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Ozet

Hematopoetik kok hiicre nakli (HKHN), hematolojik maligniteler ve diger hastaliklarin tedavisinde kullanilan
onemli bir yontemdir. HKHN hastalarinda enfeksiyon ve graft versus host hastaligi dahil olmak lizere gesitli
komplikasyonlara bagl morbidite ve mortalite riski artmistir. Otolog ve allojenik kdk hiicre nakil hastalari
kronik ve uzun dénemde gorilebilen komplikasyonlar icin yiksek risk altindadirlar. Geleneksel saghk
bakimi HKHN hastalari gibi kronik hastalar icin bazi kisitliliklar igerebilir. Kronik hastalarin sayilarinin
artmasi, bu hasta grubuna yonelik saglik hizmetlerinin karmasikligi ve artan bakim maliyetleri nedeniyle
saglik bakiminin ulastiriimasinda yenilikgi yontemlerin gelistiriimesi tesvik edilmektedir. Glinimizde,
teknolojik imkanlarin ilerlemesiyle saglik hizmeti sadece yuz yiize verilen fiziksel bir hizmetten oteye
gecmis, hastalarin dogru bilgiye ulasmasi, kisisel saglik verilerine uzaktan erisim gibi imkanlarla ¢ok daha
genis bir boyuta ulasmistir. E-saglik hizmetleri arasinda teletip, hastalar tarafindan raporlanan sonugclarin
kaydedildigi sistemler, giyilebilir tibbi cihazlar, mobil uygulamalar ve c¢evrimici platformlar sayilabilir.
Calismalarda hematolojik hastaligi olan bireyler ve saglayicilardan yiksek memnuniyet bildirimleri
gostermesine ragmen e-saglik hizmetleri modern tibba dahil edilmesi hala maliyet, yasal sorumluluk, geri
0deme ve gizlilik endiseleri dahil olmak Uzere bazi engellerle kargi karsiyadir. Saglik hizmetlerinin
geleceginin e-saglik hizmetlerini icerecegi 6ngoérilmektedir. Hasta grubunun ihtiyaclarini ve tercihlerini
bilmeden herhangi bir bakim modelini klinik bir ortama basariyla uygulamak zordur. Bu derlemede HKHN
ve hematolojik kanser hastalarina yonelik gelistiriimis elektronik saglik hizmetlerinin kapsami ve ilgili

calismalarin incelenmesi amaglanmigtir.
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Abstract:

Hematopoietic stem cell transplantation (HSCT) is an important therapy approach for hematological
malignancies and other conditions. HSCT patients have an increased risk of morbidity and mortality due to
various complications, including infection and graft versus host disease. Autologous and allogeneic stem
cell transplant patients are at high risk for chronic and long-term complications. Traditional health care may
have some limitations for chronic patients such as HSCT patients. Due to the increase in the number of
chronic patients, the complexity of health services for this patient group and the increasing costs of care,
the development of innovative methods of health care delivery is encouraged. Today, with the advancement
of technological opportunities, health care has gone beyond just a face-to-face physical service and has
reached a much wider dimension with opportunities such as patients' access to accurate information and
remote access to personal health data. E-health services include telemedicine, systems for recording
results reported by patients, wearable medical devices, mobile applications, and online platforms. Although
studies show reports of high satisfaction from individuals and providers with hematological disease, the
inclusion of e-health services in modern medicine still faces some barriers, including cost, legal liability,
reimbursement, and privacy concerns. It is foreseen that health services will include e-health services in
the future. It is difficult to successfully apply any care model to a clinical setting without knowing the needs
and preferences of the patient group. In this review, it is aimed to examine the scope of electronic health
services and related studies developed for HSCT and hematological cancer patients.

Key words: Patient reported outcomes, hematologic neoplasms, hematopoietic stem cell transplantation,
mobile applications, telemedicine
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1. Girig

Hematopoetik kok hiicre nakli (HKHN), hematolojik maligniteler ve diger hastaliklarin tedavisinde
kullanilan dnemli bir yontemdir. Hem otolog hem de allojenik nakillerde, giderek daha yaygin olarak
kullaniimaktadir (Arnaout vd., 2014). Son yirmi yilda, myeloablatif olmayan veya duguk yodunluklu hazirhk
(Reduced intensity conditioning-RIC) rejimlerinin kullanimi, 6zellikle yasl hastalarda ve komorbiditesi olan
hastalarda katlanarak artmistir (Mohty ve Mohty, 2011). Ayrica, akraba olmayan dondrlerle genisletiimis
dondr kayit sistemleri, hastalarin allojenik nakillere ulasmasini oldukga erisilebilir hale getirmistir (Arnaout
vd., 2014; Gyurkocza, Rezvani ve Storb, 2010; Mohty ve Mohty, 2011).

