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KAPSAMINDA DESTEKLENMEKTEDIR

“Bu doktiman Sabanci Vakf Toplumsal Gelisme Hibe Programi kapsammda hazirlanmustir. Bu belgenin
iceriginden sadece ALS MNH Dernegi sorumludur ve bu ierik herhangi bir sekilde Sabanct Vakfinn
goriis veya tutumunu yansitmaz”
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amaK Yelme?
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iki sene once Sabanci Vakfi Fark VYaratanlar Hibe Programi
cercevesinde basladigimiz Yasamak Yetmez Yasatmak da Lazim
projemizi 5-6 Mayis tarihlerinde Ankara’da Giliven Hastanesi’nin ev
sahipliginde gerceklestirdigimiz calistayimizla sonuglandirdik. Bu
kitapta Tlrkiye’de ALS hastalarinin yasadiklari sorunlara degerli bilim
insanlarinin, bilimsel verilerle ortaya koyduklari ¢dziim onerilerini
bulacaksiniz. Umarim bu ¢6zlim dnerilerimiz devletin yetkili kurumlari
tarafindan goz oniine alinir da diinyada 6ksiiz hastaliklar grubunda
sayllan ALS hastalarina 6ksiiz olmadiklari hissettirilir.

Bu projemizde desteklerini esirgemeyen basta Sabanci Vakfi olmak
lizere, Evde Bakim Dernedi Baskani Sayin Aynur Dik Hanim‘a ve diger
tlim ¢dzlim ortaklarimiza gok tesekkiir ederim.

ismail Gokgek
Als-mnh Dernek Bagkani
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0 ilk darbeyi aldigimda her sey k&t olacak
diyordum. Ben bittim. Artik iflah olmam. Bana
glizel bir 61Um yakisit...

Olim kimseye yakismiyormus. Tam tersine yasam
her canliya verilmis en kutsal nimetmis ve bizler
her halimizle bu dlinyaya yakisiyormusuz.

0 zamanlar yasama tutunma cabalarimi
hatirliyorum...  Birgogumuz  gibi  ben de
yaraliydim ve soluklanacak, halimden anlayacak
birilerinin oldugu bir kuytuluk ariyordum. Zaman
geldi, aynada kendime g6z attim, zaman geldi,
kendimi gérmezden geldim, kendimden kagtim...
Nereye gitsem, gozlerimi kagirsam da yine
kendimi gordim. Aslinda o, yani ben ve ben,
blylk ve ihtisamli vurusma istiyordu besbelli...
Artik daha fazla kagmanin faydasi yoktu... Ya
kiliclari gekip bir gladyatér gibi arenadan tek
bagima c¢ikacaktim ya da sonsuza dek baris
antlasmasi yapacaktik. Yine sancili bir dénem
bizi bekliyordu. Biz, yani 6nceki ben ve onun
kaderi ve simdiki ben ve kaderim...

Ve isler dlistindiigiim gibi gitmedi. Ben hep 6Imeyi
istedim oysa kaderde yasamak da varmis... Bunu
kimse bilemezmis...

Yeni bir oyun baslamisti ve ben oyunun kurallarini
bilmiyordum.

Bilgi cok dnemliydi, oyunun sirlarini kesfetmek
icin dogru, rafine, glivenilir bilgi cok dnemliydi.
Zaman cabuk geciyordu, can sikintisi gegsin
diye kendime agit yakip agliyordum. Yani zaman
6ldirtyordum. Oysa zaman beni o6ldlriyordu.
Aslinda zaman herkesi 6lime yaklastiriyordu.
Ben daha hizl gidiyordum.

Zamani cok iyi kullanmak gerekiyordu. Bunu
yapmadan oyunda kalmak mimkin degildi.

Sonra o kendime odakli karsi konulmaz ilgim
beni diinyadan kopariyordu. Cevreden, ailemden
sevdiklerimden uzaklasiyordum.

Sancilar dogum habercisidir... Sancisiz bir yasam
mimkin degildir. Hayat, verdigimiz kararlar
ile sorgular bizi. Nihayet kendini sorgulama
zamani gelip catiyor. Kararimi onunla barisip
ben olmaktan yana verdim. Bu ayni zamanda
yeni bir yasamin baslangici oldu. Hayatta ben
de varim! Fiziksel olarak mikemmel degilim
ama ruhsal agidan iyilesebilirim. Bunun icin bir
gbrev Ustlenmem ve bunu en iyi sekilde yapmam
gerekiyor diye distindim... Kendi hastaligim ile
ilgili fark yaratmak cok mantikli gdriinliyordu.
Cadin en dnemli giicii bilgiydi. Rafine edilmis,
glivenilir bilgiye sahip olmak, basli basina bir
avantaj sagliyordu. Bilgiyi paylasmak, onu
codaltiyor, yeni bilgiler yeni insanlar, yeni fikirler,
ilhamlar getiriyordu.

Bu miicadele yani ALS hastaligi ile bireysel
olarak stirdirdigim micadele, toplumsalliga
dénistyor, giderek kendimi ertesi glin yapilacak
isleri planlarken buluyordum. Bu, aslinda beni
gelecege bagliyordu.

Hayaller tek basina bir ise yaramiyor.
Hayallerinize insanlari dahil etmezseniz bos bir
hayal olarak kaliyor. Daha da &nemlisi, hayal
ettiklerinizi, gercekmis gibi hissettirdiginiz
zaman ayni hayale ortak insanlar gelip sizi
buluveriyorlar.

Hayallerime inanan, ayni resmi goren tim
dostlara tesekkiir ederim.

Umarim bu calisma, ALS ile yasayan ve onlari
yasatanlarin hayatlarinda fark yaratacak sosyal
kazanimlar igin yol gdsterici olur.

Dr. Alper Kaya
ALS-MNH Dernek Bagkan Yardimcisi

ALS MNH

DERNEG.

Sabanci Vakfi Fark Yaratanlar Hibe Programi
kapsaminda desteklenen "“Yasamak Yetmez
Yasatmak da Lazim” projemizi tamamladik.
Istanbul’da 100, Izmir'de 50 ALS tanili
hastalarimizi (2014-2015) evlerinde ziyaret
ettik. Ev ziyaretleri, egitimleri tamamlanmis
uzman hemsireler tarafindan gergeklestirildi. Her
iki ilde ortalama 400 ev ziyareti gergeklestirdik.
Ev ziyaretlerimizin amaci; ALS hastalarinin PEG
ve solunum destedi uygulamalarinin ardindan ev
adaptasyonlarini saglamak ve yasam kalitelerine
katki saglamakti. Proje c¢iktilari 04 Mayis
2015 yilinda ALS hastalari ile ilgilenen kamu
ve Gzel sektor saglik profesyonelleri, Istanbul
Halk Saghg Mudirigi ve Istanbul 1l Saglhk
MuUdirlagi , hasta ve hasta yakinlari ve Giniversite
Bgrencileri ile paylasildi. Ayni amagla Izmir Halk
Saghgr Mudurligiuniin destedi alinarak Izmir’
de gergeklestirildi. Buradaki toplantiya da ¢ok
sayida saglik profesyoneli, ALS hasta ve yakinlari
katildilar.

Projemizi 2015-2016 ddneminde de devam
ettirdik. Ankara, Adana, Antalya ve Mersinde

Giizel hir proje yarattik ve
sonuglandirdik;

toplam 80 hasta evlerinde uzman hemsireler
tarafindan ziyaret edildi. Yine Sabanci Vakfi
Fark Yaratanlar Hibe programi kapsaminda
desteklenen projemizin amaci ise “ALS tanili
hastalar icin erisilebilir, strdiriilebilir ve uygun
maliyetli “Bakim Modeli”’ olusturmakti.

iki yildir stirdirdigiimiz projemizin tiim verileri
toplandi ve analizleri yapildi. Proje; Ulkemizde
ALS hastalarinin bakim gereksinimlerinin, yasam
kalitesi  gostergelerinin, bakim vericilerinin
ylkinln izlendigi, degerlendirildigi ve evde saglik
alaninda gerceklestirilen dnemli bir ¢alisma oldu.

ALS hastalarinin yasam kalitesini korumak ve
ylkseltmek amaciyla ilgili kamu kurumlari, kamu
ve Ozel hizmet sunuculari, yerel yénetim, sivil
toplum kurulus ve meslek drgiitleri temsilcilerinin
katihminin saglandidi calistayimizi 05-06 Mayis
2016 tarihinde Ankara’da gergeklestirdik.
Calistayimizin amaci; “ALS tamil hastalari igin
erisilebilir, strdirilebilir ve uygun maliyetli bir
BAKIM MODELI olusturmakt.
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Galistayda konularimiz;

* ALS hastalarina sunulacak olan palyatif bakim olanaklari ve hizmetin Ulke genelinde
yayginlastiriimasi

* ALS hastalarinin bakimini tstlenen hasta yakinlarinin sorunlari ve ¢éziim énerileri
* ALS tanili hastalarin yasam kalitesini olumsuz etkileyen sorunlar ve ¢dziim dnerileri

* ALS hastalarinin saglik, bakim ve sosyal destek hizmetlerine ulagim sorunlari ve ¢6zim onerileri

Oturumlara cok sayida akademisyen, kamu ve 6zel sektdr temsilcileri, saglik meslek 6rgltleri, hasta
ve yakinlari katildilar. Galistay sonucunda yukarida belirtilen konularda sorunlar ve ¢dzim Onerileri
gelistirildi.

Ev ziyaretleri ALS konusunda yetkin ve uzman hemsireler tarafindan yapildi. Hemsireler hizmete
yonlendirilmeden o6nce 3 gunlik egitime katildilar. Egitimler ALS ile ilgilenen iiniversitelerin
akademisyenleri tarafindan verildi. Onemli konularin paylagildig1 egitime ziyaret hemsirelerimizin
yani sirsa ALS hastalarina hizmet sunan, kamu, 6zel sektor, iiniversiteler ve yerel yonetimlerde c¢aligan
saglik profesyonellerinin de katilimi saglandi. Ev ziyaret izlenimlerini, hasta ve yakinlarindan gelen geri
bildirimleri bu kitapcigimizda bulacaksiniz. Ziyaretlerde uluslararas: gecerliligi olan lcekler kullanildi.
Amacimiz hasta ve yakinlarina yagadiklari ortamda egitim destegi saglarken yagam kalitelerini yiikseltmek
ve sunulan hizmetin etkinligini 6lcmekti. Sonuglarini tiim detaylariyla raporumuzda bulacaksiniz.

“Yasamak Yetmez Yasatmak da Lazim” projesine destek veren basta Sabanci Vakfi’ na ¢ok tesekkiir
ediyoruz. Gulvenleri ve destekleri cok 6nemliydi. Vakif adina bize rehber olan Sn. Ozen Pulat ve Sn.
Hilal Baykara proje stiresince hep yanimizda oldular. Onlardan gii¢ aldik.

Evde Bakim Dernedi projenin her asamasinda birikimleriyle ve sagladigi olanaklarla birlikte olduk.
Projenin bilimsel verilerle desteklenmesinde Evde Bakim Dernedi’nin degerli katkisi oldu. Yard. Dog.
Zeliha Tiilek, Yard. Dog. Naile Alankaya, Prof. Dr. Pemra Unalan, Yard. Dog. Aylin Ozakgiil; editim ve
verilerin analizi verdiginiz destek igin tesekkiirler.

Hizmeti sunan hemsirelerimize, destek veren kamu kurumlarina, calistayimiza salon ve ikram
destedi saglayan Ankara Ozel Gilven Hastanesine, calistayimiza katilan, deneyim ve birikimleri ile
katki saglayan akademisyenlere ve saglik calisanlarina tesekkiir ediyoruz. Sizlerden destek aldik
ve yine sizlerin isbirligi ile basarili bir calismay! sonuclandirdik. Temel amacimiz ALS hastalarinin
ve yakinlarinin yasam kalitesine katki saglamakti. Proje slresince en blylk destedi saglayan ALS
hastalarina ve yakinlarina binlerce tesekkiirler. Bu projenin gercek kahramanlari ALS hastalaridir.

Ve Ismail Gékgek, Alper Kaya ve ALS Dernedi calisanlari iyi ki varsiniz. Birlikte basardik. Bundan
sonra calistay dnerilerinin uygulamaya gegmesi ve llke genelindeki ALS hastalarina ulastirilmasi icin
birlikte calismalarimiza devam edecegiz.

Yasamak Yetmez Yasatma da Lazim......,

Aynur DiK
Proje Koordinatori
Evde Bakim Dernegi , Bagkan

evde bakim
dernegi

PROJEYI YURUTEN DERNEKLER \ []E]

Dernedimiz, ALS-MNH ‘Amiyotrofik Lateral
Skleroz Motor Noron Hastaligi‘nin Glkemizde
taninmasini saglamak ve dernek catisi altinda
toplayacagimiz hastalara maddi ve manevi
yardimlarin  képrisinli olusturmak amaciyla
hasta ve hasta yakinlarindan olusan 10 kisi ile
2001 yilinda kuruldu. Dernegimiz Bakanlar
Kurulunun 15.06.2012 tarih ve 2012/3324
sayili karari ile “kamu yararina galigan dernek’”
statlistiindedir.

Dernedimizin  dncelikli  amaci;  Ulkemizde
Fenerbahge’li Sedat’in hastaligi olarak da bilinen
ALS hastaliginin tedavisinin bulunmasi igin klinik
calismalarinin baglatiimasini saglamak, tedavisi
bulunana kadar da hastalarin yasam kalitesini
artiracak yonde maddi ve manevi yardimlar
saglayarak mutlu bir sekilde yasamlarini devam
ettirmeye ¢aligmaktir.

ALS hastaliginin bugiin icin bilinen bir tedavisi
bulunmadigr gibi, bu hastalik toplumumuz
tarafindan da taninmamaktadir. Dernedimiz,
ALS hastalarina yardimlarinin yani sira, Tirk
halkini da hastalik hakkinda bilinglendirmeyi
ve bu hastalikla ilgili olusabilecek &ényargilari
onlemeyi gorev bilmektedir.

Vizyonumuz:

ALS-MNH hastaliginin tedavisi bulununcaya
kadar ALS-MNH ile yasayan bireylerin,
ailelerin saglikli bireyler ile ayni standartlarda
yasayabilecegi bir Turkiye.

Misyonumuz:

Uluslararasi  insan  haklari  gergevesinde
ALS-MNH hastalarinin makul yasam kalitesi
saglayarak yasatilmasini saglamak, ALS-MNH
hastalarini dogru bir sekilde bilgilendirmek
ve yodnlendirmek, fiziksel, sosyal ve ruhsal
olarak mimkin olan en iyi duruma getirmek,
ALS-MNH hastaliginin nedenlerine ve
tedavilerine ydnelik arastirmalari bilimin ve etik
kurallarin rehberliginde desteklemek, toplumu
ALS-MNH hastaligi konusunda bilgilendirmek,
hastalarinin yasama tutunmalari icin gerekli
tibbi, teknik, sosyal destegdi vermek, hastalikla
birlikte yasayan ailelerin kendileri ve cocuklari
icin firsat esitligi saglayacak ¢dziimler bulmaktir.
Ayrica bu amagl diger (llkelerce kurulmug
dernekler ile uluslararasi katilimlarla kurulmug
konfederasyonlarda Ulkemizi temsil etmektir.

ALS MNH

DERNEG.
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KURULUS VE AMAG

Evde bakim hizmetleri gelismis ulkelerin saglik
ve sosyal sistemlerinin vazgecilmez bir parcasi
haline gelmistir. Ulkemizde ise son 15 yilda bu
alandaki hizmet sunumu, 6zel ve kamu kurumlari
ile yerel yonetimlerin girisimleri ile artis gdsterse
de, Turkiye geneline bakildidinda hizmet
sunumu ve ihtiyag sahiplerinin bu hizmetlerden
faydalanma imkanlari son derece sinirhidir.
Ayrica hizmet sunumu igin altyapi, planlama,
egitim, standartlar ve sistem olusturma tarafinda
onemli eksiklikler bulunmaktadir. Bu eksiklik
ve problemlere ¢ozim Uretebilmek ve llkemiz
kosullarina uygun bir modelin olusturulmasina
katki saglayabilmek amaciyla, bu alanda ¢alisma
yapan akademisyenler ve farkli disiplinlerden
saglik profesyonellerinin girisimiyle 2005 yilinda
Evde Bakim Dernegdi kurulmustur.

Evde Bakim  Dernedi‘nin  amaci  evde
bakim sisteminin ulusal boyutta ve gereken
standartlarda kurulmasi icin calisma yapiimasi
ve boylece gereksinimi olan birey ve ailelerin

EVDE BAKIM DERNEGI

belirlenen standartlar dahilinde bakim almalarini
saglamaktir.

Gegcen 10 yildan bu yana calismalarina
ara vermeden devam eden Evde Bakim
Dernegi’nin  farkli disiplinlerden gelen 119
Uyesi bulunmaktadir. Evde Bakim Dernegi
ayni zamanda Avrupa g¢apindaki evde bakim
derneklerinin olusturdugu “Home Care Europe”
Avrupa Evde Bakim Federasyonu’nun Gyesidit.

UYE PROFILi

Dernegdin mevcut yonetiminde ve Uyeleri arasinda
uzman hekimler, aile hekimleri, hemsireler,
fizyoterapistler, paramedikler, psikoterapistler
ve saglik yoneticileri gibi farkli disiplinler
yer almaktadir. Ayrica yine Dernek hedefleri
dogrultusunda planli bir liye yapilanmasi ile evde
bakim konusunda ¢alisma yapan akademisyenler,
alanda  calisan  personel, hizmet sunan

kurumlarin yéneticileri ve ilgili alanlarda galisan
saglik profesyonelleri olmak Ulzere konuyu hem
bilimsel hem de pratik ve uygulama agisindan ele
alabilecek bir tye profili olusturulmustur.

PROJEYI YURUTEN DERNEKLER \ ]]

CALISMA ALANLARI

e Ulkemizde evde bakim ve evde saglik hizmetleri
kapsamina giren  konularin  bilinmesini,
taninmasini ve yayginlastirilmasini saglamak.

e Evde bakim hizmetleri ile ilgili yasal
diizenlemelere iliskin tasarilari gelistirmek,
ilgili kurum ve kuruluglara gériis bildirmek,
yurirlige girmesi konusunda ishirligi yapmak.

* Evde bakim hizmetlerine yodnelik ulusal
standartlari olusturmak ve hizmet veren
kisilerle kuruluslarin bu standartlarda hizmet
sunmalari icin gerekli calismalari yapmak.

* Evde bakim hizmeti sunan ve sunacak olan
meslek gruplarina yonelik kurs ve sertifika
programlari diizenlemek.

* Evde bakim alanindaki geligimi stirekli kilmak,
dernek lyeleri ve evde bakim calisanlari
arasindaki bilgi aligverisini saglamak ve
gelistirmek, bu amagla konferanslar, kongreler,
seminerler, paneller dlizenlemek.

* Uluslararasi benzeri toplantilarda (lkemizi
temsil etmek ve yurt disinda bu amagla faaliyet
gbsteren dernek ve diger kurumlarla iligki

kurmak, bunlara tye olmak, bilgi alisverisinde
bulunmak, ishirligi yapmak, ortak proje ve
calismalar gerceklestirmek.

* Evde bakim alaninda arastirma, inceleme,
yayin yapmak, yapilacak arastirma ve
yayinlari desteklemek ve gerektiginde uygun
kuruluglardan destek almak, burslar ve 6diiller
vermek.

* Evde hasta-yasli-6ziirlli bakimindan birinci
derecede sorumlu olan aile bireylerinin
egitimlerini planlamak.

Ulke capinda evde bakimda gdrevli kisi ve
kuruluglarin profilini cikarmak ve giincelligini
saglamak.

Evde bakim hizmeti sunan profesyonellerin 6zIik
haklarini takip ederek gelistirmek

Evde bakim hizmeti ile ilgili hekim, hemsire,
psikolog, diyetisyen, fizyoterapist, sosyal hizmet
uzmani, ev idarecisi, ev ekonomisti gibi saglik ve
sosyal bilim alanlarinin profesyonelleri ile, destek
personelleri, hasta ve hasta yakinlarini, ayrica
evde bakimla ilgili diger profesyonelleri dernek
catisi altinda bir araya getirmek.
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Tablo-1. Arastirmaya Katilan Hastalarin Sosyo-demografik Ozellikleri “Yagamak Yetmez Yasatmak
Da Lazim -1” ALS Hasta

Verilerinin Degerlendirilmesi
57.2 12.1 (26-83) 2014-2015 yil “VYasamak

%

Yas ortalamasi

Erkek cinsiyet 64,1 Yetmez Yasatmak Da Lazim”
Medeni durum Euli 86,2 proje  kapsaminda  Istanbul
. ve Izmir  illerinde Eylil

Egitim duzeyi <llkokul 47.4 2014-Haziran 2015 tarihleri
Ortaokul-lise 29,8 arasinda ilk ziyarette 131 hasta,

ikinci  ziyarette 108, Ugiinci

Universite 22,1 ziyarette 93 hastaya ulasiimistir.

Calisma durumu B 66,9 Hastalarimiza bu illerde toplam
332 ziyaret gerceklestirilmistir.

Ev hanimi 23,1 Projemize katilan hastalarimiz;

istanbul’dan 88 hasta, izmir'den

Galismayan e 43 hasta olarak gorilmektedir.

38 Hastalarimizin yas ortalamasi

Galigiyor 57.2+12.1 (min:26;

Sosyal glvencesi Var 94,6 max:83)dir. Katilanlarin
Gelir diizeyi: Orta 76,0 47'si (%39.0) kadin ve 84'si
(%64.1) erkektir. Hastalarimizin

K6t 8.5 %41.2'si ilkokul mezunu, %

Birlikte yasadigr kisiler Cekirdek aile 79,5 3.1i okuryazar, %3.1'i okur-

yazar degil %29.8’i ortaokul-lise
ve %22.1'i ise Universite mezunudur. Katilan hastalarin %3.8‘i hala galismakta olup, %66.9’u hastaligi
nedeniyle emekli oldugunu belirtmektedirler. Hastalarimizin %94.6’sinin sosyal giivencesi olup, %8.5%i
gelir diizeylerini kdtl olarak nitelendirmektedir. Ayrica hastalarimizin %86.2’si evli, %79.5i ¢ekirdek
ailede (e ve cocuk) yasamaktadirlar (Tablo-1).

Hastalarimizin % 81’i Bakim
gereksinimlerinin ailesi tarafindan
karsilandigini  %13’G  bakim
gereksinimlerini kendisinin
gerceklestirdigi, % 26’si bakim
gereksinimlerini licret karsiliginda
bakicinin  gergeklestirdigini  ve
%2’'si bakim gereksinimlerinin
evde bakim firmasi tarafindan
karsilandigini belirtmektedir.
(Grafik-1)

Grafik 1- Bakim Gereksinimlerinin Karsilayan Kisi

BakimGereksinimienini Kim Kargiliyor?

