hastaligi Doktorunuzla
AL 5 Konusma konusmak
7

kart icin bir konu
seciniz
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ALS yiiziinden birgcok sey lizerinize
gelirse ne olur?

Size ALS, PSMA veya PLS hastalig1 tanisi

konmussa hayatiniz ¢ok biyik degisime

Giinliik hayatim ve Hastaligimla ve bunun
ugrar. Rehabilitasyon doktorunuz sizin igin . .
etkinliklerim sonuglariyla basa ¢ikmak koymak

uygun olan bakim cihazlarinin ve yardimci
cihazlarin se¢iminde, isteklerinizi ve

ihtiyaclarinizi géz 6niinde bulundurarak, size

yardimci olacaktir. Birlikte mimkiin olan en

iyi hayat kalitesine ulasmayi hedefliyoruz.

Partnerim ve Duygularim ve
ailem disiincelerim
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Neden bu kart?

Bu konusma karti sizi mesgul eden konulari,

iyi giden seyleri ve daha iyi olabilecek seyleri

-~

konusmaniza yardimci olur. Boylece higbir seyi

unutmazsiniz ve rehabilitasyon doktorunuza iyi

yoneltilmis sorular sorabilirsiniz. Tedavim Hayatimin sonu
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Kesinlikle konusmak istediginiz 3 konunun yanina bir ¢arpi isareti koyunuz. Sizce eksik bir konu kaldi mi? Oyleyse o konuyu suraya yaziniz: ?

Doldurdugunuz konusma kartini doktorunuzla yapacadiniz gériismeye yaninizda getiriniz.

0 Benim hastaligim

O Tani (teshis)

[0 Hastaligimin bundan sonra nasll ilerleyecegine dair beklentiler
O Kalitimsal

[ ALS, PSMA veya PLS ile iliskili diger hastaliklarim

I (Yeni) tedaviler

Q Benim bedenim

[0 Kendiliginden kasilan kaslar (spazmlar ve kramplar veya kas segirmeleri)

Nefes alip vermek
Yatma/oturma pozisyonunuzu degistirmek
Menopozun/hormonlarin etkisi

Kilo (vUcut agirhg)

[0 Kaslardaki glg eksikligi

[ Eklem sertligi

[0 Soguk kollar, eller, bacaklar veya ayaklar
[ Yorgunluk ve enerji eksikligi

O Agn

[J Yaralar ve/veya oturma veya yatma nedeniyle olusan basi yaralari
O Yutmak

O Tukuruk/balgam

O

O

O

O

O

Bedenimde olusan degisiklikler

e Giinliik hayatim ve etkinliklerim

i I o o o o o Iy
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Uyumak

Yemek yemek ve/veya igmek

Diskilamak ve/veya isemek ve silmek

Yikanmak ve/veya giyinmek ve soyunmak
Konusmak ve anlasilabilir olmak

Yazmak ve/veya klavyeyle yazmak

Okumak

Ayakta durmak, oturmak ve/veya uzanmak

Spor ve/veya egzersiz yapmak

Yurtimek ve/veya iceride ve disarida hareket etmek
Trafikte yer almak ve/veya araba kullanmak
Evisleri

Egitim almak

iste ve/veya goniillii calismak; calismayi birakmak veya calismaya devam
etmek

Tatil

Hobiler ve/veya serbest zaman

Aile ici bakim hizmeti vermek ve/veya almak

o Hastaligimla ve bunun sonuglariyla basa ¢ikmak

Ooooooao

Kendi kararlarinizi verebilmek ve/veya kendi hayatinizi yénlendirebilmek
Kendi isini kendin gorememek ve daha az katihm gostermek

Yardim istemek ve kabul etmek

Hayata anlam katmak ve inang

Kayip ve yas

Evde bakim ve bununla basa ¢ikmak



Kesinlikle konusmak istediginiz 3 konunun yanina bir ¢arpi isareti koyunuz. Sizce eksik bir konu kaldi mi? Oyleyse o konuyu suraya yaziniz:

Doldurdugunuz konusma kartini doktorunuzla yapacadiniz gériismeye yaninizda getiriniz.

o isleri diizene koymak

O

OooOooaod

Yardimci cihazlar

Evin iginde ve gevresinde yapilacak diizenlemeler
Bakim

Para ve sigortalar

Saglik hizmetleri ve yardimci cihazlarla ilgili diizenlemeler ve geri
6demeler:

[l Sosyal Destek Kanunu (WMO)

[0 Kisiye Ozel Biitce (PGB)

1 Saghk Sigortasi (2V)

[l Uzun Sdreli Saglik Bakimi Kanunu (WLZ)
Ulagim

Tasinmak ve bakimevi

G Partnerim ve ailem

OOoooooOooaod

Hastalikla bas edebilme ve hastaligin partner ve aile Gzerindeki etkileri
Hastaliginizi partnerinizle ve gocuklarinizla konugsmak

Partner ve/veya ebeveyn roliindeki degisiklikler
Sarilmak/yakinlasmak/seks

Partnerin ve/veya gocuklarin bakimi

Partnerin ve/veya gocuklarin dayanma giicli ve asiri yiklenme
Dusiince ve/veya davranis degisikliklerinin yakinlariniz Gzerindeki etkisi
Partnere ve/veya ¢cocuklara yonelik (sonraki) bakim

° Duygularim ve diisiincelerim

a

OOoOoooOooOooOooOoooao

Gelecegim

Belirsizlikle yasamak

Korkmus, (izglin veya karamsar hissetmek
Hastaligimla basa ¢ikmak

Sugluluk duymak

Kizgin olmak

Stres altinda olmak

Utang

Kendini yalniz hissetmek

Oliim hakkinda disiinmek

Davranislarim degisti (baskalarinin dedigine gore)
Hafizada, disiinmede ve anlamada degisiklikler

Aniden gelen aglama ve gllme krizleri



Kesinlikle konusmak istediginiz 3 konunun yanina bir ¢arpi isareti koyunuz. Sizce eksik bir konu kaldi mi? Oyleyse o konuyu suraya yaziniz: 2

Doldurdugunuz konusma kartini doktorunuzla yapacadiniz gériismeye yaninizda getiriniz.

° Sosyal ¢evrem

1 Aileye (akrabalara) ve diger kisilere hastalik ve gelecekteki degisiklikler
hakkinda bilgi vermek

1 Aile (akrabalar) ve/veya arkadaslar, is arkadaslari gibi kisilerle iliskiler
[l Aile ve/veya gevredeki tanidiklardan gelen destek
[ Destek ve anlayis
O Dislanmis olmak
[0 Ayni hastahga sahip kisilerle iletisim
o Tedavim
I ilaglar
I Yan etkiler
[ Tap aracihgiyla beslenme (beslenme sondasi)
[ idrar yollarina yerlestirilen tiip (kateter)
] Yapay solunum
1 Bakim ve tedavi ile ilgili istekler

@ Hayatimin sonu

O

O

OoOoooooao

Ne kadar ileri gitmek istiyorum (beslenme sondasi, solunum destegi,
yogun bakim)

Hayatin sonu:

[ ilag vererek agriyi ve huzursuzlugu hafifletmek (palyatif sedasyon)
0 Otanazi

Hayata ve/veya sevdiklerine veda etmek

Vasiyetname (noterden)

irade beyani (doktordan)

Yetki belgeleri diizenlemek (6rnegin bankadan)

Organ bagisi ve/veya zeyilname (ek vasiyetname)

Hospise yatis

Cenaze merasimi veya kremasyon
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