HKHN énemli morbidite ve mortalite riski ile iligkilidir. Enfeksiyon ve graft versus host hastaligi (GVHD)
dahil olmak Uzere cesitli komplikasyonlar, 6lim ve morbiditenin énde gelen nedenleri olmaya devam
etmektedir. HKHN alicilari, kardiyovaskiler bozukluklar, osteoporoz, diyabet, gelecekteki olasi maligniteler
ve diger komplikasyonlar gibi yagami tehdit eden durumlar igin risk altindadir. Kemoterapi, immunosupresif
ilaclar ve GVHD ile iligkili organ hasari, anoreksi, kas kutlesi kaybi ve yorgunluk durumlarini olumsuz etkiler.
Ayrica agri, yorgunluk ve depresyon gibi semptomlar sik goralir, bu durum hastalarin yagsam kalitesini ve
uzun dénem HKHN sonuglarini olumsuz etkiler; ayrica anksiyete ve depresyon gibi psikolojik rahatsizliklara
yol acabilir (Arnaout vd., 2014; Majhail vd., 2006; Preussler vd., 2020; Racioppi vd., 2021; Syrjala, Martin
ve Lee, 2012).

Teknolojik imkanlarin ilerlemesi saglik hizmetini de dogrudan etkilemistir. Gliniimizde saglik hizmeti
sadece ylz ylze verilen fiziksel bir hizmetten 6teye gegmis, hastalarin dogru bilgiye ulagmasi, kisisel saglik
verilerine uzaktan erisim gibi imkanlarla gok daha genis bir boyuta ulagsmistir. HKHN ve hematolojik kanser
hastalari birgok istenmeyen durum ve komplikasyon ag¢isindan risk altinda olan ve surekli tibbi bakim almasi
gereken riskli bir gruptur. Bu hastalarin teshis ve tedavi sureclerinde beslenmeden hijyene kadar birgcok
konuda yasam tarzi degisikligi yapmalari gerekmektedir. Hastaligin dogasi ve tedavilerle iligkili istenmeyen
olaylar agisindan risk altinda olmalari nedeniyle strekli bir tibbi bilgi ihtiyaci gerektirmektedir. Bu derlemede
HKHN ve hematolojik kanser hastalarina yonelik gelistiriimis elektronik saglik hizmetlerinin kapsami ve ilgili

c¢alismalarin incelenmesi amaglanmistir.
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Hasta Katilimi ve Koordineli Bakim

Hasta katilimi, saglik ¢iktilarini en Ust dizeye ¢ikarmak veya hasta bakim deneyimlerini iyilestirmek igin
bir saglik hizmeti saglayicisi veya kurumu ile is birligi icinde, 6zellikle hastalarin kendileri ile ilgili olan bakim
sureglerine aktif olarak katilmayl segme arzusu ve yetenegi olarak tanimlanir (Khera vd., 2017; Preussler
vd., 2020).

Bakim koordinasyonu, saglik-tedavi hizmeti ulastirma sistemindeki disuk kaliteli bakim ve verimsizlige
yonelik sorunlari ¢ézmeye yonelik saglik hizmeti politikasi girigsimlerinin énemli bir 6nceligidir. Saglik
hizmetlerinin uygun gekilde sunulmasina yardimci olmak icin bir hastanin bakimiyla ilgilenen iki veya daha
fazla kisi (hasta dahil olmak Uzere) arasinda hasta bakim faaliyetlerinin planli organizasyonu olarak
tanimlanmaktadir. Daha az recete hatasli, daha az gereksiz veya tekrarlanan test ve tedaviler, daha az acil
servis ziyareti ve Onlenebilir hastaneye yeniden yatislar gibi artan klinik verimlilik iyi koordine edilmis
bakimin potansiyel faydalaridir (Khera vd., 2017).

