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ONSOZz

Noromiiskiiler hastaliklar; prefirik sinir sistemini etkileyen, sonradan kazanilmis veya
kalitimsal olarak gelisen, cesitli diizeylerde fonksiyonel yetersizlige yol acan heterojen
bir hastalik grubudur. Noromiiskiiler hastalarin ¢ogu hastaligin ilerleyen stireglerinde
bakima ihtiya¢ duymaktadir. Hastalik bu yoniiyle ailenin isleyisinde, aile iiyelerinin rol
ve sorumluluklarinda 6nemli degisiklikler meydana getirerek, hasta birey ve bireyin
icinde bulundugu aile sisteminin tiim {iyelerinin yagamini1 zorlastirarak bir ¢ok giicliik
yasamalarina neden olmaktadir. Ailelerin hastaliga uyum saglamasinda, yasadiklari
giicliiklerle bas etme becerilerinin gelistirilerek yasam kalitesinin arttirilmasinda sosyal
hizmet meslegine ve bu meslegin uygulayicisi sosyal hizmet uzmanlarina 6nemli roller
diismektedir. Ancak nodromuskiler hasta ailelerine yonelik sosyal hizmet
miidahalelerinin planlanmas1 ve uygulanmasi ailelerin yasadiklar1 giicliiklerin tespit
edilmesi, bilinmesi ile mumkin olabilmektedir. Bu nedenle noéromuskiler hasta
ailelerinin yasadiklar giicliikler ve bu giicliiklerle bas etmede sosyal hizmet mesleginin
ve bu meslegin uygulayicist olan sosyal hizmet uzmaninin rol ve gorevlerinin neler
oldugu/olabilecegi konusunda c¢alisilmaya karar verilmistir. Bu suUrecte; arastirmanin
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1. GIRIS

Noromiiskiiler hastaliklar; prefirik sinir sistemini etkileyen, sonradan kazanilmis (
edimsel) veya kalitimsal ( genetiksel) olarak gelisen, ¢esitli diizeylerde fonksiyonel
yetersizlige yol agan heterojen bir hastalik grubudur (Karasoy ve Ozdamar, 2010).
Sosyal Giivenlik Kurumu (2011) verilerine gore tilkemizde farkl gruplarda yaklagik

yiiz bin noromiiskiiler hasta vardir.

Noromiiskiiler hastaliklarin cogu ilerleyici karakterde olup klinik olarak farkli
ozellikler gostermelerine ragmen en Onemli ortak Ozellikleri cesitli derecelerde
fonksiyonel problemlere ve hareket smirlamalarina yol agmalaridir. Hastanin yasi
ilerledikce, hastalikla tanigma yas1 azaldik¢ca ve hastali§in siiresi arttik¢a hastanin

fonksiyonel yeterliligi de azalmaktadir ( Baum ve ark., 2005; Harris, 2003).

Noromiiskiiler hastalarin ¢ogu hastaligin ilerleyen siireglerinde bakima ihtiyag
duymaktadir. Hastalik siirecinin ilerlemesi ile hastalarin kisisel hijyen, kisilerarasi
iletisim, beslenme, uyku, ¢aligma gibi giinliik yasam aktivitelerinin karsilanmasinda
basgkalarinin yardimina gereksinimi artmakta, hastalarin bakimindan birinci derecede
aileleri sorumlu olmaktadir (Tiizer, 2001). Hastalik bu yoniiyle ailenin isleyisinde,
aile lyelerinin rol ve sorumluluklarinda onemli degisiklikler meydana getirerek,
hasta birey ve bireyin i¢inde bulundugu aile sisteminin tiim iiyelerinin yagamini
duygusal agidan zorlamakta, stres diizeylerini artwrmakta, yasam kalitesini de

olumsuz yonde etkilemektedir.

Hastalarim ilerleyen hastalik siireci, ailenin yasamina etki eder ve yeni duruma uyum
yapmay1 zorunlu kilar. Ailenin ekonomik diizeyi, ebeveynlerin egitim diizeyleri,
meslekleri, evlilik uyumlari, sosyal destegin azalmasi, iletigim zorluklari, hastaligin
siddeti, hastalarin yasi, hastaligin siiregen olusu, tibbi yardim ihtiyacinin miktari ve
aile dongiisiiniin bozulmasi gibi c¢esitli etmenlerin ebeveynlerin stres durumunu

etkileyebildigi bilinmektedir (Berthiaume ve ark., 1999).



Cakaloz ve ark. (2010), duchenne miiskiiler distrofi (DMD) hastas1 olan ¢ocuklarin
annelerinin yagam kalitelerini degerlendirdikleri ¢aligmalarinda; annelerin yasam
kalitesinin saglikli cocuga sahip annelerin yasam kalitesine gore daha diisiik oldugu
belirtmistir. Ailelerle yapilan diger ¢aligmalar da bu bilgiyi destekler niteliktedir.
Noromiiskiiler hastalarin ailelerinin yasam kaliteleri saglikli ¢ocugu olan ailelere

gore Onemli derecede diisiiktiir.

Ailenin normal bir akis siireci vardir. Bu siireci, cocuk dogmadan 6nce veya hastalik
goriilmeden once, tahmin etmek oldukca kolaydir. Ancak aileye tedavisi olmayan bir
hasta birey katildiginda bu sistem bozulmakta, ailenin bundan sonraki yasam akisini
tahmin etmek giliclesmektedir (Kazak, 1987). Ailelerin hastaliga uyum saglamasi ve
normal dongiistinii stirdiirmesi, hem néromiiskiiler hastalarin saglig1 ve bakimi, hem
de diger aile iiyelerinin saghgi i¢cin 6nemlidir. Ciinkii anne-babanin, hastaliga
psikolojik, sosyal ve fizyolojik olarak uyum saglama derecesi diger aile iiyelerinin

uyumu ve saghigi i¢in temel 6zelliktedir (Hentinen ve Kyngas 1998; Kutner, 1987 ).

Bu noktada ailelerin hastaliga uyum saglamasinda, yasadiklar1 giicliiklerle bas etme
becerilerinin gelistirilerek yasam kalitesinin arttirilmasinda, etkin tibbi bakim ve
tedavi hizmetlerinden yararlanmalarinin saglanmasinda sosyal hizmet meslegine ve

bu meslegin uygulayicisi sosyal hizmet uzmanlarma 6nemli roller diismektedir.

Sosyal hizmet meslegi, insan haklar1 ve sosyal adalet ilkelerini temel alan, sosyal
degisimi destekleyen, insanlarin 1iyilik durumunun gelistirilmesi i¢in insan
iliskilerinde problem ¢6zmeyi, giliclendirmeyi ve dzgiirlestirmeyi amaglayan, insan
davranisina ve sosyal sistemlere iliskin teorilerden yararlanarak insanlarin gevreleri

ile etkilesim noktalarina miidahale eden bir meslektir ( Duyan, 2003).

Bu meslegin uygulayici olan sosyal hizmet uzmani, néromiiskiiler hasta aileleri ile
calisirken, onlar1 kendi kaynaklarmi kullanma yoniinde cesaretlendiren, hastalik
nedeniyle ortaya ¢ikan problemlerle basa ¢ikmay1 yine kendi yetenekleri ile ¢cozmeyi
Ogreten, ailenin ve hastanin tibbi tedaviden en iyi sekilde yararlanmasini saglayan

interaktif bir miidahale siireci planlayan ve uygulayan meslek elemanidir.



Sosyal hizmet uzmani tibbi sosyal hizmet becerileri ile ailenin yasamini etkileyen
giicliikler ile miicadele etmede ve ailenin destek sistemlerini harekete gecirmede
onemli rol oynamaktadir. Sosyal hizmet uzmani yalnizca aileyi degil néromiiskiiler
hasta bireyi de igeren biitiinciil bir sosyal hizmet miidahalesi planlayip uygulayarak,
ailelerin yasadig giicliiklerin azaltilmasi ve iyilik hallerinin artirilmasinda 6nemli bir

meslek elemanidir.

Noromiiskiiler hasta ailelerine yonelik sosyal hizmet miidahalelerinin planlanmasi ve
uygulanmast ailelerin yasadiklar1 giicliiklerin tespit edilmesi, bilinmesi ile
miimkiindiir. Noromiiskiiler hasta ve aileleri ile ¢alisan, onlara hizmet veren ilgili
kisi, meslek, kurum ve kuruluslarin verecekleri hizmetleri planlamalar1 ve hizmet
kalitelerini arttirabilmeleri i¢in yararlanabilecekleri bilimsel verilerin olmasi
gereklidir. Ancak Tiirkiye’de sosyal hizmetin de i¢cinde bulundugu sosyal bilimler
literatiirii incelendiginde ndromiiskiiler hasta ailelerinin yasadigi giicliiklerin ve

sosyal hizmet ihtiyaclarinin degerlendirildigi caligmaya rastlanmamustir.

Bu kapsamda yapilan bu arastirma Oncelikle alana saglayacagi bilimsel katk: ile
noromiiskiiler ~ hasta  ailelerinin  yasadiklar1  giicliiklerin  tespit  edilip
degerlendirilmesine ve bu giigliikklerle bag etmede sosyal hizmet mesleginin ve bu
meslegin uygulayicist olan sosyal hizmet uzmanmin rol ve gorevlerinin
belirlenmesine, hastalara ve ailelere yOnelik sosyal hizmet miidahalelerinin

gelistirilmesine yardime1 olacaktir.

Ozellikle sosyal hizmet bakis acis1 ile Saglik Bakanligina bagli Noromiiskiiler
Hastaliklar Merkezlerinden hastalik tanisi nedeni ile hizmet alan ndromiiskiiler
hastalarm ailelerinin arastirma kapsamina alinarak konunun degerlendirilmesi; yeni
kurulan bu merkezlerde ndromiiskiiler hasta ve ailelerine ydnelik verilecek
hizmetlerin planlanmasi ve standardize edilmesine ve sosyal hizmet miidahalelerinin

gelistirilmesine katk1 saglayacaktir.

Bu arastirmanin genel amaci Saglik Bakanligi tarafindan yeni kurulan Noromiiskiiler

Hastaliklar Merkezlerinden hastalik tanist nedeni ile hizmet alan ndromiskiiler



hastalarin ailelerinin yasadiklar1 gii¢liiklerin tespit edilip degerlendirilmesi ve bu
giicliiklerle bas etmede sosyal hizmet mesleginin ve bu meslegin uygulayicis1 olan
sosyal hizmet uzmanm rol ve gorevlerinin belirlenmesidir. Arastirmanin genel

amaglar1 dogrultusunda alt amaglari ise asagidaki soru ciimleleri ile ifade edilmistir:

Noromiiskiiler hasta ailelerinin sosyo-demografik 6zellikleri nelerdir?
e Noromiiskiiler hasta ailerinin hastalarinin hastalik stireci nasildir?

e Noromiiskiiler hasta ailelelerinin yasadiklar1 fiziksel-cevresel giligliikler

nelerdir?

e Noromiiskiiler hasta ailelelerininyasadiklariekonomikgiicliikler nelerdir?
e Noromiiskiiler hasta ailelelerinin yasadiklar1 psiko-sosyal giicliikler nelerdir?

e Noromiiskiiler hasta ailelelerinin sosyal hizmet gereksinimleri nelerdir?

e Genel anlamda noromiiskiiller hasta ailelelerinin yagsadiklart en temel

giicliikler nelerdir?

Bu arastirmada arastirmanin genel amaci dogrultusunda yukaridaki soru climlelerine

cevap aranmistir.

1.1. Noromiiskiiler Hastalhklar

Bu bolimde noromiiskiiler hastaliklarin tanimi ve smiflandirilmast yapilarak

hastaliklarda tan1 ve tedaviye iligkin bilgiler verilmistir.

1.1.1. Noromiiskiiler Hastaliklarin Tanimi ve Siniflandirilmasi

Noromiiskiiler hastaliklar, prefirik sinir sistemini etkileyen, sonradan kazanilmig

veya kalitimsal olarak gelisen, ¢esitli diizeylerde fonksiyonel yetersizlige yol acan



heterojen bir hastalik grubudur(Karasoy ve Ozdamar, 2010). Ulkemizde yiiz bin
noromiiskiiler hastanin oldugu tahmin edilmektedir (Sosyal Gilivenlik Kurumu,

2011).

Hastaliklarin bazilar1 erken cocukluk yaslarinda ortaya ¢ikarken bazilari yetiskin
yasta ortaya ¢ikmaktadir. Bir grup noromiiskiiler hastaliklar hizli ilerleyici 6zellik
gosterirken, uzun seneler hastanin klinik durumunda degisiklik yaratmayan
hastaliklar da bulunmaktadir. Bircok hastalik etkilerini sadece kas iskelet sistemi
tizerinde gosterirken, kalp ve merkezi sinir sistemini etkileyen multisistematik

ozellige sahip hastaliklar da bu genis yelpazede yer almaktadir.

Genellikle rastlanan klinik bulgu hipotoni ve kas giiciinde azalmadir. Kas giiclindeki
bu azalma, kas zayiflig1 ve kas yorgunlugu seklinde kendini gosterir. Etkilenen viicut
alanina gore motor semptomlar  (kas giicsilizliigli, yorgunluk, koordinasyon
bozuklugu vb. ), duyusal semptomlar (asir1 hassasiyet, azalmis his, agr1 vb. ) veya
otonomik semptomlar (inkontinans, isal, azalmis terleme vb. ) goriilebilir. Ayrica
tim bu semptomlara eslik eden eklem ve yumusak doku kontraktiirleri (eklem
hareketinin kisitlanmasi), kardiyovaskiiler komplikasyonlar, psikososyal problemler

de diger bulgular olarak ortaya ¢ikmaktadir (Dubowitz, 1995).

Literatlirde néromiiskiiler hastaliklara ait farkli siniflandirma ¢esitleri bulunmaktadir.
Yeni bilimsel verilere gore néromiiskiiler hastaliklar siniflamasi degismekte, bilimsel
alanda yasanan her yeni gelisme ile yelpaze i¢ine yeni hastaliklar eklenmektedir.
Miiskiiler Distrofi Dernegi (2012), bugiin varilan bilimsel asama gercevesinde,
birden fazla kaynaktan yararlanarak ndromiiskiiler hastaliklarin smiflandirilmasini

asagidaki sekilde yapmaktadir:

a) Miiskiiler distrofiler: Duchenne miiskiiler distrofi (DMD), becker miiskiiler
distrofi (BMD) emery- dreifuss miiskiiler Distrofi (EDMD), limb-girdle miiskiiler
distrofi (LGMD), fasioskapulahumeral miiskiiler distrofi (FSHMD), miyotonik
distrofi (MD), okiilofaringeal miiskiiler distrofi (OFMD), distal miiskiiler distrofi
(DiIMD), konjenital miiskiiler distrofi (KMD),



b) Motor Noron Hastaliklart (MNH): Amyotrofik lateral skleroz (ALS), spinal
miiskiiler atrofi tip 1 (SMA 1), spinal miiskiiler atrofi tip 2 (SMA2), spinal
miiskiiler atrofi tip 3 (SMA3), spinal bulbar miiskiiler atrofi,

¢) Inflamatuar Miyopatiler: Dermatomiyozit, polimiyozit, inkliizyon cisimcik

miyopatisi,

d) Noromiiskiiler Kavsak Hastaliklar1 (NKH): Myastenia gravis (MG), lambert —

eaton sendromu, konjenital myastenik sendrom,

e) Endokrin Anomalilerinden Kaynaklanan Miyopatiler (EAKM): Hipertiroid

miyopatisi, hipotiroid miyopatisi,

f) Periferik Sinir Hastaliklari: Charcot-marie tooth hastaligt (CMT), friedreich

ataksisi, dejerine sottas hastaligi,

g) Diger Miyopatiler: Miyotonia konjenita, paramyotonia konjenita, sentral kor

hastalig1, nemalin miyopati, myotiibular miyopati, periyodik paraliziler,

h) Metabolik Kas Hastaliklar: Fosforilaz eksikligi, asit maltaz eksikligi,
fosfofruktokinaz eksikligi, debrancher enzimi eksikligi, mitokondriyal miyopati,
karnitin eksikligi, karnitil palmitil transferaz eksikligi, fosfogliserat kinaz eksikligi,

fosfogliserat mutaz eksikligi, laktat dehidrojenaz eksikligi, myodenilat deminaz

eksikligidir.

Noromiiskiiler hastaliklarda tan1 bu konuda uzman bir hekimin muayenesinden sonra
gerekli tetkiklerin yapilmasi ile konur. Bu tetkikler arasinda kas enzimlerini
(6zellikle kreatin kinaz) de iceren kan tetkikleri, kas ve sinirlerin iglevlerini diizgiin
yerine getirip getirmediklerini gdsteren elektromyografi (EMG), miimkiin oldugu
durumda genetik tetkikler ve gerektiginde kas biyopsisi yer alir(Karasoy ve
Ozdamar, 2010).



1.1.1.1. Miiskiiler Distrofiler

Miiskiiler distrofiler (MD), ilerleyici kas zayiflig1 ve kas lifi dejenerasyonu, zayiflik
ve harabiyetle karakterize edilen genetik bir grup ndromiiskiiler hastaliktir.
(Dubowitz, 1995) MD’ler kalitimsal 6zellik gosterir. Bunlarin bazilarinda hastalik
anneden oglan ¢ocuklara (X’e bagli), digerlerinde anne ya da babadan ¢ocuklara
(otozomal dominant) gecer. Bazilarinda ise hem annenin hem de babanin tasiyici
olmasi gerekir. Yani anne ve baba hastalik 6zelliklerini gostermezken hem anne hem
de babadan hasta geni alan ¢ocuklarda hastalik ortaya cikar (Karasoy ve Ozdamar,
2010).

MD’lerde hastaligin baslangic yas1 degisiklik gosterir. MD’nin bazi formlar1
bebeklik ve ¢ocukluk caginda goriiliirken, bazi formlar1 orta yasa kadar herhangi bir
semptom vermeyebilir ( Beenakker ve ark., 2005). Prognoz, hastaligin tipi ve
progresyonu ile yakindan iligkilidir. Baz1 vakalarda kas zayiflig1 hafif seyreder ve
yagam boyunca yavas progresyon gosterir. Bu bireyler orta siddette bir Oziirle
yetigkin yasa kadar yasamlarini devam ettirebilirler. Bazilarinda ise siddetli kas
zay1flig1 ve fonksiyonel 6ziir nedeniyle yiirlime yetenegi erken donemde kaybedilir

ve tekerlekli sandalyeye bagimlilik olusur (Dubowitz, 1995).

Miiskiiler distrofilerin en sik goriilen ¢esidi olan duchenne miiskiiler distrofi (DMD),
distrofin adli proteinin eksikligine bagl olarak ortaya ¢ikan, (DMD) X’e bagh
resessif gecis gosteren bir hastaliktir. Bu nedenle DMD’de tasiyici olan annenin
hastalig1 sadece erkek ¢ocuklarinda goriiliir, kiz cocuklari tagtyicidir. Anneden hasta
geni alan erkek c¢ocuklarin hasta olma ihtimali %50’dir. Tasityict annenin kiz
cocuklarinin ise hasta olma olasilig1 yoktur, ancak %350 ihtimalle tasiyicidir. Hasta
olmayan annelerde hastalik ilk kez ¢ocukta da goriilebilir (Karasoy ve Ozdamar,

2010; Gustavson, 1999 ).

DMD, cocukluk caginm en sik goriilen kalitsal ndromiiskiiler hastah@idir. ilk
belirtiler 5 yas doneminde goriiliir. Genellikle ¢ocuklar normal yasta yiirlimeye

baslarlar. Yiriimeye basladiktan sonra hastalarin yasitlar1 kadar hizli ve iyi



yiirliyemedigi, ¢abuk yoruldugu, sik kucak istedigi ve sik diistiigii fark edilir
(Karasoy ve Ozdamar, 2010). Daha sonra beceriksiz ve drdekvari yiiriiyiis gdsteren
hastalarmn baldir kaslarinda psddohipertrofi gelisir. Onlu yaslarda tekerlekli
sandalyeye bagimli hale gelen c¢ocukta kontraktiirler, deformiteler ve skolyoz
hastaligin ge¢ evrelerinde goriilen belirgin 6zellikler arasindadir. Hastaligm ilerleyen
stirecinde yataga bagimli hale gelen hasta yirmili yaslarda kaybedilir (Berck ve ark.,

1987).

Becker miiskiiler distrofi (BMD), DMD’nin biitiin klinik 6zelliklerinin gérildigi
daha hafif seyreden bir hastaliktir. Hastalarin kiiciik boyutta, anormal ancak
fonksiyon yapabilen distrofin proteinleri mevcuttur. Ik semptomlar: siklikla
yorgunluga bagl olarak gelisen kas kramplaridir. Korse destegi ile yirmili yaslarin
sonuna veya otuzlu yaslarin bagina kadar yiiriiyebilen hastalarin pek cogu kirkl

yaslar1 yasayabilirler (Barr ve ve ark., 1991)

Emery-Dreifuss distrofi, erken ¢ocukluk doneminde baslar ve hastalik oncelikle
eklemlerde kontraktiir (kaslarin kasilmasi nedeni ile eklemlerin tam agilamama
durumu), kol ve bacak kaslarinda hafif giigsiizliik ile kendini gdsterir. Kalp kasi
etkilenimi hemen tiim hastalarda goriilir. Kalp ritim diizensizlikleri nedeni ile
genellikle 30’Iu yaslarda hastalar kalp pili takilmasima gereksinim gosterir. Kalp
ritim diizensizlikleri 6liime neden olabileceginden kalp pili takilmasi hayat kurtarict

olabilmektedir (Oksiiz, 2009; Karasoy ve Ozdamar, 2010).

Limb-girdle miiskiiler distrofi govde ve proksimal kusak kaslarinin agirlikli olarak
etkilendigi otozomal dominant ya da otozomal resesif ge¢is gosterebilen heterojen
bir grup hastaliktir. Ilk bulgular alt ekstremitede kalga ¢evresi kaslarmdaki
giicstizliiktiir. Daha c¢ok erigkinlerde goriilen otozomal dominant formu yavas
ilerleme gosterir ve ilk bulgular1 iist ekstremite kaslarindaki giigsiizliik izler.
Proksimal kas zayifligindaki artis ile hastalar yiirlime, merdiven inip-¢ikma, saglarmi
tarama gibi aktiviteleri yapmakta zorlanirlar. Yiiriime yetenegi genellikle 10-20 yi1l

sonra kaybedilmektedir (Stipp ve Stiibgen, 1997).



Fasioskapulohumeral miiskiiler distrofi  (FSH), miiskiiler distrofilerin en sik
kargilagilan ikinci tipi olup otozomal dominant gecis gosterir. Hastaligin
semptomlar;, minimal fasiyal giicslizlikten siddetli genel giicsiizliige kadar
degiskenlik gosterebilir ( Kilmer ve ark., 2005). Yiiz kaslarinin etkilenmesi nedeni
ile hasta gozlerini gii¢lii bir sekilde kapatamaz, dudaklarmi biizerek 1slik ¢alamaz.
Hareket smrasinda kiirek kemiginin sabitlenmesini saglayan kaslarin 6zellikle
etkilenmesi nedeni ile hasta kollarini iki yana agmakta giiclilk ¢eker, bu hareketi
yapmaya ¢alistig1 zaman kiirek kemigi disariya dogru ¢ikar. Kuvvet kaybi kollara ve
bacaklara da zamanla yayilabilmektedir (Karasoy ve Ozdamar, 2010;Barr ve ark.,

1991).

Hastalarin yaklasik olarak %20’si ilerleyen donemlerde tekerlekli sandalyeye
bagimli hale gelebilir. FSH’de de tam iyilesme bugiin i¢in miimkiin olmayip, fizik
tedavi, kiirek kemigini sabit tutan Ozel korseler hastanin yasam kalitesini

arttirabilmektedir (Carter, 2005).

Eriskin yasta en sik goriilen noromiiskiiler hastalik olan miyotonik distrofi, otozomal
dominant olarak ge¢is gosteren bir MD gurubu hastaliktir. Yani anne ya da babasi
hasta olan bir ¢ocugun hastaliga yakalanma ihtimali %50°dir. Hastaligin genetik
ozelligi geregi hastalik anneden alindiginda ¢ocuklara daha agir bir sekilde gecer ve
bazen dogumdan itibaren bulgu verebilir. Kas gii¢gsiizliigii yiiz kaslarinda, el ve el
bilegi, ayak ve ayak bilegi kaslarinda belirgin olmakla birlikte tiim kaslarda goriiliir.
Ayrica “myotoni” denen kasin gevsemesinde zorluk da hastaligin bir bulgusudur.
Miyotonik distrofide kas gii¢slizIiigliniin yani swa viicudun diger organlarmi
etkileyen bozukluklar da goriilebilmektedir. Basin 6n kisminda sa¢ dokiilmesi,
katarakt, hormonal diizensizlikler, {ireme problemleri, hamilelik sirasinda
problemler, uyku bozukluklari, asir1 uyku durumu, kalp ritim diizensizlikleri
goriilebilir. Hastaligin kesin tedavisi yoktur. Hastalarin olusabilecek katarakt geligimi
ve kalp ritim bozukluklar1 nedeniyle diizenli takibi gerekmektedir (Barr ve ark.,

1991;Begin ve ark., 2001).
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Myotonik distrofide genetik tani imkani1 vardir. Duchenne kas distrofisinde oldugu
gibi bebegin anne karninda iken hasta olup olmayacagi da tespit edilebilir (prenatal
tan1). Hasta annelerin bebeklerinde hastalik anneninkine gore daha erken yasta
baslayacagi ve daha agir seyredecegi i¢cin gebelikte tan1 6zellikle 6nem tagimaktadir

(Gilroy, 2002).

Okiilofaringeal miiskiiler distrofi nadir olarak goriilen, otozomal dominant gecisli ve
ge¢ baslangicli miiskiiler distrofi tipidir. Semptomlar1 kirkli yaslarin sonunda
baslayan ilerleyici pitoz ( goz kapag: diisiikligii) ve yutma giicliigldiir (Gilroy,
2002).

Distal miiskiiler distrofiler her biri distal kas gruplarimdan baslayan ve daha sonra
proksimal kas gruplarini etkileyen distrofi grubudur. Otozomal dominant ya da
resesif olarak gecis gdsteren hastaligin su ana kadar tanimlanmis degisik baslangicli

ve seyirli yedi tipi vardir (Braedley ve ark., 2004).

Konjenital miyotonik distrofi istemli kas kontraksiyonunun gecikmis gevsemesi olan
miyotoni ile karakterize kalitsal bir hastaliktir. Hasta bir objeyi kavradiktan sonra
genellikle altmig saniyeye kadar uzayabilen bir siire birakamaz. Belirtileri ilk olarak
siit cocugu ya da cocukluk ¢aginda ortaya c¢ikar ve adolesan ¢agda artma egilimi
gosterir. Ancak eriskin hayatta siddetini kaybedebilir (Gilroy, 2002). iskelet kasm1
etkilemesinin yanit swra beyinde yapisal bozukluklar, zekd geriligi ve gorme
bozukluklarina da neden olabilmektedir. Hastalarin yasam kalitesini yiikselten,
hastaligin ilerlemesini yavaglatan fizik tedavi diginda heniiz tibbi tedavileri miimkiin

degildir (Karasoy ve Ozdamar, 2010; Oksiiz, 2009).

1.1.1.2. Motor Noron Hastahklar

Motor ndron hastaliklar, spinal kordun 6n boynuz motor noronlarinda goriilen alt
motor, iist motor veya hem alt hem iist motor ndronlarinin dejenerasyonu sonucu

olusan kas zayifligi, atrofi (kas erimesi), kortikospinal yollarm etkilenimi sonucu
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olusabilen Oliimciil hastaliklardir (Brown ve ark., 2006). Omurilikte 6n boynuz
hiicrelerinin anormalligi sonucu kaslar1 calistiran emir  (impuls) omurilikten
sinirlere, kaslara ulagsamaz ve kaslar zayiflar ve erime (atrofi) meydana gelir.
Genetik gecigli bu hastalik, yeni dogmus bebekte belirtiler verebilecegi gibi
yetigkinlerde de ortaya cikabilir. Bulgular bebeklikte genellikle kas zayifligi,
kaslarda gevseklik, nefes alip vermede giicliik ve hareketlerde yetersizlik seklinde,
cocuk ve yetiskinlerde ise kas zayifligi, eklem hareketlerinde kisitlanmalar, ayakta

durmada giigliik ve yiiriiyememe seklindedir (Karasoy ve Ozdamar, 2010).

En cok goriilen tipi olan amiyotrofik lateral skleroz (ALS), beyin ve spinal kordun
iist ve alt motor ndronlarmmda dejenerasyonla karakterize ilerleyici ve 6liimciil bir
hastaliktir. Hastalik, merkez sinir sisteminde, omurilik ve beyin sapinda motor
hiicrelerin (ndronlar) kaybina bagh olarak ortaya ¢ikar. Ust motor ndron tutulusu
sonucu (ekstremitelerde katilik, hiperrefleksi, emosyonel labilite) ve alt motor ndron
tutulusu sonucu (kol ve bacaklarda asimetrik gii¢siizliik, kaslarda erime, kramplar,
kaslarda seyirme, yorulma, konusma ve yutma giigliigli) olusan bulgularin ¢esitli

kombinasyonu klinik tabloyu belirlemektedir (Brown ve ark., 2006).

1.1.1.3. inflamatuar Miyopatiler

Inflamatuar miyopatilerde esas hastalik, immiin sistemde veya kasin kendisinde
enfeksiyona neden olur. Inflamatuar miyopatilerin en sik karsilasilan tipleri
dermatomiyozit, polimiyozit ve inkluzyon cisimcik miyopatisidir. Myozit, patolojik
olarak kasin inflamatuar hiicrelerle infiltrasyonudur. Klinikte ise agri, kuvvet kaybi
ve nadiren hassasiyet ile karakterize bir hastaliktir ( Mastaglia ve ark.,

1997;Borgulya ve ark., 2005).
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1.1.1.4. Noromiiskiiler Kavsak Hastahklar

Noromiiskiiler kavsak hastaliklar1 (NKH), belirli kas gruplarinin ilerleyici kas
zayiflig1 ve atrofisi (erimesi) ile karakterize kronik otoimmiin hastalik grubudur.
Hastaligin en belirgin 6zelligi tekrarl hareketler ile kas kasilmasinin azalmasi yani
yorgunluktur. Bu grupta esas problem kas—sinir kavsagindaki reseptorlerdedir
(fiziksel ve fonksiyonel olarak c¢evresel uyarilan alip merkez sinir sistemine ileten
yapilar). Tekrarli hareketlerden, uzun sureli statik kas geriliminden ve kuvvet
gerektiren agir hareketlerden sonra giigsiizliik goriiliir. Bu giigsiizliik, kranial motor
sinirlerin interve ettigi kaslarda daha belirgin olup, egzersiz ile artar ve dinlenme ile

azalir (Gans ve Lisa, 1998).

Noromiiskiiler kavsak hastaliklari, bebeklerden yaslilara, kadin, erkek, herkesi
etkileyebilir. Baglangi¢ yasi agisindan sik goriildiigii iki yas grubu vardir; kadinlarda
20-40 yaslar1 arasinda (ki buna erken baglangicli MG denir), erkeklerde ise 40 yasin
iizerinde (ki buna ge¢ baslangicli MG denir) goriiliir. Kalitimsal degildir ve 10,000
kisiden 1’inde goriiliir. Buna ragmen, tiim miyastenilerin yaklasik %2’sinde sinir-

kas tetiklenmesinde kalitimsal kusurlar vardir (Deymeer ve Sengiin, 2011).

Noromiiskiiler kavsak hastaligina sahip annelerin yeni dogan bebeklerinde de,
plasenta ve/veya siit yoluyla anneden bebege gegen oto antikorlarin neden oldugu ve
kisa bir donem siiren gii¢siizliik goriilebilir. Bu durum sik degildir. Noromiiskiiler
kavsak hastaligina sahip annelerin yeni dogan bebeklerinin sadece %10-15’1 belirtiler
gosterir. Bu belirtiler genellikle yaklasik 1-3 haftadan sonra kendiliginden diizelir ve
hizla kaybolur (Deymeer ve Sengiin, 2011).

