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Giris

= Uzun sureli bakim gerektiren hasta gruplarindan biri hematolojik
kok hucre transplantasyonu yapilan hastalardir.

» Allojenik kOk hUcre transplantasyonu yapilan hastalarn sayisi,
iderek artmaktadir.

» Allojenik fransplantasyon, hematolojik, onkolojik, immunolojik ve
herediter gibi cok ¢esitli hastaliklarda bir tedavi se¢cenegidir.



Giris

» By hastalara bakim vermek hastaligin butun asamalannda cok
onemlidir.

= Allojenik kok hucre transplantasyonu yapilan hastalarin, hastalik
yolculugu uzun ve oldukca degiskendir.

»/Bakim gereksinimleri genellikle kompleks ve fiziksel, psikolojik,
sosyal ve spirituel boyutlan kapsamaktadir.

= informal bakim vericilerin, hastalik sUreci/yolculugu boyunca
hastalara destek olmak gibi cok dnemli sorumluluklar vardir.



Giris

= ilk 100 giin boyunca, hasta ve bakim verenler, naklin tutmasina,
komplikasyonlarin onlenmesine, semptom yonetimine, ¢oklu ilag¢ alimini

dengelemeye ve klinik randevulan programlamaya odaklanirlar (Blume ve
Applebaum, 2004, Grant ve ark. 2005, Saria ve Gosselin-Acomb,2007, Ford ve Madison 2004).

= jlk 100 giinden sonra, enfeksiyonu énleme, yorgunluk, semptom yénetimi,
bilissel bozulma, depresyon, varolussal anksiyete, aile rolunde degisme ve

konomik gucluklere odaklanirlar (Blume ve Applebaum, 2004, Grant ve ark. 2005, Saria
ve Gosselin-Acomb,2007, Ford ve Madison 2004).

= Uzun donemde, (fransplantasyonu takiben iki yil icinde graft versus host
hastalgi(GVHD) gelisme olasiigin %50-60'dir) GVHD allojenik kdk hucre
transplantasyonu sonrasi en dnemli morbidite ve mortalite nedeni ( Akpek 2001)

» KOk HUcre Nakli'nin uzun donem sonuglarnni ve yasam kalitesini belirleyen
tek ana etkendir ( Akpek 2001)




iris

= Hedef her zaman «curen olmak iken, hastalarin % 10-25’'inde kok
hUcre naklini takiben relaps olur ve yasam sonu bakim
gereksinimi ile yUz yUze gelinir (Blume ve Applebaum, 2004).

= Bu uzun sureli iyilesme sureci, uzun sureli olarak hasta bakimina
adamayi gerektirmektedir.

= Bakim verenler, siklikla yapilan ayakian kontrollerin yarathgi

fiziksel ve psikososyal sorunlarla ugrasmak durumundadirlar
(Grant ve ark. 2005).



BAKIM VERENLERIN DURUMU




Bakim Verenlerin Yasam Kalitesi

= Bakim verenler, fransplant sonrasi nakil yapilan hastalarn
yogun fiziksel ve duygusal bakim gereksinimlerinin bir

sonucu olarak yuksek duzeyde stres yasarlar ( Eidredge ve ark.
2006).

» Yasam kalitesi, fiziksel, psikolojik, sosyal ve spiritUel olmak
uzere ¢ok boyutludur (rerel, 199¢).



Bakim Verenlerin Yasam Kalitesi: Fiziksel Boyu

“I'm writing you a prescription. Do you want
a longer life with less quality or vice versa?"




Bakim Verenlerin Yasam Kalitesi: Fiziksel Boyut

= Bakim vericiler tfransplant encesi, sirasi ve sonrasinda fransplant
yapilan hastalara bakim vermede baz guglukler yasadiklarini
ifade etmektedirler.

= Bunlar: yorgunluk, bilisgsel disfonksiyon, cinsel sorunlar ve uyku

OZUklUQUdUI’ ( Siston ve ark. 2001, Langer 2003, Gaston-Johansson ve ark. 2004, Foxall
ve Gaston-Johansson, 1996, Carter, 2003, Bishop ve ark. 2007).

» 102 bakim verici Uzerinde yapilan bir calismada, bakim

vericilerin yUksek duzeyde yorgunluk ifade ettikleri saptanmistir
(Gaston-Johansson ve ark. 2004).

= Bu sonug, tukenmislikien/yorgunlukian yakinan bakim
vericilere dikkat edilmesinin oneminin altini
cizmektedir.