Elektronik Saglik Hizmetleri

Son yillarda, e-Saglik, saghk hizmetleri secenekleri tizerinde 6nemli bir etkiye sahip olmustur ve yakin
gelecekte degisim ve gelismelerin dnemli bir itici gticl haline gelmesi muhtemeldir. Pek ¢ok Avrupa Ulkesi,
kronik hastalarin sayilarinin artmasi, bu hasta grubuna ydnelik olan saglik hizmetlerinin karmasikligi ve
artan bakim maliyetleri nedeniyle inovasyonu tesgvik etmektedir (Leppla vd., 2021; Melchiorre, Papa,
Quattrini, Lamura ve Barbabella, 2020).

E-Saglikla, kolaylastiriimis bakim sunumuna yonelik ¢agrilar, siklikla uluslararasi politika glindemlerine
dahil edilir. Eldeki kanitlar, e-Sagligin inovasyonu tesvik etme yetenegine sahip oldugunu gostermektedir
(Leppla vd., 2021; Melchiorre, Papa, Quattrini, Lamura ve Barbabella, 2020). Ozellikle kronik hastalar igin
entegre bakim modellerinin icine vyerlestiriimis e-Saglk uygulamalarini degerlendiren c¢alismalar,
iyilestirilmis klinik, davranissal ve ekonomik sonuglarla iligkili olduklarini ortaya koymaktadir (Leppla vd.,
2021; (World Health Organization [WHO], 2016).

Teletip

Hastalara saglik hizmeti sunmak ve saglamak icin telekonferans yontemlerinin kullaniimasi teletip
olarak adlandirilir. Teletip daha genis "telesaglik" terimi altinda siniflandiriimasina ragmen, her kategorinin

hangi tir teknolojiyi icerdigi konusunda hala karisikliklar bulunmakla birlikte bu ifadeler bazen birbirinin
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yerine kullanilabilmektedir (Shah, Dwyer ve Badawy, 2021). Teletip, teknolojinin saglik hizmetlerinde
herhangi bir sekilde kullaniimasi olarak tanimlanan tele-saghgin bir alt kimesidir. Teletip, yalnizca
arastirma amacli olmaktan ziyade gergek hastalarin bakimi i¢in kullanilir. Bu yéntem, toplumun artan
kolaylik, verimlilik ve Uretkenlik ihtiyacina paralel olarak gelismistir ve giinUmuzun en sik kullanilan teletip
secenekleri arasinda video konferans, e-posta, giyilebilir araglar, cep telefonlari ve diger mobil uygulamalar
yer almaktadir (Shah vd., 2021).

Hasta Tarafindan Raporlanan Sonuglar (patient-reported outcomes-PRO)

Hastalar tarafindan raporlanan sonuglar, hastalarin nasil hissettikleri, semptomlar, fiziksel islevler ve
yasam kalitesi gibi kendileri tarafindan dogrudan bildirilen islevler hakkinda bilgileri i¢erir. Birgok PRO anketi
klinik arastirmalarda kullanilmak zere tasarlanmis olsa da hastanin klinik durumunu degerlendirmek icin
PRO'lari duzenli klinik uygulamaya dahil etmeye yonelik artan bir ilgi vardir. Saglik hizmetinin verilmesi
sirasinda doktorlarin hasta semptomlarinin yaklasik yarisini gézden kacirdigini gosteren kanitlarin
bulunmasi bu egilimin itici giglerinden biridir (Basch vd., 2009; Care, Basch, Barbera ve Kerrigan, 2020).
Hastalarin kendi bildirdigi semptomlarin izlenmesi ve erken mudahalenin, 6zellikle komplike hastalarin
bakiminda, HKHN disindaki malignitelerde sonugclari iyilestirdigi gdsterilmistir. Metastatik kanser hastalarini
iceren daha 6nceki bir calismada, PRO’lar ile hasta takibi ve erken mudahale ile genel sagkalimin arttigi
gOsterilmistir (Basch vd., 2017). PRO ile geleneksel tibbi bakimin birlestiriimesi daha iyi bir palyatif bakim
ve semptom yénetimini saglamis hem destekleyici hem de onkolojik tedavinin erken miidahalesini mimkiin
kilmistir (Basch vd., 2017; Bevans vd., 2014; Racioppi vd., 2021).

