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PARKINSON HASTALARI DERNEGI HAKKINDA

Parkinson Hastalari Dernegdi, konu ile ilgili hasta, hasta yakini ve bir grup génullinun bir araya
gelmesiile Nisan 2014 yilinda kurulmus olup Parkinsonlu bireyler tarafindan olusturulan TUrkiye'deki
ilk hasta dernegidir. Baslangicta evlerden yurutulen calismalar 2015 yilinda merkezimizin acilisiyla
Parkinson Ailesine dernek ¢atisi altinda hizmet vermeye baslamistir.

Toplumumuzda Parkinson hastalarinin yasamdan kopmadan mutlu bir dmur surdurebilecekleri bir
dunya yaratmak, Parkinsonla yasayan hastalarin ve yakinlarinin Parkinsonla mucadelede kendilerini
yalniz hissetmemelerini saglamak, Parkinsonlular arasinda dayanisma yaratarak hastalarin yasam
kalitelerini yUkseltmeye yardimci olmak vizyonumuzdur.

ilk sivil toplum kurulusu olan dernedimizin birincil hedefi, Glkemizdeki Parkinsonlu bireyler ile
hekimlerimiz disinda her ikisinin de arasinda bulunmasi gereken sivil inisiyatif boslugunu
gidermektir.

Dunya ulkelerinde oldugu gibi Ulkemizde de glunden gune nufusumuz artmaktadir. Buna baglh
olarak néro-dejeneratif hastaliklarda artis gorulmektedir.

Toplumuzda yeteri kadar taninmayan Parkinson hagtallglnln onumuzdeki 30 yil icerisinde 2 katina
¢ikacagl uzmanlar tarafindan 6ngérulmektedir. Ulkemizde kronik seyreden ve butun hayati
etkileyen bu hastalikla mucadele konusunda;

Parkinson hastaliginin toplumda taninmasini saglanmak, parkinsonlu bireylerin ve yakinlarinin
sikintilarini, sorunlarini paylasmak ve daha kaliteli bir yasam icin ¢ozUmler aramak, yasadigimiz
parkinsonla mucadele de tecrUbelerimizi birbirimizle paylasmak, sosyal hayatlari daha kaliteli hale
getirmek icin ¢alisiyoruz.

Amaclarimiz arasinda:

Parkinsona yakalanan ve bu hastaliktan etkilenen bireylerle ailelerinin yasam kalitesinin
yukseltilmesi maksadiyla sosyal, bilimsel etkinliklere imza atmalk;

- Parkinsonlu bireylerin duygusal ve fiziksel sagliklarinin gug¢lendirilmesi icin basta konu ile ilgilenen
hekim ve uzmanlarimizin destegi ile egzersiz, terapi, egitim ve iletisim programlari sunarak;
evlerinden ¢ikmak istemeyen parkinsonlulari topluma kazandirmak,

- Turkiye'de giderek yaslanan toplumumuzda hizla artan Parkinson konusunda toplumumuzu
bilinclendirmek sayilabilir.
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Parkinson hastaliginin tipik belirtileri hareketlerde yavaslik, uzuvlarda titreme, kaslarda sertlik, daha
az siklikta da durus ve denge bozuklugudur. Ote yandan, s6z konusu belirtilerin géruldugu, ancak
farkli nedenlere baglh olarak gelisen ¢ok sayida hastalik da “parkinsonizm” bashgi altinda toplanir.
Noroloji uzmani genellikle hasta ve yakinlarinin verdigi ayrintili hastalik éykUsu ve elde ettigi
muayene bulgularina dayanarak, Parkinson hastaligi ile parkinsonizm tablolarini birbirinden ayirt
edebilir. Ancak, tedaviye yanitsiz hastalarda laboratuvar ve beyin goruntuleme incelemeleri
isteyebilir.

Hastaligin getirmis oldugu reflekslerden dolay! toplumda olumsuz algilar bulunmaktadir. ikinci
olarak saglik ve hasta haklarina erisim ne yazik ki istenilen duzeyde degildir. Ozellikle ilag
hizmetlerine bircok hasta erisememektedir. Bu da hastaligin tedavi surecini olumsuz
etkilemektedir. Covidl19 sureci bircok kesim gibi Parkinson hastalarini da olumsuz etkilemistir.
Pandemi surecinde evlerden zorunlu olarak ¢ikamayan hastalarimizin zaten hastaliktan kaynakli
kisitlanan hareketleri olumsuz etkilenmektedir. Bu nedenle bircok hastamizda hastalik bulgulari
artmakta hayatlari zorlasmaktadir. Hastanelere gitmeye ¢cekinen parkinsonlu bireyler doktorlarina
ulasmakla ilgili sikintilarla karsi karsiya kalmislardir. Son derece fayda gordukleri fizik tedavi ve
rehabilitasyon merkezlerine gitmeye de cekindikleri icin hem psikolojik hem de fiziksel yonden zor
duruma duUsmuslerdir. Ayrica ilaca erisimle ilgili sikintilarda sagliklarini ve psikolojilerini kotu
etkilemistir. Covid-19 olmayan steril hastanelerin olusturulmasi ve hastalarin saglik hakkinda
erisimlerinin esit bir sekilde gelistiriimesi gerekmektedir. Hareket kisitlihgi yasayan hastalarimiz
hastaligin beraberinde getirdigi konugsma problemlerinden dolay! kendilerini ifadede zorlandiklari
icin hastalarin tedavilerinde istenilen sonuclara bazen ulasilamamaktadir. Ulkemizin bazi
bolgelerinde konusunda deneyimli hekimlere ulasmakta da sikintilar yasamaktadirlar. Bu sorunlarin
asilmasi i¢in birinci basamak aile hekimlerinin de hastalik konusunda bilinglendirilmesi erken tani
alinmasini ¢abuklastiracaktir. Parkinson polikliniklerinin arttirilmasi tedavi olanaginin artmasini
saglayacaktir.

Ekonomik, Sosyal ve Kulturel Haklar Uluslararasi S6zlesmesi, uluslararasi insan hukuku icinde saglhk
hakki konusunda en kapsamli maddeyi sunmaktadir. Buna goére, S6zlesmenin 12. Maddesinin 1.
Paragrafi, taraf Devletlerin, “herkesin mUmkuln olan en yuUksek seviyede fiziksel ve ruhsal saglhk
standartlarina sahip olma hakkini” tanidigini belirtirken, ayni maddenin 2. Paragrafi, “Devletlerin bu
hakki tam olarak gergeklestirmek amaciyla alacaklari tedbirleri” agik bir bicimde siralamaktadir.
“Kaliteli Yasam Igin Parkinson Hastalarinin Sesini Duyuruyoruz” projesi ile, Parkinson hastalarinin
ihmal edilen haklara erisimlerini gucglendirmek, hedef grubumuzun sorunlarini ve taleplerini
kamuoyunda goérunur kilinmasina aracilik etmek ve bu kapsamda kamuoyunda Parkinson
hastaligina ve hastalarina yonelik var olan ayrimci uygulamalari azaltmak amaclanmaktadir. Saghk
ve hasta hakki basta olmak Uzere bircok hak temelli alani ¢capraz kesen ¢alismamizin orta ve uzun
vadede hasta haklarinin gelistirilmesine, kamuoyunda hasta haklari konusunda farkindalik
olusturularak kapsayici ve butuncul saglik politikalarinin olusturulmasina katkida bulunmak
istenmektedir.