I'e

2014-2015 yili proje kapsaminda
katilan 131 hastamizin bazi
hastalik streci ile ilgili durumlari
incelendiginde; hastalik
baslangicinin %85.3' {indin
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ekstremiteler ve %14.7'sinin bulber kaslar oldugu; ortalama tani siresinin 5.0=4.5 (0.10-24)
yil, semptomdan taniya dek gecen siirenin ise ortalama 1.3 =1.9 (0-20) yil oldugu gériilmektedir.
Hastalarimizin %40’inin ALS disinda baska kronik hastaliklarinin da oldugunu ifade etmislerdir.
Hastalarimizin %23.7’si hastalik ve bakimla ilgili verilen bilginin yeterli olmadigini ifade etmislerdir.
(Tablo-2)

Tahlo 2. Hastalarin Hastahga iligkin Ozellikler

Semptomdan taniya gegen siire (yil) (Ort, SD, Rang 1,3 =1,9 (Min:0-max:20)

Tani stiresi (y1l) (Ort, SD, Range) 5.0+4,5 (min:0.1-max:24)

ALS hastalik baslangici Ekstremiteler 85,3

Bulber kaslar 14,7
ilave hastalik Var (DM,HT,Kalp hast) 36,0
Hastalik hak. bilgi Verilmis 78,5
Verilen bilgi Yetersiz 23,7

ALS zamanla ilerleyen ve patolojik degisiklikleri irreversibl olan ve yasamin sonuna kadar yénetilmesi
gereken bir saglik sorunudur (Pagnini, 2010; Bede, 2011; Lo Coco ve ark., 2011). Fonksiyonel durum
yasam kalitesini etkileyen 6nemli bir degisken olup ve bireye 6zgii egitim verirken g6zoniinde bulundurulasi
gereken unsurlardan biridir. Bu projede hemsireler hastalarin fonksiyonel durumlarini egitimde
g6zéniinde bulundurulmustur. Bu baglamda hastalarimizin fonksiyonel durumu ALS hastalarina 6zgii
olan ALS Fonksiyonel Durum Degerlendirme Olgegi (ALSFRS-R) ile degerlendirilmistir. 12 maddeden
olusan dlcekte her bir aktivite besli likert tipinde derecelendirilir; 0 puan bagimliligi, 4 puan normal
fonksiyonu gésterir. Olcekten alinabilecek toplam puanlar 0 ile 48; Kesme puani olmayip puan artisi iyi
fonksiyonel durumu gosterir. Hastalara ziyaretlerde uygulanan ALSFRS-R skalasi puanlari sirasiyla
17.6 £12.4 (min:0- max: 48), 17.4 £12.6 (min:0-max:48)ve 16.1 =11.7 (min:0-max: 45)olarak
bulundu. Ziyaretler arasinda istatistiksel olarak fark bulundu. Hastalarimizin fonksiyonel durumunun
giderek kotilestigi saptandi (p=0.0001). Hastalarin fonksiyonel durum puan ortalamasinin 17.6+12.4
(0-48) oldugu, %60’inda girisim gerektirecek él¢tide solunum sorunu, %60 kadarinda aktivitelerde tam
badgimhlik ve yaklasik yarisinda énemli yutma sorunu ve tam konusma kaybi oldugu belirlendi. Bu
sonuglar hastalarimizin fonksiyonel durumlarinin giderek kotllestigini ve biiylik ¢ogunlugunun ginlik
yasam aktivitelerinde 6zellikle beslenme ve solunum aktivitelerinde énemli sorunlarinin oldugunu ortaya
koymaktadir.

Hastalarimizin %9.4'l ortez kullanirken %69.5’i hareket aktivitesini stirdiirebilmek icin koltuk degnedgi,
walker, tekerlekli sandalye (manuel veya otomatik) arag gerec yardimci arac gerec kullanmaktaydi.
Havali yatak kullanimi %69.5 iken lift (%8.5) ve bas boyun destedi (%8.7) kullanimi ¢ok sinirli
idi. Hastalarimizin iletisim durumunu degerlendirdigimizde %27.9’unun konusabildigi, %58.1'inin
kagit/kalem/yazi tahtasi/alfabe gibi basit iletisim araglarini, sadece %14’inin bilgisayar kullandig
gorilmektedir. Bilgisayar teknolojilerini kullananlarin ise sadece %11.5’u 6zel bir donanim ve program
kullaniyordu. Hastalarimizin gerek hareket ve 6z bakim aktivitesi gerekse iletisim aktivitesi igin
kullandiklari yardimci arag gerecler basit diizeyde olup ileri ekipman ve teknoloji kullaniminin sinirl
olmasi ekonomik durum ile iliskili olabilecegi dislintilmektedir. Bu nedenle ilerleyici bir hastalik olan
ALS’de hasta bireyler yardimci arag gerec saglanmasi fonksiyonel durumu arttirmaktadir ve dolayisiyla
yasam kalitesini arttirmaktadir. ALS hastalarinin bu konuda dnemli gereksinimleri bulunmaktadir.
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Tablo-3 Hastalarin Yardimci Arag-Gere¢ Kullanimi

n %
Ortez (el ve bacak ateli) 12 9.4
Yiriime icin herhangi bir yardimcr arag 91 69.5
Lift (n1=129, n2=105, n3=92) 11 8.5
Havali yatak (n1=129, n2=105, n3=92) 60 46.5
Boyunluk (basg-boyun destegi) (n1=127, n2=103, n3=91) 11 8.7
fletisim: (n1=129)
Konusabiliyor 36 27.9
Basit iletisim yontemleri (Kagit-kalem /tahta) 75 58.1
ileri teknoloji (Bilgisayar) 18 14.0
Bilgisayar kullaniliyorsa iletisim icin 6zel bir donanim /program kullanma: 15 11.5
Evet

ALS hastalarinin yasatilabilmesi ve yasam sirelerinin uzatiimasi i¢in gerekli olan invazif ve noninvazif
mekanik ventilasyon-solunum destegi ve mideden beslenme-PEG kararini vermeleri 6ncesi bilgilendirme
ve hastane sonrasinda evde yodun bakim kosullarinda yasama adaptasyonu saglamak amaci ile
gerceklestirilen proje kapsaminda hastalarin yasam kalitesi ve etkileyen faktérler degerlendirilmistir. Bu
baglamda hastalarin yasam kalitesi EQ-5D Yasam Kalitesi Olgeéi ile degerlendirildi. EQ-5D EuroQoL
(European Quality of Life Instrument) calisma grubu tarafindan gelistirilmistir (1990). Tirkce icin
gecerlilik ve giivenirligi Eser ve ark. (2007) yapiimistir. Ugl[] Likert tipinde degerlendirilen &lgektir.
0-1 arasinda puan alinan bu degerlendirmede 0 6lim, 1 ise en iyi saglik durumunu gostermektedir
(EQ-5DSkor). Ayrica 6lgedin icinde 0 ile 100 arasinda yani “*hayal edilebilecek en kdtli saglik durumu’
ile “hayal edilebilecek en iyi saglik durumu” biciminde yanitlanan bir gérsel esdederlilik skalasi (EQ-
5DVAS) bulunmaktadir. Hastalarimizin EQ-5D VAS puani ilk ziyarette 64.3=26.2, ikinci ziyarette
66.9%23.7 ve iclincl ziyarette 68.9%£22.4 olarak bulunmustur. Hastalarin yasam kalitesi puan
ortalamasi 64.3x26.2 (0-100) diigiik olarak bulunmustur. Yagam kalitesinin fiziksel boyutlarinda
(hareket, 6zbakim ve oladan isler) ciddi sorunlari varken agri, endise/moral bozuklugu boyutlarindaki
sorunlarin daha az yasandigr gérildii. Ziyaretler arasinda yasam kalitesi agisindan istatistiksel olarak
fark bulunmamistir (p=0.542). ALS hastalari ile yapilan diger ¢alismalara benzer sekilde yasam

kalitesinin distik oldugu goriilmektedir (Sanchez-Lépez ve ark. 2014; Leigh ve ark. 2003).

Hastalarimizin sosyodemografik 6zellikleri yasam kalitesi puanlari ile karsilastirildigimizda yasam
kalitelerinin bakim verenlerden etkilendigi bulunmustur. Ozellikle, yakinlari tarafindan bakim verenlerin
yasam kalitesi puani lcretli bakicisi olanlara gére daha iyi oldugu saptanmistir (p=0.004). Kendi

yakinlari tarafindan bakilan hastalarin yasam kalitesinin arttigi bulunmustur (p=0.039).
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Tahlo- 4 Hastalarin Sosyodemografik Ozelliklerine Gore EQ-5D Yasam Kalitesi ﬁlgeﬁi Puanlarinin

Karsilastiriimasi
medyan z /kikare P
Yas (t, p) (n=126) 0.011 0.899
Cinsiyet
Kadin (n=44) -0.0400 -0.855 0.392
Erkek (n=84) 0.0300
Egitim durumu
Okuryazar/ilkokul/Ortaokul (n=73) -0.0400 -1.010 0.312
Lise ve Usti (n=54) 0.0300
Gelir diizeyi
iyi (h=20) -0.0050 0.164 0.921
Orta (n=95) 0.0300
Koti (h=11) -0.0400
Medeni durum
Bekar (n=7) -0.0400 0.062 0.969
Bosanmig/Dul (n=11) 0.0300
Evli (n=109) 0.0300
Bakim gereksinimini karsilayan kisi
Hastanin kendisi (n=13) 0.5200 11.213 0.004
Aile (n=80) 0.0300
Ucretli bakici (n=32) -0.1700

ALS hastalarinda beslenme ve kilo kaybi hayatta kalimi belirleyen 6nemli gostergeler olarak kabul
edilmektedir (Alankaya, 2012). Hastalarimizin %54’ i oral ve destek besinlerle, %46’ si PEG ile
beslenmekteydi ve beslenme tlipii kullanim siiresi 2.5 £2.5 (min:0-max:11) yil idi. Calismamizda
oral beslenemeyen hastalarin beslenebilenlere gdre (p=0.004) yasam kalitesinin daha dusiik oldugu
bulunmustur.  Trakeostomi ve mek ventilasyonu olan 56 hasta bulunmaktaydi. Ayrica trakeostomisi
olanlarda trakeostomisi olmayanlara gdre (p=0.007) yasam kalitesi puanlarinin daha distlik oldugu
saptandi.
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Tahlo-5 Hastalik Ozelliklerine Gore EQ-5D Yasam Kalitesi Olcegi Puanlarinin Karsilastiriimasi

medyan t p
Tani suresi (1, p) (n=125) -0.157 0.081
ALS tipi
Ekstremite baslangicli (n=79) 0.000 -2.005 0.045

Yutma kaslari baglangigl (n=14) 0.0750

ilave hastalik

Var (n=39) 0.0300 -1.512 0.131
Yok (h=70) -0.0400

Beslenme
Oral normal beslenme (n=58) 0.0300 11.121 0.004
Modifiye kivam (n=10) 0.0350
Tip ile beslenme (n=49) -0.0900

Solunum
Spontan solunum (n=49) 0.0400 10.014 0.007
Non-invazif mek vent (BIPAP -0.1700

veya 02 maskesi) (n=16) -
Trakeostomi ve mek vent (n=56) 0.0400

Beslenme temel glinliik yasam aktivitelerinden biri olup, diger giinliik yasam aktivelerini etkilemektedir.
Beslenme diizeyi Kondrup ve arkadaslari tarafindan gelistirilen (2003) NRS-2002 (Nutrisyonel
Rating Scale) skalasi ile degerlendirildi. Bu skala Avrupa Klinik Nutrisyon ve Metabolizma Dernegi
(ESPEN) tarafindan dnerilen bir skaladir. NRS puaninin 3 ve istlinde olmasi hastanin malnitrisyon
acisindan risk altinda oldugunu gdsterir. Hastalarimizin %78‘inin nutrisyonel durumu normal iken,
%22’'sinin malnutrisyon riski vardi. Hastalarimizin NRS ortalama puani ilk ziyarette 1.4 =1.4
(n=131) iken, ikinci ziyarette 0.9 = 1.1 (n=108) ve lglincl ziyarette 1.1 = 1.3 (n=93) idi. Birinci
ve ikinci ziyaretler arasinda istatistiksel olarak fark bulundu (p=0.004), ikinci ziyarette nutrisyonel
durumun iyiye gittigi gorulda. Ikinci ve Uclincti ziyaretler arasinda fark gériilmemesi egitimin etkisinin
azalmadigini gdstermektedir. Hastalarin nutrisyonel durum puani arttikca yani malniitrisyon acisindan
riski oldukca yasam kalitesinin azaldigr bulunmustur (p=0.044).

Giinliik yasam aktivitelerinin bozulmasi ve fiziksel aktivitenin sinirlanmasi, ALS hastalarinin kendilerine
olan giiven ve sayginin, aile igi statliniin ve bagimsizligin yitirilmesi, kabul edilmeme ve umutsuzluk
yasamasina neden olmaktadir. Sénchez-Lépez ve ark. (2014) yapmis olduklari calismada, ALS
hastalarinin yasam kalitesinin fiziksel kayiplardan dolayr ¢ok etkilendigini, psikolojik kayiplarin daha
sonra geldigini ifade etmislerdir. Ayrica fiziksel kayiplarin hastalarda sosyal kayiplara neden olmasi
yasam kalitesinin azlamasinda énemli bir gdsterge olarak tanimlanmistir (Sanchez-Ldépez, 2014). Bu
nedenle hastalarimizin umutsuzluk diizeyi Beck Umutsuzluk Olgedi ile degerlendirilmistir. Bu 8lgek 20
maddelik bir 6lcektir. Olce§in puan araligi 0-20 arasindadir. Hastalarimizin Beck Umutsuzluk Olgegi
ortalama puani ilk ziyarette 12.8 =5.9 iken 3. ziyarette 13.1 £5.9’e artmistir. Orta (9-14 puan) ve
siddetli (15 puan ve Ustll) umutsuzluk bildiren hasta orani ilk ziyarette %74.3 (n=84) iken son ziyarette
bu oran %75’e ylikselmistir.
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Hastalarin yasam kalitesinin ALSFRS-R puan ortalamasi, nutrisyonel durum ve umutsuzluk durumu
arasinda anlamli iliski bulundu. Hastalarin Nutrisyonel durum puani arttikca yasam kalitesinin azaldigi,
ALSFRS-R puani distiikce yasam kalitesinin azaldigi saptandi.

Tablo 6 EQ-5D Yasam Kalitesi ﬁlgeﬁi Puan Ortalamalarinin Fonksiyonel Durum, Umutsuzluk ve Beslenme
Durumu Ile Iligkisinin Degerlendirilmesi

OLGEKLER EQ-5D Yasam kalitesi

ALSFRS-R r P
Konusma ,242%* ,006
Tukirak/ salya ,211%* ,017
Yutma ,340%* ,000
El yazisi ,610** ,000
Yemek yeme (oral) ,541** ,000
Yemek yeme (PEG) ,613** ,000
Giyinme ve kisisel bakim ,608** ,000
Yatakta saga sola donme ,661%* ,000
Yirlime ,678** ,000
Merdiven ¢ikma ,539** ,000
Dispne ,352%* ,000
Ortopne ,175 ,051
Solunum yetersizligi ,197* ,028
ALS-FRS Total ,619%* ,000

Beck Umutsuzluk Olcedi 0.194 0.040

Nutrisyonel Risk Screening-NRS -0.182 0.044

Sonug olarak hastalarin yasam kalitesinin cesitli parametrelerle iliskisi incelendiginde, aile tarafindan
bakim verilen hastalarin yasam kalitelerinin Ucretli bakicisi olanlara gére daha iyi oldugu (p=0.004),
oral beslenemeyen hastalarin beslenebilenlere gore (p=0.004), trakeostomisi olanlarda olmayanlara
gbre (p=0.007) yasam kalitesi puanlarinin daha disiik oldugu saptandi. Yasam kalitesinin fonksiyonel
durumun tiim boyutlariyla anlamli korelasyonlar gésterdigi (p<0.05), hastanin nutrisyonel durumu ile
de negatif korelasyon gdsterdigi (p=0.044) saptandi. Hastanin yasam kalitesi bakim verici yliki ile de
iliskili bulundu (p=0.039). Bu dogrultuda bu proje sonucunda ALS hastalarinin yasam kalitesinin
ylikseltilmesinde bakim verenlerin, beslenme diizeyinin, solunum durumunun, fonksiyonel diizeyin 6nemi
gosterilmistir. Hemsire e§itimi ve ziyaretler sonucu yasam kalitesinde istatistiksel olarak anlamlilik
saptanmasa da yasam kalitesi puanlari ilk ziyarette 64.3+26.2, ikinci ziyarette 66.9=23.7 ve l¢linci
ziyarette 68.922.4 olarak bulunmustur. Beslenme diizeyinde ise Birinci ve ikinci ziyaretler arasinda
istatistiksel olarak fark bulundu (p=0.004), ikinci ziyarette nutrisyonel durumun iyiye gittigi gorGldd.
ikinci ve tclincli ziyaretler arasinda fark gériilmemesi egitimin etkisinin azalmadigini gdsterdi. Sonug
olarak bu proje ¢iktilari dogrultusunda ALS’li hasta ve hasta yakinlarina verilen egitim ve ziyaretlerin
etkilerinin  saygin yasam standartlari saglamaya yardimci olacagi dislinilmektedir. Ayrica bu
hastalarin ilerleyici ve agir bakim gerektiren durumlarina ragmen yasama tutunmalarini ve Uretken
bireyler olabilmelerine olanak saglayacaktir.
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“Yasamak Yetmez Yasatmak Da Lazim -1 ” ALS Hastasina Bakim verenlerin Verilerinin
Degerlendirilmesi

2014-2015 yih “Yasamak Yetmez Yasatmak Da Lazim” proje kapsaminda istanbul ve izmir illerinde
Eylil 2014-Haziran 2015 tarihleri arasinda yapilmistir. Proje kapsaminda Istanbul ve izmir'de 111
bakim verenle gériisme yapilmis toplam 111*3=333 ziyaret gerceklestirilmistiv. Projemize katilan
bakim verenlerin; yas ortalamasi 48.3 +13.4 (min:20; max:81)'dir. Katilanlarin 88’i (%81.5)
kadin ve 20’si (%18.5) erkek; %23.6'si ilkokul mezunu, %10 u ortaokul, %26.4l lise ve %35.5’i
Universite mezunudur. Katilan bakim verenlerin %61.1’i hastanin esi olup, %26.9’u ¢ocuklari oldugunu
bildirmistir. Bakim verenlerin % 43.2'si ev hanimi, %11.7'si higcbir sosyal sigortasi olmayan kisilerdi.
Ayrica %66.7’si gelir diizeyinin orta diizeyde oldugunu belirtmistir.

Tahlo 1: Balim Vericilerin Sosyo-demografik Ozellikleri

Yas ortalamasi (X£SD) (min-max) 48.3 £13.4 (20-81)

Kadin Cinsiyet 81,5
Medeni durum Evli 82,9
Egitim duzeyi fillkokul 28,1
Ortaokul-lise 36,4
Universite 35,5
Calisma durumu Calisan 17,1
Emekli 27,9
Ev hanimi 43,2
Calismayan 11,7
Sosyal glivencesi Var 88,3
Gelir diizeyi Orta 66,7
Yakinlk derecesi: Es 61.1
Cocuk 26.9
Anne/baba 5.6
Kardeg 2.8
Akraba 2.8
Diger: Aile dostu 0.9

Hasta yakinlarinin saglik durumu incelendiginde %51.4’Unin DM, HT, herni, anemi ve depresyon gibi
kronik hastaliklarinin oldugu gérildi. (Grafik 1)
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Grafik 1- Hasta Yakinlarinin Kronik Hastalik Varhigi
%

*Var Yok

ALS hastalari hastaligin ilerleyen dénemlerinde tam badimli olabilmekte ve yasamlarinin biylk
cogunlugunu evde gegirebilmektedirler. Sosyal yasami siirdlirmenin yani sira hastaneye yatis, tetkik ve
tedavi... gibi nedenlerle ev disina ¢ikma gereksinimleri olabilmektedir. Bakim verenlerin ev ortamlari
incelendiginde ise %9.6’sinin giris katinda oturdugu, %51.9’unun oturdudu yerde asansdr olmadigi,
%50.9’unun ev iginde transfer zorlugunun oldugu, %82.7'sinin hasta ile birlikte oturdugu, %23.4'linlin
hastaya ait odasinin olmadigini belirtti. Bakim verenlere hastanin evde bakilmasinin ailenin yasam
alanini sinirlayip sinirlamadigr soruldugunda ise %69.4’Uniin ailenin yasam alanini sinirladigini ifade
ettigi belirlendi.

Tahlo 2- Bakim verenlerin Ev Ortamu ile ilgili Bilgiler

Ev kagincr katta? (n=104)  Giris kat 10 9.6
Diger katlar 94 90.4
Evde asansor var mi? (n=104) Yok 54 51.9
Hastanin ev i¢i transferinde zorluk var mi? (n=104) Evet 55 50.9
Hasta ile ayni evde mi oturuyorsunuz? Evet 91 82,7
Evde hastaya ait oda var mi? (n=108) Hayir 26 23.4
Hastanin evde bakilmasi ailenin yasam alanini sinirhyor mu? (n=108) Evet 34 69.4

Arastirmamiza katilan bakim verenlerin ortalama 46.7 + 48.5 ay (min: 1 ay-max: 21 yil) hastalarina baktiklarini, %50.9’u
bakim igin giiniin en az %75’ten ¢ok hastalari ile gegirdiklerini belirtmislerdir. Ayrica bakim verme gérevini %34.9’unun
bir siireligine de olsa birakamadiklarini ifade etmislerdir.
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Grafik 2 Bakim verenlerin Balum igin Giinde Harcadiklar Zaman

"9%25'ten az  * %25-50
*9650-75 “%75'ten cak

Grafik 3 Bakim Verme Gorevini Bir Siireligine De Olsa Birakma Durumu

%

*Evet " Hayw

Bakim verenlerin %47.7'sinin hastasina bakim konusunda kendini kismen yeterli hissettigini,
%51.9’unun hastalarina bakim konusunda egitime gereksinimlerinin oldugunu, 6zellikle PEG bakimi,
aspirasyon, bakim, cihazlarin kullanimi ve solunum gibi 6nemli konularda bilgiye gereksinimleri

oldugunu belirtmislerdir.
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Grafik 4 Hastasina Bakim Vermede Kendini Yeterli Hissetme Durumu

*Yeterli *Kismen yeterli * Yetersiz

Grafik 5 Bakim Konusunda Egitim Gereksinimi

%

*Var *Yok

Bakim verme siirecinde hastalar kadar bakim verenlerin de yasam kalitesi, bakim verme yiliki ve
algilanan sosyal destekleri 6nemlidir. Bakim verenlerin yasam kalitesini dederlendirmek amaciyla hasta
yakinlarindan 0-100 arasinda bir cetvel lizerinde sagliklarina puan vermeleri istendiginde iki ziyarete
ait sonuclar 70.6 £22.8 olarak bulunmustur.

Bakim verici ylkii olarak ifade edilen bu durum bakim vericilerin saglik ve yasam kalitesinde bozulmaya
yol acabilmektedir. Bakim verenlerin bakim verme yiikleri zarit élcedi ile dederlendirilmistir. Bakim
verici /hasta iliskisi, bakim vericinin fiziksel ve psikolojik durumu, sosyal yasami ve ekonomik yiikiinii
degerlendirir. 4’1U likert tipinde, 22 sorudan olusmaktadir. 0-88 arasinda puan elde edilir. 0-20 puan:
Az/ hic ylik olmamasi, 21-40 puan: Hafif/ orta derecede yiik, 41-60 puan: Orta/ ileri derecede ylik ve 61-
88 puan Asiri yiik olmasi olarak dederlendirilir. Olcekten alinan toplam puan 38.47 +16.31 (0-76) dir.
Hasta yakinlarinin dlcege verdikleri yanitlar dederlendirildiginde sadece %13.9u az/yiikii yok olarak
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saptanmigtir. Ote yandan %86’si kendisini yiik altinda hissetmistir, bunlarin da dederlendirilmesinde
yarisi orta derece iken, bakim verenlerin %9’ unda asiri yik oldugu saptanmistir.

