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Sunu amaci

 Palyatif bakim arastirmalarindaki
sorunlari/engelleri ve palyatif bakim
arastirmalarini iyilestirmek icin
gerekli stratejileri tartismaktir.
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Icerik

* Palyatif bakim gereksinimi

 Palyatif bakim (PB) tanimi,kapsami

* PB arastirmalari, 6zellikleri

* PB arastirmalarinda sorunlar/engeller
e Oneriler
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ﬂ Palyatif bakim gereksinimi?

Diinyada her y1l 19 milyon insanin palyatif bakima ihtiyaci oldugu tahmin edilmektedir.

Gereksinim % 78 —duguk ve orta gelirli Glkeler
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Palyatif bakima gereksinim?

Palyatif ve yasam sonu bakim ihtiyacini artiran;
@ Yash niifus{}(dogurganlik § ve beklenen yasam siiresi {J)

@ Kronik hastaliklar{}

(Kanser, Kardiyo vaskiiler hast., Krc siroz, KOAH, Bobrek
yetmezligi, Multiple skleroz, Diyabet, HIV/AIDS,

Alzheimer/demans,vb.)

Destekleyici ve palyatif bakim, basta kanser
hastalar1 olmak uzere, ilerlemis ya da tedavi edilemez
hastaligi olanlar icin kaliteli bakimin 6nemli bir
bileseni olarak kabul edilmektedir.

(Evans ve ark. 2013;



Dinyada
Palyatif bakim gereksinimi?

- Communicable, maternal, perinatal
and nutritional conditions
25%

Injuries
{9%

Noncommunicable diseases
66%

- Adults 15-59

25%
Children 0-14
6%

Adults 60+
69%

Worldwide Palliative Care Alliance (WPCA), 2014




Oliim nedenlerinin dagiimi, 2015, 2016

Tarkiye’de durum?

2015 2016
Say (%) Sayl (%)
Toplam 397 037 100,0 408782 100,0
Dolagim sistemi hastaliklan 159 194 401 162 876
lyi huylu ve kot huylu timarler (malign ve benign neoplazmlar) 79 160 199 80 577 @
Solunum sistemi hastaliklan 43821 11,0 48 532
Endokrin (ic salgl bezi), beslenme ve metabolizmayla ilgili hastaliklar 19 803 50 20 330 50
Sinir sistemi ve duyu organlar hastaliklan 19114 48 19923 49
Digsal yaralanma nedenleri ve zehirlenmeler 18 936 48 18 136 44
Diger (enfeksiyon ve parazit hastaliklan, mental ve davranigsal
bozukluklar, kas-iskelet sistemi ve bag dokusunun hastalkian vb.) 57 009 144 58 408 143
(r) 2015 yih verileri idari kaytiarn gincellenmesi nedeniyle revize edilmistir.
65 yas ustu niifus- % 8.3 (Toik2010)
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Palyatif bakim calismalari |
Turkiye’de durum?

(Utku ve ark.,2017)

1989-2009-Baz1 mesleki derneklerin ¢calismal.

2009-SB-Ulusal Kanser Kontrol Programi

v kayit, onleme, tarama, erken tani, tedavi ve palyatif
bakim

201 O-SB-Palya—Tiirk Projesi (Kanser Daire Bask.)

— Opioid kullanilabilirligi artirma
— Toplum tabanh palyatif bakim modelini gelistirme

* LII ve III. Basamak hizmetlerde yapilanma

Ulkemizde palyatif bakimin gelistiriimesi icin KANIT
tabaninin guclendiriimesine gereksinim vardir!




ﬁ

Palyatif bakim arastirmalan?
Mevcut durum?
Sorunlar?

Uluslararasi Katilimh 9
Palyatif Bakim ve Hospis Kongresi
9-11 Mart 2018



ﬂ Palyatif bakim aragtirmalari (iR
palyatif bakim alanindaki problemlere yanit
arayan arastirmalardir!

Palyatif bakimin dogasi geregi bu alandaki
arastlrmalar daha zordur. "

9-11 Ma t2018



(Kars ve ark.2016)

Palyatif bakim

Insan hakkidir.

Yeni ve hizli buyumekte olan bir
uzmanlik alanidir ve cok disiplinlidir.

Aile odakl ve butuncul yaklasimi
gerektirir.

Organize yapi ve bakim felsefesidir.

