat acisindan

acisindan gruplara ayrilmaktadir. Gruplar 6rnekleri sirasiyla asagidaki gibidir.
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Grup 1: Kiiratif tedavinin ise yarayabilecegi ancak basarisiz da olabilecegi
hayat1 tehdit eden durumlar. Prognostik belirsizlik durumunda ve tedavi
yanitsizliginda palyatif bakim distliniilmelidir. Palyatif bakim yaklagiminin elzem
oldugu akut kétiilesmeler goriilebilir, ancak uzun donem remisyon saglandiysa ya da
basarili kiiratif tedavi sonrasinda palyatif bakim gereksinimi bulunmamaktadir. Ornek
olarak ileri derecede prematiirite ve ek bozukluklardan kaynakli palyatif nakim
gereksinimi on goriilen hastalar, ciddi nekrotizan enterokolit ve konjenital kalp
hastaliklar1 verilebilir.

Grup 2: Erken 6liimiin kacinilmaz oldugu durumlardir, uzun siireli yogun
bakim kaligiyla beraber yasami uzatmay1 ve normal ¢ocukluk aktivitelerine katilimi
saglamayr amaclar. Ornek olarak kromozomal bozukluklar, bilateral multi kistik
displastik bobrek, bilateral renal agenezi verilebilir.

Grup 3: Kiiratif tedavi seceneklerin olmadigi, tedavinin yalnizca palyatif
oldugu ve yillarca siirebilen ilerleyici durumlardir. Ornek olarak iskelet displazisi ve
ciddi noéromiiskiiler bozukluklar verilebilir.

Grup 4: Geri doniisiimsiiz ancak ilerleyici olmayan, ciddi sakatliga neden olan,
saglik komplikasyonlarma ve olasilikla erken 6liime yol acan durumlardir. Ornek
olarak ciddi hipoksik iskemik ensefalopati verilebilir.

Calismamizda palyatif bakim gereksinimi olan yenidoganlarin %30,3’li (n=33)
grup 1’e; %39,4°1 (n=43) grup 2’ye, %11,8’1 (n=13) grup 3’e ve %18,3’ii (n=20) grup
4’e dahil olmaktadir.

Tablo 4.1. Palyatif bakim gereksinimi olan hastalarin klinik durumlarina gore gruplari

Gruplar n %
Palyatif bakim tiirii Grup 1 33 %30,3
Grup 2 43 %39.,4
Grup 3 13 %11,8
Grup 4 20 %18,3

Gruplar dahilinde hastalarin klinik tan1 ve semptomlarinin listesi Tablo 4.2. ve

Tablo 4.3.’de gosterilmektedir.
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listesi

Tablo 4.2. Grup 1 ve grup 2’ye dahil olan hastalarin klinik tan1 ve semptomlarinin

Grup 1’e dahil olan hasta tanilar1

Grup 2’ye dahil olan hasta tanilar

Agir bronkopulmoner displazi, Aort atrezisi,
Aort hipoplazisi, Aort koarktasyonu, Aritmi,
Atriyal septal defekt, Bradikardi, Cift ¢cikish
Dekstrokardi, Dilate

Fallot

sag ventrikiil,
kardiyomiyopati, Diyafram hernisi,
Intestinal

Tetralojisi, Hipotansiyon,

Perforasyon, Kalp yetmezligi, Karaciger
yetmezligi, Kardiyak rabdomyom, Komplet
atriyoventrikiiler septum defekti, Kronik
solunum yetmezligi, Lomber spina bifida,
Metabolik hastalik stiphesi, Mitral yetmezlik,
Non immiin hidrops, Persistan sol superior
vena cava, Nekrotizan enterokolit, Plevral
Efiizyon, Pndmotoraks, Pulmoner Atrezi,
Pulmoner hemoraji, Pulmoner hipertansiyon,
Pulmoner Hipoplazi, Respiratuvar distress
Ventrikiil

sendromu,  Sol Hipertrofisi,

Tekrarlayan metabolik asidoz, Trikiispit
yetmezlik, Ventrikiiler ekstrasistol, Ventrikiiler
septal defekt, Volvulus, Yenidoganin solunum

yetmezligi

1P36 Delesyonu, Adrenal yetmezlik, Bag
doku hastaligi, Cinsel gelisim bozuklugu,
Depo hastalig1

der(10)t(10;11)(q26;p11.2) seklinde parsiyel

stiphesi,

monozomi distal 10q ve parsiyel trizomi 11p,
Epidermolizis biilloza, Griscelli sendromu,
Hemofagositik
Hidrosefali,

lenfohistiyositoz, Hidrops,
Hipertrofik  kardiyomiyopati,
Hipoplastik ~ bdbrek, Holoprozensefali,
fleojejunostomi, Kabuki sendromu, Kistik
fibrozis, Koagiilasyon bozuklugu,
Konviilsiyon, Korpus kallozum agenezisi,
Kromozom anomalisi,

Kutis laksa, Multiple konjenital anomali,

Omfalosel, Ozofagus atrezisi, Polikistik
displastik bobrek, Prune belly sendromu,
Renal agenezi, Stuvue-Wiedemann sendromu,
Toraks hipoplazisi, Trizomi 13,

Trizomi 18, Trizomi 21, Yarik damak dudak

listesi

Tablo 4.3. Grup 3 ve grup 4’e dahil olan hastalarin klinik tan1 ve semptomlarinin

Grup 3’e dahil olan hasta tanilar

Grup 4’e dahil olan hasta tanilar

Fetal akinezi, Hipofosfatazya, Hipotonik
infant, Kampilodaktili, Kapiller kacak
sendromu, Konviilsiyon, Letal akondroplazi,
Letal iskelet displazisi, Nemalin miyopati,
Osteogenezis imperfekta, Serebellum
agenezisi, Spinal Muskiiler atrofi siiphesi,
Spondiloepimetafizyal displazi,

Ventrikiilomegali,

Anensefali, Asfiksi, Epilepsi, Gastrostomi
durumu, Hipoksik iskemik ensefalopati,
Hipoton infant, Kronik solunum yetmezligi,
Kseroftalmi, Laktik asidoz, Menenjit,
Multiorgan yetmezlik, Post-KPR yenidogan,
Serebral palsi, Ure siklus defekti
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4.2.1. Hastalarin sistemlere gore dagilimi:

Calismaya alinan hastalarin; tanilar sistemler acisindan degerlendirildiginde;
98 hastanin (%89,9) kardiyovaskiiler hastalik ya da bozukluk tanisi oldugu goriildii.
Tan1 Ornekleri tablo 4.2.1°de gosterilmektedir. Gastrointestinal hastaliklar,
yenidoganlarin 27’ sinde (%24,8) goriildii. Erken veya ge¢ ayrim1 olmaksizin herhangi
bir zamanda sepsis tanisi alan hasta sayisinin 98 (%89,9) oldugu goriildii. Tani
ornekleri tablo 4.2.2°de gosterilmektedir. Calismaya alinan hastalarin 8’inde (%7,3)
dermatolojik hastaliklar goriildii. Metabolik hastalik tanist mevcut olan 36 (%33,0)
yenidogan saptandi. Tan1 6rnekleri tablo 4.2.3’te gosterilmektedir. Hastalarin 76’sinin
(%69,7) hematolojik hastalik ya da bozukluk tanist aldig1 goriildii. Caligmaya alinan
yenidoganlarin 18’inin (%16,5) genetik tanist oldugu goriildii. Tam1 6rnekleri tablo
4.2.4°te gosterilmektedir. Ortopedik bozukluklar: olan hastalarin sayisinin 21 (%19,3)
oldugu goriildii. Calismaya alinan hastalarin 64’liniin (%58,7) cerrahi girisim
gereksinimi oldugu saptandi. Tan1 6rnekleri tablo 4.2.5°te gosterilmektedir. Caligmaya
aliman yenidoganlar kardiyovaskiiler hastalik ya da bozukluk varligi, gastrointestinal
hastalik varligi, herhangi bir zamanda sepsis varligi, dermatolojik hastalik varligi,
hematolojik hastalik ya da bozukluk varligi, metabolik hastalik varligi, ndbet varligi,
genetik tan1 varligi, ortopedik bozukluk varligi, cerrahi girisim gereksinimi ve beyin
ve sinir cerrahisi brang gereksinimi agisindan 11 baslik olarak degerlendirildi; birden
fazla sistemi tutan hastalik agisindan degerlendirildiginde minimum 1 ve maksimum
8 farkl1 sistem tutulumu oldugu goriildii. Hastalarda ortalama 4,58+1,679 farkli sistem
hastaligr bulundugu saptandi. Caligmaya alinan yenidoganlar icinde transfontanel
ultrason bulgusu mevcut olan hasta sayis1 59°di (%54,1) ve transfontanel ultrasonda
intraventrikiiler kanama mevcut olan hasta sayis1 26 (%23,9) olarak saptandi. Beyin
ve sinir cerrahisi bransina gereksinim duyan hastalarin sayist 9 (%8,3) olarak
bulundu. Norolojik ve Beyin ve sinir cerrahisi brangina gereksinim duyan hastalarin
tan1 6rnekleri tablo 4.2.6’da gosterilmektedir.

Ek olarak calismaya dahil edilen hastalarin tanilar1 ayrica alt gruplarda
toplanmstir. Tablo 4.2.7°de endokrinolojik ve solunumsal hastalik ya da bozukluk ile

iligkili tanilar, Tablo 4.2.8’de ise ek brans tanilar1 ile antenatal tanilar gosterilmektedir.
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Tablo 4.4. Hastalarin Post-Natal izlemleri boyunca kardiyovaskiiler semptom ve

klinik bulgular1

Kardiyovaskiiler Hastalik ya da Bozukluk Tan1 Ornekleri

Aberran subklavian arter
Agir trikiispit yetmezligi
Aort atrezisi

Aort hipoplazisi

Aort koarktasyonu

Aort stenozu

Aritmi

Arkus aorta hipoplazisi
Atrial flutter

Atriyal Septal Defekt
Bikiispit aorta

Bradikardi

Cift cikislt sag ventrikiil
Dekstrokardi

Dilate kardiyomiyopati
Dilate kardiyomiyopati
Fallot tetralojisi

Hipertrofik kardiyomiyopati
Hipotansiyon

Inotroplara direngli hipotansiyon
Interatrial septum anevrizmasi

Intraatriyal trombiis

Kalp yetmezligi

Kardiyak hipertrofi

Kardiyak rabdomiyom
Malalignment ventrikiiler septal defekt
Mitral kapak atrezisi

Mitral yetmezlik

Miyokard fonksiyon bozuklugu
Non compaction kardiyomiyopati
Parsiyel atriyoventrikiiler septal defekt
Patent duktus arteriozus

Patent duktus arteriozus ligasyonu
Patent foramen ovale

Persistan sol superior vena cava
Pulmoner Atrezi

Pulmoner band ligasyonu
Pulmoner hipertansiyon

Sol ventrikiil hipertrofisi
Supraventrikiiler tagikardi
Tasikardi

Trikiispit yetmezligi

Ventrikiiler Septal Defekt

Tablo 4.5. Hastalarin Post-Natal izlemleri boyunca gastrointestinal semptom ve klinik

bulgular1
Gastrointestinal hastalik/bozukluk tanilari Sepsis
Anormal karaciger fonksiyon testleri Bakteriyel
Beslenme problemi pnomoni

Direkt hiperbilirubinemi

Gastrointestinal hemoraji

Gastro-6zefageal reflii

Hepatomegali

Karaciger yetmezligi

Kilo alma gii¢liigii
Kolestaz

Ozefagus atrezisi

Safra kesesi agenezisi

Gram negatif bakteriyel sepsisi
Kandida

septisemisi

Menenjit

Yenidoganin bakteriyel sepsisi
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Tablo 4.6. Hastalarin Post-Natal izlemleri boyunca dermatolojik ya da metabolik

semptom ve klinik bulgular1

Dermatolojik hastalik/bozukluk tanilari

Metabolik hastalik/bozukluk tanilar

Albinizm

Bag doku hastalig
Epidermolizis biilloza
Konjenital eritrodermi
Konjenital iktiyozis
Kutis laksa

Akut bobrek yetmezligi
Enerji metabolizma bozuklugu
Hiperglisemi

Hiperkalemi

Hipernatremi

Hipokalsemi

Hiponatremi

Laktik asidoz

Metabolik asidoz
Mitokondriyal hastalik
Periton diyaliz gereksinimi
Tekrarlayan metabolik asidoz
Ure siklus bozuklugu
Vitamin D eksikligi

Yenidogan hipoglisemisi

Tablo 4.7. Hastalarin Post-Natal izlemleri boyunca hematolojik ya da genetik

semptom ve klinik bulgulari

Hematolojik hastalik/bozukluk tanilari

Genetik hastalik/bozukluk tanilar1

1p36del

del(10)t(10;11) (q26;p11.2) parsiyel monozomi
distal 10q ve parsiyel trizomi 11p,

Faktor V Leiden G1691A, MTHFR C677T Het,
MTHEFR A1298C het,

Griscelli sendromu,

Heterozigot spondilometafizyal displazi,
Kistik fibrozis,

Nemalin miyopati,

Stuvue-Wiedemann sendromu,

Trizomi 13,

Trizomi 18,

Trizomi 21
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ve klinik bulgulari

Tablo 4.8. Hastalarin Post-Natal izlemleri boyunca ortopedik ya da cerrahi semptom

Ortopedik hastalik/bozukluk tanilart

Cerrahi tanilar

Aksesuar parmak
Bilateral clenched hand
Ekstremite kisalig1
Ektrodaktili

El ve ayaklarda fleksiyon kontraktiirii
Humerus kirig:
Kamplodaktili
Klavikula kirig1

