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Oz

Oliim siirecindeki bireyler, toplumun en dezavantajli gruplarmdandir ve siklikla aci, agri, nefes
darlig1 ve {iziintii gibi semptomlar yasarlar. Amerika Birlesik Devletleri'nde (ABD) hospis bakim
modeli, 6liim siirecindeki hastalar ve ailelerine biitlinciil destek sunan bir sosyal politika alanidir.
Ancak, alt1 aydan az yasam beklentisi ve tedaviden vazgegme sart1 gibi kriterler, hizmete erisimde
esitsizliklere yol agmaktadir. Bu ¢alismada, ABD’de yasaminin son déneminde hospis kullanimini
etkileyen faktorler ve terminal donemdeki semptomlarin hospis kullanimina etkisi incelenmistir.
National Health and Aging Trends Study'nin 2011-2021 verileri kullanilarak agirliklandirilmis
lojistik regresyon analizi yapilmistir. Katilimcilarin  %55,75’inin - hospis  hizmetlerinden
faydalanmadigi belirlenmistir. Irk/etnisite, gelir seviyesi, yalmz yasama ve kurumsal bakim alma
gibi faktorlerin hospis kullanimryla iligkili oldugu bulunmustur. Hospis kullanan bireylerin daha
fazla semptom yasadigi ve giinliik yasam aktivitelerinde daha fazla kisitlama yasadigi tespit
edilmistir. Bulgular, hospis hizmetlerinin yasamin son dénemindeki kritik roliine ve bu hizmetlere
erisimdeki esitsizliklere dikkat gekmektedir.

Anahtar kelimeler: Hospis bakim modeli, yasam sonu semptomlar1, sosyal politika, sosyal
esitsizlikler, yagam sonu bakim
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Patterns and Diversity of End-of-Life Symptoms Influencing Hospice Utilization: A Social
Policy Perspective in the United States!

Abstract

Individuals at the end of life are among society's most disadvantaged groups, often experiencing
pain, shortness of breath, and sadness. In the U.S., hospice care offers comprehensive support to
terminally ill patients and families, yet eligibility criteria like a six-month life expectancy and
forgoing curative treatments create barriers to access. This study examines factors influencing
hospice use and the role of terminal symptoms using 2011-2021 data from the National Health and
Aging Trends Study. Weighted logistic regression shows that 55.75% of participants did not use
hospice services. Race/ethnicity, income, living alone, and institutional care were associated with
hospice use. Hospice users reported more symptoms and daily activity limitations. Findings
underscore hospice care's critical role and highlight persistent inequalities in access.
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1. Giris

Oliim siireci, dngdriillemez inis ve ¢ikislarla dolu, genellikle bircok semptomun
deneyimlendigi ve kisilerin giderek zayif diistiigii bir donemdir (Nicholson ve
Hockley, 2011). Bu donemde, siirekli degiskenlik gosteren ve siddetlenen
semptomlarin etkisiyle ihtiya¢ duyulan bakim, hastaliklarin diger donemlerindeki
bakim ihtiyacindan ¢ok daha zordur (Girkan, 2024). Siklikla karsilagilan
semptomlar arasinda aci/agri, nefes darligi ve iiziintii/depresyon yer alir (Singer,
Meeker, Teno, Lynn, Lunney ve Lorenz, 2016). Amerika Birlesik Devletleri’nde
(ABD) yasamlarmin sonunda yasli bireylerin %71'1 agri, %55'1 nefes darlig1 ve
%57'si anksiyete/iiziintii yasamaktadir (Lee, Small ve Haley, 2020). Ozellikle
kisinin 6limiinden 6nceki iki ay icinde bu semptomlar keskin bir sekilde yogunlagir
(Murtagh, Addington-Hall ve Higginson, 2011). Terminal dénemde deneyimlenen
bu semptomlarin uygun tanimlanmasi ve ydnetimi, yasamin sonunda hayat
kalitesinin korunmasi i¢in olduk¢a 6nemlidir (Giirkan, 2024).

Oliim; hastalik, kazalar ve malulliik gibi sosyal giivenlik sistemi icerisinde ele
alinmasi gereken bir sosyal risk alanidir (Seker ve Kurt, 2018). Devletlerin, tiim bu
sosyal risklerin olugmasini engelleyici gérevinin yani sira, sosyal sigortalar yoluyla
koruyucu bir rolii de bulunmaktadir. Oliim siirecindeki yash bireyler, sosyo-
ekonomik ve sosyo-kiiltiirel agilardan toplumun en riskli ve dezavantajli
gruplarindan birini olusturur (Seker ve Kurt, 2018). Bu nedenle, iilkelerin sosyal
politikalarini olustururken bu grubun ihtiyaglarini karsilamayi oncelik haline
getirmeleri gereklidir (Braswell, 2017). Ulkelerin sosyal politikalar1, 6liimiin nasil
deneyimlendigi iizerinde belirleyici bir rol oynar (Foster ve Woodthorpe, 2016).
Dolayisiyla, 6liim siirecinde bireyin hayat kalitesini korumaya yonelik bakim
hizmetlerine erisim, vatandaslik haklar1 ¢ergevesinde ele alinmasi gereken bir
sistemsel esitlik ve adalet konusudur (Jennings, 2014).

Bu baglamda hospis (hospice), 6liim siirecindeki bireylere ve ailelerine fizyolojik,
psikolojik ve sosyal destek saglayan 6nemli bir sosyal politika alanidir (Giingordii
ve Ustiin, 2022). Yogun palyatif bakim, semptom ydnetimi ve psikososyal destek
gibi hizmetlerle terminal donemdeki? hastalarin olumsuz —deneyimlerini
hafifletmeyi amaglayan bu model, ABD’de 1970’11 yillardan bu yana yaygin olarak

2 Terminal donem, bireyin geri déniisii olmayan, ilerleyici bir hastalik siirecinin son asamasi olarak
tanimlanir ve bu siirecte fiziksel, duygusal, ruhsal ve sosyal zorluklar yogun sekilde yasanir (Hui
vd., 2014). Literatiirde terminal dénem, bazi tanimlarda 6liimden Onceki birkag saat veya giinle
sinirlanirken (Hui vd., 2012), digerlerinde alt1 aylik bir siireyi kapsamaktadir (Hui vd., 2014). Ancak
hem politik dokiimanlarda hem de klinik aragtirmalarda ortak bir tanimin bulunmamasi, saglk
profesyonellerinin tedavi kararlarini zamaninda ve dogru sekilde almasini zorlastirmakta; hastalar
ve ailelerin destek hizmetlerine erisimini, bireysel bakim planlamalarin1 ve hospis bakiminin etkili
uygulanmasini sinirlamaktadir (Hui vd., 2012). Terminal dénemin tanimlarinin standartlagtirilmast,
hasta bakimini ve yasam sonu deneyimlerini iyilestirmenin yani sira hospis hizmetlerinin kapsamini
genigletmek, saglik esitsizliklerini azaltmak ve daha etkili politikalar gelistirmek i¢in kritik bir temel
sunmaktadir (Hui vd., 2021).
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uygulanmaktadir (Mor, Greer ve Kastenbaum, 1988). Son 25 yilda hospis bakimina
yonelik politikalarin 6nemi artmis olsa da bu politikalarin uygulamaya etkisi ve
politika-uygulama baglantisi hala zayif kalmaktadir (Whitelaw, Bell ve Clark,
2022). Yasamin son doneminde deneyimlenen semptomlar ve bu semptomlarin
tedavisine erigsimdeki esitsizlikler, bu eksiklikleri gidermek icin daha fazla
arastirma ve politika gelistirme ihtiyacini agikc¢a ortaya koymaktadir (Carr, 2016).
Bu c¢aligma, ABD'deki terminal donemdeki yash bireylerin deneyimledikleri
semptomlarin siklig1 ve ¢esitliligi ile hospis kullanimi1 arasindaki iligkiyi incelemeyi
amagclamaktadir. Bu ¢ercevede, (1) ABD’de yasamlarinin sonunda hospis kullanan
bireylerin 6zelliklerini, (2) hospis kullanimin1 belirleyen faktorleri ve (3) terminal
donemde yasanan semptomlarin hospis kullanimina etkisini analiz etmeyi
hedeflemektedir. Calismada, hospisin tarihsel gelisimi, ABD’deki sosyal
politikalarla sekillenen yapis1 ve finansman mekanizmalar1 incelenecek, ardindan
NHATS veri seti kullanilarak 6liim siirecindeki semptom cesitliligi ile hospis
kullanim1 arasindaki iliski degerlendirilecektir.

1.1. Bir Sosyal Politika Alan1 Olarak Hospis

Sosyal politikalar, toplumdaki sosyal sorunlari ve esitsizlikleri ele alarak toplumsal
adaleti saglamayz1; bireylerin topluma yaptiklar katkilara dayali haklarin1 almasini
ve dezavantajli durumlara yol agan kosullarin 6nlenmesi veya telafi edilmesini
amaglar (Cox, 2015). Oliim siireci, fizyolojik bir gerceklikten ok daha fazlasidir:
bireylerin ve ailelerin yogun bakim ihtiyaclartyla karsilastigi, psikososyal
zorluklarin ve toplumsal sorumluluklarin belirginlestigi karmagik bir siirectir. Bu
nedenle, 6liim siirecinin insani bir sekilde yonetimi, sosyal politikalarin temel bir
onceligidir (Seker ve Kurt, 2018). Ozellikle dliim siirecindeki bireylerin yasam
kalitesinin korunmasi ve bu dénemin onurlu bir sekilde gecirilmesi, sosyal
politikalarin baslica hedefleri arasinda yer alir (Braswell, 2017).