Entegre saglik bakim modeli, saglik hizmeti paydaslarini bir araya getirmeyi etkin ve surekli bir saglk
hizmeti saglamayl amaclamaktadir. Entegre saglk hizmetleri sunumu, ntfusun ve bireyin ¢ok boyutlu
ihtiyaclarina gore tasarlanmis ve koordineli ¢ok disiplinli bir ekip tarafindan sunulan, yasam boyu kaliteli
hizmetlerin kapsamli bir sekilde sunulmasini tesvik ederek insan merkezli saglik sistemlerini gliclendirmeye
yonelik bir yaklagim olarak tanimlanmaktadir (World Health Organization [WHO], 2016).

E-Saglik entegre bakim modelleri, allojenik HKHN hastalarinin bakimini iyilestirme yontemleri olarak da
6nemli bir potansiyel tagimaktadir. Bu bireyler komplikasyonlar agisindan %70 ila %90 arasinda yuksek
risk tasidiklarindan siki izlem gerektirirler (Arnaout vd., 2014). Entegre bakim modellerine e-Saglk

¢ozumlerinin dahil edilmesi, saglik durumlarindaki degisikliklerin erkenden, hatta taburcu olduktan sonra
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fark edilmesi gibi, allojenik HKHN hastalarinin daha iyi bakim ve destek almasini saglayacaktir (Leppla vd.,

2021).

Giyilebilir Tibbi Cihazlar

Vicuda dogrudan takilabilen taginabilir tibbi veya saglik elektronik cihazlari seklindeki giyilebilir cihazlar,
sagligi korumak igin algilamak, kaydetmek, analiz etmek, dizenlemek ve mudahale etmek i¢in kullanilabilir.
Ayrica, saglik bakiminda tanimlama, algilama, baglanti, bulut hizmetleri ve depolama gibi ¢esitli
teknolojilerin destegiyle hastaliklari tedavi etmek ic¢in kullanilabilir (Haghi, Thurow ve Stoll, 2017; Lu vd.,
2020). Giyilebilir cihazlar, ¢ok parametreli, gergek zamanl, ¢evrimici, dogru ve akilli algilama ve kendi
kendine teshis icin kullanilabilecek insan fizyolojik ve patolojik bilgilerinin analizi saglamak amaciyla
hastanin yasamsal bulgularini ve laboratuvar gdstergelerini aninda tespit etmenin yani sira egzersiz
rehberligi, ilag uygulama hatirlaticilari vb. saglamak i¢in kullaniimaktadir (Haghi vd., 2017; Lu vd., 2020).
Giyilebilir teknolojilerin standart bir saglik hizmeti midahalesi olarak bes temel 6zelligi vardir: kablosuz
olma, mobilite, etkilesim ve zeka, surdurilebilirlik ve dayanikhlik, kolay kullanim ve kugultme, giyilebilirlik
ve tasinabilirlik. Giyilebilir cihazlarin tip alaninda uygulanmasi, énleyici (preventive), dngdrucu (predictive),
bireysellestiriimis (persononalised) ve katilimci (participative) tip ile karakterize edilen 4P tibbi
paradigmasini takip eder (Lin, 2019; Lu vd., 2020). Giyilebilir tibbi cihazlar, kolaylastirici bir teknoloji ve
baglantih saglik hizmetlerinin ortaya c¢ikmasini kolaylastiran kilit bir itici gi¢ olarak énemli bir rol
oynamaktadir. Bu cihazlardan gelen gercek zamanl tibbi veriler, bir saglik hizmeti saglayicisindan daha
fazla analiz veya geri bildirim i¢in web ortamina iletilir (Lu vd., 2020).

Mobil Uygulamalar

Mobil cihazlar araciligi ile sadlanan tibbi ve halk sagligi hizmetlerine mobil saglik teknolojisi (mSaglik)
adi verilmektedir. Aktif ve pasif degerlendirme ve izleme yoluyla, mSaglik uygulamalari hasta/saglayici
iletisimini ve degerlendirmesini gelistirme potansiyeline sahiptir. Hastalar tarafindan raporlanan sonuglar
(PRO), akill telefon mobil uygulamalari araciligiyla kaydedilebilir ve akilli saatler gibi aktivite izleyiciler, kalp
atis hizi ve adim sayilar gibi gergek zamanli fizyolojik verileri kayit edebilir (Racioppi vd., 2021).
HKN'deki mSaglik arastirmalari sinirli olsa da kanser hastalari igin bu mudahalelerin tasarimi ve
kullanilabilirligi Gzerine yapilan diger galismalar, mSaglik miidahalelerinin fayda, kolaylik, bireysellestirilmis

bilgilere daha iyi erisim, daha fazla saglik bilinci ve diger kullanicilar-saglik profesyonelleri ile baglanti kurma
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yetenegiyle iliskili oldugunu ortaya ¢ikarmistir (Leppla vd., 2020). Ayrica, teletip ve mSaglik, COVID-19

pandemisi baglaminda énemli bir konu olan uzun sureli hastane maruziyetiyle iligkili riski azaltmak igin

hassas hastalara (6rnegin yash kisiler ve kanser hastalari) bakim vermek igcin énemli teknikler haline

gelmektedir (Chaet, Clearfield, Sabin ve Skimming, 2017; Leppla vd., 2020).