Letal akondroplazi

Letal iskelet displazisi
Osteogenezis imperfekta
Parmak anomalizi

Pes equinovarus
Sindaktili

Toraks hipoplazisi

Anal atrezi, Atnali bobrek,

Barsak obstriiksiyonu,

Bilateral inmemis testis,

Bilateral renal agenezi,

Gastrostomi durumu,

Hidronefroz,

fleojejunostomi,

Imperfore hymen

Inguinal herni,

Jejenumun konjenital yoklugu,
Konjenital diyafram hernisi,
Mekonyum ileusu,

Mesane agenezisi,

Mesane divertikiilii,

Omfalosel, Ozofagus atrezisi,

Plevral effiizyon,

Polikistik displastik bobrek, megasistis-
megakolon-hipoperistaltizm sendromu,
Prune belly sendromu,

Sag bobrek agenezisi,

Sol bobrek agenezisi,

Sol hipoplastik bobrek

Silotoraks,

Volvulus,

Yenidoganin nekrotizan enterokoliti, intestinal

perforasyon
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Tablo 4.9. Hastalarin Post-Natal izlemleri boyunca norolojik ya da beyin ve sinir

cerrahisi semptom ve klinik bulgulari

Norolojik hastalik/bozukluk tanilari Beyin ve Sinir Cerrahisi gerektiren

hastalik/bozukluk tanilar1

Asfiksi

Epilepsi

Fetal akinezi

Fetus ve Yenidoganin travmatik olmayan
intraserebral hemorajisi
Intraventrikiiler kanama
Konjenital hipotoni
Konviilsiyon

Serebellum hipoplazisi
Serebral palsi

Yenidoganin hipoksik iskemik

ensefalopatisi

Anensefali

Antenatal vermis hipoplazisi
Ensefalosel

Fetus ve Yenidoganin travmatik olmayan
intraserebral hemorajisi
Hidrosefali
Holoprozensefali
Intraventrikiiler kanama
Korpus kallozum agenezisi
Kraniosinositoz

Lomber spina bifida
Serebellar hipoplazisi
Tethered kord
Ventrikiilomegali

Yenidoganin kazanilmig periventrikiiler kistleri

semptom ve klinik bulgular

Tablo 4.10. Hastalarin Post-Natal izlemleri boyunca endokrinolojik ya da solunumsal

Endokrinolojik hastalik/bozukluk tanilar

Solunumsal hastalik/bozukluk tanilari

Adrenal yetmezlik
Adrenogenital bozukluk
Ambigus genitalya
Cinsel gelisim bozuklugu
Diabetes insipitus
Hiperglisemi
Hipofosfatazya
Hipoglisemi
Hipoparatiroidizm
Konjenital hipotiroidizm
Mikropenis

Skrotal hiperpigmentasyon

Yenidogan hipokalsemisi

Akciger hipoplazisi
Bronkopulmoner displazi
Kistik fibroz

Koanal atrezi

Kronik solunum yetmezligi
Laringomalazi

Mekonyum aspirasyon sendromu
Pnomotoraks

Pulmoner hemoraji
Respiratuvar distres sendromu
Solunum sikintisi

Solunum yetmezligi

Stridor

Trakeostomi durumu
Ventilator iligkili pndmoni
Yenidoganin atelektazisi

Yenidoganin gegici takipnesi
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Tablo 4.11. Ek branslarin Hastalik ya da Bozukluk ve Antenatal Cesitli Tan1 Ornekleri

Ek branglarin hastalik/bozukluk

tanilari

Antenatal tanilar

Albiimin dusiikligi

Assit

Bilateral katarakt

Biiyiime gelisme geriligi
Hemolitik hastaliga bagli olmayan
hidrops

Immiin yetmezlik

Kapiller kacak sendromu
Kseroftalmi

Mikroftalmi

Multiple wharton jel kistleri

Post kardiyopulmoner resiisitasyon
sonrasi bebek

Prematiire retinopatisi

Yarik damak dudak

Yenidogan sarilig1

Anhidramniyos

Antenatal hiperekojen barsak
Duktus venosusta ters a dalgas1
Diisiik dogum agirlikli bebek
Erken membran riiptiiri

Fetal distress

Gestasyonel diyabetli anne cocugu
sendromu

Koryoamniyonitli anne bebegi
Maternal proteiniiri
Oligohidramniyos

Plasenta dekolmanli anne bebegi
Polihidramniyos

Preeklamptik anne bebegi
Prematiirite

Tek umblikal arter

Umblikal arterde akim kayb1

4.2.2. Cikis sekli vefat olan hastalarin sistem hastaliklan

degerlendirilmesi:

Cikis sekli vefat olan hastalarin sistem hastaliklart degerlendirildiginde
hastalarin 81’inde (%94,2) kardiyovaskiiler hastalik ya da bozukluk, 21’inde (%24,4)
gastrointestinal hastalik, 77’sinde (%89,5) sepsis tanisi, 4’iinde (%4,7) dermatolojik
hastalik, 64’iinde (%74,4) hematolojik hastalik ya da bozukluk, 29’unda (%33,7)
metabolik hastalik, 31’inde (%36,0) nobet varligi, 8’inin (%9,3) genetik tanisi, 18’inde
(%20,9) ortopedik bozukluklar, 49’unda (%57,0) cerrahi girisim gereksinimi, 5’inde
(%35,8) beyin ve sinir cerrahisi brang gereksinimi oldugu goriildii. Cikis sekli sevk olan
hastalarin sistem hastaliklar1 degerlendirildiginde; 16’sinda (%72,7) kardiyovaskiiler
hastalik ya da bozukluk, 6’sinda (%27,3) gastrointestinal hastalik, 20’sinde (%90,9)
sepsis tanist, 4’linde (%18,2) dermatolojik hastalik, 12’sinde (%54,5) hematolojik
hastalik ya da bozukluk, 7’sinde (%31,8) metabolik hastalik, 13’{inde (%59,1) ndbet
varligi, 9’unun (%40,9) genetik tanisi, 3’tinde (%13,6) ortopedik bozukluklar, 15’inde
(%68,2) cerrahi girisim gereksinimi, 4’iinde (%18,2) beyin ve sinir cerrahisi brang

gereksinimi oldugu goriildii. Cikis sekli taburcu olan tek hastanin sistem hastaliklar
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degerlendirildiginde; bu hastanin kardiyovaskiiler hastalik, sepsis ve genetik tanisinin

oldugu goriildii.

Sekil 4.2. Hastalarin ¢ikis sekli tiiriine gore sistem hastaliklarinin 6zellikleri
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4.2.3. Hastalarin natal bulgular:

Tablo 4.12. Hastalarin natal 6zelliklerinin sayi, yiizde ve ortalama degerleri

N %
Gestasyonel yas Ort £ SS 34,2343,98 hafta
NSVD 25 %22,9
Dogum sekli
CS 84 %77,1
Dogum agirligi Ort+ SS 2141,76+£869,91 gram
Kiz 50 %45,9
Cinsiyet
Erkek 59 %>54,1
Anne yast Ort = SS 30,05+6,37 yil
1.dakika APGAR Ort + SS 3,59+2,18
5.dakika APGAR Ort + SS 5,87+2,15
Var 99 %90,8
Dogumhanede canlandirma gereksinimi
Yok 10 %9,2
Var 6 %5.,5
Cogul gebelik
Yok 103 %94,5
. Var 94 %86,2
YDYBU’de KPR ihtiyact
Yok 15 %13,8

Calismaya alinan yenidoganlarin gestasyon yaslari minimum 24+0 ile
maksimum 41+0 hafta arasindaydi ve ortalama gestasyon yasi 34,2343,98 hafta olarak
hesaplandi. Calismaya alinan bebeklerin cinsiyetine bakildiginda; 50’sinin kiz
(%45,9) ve 59 unun erkek (%54,1) oldugu goriildii. Dogum sekli degerlendirildiginde
25 hastanin (%22,9) NSD ve 84 (%77,1) sezaryen ile dogdugu goriildii. Caligmaya
alinan yenidoganlarin anne yaslari minimum 17 ile maksimum 46 arasinda degiskenlik
gostermekteydi ve ortalama anne yasi 30,05+6,37 olarak hesaplandi. Hastalarin
dogumdaki viicut agirliklart minimum 510 gram ile maksimum 4120 gram arasinda
degismekteydi ve ortalama dogum agirlig1 2141,76+869,91 gram olarak hesaplandi.
Calismaya alinan yenidoganlarin 1. dakika APGAR skoru minimum 0 ve maksimum
8 olarak goriildii; ve 1. dakika APGAR skorunun ortalama degeri 3,59+2,18 olarak
hesaplandi. Calismaya alinan yenidoganlarin 5. dakika APGAR skoru minimum 0 ve
maksimum 9 olarak goriildii; ve 5. dakika APGAR skorunun ortalama degeri
5,8742,15 olarak hesaplandi. Calismaya alinan hastalarin 99’unda (%90,8)

dogumhanede canlandirma gereksinimi (Pozitif Basingli Ventilasyon - PBV ya da
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mekanik ventilasyon ihtiyaci ya da Kardiyopulmoner Resiisitasyon - KPR) oldugu,
10’unda dogumhanede canlandirma ihtiyact olmadigi goriildii. Calismaya alinan
yenidoganlarin 6’sinda (%35,5) ¢ogul gebelik mevcuttu ve 103’iinde cogul gebelik
bulunmadig: goriildii. Calismaya alinan hastalarin 94’{iniin (%86,2) yenidogan yogun
bakim {iinitesinde KPR ihtiyact oldugu ve 15’inin (%13,8) KPR ihtiyacinin olmadig1

gorilldii.

Tablo 4.13. Ileri derecede prematiire hastalarin (<28. Gestasyon haftasinda doganlar)

demografik 6zellikleri

Gestasyon haftasi n %
24 2 %1,8
. 26 3 %2,8
Ileri derecede prematiire hastalar
27 2 %1,8
28 5 %4,6

Calismamiza dahil edilen palyatif bakim gereksinimi olan hastalarin i¢inde ileri
derecede prematiirite a¢isindan incelendiginde 24. GH hastalarin %1,8’ini (n=2), 26.
GH hastalarin %2,8’ini (n=3), 27. GH hastalarin %1,8’ini (n=2) ve 28. GH hastalarin

%4,6’s1m1 olusturmaktadir.

Tablo 4.14. Kalis giinii kisa olan hastalarin demografik 6zellikleri

Kalis giinii n %
1 11 %10,1
2 12 %11,0
3 8 %7,3
Kalis giinii <7 giin olan hastalar
4 7 %6,4
5 2 %1,8
7 4 %3,4

Calismamizdaki yenidoganlardan kalis giinii <2 giin olan yenidoganlarin orani
tim hastalarin %21,2°1 (n=23) iken, kalis giinii <7 giin olan hastalar tiim
yenidoganlarin %40’1in1 (n=44) olusturmaktaydi. Calismamizda kalis giinii <2 giin
olan yenidoganlarin %13,0’iinlin (n=3) cikis sekli sevk ve %87,0’min (n=20) c¢ikis

sekli vefat olarak bulundu. Calismamizda kalis glinii <7 giin olan yenidoganlarin
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%6,8’inin (n=3) c¢ikis sekli sevk ve %93,2’sinin (n=41) ¢ikis sekli vefat olarak

bulundu.

4.3. HASTALARDAKI SEMPTOMLARIN YONETIMi

4.3.1 Solunumsal destek:

Calismaya alinan yenidoganlarin 15’inin (%13,8) trakeostomisi oldugu
gorildii. Calismaya alinan hastalarin yatis1 boyunca herhangi bir zamanda ihtiyag
duydugu mekanik ventilasyon tipleri degerlendirildiginde; 108 hastanin (%99,1)
entiibasyona, 34 hastanin (%31,2) non-invaziv mekanik ventilasyona ve 18 hastanin
(%16,5) kiivoz i¢i oksijene gereksinim duydugu saptandi. Mekanik ventilatorde kalis
stiresi i¢in minimum 0 giin ve maksimum 323 giin oldugu goriildii. Ortalama mekanik
ventilatorde kalis gilinii 51,40+70,70 giin (25p= 3, medyan=17, 75p= 85) olarak
hesaplandi.

Tablo 4.15: Hastalarin solunumsal destek gereksinimi 6zellikleri

n %
Mekanik Ventilasyonda kalis siiresi Ort £ SS 51,40+70,70 giin
Var 15 %13,8
Trakeostomi
Yok 94 %86,2
Var 108 %99,1
Entlibasyon gereksinimi
Yok 1 %0,9
) Var 34 %31,2
NIMV gereksinimi
Yok 75 %068,8
o Var 18 %16,5
Kiivoz igi oksijen
Yok 91 %83,5

4.3.2. Hemodinamik destek:

Hastalarin 44’tinde (%40,4) ilk 72 saat i¢inde kan {iriinii gereksinimi oldugu
goriildii. Ilk 72 saat igerisinde dopamin ihtiyac1 olan yenidogan sayisinin 49 (%45,0),
dobutamin ihtiyaci olan sayisinin 58 (%53,2), noradrenalin ihtiyaci olan sayisinin 26
(%23,9) ve adrenalin ihtiyaci olan sayisinin 48 (%44,0) oldugu goriildii. Postnatal
steroid uygulanan hastalarin sayisinin 20 (%18,3) oldugu ve hidrokortizon uygulanan

yenidoganlarin sayisinin 26 (%23,9) oldugu saptandi.
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Sekil 4.3. Hastalarin ilk 72 saat iginde inotrop gereksinim, postnatal herhangi bir

zamanda hidrokortizon harici steroid gereksinim ve hidrokortizon gereksinim durumu

4.3.3. Analjezi, Sedasyon, Nobet destegi:

Hastalarin 6’sinda (%5,5) agr1 palyasyonu nedeniyle analjezik gereksinimi
oldugu goriildii. Calismaya alinan hastalarin norolojik acidan Ozellikleri
degerlendirildiginde; 44’tinde (%40,4) nobet varligi bulundu. Antiepileptik ilag
kullanim gereksinimi olan yenidogan sayisinin 45 (%41,3) oldugu goriildii. Calismaya
alinan hastalarin 104’{ine (%95,4) sedasyon uygulandigi saptandi.