1.1.1.5. Endokrin Anomalilerinden Kaynaklanan Miyopatiler

Endokrin anormalliklerinden kaynaklanan miyopatiler, proksimal kas zayiflig1 ile
karakterizedir. Genellikle steroid kullanimina bagli miyopati ve hiperparatroidizm

disinda zayiflik, omuzda kalcadan o6nce geligir. Hipertiroidiye (Tiroid bezinin
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normalden ¢ok c¢alisarak asirt miktarda tiroid hormonu iiretmesi) bagli miyopatili
hastalarda kas katabolizmasi artis1 baglangigta halsizlik hissedilmesi seklinde belirir.
Hastalik genelde hafif seyreder ve ilerleyici olarak proksimal (ana sinirlere daha
yakin) kaslar etkilenir. Hipotiroid miyopatisi ise, tiroid eksikliginin baglama yasma
gore farkli bulgular gosterir. Kramp, agr1 ve kas sertligi hastalarda goriilen
belirtileridir. Cocuk yasta hastaligin basladigi vakalarda mental retardasyon

gorilebilir (Griggs ve ark., 1983).

1.1.1.6. Periferik Sinir Hastahklar

Periferik Sinir Hastaliklari, periferal sinirin miyelin kilifin1 (uyarilarin daha hizli bir
sekilde iletilmesini saglar) veya aksonunu (sinir hiicre govdesinden ¢ikan uzanti)
etkileyerek duyusal ve motor problemlere yol acan kalitsal bir grup hastaliktir. En
biiyiik motor bulguyu ayak ve bacaklardan baslayip daha sonra {ist ekstremiteleri
etkileyen kas giicsiizliigli ve atrofidir (Griggs ve ark., 1983).20'li yaslara kadar
goriilen genetik gecisli bu hastaliklarin, bazi tiplerinde ellerde ve ayaklarda duyu
(his) bozuklugu goriilebilir. Bulgular genellikle zayiflik, yorgunluk, ayakta sekil
bozukluklari, yiirimede giigliik, ellerde sekil bozukluklar1 ve zayifliklar seklindedir.

1.1.2. Noromiiskiiler Hastaliklarin Nedenleri

Noromiiskiiler hastaliklarin nedenleri edinsel ve kalitimsal/genetik olmak iizere iki

ana baslik altinda siniflandirilmaktadir.

1-Edinsel Nedenler:Bu durumda dogustan hastalik nedeni yoktur; yasam siiresi
icinde ortaya ¢ikan nedenlerle hastalik gelisir. Noromiiskiiler kavsak hastaliklar1 ve
Inflamatuar miyopatiler edinsel/sonradan kazanilan néromiiskiiler hastaliklardandur.
Bu hastaliklar ¢esitli nedenlerle olusmaktadir. Ornegin kaslar iltihaplanabilir. Bu
iltihaplanma kasm kendisinde ise miyozit adini1 alir. Polimiyozit miyopatiler ve

dermatomiyozit miyopatiler iltihaplanma sonucu olusan edinsel ndromiiskiiler
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hastaliklardandir.  Tiroid bezi, bdbrek iistii bezi hastalandiginda veya kanda
potasyum miktar degistiginde de kaslar hastalanabilir ve tiroid miyopatisi gelisebilir.
Kortizon igeren ilaglar kullanildiginda veya kortizonun asir1 salgilanmasinda steroid
miyopati goriilebilir. Baz1 sik kullanilan ilaglar da miyopatiye neden olabilmektedir.
Tiim bu hastaliklarin 6nemli 6zelligi, hastaligi ortaya ¢ikaran durumun, ortaya
cikaran nedenin ortadan kaldirilmasi veya bugilin i¢in bilinen ilaclarla tedavi
edilebilmesi, hastanin normal kas giiciine donebilme imkaninin olmasidir (Deymeer

ve Sengiin, 2011).

2- Kaliimsal/Genetik Nedenler: Viicudumuz sadece mikroskopla gorebilecegimiz
kiigtikliikte milyonlarca hiicreden olugur ve bu hiicreler bir araya gelerek dokulart,
dokular organlari, organlar sistemleri, sistemler de viicudu meydana getirirler. Her
hiicrenin i¢inde ¢ekirdek adi verilen, hiicreyi kontrol eden ve yoneten bir yapi
bulunur. Bu yapinin icerisinde sa¢ renginden boy uzunluguna, kan grubundan
cinsiyete kadar pek cok bilgiyi barindiran kromozomlar vardir. Her insanda 23 ¢ift
yani toplam 44+XX/XY adet kromozom bulunur. Bu kromozomlarin yaris1 babadan,
yarist anneden gelir ve bu kromozomlarin 2 tanesi cinsiyeti belirler. (Alemderoglu ve

ark., 2012)

ERKEK XY (X kromozomu anneden, Y kromozomu babadan gelir)

KADIN XX (X kromozomu anneden, X kromozomu babadan gelir)

Kromozomlar DNA adi verilen kimyasal molekiillerden olugurlar. DNA zinciri
iizerinde pek cok gen dizilmistir. Kalitimsal her karakter ve fonksiyon i¢in bir ¢ift
gen bulunur. Bu genler, protein adi verilen insan hiicrelerinin temel yapi taslarina ait
genetik sifreleri ve bilgileri tasirlar. Farkli genler farkli bilgilerden sorumludurlar.
Ornegin; goz rengi, boy uzunlugu, kan grubu ile ilgili bilgiler birbirinden farkli
genlerin tasidig: sifreli kodlarin i¢inde saklanir. Bazen genin iizerinde bulunan bu
sifreler silinir ya da bozulur. Gen gorevini yerine getiremez. Olusan bu bozukluklar

cocuklara gecebilir ve hastaliklara neden olabilir.
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Noromiiskiiler hastaliklarin ¢ogu genetik yolla gegmektedir. Anne, baba ya da her
ikisinde bulunan ve hastalik tagiyan genlerin cocuklara aktarilmasiyla pek ¢ok
hastalik meydana gelebilir. Ayn1 ailede birden fazla kisi hastalikli genleri tastyor
olabilir. Bu nedenle Tiirkiye’de akraba evliliklerinin yaygmligi ndromiiskiiler

hastaliklarin goriinme sikligini arttiran en 6nemli faktordiir.

Bazen ailesinde hastalik olmayan kisilerin ¢ocuklarinda da néromiiskiiler hastaliklar
goriilebilir. Bu durum genlerde kendiliginden olan mutasyonlar (gen yapisinda
meydana gelen ve hastaliklara yol acabilecek degisiklikler) sonucunda olusur. Bu

genetik bozukluklar, {i¢ yolla ¢cocuklara aktarilir:

a) X kromozomuna ya da cinsiyete bagimli gegen hastaliklar:Bu hastaliklar
hastalarin cinsiyetini belirleyen X kromozomu iizerinde bulunur. Sadece erkek
cocuklar etkilenir, kiz c¢ocuklar1 tasiyicidir. Tastyicilarda hastalik belirtileri
gbzlenmez ancak dogacak erkek cocuklarina hastaligi gegirme ihtimalleri vardir.
Tas1yict bir annenin her hamileliginde dogacak erkek ¢ocuklarin hasta olma ihtimali
%350°dir. Hasta babanin ogullar1 saglam, kiz c¢ocuklart tasiyicidir. Duchenne

miiskiiler distrofi, becker miiskiiler distrofi, bu sekilde gecen hastaliklara 6rnektir.

b) Otozomal resesif gegisli hastaliklar: Anne ve babanin her ikisi de bozuk geni
tagir. Kiz ve erkek cocuklar esit oranda etkilenir. Dogacak cocuklarin %25’inde
hastalilk olusma riski vardwr. Kusaklar boyunca hi¢ belirti vermeden
seyredebilmesinin yan1 sira akraba evlilikleri ileri kusaklarda hastalik olusma riskini
arttirabilmektedir. Kavsak tipi miiskiiler distrofi tiplerinin ¢ogu, konjenital miiskiiler
distrofi, spinal miiskiiler atrofi’lerin biiyiik bir kismi1 bu yolla gecen hastaliklara

Ornektir.

c) Otozomal dominant gegisli hastaliklar:Cocuklarin bazilarinda bu hastaliklarin
goriilebilmesi i¢in anne ve babanmn yalnizca birinin tasiyici olmasi yeterlidir.
Noromiiskiiler hastaliklar her kusakta hi¢ atlamadan goriiliir. Her iki cinsiyet esit

olarak etkilenir. Dogacak cocuklarin hasta olma ihtimali her bir dogumda %50’dir.
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Myotonik miiskiiler distrofi, fasiyoskapulohumeral miiskiiler distrofi bu yolla gegen

hastaliklara ornektir.

1.1.3. Noromiiskiiler Hastaliklarda Tedavi/Rehabilitasyon

Edinsel/sonradan kazanilmis ndromiiskiiler hastaliklarin ¢cogunlugunda tedavi ve tam
iyilesme miimkiindiir. Ancak genetik kokenli noromiiskiiler hastaliklarin tedavisine
yonelik elde edilen teknolojik ilerlemelere karsin kiigiik bir grubu disinda hastaligi
tamamen ortadan kaldiran mutlak bir tedavi yontemi yoktur. Genetik néromiiskiiler
hastaliklarin tedavisinin saglanmasi i¢in bilimsel ¢aligmalar yogun bir sekilde devam
etmekte olup, ilerde tedavi edilebilecek ndromiiskiiler hastaliklarin sayisinin artacagi

beklenmektedir (Oksiiz, 2009).

Noromiiskiiler hastaliklarda mevcut tedavi yontemleri hasta ve ailelerinin yasam
kalitesinin yiikseltmeye, hastalarmn fonksiyonelliginin arttirilarak yasam siiresinin
uzatilmasma odaklanmaktadir. Bu kapsamda mevcut tedavi yontemleri fizyoterapi,
rehabilitasyon uygulamalari, ilag kullanimlari, cihaz ve cerrahi (Skolyoz ameliyati)

yaklasimlardir (Carter, 2005) .

Noromiiskiiler hastalarin tedavisinde 6nemli bir yer tutan koruyucu fizik tedavi ve
rehabilitasyon uygulamalarmin temel hedefleri; ¢esitli derecelerde fonksiyonel
yetersizlik gosteren hastalarda fiziksel deformitenin engellenmesi/yavaslatilmasi, kas
kuvvetinin korunmasi ve artirilmasi, bagimsiz islev ve hareketliligin en iist seviyeye
cikarilmasi, viicut diizglinliigliniin korunmasi, kisinin kendi yetersizlikleri igerisinde
maksimum bagimsizliga ulastirilmasi, hastaligin olumsuz etkilerini en aza indirerek
kisinin toplum i¢inde tam entegrasyonunun saglanmasi ve aile egitimidir (Mastaglia,

1997; Carter, 2005).

Cesitli klinik rahatsizliklarin yasandigi noromiiskiiler hastaliklarda tedavi ve
rehabilitasyon kapsamli, farkli disiplinlerin miidahalesini gerektiren zor bir siiregtir.
Bu nedenle, etkili tedavi ve rehabilitasyon programi gerceklestirmek i¢in

multidisipliner yaklagimla bir¢ok klinisyenin tecriibelerinden yararlanilir. Tedavi ve



17

rehabilitasyon doktor ( ndrolog, kalp doktoru, gégiis hastaliklar1 uzmani, patolog,
fizik tedavi uzmani, genetik uzmani) hemsire, ergoterapist, fizyoterapist, sosyal
hizmet uzmani ve psikologdan olusan multidisipliner bir ekip tarafindan en iyi

sekilde gergeklestirilir (Carter, 2005).

1.2. Noromiiskiiler Hastalar ve Yasadiklar1 Sorunlar

Noromiiskiiler hastaliklar hastalarin yasam kalitesini dnemli derecede etkileyerek
hastalarin bir¢ok sorun yasamasina neden olmaktadir. Hastalarin yasadiklar1 sorunlar
bu boliimde “ Noromiiskiiler Hastaliklarda Fonksiyonel Diizey ve Yasam Kalitesini
Etkileyen Sorunlar”, “Fiziksel-Cevresel Sorunlar”, “Psiko-sosyal Sorunlar”,

“Ekonomik Sorunlar” bagliklar1 altinda verilmistir.

1.2.1.Fonksiyonel Diizey ve Yasam Kalitesini Etkileyen Sorunlar

Noromiiskiiler hastalar, hastalikla birlikte motor performanslarini olumsuz yonde
etkileyen, fonksiyonel kapasitelerini azaltan, fiziksel aktivitelerinin kisitlanmasina

neden olan sorunlar yasarlar. Bu sorunlar sunlardir:

Ilerleyici Kas Zayifligi: Noromiiskiiler hastaliklarda gériilen bozukluklar igerisinde
en ¢ok yetersizlik olusturan problem ilerleyici kas zayifligidir. Hastalik tiirline gore
farkli siddetlerde seyretmekle beraber biitiin néromiiskiiler hastaliklarda kendini
gosterir. Kigisel farkliliklar her hastada farkli sonucglar olusturmakla birlikte kas
zayifligst DMD, BMD, FSHMD’de ¢ok agir, EDMD, LGME gibi hastaliklarda ¢ok
hafif seyreder.

Distal kas gruplarinin giigsiizliigii, ellerini agizlarina gotiirme, bilateral catal-bicak
kullanma ve tirnak kesme gibi ince el becerilerinde hastalarm zorluk ¢ekmelerine
neden olmaktadir. Hastaligin dogasinda var olan ilerleme siireci sonunda, sayilan
fonksiyonel yetersizliklere ek olarak ylirlime, yazi yazma, banyo yapma, makyaj

yapma, tirag olma, yemek yeme,tuvalet ihtiyacini giderme, yatak i¢i hareketlilik gibi
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bir ¢ok aktivitede kas gligsiizliigiine bagli olarak yetersizlik meydana gelebilir (
Hiller ve ark., 1992). DMD’de gibi agir seyreden hastaliklarda diyafram kas1 ve kalp
kas1 tutulmasi olusabilir (Kilmer ve ark., 2005).

Yorgunluk: Hastalar tarafindan yorgunluk hastalik ortaya ¢ikmadan oncekinden
farkli, anormal ve asir1 bir yorgunluk hissi olarak algilanmaktadir (Krupp ve Pollina,
1996). Yorgunluk biitiin néromiiskiiler hastalarda ortak gorillen en Onemli

semptomlardan birisidir (Kilmer ve ark., 2005).

Yorgunluk ile ilgili 509 hasta {lizerinde yapilan bir arastrmada (Bleijenberg ve ark.,
2005) FSHD’li hastalarin %61°i, MD’li hastalarin %74’ti, HMSN’li hastalarin
%64’iniin ciddi yorgunluk semptomuna sahip oldugu ve yorgunlugun hastanin

yasam kalitesini etkileyen bir faktor oldugu anlasilmistr.

Egzersiz Kapasitesinde Azalma: Her hastada lokalizasyonu ve siddeti degismekle
beraber ilerleyici kas kuvveti kayb1 ve kas yikimi biitiin ndromiiskiiler hastalarda
goriilen ortak bir problemdir. Viicudun metabolik olarak aktif komponenti olan
kaslarin kiitlesinin azalmasi, bireyin yasammin daha hareketsiz bir hale gelmesine
neden olur. Daha diisiik fiziksel aktivite diizeyinde seyreden bireyin bir siire sonra
normal bir diyet programiyla bile viicut kompozisyonu artmaya baglar. Artan viicut
kompozisyonu hastayr daha hareketsiz hale getirir ve bu kisir bir dongii halinde
devam eder (Kilmer ve ark., 2005; Abresch ve ark., 1995). Noromiiskiiler hastalarda
uzun siireli hareketsizlik sonucu bazi eklemlerde imitasyonlar ve bazi kaslarda

kisaliklar meydana gelir.

Solunum Giigliigii : Noromiiskiiler hastaliklar esas olarak, solunum kaslarinda
olusturduklar1 yetersizlikten dolay1 solunum problemlerine yol acarlar. DMD, BMD
ve FSHMD gibi hastaliklarda oldugu gibi solunumun mekanik 6zelliklerinin
etkilendigi skolyoz ve kifoskolyoz durumlari, myastenia gravis (MG)'de oldugu gibi
kas yorgunlugunun olustugu durumlar, ALS'de oldugu gibi bulbar tutulumun oldugu
ve solunumun kontroliiniin azaldig1 durumlar veya MMD'de ve KMD'de oldugu gibi

direkt kalp kasi tutulumunun oldugu kardiyomiyopatide hastalarin solunum
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fonksiyonlarmin etkilendigi durumlar solunum problemlerine yol acar. Ayrica kas
tutulumunun oldugu biitlin hastaliklarin  terminal donemlerinde, solunum
kaslarindaki zayiflik oksiirmeyi kisitlar, hastalarin yedikleri akcigere gitmeye baslar
ve akciger enfeksiyonlarina (aspirasyon pnomonisi) neden olur. Bu durum, hastanin

mekanik ventilasyona baglanmasina kadar gidebilir (Benditt, 1995).

Agr1: Noromiiskiiler hastaliklarin ¢ogunda agri, tipik olarak direkt hastaligin sonucu
olmamakla birlikte 6nemli bir problemdir. Literatiirde bu konuyla ilgili olarak daha
onceden yapilmis calismalar incelendiginde, bu hastalarda agrinin birkag
mekanizmasi oldugundan bahsedilmistir. Ornegin; noropatik durumlarda agriya
neden olan mekanizmalar; nérojenik inflamasyon, sempatik sinir sisteminin anormal
katilim1 ve merkezi sinir sistemindeki noroplastik degisikliklerdir. Noromiiskiiler
hastaliklarda goriilen agrin en 6nemlisi kas-iskelet sisteminden kaynaklanandir. Bu
tip agr1, ozellikle kas zayifliklarina bagl olarak eklemlere fazla yiik binmesi sonucu
olugsmaktadir. En sik goriilen ortak neden, adeziv kapsiilit, sirt agrisi, deride olusan
basing bdlgeleri ve yaygin myofasiyal agriya (birkag kas grubunda goriilen agri) yol
acan hareketsizliktir (Carter ve ark,1998; Abresch ve ark., 2002).

Abresch ve ark. (2002), LGMD, FSHMD, MMD, SMA ve CMT tanisiyla izlenen ve
yavas ilerleyen 811 noromiiskiiler hastada, agrinin yasam kalitesi iizerindeki
etkilerini aragtirmiglar ve sonuglari toplumdaki agriya neden olabilecek diger hastalik
gruplartyla (bel agrisi, osteoartrit, ailesel akdeniz atesi gibi) karsilagtirmiglardir.
Calismanin sonunda agrmin, yavas ilerleyen noromiiskiiler hastaliklarin ¢ogunda
genellikle farmakolojik yaklasimlar1 gerektiren ve gilinliik yasam aktivitelerini
kesintiye ugratan dnemli bir problem oldugu, yetiskin SMA’lar haricinde yavas
ilerleyen néromiiskiiler hastaliklarda bildirilen agrinmn siklig1 ve siddetinin en az
kireclenme ve bel agrisi olan kisilerinki kadar bulundugu saptanmistir. Bunlara ek
olarak, noromiiskiiler hastaliklarin bildirdikleri agr1 sikligit ve siddeti, tani
farkhiliklarma gére de degisiklik gostermektedir. Ornegin; SMA’ll kisiler genel
popiilasyondan daha fazla agr1 hissettiklerini belirtmezken, MD (LGMD, FSHD,
MMD)’li hastalar SMA’dan daha ¢ok agr1 ve bel agrisi ¢cekenlerle de ayni1 derecede
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agr1 hissettiklerini belirtmislerdir. CMT’de agr1 siklikla farmakolojik yaklagimi
gerektirecek kadar siddetlidir.

Mobilitede Azalma ve Gilinliik Yasam Aktivitelerinde Zorlanma:Kisinin kendi
cevresinde hareket etmesi ve bir pozisyondan digerine giivenli bir sekilde ge¢mesi
olarak tanimlanan mobilite, ndoromiiskiiler hastaliklarda hastaligin seyri boyunca
dikkatle gozlenmesi gerekli olan bir fonksiyondur. Bunun nedeni, kaslardaki
ilerleyici zayifligin bir siire sonra hastalarin fonksiyonel seviyelerini olumsuz yonde
etkileyerek, ayaga kalkma, yiirime, kosma ve merdiven ¢ikma gibi mobilite

aktivitelerinde yetersizlikler meydana getirmesidir (Ginter veTinetti, 1988).

Vandervelde ve ark. (2007) noromiiskiiler hastalarin en c¢ok zorlandiklar1
aktivitelerin agir bir cisim tasima, 1 kilometreden fazla ylirlime, merdiven inip
c¢ikma, uzun siire ayakta durma, kiivetten disar1 ¢ikma, dus alma, alt ekstremite
giyinme, digarida yiiriime, arabaya binme, tisort giyme, tuvalete oturma, {ist viicudu

yikama gibi aktiviteler oldugunu ifade etmistir.

Diger bir calismada Cup ve ark. (2008) noromiiskiiler hastalarin zorlandigi
aktiviteleri 1- Iletisim, 2- yeme ve icme 3- transfer, 4- yiiriime ve etrafta hareket
etme, 5- ulasim, 6- kaldirma ve tasima, 7- ince el becerisi, 8- kollar1 omuz

seviyesinin iizerinde kullanma bagliklar altinda toplamistir.

1.2.2. Fiziksel- Cevresel Sorunlar

Insanlarin giinliik yasam aktivitelerini tam olarak bagimsiz bir sekilde yerine
getirebilmeleri i¢in, kisilerin var olan fonksiyonel kapasiteleri ve gerekli olan
cevresel ihtiyaglar1 tam olarak birbirini karsilayabilmelidir. Kisinin yasam kalitesini
olumsuz yonde etkileyen sorunlar, bu iki parametre arasinda uyusmazlik oldugunda
ortaya c¢ikar. Bu uyusmazlik kisinin fonksiyonel kapasitesini arttirarak ya da ¢evresel
talepleri azaltarak ve cevreyi kisiye gore adapte ederek ¢oziilebilir. Noromiiskiiler

hastalar gibi kalict 6zre sahip hastalarin fonksiyonel kapasitelerini arttrmak her
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zaman i¢in miimkiin olmayabilir. Bu durumda kisinin kendine yetebilmesi ve
bagimsiz yasayabilmesi i¢in uygun c¢evresel diizenlemelere ve adaptasyonlara ihtiyag

duyulmaktadir (Gitlin ve ark., 1998).

Noromiiskiiler hastalar, hastalik ilerledikce giinliik yasam aktivitelerini bagimsiz bir
sekilde yerine getirebilmek i¢in, hastaligin farkli donemlerinde degisik yardimci
araclara ihtiya¢ duyarlar. Yardimci arag teknolojisi 6ziirlii bir bireyin gilinliik yasam
aktivitelerini bagimsiz bir sekilde yapabilmesine olanak saglayan ve yasam kalitesini

arttiran teknolojidir (Gitlin ve ark., 1998).

Noromiiskiiler bir hastanin saglik durumuna uygun yardimei araglar hastanin yasam
kalitesini arttirmaktadir. Hastaligin ilk donemlerinde kisinin yasama daha aktif
katilimimin1 saglamak ve yorgunlugunu 6nlemek icin tuvalet yiikselticileri, tutunma
barlari, sap1 kalmlastirilmis catal, kasiklar gibi basit yardimci cihazlara ihtiyact
vardir. Yiirime yardimcisi olarak walker, kanadyen, koltuk degnegi gibi cihazlar
hastanin ayaga kalkip ylirlimesini saglamasi ve diismesini Onlenmesi agisindan
onemlidir ( Bjeppesen ve ark., 2005). DMD gibi progresif seyreden hastaliklarin
terminal doneminde elektronik yataklar, teknolojik cihazlar, akiilii tekerlekli
sandalyeler, elektronik iletisim cihazlar1 gibi yardimei cihazlar hem hastanin hem de
bakim verenin yagam kalitesini arttirmaktadir (Bjeppesen ve ark., 2005).Elektronik
yardimci araglar ile hastanin evinde ya da is yerinde yapilacak diizenlemeler ile TV
kanallarin1 degistirmek, kapilar1 agip kapatmak, telefona cevap vermek gibi fiziksel
performans gerektiren aktiviteleri gelismis teknolojiye sahip yardimeci araglar

vasitasiyla kolaylikla yapabilmek miimkiindiir (Jutai ve ark., 2002).

Ancak noromiiskiiler hastalarin biiylik cogunlugunun yasadiklari ev ortaminda ve dis
cevrelerinde ( okul, park, cadde vs ) yukarida bahsedilen yagam kalitelerini arttirici,
cevreye veya kisiye bagimliligini azaltici gerekli soz konusu yardimei araglari
kullanabilecekleri ¢evre diizenlemelerinin olmamasi ve hastalarin yasadiklar1 ev
ortaminda da yapilabilecek fiziki degisikliklerin kiraci olmalar1 veya maddi

yetersizliklerden nedeni ile yapilamamasi s6z konusu yardimer araglarin temin
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edilmesini veya kullanimmi zorlagtrmaktadir. Bu durum hastalarin  yasam

kalitelerini etkileyen en 6nemli sorundur.

1.2.3. Psiko-sosyal Sorunlar

Katilim, bireyin sosyal ¢evresinde, yasam alaninda gerekli aligkanlik ve faaliyetlere
katilim1 olarak degerlendirilir. Noromiiskiiler hastalarda, mobilite, ev idaresi, toplum
hayati, egitim, i3 ve bos zaman aktiviteleri gibi sosyal katilimm pek c¢ok
parametresinin  hastalik  siirecinden olumsuz etkilendigi  gdzlemlenmistir.
Noromiiskiiler hastalar ile yapilan c¢aligmalarda hastalarin, Ozellikle distrofili
hastalarin hastalik silirecine ve hayatlarma dair umutsuz olduklari, kimsenin

kendilerine yardimc1 olamayacagina inandiklar1 bilinmektedir (Sjoden ve Ahlstrom,

1996).

Ilerleyen hastalik siirecinin yarattig1 zorluklar, kisilerin yasammda kalict hale
geldiginde kisi gelecege iliskin umudunu yitirir, aktivitelerden ve sosyal yasamdan
kendini soyutlarlar. Ayn1 zamanda tiim bu gostergeler depresif bir tabloyu olusturur
(Natterlund ve Ahlstrom, 1999). Nitekim Abresch ve ark. (1995)’lar1 NMD’li
hastalarla yaptiklar1 ¢aligmalarinda hastalarin depresyon, histeri ve hipokondriyazis

(hastalik hastast) puanlarinin yiiksek olduguna ulasmaistir.

Noromiiskiiler hastalarin 6zel hayata ve is hayatina katilimda problemleri olup,
hastalarin ¢ogu kendilerini sosyal izolasyona ugramis olarak degerlendirmektedir.
Gagnon ve ark. (2007) yaptiklar1 ¢aligmalarinda noromiiskiiler hastalarmn iletigim,

kisisel bakim ve kisiler arasi iliskilerde sorun yasadigini belirtmektedir.

Carter (2005) ambulasyon ( ayaga kalkma, yiliriime) ve giic kaybindan dolay1
ndromiiskiiler hastalarin herhangi bir iste ¢alisgamadigini ve bu durumun hastalarin

psikolojisini olumsuz yonde etkiledigi belirtmektedir.
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1.2.4. Ekonomik Sorunlar

Noromiiskiiler hastaliklarda goriinen kas zayiflig1 ve azalmis aerobik kapasite, uzun
stireli fiziksel aktivite gerektiren kaldirma gibi aktivitelerdeki sinirlamalara neden
olarak hastalarmn is yasamina katilimini olumsuz yonde etkilemektedir. Hastalik
ilerledik¢e artan kas giicli kayb1 ve yorgunluk gibi bozukluklar kisinin i yasami ve
performansin1 olumsuz yonde etkilemektedir. Kisi i¢in tam gilin verimli bir is
yapabilmek zorlagmakta, giinlik yasam aktivitelerini ve sosyal yasamini yerine

getirmekte de giicliikler ortaya ¢ikmaktadir ( Oksiiz, 2009).

Nitekim istihdam oranlar1 néromiiskiiler hastalarda saglikli bireylere gére onemli
olctide diistiktiir. Buna ragmen bu kisilerde yiiksek egitim seviyesi ve benlik saygisi
ile is yasamina katilimin arttig1 bilinmektedir. Yani ndromiiskiiler hastalarin istihdam
oranlarinda degisen kisilik profilleri, fiziksel yeterlilikleri kadar 6nemli bir yere
sahiptir. Egitim ve benlik saygisi ile kisinin istihdam orani artmaktadir (Carter,
2005). Ancak cevresel ve ekonomik nedenlerden 6tiirii ¢cogu ndoromiiskiiler hasta
egitim hayatindan sorunlarla karsilasmakta, cogu zaman egitimine devam

edememektedir.

Abresch ve ark. (1995) hastalik siirecinin yavas ilerledigi 154 ndéromiiskiiler
hastanin ig yasamina katilimini degerlendirdikleri ¢alismalarinda; SMA, HMSN,
MMD, LGMD, BMD ve FSHD gruplarin1 degerlendirmis, MMD ve LGMD
grubundaki hastalarin diger hastalik gruplarma gore igsizlik oraninin yiiksek oldugu,
egitim seviyesinin diigiik oldugu ve egitimli profesyonel sayisinin az oldugu bilgisine
varmigtir. Ayrica aragtirmaya katilan hastalarin bazilarinin rekabetci is yasaminda
yer aldigi, bazilarmin bir donem calistig1 ancak ilerleyen hastalik siireci ile su anda

calismadigi, bazilarinin ise hi¢ ¢alismadigi edinilen diger bilgiler arasindadir.

Abresch ve ark (1995) noromiiskiiler hastalarin istihdamini etkileyen faktorleri
egitim, is tiirli, entelektiiel kapasite, psiko-sosyal uyum ve insanlarin hastalarin
fiziksel engellerinin i yasamina katilimlarmi engelledigi dair inanglarinin olmasi

olarak belirtmektedir.
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1.3. Noromiiskiiler Hasta Aileleri

Bu boliimde ailelerin hastaligi 6grenmesi siireci, hastaligin aile lizerindeki etkileri ve

ailelerin yasadiklar1 giigliiklere iliskin bilgilere yer verilmistir.

1.3.1. Ailelerin Hastalig1 Ogrenme Siireci

Aileler hastaligr ilk 6grendiklerinde farkli duygusal tepkiler gelistirmektedir. Bu
durumdaki ailelerin duygusal tepkilerini agiklamaya yonelik cesitli modeller 6ne
stiriilmiistiir. Duygusal tepkileri agiklayan modeller; asama modeli, siirekli {iziintii
modeli, kisisel yapillanma modeli, caresizlik-giicsiizlik ve anlamsizlik modeli

seklinde gruplanmaktadir (Cetinkaya, 1997; Dogan, 2001).

a) Asama Modeli:  Ailelerin sokla baslayip kabullenmeye kadar uzanan gesitli
duygusal asamalardan gecerek hastaligi1 kabul ve hastaliga uyum asamasina geldigini

varsayan modeldir. Bu modele gore ailelerin gegtigi duygusal asamalar sunlardir

(Akkok, 1997):

Sok: Hastalig1 6grenen ailelerde gozlenen tepkilerden ilkidir. Genellikle bu durum,;
aglama, tepkisiz kalma, c¢aresiz kalma seklinde kendini gosterir (Darica ve ark.,

1992).

Reddetme: Aileler bu asamada, hastalig1 kabul etmek istemezler. Teshisin yanlis
konulmus olabilecegini diisiinen aileler gercegi inkar ederler. Hastalarin gelecegine
yonelik endiseler, yiiklenilmesi gereken sorumluluklar, "Hastalarin hali ne olacak?"

sorusuna verilen yetersiz yanitlar, ailelerin bu durumu reddetmesine neden

olmaktadir (Darica ve ark., 1992; Sahin, 1999).

Ofke ve Depresyon: Bazi aileler, taniy1 koyan ve hastay1 tedavi edemeyen uzmanlara
kars1 ofkelenirler. Ancak 6fkenin asil hedefi hastalarin kendisidir. Anne-babanin

cocuga yonelik; " hasta olmak zorunda miydin, neden sen de herkes gibi normal bir
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cocuk olarak dogmadin?" gibi aciga vuramadiklar1 ortiik diistinceleri bulunmaktadir.
Bazi aileler ise, boyle bir ¢ocuga sahip olmaktan dolay1 kendilerine veya birbirlerine
karst agir1 6fkelidir. Bu 6fkenin en temel nedeni, bireyin kendisini veya esini normal
cocuk doguracak kadar yeterli hissetmemesidir. Ofke, ¢ok yogun bir enerji
kaynagidir ve ¢ogu zaman ebeveynin farkia varip, kabullenmesini engelleyebilir.
Bu ofke =zamanla depresyona doniisebilmektedir. Depresyon Otkenin ige
dondiiriilmiis halidir. Ailenin, tedavisi olmayan hasta bir bireye sahip olmaktan
dolay1 yasadig1 depresyon, neredeyse kagmilmazdir ve bazi ailelerde bu depresyon
yasam boyu siirebilmektedir. Hasta birey i¢in yoneltilen sorular, zamanla kendilerine
doner. "Neden bizim g¢ocugumuz?, Biz ne yapacagiz?, Hayatimizdaki her sey
degisecek" gibi caresiz ifadeler kullanmalari, ailenin depresyon donemlerini
tetiklemektedir. Boylece aile, isin icinden ¢ikamayacagini diisiindiigii bunalimli bir

doneme girer. Ailenin normal yagam dongiisii bozulur (Sarihan, 2007).