Hazirladigimiz proje ile uluslararasi insan haklari s6zlesmesinde tanimlanan ve ulusal saglik strateji
belgelerinde yer bulan saglik ve hasta hakkinin uygulanabilirligine yénelik bir kamuoyu yaratilarak
Parkinson hastalarinin hasta haklarindan dogan taleplerinin yerine getirilmesine katkida
bulunulacaktir. Bu galisma sadece hasta haklarn olarak Parkinson hastalarini degil, yasl, engelli,
multeci, genclik ve kadin gibi bircok kirilgan grubun temsilcileri ile de paydaslk iliskisi
gerceklestirilerek hazirlanmistir. Cunku hastalik yalnizca bir grubun degil butun haklarin gelismesi
icin ortak kesendir. Bu yuzden calismamizin kamuoyunda farkindalik olusturularak Parkinson
hastalari ile ilgili var olan bilgi kirliligi ile mUcadele edilmesine de kolaylastiricilik yapacaktir.
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PARKINSONiZM

Parkinsonizm sézcugu belli bir hastaliktan ¢ok, degisik nedenlere bagli olarak ortaya c¢ikan
bir dizi belirtiyle taninan bircok hastaligi cagristirir. Bu hastalarda da vucut hareketlerinin
yavasligi, dinlenme halindeyken uzuvlarin titremesi, kaslarin sertligi, 6ne egik durus sekili,
kicuk adimlarla ve ayaklarini surtyerek yurime, hizli ve monoton konusma, dengeyi
koruyamama gibi Parkinson hastaliginda goérulen belirtiler 6n planda dikkati ceker. Bu
hastaliklarin nedenleri farkli oldugu icin, hastalar, uygulanan Parkinson tedavilerine yanitsiz
olabilmektedir. Kimi hasta tedaviye erken donemde kismen yanit verirken, kimi de hizli bir
seyirle agirlasabilmektedir. Bu nedenle parkinsonizmli bir hasta géruldigunde esas
nedenin arastirilmasi ve kesin tani konulmasi énemlidir. Zira parkinsonizm tablolarinda
Parkinson hastaligi belirtilerinin yani sira, beynin bagka béliumlerinin de etkilenmesi sonucu
genellikle cok sayida ek belirti bulunmaktadir.

PARKINSON HASTALIGI

ilk kez 1817 yilinda ingiliz hekim James Parkinson tarafindan, “titrek felc” adiyla
tanimlanmistir. Bu hekimin adiyla anilan ve buguUnku anlamda felg o6zelligi tasimayan
hastalik, en sik rastlanan parkinsonizm tipidir. PN
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PARKINSON HASTALIGI KIMLERDE GORULUR?

Hastaligin belirtileri 40-70 yaslari arasinda, siklikla da 60’li yaslarda baslar. Tum Parkinson
hastalarinin sadece %5'inde hastalik baslangi¢ yasi 20 ila 40 yaslari arasindadir. Gencg yas
grubundaki bu hastalarda genetik nedenler s6z konusu olabilir.

Parkinson hastaligi erkeklerde kadinlara oranla biraz daha sik gorulur. Toplumda bir yilda
yeni Parkinson hastaligi tanisi konulma orani 1000'de 1 ya da 2 kisidir. DUnyanin her
yaninda ve her turlu sosyoekonomik kosulda rastlanabilen hastaligin gorulme sikligi
Ulkelere gore farklihklar gosterir. Bircok uUlkede kapi-kapi dolasilarak toplumun 50 yas
Uzerindeki kesimlerinde yapilan bilimsel arastirmalarda Parkinson hastaliginin gérulme
sikligi yaklasik 100.000'de 100-150 arasinda bulunmustur. Toplumda 65 yas uzerinde her
100 kisiden birinin Parkinson hastasi oldugu kabul edilmektedir. Yurdumuzda da
Parkinson hastaligi gorulme sikliginin benzer oranlarda oldugu g6z énune alindiginda,
yaklasik 70-100 bin hastanin var oldugu kabul edilebilir. Van'in Bagkale ilcesinde 26191
kisinin tarandigi bir calismada Parkinson hastaligi sikliginin 100.000'de 202 oldugu
bildirilmistir; bu yoredeki hastalarin %70'ine daha once Parkinson hastaligi tanisi
konulmamistir.
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PARKINSON HASTALIGININ OLUSMA NEDENI

Parkinson hastaligi, Ust beyin sapi bolgesinde iki yanl olarak yer alan kara cekirdeklerde
dopamin Ureten hlcrelerin azalmasindan ileri gelir. Bu hlcreler dopamini depolar ve beynin
derinliginde yer alan “striyatum” cizgili cisim denilen yapilarin sinir hidcreleriyle kurduklari
baglantilarda kimyasal iletici olarak kullanir. Cizgili cisim beyin kabugundan gelen
hareketlere iliskin verileri isler ve duzeltilmis veriler tekrar beyin kabugu, beyin sapi ve
omurilik araciliiyla kaslara iletilir. Boylece, hareketlerimizin incelikli, ritmik ve ahenkli olmasi
saglanir. Bu kimyasal iletici ayni zamanda, dengeyi saglar ve kaslarimizin birbirleriyle uyumlu
calismasina katkida bulunur.

Beynin bir yarisindaki kara cekirdekteki hucrelerin yaklasik %80'i hasara ugrarsa, o huicrelerin
akson uclarinin baglandigi ¢izgili cisimdeki dopamin eksikligi karsi beden yarisinda hareket
bozukluguna yol acar ve Parkinson hastaligi belirtileri tek yanl olarak ortaya ¢ikmaya baslar.
Hastaligin seyri boyunca her iki kara cekirdekte de dopamin Ureten hucrelerin sayisi yavas bir
sekilde azalir. Parkinson hastaligi olusturulmus deney hayvanlarinda, dopamin Ureten sinir
hucrelerinde kusurlu ve yaslanmis proteinlerin parcalanarak ortamdan temizlenememesi
sonucunda, bu protein artiklarinin hucre sitoplazmasinda yer alan Lewy cisimcikleri icinde
biriktigi ve bir seri zincirleme kimyasal olay sonucunda hucrelerde hasar olusturdugu
gosterilmistir. Bu hucrelerin  hasara ugramalarinin  kesin nedeni buguln icin hala
bilinmemektedir.
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PARKINSON HASTALIGININ TEMEL BELIRTILERI

Parkinson hastaligindaki hareket bozuklugunun temel belirtileri olan
hareketlerin yavashgi, titreme, uzuvlarin sertligi ve durus ve denge bozukluklari
aciklanacaktir. Parkinson tanisi koyabilmek icin hareket yavasligi ya da hareket
azhgr bulunmasi sarttir. Dinlenme halinde ortaya c¢ikan titreme de varsa
Parkinson tanisi olasidir. Muayenede kaslarda sertlik de saptanirsa, klinik olarak
cok olasi Parkinson hastaligi tanisi konulabilir. Durus ve dengeyi koruyan
reflekslerin azalmasi ve kaybi hastaligin ilerlemesiyle ortaya ¢ikar. Bazi hastalarda
yavaslik ve sertlik 6n planda kendini gosterir, titreme hi¢ ortaya c¢cikmayabilir,
bazilarinda da titreme dnde gelen belirtidir, yavaslik ise hafif siddettedir. Hareket
bozukluguna iliskin bu belirtiler genellikle 6nce tek bir beden yarisinda kendini
gosterir, o zaman hastaligin birinci evresinden s6z edilir. Belirtiler zamanla karsi
beden yarisina da yaylldiginda hastalik ikinci evreye girer. iki beden yarisi
arasinda hastalik belirtilerinin farkh siddette oldugu ikinci evre 10-15 yil
surebilmektedir. GUnluk yasam faaliyetlerinde destek alma gereksinimi Uglincu
evrede ortaya cikar. Dorduncu evre tekerlekli sandalyeye bagimh olma
donemidir. Besinci evrede ise hastalar yataga bagimlidir. Evreden evreye gegis
her hastada farkli sirede gergeklesir, her hasta en son evreye ulasacak diye bir
kural yoktur.
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PARKINSON HASTALIGININ TEDAVISI

