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Sunum Planı

üHIV ile yaşayan bireylerin gereksinimleri neler?
üDünden bügüne neler değişti?
üBugün neredeyiz? Gelecek hedefleri neler?
üViral supresyonun ötesinde ne var? 

üHIV ile yaşayan bireyler için kaliteli/sağlıklı yaşam



HIV İLE YAŞAYAN BİREY

ORTAK KAYGILAR

ORTAK 
GEREKSİNİMLER

BİREYSEL KAYGILAR

BİREYSEL
GEREKSİNİMLER



DÜN

• ÖLÜMCÜL HASTALIK                                              YAŞAMAK

• BİR AVUÇ İLAÇ                                                         İLAÇLARIN AZALMASI
KULLANIM KOLAYLIĞI

• YAN ETKİLER                                                            YAN ETKİSİ AZ İLAÇLAR

• CİNSEL YAŞAM/EVLİLİK/
ÇOCUK SAHİBİ OLMA CİNSEL VE SOSYAL YAŞAM KOLAYLIĞI

• DOKTORLAR TAKİP ETMEK İSTEMİYOR- DOKTORA/MERKEZE ULAŞMA
MERKEZ AZ

• DAMGALANMA/AYRIMCILIK                                TOPLUM FARKINDALIĞI

KAYGI GEREKSİNİM



BUGÜN

• KRONİK HASTALIK                                                     KALİTELİ   YAŞAMAK
TABLET- UZUN ETKİLİ İLAÇLAR VE KÜR

• TEK TABLET AMA SÜREKLİ                                       UZUN ETKİLİ İLAÇLAR VE KÜR

• YAN ETKİSİ AZ AJANLAR AMA YA SONRASI?         UZUN DÖNEM YAN                 

ETKİLERDEN KORUNMAYAN ETKİSİ AZ AJANLAR-
UZUN DÖNEM ETKİLERDEN KORUNMA

• BELİRLENEMEZ=BULAŞMAZ???                              BİLİMSEL NETLİK VE TOPLUM BİLİNCİ                                      
HEKİM VE MERKEZ GÖNÜLLÜ- KALİTELİ SAĞLIK HİZMETİ

• ÇOK SAYIDA HEKİM VE MERKEZ GÖNÜLLÜ           KALİTELİ SAĞLIK HİZMETİ

• DAMGALANMA/AYRIMCILIK                          DAHA FAZLA TOPLUM   FARKINDALIĞI

KAYGI                                                                GEREKSİNİM



Bilim dünyası sağlık gereksinimlerini karşılamak için var gücüyle çalıştı, çalışıyor…
Peki ya gereksinimlerin ne kadarını karşılayabildi?

Ya diğerleri?
Sağlık otoriteleri? STK’lar? Medya? Toplum? …..

Psikolojik gereksinimler..
Sosyal gereksinimler…











2010-2018 arasında dünya genelinde HIV’e bağlı 
ölümlerde %33 azalma



HIV ile yaşayan bireylerin yaşam beklentisi



Erken tanı √ 
düzenli izlem √ 

ART ile √

20 yaşında yeni tanılı hastanın yaşam 
beklentisi 

~53 yıl

JL Marcus et al. Jaıds 2016



Akılcı kombine antiretroviral tedavi                  
(ART) 

yönetilebilir
kronik enfeksiyon

HIV enfeksiyonu



• Mesajlar !

1- UNAIDS B=B kavramını desteklemektedir

Güçlü bilimsel araştırmalar  virolojik suprese bireylerin cinsel yolla HIV’i

bulaştırmadığını göstermektedir

2- Bu bilgi stigmayı önleyebilir ve virolojik suprese olmak için bakımda 

kalmayı motive edebilir

3- Tüm dünyada viral yük tetkiklerine erişimin iyileştirilmesi gerekli (maliyeti 

düşük ve etkin laboratuvar sistemleri ile kombine)