Bakim Verenlerin Yasam Kalitesi: Fiziksel Boyut

= Transplantasyondan uzun zaman sonra ( ort: 6.7 yil, ss: 10)

» Transplant olan hasta ve partnerleri Uzerinde yapilan calismada,
rgunluk, bilissel disfonksiyon ve cinsel sorunlar yasadiklar
saptanmistir (Bishop ve ark. 2007).

» By sorunlarin, transplant olan hastalardan bakim verenlerde daha
ciddi duzeyde oldugu belirlenmistir.



Bakim Verenlerin Yasam Kalitesi: Psikolojik Boyut

Depressed, not sleeping, low self
esteem...still enough about me,
what can | do for you?
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Bakim Verenlerin Yasam Kalitesi: Psikolojik Boyut

» Genelde bakim vericiler, bakim verme deneyimi ile ilgili yuksek duzeyde
psikolojik morbidite yasamaktadirlar (aarPNAfCa, 2009).

» Bir calismada 28 kemik iligi transplantasyonu yapilan hasta ve
ailesinde, fransplantasyondan bir hafta once, fransplantasyondan 3, é
ve Y2 ay sonra distres dUzeyleri degerlendirildi.

=Transplantasyon oncesi %88 olan distres duzeyi derece derece azalarak
12 ay sonra % 18 ‘e dusmustr.

= Bakim vericiler farafindan ifade edilen diger psikolojik semptomlarin,

kanserin nuks etmesi ve gelecekle ilgili genel korku oldugu saptanmistir
(Gaston-Johansson ve ark. 2004, Aslan ve ark. 2006, Kim ve ark. 2007).



Bakim Verenlerin Yasam Kalitesi: Sosyal Boyut
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“IT'$ GOING TO TAKE ME TEN HOURS TO REA? YOUR
CARE INSTRUCTIONS ANP YOUR INSURANCE
ONLY COVERS AN HOUR OF CARE.“




Bakim Verenlerin Yasam Kalitesi: Sosyal Boyut

ogu bakim vericiler, yeni rollerine ve sorumluluklianna adapte
olmada zorlanma,aile ve sosyal iliskilerde bozuima, gunluk
yasamiarinin tamamen degismesi/bozulmasi, sosyal izolasyon,
ekonomik ve is yasaminda sorunlar ifade etmektedirler.

= Bir ka¢ cahsmada, bakim vericiler, transplantasyon olan hastaya
destek verirken, evin disinda ¢alisma konusunda zorluk

sadiklanni ifade etmislerdir (Boyle ve ark. 2000, Eldredge ve ark. 2006, Meehan ve
rk. 2006).

»|s ve bakim verme isini birlikte yiritemedikleri icin, bakim verenler
isi brakmak zorunda kalabilmektedirler.

= Bir calismada bakim verenlerin %67'si kok hucre nakli yapilan
hastaya bakmak igin islerine ara vermek zorunda kaldiklari
Sa p’ronm|§’r|r (Eldredge ve ark. 2006).



Bakim Verenlerin Yasam Kalitesi: Sosyal Boyut

= 40 bakim vericinin katildigi diger bir calismada | Meehan ve ark. 2006) KOk
hUcre nakli yapilan hastasini desteklemek icin onemli ekonomik
sorun yasadiklanni ifade etmislerdir.

» Bakim verenlerin cogunun tatil zamanlarnini ya da programilarini

hastaneye yatisa gore degistirmek zorunda kaldiklar belirlenmistir
Meehan ve ark. 2006).

»/|se ara verdidiicin yasanan ekonomik sorun, hasta, aile ya da
bakim veren Uzerine dnemli sosyal etkiye sahiptir.

= sin olmamasi, hasta ve ailenin ginlik harcamalarini

surdurmelerinde ve saglik guvencesinde sorunlar yaratmaktadir
(Meehan ve ark. 2006).



Bakim Verenlerin Yasam Kalitesi: Sosyal Boyut

= 28 bakim verici ile transplant dncesi ve tfransplanttan Uc ay
sonra gorusuldu. Bakim verenlerin hepsi, aldiklan destegin
7%68'inin arkadas, aile ve komsulardan geldigini ifade
etmislerdir (keogh ve ark., 1998).




Bakim Verenlerin Yasam Kalitesi: Spirituel Boyut

Caregiving is a constant
learning experience.

Vivian Frazier




Bakim Verenlerin Yasam Kalitesi: Spirituel Boyut

» Bakim vericiler, genellikle sevdikleri kisilerin gelecekleri, olum,
hastaligin nuks olasiligi ile ilgili belirsizlik ve korku ifade
etmektedirler ( weaver ve Flannelly, 2004).