Sugluluk: Bu asamada yasanan baska bir duygu ise, sucluluktur. Bu duyguyu en
yogun olarak anneler yagsamaktadir. Sugluluk duyma, genel olarak kiginin " keske "
seklindeki diigiincelerinden kaynaklanmaktadir. Aileler hastalarinin hasta olmasinda
gecmiste yaptiklart hatalarin neden oldugunu ya da gecmiste yaptiklari yanliglar
yiizlinden cezalandirildiklarini disiiniirler (Kurt, 2001) .

Utang: Utang, hastalarm toplum tarafindan onay gormemesi karsisinda
hissedilmektedir. Her anne-baba ¢ocuklarinin basarili olmasini arzu eder ve bundan
son derece gurur duyar. Oysa néromiiskiiler hastaliga sahip ¢ocuklarin anne-babasi,
hastalarma kars1 toplum i¢indeki diger bireylerin gelistirdikleri acima ya da reddetme
gibi olumsuz duygu ve diisiincelerle zaman zaman karsilagabilmektedir. Aileler,
hastalarmin ¢evre tarafindan alay konusu olacagi endigesi karsisinda, utanma

duygusunu gelistirebilmektedir ( Darica ve ark., 1992).

Pazarlik: Pazarlik etme ya da karsilikli ortak amaclar dogrultusunda anlagsmaya
varma gibi davraniglarin goriildiigii bu donem, ailelerin kabullenme siirecine dogru

ilerlediklerini gdsteren asamalardan biridir (Girli, 2004).
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Uyum: Uyum, bu modelin son asamasidir. Onceki asamalar1 basariyla gecirmis
aileler, artik yogun kaygiya ragmen, yasam tarzlarini ve deger sistemlerini yeniden
gozden gecirmeye baslamaktadirlar. Ailelerde hastaligi agikca tartigma, hastaliga
iliskin bilgi toplama, miidahale siirecine katilma, hastastyla birlikte toplum icinde
daha ¢ok zaman gecirme gibi davraniglar goriilebilmektedir. Bu evreye ulagmis
ebeveynlerin ¢ogu olumlu bir sonuca ulasarak, kendileri i¢in daha mantikli bir yasam

olusturmaya ¢alismaktadirlar (Dogan, 2001).

b) Siirekli Uziintii Modeli: Bu yaklasima gore, aileler hastaliktan &tiirii siirekli bir
liziintii ve kaygi icindedirler. Uziintii ve kayginm siirekliligi aile ici yasantiya,

hastalik derecesine ve toplumsal tepkilere baglidir (Dogan, 2001).

Bu yaklagima gore hastalarin farkliigmin kabulii ve iziinti bir arada
yasanabilmekte, ailenin uyum siireci boylece gelismektedir. Hastalarin durumuna
iiziilen bir anne- baba, ayni zamanda c¢ok cabalayan ve hastalarinin gelisimi i¢in

ugrasan bir anne baba olabilmektedir (Girli, 2004).

c) Kisisel Yapilanma Modeli: Duygulardan ¢ok bilisi temel almakta ve ailelerin
farkli tepkilerini, bu duruma getirdikleri farkli yorumlara, farklh algilara
baglamaktadir. Ailelerin kendilerine ve hastalarina iligkin ge¢mis deneyimleri,

beklentileri ailenin tepkilerini belirlemektedir (Akkdk, 1997).

d) Caresizlik-Giigsiizlik ve Anlamsizlik Modeli: Farkli 6zelligi olan hastalarin
ailelerde yarattigi duygular, yakin ¢evrenin (bliyiikanneler, biiyiikbabalar,
arkadaslar) tepkileriyle yakindan iligkilidir. Onlarin, durumu olumsuz ve ¢aresizlik
icinde algilamasi, ailenin de benzer duygular icine girmesine neden olmaktadir

(Akkok, 1997).
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1.3.2. Noromiiskiiler Hastaliklarin Aile Uzerindeki Etkileri

Noromiiskiiler hastaliklar ailenin isleyisinde, aile iiyelerinin rol ve sorumluluklarinda
onemli degisiklikler meydana getirerek, hasta birey ve bireyin i¢inde bulundugu aile
sisteminin tiim {iyelerinin hayatmni birgok yonden etkilemektedir (Acorn veCanam,

1999; Tizer, 2001).

Hastaligin Ogrenilmesi ile birlikte hastalik, aile yasantismm merkezi haline
gelmektedir. Noromiiskiiler hastaliklarin  biiylik ¢ogunlugunda tibbi tedavinin
miimkiin olmamasi ailelerin hastalig1 kabullenmelerini zorlagtirmakta bu yoniiyle
hastalik zaman zaman ailede catigmalara yol agmaktadir. Hastalik seyri ve hastalarin
bakim ihtiyac1 ailelerin aile i¢i rollerinde, 06zel yasam alanlarinda, sosyal
cevrelerinde, beklentilerinde, planlarinda, is yasamlarinda bir¢ok degisiklige sebep
olmaktadir (Aydogan, 1999). Bazen anne-baba, hastaligin genetik kokenli olmasi ile
cocuklarmin hastaliginda su¢luluk duyabilmekte ve hastalarin bakiminda sorun

yasanabilmektedir (Hentinen ve Kyngas, 1998).

Bunchanan ve ark. (1979) noromiiskiiler hastaliklarin ailelerin hayatini nasil
etkiledigini incelendikleri ¢alismalarinda ailelerin kronik duygusal stres yasadigini

ve bu durumun hastalikla bas etmede ciddi sorunlara yol ac¢tigin1 belirtmislerdir.

Noromiiskiiler hastaliklar aile iiyelerinin ciddi diizeyde stres yasamasina neden
olmaktadir (Bloom, 1997; Duhamel ve ark., 1999). Arastirmalara gore, ailelerin
yasadig1 stres, genellikle tan1 doneminde en yogun diizeyde olmakta, daha sonra

giderek azalmaktadir.

Hastaligin getirdigi maddi ylik de aileler i¢in stres kaynagidir.Tedavi, ulasim ve ev
ici bakim gibi dogrudan hastalikla ilgili olarak yapilmasi gereken harcamalarin yani
sira, hastaya bakim veren aile iiyelerinin gelir ya da kariyer kaybina bagl olarak

ortaya ¢ikan dolayli maddi zorluklar yasanmaktadir. Hastalarin bakimmin birincil
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oncelik olmast nedeniyle, is yasaminin kesintiye ugramasi da yasanan maddi

zorluklar1 tetiklemektedir (Boling, 2005).

Noromiiskiiler hastaliklar ailelerin kaygi diizeylerini arttirmaktadir. Aileler ilerleyen
hastalik siirecinden dolayr hastalarmin gelecegi konusunda biiyiik endise
duymaktadirlar. Yasadiklar1 kaygi aileyi, asir1 uyarilmig halde tutarak stirekli
hastalarmin saglik durumundaki degisimleri gozlemelerine neden olmaktadir

(Coffey, 2006).

Hastaligin ilerleyen siireglerinde hastalarin aileye olan bagmliligmin artmasi,
ailelerin enerji/fiziksel giic sorunlar1 ve sosyal izolasyon yasamalarma, aile
icerisinde duygusal ve ekonomik dengelerinin degigsmesine neden olarak ailelerin
yasam doyumunu ve yasam kalitesini azaltmaktadir (Diiger ve ark., 2011; Aricak ve
ark., 2009). Ozellikle ndromiiskiiler hastalarin agir bakim yiikii ailelerin yetersiz
uyku, beslenmeye dikkat etmeme ve bitkinlik gibi fiziksel sagligini tehdit eden saglik

problemleri yasamasina neden olmaktadir (Boling, 2005).

Noromiiskiiler hastaliklar hastalarin ve ailelerin sagliklt sekilde sosyallesme
olasiligin1 azaltmaktadir. Noromiiskiiler hastaliklarin, ¢ogunlukla ev i¢i yogun ilgi ve
bakim gerektirmesi ve aile bireylerini eve bagimli kilmasi, ailenin sosyal ¢evreden
yalitilmasina neden olabilmektedir (Hentinen ve Kyngas, 1998). Aile iiyelerinin
yasantilarini hastalarin bakimima odakli olarak diizenlemeleri, sosyal ¢evrelerinden
kopmalarina, sosyal ve Kkiiltiirel etkinliklerden c¢ekilmelerine ve dolayisiyla sosyal
yalitim ve yalnizlik duygularma neden olabilmektedir. Hastalarm bakiminin birincil
oncelik olmasi nedeniyle, i yasaminin kesintiye ugramasi da sosyal zorluklar
yasatmaktadir. Hastaligin etkisi yalnizca ¢ekirdek aile icinde kalmayip, genis aileyle
iliskilere de yayilabilmektedir (Gopalan ve Brannon, 2006).

Hastaliga uyum saglama siirecinde, ailelerin evlilik iliskisine de olumsuz yansimalar
$0z konusudur. Zaman zaman basa ¢ikma tarzlarinin birbirinden farklilik géstermesi
nedeniyle, eslerin birbirlerine yeterince destek olamadiklarini hissetmeleri

catigmalara neden olabilmektedir. Anne-baba ve cocuk alt sistemleri arasindaki
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siirlarin neredeyse tamamen kalkmasi, evli ¢ift alt-sisteminin de kendi sinirlarini
koruyamamasina yol agmaktadir. Erkek, karisinin yalnizca ¢ocugu i¢in yasadigi ve
evlilik 1iligkisine yeterince yatirim yapmadig1 diisiincesiyle Ofkelenmektedir.
Genellikle asir1 koruyucu tarzi ve hastalikla asir1 mesgul olmasi nedeniyle iistlendigi
birincil bakim veren kisi rolii de anne lizerinde biiyiikk bir gerginlik yaratmakta,
bundan kaynaklanan 6fkeyi esine yansitmakta ve esini anlayissizlikla suglamaktadir

(Croake ve Myers, 1984).

Anne ve babalar arasinda zaman zaman da hastalarin hastaligina neden olduklari i¢in
kendilerini ya da eslerini suglamalar1 nedeniyle evlilik iligkisini zedeleyebilen
gerginlikler yasanmaktadir. Buna karsilik, beraberce hastaligin iistesinden gelme
cabalarinin evlilik iligkilerini saglamlastirdigini, iliskinin niteligini arttirdigini ve aile
iiyelerini birbirine yakinlastirdigma yonelik anne-baba bildirimleri de bulunmaktadir

(Midence,1994).

DMD, BMD gibi agir seyreden noromiiskiiler hastaliklarda birincil bakim veren
annenin, hastalarin bakimindaki rutinlerin disina ¢ikamamasi ve aile i¢inde yeterli
fonksiyon gorememesi siklikla depresyon yasanmasma neden olmaktadir. Ote
yandan baba calisiyorsa ve hastalarin bakimina yeterince katilamiyorsa, annelerin
hastalarin bakimindaki yogun ¢abalar1 ve sorumluluklar1 nedeniyle kiiskiinliik,
caresizlik ve umutsuzluk hissettikleri bilinmektedir (Cavusoglu, 1992; Kobya, 1997;
Lawoko ve Soares, 2002).

Hasta cocuk, anne-babanin ilgi odagi durumuna geldiginde, kardesler genellikle
anne-babanin ilgisinden yoksun kalmaktadirlar. Bu da anne-baba alt-sistemi ile
kardesleri i¢ine alan alt-sistem arasinda gerginlikler yasanmasma yol a¢gmaktadir
(Canam, 1993). Ailede kardesler arasinda kiiskiinliik, kiskanglik, rekabet ortaya
cikabilmekte; anne-babanin evlilik iliskisi olumsuz etkilenebilmekte ve gerginlik

tastyan aile dinamikleri tetiklenebilmektedir.
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1.3.3. Noromiiskiiler Hasta Ailelerinin Yasadig Sorunlar

Hastalarla birlikte yasayan, pek de hazir olmadiklar1 sekilde saglik bakim ekibinin
dogal bir iiyesi haline gelen aileler hasta bakim ve tedavisinin koordinasyonu,
hastalik semptomlar1 ve fonksiyonel yetersizliklerle basa c¢ikmada birgok sorun
yagsamaktadir. Destek, tedavi ve bilgilendirme programlarmin yetersizligi ile bakim
veren bireylerde yorgunluk, giinlik yasamdan izole olma ve tiikenmiglik hissi gibi
duygular daha yogun yasanmaktadwr (Mainero ve ark., 2004). Arastirmanin
amaclariyla  baglantili  olarak ailelerin  yasadig1 sorunlar bu bdliimde
“Fiziksel/Cevresel Sorunlar”, “Psiko-sosyal Sorunlar”, “Ekonomik Sorunlar” olmak

iizere li¢ baslik altinda incelenmistir.

1.3.3.1. Fiziksel/Cevresel Sorunlar

Noromiiskiiler hastaliklarin cogu ilerleyici karakterde olup klinik olarak farkli
ozellikler gostermelerine ragmen en Onemli ortak ozellikleri cesitli derecelerde
fonksiyonel problemlere ve hareket sinirlamalarina yol agmalaridir. Hastanin yasi
ilerledikce, hastalikla tanigma yas1 azaldik¢ca ve hastaligin siiresi arttik¢a hastanin

fonksiyonel yeterliligi de azalmaktadir (Baum ve ark., 2005; Harris, 2003).

Vandervelde ve ark., (2007) noromiiskiiler hastalarin en ¢ok zorlandiklar1
aktivitelerin agir bir cisim tasima, 1 kilometreden fazla yiirlime, merdiven inip
c¢ikma, uzun siire ayakta durma, kiivetten disar1 ¢ikma, dus alma, alt ekstremite
giyinme, digarida yiiriime, arabaya binme, tisort giyme, tuvalete oturma, {ist viicudu

yikama gibi aktiviteler oldugunu ifade etmistir.

Diger bir caligmada Cup ve ark., (2008) ndromiiskiiler hastalarin zorlandigi
aktiviteleri 1- Iletisim, 2- yeme ve icme 3- transfer, 4- yiiriime ve etrafta hareket
etme, 5- ulasim , 6- kaldirma ve tasima, 7- ince el becerisi, 8- kollar1 omuz

seviyesinin iizerinde kullanma bagliklar altinda toplamistir.
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Noromiiskiiler hastaliklar zorlandiklar1 s6z konusu bu aktiviteleri gergeklestirmede
yardimci araglara veya ailelerinin yardimina ihtiya¢ duymaktadir. Bu durum aileyi,
belirtileri araliksiz olarak devam eden ve hastalik nedeniyle islevsellik diizeyi
giderek azalan, yasamini devam ettirmede bagimlilig1 artan ndromiiskiiler hastanin
cevresinde Orgiitleyen bir sistem haline getirmektedir (Rolland, 1987; Borasio ve

ark., 2003).

Hastaligin ilerlemesi ile birlikte hastalarin kisisel bakim aktivitelerinde bagimli hale
gelmesi ailelerin bakim sorumlulugunu arttrmaktadwr. Bunun yami sira yaslari
ilerledik¢e biiyliyen ve agirliklar1 artan ¢ocuklarin bakimmi saglamada ailelerin
harcadiklar1 enerji ve glic de artmaktadirr. Bu durum hastaya bakim veren aile
iiyelerinin gereginden fazla, hatta ¢ogu zaman biinyelerinin kaldirabileceginden daha
fazla enerji harcamalarma, yetersiz uyku, beslenmeye dikkat etmeme ve bitkinlik
gibi fiziksel sagligmni tehdit eden bircok saglik problemi yasamalarma neden
olmaktadir (Ozkeskin ve ark., 1998; Aras ve ark., 2000; Boling, 2005).

Noromiiskiiler hastalarm aileleri sosyal aktivitelere katilma ve kendine zaman ayirma
konusunda sorun yasamaktadir. Aileler hastalarini yalniz birakirlar ise sikinti
yasayacagini diisiinmeleri nedeni ile hastalarini hi¢ yalniz birakmak istememektedir
veya istese de yalniz brrakamamaktadir. Aile bireyleri hastalarin gereksinimlerini
karsilamak i¢in onunla beraber hareket etmekte, hasta okula gittigi siire icerisinde
ailede onunla beraber okulda kalmaktadir. Bu durum ailelerin sagliklarmi olumsuz

etkileyen diger bir faktordiir (Mitsumoto, 2002; Gelinas ve ark., 1998).

Diiger ve ark. (2011) yaptiklar1 caliymada hastaligin ilerleyen siireclerinde hastalarin
aileye olan bagimliliginin artmasi ile ailelerde enerji/fiziksel giic sorunlarinin
goriindiiglinii ve ailelerin sosyal izolasyon yasadiklarint belirtmektedir. Ayrica
hastaya bakim veren aile liyelerinin emosyonel reaksiyonlar, enerji seviyesi ve sosyal
izolasyon acisindan en c¢ok etkilendikleri belirtilmektedir. Yapilan diger bir
calisgmada da DMD tanili ailelerin bedensel saglik alan1 ve ruhsal saglik alani puan

ortalamalar1 anlamli olarak diisiik bulunmustur ( Cakaloz ve ark., 2010).
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Noromiiskiiler hastaliklar gibi tedavisi olmayan veya uzun siirece yayilan hastaliklara
sahip hasta ve ailelerini destekleyecek c¢evresel kaynaklar smirlidir. Bu hastalarla

ilgili hastane, bakim merkezleri ve hizmetler yetersizdir (Aras ve ark., 2000).

Noromiiskiiler hastaliklarin ilerleyici karakterde olmasi ve klinik olarak farkli
ozellikler gostermesi nedeni ile ndromiiskiiler hastaliklar hakkinda bilgiye sahip
klinisyenler tarafindan her noromiiskiiler hasta i¢in kisiye 6zel bir tedavi ve egzersiz
programi hazirlanmalidir. Tedavinin basarili olabilmesi i¢in her hasta ayrmtili bir
sekilde degerlendirilmeli, hastanin fonksiyonel kapasitesi, yasadig1 saglik sorunlar1
ve ihtiyaclarma yonelik tedavi programi planlanmalidir. Kanada, Ingiltere,
Hollanda gibi Avrupa iilkeleri ve Amerika’da bir¢ok hastanede noromiiskiiler hasta
ve ailelerinin direkt bagvuruda bulunarak hizmet alabildigi ndromiiskiiler hastaliklar
poliklinigi/iinitesi bulunmaktadir. Ancak Tiirkiye’de noromiiskiiler hasta ve
ailelerinin 6zel hizmet alabildigi poliklinik 2010 yilina kadar yokken bu hastalik
grubunu bilen klinisyenlerin sayist da oldukga azdir. Nitekim ailelerin yasadiklari en
biiyiikk sikintilardan biri de saglik profesyonelleri de dahil diger kurum ve
kuruluslarda caligsan kisilerin hastalig1 ve yasadiklar1 gii¢liikleri bilmemeleridir. Bu
durum aile iiyelerinin sorunlarinin artmasina ve minimum destekle yasadiklari

sorunlarla basa ¢ikmak durumunda kalmalarina neden olmaktadir.

Noromiiskiiler hasta ve aileleri hastaligin ¢evre tarafindan 6grenilmesi sonrasinda
ozellikle hastalik siirecinin meydana getirdigi fiziksel degisim/yetersizliklerden
dolay1 on yarg1 ve olumsuz davranis modelleri ile karsilagabilmektedir. Toplumun bu
tepkileri, cocuk ve ailede hastaligin yasattig1 zorluklardan daha fazla tiziintiiye neden

olmaktadir (Cavusoglu, 2004; Cavusoglu, 1992; Erden, 1994).

Aile tyelerinin hastalarinin hastalik siireci ile degisen yasam dengesini yeniden
kurabilmesi, saglig: ile ilgili sorunlarmi ¢dziimleyebilmesi i¢in normal bir bireyden
daha ¢ok desteklenmeye, kabullenilmeye, anlasilmaya ve agiklamalara gereksinimi

vardir (Pradhan ve ark., 2011; Bayramova ve Karadakovan, 2004).



33

1.3.3.2. Ekonomik Sorunlar

Noromiiskiiler hastaliklarin ilerleyici karakterde olmasi ve ilerledik¢e hastalarin
bagimliligmin artmasi, anne-babalarin ¢aligma giiciinii ve dolayis1 ile ailenin
ekonomik statiisiinii etkilemektedir. Hastanin bakim yiikii ailelerin normalden ¢ok
daha fazla evde bulunarak hastalarmm bakimini saglamalarmi gerektirmektedir.
Ailede hareket kisitlamasi olan hastalarin taginmasi, tedavilerinin gercgeklestirilmesi
icin gerekli servislere gotiiriilmesi gibi gorevlerin yerine getirilmesi ailelerin (primer
olarak annenin) is yiikiinii artirarak ev disina ¢ikmalarii engellemekte dolayisi ile is

yasamlarini siirlandirmaktadir (Er, 2006).

SUPPORT (Study to Understand Prognoses and Preferences for Outcomes and Risk
for Treatment) calisma raporunda, ailelerin ¢ok ciddi hastaligi olan aile {iyelerine
bakim vermek i¢in isini bwrakmak ya da onemli bir yasam degisikligi yapmak
zorunda kaldiklar1 belirtilmektedir. Ayni ¢aliyma raporunda ailelerin hastalarmnin
tedavi ve bakim giderleri nedeniyle birikimlerinin tamamini veya gelirlerinin biiyiik

kismin1 kaybettikleri belirtilmektedir.

Ganzini ve ark. (1998), yaptiklar1 ¢alismada ailelerin noromiiskiiler hastalarmin
bakimint gerceklestirmede saglik problemleri yasadiklarmi, ¢ogunun bakimini
gerceklestirmek icin isten ayrildiklarmi ve bu nedenle aile gelirlerinin diistiigiinii
belirtmistir.  Aynm1 sekilde Ozdinger (2002) de yaptig1 calismasinda ailelerin
hastaliktan 6tiiri ekonomik giigliik yagsadigini ve yeterli destek kaynaklar1 olmadigmi

belirtmistir.

Noromiiskiiler hastalarin giinliikk yasam aktivitelerini bagimsiz bir sekilde yerine
getirebilmeleri i¢in yorgunlugu azaltan tuvalet yiikselticileri, tutunma barlari, sap1
kalinlagtirilmig catal, kasiklar; yiirlime yardimcist olarak walker, tekerlekli sandalye,
kanadyen, koltuk degnegi; DMD gibi progresif seyreden hastalarin hastaligin
terminal doneminde elektronik yataklar, teknolojik cihazlar, elektronik iletigim
cihazlar1 gibi degisik yardimci araglara ihtiyaclar1 vardir. Uygun olarak verilmis

yardimci araglar hastanin ve ailesinin yasam kalitesini arttirmaktadir. Yardimci
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araglar bagimsiz bir yasam i¢in hem kisiyi destekler hem de bakim verenlere destek
saglar. Ulkemizde engellilerin saglik amaciyla kullandig1 bazi malzemelerin (protez
ve ortez, tekerlekli sandalye, ortopedik bot, varis ¢orabi vb) giderlerinin bir kismi
devlet tarafindan karsilanmaktadir. Fakat diger yardimci araclar devlet tarafindan
karsilanan malzemeler listesinde bulunmamaktadir. Devlet tarafindan karsilanmayan
yardimct araglarin temin edilmesi, ev adaptasyonlari, ergonomik diizenlemelerin
yapilmast ailenin finansal olarak biit¢esini zorlamaktadir (Jeppesen ve ark., 2005;

Oksiiz, 2009).

Oksiiz (2009) yaptig1 calismada yardimet araglarin temin edilmesi, ev adaptasyonlari,
ergonomik diizenlemelerin yapilabilmesinde ailelerin ve hastalarin ekonomik alim
giicliniin yetersiz oldugunu, hastalarin ve ailelerin oturduklar1 evin kira olmasi ile de

ev diizenini degistiremedikleri belirtmistir.

Noromiiskiiler hastaligim yasam boyu silirmesi, hastanin siirekli saghik bakim
profesyonellerince verilecek bakima ihtiyag duymasi ailenin maddi sikinti

yasamasina neden olan diger faktorler arasindadir.

1.3.3.3 Psiko-sosyal Sorunlar

Bir hastaligin 6liimle sonuglanma olasilif1 ya da bireyin yasam siiresini kisaltma
olasilig1, yogun psiko-sosyal etkileri olan kritik bir boyuttur. Yasam siiresini kisaltan
ve Olimle sonuglanmasi beklenen hastaliklarda, kacinilmaz bir kayip beklentisi

ailelerin yogun psikolojik sorunlar yagsamasima neden olmaktadir (Rolland, 1987).

Noromiiskiiler hastaliklarin  ¢ogunda hastalik silirecine bagli erken oliimler
goriilmektedir. Erken 6lim riski tasiyan bu hastalik dogasi geregi aileler iizerinde
ciddi etkiye sahiptir (Guthrie ve Holroyd, 1986) Aileler ¢ocuklarini1 kaybedecekleri
diistincesi ile yogun korku duygusunu yasamaktadirlar. Bu durum ailelerin ¢ocuklari

hayatta olmasma ragmen yogun yas duygular1 yasamasina neden olmaktadir.
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Aileler hastaligin genetik kokenli, tedavi edilemeyen, siirekli ilerleyici bir hastalik
oldugu gercegini kabullenmede zorlanmaktadir. Aileler hastalarini kaybetme korkusu
ile giivensizlik, siddetli aci, kizginlik, 6tke, korku, endise gibi duygular1 yogun

olarak yasamaktadir.

Hastaligin ilk teshis asamasi ile ilerleyen siire¢lerindeki asamalarinin farkliligi, yani
hastaligin asamali olarak ilerlemesi ailelerin hastalik tanist ile ilgili siiphe
duymalarna ve hastaligi oOzellikle baslangic asamasinda ret etmesine neden
olabilmektedir (Guthrie ve Holroyd, 1986; Stein, 1989). Ozdinger (2002) yaptig1
calismasinda ailelerin ¢ogunun hastaligin keder siireci basamaklarindan kabullenme

asamasina ulasamadigimi belirtmektedir.

Aileler ¢ogu zaman hastalik siirecinin yavaslatilmasinda kendilerini suglama
egilimine gitmekte ve kendilerini yetersiz olarak gorebilmektedirler. Ozellikle DMD
hasta ailelerinin hastaligi yadsima egilimlerinin oldugu, yogun giivensizlik, aci,

kizgmnlik, 6fke, korku, endise duygularini yasadig: bilinmektedir (Beresford, 1994).

Yapilan arastirmalara gére ndromiiskiiler hasta ailelerinin depresif belirtileri ve kaygi
diizeyleri yiiksektir. (Girli ve ark., 2000; Ozsenol ve ark., 2003; Fanurik ve ark.,
1992; Cakaloz ve Kurul, 2005; Ozdinger, 2002; Ganzini ve ark., 1998).Yasam siiresi
kisa olan bir hastaligin ortaya ¢ikisi ile birlikte ailelerin hastalarma kars1 gelistirdigi
duygusal baglilik, gelecege yonelik umut kaybi1 ve yasam kalitesinin diismesi
ailelerin depresif belirtiler gostermesinde ve kaygi diizeylerinin artmasinda etkilidir.
Ulkemizde saglk bakim sistemindeki yetersizlikler ve hastaligm ilerleyen
donemlerinde karsilasilacak zorluklarin diisiiniilmesi de ailelerin kaygi durumunu

arttirmaktadir (Dtiger ve ark, 2011).

Ailelerde Ozellikle hastalara birinci derece bakim veren aile iiyesinin hastanin
bakimidaki rutinlerin disina ¢ikamamasi ve aile iginde yeterli fonksiyon
gorememesi nedeni ile daha c¢ok depresyona belirtileri gosterdigi bilinmektedir.
Ozellikle ailelerde baba calisiyorsa ve hastanin bakimma yeterince katilamiyorsa,

hastaya bakim veren anne hastanin bakimindaki yogun caba ve sorumlulugu
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nedeniyle kiiskiinliik, caresizlik ve umutsuzluk duygularmi yogun olarak
yasamaktadir (Cavusoglu, 1992; 2004; Lawoko ve Soares, 2002). Ayrica anne, tekrar
hamile kalmaktan ve ¢ok fazla bakim gerektiren diger bir ¢ocuga sahip olmaktan da

korkmaktadir (Betz ve Unger, 1990).

Noromiiskiiler hasta ailelerinde annelerin psikolojik, sosyal, ekonomik sorunlari
cozmekte en fazla g¢abalayan kisi oldugu bilinmektedir (Kazak ve Marvin, 1984).
Hatta Zucman (1982)'a gore anneler hastalarinin gereksinimlerini ve isteklerini
kargilamaya, hastalarmin bakimiyla ilgilenmeye ¢alisirlarken eslerinin kendilerinden

ve evden uzaklagmaya basladigimi gérememektedirler.

Noromiiskiiler hasta aileleri yogun stres yasamaktadir. Guthrie ve Holroyd (1979)
psikiyatrik tan1 alan ¢ocuklarn aileleri ile néromiiskiiler hastalarin ailelerinin stres
durumlarin1 karsilastirdiklart ¢aligmalarinda noromiiskiiler hasta c¢ocugu olan
ailelerin psikiyatrik tani alan ¢ocuklarin ailelere gére daha karamsar oldugunu ve

daha ¢ok stres yasadiklarmni belirtmistir.

Guthrie ve Holroyd (1986) yaptiklar1 diger bir ¢aligmada, DMD tanili ¢ocuga sahip
annelerin olumsuz diisiince ve duygulara sahip olduklarini ve en 6nemli sorunlarinin

kronik duygusal stres oldugunu belirtmistir.

Fee ve ark. (2003) saglikli ve serabral palsili ¢ocuklar ile DMD’li ¢ocuklarin
ebeveyn streslerini degerlendirdikleri ¢aligmalarinda, davranig bozukluklarina bagh
olarak aile stresinin arttigini, DMD’li hastalarda daha ¢ok davranigsal problemlerin
varlig1 ile DMD’li hastalarm ailelerinde davraniga bagl stresin daha fazla oldugunu

belirtmistir.

Ailelerin ekonomik diizeyi, ebeveynlerin egitim diizeyleri, meslekleri, evlilik
uyumlari, ¢ocuktaki hastaligin siddeti, hastalarin yasi, hastaligin siiregen olusu, tibbi
yardim ihtiyacinin miktar1 gibi cesitli etmenlerin ebeveynlerin stres durumunu

etkileyebildigi bilinmektedir (Berthiaume ve ark., 1999; Minnes, 1988). Bu
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kapsamda noromiiskiiler hastaliklarda bakimda yasanan gii¢liikler ve zorlanmalar,
gelecek ile ilgili belirsizlik, ekonomik gii¢liikler, ebeveynlik rollerinde degisim ve
yeni rollere uyum saglama giicliigli, sosyal yasamin kisitlanmasi, aile {iyelerinin
birbirlerine yeterli zaman ayiramamasi gibi faktorler ailelerin stres yasamasina neden
olmaktadir. Bu stresorler ebeveynlerde psikolojik yiikii artirarak onlarin hastaliga

uyum siirecini azaltabilmektedir.

Noromiiskiiler hastaliklar hastalarin gelisimini farkli etkilemektedir. Hastalik
hastalarmn fiziksel ve zihinsel gelisimini engelledigi zaman ebeveynlerin stresi daha

da artmaktadir.

Calvo ve ark. (2008) ailelerin ve hastalarin anksiyete diizeylerini karsilastirdiklar1
caligmalarinda hastalarin ve ailelerin anksiyete diizeylerinin hastaligin teshis
asamasinda benzer derecede yiiksek oldugunu, ailelerin anksiyete durumlarinin
stireklilik arz ettigini ancak yasam kalitesi ve memnuniyetinin zamanla diistiigiinii

hastalarda ise bir degisim yasanmadigini saptamustir.