Hospis, tedavisi miimkiin olmayan hastaliklarin son asamalarinda bireyler ve
aileleri i¢in gelistirilmis, yasamin son donemindeki fiziksel, psikolojik, sosyal ve
ruhsal ihtiyaclar1 biitiinciil bir yaklasimla ele alan bir bakim modelidir. Oliim
stirecini dogal yasam dongiisiiniin bir parcast olarak kabul eden bu model,
bireylerin kalan yasam siirelerinde onurlu ve kaliteli bir hayat siirdiirmelerine
odaklanirken (DaVanzo, Chen, Greene ve Dobson, 2019), agr1 yonetimi ve
semptom kontrolii gibi destekleyici tedavilerle dogal Oliim siirecine uyum
saglamalarina yardimci olur (Mor, Greer ve Kastenbaum, 1988). Profesyoneller ve
gontllilerden olusan disiplinler arasi1 ekipler tarafindan sunulan bu hizmetler,
yalnizca fiziksel ihtiyaclar1 karsilamaktan 6te, birey ve ailelerine sosyal destek ve
manevi gli¢ saglayarak stlireci daha anlamli hale getirir. Toplumsal adalet ve sosyal
sorumluluk ilkelerine hizmet eden hospis, 6liim siirecinde bireylerin refahini
artiran, esitsizlikleri azaltan ve insan onurunu korumay: hedefleyen hayati bir
sosyal politika araci olarak one ¢ikmaktadir (Giingdrdii ve Ustiin, 2022; Imhof ve
Kaskie, 2008).
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Hospis bakim modeli hem bireysel yasam kalitesini artirmada hem de toplumsal
saglik sistemine olumlu katkilar saglamada biiyiik bir etkiye sahiptir. Bu model,
acil servis kullanimi ve hastanede kalig siirelerini azaltmanin yani sira agri
yOnetimini iyilestirme, hasta memnuniyetini artirma ve yasam kalitesini yiikseltme
gibi 6nemli sonuglar dogurmaktadir (Sharafi, Ziaee ve Dahmardeh, 2023). Ayrica,
hospis hizmetleri Medicare araciligtyla devlete %3,1 oraninda maliyet tasarrufu
saglamakta ve toplamda 3,5 milyar dolarlik bir biitce avantaji sunmaktadir. Devlet
blit¢cesinden yasamin son yilina ait saglik bakim maliyetleri, hospis hizmeti almayan
hastalara kiyasla, hasta basina 8.697 dolar daha diisiik olarak hesaplanmistir
(Obermeyer vd., 2014). Bu bulgular, hospis bakiminin bireylerin yasamlarini daha
insani ve onurlu bir sekilde sonlandirmalarina olanak tanirken, saglik sistemlerinin
mali stirdiiriilebilirligine de 6nemli katkilar sundugunu agikca gostermektedir.

Sonug olarak, 6liim siirecinin insani bir yaklasimla ele alinmasi, sosyal politikalarin
temel hedeflerinden biridir. Hospis bakim modeli, terminal dénemdeki bireylerin
fiziksel, psikolojik ve sosyal ihtiyaglarini karsilayan hem bireysel yasam kalitesini
artiran hem de saglik sistemlerini daha etkin kilan disiplinler arasi bir modeldir. Bu
ozellikleriyle, yasamin son donemine iligskin toplumsal adaletin saglanmasinda ve
sosyal esitsizliklerin azaltilmasinda vazgecilmez bir sosyal politika araci
konumundadir.

1.2. Hospis Bakim Modelinin Tarihsel Gelisimi

Hospis bakim modeli tarihsel olarak 11. yiizyilda Hagli Seferleri sirasinda, agir
yaralanan askerlerin onur ve sereflerini koruyarak 6liim siireclerini sakin ve huzurlu
gecirmelerine yardim etmek amaciyla baslamistir (Crowley, 1988). Ancak modern
anlamda hospis bakim modeli 20. yiizyilin ikinci yarisinda gelismistir. Ozellikle II.
Diinya Savas1 sonrasinda, bilim ve tip alanindaki biiyiik ilerlemelerle hastaliklarin
ve enfeksiyonlarin tedavi edilmesindeki basarilar, 6liim siirecinin de koklii bir
doniisiim gecirmesine neden olmustur (Krisman-Scott, 2003). Yashlik ve siiregen
hastaliklarin beraberinde getirdigi Olim siireci, tiptaki gelismeler ve alternatif
tedavi yontemleriyle uzamis, bir¢ok acinin ve semptomun deneyimlendigi bir
donem haline gelmistir. Bu baglamda hayatinin bu déneminde olan bireylerin insan
onuruna yakisir bir yaslilik ve hastalik siireciyle hayata veda etmeleri diisiincesi,
hospis bakim modelinin temelini olusturmaktadir (Mor, Greer ve Kastenbaum,
1988). Zamanla, 6zellikle kanser gibi terminal hastaliklarla miicadele eden sivil
toplum kuruluglarinin  ¢abalariyla, hospis hareketi ABD ve Avrupa'da
yayginlagmustir.

Dame Cicely Saunders, hospis hareketinin Onciilerinden biri olarak kabul edilir ve
modern anlamda ilk hospis merkezi olan St. Christopher's Hospice Merkezi'ni
Londra'da 1967 yilinda kurmugtur. St. Christopher Hospice, 6lmekte olan hastalarin
bakiminin yani sira, 6liim siireci ile ilgili egitimler diizenleyen ve arastirmalar
yapan bir merkez olarak giiniimiizde hala faaliyet gostermektedir (Mor, Greer ve
Kastenbaum, 1988). Bu merkezin agilmasinin ardindan, 1973 yilinda Florence
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Wald tarafindan New Haven'da ABD'deki ilk hospis merkezi olan Connecticut
Hospice kurulmustur (Mor, Greer ve Kastenbaum, 1988). Devam eden siiregte,
ABD’nin bir¢ok farkli eyaletinde hem evde hem de yatakli bakim hizmetleri sunan
bircok kiiciik, kar amac1 giitmeyen hospis bakim merkezi agilmistir® (Greer ve Mor,
1985).

1980'lerin baglarinda, ABD'de 1200'den fazla organizasyon kendilerini hospis
olarak adlandirarak hizmet vermekteydi. Ancak bu dénemde hospis igin standart
bir tanim veya bir organizasyonun hospis olarak kabul edilebilmesi i¢in saglamasi
gereken hizmetlerin standart bir tanimi1 bulunmamaktayd: (Comptroller General,
1979). Bu nedenle, hospis merkezlerinin sundugu hizmetlerin standartlari
belirsizdi. Bu organizasyonlarin ¢ogu sadece hastalarin bakim hizmetlerinin
koordinasyonunu yapmakta ve hastalarin evlerine kisa ziyaretlerde bulunmaktaydi,
gercek hospis bakimi sunmamaktaydilar (Robinson, Hoyer ve Blackford, 2007). Bu
sebeple Saglik Bakim1 Finans Yonetimi (su anda Medicaid ve Medicare Hizmetleri
Merkezi olarak bilinmektedir), hospis bakiminin temel standartlarini belirlemek ve
ulusal sigorta sistemleri tarafindan 6demelerini diizenlemek amaciyla bir proje
baslattt (Connor, 2008). Bu projenin bir pargasi olarak, 233 hospis merkezi
arasindan secilen 26 merkezden elde edilen verilerle hospis bakiminin standartlari
olusturuldu, merkezlerin sorumluluklar1 ve hospis bakim modelleri i¢in uygun
maliyetler belirlendi (Connor, 2008). Bu ¢alismalarin sonucunda gelistirilen hospis
bakim modeli i¢in 6demeleri diizenleyen Medicare Hospis Yasast 1982'de kabul
edilerek yiiriirliige kondu. Bu yasa gilinlimiizde hospis bakiminin sunulma seklini
belirlemektedir.