4- 2016 Birleşmiş Milletler Genel Kurul deklarasyonunda; HIV enfeksiyonunu 

sonlandırmak için herkesin tedaviye erişebilir olması gerektiği önerilmiştir

5- Kondom vb. önleme stratejileri korunma ve yayılımı önlemede kombine 

kullanılmalıdır. Cinsel ve üreme sağlığı için güçlü kondom programları 

gereklidir

BELİRLENEMEZ=BULAŞMAZ



Bu kampanya (B=B) artık bilimsel bir ses olarak çok önemlidir;
• HIV ile yaşayan bireyleri bakımda kalmaya, tedavi uyumuna ve virolojik 

suprese olmaya teşvik etme 
• Epideminin sonlandırılabilmesi ve yayılımın önlenmesi için tedavinin önemini 

desteklemesi 
• Biyomedikal bilim ve davranışsal ve sosyal bilimler arasında güçlü bir köprü 

oluşturması
• Stigma, başkalarına bulaştırma endişesi, suçluluk duygularını ortadan 

kaldırma 
• Yasal sorunlara çözüm getirmek



Sağlık otoriteleri, sağlık çalışanları, STK’lar, 
Devletler..;
• Daha erken dönemde tanı almalarını sağlamak
• Daha erken dönemde tedavi
• Tedavi uyumu
• Tedavinin sürdürülebilirliği (SGK VS)

• Komorbiditelerin yönetimi?
• Psikososyal destek?
• STİGMA ile savaş?



Gelecek Hedefler

%90-Tanı almış hasta

%90- Tedavi almakta

%90-Saptanamaz viral yük

UNAIDS 2014



90-90-90 Hedefinde neredeyiz?



‘90-90-90 Hedefi’ ihtiyacı karşılıyor mu?



Dördüncü 90 Hedefi?



Sağlıkla ilişkili yaşam kalitesi

‘Fiziksel, zihinsel ve sosyal olarak tam iyilik hali’1

1. World Health Organisation. Basic Documents. Forty Eighth Edition. 2014. http://apps.who.int/gb/bd/PDF/bd48/basic-documents-48th-edition-en.pdf - page=7.



)

3151 PLHIV vs 7424 genel popülasyon
Euroqol (EQ-5D-3L)yaşam kalitesi ölçeği ile karşılaştırılmış
Genel popülasyonla karşılaştırıldığı büyük kesitsel çalışma

Virolojik suprese HIV+ olgularda sağlık ilişkili yaşam kalitesi düşük
(Tüm ART ve tüm CD4 düzeylerinde)  

İleri yaşla yaşam kalitesi arasında anlamlı ilişki bulunmamış
En düşük düzey anlamlı şekilde anksiyete/depresyon

Diğer çalışmalarla benzer 



İnsan merkezli sağlık sistemi

Yöneticiler, sağlık hizmetleri sağlayıcıları, 
hizmet kullanıcıları ve araştırmacılar 
dahil olmak üzere farklı sağlık sistemleri 
aktörleri arasındaki ilişki zincirleri 
aracılığıyla faaliyet gösteren sosyal 
kurumlardır 



İNSAN MERKEZLİ SAĞLIK SİSTEMLERİ

ü İnsanların sesi ve gereksinimlerini öne almak
(en önce bireyin gereksinimleri)

ü İnsan-odaklı bir sağlık bakımı sunmak
(kalite, güvenlik, boylam (temas süresi ve temas derinliği), 

topluluklara yakınlık ve değişen gereksinimlere karşı 
duyarlılık)

ü İlişkilerin önemi: Sosyal kurum olarak sağlık 
sistemlerinde

(sağlık sisteminde yer alan tüm paydaşlar)
ü İnsan odaklı sağlık sistemini değerlerin yönlendirmesi
(adalet, haklar, saygı ve eşitlik,sağlık hizmetleri ilkeleri)



Tüm dünyada sağlık sistemleri  HIV ile yaşayan bireylerin gereksinimlerini karşılayabilmek için 
dinamiklerini değiştirmeli, daha fazla insan odaklı ve daha entegre olmalıdır

Ancak bu şekilde HIV statüsünden bağımsız olarak daha uzun ancak bir çok komorbidite ile 
yaşayan tüm bireylerin ihtiyaçları karşılanabilecektir 

Lazarus JV, et al. BMC Med. 2016 Jun 22;14(1):94

https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/27334606




90-90-90 UNAIDS hedefleri;

• PLHIV'in ilişkili zihinsel ve fiziksel komorbiditeler, finansal stresler ve 
potansiyel HIV ile ilgili damgalama gibi karşılaştığı diğer HIV ile ilgili 
sağlık zorluklarını kapsamamaktadır.