100% 5
80%
60% - m
103
0%
20%
0% 6

Agripalyasyonu  Nobet varligt  Antiepileptik ilag Sedasyon
nedeniyle gereksinimi gereksinimi
analjezik
gereksinimi

®Var ®Yok

Sekil 4.4. Hastalarin agr1 palyasyonu nedeniyle analjezik gereksinimi, nobet varligi,

antiepileptik ila¢ gereksinimi ve sedasyon gereksinim durumu
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4.3.4. Beslenme yonetimi:
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Sekil 4.5. Hastalarin beslenme yonetimi durumlarinin 6zellikleri

Calismaya alinan yenidoganlarin beslenme big¢imleri degerlendirildiginde;
9’unun (%8,3) agizdan, 74’iiniin (%67,9) orogastrik ya da nazogastrik sonda ile,
108’inin (%99,1) total parenteral niitrisyon (TPN) ile beslendigi goriildii. Total
parenteral niitrisyon ile beslenme incelendiginde; hastalarin minimum 1 giin
maksimum 79 giin TPN gereksinimi oldugu goriildii. Ortalama TPN kullanimi ise
17,33+16,98 giin (25p= 3, medyan=11, 75p=28,5) olarak hesaplandi. Calismaya alinan

yenidoganlarda gastrostomisi bulunan 6 hasta (%3,5) saptandi.

4.3.5. Enfeksiyon yonetimi:

Calismaya alman yenidoganlar sepsis agisindan degerlendirildiginde;
hastalarin 95’inin (%87,2) erken sepsis tanis1 aldig1 goriildii. Erken sepsis tanist almig
ve kiiltiirlinde lireme saptanan hasta sayis1 2 (%1,8) olarak goriildii. Hastalarin 68’inin
(%62,4) geg sepsis tanist aldigi goriildi. Geg sepsis tanist almis ve kiiltliriinde tireme
saptanan hasta sayis1 50 (%45,9) olarak goriildii. Hastalar sepsis atak sayis1 agisindan
degerlendirildiginde minimum atak sayis1 0 ve maksimum atak sayis1 17 olarak

saptandi. Ortalama sepsis atak sayis1 3,89+3,881 sepsis atak olarak hesaplandi.
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Sekil 4.6. Hastalarin enfeksiyon 6zellikleri

4.4. POSTNATAL IZLEMLERIN OZELLIiKLERI:

Calismaya alinan yenidoganlarin 45’inde (%41,3) dis merkezden konstiltasyon
istemi mevcuttu. Calismaya alinan yenidoganlarin minimum kalig giinii 1 giin ve
maksimum kalis giinii 333 giin olarak saptandi. Ortalama kalig gilinii 55,46+73,51 giin
olarak hesaplandi. Hastalarin i¢inde <32 gestasyon haftasinda dogan ve >52 hafta
olana kadar yenidogan yogun bakim iinitesinde yatmaya devam eden hastalarin sayisi
8 (%7,3) olarak goriildii. Caligmaya alinan yenidoganlarin 102’si (%93,6) Tiirkiye

Cumbhuriyeti vatandasiyken, 7’sinin diger iilke vatandaslarindan oldugu goriildii.
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Sekil 4.7. Hastalarin digs merkez konsiiltasyon istemi ve <32 gestasyon haftasinda
dogan ve >52 hafta olana kadar yenidogan yogun bakim {initesinde yatmaya devam

eden hastalarin degerlendirilmesi
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Sekil 4.8. Calismaya alinan yenidoganlarin vatandaglik 6zellikleri

Calismaya alinan yenidoganlarin kalis fatura maliyetleri degerlendirildiginde,
minimum 504 Tiirk Liras1 ve maksimum 1.180.530 Tiirk Liras1 oldugu goriildii.
Ortalama kalis fatura maliyeti 82.791,50+147.899,127 Tiirk Liras1 oldugu gorildii.

Calismaya alinan yenidoganlarin ¢ikis sekilleri degerlendirildiginde; 86’sinin
(%78,9) ¢ikis seklinin vefat, 22’sinin (%20,2) ¢ikis seklinin sevk ve 1’inin (%0,9) ¢ikis

seklinin taburcu oldugu goriildii.

. 0.90%
YDYBU c¢ikis sekli/

|

= Vefat = Sevk = Taburcu

Sekil 4.9. Calismaya alinan yenidoganlarin yenidogan yogun bakim {initesinden ¢ikis

sekilleri
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4.5. YENIDOGAN YOGUN BAKIM UNITESINDE KALIS GUN

SAYISINI ETKILEYEN FAKTORLER:

Calismaya alinan hastalarin, yenidogan yogun bakim iinitesinde kalis giin
sayisi ile; mekanik ventilatorde kalis giin sayisi, toplam TPN giin sayis1 ve sepsis atak
sayist arasinda istatistiksel olarak anlamli giiglii pozitif korelasyon saptandi
(p<0,001). En gii¢lii pozitif korelasyon, hastalarin yenidogan yogun bakim iinitesinde
kalis giinti ile mekanik ventilatérde kalis gilinii arasinda bulundu (Spearman’in rho
korelasyon katsayisi=0,976 ve p<0,001) ve bunu takiben ikinci en giliclii pozitif
korelasyon, hastalarin yenidogan yogun bakim iinitesinde kalig giinii ile sepsis atak
sayist arasinda bulundu (Spearman’in rho korelasyon katsayisi=0,907 ve p<0,001).
Ucgiincii en giiclii pozitif korelasyon, hastalarin mekanik ventilatérde kalis giinii ile
sepsis atak sayisi arasinda bulundu (Spearman’in rho korelasyon katsayisi=0,896 ve
p<0,001) ve bu bulgular 1s18inda hastalarin yenidogan yogun bakim {initesinde kalig
giiniiniin, mekanik ventilatdrde kalig giinliniin, TPN giin sayisinin ve sepsis atak
sayisinin iligkili oldugu saptandi. Mekanik ventilatdrde kalis giiniiniin ve TPN giin
sayisinin artmasinin sepsis atak sayisini artirdigi; ayrica bu durumlarin hastalarin

yenidogan yogun bakim iinitesinde kalig giiniinii artirdig1 saptandi.

Tablo 4.16. YDYBU kalis giin say1s1, Mekanik ventilatdrde kalis giin sayis1, Toplam

TPN giin say1s1 ve Sepsis atak sayisi degiskenlerinin birbiri ile karsilastirilmasi

. Mekanik
YDYBU kalig Toplam TPN giin
ventilatorde kalis Sepsis atak sayisi
giin sayis1 say1st
glin say1s1
I's p* I's p* I's p* I's p*
YDYBU kalis giin
- - 0,976 | p<0,01 | 0,838 | p<0,01 | 0,907 | p<0,01
sayisl

Mekanik ventilatorde

0,976 | p<0,01 - - 0,828 | p<0,01 | 0,896 | p<0,01
kalig giin sayisi
Toplam TPN giin

0,838 | p<0,01 | 0,828 | p<0,01 - - 0,809 | p<0,01
say1st
Sepsis atak sayisi 0,907 | p<0,01 0,809 | p<0,01 0,809 | p<0,01 - -

15 : Spearman’in rho katsayisi, *Fisher’in kesinlik testi kullanilmistir.
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4.6. YENIDOGAN YOGUN BAKIM UNITESINDE CIKIS SEKLINi

ETKILEYEN FAKTORLER:

Calismaya alinan yenidoganlarin ¢ikis sekli ile ilk 72 saat icinde dopamin,
dobutamin, noradrenalin ve adrenalin gereksinimi agisindan degerlendirildiginde bu
degiskenler arasinda istatistiksel anlamlilik oldugu goriildii (p<0,05). Inotrop
gereksiniminin en fazla oldugu grup, cikis sekli vefat olan hastalar olarak goriildii.
Cikis sekli vefat olan yenidoganlardan, ilk 72 saatte dopamin gereksinimi olan 45
(%52,3) hasta, dobutamin gereksinimi olan 52 (%60,5) hasta, noradrenalin
gereksinimi olan 25 (%29,1) hasta ve adrenalin gereksinimi olan 45 (%52,3) hasta
oldugu saptandi. Cikis sekli sevk olan yenidoganlardan, ilk 72 saatte dopamin
gereksinimi olan 4 (%18,2) hasta, dobutamin gereksinimi olan 6 (%27,3) hasta,
noradrenalin gereksinimi olan 1 (%4,5) hasta ve adrenalin gereksinimi olan 3 (%13,6)
hasta oldugu saptandi. Calismamizda ¢ikis sekli (vefat-sevk) ile YDYBU’de KPR
gereksinimi parametreleri karsilagtirildiginda, Cikis sekli vefat olan hastalarin tiimiine
(n=86), cikis sekli sevk olan hastalarin %45,5’ine KPR uygulanmistir ve bu

parametreler arasinda istatistiksel olarak anlamlilik bulunmaktadir (p<0,05).

Tablo 4.17. ilk 72 saatte kullanilan inotrop tiiriiniin ve YDYBU’de KPR

uygulanmasinin hastaneden ¢ikis sekli (Vefat-Sevk) ile karsilastirilmast

Cikis sekli Vefat Sevk
P

Ilk 72 saatte kullanilan inotrop firi n % n %

Dopamin 45 %152,3 4 %18,2 p=0,004*
Dobutamin 52 %60,5 6 %273 | p=0,005*
Noradrenalin 25 %29,1 1 %4,5 p=0,028*
Adrenalin 45 %52,3 3 %13,6 | p=0,001*
YDYBU’de KPR uygulanmasi 86 | %100 10 | %455 | p=0,000*

*Fisher’1in kesinlik testi kullanilmustir.

Hastaneden ¢ikis sekli vefat ile sevk olan hastalar karsilastirildiginda;
yenidogan yogun bakim iinitesinde kalis giinii, mekanik ventilatdrde kalis giinti, TPN
giin sayis1 ve sepsis atak sayisi parametreleri arasinda istatistiksel olarak anlamli fark

saptandi1 (p<0,05).
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Hastaneden ¢ikis sekli vefat ile taburcu olan hastalar karsilastirildiginda ve
hastaneden ¢ikis sekli sevk ile taburcu olan hastalar karsilastirildiginda; yenidogan
yogun bakim tnitesinde kalis giinli, mekanik ventilatorde kalig gilinii, TPN giin sayis1
ve sepsis atak sayis1 parametreleri arasinda istatistiksel olarak anlamli fark saptanmadi
(p>0,05).

Calismaya alinan hastalarin ¢ikis sekli tiirliyle istatistiksel olarak anlamli fark
bulunan sistemler sirasiyla; kardiyovaskiiler sistem hastaliklar1 ya da bozukluklari,
hematolojik hastalik, genetik tani varligi olarak saptandi (p<0,05). Calismaya alinan
hastalarin ¢ikis sekli tiirliyle; gastrointestinal sistem hastaliklari, herhangi bir zamanda
sepsis tanis1 varligi, dermatolojik hastalik varligi, metabolik hastalik varligi, ortopedik
bozukluklar, cerrahi girisim gereksinimi, beyin ve sinir cerrahisi gereksinimi ile
karsilastirildiginda istatistiksel olarak anlamli fark bulunmadigi saptandi (p>0,05).
Calismaya alinan yenidoganlarin ¢ikis sekli ile ndbet varlig1 arasinda istatistiksel bir

anlamlilik olmadig: goriildi (p>0,05).

Tablo 4.18. Tutulan sistem ya da brang gereksinimi tiiriiniin hastaneden c¢ikis sekli

(Vefat-Sevk) ile karsilastirilmast

Cikas sekli Vefat Sevk
P

Tutulan sistem/brans gereksinimi ! " ! %

Kardiyovaskiiler 81 %94,2 16 %%72,7 p=0,011*
Gastrointestinal 21 | %%24,4 6 %273 p=0,840*
Sepsis 77 %89,5 20 %90,9 p=1,000*
Dermatolojik 4 %4,7 4 %18,2 p=0,122%*
Hematolojik 64 %74,4 12 %54,5 p=0,047*
Metabolik 29 %33,7 7 %31,8 p=1,000*
Genetik tanm 8 %9.,3 9 %40,9 p=0,000*
Ortopedik 18 %20,9 3 %13,6 p=0,642*
Cerrahi girisim 49 %57.,0 15 %68,2 p=0,325*
NRS ihtiyaci 5 %5,8 4 %18,2 p=0,157*

*Fisher’1n kesinlik testi kullanilmigtir.

Calismaya alinan hastalarin ¢ikis sekli ile mekanik ventilator destek tipleri

karsilastinlldiginda; ¢ikis sekli tiirii ile trakeostomi varligi arasinda anlamli fark
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saptand1 (p<0,01) ve buna ek olarak ¢ikis sekli tiirii ile Invaziv olmayan mekanik
ventilasyon (Non-invaziv mekanik ventilasyon — NIMV) varlig1 karsilastirildiginda
anlamli fark oldugu goriildii (p<0,05). Cikis sekli vefat olan hastalarin 7’sinde (%8,1)
trakeostomi mevcutken, bu say1 ¢ikis sekli sevk olan hastalarin 8’inde (%36,4) olarak
goriildii. NIMV ’nin; ¢ikis sekli vefat olan hastalarin 22’sinde (%25,6), sevk olan
hastalarin 11’inde (%50,0) ve taburcu olan 1 hastada (%100,0) kullanildig1 goriildii.
Cikis sekli tiirii ile entiibe ya da kiivoz i¢i oksijen destegi karsilastirildiginda, bu

degiskenler arasinda istatistiksel olarak anlamli fark goriilmedi (p>0,05).