Tablo 1- E-Saglik ve Mobil Uygulama Calismalari

Calismanin Adi

Calismanin Amaci ve Kapsami

Calismanin Sonucu

Hematopoietik Kok Hicre
Nakli Hastalarinda Yeni Bir
mHealth Uygulamasinin
Fizibilitesinin
Degerlendiriimesi

(Raciooppi vd., 2021)

Advers olaylarin daha erken

saptanmasi, erken midahale ile
HKHN hastalarinin semptomlarinin
izlenmesini

ve genel saghginin

potansiyel olarak gelistirmesidir.

Uygulamanin daha sik kullanimi
yemek/6gin tamamlamanin artmasi,
kalp hizinin azalmasi ve hastanede
kalis suresinin kisalmasi ile
iliskilendirildi. Semptom siddetine iligkin
hastanede

degerlendirmeler kalis

suresi ve kronik graft-versus-host
hastaliginin gelisimi ile énemli dlglide

iligkiliydi.

Basili ve mobil uygulama
kisisellestirilmis hayatta
kalma bakim plani araglari
tasariminda hematopoietik
kok hicre transplantasyonu
hastalarini ve bakim

verenleri dahil etmek,

(Preussler vd., 2020)

INSPIRE (Bilgi ve Kaynaklarla

Etkilesimli Hayatta Kalma)
programi, erigkin HKHN hastalari
icin mobil uygulama, web sitesi,
saglik

eylem plani ve

bireysellestiriimis sagkalim
(survivorship) bakim planlarini igerir.
Calismada programdan yaralanan

hasta ve bakim vericilerin gorusleri

incelenmigtir.

Hastalari ve bakim verenleri slreclere

dahil etmek, HKHN bakimini
iyilestirmek icin tasarlanmis araglari
optimize etmek icin ¢ok degerlidir.
Hastalarin bireysel tedavi gegmisine ve

gerekli takip bakimina gére uyarlanmis

basili, c¢evrimici ve mobil tabanl
araclar, bakim icin rehberlik
saglayabilir.
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Allojeneik hematopoietik
kok hlcre nakli sonrasi takip
bakimi ve e-Saglik
destegdine iligkin klinisyenler

ve hastalarin bakis acilari:

eSaglk (SMiLe) tarafindan

kolaylastirilan kok hucre naklinde
entegre  bir bakim  modelinin
etkinligini gelistirmek, uygulamak ve

test etmek.

Hastalar semptomlari tanima ve
bunlara gore hareket etme konusunda
guvensizlik bildirdiler. Paydaslar kronik
bakim odakli bir yaklagsima istekli ve

eSaglik destegine aciktir. Baglamsal

SMILe c¢alismasinin  bir bilgiler, SMile modelinin gelistiriimesi ve
parcgasi olarak  karma uygulanmasi igin bir temel saglar.
yontemler baglamsal bir

analiz (Leppla vd., 2020)

Rutin  Kanser Tedavisi Elektronik hasta tarafindan bildirlen ePRO ile takip edilen hastalarin

Sirasinda Semptom izleme

icin  Hasta  Tarafindan
Bildirilen Sonuglari
Degerlendiren Bir
Arastirmanin Genel

Sagkalim Sonuglari (Basch

vd., 2017)

semptom izleme (ePRO) ile standart

bakim ile iligkili genel sagkalim

karsilastirimasi amacglanmistir.

sagkalmi daha uzun izlendi. ePRO,

tam kapsamli kanser bakiminin bir

parcasi olarak uygulama icin

dusundlebilir.