Beyinde hucre kaybiyla giden cesitli hastaliklar arasinda sadece Parkinson
hastaligi tedaviye iyi yanit verir. Parkinson hastaliginin uzun sureli, yavas ilerleyici
bir hastalik olmasi nedeniyle, tedavisinde hastanin ve ailesinin hekimle uzun
yillar is birligi yapmasi gereklidir. Beraberce gosterilecek caba, hem hastanin
kendisini rahatsiz eden belirtilerin tatmin edici bir sekilde kontrolinu, hem de
hastanin daha iyi bir yasam duzeyine kavusmasini saglayacaktir. Ayrica aile
bireylerinin, 6zellikle de eslerin birbirine destegi ve sevgisinin bu konuda buyuk
bir katkisi olacagi da aciktir. Boyle bir yaklasim yalnizca fizik olarak degil,
psikolojik ve sosyal bakimdan da hastaligin hastadan goéturduklerini telafi
etmede yardimci olacaktir. En iyi yol, bir noroloji uzmani tarafindan hasta
sorumlulugunun Ustlenilerek ve gerektiginde bir fizyoterapist ile is birligi
yapilarak, dizenli kontrol muayeneleriyle tedavinin surdirtlmesidir. Hastanin
daha iyi tedavi arama amaciyla bircok farkli hekime basvurmasi zaman kaybina
yol acgabilir. Cunkld hastanin basvurdugu her yeni hekimin, uzun hastalik
oykusunu ve ilaglarin bireye o6zgu belirtiler Uzerindeki etkilerini anlayip
degerlendirebilmesi icin yeterli zamani olmayabilir. Hastaliga ait tum bilgilerin
ve takiplerdeki muayene bulgularinin, her hastaya 6zel olarak acilmis tek bir
dosyada toplanmasinda buyuk yarar vardir. Tum ilaglarda oldugu gibi, Parkinson
tedavisinde kullanilan ilaglar da bazi hastalarda yan etkilere yol acabilir. Hayati
tehlike icermeyen ve giderilmesi mumkun olan yan etkilerin zaman gecirmeden
hasta veya hasta yakini tarafindan hekimine bildiriimesi d6nemlidir. ilk yan etki
goruldugunde ilaci kesmek ve hekim degistirmek yanlis bir tutumdur.
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ULUSLARARASI SOZLESMELERDE HASTA HAKLARI

Hasta haklarinin uluslararasi gercevede yayginlasmasi ve gelisimi acisindan uluslararasi hasta
haklar belgeleri buylk bir 6neme sahiptir. DUnya Tip Birligi'nin yayinladigi Lizbon Hasta Haklari
Bildirgesi (1981), Duinya Saghk Orgutlu (DSO)'nun Avrupa Burosu’nun yayinladigi Avrupa'da Hasta
Haklarinin Gelistiriimesi Bildirgesi (1994) ve Yine Dunya Tip Birligi'nin Lizbon Bildirgesini yeniden
gozden gecgirerek yayinladigr Hasta Haklar Bildirgesi (1995), hasta haklarinin gelismesine, ulusal
mevzuatlarin bir pargasi haline gelmesinde 6nemli katkilar saglamistir.

Avrupa Birligi Anayasasi ve onunla ilgili sézlesmeler baglaminda hazirlanan ve Avrupa'da hasta
haklari konusunda uyumu amaclayan Avrupa Hasta Haklari Sarti (2003), dnceki belgelerde yer alan
hasta haklarina ek yeni haklara yer verdigi gibi tim hasta haklarinin kapsami ve icerigi ile ilgili
aciklayici bilgilere yer vermistir.

Hasta haklari acisindan 6nemli bir belge olan Avrupa Hasta Haklar Sarti, biyoetik, tip etigi ve tip
hukuku ile ilgili pek ¢ok kavrami icermektedir.

Avrupa Hasta Haklar Sarti

Avrupa Birligi (AB) ulkelerinin ulusal saglik sistemleri arasinda farklilik olmasina ragmen hasta,
tuketici, kullanicy, aile bireyleri, azinliklar, risk altindaki bireyler ile ilgili haklar konusunda ayni sartlari
one surdukleri hatirlatiimistir.

Yine AHHS'nin girisinde Avrupa vatandaslarinin, haklarin teorik olarak dogrulanip uygulamada
finansal nedenler ile inkar edilmesini kabul etmeyecegdi ve mali sikintilarin varliginin hasta
haklarinin inkar edilmesine ve zedelenmesine neden olamayacagdi belirtilmistir. Ayrica bu konudaki
haklarin yasalar ile belirlenmesine ragmen 6nemsenmemesinin, se¢im programlarinda yer
almalarina ragmen segimler sonrasinda gelen hukumetler tarafindan géz o6nunde
bulundurulmamalarinin kabul edilemez oldugu vurgulanmistir.

-1994'te Amsterdam’da onaylanmis olan Avrupa’da Hasta Haklarinin Gelistirilmesi Bildirgesi; -1996'da
onaylanan Ljubljana Saghk Bakimi Reformu S$Sarti; -1997'de onaylanan 21. YUzyilda Sagligin
Gelistirilmesi Uzerine Jakarta Bildirgesi. Avrupa Konseyi acisindan ise; ¢zellikle insan Haklari ve
Biyotip Konvansiyonu (1997) ve ayrica saglik bakimini etkileyen karar verme sureglerinde vatandas
ve hastalarin katimi i¢in kurumlarin gelistiriimesine iliskin Tavsiye karari Rec (2000) 5
hatirlanmalidir. TuUm bu belgeler, vatandaslarin saglik bakim haklarinin temel haklardan ¢ikmasini
6ngorur ve dolayisiyla da isbu S6zlesme ile ayni surecin bir parcasini olustururlar.
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Hastanin on dort hakki

Bu haklarin tiumu “insan sagligini yuksek dlzeyde korumay!” glivence altina almayi (Temel Haklar
So6zlesmesinin 35. Maddesi), gesitli ulusal saghk kuruluslar tarafindan sunulan hizmetlerin yUksek
duzeyde olmasini amaclar. Bu haklar tum Avrupa Birligi topraklari kapsaminda korunmahdir.

Bu belgede, on doért hasta hakkina iliskin olarak birka¢ baslangi¢ beyani ¢agrisinda
bulunulmustur:

- Haklarin tanimi, hem vatandaslarin hem de saglik bakimi paydaslarinin kendi sorumluluklarina
sahip ¢ikmalarini 6nerir. Haklar gercekte hem goérevier hem de sorumluluklarla baglantihdir.

- Bu Sozlesme tum bireylere yonelik olup; yas, toplumsal cinsiyet, din, sosyoekonomik durum ve
okuryazarhk gibi farkliliklarin bireysel saglik bakim ihtiyaclarini etkileyebilecegini géz énunde
tutar.

- Bu Sézlesme etik sorunlar karsisinda taraf tutma niyeti gutmez. - Bu Sézlesme, haklari, cagdas
Avrupa saglik sistemlerinde gecerli olduklari halleriyle tanimlar. Bu nedenle, bu sézlesme,
haklarin evrimine ve bilimsel bilgi ve teknolojinin gelisimine izin verecek sekilde gbdzden
gegirilecek ve duzeltilecektir.

- Bu on dért hak, temel haklarin somut érnegidir. Bu 6zelliklerinden dolayl bu haklar; bakimin
uygunluk kriterleri g6z 6nunde bulundurularak, mali, ekonomik ve politik sinirlamalardan
bagimsiz olarak taninmali ve saygi gérmelidir.

- Bu haklara saygi gésterilmesi, hem teknik / organizasyonel gerekliliklerin hem de davranissal /
mesleki kaliplarin karsilanmis oldugunu ortaya koyar. Dolayisiyla bu haklar, ulusal saglk
sistemlerinin isleyis sekillerinde kuresel bir reform gerektirir.