Ailelerin yasadiklar1 duygusal sorunlarin ¢6ziimlenmesinde Onemli derecede
profesyonel rehberlige ve destege gereksinimleri vardir. Ciinkii aileler hastalarinin
hastaligimin neden oldugu ruhsal sikintilarla bas basa ve desteksiz birakildiginda

hastalarinin tedavisine uyumlar1 zorlagsmaktadir ( Baysal, 96).

1.4. Tibbi Sosyal Hizmet ve Noromiiskiiler Hasta Aileleri

Noromiiskiiler hastaliklar; noromiiskiiler hasta ailelerinin yasam kalitesini, ruh
sagligini, g¢evreyle iliskilerini ve meslek hayatini onemli Olgiide etkilemektedir.
Hastalik siirecinde aileler; tibbi, ¢cevresel/ fiziksel, psikolojik ve ekonomik boyutlar1
olan ¢ok ¢esitli sorunlarla kars1 karsiya kalmaktadir. Bu sorunlarin ¢dziimlenmesi
multidisipliner ekip caligsmasi yaklasimi igerisinde birbirinden farkli mesleklerin

miidahalesini gerektirmektedir. Bu mesleklerden birisi de sosyal hizmet meslegidir.



38

Noromiiskiiler hasta ailelerine ydnelik sosyal hizmet uygulamalar1 tibbi sosyal
hizmet uygulamalarinim bir pargasi olarak degerlendirilmektedir. Bu anlamda tibbi
sosyal hizmetin iglev ve amacinin anlasilmasi mevcut ndromiiskiiler hastaliklar
merkezlerindeki tibbi sosyal hizmet uygulamalarmin kavranmasmna yarar

saglayacaktir.

1.4.1. Tibbi Sosyal Hizmetin Islevi ve Amaclan

Insan saghgmin fiziksel, psikolojik, duygusal ve sosyal boyutlar1 vardir. Tibbi
bakim ve tedavi kurumlarinda hastalarin tedavisini yalnizca tibbi boyutta sinirlamak,
hastaligr kismen tedavi etmek, yalnizca hastaligin semptomlarinin goriilmesini
engellemektir. Hastaliklar1 dogru teshis ve tedavi etmek amaciyla yapilan
calismalardan elde edilen sonuclar, tip elemanlarinin hastaliga yol acan fiziksel,
ruhsal, sosyal ve ekonomik faktorler arasinda iligki tizerinde odaklagmalarini zorunlu
hale getirmistir. Dolayisiyla saglik alaninda g¢alisan sosyal hizmet uzmanlarinin

calismalari da bu yonde yapilanmistir.

Tibbi sosyal hizmet; hastaneye yatan her hastanin uygulanan tedaviden en etkili
sekilde yararlanmasi amaciyla sosyal hizmet personelince goriilecek ekonomik,
sosyal, egitsel ve destekleyici hizmetlerin yani sira, hastanin ailesi ve ¢evresi ile
iligkilerinin diizenlenmesi, hastaneden c¢iktiktan sonra kisisel ve aile sorunlarmin

coziimlenmesi gibi hususlarin tiimiidiir (Resmi Gazete, 1973).

Duyan (2003)’a gore ise tibbi sosyal hizmet; kisi, grup, aile ve toplumun saglik
hizmetlerinden etkin bir bi¢cimde yararlanmalar1 amaciyla sosyal hizmet
uzmanlarinca yiiriitiilecek ekonomik, sosyal, psikolojik ve egitsel boyutlarda,
destekleyici ve gelistirici hizmetlerin sosyal hizmet disiplini ve mesleginin yontem
ve felsefesiyle birlestirilerek tip ve koruyucu saglik hizmetleri ¢ercevesinde verilen

hizmetler butiintidir.
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Tibbi sosyal hizmetin odaginda sosyo-ekonomik kosullar, sosyal destek ve sosyal
sorunlar bulunmaktadir. Bu ii¢ faktdr sosyal, fiziksel ve psikolojik yakinmalara
neden olarak sosyal, fiziksel ve psikolojik iyilik halinin siirdiiriilmesine engel
olmaktadir. Bu da sagligm bozulmasima ve dolayisiyla yasam kalitesinin azalmasma
neden olmaktadir. Saghgin bozulmasi ve yasam kalitesinin azalmasi sonucunda
ortaya belli bir stres cikmaktadir. Bu stresin ortadan kaldirilmasi amaciyla
gerceklestirilen tibbi sosyal hizmet uygulamalar1 hastaliklara psiko- sosyal agidan

yaklagmaktadir (Duyan, 2003).

Tibbi sosyal hizmet uygulamalari; hastalarin psiko-sosyal ve fiziksel iyilik halinin
yiikseltilmesi; hastalarin bakim hizmetlerinden uzun veya kisa vadede maksimum
oranda yardim almalarinm saglanmasi ve temel kosullarinin iyilestirilmesi; hastalarin
zihinsel veya fiziksel hastaliklardan korunmasi; hastalarin psiko-sosyal ve fiziksel
fonksiyonlarinin arttirilmasi, 6ziir veya hastaligin duygusal sosyal etkilerinin
azaltilmasi ve etik sorumlulugun gelistirilmesi ve yerlestirmesini amaglamaktadir.
Tim bu amaclar baslangig, planlama, hizmetin verilmesi, degerlendirme,
sonlandirma ve takip asamalarini kapsayan bir dizi mesleki miidahale sonucunda

gerceklestirilir ( Estes,1984; Duyan, 1996).

Tibbi bakim kurumlarinda goérev yapan sosyal hizmet uzmanlar1 tedavi
etkinliklerindeki rollerinin yani sira yonetici, planlamaci, kaynak gelistirici, egitimci,
savunucu rollerini iistlenerek etkili bir saglik ve hizmet politikasinin gelistirilmesine

yardime1 olurlar (Duyan, 2003).

1.4.2. Noromiiskiiler Hasta Aileleri ile Calisan Sosyal Hizmet Uzmanin Rol ve

Islevleri

Noromiiskiiler hasta aileleri ile ¢alisan sosyal hizmet uzmanlar aileler ile ¢alisirken,
onlar1 kendi kaynaklarmi kullanma yoniinde cesaretlendiren, hastalik nedeniyle
ortaya ¢ikan problemlerle basa ¢cikmay1 yine kendi yetenekleri ile ¢6zmeyi dgreten,

onlarin hastaliga uyumunu arttiran, psiko-sosyal acidan degerlendiren, uygun
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toplumsal kaynak ve hizmetlere havale eden, danismanlik hizmeti veren, hastanin
tibbi tedaviden en iyi sekilde yararlanmasini saglayan enteraktif bir miidahale

siirecini planlayan ve uygulayan meslek elemanidir (Auslander ve ark., 2001).

Kanada Miiskiiler Distrofi Dernegi (2011) tedavi siirecinde c¢esitli psiko-sosyal,
cevresel ve ekonomik sorunlar yasayan ailelerin sorunlarmin ¢dziimlenmesinde

sosyal hizmet uzmanlarinin rol ve fonksiyonlar1 su sekilde siralamaktadir:

o Noromiiskiiler hasta ve ailelerine psiko-sosyal destek saglamak ve
danigmanlik yapmak
o Ailelerin veya hastalarin ihtiyaglar1 dogrultusunda onlarin uygun kurum ve

sistemler ile iliskisini saglamak,

. Noromiiskiiler hastalik tanisiin yarattigir duygusal etkiyi anlamak ve tanmnin
yarattig1 psiko-sosyal bozukluklara miidahale etmek,

. Mevcut toplum kaynaklar1 hakkinda hastalar ve ailelerine bilgi vermek ve
onlarin bu kaynaklara erigimini saglamak,

. Hastalarin ve ailelerin hastaliklar ile ilgili hukuki ve mali konular ile ilgili
bilgilerini arttirmak,

. Kisa ve uzun vadeli hedefleri belirleyerek hastalarin gelecekteki bakim
ihtiya¢larmi karsilayacak miidahale plani yapmak,

. Diger profesyonellerin de isbirligini saglayarak hastalik hakkinda toplumu ve
aileleri bilinglendirici, hastalarin haklar1 ve yararlanabilecekleri kuruluslar1 tanitici

egitim ¢aligmalar1 yapmaktir.”

Kanada Miiskiiler Distrofi Dernegi’ne gore (2011) yukarida sayilan ndromiiskiiler

hasta ve aileleri ile yapilan sosyal hizmet uygulamalarinin amaglar1 sunlardir:

. “Hastalarin ve ailelerinin giinliik problemlerle basa c¢ikma becerilerini
arttirmak/onlar1 giiclendirmek,

o Problem ¢6zme becerisi kazandirmak,
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. Hastalarin giinliik yasamlarmi bagimsizlastiran yardimei araglara hastalar ve
ailelerinin ulagmasini saglamak,

. Hastanin baglantili oldugu sosyal ¢evrenin hastanin fiziksel durumuna uygun
hale gelebilmesini saglamak i¢in proje ve egitim caligmalari yapmak (Hastanin
gittigi okulda fiziksel durumuna uygun bir sinifta egitim almasmin saglanmasi i¢in
okula hastalik ve hasta hakkinda verilen bilgi, yerel yonetimleri harekete gecirerek
hastanin toplum hayatina tam katilimin1 saglayici proje ¢alismalar1 vb)

. Hastalarin ve ailelerin diger noromiiskiiler hastalar ve ailelerle iliski
kurmasini, bilgi ve deneyim paylasimini saglayici grup ¢aligmalar1 organize etmek ve
yapmak,

. Diger profesyonellerin de isbirligini saglayarak hastalik hakkinda egitim

caligmalar1 diizenleyerek toplumu ve aileleri bilinglendirmektir.”

Ayni sekilde Amerika’da bulunan St.Joseph’s Hospital And Medical Center
Noromiiskiiler Hastaliklar Polikliniginde gorev yapan sosyal hizmet uzmaninin rol ve

gorevleri su sekilde belirtilmistir (2012):

“SHU hastalarin sosyal, psikolojik ve fiziksel iyilik hallerinin saglanmasinda ihtiyag
duyduklar1 kaynaklar1 saglamada ve harekete gecirmede hasta, aile ve toplumla
calisir. Ailelerin ve hastalarin hastalik siireci ve neden oldugu sorunlara uyum
saglamalar1 icin sosyal destek saglar. Sosyal giivenlik sistemlerini ve hastalarin
sigorta seceneklerini degerlendirerek onlarin hastalig: ile ilgili tibbi malzeme veya
diger saglik hizmetlerinden yararlanmasina yardimci olur. Hastalarin ve ailelerinin
tekerlekli sandalye gibi yardimci araglar1 edinmelerinde, bakim hizmetleri ve
kendilerine uygun diger toplum kaynaklarma ulagmalarinda kaynak saglar. Belki de

en dnemli gorevleri ailelerin ve hastalarin savunucusu gibi hareket etmeleridir.”

Saglik Bakanligi Noromiiskiiler Hastaliklar Merkezinde ¢alisan SHU nun gorevleri
Noromiiskiiler Hastaliklar Merkezleri Yonergesinin halen yayimlanmamis olmasi

nedeni ile bilinmemektedir.
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1.4.2.1. Noromiiskiiler Hasta Ailelerine Yonelik Psiko-sosyal Destek

Program

Kriz ve krize miidahale: Hastalik dogas1 geregi kriz yaratir. Ailede hasta bir bireyin
olmas1 ebeveynlerin hazir olmadigi, umulmayan olaylar oldugu icin ailede stres
yaratan ve krize neden olan bir durumdur. Noromiiskiiler hastalik gibi tedavisi
miimkiin olmayan, ilerleyen bir siirece sahip olan ve ¢ogunlukla erken olim riski

tastyan bir hastalik dogas1 geregi ailede kriz yaratir.

SHU ailelerin yasadiklar1 kriz durumuyla bas edebilmeleri i¢in kriz yonetimi
becerilerinin hizla harekete gecirilmesini saglamaya ¢alisir. SHU yapacagi mesleki
miidahalelerle ailelerin; 1- yeterlilik ve ustalik duygusunu arttiracak sekilde
hastaliga bir anlam yiiklemelerine, 2- "hastalik Oncesindeki yasamm" kaybi igin
tuttuklar1 yasla bas etme becerileri kazanmalarina, 3- bir yandan ge¢mis ve gelecek
arasindaki  stirekliligi  koruyarak kademeli olarak hastaligin  kaliciligini
kabullenmelerine 4- karsilarindaki krizle basa c¢ikabilmek icin birbirlerine
yaklagsmalarmma, 5- belirsizlikler karsisinda, gelecekteki hedefler bakimindan

esneklik gelistirmelerine yardimci olmalidir (Rolland, 1987).

Krize miidahalenin hedefi, kendi kendine yardim ydniinde kisiyi ve c¢evresini
desteklemektir (Hoff, 1984) . Bu yiizden SHU’nun gorevi kaybedilenin yerini
doldurmak veya aci1 veren gercegi inkar etmek degil, liziintii, ac1, 6tke gibi duygular1
ifade etmesi yoniinde aileyi cesaretlendirmek, desteklemek, duygularmi paylagsmak

seklinde olmalidir (Oberholzer, 1983).

Giliglendirme yaklagimi: SHU noromiiskiiler hasta aileleri ile ¢alisgirken meslegin
giiclendirme perspektifini kullanir. Sosyal hizmet uygulamalarinda gii¢lendirme
“insanlarin, orgiitlerin ve toplumlarin kendi yasamlari iizerinde kontrol yetisine sahip
olabilmesi” olarak tanimlanmaktadir (Anuradha, 2004). Sosyal hizmet
uygulamalarinda giiclendirme yaklagimi 6zellikle toplumsal biitiinlesme sorunlart
yasayan marjinal gruplar ve sosyal esitsizlik, sosyal diglanma, ezilmislik ile karsi

karsiya kalan miiracaatg1 gruplari i¢in kullanilmaktadir. Giigsiiz ve ezilmis gruplarla
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calisan sosyal hizmet uzmanlari, miiracaat¢inin bas etme mekanizmalarini
gelistirmek ve sorunun ¢Oziimii icin miiracaatgilarin  giliglii yanlarin1 ortaya
cikarmayi, toplumda damgalanmayi en aza indirerek, toplumsal katilimi en iist

diizeye ¢ikarmayi amacglamaktadir (Duyan, 2010).

Salebey (1992) giiclendirme ¢ercevesinde ailelerle ¢alisan SHU nun gorevlerini su

sekilde siralamaktadir:

1) Ailelere yonelik olumsuz damgalar1 ortadan kaldirmak

il) Kurumlardaki ve toplumdaki kaynaklar hakkinda aile {iiyelerinin

farkindaligin1 arttirmak

iii) Ailelerin kendilerini gilicli ve degisimi gergeklestirebilir olarak

gormelerine yardimci olacak zihin yapisini olusturmak

iv) Aile tiyelerine ve onlarin giiclerine, kaynaklarma, becerilerine ve

hayallerine inanmak

v) Ailelerin kendi giiglerini gormelerini engelleyecek korumaci goriisleri

reddetmek

Miiracaatg1 sisteminin gii¢lii yanlarmin belirlenmesi ve 6n plana ¢ikarilmasi sorunun
¢coziimiinde ve ele alinmasinda olduk¢a dnemlidir. Bu dogrultuda ndromiiskiiler hasta
aileleriyle ¢alisgan SHU, ailenin yasadigi sorunlari ister hastalik ister baska bir
nedenle ortaya ¢iksin ailenin mevcut durumunda her zaman giiglerin ( kaynaklar)
var oldugunu bilerek miidahale planini olusturur ve uygular. Miiracaat¢inin kendi
sorunu ile ilgili ne tiir sorumluluklar alabilecegini, neler yapabilecegini, ne tiir
kaynaklara sahip oldugunu, ¢evresinden desteginin olup olmadigi gibi durumlarini
degerlendirir. Bunu yaparken de her tirli olumsuz kosulun degistirilmesi,
iyilestirilmesi, gelistirilmesini amacglar. Bu amaca ulasmada ailelerin sorunlarmnin
coziimlenmesini, kendi kendine yardim etme becerisini kazanmasi saglanarak kendi

kendine yetebilen bireyler haline gelmesini, sosyal ve ekonomik olarak
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giiclenmesini, doyurucu bir yasam siirmesini saglamayi, insan haklar1 temelinde
yasamin her alaninda esit muamele gorerek toplumsal yasama uyumlarini arttirmayi

amagclar.

Aile Danigmanligi: Noromiiskiiler hasta bir ¢ocuga sahip olmak veya eslerden birinin
ndromiiskiiler hasta olmasi esler arasindaki iliskileri yipratmaktadir. Ozellikle
noromiiskiiler hasta ¢cocuga sahip olan ailelerde eslerin genetik kdkenli olan hastalig1
ogrenmesi ile birbirlerini sucladiklari, sugu digerinde ya da onun ailesinde aradiklari,
kendilerinde ya da eslerinde bir giinahin oldugunu diisiindiikleri goriilebilmektedir.
Bu durum ailelerin hastalikla bas etme becerilerini olumsuz etkilemektedir. Onemli
olan bu siiregte eslerin hastaliga konsantre olurken birbirlerini unutmamalari,
birbirleri i¢in zaman ayirmalari, birbirlerinin desteklemeleri, kararlarini, zorluklarini,
duygu ve diisiincelerini karsiliklt dinlemeleri ve paylasmalaridir. Birbirlerini
anlamaya calisan ve yasadiklar1 zorluklara saygi duyan bireylerin bulundugu
ailelerin, yasadiklar1 sorunlarla bas etme becerileri artmaktadir. Bu kapsamda SHU,
esler arasinda arabulucu, ara mekanizma olarak, eslerin birbirlerini anlamalarina,

duygu ve diislincelerini paylasmalarma yardimci olmalidir.

Noromiiskiiler hasta ailelerine yonelik yapilacak aile damigmanligmin amaci ve
odagy, aile i¢i iligkileri uyumlu kilmak, aile hayatinda pozitif degerleri gli¢clendirmek,
bu birlik i¢inde iiyelerin, 06zellikle ¢ocuklarm saghkli kisilik gelisimini saglayacak
islevlerin yerine getirilmesine, aile iiyelerinin doyumlu ve mutlu olmalarma, uygun
sosyal fonksiyonlara erigsmelerine yardimci olmaktir. Bu ¢ercevede, SHU evlilik,
cocuk-ebeveyn iliskileri, kardesler arasi ve akrabalarla iligkiler, ailenin bir birim

olarak cevresiyle uyumu konularmi 6zel olarak ele alir (Kut, 1988).

SHU ailenin ihtiya¢ duydugu kaynak ve hizmetlerden yararlanmasi, duygu diisiince
ve davraniglarmmda olumlu degisimlerin gegeklesmesi, kendine giliven duygusu
gelistirmesi ve sorunlarini tek bagina ¢ozebilecek diizeye gelmesini saglamaya caligir

(Duyan, 2003).
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Yas stireci: Noromiiskiiler hastaligin 6liimle sonuclanma olasiligi ya da bireyin
yagam siiresini kisaltma olasili§i, yogun psiko-sosyal etkileri olan kritik bir ayirt
edici boyuttur. Noromiiskiiler hastaliklarin ¢ogunun tedavisi olmamast ve erken
yaglarda Olim riskinin olmasindan Otiirii aileler yogun yas siireci yasamaktadir.
Oliimle sonuglanmasi beklenen ndromiiskiiler hastaliklarda kagmilmaz bir kayip
beklentisi nedeniyle ailede yas siireci hasta birey heniiz sagken bile devrededir.
Aileler hastalarini kaybetme korkusu ve kaygisi ile yogun yas siireci yasamaktadir.
Ailelerin yas tutma siirecine yadsima, 6tke, su¢luluk, iiziintli ve depresyon duygular1

da eslik etmektedir (Bilir ve Donmez, 1995).

Ailelerin bazilar1 yas tepkilerini hastaligi 6grendikten sonra yasamaya baglarken
bazilar1 hastalarinin kaybi ile yas tepkileri yasamaya baslayabilmektedir. SHU

ailelerin yas tepkilerini degerlendirmeli ve bu siirecte onlara destek olmalidir.

Grup ¢alismast: Grup yaklasimi, bireye yardim amaciyla kullanilan gii¢lii bir aragtir.
Clnkii insan toplu olarak yasayan bir varliktir ve kiigiik, samimi bir toplum
icerisindeki etkilesimlerden doyum saglar. Bireysel tedavi ve yardim saglanan ancak
toplumda yalniz birakilan bireylerin ¢evreleriyle olumlu iliskiler kurabilmeleri
miimkiin olmayabilir. Oysa kiigiik grup i¢inde bireyler dig diinyanin baskili yasam
kosullarina uyabilme yeteneklerini gelistirme ve pekistirme olanagi bulabilirler. Bu
bakimdan da, grup yasantilar, ailelerin uyum = saglayici  yetenekler
gelistirebilmelerinde ve uyum bozucu olan davraniglarinin giderilmesinde ¢ok hizl

yardim saglayabilen bir yaklagimdir (Duyan, 1996; Callahan, 1988).

Noromiiskiiler hasta bireye sahip olmak ailelerin yasamini olumsuz etkilemektedir.
Hastalarin bakim sorumlulugu ailelerin kisilerarast iliskilerini sekteye ugratip
rollerinde, tutumlarmnda, davraniglarinda ve neredeyse tiim yasaminda degisiklik
yapmasini gerektirir. Bu durum ailelerin bir¢ok ruhsal sorunlar yasamasina neden
olur. Ailelerin yasadiklar1 sorunlar arkadaslarla, isle veya okulla ilgili sorunlarla

birlesirse durum daha da kotii hale gelebilmektedir.
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Ailelerin yasadiklar1 sorunlarla bas edebilme becerilerinin gelistirilmesinde grup
calismasinm Onemi biiyiiktiir. Ozellikle destek gruplar1 grup etkilesimi yoluyla
ailelere 0onemli destek saglamaktadir. Grup iiyelerinin kisisel olarak ndromiiskiiler
hastaliklardan etkilenen bireyler olmasi ve ayni yasam deneyimlerine sahip olmasi
destegin saglanmasinda 6nemli bir kaynaktir. Aileler yasadiklar1 giicliiklerden elde
ettikleri uzmanliklarini/basarilarint grup ortamina getirerek diger grup iiyelerinin de
yasadiklar1 sorunlar1 ¢dzebilmelerinde bu uzmanliklar1 kullanmalarmma yardimci
olurlar. Aileler kendilerini anlayan insanlarin oldugu bir grup ortaminda giicliiklerle
bas etme becerilerini arttirarak kendileri gibi benzer sorunlar yasayan ailelere

yardimc1 olma imkanina sahip olurlar.

Grup calismasinin ailelerin yasadiklar1 stres, izolasyon, yalmzlik, sucluluk,
damgalanmislik, depresyon, caresizlik veya umutsuzluk gibi olumsuz duygularla bag
etmelerinde biiyilkk yardim1 vardw. SHU ailelere yonelik planlayacagr ve
uygulayacagi grup ¢aligmasi ile ailelerin dile getirmekte zorlandiklar1 diisiinceleri ve
duygularin1 grup ortaminda rahatlikla ifade edebilmelerine ortam saglar. Ayrica grup
ortaminda ailelerin yasadiklar1 sorunlar1 ve hastalikla bas etme yollarmi
paylasmalarma firsat vererek ailelerin birbirlerine destek olmalarini  ve
sosyallesmesini saglar, ailelere hastalikla bas etme becerileri kazandirir. Grup tiyesi
olan ailelerin ayn1 yaganmigliklara sahip olmasi paylasimlarmi gili¢lendirip, gruptan

kabul, anlay1s, destek bulmalarint saglayacaktir (Callahan, 1988).

Ev Ziyaretleri: Aileye verilen hizmetler sadece calisilan kurum veya kurulus sinirlar1
icerisinde olmamalidir. SHU belirli araliklarla ev ziyaretleri yaparak mevcut durum
degerlendirmesi yapmalidir. Ancak aile iiyelerinin evde bulunmasi, hazirliksiz olup
rahatsiz olmamasi, drselenmemesi i¢in ev ziyaretinin ne zaman, nasil, ne amacla

yapilacagi ile ilgili aileler dnceden bilgilendirilmelidir.

Ev ziyaretlerinde aile merkezli bir yaklagimla hasta ve aileler desteklenerek,
hastaliga uyum diizeyleri artirilmaya calisilir. Ev ziyareti yapan SHU evin hastanin
saghigma uygun sekilde dilizenlenmesi i¢in aileye bilgi verir ve gerekli

diizenlemelerin yapilmasinda durum tespiti yaparak ihtiyaclar1 belirler. S6z konusu
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ihtiyaglarin karsilanmasinda ailenin kaynaklarini ve toplum kaynaklarini harekete

gecirir.

1.4.2.2. Noromiiskiiler Hasta Ailelerine Yonelik Egitim Programi:

Ailelerin hastalikla beraber ortaya ¢ikan sorunlarla bas etmelerinde ve hastaliga
uyum saglamalarinda bilgilendirilmesi, egitimi 6nemlidir. Hastaliga iliskin yeterli
bilgisi olan ebeveynlerin caresizlik duygularmin azaldigi, yeterli bilgisi olmayan
ebeveynlerin ise hastaliga uyum siireclerin giiclestigi bilinmektedir (Canam, 1993;

Bogart ve ark., 2005).

Egitiminbakim verenlerin bakim yiikii ve yasam kalitesine etkisinin degerlendirildigi
bir ¢aligmada verilen egitim sonucunda bakim yiikiiniin azaldigi, hastalarm giinliik
yasam aktivitelerine katilma diizeylerinin ve yagam kalitelerinin arttig1 bulunmustur

(Bayramova, 2008).

Ailelerin néromiiskiiler hastaya bakim vermede yasadiklar1 giicliikler ve gilivensizlik
genellikle hastalik ve hastaligin giinlik yasama etkileri konusundaki bilgi
eksikliginden kaynaklanmaktadir. Bilgi eksikligi aileler i¢cin durumun daha da stresli
bir hale gelmesine neden olmaktadwr. Hastalarn bakimmdan sorumlu aile
bireylerinin, bakimi etkili bir bigimde yonetebilmeleri i¢in hastalik ve tedavisi ile
ilgili yeteri kadar bilgilendirilmis olmalar1 gereklidir (Canam, 1993; Katz ve Krulik,
1999).

Bu siiregte noromiiskiiler hasta ve aileleriyle ¢aligan SHU ailelere hastanin prognozu,
semptomlarin sebepleri, dnemi ve kontrolii, hastalarin bakimi, olas1 ani degisiklikler
ve nasil davranilacagi, ebeveynlerin toplum iginde saglik bakimi alabilecekleri
kuruluglar ve kaynaklar, yardim istenebilecek mevcut kaynaklar hakkinda gerekli
verileri icerecek sekilde bilgi verir ya da gereksinimlerinin karsilamasi i¢in gesitli
beceriler kazandirrr. Ailelerin gereksinimlerinin kargilanmasi ve sorunlarmin

¢cozlimiine yonelik kaynaklar hakkinda onlari bilgilendirerek, yasamlar ile ilgili
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onemli kararlar vermelerine yardimci olur (Gibbs ve ark., 1990; Cavusoglu, 2004;

Betz ve Unger, 1990).

Genetik bir hastalik grubu olan néromiiskiiler hastaliklarin 6nlenmesinde genetik
danismanlik ¢ok Onemli bir yere sahiptir. Genetik danigmanlik bir ailedeki genetik
bir bozukluk ya da genetik bir bozuklugun meydana gelme riski ile goriilen sorunlar1
ele alan bir iletisim siirecidir (Betz ve Unger, 1990). Bu siire¢ birey ya da ailenin
tibbi gercekleri anlamalari, hastaligin tekrarlama riskini kavramalari, durum ile bas
edebilmeleri ve uyum yapmalarinin saglanmasi, hedeflerine uygun Kkararlari
dogrultusunda girisimlerin se¢ilmesi amacglarma yoneliktir. SHU ailelerin genetik
danigmanlik gereksinimlerini belirleyerek ve genetik danigmanlikla ilgili duygularini
tartigarak, onlar1 genetik danigmanlik siirecine iliskin bilgilendirerek ailelerin
genetik danigmanlik almasmi saglar. Ayrica SHU ailelere hastaligm tekrarlama
olasilig1 ve yapilacak genetik testler hakkinda bilgi verir. Bu yondeki bilgilendirme
ebeveynlerin yeniden ¢ocuk sahibi olma ile ilgili kararlarinda rol olacaktir (Bogart

ve ark., 2005).

Dogas1 geregi genetik hastalik siklikla yasamin erken donemlerinde tanilanmakta,
genellikle tiim bilgi ya da destek ailelere verilmekte, aileler ise hastalarin, diger aile
iiyelerinin ve c¢evrenin hastalifi anlayamayacagi ya da hastalign iletilmemesi
gerektigi diisiincesi ile hastanin ¢ocuk olmasi durumunda ¢ocuk, diger aile liyeleri ve
cevre ile hastaligi paylasmayabilmektedir. Bogart ve ark. (2005) ebeveynlerin
genetik hastalik konusunda hastalarin bilgilendirilmesi gerektigini diistindiikleri,
ancak bu bilgiyi c¢ocukla paylasma konusunda yardima gereksinim duyduklari

belirtmektedir.

SHU, ebeveynlere ¢ocugu nasil bilgilendirecekleri konusunda yol gosterici olarak bu
stirecte aileleri destekler. Bu noktada aileye verilecek bilgilendirme hastaligi hasta
cocuga, ailenin diger bireylerine ve ¢evreye nasil, ne zaman ve neden agiklamalari
gerektigi konularinda da yol gosterici olacaktir. Ayrica SHU nun hastalarin fiziksel,

duygusal, biligsel ve sosyal gelisimi ile ilgili olarak aileleri bilgilendirmesi, ailelerin
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hastalarin1 giiclii ve giicsiiz yonleri ile kabullenmelerini ve hastalarma yonelik

gercekei beklentiler gelistirmelerini destekleyecektir (Canam, 1993).

Noromiiskiiler hastalarda hareket sinirlamasi ile kilo artist 6nemli bir problemdir.
Hasta kilo aldik¢a hareket etme yetenegi azalir, solunum problemleri artar. Sosyal
hizmet uzmani aileleri hastalarinin beslenmesi ile ilgili bilgilendirip bir diyetisyene

yonlendirilerek diyet programi almalarini saglar.

1.4.2.3. Noromiiskiiler Hasta Ailelerine Yonelik Toplum ve Organizasyon

Diizeyinde Calisma

Noromiiskiiler hasta aileleri ile ¢calisan SHU, hastalarin saglik durumu ve yasadiklar1
sorunlara iligskin bir takim ayricaliklar ve hizmetler saglanmasi ve bunlarla ilgili yasal
diizenlemelerin yapilmasi konusunda kamuoyu olusturur ve ilgili kamu
kuruluslarinietkileyerek onlara kolaylik saglayan bir toplum ortami olusturulmasi

icin caligmalar yapar (Mackelprang ve Salsgiver, 1999).

SHU ailelerin baglantili oldugu kurum ve kuruluglara aileler hakkinda egitim ya da
teknik destek saglayarak onlarin sunduklar1 hizmetleri gelistirmelerine yardime1 olur.
Ayrica noromiiskiiler hastaliklar hakkinda toplumsal farkindalik ve bilgi diizeyini
arttirmak i¢in néromiiskiiler hastaliklar ile ilgili a¢ik oturumlar, paneller diizenler,
brosiir hazirlar, sergiler agar, basin ve kitle iletisim araglarini harekete gecirir. Kamu
ve 6zel kuruluslarla ig birligi icinde bulunur ve bu kuruluslarla birlikte toplumdaki

bireyleri duyarl kilacak etkinlikler diizenler.

SHU ilgili kurum ve kuruluslar1 baglantiya gecerek ailelerin, is yasamlarinin ve
yasam doyumlarinin gelistirilmesi, sosyo-ekonomik agidan daha iyi bir diizeye
gelebilmeleri i¢in ¢aligmalar yapar. Ayrica ailelerin hastalarinin bakimi konusunda
desteklenebilecekleri, hastalarmin  onlardan  bagimsiz  sosyal etkinliklerde

bulunabilecekleri ortamlar kurmaya ve diizenlemeler yapmaya caligir.
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1.5. Saghk Bakanhg Noromiiskiiler Hastahklar Merkezi

Noromiiskiiler hastaliklarda tibbi tedavi hizmeti, noromiiskiiler hastaliklar konusunda
uzman saglik profesyonelleri tarafindan gerceklestirilmelidir. Cilinkii ndromiiskiiler
hastaliklarda dogru tan1 ve tedavi ¢ok dnemlidir. Yapilan yanls bir tan1 ve tedavi
yontemi hastalig1 tetikleyerek hastalikta geri doniisii miimkiin olmayan kayiplara
neden olabilmektedir. Bu nedenle ndromiiskiiler hastaliklarin tibbi tedavi hizmetinde
her hasta ayrintili bir sekilde degerlendirilmeli, hastalarin fonksiyonel kapasitesi,
yasadig1 saglik sorunlar1 ve ihtiyaclarina yonelik tedavi programi planlanmali ve
uygulanmalidir. Ayrica dogas1 geregi ilerleyen bir hastalik siirecine sahip olan

noromiiskiiler hastalarin tedavi takibinin yapilmasi gereklidir.