• Lazarus ve ark, PLHIV için “iyi” sağlıkla ilgili QoL'yi tanımlamamış, 
ancak iki ana alanı, başarılı komorbidite yönetimi ve iyileştirilmiş öz 
algılanan QoL‘nin iyileştirilmesi gerektiğini vurgulamıştır



• İdeal olarak, bu, sağlık hizmeti sağlayıcısı ile hasta arasında karşılıklı sorumluluk 
ve ortak hedefler oluşturmak için, sağlık ve terapötik karar vermenin 
değerlendirmesinde işbirliğine dayalı ve proaktif bir yaklaşım içermeli

Bu yayının amacı;
• Viral baskılamanın ötesinde HIV ile yaşayan bireyler için sağlıklı yaşam 

tanımlamaktır. Daha sonra, kişiselleştirilmiş bir tedavi yaklaşımı sağlama aracı 
olarak “benim için sağlık hedefleri” kavramı önerilmektir.

“health goals for me”



Yaşam beklentisi yüksek ama…

qHIV enf kendisi
qTedavi seçimleri
qBireysel yaşam tarzı seçimleri ile değişmekte..

• HIV ile yaşayan bireylerin mortalite ve morbiditeyi minimuma 
indirmek için HIV-negatif bireylerden daha fazla sağlık bilincine 
sahip olması gerekir



HIV ile yaşayan bireylerin çeşitliliği 

Bu durumu sadece komorbiditeler yansıtmaz;

• Yaş, 
• sosyoekonomik durum, 
• tıbbi bakıma erişim,
• cinsellik, cinsel sağlık ve üreme sağlığı,
• ruh sağlığı sorunları 
• HIV ile ilgili damgalanmayı da içermektedir



Hekim-Hasta Bakış Açısı

• HIV ile yaşayan bireyler sağlık hizmeti sağlayıcıları tarafından 
öngörülenlerden farklı kaygı ve önceliklere sahiptir.1

• Her bir bireyin kişisel kaygılarını ve önceliklerini tespit etmede Sağlık 
hizmeti sağlayıcılarını destekleme ihtiyacı vardır, böylece tüm PLHIV 
gereksinimlerinin uygun şekilde karşılanabilir

Yelverton V. AIDS Patient Care STDS. 2018; 32:340-8.



HIV'i uzun vadede yönetmek için
dikkat edilmesi gerekenler
• Rehberler tedavi önerileri,viral supresyon sağlanması, komorbidite yönetimi, ilaç-

ilaç etkileşimlerine vurgu yapar

• Bunun ötesinde sağlıkla ilgili yaşam kalitesinin iyileştirilebilmesi için 
polifarmasinin yönetilmesi, mental ve cinsel sağlık, stigma ve sosyal gereksinimler 
ile ilgili pek az rehberlik vardır

• HIV ile yaşayan bireyler böyle pek çok konuyu çok erken yaşlarda deneyimlerler

• HIV-pozitif hastaların tedavisi için uluslararası kılavuzların, tedavinin başarısının 
ölçüsü olarak sağlıkla ilişkili yaşam kalitesini içermesi gerektiğini savunmaktadır



Multidisipliner Yaklaşım

• Tedavi yönetimi ve hastaların duygusal ihtiyaçlarını karşılamak için 
sağlık hizmeti sunucuları işbirliği içinde olmalı

• Çok yönlü yönetim sağlık hizmeti taşıyıcıları için tecrübe ve 
odaklanmayı ve ciddi bir multidisipliner yaklaşımı gerektirir



