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Bagirsak yetmezligi:




Pediatrik bagirsak yetmezligi:
gastroenteroloji durumu

29 merkez
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Bagirsak yetmezligi: Egitim

o Pediatri/yandal egitiminde BY hastasi izlediniz mi, eQitim aldiniz mig
EVET (n=29)
o SU anda calistiginiz merkezde BY hastasi izliyor musunuz?

EVET (n=26, %89) HAYIR (n=3, %11)

o Calistiginiz merkezde BY konusunda egitim duzenliyor musunuz?

EVET (n=8, %27) HAYIR (n=21, %73)



i
Bagirsak yetmezIigi: Hasta sayisi &'

o Son calistiginiz yerde izlediginiz BY hastasi sayisi nedir?

Nn=1-50N hActn

Son 1 yilda erkez
o Son 1 yildaizler izlenen
hasta
sQyis|
rkez

<5 hasta ®6-10 hasta >10 hasta



Bagirsak yetmezligi: Hasta sayisi

o Son calistiginiz yerde izlediginiz BY hastasi sayisi nedir?

n=1-50 hasta
toplam 305 hasta, ortalama=11.2 hasta/merkez

o Son 1 yilda izlenen BY hastasi sayisie

Nn=0-19 hasta
toplam 127 hasta, ortalama=4.5 hasta/merkez

o Bu hastalarnn kaci hayattae

Nn=94 hasta (%74)



Bagdirsak yetmezligi: Hasta sayisi w8

o Hastalannda bagirsak nakli gereken merkezlere

EVET: 16 merkez (%55)
HAYIR: 10 merkez (%34)
HASTASI YOK: 3 merkez (%11)



Bagirsak yetmezIligi: Tanilar/tani : .

&

R\

olanaklari/tani zorluklar —

o Hasta tanilari nelere
NEK: 23 merkez
Volvulus: 19 merkez
Intestinal psddoobstriksiyon: 18 merkez
Mikrovilus inkluzyon hastaligi: 12 merkez
Gastrosizis, Hirschprung hastaligr: 8 merkez
Sendromik diyare: 5 merkez
Tufting enteropati, prohormon konvertaz: 4 merkez

Intest. atrezi, intest. anendokrinozis, mek. ileus, immon yetm,

mitokondriyal hast, konjenital kisa barsak,

?%Iioozili(rezeksiyon), lenfanjiektazi, Waardenburg send, idiopatik:
-3 merkez




Bagirsak yetmezligi: Tanilar/tani
olanaklari/tani zorluklari

o Merkezlerdeki tani olanaklar neler?
Patoloji: 24 merkez
Elektron mikroskopisi: 5 merkez
Genetik: 13 merkez + 3 merkez (yurtdisi)



Bagirsak yetmezligi: Tom\cr/’ram
olanaklari/tani zorluklari

o Tani zorluklane (Cerrahi olmayan hastalarda)

Biyopsi ve patoloiji ile ilgili sorunlar: 6 merkez (deneyim, ozel
boyalar)

Elektron mikroskopisi ile ilgili sorunlar: 9 merkez (sonuc¢ gec cikiyor,
baska merkeze gitmesi gerekiyor, cihaz var calistinimiyor, EM deneyimi
Qz)

Genetik ile ilgili sorunlar: 13 merkez (genetik tani olanagi yok, uzun
sUruyor, genetik uzmani yok, ornekleri gonderecek merkez yok)

Cerrahi ile ilgili sorunlar: 2 merkez (hastalann gec danisimasi,
operasyon raporlarindaki eksiklikler)




Bagirsak yetmezligi: TPN
uygulamasi

o Hastanenizde santral kateter takilabiliyor mu?

Evet=26

Santral kateter bakimiyla ilgili &zel bir protokol var mig

Evet= 16 (%57)

Kateter bakimindan kim sorumlu?
o Hemsire (servis, hematoloji hems) 11 merkez
o Doktor (anestezi, uzman dr, asistan) 5 merkez

Santral kateter takima karar ne zaman veriliyor?
o Baslangicta/tani konuldugunda/ilk hafta icinde: 18 merkez

o 2 haftadan sonra: 5 merkez
o 2 ayicinde: 1 merkez (karar erken alindigr halde uygulama suresi uzuyor): 1 merkez

o Periferik yol yetersiz oldugunda: 1 merkez
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Bagirsak yetmezligi: TPN uygulamasi