Kanada, Ingiltere, Hollanda gibi Avrupa iilkeleri ve Amerika’da birgok hastanede
noromiiskiiler hasta ve ailelerinin direkt bagvuruda bulunarak hizmet alabildigi
ndromiiskiiler hastaliklar poliklinigi/iinitesi bulunmaktadir. Ulkemizde ise ilk
ndromiiskiiler hastaliklar poliklinigi Hacettepe Universitesi noroloji ana bilim dal
icerisinde kurulmustur. Mevcut durumda ise Saglik Bakanhgi haricinde Istanbul
Universitesi, Ege Universitesi, Gazi Universitesi, Trakya Universitesi
hastanelerinde,  0zel de ise Acibadem Maslak Hastanesinde Noromiiskiiler

Hastaliklar Poliklinigi/Unitesinin oldugu bilinmektedir.

Saglik Bakanligma bagli hastanelerde néromiiskiiler hastalarm direkt basvuruda
bulunup hizmet alabildigi bir poliklinik 2010 yilina kadar yok iken, 2010 yilinda
ailelerin Saglik Bakanlig1 oniinde yaptiklar1 eylemle Bakanligina bagli 11 ilde 12
hastanede ndéromiiskiiler hastaliklar merkezi kurulmasi ¢aligmalarina baslanmistir.
Merkezlerin kurulmasi ile ilgili ¢aligmalar1 Bakanlik yapilanmasi i¢inde Saglik
Hizmetleri Genel Miidiirliigii Hasta Haklar1 ve Hasta Calisan Giivenligi Daire

Bagkanlig1 yiirtitmektedir.

Saglik Bakanligi tarafindan agilma onayr verilen merkezlerin bulundugu iller ve
hastane isimleri sunlardir: Istanbul - Bakirkdy Sadi Konuk Egitim ve Arastirma

Hastanesi, Istanbul - Goztepe Egitim ve Arastirma Hastanesi, Ankara - Diskapi
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Egitim ve Arastirma Hastanesi, Bursa - Bursa Sevket Yilmaz Devlet Hastanesi, izmir
- Tepecik Egitim ve Arastirma Hastanesi, Antalya - Egitim ve Arastirma Hastanesi,
Adana - Adana Egitim ve Arastirma Hastanesi, Gaziantep - Gaziantep Av. Cengiz
Gokeek Devlet Hastanesi, Diyarbakir - Diyarbakir Egitim ve Arastirma Hastanesi,
Erzurum - Erzurum Egitim ve Arastirma Hastanesi, Eskisehir- Eskisehir Devlet
Hastanesi, Samsun - Mehmet Aydm Devlet Hastanesi, Trabzon - Trabzon Numune

Egitim ve Arastirma Hastanesi.

Merkez agilma onayr verilen hastanelerden bazilar1 ( Istanbul, Izmir, Antalya)
merkezlerin a¢ilmasinda 6l¢iit fiziki yap1 ve donanimlari tamamlayip hasta alimma
baglamistir. Diger ildeki merkezlerin gerekli fiziki alt yapi, donanim, ara¢ ve

gerecleri tamamladiktan sonra hasta alimima baslayacagi bilinmektedir.

Saglik Bakanligi Noromiiskiiller Hastaliklar Merkezlerinde saglik kurum ve
kuruluglarinda hizmet alan néromiiskiiler hastalarin teshis, tedavi ve rehabilitasyon
imkanlarinin arttirilmasi, hastalarin ve ailelerinin hastaliktan otiirli yasadiklar1
sorunlarin ortadan kaldirilarak saglik hizmet erisim imkanlarmin arttirilmasi, psiko-
sosyal destegin saglanmasinda sosyal hizmetin etkinlestirilmesi, hastaliklar1 ile ilgili
uygulamalarin standardize edilmesi ve yaygmlastirilmast amaglamaktadir. Bu
kapsamda Noromiiskiiler Hastaliklar Merkezlerinin tesis, personel ve fiziki alt yap1
standartlari ile isleyisine iliskin usul ve esaslar1 belirlemek amaciyla “Noromiiskiiler
Hastaliklar Merkezleri Yonergesi” hazirlik calismalarmin yapildigi, ydnergenin
izerinde yapilan son diizeltmeler ile kisa bir siire sonra yayimlanacagi bilinmektedir.
Ayrica hastalarin ve ailelerinin merkezler ve hastaliklar ile ilgili en son bilgilere
ulagiminin saglanacagi web sitesinin ve merkezlerden hizmet alan hastalarin
bilgilerinin sakli tutulacagi web tabanli veri tabaninin olusturulmasi ¢aligsmalarinin
devam ettigi, noromiiskiiler hastaliklar ve merkez bilgilerinin yer aldig1 afis, brosiir

ve kitap¢1gin hazirlanip basim iglemlerinin gerceklestigi bilinmektedir.

Merkezlerde noromiiskiiler hastalara yonelik teshis, tedavi, genetik danigsmanlik,
rehabilitasyon ve psiko-sosyal destek hizmetlerinin sunulmasi planlanmaktadir. Su

anda hizmet veren merkezlere basvuran hasta sayma dair istatiksel bilgiler
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merkezlerin yeni a¢ilmasi nedeni ile kesin olmamakla birlikte her merkezin yaklasik
ayda ortalama 40 hastaya hizmet verdigi bilinmektedir. Bu hastalardan ayda ortalama
15 hastanin yeni tam1 koyulan hasta oldugu, digerlerinin ise takibi yapilan hasta

oldugu bilinmektedir.

1.6. Kaynak Ozetleri

Sosyal bilimler literatiirii incelendiginde ndromiiskiiler hastalarin aileleri ile ilgili
yurt dig1 ve yurti¢inde yapilan arastirmalar yok denecek kadar az sayidadir. Yapilan
aragtirmalar ise ¢ogunlukla hastaligin ailelerin yasam kalitesine ve ruh sagliklarina
olan etkisini ele alan arastirmalardir. Yurti¢i ve yurtdist sosyal hizmetin de igerisinde
bulundugu sosyal bilimler literatiiriinde biitiinciil bir yaklasimla ailelerin yasadiklar1

giicliikleri ele alan arastirmalara heniiz rastlanmamastir.

Yapilan literatiir ¢alismasit sonucunda Tiirkiye’de ¢ok sinirli sayida arastirmaya
ulagilabilmistir. Arastirma kapsaminda ulagilabilen ve noromiiskiiler hasta ailelerinin
yasadiklar1 giicliikleri irdelenmesine zemin olusturacagi diisiiniilen yurt i¢cindeki ve
yurt digindaki arastwrmalar yaym yili dikkate alinarak siralanmig ve Gzetlenmeye

calisilmustir.

Guthrie ve Holroyd (1979) psikiyatrik tani alan ¢ocuklarmn aileleri ile noromiiskiiler
hastalarin ailelerinin stres durumlarini karsilastirdiklar1 ¢aligmalarinda néromiiskiiler
hasta ¢ocugu olan ailelerin psikiyatrik tani alan ¢ocuklarin ailelerine gore daha
karamsar oldugu, hastaligin ilerlemesi ile ¢esitli viicut fonksiyonlarinin kaybedildigi
noromiiskiiler hastalarin ailelerinde stres faktoriiniin daha belirgin bir sekilde arttig1

bilgisine varmigtir.

Bunchanan ve ark. (1979) DMD’li ¢ocuga sahip olmanin ailelerin hayatini nasil
etkiledigini incelemek amactyla yaptiklar1 calismada ailelerin kronik duygusal stres
yasadig1r ve bu durumun hastalikla bas etmede ciddi sorunlara yol a¢tig1 bilgisine

varmigtir. Ailelerin ¢ocuklarinin hastaligina uyumunu degerlendirerek diger aile
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iiyelerinin tepkilerine hassasiyet gdsterme, cocugun okula devam etmesini saglama,
evlilik uyumunun kolaylastirilmasi, ¢ocugun hastalig1 hakkinda bilgilendirilmesi gibi

konularda ailelerin desteklenmesi gerektigi goriilmiistiir.

Woolley ve Ringel (1997) 800’lin iizerinde ALS hastasinin ailelerinin yasam
kalitesini degerlendirdikleri ¢aligmada ailelerin yasam kalitesinin diisiik oldugu,
yasam kalitesine ait fiziksel ve ruhsal iyilik puanlarmnin hastaligin ilerleyen

stireclerinde dnemli derece etkilendigi ve gittikge kotiilestigi bilgisine varmustir.

Ganzini ve ark. (1998) ALS hastalarinin (100) ve ailelerinin (91) yardimli intihara
yonelik tutumlarini inceledikleri caligmalarinda hastali§in aile iiyeleri {izerinde stres
yaratan bir durum oldugu, ailelerin hastalarin hastaligin ilerleyen siireclerinde yasam
kalitesinde meydana gelen diismeler ve artan agrilarma ragmen yardimli intihar1
desteklemedikleri ancak hastalarmin Oldiiriici dozda bir ilag almayr istemesi
durumunda hastalarmin bu istegini destekleyecekleri, ailelerin hastalarinin tibbi
bakim ve yardimci arag-gere¢ giderlerini karsilamak icin yeterli finansmanlarinin
olmadigi, aile gelirlerinin diistigli, hastanin bakimini gerceklestirmek i¢in isten
ayrilan ailelerin oldugu ve ailelerin hastanin bakimint gerceklestirmede saglik
problemleri yasadiklari, hastalarinin bakimlarin1 gerceklestirmelerinden dolay1
kendilerine zaman aywramadiklar1 ve yogun stres yasadiklarindan dolayr sosyal
yasamlarinin  kotii oldugu, ailelerin klinik depresyon belirtileri gosterdigi

gorilmiistiir.

Ozdinger (2002), néromiiskiiler hastalarin evde bakim gereksinimlerini ve ailelerin
evde bakimda yasadig1 giicliikler ve olanaklarini degerlendirmek amaciyla 4-18 yas
arasindaki 103 ndromiiskiiler hastanin aileleri ile yaptigr caliymasinda, ailelerin
birden fazla ndromiiskiiler hasta cocugu oldugunu, ailelerin yeterli destek
kaynaklarmin olmadigini, ekonomik giicliik yasadigini, ailelerde depresif sikayetlerin

goriildiigiinii, ailelerin sosyal izolasyon yasadigini saptamustir.

Borasio ve ark. ( 2003) ventailasayon kullanan ALS hastalarmin ve onlara birincil

bakim veren aile iiyelerinin yasam kalitesini ve yasadiklar1 psikososyal sorunlar1
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degerlendirmek amaci ile ev ventilasyonu kullanan 52 hasta ve bakim veren aile
iiyeleri ile yaptiklar1 ¢alismalarinda hastalara bakim veren aile {iyelerinin yasam
kaliteleri arasinda anlamli farkliligm olmadigi, siirekli ventilasyon kullanan
hastalarin yasam kalitesinin bakim veren aile iiyesinden daha yiliksek oldugu,
ailelerin yasam kalitesinin hastalarin yasam kalitesinden daha diisiik oldugu bilgisine

varmigtir.

Fee ve ark. (2003) saglikli (N=800), serabral palsili (N=28) 6- 8 yas arasi ¢ocuklarin
anneleri ile 4- 17 yas aras1t DMD (N=112)’li ¢ocuklarin annelerinin stres diizeylerini
karsilastirdiklar1 ¢alismalarinda davranis bozukluklarma bagh aile stresinin arttigi,
DMD’li ¢ocuklarda daha ¢ok davranigsal problemlerin varligi ile davranisa bagl

stresinde daha fazla oldugu bilgisine varmustir.

Cakaloz ve Kurul (2005) DMD tanili ¢ocuklarin annelerinin ruhsal durumunu ve
aile islevlerini degerlendirmek amaci ile Dokuz Eyliil Universitesi Tip Fakiiltesi
Cocuk Saglig1 ve Hastaliklar1 Anabilim Dali Cocuk Norolojisi Polikliniginde DMD
tanist ile takipte olan ve ¢calismayi kabul eden 6-18 yas araliginda; olgu grubuna 17,
kontrol grubuna 32 olmak iizere toplam 49 cocuk ve anneleri ile yaptiklari
calismalarinda; DMD tanili ¢ocuga sahip annelerin, saglikli cocuga sahip annelere
gore ruhsal yonden cocuklarmin hastaligindan daha fazla etkilendigi bilgisine

ulagmistir.

Bayramova (2008) ALS tanis1 alan hastalarin evde bakim gereksinimlerini, yasam
kalitesini ve bakim verenlerin bakim verme yiikiinii ve yasam kalitesini belirlemek,
etkin hemsirelik egitiminin hastalarin ve bakim verenlerin yasadiklar1 gii¢liikler ve
yasam kaliteleri tizerindeki etkilerini incelemek amaciyla yaptigi caliymada Ege
Universitesi ve Dokuz Eyliil Universitesi Hastanesi, Izmir Egitim ve Arastirma
Hastanesi Noroloji kliniklerinde kayitli olan, arastrmaya katilmayi kabul eden
hastalar ve onlara primer bakim veren 30 hasta ve 30 aile ile tamimlayic1 ve yar1
deneysel bir ¢aligma yapmistir. Belirlenen egitim gereksinimleri dogrultusunda
bakim verenlere “ALS Hasta ve Yakinlar1 Igin Bakim Rehberi” kitapcig1 ile yazili,

ayni zamanda diz TUstii bilgisayarla gorsel (power-point) egitim verilmistir.
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Arastirmanin ikinci asamasinda ilk goriismeden en az bir ay sonra hasta ve bakim
verenlere evde ikinci ziyaretleri yapilmis ve bakim verenlere egitim sonrast BYE ve
Duke Saglik Profili 6lgekleri tekrar doldurtulmus, egitimin bakim verenlerin bakim
yiikkii ve yasam kalitesine etkisi degerlendirilmistir. Arastirma sonucunda, bakim
verenlere ihtiyaglar1 oldugu konularda verilen hemsirelik egitimi sonucunda bakim
yiikiiniin azaldig1 ve hastalarin gilinliik yasam aktivitelerine katilma durumlarmin ve

yasam kalitelerinin arttig1 bulunmustur.

Calvo ve ark. (2008) hastaligin tan1 ve takip evreleri karsilastirarak anksiyetenin
ALS hastalar1 ve bakim verenlerinin yasam kalitesine olan etkisini anlamak amaciyla
75 ALS hastas1 ve ailesi ile yaptiklar1 ¢aligmada ailelerin ve hastalarin anksiyete
diizeylerini degerlendirmis, hastalarin ve bakim verenlerin anksiyete durumlarmnin
hastaligin teshis asamasinda benzer derecede yiiksek oldugu, ailelerin anksiyete
durumlarinin siireklilik arz ettigi, ailelerin yasam kalitesi ve memnuniyetinin

zamanla diistiigii hastalarda ise bir degisim yasanmadigi bilgisine varmustir.

Battaglia ve ark. (2003). ALS hastalarinin ailelerinin ihtiyaglar1 ve yasam kalitelerini
inceledikleri caligmalarinda 19 ALS hasta ailesinin ihtiya¢ profilini olugturmus ve
dort evrede siniflandirmistir: 1. Evre: Erken basa ¢ikma ve uyum; 2. Evre: Bakim; 3.
Evre: Son evreye gecis ve 4. Evre: Degisim ve kayip ile bas etmek. Ayrica evde
yasayan diger bireylere oranla hastalara bakim veren aile iiyelerinin yasam
kalitesinin diisiik, ruhsal ve fiziksel saghigmin da daha kotii oldugu bilgisine

varilmistir.

Averill ve ark (2009) tarafindan ALS hastalar1 ve hasta yakinlarinin yasam kalitesi
dinamiklerini incelemek i¢in 55 ALS hastas1 ve 53 aile ile yapilan arastirmada;
aileler ve hastalarin yasam kalitesi lizerinde anlamsal farklilik oldugu, hastalarin
fiziksel yetersizliklerinin goriildiigii ilerleyen siireglerden hastalarin  yasam
kalitesinin etkilenmedigi, ancak ailelerin yasam kalitelerinin 6nemli 6l¢iide diistiigt,
yasam kalitesinin cinsiyete gore degismedigi ancak daha gen¢ bakim verenlerde

yasam kalitesinin daha diisiik oldugu goriilmiistiir.
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Cakaloz ve ark. (2010), Duchenne Miiskiiler Distrofi (DMD) ve Dikkat Eksikligi
Hiperaktivite (DEHB) tanili ¢ocuklarin annelerinin yasam kalitelerinin saglikli
kontrollerle karsilastirarak arastirilmasi amaciyla DMD tanisi ile izlenmekte olan 16,
DEHB tanisiyla izlenmekte olan 19 ve saglikli goniilliilerden olusan 28 ¢ocugun
anneleri ile yaptiklar1 ¢aligmalarinda; saglikli gocugu olan annelere goére, DMD tanili
annelerin yagam kalitesinin anlamli olarak diisiikk oldugunu, saglikli ¢ocugu olan
annelere gore cocukluk ¢agindaki DEHB'nin annelerin yasam kalitesinin DMD kadar

olumsuz etkiledigini saptamiglardir.

Diiger ve ark. (2011) erigkin noromiiskiiler hastalardan ambulatuar diizeydeki
hastalara bakim veren ailelerin fiziksel ve psiko-sosyal 0Ozelliklerinin
degerlendirilmesi amaci ile Hacettepe Universitesi Saghk Bilimleri Fakiiltesi Fizik
Tedavi ve Rehabilitasyon Béliimii Norolojik Rehabilitasyon Unitesi’nde ayaktan
tedavi programmna katilan eriskin ve ambulatuar donemdeki 45 ndromuskiiler
hastalik teshisi olan hasta (18 limbgirdle muskiiler distrofi, 7 miyopati, 3
fasioskapulohumeral muskiiler distrofi, 7 herediter sensori motor ndropati ve 4
Myotonik distrofi ve 6 diger ndromiiskiiler hastaliklar) ailesi ile gerceklestirdikleri
caligmada yasam kalitesi algis1 puanlarina goére bakim verenlerin emosyonel
reaksiyonlar, enerji seviyesi ve sosyal izolasyon a¢isindan en ¢ok etkilendiklerini,
kas iskelet sistemine ait ve sistemik hastaliklar1 oldugunu, bakim verenlerin
bazilarinda psikolojik sorunlarm oldugunu, durumluk ve siirekli kaygi diizeylerinin

yiiksek oldugunu saptamustir.

Arastrmada noéromiiskiiler hasta ailelerinin yasadiklar1 giicliiklerin tespit edilip
degerlendirilmesi ve bu giicliiklerle bas etmede sosyal hizmet mesleginin ve bu
meslegin uygulayicisi olan sosyal hizmet uzmanin rol ve gorevlerinin belirlenmesi

amagclanmstir.

Arastrmanin  Oncelikle noromiiskiiler hasta ailelerinin goriiniir kilinmasina ve
yasadiklar1 giigliiklerin belirlenmesine, Saglik Bakanligi’na bagli Noromiiskiiler
Hastaliklar Merkezlerinde ailelere ve hastalara yonelik verilecek hizmetlerin

standardize edilmesine katki saglayacagi diistiniilmiistiir.
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2. GEREC VE YONTEM

Sayisal verilere ulasmay1 ve genelleme yapmay1 olanakli kilmasi yoniiyle nicel bir
arastrma olan arastirmada tarama modellerinden “ Genel Tarama Modeli ”
kullanilmigtir. Genel Tarama Modeli; ¢ok sayida elemandan olusan evrende evren
hakkida genel bir yargiya varmak amaciyla evrenin tiimii ya da ondan alinan bir
grup Orneklemle var olan bir durumu var oldugu sekliyle betimlemeyi amaclayan
arastirma yaklasimi olup, bu modelde aragtirmaya konu olan kisi, olay ya da nesneler
kendi kosullar1 i¢inde oldugu gibi tanimlanmaya calisilir ( Karasar, 2002). Bu

arastrmada da ndromiiskiiler hasta ailelerinin yasadiklar1 giicliikler kendi

ortamlarinda incelenmeye ve ortaya konmaya calisiimistr.

2.1. Arastirma Evrenin Saptanmasi ve Ornek Secimi

Arastrmanin  evrenini;  Saghk Bakanhigma bagli Noromiiskiiler Hastaliklar
Merkezlerinden ndromiiskiiler hastalik tanis1 nedeniyle hizmet alan hastalarin

bakimindan birinci derece sorumlu olan aile liyeleri olusturmaktadir.

Saglk Bakanligi 2010 yilinda kendisine bagli 11 ilde 12 hastanede (Istanbul
Bakirkdy Sadi Konuk Egitim ve Arastirma Hastanesi, Istanbul Goztepe Egitim ve
Arastirma Hastanesi, Ankara Diskap1 Egitim ve Arastirma Hastanesi, Bursa Sevket
Yilmaz Devlet Hastanesi, izmir Tepecik Egitim ve Arastrma Hastanesi, Antalya
Egitim ve Arastirma Hastanesi, Adana Egitim ve Arastirma Hastanesi, Gaziantep Av.
Cengiz Gokgek Devlet Hastanesi, Diyarbakir Egitim ve Arastirma Hastanesi,
Erzurum Egitim ve Arastrma Hastanesi, Eskisehir Devlet Hastanesi, Samsun
Mehmet Aydin Devlet Hastanesi, Trabzon Numune Egitim ve Arastirma Hastanesi)
Noromiiskiiler Hastaliklar Merkezi Kurulmasi calismalarina baglanmistir. Ancak
merkez acilma onay1 verilen s6z konusu hastanelerden sadece bir kag1 ( Istanbul,
Izmir, Antalya) merkezlerin agilmasinda gerekli fiziki altyapi, donamim, arag¢ ve

gerecleri tamamlaylp hasta alimina baglamistir. Diger ildeki merkezlerin gerekli
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fiziki altyapi, donanim, ara¢ ve gerecleri tamamladiktan sonra hasta alimma

baslayacagi bilinmektedir.

Bu dogrultudagerekli fiziki altyapi, donanim, ara¢ ve gerecleri tamamlayip hasta
alimma baslamis olan Istanbul Bakirkdy Sadi Konuk Egitim ve Arastirma Hastanesi,
Izmir Tepecik Egitim ve Arastrma Hastanesi, Antalya Egitim ve Arastirma
Hastanesi ve Diskap1 Yildirim Beyazit Egitim ve Arastirma Hastanesi Noromiiskiiler
Hastaliklar Merkezinden arastirma yapmak {izere gerekli izin alimarak bu
merkezlerden noromiiskiiler hastalik tanis1 nedeni ile hizmet alan hastalarin
bakimindan birinci derece sorumlu olan aile iiyelerinin arastirma kapsamina alinmasi
ve arastirma Orneklemini olusturmasi planlanmigtir. Ancak aragtrmanin yapildigi
tarihteDigkap1t Yildirnm Beyazit Egitim ve Arastirma Hastanesi Noromiiskiiler
Hastaliklar Merkezinin bulundugu binanin bagka bir kuruma tahsis edilmesi ile
merkezin taginmakta oldugu, hasta aliminda bulunmadigi goriilmiis ve ad1 gegen

hastanenin noromiiskiiler hastaliklar merkezi arastirma 6rnekleminden ¢ikarilmistir.

Orneklemin olusturulmasinda arastirmaya katilan aile iiyesinin hastanin bakimindan
birinci derece sorumlu olmasy onunla yasiyor olmast Olgiiti gbéz Oniinde
bulundurulmustur. S6z konusu merkezlere bagvuran hasta sayma dair istatiksel
bilgiler merkezlerin yeni ac¢ilmasi nedeni ile kesin olmamakla birlikte her merkezin
yaklasik ayda ortalama 40 hastaya hizmet verdigi, bu hastalardan ayda ortalama 15
hastanin yeni tan1 koyulan hasta oldugu, digerlerinin ise takibi yapilan hasta oldugu
belirlenmistir. Bu kapsamda s6z konusu ii¢ merkezden 1 Haziran — 30 Eyliil 2012
tarihleri arasinda ndromiiskiiler hastalik tanis1 nedeniyle hizmet alan ndéromiiskiiler

hastalarin bakimindan birinci derece sorumlu olan 126 aile iiyesine ulagilmistir.

2.2. Veri Toplama Yontem ve Araclan

Arastirma kapsamina alinan ailelerin yasadiklar1 giicliikleri ve sosyal hizmet
ihtiyaglarmi belirlemeye yonelik verilerin elde edilmesinde anket tekniginden

yararlanilmistir. Sosyo-demografik 6zellikler (yakinlik derecesi, yas, medeni durum,
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sahip olunan ¢ocuk sayisi, egitim durumu, is durumu) ve hastalarin hastalik siireci
bagimsiz  degisken, yasanan giicliikkler arastrmanin bagimli degiskenini

olusturmaktadir.

2.2.1. Anket Formunun Hazirlanmasi

Arastirma verilerinin toplanmasida Ek 2’deki “Noromiiskiiler Hasta Aileleri Anket
Formu” kullanilmistir. Anket formu aragtirmaci tarafindan ailelerin anlayabilecegi
diizeyde, konu ile ilgili kaynaklardan yararlanilarak kapsamli bir sekilde
hazirlanmistir. Anket formu 58 maddenin bulundugu bes ana boliimden
olusmaktadir. Birinci bdlimde; arastirma kapsamina alman ailelerin sosyo-
demografik o6zelliklerine iliskin bilgilere yer verilmistir. Bu bolim; hastanin
bakimindan birinci derece sorumlu olan aile {iyesinin yasi, medeni durumu, sahip
oldugu cocuk sayisi, egitim durumu, meslegi, ¢alisma durumu, saglik giivencesi,
tekrar ¢ocuk sahibi olmay1 diisiinme durumu gibi demografik degiskenlere yonelik 7

sorudan olugsmaktadir.

Ikinci boliimde; arastrma kapsamma alinan ailelerin ndromiiskiiler hastalarmimn
hastalik siirecine iliskin bilgilere yer verilmistir. Bu boliim; hastalarin yasi, cinsiyeti,
tanisi, tanisi konmus baska bir hastalik durumu, kardesleri ile olan iliski durumu,
ailenin hastalik hakkinda bilgilendirilme durumlari, hastalikla ilgili yararlanilan
hizmetler, hastalik derecesi, okula gitme durumu, aldig1 egitim ve gittigi okul tipi,

okulda sorun yasama durumuna iligkin 11 sorudan olusmaktadir.

Ucgiincii boliimde; arastirma kapsamma alman ailelerin yasadig1 giigliiklere iliskin
bilgilere yer verilmistir. Ailelerin yasadigi giicliiklere iliskin veriler 3 bolimde
toplanmistir. Birinci boliim; yasanan fiziksel-cevresel gilicliiklere iliskin olarak
ailelerin; merkeze geldikleri yer, merkeze gelip gitmede zorlanma durumu, saglik
personelinden hastalarmin hastaligi hakkinda yeterli bilgi alma durumu, yasamlarini
kolaylastiracak hizmet ihtiyac1 hastalik tanismi g¢evrelerinden saklama durumu,

hastalik tanisma g¢evrenin verdigi tepkiler, hastalarmin egitiminde gerekli teknik
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malzemeleri saglama durumu, herhangi kurum veya kurulustan yardim alma durumu,

dernek veya sivil toplum kurulusuna tiyelik bilgisi ile ilgili 13 sorudan olugsmaktadir.

Ikinci boliim; yasanan ekonomik giicliiklere iliskin olarak ailelerin; ayhk gelir
durumu, gelir miktarinin ihtiyaglarmi karsilama durumu, hangi ihtiyaglar1
karsilamada giicliik yasadiklari, tedavi masraflarinin biitgelerini etkileme durumu,
hastalarinin masraflarin1 kargilamada giliclik yasama durumu, hastalik tanisindan
sonra i yasamlarmda meydana gelen degisimler, yardim alma (hangi kurum veya
kurulugtan alindigi, nasil bir yardim alindigi) durumlar1 ile ilgili 23 sorudan

olusmaktadir.

Ucgiincii Boliim;yasanan psiko-sosyal giicliiklere iliskin olarak ailelerin; hastalarinin
bakimi nedeni ile kendilerine iliskin diisiincelerini ifade edebilmelerine imkan
saglayan ‘“evet” veya ‘“hayw” gibi ifadelerle cevaplandirdiklar1 8 sorudan ve
hastalarinin hastalik tanisinin c¢evreyle iliskilerini etkileme durumu, hastalikla ile
ilgili kendilerini su¢lu hissetme durumu, sua anki ruh sagliklarint degerlendirmeleri

ile ilgili 3 sorudan olugmaktadir.

Dordiincii boliimde; arastirma kapsamina alman ailelerin sosyal hizmet siirecine
iliskin bilgilere yer verilmistir. Bu boliim ailelerin; tedavi siirecinde sosyal hizmet
uzmant ile kargilagsma durumu, karsilasanlarin yardim alma durumu ve sosyal hizmet

uzmanindan hangi tiir yardim alindigina ile iliskin olarak 3 sorudan olugmaktadir.

Besinci boliimde; aragtirma kapsamina alian ailelerin hastaliktan otiirii yasadiklar1
giicliikleri genel olarak ifade etmelerine yer verilmistir. Bu bolim ailelerin;
hastaliktan dolay1 yasadiklar1 en biiylik durum ve sorun, en ¢ok yardima ihtiyac
duyduklart konu, yasadiklari sorunlarin ¢6ziimlenmesinde nelerin yapilmasi
gerektigi,su anda hizmet alinan merkezde en ¢ok hangi sorunlarmin ¢dziilmesini
istedikleri, ileriye doniik plan ve beklentileri, paylasmak istedikleri var ise baska bir

durum ile ilgili ifadelerini i¢eren 6 sorudan olugmaktadir.
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2.2.2. Anket Formunun Uygulanmasi

Arastirmanin etik kurallara uygun ve bu kurallar gozetilerek tasarlanmis oldugu ve
yiiriitiilecegine iliskin olarak Ankara Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisiine Etik
Kurul izni i¢in basvurulmus, Etik Kurul tarafindan degerlendirilen arastrma etik
acidan uygun bulunmustur. Ankara Universitesinden alman Etik Kurul Karar’’nin
birer 6rnegi hastanelerin bagli bulundugu Istanbul, izmir Antalya il Saglhk
Miidiirliiklerine sunularak arastirmanin hastanelerde yapilabilmesi i¢in gerekli izinler
almmigtir. Gerekli izinler alindiktan sonra ilgili Noromiiskiiler Hastaliklar
Merkezlerinde gorev yapan profesyonel meslek elemanlar1 (merkez sorumlu hekimi,
sosyal hizmet uzmani, hemsire) ile iletisime gegilerek arastirmanin konusu, amact,
Noromiiskiiler Hasta Ailelerine Yonelik Anket Formu” ve anket formunun kime
nasil uygulanmasi gerektigi konusunda bir 6n bilgi verilmistir. On bilgiden sonra

anketler posta yoluyla gonderilmistir.

Hazirlanan anket formu, 01 Haziran- 30 Eyliil 2012 tarihleri arasinda ndromiiskiiler
hastalik tanis1 ile noromiiskiiler hastaliklar merkezinden hizmet alan hastalarin
bakimindan birinci derece sorumlu olan aile iiyelerine ilgili néromiiskiiler hastaliklar
merkezinde gorev yapan profesyonel meslek elemanlari (sosyal hizmet uzmani,

hemsgire) ve aragtirmaci tarafindan yiiz yilize gériisme yontemi ile uygulanmigtir.