Grafik 6 Bakim verici Yiikii

* Yiik yok “Hafif yuk
“Orta derece yiik " Agr yuk

Hasta yakinlarinin anksiyete ve depresyon varhgini belirlemek amaciyla Hastane Anksiyete ve
Depresyon Olgetji kullaniimistir. Hastada anksiyete ve depresyon ydniinden riski belirlemek, diizeyini ve
siddet degisimini élcmek igin gelistirilmistir. anksiyete ve depresyonu kisa stirede tanilayip risk grubunu
belirlemek icin kullanilir. Hastalarin her iki alt 6lgekten alabilecekleri en diisiik puan 0, en yiiksek puan
21'dir. HADO’nin Tiirkge formunun kesme noktalar anksiyete alt 8lgedi (HAD-A) igin 10, depresyon
alt dlcedi (HAD-D) icin 7 olarak saptanmistir. Bakim verenlerin yaridan fazlasinda (%57.1) depresyon,
%52.4" Unde anksiyete saptanmistir, ancak ikinci ziyarette depresyon ve anksiyete oraninin azaldigi
goriilmistir.

Grafik 7 Bakim verenlerin Depresyon ve Anksiyete Varligi

Anksiyete

®var
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ALS hastalarina bakim verenlerin yiikii ve yasam kalitesi hastalarin sosyo-demografik dzelliklerine gore
degerlendirildiginde; bakim verici yUkiiniin erkek hastaya bakim verenlerde kadin hastaya bakanlara
gdre (p=0.000), dcretli bakicisi olmayan ailelerde olanlara gdre (p=0.013) daha koéti oldugu, PEG
veya trakeostomisi olan hastalar olmayanlar ile kiyaslandiginda bu girisimlerin bakim verici yiikini
artirmadigi saptandi.

Tahlo 3 Hastalarin Sosyo-Demografik Ozellikleri ile Bakim Verici Yiikii Ve Yasam Kalitesi ile
Karsilastiriimasi

Bakim verici yiikii Yasam kalitesi

Hasta X+=SD t/Ep X+SD t/E p
Yas (r, p) 0.015 0.876 -0.031 0.754
Cinsiyet 30.11 =16.19 3.830 7 2 . 1 5 -0.467
Kadin (n=34) 42.31 +14.97 0.000 +21.38 0.642
Erkek (n=74) 69.93+23.54
Bakim ger. karsilayan 29.37 +18.60 3.762 5 8 . 7 5 2165
Hastanin kendisi (n=8) 40.77 +14.83 0.026 *£27.99 0.120
Aile (n=74) 32.62 +17.35 70.28
L +21.62
Ucretli bakici (n=24) 6
7 7 . 00
+21.21
PEG 38.91 =15.84 -0.873 7 1 . 0 2 0.247
Var (n=50) 37.65 +17.22 0.385 *£22.93 0.805
Yok (n=57) 70.00
+23.13
Solunum girisimi 36.76 +18.95 1.835 6 8 . 1 6 0.382
Spontan solunum (n=38) 31.09 +14.11 0.165 +25.07 0.684
Non-invazif mek vin=11) 40.77 £14.90 72 .73
. +16.93
Trakeostomi ve mv(n=>54)
7 1 . 8 8
+22.87

Bakim vericilerin yiikii ve yasam kalitesi bakim vericilerin kendi sosyodemografik 6zelliklerine gére
degerlendirildiginde, bakim verici yasinin bakim vericinin yasam kalitesi ile korele oldugu (p=0.008),
hastaya yakinlik olarak es ve gocukta yiikiin, anne/baba/kardes/digerden fazla oldugu (p=0.012)
goriildi. Saglk sorunu olan ve hasta ile ayni evi paylasan hasta yakinlarinda hem yiilk hem yasam
kalitesinin kotd oldugu saptandi.
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Tablo 4 Bakim vericilerin sosyo-demografik dzellikleri ile bakim verici yiikii ve yasam kalitesi ile

karsilastiriimasi

Bakim verici yiikii Yasam kalitesi
X=SD t/F p X=+=SD t/Ep
Yas (t, p) -0.108 0.272 -0.259 0.008
Yakinlik 40,18 £16.02 | 3.807 67,69 £23.47 1.676
Es (n=66) 40,17 = 14.44 | 0.012 77,25 £16.69 | 0.177
Gocuk (n=29) 32,83 +19.39 63,33 +36.14
Anne/baba (6) 20,14 =14.48 78,57 £21.15
Kardes, akrb, dgr (n=7)

Saglik sorunu 41.69 £17.70 | 2.060 65.45 £23.47 | -2.257
Var (n=55) 35.26 £14.25 | 0.042 75.25 +21.03 0.026
Yok (n=52)

Hasta ile ayni evde mi? 29.55 +14.46 | -2.607 79.17 £16.99 | 2.147
Hayir (n=18) 40.25 £16.15 | 0.010 69.02 £23.62 | 0.039
Evet (n=90)

Bir glinde bakima harcanan zaman bakim verici yiikiinl etkilerken, hastaya bakim verme siliresinin
de yasam kalitesini etkiledigi belirlendi. Cinsiyet, editim, medeni durum ve gelire gdre bakim verici
ylkii ve yasam kalitesinin dedismedidi gériildii. Bakim verici ylikii ve yasam kalitesi puanlarinin bakim
verme gdrevini kisa slireli de olsa devredebilme olanadi, bakim vermede yeterli hissetme durumu, bakim
konusunda egitim gereksinimi hissetme degiskenleri agisindan farkhlik gdstermedigi saptandi.

Tahlo 5 Bakim vericilerin Baluma Harcadiklar Zaman ile Bakim verici Yiikii Ve Yasam Kalitesi ile
Karsilastiriimasi

Bakim verici yiikii Yasam kalitesi
Bakimverici X+SD Fp X+£SD Fp
Bakima harcanan zaman
<Gin %25 (n=14) 31,57 £11.11 4.035 76,43 £22.99 1.014
=GUn %25-50 (n=15) | 36,20 £14.72 0.009 70,38 £16.89 0.390
=Gln %51-75 (n=23) | 32,47 +19.35 75,00 £25.62
>Gln %75 (n=55) 43,54 +£15.22 67,05 £23.07

Hastanin fonksiyonel durumunun tek tek fonksiyonlar diizeyinde bakim verici ylkii ve yasam kalitesini
etkilemese de global fonksiyonel durumun bakim verici yiikii ve bakim vericinin yasam kalitesi ile korele
oldudu bulundu (zayif korelasyon). Bakim verici ylikii ve bakim verici yasam kalitesi ile Umutsuzluk
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arasinda anlamli korelasyon bulunamazken nutrisyonel risk ile arasinda zayif olmakla birlikte anlamli
korelasyon elde edildi.

Tahlo 6 Hastalarin Fonksiyonel Durumu, Nutrisyonel Ris, Umutsuzluk, Yasam Kalitesi Ile Bakim Vericinin
Yiikii Ve Yasam Kalitesi Ile Iliskisi

Bakim verici yiikii Yasam kalitesi
Hasta r p r P
ALS-FRS total -0.203 0.035 -0.085 0.379
Nutrisyon puani 0.300 0.002 -0.227 0.022
Umutsuzluk -0.058 0.575 0.078 0.445
EQ-5D yasam kalitesi -0.259 0.009 0.210 0.036

Bakim vericilerin algiladiklari sosyal destegi belirlemek amaci ile Cok Boyutlu Algilanan Sosyal Destek
Olcedi kullanildi. 12 maddelik bu kisa élgek “aile”, “arkadas” ve “‘diger énemli kisi” ya da “ozel bir
kisi’" gibi ¢ kaynaktan kaynaklanan destegin yeterliligini dederlendirmek tizere gelistirilmistir. Her biri
4’er maddeyi iceren ig¢ alt dlcekten olusan CBASD 6lcedi 1 den 7’ye kadar puanlanan Likert tipi bir
olcektir. Olgeéin kesme noktasi olmayip yiiksek puan sosyal destegin yiksek oldugunu gdsterir. Hasta
yakinlarinin sosyal desteginin en fazla aileden geldigi (23.1 =6.3 (5-28) ve bu destedin son ziyarette
de azalmadigi (23.5 =5.7 (5-28)) saptandi.

Bakim vericilerin ylki ve yasam kalitesinin bakim vericilerin sosyal destedi, anksiyete ve depresyon
durumu ile iliskisi degerlendirildiginde, bakim verici ylki ile tim bu degiskenler ile anlamli korelasyonlar
elde edildi. Yasam kalitesi ise sosyal destek ile iliskili bulunmazken anksiyete ve depresyon ile iliskili
bulundu. Ayrica bakim vericinin yiikii ile bakim vericinin yasam kalitesi arasinda da anlamli iligki
saptandi.



28 Tagamak Yelmez, Yasaimak 0a Lazm |

Tahlo 6 Bakim Vericilerin Sosyal Destegi, Anksiyete ve Depresyon Durumu Ile Bakim Verici Yiikii Ve _\ |

Yasam Kalitesi liskisi

Bakim verici ylki Yasam kalitesi \-\ \‘\
Bakimverici r p r p \-\-
Sosyal D: Total -0,329 0,001 0,131 0,187
Sosyal D: Aile -0,395 0,000 0,108 0,273 \
Sosyal D: Arkadas -0,085 0,388 0,092 0,350
\

Sosyal D: Ozel insan -0,359 0,000 0,116 0,240

Anksiyete 0,463 0,000 -0,405 0,000

Depresyon 0,369 0,000 -0,395 0,000

EQ-5D Yasam k. -0.331 0.001 —
Sonug

Calismaya katilan bakim vericilerin %49.1’inin orta veya asiri derecede ylk belirttigi saptandi. Bakim
vericilerin yasam kalitesi puan ortalamasi 70.63+22.81 (min: 10- max:100) olarak bulundu. Bakim

verme yiikiiniin hastanin cinsiyeti, fonksiyonel ve nutrisyonel durumundan, tcretli bakici varligi, bakim

verenin hastaya yakinligi, bakim verenin saglik sorunu, hasta ile ayni evde yasamasi, sosyal destegi, = L
bakim verenin anksiyete ve depresyonundan etkilendigi saptandi. Hastada PEG veya trakeostomi
varliginin bakim veren ylkini artirmadigi saptandi. Bakim vericinin yasam kalitesinin ise hastanin

nutrisyonel durumundan, bakim verenin yasindan, bakim verenin saglik sorunlarindan, hasta ile ayni

evde yasamasindan, bakim verenin anksiyete ve depresyonundan etkilendigi gorildii. Ayrica bakim
verme yliki arttikca bakim vericinin yasam kalitesinin bozuldugu saptandi. Bu calisma ALS’li hasta

yakinlarinda bakim yiikiniin agir olduguna ve yasam kalitesinin bozulduguna dikkat cekmektedir.

ALS’de hastalara oldugu kadar hasta yakinlarina da destek sunulmalidir. ISTANBUL
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Sabanci Vakfi Fark Yaratanlar Hibe Programi kapsaminda desteklenen “Yasamak Yetmez, Yasatmak -
da Lazim”’ projemizin 2014-2015 sonuglarini 04 Mayis 2015 tarihinde Istanbul’ da gergeklestirilen
bir toplanti ile paylastik.

SIUURPURIPRRNIN [r SONICLAR

toplantida katilimcilarla paylasilid. Istanbul’da 100, izmir'de
50 ALS tanili hastamiz evlerinde ziyaret edildi. Egitimleri
akademisyenler ve alan deneyimi olan saglik calisanlari

o L
tarafindan verilen uzman hemsirelerimiz, her iki ilde ortalama ]] E GERLEN]] IHME

400 ev ziyareti gerceklestirdiler. Ev ziyaretlerinin amaci,

ALS hastalarinin PEG ve solunum destegi uygulamalarinin

ardindan ev adaptasyonlarini saglamak ve yasam kalitelerine

katki saglamakti. . .

Proje kapsaminda tiim veriler toplandi ve analizleri yapildi.

Proje, Ulkemizde ALS hastalarinin bakim gereksinimlerinin,

yasam kalitesi gdstergelerinin, hasta ve bakim verenlerin

yukinin izlendigi ve degerlendirildigi ve de evde saglik
alaninda gergeklestirilen ilk ve tek calisma oldu.

Deneyimlerimizi, gdzlemlerimizi ve proje ¢ciktilarini 04 Mayis
2015 tarihinde gerceklestirdigimiz toplanti ile paylastik.
Toplantimiza; akademisyenler, tiniversite 6grencileri , Istanbul
Halk Saghigi yetkilileri, ALS hasta ve yakinlari katildilar.

Toplanti ALS Derne§i Bagkani Ismail Géokgek’in agilis
konugsmasi ile basladi. Sabanci Vakfi adina konusma yapan
Hilal Baykara Sabanci Vakfi'nin galismalarini paylasti. Proje
Koordinatérii Aynur DIK; proje siireci, projeye destek veren
kisi ve kurumlar hakkinda bilgi paylasti. Yard. Do¢.Dr. Zeliha
Tllek ve Aynur Dik tarafindan proje ciktilari tim detaylari
ile aktarildi.Proje kapsaminda ev ziyaretleri gerceklestiren
hemsirelerin gézlemleri katilimcilarla paylasildi.
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SAGLIK

Sabanci Vakfi Fark Yaratanlar Hibe Programi kapsaminda desteklenen “Yasamak Yetmez, Yasatmak
da Lazim” projesinin sonuglarini dederlendirme ve bilgilendirme toplantisinin ikincisi 14 Mayis giini
izmir il saghk Mudurliiginde gerceklestirildi. Toplantiya Il Saghk Mudirii Ayhan izzetinoglu, ALS
Baskan Yardimcisi Alper Kaya, Evde Abkim Dernegi Baskani Aynur Dik, izmir ALS Dernegi Sube
baskani Hakan Sepici, Medical Center i§letme Miidirt Derya Tuna, IMC ziyaret hemsiresi Yasemin
Crtak, hasta yakinlari ve géniilliileri, akademisyenler ve 6grenciler ile izmir Halk Sagligi yoneticileri
ve ALS lyeleri katildi.

ONCE ZARAR VERME.!

ALS Dernedi Baskan Yardimcisi Kaya ALS Dernedinde bulunmaktan ve bir seyler yapmaktan mutlu
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oldugunu ifade ederken, 1984 yilinda hekimlik yasamina basladigini ve en 6nemli disturunun ‘dnce zarar
verme’ oldugunu séyledi. Kaya ,1989’da ALS teshisi konularak biyiik ikramiyenin kendisine ¢iktigini,
esinin destegiyle 25 yildir da hastalikla savastigini belirtti. Kaya, “Aslinda kainata baktiginizda ne
kadar dnemsiz bir noktada duruyoruz ama yine de énemliyiz ¢iinkii yasadigimizin farkindayiz ve bunu
iyi degenlendirmek zorundayiz.”dedi. Kaya ALS hastalarinin yasamlarini solunum cihazina bagh
olarak gecirdiklerini, kisa strede hareket kabiliyetlerini yitirdiklerini, konusamadiklarini belirtirken
iletisim araglarinin hastalarin hayatindaki énemine degindi ve bu yolla yasamla baglanti kurduklarini
anlatti. Kaya, “ Bir insanin mental fonsiyonlari yerinde ise fiziksel durumu ne olursa olsun diinya ile
iletisime devam etmesi miimkiin, hastay motive etmek ¢ok dnemli.” diye konustu ve Stephen Hawking’i
drnek gosterdi. Maslow’un Ihtiyag Hiyerarsi Teorisini hatirlatan Kaya, “Once fiziksel ihtiyaglar sonra
giivenlik gereksinimleri sonra sevgi, ait olma, kendini gerceklestirme . Nefes alma, yemek yeme
ihtiyaclarini karsilamak yetmiyor. Nihai hedefimiz aslinda insan hangi durumda olursa olsun kendisini
gergeklestirebilecek bir ortami saglamak.” diye konustu.

Kaya Fark Yaratanlar Projesine nasil katildigini anlatti ve Evde Bakim Dernegi ile ortak projeleri olan
“Yasamak Yetmez Yasatmak da Lazim projesini Sabanci Vakfi Hibe Programinda aldiklari 40 bin
TL destekle hayata gecirdiklerini séyledi. Oncelikle projede, calisacak ekibi olusturduklarini ve egitim
verdiklerini belirtti. Kaya, ayrica 2015 yili icinde Ankara Adana, Antalya, Mersin gibi illerde projenin
devam edecedini acikladi.

ALS ile tanisan hasta ve hasta yakinlarinin dogru bilgiye ancak Multidisipliner yaklagim ile ulasacagina
dikkat ceken Kaya, Ozellikle ALS’de profesyonel bir destek sart, bir standart belirleyerek bu calismayla
bir model dnerecediz. Multidisipliner yaklasimda minimal bir ekip, ndroloji uzmani, hemsire, konusma
terapisti, ek olarak gdgls hastaliklari uzmani, psikolog, dini hizmetler yer almalidir.” dedi.

Bir konsorsiyumla etik kurallara uygun Epidemiyolojik ALS ulusal kayit sistemini olusturduklarini,
belirtirken ALS Dernegi’nin lyelerine maddi ve manevi yardimlarda bulundugunu ifade etti.

“KALITELI YASAM HEPIMiZiN HAKKI”
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“Yasamak Yetmez Yasatmak da Lazim” projesinin koordinatorii ve Evde Bakim Dernegi Basgkani
Aynur Dik, 6grencilerine bir sivil toplum 6rgiitiinde ¢alismalarini 6§iitledigini yoksa hastalari, hasta
yakinlarinin sorunlarina odaklanamayacaklarini, empati gelistiremeyeceklerini ve mesleklerinde


http://habertava.com/category/saglik/
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basarisiz olacaklarini belirtti. Dik, kazandigi insani dederlerini engelliler arasinda ¢alismasi sonucu
kazandigini ifade etti. Dik, ALS Dernedi ile ortak gerceklestirdikleri projeden iyi bir ekip calismasiyla
glizel sonuglar elde ettiklerini anlatti. Projeyle hedeflerinin ALS hastalari ve yakinlarinin ev ziyaretleriyle
sorunlarini saptamak ve dikkat cekmek oldugunu, yasam kalitesini, bakim verenlerin yiikiini élgmek
istediklerini belirten Dik, “ ALS hastalarinin yasadiklari bakim ve psikososyal sorunlarini, yasadiklari
umutsuzluk ve karamsarliklarini 86grenmek ve destek olmak lzere yola ¢iktik.” dedi. Aylik periyodlarla
istanbul’da 100, izmir'de 50 ALS evini Uc kere ziyaret ettiklerini ve uluslararasi gegerliligi olan
cesitli dlceklerin hem hastaya hem de bakim verenlere uyguladiklarini anlatan Dik, * Bu arastirma
sonucuna gére genelde hastalarin yiizde 82'si iletisim agindan yoksun hastalarin sadece yiizde 14'ii ileri
teknoloji kullaniyor, yiizde 85’i sosyal hizmet destegini alamiyor, yarisi hastaligi ve bakimla ilgili giincel
bilgilerden yoksun, yiizde 92'si konusma ve solunum zorlugu cekiyor, rehabilitasyon hizmetlerinin
cogunu alamiyorlar, yarisi beslenme konusunda destek almamis, yiizde 75i evde bakim hemsiresi
destegi almamis. Ozetle; Biz diyoruz ki kaliteli yasam hepimizin hakki, basarmakta kararliyiz.

ALS hastalari icin erisilebilir, uygun, ekonomik bir bakim modelini Tlrkiye’ye sunmak istiyoruz. Bu
slirecin ve projenin ve kahramanlari olan hasta ve yakinlari ile ilgili arastirma sonuglari; yas ortalamasi
48, codu kadin, evli, es, ev hanimi, sosyal glivencesi var, kronik hastaliklari var, ruhsal sikintilar yasiyor,
aile icinde baskalarina da bakiyor, cogu bakim destedi alamiyor, zamaninin cogunu hastaya ayiriyot,
bos zamani yok, yasam kaliteleri sikintili, ylikii agir, sosyal destege ihtiyaci bulunuyor.” dedi. Dik, proje
sonunda Memnuniyet anketi yaptiklarini ve olumlu cevaplarin yiizde doksan civarinda oldugunu belirtti.
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PALYATIF BAKIM

s
fzmir 1 Saghk Mudiirt izzettinoglu, iki yili askin siiredir palyatif bakimla ilgili ¢calismalarin iginde
oldudunu ve bu bakima ihtiyag duyan hastalarin yasam kalitelerini artirmak igin bir proje uyguladiklarini
ve protokol imzaladiklarini belirtti. Psikolog, fizyoterapist, hekim, hemsire, sosyal calismaci, din
adami gérevlendirdiklerini ifade ederken, Milli Egitimin Halk Egitim ayaginda aile bireylerine egitim
verdiklerini belirtti. Izzettinoglu «Bu bir sertifika programi degil, ailesinde palyatif hatasi olanlara
verilen bilgilendirme egitimidir, bu egitimle hastanin yasam kalitesini artirmayi hedefliyoruz.» dedi ve
il Saglik Mudirligi olarak bu tir projelere destek vereceklerini ifade etti.

Etkinlik sonunda katilimcilarin dnerileri ve gérisleri alindi. Projeye destek veren kisilere ALS-MNH
Dernegi adina plaketleri ve gicekleri verilerek tesekkiir edildi.
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“Yasamak Yetmez Yasatmak Da Lazim -2”” ALS Hasta Verilerinin Degerlendirilmesi

2015-2016 yili “Yasamak Yetmez Yasatmak Da Lazim” proje kapsaminda alti ilde (istanbul, Izmir,
Ankara, Adana, Antalya ve Mersin) Ekim 2015-Nisan 2016 tarihleri arasinda 159 hastaya ulasiimistir.
Hastalarimiza buillerde toplam 518 ziyaret gerceklestirilmistir. Projemize katilan hastalarimiz; istanbul
62, izmir 40, Ankara 20, Adana 9, Antalya 17 ve Mersin 11 olarak gériilmektedir. Hastalarimizin yas
ortalamasi 55.94 +=0.93 (min:19; max:85)'dir. Katilanlarin 62’si (%39.0) kadin ve 97'si (%61.0)
erkektir. Hastalarimizin %39.0u ilkokul mezunu, %20.8’i lise ve %22.6s liniversite mezunudur. Katilan
hastalarin %5.0°i hala calismakta olup, %66.0 hastaligi nedeniyle emekli oldugunu belirtmektedirler.
Ayrica hastalarimizin %84.3evli, %86.8'i ¢ekirdek ailede (es ve cocuk) yasamaktadirlar.