Onceleri tedavi edilemeyen hastalara yonelik iken,

Gunumuzde, ciddi hastaliklarin erken
evresinde/hastaligin seyrini degistirebilecek tedavi
almakta olan hastaya yonelik bakimi igerir.




Palyatif bakim yolculugu

Agri kontrolu ve diger semptomlarin eslik ettigi, psikolojik, sosyal ve
ruhsal problemler ve hem hasta hem de bakim vericilerin
gereksinimlerinin eglik ettigi, butincul, ¢cok disiplinli bir alandir.

Karmagiktir ve cok yontemli aragtirma yaklagimlari gerekftirir.
(Grande ve Ingleton 2008)



ﬂ Palyatif bakim arastirmalari

* Son yillarda artmakla birlikte klinik
arastirmalarin %1’den az1 hospis ve
palyatif bakimla ilgilidir.

 Palyatif ve hospis bakim arastirmalarindaki
zorluklarin baslica nedenleri;

— Metodolojik ve etik konular ile ilgilidir.

Uluslararasi Katilimli Rei
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Tespitler/Sorunlar-1

 Palyatif bakima odakli calismalar az
olmakla birlikte var olanlarin cogu
tanimlayici tiptedir,

* Calisilan arastirma konular tekrarl,
* Yeni bilgi iretmede yetersizdir.

* Deneysel arastirma kosullarini saglamada
yetersizlik vardair.

Calismalarla elde edilen kanit kalitesi
dusuktur!
Arastirma kapasitesi yetersiz!
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Boucga-Machado et al. BMC Palliative Care (2017) 16:10

DOI 10.1186/512904-016-0181-9 BMC Pa”iative Care

_am—

Clinical trials in palliative care: a systematic ‘®“
review of their methodological

characteristics and of the quality of their
reporting

Yontem:

- 1946-2015 aras1 Randomize kontrolli calismalar (N=939), 57 Dergi

- J of Pain and Symptom Management, Palliative Medicine, ] of Palliative
Medicine, ] of Clinical Oncology

Sonucglar: (n=107)

* Amerika, Birlesik Krallik, Avusturalya ve Kanada; % 15’inde etik komite izni
yok

* En yaygin alan Onkoloji, % 44’lUnde ilag girisimleri denenmistir.

* En yaygin palyatif bakim konulari (agri, solunum sikintisi, bulanti vb)
semptom kontroli ve fiziksel sorunlar

* Raporlanmayan bilgiler: Random se¢im ve gruplara atama ve kor teknik
kullanimu.



Bouca-Machado ve ark. 2017. BMC Palliative Care

Random atama (se¢im biasi) _
Gruplara atama (secim bias) [N

kor teknik (performans biasi) -
Sonug dl¢iimlerinde eksilme(eksilme biasi) - R @ |
Raporlama biasi [ T

Diger bias . _

0% 25% 50% 75% 100%
[l Low risk of bias [Junclear risk of bias [l Hiah risk of bias

Sonug Ol¢iimleri (belirleme biasi)

Fig. 7 Risk of bias in included studies assessed using the Cochrane tool

L.

Sekil- Kapsanan Calismalarin Metodolojik Kalitesi
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Tespitler/Sorunlar-2

e Palyatif bakim arastirmalarinin oncelikli
konu/problemlere yonelik yapilmamasi

* Baslica arastirma konularz:

— Semptom yOonetimi odakl (agri, yorgunluk, lenfodem,
deliryum, bulanti, kaseksi, vd.)

— Psikolojik, sosyal, iletisim, calisan stresi, tiikenmislik...
<> Arastirma oncelikleri otor kuruluslar

(Ulusal/Uluslarararasi) tarafindan genell.
belirlenir.

<> Palyatif bakim gelismis tlilkelerde nispeten daha
tanimli!
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@ ONS

ONCOLOGY NURSING SOCIETY
2014-2018 RESEARCH AGENDA

Palyatif ve Yasam Sonu Bakimda Arastirma Oncelikleri
[letisim ve karar alma siireclerini gelistirme
Cocuklara yonelik palyatif bakim

Palyatif bakima erisimi saglayan/kolaylastiran modeller

® OO

Disiplinler arasi yaklasim, sevk kriterleri gelistirme,
maliyet etkin hizmet, bakimin stirekliligi, koordinasyonu ve
teknoloji kullanimu.