Cizelge: 2.1. Hastanelere gore doldurulan anket sayist

Hastaneler Hastanelerden Gelen Anket Sayisi
Bakirkdy Sadi Konuk Egitim ve Arastirma 50

Hastanesi

Tepecik Egitim ve Arastirma Hastanesi 50

Antalya Egitim ve Arastirma Hastanesi 26

Toplam 126

Veri toplama islemi sirasinda arastirmaya katilacak olan tiim aile bireylerine
arastirmanin amaci ve yontemi agiklanmig ve onaylamasi durumunda, s6z konusu

aile arastirmaya almmistir. Aileleri bilgilendirme ve onaylarini alma igleminin etik
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ilkelere en uygun bicimde gerceklesebilmesi icin ailelere yonelik onam formu
hazirlanmistir. Ailelere arastirma ile ilgili sdzel bilginin verilmesinin ardindan, tiim
bu bilgileri daha ayrintili bicimde iceren onam formu verilmis, dikkatlice okumalar1
ve akillarina takilan tiim sorular1 sormalari konusunda gerekli hatirlatmalarda
bulunulmustur. Hem sozel hem de yazili bilgilendirme sonucu arastirmaya katilmay1
kabul eden aile iiyelerinden katilimlarini onayladiklarina iligkin imza alimmustir. Hem
aile iyeleri hem de arastirmaci tarafindan imzalan bilgilendirme ve onama
formlarinin birer kopyast aragtirmacida, birer kopyas: da ailede kalmistir. Bu
arastrma icin kullanilan bilgilendirilmis onam formunun birer 6rnegi Ek 1’de

sunulmaktadir.

Ilgili merkezlerden 1 Haziran — 30 Eyliil 2012 tarihleri arasinda hizmet alan ve

goniillii olarak arastirmaya katilmak isteyen 126 aileye ulasilmistir.

2.3. Verilerin Degerlendirilmesi

Arastirma sonucunda elde edilen bilgiler, “SPSS Istatistik 20.0” prograninda ve
Micrososft Exel 2010 ¢aligma sayfasinda analiz edilerek degerlendirilmistir. Her
soruya iligkin mutlak ve yiizde degerleri gosteren c¢izelgeler hazirlanarak gerekli

aritmetik ortalamalar hesaplanmustir.
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3. BULGULAR

Bu bdliimde, arastirmanin amaglart dogrultusunda néromiiskiiler hasta ailelerinden

elde edilen verilere uygulanan istatistiksel analizlerin sonuglar1 ele alinmistir.

Arastrma bulgular1 “Noromiiskiiler Hastalarin Ailelerinin = Sosyo-Demografik
Ozellikleri”, “Néromiiskiiler Hastalarn Hastalik Siireci”, “Ailelerin Yasadiklar1
Giigliikler” , “Sosyal Hizmet Siirecine iliskin Bilgiler” ve “Ailelerin Hastalik Nedeni
ile Yasadiklar1 Giigliikleri Genel Olarak Degerlendirmesine Iligskin Bilgiler”

basliklar1 altinda verilmistir.

3.1Noromiiskiiler Hasta Ailelerinin Sosyo-Demografik Ozelliklerine Iliskin
Bilgiler

Bu bolimde arastrma kapsamimna alinan ailelerin yakinlik derecesi, yasi, medeni
durumu, 6grenim durumu, meslegi, ¢alisma durumu ve sosyal giivencesi gibi
demografik bilgiler ile tekrar ¢cocuk sahibi olmay1 diisiinme durumu ve diisiinmeme

nedenlerine iliskin bilgiler agiklanmistir.

Arastirmaya katilan ailelerin yakinlik derecesi, yast ve medeni durumuna iligkin
bilgiler Cizelge 3.1 de verilmistir. Noromiiskiiler hastalarin yariya yakininin (%48,4)
anneleri ile goriisme yapilmistir. Diger goriisme yapilan kisiler baba (%19,8), es
(%19), kardes ( %4), ¢ocuk (% 6,3), yenge, teyze, dededir (%2,4). Ailelerin yas
araligi 15 ile 51 ve {istli arasinda degismekte olup; ortalama yas 34 olarak
bulunmustur. Ailelerin %88’1 evli olup, %12’sinin bekar, esi Olmiis, bosanmis

oldugu tespit edilmistir. Ailelerin yariya yakini (%41,6) 2 cocuga sahiptir.



64

Cizelge: 3.1. Ailelerin yakinlik derecesi, yas1 ve medeni durumuna iligkin bilgiler

Sayi1 %
Yakinhk Derecesi
Anne 61 48.4
Baba 25 19,8
Es 24 19
Kardes 5 4
Cocuk 8 6,3
Diger (Yenge, Teyze, Dede) 3 2,4
Toplam 126 100
Yas
15-20 3 2,4
21-25 3 2,4
26-30 8 6,3
31-35 17 13,5
36-40 34 27
41-45 24 19
46-50 12 9,5
51 Ve Uzeri 25 19,8
Toplam 126 100
Medeni Durum
Evli 111 88,1
Bosanmig 5 4
Esi 6lmiig 5 4
Bekar 5 4
Toplam 126 100
Cocuk Sayis1
1 Cocuk 18 14,4
2 Cocuk 52 41,6
3 Cocuk 27 21,6
4 Ve Uzeri 22 17,6
Olmayan 7 5,6
Toplam 126 100

Arastirma kapsamina alinan ailelerin 6grenim durumu, meslegi, ¢calisma durumu ve
sosyal giivencesine iligkin bilgiler Cizelge 3.2 de verilmistir. Buna gore ailelerin
yarisma yakimi (%45,2) ilkokul mezunu olup, yaklasik beste biri ortaokul ve lise

(%20,6), %8,7’si tiniversite %0,8si lisansiistii 6grenime sahiptir.
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Calisma durumuna bakildiginda ise %49,2’sinin ev hanimi, %14,3’iiniin emekli,
%?3,2’sinin de issiz oldugu tespit edilmistir. Calisan aileler i¢cinde serbest bir ise sahip

olanlarin orani daha yiiksektir (%12,7).

Cizelge: 3.2. Ailelerin 6grenim durumu, meslegi, calisma durumu ve sosyal gilivencesine
iliskin bilgiler

| Say1 | %
Ogrenim Durumu
Okur Yazar 5 4
Ilkokul 57 45,2
Ortaokul 26 20,6
Lise 26 20,6
Universite 11 8,7
Lisanstistii 1 0,8
Toplam 126 100
Calisma Durumu
Ev Hanim1/Caligmiyor 62 49,2
Serbest 16 12,7
Emekli 18 14,3
Issiz 4 3,2
Diizenli Isi Olmayan 2 1,6
Ozel Sektor 8 6,3
Kamu-Memur 6 4.8
Isci 10 7,9
Toplam 126 100
Saghk Giivencesi
Evet 117 92,9
Hayir 9 7,1
Toplam 126 100

Cizelge 3.3 de ailelerin tekrar cocuk sahibi olmayi diisiiniip diisiinmeme durumlari
ile dlisinmeme nedenlerine iliskin bilgiler incelenmistir. Buna gore ailelerin ¢ogunun
(%84,1) tekrar ¢ocuk sahibi olmay1 diisiinmedikleri, %8,7’sinin kararsiz oldugu,
%7,1’1nin ise tekrar cocuk sahibi olmay1 istedikleri goriilmiistiir. Tekrar ¢ocuk sahibi
olmay1 istemeyenlerin ailelerin yarisindan fazlasi (N=65) tekrar ¢ocuk sahibi olmak
istememelerinin nedenini belirtmistir. Buna gore ailelerin yaklasik beste ikisinin
yeterli ¢ocugu oldugunu diisiindiikleri (%30,8) ve hasta olmasindan korktuklar1

(%26,2) i¢in tekrar cocuk sahibi olmay1 istemedigi goriilmiistiir.



Cizelge: 3.3. Ailelerin tekrar gocuk sahibi olmay1 diisiiniip diisiinmeme durumlari ile

diistinmeme nedenlerine iliskin bilgiler

66

Sayi %
Diisiinme Durumu
Evet 9 7,1
Hayir 106 84,1
Kararsizim 11 8,7
Toplam 126 100
Diisiinmeme Nedeni
Hasta olmasindan korkma 17 26,2
Yagsin ilerlemesi 11 16,9
Bakim zorlugu 6 9,2
Sahip olunan ¢ocuk sayisim yeterli bulma 20 30,8
Sorumluluk almak istememe 4 6,2
Cocugun ihmal edilecegini diisiinme 2 3,1
T1bbi zorunluluk ( doktorun izin
vermemesi) 5 7,7
Toplam 65 100

3.2. NéromiiskiilerHastalarin Hastalik Siirecine iliskin Bilgiler

Bu boliimde arastirma kapsamina alinan ailelerin ndromiiskiiler hastalarmin cinsiyeti,

yasi, hastalik tanisi, tanist konmus bagka bir hastaliginin olup olmama durumu,

hastalik derecesi, okula gitme durumu, gittigi okul ve aldig1 egitim, okulda sorun

yasay1lp yasamama durumuna iliskin bilgilerin yani sira hastaligiyla ilgili yararlanilan

hizmetler ve tan1 koyan uzman tarafindan verilen bilgi diizeyine iligkin bilgiler

incelenmistir.

Noromiiskiiler hastalarin cinsiyeti ve yas dagilimi Cizelge 3.4 de verilmistir.

Arastirmaya katilan ailelerin ndromiiskiiler hastalarmin yarisindan fazlast ( %67,5)

erkek, yaklasik beste ikisi (%32,5) kadindir. Noromiiskiiler hastalarin yas aralig1 0 ile

65+ arasinda degismekte olup; ortalama yas 14,6 olarak bulunmustur. Noromiiskiiler

hastalarin beste birinin (%20,6) 6-10 yaslarinda olduklar1 belirlenmistir.
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Cizelge: 3.4. Noromiiskiiler hastalarin cinsiyet ve yas dagilimi

Say1 %
Cinsiyet
Kadin 41 32,5
Erkek 85 67,5
Toplam 126 100
Yas
0-5 8 6,3
6--10 26 20,6
11--15 23 18,3
16-20 11 8,7
21-25 10 7,9
26-30 8 6,3
31-35 6 4,8
36-40 6 4,8
41-45 8 6,3
46-50 4 3,2
51-55 3 2,4
56-60 5 4
60-65 1 0,8
65 + 7 5,6
Toplam 126 100

Cizelge 3.5 de noromiiskiiler hastalarin hastalik tanilar1 ve var ise tanist konmus
diger hastaliklar1 incelenmistir. Noromiiskiiler hastalarin yaklasik beste ikisinin
(%35,7)hastalik tanisi duchenne miiskiiler distrofi (DMD) dir. Noromiiskiiler
hastalarin hastalik tanilarindan en az orana (%0,8) sahip olan hastalik tanisi ise
intermadiate spinal miiskiiler atrofi (SMA2)dir. Noromiiskiiler hastalardan hastalik
tanis1 konjenital miiskiiler distrofi, amiyotrofik lateral skleroz, polimiyozit, myotonia

konjenita olanlar ayn1 orandadir (%2,4).

Noromiiskiiler hastalarin %20.6’sinm tanist konmusg bagka bir hastaliginin oldugu
goriilmiistiir. Hastalarin tanis1 konmus baska bir hastaliginin ise ¢ogunlukla ayni

oranda (15,4) bel fit1g1, gastrit ve tansiyon oldugu bulunmustur.



Cizelge: 3.5. Noromiiskiiler hastalarin hastalik tams1 ve tanis1 konmus diger hastaliklarma

yonelik bilgiler

Say1 %
Hastalik Tamsi
Konjenital miiskiiler distrofi 3 2,4
Duchenne miiskiiler distrofi 45 35,7
Becker miiskiiler distrofi 7 5,6
Amiyotrofik lateral skleroz 3 2,4
Infantil progresive spinal miiskiiler atrofi 7 5,6
Intermadiate spinal miiskiiler atrofi 1 0,8
Miyotonik distrofi 16 12,7
Polimiyozit 6 4,8
Limb girde miiskiiler distrofi 3 2,4
Myastenia gravis 26 20,6
Myotonia konjenita 3 2,4
Miyopati 6 4,8
Toplam 126 100
Diger Hastalik Tamsi
Bel fit181, gastrit 4 15,4
Tansiyon 4 15,4
Astim 3 11,5
Akdeniz anemisi 2 7,7
Kalp hastaligi 2 7,7
Diyabet 2 7,7
Psikoz 1 3,8
Pnomani 1 3,8
Epilepsi 1 3,8
Bobrek yetmezligi 1 3,8
Otizm 1 3,8
Mental rétardaysan 1 3,8
Kronik bronsit 1 3,8
Isitme problemi 1 3,8
Kalp-tansiyon 1 3,8
Toplam 26 100

Noromiiskiiler hastalarin okula gidip gitmeme durumu ve gitmeme nedenlerine
iliskin bilgiler Cizelge 3.6 da incelenmistir. Buna gdre hastalarin yarisindan fazlasi
(%55,6) okula gitmemektedir. Arastirmaya katilan ailelerin hastalarinin yartya yakini

(%44,4) ise okula devam etmektedir.



69

Okula gitmeyen noromiiskiiler hastalarm okula gitmeme nedenleri incelendiginde
cogunun (%82,6) okul caginda olmadigindan okula gitmedigi tespit edilmistir.
Bunun yani sira hastalarin  %8,7’sinin okula gitmek istemedigi, %#4,3’iiniin
basarisizlik, %2,9’unun okulda hastalarla ilgilenecek birilerinin olmamasi, %2,8’inin

ulagim giicliigii nedeni ile okula gitmedigi tespit edilmistir.

Cizelge: 3.6. Noromiiskiller hastalarin okula gidip gitmeme durumu ve gitmeme
nedenlerine iligkin bilgiler

Say1 %

Okula Gitme Durumu

Evet 56 44,4
Hayir 70 55,6
Toplam 126 100
Gitmeme Nedeni

Okul ¢caginda olmama 65 82,6
Okula gitmek istememe 6 8,7
Basarisizlik 3 4,3
Okulda ilgilenecek birilerinin olmamasi 2 2,9
Ulasim 2 2,8
Toplam 70 100

Okula giden noromiiskiiler hastalarin gittikleri okul ve aldiklar1 egitime iliskin
bilgiler Cizelge 3.7 de verilmistir. Buna gore okula giden hastalar dortte {igii (%75)
devlet okulunda yasitlar: ile ayni smifta egitim almaktadiwr. Hastalarin %3,6’sinin
iiniversiteden, %1,8’inin kres, agik 6gretim, devlet okulunda kaynastirma egitimi,
ozel okul/kolejden egitim aldig1 goriilmiistiir. %5,4’linlin ise hem devlet okulunda
yasitlart ile ayni smifta hem de 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezinden egitim

aldig1 saptanmigtir.

Okula giden néromiiskiiler hastalarin okulda herhangi bir sorun yasayip yasamama
durumu ve yasanan sorunlara iliskin bilgiler Cizelge 3.8 de incelenmistir. Buna gore
okula devam eden hastalarin yarisindan fazlasi (%53,6) okulda sorun yasamaktadir.
Yasanan sorunlar incelendiginde (%36,7) merdiven inip ¢ikmada zorlanildigi

belirtilmistir. Arkadaslar1 tarafindan diglanma, yiirlimekte zorlanma, dgretmenlerin
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ilgisizligi ve duyarsizligi, tuvalet problemi sorunlarmi yasayanlarin oranmnin ayni

oldugu(%13,3) saptanmustir.

Cizelge: 3.7. Okula giden noromiiskiiler hastalarm gittikleri okul ve aldiklar1 egitime

iliskin bilgiler

Hastalarin Gittigi Okul ve Aldiklar1 Egitim Say1 %
Devlet okulunda yagitlari ile ayni simif 42 75.0
Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezi 5 8,9
Devlet okulunda yasitlari ile ayni sinif ve 6zel

egitim ve rehabilitasyon merkezi 3 5,4
Universite 2 3,6
Devlet okulunda kaynagtirma egitimi 1 1,8
Ozel okul-kolej 1 1,8
Kres 1 1,8
Acik dgretim 1 1,8
Toplam 56 100

Cizelge: 3.8. Noromiiskiiler hastalarin okulda herhangi bir sorun yasaylp yasamama

durumu ve yasanan sorunlara iligkin bilgiler

Say1 %

Sorun Yasama

Evet 30 53,6
Hayir 26 46,4
Toplam 56 100
Yasanan Sorunlar

Merdiven inip ¢ikmada zorlanma 11 36,7
Arkadaglar tarafindan diglanma 4 13,3
Yirimekte zorlanma 4 13,3
Tuvalet 4 13,3
Ogretmenlerin Ilgisizligi ve Duyarsizhig1 4 13,3
Ulasim 2 6,7
Arkadaglarindan utanma 1 3,3
Toplam 30 100
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3.3. Ailelerin Yasadiklan Giicliiklere iliskin Bilgiler

Bu boliimde ailelerin yasadiklar1 giicliikler; “Fiziksel Cevresel Duruma iliskin
Bilgiler”, Ekonomik Duruma iliskin Bilgiler”, Psiko-Sosyal Duruma iliskin Bilgiler”

basliklar1 altinda verilmistir.

3.3.1. Fiziksel Cevresel Duruma iligkin Bilgiler

Arastirma kapsamma alman ailelerin noéromiiskiiler hastaliklar merkezine geldikleri
yerlesim birimi ve merkeze gelirken zorlanip zorlanmama durumlar1 incelenmistir
(Cizelge 3.9). Ailelerin ¢ogu (%71,4) kent merkezinden ndromiiskiiler hastaliklar
merkezine gelmektedir. Ailelerden noromiiskiiler hastaliklar merkezine il disindan
gelenlerin  oram1  %17,5, koy/kasabadan gelenlerin oram1 ise %]11,4°diir.
Noromiiskiiler hastaliklar merkezine gelip gitmede en ¢ok zorlanan (%385,7) ailelerin
koy/kasabadan gelen aileler oldugu, en az zorlanan (%53,3) ailelerin ise kent

merkezinden gelen aileler oldugu goriilmiistiir.

Cizelge: 3.9. Ailelerin ndromiiskiiler hastaliklar merkezine geldikleri yerlesim birimi
ve merkeze gelirken zorlanip zorlanmama durumu

Zorlanma Durumu
Merkeze Gelinen Evet Hayir Toplam
Yer Say
1 % Say % Say1 %

Kent merkezi 48 53,3 42 46,7 90 71,4
1l dis1 15 68,2 7 31,8 22 17,5
Koy /Kasaba 12 85,7 2 14,3 14 11,1
Toplam 75 59,5 51 40,5 126 100

Cizelge 3.10 da ilk hastalik tanisin1 koyan uzman tarafindan ailelere verilen
bilgi diizeyi ve ailelerin hastalarmnin mevcut saghk durumu ile ilgili saglik
personellerinden yeterli bilgiyi alip almama durumlar1 incelenmistir. Ailelerin
yarisindan fazlast (%58,7) ilk hastalik tanisin1 koyan uzman tarafindan
kendilerine ayrintili bilgi verildigini, dortte ii¢li (%34,9) kendilerine kisaca bilgi

verildigini, %6,3’1 ise kendilerine bilgi verilmedigini belirtmistir.



Ailelerin hastalarmin mevcut saglik durumu ile ilgili saglik personellerinden
yeterli bilgiyi alip almama durumlar1 incelendiginde; ailelerin cogunun (%89,7)
saglik personelinden hastalarinin mevcut saglhik durumu ile ilgili yeterli bilgiyi
alabildikleri, ¢ok azinin (%10,3) ise hastalarinin mevcut saglik durumu ile ilgili

yeterli bilgiyi alamadiklar1 goriilmiistiir.

Cizelge: 3.10. ilk hastalik tamsim koyan uzman tarafindan ailelere verilen bilgi
diizeyi ve ailelerin hastalarmin mevcut saglik durumu ile ilgili saglik personellerinden
yeterli bilgiyi alip almama durumlari

Say1 %

Ilk Tamy1 Koyan Uzmamin Bilgi Verme Diizeyi

Verilmedi 8 6,3
Kisaca bilgi verildi 44 34,9
Ayrmtili bilgi verildi 74 58,7
Toplam 126 100
Saghk Personelinden Bilgi Alma Durumu

Evet 113 89,7
Hayir 13 10,3
Toplam 126 100

Cizelge: 3.11 Ailelerin hastalarmin hastalig ile ilgili yararlandiklar1 hizmetler

Yararlamilan Hizmet Sayi1 %
T1bbi tedavi 108 85,7
Fizik tedavi 86 68,3
Internet/TV 49 38,9
Genetik danigmanlik 35 27,8
Psikolojik destek 31 24.6
Aile danigmanhig1 25 19,8
Hastalikla ilgili bir dernege liyeyim 14 11,1
Konferanslar 14 11,1
Aile egitim programi 9 7,1
Kitap 9 7,1
Herhangi bir hizmetten

yararlanmadim 5 4
Toplam 126 100

Cizelge 3.11 de Ailelerin hastalarmm hastaligr ile ilgili yararlandiklar1
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hizmetler incelendiginde ailelerin ¢ogunun (%85,7) tibbi tedavi ve fizik tedavi
(%68,3) hizmetinden yararlandigi goriilmiistiir. Bunun yani sira ailelerin
yaklasik beste birinin (%19,8) aile danigsmanlig1 aldigi, yaklasik beste ikisinin
(%27,8) genetik danigmanlik ve (%24,6) psikolojik destek aldigi, ayni oranda
(%11,1) hastalikla ilgili bir dernege iiye oldugu ve konferanslara katilim
sagladigi, yine ayni oranda (%7,1) aile egitim programma katildig1 ve
kitaptan yararlandigi, ¢ok azinin ise (%4) hastalarinin hastalig ile ilgili

herhangi bir hizmetten yararlanmadig1 goriilmiistiir.

Cizelge: 3.12. Ailelerin yasadiklar1 ¢evrede ihtiyag duyduklar1 destek ve hizmetler

Cevrede Ihtiya¢ Duyulan Destek ve Hizmetler Say1 %
Ulasim kolayligi 25 24,7
Cevrenin ve evin hastanin saglik durumuna uygun
diizenlenmesi 14 14,4
Maddi/psikolojik/sosyal destek 14 14,4
Ihtiyaci yok 11 8,7
Tedavi merkezi 8 8,2
Ucretsiz yiizme havuzu ve servis 6 6,2
Psikolojik destek 7 7,2
Maddi destek 4 4,1
Okul destegi 2 2,1
Hizmete kolay erigim 3 3,1
Ulasim ve fizik tedavi 4 4,1
Toplam 97 100
Cevaplamayan 29 23,0
Toplam 126 100

Cizelge 3.12 de ailelerin yasadiklar1 ¢evrede ihtiya¢ duyduklar1 destek ve
hizmetler degerlendirilmistir. Ailelerin yaklasik dortte iici  (%70)
yasadiklar1 ¢cevrede destek ve hizmete ihtiya¢ duydugunu, yaklasik onda biri
(%38,7) herhangi bir destek ve hizmete ihtiya¢ duymadigini, yaklasik beste
biri ise (%23,0) soruyu cevapsiz brrakmistir. Ailelerden yasadiklar1 ¢cevrede
ihtiyac1 olanlarin en ¢ok ihtiyag duyduklar1 destek ve hizmetin ulasim
kolaylig1 oldugu(%?24,7), cevrenin ve evin noromiiskiiler hastanin saglk
durumuna uygun diizenlenmesi ve maddi/psikolojik/sosyal destegin ayni

oranda ihtiya¢ duyduklar1 destek ve hizmetler oldugu (%14,4)gorilmiistiir.
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Cizelge: 3.13. Ailelerin hastalik tanisim g¢evreden saklama durumlari, saklama

nedenleri ve saklamak i¢in yapilanlar

Say1 %
Saklama Durumu
Evet 18 14,3
Hayir 108 85,7
Toplam 126 100
Saklama Nedeni
Hastanin moralini bozmama 4 30,8
Hastalig1 kabullenememe 2 15,4
Hastalig1 konduramama 2 15,4
Cevrenin yadirgamasi 2 15,4
Hastaya acnmasini 6nleme 1 7,7
Hastaligin kendisinden kaynaklandigim
diistinme 1 7,7
Dislanma korkusu 1 7,7
Toplam 13 100
Saklamak i¢in Yapilanlar
Hasta oldugunu belli etmemeye ¢alisma 15 83,3
Evden digar1 ¢itkarmama 1 5,6
Kimseyle goriismeme 1 5,6
Cevreden hi¢ kimse ile hastay1
goriistiirmeme 1 5,6
Toplam 18 100

Ailelerin hastalik tanisini g¢evreden saklama durumlari, saklama nedenleri ve
saklamak icin neler yaptiklarina dair bilgiler Cizelge 3.13 de incelenmistir. Buna
gore ailelerin ¢ogu (%85,7) hastalik tanisini cevrelerinden saklamamus, yaklasik
beste biri ( %14,3) hastalik tanisini ¢evrelerinden saklamistir. Ailelerden hastaligi
saklama nedenlerini belirten ailelerin (N=13) hastaligt saklama nedenleri
incelendiginde ise yaklagik beste ikisinin (%30,8) hastalarinin moralinin
bozulmamasi i¢in taniy1 ¢evreden sakladiklar1 goriilmiistiir. Bunun yani sira ayni
oranda (%15,4) hastalig1 kabullenememe, hastaya hastaligi konduramama, ¢evrenin
yadirgamasindan korkma, (%7,7) dislanma korkusu ve hastaligin kendisinden
kaynaklandigmi diisiinme nedeni ile ailelerin hastalik tanisini ¢evreden sakladiklar1

gorilmiistiir.
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Ailelerin ¢ogu (%83,3) hastalik tanisin1 saklamak icin hastalarinin hasta oldugunu
belli etmemeye c¢alistiklarini, ayni oranda (%5,6) hastalari evden disart
cikarmayarak, kimseyle gorligmeyerek, c¢evreden hi¢ kimse ile hastayl

gorlistiirmeyerek hastalik tanisini ¢evreden sakladiklarini ifade etmistir.

Cizelge: 3.14. Egitim durumuna gore ailelerin hastalarmin hastalik tanisim saklama
durumu

Hastahg1 Saklama
Egitim Durumu
Evet Hayir Toplam
Say1 % Say % Say1 %

Okuryazar 0 0 5 100 5 100
[lkokul 13 22,8 44 77,2 57 100
Ortaokul 1 3.8 25 96,2 26 100
Lise 2 7,7 24 92,3 26 100
Universite ve iizeri 2 18,2 10 82,8 12 100
Toplam 18 14,3 108 85,7 126 100

Egitim durumuna gore ailelerin hastalarinin hastalik tanismi ¢evreden saklama
durumu incelenmistir (Cizelge 3.14). Ailelerden en ¢ok (%22,8) ilkokul mezunuolan
ailelerin hastalik tanisini c¢evrelerinden sakladigi, en az ise (%3,8) ortaokul
mezunlarinin hastalik tanismi sakladigi, okuryazar olan ailelerin ise hastalik tanisini
cevrelerinden saklamadiklari (%100) goriilmiistiir. Bunun yani sira ortaokul (%96,2),
lise ( %92,3), finiversite ve tizeri (%82,8), ilkokul (%77,2) mezunlarmin

cogunlugunun da hastalik tanisini ¢evreden saklamadiklar1 goriilmiistiir.

Cizelge 3.15 de ¢evrenin hastaligi 6grenmesiyle birlikte ailelere karsi tutum ve
davraniglarmin degisme durumu ile sergiledikleri davranislar incelenmistir. Buna
gore ailelerin yaklagik dortte tigli (%73,8) ¢evrenin hastaligi 6grenmesiyle birlikte
kendilerine kargi tutum ve davraniglarmin degismedigini belirmistir. Cevrenin
hastalig1 6grenmesiyle birlikte kendilerine karsi tutum ve davranislarinin degistigini

belirten ailelerin oran1 %26,2’dir.
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Ailelerin yariya yakini (%45,5) ¢evrenin hastalifi 6grenmesiyle birlikte kendilerine
kars1 bilingsiz hareket ettiklerini belirtmistir. Ailelerin %42,2’si ¢evrenin kendilerine
daha c¢ok destek olmaya basladigini, %15,2’si su¢layict davrandigini, %24,2’si kirici
davrandigini, %33,3’1 goriigme sikliklarinin azaldigini, %12,1°1 aciyarak baktigini

belirtmistir.

Cizelge: 3.15. Cevrenin hastaligi 6grenmesiyle birlikte ailelere karsi tutum ve tavirlarmin
degisme durumu ile sergiledikleri davraniglar

Cevrenin Tavirlarinin Degisme Durumu
Evet Hayir Toplam

Sergilenen Davramslar Say1 % Say % Sayi1 %

Suglayic1 davranma 5 15,2 28 84,8 33 100
Bilingsiz hareket etme 15 45,5 18 54,5 33 100
Kiric1 olma 8 24,2 25 75,8 33 100
Gorlisme sikliklarinda azalma 11 33,3 22 66,7 33 100
Daha ¢ok destek olma 14 42,2 19 57,6 33 100
Aciyarak bakma 4 12,1 29 87,9 33 100
Toplam 33 26,2 93 73,8 126 100

Cizelge: 3. 16. Ailelerin hastalarimin egitimi ve gelisiminde gerekli olan teknik
malzemeleri saglamada giigliikk yasama durumu ve yasadiklar giicliikler

Say1 %
Giicliik Yasama Durumu
Evet 43 34,1
Hayir 83 65,9
Toplam 126 100
Yasanan Giicliikler
Maddi sikinti 22 52,4
Ulasim 3 7,1
T1bbi malzeme/yardimc1 arag temini 13 31.0
Biirokratik stire¢ 1 2,4
Ozel egitim imkdn1 saglayamama 2 4,8
Tedavi siirecinde gerekli muayeneleri yapma 2 3,2
Toplam 43 100

Cizelge3.16 da ailelerin hastalarmin egitimi ve gelisiminde gerekli olan teknik

malzemeleri saglamada giigliik yasama durumlar1 incelendiginde ailelerin yarisindan
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fazlast (%65) giicliik yasamadiklarini1 belirtmistir. Ailelerin %34,1’1 hastalarinin
egitimi ve gelisiminde gerekli olan teknik malzemeleri saglamada giicliik

yagsamaktadir.

Ayrica Cizelge 3.16 da ailelerin hastalarinin egitimi ve gelisiminde gerekli olan
teknik malzemeleri saglamada yasadiklar1 giligliikler incelendiginde ailelerin
yarisindan biraz fazlasinin (%52,4) maddi sikinti yasadigir goriilmiistiir. Ayrica
ailelerin %31°1 tibbi malzeme ve yardimci ara¢ temininde, %7,1°1 ulasimda, %3,2’si
tedavi siirecinde gerekli muayeneleri yapmada, %2,4’li biirokratik siirecte giicliik

yasadiklar1 goriilmiistiir.

Cizelge: 3. 17. Ailelerin hastalarmmin egitimi ve gelisiminde gerekli olan teknik
malzemeleri saglamada herhangi bir kurum veya kurulustan yardim alma durumlar1 ve
yardim aldiklar1 kurum ve kuruluglar

Say1 %
Yardim Alma Durumu
Evet 12 9,5
Hayir 114 90,5
Toplam 126 100
Yardim Alinan Kurum ve Kurulus
Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig 3 25
Engelliler Dernegi 3 25
Milli Egitim Bakanligi 2 16,7
Belediye 1 8,3
Hayirseverler 1 8,3
Kaymakamlik 1 8,3
Saglik Bakanligi 1 8,3
Toplam 12 100

Cizelge 3. 17 de ailelerin hastalarinin egitimi ve gelisiminde gerekli olan teknik
malzemeleri saglamada herhangi bir kurum veya kurulustan yardim alma
durumlar1 ve yardim aldiklar1 kurum ve kuruluglar incelenmistir. Ailelerin hemen
hemen tamaminin (%90,5) herhangi bir kurum veya kurulustan yardim almadigy,

yaklasik onda birinin (%9,5) yardim aldig1 goriilmiistiir.

Hastalarinin egitimi ve gelisiminde gerekli olan teknik malzemeleri saglamada
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herhangi bir kurum veya kurulustan yardim alan ailelerin ayn1 oranda ( %25) Aile
ve Sosyal Politikalar Bakanligindan ve Engelliler Dernegi’nden, %16,7’sinin Mili
Egitim Bakanli§indan, yine ayni oranda (%8,3) belediyelerden, kaymakamliktan,

yardimsever kisilerden, Saglik Bakanligindan yardim aldiklar1 goriilmiistiir.