- Sozlesmenin her maddesi bir hakka deginerek onu tanimlar ve drneklendirir, ancak olasi tum
durumlari 6ngdérme iddiasi icermez.
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Onleyici Tedbir Hakki

Her bireyin hastaligi 6nlemek icin uygun bir hizmet alma hakki vardir. Saglik hizmeti saglayan
kuruluslarin; insanlarin farkindaliklarini yukselterek, risk altindaki ntufusun farkli gruplari igin
duzenli araliklarla Ucretsiz saglik prosedurlerini glvence altina alarak ve bilimsel arastirma ve
teknolojik yeniliklerin sonuglarini herkesin erisimine agarak bu amaca yonelik ¢alisma godrevi
vardir.

Erisim Hakki

Her bireyin, kendi saglk ihtiyaclarinin gerektirdigi saghk hizmetlerine erisim hakki vardir.
Saglik hizmeti saglayan kuruluslar herkesin; mali kaynaklari, ikamet yeri, hastalik tlru veya
hizmetlere erisim zamani agisindan ayirrm goézetmeksizin esit erisimini guvence altina
almalidir. Tedaviye ihtiyaci olan ancak masraflari karsilayamayan bireyin Ucretsiz hizmet alma
hakki vardir. Her bireyin, kiigik veya buyuk bir hastane veya klinige kabul edilmis olmasindan
bagimsiz olarak, uygun hizmetleri alma hakki vardir. Her bireyin, gerekli ikamet izni olmasa
bile, acil veya asli tedavileri ayakta veya yatarak alma hakki vardir. Nadir gérulen bir hastaliga
sahip bir birey, gerekli tedavi ve ilacglara erisim acisindan, daha sik gérulen bir hastaliga sahip
birisi ile ayni hakka sahiptir.

Bilgi Alma Hakki

Her bireyin, kendi saglik durumuna, saglik hizmetlerine ve bunlari nasil kullanacagina dair
bilgilere ve bilimsel arastirma ve teknolojik yeniliklerin ortaya koydugu bilgilere erisim hakki
vardir. Saglik hizmetleri, hizmet saglayicilari ve profesyonelleri; hastanin 6zellikle dinsel, etnik
veya dilsel ozelliklerini g6z énunde bulundurarak her hastaya yonelik bilgi sunmalidirlar.
Saglik hizmeti saglayan kuruluslarin, burokratik engelleri kaldirarak, saghk bakim
saglayicilarini egiterek, bilgi saglayici materyalleri hazirlayarak ve dagitarak tum bilgileri kolay
erisilebilir kilma gorevi vardir. Bir hastanin kendi klinik dosyasina ve tibbi kayitlarina direkt
erisme, bunlari fotokopi etme, igerikleri ile ilgili soru sorma ve bunlarin icerebilecekleri her
tarld hatanin duzeltilmis halini edinme hakki vardir. Bir hastane hastasinin devamh ve
kapsamli olarak bilgi edinme hakki vardir; bu durum bir “egitici” araciligiyla guvence altina
alinabilir. Her bireyin bilimsel arastirmalar, farmakolojik bakim ve teknolojik yeniliklere iliskin
bilgilere direkt erisim hakki vardir. Bu bilgiler; dogruluk, guvenilirlik ve seffaflik kriterlerini
karsilamak sartiyla kamu kaynaklari veya 6zel kaynaklardan karsilanabilir.
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Onam Hakki

Her birey kendi sagligina iliskin kararlara aktif olarak katilabilmesini saglayacak tum bilgilere
erisim hakkina sahiptir; bu bilgiler, bilimsel arastirmalara katilim dahil, tim prosedur ve
tedavilerin 6n kosuludur. Saglik bakim hizmet saglayicilari ve profesyonellerin; hastaya
gecirecegi tedavi veya operasyona iliskin, beraberindeki risk ve rahatsizliklar, yan etkiler ve
alternatifler dahil tum bilgileri vermeleri gerekir. Bu bilgiler, hastanin kendi saglik durumuyla
ilgili tedavi secimine aktif olarak katilimini saglamak amaciyla yeterli zaman taninarak (en
azindan 24 saatlik bildirim suresi taninarak) verilmelidir. Saghk bakim hizmet saglayicilari ve
profesyoneller hastanin anlayabilecegdi bir dil kullanmali ve hasta ile teknik altyapisi olmayan
kisilerin anlayabilecegdi bir sekilde iletisim kurmalidir. Aydinlatilmis onam verilmek Uzere yasal
bir temsilcinin saglandigi her turld kosulda hasta; ister cocuk ister anlama ve iradesini
kullanma becerisinden yoksun yetiskin olsun, yine de kendini ilgilendiren kararlara mumkun
oldugunca dahil olmalidir. Hastanin aydinlatiimis onami bu cercevede alinmalidir. Bir
hastanin tedaviyi veya tibbi bir midahaleyi reddetme ve tedavi sirasinda fikrini degistirerek
tedavinin devamini reddetme hakki vardir. Bir hastanin kendi saglhk durumu ile ilgili bilgi
almayi reddetme hakki vardir.

Ozglir Secim Hakki

Her hastanin, yeterli bilgi ¢cercevesinde, farkli tedavi prosedurleri ve saglayicilari arasindan
secim yapma hakki vardir. Hastanin teshise yonelik muayeneleri, tedavileri ve birincil bakim
hekimini, uzmanini ve hastaneyi segme hakki vardir. Saglhk hizmeti saglayan kuruluslarin,
hastalara belli bir tedaviyi uygulayabilecek olan cesitli merkezler ve hekimler ve bunlarin
eylemlerinin sonuclari hakkinda bilgi saglayarak bu hakki guvence altina alma gdérevleri vardir.
Bu kuruluslar, bu hakkin kullaniimasini kisitlayan her turld engeli ortadan kaldirmak
zorundadir. Kendi hekimine guveni olmayan bir hastanin baska bir hekim belirleme hakki
vardir.

Mahremiyet ve Gizlilik Hakki . 6

Her bireyin, kendi saglik durumu ve potansiyel teshis ve tedavi prosedurlerine
iliskin bilgileri ve ayni zamanda teshise yénelik muayeneler uzman vizitleri ve
genel olarak tibbi /cerrahi mudahaleler dahil olmak Uzere

kisilerin varliginda gerceklesmelidir (hastanin acikga
onam verdigi veya istekte bulundugu durumlar
disinda).

kisisel bilgilerinin gizliligini koruma hakki vardir. Bir

bireyin sagllik durumuna ve onun tabi oldugu

tibbi/cerrahi tedavilere iliskin tim veri ve bilgiler ézel ‘
kabul edilmeli ve wuygun sekilde korunmalidir.

Tibbi/cerrahi tedaviler (teshise yoénelik muayeneler,

uzman viziteleri, ilag verme vs.) sirasinda bile kisisel

gizlilige saygl gosterilmeli ve bu durumlar uygun bir

ortamda ve yalnizca ortamda bulunmasi zorunlu
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Hastanin Zamanina Saygi

Her bireyin hizli ve 6nceden belirlenmis bir zaman strecinde gerekli tedaviyi alma hakki vardir.
Bu hak, tedavinin her safhasi icin gecerlidir. Saglik hizmeti saglayan kuruluslarin, belirli
standartlar gergcevesinde ve vakanin aciliyetine bagl olarak, bazi hizmetlerin saglanacagi
bekleme sulrelerini belirleme goérevi vardir. Bekleme listesi olmasi durumunda saghk
hizmetleri her bireyin aninda kaydedilmesini saglayarak hizmetlere erisimini givence altina
almalidir. Isteyen her bireyin, gizlilik dlgttleri sinirlari icinde, bekleme listelerini inceleme hakki
vardir. Onceden belirlenmis maksimum sure icinde saglik hizmetlerinin hizmet sunamadigi
her durumda kiyas goturur kalitede alternatif hizmet arayisina girilmesi guvence altina
alinmalidir. Bu durumda hasta tarafindan yapilan tim masraflar makul bir stre icinde geri
iade edilmelidir. Hekimler, bilgi vermeye ayiracaklari zaman dahil, hastalarina yeterli zamani
ayirmalhidirlar.