Hematopoietik Kok Hicre
Nakli Yapilan Hastalar igin
Bir Mobil Saglik Uygulamasi
(Roadmap 2.0): Aile Bakim
Verenlerinin Bakis Agllari
ve Tasarim Konusu Uzerine
Niteliksel Calisma (Chaar

vd., 2019)

HKHN uygulanan hastalarin bakim
vericilerinin alg ve goérusleriyle BMT
Roadmap uygulamasinin ayaktan
ortamina

tedavi uyarlanmasinin

arastirimasi

Hematopoietik kdk hlcre nakli aile

bakim vericilerinin yasamlarinda
dengeyi korurken karsilastiklari birgok
onceligin daha iyi anlagiimasini sagladi.
Bulgular, Roadmap 2.0’'nin ayaktan
tedavi ortamina genisletiimesinin bakim
vericilere kritik destek saglayabilecegini
ve HKHN bakim verenlerin iyilik halini
artirabilecek ve bakim vermeyle iligkili

stresi azaltabilecek olumlu faaliyetlere
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ilgi duydugunu ve bunlara katiimaya
istekli oldugunu géstermektedir.

COVID-19 Pandemisi COVID-19 salgini sirasinda taburcu Telesaglik sistemlerinin nakil sonrasi
Sirasinda  Hematopoietik olduktan sonraki ilk haftalarda, erken dénemde hem tibbi hem de

Hicre Nakli Sonrasi Evde

Takip  Igin  Telesaglik

Kullanimi:  Prospektif Pilot
vd.,

Calisma  (Mussetti

2021)

HKHN hastalarinin takibi i¢in bir
tele-saglik platformunun kullanimini

test etmek.

psikolojik agidan hekimler ve hastalar
icin uygulanabilecegini gostermistir.

Ozellikle yasli erigkin hastalar icin bdyle
bir  sistemin

uygulanabilirligi  igin

teknolojik sorunlar hala bir zorluk temsil

ediyor. Kullanimi daha kolay
teknolojiler, gelecekte bu ortamda
telesaglik  sistemlerinin kullanimi

genigletmeye yardimci olabilir.

Hematopoietik Hlcre Nakli

Yapilan Hastalarin  Aile

Bakim Verenlerinin

Elektronik  Saglik  Kayit

Portali Kullanimi: Birlesik

Devletler Ulusal Anket

Calismasi (Gupta vd., 2021)

Hasta ve bakim verenleri tarafindan

elektronik saglik sistemi hasta

portali kullaniminin yayginhgdini ve
ayrica portal

kullanimiyla iligkili

potansiyel faktorleri arastirmak.

modeller, bakim

Cok

verenler tarafindan elektronik saglik

degiskenli

sistem portallarinin  kullaniminin, bir
ebeveyne bakan, hasta ile ikamet eden
ve daha fazla bakim veren depresyonu
evli,

yasayan geng, dusuk gelirli

bakicilarda daha olasi oldugunu

gOstermistir.

Elde edilen bulgular, giyilebilir cihazlar
ve mobil saglik dahil olmak Uzere bilgi
destedi veya mudahale icin bakicilarin
teknoloji kullanimina iligkin gelecekteki

arastirmalar icin yollar agabilir.
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Allojenik Hematopoietik

Hicre Nakli Sonrasi Ev
Tabanl Spirometri uzaktan
izleme: Kabul Edilebilirlik ve
Kullanilabilirligin Karma
Yontemlerle
Degerlendirilimesi

(Sheshadri vd., 2022)

HKHN alicilari arasinda ev bazl
spirometri (HS) nin kullanilabilirlik ve

kabul edilebilirligini anlamak igin

boylamsal, karma yontemler

calismasi tasarlamak.

Calisma katihmcilari, HS'yi kabul

edilebilir ve kullanimi kolay buldu. HS
gergeklestirmek igin bazi degistirilebilir
bununla

teknik engeller belirlendi;

birlikte, hastanin bakis acisindan
pulmoner taramanin daha genis bir

sekilde uygulanmasi mumkundur.

Kardiyovaskiler  Hastalik

Riski Altindaki
Hematopoietik Kok Hicre

Nakli Sad Kalanlarinda

Kardiyovaskuler Risk

Faktorlerini izlemek icin Bir

TeleSaglik Platformu
Kullanmanin
Uygulanabilirligi  ve Kabul
Edilebilirligi  (Chang vd.,
2020)

4 haftalik uzaktan risk tabanl

izlemenin (kan basinci monitordy,
tarti, oksimetre, glukometre, nabiz)
uygulanabilirligini ve kabul

edilebilirligini incelemek.