Grafik 1. Arastirmaya katilan hastalarinin yasadigi iller.
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2015-2016 yili proje kapsaminda katilan 159 hastamizin bazi hastalik sireci ile ilgili durumlari
incelendiginde; %15.7’sinin Sporadik ALS, %32.1inin Bulber ALS, %41.5’inin Spinal ALS, %3.1’inin
Ailesel ALS gibi tanilarinin oldugu; ortalama tani siiresinin 6.91 £5.21 (1-28) yil, semptomdan taniya
dek gecen siirenin ise ortalama 1.18 £2.05 (0-17) yil oldudu gériilmektedir. Hastalarimizin %79.9'u
bir norolog tarafindan takip edildigini, %20.1i ,se takip eden ndrologlarinin olmadigini; ayrica
%37.7'si ALS diginda bagka kronik hastaliklarinin da oldugunu ifade etmislerdir. Hastalarimiza bakim
gereksinimlerinin kim tarafindan karsilandidi sorulmus, sadece %10.5’i kendilerinin bakima katildigini,
%66.7'1 gibi bilylik cogunlugunun bakim ihtiyaglarinin ailesi tarafindan, %10.5’i ise profesyonel bakim
saglayicilari tarafindan karsilandigini belirtmislerdir. Hastalarimizin %47.8'i hastalik ve bakimla ilgili
verilen bilginin yeterli olmadigini, %75.5’i giincel gelismeler konusunda bilgilendirilmelerinin gerekli
oldugunu ifade etmislerdir.
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Grafik 2. Arastirmaya katilan hastalarinin ALS tani ipleri
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Grafik 3. Hastalarin bakim gereksinimlerinin kargilanmasi
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Projemize katilan hastalarin %78.6’st ALS/MNH dernegine lye oldugunu, bu hastalarin %62.3'0
internetten dernek konusunda bilgi edindiklerini belirtmislerdir.

Projemizin yapilma amaglarindan bir olan hastalarimizin fonksiyonel durumunun nasil oldugu, genel
saglik durumlarinin incelenmesidir. Bu amagla hastalarimizin fonksiyonel durumlarini degerlendirmek
icin ALSFRS-R (ALS Fonksiyonel degerlendirme) élgedi kullaniimistir. ALSFRS-R 6lgedi, Cederbaum
ve ark.(1999) tarafindan ALS hastalarinin fonksiyonel durumlarini giinliik yasam aktiviteleri
agisindan ve global olarak degerlendirmek amaciyla gelistirilmistir. Hastalarin tedaviye yanitini ve
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hastalik progresyonunu degerlendirmek icin saglik profesyonelleri tarafindan yaygin olarak kullanilan
bir dlgektir. Glinliik yasam aktivitesini dederlendiren on iki maddeden olusan dlcekte her bir aktivite
besli likert tipinde derecelendirilir; 0 puan bagimlihgi, 4 puan normal fonksiyonu gdsterir. C)Igekten
alinabilecek puanlar 0 ile 48 arasinda degisir. Kesme puani olmayip puan artisi iyi fonksiyonel durumu
gdsterir. Ziyaretler 1 ay ara ile yapilmis, her ziyarette ALSFRS-R dederlendirilmistir. 4 ziyarette
siraslyla hastalarin ALSFRS-R puani 18.76 = 0.90, 17.71 *+ 0.91, 17.20 = 0.95, 17.29 = 1.16
bulunmustur. Bu sonuglar hastalarimizin fonksiyonel durumlarinin diisiik oldugunu ortaya koymaktadir.
Bakimlarina kendilerinin yeterli katilamayacadini, bakimlari igin yardimciya gereksinim dogdugunu
ortaya koymaktadir.

Grafik 4. ALSFRS-R (ALS Fonksiyonel degerlendirme) dlcegi puan ortalamasi
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Hastalarimizin nerdeyse tamami (%85.5) FTR, %100’Uen onemli ihtiyaclari olan konusma/yutma
terapisi, beslenme yardimi terapisi, sosyal hizmetler yardimi ve psikolog yardimi gibi hizmeti alamadigini
bildirmisler. ALS hastalarimiz igin dnemli olan bu hizmetlerin sunumu igin de profesyonel ekip destegi
onemlidir. Hastalarimiz bakimlarinin hasta yakinlari tarafindan karsgilandigini evde bakim hemsiresi
destedi alanlarin sadece%10-16 arasinda oldugu goériilmektedir.

Hastalarimiz icin temel ihtiyaglarin yani sira bazi fonksiyonel ihtiyaglarin saglanabilmesi icin koltuk
degnedi, wolker, tekerlikli sandalye (manuel veya otomotik) arac gereg ihtiyaglari bulunmaktadir.
Arastirmamiz sonucunda hastalarimizin %30’unun her hangi bir ara¢ gere¢ kullanmadigi, sadece
%19’unun tekerlekli sandalye (otomatik) kullandiklari bulunmustur. Hastalarimizin ekonomik durumlari
ve bakim ihtiyaglar géz énlinde bulundurulursa otomatik sandalye ihtiyaglarini karsilamalari pek de
mimbkdin degildir.

Hastalarimizin iletisim durumunu degerlendirmek amacli yaptigimiz arastirma verilerinde %10-14’0
Kagit/kalem/yazi tahtasi/alfabe gibi iletisim araclarini, sadece %8-9’u Trakeostomi ile konusmayi
stirdlirdl, %27 sinin Yazi tahtas! ve bilgisayar kullandigi gériilmektedir.

Yaptigimiz dort ziyaret sonucunda hastalarin %42.8’i kendi kendine solunum yaparken bu oran son
ziyarette %38’e gerilemis, maske ve BIBAR trakeostomi (%53) kullanimi artmistir.
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Grafik 5. Hastalarin solunum durumunun degerlendirilmesi
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Not: Z1, Z2, Z3, Z4 Proje siiresinde yapilan ziyaretleri gostermektedir.

Ayrica trakeostomi kullanimina bagh sorunlar da artig gérilmustiir. Projenin 6nemli amaglarindan biri
olan evde trakeostomi bakimina yénelik evde bakim hemsirelerimizin yaptigi egitimler sonucu %23.9
olan akciger ve solunum problemleri proje sonucunda gerileyerek %3.4 olmustur.

Yaptigimiz arastirma sonucunda ALS hastalarinin beslenmesinin 6nemli bir sorun oldugunu, nasil
beslendiklerini ve beslenme sirasinda kargilastiklari gliclikleri gézlemledik. Buna gére hastalarin
kilo kaybr ilk ziyaretimizde %23 iken evde bakim hemsirelerimizin yaptigi egitimler sonucu bu orana
%11’lere dogru azalmistir. Ozellikle hastalarimizin %50-551 oral yolla ve destek besinlerle beslenen,
%40 1 PEG yardimi ile beslenen hastalardir. Hastaligin ilerlemesi ile son ziyaretlerde oral beslenen
hastalarin orani azalirken PEG yolu ile beslenen hastalarin orani yaklasik %50’lere ulagmistir. PEG
yolu ile beslenme hasta ve hasta yakinlari icin 6nemli bir uygulama fakat hasta yakinlarinin egitim
eksikliginden dolay! kaynaklanan PEG’in tikanmasi, yerinden ¢ikmasi ve tekrar degistirilmesi gibi ciddi
sorunlarda artmaktadir. Hasta yakinlarina ilk ziyaretten sonra verilen egitimle PEG yerinde akinti
olamsi %10 iken %8’lere gerilemis, tikanma, grantilasyon gelisme ve yerinden ¢ikma sorunlari %1’lerde
gorilmektedir.
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Grafik 6. Hastalarin heslenme durumu
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Not: Z1, Z2, Z3, Z4 Proje siiresinde yapilan ziyaretleri gostermektedir.

Hastalarin yasam kalitesi ilk ziyaretlerimizde %63 iken son ziyaretlerimizde yilikselerek %70 olmustur.
Yasam kalitesinde ylikselmenin 6nemli géstergeleri profesyonel destek almaktir. Hasta ve hasta
yakinlarina verilen egitim ve ziyaretlerin ne kadar 6nemli oldugunu ortaya koymaktadir.

Ayrica ev ziyaretlerinin yapilmasi sonucunda hastalarin acil servislere basvurma sikhgr da azalmistir.
Ozellikle ilk ziyaretlerde acil servise basvuru %32 iken son ziyaretlerde bu oran %10 olmustur.
Hastalarin cogunlugu akciger enfeksiyonu nedeniyle hastaneye basvururken son ziyarette bu nedenle
acile bagvuran olmamistir. Hastalarimizin %7’si en az ayda bir kez akciger enfeksiyonu nedeniyle
hastaneye yattiklarini belirtirken, ziyaretlerimizin sonunda akciger enfeksiyonu nedeniyle hastaneye hig
yatisin olmadigi gorilmektedir. Burada da dnemli olan evde bakim hemsirelerimizin yaptigi egitimler
ve ailelerinin daha bilinglendirilmis olmasidir.

“Yasamak Yetmez Yasatmak Da Lazim -2” ALS Hastasina Bakimverenlerin Verilerinin
Degerlendirilmesi

2015-2016 yili “VYasamak Yetmez Yasatmak Da Lazim’ proje kapsaminda alti ilde (istanbul, izmir,
Ankara, Adana, Antalya ve Mersin) Ekim 2015-Nisan 2016 tarihleri arasinda yapilmistir. Proje
kapsaminda Ankara, Adana, Antalya ve Mersin‘de 53 bakimverenle gdriisme yapilmis toplam 212
ziyaret gerceklestirilmistir. Projemize katilan bakimverenlerin; yas ortalamasi 45.62 =11.45 (min:25;
max:73)'dir. Katilanlarin 41'i (%77.4) kadin ve 12’si (%22.6) erkek; %41.5’i ilkokul mezunu, %11.3’0
ortaokul, %20.8’i lise ve %26.4'0 lniversite mezunudur. Katilan bakimverenlerin %54.7’si hastanin
esi olup, %28.3'U ¢ocuklari oldugunu bildirmistir. Bakimveren %20.8 calisan,%15’i emekli, %11.3"l
hicbir sosyal sigortasi olmayan kisilerdi. Ayrica %34’l kendilerinin de en az bir kronik hastaliginin
oldugunu bildirmislerdir.
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Grafik 7. Balkimverenlerin yakinhk derecesi
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Grafik 8. Bakimverenlerin ¢alisgma durumu

(i
St ]
R
& *
H
J0E
¢ -
el 13
| | . .
1]
Ev hanirm gy Ermarici Cabgrusyan

Arastirmamiza katilan bakimverenlerin %98’i hastasi ile birlikte oturdugunu, bakim verme siirecinde
%85’inin bagka kisilerden yardim alamadiklarini ve hastalarina kendilerinin baktiklarini ve %73’lniin
herhangi bir devlet destedi alamadiklarini ifade etmislerdir. Hastalarimiza ortalama 48.17 + 4.35 aydir
baktiklarini, %601 bakim icin gliniin en az %75'ten fazlasi hastalari ile gegirdiklerini belirtmislerdir.
Bakim verenlerin %45’i hastalarina bakim konusunda egitime gereksinimlerinin oldugunu, 6zellikle
aspirasyon, beslenme, peg bakimi, trakeostomi bakimi ve pozisyon verme konusunda énemli bilgilere
gereksinimleri oldugunu belirtmislerdir.
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Grafik 9. Bakimverenlerin bakim igin harcadiklari zaman dagilimi
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Bakim verme siirecinde hastalarimiz kadar bakimverenlerin de yasam kalitesi, bakimverme yikii ve
algilanan sosyal destekleri énemlidir. Bu nedenle bakim verenlerin yasam kalitesini degerlendirmek
amaciyla EQ-5D (VAS skoru) 6lgedi kullanildi ve bakim verenlerin ilk ziyaretlerde yasam kalitesi puani
70.56 +£21.78 iken son ziyaretimizde verilen egitim ve hemsirelik destedinden sonra 76.78 + 22.97
olmustur. Fakat bakim yikleri ve algilanan sosyal destek puanlari dederlendirilmis ilk ziyaretle son
ziyaret arasinda anlamli bir degisiklik gériilmemistir. Bunun da temel nedeni olarak bakim verenlerin
%85’inin tek baslarina bakimlari siirdlirmeleri diistintlebilir.

Grafik 10. Bakimverenlerin EQ-5D (VAS skoru), Zarit yasam kalitesi ve Algilanan Sosyal Destek puanlari
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Not: Z1, Z2 Proje siiresinde yapilan ziyaretleri gdstermektedir.
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Aragtirmanin Amaci

Kronik ve ilerleyici bir hastalik oldugundan ALS hastanin yasam kalitesini 6nemli él¢tide etkileyen bir
hastaliktir. Bu ¢alismanin amaci, ALS hastalarinin yasam kalitesini beslenme durumunu ve etkileyen
faktorleri degerlendirmektir.

Arastirmanin Tipi; Tanimlayici, kesitsel

Arastirmanin Yapildigi Yer ve Zamani

Arastirma, Eylil 2015-Haziran 2016 tarihleri arasinda Istanbul, Izmir, Ankara, Adana, Antalya
ve Mersin illerinde ALS-MNH Dernegi‘ne kayitli olan veya nérologlar tarafindan yonlendirilen ALS
hastalari ile gerceklestirildi.

Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini, Istanbul, izmir, Ankara, Adana, Antalya ve Mersin illerinde ALS-
MNH Dernedi’ne kayitli olan veya nérolog tarafindan yonlendirilen hastalar olusturdu.

Arastirmaya dahil edilme kriterleri:
1.18 yas tizerinde,
2.ALS tanisi kesinlegmis olan,
3. letisim kurabilen (Tiirkge konusup anlayabilen, konusma bozuklugu olmayan),
4. Calismaya katilmaya istekli olan hastalar ¢alismaya alindi.
Etik Konular

Calismaninetik ilkelere uyguniugu izmir Universitesi Tip Fakiiltesi Etik Kurulu tarafindan degerlendirildi
ve etik onam alindi. Ornekleme alinan hastalara ve bakim verenlere agiklama yapilarak yazili onamlari
alindi.

VERILERIN DEGERLENDIRILMESI

Calismada elde edilen bulgularin istatistiksel analizi icin SPSS 16.0 programi kullanildr.
Karsilagtirmalarda kullanilan testlerin tipinin parametrik ya da nonparametrik oldugunu belirlemek
icin Kolmogorov Smirnov Testi ile normallik dagilimi yapildi. Verilerin normal dagilima uygun olmadigi
belirlendiginden non-parametrik testler secildi. Calisma verilerinin dederlendirilmesinde tanimlayici
istatistikler, Spearman korelasyon analizi, Mann Whitney U ve Kruskal Wallis testi kullanildi. SPSS ile
sonuglar %95’lik gliven araliginda, anlamlilik p<0.05 diizeyinde degerlendirildi.

BULGULAR

2015-2016 yili “Yasamak Yetmez Yasatmak Da Lazim’ proje kapsaminda alti ilde (istanbul, izmir,
Ankara, Adana, Antalya ve Mersin) Ekim 2015-Nisan 2016 tarihleri arasinda 159 hastaya ulasiimistir.
Hastalarimiza buillerde toplam 518 ziyaret gerceklestirilmistir. Projemize katilan hastalarimiz; istanbul
62, izmir 40, Ankara 20, Adana 9, Antalya 17 ve Mersin 11 olarak gériilmektedir. Hastalarimizin yas
ortalamasi 55.94 +=0.93 (min:19; max:85)’dir. Katilanlarin 62’si (%39.0) kadin ve 97'si (%61.0)
erkektir. Hastalarimizin %39.0u ilkokul mezunu, %20.8’i lise ve %22.6’s! iniversite mezunudur. Katilan
hastalarin %5.0’i hala calismakta olup, %66.0 hastaligi nedeniyle emekli oldugunu belirtmektedirler.
Ayrica hastalarimizin %84.3evli, %86.8'i ¢ekirdek ailede (es ve cocuk) yasamaktadirlar (Tablo 1).
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Tahlo 1. Hastalarin Bazi Sosyo-demografik Ozellikleri (n=159)

N (159) Y%
Yagadig il
istanbul 62 39.0
Ankara 20 12.6
izmir 40 25.2
Adana 9 5.7
Antalya 17 10.7
Mersin 11 6.9
Yas (Ort, SD, Range) 55.94 £0.93 (min:19; max:85)
Cinsiyet:
Kadin 62 39.0
Erkek 97 61.0
Egitim durumu:
Okur-yazar degil 6 3.8
Okur-yazar 6 3.8
flkokul 62 39.0
Ortaokul 33 10.1
Lise 33 20.8
Universite ve Gstii 36 22.6
Calisma durumu:
Calisiyor 8 5.0
Emekli 105 66.0
Ev hanimi 35 22.0
Galismayan 11 6.9
Gelir diizeyi:
fyi 36 22.6
Orta 91 57.2
Koth 32 20.1
Sosyal glivence:
Var 152 95.6
Yok 7 4.4
Medeni durum:
Bekar 10 6.3
Evli 134 84.3
Bosanmisg /dul 15 9.4
Birlikte yasadigi kisiler:
Gekirdek aile (es ve gocuk) 138 86.8
Genis aile 13 8.2
Yalniz 4 2.5
Diger (bakici ile) 4 2.5
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2015-2016 yili proje kapsaminda katilan 159 hastamizin bazi hastalik sireci ile ilgili durumlari
incelendiginde; %15.7'sinin Sporadik ALS, %32.1inin Bulber ALS, %41.5inin Spinal ALS, %3.1'inin
Ailesel ALS gibi tanilarinin oldugu; ortalama tani siresinin 6.91 =5.21 (1-28) yil, semptomdan taniya
dek gecen siirenin ise ortalama 1.18 =2.05 (0-17) yil oldugu gdriilmektedir. Hastalarimizin %79.9’u
bir noérolog tarafindan takip edildigini, %20.1'i ise takip eden ndrologlarinin olmadigini; ayrica
%37.7'si ALS disinda baska kronik hastaliklarinin da oldugunu ifade etmislerdir. Hastalarimiza bakim
gereksinimlerinin kim tarafindan karsilandigi sorulmus, sadece %10.5’i kendilerinin bakima katildigini,
%66.7"1 gibi blylk ¢cogunlugunun bakim ihtiyaglarinin ailesi tarafindan, %10.5’i ise profesyonel bakim
saglayicilari tarafindan karsilandigini belirtmislerdir. Hastalarimizin %47.8’i hastalik ve bakimla ilgili
verilen bilginin yeterli olmadigini, %75.5’i glincel gelismeler konusunda bilgilendirilmelerinin gerekli
oldugunu ifade etmislerdir (Tablo 2).

Tablo 2. Hastalarin Hastaliga ili§kin Bazi Bilgileri

N (159) %
Semptomdan taniya dek gegen siire (yil) (Ort, SD, Range) 1.18 £2.05 (0-17)
Tani stiresi (yil) (Ort, SD, Range) 6.91 +5.21 (1-28)
ALS tanisi:
Sporadik 25 15.7
Ailesel 5 3.1
Bulber 51 32.1
Spinal 66 41.5
PMA 4 2.5
PLS 3 1.9
Diger..(Ust/Alt MN) 5 3.1
Baska kronik hastalik?
Yok 60 62.3
Var 929 37.7
Takip eden nérolog
Var 127 79.9
Yok 32 20.1
Bakim gereksinimlerini kim karsiliyor?
Kendisi 16 10.5
Ailesi 106 66.7
Evde bakim firmasi 1 0.6
Ucretli bakicl 16 10.5
Diger (komsu): .....oevviiniiniininne. 1 0.6
Ailesi ve Ucretli bakici 19 11.9
ALS hakkinda bilgi durumu
Bilgi alan 98 61.6
Bilgi almayan 61 38.4
Alinan bilginin yeterlilik durumu
Evet 83 52.2
Hayir 76 47.8
thtiyag duyduklari konu
Glincel gelismeler 120 75.5
Tedavi 14 8.8
Beslenme ve PEG 8 5.0
Solunum problemleri 5 3.1
Diger... 12 7.5
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Tablo 3. Hastalarin Dernege iliskin Bilgileri

N (159) Y%
Dernege lyelik 125 78.6
Evet 34 21.4
Hayir
Dernekten Haber Alma Durumu
Saglik personellerinden 18 11.3
Diger hastalardan 14 8.8
internetten 99 62.3
Diger (Komsu, akraba vb) 28 17.6

Projemize katilan hastalarin %78.6’st ALS/MNH dernegine Uye oldugunu, bu hastalarin %62.3'0
internetten dernek konusunda bilgi edindiklerini belirtmislerdir.

Tablo: 4 ALS-FRS (ALS FONKSIYONEL DEGERLENDIRME OLCEGI)

Z1 (n=159) Z2 (n=142) Z3 (n=130) Z4 (n=87)

ALS-FRS Total puani 17.29 = 1.16
18.76 = 0.90 17.71 = 0.91 17.20 = 0.95

(Ort, SD, Range) (0-48)
(0-48) (1-48) (0-48)

Min/max

***fstanbul ve Izmir illerindeki hastalanimiz dért kez ziyaret edilmis.
***Ankara, Adana, Antalya ve Mersin illerindeki hastalarimiz ii¢ kez ziyaret edilmis.

Projemizin yapilma amaglarindan bir olan hastalarimizin fonksiyonel durumunun nasil oldudu, genel
saglik durumlarinin incelenmesidir. Bu amagla hastalarimizin fonksiyonel durumlarini degerlendirmek
icin ALSFRS-R (ALS Fonksiyonel degerlendirme) élcegi kullaniimistir. ALSFRS-R &lcedi, Cederbaum
ve ark.(1999) tarafindan ALS hastalarinin fonksiyonel durumlarini giinliik yasam aktiviteleri
agisindan ve global olarak degerlendirmek amaciyla gelistirilmistir. Hastalarin tedaviye yanitini ve
hastalik progresyonunu dederlendirmek icin sadlik profesyonelleri tarafindan yaygin olarak kullanilan
bir dlcektir. Gunllk yasam aktivitesini degerlendiren on iki maddeden olusan dlcekte her bir aktivite
besli likert tipinde derecelendirilir; 0 puan bagimhihgi, 4 puan normal fonksiyonu gésterir. Olcekten
alinabilecek puanlar 0 ile 48 arasinda degisir. Kesme puani olmayip puan artisl iyi fonksiyonel durumu
glsterir. Ziyaretler 1 ay ara ile yapilmig, her ziyarette ALSFRS-R dederlendirilmistir. 4 ziyarette
siraslyla hastalarin ALSFRS-R puani 18.76 += 0.90, 17.71 + 0.91, 17.20 *= 0.95, 17.29 * 1.16
bulunmustur. Bu sonuglar hastalarimizin fonksiyonel durumlarinin diisiik oldugunu ortaya koymaktadir.
Bakimlarina kendilerinin yeterli katilamayacadini, bakimlari igin yardimciya gereksinim dogdugunu
ortaya koymaktadir.