= Olumliu deneyimler

» Bakim verici olarak bir amag¢ ve anlam bulma, karsilasilan guclUklerle
basetme becerisini artirmaktadir.

Hasta ve bakim verenlerle taburculuk sonrasi yapilan bir gaismada
(Boyle ve ark. 2000), bakim vericilerin, yeni bir bakis agisi kazanarak
kisisel onceliklerine gdre yasamlarnn yeniden duzenledikleri ve
yasamin degerini daha iyi anladiklar saptanmistir.

= Basetme stratejileri: Kabul, pozitif kalma, yasama farkli
bakma, hedef koyma ve dua etme idi.
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Bakimin Gereklilikleri (Demands of Care)

» Bakim talebi artikca, bakim vericinin de negatif duygular yasama
olasihgr artar.

» Bakim vericiler i¢cin potansiyel sires kaynaklari:
= hastaligin yasami tehdit eden dogasi,
belirsizlik,

= gile ve is yasamini olumsuz etkileyen vzayan hospitalizasyon/
iyilesme sureci,

» enfeksiyon riski,

» kompleks ila¢ tedavisi,

» semptomlar takip etme,

» sosyal izolasyon

» ve transplantasyon olan hastanin bagimlihgidir schumacher ve ark. 2008).



Bakimin Gereklilikleri (Demands of Care)

= 24 bakim verici ile, hastanin hospitalizasyonu éncesi ve
transplantasyondan sonra 5. ve 20. gunlerde gorisme
YCIpI|CH’CI|< YCIpI|CIﬂ bir calismada (Foxall ve Gaston-Johansson, 1996):

» qunlUk rutinlerinin bozuldugunu,
gelecek korkusu yasadiklarni

»\ve tUm zamanlarda kisilerarasi iliskilerde degisim yasadiklarini
ifade etmislerdir.



Role Hazir Olma

» Bakim vericiler, bu yeni rolUn yasamlarnni ne kadar etkileyecegini
merak etmektedirler.

= By yenirol ile ilgili potansiyel stresorler konusunda bakim vericileri
hazirlamak ve desteklemek gereksinimi oldugu cok iyi
oHinmektedir (Compton ve ark. 1996).

Role hazir olma, bakim kompleks oldugunda ya da yerine
getiriimesi gereken sorumluluk yuksek oldugunda, bakim
verenlerin yasayacaklari distresten korur.

» Bir calismada, role hazir olma ile, duygusal ve kisilerarasi
memnuniyet arasinda iliski oldugu saptanmustir.




Kisilerarasi iliskinin Kalitesi

» Transplanftasyon olan kisi ve bakim verici arasindaki kotu/olumsuz
iliski, hasta ve bakim veren icin zor bir bakim verme surecine yol
agar.

» Kotu/olumsuz iliski ayni zamanda, bakim vericide gerginlik, depresyon
ve ofkeye de on ACAr (Schumacher ve ark. 2008).

»/Alt aya kadar bagimsiz olamayan hastalara bakan 28 bakim
verici Uzerinde yapilan diger bir calismada (keogh ve ark. 1998) bu
durumun bakim vericilerin ikili iliskilerinde ¢atisma ve gerginlik
yarattigr saptanmistir.




Informal Bakim Verici Kaynaklari

» Bakim vericiler tarafindan kullanilan kaynaklar, onlarnn bakim
verme deneyimini nasil algiladiklarini etkileyecektir.

= Kaynaklar:

® |¢: cinsiyet, yas, komorbidite, bakim verenin kisiligi, bakim verenin kendi
ozbakim aktiviteleri

I: sosyal destek, baska kisilerle iliskiler ya da ekonomik guvence gibi

Bu kaynaklarin her biri potansiyel olarak bakim verenlerin bu
deneyimi nasil algiladiklarini etkilemektedir (Gemmill ve ark. 2011).



Informal Bakim Verici Kaynaklari-DEVAM

» Geleneksel olarak bakim verici rolu, kadin rolu olarak dusUnUlUr.

» GUnUmMuUzde kronik hastaligr olanlara bakim verenlerin yaklasik
%34’V erkeklerdir (aArPNAfCa, 2009).

» Calismalar, erkek bakim verenlerin kadinlara goére daha enerjik
olduklari, kadinlarnn bakim verme ile ilgili daha fazla depresyon ve

anksiyete semptomlar hissettiklerini gostermektedirsiston ve ark. 2001,
Langer ve ark. 2003, Gaston-Johansson ve ark. 2004).