1.3. Amerika Birlesik Devletleri'nde Hospis Bakimimin Sosyal Politika ve
Finansman Yapisi

Amerikan sosyal politika sistemi, gelismis iilkelerdeki refah devletleriyle
karsilastirildiginda daha smirli ve kapsami dar bir yapiya sahiptir (Beland vd.,
2015). ABD’nin 6zel sigorta sistemlerine yiiksek bagimliligi, is kosullarina bagh
sosyal politika uygulamalar1 ve yalnizca hak edenlere yonelik segici programlarin
yayginligi, Amerikan sosyal politika sisteminin temel Ozellikleri arasinda yer
almaktadir (Alber, 2010). Bu bireyci ve piyasa odakli yaklasim, sosyal politikalarin

3 Kar amaci giiden ve giitmeyen hospis merkezleri arasindaki ayrim giiniimiizde de devam
etmektedir. Kar amaci gliden hospisler, gelir elde etmeyi Onceliklendirir ve finansmanlarimi
Medicare geri 6demeleri, 6zel sigortalar ve hasta 6demeleriyle saglar (Noe ve Forgione, 2014). Bu
merkezler, karlilig artirmak igin daha az nitelikli i giicii kullanma, daha az bakim gerektiren veya
uzun siireli bakim alabilecek hastalar1 segme ve hizmet kapsamini daraltma gibi stratejiler uygular.
Kar amac1 giitmeyen hospisler ise Medicare, bagislar ve hibelerle finanse edilir ve topluma hizmeti
temel hedef olarak benimser. Gelir fazlasini hasta bakimi, toplumsal hizmetler ve altyap:
iyilestirmelerine yeniden yatirarak, saglik hizmetlerinin kalitesini artirmay1 ve erisimde esitligi
saglamay1 amaclar (Noe ve Forgione, 2014). Bu merkezler, 6zellikle diisiik gelirli ve dezavantajl
gruplarin saglik hizmetlerine erisimini kolaylastirarak daha kapsayici ve insan odakli bir model
sunar.
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genellikle disiik gelirli kiigiikk bir kesime sunulmasina neden olmaktadir
(Swearinger, 2023). Sosyal politika hizmetleri, ¢ogunlukla Medicare ve Medicaid
gibi ulusal saglik sigortas1 programlar1 aracilifiyla yiiriitiilmektedir (Holstein ve
Cole, 1996). Medicare, 65 yas iistii bireylere ve belirli durumlarda (6rnegin, son
donem bobrek hastaligi gibi) daha gen¢ bireylere saglik sigortasi saglayan bir
programdir (Grabowski, 2007). Medicaid ise diisiik gelirli bireyler i¢in tasarlanmis
olup, kapsami1 ve uygunluk kriterleri eyaletler arasinda farklilik gostermektedir.

Hospis bakimi ABD’de Medicare, Medicaid ve 6zel sigorta planlar1 tarafindan
finanse edilmektedir. Bununla birlikte, saglik sigortasi olmayan ya da sigorta
kapsami yetersiz olan bireyler i¢cin hospis bakiminin maliyeti, sivil toplum
kuruluslar1 veya hayir kurumlari tarafindan karsilanabilecegi gibi bireylerin kendi
imkanlariyla da Odenebilmektedir (White Orchid Hospice, 2023). Hospis
hizmetlerinin biiyiik bir kism1 Medicare tarafindan finanse edilmektedir (Medicare
Payment Advisory Commission, 2023). Bu sistemin temeli, 1982 yilinda kabul
edilen Medicare Hospis Yasasi ile atilmigtir. Yasa, hospis bakiminin finansmant ve
O0deme sistemlerini diizenleyerek giiniimiizdeki uygulama modelinin temelini
olusturmustur (Marmo ve Lane, 2020).

Medicare Hospis Yasast kapsaminda, hospis hizmetleri sabit bir giinliik {icret
iizerinden faturalandirilmaktadir. Odenecek iicretler, dort farkli hospis bakim
modeli i¢in belirlenmis olup, daha yogun maliyetli bakim hizmetleri i¢in daha
yiiksek ticretler 6denirken, daha az maliyetli bakim diizeyleri i¢in daha az 6deme
yapilmaktadir (Bhatnagar ve Lagnese, 2021). Bu bakim seviyeleri; rutin ev bakimi,
siirekli ev bakimi, genel yatili bakim ve mola bakimi (respit bakimi) olarak
adlandirilir. Rutin ev bakimi, hastanin ikamet ettigi yerde uygulanir ve semptom
takibi, ila¢ diizenlemesi ve psikososyal destek icerir. Stirekli ev bakimi, daha yogun
bir bakim seviyesidir ve akut semptomlarin kriz yonetimini kapsar. Genel yatili
bakim, semptomlarin evde kontrol edilemedigi durumlarda hastanin yatakli hospis
merkezine, bakim evlerine veya hastanelere tasinmasiyla saglanan bir bakim
diizeyidir. Mola bakimi ise, hastalarin bakicilarina mola vermeleri i¢in tasarlanmis
olup, en fazla 5 ardisik giin boyunca izin verilen ve yatakli hospis merkezleri veya
bakim evlerine yerlesmeyi igceren bakim diizeyidir. Giinlimiize gelindiginde, bu
O0deme oranlar1 enflasyonla birlikte artmis olsa da Odeme sistemi temelde
degismemistir (Bhatnagar ve Lagnese, 2021).

Hospis bakimi Medicare araciligiyla iicretsiz sunulsa da bu hizmetten
yararlanabilmek i¢in ii¢ temel kriter bulunmaktadir. Bu kriterler, hastanin Medicare
sigortalis1 olmasi, hizmet aldigi hospis merkezinin Medicare tarafindan
sertifikalandirilmis olmasi ve yasam beklentisinin alt1 ay veya daha az olduguna
dair iki doktorun onay1 olmasidir (Bhatnagar ve Lagnese, 2021). Bu uygunluk
kriterleri dogrultusunda, hastaligin tedavi edilemez oldugunun tibbi olarak
belgelenmesi gerekmektedir. Hospis bakimi segen bireyler, terminal hastaliga
yonelik tedavi edici yontemlerden feragat ederek yalnizca agr1 yonetimi, semptom
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kontrolii ve psikososyal destek gibi hizmetlere erisebilmektedirler (Wallace ve
Wiladkowski, 2023). Boylece hasta, hospis bakimdan faydalanarak terminal
hastaligina dair diger tiim tedavileri durdurmus olur. Bununla birlikte, hastalar
diledikleri takdirde hospis bakimini sonlandirarak iyilestirici tedavilere geri donme
hakkina sahiptir (Wallace, 2015).

ABD'de hospis hizmetlerine erisim konusunda literatiirde en 6nemli engeller
arasinda, bakimin organizasyonu, finansmani1 ve sunumunu sekillendiren yasa ve
politikalar yer almaktadir (Jennings, Ryndes, D’Onofrio ve Baily, 2003). Bu
baglamda, Medicare Hospis Yasasi, hospis hizmetlerine erisim ve kullaniminda
ciddi sinirliliklara yol agmaktadir. Medicare'in kat1 uygunluk kriterleri ve terminal
hastalik stireglerindeki belirsizlikler nedeniyle bir¢ok hasta hospis hizmetlerinden
ya hi¢ faydalanamamakta ya da yalnizca kisa siirelerle yararlanabilmektedir
(Wallace, 2015). Ozellikle Alzheimer, Parkinson ve demans gibi dngériilemez
hastaliklara sahip bireyler icin bu hizmetlere erisim daha da giiglesmektedir.

Medicare, 65 yas istii bireylere gelir diizeyine bakilmaksizin hizmet sunma
iddiasiyla ylizeyde evrensel ve comert bir sigorta sistemi olarak kabul edilmektedir.
Ancak, bu iddianin ardinda, 6zellikle hospis hizmetlerine erisimi sinirlayan ve
sosyal esitsizlikleri derinlestiren ciddi kisitlamalar yer almaktadir. Kat1 uygunluk
kriterleri, yasam beklentisi degerlendirmelerindeki belirsizlikler ve terminal
hastalik siireclerinin 6ngoriilemezligi, hospis hizmetlerinin adil ve esit bir sekilde
sunulmasini biiytik dl¢iide engellemektedir. Bu yapisal engeller, bireylerin yagamin
son doneminde ihtiya¢ duyduklari kritik bakim hizmetlerine erisimini kisitlayarak
saglik hizmetlerindeki esitsizlikleri daha da artirmaktadir. Sonug¢ olarak,
Medicare’in evrensellik ve esitlik iddias1, hospis hizmetleri baglaminda yalnizca bir
sOylemde kalmakta; bu durum, sistemin esitlik¢i ve kapsayici bir hizmet sunma
hedefine ciddi sekilde zarar vermektedir.

1.4. Hospis Kullanimi1 ve Sosyal Esitsizlikler

ABD’de hospis kullaniminda 6nemli sosyal esitsizlikler gézlemlenmektedir. Bu
esitsizliklerin daha iyi anlasilabilmesi i¢in dncelikle hospise erisimi olan ve bu
hizmetlerden faydalanan niifusun sosyodemografik Ozelliklerinin incelenmesi
gerekmektedir. 2021 yili verilerine gére ABD'de yaklagik 3 milyon kisi Medicare
hospis bakim modelinden faydalanmistir (Medicare Payment Advisory
Commission, 2023). Bu kisilerin %52.5'1 kadin, %60.8'1 ise 85 yas ve istiidiir.
Hospis bakim hizmetleri, genel olarak sinirli diizeyde kullanilmakta olup, bu durum
hizmetin etkili ve kapsayici bir sekilde sunulmasini engellemektedir. Verilere gore,
Olen bireylerin yalnizca yaris1 hospis bakim modelinden faydalanabilmistir
(Medicare Payment Advisory Commission, 2023). Daha da dikkat g¢ekici olan,
bireylerin yarisindan fazlasinin hospis hizmetlerinden yalnizca 17 giin gibi kisa bir
siire yararlanabilmis olmasidir (Medicare Payment Advisory Commission, 2023).
Oysa uzmanlar, hospis bakim modelinin maksimum fayda saglayabilmesi i¢in en
az 90 giinliik bir hizmet siiresini 6nermektedir (Rickerson, Harrold, Kapo, Carroll
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ve Casarett, 2005). Bireylerin biiyiik bir kisminin hospisten hi¢ faydalanmamasi ve
faydalananlarin da 6liimlerine ¢ok yakin bir zamanda hospise basvurmalari, bu
hizmetlerin bireyler ve aileleri i¢in sagladigi potansiyel yararlari ciddi 6l¢iide
sinirlamaktadir.