Tablo 4.19. Solunum destegi tipinin hastaneden c¢ikis sekli (Vefat-Sevk) ile

karsilastirilmasi
Cikis sekli Vefat Sevk

Solunum P
Destegi ! p ! "
Trakeostomi 7 %S8,1 8 %36,4 p=0,003*
Entiibasyon 86 %100 21 %95,5 p=0,211%*
Invaziv olmayan (Non-invaziv) Mekanik 22 %25,6 11 %50,0 | p=0,025*
Ventilasyon
Kiivoz igi Oksijen 12 %14,0 5 %22,7 | p=0,072*

*Fisher’1in kesinlik testi kullanilmustir.

Major konjenital anomali varligi, hastalarin dogum sekli, hastalarin cinsiyeti,
dogumhanede canlandirma gereksinimi ile ¢ikis sekli tiirii karsilastirildiginda bu
parametreler olarak istatistiksel anlamli fark saptanmadi (p>0,05). Calismaya alinan
yenidoganlarin dogumhanede canlandirma gereksinimi ile yenidogan yogun bakim
initesinde kalis giinii ve mekanik ventilatorde kalis giinii karsilagtirildiginda; bu
parametreler ile dogumhanede canlandirma gereksinimi arasinda istatistiksel anlamli
fark saptanmadi (p>0,05).

Calismaya alinan yenidoganlarin dogumhanede canlandirma gereksinimi ile
ilk 72 saat dopamin ihtiyaci, ilk 72 saat noradrenalin ihtiyaci, ilk 72 saat kan {riinii
ihtiyaci, nobet varligi, antiepileptik kullanimi, trakeostomi varligi, entiibe olusu ve
NIMV kullanilmasi karsilastirildiginda; bu parametreler arasinda istatistiksel anlaml
fark saptanmadi (p>0,05). Calismaya alinan yenidoganlarin dogumhanede

canlandirma gereksinimi ile ilk 72 saat dobutamin ihtiyaci, ilk 72 saat adrenalin
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ihtiyact ve kiivoz i¢i oksijen verilmesi karsilastirildiginda; bu parametreler arasinda
istatistiksel anlamli fark saptandi (p<0,05). Dogumhanede canlandirma gereksinimi
olan hastalarin 56’sinda (%56,6) ilk 72 saatte dobutamin ihtiyaci ve 47’sinde (%47,5)

ilk 72 saatte adrenalin ihtiyaci oldugu goriildii.

Tablo 4.20. ilk 72 saatte kullanilan inotrop tiiriiniin, nobet varligi, antiepileptik

gereksinimi ve solunum destegi tipinin dogumhanede canlandirma gereksinimi ile

karsilagtirilmasi
Dogumhanede Canlandirma
gereksinimi
n % P

[k 72 saat dopamin gereksinimi 47 %47,5 p=0,180*
Ik 72 saat dobutamin gereksinimi 56 %356,6 p=0,043*
Ik 72 saat noradrenalin gereksinimi 26 %26,0 p=0,113%*
[k 72 saat adrenalin gereksinimi 47 %47,5 p=0,040*
Ik 72 saat kan tiriinii gereksinimi 42 %42,4 p=0,198*
Nobet varligt 39 %39,4 p=0,521%*
Antiepileptik ilag gereksinimi 40 %40,4 p=0,738*
Trakeostomi gereksinimi 14 %14,1 p=1,000*
Entiibasyon 99 %100 p=0,092*
Invaziv olmayan (Non-invaziv) Mekanik 29 %293 p=0,280*
Ventilasyon

Kiivoz igi Oksijen 13 %13,1 p=0,011*

*Fisher’1n kesinlik testi kullanilmustir.
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5. TARTISMA

Pediatrik palyatif bakim merkezlerinin sayisinin az, neonatoloji palyatif bakim
merkezlerinin olmadig1 tilkemizde, bu gorev yenidogan yogun bakim {initesinde
calisan neonatologlara diismektedir. Biz bu c¢alismamizda yenidogan yogun bakim
servisimizde yatan palyatif bakim hasta sikligini, palyatif bakim gerektiren hasta
gruplarimizi, hasta yiikiimiizli, palyatif bakim hastaya olan yaklasimimizi ortaya
koymay1 planladik. Palyatif hastaya nasil baktigimizi ortaya koyarsak, Tirkiye
yenidogan palyatif bakim iinite yapilanmasina 1sik tutacagini 6ngordiik. Palyatif
bakim hasta sikligimiz %1,3 bulundu. En sik hastalik grubunu Grup 2’ye dahil olan
erken 6ltimiin kaginilmaz oldugu genellikle kromozomal ya da genetik bozukluklarin
eslik ettigi hasta grubu olusturmaktadir. Palyatif bakim komponentlerinden semptom
yonetimi klinigimizde yapilmaktadir. Diger komponentler palyatif bakim kiiratif
tedavi ile paralel verilmesi gereken bir tedavi oldugunun iyi anlagilmamasindan dolay1
etkin verilememektedir. Palyatif bakim gereken hastalarda yatis siiresini uzatanlar
sepsis siklig1, mekanik ventilasyon ve TPN giin sayis1 olarak bulundu. Hastalarin
%78.9’unun taburculuk dncesi vefat ettig1 goriildii. Hastalara trakeostomi agilmasi,
noninvaziv ventilasyon uygulanmasi, genetik sendrom tanisinin bulunmasi vefati
azaltirken, hastalarin entiibe olusu, kardiyovaskiiler ve hematolojik sistem hastalig
vefat oranini arttirmaktadir.

Pediyatrik palyatif bakim hizmetleri onkoloji merkezli ortaya ¢ikarak, global
Olcekte 1y1 diizenlenmis bir alt brang olmakla beraber yenidogan palyatif bakimi ilgiyi
yeni tizerine ¢ekmektedir ve bu konuda Londra’da bir sempozyum ilk defa 2010
yilinda diizenlenmistir [82]. Birlesik Krallik’ta yenidogan oOliimlerinden her yil
ortalama 2109 tanesi palyatif bakim gereksinimi olabilecek durumlardan
kaynaklanabilecegi tahmin edilmektedir [83]. Yenidoganda yasami sinirlayan bir
hastalik tespit edildiginde ve tedavisinin miimkiin olmadigi anlasildiginda palyatif
bakim diislintilmelidir. Bu karardan sonra, yenidogan ve ebeveynleri hizla
degerlendirilerek sorunlar belirlenmeli, bebegin acilar1 erken donemde azaltilmali ve
aileye psikososyal ile manevi destek saglanmalidir [84]. Prognozdan bagimsiz olarak,
Ozellikli hastalarin takip ve tedavi edildigi bu referans merkezlerde bu tanilara sahip

yenidoganlarin palyatif bakim hizmetlerinden fayda gorebilecegi diisiiniilmektedir.
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Yogun bakim kalig giinleri degerlendirildiginde bir eriskin ya da pediyatrik
yogun bakim i¢in medyan kalis giinii yaklasik 2 giin kadar olmaktadir ancak bu siire
yenidoganlarda daha wuzun ve klinik ciddiyetle korele olarak degiskenlik
gosterebilmektedir [85], [86]. Wang ve ark. yaptig1 calismada yenidogan yogun
bakimda medyan kalig 9 giin, ortalama 23,4 giin ve standart sapma 34,7 giin olarak
saptandi. Yenidoganlarla diger hasta popiilasyonunun kalig giin sayis1 arasindaki
farkliligin sebebi olarak da eriskin ya da ¢ocuk yogun bakim gereksinimi olan
hastalarin daha sonrasinda servise gecis yaptigi, buna karsin yenidogan yogun bakim
tinitelerinin de yatan hasta servisi gibi hizmete devam ederek hastalar1 eve taburcu
etmektedir [87]. ingiltere ve Galler kapsaminda 2015-2020 yillar1 arasinda yapilan bir
calismada yenidogan palyatif bakim gereksinim siklig1 %?2 olarak goriilmiistiir [88].
Almanya’da 2018 yilinda yapilan bir ¢alismada ise yenidogan palyatif bakim
gereksinimi olan hastalarin sikligr %1,5 olarak goriilmektedir [89]. Calismamizda
Palyatif bakim gereksinimi olan hastalarin yillara gore siklig1 incelendiginde 2017 yil1
i¢cin %2,0; 2018 y1l1 i¢in %2,2; 2019 yil1 i¢in %1,7; 2020 yil1 igin %1,2; 2021 y1l1 igin
%0,5; 2022 yili i¢in %1,1 ve 2023 yil1 i¢in %1,2 olarak bulundu. Tiim yillar dahil
edildiginde palyatif bakim gereksinimi olan hastalarin sikligi %1,3 olarak
goriilmektedir.

Neonatoloji ve perinatoloji alaninda onemli ilerlemeler yeni ve modern
bilimsel tibbi ve tanisal modalitelerin gelismesiyle katedilmektedir. Bu sagkalimda
belirgin diizelmeyi beraberinde getirmektedir ancak hala yenidoganlarin bir kismu ileri
derece prematiirite, komplikasyonlar ya da konjenital anomaliler nedeniyle dlmektedir
[90]. Birlesik Krallikta 2016 yilinda yenidogan oliimlerinin %34 i konjenital
anomaliler nedeniyle olmaktadir [91]. Oliimciil fetal anomalisi saptanan ancak
gebeligi slirdiirmeye karar veren ebeveynlerin oran1 %40 civarinda goriilmektedir
[92]. Bu sebeple uygun planh palyatif bakim bu bebekler ve aileleri i¢in belirgin bir
ihtiyac haline gelmekte ve saglik profesyonelleri i¢in ahlaki ve etik bir sorumluluk
olmaktadir[90]. Buna ek olarak, baz1 ¢alismalarda uzamis yenidogan yogun bakimi
yatisi icin konjenital anomaliler risk faktorii olabilmektedir [93], [94], [95], [96].
Ozellikle cerrahi girisim gerektiren konjenital anomaliler uzamis yenidogan yogun
bakimi acisindan 6nemli bir etki yaratmaktadir ancak hangi konjenital anomalinin

spesifik olarak bu yatis siliresini etkiledigi mevcut c¢alismalarla netlige
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kavugmamaktadir [97]. Brezilya’da palyatif bakim gereksinimi olan yenidoganlarla
yapilan ¢aligmada, major konjenital anomali prevalans: %77 olarak saptandi ve bunun
sebebi olarak da arastirmanin referans merkez olarak hizmet vermesine ikincil oldugu
disiiniilmekteydi [98]. Benzer bir referans merkez olan, perinatoloji ve iist diizey
yenidogan yogun bakim hizmeti veren hastanemizdeki ¢alismamiza dahil edilen
palyatif bakim hastalarinin %87,2’sinde konjenital anomali mevcuttu. Calismamizda
erken Olimiin kacinilmaz oldugu grup, palyatif bakim gereksiniminin en fazla
goriildiigli grubu olusturmakla beraber siklig1 %39,4 olarak goriildii.

Pek cok literatiir verisine gore 22. gestasyon haftasindan once dogan
prematiireler “yasayabilir” kabul edilmemektedir, yirmi bes gestasyon haftasi
sonrasinda dogan bebekler i¢in canlandirma yapilmasi1 gerekmektedir, 22 — 24 6/7
gestasyon hafta arasinda doganlar i¢in net oneriler bulunmamaktadir [44], [45], [46].
Ulkemizde yasalar uyarinca 20. gestasyon haftasi dncesi diisiik kabul edilmekte, ancak
gestasyon haftasindan bagimsiz olarak canlilik belirtisi gosteren her bebege yasam
hakki kapsaminda canlandirma uygulanmasimi gerektirmektedir [99]. Brezilya’da
palyatif bakim gereksinimi olan hastalar arasinda yapilmis bir arastirmada hastalarin
%181 32. Gestasyon haftasi altinda dogdugu goriilmektedir [98], ve prematiirite bash
basina yliksek mortalite ve morbiditeye sebep olabilir ve bu sayede yenidogan palyatif
bakimin bu hasta grubu i¢in gerekliligini vurgulamaktadir [100] [101]. Caligmamiza
aliman yenidoganlarin gestasyon yaslart minimum 24+0 ile maksimum 41+0 hafta
arasindaydi ve ortalama gestasyon yasi 34,23+3,98 hafta olarak hesaplandi.
Caligmamiza dahil edilen palyatif bakim gereksinimi olan hastalarin iginde ileri
derecede prematiirite agisindan incelendiginde 24. GH hastalarin %1,8’ini (n=2), 26.
GH hastalarin %2,8’ini (n=3), 27. GH hastalarin %1,8’ini (n=2) ve 28. GH hastalarin
%4,6’s11 olusturmaktadir.

Bertaud ve ark. ¢alismasinda ileri derecede prematiirite bir palyatif bakim
gereksinimi olarak kabul edilmekteydi [57]. Hollanda’da asir1 prematiirite yenidogan
palyatif bakim gereksinimin en sik ikinci sebebi olarak goze carpmaktadir [100].
Calismamizda grup 1 olarak ayrilabilen grup, ozellikle yabanci literatiirde asiri
prematiiriteyi de palyatif bakim gereksinimi kapsamina almaktaydi [35]. Ulkemizde
mevcut yasal mevzuatlar cercevesinde ve klinik pratik goz Oniine alindiginda,

gestasyon haftasindan bagimsiz tiim hastalar canlandirma ve tedavi hakkina sahip
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olmaktadir. Bu sebeple caligmamizda izole olarak ileri derecede prematiirite bir
palyatif bakim gereksinimi kriteri olmamaktadir. Calismamiza dahil edilen ileri
derecede prematiire hastalar bulunmaktadir, ancak bu hastalarin ek olarak palyatif
bakim gereksinimi yaratacak bir klinik durum eslik etmektedir. Yenidogan yogun
bakimimiza yatarak tedavi goren diger ileri derecede prematiire hastalar, izole
prematiirite nedeniyle palyatif bakim gereksinimi olan hastalardan kabul
edilmemektedir. Ozellikle klinigimizde, prematiire hasta sayis1 ¢ok fazla olmakta
uygun tedaviler sonrasinda iyileserek eve gidebilmektedir. Ulkemizdeki ve
klinigimizdeki uygulamalar 1s18inda, prematiire grubun ¢aligmamizdaki temsiliyeti
daha az olmakla beraber; giinliik pratigimizle daha uyumlu veriler elde edilmektedir.
Bu sebeple calismamizda grup 1 olarak belirlenen hastalarin, sadece prematiirite
kaynakl1 palyatif bakim gereksinimi bulunmamaktadir ve ¢alismamizda en sik grup
olarak karsimiza ¢ikmamasinin sebebi olarak gosterilebilir.