Hasta katılımını iyileştirme

• Hastaların kendi tedavi planlarına tam olarak katılmaları teşvik edilmelidir.
• Hasta katılımının, uyumun iyileşmesine yol açan tedaviye bağlılık üzerinde olumlu 

bir etkiye sahip olduğu gösterilmiştir.1

• Gereksinimlerinin daha iyi anlaşılması ve davranışlarındaki değişimin 
desteklenmesi için daha fazla araştırma yapılması gerekir;
• Birçok hasta kendi durumundaki uzmanlar olarak kabul edilebilir ve bilgileri 

hastane kliniklerinde kullanılmıştır, böylece hasta-sağlık çalışanı arasındaki çalışma 
ilişkisini güçlendirmiştir.2

1. Münene E, et al. AIDS Care. 2015;27:378-86.

2. Tenthani L. BMC Health Serv Res. 2012;12:140.



Hasta Bakımında Bireyselleştirilmiş Yaklaşım

• Sosyoekonomik durumu veya coğrafyaya bakmaksızın, HIV ile yaşayan her bireyin 
tedavisine kişiselleştirilmiş bir yaklaşıma dayanmaktadır. 

• Bu yaklaşım; hastanın koşulları, hedefleri, değerleri ve özellikleri hakkında bilgi 
gerektirir. 

• Sağlık değerlendirmesi ve terapötik karar verme için,sağlık hizmeti sunucusu ile 
hasta arasındaki karşılıklı sorumluluk ve anlayışla desteklenmiş, işbirliğine dayalı 
ve proaktif bir yaklaşım benimsenmeli



‘’ Benim için sağlık’’ hedefi

• DSÖ'nün yaşlılığın refahını sağlayan fonksiyonel yeteneği geliştirme ve sürdürme 
süreci olarak tanımlanan “sağlıklı yaşlanma” algısının bir genişlemesidir

• Birçok sosyal ve psikolojik faktör, cinsiyet, HIV açıklanması,cinsel yönelim, HIV ile 
ilgili damgalanmayı içeren risk / zarar azaltma gibi konularda daha genç hastalar 
için daha geçerli

• Sadece hastalıktan ziyade sağlığı yönetmeyi amaçlayan HIV ile yaşayan bireyler 
için sağlığa bağlı QoL'nin değerlendirilmesi için bir çerçeve



‘’Benim için sağlık’’



Sağlıkla ilgili yaşam kalitesinin
değerlendirilmesi için önerilen çerçeve

1. sor ve ölç 
2. geribildirim ve tartışma 
3. müdahale

ü Vizit öncesi periyodik olarak hastalar için 
geniş bir sorgulama (e-anket)

ü Vizit öncesi sağlık hizmeti sunucusunun 
sorunları tespiti

ü Paylaşım ve birlikte çözüme odaklanma





1. Viral supresyonun ötesinde HIV ile yaşayan bireylerin bakımında
sağlık sistemlerini yeniden düzenlemek





2. İnsan-odaklı HIV bakımını geliştirmek için hasta tarafından 
bildirilen sonuçlar- Anketler/Ölçekler





Tartışma

qHIV’de klinik bakımı iyileştirmek için PRO’ların yaygın kullanımı sağlanmalı
qKlinik uygulamada PRO'ların kullanımı ile ilgili sağlık hizmeti sağlayıcılarının 

toplama ve yorumlama eğitimini artırmaya ihtiyaç vardır
qFarklı coğrafyalarda ve risk popülasyonlarında PRO'ları kullanmak ve uyarlamak 
qHIV ile yaşayan bireyleri bu çalışmaya tamamen dahil etmek önemli

qSonuç olarak;
HIV ile yaşayan insanlara yönelik damgalanmayı azaltmak, bakıma katılımlarını 

artırmak ve HIV popülasyonunun karşılanmamış ihtiyaçlarını daha iyi ele almak, 
bakım modellerini belirlemek için müdahaleler yapılmasına yardımcı olacaktır.



• HIV ile on yıllardır yaşayan insanların sağlıkla ilgili ihtiyaçları diğer 
temel ihtiyaçlarla derinden iç içedir. 
• Bu nedenle, viral baskılamanın ötesinde iyi HIV sonuçları elde etmek 

için sağlık sistemi gündemi, HIV ile yaşayan insanların gıda güvenliği, 
finansal güvenlik, yeterli barınma ve diğer sosyal destek biçimlerine 
sahip olmalarını sağlama çabalarıyla bütünleştirilmelidir.