Hastalarimizin bazi destek tedavi alma durumlari incelenmis ve nerdeyse tamaminin Fizik tedavi,
konusma, sosyal hizmetler ve psikolog destedi alamadiklari gdrilmistir. Oysa ki bu destek hizmetlerinden
yararlanmalari onlarin fonksiyonel durumlarinin korunmasi ve yasam kalitesinin yiikseltilmesinde dnem
arz etmektedir. Hastalarin az da olsa bir kismi beslenme destedi ve evde bakim hemsiresi destedi
aldigini belirtmistir (Tablo 5).
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Tahlo 5: Hastalarin Terapi Alma Durumuna Gore Dagilimi

Z1 (n=159) Z2 (n=142) Z3 (n=130) Z4 (n=86)
n % n % n % n %

FTR

Hayir 136 85.5 136 95.8 124 95.4 82 95.3

Evet 23 14.5 6 4.2 6 4.6 4 4.7
KKonugma/Yutma

Hayir 159 100 139 95.8 127 97.7 86 100

Evet 0 0 6 4.2 3 2.3 0 0
Beslenme

Hayir 128 80.5 106 66.7 96 73.8 68 79.1

Evet 31 19.5 36 22.6 34 26.2 18 20.9
Sosyal hizmetler

Hayir 150 94.3 136 95.8 111 85.4 84 97.7

Evet 9 5.7 6 4.2 19 14.6 2 2.3
Psikolog

Hayir 148 93.1 128 90.1 119 91.5 82 95.3

Evet 11 6.9 14 9.9 11 8.5 4 4.7
Evde bakim hemsiresi

Hayir 136 86.1 122 87.1 113 86.9 72 83.7

Evet 23 13.9 18 12.9 17 13.1 14 16.3

***stanbul ve Izmir illerindeki hastalarimiz dért kez ziyaret edilmis.

***Ankara, Adana, Antalya ve Mersin illerindeki hastalarimiz ii¢ kez ziyaret edilmis.

Tahlo 6. Hastalarin ara¢ gereg kullanma durumu

71 (n=159) 72 (n=142) 73 (n=130) 74 (n=86)
% % % n %
Koltuk degnegi 6 3.8 2.8 2.3 4 4.7
Wolker 2.5 2.8 5 3.8 - -
Tekerlikli sandalye | 43.4 |62 437 |56 431 |39 45.3
(manuel)
Tekerlikli' sandalye | 5, 195 |30 21.8 |28 217 |17 19.8
(otomatik)
Kullanmiyor 49 30.8 | 42 29.6 |38 292 |26 30.2

***fstanbul ve Izmir illerindeki hastalanimiz dért kez ziyaret edilmis.

***Ankara, Adana, Antalya ve Mersin illerindeki hastalarimiz ii¢ kez ziyaret edilmis.

Projemize katilan hastalarin ortalama %30,0’unun her hangi bir arag kullanmadigi, %43,0’lUniin manuel

tekerlekli sandalye ve %20,0’sinin otomatik tekerlekli sandalye kullandigi saptanmistir (Tablo 6).
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Tablo 7. Hastalarin iletisim durumu

Z1 (n=159) Z2 (n=142) Z3 (n=130) Z4 (n=86)

n % n % n Yo n Yo
Kagit/kalem/yazi
tahtasi/alfabe 17 10.7 14 9.9 13 10.0 12 14.0
Akl cep telefonu/ 14 8.8 16 113 |17 131 |13 15.1
bilgisayar
Trakeostomi ile 14 8.8 11 7.7 10 7.7 8 9.3
konusma
Normal konugsma 5 3.1 4 2.8 1 0.8 1 1.2
vazi tahtasi ve 57 35.8 |51 359 |45 346 | 24 27.9
bilgisayar
lletisim araci ve 23 145 |19 134 |19 146 |8 9.3
konusma yok
Mimikler ve goz temasi | 29 18.2 27 19.0 25 19.2 20 23.3

***fstanbul ve Izmir illerindeki hastalanimiz dért kez ziyaret edilmis.
***Ankara, Adana, Antalya ve Mersin illerindeki hastalarimiz ii¢ kez ziyaret edilmis.

Projemize katilan hastalarin ortalama %10.0"u iletisim sirasinda kagit/kalem/yazi tahtasi/alfabe ile,
%10.0’u akilli cep telefonu/bilgisayar ve %3-5.0’i normal konusarak iletisim kurmaktadir. Trakeostomi
ile konusanlarin orani ise ortalama %10.0 bulunmustur. Hi¢ konusamayanlarin orani ise ortalama
%15.0, mimikler ve g6z temasi ile iletisim slrdiirenlerin orani ise ortalama 20.0’dir (Tablo 7).

Tahlo 8. Hastalara uygulanan solunum girisimlerinin dzelligi

Z1 (n=159) 72 (n=144) 73 (n=132) Z4 (n=88)

n % n % n % n %
Kendi kendine 68 428 |59 41.0 |52 39.4 |34 38.6
solunum
Maske ve BIBAP 7 4.4 5 3.5 5 3.8 5 5.7
Trakeostomi 3 1.9 2 1.4 2 1.5 2 2.3
Trakeostomi ve 81 509 |78 542 |73 553 | 47 53.4
mekanik ventilasyon

ALS hastalarinin ortalama %40.0’1 kendi kendine spontan solunum sirdirebildirdigini, %4.0’U
BIBAP ihtiyacinin oldugunu bildiren ve yine ortalama %55.0’i trakeostomi kullanarak solunumunu
strdirdigiini ifade etmistir.
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Tablo 9. Hastalarin solunum durumunun degerlendirilmesi

Z1 (n=388) Z2 (n=144) Z3 (n=132) Z4 (n=388)
n % n % n % n %
Trakeostomi veya BIBAP
kullananlarda enfeksiyon
gelisme
Evet 21 23.9 137 95.1 126 95.5 85 96.6
Hayir 67 76.1 7 4.9 6 4.5 3 3.4

Trakeostomi kullanmayan (n=71; %44.7)

Hastalarin %23.9’u yakin zamanda Trakeostomi veya BIBAP kullanimina bagli akciger enfeksiyonu
gecirdigini belirtmistir.

Tahlo 10. Hastalarin heslenme durumu

71 (n=159) 72 (n=142) Z3 (n=130) 74 (n=86)
n Y% n Y% n % n %
Kilo kaybi
Hayir 121 76.1 128 90.1 119 91.5 76 88.4
Evet 38 23.9 14 9.9 1 8.5 10 11.6
Beslenme sekli
Oral beslenme 58 36.5 45 31.7 42 32.3 25 29.1
Oral gidalar 16 101 | 13 9.2 10 7.7 4 4.7
blenderdan
i 9 5.7
Orall ve ilave destek 12 85 12 9.2 - 81
besinler
Oral yolla sadece
destek besinler 2 1.3 1 0.7 1 0.8 ! 1.2
PEG 64 40.3 62 43.7 55 42.3 41 47.7
Oral ve PEG 10 6.3 9 6.3 10 7.7 8 9.3
Beslenme tlipi
(PEG)
78 49.1 72 50.7 64 49.2 37 43.0
Hayir
81 50.9 70 49.3 66 50.8 49 57.0
Evet
Aspire etme
Hayir 145 91.2 137 96.5 128 98.5 84 97.7
Evet 14 8.8 5 3.5 2 1.5 2 2.3
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PEG’de akinti

PEG yok 77 48.4 62 43.7 56 35.2 32 37.2

Hayir 66 41.5 68 47.9 68 42.8 47 54.7

Evet 16 10.1 12 8.5 6 3.8 7 8.1
PEG’de graniilasyon

PEG yok 55 34.6 62 43.7 55 42.6 32 37.2

Hayir 70 44,0 73 51.4 70 54.3 52 60.5

Evet 4 2.5 4 4.9 4 3.1 2 2.3
PEG’de tikanma

PEG yok 77 48.4 77 48.4 56 43.1 32 37.2

Hayir 77 48.4 77 48.4 43.1 56.2 53 61.6

Evet 5 3.1 5 3.1 1 0.8 1 1.2

PEG’in yerinden

¢ctkmasi
PEG yok s 47.5 75 47.5 56 35.2 32 37.2
Hayir 37 48.7 77 48.7 73 45.9 54 62.8
Evet 3.8 7 3.8 1 0.6 - -

Hastalarin beslenme durumu incelenmis, buna gore ilk ziyarette %23.9’u kilo kaybi yasadigini ifade
ederken diger ziyaretlerde bu oranin gittikce azaldigi goriilmektedir. Hastalarin %50’si PEG takildigini
bildirmistir. Ayrica hastalarin %54'si oral yolla ve oral besinler ve destek Griinleri ile beslenirken, %40’
PEG yolu ile beslendigini ve %6’si hem oral hem de PEG yolundan beslenmesini sirdiirmektedir. PEG
takili olan hastalarin %40‘inin en az bir kez PEG yerinde akinti, graniilasyon, tikanma veya kandliin
yerinden ¢ikmasi gibi sikayetler yasadigr gériilmektedir (Tablo 10).

Tahlo 11. Hastalarin NRS 2002 Nutrisyon durumu

Z1 (n=159) 72 (n=142) Z3 (n=130) Z4 (n=86)

n Y% n Y% n Y% n Y%

126 79.2 119 83.8 112 86.2 75 87.2

33 20.8 23 16.2 18 13.8 11 12.8
NRS (Ort, SD)

1.20 = 0.40 1.16 = 0.36 1.13 = 0.34 1.12 £ 0.33

ALS hastalarinda beslenme durumu cok dnemlidir. Hastalara bu calismada beslenme durumunu
tanilanmak amaciyla NRS-2002 (Nutrisyonel Rating Scale) dlcegi kullanildi. NRS-2002 Kondrup
ve ark.(2003) tarafindan hastalarin nutrisyonel durumunu taramak amaciyla gelistirilmis bir élcektir.
Beslenme durumunun taranmasinda kullanimi ESPEN (Avrupa Klinik Nutrisyon ve Metabolizma
Dernegi) tarafindan dnerilen bir skaladir. NRS puaninin 3 ve Ustiinde olmasi hastanin malnitrisyon
agisindan risk altinda oldugunu gdsterir. Calismamizda bu dlcek her ziyarette dederlendirilmis, beslenme
durumlarinin normal oldugunu, puan ortalamalarinin sirasiyla: 1.20 = 0.40, 1.16 * 0.36, 1.13 =+
0.34, 1.12 % 0.33 bulunmustur.
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Tahlo 12. Hastalarin EQ-5 Yasam Kalitesi Olgegi Puani*

Z1 (n=56) 22 (n=52)

63.30 = 2.59 69.38 £ 2.87

EQ-5 (Ort, SD)

*Ankara, Adana, Antalya ve Mersin illerindeki hastalarimiza uygulannis ve tablodaki veriler bu illerdeki hastalarin yasam
kalitesini tanimlamaktadir.

Ankara, Adana, Antalya ve Mersin illerindeki hastalarimiza EQ-5 Yagam Kalitesi Olgedi kullaniimigtir.
Saglik yararlanimini élgmek amaciyla Euro-QOL 5-D (EQ-5D) 6lcedi uygulanmistir. EQ-5D bir &6z-
bildirim &lgedidir ve bes boyutu bes soruyla dederlendirmektedir. Bu bes boyut hareketlilik, 6z-bakim,
olagan glinlik aktiviteler, agri/rahatsizlik hissi ve anksiyete/depresyondur. f)lgeéin her maddesi tcli
Likert tipi degerlendirilmistir. Bu boyutlarin yanit dagilimina bakildigi gibi, saglik yararlanim indeks
puani da hesaplanabilmektedir (EQ-5DSkor). 0-1 arasinda puan alinan bu degerlendirmede 0 6lim, 1
ise en iyi saglik durumunu gdstermektedir. Ayrica élcedin iginde 0 ile 100 arasinda “hayal edilebilecek
en kot saglik durumu” ile “hayal edilebilecek en iyi saglik durumu’ biciminde yanitlanan bir gérsel
esdegerlilik skalasi (EQ-5DVAS) bulunmaktadir. EQ-5D EuroQoL (European Quality of Life Instrument)
calisma grubu tarafindan gelistirilmistir (1990). Tirkce icin gegerlilik ve giivenirlik calismasini ise
Eser ve ark. (2007) yapmislardir. Tiirkce form inmeli hasta grubunda da kullaniimis ve gecerlilik ve
glivenirligi onaylanmistir (Aktas 2010). Bu calismamizda yasam kalitesini degerlendirme amaciyla
EQ-5DVAS kullaniimig; 63.30 = 2.59 (1. Ziyaret) ve 69.38 = 2.87 (2. Ziyaret) bulunmustur.

Tahlo 13. Hastalarin acil servis ve hastaneye bagvurma durumu

Z1 (n=159) Z2 (n=142) Z3 (n=130) Z4 (n=86)
n Y% n % n % n Y%
Acil servise basvurma
Hayir 108 67.9 126 88.1 121 92.4 77 89.5
Evet 51 32.1 17 11.9 10 7.6 9 10.5
Basvurma nedenleri
akciger enfeksiyonu 7 4.4 4 2.5 3 1.9 - -
ates 2 1.3 1 0.6 1 0.6 1 0.6
peg sorunu 4 2.5 4 2.5 3 1.9 2 1.3
solunum sikintisi 13 8.2 4 2.5 1 0.6 2 1.3
trakeostomi degisimi 8 2.5 - - 1 0.6 - -
kandl degisimi 4 2.5 2 1.3 - - - -
diger (uykusuzluk, 21 10.7 2 1.3 1 0.6 4 2.5
elektrik kesintisi,
diisme,mide kanamasi,
sonda vb)
Hastanede yatis
" 130 82.3 124 87.3 125 96.2 82 95.3
ayir

Y 28 17.7 18 12.7 5 3.8 4 4.7

Evet
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Basvurma nedenleri
akciger enfeksiyonu 11 6.9 7 4.4 2 1.3 - -
peg sorunu 1 0.6 2 1.3 1 0.6 1 0.6
solunum sikintisi 3 1.9 2 1.3 - - - -
trakeostomi agiimasi 6 3.6 1 0.6 1 0.6 - -
kanil degisimi 1 0.6 - - - - 1 0.6
diger (BIBAP FTR,
oksijen destegi, IVIG 8 4.1 6 1.3 2 1.3 2 1.3
vb)
Acil servise bagvurma

1.32 £ 0.46 1.11 £ 0.32 1.07 £ 0.26 1.10 = 0.30
(Ort, SD)
Hastanede yatis

1.17 = 0.38 1.12 = 0.33 1.03 = 0.19 1.04 £ 0.21
(Ort, SD)

Hastalarin acil servise basvurma durumlari incelendi, hastalarin en az bir kez her ay acil servise
gittikleri gdriilmistiir. Acil servise bas vurma ortalamasi sirasiyla 1.32 + 0.46, 1.11 + 0.32, 1.07 =
0.26,1.10 = 0.30 kez olarak bulunmustur. Hastalar ézellikle acil servise, akciger enfeksiyonu, ates, peg
sorunu, solunum sikintisi, trakeostomi degisimi, kantil degisimi ve diger (uykusuzluk, elektrik kesintisi,
diisme, mide kanamasi, sonda vb) nedenlerden dolay! gitmislerdir. Ayrica hastalarain hastaneye yatis
sikhigr ortalama olarak; 1.17 = 0.38, 1.12 = 0.33, 1.03 = 0.19, 1.04 = 0.21saptanmistir. Hastalar
hastanede akciger enfeksiyonu, peg sorunu, solunum sikintisi, trakeostomi agiimasi, kanil degisimi ve
BIBAP fizik tedavi, IVIG tedavisi gibi nedenlerle olduklarini ifade etmislerdir (Tablo 13).
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ALS HASTA YAKINLARINA YONELIK PSIKOSOSYAL DESTEK GALISMALARI
DEGERLENDIRME RAPORU
29.04.2016

GiRIS

‘Bakim veren yakin’, bakima ihtiyaci olanla birlikte yasayarak ya da zamaninin bir bdlimiinii ona
ayirarak, temel ihtiyaclarini karsilayan, tibbi bakimini ve doktor ya da hastane iliskilerini takip eden
aile lyesi, akraba, arkadas olarak tanimlanabilir. Birgok iilkede bakim faaliyetlerinin temelini kurumsal
hizmetlerden cok aile ya da akrabalarin olusturdugu bilinmektedir. Bu bakim desteginin Ulcretsiz,
genellikle takdir gérmeyen ve desteklenmeyen bir durumda olmasi ise hasta yakinlarinin bakim ytkind
ve tikenmisligini arttirmaktadir.

Hastalik hem birey hem yakinlari tarafindan beklenmedik bir durumdur, ve aile igindeki dinamikler bu
yeni durumdan oldukga etkilenir. Kronik ya da akut bir hastaligi ya da bir engeli olan bireyle ilgilenmek,
onun ihtiyaclarini karsilamak, ona yardim etmek, ailesi ve yakinlari icin fiziksel, psikolojik, sosyal
ve ekonomik zorlanmalari da beraberinde getirebilmektedir. Bu siirecte bakim verenlerin ¢ok dnemli
bir kismi kendi fiziksel ve ruhsal sagliklarini ihmal etmek durumunda kalmaktadir. Yapilan pek cok
arastirma bakim verenlerle yapilan psikososyal destek ¢alismalarinin ruh sagligini koruma ve sagaltim
noktasinda biyiik dnem tagidigini gdstermektedir.

CALISMANIN AMACI

Psikososyal destek calismalarina baslarken temel olarak ALS hasta yakinlarinin; belirsizlik, kriz, uyum
ve kabuliin yasandigi hastalik travmasi siirecinde yasadiklari zorlanmalarina ve benlik gelisimlerine,
psikodrama ve sanat terapisi yontemlerinin yaratici ve onarici yaklagimiyla, destek olmak amaciyla
yola ¢ikilmistir.

Psikososyal destek grubu calismalari sonucunda, grup Uyelerinin birbirleri ve grup terapistleri ile
saglam bir giliven iliskisi ve isbirligi olusturmasi, hasta yakinlarinin karsilastiklari sorunlar ve psikolojik
stireclerinin belirlenmesi, bakim verenlerin gereksinim ve kaynaklar ydniinden degerlendirilmesi ve
desteklenmesi, glinltik yasamda sorunlari ¢ézme ve stresle bas etme yontemlerinin gelistirilmesi, krize
mudahale sansi yaratilmasi, hastaya bakim verenin ya da hasta ile yasayan aile Uyesinin tikenmislik, ,
ice cekilme, asiri koruyucu tutum gibi yipratici tutum ve davranislarinin degistirilmesi, hasta yakinlarinin
hastaligi kabullenmelerinin ve hastalik hakkinda konusabilmelerinin saglanmasi, duygularini ortaya
koyma firsati yaratiimasi ve ayni sorunu yasayan kendi konumundaki diger insanlarla duygu ve yasanti
paylasimi olusturulmasi, birbirleri icin ¢6ziim Gretme ortaminin gelistirilmesi hedeflenmistir.

Kosullari gruba katilim igin uygun olmayan hasta yakinlari ise ayni amaglarla 10 seanslik bireysel
psikososyal destek seanslarina baslanmistir.

2. GEREG VE YONTEM

Gerek grup, gerekse bireysel danismanlik siireclerinde, temel olarak psikodrama ve disavurumcu sanat
terapisi teknikleri kullaniimakla beraber psikoterapi alanindaki farkli yaklagimlardan eklektik bigimde
faydalaniimistir.

PSIKOSOSYAL DESTEK CALISMASI ]

2.1.PSIKODRAMA

Jacob Levi Moreno tarafindan 1920’lerde gelistirilmis olan Psikodrama, kisilerin kendi i¢ dinyalarini
spontan bir bicimde, bir oyunun iginde rol alarak incelemelerini ve farkindaliga ulasmalarini saglamayi
hedefleyen bir grup terapisi yontemidir. Psikodrama, Yunanca’daki “psyche (ruh)” ve “drama (eylem)”
sozcliklerinden olusur.

Psikodramanin temel 83eleri sahne(oyunun ortaya koyuldugu yer), protagonist (psikodramada yasantisi
ele alinan kisi), yonetici/terapist, yardimci egolar(protagonistin yasamindaki dnemli kisiler yerine
sectigi grup Uyeleri) ve gruptur. Oturumlar, 1sinma asamasi, oyun asamasi ve grup gdriismesi olarak
adlandirabilecegimiz 3 temel asamadan olusur. Klasik bir psikodrama oturumu ortalama 1,5 - 3
saat, 6-12 grup Uyesi ile uygulanir. Oturumlarin ne kadar siire ile devam edecegini grubun ihtiyaci
belirler.

Gegmis, gelecek, tiim duygular, hi¢ sdylenmemis ve sdylenemeyecek olanlar, psikodramada ‘simdi ve
burada’ ya gelir, bu sahnede gergeklesir ve anlam bulur. Kisinin kendini tanimasina, iginde bulundugu
baglama disaridan bakarak kendisini ve baskalarini anlamasina, iliskilerini yeniden yapilandirmasina,
ofkesini ortaya koymasina, ifade edemedigi duygu ve dustinceleri agiga ¢ikarmasina, yeni ¢6zim
yollari kesfetmesine, sorunlarla bas etme becerilerini gelistirmesine olanak yaratir. Kisisel engellerden
kurtularak daha basaril, Gretken ve esnek olmayi kolaylastirir. Evrenin baslangicindan itibaren insanda
var olan , “spontanlk”, “yaraticilik” ve “eylem” ve “kalicilik” 6zellikleri Gzerine kurulmus olan, insanin
kendini kesfetme siirecinde oyunlardan, masallardan, mitolojiden, daha birgok yaratici teknikten
yararlanan cok etkili bir yéntemdir. insanin yaraticihginin ve spontanliginin sinirlarini yakalamasini ve
ulagilan bu noktada eylem ihtiyacini karsilamasini hedefler.

Tam bu nitelikleri sebebi ile psikodrama grup psikoterapileri igerisinde uygulama alani en genis
olandir, 1930’lardan itibaren pedagojiden endustriye, tiyatrodan egitime pek ¢ok alanda yaygin bir
sekilde uygulanmaktadir.

2.2.DISAVURUMCU SANAT TERAPISI

Disavurumcu sanat psikoterapileri gorsel sanat, muzik, hareket/dans, drama gibi sanatin farkh alanlarinin
sundugu kendini ifade olanaklarini bireylerin ve gruplarin duygusal, sosyal, bilissel butunlGginin
korunmasi, tedavisi ve gelistirilmesi amaci igin kullanan bir psikoterapi yontemidir. Bu terapi yonteminde
boyalar, kurdeleler, renkli kagitlar gibi elle tutulur malzemeler kullanilir ya da sanatin degisik dallarindan
faydalanilir. Amerikan Sanat Terapi Birligi sanat terapisini “hastalik, travma yasayan ya da yasamlarinda
glglik ceken veya kisisel gelisimini artirmayi hedefleyen kisilerin, bir profesyonel esliginde sanat
iyilestirici amagch kullanmalar” olarak tanimlamistir.

Sanat terapisi séziin bittigi, yetersiz kaldig1 yerde baslar. insanlari iyilestirir, onarir, dénistirir. Terapi
sirasindaki duygusal gecisler yumusaktir. Kisi kendisinin anlatmak istedigi kadarini ortaya koyar. Bu yontem
farkindalig arttirmakta ve sorunlara yeni anlamlar vermeyi saglamaktadir. Bu yeni anlamlar da, yapici ve
yaratici kararlara donugsmektedir.

Terapi esnasinda birgok duyu birarada kullanildigiigin hizli ve etkili degisimler saglanmaktadir. Disavurumcu
Sanat Terapisi 6ncelikle iletisimi kolaylastirir, yasanmis olumsuz olaylarin kotu etiketlerini ortadan kaldirir,
direnci azaltir, psikoterapiyi eglenceli hale getirir. insanlarin igindeki dogal yaratici giicii ortaya gikartir. Bas
etme vyollarini gelistirir. Problem ¢6zmeyi kolaylastirir. Kisiler daha ileride karsilasacaklari problemlerle
daha iyi bag etmeye baslarlar. Bunun yaninda, stres, kaygi ve korkularla bas etmede yardimci olur. Fiziksel
bir rahatlama saglar. Duygusal bosalimi tetikler. Hayat kalitesini arttirir. Ayrica ¢alisma sirasinda ortaya
¢ikan sanat trlnleri galisilan problemlerin ulagilabilir, somut bir ifadesi olur, Gizerinde yapilan degisikliklerle
gelisime bir kanit olusturur. ifade edilmesi zor duygulari, korkulari somutlastirir ve bu duygular iizerinde
kontrol hissi verir ve bunun sonucunda 6zglveni pekistirir.
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3. KULLANILAN OLCUM

Calisma 6ncesi ve sonrasinda, katilimcilarin psikolojik durumlarini ortaya koymak ve galisma etkisini
6lcmek amaciyla sanat terapisi ¢iktilarinin yani sira, WHO Kisa-Yasam Kalite f)lgeéi, Gok Boyutlu
Algilanan Sosyal Destek Olcedi, Stresle Bag Etme Tarzlari Olcedi, Zarit Bakim Veren Yik Olcegi
ile Beck Depresyon ve Durumluk-Siireklilik Kaygi Envanterleri kullaniimasi planlanmistir.13 hafta
slirmesi planlanan grup galismasinda, temalar gercevesinde grup slrecine dair etki degerlendirmesi
icin kullaniimasi planlanan 6lgekler, calisma sunuldugunda grup siireci sona ermemis oldugundan son
élclimlerin henliz yapilamamis olmasi sebebiyle analiz edilememistir. Grup slrecinin etkisi,  grup
ybneticilerinin gozlemleri ve grup lyelerinin geribildirimleri vasitasiyla rapora yansitiimistir.