Palyatif bakim gereksinimi olan yenidogan hastalar 6zelinde bazi hastalar
mevcut klinik durumu hayatla bagdagsmamasi nedeniyle kisa siireli yatis olabilmekte,
bazi hastalarin klinik durumu ise uzamis yatis ve hastane bakimi gerektirmektedir
[57]. Brezilya’da yenidogan palyatif bakim gereksinimi olan hastalarla 2017 yilinda
yapilan bir c¢alismada ortalama kalis 39 giin olarak goriilmektedir [98].
Caligmamizdaki yenidoganlarin minimum kalis giinii 1 glin ve maksimum kalis giinii
333 giin olarak saptandi. Ortalama kalis gilinii 55,46+73,51 (25p=3, medyan=21,
75p=92) giin olarak hesaplandi. Hastalarin iginde <32 gestasyon haftasinda dogan ve
>52 hafta olana kadar yenidogan yogun bakim iinitesinde yatmaya devam eden
hastalarin sayis1 8 (%7,3) olarak goriildii.

Calismamizda hastalarin palyatif bakim komponentlerinden olan semptom
yonetiminin yapildigi, ancak diger komponentlerin (ileri bakim planlamasi, bakim
koordinasyonu, aile destegi, yas destegi ve 6liim sonrasi bakim) yapilamadigi goriildii.
Palyatif bakimin diger komponentlerinin yapilamamasinin nedeni iilkemiz yenidogan
klinik pratiklerinin ve yasal mevzuatin bebegin yasam hakki nedeni ile prognozdan
bakimsiz kiiratif tedavinin siirdiiriilmesinden kaynaklanmaktadir. Oysaki palyatif
bakim, kiiratif tedavinin ise yarayabilecegi ancak basarisiz da olabilecegi durumlara
sahjp yenidoganlarda teshis konuldugu andan itibaren ve kiiratif tedaviden bagimsiz

olarak verilmesi gereken kiiratif tedaviye paralel bir bakimdir.
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Semptom yonetiminde palyatif bakim gereksinimi olan yenidoganlarda altta
yatan ¢esitli klinik problemler ve gastrointestinal anomaliler nedeniyle beslenme
sorunlar1 olabilmekte ve bu hastalarda uygun beslenme plan1 ve yoOntemi
belirlenmelidir. Calismamizda agizda beslenebilen hastalarin oran1 %8,3 oldugu ve
%67,9 unun orogastrik ya da nazogastrik sonda ile beslendigi goriildii.

Parenteral beslenme, neonatoloji pratiginde ¢ok temelde yer alan hayati 6neme
sahip bir yontemdir ancak beraberinde pek ¢ok komplikasyonla beraber artmis
mortalite ve morbiditeyi getirmektedir. Kritik seviyede hasta olan yenidoganlarin
medikal tedavisinde kilit bir rol oynamaktadir ve hidrasyon, elektrolit balansini
saglamakla beraber; istenmeyen istenen diizeyde biliylimeyi ve ndrogelisimi
desteklemek i¢in kullanilmaktadir [102]. Cesitli sebeplerle YDYBU’de yatmakta olan
yenidoganlarin  %70’1 parenteral niitrisyon tedavisi alabilmektedir [103].
Calismamizda palyatif bakim gereksinimi olan hastalarin, 108’inin (%99,1) yatist
esnasinda herhangi bir zamanda olmak iizere TPN ihtiyact bulundugu gorildii.
Hastalarin minimum 1 giin maksimum 79 giin TPN gereksinimi oldugu ve ortalama
TPN kullanomi ise 17,33£16,98 (25p= 3, medyan=11, 75p=28,5) giin olarak
hesaplandi.

Yenidoganlarin yogun bakim yatigi esnasinda kan iiriinleri transfiizyonu
gerekebilmektedir. Transflizyonlar, yeterli hemoglobin ve oksijen transportunun
saglanmasiyla oksijenasyon seviyesinin arttirilmasmi saglamaktadir [104], [105].
Buna ek olarak enfeksiyon gibi komplikasyonlarin sikliginda artis goriilebilmekte ve
bu da yenidogan yogun bakimda yatig slirelerinin uzamasina sebep olmaktadir
[106]. Buna ek olarak kan transfiizyonu gereksinimi olan ve mekanik ventilasyon
destegi alan hastalarda yenidogan yogun bakim kalig siiresi genellikle daha uzun
olmaktadir. Bunun agiklayici bir sebebi olarak, invaziv mekanik ventilasyon ihtiyaci
olan hastalarin altta yatan daha ciddi klinik durumlarinin olabilecegi ve buna ek olarak
kan transfiizyonlarinin da iyilesme siirecinde destekleyici tedavilerden olmasindan
kaynaklanabilir [107]. Ozellikle preterm yenidoganlarda anemi ve trombositopeni
prevalansi daha yiiksek goriilmekte ve yenidogan yogun bakim {initelerinde tedavi
gormekte olan hastalarin ¢cogunlugu yasamin birinci haftasinda en az bir transfiizyon
almaktadir [108], [109]. Calismamizda hastalarin %44’{inde ilk 72 saat igerisinde kan

transflizyon gereksinimi olan yenidogan oldugu bulundu. Bunlara ek olarak,
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yenidoganlarin hastane kaynakli enfeksiyonlar1 degerlendirildiginde en biiyiik risk
faktorleri arasinda mekanik ventilasyon ve santral vendz kataterin kalis siiresi goze
carpmaktadir [110].

Respiratuvar distres prematiire yenidoganlarda sik goriilmekle beraber,
konjenital anomalisi olanlarda ya da dogum sonrasi akciger hasari bulunan
yenidoganlarda goriilebilmektedir. Bu durum dahilinde mekanik ventilasyon destegi
saglanmakla beraber, neonatologlar tarafindan kisa siireleri olacagi ongoriilmektedir,
ancak bazen bu hastalar ciddi bronkopulmoner displazi ve kronik solunum yetmezligi
gelistirerek mekanik ventilasyona siiresiz bagimli olabilirler. Uzamig kalis glinii ve
belirsiz sonuglar dahilinde bu hastalar ve aileleri palyatif bakim yaklagimlarindan
fayda gorebilmektedir [111]. 2021 yilinda yapilan bir ¢alisma, kullanilan mekanik
ventilasyon tipleri ya da solunum destegi gereksinimi ile hastalarin yenidogan yogun
bakimda uzamis yatis gereksinimi arasinda tahmin edilmektedir [87]. Buna ek olarak
solunumsal faktorler ve yenidogan yogun bakim yatis giiniiniin artmasiyla
iliskilendiren pek c¢ok g¢alisma mevcuttur. Mekanik ventilasyon gereksinimi [112],
bronkopulmoner displazi varligi [93], [96], [113], [114], [115] ve respiratuvar distres
varlig1 yenidoganlarin yogun bakimda kalig giiniine dogrudan etki etmektedir [112],
[116], [117], [118]. Ciddi vakalarda yenidoganlar mekanik ventilasyona tamamen
bagimli olabilmekte ve ventilasyon destegi olmadiginda zayif biiyiime gelisme
gostermektedir. Zamanla mekanik ventilasyon destegiyle bebekler biiyiir ve gelisir
ancak entiibasyon tolerasyonu azalabilir bu da ¢esitli tiirlerde ve dozlarda sedasyon
gereksinimi dogurmaktadir. Uzun dénem mekanik ventilasyon gereksinimi klinisyen
tarafindan 6n goriildiigiinde trakeostomi konforu artirmaktadir [111]. Trakeostomi
acilmas1 icin siklikla endikasyonlar konjenital ya da kazanilmig hava yolu
obstriiksiyonlar1 ve kalp hastaligi, noromiiskiiler hastalik, bronkopulmoner displazi
gibi kronik tibbi durumlar nedeniyle olabilmektedir. Yenidoganlarda trakeostomi
kararin1 vermek i¢in, kisa ve uzun dénem sonuglar, ev ventilasyon tedavisinin gelecegi
ve trakeostomi alternatifleri gézden gegcirilmelidir [119]. Calismamizda palyatif bakim
gereksinimi olan hastalarin %13,8’inin trakeostomisi mevcuttu. Calismaya alinan
hastalarin yatis1 boyunca herhangi bir zamanda ihtiya¢ duydugu mekanik ventilasyon
tipleri degerlendirildiginde; 108 hastanin (%99,1) entiibasyona, 34 hastanin

(%31,2) non-invaziv mekanik ventilasyona ve 18 hastanin (%16,5) kiivoz i¢i oksijene

46



gereksinim duydugu saptandi. Mekanik ventilatorde kalis siiresi i¢in minimum 0 giin
ve maksimum 323 giin oldugu goriildii. Ortalama mekanik ventilatdrde kalis giinii
51,404£70,70 (25p=3, medyan=17, 75p=85) giin olarak hesaplandi.

Norolojik bozukluklar palyatif bakim gereksinimi olan hastalar biitiiniinde
siklikla goriilmektedir. Cesitli ndrolojik bozukluklar i¢in 6zellikli néropalyatif bakim
yenidoganlar i¢in de bulunmaktadir [120] ve bu bakim norolojik hastaliklari bulunan
hastalarin ve ailelerinin 6zel ihtiyaglarina yonelik olarak tanimlanmaktadir [121].
Ciddi norolojik hastalik tanisi alindiginda bu bakim karar1 verilmesi prognostik
kesinlik gozetilmeden verilmelidir [122]. Hidranensefali, holoprezensefali, konjenital
hidrosefali, trizomileri meningomiyelosel, ensefalosel gibi antenatal tanilar ve
intraventrikiiler kanama, posthemorajik hidrosefali, hipoksik iskemik ensefalopati,
noromiiskiiler durumlar, neonatal epileptik ensefalopati, perinatal arteriyel iskemik
inme gibi postnatal tanilar palyatif bakim gereksinimi olabilecek durumlara 6rnek
verilebilir [ 120]. Norolojik malformasyonlar ya da genetik durumlardan kaynakli ciddi
fetal anomalilerin bulundugu durumlarda, az ancak artmakta olan sayilarda kadin
gebeligi slirdiirmek istemektedir ve buna sebep olarak da bebekleri i¢in perinatal
palyatif bakim se¢eneklerini gostermektedir [123], [124]. Buna ragmen ¢ok az sayida
gebe, klinigi yasamla bagdasmayan veya zayif, belirsiz olan fetiisleri i¢in prenatal
palyatif danismanlik alabilmektedir [125]. Calismamizda transfontanel ultrasonda
bulgu mevcut olan hasta oran1 %54,1 ve intraventrikiiler kanama olan hasta oran1 %23
olarak goriildii. Beyin ve sinir cerrahisi bransina gereksinimi olan hastalarin orani
%38,3 olarak goriildii.

Epilepsi ¢esitli metabolik, genetik ve norolojik bozukluga eslik edebilmekte ve
cogunlukla bu haliyle ilaca direncli seyretmektedir. Ulkemizde 2023 ’te yayimlanan bir
calismada pediyatrik palyatif bakim merkezindeki hastalarin 9%352’sinde epilepsi
tanisinin oldugu ve epilepsi etyolojisi olarak en sik sebebin %42,3 oranla hipoksik
iskemik ensefalopatiye ikincil kaynaklandigi bulundu. Bu hastalar arasinda epilepsi
tanis1 olan hastalarin diger hastalardan istatistiksel anlamli diizeyle uzun siire hastane
yatisi bulundu[126]. Yenidoganlarda noébet ge¢irmenin yenidogan yogun bakim
initesindeki kalig siiresinin uzattigi bilinmektedir [93]. Bizim caligmamizda ise
palyatif bakim gereksinimi olan yenidoganlarin %40,5’iinde ndbet varlig1 saptandi ve

buna ek olarak antiepileptik ila¢ kullanimi ise %41,3 oldugu goriildii.

47



Yenidogan yogun bakimda pek ¢ok agrili islem neticesinde akut agri meydana
gelmektedir Ozellikle asir1 disiik dogum agirlikli bebeklerin artmis sag kalimi
neticesinde, bu hasta grubunun agr1 ve stresin etkilerine daha acik hale getirmektedir
[127]. Cignacco ve ark. bir ¢alismasinda 32 gestasyon haftasindan 6nce doganlarin 10
ile 15 agrili isleme maruz kalabildigini gostermektedir [128]. Neredeyse tiim
yenidogan agr1 skorlamalari akut agr lizerinde yogunlagmakla beraber, kronik agr1 sik
ve énemli bir problem olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Mekanik ventilasyon, nekrotizan
enterokolit ve cerrahi sonrasi travma gibi nedenlerle kronik agr1 gézlenebilir ve tedavi
edilmesi gerekmektedir [127]. Analjezik tedavi ve sedasyon uygulamalari, daha az
ventilatdr asenkronizasyonu, hizli entiibasyon ve cerrahi islem sonrasi azalmig
morbidite, agriya yanitin iyilestirilmesi, agr1 iliskili stresin azaltilmasi, agr1 varliginda
noronal hiicre 6liimiiniin artmasinin 6nlenmesi gibi nedenlerle tercih edilebilmektedir
[129], [130], [131], [132]. Calismamizda hastalarin %5,5’inde agri palyasyonu
nedeniyle analjezik gereksinimi oldugu ve %95,4’{ine sedasyon uygulandig: goriildii.