Hospis kullaniminda irk/etnik kdken, gelir seviyesi, medeni durum ve cinsiyete
dayali ciddi sosyal esitsizlikler de bulunmaktadir. Medicare sahibi niifus
incelendiginde, beyaz Amerikalilarin %50,0'u hospis hizmetinden faydalanirken,
diger 1tk ve etnik kokenlerdeki oranlar daha diisiiktiir: Asyalt Amerikalilar %36.3,
siyahi Amerikalilar %35.6, Hispanik Amerikalilar %34.3 ve Kuzey Amerika
yerlileri %33.8 (Medicare Payment Advisory Commission, 2023). Gelir diizeyinde
de benzer esitsizlikler gozlemlenmektedir; diisiik gelirli Amerikalilar, yiiksek
gelirli Amerikalilara kiyasla hospis hizmetinden daha az faydalanmaktadir (Nelson,
Wright, Peeler, Brockie ve Davidson, 2021). Ayrica, bekar bireylerin evli bireylere
(Lackan, Ostir, Freeman, Mahnken ve Goodwin, 2004) ve erkeklerin kadinlara gore
(Cagle, LaMantia, Williams, Pek ve Edwards, 2016) hospis hizmeti alma olasiligi
daha diistiktiir.

Bu esitsizlikler yalnizca hizmete erisim agisindan degil, ayn1 zamanda yasam
kalitesi iizerinde de derin etkiler yaratmaktadir. Ornegin, hospis hizmetlerine
erisimdeki esitsizlikler, bireylerin daha fazla agr1 deneyimlemesine (Kamal, Bull,
Wolf, Portman, Strand ve Johnson, 2017), ciddi mali sikintilar yasamasina (Tucker-
Seeley, Abel, Uno ve Prigerson, 2015) ve kadinlar arasinda bakim verme yiikiiniin
orantisiz bir sekilde artmasina neden olmaktadir (Watcherman ve Sommers, 2006).
Bu bulgular, hospis hizmetlerinin daha kapsayici, erisilebilir ve esitlikgi bir sekilde
sunulmasinin  hayati 6nem tasidigim1 agikga ortaya koymaktadir. Hospis
hizmetlerinin yayginlastirilmasi ve sosyal esitsizlikleri azaltacak sekilde yeniden
yapilandirilmasi, hem bireylerin refahini artirmak hem de saglik hizmetlerinde
toplumsal adaleti saglamak adina kritik bir gerekliliktir.

2. Literatiir Arastirmasi
2.1. Veri Seti

Bu calismada, National Health and Aging Trends Study (NHATS) (Ulusal Saglik
ve Yaslanma Trendleri Calismasi)’nin 2011-2021 donemini kapsayan toplam 10
etabr kullanilmistir. NHATS, yaslanma siireci ve sonuglart hakkinda detayl bilgi
toplamak amaciyla yillik olarak yiiz yiize goériismelerle veri toplamaktadir. Veri
toplama stirecinde ulusal temsili 6rneklem yontemi kullanilarak ABD'nin Medicare
sahibi 65 yas ve Ustii niifusu temsil edilmektedir. Boylece NHATS veri seti, tilkenin
65 yas iistii Medicare niifusunu temsil etme giiciine sahiptir. NHATS veri seti ayrica
Last Month of Life Interview (Yasamin Son Ay1 Goriismesi) adi altinda bir veri
setini de icermektedir. Bu veri seti, katilimcinin dliimiinden sonra tercihen bir aile
tiyesine yoneltilen katilimcinin yasaminin son dénemine dair sorular1 igerir (Kasper
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ve Freedman, 2014). Bu calismada Last Month of Life Interview veri seti
kullanilmustir.

Bu calismada, Last Month of Life anketlerinde eksik verisi olan katilimcilar analize
dahil edilmemis ve analitik 6rneklem, 2011-2021 yillar1 arasinda hayatin1 kaybeden
ve eksik verisi bulunmayan 1,722 kisi ile sinirlandirilmigtir. NHATS veri seti, yas,
ik, cografi kiimelenme, yanit oranlarindaki farkliliklar ve zamanla olusabilecek
kayiplardan kaynaklanan yanliliklart diizeltmek amaciyla agirlik faktorleri
kullanmaktadir (Freedman ve Kasper, 2019). Agirliklandirma, birey veya gruplara
poplilasyondaki temsil oranlarina gore agirlik atayarak analizlerde bu katkiyi
diizenlemeyi ve yanliliklar1 azaltmay1 hedefler. STATA'min svy kodu kullanilarak
agirliklandirilan bu veriler, ABD'deki 65 yas ve iistii Medicare niifusunu temsil
etmektedir. Medicare ve ABD Niifus Biirosu verileriyle yapilan karsilastirmalar,
NHATS wveri setinin yas gruplari ve cinsiyet agisindan uyumlu oldugunu
gostermektedir (Freedman ve Kasper, 2019). Bu nedenle, analitik érneklemimiz,
2011-2021 yillar1 arasinda hayatini kaybeden 65 yas istii 4,008,598 kisilik
Medicare niifusunu temsil etmektedir.

2.2. Degigkenler

Terminal donemdeki yash bireylerin deneyimledikleri semptom siklig1 ve cesitliligi
ile hospis kullanimi arasindaki iligkiyi inceleyen bu ¢alismanin bagimli ve bagimsiz
degiskenleri asagida verilmistir.

2.2.1. Bagiml Degiskenler

Bu calismanin bagimli degiskeni hospis kullanimidir. Katilimeilarin hospis
kullanim durumlari, yagamlarinin son bir ayinda hospis hizmeti aldiklarini veya
almadiklarin1 6l¢mektedir ve kullananlar (1) ile kullanmayanlar (0) olarak ikili
kodlanmastir.

2.2.2. Bagimsiz Degiskenler

Analizde kullanilan bagimsiz degiskenler, 6lim siirecinde semptom siklig1r ve
kontrol degiskenleri olarak iki grupta ele almmmustir. Oliim siirecinde semptom
siklig1, katilimeinin yasaminin son ayinda ii¢ semptomu yasay1p yasamadigi olarak
Olciilmiistlir: (1) aci/agri, (2) solunum sorunlar1 ve (3) iiziintivkayg:t (Teno,
Freedman, Kasper, Gozalo ve Mor, 2015).

Bu ¢alismada kullanilan kontrol degiskenleri arasinda su sosyodemografik veriler
yer almaktadir: yas (65-74, 75-84, 85+), cinsiyet (kadin, erkek), irk/etnisite
(Hispanik olmayan Beyaz, Hispanik olmayan Siyahi, Hispanik, Diger [Amerikan
Yerli, Asyali, Pasifik Adali]) ve medeni durum (evli/birlikte yasayan,
bekar/bosanmis/dul). Hane gelir seviyesi, veri setini esit biiyiikliikte ii¢ gruba
(diisiik gelir, orta gelir, yiiksek gelir) ayirmak i¢in STATA yaziliminda kullanilan
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xtile komutu ile olusturulmustur. Egitim diizeyi, veri setinde belirtilen son
tamamlanmis egitim seviyesine dayali olarak siniflandirilmistir: {iniversite dncest,
liniversite veya esdegeri ve lisansiistii egitim. Yasam diizeni degiskenleri, yalniz
yasama, baskalariyla yasama ve kurumsal bakim durumu (kurumsal bakim alanlar
ve almayanlar) olarak ele alinmis ve yash bireyin yasaminin son dénemine iliskin
analizlerde kullanilmastir.

Saglik durumuna iliskin degiskenler ise kronik hastalik sayis1 (6rnegin: kalp krizi,
kalp hastaligi, hipertansiyon, romatizma, osteoporoz, diyabet, akciger hastaligi,
felg, kanser, demans) ve giinliikk yasam aktivitelerindeki zorluklarin sayis1 (6rnegin:
tuvalet, yemek yeme, banyo yapma, giyinme) seklinde tanimlanmistir. Bu
degiskenler, katilimcilarin hospis kullanimi iizerindeki etkilerini anlamak ve diger
faktorlerle olan iligkilerini degerlendirmek amaciyla analizlerde kullanilmistir.