Cizelge: 3.18.Ailelerin hastalikla ilgili herhangi bir dernek veya sivil toplum kurulusuna
iiyelik durumu ve iiye olunan dernek veya sivil toplum kurulusundan beklentileri

Say1 %
Uyelik Durumu
Evet 19 15,1
Hayir 107 84,9
Toplam 126 100
Beklentiler
Hastanin haklarini savunmalari 8 42,1
Hastalik ile ilgili son gelismelerden haberdar
olmak 6 31,6
Hastanin sosyallesmesini saglamasi 2 10,5
Kamuoyu olusturup dikkat ¢ekmeleri 2 10,5
Diger aileler ile bilgi aligverisinde bulunmalar 1 5,3
Toplam 19 100

Ailelerin hastalikla ilgili herhangi bir dernek veya sivil toplum kurulusuna iiyelik
durumu ve iiye olunan dernek veya sivil toplum kurulusundan beklentileri Cizelge
3.18 de incelenmistir. Ailelerin ¢ogunun (%84,9) herhangi bir dernek veya sivil
toplum kurulusuna liye olmadigi, yaklasik beste birinin (%15,1) herhangi bir sivil

toplum kurulusuna veya dernege liye oldugu goriilmiistiir.

Ailelerin iiye olunan dernek veya sivil toplum kurulusundan beklentiler
incelendiginde %42,1’inin hastalarinin  haklarmi1 savunmalarini, %31,6’smin
hastalikla ilgili son gelismelerden haberdar olmayi, %10,5’inin hastanin
sosyallesmesini saglamalarin1 ve kamuoyu olusturulmasini, %35,3’liniin benzer

durumda olan ailelerle bilgi aligverisinde bulunmay1 bekledikleri goriilmiistiir.
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3.3.2. Ekonomik Duruma fliskin Bilgiler

Bu boliimde ailelerin ortalama geliri, gelir miktarlarmin ihtiyaclarini karsilamaya
yetme durumu, karsilamakta giiglilk c¢ektikleri ihtiyaclar, tedavi masraflarinin
biitgelerini etkileme durumu gibi yasadiklar1 maddi giigliikleri belirlemeye yonelik

bilgilere yer verilmistir.

Cizelge: 3.19. Ailelerin aylik ortalama gelirleri ve gelirlerinin ihtiyaglarimi karsilama
durumu

Gelirlerinin Ihtiyaclarim Karsilama Evet Kismen Hayir Toplam
Durumu
0-500 Say1 0 4 8 12
% 0 33,3 66,7 9,5
500-1000 Say1 1 12 41 54
% 1,9 22,2 75,9 42,9
100-1500 Say1 6 12 10 28
Gelir % 18,8 50,0 31,3 25,4
Durumu =550+ Say1 10 14 4 28
% 35,7 50,0 14,3 22,2
Say1 17 46 63 126
Toplam % 13,5 36,5 50,0 100,0

Cizelge 3.19 da ailelerin aylik ortalama gelirleri ve gelirlerinin ihtiyaglarini
kargilama durumu incelenmistir. Buna gore ailelerin yartya yakininin (%42,9) aylik
ortalama geliri 500-1000 TL’ dir. Ailelerin %25,4’iiniin aylik ortalama geliri 1000-
1500 TL, %22,2’sinin 1500 TL+, %9,5’inin ise 0-500 TL dir.

Ailelerin yaris1 (%50) gelirlerinin ihtiyaglarini karsilamadigini, %36,5°1 gelirlerinin
ihtiyaglarmi kismen karsiladigini, %13,5°1 gelirlerinin ihtiyaclarmni karsiladigimni
belirtmistir. Ailelerden aylik ortalama gelirlerinin ihtiyaglarini karsilamaya yettigini
diistinenlerin en ¢ok (%35,7) 1500 TL+ gelire sahip olan aileler oldugu, gelirlerinin
ihtiyaclarin1 kismen karsiladigini diisinenlerin en ¢ok (%50) 1000-1500 TL ve
1500+ gelire sahip olan aileler oldugu, gelirlerinin ihtiyaglar1 karsilamadigini

diisiinenlerin ise en c¢ok (%75,9) 500-1000 TL gelire sahip olan aileler
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oldugugoriilmiistiir.

Cizelge 3.20 de ailelerden gelirlerinin ihtiyaglarini karsilamadigint veya kismen
karsiladigimi diistinenlerin karsilamakta giiclik cektigi ihtiyacglar incelenmistir.
Buna gore ailelerin en ¢ok (%83,6) sosyal ihtiyaglarni karsilamada giigliik
yasadiklar1 en az ise (% 40,0) yiyecek ihtiya¢larini karsilamada giicliik yasadiklar1
gorilmiistiir.

Cizelge: 3.20. Ailelerden gelirlerinin ihtiyaclarimi karsilamadigini ~ diisiinenlerin
karsilamakta giicliik ¢ektigi ihtiyaclar

Ailelerin Karsilamakta Giicliik Cektigi
Ihtiyaclar Say1 %
Sosyal 92 83,6
Saghk 85 77,3
Ulasim 77 71,4
Yiyecek 66 40.0
Egitim 64 58,2
Yakacak 56 50,9
Giyecek 55 50.0
Hepsi 48 44.4
Toplam 110 100

Cizelge 3.21 de tedavi masraflarinin ailelerin biit¢esini etkileme durumu
incelenmistir. Ailelerin yarisindan fazlasi (%51,6) tedavi masraflarinin biitgelerini
orta diizeyde etkiledigini belirtmistir. Ailelerin %39,7’si tedavi masraflarmin

biitgelerini oldukga etkiledigini, %8,7’si etkilemedigini belirtmistir.

Cizelge: 3.21. Tedavi masraflarinin ailelerin biit¢elerini etkileme durumu

BiitceleriniEtkileme Durumu Say1 %
Oldukga etkiliyor 50 39,7
Orta diizeyde etkiliyor 65 51,6
Etkilemiyor 11 8,7
Toplam 126 100

Cizelge 3.22 detedavi masraflarinin ¢alisma durumuna gore ailelerin biitgelerini

etkileme durumu incelenmistir. Buna gore tedavi masraflarinin en az (%50) 6zel



81

sektorde calisan ailelerin biit¢elerini etkiledigi, en ¢ok(%50) ise ayni oranda diizenli
isi olmayan ve issiz olan ailelerin biitgelerini etkiledigi goriilmiistiir. Tedavi
masraflarmin en ¢ok (%70) is¢i ailelerin biit¢celerini orta diizeyde etkiledigi

gorilmiistiir.

Cizelge: 3.22. Tedavi masraflarmin ¢alisma durumuna gore ailelerin biitgelerini etkileme
durumu

Tedavi Masraflarimin Biitceyi Etkileme Durumu
Calisma Durumu
Etkilemiyor Orta Dl'.izeyde Oldgkga
Etkiliyor etkiliyor Toplam

Say1 % Say % Say1 % Say1 %
Ev Hanim 3 4.8 31 50 28 45,2 62 100
Serbest 1 6,2 8 50 7 43,8 15 100
Emekli 2 11,1 10 55,6 6 333 18 100
Issiz 0 0 2 50 2 50 4 100
Diizenli Isi olmayan 0 0 1 50 1 50 2 100
Ozel Sektor 4 50 3 37,5 1 12,5 8 100
Kamu-memur 1 16,7 3 50 2 33,3 6 100
Isci 0 0 7 70 3 30 10 100
Toplam 11 8,7 65 51,7 50 39,7 126 100

Ailelerin ekonomik agidan hastalarmin masraflarmi karsilamada giicliik yasama
durumu ve yasadiklar1 giigliikler Cizelge 3.23 de gosterilmistir. Buna gore ailelerin
yarisindan fazlasinin (%69,8) ekonomik ac¢idan hastalarinin masraflarini karsilamada
giicliik yasadiklari, en ¢cok (%25) hastasinin temel ihtiyaclarini karsilamada, en az ise

(%1,1) ise egitim masraflarini karsilamada giicliik yasadiklari goriilmiistiir.

Cizelge 3.24 de ailelerin hastaligin Ogrenilmesi ile birlikte is yasamlarinda
yasadiklar1 degisiklikler incelenmistir. Buna gore ailelerin yarisindan fazlasi (%52,1)
hastalig1 6grenmelerinden sonra is yasaminda herhangi bir degisiklik yasamadiklarini
belirtmistir. Is yasaminda degisiklik yasayan ailelerin ise en cok (%19,3) calisma
saatinde azalma oldugu goriilmiistiir. Bunun yanmi swra ailelerin %16.8’1 issiz

kaldiklarini, %35,8’1 meslek degistirmek zorunda kaldiklarmi, %4,2’si emekli
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olduklarmni, %?2,5’1 ig yerlerini kapattiklarii, %0,8’1 daha ¢ok g¢alismak zorunda

kaldiklarini belirtmistir.

Cizelge: 3.23. Ailelerinckonomik agidan hastalarinin masraflarimi karsilamada giicliik

yagama durumu ve yasadiklar1 giicliikler

Say1 %
Giicliik Yasama Durumu
Evet 88 69,8
Hayir 38 30,2
Toplam 126 100
Yasanan Giicliikler
Tedavi masraflarim kargilayamama 6 6,8
Maddi yardim 7 8.0
Hastanin temel ihtiyaglarimi kargilayamama 22 25.0
Ila¢ alamama 7 8.0
Sosyal faaliyetlere katilamama 15 17.0
Hastanin isteklerini ger¢eklestirememe 14 15,9
Ulasim masraflarim kargilayamama 16 18,2
Egitim masraflarmi kargilayamama 1 1,1
Toplam 88 100

Cizelge: 3.24. Ailelerin hastaligin 6grenilmesi ile birlikte is yasaminda yasadiklari

degisiklikler

Ailelerin Is Yasaminda Yasadiklar1 Degisiklikler Say1 %

Degisiklik Yok 62 52,1
Issiz kalma 20 16,8
Emekli olma 5 4,2
Caligma saatinde azalma 23 19,3
Meslek degistirme 12 5,8
Is yerimi kapatma 3 2,5
Daha ¢ok ¢aligmak zorunda kalma 1 0,8
Toplam 126 100

Ailelerin herhangi bir kurum veya kurulustan yardim alma durumlari, var ise alinan

yardim tiirli ve yardim alinan kurulusa ait bilgiler Cizelge 3.25 de incelenmistir.

Buna gore ailelerin ¢ogu (%77,8) herhangi bir kurum veya kurulustan yardim

almadiklarini, yaklasik beste biri (%22,2) herhangi bir kurum veya kurulustan

yardim aldiklarini belirtmistir. Herhangi bir kurum veya kurulustan yardim alan
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ailelerin ise en ¢ok (%85,7) maddi yardim aldigi, en az (%3,6) ise egitim yardimi
aldig1 goriilmiistiir. Bunun yani sira ailelerin psikolojik ve giyecek yardimi hi¢ (%0)
almadiklar1 goriilmistiir. Ailelerin yarisindan fazlasmin (%67,9) Aile ve Sosyal

Politikalar Bakanligindan s6z konusu yardimi aldiklar1 goriilmiistiir.

Cizelge: 3.25. Ailelerin herhangi bir kurum veya kurulustan yardim alma durumu, var ise
alinan yardim tiirii ve yardim alinan kurulusa ait bilgiler

Say1 %
Yardim Alma
Evet 28 22,2
Hayir 98 77,8
Toplam 126 100
Yardim Tiirii
Giyecek 0 0
Yiyecek 3 10,7
Yakacak 3 10,7
Egitim 1 3,6
Maddi 24 85,7
Psikolojik 0 0
Toplam 28 100
Kurum/Kurulus
Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig 19 67,9
Belediye 4 14,3
Dernek/Vakif 2 7.1
Kaymakamlik 2 7,1
Milli Egitim Bakanligi 1 3,6
Toplam 28 100

3.3.3. Ailelerin Psiko-Sosyal Durumuna iliskin Bilgiler

Bu béliimde ailelerin yasadiklar1 psiko-sosyal giicliikleri degerlendirmeye yonelik

bilgilere yer verilmistir.

Ailelerin hastalarin bakimi nedeniyle yasadiklar1 giigliikler Cizelge 3.26 da
incelenmistir. Buna gore ailelerin yarisindan fazlasi (%57,4) hastasmm giinliik

bakimi ve diger hazirliklarmin yorucu oldugunu diistinmektedir. Ailelerin % 50,81
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hastanin bakimi nedeni ile kendisine zaman ayiramadiklarmi, %54t hastanin bakimi1
nedeniyle sosyal aktivitelere katilamadiklarini, %30,4’ti hastaligin es iliskilerini
etkiledigini, %8,7’s1 hastanin ihtiya¢larii karsilama ve bakimini saglanmada evi terk
etmeyi dislindiiklerini, %9,5’1 hastanin ihtiyaglarin1 karsilama ve bakimini
saglamada yasadig1 sorunlardan kurtulmak i¢in sigara, alkol, ila¢ gibi maddeleri daha

fazla kullanmaya bagladiklarini belirtmistir.

Cizelge: 3.26. Ailelerin hastalarin bakimi nedeniyle yasadiklar giigliikler

Evet Hayir Toplam
Yasanan Sorunlar Sayi| % |Say1| % |Sayr1| %
Hastanin bakimi nedeni ile kendine zaman
aylramama 64 50,8 | 62 | 49,2 | 126 | 100
Hastanin bakimi nedeniyle sosyal aktivitelere
katilamama 68 | 54.0 | 58 | 46.0 | 126 | 100
Hastanin giinliik bakimi ve diger hazirliklarinin
yorucu oldugunu diigiinme 73 | 57,9 | 53 | 42,1 | 126 | 100
Hastanin ihtiyaglarini karsilama ve bakimini
saglanmada evi terk etmeyi diisiinme 11 87 [ 115 91,3 | 126 | 100
Hastanin ihtiyaglarini karsilama ve bakimini
saglamada sorunlarimdan kurtulmak i¢in sigara,
alkol, ila¢ gibi maddeleri daha fazla kullanmaya
baslama 12 9,5 114 | 90,5 | 126 | 100
Hastaligin es ile olan iligkiyi etkileme 38 | 30,4 | 88 | 70,2 | 126 | 100

Hastaligin esler arasi iliskiyi etkileme bigimi ¢izelge 3.27 de incelemistir. Buna gore
ailelerin beste biri (%21,1) hastalikla birlikte esleriyle birbirlerine yeterli zaman
ayrramadiklarini, %181 daha sik kavga ettiklerini, %15,8’1 6tkenin arttigini, %10,5’1
ilginin azaldigin1 ve bosandiklarini, %2,6’s1 birbirlerine bagimli hale geldiklerini ve
ice kapandiklarini, %13,2 streslerinin arttigini, %35,3 psikolojilerinin bozuldugunu

belirtmistir.

Cizelge 3.28 de hastaligin ailelerin diger kisilerle olan iligkilerini etkileme durumu
ve etkileme bi¢imleri incelenmistir. Ailelerin yaklagik dortte ticii (%74,6) hastaligin
diger kisilerle olan iliskilerini etkiledigini, %32’si hastaligin diger kisilerle olan

iliskilerini etkilemedigini belirtmistir.
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Hastalikla ile birlikte ailelerin yarisindan fazlasi (%60,6) yakin arkadaslar1 ve
akrabalar ile iligkilerinin azaldigmni, (%59,6)insanlara (es, cocuk, arkadas vs.) karsi
beklentilerin arttigini, yarisi (%50) diger aile iliyelerine karsi rol ve sorumluluklar1
yerine getirmede sorun yasar hale geldiklerini, %4,3’li yalniz yasamak zorunda
kaldiklarmi, 9%9,6’s1 yasadiklar1 c¢evreyi degistirmek zorunda kaldiklarini ifade

etmistir.

Cizelge: 3.27. Hastaligin esler arasi iligkiyi etkileme bigimi

Esler Arasi lliskiyi Etkileme Bicimi Sayi %

Psikolojinin bozulmasi 2 5,3

Stresin artmasi 5 13,2
Daha sik kavga etmeye baglama 7 18,4
Ilgide azalma 4 10,5
Bosanma 4 10,5
Ofkenin artmasi 6 15,8
Bagimli hale gelme 1 2,6
Ige kapanma 1 2,6
Yeterli zaman ayiramama 8 21,1
Toplam 38 100

Cizelge 3.29 da ailelerin hastaliktan 6tiirii kendilerini su¢lama hissetme durumu ve
suclu hissetme nedenleri incelenmistir. Buna gore ailelerin ¢ogunun (%77,8)
hastalarinin hastaligi ile ilgili kendilerini sucladiklari, beste birinin (%22,2) ise
kendilerini sug¢lamadiklar1 goriilmiistiir. Ailelerin %28,6’s1 hastalarmin hasta
olmasmma neden olduklarini diistinmeleri nedeni ile kendilerini sugladiklarini
belirtmistir. Ayrica ailelerin %14,3’l tedaviye baslamada geciktiklerini ve akraba
evlilii yapmalari, %3,6’s1 hastalarma yeterince ilgili gosteremediklerini,
hastalarmin tedavilerini diizglin yaptiramadiklari, hamilelik doneminde gerekli
tetkikleri yapmadiklarini diistinmeleri nedeni ile kendilerini suglu hissettiklerini

belirtmistir.
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Cizelge: 3.28. Hastaligin ailelerin diger kisilerle olan iliskilerini etkileme durumu ve
etkileme bigimleri

Say1 %
Etkileme Durumu
Evet 94 74,6
Hayir 32 25,4
Toplam 126 100
Etkileme Bicimi
Es veya ¢ocuklar tarafindan terk edilme 2 2,1
Diger aile iiyelerine karsi rol ve sorumluluklari
yerine getirmede sorun yasar hale gelme 47 50.0
Yakin arkadaglar ve akrabalarla iliskilerde azalma 57 60,6
Yasanilan ¢evreyi degistirmek zorunda kalma 9 9,6
Diger insanlar (es,cocuk,arkadas vs) karsi beklentilerin
artmasi 56 59,6
Yalniz yagsamak zorunda kalma 4 4,3
Daha ¢ok destek olunmasi 3 3,2
Ice kapanma ve karamsarlasma 11 11,8
Toplam 94 100

Cizelge: 3.29. Ailelerin hastaliktan otiirli kendilerini suglama durumu ve suglama
nedenleri

Sayi1 %
Suclu Hissetme
Evet 28 22,2
Hayir 98 77,8
Toplam 126 100
Suclu Hissetme Nedenleri
Tedaviye baslamada gecikme 4 14,3
Dogurdugu i¢in pisman olma 7 25
Akraba evliligi 4 14,3
Yeterince ilgi gostermedigini diiglinme 1 3,6
Hastaliga sebebiyet verdigi i¢in kendini suglama 8 28,6
Tedaviye diizenli yaptiramama 1 3,6
Hamilelik doneminde iyi beslenememe 2 7,1
Hamilelik doneminde gerekli tetkikleri yapmama 1 3,6
Toplam 28 100

Cizelge 3.30 da ailelerin mevcut ruh sagliklarmi degerlendirmelerine iliskin ifadeleri

incelendiginde ailelerin yarisma yakini (%45,2) ruh saghigmmin orta oldugunu,
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yaklasik iicte biri (%28,6) iyi oldugunu, yaklasik beste biri (%15,9) kotii oldugunu,
cok az1 ise (%2,4) cok kotii oldugunu ifade etmistir.

Cizelge 3.31 de ailelerin su anki ruh saghigini degerlendirmelerine iligkin ifadelerine
yer verilmistir. Ailelerin yarisindan fazlasmin (%65,9) kendisini yorgun hissettigi,
cogunun (%91) kendisini iyi ve neseli hissetmedigi, yartya yakininin (42,9) kendisini
halsiz hissettigi, yaklasik beste ikisinin zihinsel ¢okkiinliik icinde hissettigi (%29),
kendisini bagimli biri olarak gordiigii (%26,2), kendisini yasami kisitlamis biri olarak
gordiigli (%27,8), kendisini ileriye yonelik plan ve beklentileri olan biri olarak
gordiigii (%21,4), ¢ok azmin (%8,7) ise kendisini iyi ve neseli biri olarak gordigii

gOrilmiistiir.

Cizelge: 3. 30. Ailelerin su anki ruh sagliklarim degerlendirmeleri

Ruh Saghklarim Degerlendirmeleri Say1 %

Cok lIyi 10 7,9
Iyi 36 28,6
Orta 57 452
Koti 20 15,9
Cok Kotii 3 2.4
Toplam 126 100

Cizelge: 3. 31. Ailelerin su anki ruh sagligim1 degerlendirmelerine iliskin ifadeleri

Evet Hayir Toplam
Ifadeler Sayt | % | Say1 | % | Say1 | %

Kendimi yorgun hissediyorum 83 1659 43 34 | 126 100
Kendimi halsiz hissediyorum 54 [429] 72 57 126 100
Kendimi zihinsel ¢okkiinliik i¢inde

hissediyorum 37 294 | 89 71 126 100
Kendimi iyi ve neseli hissediyorum. 11 87 | 115 | 91 126 100
Kendimi bagimli biri olarak goriiyorum. 33 26,2 93 74 126 100
Kendimi ileriye doniik plan ve beklentileri

olan biri olarak gorliyorum. 27 21,4 99 79 126 100
Kendimi yasami kisitlanmig hissediyorum 35 [27,8] 91 72 126 100

Cizelge 3.32 de ailelere gore néromiiskiiler hastalarin kardesleri ile olan iligkileri

degerlendirilmistir.  Ailelerin  yarisindan  fazlasi  (%63)  ndromiiskiiler
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hastalarininkardesleri ile iyi iliskiye sahip oldugunu, yaklasik beste biri (%19,3)

noromiiskiiler hastalarinin kardesleri ile kotii iliskiye sahip oldugunu belirtmistir.

Cizelge: 3.32. Ailelere gorehastalarn kardesleriyle olan iliski durumu

Hastalarin Kardesleriyle Olan Iliski

Durumu Say1 %
Iyi 72 63,2
Koti 22 19,3
Agresif/siirekli kavga eder 2 1,8
Diger kardesler tarafindan diglaniyor 14 12,3
Sadece kendisi ile ilgilenilmesini ister 3 2,6
Normal 1 0,9
Cevaplanmayan 12 9,5
Toplam 126 100

3.4. Sosyal Hizmet Siirecine iliskin Bilgiler

Bu bolimde ailelerin noromiiskiiler hastalarmin tedavi siirecinde sosyal hizmet
uzmaniile karsilagsma durumu ve karsilasanlarin yasadiklar1 sorunlarin ¢éziimii i¢in
sosyal hizmet uzmanindan hizmet alma durumu ve alinan hizmetlere iliskin bilgilere

yer verilmistir.

Ailelerin tedavi siirecinde sosyal hizmet uzmani ile karsilasma durumu ve
karsilasanlarin yasadiklari sorunlarin ¢6ziimii i¢in sosyal hizmet uzmanindan hizmet
alma durumu Cizelge 3.33 de incelenmistir. Ailelerin yarisindan fazlasi (%53,2)
noromiiskiiler hastalarmin  tedavi siirecinde sosyal hizmet uzmam ile

karsilagsmamustir.

Sosyal hizmet uzmani ile karsilagan ailelerin yasadiklar1 sorunlarin ¢éziimii i¢in
sosyal hizmet uzmanindan hizmet alma durumu incelendiginde ailelerin ¢gogunun

(%388,1) sosyal hizmet uzmanindan hizmet aldig1 goriilmiistiir.
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Cizelge: 3. 33. Ailelerin tedavi siirecinde sosyal hizmet uzmani ile karsilasma durumu ve
karsilasanlarm yasadiklar1 sorunlarin ¢6ziimii i¢in sosyal hizmet uzmanindanhizmet alma
durumu

Say1 %

Karsilasma Durumu

Evet 59 46,8
Hayir 68 53,2
Toplam 126 100
Hizmet Alma Durumu

Evet 52 88,1
Hayir 7 11,9
Toplam 59 100

Cizelge 3.34 de ailelerin sosyal hizmet uzmanindan aldig1 hizmetler gosterilmistir.
Aileler sosyal hizmet uzmanindan en ¢ok (%62,7) hastanede yiiriitiilen iglemlerle
ilgili bilgi almistir. Ailelerin yarisindan fazlasinin (%51,9) hastanin hastaligi ve
tedavi siireci hakkinda bilgi aldig1, %26,9’unun aile danigmanlig: aldigi, %17’sinin
ekonomik sikintilari ¢6zme konusunda yardim aldigi, %19,2’sinin psikolojik destek

aldig1 goriilmistiir.

Cizelge: 3.34. Ailelerin sosyal hizmet uzmanindan aldig1 hizmetler

Sosyal Hizmet Uzmanmndan Alinan Hizmetler Say1 %
Hastanede yiiriitiilen islemlerle ilgili bilgi alma 32 62,7
Aile danigmanlhig1 14 26,9
Psikolojik destek 9 17,3
Ekonomik sikintilar1 ¢6zme konusunda yardim 10 19,2
Hastanin hastalifi ve tedavi siireci hakkinda bilgi alma 27 51,9
Toplam 52 100

3.5. Ailelerin Hastahk Nedeni ile Yasadiklarn Giicliikleri Genel Olarak
Degerlendirmesine Iliskin Bilgiler

Bu bolimde ailelerin noromiiskiiler hastalarnimn hastaligindan dolayr sorun
yasadiklar1 ve paylagmak istedikleri durum/ konu, en ¢ok yardima ihtiya¢ duyduklar1
konular, yasadiklar1 sorunlarm ¢dziimiinde nelerin yapilmasi gerektigine dair

onerileri, hizmet aldiklar1 noromiiskiiler hastaliklar merkezinde en ¢ok ¢dziilmesini
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istedikleri sorunlari ve ileriye doniik plan ve beklentilerine iligkin agikli uclu sorulara

verdikleri cevaplar incelenmistir.

Cizelge 3.35 de ailelerin hastalarinin hastaligindan dolay1 en ¢ok sorun yasadiklar1 ve
paylagmak istedikleri durum/konulara iliskin acik uglu sorulara verdikleri cevaplar
incelenmigtir. Buna gore ailelerin en ¢ok sorun yasadigi ve paylasmak istedigi
durum/konularin  swrastyla psikolojik destek ( N=29), tedavi ve saglk
hizmetine/uzman doktora kolay/hizli erisim ( N=28), hastanin bakiminda ve
tedavisinde zorlanma/bakim destegi ( N=22), kendime zaman aywramama/yorulma (
N=22), ve ulagim giicliigli ( N=20) oldugu goriilmiistiir. Bunun yani sira ailelerin en
cok sorun yasadiklar1 ve paylasmak istedikleri durum/konular arasinda hastaliktan

dolay1 kendini suglama ve {iziilmenin (N=11) de oldugu goriilmiistiir.

Cizelge: 3. 35. Ailelerin hastalarmin hastaligindan dolay1 en ¢ok sorun yasadiklar1 ve
paylasmak istedikleri durum/konu

Say1

Psikolojik destek 29
Tedavi ve saglik hizmetine/Uzman doktora kolay/hizli erigim 28
Hastanin bakiminda ve takibinde zorlanma/Bakim Destegi 22
Kendime zaman ayiramama/yorulma 22
Ulasim giicliigii (masraflar, okul veya hastaneye getirip gotiirme,

otobiise indirip bindirme vs) 20
Devletin/Toplumun/saglik personelinin hasta ve yakinlarma karsi

duyarli olmas1 18
Resmi iglemlerin daha az/hizli olmasi 17
Yardimci arag¢ temin edememe 16
Maddi destek 15
Yasanilan ev ve fiziksel ¢evrenin hastaya gore diizenlenmesi 15
Hastaliktan dolay1 kendini suglama ve {iziilme 11
Okul destegi/okulda yasanan sorunlarin ¢éziimlenmesi 8
Sosyal destek 7
Hasta i¢in psikolojik destek ( hastaligi kabullenmesi hk) 6
Hastanin tedavisi ve takibi 5
Hastaligin tedavi yonteminin bulunmasi 3
Askerlik muafiyeti 1
Toplam 243
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Ailelerin en ¢ok yardima ihtiya¢ duyduklar1 konular incelendiginde (Cizelge 3.36)
ailelerin en ¢ok (N=34) maddi destege ihtiya¢ duydugu, ikinci olarak (N=27)
yasadiklar1 yerlesim biriminde ndromiiskiiler hastaliklar merkezinin olmasina ihtiyag
duyduklari, tgiincli olarak (N=24) ise psikolojik destege ihtiya¢ duyduklari
goriilmiistiir. Bunun yani sira ailelerin hastalari i¢in bakim desteginin/bakim merkezi
imkani1 saglanmasma (N=20) ve ulasim kolayligina (N=17) da 6nemli derecede

ihtiya¢ duyduklar1 goriilmiistiir.

Cizelge: 3. 36. Ailelerin en ¢ok yardima ihtiya¢ duyduklar1 konular

Say1

Maddi sikinti/destek 34
Yasanilan ilde néromiiskiiler hastaliklar merkezinin olmas1 27

Psikolojik destek 24
Hastaya bakim destegi/bakim merkezi imkan1 saglanmasi 20
Ulasim kolaylig 17
Okul destegi/Hastamin Egitimine devam etmesi 13
Okul/yasanilan ev ve fiziksel ¢evrenin hastanin hayatini
kolaylastiracak sekilde diizenlenmesi 12
Hastaligin tedavisinin bulunmasi 9
Sosyal imkanlarin arttirilmasi 8
Resmi islemlerin daha az/hizli olmasinin saglanmasi 8
Toplumun duyarli olmasi 5
Hastamin sagligina kavusmast 5
Hastama Psikolojik destek 5
Is imkam 3
Sosyal destek 3
Tedavi ve Saglik hizmetine/Uzman doktora kolay/hizli erisim 2
Fizik tedavi ve Rehabilitasyon 2
Yardimci arag ihtiyaci 2
Sorunlarimizi paylasilabilecek bir ortam saglanmasi 1
Toplam 200
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Cizelge 3.37 de ailelerin yasadiklar1 sorunlarin ¢dziimiinde nelerin yapilmasi
gerektigine dair Onerileri incelenmistir. Aileler en c¢ok ulagim imkanlariin
artirilmasv/iyilestirilmesi (hastaneye, okula gelip gitmenin kolaylasmasi) (N=25) ile
yasadiklar1 sorunlarin ¢dziimlenebilecegini belirtmistir. Bunun yam sira ailelerin
cogu kendilerine maddi yardim verilmesi (N=20), psikolojik ve sosyal destegin
saglanmast (N=18), toplumun/devletin duyarli olmasi (N=13), c¢evrenin hastanin
hayatin1 kolaylastiracak sekilde diizenlenmesi (N=13) ile yasadiklari sorunlarin

cozlimlenebilecegini ifade etmistir.

Cizelge: 3. 37. Ailelerin yasadiklar1 sorunlarm ¢oztimiinde nelerin yapilmasi gerektigine dair
oOnerileri

Say1

Ulasim imkanlarmin artirilmasi/iyilestirilmesi

(hastaneye, okula gelip gitmenin kolaylagmasi) 25
Maddi yardim verilmesi 20
Psikolojik ve sosyal destek saglanmasi 18
Toplumun/Devletin duyarl olmasi 13
Cevrenin hastanin hayatimi kolaylastiracak sekilde diizenlenmesi

(okul, ev, kaldirimlar, parklar vs) 12
Sosyal haklarm/imkanlarn iyilestirilmesi/artmasi 11
Hastanin bagimsizlik diizeyini/yasamini kolaylastiric1 hizmetlerin

verilmesi 11
Hastalikla ilgili tedavi ve saglik hizmetine/Uzman doktora
kolay/hizl1 erigim 11
Hastaligin tedavisine yonelik arastirmalar yapilmasi/ tedavisinin
bulunmas1 9
[laglarin zamaninda ve aninda temin edilmesi 9
Devlet tarafindan aile desteginin saglanmasi 8
Noromiiskiiler hastaliklar merkezlerinin sayilarnin arttirilmasi 7
Fizik tedavi hizmetini almada kolaylik (rapor islemleri vs) 7
Resmi iglemlerin kolaylastirilmas1 7
Hastamin eski sagligma kavusmasinin saglanmasi 7
Bakim destegi 6
Hasta ve yakinlarina kars1 saglik personelinin daha fazla ilgili/bilgili

olmasi 6
Hastamin psikolojik destek almasi 4
Yardimci araglarm saglanmasi 2
Hastanin sagligini destekleyici sosyal alanlarm

olusturulmasy/arttirilmasi 1
Toplam 194




Ailelerin  hizmet aldiklar1 noromiiskiiler hastaliklar merkezinde en c¢ok
coziilmesini istedikleri sorunlar Cizelge 3.38 de incelenmistir. Buna gore aileler
hizmet aldiklar1 merkezde en ¢ok hastalarinin tedavisinin yapilarak sagligina
kavugsmasmi (N=30) , ikinci olarak (N=23) tedavi ve saglik hizmetine/uzman
doktora kolay/hizli erigsim /fazla sira beklememek, ligiincii olarak ise psikolojik

destek (N=18) saglanmasini istediklerini belirtmislerdir.