T1bbi uygunluk saglandiginda palyatif bakim gereksinimi olan hastalar cerrahi
islemler gegirebilmektedir. Bu cerrahi girisimler artmis riskle iliskilendirilmeyip
muhtemel sag kalimda artisla iligskilendirilebilmektedir. Cerrahi islemlerin
yenidoganlarda yogun bakim kalig giiniinii artirdig1 bazi ¢aligmalarca bilinmektedir
[94], [113]. Genis bir kohort ¢alismasinda palyatif bakim gereksinimi olup cerrahi
islem yapilan hastalarin bes senelik sag kalimlarinda belirgin artis goriilmiistiir ve bu
islemler trakeostomi agilmasi gibi mindr veya kardiyak cerrahi gibi majér operasyonu
icerebilmektedir [133]. Calismamizda palyatif bakim gereksinimi olan yenidoganlarin
%358,7’sinin cerrahi girisim ihtiyaci bulundu.

Dogum sirasinda yenidogan ekibi, bebegin acil resiisitasyon ve stabilizasyon
ihtiyaclarina odaklanir. Aktif resiisitasyon gereken bebeklerde solunum yolunun
giivenligi, hemodinamik stabilite ve olas1 anomaliler degerlendirilir. Prenatal olarak
norolojik durumlarla tan1 alan bebeklerde, bu degerlendirme iligkili anomalilerin
varligi veya derecesini de igerebilir [120]. Yenidogan yogun bakim iinitesinde
yatmakta olan tiim yenidoganlarin yaklasik ¢ceyreginde norolojik bir durum mevcuttur
[134].

Yenidogan yogun bakim iinitesinde kalis giiniinii artiran diger faktorler olarak

1. dakika APGAR skoru [135] ve 5. dakika APGAR skorunun <4 olmasi [136], [137]
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one ¢ikmaktadir. Calismamizda yenidoganlarin 1. dakika APGAR skoru minimum 0
ve maksimum 8 olarak goriildii; ve 1. dakika APGAR skorunun ortalama degeri
3,59+2,18 olarak hesaplandi. Calismamiza alinan yenidoganlarin 5. dakika APGAR
skoru minimum 0 ve maksimum 9 olarak goriildii; ve 5. dakika APGAR skorunun
ortalama degeri 5,87+2,15 olarak hesaplandi. Yenidogan yogun bakim iinitesinde kalis
giin siiresinin etkileyen bir diger faktorler olarak da Lee ve ark. tarafindan multipl
gestasyon ve dogum sekli goriilmektedir [137]. Calismamizda dogum sekli
degerlendirildiginde 25 hastanin (%22,9) NSVD ve 84 (%77,1) sezaryen ile dogdugu
goriildli. Buna ek olarak ¢alismamizda yenidoganlarin 6’sinda (%5,5) ¢ogul gebelik
mevcuttu ve 103’linde ¢ogul gebelik bulunmadig: goriildii.

Yenidogan yogun bakim iinitesinde kalig giinlinii etkileyen bir diger faktor
olarak da resiisitasyon uygulamasi oldugu goriilmektedir [93]. Dogum salonunda
kardiyopulmoner resiisitasyon uygulanmasinin 6zellikle dogum 6ncesi belirgin risk
faktorleri bulunan yenidoganlarda daha fazla oldugu 2021 yilindaki retrospektif bir
kohort ¢aligmasi ile goriilmektedir [138]. Dogum salonunda canlandirma gereksinimi
pek cok prenatal ve intrapartum riskler nedeniyle olabilmektedir. Prenatal riskler
arasinda; maternal diyabet, RH uyusmazligi, intrauterin hareketlerin azligi,
preeklampsi-eklampsi, ¢ogul gebelik, postterm dogum, polihidramniyoz,
oligohidramniyoz, erken membran riiptiirii, anne yasinin <19 ya da >35 yil olmasi,
fetal ultrasonografide ciddi fetal anomali ya da dogumsal kalp anomalisi, takipsiz
gebelik, fetal bradikardi, fetal ultrasonografide mekonyum goriilmesi, annede
koryoamniyonit gdsterilebilir. intrapartum riskler arasinda; hizli gerceklesen dogum,
kordon sarkmasi ya da dolanmasi, erken plasental ayrilma, ani gelisen fetal bradikardi
<60/dk, forseps ya da vakumla dogum, maternal ates ve dogumdan 4 saat 6nce anneye
narkotik analjezik verilmesi olarak gosterilebilir. Tiim dogumlarin %10’unda dogum
salonunda canlandirma uygulamak gerekmektedir. Riskli tanilarin oldugu bebeklerde
canlandirma gereksinimi Ongoriilebilir; buna 6rnek olarak hipoksik dogan bebek,
prematiirite, hidropik bebek, diyafram hernisi, pndmotoraks, meningomiyelosel, karin
duvan defektleri ve prenatal tan1 almis kalp hastaliklar1 gosterilebilir [47].
Caligmamiza alinan hastalarin %90,8’inin dogumhanede canlandirma gereksinimi
(Pozitif Basingli Ventilasyon- PBV ya da mekanik ventilasyon ihtiyac1 ya da
Kardiyopulmoner Resiisitasyon - KPR) oldugu goriildii.
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Calismamizda, yenidogan yogun bakim iinitesinde kalig giin sayist ile;
mekanik ventilatdrde kalig gilin sayisi, toplam TPN giin sayis1 ve sepsis atak sayisi
arasinda istatistiksel olarak anlamli giiclii pozitif korelasyon saptandi (p<0,001). En
giiclii pozitif korelasyon, hastalarin yenidogan yogun bakim iinitesinde kalis giinii ile
mekanik ventilatorde kalig giinii arasinda bulundu (Spearman’in rho korelasyon
katsay1s1=0,976 ve p<0,001) ve bunu takiben ikinci en gii¢lii pozitif korelasyon,
hastalarin yenidogan yogun bakim iinitesinde kalis giinii ile sepsis atak sayis1 arasinda
bulundu (Spearman’in rho korelasyon katsay1s1=0,907 ve p<0,001). Ugiincii en giiclii
pozitif korelasyon, hastalarin mekanik ventilatérde kalig giinii ile sepsis atak sayisi
arasinda bulundu (Spearman’in rho korelasyon katsayisi=0,896 ve p<0,001) ve bu
bulgular 1s1ginda hastalarin yenidogan yogun bakim iinitesinde kalis giiniiniin,
mekanik ventilatdrde kalis giiniiniin, TPN giin sayisinin ve sepsis atak sayisinin iligkili
oldugu saptandi. Mekanik ventilatdrde kalis giiniiniin ve TPN giin say1sinin artmasinin
sepsis atak sayisini artirdig; ayrica bu durumlarin hastalarin yenidogan yogun bakim
tinitesinde kalis giiniinii artirdig1 saptandi. Calismamizin bulgulari 1s181nda, hastalarin
yenidogan yogun bakim {initesinde kalis giinliniin, mekanik ventilatérde kalig
giiniiniin, TPN giin sayisinin ve sepsis atak sayisinin iligkili oldugu saptandi. Bu
bulgular, klinik karar siire¢lerinde yogun bakimda kalis siiresini optimize etmenin ve
invaziv miidahaleleri en aza indirmenin 6nemini vurgulamaktadir.

Parenteral niitrisyon iligkili komplikasyonlarin yiiksek olabilecegi yenidogan
gruplarina prematiire yenidoganlar (beslenme intoleransi ve nekrotizan enterokolit
riski nedeniyle), gastrosizis, omfalosel, Hirschsprung hastaligi, total aganglionozis,
intestinal atrezi, intestinal psddoobstriiksiyon, malabsorbsiyon durumlari (cerrahi kisa
barsak, enterosit bozukluklar1), siyanotik kalp hastaliginda azalmis intestinal
perfiizyonlu yenidoganlar ve konjenital diyafram hernisi 6rnek verilebilir [103], [139].
Amerika Birlesik Devletleri’nde iki farkli YDYBU kliniginde yapilan bir ¢calismada
2935 yenidoganin 205’inin ortalama 21,4 ve 35,7. giinden sonra kan yoluyla
enfeksiyon gecirdigi saptandi [140] ve risk faktorleri arasinda diisiik dogum agirligi,
santral venoz katater varligi ve total paranteral niitrisyon bulundugu gorildii [141].
Isvigre’de yapilan bir ¢calismada ise, kan enfeksiyonu i¢in en énemli iki risk faktorii
olarak asir1 diisik dogum agirhig1 ve parenteral niitrisyon kullanimi olarak

tanimlamaktadir[ 142]. Parenteral niitrisyon ile kan enfeksiyonu ilintili bulunmustur ve
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parenteral niitrisyon kaynakli nozokomiyal enfeksiyonlar yenidoganda %11 oraninda
bir mortaliteye sebep olabilecek dliimciil komplikasyon olabilmektedir [143]. Yiiksek
mortalite orani, ge¢ baslangicli sepsisin yliksek insidansi nedeniyle bu riskleri
azaltmak icin biiylik caba ve 6zenle yaklasim gerekmektedir. Parenteral niitrisyonun
risk faktorii olmasinin belirleyicisi birka¢ etmen bulunmaktadir ve buna 6rnek olarak
niitrisyonel mayinin kontaminasyonu, katater enfeksiyonu gosterilebilmektedir [144].
Birlesik Krallik’ta 2. Diizey bir YDYBU’de yapilan tek merkezli ¢alisma her 1000
yenidogan yatisinda ortalama sepsis oranini 77 olarak sapanmis olup ve en 6nemli
sebebin ise %88 oraniyla parenteral niitrisyon oldugu bulundu[145]. Ingiltere’de
yapilan bir bagka prospektif kohortta ise, sepsis riski ile en iligkili iki parametre <26
gestasyonel hafta ve santral ya da periferal uygulanan parentaral niitrisyon olarak
gortldii [146]. Amerika Birlesik Devletleri’'nde yapilan bir retrospektif kohort
calismasi da ge¢ baslangicli sepsis icin total parenteral niitrisyon siiresinin bagimsiz
bir risk faktorii oldugunu gostermektedir [147]. Literatiirde ¢esitli perenteral niitrisyon
kontaminasyonu salginlar1 bildirilmis olup, ¢ogunluk salginin gram negatif bakteri
kontaminasyonu ile oldugu goriilmektedir. Kontaminasyon gergeklestigi en olasi
zaman ise parenteral niitrisyonun hazirlandigi dénem olarak bulundu [141] ancak
mayalar i¢cin TPN kullanilan giin sayis1 risk faktorii olarak bulundu [148], [149].
Ulkemizde yapilan bir caliymada, yenidogan yogun bakim iinitesine Serratia
marcesens salgininin parenteral niitrisyon kaynakli oldugu ve bunun hazirlanig
esnasinda kontaminasyondan kaynaklandigi bulundu [150].

Enfeksiyon hastane yatis1 devam eden yenidoganlar arasinda en sik goriilen
komplikasyonlardan biridir ve tiim yenidoganlar i¢in tehdit olusturmaktadir[151],
[152], [153]Enfeksiyon geciren yenidoganlarin medyan yenidogan yogun bakim kalis
zamaninin, enfekte olmayan hastalara gore 2 kat daha fazla oldugu goriilmiistiir [136].
Bizim ¢alismamizda ise hastalarin 68’inin (%62,4) ge¢ sepsis tanist aldigi goriildii.
Geg sepsis tanist almig ve kiiltliriinde {ireme saptanan hasta sayis1 50 (%45,9) olarak
gorildii. Hastalar sepsis atak sayisi agisindan degerlendirildiginde minimum atak
sayis1 0 ve maksimum atak sayis1 17 olarak saptandi. Ortalama sepsis atak sayisi
3,894+3,881 (25p=1, medyan=2, 75p=6) olarak hesaplandi. Hauck, Zhao ve ark.
calismasinda hastanede bir giin daha kalinmas1 enfeksiyon riskinde %17,6’lik bir artiga

sebep olmaktadir [154]. Sepsisin yenidogan yogun bakimda uzamis kalig giiniine
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sebep oldugu cesitli ¢calismalarca ortaya konulmus olup [93], [95], [96], [113], [114],
[116], [155], calismamizda yenidogan yogun bakim kalis giin sayisi1 ile sepsis atak
sayis1 arasinda giliclii pozitif korelasyon bulundu (Spearman’in rho korelasyon
katsay1s1=0,907 ve p<0,001).

Bunlara ek olarak yenidogan yogun bakimda yatis siiresini etkileyen bir diger
onemli faktor olarak konjenital metabolik hastalik varligi olarak bulundu[95].
Calismamizda palyatif bakim gereksinimi olup konjenital metabolik hastalik veya
bozukluk olan hastalarin orani %33,0 olarak goriildii. Buna ek olarak metabolizma
asidoz gibi bozukluklarin varligiin yenidoganlarda uzamis yenidogan yogun bakim
kalis glinli yarattigini ortaya koymaktadir [156].