Kalite Standartlarinin Gozlemlenmesi Hakki

Her bireyin kesin standartlarin belirlenmesi ve bunlara uyulmasi gergcevesinde yuksek kalite-
de saglik hizmetlerine erisim hakki vardir. Kaliteli saglik hizmetleri hakki; saglhk bakim
kurumlarinin ve profesyonellerin tatmin edici duzeylerde teknik performans, konfor ve insan
iliskileri sunmasini gerektirir. Bu da, kamusal ve danisilan bir prosedur yoluyla sabitlenmis ve
periyodik olarak gézden gecirilen ve test edilen kesin kalite standartlarinin belirlenmesini ve
bunlara uyulmasini gerektirir.

Guvenlik Hakki

Her bireyin, saglik hizmetlerinin kétu islemesinden, tibbi malpraktisten ve hatalardan uzak
olma ve yuksek guvenlik standartlarina uyan saglik hizmetleri ve tedavilere erisim hakki
vardir. Bu hakki glvence altina almak Uzere, hastanelerin ve saglik hizmeti saglayan
kuruluslarin surekli olarak risk faktorlerini gézlemeleri ve elektronik tibbi cihazlarin dogru
olarak bakimlarinin yapilmasini ve operatorlerin dogru sekilde egitiimesini saglamalari
gerekir. Tum saglik profesyonelleri, tum safhalarin ve bir tibbi tedavinin unsurlarinin
guvenliginden tamamen sorumlu olmalidirlar. Tip doktorlari ge¢misteki érnekleri izleyerek ve
surekli egitim alarak hata riskini énleyebilmelidirler. Var olan riskleri Ustlerine ve/veya
meslektaslarina rapor eden saglik ¢alisanlari olasi olumsuz sonuglardan korunmalidir.

Yenilige Erisim Hakki

Her bireyin, teshise yonelik prosedurler dahil olmak Uzere, uluslararasi standartlara uygun ve
ekonomik veya mali kaygilardan bagimsiz olarak yenilik¢i prosedurlere erisim hakki vardir.
Saglik hizmeti saglayan kuruluslarin, ender goérulen hastaliklara o6zellikle dikkat ederek,
biyomedikal alanda arastirmalar destekleme ve surdirme gdrevi vardir. Arastirma sonuglari
uygun sekilde yayilmalidir.
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Gereksiz Aci ve Agridan Korunma Hakki

Her bireyin, hastaliginin her safhasinda, mumkudn oldugunca aci ve agridan korunma hakki
vardir. Saglhk hizmeti saglayan kuruluslar, palyatif tedaviler saglamak ve hastalarin bunlara
erisimini kolaylastirmak gibi, bu amaca yonelik olarak gereken tum d6nlemleri almaya 6zen
gostermelidir.

Kisiye Ozel Tedavi Alma Hakki

Her bireyin, mimkun oldugunca kendi Kisisel ihtiyacglarina gdre uyarlanmis teshis ve tedavi
programlarina erisim hakki vardir. Bu amaca yonelik olarak, saglik hizmet kuruluslarinin,
ekonomik surdurulebilirlik kosullarinin saglik bakim hakkinin 6nuine gegcmesini 6nleyerek,
mumkun oldugunca bireye yonelik, esnek programlar garanti etmesi gerekir.

Sikayet Etme Hakki

Her bireyin, zarar gordugu her seferde sikdyet etme ve cevap veya baska bir geri dénut alma
hakki vardir. Saglik hizmeti saglayan kuruluslarin, hastalara (Ucuncu taraflarin yardimiyla)
haklarina iliskin bilgi vererek, haklarinin ¢ignendigi durumlari taniyabilecek ve sikayetlerini
resmilestirecek duruma getirerek bu hakkin kullanilmasini guvence altina almalari gerekir. Bir
sikayete karsilik, belirli bir sure zarfinda saglik hizmeti yetkilileri tarafindan kapsamli bir yazili
cevabin verilmesi gerekir. Sikayetler standart prosedurler araciligiyla yapilmali ve bagimsiz
kuruluslar ve/veya vatandas érgutleri tarafindan kolaylastirilmalidir. Ayrica, hastanin sikayet
etmis olmasi, yasal yola basvurma veya anlasmazliklara alternatif ¢6zUm arayislarina girme
hakkini ortadan kaldiramaz.

Tazminat Hakki

Her bireyin, aldigi bir tedaviden dolayi fiziksel veya ruhsal aci ¢cektigi
ve psikolojik zarar gordligu her durumda, makul derecede kisa bir
sure icinde yeterli bir tazminat alma hakki vardir. Zararin
ciddiyeti ve nedeni ne olursa olsun (asirn beklemeden bir
malpraktis vakasina kadar), nihai sorumlulugun kesin olarak

belirlenemedigi durumlarda bile saglik hizmeti saglayan
kuruluslar tazminati garanti etmelidir.
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INSAN HAKLARI BAGLAMINDA SAGLIK HAKKI

insan Haklar Evrensel Beyannamesi'nde ve Diinya Saghk Orguta Kurulus Bildirgesi'nde saglik
politikasi "Irk, din, politik inan¢ ve ekonomik gug¢ ayricaligi olmaksizin herkesin olabilen en yuksek
duzeyde saglik hizmetinden yararlanma hakki" olarak tanimlanmistir. Bu belgede saglik "Yalniz
hastalik ya da sakathdin bulunmayisi degil, bedensel, ruhsal ve sosyal yonden tam iyilik hali"
seklinde ifade edilmistir.

Ulkemizde 3/12/2003 tarihli ve 5013 sayili Kanun'la onaylanmasi uygun bulunan "Biyolojik Tibbin
Uygulanmasi Bakimindan insan Haklari ve insan Haysiyetinin Korunmasi Sézlesmesi'ni imzalayan,
devletler; 10 Aralik 1948 tarihinde Birlesmis Milletler Genel Kurulu tarafindan ilan edilen insan Haklari
Evrensel Beyannamesini; 4 Kasim 1950 tarihli insan Haklari ve Temel Ozgurliklerin Korunmasi
Sdézlesmesini; 18 Ekim 1961 tarihli Avrupa Sosyal Sarti'ni; 16 Aralik 1966 tarihli Uluslararasi Medeni ve
Siyasi Haklar S6zlesmesini ve Uluslararasi Ekonomik, Sosyal ve Kulturel Haklar Sézlesmesini; 28 Ocak
1981 tarihli Kisisel Verilerin Otomatik islenmesine Karsi Bireylerin Korunmasi Sézlesmesi'ni; 20 Kasim
1989 tarihli Cocuk Haklari Sozlesmesi'ni g6z onunde bulundurarak, Sézlesme hukumlerinin
yururluge sokulmasi bakimindan kendi i¢ hukuklarinda gerekli tedbirleri almayi taahhut etmislerdir.

Bu sdézlesmenin “insanin énceligi” baslkll 2. maddesinde; ‘insanin menfaatleri ve refahi, bilim veya
toplumun menfaatlerinin Ustlinde tutulacaktir’, denildikten sonra, 3. maddesinde; ‘Taraflar, saglga
duyulan ihtiyaclari ve kullanilabilir kaynaklari g6z 6nune alarak, kendi egemenlik alanlarinda, uygun
nitelikteki saglik hizmetlerinden adil bir sekilde yararlanilmasini saglayacak uygun &nlemleri
alacaklar’ kabul edilmistir.

Yine ayni sekilde 2002 yilinda Avrupa Birligi’'nin, Hasta Haklarina iliskin Avrupa Statiisi Roma
Belgesi’'nde, hastaliklardan korunmak icin koruyucu énlemlerin alinmasi hakki ve hicbir ayirima tabi
tutulmaksizin saglik hizmetlerinden yararlanma hakki yer almaktadir. Yani saglik sistemi
hastaliklardan korunmak icin gerekli dnlemlerin alinmasi ve hasta olunca da herkese yeterli
derecede saglik hizmeti sunumunu saglamalidir.