2.3. Yontem

Bu calisma, agirliklandirilmis lojistik regresyon modelini kullanarak terminal
donemdeki yaslt bireylerin deneyimledikleri semptom sikligi ve cesitliligi ile
hospis kullanimi1 arasindaki iliskiyi incelemeyi hedeflemektedir. Bu amag
dogrultusunda, literatiirde daha Once calisilmis ve iliskisi goriilmiis bagimsiz
degiskenler coklu regresyon modeline dahil edilerek model olusturulmustur.
Analizler yapilirken kullanilan 6rneklemin ABD 65 yas iistii niifusunu dogru
sekilde temsil edebilmesi icin NHATS veri seti tarafindan saglanan agirliklandirma
katsayilar1 kullanilmigtir. NHATS veri setinde her bir katilimer i¢in bir 6rneklem
agirhigr belirlenmekte ve bu agirliklar tilke niifusu i¢indeki farkli gruplarin orantili
temsilini yansitmaktadir (Freedman, Hu, DeMatteis ve Kasper, 2020). Bu agirliklar,
niifustaki farkli gruplarin se¢im olasiliklarindaki farkliliklart ve geri doniis
olasiliklarini ayarlamak i¢in kullanilmaktadir.

3. Bulgular
3.1. Analitik Orneklem

Calismanin analitik 6rneklemini olusturan kisi sayisi toplamda 1,722'dir. Tablo 1,
analitik 6rneklemin 6zelliklerini gdstermektedir. Orneklemin %60,10'unun 6liim
yast 85 yas ve lizerindedir, %57,03"0 kadindir, %60,39'u {iniversite Oncesi egitim
diizeyine sahiptir, %71,31'1 Hispanik olmayan beyaz bireylerdir, %66,61'1 bekardir
ve %58,59'u digerleriyle birlikte yasamaktadir. Ayrica, katilimeilarin %79,50's1
kurumsal bakim almaktadir. Katilimcilarin ortalama kronik hastalik sayisi 3,46 ve
giinliik aktivite zorluklar1 ortalama 1,70’tir. Katilimcilarin %55,75'1 yasamlarinin
sonunda hospis kullanmamakta, %44,25'1 ise hospis kullanmaktadir. Bu bulgular,
hospis kullanimina iligkin sosyodemografik ve saglik durumlarindaki farkliliklarin,
ozellikle yas, medeni durum ve kurumsal bakim alma durumu gibi etkenlerin
Onemini ortaya koymaktadir.
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Tablo 1: Analitik Orneklemin Ozellikleri (Toplam Orneklem N=1,722)

Kategori N %
Oliim Yags1
65 - 74 137 7,96
75-84 550 31,94
85+ 1.035 60,10
Cinsiyet
Kadin 982 57,03
Erkek 740 42,97
Egitim Diizeyi
Universite Oncesi 1.040 60,39
Universite ve Dengi 562 32,64
Lisans Ustii 120 6,97
Gelir Seviyesi
Diisiik Gelir 633 36,76
Orta Gelir 666 38,68
Yiiksek Gelir 423 24,56
Irk/Etnik Koken
Hispanik olmayan, Beyaz 1.228 71,31
Hispanik olmayan, Siyahi 379 22,01
Hispanik 76 4,41
Diger 39 2,26
Medeni Durum
Evli / Birlikte Yasiyor 575 33,39
Bekar / Bosanmis / Dul 1.147 66,61
Yasam Diizeni
Yalniz Yasiyor 713 4141
Yalniz Yasamiyor 1.009 58,59
Kronik Hastaliklarin Sayis1 (M, sd) 3,464 0,039
Giinliik Aktivite Zorluklar1 (M, sd) 1,700 0,038
Kurumsal Bakim
Kurumsal Bakim Aliyor 353 20,50
Kurumsal Bakim Almiyor 1.369 79,50
Hospis Kullanimi
Hospis Kulland1 762 44,25
Hospis Kullanmadi 960 55,75

3.2. Hospis Kullanim Durumuna Gére Niifus Ozellikleri

Tablo 2, hospis kullanim durumuna gore agirliklandirilmis niifus 6zelliklerini
incelemektedir. Hospis kullanimiyla ilgili niifus 6zelliklerinin farkliliklart
incelendiginde, genellikle 85 yas ve lstii bireylerin, kadinlarin ve Hispanik
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olmayan beyazlarin hospis kullaniminin daha yaygin oldugu goriilmektedir. Ayrica,
hospis kullanan bireylerin, kullanmayanlara kiyasla kronik hastalik sayisinin ve
giinliik aktivite zorluklarinin daha yiiksek oldugu tespit edilmistir. Kurumsal bakim
alan bireyler arasinda hospis kullanimi daha sik rastlanan bir durumdur. Bu
bulgular, hospis hizmetlerinin daha ¢ok saglik durumu agirlagsmis ve yaglilik
doneminde artan bakim ihtiyaglari olan bireylere yonelik bir egilim tasidiginm

gostermektedir.

Tablo 2: Hospis Kullanim Durumuna Gore Agirhiklandirilmis Niifus

Oliim Yas1
65-74
75-84
85+
Cinsiyet
Kadm
Erkek
Egitim Diizeyi
Universite Oncesi
Universite ve Dengi
Lisans Ustii
Gelir Seviyesi
Diisiik Gelir
Orta Gelir
Yiiksek Gelir
Irk/Etnik Koken
Hispanik olmayan, Beyaz
Hispanik olmayan, Siyahi
Hispanik
Diger
Medeni Durum
Evli / Birlikte Yasiyor
Bekar / Bosanmig / Dul
Yasam Diizeni
Yalniz Yagtyor
Yalniz Yasamiyor
Kronik Hastaliklarin Sayisi
Giinliik Aktivite Zorluklar:
Kurumsal Bakim

Kurumsal Bakim Aliyor

Kurumsal Bakim Almiyor

Hospis Kullaniyor

Hospis Kullanmiyor

Toplam

% [95% Cl]

% [95% CI]

% [95% CI]

14,39 [10,84; 18,87]
35,69 [31,43; 40,18]
49,92 [45,53; 54,31]

56,76 [52,33;61,07]
43,24 [38,93; 47,67]

59,32 [54,97; 63,52]
33,45 [29,49; 37,65]
7,24 [5,30; 9,81]

29,64 [25,89; 33,69]
39,25 [35,10; 43,56]
31,11 [26,99; 35,55]

83,42 [80,02; 86,34]
7,95 [6,50; 9,69]
5,65 [3,68; 8,57]
2,98 [1,66; 5,29]

40,68 [36,31; 45,19]
59,32 [54,81; 63,69]

36,93 [32,95; 41,09]
63,07 [58,91; 67,05]
3,60 [3,47; 3,74]
1,85 [1,71; 1,98]

19,97 [17,06; 23,25]
80,03 [76,75; 82,94]

16,38 [12,96; 20,49]
39,89 [36,08; 43,83]
43,73 [40,02; 47,51]

53,54 [49,60; 57,43]
46,46 [42,57; 50,40]

58,22 [54,22; 62,12]
34,45 [30,68; 38,43]
7,32 [5,50; 9,70]

31,87 [28,51; 35,43]
40,01 [36,21; 43,94]
28,12 [24,52; 32,01]

79,30 [76,12; 82,15]
11,65 [10,01; 13,50]
5,59 [3,91; 7,93]
3,46 [1,98; 6,01]

39,67 [35,78; 43,70]
60,33 [56,30; 64,22]

40,98 [37,19; 44,88]
59,02 [55,12; 62,81]
3,37 [3,24; 3,49]
1,26 [1,15; 1,37]

15,02[12,59; 17,82]
84,98 [82,18; 87,41]

15,50 [12,95; 18,44]
38,03 [35,17; 40,97]
46,48 [43,63; 49,35]

54,97 [52,03; 57,87]
45,03 [42,13; 47,97]

58,71 [55,77; 61,59]
34,01 [31,24; 36,88]
7,29 [5,90; 8,96]

30,88 [28,35; 33,53]
39,67 [36,85; 42,57]
29,45 [26,70; 32,35]

81,13 [78,85; 83,22]
10,01 [8,87; 11,27]
5,62 [4,27; 7,36]
3,25 [2,16; 4,86]

40,12 [37,20; 43,11]
59,88 [56,89; 62,80]

39,18 [36,40; 42,03]
60,82 [57,97; 63,60]
3,47 [3,38; 3,57]
1,52 [1,43; 1,61]

17,22 [15,32; 19,31]
82,78 [80,69; 84,68]
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3.3. Terminal Donemde Semptom Siklig1

Tablo 3, hospis kullanim durumuna gore agirliklandirilmis niifusun terminal
donemde deneyimledigi semptom sikligini ve gesitliligini gostermektedir. Toplam
orneklem verileri incelendiginde, bireylerin yasamlarinin sonlarinda %73,38'inin
aci/agri, %56,16'sinin  solunum sorunlart ve 9%59,39'unun iiziinti’kaygi
deneyimledigi bulunmustur. Bu semptom siklig1, hospis kullanim durumuna gore
incelendiginde, hospis kullanan bireylerin, kullanmayanlara kiyasla daha fazla
semptom deneyimledikleri tespit edilmistir. Terminal donemde aci/agri yasama
siklig1, hospis kullananlarin %79,45'inde, kullanmayanlarin ise %68,52'sinde
goriilmiistiir (p<0.000). Solunum sorunlari, hospis kullananlarin %59,12'sinde,
kullanmayanlarin  %53,80'inde gériilmiistiir (p<0.1). Uziintii/kayg:1 ise hospis
kullananlarin %65,64'tinde, kullanmayanlarin %54,39'unda goriilmiistiir (p<<0.000).
Bu bulgular, hospis hizmetlerinin daha semptomatik bireyler tarafindan tercih
edildigini ya da bu bireylerin terminal donemde daha yogun bir semptom yiikii
altinda oldugunu gostermektedir