@

Karsilanmamis palyatif bakim ihtiyaclarini belirlemek icin
elektronik saghk kayitlarinin kullanimi

©

Palyatif ve yasamin sonu bakimini iyilestirmek icin mesleki
egitim modelleri gelistirme.
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518 Jowrnal of Pain and Sympiom Management Vol. 48 No. 4 October 201

Selman et al., 2014
Original Article

Research Priorities in Spiritual Care:
An International Survey of Palliative Care
Researchers and Clinicians

Jgr

Fig. 1. Geographical distribution of respondents (Total N= 971). *Europe, "Africa, “Middle East (Armenia, Geor-

ia, Iran, Iraq, Israel, Palestine, Saudi Arabia, and Turkey), 9South America, “Australasia (Australia and New Zea-
land), fAsia_1 (Bangladesh, India, and Pakistan), #Asia_2 (China, Hong Kong, Taiwan, and South Korea),
bCentral America (Belize, Costa Rica, Cuba, Guatemala, and Mexico), 'Russia/Baltic (Estonia, Latvia, Lithuania,
and Russia), JCanada, “USA, 'Asia_3 (Indonesia, Malaysia, Philippines, and Singapore), ™Japan.



Selman et al. 2014.
J of Pain and Symptom Management,48(4),518

Amac ve yontem: Manevi bakima yonelik arastirma
onceliklerini belirlemek ve gelecek arastirmalara yon vermek.

* Kesitsel, mixed metod, on-line survey

* 87 ulke; Klinisyenler-N=971 (293-palyatif alan hekim, 112
hemsire, 111-din gorevlisi)

Sonug: Oncelikli alanlar;

(1) Manevi bakimda iletisim modelleri ve calisanlarin manevi
bakim konusunda tutumlarindaki engellerin asilmasi,

(2) Manevi bakima yonelik tarama ve degerlendirme,

(3) Manevi bakimla ilgili miidahalelerin gelistirilmesi,
degerlendirilmesi ve etkinliginin belirlenmesi.
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Turkiye-Palyatif Bakim Raporu 2009

Palyatif bakimin gelistirilmesi icin 6nerilen gereksinim
alanlart:

— Hasta ve ailesi (Opioidlere erisim, hasta ve ailenin

psikososyal desteklenmesi, aile bireylerine destek, hasta
haklar1 vb.)

— Saglik calisanlar1 (alanda sayisal durumu belirleme ve
istihdam, ozlik haklari, tiikenmislik, destek personel
yetistirme, sertifikasyon, ekip liyelerinin gorev tanimlari

vb)

— Toplum (Palyatif hasta grubunu tanimlama, projeksiyon,
model olusturma vb).

— Ek gereksinimler (Opioidlerin saglanmasi, receteleme,

kullanim ve izleme vb.)
Uluslararasi Katilimh ‘
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Tespitler/Sorunlar-3

e [leri hastalik evresinde olan kisilerin
arastirmaya alinmasi ve calisma surecindeki
zorluklar:

— Hasta orneklemini tanimlama (palyatif bakim
hastasi kimdir?)

— Aydinlatilmis onam alma

— Calismaya alma-kalma-ayrilma (veri kaybai)
 Saglik profesyonellerinin engeli
» Hastaya yuk olusturacagi diistincesi
e Hastanin saglik durumu

— Tum bu konular etik ve calisma siireci ile
iliskilidir.
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Palyatif bakim arastirmalarinda i
etik sorunlar

* Etik sorunlarin timu palyatif bakima 6zel degildir.
* Bilgilendirilmis onam almadaki zorluk nedenleri:

— Hastalarda zaman icinde bilissel degisimler
olmasi

— Karar verme surecinde zorlanma (onam stireci-
tartismalidir)

— Yuk olusturma (tekrarh veriler, zamanlama vb)
— Olasi riskler ve yararlar (belirsizlik, yararsizlik)

— Hastalara uygulanan girisimler /yeni denenen
bakim en iyi bakim (karsilastirmali calismalar
gerektiginde sorun!)

e Etik Kurul Proje degerlendirmeleri-Izin

Uluslararasi Katilimli ( Grande ve Ingleton 20
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Tespitler/Sorunlar-4

Sonuc¢ ol¢iimlerini degerlendirmek zordur.

— Palyatif bakim girisimlerinin hastalar tizerindeki
etkisini degerlendirmek 6nemlidir.