Anayasa kisilerin sosyal guvenlik hakkini 60'inci maddesinde tanimistir:
“Herkes, sosyal guvenlik hakkina sahiptir. Devlet, bu guvenligi saglayacak
gerekli tedbirleri alir ve teskilati kurar. Anayasada saglik hakki 2,17 ve
56'nci maddelerde duizenlemistir. 56. maddeye goére, “herkes, saglikli ve
dengeli bir cevrede yasama hakkina sahiptir.
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SAGLIK HIiZMETLERININ SAGLANMASINDA AYRIMCILIGI

YASAKLAYAN ULUSAL VE ULUSLARARASI HUKUK BELGELERI

Her bireyin saglik hizmetlerine tam bir esitlik anlayisi icerisinde erisebilmesi, uluslararasi
sézlesmelerle glvence altina alinmistir. Oncelikle, badlayiciidi olmayan ancak devletlerin insan
haklarina saygisi ve bununla ilgili yakimlulUkleri konusunda temel referans metinlerden biri olan
insan Haklari Evrensel Beyannamesi’'nin 25. Maddesi, herkesin saglik ve tibbi bakim hakkina sahip
oldugunu belirtir. 2. Maddesi de, beyannamede yer alan ve saglik hakkinin da aralarinda bulundugu
haklardan herkesin irk, renk, cinsiyet, dil, din, siyasal veya baska bir gorus, ulusal veya sosyal koken,
mulkiyet, dogus veya herhangi baska bir ayrim gozetilmeksizin yararlanabilecegini duzenler.

Ekonomik, Sosyal ve Kulturel Haklara ili§kin Uluslararasi Sézlesmenin 12. Maddesi, Taraf Devletlerin
herkesin mUmkun olan en yuksek duzeyde fiziksel ve ruhsal saglik standartlarina sahip olma hakkini
taniyacagdini belirtir. Ayrica, bu maddeyi ayrintili bir sekilde ele alan Ekonomik, Sosyal ve Kulturel
Haklar Komitesi 14 No'lu Genel Yoruma gore, saglik tesisleri, mal ve hizmetleri ayrimcilik
yapilmaksizin herkesin ve o6zellikle de en savunmasiz ve dislanmis Kisi ve gruplarin erisimine
hukuken ve fiilen acik olmalidir.

Kadina Yoénelik Her Tarld Ayrimciligin Ortadan Kaldirilmasi Sozlesmesi (CEDAW), 12. Maddesi ile
birlikte Taraf Devletlere kadinlarin saglik bakim hizmetlerinden erkeklerle esit sekilde faydalanmasi
icin butun onlemleri alma yukumlulugu getirilmistir.

Engelli Kisilerin Haklarina Dair Uluslararasi S6zlesmenin 25. maddesi, engelli kisilerin herhangi bir
ayrim yapilmaksizin en yuksek saglik standardindan yararlanma hakkina sahip oldugunu belirtir. Bu
kapsamda Taraf Devletler, cinsel saglik, treme, rehabilitasyon, tedavi, yasam ve saglik sigortasi gibi
konular da dahil olmak uUzere engelli kisilerin baska kisilere saglanan saglik hizmetlerinden esit bir
sekilde yararlanmasi i¢in gerekli butun 6nlemleri almakla yukamluadar.

Her Turli Irk Ayrimciidinin Ortadan Kaldinimasina iliskin Uluslararasi
Sézlesmenin besinci maddesinde herkesin irk, renk, ulusal veya etnik kokene
dayali ayrimcilida maruz kalmadan saglik ve tibbi bakim hakkini
kullanacagini ve Taraf Devletlerin saglik hakki kullanilirken hukuk é6nunde
esitlik hakkini guvence altina almasi gerektigini duzenler

Birlesmis Milletler s6zlesmelerinin yani sira, Avrupa Konseyi duzeyindeki
sozlesmeler de saglik hakkini guvence altina alir. Avrupa Sosyal Sarti’'nin
besinci bolumu hi¢ kimsenin irk, renk, cinsiyet, dil, din, siyasi ya da baska
gorusler, ulusal ya da sosyal koken, saglik, ulusal bir azinhga

mensubiyet, dogum ya da baska statuler gibi nedenlere dayanarak
s6zlesmede yer alan ve sagligin korunmasi hakkinin da aralarinda

bulundugu haklardan mahrum birakilamayacagini dtzenler.

Yukaridaki  so6zlesmelerin  disinda, tip alaninda saglk

hizmetlerinden faydalanan kisilerin haklarini, yani hasta haklarini

taniyan cesitli bildirgeler yayimlanmistir. DUnya Tabipler Birligi
tarafindan kabul edilen ve hasta haklari alaninda referans
metinlerden olan Lizbon, Amsterdam ve Bali Hasta Haklari
Bildirgeleri her insanin hicbir ayrim yapilmaksizin saglik hizmetleri ve
yeterli tibbi bakim alma hakkina sahip oldugunu belirtir.
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Parkinson Hastaligi Surecinde Ailelerin Psikolojik Durumu

Bakima ihtiyaci olan birinin tim sorumluluklarini Ustlenmek basli basina bir stres kaynagidir.
Gonullu olarak boyle bir yukun altina girmek kendi hayatimizdan 6dun vermek demektir. Ne kadar
zor olursa olsun bu durum sadakat, sevgi ve duygusal baglar sayesinde gerceklesir.

Evde bakima ihtiya¢ duyan hastalarin aile bireylerinin yaklasik %60'1 gegici bir sire de olsa kendi
kariyerlerine veya is hayatina ara vermek zorunda kalmaktadir. Hastasinin tim bakimlarini yapan bu
kisiler neredeyse 24 saat boyunca hastayla ilgilenirler. Ailede bulunan birkac fert birlikte hastalarinin
bakimiyla ilgilenirse o zaman donusumlu olarak gérev bolumu yapilabilir.

Bu godrevler hasta olan yakinimiza duydugumuz sevgi sayesinde yerine getirilir. Sevgi ve baglilik
nedeniyle, hasta olan kisinin acil bir ihtiyacinin olabilecegi veya hayati tehlike yasayabilecegi
dusunulerek surekli endise icinde olmak yaygin bir durumdur. Soyle bir gercek var ki hastaya bakan
kisilerin de kendi 6zel hayatlari vardir ve kendilerine zaman ayirmalari gerekir. Bu bir ihtiya¢ ve
zorunluluktur. Aksi halde hastaya bakan kisiler ¢cok kisa bir stre icinde tukenme noktasina gelebilir.
Hayat cogu zaman planladigimiz sekilde gitmeyebilir. Ailemizden birisi aniden hastalanabilir, gegici
veya kalici sUreyle evde bakima ihtiya¢ duyabilir. Biz de bu yakinimiza bakma sorumlulugunu almak
zorunda kalabiliriz. Bu duygulari ve sevgi bagini bir kenara atip bize ihtiyaci olan hastayi gérmezden
gelmek mumkun degildir.

Evde bakimina devam edilen hastalarin en bUyuk sorunlarindan birisi bir yerden baska bir yere
transferleridir. Bu durum ayrica ciddi bir sorumluluk yUku de olusturmaktadir. CunkU yanhs bir
hareket yaplilirsa hasta yere dusebilir, bu nedenle ciddi zararlar goérebilir.

Hasta bakimi ciddi sekilde sistemli calisma ve dikkat gerektirmektedir. Bir yandan hastanin almasi
gereken ilaglari takip ederken diger yandan beslenme dizenine dikkat edilmelidir. Doktorun
onerdigi diyet varsa buna da sadik kalinmalidir.

Bakim veren herkesin kendine 6zel olarak ayirdigi bir zaman dilimi olmasi gerekir. Ancak ailesinde
bakima muhtac bir birey varsa bu kisiyle ilgilenmekten kendisine vakit ayiramaz hale gelebilir.
Sonuc olarak aile bireyleri kendilerini birdenbire kisir bir déngu icinde bulurlar. Bir anda, kendilerini
duygusal baski altinda hissedebilirler.