Tablo 3: Hospis Kullanim Durumuna Gore Agirhkh Niifusun Semptom

Sikhigi
Hospis Hospis Toplam Pearson  Ki-
Kullaniyor Kullanmiyor Kare Testi
(N=7,214,358.4)

(N=3,205,760.3)  (N=4,008,598.1)

% [95% CI] % [95% CI] % [95% CI] p-value

79,45 68,52 73,38 0.000
Acl/Agn

[75,70; 82,75] [64,80; 72,02] [70,74; 75,86]
Solunum 59,12 53,80 56,16 0.073
Sorunlari [54,80; 63,30] [49,86; 57,69] [53,25; 59,03]
. 65,64 54,39 59,39 0.000
Uziintii/Kaygi

[61,44; 69,61] [50,44, 58,28] [56,49, 62,23]

3.4. Hospis Kullanimin1 Etkileyen Faktorler

Tablo 4, hospis kullanimin1 etkileyen faktorleri inceleyen agirlikli coklu regresyon
analizi sonuglarini gdstermektedir. Regresyon analizi sonuglari, Hispanik olmayan
siyahi bireylerin, Hispanik olmayan beyazlara kiyasla daha az oranda hospis
kullandiklarin1 gdstermistir (B=0,679, p<0,05). Ayn1 sekilde, yiiksek gelire sahip
bireylerin, diisiik gelire sahip olanlara gore (B=1,414, p<0,1), yalniz yasayan
bireylerin, yalniz yasamayanlara gore (B=0,702, p<0,05), giinliik aktivitelerinde
daha fazla zorluk yasayan bireylerin, daha az zorluk yasayanlara gore (B=1,259,
p<0,000) ve kurumsal bakim alan bireylerin, almayanlara gore (B=1,379, p<0,1)
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daha sik hospis kullandiklar1 bulunmustur. Son olarak, daha fazla semptom
deneyimleyen bireylerin, daha az semptom deneyimleyenlere gore hospis kullanma
oranlarinin daha yiiksek oldugu goriilmiistiir (B=1,373, p<0,000). Bu bulgular,
sosyodemografik ve saglik durumu degiskenlerinin hospis kullanimini giiglii bir
sekilde etkiledigini ve bu hizmetlerin 6zellikle saglik durumu agirlagan bireyler
tarafindan daha sik tercih edildigini gostermektedir.

Tablo 4: Hospis Kullanimim Etkileyen Faktérler Uzerine Agirhkli Coklu
Regresyon Analizi Sonuclari

Degisken B 95% CI p-value
Oliim Yags1
75-84 0,960 [0,613; 1,504] 0,859
85+ 1,136 [0,738; 1,749] 0,563

Cinsiyet

Kadin 1,056 [0,803; 1,388] 0,697
Egitim Diizeyi

Universite ve Dengi 0,902 [0,684; 1,188] 0,462

Lisans Ustii 0,803 [0,484; 1,329] 0,393
Gelir Seviyesi

Orta Gelir 1,136 [0,849; 1,518] 0,390

Yiiksek Gelir 1,414 [0,983; 2,034] 0,062
Irk/Etnik Koken

Hispanik olmayan, Siyahi 0,679 [0,500; 0,923] 0,013

Hispanik 0,974 [0,509; 1,861] 0,936

Diger 0,850 [0,371; 1,950] 0,702
Medeni Durum

Evli / Birlikte Yasiyor 0,944 [0,672; 1,328] 0,742
Yasam Diizeni

Yalniz Yasiyor 0,702 [0,502; 0,983] 0,039
Kronik Hastaliklarin Sayisi 0,994 [0,917; 1,077] 0,877
Giinliik Aktivite Zorluklari 1,259 [1,159; 1,367] 0,000
Kurumsal Bakim

Kurumsal Bakim Aliyor 1,379 [0,966; 1,966] 0,076
Semptom Sayisi 1,373 [1,206; 1,563] 0,000
Sabit 0,304 [0,162; 0,571] 0,000

4. Tartisma

Bu ¢alismada, ABD'de yasamlarinin sonunda hospis kullanan niifusun 6zellikleri,
hospis kullanimini belirleyen faktorler ve terminal donemde yasanan semptomlarin
sikligt ve cesitliliginin  hospis kullanimin1  nasil etkiledigi incelenmistir.
Bulgularimiz, bireylerin yasamlarmin son donemlerinde semptomlar1 siklikla
deneyimlediklerini gostermektedir. Katilimcilarin %73,38'1 aci/agri, %56,16's1

164



Swearinger, H. (2025) Bahar/Spring 2025
Cilt 15, Say1 1, ss. 151-176 Volume 15, Issue 1, pp. 151-176

solunum sorunlar1 ve %59,39'u liziintii/kaygi yasadig1 belirlenmistir. Bu sonuglar,
literatiirdeki diger calismalarla uyumlu olup, ABD'de yasamin son donemine iliskin
sosyal politikalardaki eksiklikleri ve bu eksikliklerin 6liim siirecindeki bireylerin
yasam kalitesinde yaratti1 sorunlar1 goézler oniine seren bir sosyal sorun olarak
degerlendirilebilir (Lee vd., 2020).

Calismamizin 6ne ¢ikan bulgularindan biri, terminal donemde daha yogun
semptom yiikii (aci/agri, solunum sorunlari, liziintii’kaygi) yasayan bireylerin
hospis hizmetlerinden yararlanma egilimlerinin artmasidir. Amerika’da dliimlerin
%60’1ndan fazlasinin hospis hizmeti olmadan gergeklestigi (Nelson, Wright,
Peeler, Brockie ve Davidson, 2021) diisiiniildiigiinde, hospis bakimina yonlendirme
stireglerinin semptom yiikiine duyarli hale getirilmesi 6nemlidir. Medicare'in hospis
diizenlemelerinde semptom yogunlugunun kriterler arasinda olmamasi, terminal
donemde ihtiyaglarin yeterince karsilanamamasina yol agmaktadir. Edmonton
Semptom Degerlendirme Olgegi gibi standart araglarin rutin kullanimi, hizmete
erisimde esitligi artirarak bakim kalitesini yiikseltebilir (Rauenzahn vd., 2017).
Multidisipliner bir yaklasimla saglik profesyonellerinin bilinglendirilmesi, daha
kapsamli ve birey odakli bakim siire¢lerine katki saglayabilir.

Hospis hizmetlerinden en etkin verimin saglanmasi i¢in erisimin dogru zamanda
saglanmasi kritik bir Oneme sahiptir. Ancak Medicare hospis programinin,
hastalardan 1iyilestirici tedavilerden vazgeg¢melerini sart kosmasi, hospise gecisi
geciktirerek hizmet siiresini kisaltmakta ve etkili bakim alimini sinirlamaktadir.
Saglik sisteminin par¢alanmis, yetersiz ve iyilestirici bakima oncelik veren yapisi,
hospis bakimin entegre edilmesini zorlastirarak hastalarin ihtiya¢ duyduklar
hizmetlere zamaninda erigimini engellemektedir (Whitelaw, Bell ve Clark, 2022).
Bu durumun bir sonucu olarak, yasamin son doneminde hospisten hizmet alma
stiresi ortalama 17 giin ile sinirh kalmakta, bu da bagvurularin genellikle geg
yapildigin1 gostermektedir (Medicare Payment Advisory Commission, 2023). Kisa
stireli hospis bakiminin daha az etkili agr1 yonetimi (Miller, Mor ve Teno, 2003) ve
solunum sorunlarina yonelik daha diisiik kaliteli bakim ile iliskilendirilmektedir
(Wright vd., 2008). Bu nedenle, semptomlarin arttigt durumlarda hospise
bagvurularin geciktirilmemesi hayati 6nem tasimaktadir. Tedavi edici bakim ile es
zamanl hospis hizmetlerine erigimi saglayacak reformlar, hastalarin daha erken
donemde palyatif bakim almasini ve hospis bakim siirelerinin uzamasini miimkiin
kilabilir. Bazi hospis kurumlarmin agik erisim politikalar1 benimsemesi ya da
hastalar1 Medicare uygunlugu 6ncesinde kabul ederek esnek modeller sunmasi bu
konuda yenilik¢i bir yaklasim olarak 6ne ¢ikmaktadir (Wallace, 2015). Bu tiir
reformlar, hizmete erisimi kolaylastirarak ve bakim siirelerini uzatarak hospis
bakiminin etkinligini artirabilir.