Değişmeyen kaygı

DAMGALANMA VE AYRIMCILIK

Değişmeyen gereksinim

DAMGALANMADAN, AYRIMCILIĞA UĞRAMADAN YAŞAMAK



DAMGALAMA VE AYRIMCILIK

https://www.avert.org/professionals/hiv-social-issues/stigma-discrimination



DAMGALANMA VE AYRIMCILIK 

• Öz-damgalama
Kendi kendini yargılama, suçluluk duygusu, olumsuz bir topluluk reaksiyonundan korkma, utanç duvarı

• Devlet tarafından damgalanma
Yasalarla korunmama, ayrımcılığa maruz kalma

• Giriş, seyahat ve konaklama ile ilgili kısıtlamalar
35 ülke girişi kısıtlıyor, 17 ülke + saptanırsa sınır dışı ediyor

• Sağlık hizmetinde damgalanması
Zorunlu HIV testi ,hastalarla teması en aza indirme, tedaviyi geciktirme veya reddetme, hizmetler için ek ödeme 

talebi, izole etme, cinsel kimliği yargılama,  mahremiyet ihlalleri….

• İşyerinde damgalanma
Sosyal izolasyon, alay etme ve iş akdinin feshi veya reddedilmesi…..         

https://www.avert.org/professionals/hiv-social-issues/stigma-discrimination



DAMGALAMA VE AYRIMCILIK

• Yaklaşık 40 yıl önceki kimliğinden bu yana ,HIV ile yaşayan insanların karşılaştığı 
en büyük zorluklardan biri sosyal leke ve ayrımcılıktır

• Stigma ve ayrımcılık epideminin yayılımına neden olmakla kalmaz, aynı zamanda 
hastaları sosyal izolasyon, stres ve duygusal başa çıkma , sosyal ve ekonomik 
kaynaklardan mahrum olma zorlukları..

• Literatürde bu konuda yapılmış >2500 çalışma

Tran BX, et al.Int J Environ Res Public Health. 2019 May 29;16



• HIV ile ilgili damgalama; genellikle utanç , depresyon , kaygı, intihar düşüncesi ve 
düşük yaşam kalitesi ile ilişkilidir

• Sağlık kurumlarında damgalanma, optimal tedavinin önündeki en büyük 
engellerden biri 

• HIV ile ilgili damgalanmanın deneyimlerinin HIV tedavisine daha az erişim, HIV 
bakım hizmetlerinin düşük kullanımı, daha zayıf ART uyumu ve dolayısıyla daha 
kötü tedavi sonuçları ile sonuçlandığını göstermektedir



• Damgalanma ile uyuşturucu kullanıcıları, erkeklerle seks yapan erkekler ve seks 
işçileri gibi en fazla risk altındaki topluluklar arasında güçlü bir ilişki olduğunu 
vurgulamakta

• Damgalanmayı azaltmak için müdahalelerin tasarlanması için, damgalanmanın 
nedenlerinin tanımlanmasına bağlam ve kültüre özgü önemli faktörler dahil 
edilmeli

• HIV / AIDS'li hastalara yönelik damgalanma ve ayrımcılık, salgının uzun ömürlü 
tedavi sürecindeki dinamik yapısı göz önüne alındığında, acil bir sorun olmaya 
devam etmektedir. 



Sonuç olarak;

• Damgalama ve ayrımcılığın önüne geçecek stratejilerin geliştirilmesi-toplum 
farkındalığının arttırılması

• Multidisipliner yaklaşım için daha gelişmiş bir sağlık hizmeti sağlanması

• Sadece uzun değil kaliteli bir yaşam için kendilerinin de sisteme dahil edildiği insan odaklı 
sağlık sistemi

• Yaşam tarzı değişikliklerine (sigara, madde, beslenme, spor, iş vs) daha fazla 
odaklanabilmesi için çok yönlü destek 

• Sağlık hizmeti sunucularına hastaların bireysel gereksinimlerine odaklanabilmesi için 
daha fazla zaman ve destek sağlanması



Teşekkür 
ederim..