4.GRUBUN OLUSTURULMASI VE GRUP SURECI
4.1. GRUBUN OLUSTURULMASI

Psikososyal destek grubu, ALS-MNH Dernegi’ne lye, hasta yakinlari arasindan gonilliliik esasina gore
olusturulmustur. Izmir ALS-MNH Dernedi, yaptigi ihtiyac saptamasi neticesinde, psikolojik destek
almaya istek duyan 24 kisiden olusan bir hasta yakini listesi hazirlanmistir. Merkezimiz tarafindan
listedeki tiim bireyler ile tek tek gdriisiiimis olup, yapilan 6n gdriismeler sonucunda 9 kisi ile 13 hafta
stirmesi planlanan kapali grup ¢alismalarina baslanmistir.

Gruba katilim igin kosullarini organize edemeyen 5 kisi ile ise; 10 seans siirmesi planlanan bireysel
psikolojik destek siireci baglatiimistir.

Psikososyal Destek Grubu GCalismalar,11.02.2016/ 28.04.2016 tarihleri arasinda izmir Moreno
Psikolojik Danismanlik ve Egitim Merkezi‘nde, haftada bir giin, 2,5 saatlik oturumlar seklinde
ylritilmis ve 10 seansi tamamlanmistir. Grup calismalarina baglanmadan dnceki hafta icerisinde,
grup Uyelerinin her biri ylizylize olarak bir saatlik bir 6n gériisime yapilmistir. Grup Uyeleri ile yapilan
yari yapilandirilmis én gorlismede, slreclerine iliskin bilgi alinarak calismadan beklentiler lzerine
konusulmus, kullanilacak ydntemler ve grup stirecine iliskin kisa bir bilgilendirme yapilmis ve calismada
kullanilacak 6lcekler uygulanmistir.

Bireysel psikososyal destek gériismelerine ise 26.02.2016, 05.03.2016, 15.03.2016, 18.03.2016,
21.03.2016 tarihlerinde 5 kisi ile baslanmis olup bireysel danismanlik stirecleri devam etmektedir.

Psikososyal destek calismasina katilan tim kisilerin katilimla ilgili aydinlatiimis onamlari yazili olarak
alinmistir.

4.2. GRUP UYELERI

8 kadin, 1lerkek Uye ile grup siirecine baslanmistir. Evli olan 8 iiye eslerine, bekar olan 1 lye annesine
bakim vermektedir. Grup lyelerinden 3 kisi emekli, 6’si ise ¢calismamaktadir. Grup lyelerinden iki kisi
evinde bakim elemani calistirmakta ve hepsi hastaya birincil bakim veren konumundadirlar.

Grup ¢alismalarina 9 kisiyle baglanmis olup, ikinci oturumdan sonra 1 tye bakicisinin isten ayrilmasi
ve 1 Uye ise grup siirecinin kendisine adir geldigi gerekgesiyle gruptan ayriimislardir. 1 Uye ise esinin
hastaliginin agirlagsmasi sebebiyle t¢lincli oturumdan sonra grubu birakmak durumunda kalmistir. Grup
calismalarina 6 kisi ile devam edilmektedir.

4.3. GRUP SURECI

Psikososyal destek calismalarinda temel olarak psikodrama ve disavurumcu sanat terapisi tekniklerinden
yararlaniimig olup grup siirecinde yapilanlar kisaca asagida 6zetlenmistir.
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1.0turum (11.02.2016)
* Tanisma oyunu(ismimin anlami, kim koymus..)
* Grup psikoterapisi slireci, psikodrama ve sanat terapisi yontemleri hakkinda bilgilendirme

* Beklenti Adaci: Grup Uyelerinden, psikodrama oturumlarindan beklentilerini yesil kaditlara,
kendilerini engelleyebilecegini distindiikleri seyleri ise sari kaditlara yazarak daha dnceden ¢izilmis
olan beklenti agacina yapistirmalari istendi.

Beklentiler: Benzer siirecleri yasayan hasta yakinlari ile paylasim./Rahatlama. /Deneyim Aktarimi/
Duygu Paylagimi/Grubun ihtiyaglari ile “Dogru”ya ulasma/Mucize/Hayal kurabilmek/Umut/Daha
iyi olmasi/Verilerin baskasina yardimci olmasi, yol géstermesi/Ruhen ve bedenen kendime zaman
ayirma/Saglik ve mutluluguma katki/Hastaya olan yaklasimin olumlu etkilenmesi

* Riskler: Hastaya gerektiginde destek olamama kaygisi/Paylasimlarin kalici olmamasi

Grup Kontrati: Grup stirecinin daha verimli gegmesi ve kendilerini daha rahat ve glivende hissetmeleri
icin hangi kurallara ihtiyag duyduklarini diistinerek ortak bir grup kontrati olusturmalari saglandi.

Gizlilik/ Onemli bir durum olmadikca devamsizlik yapmama/ Birbirini yargilamama /telefonlar
sessizde/ben dili ile konusma/ zamanlamaya uyma/ séz kesmeme/ birbirine isimle hitap etme

ikiserli gruplar olup birbirleri ile sohbet ederek tanimaya calismis daha sonra esleri igin bir yaka
karti resmederek onlari blytlk grupla tanistirmislardir.

Son paylagimlar alindiktan sonra grup sona erdi.

2.0turum-18.02.2016

* Paylasim turu: ilk olarak katilimcilar bir 6nceki oturumdan bu yana yasamlarinda olan ve gruba
getirme ihtiyaci duyduklari gelismeleri aktardilar. Grup lyelerinden biri bakicisinin isten ayriimasi
sebebi ile gruba devam edemeyecedi bilgisini paylasti, oturum icerisinde grup ile vedalasmalari
saglandi.

Gun icinde Yolculuk: Katilimcilarin o giin ne yasadiklarina, oturuma hangi duygularla geldiklerine
bakmalarini ve grup seansina konsantre olmalari amaciyla bir isinma ¢alismasi yapildi.

e Sanat terapisi calismasi: Katilimcilardan “ALS, hayatim ve ben” temali bir resim yapmalari
istendi. Sanat materyallerinin istediklerini kullanabilecekleri, sakin bir fon esliginde kendilerini
rahat hissedebilecekleri bir ortam saglandi. Resimlerini tamamlamalarinin ardindan bir resim
sergisi olusturuldu. Oncelikle grup Uyeleri sergideki resimleri gezerek resmin kendilerinde yarattigi
duyguyu ve ¢agrisimlarini anlattilar, daha sonra resmin sahibi kendi resimlerini gruba anlatti.

1.lye: Resim cizmekte ilk basta zorlandi daha sonra kargasa, agaglar, resmin sonunda da esi ile el ele
tutustuklarini resmetti. Resim, grubun genelinde kargasa ve karamsarlik duygulari uyandirdi. Kendisi
de boslukta hissettigini, zorlandigi bir dénemden gectigini belirtti.

2.uye: Esine bakim verdigi yeri, arkasinda hayat agaci ve kendisini ajaca yaslanmis sekilde tasvir etti.
Esine bakim verirken bu agagtan besledigini bu hayalin onu ayakta tuttugunu dile getirdi.

3.0ye: Resminde esinin sagligi igin gerekli seyleri yapmak istemesi nedeni ile ona kizginhgini ifade
etti. Kendisini, kizini ve esinin hayatinin bir evin icinde sikismis oldugunu diisindigiini dile getirdi.
Resminde kendisini esiyle el ele dolasirken ¢izmis oldudu kareyi ise umudu olarak betimledi. Bu
Uyenin yaptigi resim 2. ve 4. Uyelerde yodun duygular uyandirdi. Kendisinin onlari tizdtigiini distindii.
Degerlendirmede kendisinin disinda baskalarinin hayatini da gérmenin onu olumlu yénde etkiledigini
belirtti.

4.(ye: Gruba gelirken annesini evde birakmis olmanin endisesini dile getiriyordu. Sayfayi birkag kisma
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bolerek, 6gretmenlige devam etme hayalini ve fotografa olan ilgisini cizdi. Kitap okuyamamaktan
duydugu tzintlyl ifade etmek igin bos bir kitliphane resmetti. Grup Uyeleri resmi umut dolu ancak
hiiziinlG olarak tarif ettiler.

5.Uye: Resimde kendisini ve esini birer kayik olarak dalgali denizde, kara bulutlu fakat isigin da
aralardan yansidigi bicimde resmetti. Resim grupta genel olarak umut ve endise duygularini birlikte
uyandirdi. Kendisi, resminde hastaligin gidisati ile ilgili yasadigi kaygi, endise duygularini fark etti.
Baskalarinin yasantilarini, yatalak hastalarin varliginin onu trkdttiglni dile getirdi. Bunlarin yaninda
Umitli oldugunu ve yola bu sekilde devam etmeye calistigini dile getirdi. Geri bildirim sirasinda hastalikla
ilgili yasadigi kaygi ve endise devam ediyordu.
6.Uye: Resmini ortadan ikiye aylrmis araya zigzagli bir sinir ¢izmisti. Bir tarafta su an iginde
bulundugu gercekligi siyah renk ile( siirekli hastaneye gitme zorunlulugu, cocuklar, bakim ylki vs.),
diger yanda hayal ettigi yasantiyi(mutlu bir evlilik, konforlu bir ey, ailecek gezebilme vs.) ifade etti.
iginde bulundugu durumun kendisini ¢ok zorladigi ve tizgiin oldugu, bu hislerin zaman zaman kizginlik
ve isyana donustiigu gézlendi.

* Oturuma iliskin son paylasimlar alindiktan sonra dans ve hareket terapisi teknikleriyle kapanis

yapildi.

3.0turum (25.02.2016)

* Paylasim turu: Katilimcilarin bir énceki oturumdan bu yana yasamlarinda olan ve gruba getirme
ihtiyaci duyduklari gelismeler “Hava durumu” seklinde alindi.

Grubun kendisine agir geldidi gerekgesiyle telefonda ayrilacadi bilgisini veren ve gruba gelmeyen
Uyeyle bos sandalye yontemi kullanilarak vedalasmalari saglandi. Genel olarak gruptan ayrilmasindan
GzUntlh duyduklarini ancak onu anladiklarini, devam etseydi grubun kendisine ve kendisinin gruba
cok katkisi olacagini diisiindiiklerini ifade ettiler.

Pazaryeri isimli 1sinma calismasinda, tiim katilimcilar oda iginde sanki bir pazar yerindelermis
gibi ylriirken sirayla pek ¢ok duyguyu yasayarak o sekilde ylriimeleri istendi. Son olarak grup
arkadaslariyla pazarda karsilasmis gibi selamlasarak gruba birlikte déndiiler. Pazaryeri calismasiyla
ilgili, duygularin onlarin kendilerine hatirlattiklari anilarla ilgili paylasimlarda bulundurlar.

“Bir dosttan mektup var” isimli psikodrama oyunuyla, o an istedikleri kisiye anonim bir mektup
yazdirilip, mektuplar toplandi. Yazma sureciyle ilgili hissettikleri soruldu. Daha sonra postaci
rastgele mektuplari dagitti. Mektup almanin ne hissettirdigi, kimden gelmis olabilecedi, mektupla
nerede karsilastiklari ve mektubu ne yapmalk istedikleri soruldu.

Eski ese, yakin zamanda kaybedilen bir dosta, ¢ok sevilen ancak kosullar sebebiyle gdrisiilemeyen
bir arkadaga, yine cok sevilen baska bir arkadasa mektuplar yazildi. Gelen mektuplar ise kendisine
hayran olan birinden, yakin bir komsudan, 6zlenen bir arkadagtan gelmis gibi hissedildi. O kisilerle
kurulan iliski, uyandirdigi duygular tizerine derin paylasimlarda bulunma firsati yaratildi.

Son paylagimlar sonrasinda, bahgede beden egzersizleri yapilarak grup sonlandirildi.

4.0turum (03.03.2016)

* Paylasim turu: ilk olarak katilimcilar bir 6nceki oturumdan bu yana yasamlarinda olan ve gruba
getirme ihtiyaci duyduklari gelismeleri aktardilar.

* Bahgede Adag Calismasi: imajinasyon vasitasiyla bir adac olmalari, daha sonra da esen hafif bir
riizgar esintisi ile salinmalari sagland.

* Grup Uyelerinin sectikleri agaglar: Zeytin (kdkleri saglam, hem (liretken, hem de cogalan),1000
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yillik bir ¢inar adaci(sapasaglam, heybetli), kavak agaci (kékleri saglam ve gilivende degil yiiki
tasirken zorlaniyor), kdydeki bahcelerindeki meyve agaci(kdklerinin saglam ve glivende)

Sosyal Atom Calismasi: Grup Uyeleri teker teker sahneye davet edilerek énce kendilerinin yerine
birini secmeleri ve sahnede yerlestirmeleri, daha sonra duygu diinyalarinda yer alan kisileri,
duruslari ve uzaklhklarinin duygusal iliskiyi belirleyici bir unsur olarak kullaniimasi kaydiyla
sahnede yerlestirmeleri istendi. Kisinin yerine gecen lyeye(yardimci egoya), kisinin roliinde neler
hissettigine dikkat etmesi séylendi. Uyeler sosyal atomundaki kisileri tanitici eslemeyle tanittiktan,
konusmak istedigi rollerle calistiktan sonra rol dedisimleri ile calisma devam etti. Uyeler hem
iceriden, hem disaridan sosyal atomlarina bakarak gerekli gérdiikleri degisiklikleri yaptilar.
Zihinleri ile fotografini cektiler. Bu g¢alisma yakin cevresindeki kisilerle kurduklari iliskiler
konusunda farkindaliklarinin artmasina, destek alabilecekleri kisilerin varligini fark etmelerine,
yasamis olduklari iletisim engellerine bakabilmelerine blylk katki sagladi.

Uyeler aldiklari rollerle ilgili geribildirim verdikten sonra, kendi yasantilari ile ilgili paylagimlarda
bulundular.

Kapanis oyunu olarak tyelerin gruptan almak ve vermek istedikleri duygulara yonelik psikodramatik
olarak cahsildi.

5.0turum (10.03.2016)

1. Paylasim turu: ilk olarak katilimcilar bir 8nceki oturumdan bu yana yasamlarinda olan ve gruba
getirme ihtiyaci duyduklari gelismeleri aktardilar.

2. Uyelerden biri esine bakim konusunda hicbir yardim alamamasi ve esinin ailesi tarafindan
anlasiimiyor olmasi sebebiyle yogun bir tlikenmislik yasiyordu. Grubun ortak karari ile bu lyenin
sorununun psikodrama ile calisiimasina karar verildi. Pratogonist oyunu sayesinde istek ve
ihtiyaclarini nasil ortaya koyabilecedi ve simdiye kadar bu konuda ne tiir bir zorlanma yasadigina
yonelik farkindalik saglad.

3.Grup Uyelerinin psikodrama oyununda aldiklari roller ve kendi yasantilarina dair paylasimlari
dinlendi.

4.Dans ve hareket terapisi yontemleri ile duygularini bedenlerini kullanarak disa vurmalari,
spontanliklarini gelistirmelerini sadlayici bir calisma ile oturum sonlandirildi.

6.0turum (17.03.2016)

* Paylasim turu: ilk olarak katilimcilar bir 8nceki oturumdan bu yana yasamlarinda olan ve gruba
getirme ihtiyaci duyduklari gelismeleri aktardilar.

* “Glnaydin arkadasim’ canlandirici oyunuyla hareketlilik ve motivasyonlari arttirildi.

e imge olustuma ve hikaye yazma calismasi yapildi. Mizik esliginde imge olusturdular, imge ile
konusarak diyalogu yazdilar. Imgeleri birlestirip ortak bir noktada bulusturarak hikaye olusturdular.

* Sonpaylagimlar sonrasinda, bahcede miizik esliginde hareket ve dans terapisi teknikleri kullanilarak
oturum sonlandirildi

7. Oturum (24.03.2016) ve 8.0turum (31.03.2016)

* Paylasim turu: ilk olarak katilimcilar bir 8nceki oturumdan bu yana yasamlarinda olan ve gruba
getirme ihtiyaci duyduklari gelismeleri aktardilar.

e Psikodrama Calismasi “Besleyen Gélge’: Tki oturum siiresince Ihtiyag duyan grup lyeleri ile, son
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donemde yasamlarini zorlayan, yetersizlik ve caresizlik hissettikleri durumlar lzerine “besleyen
g6lge” psikodramatik ydntemiyle calisildi. Kendilerini en c¢ok neyin zorladi§i, bu durumla bas
etmek igin hangi icsel kaynaklara ihtiyac duyduklari psikodrama sahnesinde arastirilarak, bu
kaynaga sahip olduklari ge¢misten bir ani hatirlamalari istendi. Gegmisteki ani tiim 6geleriyle
yeniden sahnelenerek orada sahip olunan kaynagin yeniden hatirlanmasi ve 6zimsenmesi saglandi.
Daha sonra o kaynadi yanina alarak bugiin karsilastigr zorlugu/krizi yeniden ele almalarina olanak
tanindi. Kendilerinde aslinda var olan, ancak hastalik/bakim verme siirecinde unuttuklari bazi
gliclii yonlerini, destek kisi ya da durumlari yeniden fark etmelerini saglamasi agisindan oldukca
gliclendirici bir calisma oldu.

Grup Uyelerinin psikodrama oyununda aldiklari roller ve kendi yasantilarina dair paylagimlari
dinlendi.

Dans ve hareket terapisi yontemleri ile duygularini bedenlerini kullanarak disa vurmalari,
spontanliklarini gelistirmelerini saglayici bir calisma ile oturum sonlandirildi.

9.0turum (14.04.2016)

* Paylasim turu: ilk olarak katilimcilar bir dnceki oturumdan bu yana yasamlarinda olan ve gruba
getirme ihtiyaci duyduklari gelismeleri aktardilar.

e “Alti pargali hikaye” yontemiyle yazdirilan hikaye Gizerinden rahatlama kanallarini kesfetmeleri
saglandi. Zor bir durumla basa g¢ikmada Inang (Belief), Duygu (Affect), Sosyal (Social),
imajinasyon (Imaginative), Bilissel (Cognitive) ve Fiziksel (Physiological) rahatlama kanallarindan
hangilerini devreye soktuklarina bakildi. Gruptaki Uyelerin hemen hepsinde inancin ¢ok baskin
bir kanal oldugu, onu sosyal kanalin izledigi gdrildi. Bilissel ve imajinatif kanalin ise pek fazla
kullanilamadigi gozlendi. Uyelere kullandiklari ve kullanmadiklari kanallarla ilgili farkindalik
kazandirildi. Yapilacak destek calismalarinin kullandiklari kanallar g6z dnlinde bulundurularak
gelistirilmesinin dnemli olacagi distnildu.

10.0turum (28.04.2016)

Paylagim turu: ik olarak katilimcilar bir énceki oturumdan bu yana yasamlarinda olan ve gruba
getirme ihtiyaci duyduklari gelismeleri aktardilar.

imajinasyonla hastalikla ilk karsi karsiya kaldiklari ani hatirlamalari o an yasadiklari duygulari
hissetmeleri saglandi. Daha sonra psikodramatik olarak o anilarla calisildi. Tlim Gyeler igin baglangigta
sok, inkar, kabul etmek istememe, sugluluk, yogun 6fke(doktora, aile lyelerine, hastaya vb.) duygularinin
agirlikla yasandigi gérildi. Daha sonra o anki hallerinden buglin burada bir grup Ulyesi olarak
kendilerine bakmalari ve sohbet etmeleri saglandi. Suan kendilerini “daha bilingli”, “'iyi bir sekilde bas
eden’”’, “elinden gelenin en iyisini yapmaya calisan”, “yorgun”, gibi ifadelerle nitelendirdiler. Hepsinin
kendilerini iyi yaptiklari seyleri gériip, ifade edip kendilerini takdir etmeleri yéniinde tesvik edildi.
Yapabildikleri iyi seyleri fark etmeleri, kendini kabul ve benlik saygilarini arttirmayi saglayan verimli
bir calisma oldu.

5.DEGERLENDIRME VE TARTISMA

Gruba devam eden hasta yakinlari, ¢ogunlukla hastalikla ani bir sekilde karsi karsiya kalmis ve
slireg; sosyal yasantilari, birbirleri ve kendileri ile kurduklari iliskide kokll degisiklikler yaratmalarini
gerektirmisti. Hastanin bakim sorumlulugunu almalari, diizeyi hastaligin seyri ile degismekle
birlikte, blylk él¢tide giindelik yasamda sahip olduklari pek ¢ok rolden feragat ederek hastanin tim
gereksinimlerini karsilamak lzere yasamlarini yeniden yapilandirmalari anlamina gelmekteydi. Grup
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Uyelerinin cogunlugunun diger aile lyeleri ve arkadaglarinin yeterince destedini alamamalarinin bakim
vermenin fiziksel ve duygusal yikinG arttirdigi goriilmekteydi.

Bakim verenlerin gereksinim ve kaynaklar yoniinden degerlendirilmesi ve desteklenmesi, birbirleri icin
¢ozim Uretme ortaminin gelistiriimesine katki saglamak ylrittigimiz oturumlarda psikodrama ve
sanat terapisi yaklagimlarinin entegre edilerek calisiimasi; bakim verenlerin konusamadiklarini eylem
yoluyla ifade etmelerini, sorunlari cézme ve stresle bas etme yéntemlerinin gelistirmelerini, ayni sorunu
yasayan kendi konumundaki diger insanlarla duygularini paylagmalarini, farkli roller denemelerini,
birbirlerinin deneyimlerinden 6grenmelerini, icsel kaynaklarini ve glgli yanlarini fark etmelerini
sagladi. Kimi zaman korkulari, kimi zaman umutlari, kimi zaman zorluklari, kimi zaman sirlari, kimi
zaman zaaflari, kimi zaman kabullenisleri, kimi zaman kabullenemeyisleri, kimi zaman sugluluklari,
kimi zaman kesfettikleri giizellikleri, kimi zaman da arayislarini gruba tasidilar. Ve paylastikga yepyeni
pencereler acarak zenginlestiler. Bakim verenlerin kisisel yasamlarinin en derinlerine yayilan konularin
bu kadar kisa stirede ¢alisiimasinin olanaksizligi bilinmekle birlikte, 10 haftalik bu grup stirecinin, verili
olan disindaki alternatifleri kesfetme, kendi giiciinii fark etme, isteklerine ve ihtiyaglarina bakabilmeye
baslama noktasinda grup Uyeleri icin 6nemli bir kapi acmis oldugu sdylenebilir. Grup stireci; Uyelere,
glivenlik, ait olma, sevgi, yakinlik, saygr ve itibar gereksinimini karsilayarak, kendini gerceklestirme
firsatini vermistir.