Calismamiz, hospis kullanimindaki esitsizlikleri inceleyerek bu alandaki risk
faktorlerini belirlemistir. Elde edilen bulgular, diisiik gelir diizeyine sahip olmanin,
siyahi olmanin ve yalniz yasamanin hospis kullanimini olumsuz etkiledigini
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gostermektedir. Bu bulgular, literatiirdeki diger arastirmalarla uyumlu olup (Lackan
vd., 2004; Nelson vd. 2021; Medicare Payment Advisory Commission, 2023),
sosyal ve ekonomik dezavantajlarin hospis bakimina erisimi sinirlayan giiclii
engeller olusturdugunu agikca ortaya koymaktadir. Ayrica, sosyoekonomik durum,
sigorta kapsami, egitim seviyesi ve saglik okuryazarlig1 gibi faktorlerin yasam sonu
bakim hizmetlerine erisimi azalttig1, buna karsin agresif tedavi oranlarini artirdigi
bilinmektedir (Nelson vd., 2021). Bu o6nemli bulgular, yasam sonu bakim
politikalarinin yalnizca tibbi ihtiyaglar1 degil, ayn1 zamanda sosyal esitsizlikleri
gidermeye yonelik bir perspektifle ele almmasi gerektigini vurgulamaktadir.
Dezavantajl1 gruplara yonelik finansal yardim programlari, saglik okuryazarligini
artirmaya yonelik egitimler ve yalniz yasayan hastalar i¢in sosyal destek aglarinin
olusturulmas1 gibi uygulamalar, daha esitlik¢i bir saglik sistemi insa etmek icin
kritik adimlardir. Sosyal esitsizliklerin azaltilmasina yonelik bu tiir diizenlemeler,
yasam sonu bakimin kalitesini artirmakla kalmayip, ayn1 zamanda erisilebilirligini
de 6nemli 6l¢iide iyilestirebilir.

Calismamizin bir diger onemli bulgusu, giinliik aktivitelerinde daha fazla
kisitlanma yasayan bireylerin hospis bakimina daha sik bagvurdugunu ortaya
koymasidir. Hem semptom yonetiminde hem de tuvalet kullanma ve yemek yeme
gibi temel giinliik ihtiyaclarda zorluk yasayan katilimcilarin, hospis hizmetlerini en
fazla kullanan niifus oldugu goriilmiistiir. Bu bulgu, hospis bakimina erigimin ve
ulagilabilirliginin  artirllmasinin = 6nemini  vurgulamaktadir. Ancak, hospis
merkezlerinin varlig1 ve sunulan hizmetin kalitesinde cografi esitsizlikler oldugu
bilinmektedir. Ornegin, hospis merkezlerinin varlig1 genellikle bdlgenin gelir
seviyesi ve beyaz niifusun yogunluguyla iliskilendirilmekte (Hoerger vd., 2019),
kirsal alanlarda ise hospis hizmetlerine erisim Onemli Ol¢iide azalmaktadir.
MedPAC (2023) verilerine gore, kirsal topluluklarda 50 yatak veya daha az
kapasiteye sahip hastanelerin yalnizca %]17'sinde palyatif bakim hizmeti
sunulmaktadir. Bu durum, diisiik gelirli, etnik ¢esitliligi yiiksek ve kirsal bolgelerde
yasayan bireylerin hospis bakimina erisimde ciddi yapisal engellerle karsilagti§ini
gostermektedir. Bu esitsizlikleri gidermek i¢in arastirmalarin, politikalarin ve klinik
uygulamalarin sosyal adalet ve esitlik perspektifiyle yeniden ele alinmasi
gerekmektedir. Hizmetlere erisimdeki yapisal engellerin belirlenmesi ise bu siirecin
en Oncelikli adimidir (Nelson vd., 2021).

Hospis hizmetlerine erisimdeki onemli bir sorun, mevcut hospis merkezlerinin
yapisal farkliliklaridir. ABD'de 2021 itibariyla bes binden fazla hospis merkezinin
%74,8’1 kar amaci giliderken, yalnizca %22,3’{i kar amaci giitmeyen ve %2,7’si
kamusal hospislerden olusmaktadir (Medicare Payment Advisory Commission,
2023). Kar amac1 giiden merkezler, hasta ziyaretlerini azaltarak ve daha az nitelikli
saglik personeli kullanarak maliyetlerini diistirmeyi hedeflemekte (Teno, 2023) ve
bu durum genellikle daha diisiik kaliteli bakim hizmetleriyle sonu¢lanmaktadir
(Aldridge vd., 2018; Price vd., 2023). Ayrica, bu tiir merkezlerde bakim alan
hastalar, kar amaci giitmeyen hospislerdeki hastalara kiyasla daha sinirlt hizmet
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almaktadir (Doherty, 2009). Medicare Hospis Yasasimin bu farkliliklar
diizenlemekte yetersiz kalmasi, esitlik sorunlarini derinlestirmektedir. Kamusal
hospis merkezlerinin %2,7 gibi diisiik bir oranla temsil edilmesi, esitlik¢i bakimin
oniindeki ciddi bir engeldir. Kar amac1 glitmeyen ve kamusal hospis merkezlerinin
sayisinin artirilmasi, yasam sonu bakimda hem kaliteyi hem de erisilebilirligi
iyilestirebilir.

Calismamizda, yasamlarinin sonunda kurumsal bakim kullanan katilimcilarin
evlerinde kalanlara kiyasla hospis hizmetlerinden daha fazla faydalandiklari
bulunmustur. Kurumsal bakim alan yash bireylerde hospis kullaniminin daha
yaygin olmasi, evlerinde son donemlerini gecirenlerin semptomlarinin artiginin
gozden kacabilecegini ve bu nedenle hospis hizmetlerinden yeterince
faydalanamama riskini artirdigin1 gostermektedir. Bu durum, evlerinde son
donemlerini gegiren yasli bireyler i¢in sosyal hizmet uygulamalarinin gelistirilmesi
ve semptomlarin erken tespit edilmesinin 6nemini vurgulamaktadir. Bu ¢ergevede
sosyal hizmet alaninda hospis merkezleri bir sosyal hizmet uzmaninin uygunluk
saglanana kadar hastalara destek oldugu gecis programlar1 sunabilir. Bu bulgular,
sosyal politika yapicilari i¢in evde bakim hizmetlerinin kalitesinin ve erisiminin
artirllmas1 gerekliligi konusunda 6nemli bir perspektif sunmaktadir, ¢ilinkii evde
kalan yagh bireylerin ihtiyaglarinin zamaninda ve etkili bir sekilde karsilanmasi
saglik esitsizliklerini azaltma ve yasam kalitesini artirma acisindan kritik bir
adimdir.

ABD’de oliimle ilgili temel sorun, 6liimiin kaginilmazligi degil, 6liim siirecinin
nasil deneyimlendigidir (Roff, 2001). Sosyal politikalarin, hayatin son
donemindeki deneyimleri sekillendirmedeki Onemi biiyiiktiir (Foster ve
Woodthorpe, 2016). Hospis, semptomlarin hafifletilmesi ve konforun artirilmasina
odaklanan kapsamli bir sosyal politika alani olarak one cikarken, genellikle
yaslanan niifus gibi demografik degisimlere atifta bulunarak "kriz" sdylemleriyle
savunulmaktadir (Carr ve Luth, 2019). Ancak bu yaklasim, uzun vadeli sosyal,
ekonomik ve politik degisim gerekliliklerini arka plana itebilmektedir (Whitelaw,
Bell ve Clark, 2022). Yasam sonu bakimina iliskin mevcut aragtirmalar, genellikle
Oltim yeri veya hospis hizmetlerinin kullanimi gibi konulara odaklanmakta ve
cogunlukla sosyo-demografik ayritilar sunmayan Olim sertifikalar1 ya da
Medicare talep kayitlar1 gibi idari verilere dayanmaktadir (Carr, 2016). Bu
calismanin 6nemi, yagam sonu bakimini yalnizca hizmet kullanimi agisindan degil,
sosyal politikalarin etkisi ve esitsizliklerin giderilmesi baglaminda ele alarak
literatiire kapsaml1 bir katki sunmasinda yatmaktadir.

ABD’deki hospis politikalarinin artan kronik hastalik prevalansini yeterince ele
almadig1 goriilmektedir (Wallace ve Wladkowski, 2023). Medicare Hospis Yasasi,
olusturuldugu donemde kanser hastalarinin ihtiyaglarina gore tasarlanmis olmasina
ragmen, artan kronik hastaliklar ve degisen 6liim nedenleri baglaminda yetersiz
kalmaktadir. Ozellikle daha uzun siireli semptom yiikii ve farkli bakim ihtiyaglarini
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iceren bu yeni hastalik profilleri, mevcut politika g¢ergevesinin uyarlanmasini
zorunlu kilmaktadir. Terminal hastalarin degisen demografik yapisin1 ve hastalik
profillerini yansitacak sekilde politika reformlar1 yapilmasi, yasam sonu bakiminda
esitlik ve adaletin saglanmasina 6nemli katkilar sunacak, boylece herkesin uygun
ve kaliteli bakim1 alma sansi esit olacaktir.