Katilimcilar calismaya katildiklari igin

memnundu ve cihazlari kullanirken
kendilerini rahat hissettiler.
Katilimcilarin %90'Indan fazlasi

calismanin kendilerini motive ettigini ve
saglik hizmetlerine dahil ettigini bildirdi
ve %85'ten fazlasi galismanin saglk
hedeflerini

destekledigini, saglhk

kosullarini 6grenmelerine ve

ybnetmelerine yardimci oldugunu ve

saglk hizmetlerine erisimlerini
artirdigini kabul etti.
Bu bulgular, artan bu hasta

populasyonunda kardiyovaskiler
hastalik yikuni azaltmak i¢in yenilikgi
risk temelli ve uzaktan mudahalelerin

temelini olusturabilir.

HKHN hastalari i¢in standartlastirilmis elektronik hasta tarafindan bildirilen sonuglarin uygulanabilirligi ve

gecerliligi hakkinda sinirli arastirma vardir (Tablo 1). Tedaviyle ilgili birden fazla komplikasyon riski altinda
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olan bir popillasyon olarak, HKHN hastalari mSaglik uygulamasindan ve daha fazla hasta takip

edilmesinden yararlanabilir. HKHN hastalari icin mobil uygulama ile ilgili yeni bir 6n galisma, bunun

uygulanabilir oldugunu gdstermistir (Arnaout vd., 2014; Racioppi vd., 2021).

Cevrimigi platformlar (Web Siteleri)

Tablo 2- Cevrimigi Platformlar

Organizasyon icerik Web adresi
e Uluslararasi Miyelom Hastalara, bakim  verenlere, saglik www.myeloma.org
Vakfi profesyonellerine ve arastirmacilara yonelik
bilgi saglamayi amaglar.
e Losemi ve Lenfoma Hastalara, bakim verenlere, saglik www.lls.org

Dernegi

profesyonellerine ve arastirmacilara yonelik

bilgilendirme

Ulusal Kapsamli Kanser

Adi

Hastalar ve saglik profesyonelleri icin tedavi

kilavuzlari

www.nccn.org

Kemik iligi Vakfi

Kok hicre nakil hastalari icin sosyal ve

finansal destek gruplari olusturulmasi

www.bonemarrow.org

Be the Match

Kemik iligi nakil hastalari, bakim verenleri ve

www.bethematch.org

saglik profesyonelleri ve kemik iligi bagiscisi

olmak isteyenler igin bilgiler

Hasta destek organizasyonlari hastalar ve yakinlari i¢cin kapsaml bir rehber ve destek sadlamaktadir
Bu kaynaklar genel olarak nakil dncesi egitimden nakil sonrasi bakimina kadar olan egitimleri
kapsamaktadir (Tablo 2). Hastaliga 6zgu topluluklar genellikle nakil 6ncesi egitime daha fazla dnem verir.
Bunlar arasinda Uluslararasi Miyelom Vakfi (@IMFmyeloma) ve Lésemi ve Lenfoma Dernegdi (@LLSusa)
bulunmaktadir. Ulusal Kapsamli Kanser Agi (@NCCNnews), hastalara hematolojik ve onkolojik kanserlerin
¢ogunu kapsayan kapsamli kilavuzlar sunmaktadir (Katz vd., 2016; Patel ve Majhail, 2018). Bu kilavuzlar,
sik sorulan sorular ve cevaplar, hastaya 6zel illistrasyonlari, terim ve kisaltma sozliklerini igerir. Sosyal

medya, hastaliga 6zgu hashtag'lerin uygun kullanimi yoluyla hastalar ve arastirmacilar icin 6zel bir fayda
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saglamistir. Nadir hematolojik kanseri olan hastalar i¢in gegerli olan bu hashtag'ler gelisen ¢evrimigi sohbeti

organize etmeye ve aranabilir hale getirmeye yardimci olmustur ve bilginin hizl bir sekilde yayilmasina yol
acmistir. iigi alanlarina yénelik ilgi gekici konulara veya daha verimli tartismalara olanak saglamistir. Bu tiir
nadir hematolojik kanseri olan hastalar icin, geleneksel bir destek grubu bulmak siklikla mimkudn degildir
ve bu nedenle web tabanh organizasyon ve etkilesimler ilgi cekmektedir. Hematopoetik kdk hiicre nakli
aracihigiyla hastalara yardimci olan cgesitli destek kuruluglari olusturulmustur. Bunlar arasinda, nakil
hastalarinin, ailelerinin ve bakicilarinin ihtiyaglarini karsilamak icin kaynaklar saglayan Kemik iligi Vakfi
(@BoneMarrowFdn) bulunmaktadir. Ayrica; Be the Match ve NBMT Link, Ozellikle cografi zorluklari olan
hastalar i¢in son derece kullanish ve kolaylik saglayan telefon destek gruplarini igerir (Katz vd., 2016; Patel
ve Maijhail, 2018).