Komplikasyonlar

=

m Enfeksiyon  mKolestaz = Tromboz Kateter cikma/tikanma = Elektrolit dengesizligi

o Hasta

o TPN izl




Bagirsak yetmezligi: TPN uygulamasi

o Yenidogan yogun bakim Unitelerinde izlenen bagirsak yetersizligi hastalarini fakip ediyor
musunuz/konsulte ediliyorlar mie

Sayi

&

m Evet mHayr =Bazen



Bagirsak yetmezligi: Ev TPN
uygulamasi

o Ev TPN’si uygulamaniz oldu mu? Karsilasilan sorunlar nelerdi?
Evet: 8 merkez (%27)
Hayir: 18 merkez (%73)

Sorunlar
Medikal sorunlar (enfeksiyon ve kateter) nedeniyle sik yatis gerekti
Hastanede yatiyor gdsteriliop TPN hazirlatild
Hastaneye yatinlip 3-4 gunluk solUsyonlar hazirlatip kullanildi
Evde bakim ve takip edecek personel olmadigi icin kesilmek zorunda kalindi
Rapor cikartilamadi



Bagirsak yetmezligi: Enteral beslenme
yvolu ftercihleri

o Bagirsak yetersizligi olan bebeklerin/cocuklarn enteral yol ile beslerken asagidakilerden
hangilerini kullantyorsunuze

Oral yol (26)

Nazogastrik (25)

PEG (14)
Nazoduodenal/jejenal (13)



Bagirsak yetmezligi: Bagisiklama,
gelisim, psikososyal destek

o Bagirsak yetersizligi olan bebeklerin/cocuklarnn asilar rutin bagisikloma programina
uygun olarak yapilabiliyor mu?

Evet (22) Hayrr (3) Aksamalar oluyor (1)

o Bagirsak yetersizligi olan bebeklerin/cocuklarin néro-motor ve psikososyal gelisimleri rutin
izlenebiliyor mu<

Evet (21) Hayir (4)
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Bagirsak yetmezligi: Bagisiklama,
gelisim, psikososyal destek

o Hastanede yatan ve TPN alan bagirsak yetmezligi tanili bebeklerin/cocuklarn

ailelerinde depresyon, yasam kalitesi gibi taramalar yapiliyor mu?2 Yapiliyorsa ailelere
destek nasil veriliyore:

? merkezde ailelere/cocuklara rutin psikososyal destek veriliyor

(babaya is bulunmasi, ihtiyaca goére degerlendirme, vizit sirasinda

degerlendirme, psikiyatrist-psikolog konsultasyonu, konsultasyon isteniyor ama
yararl degil)

17 merkezde rutin destek veril(e)miyor

(deneyimli personel eksikligi, rutin takip ve degerlendirme programi olmamasi)



Bagirsak yetmezligi: Sorunlar

TANI

o Genetik incelemelerin yapiimasindaki zorluklar (maddi nedenler, testlerin yapllamamasi,
ulasilamamasi, sonuclarin gec¢ cikmasi, pediatrik genetik uzmani sayisinin yetersiz
olmaisi),

o Elektron mikroskopik incelemelerin her yerde yapillamamasi, ulasiilamamasi,
degerlendirebilecek deneyim yetersizligi

o Patoloji deneyiminin yetersizligi

o lleri tani ydntemlerinin belirli merkezlerde toplanmamasi



Bagirsak yetmezligi: Sorunlar

TEDAVI

o Bu hastalarin multidisipliner ekiple ozellesmis merkezlerde izlenmesi gerekir(nakil
yapllabilen ya da yapilmayan) (14 merkez)

o Cok kUcuk bebeklerde uygun boyutta kalici kateter temininde zorluk yasanmasi,

o Tedavi surecinin ¢cok uzun olmasi ve hastanede uzun sure yatma gereksinimleri
nedeniyle ailelerin tepkisel davranmasi, yurtdisina sevk taleplerinin olmasi, bu nedenle
sosyal problemler yasanmasi

o Hastanelerde izole servislerin olusturulmasi

o Bu hastalarin uzun sureli hastanede yatma gereksinimi olmalar nedeniyle, bu hastalarin
uzun yatislannin hastane ydnetimlerince sorun ( hastaneyi zarara sokmal) olarak
algllanmasi
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Bagirsak yetmezIligi: Sorunlar