Yalom(1992) ve Blatner(2002), gesitli arastirmacilarin, grup terapilerinde iyilestirici olan faktdrleri
arastirdiklart ¢alismalarin sonuglarini, umudun yerlestirilmesi, evrensellik, yardimseverlik, katkisal
bilgi, dzverili olma, birincil aile 6zelliginin grupta yinelenmesi ve bunun onarici niteligi, sosyallesme
tekniklerinin gelistirilmesi, model alma, karsilikli 6grenme, grup badlihgi, duygu bosalimi (katarsis) ,
varolussal etmenler olarak siralamislardir.

Bakim verenlerle 10 oturum siiresince yapilan bu ¢alisma, uzun erimli bir psikoterapi stireci olarak
tariflenmese de, yukarida soézii edilen iyilestirici faktdrlerle blylk dlclide uyumludur. Uyeler, bakim
veren olmanin getirdidi engeller disinda genel olarak gruba diizenli ve aktif katihm saglamiglardir.
Siirecten yararlandigini gérdiigu kisilerle birlikte olmak, Uyelerin kendi iyilesme siireci igin umut
beslemelerini desteklemis (umudun yerlestirilmesi); kaygilarinin grup iginde baskalari tarafindan da
hissedildigini gérmeleri, bu sorunu yasayanin yalnizca kendileri olmadigini fark etmelerini saglamistir
(evrensellik). Kendi problemini ¢dzmeye calisan, bu konuda zaman zaman caresiz hisseden birinin,
grup icindeki bir baska kisiye destek verebildigini gérmesinin oldukca terapétik agidan olumlu bir
islevi olmustur (yardimseverlik). Grup lyeleri sadece “destek alan’ degil ayni zamanda “destek veren”’
konumda olmuglardir. Birbirlerinin deneyimlerinden 6grenme siireci, oturumlar icerisinde yapilan yari
yapilandiriimis calismalar, bilgilenme ve farkindalik noktasinda oldukga katki saglamistir (katkisal
bilgi). Birgok acidan aileyi temsil eden grup igerisinde, zaman zaman ilk aile catismalari canlanmis ve
onarici sekilde yeniden yapilandiriimistir (birincil aile ézellidinin grupta yinelenmesi ve bunun onarici
niteligi). Bu sayede grubun, gegmiste ¢dziilememis problemlerin ¢éziilmesi, gelecede dair olumlu ve
yeni atiflarin yapilandirilmasi konusunda 8nemli bir islevi olmustur. Uyeler ézellikle yakin iligkilerini
yapilandirma ve iletisimlerini gliclendirme noktasinda provalar yapma imkani bulmus, grup Uyelerinin
paylasim ve geri bildirimleri sosyallesme yéntemleri agisindan énemli katkilar saglamistir(sosyallesme
tekniklerinin gelistirilmesi). Karsihkli bir dedisim ddénlsim slrecinin yasandidi grup ortaminda,
birbirlerinin deneyimleri ve ¢éziime yonelik stratejilerinden faydalanmalari ve birbirlerine model
olmalari, gelistirmeleri, ciddi bir zenginlesme yaratmistir (model alma/karsilikli égrenme). Grup
Uyeleri grupta bulunan diger lyelerin destedini hissetmis, yargilanmadan anlasiimak ve birbirlerinin ic
diinyalarini tanimak tiim tyeler arasinda 6zel bir bag kurulmasini saglamistir (grup bagliligi). Bu sayede
kendilerini olduklari gibi kabul eden bir grubun icinde, gdriilme, kabul edilme ve aidiyet duygularini
yasamislardir. Egonun bitlinlesmesine yardimci olan duygusal disavurum ve tasinan agir duygusal
ylklerden kurtulma anlari olarak nitelendirebilecegimiz katarsis, i¢cgérii gelistirme noktasinda grup
tyelerinin pek cogunun slirecinde énemli bir etki yaratmistir (duygu bosalimi). Yasamda karsilastiklari
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somut problemlerin yanisira; aci, haksizlik, kayip, sorumluluk gibi varoluscu temalar da grubun 6nemli
calisma alanlari olmustur (varolussal etmenler).

Yaptigimiz bu calisma, psikodrama ve sanat terapisinin kazanimlari ile uyumlu olarak, bakim verenlerin
rol repertuarlarini zenginlestirmis, yaraticilik ve spontanliklarini arttirarak eylem gereksinimlerini
karsilamis, kendileriyle ve baskalariyla daha doyurucu iligskiler kurmasini saglayacak psikososyal bir
gelisime dnemli katkilarda bulunmustur.

6. SONUC VE ONERILER

Bakim verenlerle yaptigimiz bu calismalarda; kendi bakimini ihmal etmeme(kendi fiziksel ve duygusal
gereksinimlerini fark edebilme, saglik kontrollerini ve tedavilerini aksatmama, yardim alinabilecek
kisileri harekete gegirme(Diger aile Uyeleri ve hastanin yakinlarinin/arkadaslarinin hastalikla ilgili
ya da bakim verenin diger sorumluluklarini hafifletmek icin yapabilecekleri), yardim isteyebilme ve
ihtiyaglarini ortaya koyabilme(kendini etkin bir sekilde ifade edebilme, sinir koyabilme vb. beceriler),
kendine zaman ayirabilme( glinltik kiigiik rutinler olusturma, bakim sorumlulugunu aksatmayacak
hobiler, ilgi alanlari yaratma),iliskisel sorunlar(hastaligin iligkiye getirdigi degisikliklerle bas etme, es ya
da gocuk roliinden bakim veren roliine gegisin yarattigi zorlanmalar, duygusal ve cinsel problemler), ev
ici cinsiyet rollerinin ani doniisiimii( kadinlarin birden bire karar verici ya da evin ekonomik sorumlulugu
almak durumunda kalmasi, bakim veren rolii almak durumunda kalan erkeklerin yasadiklari), hastaligin
hayati ele gecirmesi( cocuklarin ya da kendilerinin ilgi ve ihtiyaglarini 6nemseyememe, sosyal hayattan
izolasyon, kendini gelistirememe, hayatin durmasi), kayip ve yas(hastalik éncesi yasantiya dair kaybolan
her seyin yasi, kendileri ve yakinlarina dair 6lim korkulari), duygularini fark etme ve ifade edebilme
(Gzlntl ve aci dile getirebilirken &fke, kizginlik, sabirsizlik, hayal kirikhgr gibi duygular sugluluk
yaratabilmekte, bencilce gériilebilmekte. Bu duygularla barisma, tlimgiliiliik mitinden uzaklasma.
Bu duygulari paylagmanin sagaltici etkisi), glicli yonlerini ve icsel kaynaklarini fark etme(basarilarini
gérebilme ve fark edebilme), grup siirecinde calisilan 6nemli temalar olarak sayilabilir.

Uyelerin cogunlugunun hastalik ve bakim siireci hakkinda daha fazla bilgi ve tavsiyeye ihtiyag
duymasindan hareketle bu konuda giivenilir bilgiye ulasma kanallarinin arttirilmasi gerektigi
distiniilmektedir. Sosyal destek mekanizmalarinin yetersizliginin sebep vermis oldugu izolasyon;
dayanismaya ve paylasima olan ihtiyaclarini arttirmaktadir. Bu noktada kendileriyle benzer siirecleri
yasayan diger hasta yakinlari ile bir arada olacaklari giiglendirme odakli bu tarz grup calismalarinin
cok destekleyici oldugu diistiniilmektedir.

Dayanisma ve destek ihtiyaciyla terapiye katilan lyelerde baslangicta; “sadece kendileri igin bir sey
yapiyor olmanin’ heyecani ve vicdani rahatsizliginin yarattigi ikilemin siireg icerisinde yerini, onariima,
ihtiyaclarina sahip ¢ikma ve destek alip verebildikleri bir grupta olmanin verdigi doyuma biraktig
gézlenmistir. Gliven ve destek ortaminda; paylasimlarin yapilmasi, psikodramatik oyunlar ve sanat
terapisi araciligiyla birarada olma, giliven, dayanisma ve gercedi yeniden kesfetme yolunda verimli bir
destek grubu calismasi olmakla birlikte daha uzun soluklu bir grup siireci ile daha derin bir iyilesme
saglanacagdina inaniimaktadir.

Siiregen bir hastaligin, beraberinde getirdigi zorluklar, calismaya devam siirecine liyelerin mazeretleri
olarak yansimistir. Boyle bir grupla calisirken, baslangicta liye sayisini fazla tutarak, seyrek
araliklarla calismanin hastaligin yarattigr yasamsal engellerin grup siirecine aktarimini azaltabilecedi
distintilmektedir. Yapilacak destek calismalarinin hasta yakinlarininihtiyaclarina karsilik alabilmelerine
olanak verecek sekilde uzun erimli (en az 1 yil) olarak planlanmasi dnerilmektedir.
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1.Grup; ALS hastalarinin balkimini iistlenen hasta yalkinlarinin sorunlari ve ¢oziim
onerileri

1. Hasta bakimini tstlenen hasta yakinlarinin yikiinii azaltmak igin hastalara profesyonel
hizmet sunabilecek ALS konusunda uzmanlasmis bakim merkezlerinin kurulmasi
gerekmektedir.

2. Aileve Sosyal Politikalar Bakanligi’nin*Engellilerin Rehabilitasyonu ve Aile Danismanligi
Hizmetlerine Dair Ydnetmeligi‘'nde ALS hastasinin tanimlanmasi ve bu kapsama alinmasi
gerekmektedir.

3. Hasta bakimini Ustlenenlerin kendi ihtiyaclarina zaman ayirabilmeleri icin, talep
edildiginde hastalarin bakimini saglayabilecek bakim destek birimlerinin Tirkiye
genelinde yayginlastirilmasi saglanmalidir.

4. Bu hizmeti saglayabilecek bakim personeli devlet tarafindan istihdam edilmelidir.

5. Devletten maddi destek alamayan bakim verenlerin, evde bakim destek hizmetlerinden
yararlanmalari saglanmalidir. Evde bakim ayligi alan hasta ve aileler de bu hizmetten
yararlanmalidir.

6. Hastalarin hastane ulasim problemleri nedeniyle sikinti yasayan bakim verenlere, hasta
nakil araclarina erisimde kolayliklar saglanmalidir.

N

Aile ve Sosyal Politikalar Bakanhgi ve Saglik Bakanlhigi tarafindan yonetmeliklerle
belirlenen ancak kamuoyunda duyulmamis ya da uygulamasina rastlanmayan tim
alternatif bakim, maddi ve manevi destek hizmetleri konusunda hastaya bakim veren
kisilerin bilgilendirilmesi saglanmalidir.

8. Hasta bakimini Gistlenen kisilerin, 6zellikle ticretli bakicilarin mesleki yeterlilik kurslarina
yonlendirilmesi ve sertifika programlarinin diizenlenmesi gerekmektedir.

0

Hastalarina tani konuldugu andan itibaren, hastaya bakimini Ustlenenlerin siireci takip
etmelerini kolaylastirmak amaciyla, bir ALS veri tabani kurulmali ve bu veri tabanina
ALS tani ve tedavisi veren tim hastane veri tabanlarindan ulasilabilmelidir. Saglhk
personellerinin hastayla ilgili dogru bilgiye erisebilmesi ve hastaya bakim verenlere
destek olabilmeleri icin bu énemlidir.

10.ALS hastasina bakim veren kisilere, tani konuldugu andan itibaren taburculuk, evde
bakim, beslenme, psikolojik destek gibi egitimler verilmelidir. Bu tiir egitimler ile hastaya
bakim veren kisilerin hasta bakim stireciyle ilgili bilinglenmesi, hastaneye tekrar yatiglari
ve sekonder problemleri dnleyecedi icin dnem arz etmektedir.

11.Evde bakim aylhgr konusunda denetleme yapan kisiler, evde bakim licreti alamayan hasta
yakinlarini bunun digindaki olanaklar konusunda bilgilendirmelidir.

12.Hasta yakinlarina hastasinin bakimini Ustlendigi andan itibaren “bakim sigortasi”
yaptimalidir.

13.Bakim verenlere tam “lcretli esnek calisma’ kosullari saglanmalidir.
14.Bakim verenler mesleki yeterlilik kurumunun sertifikali programlarina alinmalidir.

15.Hasta yakinlarina “engelli karti” gibi kartlar verilmelidiv. Hastalarini yalniz birakmak
zorunda kalan bakim verenlerin, bu kartlar ihtiyag duyduklari zamanlarda kullanarak
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bircok alanda dncelik kazanmalari saglanmalidir.

16.7/24 hizmet veren bir ALS c¢adri merkezi kurulmali ve bakim verenlere ihtiyac
duyduklarinda ve acil durumlarda tibbi bilgilendirme ve yonlendirme yapilabilmelidir.

17.Hasta yakinlarina evde psikolojik destek yardimi saglanmasi igin yapilan ev ziyaretleri,
hem hastalar, hem de bakim verenler icin planlanmalidir.

18.Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlhgdinin 2 saatlik destek yardim uygulamasinin ALS
hastalarina bakim verenler igin 8-10 saate gikariimasi saglanmalidir. Bu olanak bakim
verenlerin ev digina ¢ikmalarina firsat yaratacaktir.

19.Gilndiz bakimevleri ¢ogaltiimali ve ALS bakimini verebilecek personel calistiriimalidir.

20.Bakim verenler icin, yilda bir kez de olsa, 15 ginlik siireler halinde dinlenebilecekleri
“dinlenme merkezleri kurulmali’”’ (devremiilk gibi)

21.0zel bakimevleri SGK anlasmali kurumlar arasina alinmali ve hasta bakimini lstlenen
kisilerin bu bakimevlerinin hizmetlerinden licretsiz olarak yararlanmasi saglanmalidir.

22.Evde saglik bakimi hizmetleri, hasta bakimini Ustlenenlerin taleplerine gore degil ALS
hastalarinin hastaliklarinin seyrine ve ihtiyaglarina gére ziyaretleri planlamalidir.
Yapilan ziyaretlerin sayisi ve sikligi barkod sistemiyle izlenebilmelidir.

23.Elektrik, su, dogalgaz gibi masraflarin engelli raporu diizenlenerek indirimli olmasi
saglanmalidir (Ozellikle elektrik ve dodalgaz)

24.ALS hastalarinin cocuklarinin egitim masraflari desteklenmelidir. Sosyal ve sportif
faaliyetlere erisim 6nceligi saglanmalidir.

25.Bakim verenlerin en ¢ok zorlandiklari konu hastalarin taginmasidir. Birden fazla katl
yerlesim yerlerinde asansér ve rampa yapimi konusunda yerel ydnetimler sorumluluk
almalidir.

CALISTAY RAPORU T}

1. GRUP KATILIMCILARI

SAYI | AD-SOYAD MESLEK KURUM

1 Naile Alankaya Yard. Doc. izmir Universitesi

2 Cem Boydak Hemsire Medical Center Evde Saglik/Bakim
3 Sultan Karakug Sosyal Hizmet Uzmani ggk:‘;:;‘(e Sosyal Politikalar

4 Duygu 0z Psikolog Moro Psikolojik Danismanlik

5 Osman Ozcan Ariman Doktor/ Aile Hekimi Kegi Oren Egitim Arastirma Hastanesi
6 Esin Ayfer Culha Doktor /Aile Hekimi Atasehir ASM

7 Sule Gdzalan Hasta Yakini Ankara

8 Nida Temizkan Dingel Dog.Dr. ﬁrgst:meaeE:g;zj;s?nko'Oji Egitim
9 Burcu Firat Fizyoterapist Tirkiye Fizyoterapistler Dernegi

10 Sirma Sercgeoglu Hasta Yakini Ankara
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2. Grup; ALS hastalarina sunulacak olan Palyatif hakim olanaklari ve hizmetin iilke
genelinde yayginlastiriimasi
1. Turkiye’de saglik hizmetleri icinde yeni bir hizmet sunum alani olarak tanimlanmis olan “‘Palyatif

Bakim’ hizmetleri kapsami igcinde ALS hastalarina yénelik hizmetlerin de yer almasi saglanmalidir.
Bu baglamda “Palyatif Bakim” kavraminin dogru tanimlanmasina ihtiyag vardir.

2. Gozlem ve deneyimlerimiz Palyatif Bakim hizmetlerinin daha ¢ok yasam sonu bakimina odaklanmis
oldugu seklindedir. Oysa bu hizmetler, kronik fonksiyon kayiplarina yol agan hastalik tanisi almig
bireylerin yasam kalitesini ylkseltmek amaciyla sunulan hizmetlerdir. Bu hizmetlerin “semptom
yénetimi”’ bashgi altinda ele alinmasi, saglik bilimlerindeki farkl disiplinler acisindan birlestirici
olacaktir. Boylece maliyeti etkin yonetilen bir saglik hizmet sunumu da séz konusu olacaktir.
Oncelikli énerimiz “Palyatif Tedavi Birimleri” kurulmasi ve bu birimler iginde ALS hastalarinin
ihtiyaclarina yonelik palyatif bakim hizmetlerinin de organize edilmesinin saglanmasidir. Bu
birimlerin tanimlanmasinin ardindan diger yeni merkezler; giinii birlik yasam destek birimleri,
yasam sonu destek merkezleri, nefeslenme/tatil merkezleri vb. olusturulabilir.

3. Kurulmasi beklenen/dnerilen tedavi-bakim merkezlerini tanidan baslayarak siralarsak;
- ‘Referans Hastaneler’ tanimlanmali, standartlari olusturulmali ve kurulmali,
- ‘ALS Dostu Hastaneler’ tanimlanmali, tanima uygun sekilde var olan saglik sistemi iginde yer
almasi saglanmali ve var olan hastaneler iginde ALS’ ye duyarli, 6zglin tedavi ve bakim hizmetlerini
planlayabilen birimler olusturulmali,
- Multidisipliner Rehabilitasyon Hizmetler tanimlanmali ve bu hizmetleri sunan merkezler kurulmali
Yukarida tarif edildigi gibi var olan Palyatif Bakim Uniteleri “Palyatif Tedavi Merkezleri” olarak
adlandiriimali ve isleyislerinin bu yénde organize edilmesi saglanmalidir.

4. Tani asamasinda, hastalarin giinliik yasam aktivitelerine gére siniflama yapilarak hangi bakim
modelinden yararlanacadi belirlenmelidir. Bakim Merkezleri’nin yukarida siniflandirildigr bigimde
kademeli olarak siniflandiriimasi, hastalara sunulmasi planlanan bakim modelinin uygulanabilmesi
icin gereklidir. Tedavi edici saglik hizmetlerinin sunulacadr alt yapi olanaklari da ayni sekilde
siniflandiriimalidir. Bu siniflama hem uygun birimlerin kurulmasini, hem de isleyisi belirleyecektir.
Siralamanin agagidaki gibi olusturulmasi nerilir.

a) Evde bakim,

b) Gindizli bakim merkezleri,

c) Sureli bakim (1-30 gln),

d) Adaptasyon merkezleri (her tiirlii yogun terapi olanaklari, giinlik hayata adaptasyon merkezleri),
e) Bakim evleri,

f) Yasam sonu destek merkezleri.

5. Kaliteli saglik ve bakim hizmetlerinin verilebilmesi igin saglik, bakim ve sosyal destek sistemlerinin
entegrasyonu gereklidir. Bu entegre hizmet sunumu, egitimler, hizmetin denetlenmesi, finansmani
ve ulusal veri tabanlarinin olusturulmasi gibi hastalikla iligkili tim konularin gdz 6niine alinarak
planlana dahil edildigi sekilde ylritilmelidir. Bu konuda olusturulacak ortak eylem plani, entegre
isleyisin glivencesi olacaktir. Ortak eylem planlarinin olusturulmasi hedeflenmelidir.

6. Primedayalisiirdlrilebilir bakim sigortasi gerek kamu, gerek 6zel sigortalarin bu alanda kullanacagi
kaynaklari destekleyecektir. Ayrica calismakta olan bakim vericiler icin “esnek calisma’” modelini
ortaya koyacak bir sosyal glivence modeli de diisiiniilmelidir. Bu amagla Calisma Bakanhd ile
iletisim kurulmalidir.

7. Bakim veren aile bireylerinin ¢ogunlugunun kadin oldugu unutulmadan, kadinin sosyal statisi

CALISTAY RAPORU ]

10.

11.

12.

desteklenerek ailelere sosyal ve maddi destekler sunmak amaciyla yeni uygulamalar olusturulmalidir.
Ornegin; Engelli karti gibi “bakim verici karti”, ucuz dinlenme evleri ya da devre miilk olanaklari,
ALS hastalarinin cocuklari igin verilecek dgrenci katki payi gibi kamu burslari vb.

Destekleyici teknolojik aletlerin erisilebilirliginin saglanmasi icin gerekli yasal dlzenlemeler
saglanmalidir.

Palyatif Tedavi/Bakim alani bir yiiksek lisans/doktora alani olarak tanimlanmali bu amagla YOK
ile temas kurulmali ve alanda yetismek isteyen saglik profesyonelleri icin mesleki gelisim secenedi
olmasi icin ¢alisiimalhdir.

Formal, informal ve gé¢men bakim verenlerin egitimlerinin saglanmasi, mesleki standart ve
yeterliliklerinin calisiimasi gereklidir. Ayrica formal bakim verici kavrami icin var olan kaynaklarin
da akilci olarak yeniden diizenlenmesi yapilmali ve istihdam olanaklari yaratilarak, hem bu alandaki
ihtiyag karsilanmali, hem de ¢alisanlar motive edilmelidir.

ALS hastaligina 6zel olarak tani, tedavi, bakim ve teknolojik trlnlerin gelistirilmesi icin AR-GE
birimlerinin multidisipliner ve multisektérel olarak kurulmasi igin calisiimahdir.

ALS —MNH Dernedi ve Evde Bakim Dernegi bu alanda yapilan tim calismalarin paydaslarini
takip etme, birlestirme, denetleme gibi calismalarin devamhiligini saglayan birer 6rgiit olmak lzere
glclendirilmelidir. Dernekler, dncelikle bitlin yapilan dnermelerin uygulanabilir ve strdiriilebilir
olabilmesi icin Palyatif Bakim Ydnetmeligi “nin “yeni” Palyatif Tedavi ve Bakim Yd6netmeligi haline
déntstirilebilmesi amaciyla ilgili kamu kurumlarini bir arada calismaya davet ederek bu alanin
sahibi ve ebeveyni oldugunu gostermelidir.
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2. GRUP KATILIMCILARI

SAYI | AD-SOYAD MESLEK KURUM

1 Pemra C. Unalan Prof. Dr. Evde Bakim Dernegi

) Sevgisun Kapucu g%;etim Uyesi (Dog. E:lfuelt::se Universitesi Hemsirelik
3 Yasemin Girak Hemsire Medical Center Evde Saglik/Bakim
4 Ayten Ozdemir Fizyoterapist Turkiye Fizyoterapistler Dernedi

5 Cosgkun Ozdemir Prof. Dr. Turkiye Kas Hastaliklari Dernegi

6 Aynur Dik Baskan Evde Bakim Dernegi

7 Ozgiir Ergiin Uzman Yard. Egi(aArIII?QYe Sosyal Politikalar
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Grup 3: ALS tamili hastalarin yasam kalitesini olumsuz etkileyen sorunlar ve ¢oziim
onerileri

ALS hastalarinin saglik, bakim ve sosyal destek hizmetlerine ulasim sorunlari ve ¢oziim
onerileri

Cahstay katihmcilari tarafindan iki ¢alisma grubunun birlestirilmesi énerisi yapildi ve oy birligi ile
kabul edildi.