Uzun sureyle hastasina bakmak zorunda kalan aile fertleri karsilastigi fiziksel ve duygusal zararin
farkina varamamaktadir. Bir sUre sonra karsilastiklari psikolojik rahatsizliklar ve bunlarin olumsuz
etkileri sebebiyle icinde bulunduklari durum c¢ekilmez bir hal alir. Evde hasta bakan aile fertlerinin
yogun olarak yasamis oldugu baz psikolojik sorunlar; kronik yorgunluk,

anksiyete ya da stres nobetleri, uyku sorunlari, degisken ruh hali,

kilo alip verme, agri kesicilere bagimlilik, sosyal izolasyon,

g\, .
23 ' 55 ,?/\ depresyon, hafiza kaybi ya da dikkat daginikhgidir.

Cok sevdigimiz ve bakima ihtiyaci olan hastamizi
dusunurken kendimizi unutmamaliyiz. Bu sekilde
olursa ailenin tum Uyeleri olumsuz olarak
etkileniyor ve geri dénusu ¢ok zor olan surecler
yasaniyor. Aile fertleri arasinda gerekli is bolimu
yapilarak hem hastanin hem de digerlerinin bu
sireci en az problemli sekilde gegirmesi
saglanabilir. Hasta bakimi konusunda yeterli
zamani veya gucU olmayan aileler bu konuda
disaridan destek alabilirler.

|
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Parkinson Ailesi Yakinina Nasil Destek Olabilir?

» Parkinson ailesi olarak ilk yapilacak sey Parkinson hastaligini kabullenmek ve yasaminizin bir
parcasi olarak benimsemektir.

» Parkinson hakkinda bilgilenmek, tedavisi icin ne yapilabilecegini 6grenmek ikinci adimdir.
Boylece hastaniz i¢in neyin iyi, dogru ve gerekli oldugunu daha iyi anlar ve ona gerekli
destegdi saglarsiniz.

» Sizlerin anlayisiniz, sevginiz, tesvik ve yardiminiz ila¢ tedavisi kadar gereklidir. Ancak ona
acimaniz, onun kendine glvenini kaybetmesine neden olacaktir. Dogru olan asiri sefkat
gostermeden sayglll, anlayish ve sabirli olmanizdir.

» Hastanin durumundaki degisikliklerde ve ilaca bagli gelisecek gecici kotulesmelerde
umutsuzluga kapilmayiniz. Bu durum hastaniza da yansiyacaktir.

» Hastanizin yapabilecegdi tum isleri kendisi yapmasi icin tesvik edip onu cesaretlendiriniz.
Gayretine ragmen yetersiz kaldigi islerde yardimci olunuz.

» Hastanizda yutma guc¢lugu varsa yemek yemesi uzun sure alacagindan az ve sik yemeye tesvik
ediniz. Kolayca yutmasi i¢in sivi gidalarla beslenmesini saglayiniz.

» Hekimin verdigi ilaglari zamaninda ve dogru dozda almasi i¢in tesvik ediniz.

» Konunun uzmani tarafindan planlanan tum hareketleri yapmasi icin destekleyiniz. Gerekiyorsa
hareketleri 6grenilinceye kadar onunla birlikte yapiniz.

» Hastanizin genel durumunu goézlemleyiniz. Eger istahsizlik, uykusuzluk ve etrafa karsi ilgisizlik
bir haftadan fazla uzun strlyorsa mutlaka hekiminize basvurunuz.

» Hastanizin sesi zayifsa ve konusmasi gui¢ anlasiliyorsa onu sabirla ve dikkatle dinleyiniz.
Konusmalara ve aile ici alinacak kararlara katilmasi i¢in cesaretlendiriniz.

» Sosyal yasamdan uzaklasmamasi i¢in birlikte olmaktan hoslandigi kisilerle gérismesi icin ortam
saglayiniz.

» Hastanizin gunluk yasamini rahatga surdurmesi icin gerekli olan ev ici (banyo, yatak odasi,
mutfak ve oturma odasindaki) degisikliklerin yapilmasini saglayiniz.

NUnutmayiniz ki bu kisi sizin ailenizin Gyesidir. Parkinson hastaligi ile giiven icinde, huzurlu ve
verimli bir yasam surdirmesi sizin géstereceginiz sevgi ve anlayisla mimkin olacaktir.

»
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Pandemi Doneminde Parkinson Hastalari

Pandemi surecinde evlerden zorunlu olarak ¢ikamayan hastalarimizin zaten hastaliktan kaynakli
kisitlanan hareketleri son derece olumsuz etkilenmektedir. Bu nedenle de birgok hastamizda
hastalik bulgulari artmakta hayatlari zorlasmaktadir. Hastanelere gitmeye cekinen parkinsonlu
bireyler doktorlarina ulasmakla ilgili sikintilarla karsi karsiya kalmislardir. Son derece fayda
gordukleri fizik tedavi ve rehabilitasyon merkezlerine gitmeye de ¢ekindikleri icin hem psikolojik
hem de fiziksel yonden zor duruma dusmuslerdir. Ayrica ilaca erisimle ilgili sikintilarda sagliklarini ve
psikolojilerini  kotu  etkilemistir. Hastalarin beklentini ise, salgin surecinde doktorlara
ulasabilecekleri, konumuzda uzmanlarinin bulundugu noérolojik hastaliklarin yonlendirilmesine
yonelik danisma hatlar olusturulmasi, Covid-19 olmayan steril hastanelerin olusturulmasi ve
hastalarin saglik hakkinda erisimlerinin esit bir sekilde gelistirilmesi olarak ifade edilebilir.

Pandemi déneminde Uyelerimizin yas ortalamasi 60 yasin Uzerinde oldugu ve bulas riski g6z 6nune
alinarak etkinliklere, bilgilendirme toplantilarina bir araya gelerek dizenlen butiun ¢alismalara ara
vermek zorunda kaldik. Bu zorlu suUregte her ne kadar yuz yuze gelerek toplanamasak da sosyal
medyayl daha aktif kullanarak online hekimlerimizin destekleriyle bilgilendirmeye, hastaliktan
kaynakli olumsuzluk yasayan hastalarimiza ulasarak onlara yardimci olmaya devam ettik. Destek
veren yoga egitmenimizle, fizyoterapistlerle, psikolog danismanimizla, degerli néroloji ve noérosirurji
hekimlerimizle yasam kalitelerini aktif tutmaya, bilgilendirmeye devam ediyoruz.

Dunyadaki diger Ulkelerde oldugu gibi uUlkemizde de nufus hizla artmakta buna baglh olarak
néro-dejeneratif hastaliklarda artis gérllmektedir. Bu da bakim sorununu beraberinde
getirmektedir. Ozellikle yalniz yasayan hastalarda bakim ve hastaligin getirdigi sorunlarla bas
etmede sikintilar olusmaktadir. Gen¢ hastalarimiz dalgali seyreden bu hastalikla is bulmakta,
calismakta dolayisiyla emekli olmakta ve tedaviye ulasmakta zorluklar yasamaktadirlar. Hareket
kisitliigr yasayan hastalarimiz hastaligin beraberinde getirdigi konugsma problemlerinden dolayi
kendilerini ifadede zorlandiklari icin hastalarin tedavilerinde istenilen sonuglara bazen
ulasilamamaktadir. Ulkemizin bazi bdlgelerinde konusunda deneyimli hekimlere ulasmakta da
sikintilar yasamaktadirlar. Bu sorunlarin asiimasi icin birinci basamak aile hekimlerinin de hastalik
konusunda bilin¢lendiriimesi erken tani alinmasini ¢cabuklastiracaktir. Parkinson polikliniklerinin
arttirllmasi tedavi olanaginin artmasini saglayacaktir.