— Hastanin sagligindaki zaman icindeki
degisimleri 6lcme yoludur.

— Morbidite, mortalite ve sagkalim olcutleri
uygulanmaz (6lim kacinilmazdir).

— Fiziksel bozulma suirecin dogal bir parcasidir.

— Agri/aci, kaygi, umut, depresyon, haysiyet,
maneviyat, yasam kalitesi vb. kavramlarin nicel
olarak 6lgiimu her zaman uygun degildir.

Uluslararasi Katiliml
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Tespitler/Sorunlar-5

Palyatif arastirmalarda fon desteginin yetersiz
olmasi (WHO-Global Atlas of PC, 2014)

Amerika-Hiikimet arastirma fonlarinin %1’den azi
palyatif bakim ile ilgili konulara ayrilir. (www.npcrc.org)

Kanada Saglik Arastirma Enstitlisu palyatif ve yasam

sonu bakima 6nemli destek saglamaktadir
http: //www.cihr-irsc.gc.ca/e/27756.html

Avrupa Palyatif Bakim Birligi-arastirma iletisim agi
daha gilicludur. www.eapcnet.eu/Themes/Research.aspx

Singapur ve Asya https://www.duke-
nus.edu.sg/research/centres/lien-centre-palliative-care

Afrika Palyatif Bakim Arastirma Iletisim Ag1

www.africanpalliativecare.org

r
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Palyatif bakim alaninda
Kaliteli/nitelikli arastirmalar icin
neler yapilabilir?

Uluslararasi Katilimh 26
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Oneriler-1

» Palyatif bakim alanindaki
profesyonellerde arastirma farkindaligi
gelistirilmelidir.

— Var olan kanitlara erisim (literatiir tarama ve
inceleme becerilerini artirma)

— Arastirma projesi gelistirme ve ylirutme
becerilerini artirma

— Bilimsel toplanti/etkinliklere
katilimi/destekleme

-
Uluslararasi Katilimh
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Oneriler-2

* Palyatif bakimda oncelikli /gereksinim
duyulan arastirma konulari
tanimlanmalidir.

— Palyatif bakim taraflar1 (otor kurum/kurulus,
meslek orgttleri vb) oncu olmahidir.

— Oncii kuruluslar éncelikli arastirma
konularini calismali/ duyurmalidir.

— Arastirmalar icin ¢cagr1 yapmali ve FON
destegi saglamalidir.

-
Uluslararasi Katilimh
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Oneriler-3

* Calismaya alinan hasta/ailesinin ve klinik
personelin ytikii en aza indirilmelidir.

— Arastirma protokolleri klinikteki standartlarla
mumkiin oldugunca uyumlu olmal,

— Var olan veri kaynaklari kullanilmali (gereksiz
veri toplanmamali),

— Kisa gorusmeler/anketler uygulanmali,

— Palyatif bakimda farkl disiplinlerin veri girisi
yapabilecekleri Elektronik Saghk Kayitlari

kullanilmali, stirekli veri akisi saglanmalidir.
r

Uluslararasi Katilimh
Palyatif Bakim ve Hospis Kongresi Shery-]ameS etal 201
9-11 Mart 2018




Oneriler-4

* Hastalarin arastirmaya katilimini artirmak,
calismada kalmalarini saglamak icin;

— Arastirmaci-klinisyenler arasi isbirligi
saglanmal,

— Dahil etme / dislama kriterleri olabildigince
genis tutulmal,

— Calisma hedeflerine uygunsa daha iyi durumda
ve performansta olan hastalar calismaya
alinmalj,

— Arastirmalarda kanit kalitesini artirmak icin
raporlama araclar1 (RKC icin-CONSORT,
gozlemsel calis. STROBE vd.) kullanilmahidir.

Uluslararasi Katilimh
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Oneriler-5

» Palyatif bakim arastirmalarinda sadece
niceliksel degil niteliksel yaklasimlar,
gerektiginde karma yontemler (nitel-nicel
birlikte) kullanilmalidir.

 Etik kurullarda palyatif bakim
arastirmalarini degerlendirebilecek
uyelerin bulunmasi saglanmali,

* (Cok merkezli (multi-site/multi-center)
arastirma metodolojisi kullanilmalidir
(orneklem ve kanit kalitesini artirmak icin).

Uluslararasi Katiliml
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