CALISTAY RAPORU

1.

ALS, tanisi zor bir hastalik oldugundan tanidaki gecikmeleri azaltmak igin aile hekimlerinde
farkindalik yaratilmasi gerekmektedir. Dlizenli egitimlerin saglanmasi farkindalik yaratiimasi
agisindan biylk énem arz etmektedir. Bilindigi gibi; 2018 yilindan itibaren planlanan hasta
sevk zincirinin ilk ayadi aile hekimleridir. Bu sliregte hentliz tani almamig hastalar ilk olarak aile
hekimlerine gidecektir. Tip fakiiltelerinde gerceklestirilen ndroloji stajlarinda tip dgrencileri seyrek
olarak ALS hastalari ile karsilasmakta ve bu nedenle hastalik hakkinda yeterli bilgi ve tecriibe
edinemeden mezun olmaktadirlar. Yukarida sayilan nedenlerle dncelik aile hekimlerinde olmak
lzere noroloji, fizyoterapi ve fizik tedavi uzmanlarina Saglik Bakanligi ve Tirk Noroloji Dernegi
ishirligi ile konuyla ilgili detayli egitim verilmesi gerekmektedir. Egitimin dncelikle periferden
basglamasi ihtiyaclar dikkate alindigindan énem tagimaktadir.

Hastaya hastaligi/ tanisi agiklanirken, konunun ciddiyetine hassasiyet gdsterilmesi gerekmektedir.
Hastanin, hastalik tanisi ve slreci konusunda detayli bilgilendirilmesi, ilerleyen giinlerde yasam
kalitelerini koruyabilmeleri agisindan énem arz etmektedir. Hastalarin bilgilendirilmeden dnce
bu agir duruma duygusal olarak hazirlanmasi ve moral motivasyonlarini yliksek tutacak bigimde
yoénlendirilebilmeleri hastaligin seyri icin 6nemlidir

Hastalarin, hastahigi hakkinda bilgi almak icin yanlis kaynaklara yénlenmesi dnlenmelidir.
istismara acik olan bu konu, ¢ok sayida olumsuz ve dramatik drnekler dogurmustur. Oneri;
internette yayinlanan saglikla ilgili tiim yazilarin takibi ve kontroli yasayla Tirk Tabipler Birligi ve
konu hakkinda uzman derneklerin kontrollne verilmelidir.

Gereksiz tani islemleri ve yanlis tanilari dnlemek amaciyla, hastalik tanisi referans hastaneler/
klinikler (Saglik Bakanhdi tarafindan akredite) tarafindan konulmalidir. Tani calismalari ve
sonuglari bu referans merkezlerinde tamamlandiktan sonra aile hekimlerinin de erisebilecegi
bir otomasyon sistemine yiiklenmesi gerekmektedir. ALS hastalari igin referans hastaneler
olusturulmahdir. Tani kesinlestikten sonra hastanin izni ile tim tetkikler otomasyon araciligi ile
ilgililer tarafindan gérilebilir olmahdir.

Hastalik konusunda toplumsal farkindaligin artirilmasi amaciyla ALS-MNH Dernegi tarafindan
kamu spotlari, brosiirler vb. hazirlanmali ve yazili-gdrsel medya aktif olarak kullaniimalidir.

ALS tanisi igin yapilan testler komplike ve zordur. Bu zor alanda calismanin saglik personeli
agisindan performans karsiliklari ise dustktiir. Bu nedenden dolayi hekimler ALS hastalari ile
ilgilenmekten kacinmaktadir. ALS hastalarina hizmet sunan 6zel ve kamu hastanelerinde saglik
personeline pozitif fayda saglayacak diizenlemeler ve fiyat uygulamalarina gidilmelidir.

ALS hastalarinin, ilerleyici hastaliklari esnasinda olusacak komplikasyonlarin tedavi ve takibi igin
Saglik Bakanhdi biinyesindeki orta ve biiylik ¢apli hastanelerde 2-3 yatakli ventilatorlii odalar
olusturulmahdir. “ALS Dostu Hastane’ kavrami gelistirilmeli ve sertifikalandiriimalidir.

ALS hastalarinin bu hastanelerde multidisipliner bir ekip tarafindan takibi saglanmalidir. Ekip;
néroloji, 9dgus hastaliklari, ortopedi, fizik tedavi branslarindan uzman hekimler ile hemsire,
konusma/yutma terapisti, nutrisyon ekibi, psikolog ve sosyal hizmet gérevlisinden olusmali ve
tercihen sosyal hizmet gérevlisi veya hemsire tarafindan koordinasyonu saglanmalidir.
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Hastalarin diizenli takipleri icin sadlik kuruluslarina ulasim/ transfer sorunlari ¢éziilmelidir. Yerel
yonetimler ALS gibi kronik hastalarin randevularina uygun hastane transferine yardimci olmalidir.

Hastane hizmetlerinin, evde bakim hizmetleriyle entegrasyonu gerekmektedir. ALS-MNH Dernedi,
Evde Bakim Dernegi, ndroloji dernekleri ve yerel yonetimler ALS hastalarinin bakimlari ve
bakim standardizasyonlarinin saglanmasi konusunda resmi iliski kurulmasi gereken sivil toplum
kuruluglaridir.

ihtiyac duymalari halinde ALS hastalarinin palyatif bakim merkezlerinden yararlanmalari
saglanmalidir. Hastanin bakimi ile ilgilenen bireylerin saglik veya ekonomik sorunlari nedeniyle
hastaya bakim veremeyecek konuma gelmesi halinde, sorun c6ziliinceye kadar, hastanin bakimi,
ALS bakimi konusunda uzmanlasmis bir merkezde saglanmalidir.

Hastalarin araliklarla bakimevi olanaklari sunan ara kademe kurumlardan yararlanmalari
saglanmalidir (lift vb. her tiirlli bakim arag gerecinin oldugu (liniteler). Hastalara kendi evinde
banyo, fizik tedavi gibi gereksinimleri icin gliniibirlik bakim yapilmasi zorunludur ve bu destek ev
ortaminda sunulmalidir.

Hastanin fonksiyonel durumu derecelendirilerek, evde bakim gereksinimi saptanmalidir. Her
hastaya ayni tedavi ve destek verilmemelidir. Bakim ve destek hizmeti her hasta igin yapilacak olan
yillik kontroller ile belirlenmelidir. Hastanin kliniginde dedisikliler olursa bir yil beklenme sarti
aranmamalidir.

Hasta yakinlarinin ve bakim vericilerinin evde bakim konusunda egitilmesi gerekmektedir. Egitim
verilmesi gereken alanlar solunum, yutma, beslenme, siyalore, emosyonel labilite vb. olarak
siralanabilir. Bu egitimlerin konunun profesyoneli olan yetkin kisilerce yapiimasi zorunludur. Bakim
elemanlarinin mesleki yeterlik standartlarinin belirlenmesi ve bunlari denetleyecek bir sistemin
olusturulmasi gerekmektedir.

Hastanin yasamsal faaliyetleri ve yasam kalitesi icin gerekli olan tim arag gerecler SGK tarafindan
karsilanmalidir. Bu Urlinlerde fiyat degil, kullanim dmri ve saglik kriterleri baz alinmalidir. SGK
6deme prosediirleri kolaylastiriimalidir. ikinci el araglar sterilizasyonu ve bakimi yapildiktan sonra
aksesuarlari ile birlikte hastalara verilmelidir. Enfeksiyon riski toplam maliyeti artirip, yasam
kalitesini dlstirecedinden &zen gdsterilmelidir. Bozulma durumlarinda licretsiz onarim ve onarim
stiresince cihaz yedegi saglanmalidir.

ALS hastalarinin ulasimlarinda sorun yasamamasi igin Ulastirma Bakanhgi ile ishirligi yapiimalidir.
Ozellikle havayolu ile yolculuk yapilirken giivenlik noktalarinda sorun yasanmaktadir. Bilet alirken
ALS hastasi oldugu bildirilen bireylere glivenlik egitimi almis saglik personeli tarafindan destek
saglanmali ve ek licret yansitiimamalidir.

Kamunun hasta yakinina sagladigr maddi destegin yani sira (evde bakim ayhgi) profesyonel saglik /
bakim hizmeti destegi de saglanmalidir.

Sosyal yardimin yani sira ALS hasta ve ailesinin gelir durumuna bakilmaksizn, 6dedigi primler
dikkate alinarak evde saglik/ bakim hizmeti sunulmalidir (bakim sigortasi)

Evde saglik, bakim ve sosyal destek sistemlerinin entegrasyonu zorunludur. Saglik Bakanligi,
Calisma Bakanligi, Aile ve Sosyal Politikalar Bakanhgi ve yerel yénetimlerin tliminin isbirligiyle
ortak bir eylem plani olusturulmalidir.

Yukarida belirtilen talep ve dnerilerin ALS hastalari basta olmak lzere tim kronik hastaliklarda
uygulanabilecegi diisiiniilmektedir.

CALISTAY RAPORU (]

3. GRUP KATILIMCILARI

SAYI | AD-SOYAD MESLEK KURUM

1 GUl Gursel Doktor Gazi Universitesi Gogiis Hastaliklari
2 Kamil Yazicioglu Doktor Ei;:l;ieygei Fiziksel Tip ve Rehabilitasyon
3 Murt Yildirim Doktor Tirkiye Halk Saghigr Kurumu

4 Cigdem Basgll Doktor Tirkiye Halk Saghigr Kurumu

5 Zeliha Tilek Hemsire /Yard.Dog. L’i’uileos:ence Nightingale Hemsirelik
6 Abdurrahman Neyal Doktor NCR -Gaziantep

7 Reyhan Ozgdbek Fizyoterapist ggl'(:r::leé\l/e Sosyal Politikalar

8 Hilya Yikilkan Do¢.Dr. Evde Bakim Dernegi

9 Ozen Pulat STK Sabanci Vakfi

10 Ender Ayvat Fizyoterapist Hacettepe Universitesi

11 Can Ebru Kun Doktor Hacettepe Universitesi / TTB

12 Arzu Saner Hemsire Medical Center Evde Saglik/Bakim
13 Sahure Yalgin Hemsire Medical Center Evde Saglik/Bakim
14 Halil Atilla [drisoglu Prof. Dr. Ii)satfllnbul Universitesi Néroloji Anabilim
15 Alp Karan Doktor Antalya HSM
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“Yasamak Yetmez Yasatmak da Lazim’’ proje ismi, aslinda giizel dzetlenmis. En degerli varhigim
dedemi tam 1 yil dnce ALS hastaligindan kaybettim. Bu hastaligin bir caresi olmadigi icin ve ne
yaparsam yapayim highir sonu¢ alamayacagim icin hep vicdan azabi cektim. insanlara ALS hastaligini
tanimlarken tek bir ciimle ile “'Fenerbahceli futbolcu Sedat Balkanli’ nin hastalidindan, yavas yavas kas
yetilerini kaybediyor'’ dedim. Aslinda tanimi cok basit ama siireci ¢ok zor bir hastalikla bogusuyordum.
Hastalik stireci yaklasitk 7 yil stirdii ve cok siikiir sadece son 2 haftamizda yataga bagimh hale geldik,
trakeostomi agildi ve 2 glin sonra aci sonla karsilastik. Dedemi kaybetmistim. Asil her sey simdi
basliyordu, bir seyler yapmam lazimdi.

Yaklasitk 6 ay sonra ALS projesiyle tanistim. ALS hastalarina hemsire olarak ev ziyaretlerine gittim.
Meslegimde ve 7 yillik ALS deneyimimde bildigim ne varsa hasta ve hasta yakinlarina aktarmak icin
tim bilgi birikimimi, emegimi ortaya koydum.

Bir glin ziyaret icin, bir hasta evine girdigimde 65 yasindaki ALS hastamizin “'ne olur bana yardim
et’”” bakislariyla kargl karsiya kaldim. NG’ den besleniyor, trakeostomili, aktif konusabiliyor “/Kizim ne
olur yardim et burnumdaki hortum beni ¢ok rahatsiz ediyor bir ¢éziim bul’’ dedi. Bu climleler dedemin
ciimleleri ile ayniydi. O zaman akil edememistim, ama bu sefer farkli olmaliydi. “"Hig merak etmeyin
bununda y6ntemi var, PEG agtiralim hekimle gériiselim’’ dedim. PEG siirecini anlattim o hafta iginde
hastamiza PEG agildi. V65 yasindayim bugiine kadar binlerce doktor hemsire gdrdiim senin gibisini
g6érmedim’’ dedi. Aldigim duanin duydugum mutlulugun tarifi imkansizdi.

Yine bir giin baska bir ev ziyaretinde bulundugumda, iceriden farkli bir tablo ¢ikti. Hastanin highir
maddi olanagr yoktu. Tim ekstremiteler islevini yitirmis, solunumunu heniiz kendi yapiyor ve iletisim
kurabiliyordu. Imkanlari olmadigi icin dernede Uyelik kaydi yaptiramamislardi. Tekerlekli sandalyeye
ihtiyaci var ve yillardir birinin gdndermesini beklemisler. Bir sonraki ziyarette evraklari kendim
g6tiirdim kendim doldurdum. Hig bilmedigim birinin evinde hi¢ bilmedigim bir semtte ¢ikip fotokopi
ceken bir yer aradim ve islemleri tamamladim. Dernede haber verdigimiz gliniin ertesi sabahi telefonum
caldi. Mutluydu hem de ¢ok. Cinki yillardir bekledigi sandalye artik gelmisti. Bu mutluluk benim icin
cok dnemli ve kiymetliydi.

Her saniyenin bir 6ncekinden daha kiymetli oldugunu ben bu proje sayesinde anladim. Bizler her zaman
hasta ve hasta yakinlarina “sizi anliyor ve yaninizdayiz, ayni dili konusuyoruz’’ dedik. Tek amacimiz
“Yasamak Yetmez Yasatmak da Lazim’’ projesini herkesin bilincine yerlestirebilmek.

Bu projeye gonilden destek olan herkese minnettarim.
Hemsire Betiil BAGGECI

PROJE IZLENIMLERE ]
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“Yagamak Yetmez Yagatmak Da Lazim’’ projesinde Medical Center Evde Saglik ve Bakim Merkezi
olarak yer almanin gururunu yasadik, yasiyoruz.

2014 yilindan bugline kadar gegen siire igerisinde Medical Center ekibi ve ailesi olarak gok farkli
duygular, heyecanlar ve tecriibeler deneyimledik.

Toplamda gergeklestirdigimiz 1050 ev ziyaretinde, hastalarin tedavilerine destek olmanin ve ailelerin
beklentilerini karsilayabilmenin en etkili yolunun hastalarimiza ve ailelerine dokunmak, onlari dinlemek
ve duygularini paylasmak oldugunu anladik. Bununla birlikte hemsirelerimizde olusan farkindalik
duygusu ve bu farkindaligin herkeste olusmasi igin gdsterdikleri caba bizleri etkilemis, zorluklara ¢6zlim
Uretme gayretleri, bir sonraki ziyareti, gelisimi ve degisimleri sabirsizlikla beklemeleri ve aldiklari
geribildirimlerdeki memnuniyeti paylasmalari bizler igin en biliylik kazanim olmustur.

Projenin hayata gegirilmesini saglayan ALS Dernedi ve Sabanci Vakfi’ na, projenin ylritilmesinde
her tirlii destegi alabildigimiz Evde Bakim Dernedi Bagkani ve Proje Koordinatdrli Aynur DIK’ e ve
bize evlerini acan, sonsuz hosgdrii ve samimiyetle ziyaretlerimize destek veren tim ALS hastalarimiza
Medical Center ailesi olarak tesekkiir ediyoruz.

Tirkiye’ de bir ilk olarak 6nemli bir deder olusturan ‘Yasamak Yetmez Yagsatmak Da Lazim’’ projesinin
daha bircok sosyal sorumluluk projesine ilham kaynagi olmasini temenni ediyoruz.

Yagadigimiz topluma karsi sorumluluk bilinci icinde calisan ve anlamli dederler lireten projeler iginde
yer almaktan onur duyariz.

Saygilarimizla
Derya TUNA
Medical Center Evde Bakim Merkezi

evde bakim
dernegi

PROJE IZLENIMLERE ]
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“Yasamak Yetmez Yasatmak da Lazim’’ projesi, bir hemsire olarak bilgi birikimime oldukga katki
sagladi, hayata bakis agimi degistirdi. Bu proje siirecinde beni derinden etkileyen hastalarim oldu.
Birlikte glldik, birlikte Gzildlk, birlikte ¢éziimler Urettik. Unutamayacagim anilarim oldu. Bunlardan
biri;

PEG’ i ve trakeostomili, gayet iyi imkanlara sahip olan bir hastamiza esinin nasil dzveri ve sevgiyle
baktigini gérdim. Yaptigim her ziyarette daha uzun yillar yasamak istedigini, cok mutlu oldugunu
dile getiriyordu. Hastamda gdrdigiim bu yasama sevinci beni de mutlu ediyor ve tim sikintilarimi
unutturuyordu.

Diger tarafta, yine PEG li ve trakeostomili, ailesi tarafindan bakilan 70 yasindaki hastam defekasyon
yapmamak i¢in beslenmeyi reddediyor ve artik baskasina ylik olmak istemiyordu.

iki farkli hasta, iki farkh bakis agisi. Gergeklestirdigim ziyaretlerde gdzlemim, ALS hastaligi fiziksel
yetersizlikler disinda psikolojik olarak da hastalari gok fazla etkilemekte idi. Olanaklari daha iyi olan,
daha iyi bakim hizmeti alan ve cevresine ylk olmadigini distinen hastalarimiz hayata daha giiclii
baglanmis iken, imkanlari kisitl, cevresine ylik oldugunu diisiinen ve hastaliktan dolay! sucluluk duyan
hastalarimiz daha mutsuz ve umutsuz idi.

Bu proje ile hedefimiz ulasilabilir bakim modeli ile hastalarimizin yasam kalitelerini arttirmak, onlari
hayata baglamak ve hasta yakinlarina kendilerini yalniz hissettirmemekti.

Ben ve ekibim umarim bunu basarabilmisizdir. Nitekim proje bitse bile hastalarimizdan aldigimiz
geri bildirimler, her slirecte yaptiklari bilgilendirmeler ve gerceklestirdikleri tesekkiirler bizleri mutlu
etmekte ve basarili kilmaktadir.

Yalniz degilsiniz...
Sahure Yalgin

Bakim Hizmetleri Yoneticisi
Medical Center Evde Saglik ve Bakim Hizmetleri

evde bakim
dernegi

PROJE izLENIMLERE ]
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HASTA VE HASTA YAKINLARININ PROJE iZLENIMLERI PROJEYE DESTEK VEREN KURUMLAR VE Ki§iLER
Ben bir ALS hastasi olarak tam bir aile ortaminda hizmet veren bir dernede sahip oldugum igin kendimi  Sabanci Vakfi
sansli hissediyorum. Dernedimiz hastalara hem malzeme yardimi sagliyor, hem moral veriyor. Bir de o ALS Hastalari ve Yakinlari

Yasamak Yetmez Yasatmak da Lazim Projesi ile hasta yakinlarina hem hasta bakimini 6gretiyor hem de
umut veriyor. Evden ¢ikmasi cok zor hatta imkansiz ALS hastalarina isik verdikleri, hasta yakinlarina . . T o o o
destek olduklari icin bu projede emedi gecen herkese ailecek tesekkiir ederiz. VEDAT ERTURK * Istanbul Universitesi Florence Nightingale Hemsirelik Fakultesi

Noroloji Hemsireligi Dernegi

e Evde Bakim Dernegi

Yasamak Yetmez Yasatmak da Lazim adi altinda yapilan evde ALS hasta ziyaretinde bizlere gosterdiginiz Istanbul 11 Saglik Midiirligi

hasta bakim bilgisinden, bize gdsterdiginiz bakim ve deneyimlerden dtiirli mutlu olarak tesekkirlerimizi
iletiriz. Bizlerle oldugunuz icin hastalarimiz cok mutlu ve umutlu. Ziyaretlerinizin devamini dileriz.

AHMET GURBUZ (ZELIHA GURBUZ'UN 0GLU)

istanbul Halk Saglk Midurlagi

istanbul Bilyiiksehir Belediyesi Saghk isleri

fzmir Halk Saghg Mudurlugi

. . . * Medical Center Evde Saglik ve Bakim Hizmetleri Merkezi
ALS hastaligi hasta yakinlarinin hasta bakimini diise kalka 8grendigi bir hastalik. Hasta yakinlari

genelde hasta bakimini deneye deneye ya da diger ALS hastalarinin yakinlarina sorarak 6greniyor.

istanbul Bilim Universitesi Ogrencileri

Bize bu slirecte destek olan, hastamiza bakarken yaptigimiz dogrulari yanhslari dgreten, anneme * Ozel Giiven Hastanesi ~Ankara
moral veren YASAMAK YETMEZ YASATMAK DA LAZIM hemsirelerine cok tesekkir ediyoruz. * Prof. Dr. Halil Atilla idrisoglu
FURKAN AGAGDAN (HARUN AGACDAN‘IN OGLU) « Dr. Ugur Osman Ozcan

* Prof. Dr. Hilmi Uysal — Akdeniz Universitesi
e Uzm. Dr. Abdurrahman Neyal

Bakirkdy Belediyesi

PROJEYE BILIMSEL ~AKADEMIK DESTEK VERENLER
* Yard. Dog. Zeliha Tiilek
* Yard. Dog. Naile Bayram Alankaya
* Dr. Alper Kaya
* 0gr. Gor. Aynur Dik
* Yard. Dog. Aylin Ozakgill
* Prof. Dr. Pemra C. Unalan
* Do¢.Dr. Biilent Saka
* Doc. Dr. Levent Karasulu
* Dr.(Hem). Banu Terzi
» 0gr. Gor. Aynur Dik
* Uzm. Hem. Aysel Gavusoglu
* Hem. Berna Mandaci
* Fzt. Asuman Hafizogl
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ﬂRNEGi

Tesekku

Projemizde kullanilan ve gegerliligi
kabul  edilmis dlceklerin  secimi,
formlarin olusturulmasi, verilerin
analizi ve ciktilarin degerlendirilmesi
, hizmet sunan hemsirelere egitim
destedi saglayan basta Yard. Dog.
Zeliha Tiilek ve Yard. Dog. Naile
Alankaya’ ya cok tesekkiir ederiz.
Proje sliresince destek veren tim
kurumlara ve kisilere deneyimleri ve
uzmanliklariyla sagladiklari katki ile
projemizi basariyla sonuglandirdik.
Her bir destek bizim icin ¢ok 6nemli
ve degerliydi.

evde bakim
dernegi

urler...,

Sabanci Vakfi‘na bize inandiklari,
destek ve rehber olduklar igin
tesekkiirler. Katkilari ile Ulkemizde

ilk kez ALS hastalari ve evde saglik/
bakim alaninda &nemli bir calisma
gerceklestirildi. Sonuclari 51 . Néroloji
Kongresinde i¢ (3) bildiri olarak
doktorlarla paylasildi ve farkindalik
olusturuldu.

GOI)BANCI VAKFI

HIBE PROGRAMLARI
KAPSAMINDA DESTEKLENMEKTEDIR
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