Yenidoganlarin i¢in, uzamis yenidogan yogun bakim yatigi hastane ortaminda
daha fazla maruziyeti beraberinde getirmektedir. Buna ses ve 151k maruziyeti, hastane
kaynakli enfeksiyonlar ve benzeri drnekler verilebilir ve komplikasyon insidansinda
artis ortaya c¢ikabilmektedir[113], [157]. Ozellikle uzamis yenidogan yogun bakim
yatisi ebeveyn-yenidogan etkilesiminin olusumunu engelleyebilmekte ve bunun
sonucu olarak uzamis yatisa bagli hastane masraflarinin yiikselmesine sebep
olabilmektedir [158], [159]. Calismamizda yenidogan yogun bakim {initesinde
yatmakta olan yenidoganlarin ebeveynleriyle olan iligkisi incelenmemis olmakla
beraber, anne-baba uyumu ve ekiple iletisim diizeyleri sonraki ¢aligmalarla
aydinlatilabilecek konular arasinda onemini gostermektedir. Buna ek olarak
calismamizda hastanin yatis fatura maliyeti minimum 504 Tiirk Liras1 ve maksimum
1.180.530 Tiirk Liras1 oldugu goriildi. Ortalama kalig fatura maliyeti
82.791,50+147.899,127 Tiirk Liras1 oldugu goriildii. Amerika Birlesik Devletleri’nde
bakim gereksinimi olan bir yenidoganin giinlik yogun bakim iinitesindeki yatis
masraflarinin yaklagik 3500 Amerikan dolar1 oldugu goriilmekle beraber[160],
tilkemizde ebeveynlerin baslica Sosyal Giivenlik Kurumu olmak tizere genel saglik
sigortast yatis masraflarini 6demektedir. Gelecek calismalarla uzamis yenidogan
yogun bakim yatisini ve bununla iligkili masraflarin detaylica arastirilmasi bu konuyu
aydinlatabilir. Zupancic ve ark. tarafindan yenidogan yogun bakim siireci keskin
siirlart olmayan ve zaman alabilen ayrica fazla bebegin dahil olmasi nedeniyle

maliyetlerin fazla olabilecegini gostermektedir. Hastanede kalis siiresi ve maliyetler,
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bebeklerin tibbi durumlarinin yani sira gesitli degistirilebilir iinite faktorlerinden de
etkilenir. Bu durum, yenidogan yogun bakim maliyetlerinde dikkate alinmalidir [161].
Calismamizda palyatif bakim gereksinimi olan hastalarin trakeostomi agilan ve
non invaziv mekanik ventilasyon uygulamasinin vefati azalttig1 goriilmektedir. Hayat
sonu bakim s6z konusu oldugunda o6zellikle yabanci literatiir ve pratiklerle
iilkemizdeki pratikler ayrismaktadir. Ornegin bazi merkezler hayat sonu bakim hizmeti
verdiginde ve hastanin klinik sonuglarinin sadece destek tedavisine uygun oldugunu
gbdzden gecirdiginde, hastanin mekanik ventilasyon destegini ¢ekebilmektedir [162],
[163]. Buna ek olarak mekanik ventilasyonu ¢ekilen hastalar i¢in bazi caligmalar orta
ile derin sedasyon saglanmasini dnermekte [164] daha giincel yaklasimlar dnceki bu
yaklasimin aksine, hastanin sedasyonunun onceden kesilerek mekanik ventilasyon
desteginin sonlandirilmasimi  dnermektedir [165]. Ulkemizde ve klinigimizde
hastalarin mekanik ventilasyon destegine ihtiya¢ duydugu siire boyunca uygun tipte
mekanik ventilasyon destegi verilmektedir. Klinik iyilesme goriilen hastalar igin
dinamik sekilde uygun ventilatér ve modlar se¢ilmekte, sayet hastanin ihtiyaci daha
uzun siirecekse trakeostomi gibi konfor artiracak segenekler géz oniine alinmaktadir.
Palyatif bakim 6nemli ve hassas bir konu olmakla beraber, hayati tehdit eden
ya da smirlayan hastaligi bulunan yenidoganlar ve ailelerinin hayat kalitesini
lyilestirmeyi amaglamaktadir. Bu bakim, son donem hastalifi olan bebekleri
kapsamakla beraber; herhangi bir diizeydeki ciddi hastalik tanisi olanlar da bu
bakimdan fayda gorebilmektedir[166], [167], [168]. Neonatologlar genellikle
yenidoganlarin prematiire ve dogumsal defektlere ikincil gorece yiiksek mortalite
oranlar1 nedeniyle olabilecek kisa yasam siirelerinin yonetimine yakin ve aligkindir.
Bu sebeple YDYBU’de calismakta olan saglik hizmet sunucularmin hayat1 siirlayic
tanis1 olan bebekler i¢cin bakima hazirlamasi ve aile merkezli palyatif bakimi saglamasi
elzemdir [169]. Bu sebeple palyatif bakim gereksinimi i¢in yenidogan yogun bakim
stireci ayr1 tutulamaz, 6zellikle baz1 hastalarin klinik gidisat1 esnasinda palyatif bakim
gereksinimi gelisebilmekte ve bu hastalar destek tedavilerle beraber palyatif bakimdan
fayda gorebilmektedir. Klinisyenlerin yenidogan yogun bakimdaki her hasta igin
palyatif bakim gereksinimi olabilecegi akilda tutulmalidir. Rutin YDYBU pratiginde
palyatif bakim gereksinimi olan hastalara yonelik pratiklerin eklenmesi bebekler ve

aileleri icin diisiintildiiglinden daha fazla fayda saglayabilmektedir [170], [171].
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Brezilya’da 2017 yilinda yenidogan palyatif bakim 6zelinde yapilan bir ¢aligmada,
hastane yatiginin ilk 48 saati icerisinde vefat eden yenidoganlar hari¢ tutularak, major
konjenital anomali varlig1 olan yenidoganlarin tiim dliimlerin %77’sini olusturdugu
goriilmektedir ve bu hastalarin %31’inde genetik sendrom tanis1 saptandi [98].
Calismamizda tim hastalar igerisinde genetik tan1 oranmi %16,5 olarak saptandi.
Caligmamizda palyatif bakim gereksinimi olan yenidoganlarin %78,9’unun ¢ikis sekli
vefat ve %20,2’sinin ¢ikis sekli sevk oldugu bulundu. Calismamizda ¢ikis sekli vefat
olup genetik hastalik tanis1 almis yenidoganlarin orani %9,3 olarak saptandi.
Calismamizda ¢ikis sekli sevk olup genetik tani alan hastalarin orani ise %40,9°du.
Brezilya’daki ¢alismada vefat eden hastalarin %75’ine resiisitasyon uygulanmis olup,
%25’ine canlandirma verilmemektedir ve vefat eden hastalarin %33’ palyatif bakim
almamaktadir [98]. Calismamizda cikis sekli (vefat-sevk) ile YDYBU’de KPR
gereksinimi parametreleri karsilagtirildiginda, Cikis sekli vefat olan hastalarin tiimiine
(n=86), cikis sekli sevk olan hastalarin %45,5’ine KPR uygulanmistir ve bu
parametreler arasinda istatistiksel olarak anlamlilik bulunmaktadir (p<0,05).
Klinigimizde, resiisitasyon gereksinimi olan her hasta palyatif bakim ihtiyacindan
bagimsiz olarak yenidogan canlandirma basamaklarina uygun sekilde etkin
kardiyopulmoner resiisitasyon destegi almaktadir. Yurt disinda, yasam beklentisi
olmayan ve palyatif bakim gereksinimi olan hastalar i¢in aile kararlar1 ile beraber
resiisitasyon yapilmama durumu miimkiindiir [172], ancak bu karar bazinda da
ikilemler yasanmaktadir; resiisitasyon yapilmama karar1 verilen yenidoganlarin bir
kismui etkin canlandirma ile hayatta kalabilmektedir. Siirdiiriilen ve kesilen tedavilerin
uzun donem etkileri olabilmekte ve bu kararlarin ailelerin diislinceleriyle ortak
noktada bulusabilmesi miimkiin olmayabilmektedir [173].

Palyatif bakim gereksinimi olan ve vefat eden hasta grubunun vefat ettigi giin
aldig1 tedaviler incelendiginde; %90°1 mekanik ventilasyon, %353’li parenteral
niitrisyon, %75°1 vazoaktif ilaglar kullanmaktaydi [98]. Caligmamizda yatisin ilk 72
saat i¢ginde inotrop ihtiyaci gereksinimi olan hastalarin en fazla oldugu grup ¢ikis sekli
vefat olan hastalarda goriildii. Calismamizda ¢ikis sekli vefat olan yenidoganlardan,
ilk 72 saatte dopamin gereksinimi olan 45 (%52,3) hasta, dobutamin gereksinimi olan
52 (%60,5) hasta, noradrenalin gereksinimi olan 25 (%29,1) hasta ve adrenalin

gereksinimi  olan 45 (%52,3) hasta oldugu saptandi. Caligmamiza alinan
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yenidoganlarin ¢ikis sekli (vefat-sevk) ile ilk 72 saat icinde dopamin, dobutamin,
noradrenalin ve adrenalin gereksinimi agisindan degerlendirildiginde bu degiskenler
arasinda istatistiksel anlamlilik oldugu goriildii (p<0,05).

Buna ek olarak Brezilya’da 2018 yilinda yapilan ulusal bir yenidogan mortalite
calismasinda vefat eden grupta %74 ’iinde neonatal sepsis tanisi goriilmektedir [101].
Caligmamizda palyatif bakim gereksinimi olup sepsis tanisi alan ve ¢ikis sekli vefat
olan hastalarin oran1 %89,5 olarak bulundu ancak ¢ikis sekli tiirii (vefat-sevk) ile sepsis
varlig1 karsilastirildiginda bu parametreler arasinda istatistiksel olarak anlamli fark
saptanmadi (p>0,05).

Klinigimiz, biiyiik bir hastanede kadin hastaliklar1 ve dogum hastanesi referans
merkez olarak biliyilk bir gruba hizmet etmekte ve kapsamli hastalarla
karsilasmaktayiz. Buna baglh olarak giiclii bir hasta grubuyla beraber, YDYBU
sartlarinda bu hastalarla ne siklikta ve nasil kargilagmakta oldugumuzu bu ¢alisma 6ne
cikarmaktadir. Yenidogan palyatif gereksinimlerini, natal ve postnatal faktdrleri ne
kadar iyi tanirsak ve kavramlari tanmimlayabilirsek, buna yonelik planlamalar ve
ilerlemeler kaydedilebilir. Uzun vadede yenidogan bakiminin g¢esitlendirilmesinde
faydali olabilir. Bu alanda yapilan calismalarin sayist1 azve {lilkemizde yeni
tanimlanmaya baglayan kavramlar oldugu i¢in bu alandaki 6ncii ¢aligmalardan biri
olacagina inaniyoruz. Caligmamizda cok farkli tani1 gruplarindan hastalar dahil
edilmektedir. Belli tanilara yonelik 6zel ¢alismalar palyatif bakim hizmetinin detayl
siniflandirilmasinda yardime1 olabilir.

Klinik diizeyde, perinatal palyatif bakimin entegrasyonu multidispliner ekip
eforuyla saglanabilir [90]. Birlesik Krallikta ulusal diizeyde yapilan bir arastirmada,
ticlincii dlizey yenidogan yogun bakim {initeleri tarafindan uygulanan palyatif bakim
hizmetlerinin, iyi yapilandirilmus palyatif bakim yonergesi ya da rehberi ve tam
organize palyatif bakim ekibinin olmadigin1 géstermektedir [174]. Diinyanin ¢esitli
bolgelerinden sonuglar saglik hizmeti kapsamindaperinatal ve yenidogan palyatif
bakim sunumunun siirekli olmadigin1 gostermektedir [175], [176]. Perinatal ve
yenidogan palyatif bakiminin yiiksek standartlarda uygulanmasinin 6niindeki bir engel
olarak ekip iiyelerinin egitim ve pratiginin eksikligi gosterilebilir[177].

Yenidogan palyatif bakim uygulamalarina yonelik makalelerin 2017 yilindaki

derlemesi, yenidogan palyatif bakiminin hala gelismekte olan ve bir¢ok zorlu yont
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bulunan bir alan oldugunu gostermektedir. Palyatif bakim protokolleri, ekipleri veya
egitim igerigine dair ¢esitli raporlar olmasina ragmen, uygulama ve kullanim diizeyi
diisiiktiir [ 144]. Mevcut yenidogan palyatif bakim programlarinin ana odagi neredeyse
tamamen yasam sonu bakimia yoneliktir. Oysa yasami uzatict 6nlemlerle
entegrasyon, ileri bakim planlamasi, bebegin rahatlik durumu ve ebeveynler ile saglik
calisanlarina yonelik psikososyal destek yeterince ele alinmamaktadir[178].
Ulkemizde Ankara’da 2018 yilinda yapilan bir ¢alismada, antenatal dénemden itibaren
palyatif bakimin baslatilmasina yonelik endikasyonlar1 agiklayan ve ailenin
desteklenmesi, eve gecis, yasam boyu bakim ile yas siirecinde sunulacak hizmet ve
destekleri kapsayan ulusal bir rehbere ihtiya¢ oldugu goriilmiistiir [84]. Yenidogan
palyatif bakimi alanindaki ¢alismalarin cesitlendirilmesi, sonraki dénemlerde ulusal
rehberlerin olusturulmasina oncii olabilir, bu sayede hizmet sunumunun kalitesi
arttirilabilir. Ebeveyn stresini Olgecek arastirmalar, basa c¢ikma yoOntemleri ve
ebeveynlere psikososyal ve spiritiiel destek i¢in yapilabilecekler agisindan aydinlatici
olabilir. YDYBU ekibinin koordinasyonu igin bu hasta gruplarinin tanimlanmasi,
hastalarin ihtiyacina yonelik planlamalarin yapilmasi énemlidir. Buna gore multi-
disipliner branglarin koordinasyonu, ek olarak yer alacak personelin egitimi
saglanabilir.