Informal Bakim Verici Kaynaklari-DEVAM

= Kanser bakim vericilerde yapilan bir calsmada, daha geng olan
kadin bakim vericilerin daha fazla depresyon, yorgunluk ve

duygudurum bozukluklan yasadiklar ifade edilimektedir (schumacher
ve ark. 2008).

Cogu yash bakim verenler, hastalarin bakim gereksinimlerini
karsilamada zorlanmakitadirlar.




Informal Bakim Verici Kaynaklari-DEVAM

» Bakim verenlerin Kisiligi, yasanan sorunlarnn algilanmasini
etkilemektedir.

» |92 bakim vericinin akut transplantasyon evresindeki uyumlari incelendi.

» By calismada, daha fazla kisisel kontrol hisseden bakim vericilerin, daha
itif uyuma sahip olduklar ve distres duzeylerinin daha dusuk oldugu
aptanmistir (Gemmill ve ark. 2011).

isisel kontrol duygusuna sahip olmak ya da bakim verme rolUnU yerine
getirebilecegine inanmak, ¢ok zor durumlarla basetmede ya da yeni
gorevler ustlenmede ozellikle tampon rol oynamaktadir (Gemmil ve ark. 2011).

Bir kisi icin balam becerisi, hastalik sureci/yolculugu uzun ve belirsiz oldugu
icin ozellikle kok hucre transplantasyonu olan hastalara bakim verenler igin
onemlidir.



Bakim Vericilere Yaklasim




Bakim Vericilere Yaklasim

» Bakim vericilere yapilacak girisimde ilk adim:
= bakim verici rolunu nasil algilladigini,
» bakim vericinin yasam kalitesini,

»ve yasam kalitesini etkileyen faktorleri (bakimin gereklilikleri, iliski
urumu, role hazir olma, mevcut kaynaklar gibi) belirlemektir.

Yorgunluk, guven eksikligi, hasta ile kotU iletisim, sosyo demografik
ozellikler, role hazir olma, parasal endiseler ve belirsizlik gibi

faktorlerin hepsi, potansiyel stresorler ya da bakim verme durumu
icinde tamponlar olabilir ( Gemmill ve ark. 2011).




Bakim Vericilere Yaklasim

» Stresorleri ve tamponlar dengelemek iyi bir yaklasim olur.

= Or: Eger yash bir bakim vericinin, co-morbid hastaliklarn varsa,
bakim verici rolune hazir degilse ve sosyal destek agi yoksa,
unlar bakim verici icin stresor olur.

» Tersine, pozitif tutuma sahip, sosyal destegi olan saglikl bir yasli
bakim vericiicin ise, bunlar potansiyel stresorler i¢cin tampon
olabllir ( Gemmiill ve ark. 2011).



apilacak girisimler u¢ baslhkta toplanabilir:

( Gemmill ve ark. 2011):

» Egitim
» Psikososyal girisimler
Dzbakima ydnelik girisimler




Yapilacak girisimler u¢ bashkta toplanabilir: | cemmiive ar. 2011

» Egitim: Bakim vericilere beceri kazandirma ve hazir hale getirme

syal : Basetme, iliski sorunlari ve problem ¢ozme stratejileri
Uzerine odaklanma

»/Ozbakim: lyi olma ve bakim vericinin saghgini iyilestirme

» By modullerin her biri, tek basina ya da bakim vericinin gereksinimine
gore birlikte de kullanilabilir ( Gemmill ve ark. 2011).



Egitim Modulu

HAMMAM, TYouR
BIoNIC LEG HAS GOT A
SEVERE VIRAL INFECTION.

WE MAY HAVE To
REPLACE IT vwWITH A
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Egitim Modili

» Bakim vericiye, kdk hUcre nakli yapilan hastalara guvenli bir
sekilde bakabilmek ve bu role hazir hale gelebilmek i¢in gerekli
bilgi ve beceriyi kazandirmayi icerir.

» Grup egitimi ya da destegi, ayni sorunlar yasayan diger insanlarla
aylasimda bulunmak bakim vericilere yardim edebilir.

» Diger yandan, bireysel seanslar, bakimin hem fiziksel hem
psikososyal alanini kapsayan ¢ok kompleks bakim gereksinimi
oldugunda ya da hastasini birakamayan bakim vericiler icin daha
yararh ola DIlir (McDonald ve ark. 1996, Compton ve ark. 1996, Grimm ve ark. 2000).