TEDAVI

o Ulkemiz kosullarinda bu hastalarin tedavi ve bakimlarinin sadece hekim tarafindan
Ustlenilmesi, yardimci personel desteginin (hemsire, diyetisyen, psikolog, eczaci,
fizyoterapist, sosyal hizmetler uzmani) olmamasi ya da yetersiz olmasi

o Sanfral kateterin erken takilamamasi

o BY hastalarni takip eden/potansiyel olarak takip edebilecek saglik calisani/kisilerin
egitimi

o In vitro fertilizasyon uygulamasinin yayginlasmasi sonucunda prematire dogumlarin
artmasli, hasta sayisini artirmasi

20
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Bagirsak yetmezligi: Sorunlar -

TAKIP

o Ulkede evde TPN alma kosullarnin yasal olarak olusturulmasi, bu hastalarnn evde
takiplerinin yapilabilmesi gerekmektedir.

o Ev TPN'’si sisteminin altyapisnin kurularak evde bakim hizmetleriyle entegre edilmesi

o Ulkemizde bu grup hastanin tedavisinin yUrUtilecedi intestinal rehabilitasyon merkez ya
da merkezlerinin yapilandinimasi gerekmektedir

o Bu hastalarin poliklinik izlemlerinin cok zaman alici olmasi, mevcut calisma kosullannda
(performans) hekim Uzerinde olumsuz yonde bir baski olusturmasi

o Saglik Bakanhginin bu hastalarin takip sureciyle ilgili dUzenlemeler yapmasi
gerekmektedir
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Bagirsak yetmezligi: Sorunlar

TAKIiP
o Pediatrik gastroenterolog sayisinin yetersiz olmasi

o Ulkemizde cok sik gérUlen akraba evliliginin resmi otoriteler tarafindan sorun olarak
algllanmamasi, toplumsal egitimin yapilmamasi

o Bagirsak naklinin Ulkemizde yapillamamasi

o Allelerin kalabilecegi misafirhanelerin olmayisi (il disi sevklerde ciddi sorun
olusturabilmekte)

o Allelere/cocuklara psikososyal destek veriimesi konusundaki eksiklikler

o BEv TPN'siyle ilgili solUsyon ya da diger malzemelerin temin zorluklar
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Cozum onerillert

o BOlUmlerarasi isbirliginin arfinimasi (yenidogan-cerrahi-gastroenteroloji isbirligi)

o Ozel tani testleri gerektiren hastalann testlerinin bir-iki merkezde toplanmasi (tercihen
tedavi acisindan da dzellesmis ya da genetik, patoloji, histolojinin deneyimli oldugu
merkezlerde)

o Hastalarin bagirsak yetersizligi derecesine gdre ayrilarak uzun sureli TPN gerektiren
hastalarin ve bagirsak nakli bekleyen hastalar icin merkezler gelistirimesi (Maliyet fazla,
ancak hastalann uzmanlasmis merkezlerde toplanmasi toplam maliyeti dUsurebilir)

o Ev TPN’si uygulamasiyla ilgili yasal aciklarin giderilmesi, evde takip icin dzel/devlet
destekli projeler gelistirimesi (Evde bakimin maliyeti < Hastanede bakim maliyeti olabilir)

o Hastanede cok uzun sure yatmak zorunda kalan hastalara/yakinlarina psikososyal
destegin rutin olarak verilmesi

o Bagirsak nakline gereksinimi azaltacak cerrahi girisimler

23
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surgeons

coordinator

24 severe |F
inpatients &

323 HPN
patients

|F Service

Microbiology

Interventional

2 pharmacy
technicians

The IF Service

* 20 beds

we| Frederick Salmon ward (colorectal surgery) ‘

* Additional beds for perioperative patients and emergency admissions

— .

IF Unit Nutrition team

* 1 modern matron * 2 consultant physicians, 2 consultant surgeons

* 1 nurse manager *® 1 consultant nurse

* 3sisters * 3 CNS (1 seconded from homecare company)

e 17 trained nurses ® 2 IF nurse practitioners

¢ 5 healthcare assistants *® 5 dietitians

* 1 physiotherapy assistant (shared) * 4 pharmacists

¢ 1 occupational therapist (shared) *® 3 junior medical doctors, 2 junior surgical doctors
* 1 ward clerk * 1 IF coordinator
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