Ulkemizde yenidogan palyatif bakimi 6zellikle tedavisi miimkiin olmayan
ancak hayat1 tehdit edici durumu olan yenidoganlarda hayat kalitesini arttirmak igin
gereklidir. Palyatif bakim bu hastalarin en konforlu sekilde yasamalarin1 saglar.
Palyatif bakim gereksinimi olan hastalarin ek klinik durumlarinin beraberinde getirdigi
semptomlarin yonetimi i¢in uygun tibbi ortamin yaratilmasi elzemdir. Agri, beslenme
giicliigii, solunum yetmezligi ve diger faktorler bu merkezler dahilinde yonetilebilir,
bebekler ve aileleri i¢in bu zorlu siire¢ kolaylastirilabilir. Palyatif bakim, ailelere
psikososyal destek saglayarak yas siirecine destek olur, ayrica karar alma siirecinde
ebeveynlerin aktif katilimi saglanir. Palyatif bakim yaklagimi, yasam hakki ve onurunu
en etkin bir bi¢imde gozetmeyi amaglar, bu sayede lilkemizde bu merkezlerde tedavi
gorebilecek hastalarin gereksiz invaziv ya da agresif kiiratif tedavilerinin Oniine
gecilebilir. Bir diger 6nemli nokta ise, tedavisi miimkiin olmayan durumlarda yogun
bakim iinitelerinde yatig giinlerinin uzamasi ve buna bagli olarak saglik sisteminde ek

yiikler getirmesidir. Palyatif bakim hizmeti, bu merkezlerin ve kaynaklarin daha etkin
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kullanilmasina yardimer olabilir. Ulkemizde palyatif bakim konusunda farkindalik ve
egitim pratikleri gelismeye aciktir. Hizmet sunumunun gelistirilmesi, bu alandaki
saglik calisanlarinin bilgi diizeyinin artmasimna ve bu sayede ihtiya¢c sahibi
yenidoganlarin ve ebeveynleri i¢in daha bilingli bir bakim siireci sunulabilir.
Ulkemizdeki kiiltiirel yap1 ve aile tutumlar1 gz 6niine alindiginda, palyatif bakim
hizmetleri, ailelere bu siiregte duygusal ve manevi destek saglayabilir ve yas siirecinde
yardime1 olabilir. Tiirkiye’de dogum oranlarinin yiiksek olmasi ve ileri tibbi
teknolojilerin kullanimi ile yenidogan yogun bakim {initelerindeki hasta yiikii giderek
artmaktadir ve bu durum, yasam sonu bakima ihtiya¢ duyan bebeklerin yonetimini
daha da 6nemli hale getirmektedir. Palyatif bakim, bu nedenlerle Tiirkiyedeki saglik
sisteminde Onemli bir boslugu doldurur ve hem bebeklerin hem de ailelerin
ihtiyaclarini insani ve etik bir ¢ercevede karsilamayi saglar.

Calismamizda palyatif bakim gereksinimi olan hastalarda mortalite orani
%78,9 olarak bulundu. Bu hastalar perinatal donemden baslayarak kiiratif tedavi
varligi fark etmeksizin palyatif bakim komponentlerinin yararlanmay1 hak etmektedir.

Palyatif bakim, yenidogan ve ailesine bebegin yasami sinirlayan hastaliginin
tanisindan itibaren destek saglayan bir yaklagimdir. Bu etkin, kapsamli, biitilinciil,
multi-disipliner bakim hastaya ve ailesine yardim eder ve yasam kalitesini ylikseltmeyi
hedefler. Hastanin rahatsizliklarinin dindirilmesi, acilarimin azaltilmasi1 ve 1iyi
olmasinin saglanmasi ancak entegre bir palyatif bakimla miimkiin olmaktadir.

Yenidogan palyatif bakimina yonelik literatlir ¢aligsmalar1 gelismeye agik bir
alandir, bu konudaki tanimlamalarin aydinlatilmasi 6nemini halen korumaktadir.
Palyatif bakim gereksinimi olan hastalar dogru taninarak dogru merkezlerde takibi
stirdiiriilmelidir, bunun i¢in hastalar tan1 alir almaz multi-disipliner olarak bebek i¢in
uygun bireysel tedavi segeneklerine karar verilmelidir. Bu sayede saglik hizmetlerinin
sunumunun kalitesinde artis saglanabilir.

Yenidoganlarin kendine 6zgii ihtiyaglar1 ve tibbi durumlari nedeniyle 6zel
kilavuzlar olusturulmalidir. Saglik profesyonellerine destek saglanmali ve yenidogan
palyatif bakim uygulamalarinin standartlastirilmasi ve takip olgiitlerinin yapilmasi
Onem tagimaktadir.

Yenidogan palyatif bakimi ailelerin ihtiyag ve beklentilerini ele alir. Uzerinde

durulmasi gereken ve ilerideki ¢alismalara yon verebilecek dnemli bir nokta da aile
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iletisimi ve bilgilendirmedir. Aileye bebekle ilgili giiven veren, siirekli iletisim
kurulmas1 ve palyatif bakimin agiklanmasi saglik profesyonellerince planlanarak
yapilmalidir.

Yenidogan palyatif hizmetlerinin, bebegin ihtiyacini karsilayip karsilamadig,
ebeveynlerin yas siireci deneyimine ve saglik hizmeti saglayicilarinin stresine hitap
edip etmedigini degerlendirmek icin daha fazla arastirmaya ihtiyag vardir.

Yenidogan palyatif bakimi, yenidogan bakiminin vazgecilmez bir parcasidir.
Prenatal teshis edilen durumlar dahil, yenidoganlar i¢in palyatif bakim gerekliliklerini
aciklayan bir rehbere ihtiya¢ duyulmaktadir. Bu rehber; anne ve obstetrik bakim,
ailenin desteklenmesi, eve gegis siireci, uzun siireli bakim ve yas destegi gibi konulari
kapsamalidir. Ayrica, palyatif bakim ekibinin {iyelerinin belirlenmesi ve evde bakim

hizmetlerinin netlestirilmesi de dnemlidir.
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6. SONUCLAR

Calismaya dahil edilen 109 yenidogan hastadan %1,3’1 palyatif bakim gereksinimi
olan hastalardir. Palyatif bakim gereksinimi yillara gore degiskenlik gostermistir
ancak genel egilim diisiik kalmaktadir, en yiiksek siklik 2018 (%2,2) ve 2019 (%2,0)
yillarinda gozlenmektedir. Yenidogan yogun bakim iinitesinde palyatif bakim
gereksinimi her y1l belirli bir oranda goriilse de genel siklik %1,3 goriilmektedir.
Gruplara gore dagilimda en biiylik grup %39,4 oran ile erken 6lim kaginilmaz
durumlar olarak tarif edilen grup 2 olmaktadir.

Yenidoganlarin ¢ogunlugu (%89,9) kardiyovaskiiler hastalik ya da bozukluk
tasimaktayken, %33,0’1 metabolik hastalik tanis1 aldig1 goriilmektedir. Sepsis %89,9
oraninda gdzlemlenmektedir, erken ve gec sepsis tanilart agisindan onemli fark
gbzlenmektedir. Calismadaki hastalarin %69,7’sinin hematolojik hastalik ya da
bozukluklart mevcutken %16,5’inde genetik tanilar bulunmaktaydi.

Bir referans merkez olan, perinatoloji ve list diizey yenidogan yogun bakim hizmeti
veren hastanemizdeki caligmamiza dahil edilen palyatif bakim hastalarinin
%87,2’sinde konjenital anomali mevcuttu.

Hastalarin dogum agirlig1 ve gestasyonel yaslar1 genis bir yelpazede degismektedir.
Hastalarin ~ %90,8’i dogum sonrasi canlandirmaya ihtiyag duymaktadir.
Yenidoganlarin biiyiik ¢ogunlugu (%77,1) sezeryan ile dogdugu goriilmektedir.
Yenidogan yogun bakim fiinitesinde kalig siiresi ortalama 55,46 + 73,51 (25p=3,
medyan=21, 75p=92) giindiir. En kisa kalis siiresi 1 giin, en uzun ise 333 giindiir.
Kalis siiresi ile ilgili olarak fatura maliyetleri de onemli bir veri sunmustur; ortalama
kalis maliyeti 82.791,50 Tiirk Lirasidir.

Calismamizda agizda beslenebilen hastalarin orani %8,3 oldugu ve %67,9’unun
orogastrik ya da nazogastrik sonda ile beslendigi goriildii.

TPN, yenidoganlarin biiylik kismi i¢in ana beslenme kaynagidir (%99,1) ve sepsis
vakalarinin %87,2’si erken sepsis, 62,41 ge¢ sepsis olarak tanimlanmaktadir. Sepsis,
erken ve ge¢c donemde yaygin olarak goriilen bir sorun olup, enfeksiyon yonetiminin
onemini ortaya koymaktadir.

Calismamizda palyatif bakim gereksinimi olan hastalarin, 108’inin (%99,1) yatisi

esnasinda herhangi bir zamanda olmak iizere TPN ihtiyact bulundugu goriildii.
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Hastalarin minimum 1 giin maksimum 79 giin TPN gereksinimi oldugu ve ortalama
TPN kullanimi ise 17,33£16,98 giin (25p=3, medyan=11, 75p=28,5) olarak
hesaplandi.

Calismamizda hastalarin  %44’tinde ilk 72 saat igerisinde kan transfiizyon
gereksinimi olan yenidogan oldugu bulundu.

Calismamizda palyatif bakim gereksinimi olan hastalarin %13,8’inin trakeostomisi
mevcuttu. Calismaya alinan hastalarin yatis1 boyunca herhangi bir zamanda ihtiyag
duydugu mekanik ventilasyon tipleri degerlendirildiginde; 108 hastanin (%99,1)
entiibasyona, 34 hastanin (%31,2) non-invaziv mekanik ventilasyona ve 18 hastanin
(%16,5) kiivoz i¢i oksijene gereksinim duydugu saptandi. Mekanik ventilatdrde kalig
siiresi i¢in minimum 0 giin ve maksimum 323 giin oldugu goriildii. Ortalama
mekanik ventilatorde kalis glinii 51,40+70,70 giin (25p=3, medyan=21, 75p=92)
olarak hesaplandi.

Calismamizda transfontanel ultrasonda bulgu mevcut olan hasta oran1 %54,1 ve
intraventrikiiler kanama olan hasta oran1 %23 olarak goriildii. Beyin ve sinir cerrahisi
bransina gereksinimi olan hastalarin oran1 %8,3 olarak goriildii. Ayrica palyatif
bakim gereksinimi olan yenidoganlarin %40,5’iinde nébet varlig1 saptandi ve buna
ek olarak antiepileptik ila¢ kullanimi ise %41,3 oldugu goriildii.

Calismamizda hastalarin %5,5’inde agr1 palyasyonu nedeniyle analjezik gereksinimi
oldugu ve %95,4 line sedasyon uygulandig: goriildii.

Calismamizda palyatif bakim gereksinimi olan yenidoganlarin %58,27’sinin cerrahi
girisim ihtiyact bulundu.

Calismamiza alinan yenidoganlarin 5. dakika APGAR skoru minimum 0 ve
maksimum 9 olarak goriildii ve 5. dakika APGAR skorunun ortalama degeri
5,8742,15 olarak hesaplandi.

Calismamiza alinan hastalarin %90,8’inin dogumhanede canlandirma gereksinimi
oldugu goriildii.

Calismamizda, yenidogan yogun bakim iinitesinde kalis giin sayisi ile; mekanik
ventilatorde kalis giin sayisi, toplam TPN giin sayis1 ve sepsis atak sayisi arasinda

istatistiksel olarak anlamli giiclii pozitif korelasyon saptand1 (p<0,001).
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Calismamizda yenidogan yogun bakim kalig giin sayisi ile sepsis atak sayis1 arasinda
giiclii pozitif korelasyon bulundu (Spearman’in rho korelasyon katsay1s1=0,907 ve
p<0,001).

Calismamizda tiim hastalar icerisinde genetik tani oranit %16,5 olarak saptandi.
Calismamizda palyatif bakim gereksinimi olan yenidoganlarin %78,9’unun ¢ikis
sekli vefat ve %20,2’sinin ¢ikis sekli sevk oldugu bulundu. Calismamizda ¢ikis sekli
vefat olup genetik hastalik tanis1 almis yenidoganlarin oran1 %9,3 olarak saptandi.
Calismamizda ¢ikis sekli sevk olup genetik tan1 alan hastalarin orani ise %40,9’du.

Calismamizda cikis sekli (vefat-sevk) ile YDYBU’de KPR gereksinimi parametreleri
karsilastirildiginda, Cikis sekli vefat olan hastalarin tiimiine (n=86), ¢ikis sekli sevk
olan hastalarin %45,5’ine KPR uygulanmigtir ve bu parametreler arasinda
istatistiksel olarak anlamlilik bulunmaktadir (p<0,05). Klinigimizde, resiisitasyon
gereksinimi olan her hasta palyatif bakim ihtiyacindan bagimsiz olarak yenidogan
canlandirma basamaklarina uygun sekilde etkin kardiyopulmoner resiisitasyon
destegi almaktadir.

Calismamizda c¢ikis sekli vefat olan yenidoganlardan, ilk 72 saatte dopamin
gereksinimi olan 45 (%52,3) hasta, dobutamin gereksinimi olan 52 (%60,5) hasta,
noradrenalin gereksinimi olan 25 (%29,1) hasta ve adrenalin gereksinimi olan 45
(%52,3) hasta oldugu saptandi. Calismamiza alinan yenidoganlarin ¢ikis sekli (vefat-
sevk) ile ilk 72 saat iginde dopamin, dobutamin, noradrenalin ve adrenalin
gereksinimi agisindan degerlendirildiginde bu degiskenler arasinda istatistiksel
anlamlilik oldugu gorildii (p<0,05).

(Calismaya alinan hastalarin ¢ogu (%78,9) vefat, %20,2si sevk ve yalnizca %0,9u
taburcu olarak gézlenmektedir. Vefat ve sevk olan hastalar arasinda, ilk 72 saat i¢inde
ihtiya¢ duyulan inotrop tedavi, sistem hastaliklar1 ve mekanik ventilasyon tipleri
acisindan anlamli farklar bulunmustur. Vefat ile sonuglanan vakalarda inotrop
ihtiyac1 yiiksek goriildii. Sevk olanlarda genetik tanilar, kardiyovaskiiler ve
hematolojik hastaliklarin siklig1 ve trakeostomi gereksinimi yiiksek bulundu. Bu
faktorler, yenidoganlarin ¢ikis sekli ile dogrudan iliskilidir ve tedavi siirecindeki en

kritik parametrelerdir.
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