Elektronik saglk hizmetlerinin 6niindeki engeller

Calismalarda hematolojik hastalarda ve saglayicilardan yiksek memnuniyet bildirimleri gbstermesine
ragmen e-saglik hizmetleri modern tipa dahil edilmesi hala maliyet, yasal sorumluluk, geri 6deme ve gizlilik
endiseleri dahil olmak Gizere 6rgutsel engellerle karsi kargiyadir (Nebeker vd., 2017; Shah vd., 2021). Yas,
bilgisayar okuryazarligi ve egitim gibi hasta engelleri de elektronik saglik hizmetlerinin evrensel olarak
uygulanmasini zorlagtirmaktadir. Ayrica yetersiz ad genisligi, teknoloji kullanimi zayif personel ve
lisanslama sorunlari da dahil olmak Uzere teknolojik engeller elektronik saglik hizmetlerinin kapsamini
sinirlar. ingilizce digindaki dillerde kaynaklarin mevcudiyeti, telefon kullanimi, yiiz ylze ziyaretlerin etkinligi
ve e-konslltasyon yoluyla saglanan bakimin kalitesi ile ilgili Snemli endigeler de vardir. Teletibbin fizibilitesi
acisindan hem personel hem de ekipman i¢in finansman, gizlilik endiseleri, internet baglantisi ve ev kaydi
ele alinmalidir. Elektronik sagdlik hizmetlerinin maliyet etkinligi ulastirildigi durumlara gére degistiginden,
teletip kullanimiyla hasta sonuglarinda iyilesmeyi dogrulamak icin daha fazla arastirma yapilmasi
gerekmektedir. Etik ve yasal kaygilar, teletip kullanimina iligkin saglik hizmetlerinin birgok alaninda hizla
yayillmasini geciktirmistir (Chaet vd., 2017; Nebeker vd., 2017; Shah vd., 2021). Ozellikle; veri gizlili§i, hasta
gizliligi, hekim-hasta iliskileri ve bilgilendiriimis onam, ele alinmasi gereken alanlardir. Veri yénetiminin
diizglin bir sekilde ylrutilmesi igin daha fazla ¢alisma yapilmalidir. Sonuglar veya riskler, pratikte teletip
kullanan hastalara ve doktorlara acikca iletiimelidir. Teletip engellerine ragmen, hematoloji alaninda yiz

ylze gorismelere gore daha gekici olabilmektedir (Chaet vd., 2017; Nebeker vd., 2017; Shah vd., 2021).
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Sonug

Otolog ve allojenik kok hicre nakil hastalari kronik ve uzun vadeli komplikasyonlar igin yiksek risk
altindadirlar. Uzun sureli sonuglari iyilestirmek i¢in davranigsal ve psikososyal destek saglayan kapsamli
bir takip bakimina ihtiyag duyarlar. Saglik hizmetlerinin gelecedinde e-saglik hizmetlerini icerecegi
ongorilmektedir. Son donem hasta populasyonlarinin ihtiyaclarini ve tercihlerini bilmeden herhangi bir
bakim modelini klinik bir ortama basariyla uygulamak zordur. Bu derleme, e-sadlik' in saglik hizmetlerinin
geleceginde merkezi bir rol oynayacadi ongorustyle hazirlanmistir. E-saglik hizmetleri tibbi bir ortamda
daha genis bir sekilde uygulanmasinda teknolojik konular engel teskil etmektedir ve bu konular gelecekteki
calismalar icin dikkate alinmalidir. Bununla birlikte, gerekli teknolojinin herhangi bir klinik ortama basarili
bir sekilde uygulanabilmesi icin hedef kitlenin kapsaml bir sekilde analiz edilmesi gerekliligi
unutulmamaldir. HKHN hastalarinda nakil sonrasi evde bakimda ihtiyaglarini destekleyecek elektronik

saglik uygulamalarina yonelik ileri calismalara ihtiyag vardir.
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