Pandemi, tum hasta gruplari i¢in zorlu Ustelik stres faktériunu artiran bir olgu olarak karsimiza
ctkmaktadir. Bu donemde kronik hastaliklarda takip ve tedavi sureci oldukga sikintili olmustur. Pek

cok hastanede poliklinik hizmetlerinin pandemi doneminde minimalize edilmesi hastalarin saglik
hizmetlerine ulasimlarini zorlastirmistir. Kanser tanisi alan hasta gruplarinin kemoterapi ve tedavi
suregleri pandemide devam ettiriimeye calisilsa da diyabet hipertansiyon kalp hastaliklarinda

rutin kontrol ve muayenelerde sarkmalar olmustur. Yeni normallesme sureciyle

birlikte acilan polikliniklere takipte olan hastalar icin yigilmalar olmustur bu

durum hem hastalar icin hem de calisan saglik personeli icin hastalik

bulas riskini de artirmistir ancak pandemi hastanesi disindaki

A hastanelere mevcut poliklinik ve doktor sayisinin artirilmasi saghk
NS > 1 hakkina ulasimi kolaylastiracaktir. Yine benzer sekilde evde saglik
N bakim uygulamasina agirlik verilmesi telemedicine sisteminin
Ulkemizde uygulanabilirliginin  artinlmasini  da birlikte
getirmistir. Yine aile hekimligi sisteminin de o6nemi
pandemiyle birlikte yeniden ortaya cikmaktadir. Hastaneye
— ulasamayan kronik hastalar icin birinci basamak saglik
birimlerine basvurular artis goéstermis bu da beraberinde
sistemin daha da guglendirilmesinin ve uzman aile hekimi
sayisinin artirilmasi gerekliligini ortaya ¢ikarmistir.
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Parkinson Hastaligi Bakiminda Dikkat Edilmesi Gereken

Hususlar

» Hastalarin ilaclarini dazenli kullanmalari icin hasta ve ailesine egitim verilmelidir. ilac
kullanimlarinda hekiminin 6nerdigi dozlarda, aglik ve tokluk durumlarini dikkat ederek
kullanilmasi, ilaglarla ilgili yan etki gértlmesi durumunda hekimine bilgi vermesi 6nem tasir.

» Hastalik belirtilerinin ilerlemesine ek olarak tedaviye baglh yan etkilerin gelismesiyle hastalarin
yasam kalitesi dUusmektedir. Parkinson hastalarinda da hemsirelik bakimi bireyin ihtiyaclari
belirlenerek bireye 6zgu verilmelidir.

» Egzersiz Parkinson Hastaliginda ilaglar kadar 6nem tasimaktadir. Bu sebeple hasta ve ailesine
egzersiz konusunda egitim verilmelidir. Verilecek egitim yine bireye 6zgu dlizenlenmelidir.

» Hastanin bos zamanlarini degerlendirmek istedigi aktiviteler konusunda hastaya destek
olunmalidir. Bu sayede hastanin sosyalizasyonu saglanmalidir. Bu aktiviteler secilirken hastanin
sinirhliklar g6z 6nudnde bulundurulmalidir. Hastaya psikolojik destek saglanmalidir.

» Parkinson hastalarinda tUikurugun yutulamamasi nedeniyle hastalarda salya akmasi
olusabilmektedir. Hastalara sekersiz sakiz cignemek ya da sekersiz tath emmek yutkunma
refleksini arttirmasi nedeniyle 6nerilmektedir.

» Parkinson hastalarinda yUuz ifadesinde azalma ve / veya konusma gucligu olusan durumlarda
hasta konusma ve dil terapistine yonlendirilebilir. Konusma terapisti ile is birligi yapilmali,
diyafragmatik konusma ile ilgili yardimci olunmalidir. Ayni zamanda sinir ve gerginligi atmak
acisindan iletisime yeterli vakit ayrilmahdir. Resimli kagitlar yardimi ile farkli iletisim yollari
denenmeli, hasta ayna karsisinda guilme, sasirma, Uzulme, esneme gibi cesitli kas egzersizleri
yapmali, kas relaksasyonu saglamak amaci ile yliz ve boyna masaj yaptiriilmalidir. Ayrica hasta
sarki soylemek icin ve konusurken cumleler arasi nefes almasi icin tesvik edilmelidir. Hastanin
konusmalari mumkun olan en gurultusuz ortamda dinlenmelidir.

» Hastaligin ilerlemesiyle hastanin postir, denge ve ylrime problemleri ortaya cikar. lyi bir postur
saglayabilmek icin sert zeminde uyuma, otururken arkayi yastik ile destekleme, dik durma, omuz
ve sirtl fleksiyonda tutmanin énemi kavratiimalidir.

» Parkinson hastalarinda dusme sik gorulur. DUusmeye neden olan faktorlerden biri de ortostatik
hipotansiyondur. Hemsireler tum Parkinson hastalarinda yatarken ve ayakta tansiyon dlcimu
yapmalidirlar.

» Hastanin bos zamanlarini degerlendirmek istedigi aktiviteler konusunda hastaya destek
olunmalidir. Bu sayede hastanin sosyalizasyonu saglanir. Bu aktiviteler secilirken hastanin
sinirhliklari g6z 6nunde bulundurulmalidir. Hastaya psikolojik destekte bulunulmalidir.

» Parkinson hastaliginda agri hareket (kisithhgi) bozuklugu ve distoni (kaslarda istemsiz kasilma)
nedeniyle ortaya cikabilir. Ayni zamanda hastalar noéropatik agrida yasayabileceginden agri
tanilamasi olgekler kullanilarak yapilmali ve hemsirelik bakiminda g6z 6ntuinde
bulundurulmalidir.

<«
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SONUC

Dunya genelinde saglik ve hasta haklari kavraminin son yuUz yil icerisinde gundemde oldugu
séylenebilir. insan haklari catisi altinda yer alan haklarin uygulanma bicimlerinin kulturel
farkhliklar gdsterdigi gercedi karsisinda, bu haklarin nasil ve hangi mekanizmalar araciligi ile
korunacagi olduk¢a 6nemlidir.

insan haklarinin korunmasi ve gelistiriimesi acisindan devlet mekanizmasi ile yapilabilecek
islerin yelpazesi olduk¢a genistir. Haklarin ihlalinde devletin sagladigr hukuki korumanin da
oldukga etkili oldugunu sdylemek mumkundur. Ancak korumanin ve gelistirmenin yaygin
etkisine bakilacak olursa sivil toplum odakli bir strecin daha basarili sonuclar aldigini
belirtmek gerekir.

Parkinson Hastalari Dernegi olarak basta Parkinson hastalari olmak Uzere TUrkiye'de hasta ve
saglik hakkinin gelistirilmesi, gUg¢lendirilmesi ve hedef kitlemizin haklarinin korunmasina ve
sahip c¢ikilmasina katkida bulunmak amaciyla sivil toplum odaklh faaliyetler
gerceklestirmektedir. Karar vericileri etkilemek, kamuoyunda hasta haklari ile ilgili konularda
gundem yaratmak amaciyla savunuculuk ¢alismalari yapmak, Parkinson hastalarina yonelik
var olan ayrimci ve nefret séylemi uygulamalarina yonelik hak arama mucadelesi stirdirmek,
hasta haklari ile ilgili calisan farkli sivil toplum 6rgutleri ile is birligi ve paydaslik iliskisi kurarak
surdurulebilir kalkinma alaninda hedefler koyarak ilerlemek icin sivil toplum odakli
mucadelenin 6nemli oldugunu dusunmekteyiz.

Parkinson Hastalari icin Kaliteli Yasam projesine verdikleri destek icin Avrupa Birligi Sivil Dlsin
Programina tesekkur ederiz.
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"Bu ¢alisma, Avrupa Birligi Sivil DUsun Programi
kapsaminda Avrupa Birligi destegdi ile hazirlanmistir.
icerigin sorumlulugu tamamiyla Parkinson Hastalari

Dernegi'ne aittir ve AB'nin goruslerini
yansitmamaktadir."
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