Calismamizin 6nemli bir smirliligr bulunmaktadir. Hospis kullanimini sadece
kullananlar ve kullanmayanlar olarak ikili bir sekilde ele almis ve hospis hizmetine
erisen tiim bireylerin esit hizmet aldigim1 varsaymistir. Ancak, Medicare Hospis
Yasasti’nda hospis merkezlerinin sunmast gereken bakim standartlarinda 6nemli
eksiklikler bulunmaktadir (Connor, 2008). Bu eksiklikler, bazi hospis
merkezlerinin karlarin1 artirmak amaciyla yatakli hizmetleri smirlama, ev
ziyaretlerinin sikliini ve siiresini azaltma, daha diisiik maliyetli personel kullanma
ve bakimlarin aile tiyelerine yiiklenmesi gibi stratejiler izlemesine yol agmaktadir
(Mor ve Teno, 2016). Dolayisiyla, gelecekteki arastirmalar, hospis kullanimini
sunulan hizmetlerin siklig1 ve kalitesi agisindan da degerlendirmelidir. Bu tiir bir
yaklagim, hospis bakiminin etkinliginin ve kalitesinin daha kapsamli bir sekilde
anlasilmasina katki saglayacaktir.

5. Sonu¢

Bu ¢alisma, hospis hizmetlerinin yagsamin son doneminde oynadigi kritik rolii ve bu
hizmetlere erisimde goriilen dnemli esitsizlikleri detayli bir sekilde ele almistir.
Aragtirma bulgulari, yagsamlarinin son doneminde daha fazla semptom yasayan ve
giinliik yasam aktivitelerinde kisitlanmalar yasayan bireylerin hospis hizmetlerini
daha yaygin kullandigin1 ortaya koymaktadir. Ayrica, hospis hizmetlerine
erisimdeki sosyoekonomik ve demografik esitsizlikler, sosyal hizmet uygulamalari
ve politika diizenlemelerinin bu alanda giiclendirilmesi  gerektigini
vurgulamaktadir. Ozellikle ABD'deki hospis politikalarinin, terminal hastalarin
degisen demografik yapisimi ve hastalik profillerini yansitacak sekilde
giincellenmesi, yasam sonu bakiminda esitlik ve adaletin saglanmasi agisindan
kritik bir gerekliliktir. Bunun yani sira, yasamlarinin sonunu evde geciren bireyler
icin gelistirilecek sosyal hizmet programlari ve politika reformlarinin, yasam
kalitesini artirma ve saglik esitsizliklerini azaltma adina biiyiik bir potansiyele sahip
oldugu belirtilmistir.

Sonug olarak, ABD'de yasam sonu ve 6liim siirecinde insan haklarina dayali bir
sosyal politika yaklasimi benimsenmelidir. Insan haklari, bireylerin kim
olduklarindan veya nerede yasadiklarindan bagimsiz olarak evrensel, boliinemez ve
esit bir sekilde uygulanmalidir (Reichert, 2006). Boyle bir yaklagim, her bireyin
yasam sonu ve Oliim silirecindeki ihtiyaglarinin karsilanmasini ve bu siirecte adil bir
toplumun insasini miimkiin kilacaktir. insan haklar1 temelli bir sosyal politika,
yalnizca saglik hizmetlerine erisimi artirmakla kalmaz, ayn1 zamanda esitlik¢i ve
insana yakisir bir yasam sonu deneyimi sunar (Cox, 2015). Hospis hizmetlerinin

168



Swearinger, H. (2025) Bahar/Spring 2025
Cilt 15, Say1 1, ss. 151-176 Volume 15, Issue 1, pp. 151-176

yayginlastirilmasi ve kalite standartlarinin yiikseltilmesi, yasam sonu bakimina
iliskin sosyal politikalarin 6ncelikli hedeflerinden biri olmalidir.
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Patterns and Diversity of End-of-Life Symptoms Influencing
Hospice Utilization: A Social Policy Perspective in the United
States

Extended Abstract

1. Introduction

Hospice care in the United States (U.S.) has become a critical framework within social policy to
address the multifaceted needs of individuals in terminal stages of life. This interdisciplinary model
provides physical, psychological, and social support to patients and their families, fostering dignity
and an improved quality of life during end-of-life care. Despite its numerous benefits, hospice
services remain underutilized, with accessibility disparities persisting across population groups due
to systemic inequities embedded within existing policies. These inequities stem primarily from
restrictive eligibility criteria, such as requiring a prognosis of six months or less and the
discontinuation of curative treatments. These requirements fail to accommodate the needs of patients
with chronic and progressive conditions, particularly those with unpredictable disease trajectories.
This study examines the patterns and diversity of end-of-life symptoms that influence hospice
utilization, focusing on demographic characteristics, socioeconomic status, and institutional care
settings. Additionally, it explores how disparities in access impact individuals’ experiences during
their final days.

2. Method

This research draws on data from the National Health and Aging Trends Study (NHATS), a
comprehensive dataset representative of Medicare-enrolled individuals aged 65 and older in the U.S.
Spanning a decade (2011-2021), NHATS includes 10 waves of data collection, enabling robust
analyses of hospice care trends. The sample focuses on individuals who passed away during the
study period, with their end-of-life experiences captured through the Last Month of Life Interview.
Hospice utilization served as the dependent variable, coded as 1 for users and O for non-users.
Independent variables included the frequency and diversity of symptoms—pain, dyspnea (breathing
difficulties), and emotional distress—as well as sociodemographic factors such as age,
race/ethnicity, income, education, living arrangements, and institutional care status. Weighted
logistic regression models were employed to investigate associations between hospice utilization
and these variables. This weighted approach ensured generalizability to the broader Medicare
population, accounting for variations in sample representation and participant attrition over time.

3. Results and Discussion

The findings revealed that only 44.25% of participants utilized hospice services, reflecting
substantial underutilization. Demographic disparities were evident, with non-Hispanic White
individuals more likely to access hospice care compared to Hispanic, Black, and other minority
groups. Black individuals exhibited significantly lower utilization rates despite often experiencing
more severe end-of-life symptoms. Socioeconomic factors further influenced hospice access.
Individuals with lower income levels and less formal education encountered greater barriers,
highlighting the compound challenges faced by economically disadvantaged groups. Age also
emerged as a critical determinant, with older adults (85+) being more likely to utilize hospice
services than their younger counterparts.

Living arrangements were another significant factor. Individuals living alone were less likely to
transition to hospice care, likely due to the absence of familial or social support. In contrast, those
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receiving institutional care, such as in nursing homes, demonstrated higher hospice utilization rates,
suggesting that structured care coordination within institutions facilitates access. Participants
utilizing hospice care reported higher frequencies and greater severity of symptoms compared to
non-users. Pain was reported by 79.45% of hospice users, compared to 68.52% of non-users.
Similarly, emotional distress affected 65.64% of hospice users versus 54.39% of non-users.
Respiratory symptoms, such as dyspnea, were also slightly more prevalent among hospice users
(59.12%) than non-users (53.80%).

These findings suggest that individuals experiencing a higher burden of symptoms are more likely
to be directed to hospice services. However, they also point to potential gaps in proactive palliative
care, as many patients may only access hospice services after their symptoms become
unmanageable. This underscores the importance of earlier integration of symptom management
within the care continuum. Systemic inequities significantly limit access to hospice services,
particularly for minority populations. Structural barriers rooted in socioeconomic disparities, health
literacy gaps, and cultural perceptions of hospice care impede equitable utilization. For instance, the
requirement to forgo curative treatments may conflict with cultural values, leading to mistrust of
healthcare systems among underserved populations. Institutional factors also played a role.
Individuals in nursing homes or long-term care facilities were more likely to transition to hospice
care compared to those aging in place. This disparity highlights the role of care coordination in
institutional settings, where resources and professional oversight facilitate hospice enrollment.
Conversely, those residing at home often lack the necessary support systems to navigate hospice
transitions effectively.

Policy reforms are crucial to addressing these disparities. Current Medicare regulations requiring a
six-month prognosis and cessation of curative treatments should be reconsidered to accommodate
patients with unpredictable disease trajectories, such as those with dementia or chronic respiratory
conditions. Expanding eligibility criteria and integrating hospice services with curative treatments
could reduce delays and enhance access. Additionally, culturally tailored outreach programs are
essential for increasing awareness and acceptance of hospice care among underserved populations.
These programs should focus on fostering trust and bridging gaps in health literacy. Prioritizing
hospice expansion in rural and economically disadvantaged areas is also critical, as geographic and
financial barriers often limit service availability in these regions.

4, Conclusion

Hospice care plays a vital role in enhancing the quality of life during terminal stages, yet systemic
barriers and disparities continue to hinder its equitable utilization. This study highlights the patterns
and diversity of end-of-life symptoms influencing hospice use and emphasizes the pressing need for
comprehensive policy reforms. Expanding eligibility criteria, promoting earlier integration of
palliative care, and fostering culturally competent outreach efforts are critical steps toward a more
inclusive and effective hospice system. Future research should explore the quality and variability of
hospice services and examine how these factors intersect with demographic and socioeconomic
disparities. Addressing these challenges will enable policymakers and healthcare providers to ensure
hospice care fulfills its potential as a cornerstone of compassionate and equitable end-of-life care.
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