Egitim Modili- DEVAM

» BUTUN egitim materyalleri ve seanslan, bakim vericilerin ogrenme

stili ve 6grenmeye hazir olusluguna dikkat edilerek yapiimaldir
(Compton ve ark. 1996).

» |nformal bakim vericiler, taburculuga hazimlanmada evde bakim
ile ilgili yapacaklan konusunda ya da tani ile ilgili bilgi alacaklari

aman saglik profesyonelleri ile yuz yuze iletisimi tercih ederler (
Aslan ve ark. 2006).

= Butcher ve ark.( 2001) ileri evre kanser hastalar ve bakim vericilerine 90
dakikalik bireysellestiriimis problem ¢ozme egitim seansinin
yararini incelemisler ve egitim sonrasi problem ¢ozme skorunun
daha yuksek oldugu saptanmistir.



Psikososyal Modul
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Psikososyal Modul

» Psikososyal girisimler, bakim vericileri problem cozme,
basetme becerileri konusunda egitmeyi ICerir (Honea ve ark. 2008).

sellestirilmis ve esnek olan psikososyal girisimlerin ve uzun
onem destek saglamanin en etkili yontemler oldugu
gorulmektedir (Mittelman 2005).




Psikososyal Modul-DEVAM

= Bakim vericiler siklikla, basetme konusunda daha fazla egitim ve destek
gereksinimi duymaktadirlar.

» (Aile COPE Modelin kullanilarak basetme girisimi yapilan bir calismada,
bakim vericilerin yasam kalitesinde anlaml duzeyde yukselme oldugu
saptanmiIstir (McMillan ve ark. 2006).

C (Creativity): Bir probleme cozUmler bulmak icin farkl perspektitten
bakma

» O (Optimism ya da ability): Pozitif tutuma sahip olma
= P (Planning or setting): Ulasilabilir hedefler koyma

» E (Expert): Profesyonel yardima ulasmak gerektiginde, karar vermek icin
gereken bilgiyi verme




Psikososyal Modul-DEVAM

®» Duygu ve dusuncelerini ifade etme firsati verme

» Yaoptiglisin ne kadar onemli oldugunu vurguloma

Diger bir strateji olarak bakim verenlerin duygularini yazmalarini
istemek yararl olabilir. Ozellikle bazi bakim vericiler icin bu cok
yg I'CI I’|I OlO bl|ll’ ( Dellasega ve Zerbe, 2002)




Ozbakim Modili

Cothy Thorne © www.everydoy people cartoons Ccom

I AM DOING
SOMETHING.
IM RELAYI‘NG.




Ozbakim Modili

» Bakim vericiler Uzerinde yapilan bir calismada, “ben” ve *
benim dunyam” ile “biz" ve “bizim dunyamiz” arasindaki
dengenin onemli oldugu ortaya cikmistir (wison ve ark., 2009)

Duzenli egzersiz, yoga, masqj, saglkl beslenme ve uyku hijyeni,
sorumluluklan paylasma gibi sagligi gelistirici teknikler, bakim
vericilere kendi saghklarina ve fiziksel iyi olmaya odaklanma
firsatl verir ( Rexilius ve ark. 2002, Carter 2006, McDonald ve ark. 2006).



Ozbakim Modulu-DEVAM

» Uyku yoksunlugu ya da bozuklugu, bir bireyin fiziksel ve emosyonel
Iyl olma duzeyini etkiler (carter, 2003).

» Bakim verenlerin uyku problemilerini degerlendirme ve tedavi
etme, bakim vericinin fiziksel ve emosyonel olarak iyi olmalar icin
ftiktir.

Onkoloji hemsirelerinin, bakim vericileri ara sira sadece bir hava
almalarn i¢in disar ¢ikmaya tesvik etmeleri bile cok Snemlidir.

®» Kisiye cok restoratif/iyilestirici gelebilir ve bakim vericinin stresini
azaltmada tampon gorevi gorebilir (Gemmill ve ark. 2011)



Sonu¢

» Calismalar, bakim vericilerin yasam kalitesinin ¢ok olumsuz
etkilendigini gostermektedir.

» Bakim verici saglkl degilse, hastanin da iyi bir bakim
alamayacagi agik.

»/Bakim vericileri goz ardi ederek hastanin bakimini planlamak,
hasta bakiminda belirlenen hedeflere ulasmavi enaeller
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Dikkatiniz icin Tesekkirler!!!