Cizelge: 3. 38. Ailelerin hizmet aldiklar1 néromiiskiiler hastaliklar merkezinde en ¢ok
¢Oziilmesini istedikleri sorunlari

Say1

Hastamin tedavisinin yapilmasi ile sagligina kavusmasi 31

Tedavi ve Saglik hizmetine/Uzman doktora kolay/hizl erisim
/Fazla sira beklememek 23

Psikolojik destek saglanmasi 18

Sosyal destek saglanmasi 13

—
—

Merkeze ulasim kolaylig

Hastaligin tedavisinin bulunmast

Fizik tedavi hizmetlerinin daha aktif olmasi

Daha fazla ilgi/duyarhlik

[laglarini temin etmek

Hastalarin yagamini kolaylastirict hizmetlerin verilmesi

Resmi islemlerin daha az/hizli olmasinin saglanmasi

Hastamin sagliginin daha kétiiye gitmesinin engellenmesi

Randevunun daha sik alinabilmesinin saglanmasi

Merkezin yasadigim ilde olmasi

Tedavi takibi

DN W| AN Q| Q0|0

Fiziksel ¢evrenin hastaya uygun diizenlenmesi

Toplam 153

Cizelge 3.39 da ailelerin ileriye doniik plan ve beklentilerine yonelik ifadeleri
incelenmistir. Buna gore ailelerin en ¢ok (N:31) hastalarinin iyilesmesini
bekledikleri, ikinci olarak (N=26) tedavi yoOntemlerinin gelismesi/hastaligin
tedavisinin bulunmasimni bekledikleri, ligiincii olarak ise kaliteli/ sakin/rahat/mutlu bir
yagsam hayal ettikleri goriilmiistiir. Aileler arasinda ileriye yonelik plan ve

beklentileri olmayan (N=10) ailelerin de oldugu goriilmiistiir.
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Cizelge: 3.39. Ailelerin ileriye doniik plan ve beklentileri

Say1

Hastanin iyilesmesi

W
—_

Tedavi yontemlerinin gelismesi/Hastaligin tedavisinin bulunmasi

[\
(@)

Kaliteli/ sakin/rahat/mutlu bir yagam

[\
N

Hastaya uygun fiziksel imkanlara sahip bir ¢evrede yasama
Yok

Hastalarin yagamini kolaylastirict hizmetlerin verilmesi

—
—

—
S

Hastanin kimseye bagimli olmadan yagamasi

Hastaya uygun bir ig imkaninin saglanmasi

Hastanin gittigi/gidecegi okulda sorun yagamamasi

Mutlu ve huzurlu bir aile

Hastanin yagamini kolaylastirict imkanlarm saglanmasi

Hastanin egitimini tamamlamasi

Normal insanlar gibi yagsamak

NN (W | ([ |©o

Ileriye doniik karamsar olma

Cocuk dogurmay1 isteme ancak aym hastaliga sahip olmasindan
korkma

Hastalik ile ilgili ihtiyaclarm karsilanmasi

Yasamlan yerde merkezin a¢ilmasi

Sosyal imkanlarm artmasi
Maddi yardim

Toplam 153

— [ — =N

Ailelerin yasadiklarina iligkin son paylasimlart ve istekleri Cizelge 3.40 da
incelenmistir. Buna gore ailelerin ¢ogunlukla hastaligin tedavisinin bulunmasmi
(N=23), hasta ve hasta yakinlarma kars1 daha duyarli olunmasinit (N=18), hastalara
yonelik Tlicretsiz ylizme havuzu imkaninin saglanmasimi (N=17), ulagim
kolayligini/desteginin saglanmasint (N=16), maddi destegin verilmesini (N=14)

istediklerini ifade etmistir.



Cizelge: 3.40. Ailelerin yasadiklarina iligkin son paylasimlari/istekleri

95

Say1
Hastaligin tedavisinin bulunmasi 23
Hasta ve hasta yakinlarina kars1 daha fazla ilgi/duyarhilik 18
Hastalara yonelik iicretsiz ylizme havuzu imkaninin saglanmasi 17
Ulasim kolayligi/destegi 16
Maddi destek verilmesi 14
Psikolojik ve sosyal destek 12
Hastalarm/ ailelerin yagamini kolaylastirici hizmetlerin verilmesi 11
Sosyal imkanlarin artmasi 9
Hastalarimiza yonelik bakim merkezlerinin agilmasy/bakim destegi
saglanmasi 7
Hastamin sagligina kavusmast 7
Hastalikla ilgili tedavi merkezlerinin sayisinin artmast 5
Biirokratik islemlerin azaltilmasini / kolaylagtirilmasi 4
Hastalara is imkan saglanmasi/maas baglanmasi 4
Yapilan bu aragtirmada ile sorunlarimizin ¢oziimlenmesi ve
isteklerimizin degerlendirilmesi 3
Hayat standartlarimizin iyilesmesi/ rahat yasama 3
Bu gibi hastalara ve ailelerine 6ncelik taninmast 2
Hastalara yonelik psikolojik destek 1
Toplam 156
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4. TARTISMA

Bu aragtrmada noromiiskiiler hasta ailelerinin yasadiklar1 giigliiklere ve sosyal

hizmet ihtiyaglarma iliskin degerlendirmeleri incelenmistir. Buna gore;

Noromiiskiiler hastaliga sahip kisilerin ¢ogunlukla (%48,4) anneleri ile goriisme
yapilmistir. Ailelerin yas ortalamamalar1 34’tiir. Ailelerin ¢ogu (%88) evli ve

(%41,6) 2 ¢ocuga sahiptir.

Arastrmada noromiiskiiler hastaliga sahip kisilerin birinci derece bakimindan
sorumlu aile tyeleri ile goriisme yapilmasmna o6zel gosterilmistir. Nitekim
arastirma kapsaminda néromiiskiiler hastaliga sahip kisilerin ¢ogunlukla (%48,4)
anneleri ile goriisme yapilmasi hastalarin bakim yiikiiniin daha ¢ok anneler
iizerinde oldugunu gostermektedir. Literatiirde yapilan diger caligmalar da
babalarin genelde bir iste ¢alisip eve maddi imkan saglayan biri roliinde oldugu,
annelerin ise bakim veren roliinii {listlendigi goriilmektedir. (Cavusoglu, 1992-
2004; Cakaloz ve ark, 2010; Cakaloz ve Kurul, 2005; Lawoko ve Soares, 2002;
Mccubbin ve Tak, 2002; Ozdinger, 2002).

Ailelerin yarismna yakimi (%45,2) ilkokul mezunu olup, yaklasik beste biri

ortaokul ve lise (%20.6), %8,7’si liniversite %0,8’si lisansiistii 6grenime sahiptir.

Ailelerin ¢ogunlukla ilkokul mezunu olmasi ndromiiskiiler hasta aileleri ile
yapilan diger alan calismalarin sonuglari ile paralel bulunmustur. (Ozdinger,
2002; Cakaloz ve ark., 2010; Cakaloz ve Kurul, 2005; Diiger ve ark., 2011).
Arastirma kapsaminda goriisiilen kisilerin ¢ogunun anne olmasi ve iilkemizde
ilkokul mezunu kadinlarin g¢ogunlukta olmasmin bu durumda etkili oldugu
diistiniilmiigtiir. Ayrica ailelerin egitim diizeylerinin diisiik olmasindan otiirii
genetik kokenli ve riskli bir hastaliga sahip olan hastalarmin hastaligi hakkinda

gerekli bilgilere ulasmada sorun yasiyor olabilecekleri diisiiniilmiistiir.
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Ailelerin ¢aligma durumuna bakildiginda %49,2’sinin ev hanimi, %14,3’liniin
emekli, %3,2’sinin de issiz oldugu tespit edilmistir. Caligsan aileler icinde serbest
bir ise sahip olanlarin oran1 daha yiiksektir (%12,7). Ailelerin ¢ogunun (%92,9)

saglik giivencesi vardir.

Cakaloz ve ark.(2010)’nin ve Oksiiz (2009)’iin arastrmalarinda buldugu,
ndromiiskiiler hasta ailelerinin ¢ogunun ev hanimi oldugu ve saglik giivencesi
bulundugu sonucuyla arastirma sonucumuz paralel bulunmustur. Arastirma
kapsaminda daha c¢ok anneler ile gorligme yapilmast ve ailelerin egitim
seviyesinin ¢ogunlukla ilkokul diizeyinde olmasi ve ¢ogunun ev hanimi olmasini
destekler niteliktedir. Bunun yani sira Diiger ve ark. (2011)’nin arastirmalarinda
buldugu noéromiiskiiler hastalara bakim veren aile {iyelerinin ¢ogunun (%40)
caligmadig1 sonucuyla da aragtirma sonucu paralel bulunmustur. Noromiiskiiler
hastaliklarin ilerleyen bir siirece sahip olmasi ve hastalarin hastaligin ilerleyen
stireclerinde yasamimi devam ettirmede aile iiyelerine bagimliliginin artmasi ile

onlara bakim veren aile liyelerinin ¢alisma durumu olumsuz etkilenmektedir.

Ailelerin tekrar ¢ocuk sahibi olmay1 isteyip istemedikleri incelendiginde ¢ogunun
(%84,1) tekrar cocuk sahibi olmay1 diisiinmedikleri goriilmiistiir. Ailelerin ¢ocuk
sahibi olmay1 diisiinmeme nedenleri incelendiginde ise ailelerin yaklasik beste
ikisi yeterli ¢ocugu oldugunu diistinmeleri(%30,8) ve hasta olmasindan

korkmalar1 (%26,2) nedeni ile tekrar cocuk sahibi olmay1 diisiinmemektedir.

Ailelerin hastalarmin hastalik tanilar1 incelendiginde ¢ogunun genetik kokenli
noromiiskiiler hastaliga sahip olduklar1 goriilmektedir. Bu durumda anne, baba ya
da her ikisinde bulunan ve hastalik tagiyan genlerin yeni dogacak c¢ocuga
aktarilmasi s6z konusu olacaktir. Ayrica hastalik genlerinin hem anne hem de
babada olmasi durumunda dogacak ¢cocugun hasta olma riski daha ¢ok artacaktir.
Saglik profesyonelleri tarafindan aileye genetik danigmanligin verilerek ailenin
tekrar ¢ocuk sahibi olmast durumunda ortaya ¢ikacak risk faktorlerinin
anlatilmasi ile ailelerin dogacak ¢ocuklarmin hasta olacagi gercegi ile yilizlesmesi

saglanmalidir. Nitekim arastirma kapsamindaki ailelerin tekrar ¢ocuk sahibi
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olmay1 istememeleri veya istemesi halinde bile hasta olacagindan korkmasi

nedeni ile tekrar cocuk sahibi olmay1 istememesi bu durumla agiklanabilir.

Arastrmaya katilan ailelerin ndromiiskiiler hastalarinin yarisindan fazlasi (
%67,5) erkektir. Noromiiskiiler hastalarm yas araligt 0 ile 65+ arasinda
degismekte olup; ortalama yasi 14,6’dwr. Noromiiskiiler hastalarin ¢ogu 6-10
(%20,6) yaslarindadir. Noromiiskiiler hastalarin ¢ogunlukla (%35,7) hastalik
tanis1 duchenne miiskiiler distrofi (DMD)dir.

DMD’nin X kromozomuna ya da cinsiyete bagimli gecen bir hastalik olmasi,
sadece erkek cocuklarda hastaligin goriilmesi, kiz ¢ocuklarmnin tasiyici olmasi
gercegi ile arastirma kapsaminda goriisiilen ailelerin hastalarinin ¢ogunun erkek

oldugu ve DMD tanisina sahip oldugu gergegi paralel bulunmustur.

Noromiiskiiler hastaliklar ilerleyen bir siirece sahiptir. Hastaligin ilerlemesiyle
hastalar viicut fonksiyonlarmin birgogunu yitirmekte, hastalia bagl gelisen
komplikasyonlar ortaya ¢ikmaktadir. Nitekim arastirma bulgularma bakildiginda
ndromiiskiiler hastalarin %20.6’smin tanis1 konmus baska bir hastaliginin
oldugunun goriilmiistiir. Hastalarin tanisi konmus baska bir hastaliginin ayni

oranda (15,4) bel fitig1, gastrit ve tansiyon oldugu goriilmiistiir.

Hastalarin yarisindan fazlasi ( %55,6) okula gitmemektedir. Hastalarin okula
gitmeme nedenleri ile ilgili olarak hastalarin ¢ogunun (%82,6) okul caginda
olmadigi, %§8,7’sinin okula gitmek istemedigi, %4,3’linlin basarisizlik,
%2,9’unun okulda hastalarla ilgilenecek birilerinin olmamasi, %1,4 {iniin ulasim

giicliigii nedeni ile okula gitmedigi goriilmiistiir.

Cakaloz ve Kurul (2005) yaptiklari ¢calismada DMD tanili ¢ocuklarin okul
basarilarinin  kotii oldugunu, ayni sekilde Wicksell ve arkadaslar1 (2004)
yaptiklar1 calismada, bellek, 6grenme ve yiiriitiicii islevleri gosteren testlerde

DMD'li ¢ocuklarin anlamli derecede kotii oldugunusaptamustir. Zeka ile ilgili
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problem olmasa dahi; bilissel islevlerdeki sorunlar ve hastaligin ¢ocuk iizerindeki
olumsuz duygusal etkileri okul basarisnin diisiik olmasina katkida
bulunabilmektedir. Ayn1 sekilde basarisizlik ve hastalarin okulda yasadiklari

problemlerin hastalarin okula gitme istegini etkileyebilecegi diigiiniilmiistiir.

Okula giden hastalarin (%44,4) dortte iicli (%75) devlet okulunda yasitlar1 ile
ayni smifta egitim almaktadir. Bunun yani sira hastalarin %3,6’smin {iniversite,
%1,8’inin kres, acikOgretim, devlet okulunda kaynastirma egitimi, 6zel
okul/kolejden, %5,4’linlin hem devlet okulunda yasitlar: ile ayn1 sinifta hem de

0zel egitim ve rehabilitasyon merkezinden egitim aldig1 goriilmiistiir.

Okula devam eden hastalarin yarisindan fazlasi (%53,6) okulda sorun
yasamaktadir. Yasanan sorunlarla ilgili olarak hastalarin yaklasik beste ikisinin
(%36,7) merdiven inip ¢ikmada zorlandigi, ayni oranda (%13,3) arkadaslar1
tarafindan dislanma, yiirimekte zorlanma, O&gretmenlerin ilgisizligi ve

duyarsizlig1, tuvalet problemi gibi sorunlar yasadig1 goriilmistiir.

Noromiiskiiler hastaliklarin ilerleyen siireglerinde hastalar bircok viicut
fonksiyonunu yitirerek yiiriimekte zorluk ¢ekmekte, yardimer araglara ( tekerlekli
sandalye vs.) kullanmak zorunda kalmaktadir. Bu durum okuldaki fiziksel
cevrenin hastalarin saglik durumuna uygun kosullara sahip olmasini ve okulda
hastalarla ile ilgilenecek birilerin olmasmi gerekli hale getirmektedir. Ancak
Tiirkiye’de ¢ogu okulun engellilerin rahatga hareket edebilecegi fiziksel kosullara
sahip degildir. Ayrica teneffiis saatlerinde hastalarin ihtiyaclarini karsilamasinda
ona yardimci olabilecek personel bulunmamaktadir. Maddi yetersizliklerin de
ailelerin hastalarmimn mevcut saglik durumunu destekleyici kosullara sahip olan
okullara gdondermelerini zorlastirmaktadir. Ozel servis imkanini saglayamayan ve
okulda hastalarina kendilerinden baska sahip ¢ikacak, yardime1 olacak kisilerinde
olmamas1 nedeni ile aileler hastalarini yasadiklari1 konuta en yakin mesafede
bulunan okula gondermek zorunda kalmaktadwr. Tercih imkani bulunmayan
aileler ve hastalarinin yasadiklar1 okul sorunlart bu nedenlerden Gtiirii

¢Ozliimlenememektedir.
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Ailelerin yaklasik dortte ii¢li (%71,4) kent merkezinden néromiiskiiler hastaliklar
merkezine gelmektedir. Ancak il digindan ( %17,5) ve kdy/kasabadan ( %11,4)

merkeze gelen aileler de bulunmaktadir.

Ailelerin ¢ogu noromiiskiiler hastaliklar merkezine gelip gitmekte zorlandiklarini
belirtmesine ragmen merkeze gelip gitmede en ¢ok zorlanan (%85,7) ailelerin
koy/kasabadan gelen aileler oldugu, en az zorlanan (%53,3) ailelerin ise kent

merkezinden gelen aileler oldugu goriilmiistiir.

Noromiiskiiler hasta ailelerinin maddi giliglik yasadiklar1 g6z Oniinde
bulunduruldugunda merkeze gelip gitmede zorlanan ailelerin  gelir
yetersizliginden dolayr ©6zel araci olmayan ve o6zel servis hizmetlerinden
yararlanamayan kendi olanaklar1 ile hastasin1 merkeze getirip gotiiren ailelerden
olustugu sdylenebilir. Sik sik tedavi takibi yapilan ve fonksiyonel kaybi olan
hastalarin merkeze gelip gitme zorunlulugu 6zel araci olmayan ve maddi
yetersizliklerden 6tiirii toplu tagimalar1 kullanmak zorunda kalan ailelerin ulasim
giicliigii yasamasimna neden olmaktadir. Maddi yetersizliklerden dolayr toplu
tasima araglarin1 kullanan aileler toplu tasima araclarina hastalarint indirip
bindirmede, kaldirimlarin, yollarin, hastanenin fiziki kosullarinin kullanilan
yardimci1 araglarin rahat kullanimimi engeller nitelikte olmasi ile hastasmi
tagimakta zorlanmaktadir. Diizenli takibi yapilmasi gereken ve fizik tedavi alan
hastalarin hastaneye gitme sikliklar1 bu durumu daha da zorlastrmaktadir.
Ozellikle kdy/kasabadan gelen ailelerin tedavi iglemlerinin uzamas ile birlikte
ayni giin icerisinde evlerine donememeleri ailelerin otel veya benzeri bir yerde
konaklamasin1 gerektirmektedir. Var olan ulasim masraflarina konaklama
masraflarnin da eklenmesi ailelerin maddi yiikiinii arttirarak merkeze gelip

gitmede daha ¢ok zorlanmalarina neden olmaktadir.

Ailelerden yarisindan fazlasi (%58,7) ilk hastalik tanis1 koyan uzman tarafindan
kendilerine ayrintil1 bilgi verildigini, dortte {igii (%34,9) kendilerine kisaca bilgi

verildigini, %6,3’1 ise kendilerine bilgi verilmedigini belirtmistir. Bunun yani
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sira ailelerden ¢cogunun (%89,7) saglik personelinden hastalarinin mevcut saglik

durumu ile ilgili yeterli bilgiyi alabildikleri goriilmiistiir.

Diiger ve ark. (2011) yaptiklar1 ¢alismada erigkin noéromiiskiiler hastaliklara
bakim veren aile liyelerinin hastalik hakkindaki bilgi diizeylerini 3 seviyede
incelemistir. Buna gore bilgi diizeyleri hi¢ bilmiyor, orta diizey bilgisi var ve iyi
derecede biliyor seklinde derecelendirilmistir. Bakim verenlerin kendilerine
sorarak, sadece hastaligmm ismini bilip ve Ozelliklerini bilmeyenler hig
bilmiyor; doktor, fizyoterapist veya diger saglik personelinden hastalikla ilgili
aciklamay1 dinlemis olanlar orta diizey, saglik personelinden aldig1 bilgiyi,
gorsel, yazili ve internet ortamindaki bilgilerle ve aile egitim programlarina
katilarak gelistirmis olanlar ileri diizeyde bilgi sahibi olarak kabul edilmistir.
Nitekim arastirma sonuglarina gore bakim veren aile iiyelerinin bilgi diizeylerinin
orta ve iyi derece de oldugu gozlenmistir. Ailelerin ¢ogunun hastalara ilk tani
koyan uzman ayrmntili bilgi aldigi ve mevcut saglik durumu hakkinda da bilgi
aldiklar1 gbz oniinde bulunduruldugunda arastirma sonucunun Diiger ve ark. (

2011)’nin yaptiklar1 arastirma sonucuyla paralellik gostermektedir.

Ailelerin ¢ogunun hastalarinin hastaligi ile ilgili (%85,7) tibbi tedavi ve fizik
tedavi hizmetinden (%68,3), yararlandigi, ancak az da olsa (%4) hastalarmin
hastalig1 ile ilgili herhangi bir hizmetten yararlanmayan ailelerin de oldugu
goriilmiistiir. Ailelerden hastalarinin hastaligr ile ilgili kitap ve aile egitim

programindan oldukea az (%?7,1) yararlanildig1 goriilmiistiir.

Noromiiskiiler hastaliklarin kesin tedavisin bulunmadigindan giinlimiizde bu
hastaliklarda profesyonellerin onayladigi goriis hastalarin yasam kalitelerinin
yiikseltilmesidir. Bu amagtan yola ¢ikarak saghigi koruma, yiikseltme ve
stirdiirme {izerinde durulmakta, deformiteleri Onleyici ya da geciktirici
egzersizler, ortezler, cerrahi yontemler ve Ozellikle solunum ve kalp
fonksiyonlarmi koruyucu fizyoterapi, agirlikli olarak uygulanan tedavi yontemleri
arasindadir (Aras ve ark., 2000). Ailelerin hastalarinmn hastaligi ile ilgili hi¢bir

hizmetten yararlanmadiklarmi diisiinmeleri aileler i¢in hastanin fonksiyonel
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kapasitesini destekleyen tibbi tedavinin hastasini tam iyilestiren bir tedavi
niteliginde olmamasi ve bu nedenle bir anlam ifade etmemesi ile agiklanabilir.
Clnkii aileler igin tibbi tedavi hastasinin iyilesmesi, eski saghigima kavusmasini
ifade etmektedir. Nitekim arastirmanin Noromiiskiiler Hastaliklar Merkezinden
hizmet alan aileler ile yapilmas1 ailelerin tibbi tedaviden yararlandig1 gdsteren bir

bulgu niteligindedir.

Ailelerin cogunun (%84,9) herhangi bir dernek veya sivil toplum kurulusuna tiye
olmadig1 goriilmiistiir. Ailelerin %15,1°1 herhangi bir sivil toplum kurulusuna
veya dernege liyedir. Ailelerin iiye olunan dernek veya sivil toplum kurulusundan
cogunlukla (%42,1) hastalarmin  haklarm1  savunmalarin1  bekledikleri

gorilmiistir.

Ailelerin herhangi bir sivil toplum kurulusuna veya dernege iiye olmama sonucu,
ailelerin egitim diizeylerine, ev i¢i ve ev dig1 sorumluklarinin fazla olmasina,
haklariin ne olacagi konusunda yetersiz bilgi ve bilince sahip olmalar1 ile

aciklanabilir.

Ailelerin  yasadiklar1 c¢evrede ihtiyag duyduklar1 destek ve hizmetler
degerlendirildiginde ailelerin dortte tigiiniin (%70) yasadiklar1 ¢cevrede destek ve
hizmete ihtiya¢ duydugu goriilmiistiir. Ailelerin yasadiklar1 ¢evrede en ¢ok
(%24,7) ihtiya¢ duyduklar1 destek ve hizmet ulagim kolayligidir. Cevrenin ve
evin noromiiskiiler hastanin saglik durumuna uygun diizenlenmesi ve
maddi/psikolojik/sosyal destek ailelerin ayni oranda (%14,4) ihtiyag duydugu

destek ve hizmetlerdir.

Hastalarin giinliik yasam aktivitelerini tam olarak bagimsiz bir sekilde yerine
getirebilmeleri i¢in, hastalarin var olan fonksiyonel kapasiteleri ve gerekli olan
cevresel ihtiyaclar1 tam olarak birbirini karsilayabilmelidir. Noromiiskiiler
hastalar gibi kalic1 6zre sahip hastalarin fonksiyonel kapasitelerini arttirmak her

zaman i¢in miimkiin olmayabilir. Bu durumda kisinin kendine yetebilmesi ve



103

bagimsiz yasayabilmesi i¢in uygun cevresel diizenlemelere ve adaptasyonlara

ihtiya¢ duyulmaktadir (Verbrugge ve Jette, 1994 ).

Oksiiz (2009) yaptig1 ¢alismasinda hastalarm hayatmni bagimsiz bir sekilde devam
ettirebilecegi yardimer araglari temin etmede ev ve is yeri adaptasyonlar1 gibi
ergonomik diizenlemeler yapmada sorun yasadiklarini saptamistir. Bunun sebebi
olarak da ailelerin alim giiclerinin yetersiz olusu, ailelerin kira dairelerde
oturuyor olmalar1 nedeniyle ev dizaynini degistirememeleri, sosyal giivenlik
kurumunun bu ekipmanlar i¢cin 6denek saglamamasi, bu tip ara¢ gereg iiretiminin
ve satiginin yaygin olarak yapilmamasi nedeniyle ailelerin aletleri nereden
alacaklarmi  bilememeleri,  yardimct  ara¢  kullanmanin  kendilerini
tembellestirecegine inanmalar1 ve Tiirk toplumunda toplumundaki koruyucu aile

profili oldugu tespit edilmistir.

Oksiiz (2009) yaptig1 calismasinda noromiiskiiler hastalarin ¢ogunun tekerlekli
sandalye ya da ortez kullandigin1 ve bu araglar1 kullanmada ailelerin hastalarinin
agir olmasi nedeni ile kardiramama ya da ev dis1 ¢cevrenin fiziksel engellerle dolu
olmasindan dolay1 hastalarin bir yerden bir yere tasimmmasinda/transferinde en ¢ok
giicliik yasadigini saptanustir. Ayrica Oksiiz (2009) ailelerin cogunun hastalarinim
saglik durumuna uygun ev diizenlemesi yapamadigini belirtmistir. Ailelerin gelir
diizeyinin diisiik olmasi ve kirada oturmalar1 ailelerin hastalarinin saghigina

uygun hayatini kolaylastirici ev i¢i diizenlemeleri yapmalarini zorlastirmaktadir.

Ailelerin hastalik tanisini ¢evreden saklama durumlari, saklama nedenleri ve
saklamak i¢in neler yaptiklari ile ilgili olarak ailelerin cogunun (%85,7) hastalik
tanisin1 ¢evrelerinden saklamadigi, ailelerin  %14,3liniin hastalik tanisini

cevrelerinden sakladig1 goriilmiistiir.

Ailelerden hastaligi saklama nedenlerini belirten ailelerin (N=13) hastalig1
saklama nedenleri incelendiginde ise yaklasik beste ikisinin (%30,8) hastalarinin
moralinin bozulmamasi i¢in taniy1 ¢cevreden sakladiklarigoriilmiistiir. Bunun yani

sira hastaligi kabullenememe (%15,4), hastaya hastaligi konduramama (%15,4),
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cevrenin yadirgamasindan korkma (%15,4), dislanma korkusu (%7,7) ve
hastaligin kendisinden kaynaklandigini diisiinme (%7,7) nedeni ile ailelerin

hastalik tanisin1 ¢evreden sakladiklar1 goriilmiistiir.

Her anne baba ¢ocugunun basarili, saglikli olmasini, ¢evre tarafindan
begenilmesini ister ve bundan da gurur duyar. Oysa hasta bir ¢ocuk cevre
tarafindan kiiclimsenebilir ve alay konusu olabilir. Bu yiizden hastalarin toplum
icine ¢ok az ¢ikaran ya da hi¢ ¢ikarmayan aileler ¢cok acidir ki bulunmaktadir.
Ailelerin bu davranislarinin altinda belki de ¢ocuklarint kendi pargalari olarak
gormelerinden oOtiirli hastaliklarii1 kendilerinin bir kusuru ve hatas1 olarak
algilamalar1 bulunmaktadir (Erkan, 1998). Ayrica ndromiiskiiler hastaliklarin
genetik kokenli bir hastalik olmasmin etkisiyle ailelerin kendilerini suglu
hissetmeleri daha ¢ok goriilebilmektedir ve bu durum hastaligin saklanmasina

neden olabilmektedir.

Aileler hastalik tanisini saklamak i¢cin daha c¢ok (%83,3) hastalarinin hasta
oldugunu belli etmemeye calistiklarin1 belirmistir. Bunun yani sira aileler ayni
oranda (%5,6) hastalarim1 evden digar1 ¢ikarmayarak, kimseyle goriismeyerek,
cevreden hi¢c kimse ile hastayr goriistiirmeyerek hastalik tanisini ¢evreden

saklamaya g¢aligmistir.

Egitim durumuna gore ailelerin hastalarmin hastalik tanisini ¢evreden saklama
durumu ile ilgili olarak, ailelerden en ¢ok (%22,8) ilkokul mezunu olan ailelerin
hastalik tanisin1 ¢evrelerinden sakladigi, en az ise (%3,8) ortaokul mezunlarinin
hastalik tanisini1 sakladigi, okuryazar olan ailelerin ise  hastalik tanisini
cevrelerinden saklamadiklar1 (%100) goriilmiistiir. Bunun yami sira ortaokul
(%96,2), lise ( %92,3), tiniversite ve tizeri (%82,8), ilkokul (%77,2) mezunlarmin

cogunlugunun da hastalik tanisini ¢evreden saklamadiklar1 goriilmiistiir.

Ailelerin hastalik tanisini c¢evrelerinden saklamalar1 aileler icerisinde hastaligi
kabullenen ve hastalia uyum saglayamayan ailelerin oldugunu gdstermektedir.

Ayrica bazi ailelerin hastalarinin ¢evre tarafindan dislanmamasi ve g¢evrenin
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hastalarmma acimamasi nedeni ile hastalifi c¢evrelerinden sakladiklarmi ifade
etmeleri hastaligin ¢evre ile paylasilmasinda yasanilan sosyal cevre yapismnin

onemli oldugunu gostermektedir.

Cevrenin hastaligi 6grenmesiyle birlikte ailelere karsi tutum ve davraniglarinin
degisme durumu ile sergiledikleri davraniglara iliskin olarak ailelerin yaklasik
dortte tligii (%73,8) cevrenin hastaligi 6grenmesiyle birlikte kendilerine karsi

tutum ve davraniglarinin degigsmedigini belirmistir.

Cevrenin  hastalifi  Ogrenmesiyle birlikte kendilerine karst tutum ve
davraniglarinin  degistigini belirten ailelerin (%26,2) yartya yakini (%45,5)
cevrenin hastaligi O0grenmesiyle birlikte kendilerine karsi bilingsiz hareket
ettiklerini belirtmistir. Ailelerin %42,2’si ¢evrenin kendilerine daha ¢ok destek
olmaya basladigmi, %15,2’si su¢layict davrandigini, %24,2’si kirict davrandigini,

%33,3’1i goriisme sikliklarinin azaldigini, %12,1°1 actyarak baktigini belirtmistir.

Ailelerin arkadaglik ve aile iligkileri hasta bireyin aileye katilmasi ile sekteye
ugramaktadir. Aileye yakin sosyal ¢evre bazen hasta bireyden rahatsizolmalari
nedeniyle aileden uzaklasabilmektedir (Kazak ve Marvin, 1984). Ozellikle
noromiiskiiler hastaliklar hakkinda bilgi seviyesinin diisiik oldugu ve bilincin
gelismedigi toplumlarda bu tiir hastalara ve ailelerine dnyargili veya suglayict

tutum ve davraniglarda bulunanlar olabilmektedir.

Ailelerin hastalarinin egitimi ve gelisiminde gerekli olan teknik malzemeleri
saglamada giiclik yasama durumlar1 ile ilgili olarak, ailelerin yarisindan
fazlasiin (%65) giigliik yasadig1 goriilmiistiir. Bunun yami sira hastalarmin
egitimi ve gelisiminde gerekli olan teknik malzemeleri saglamada giicliik yasayan
ailelerin  (%34,1) yarisindan fazlasinin (%52,4) maddi sikint1 yasadigi
goriilmiistiir. ikinci olarak ailelerin (%31) tibbi malzeme ve yardimci arag
temininde giigliilk yasadigi goriilmektedir. Ayrica ailelerin %7,1°1 ulasimda,
%3,2’s1 tedavi siirecinde gerekli muayeneleri yapmada, %2,4’ii biirokratik

sorunlar yasadiklarini belirtmistir.
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Ailelerin neredeyse hepsi/tamamima yakmimin (%90,5) hastalarinin egitimi ve
gelisiminde gerekli olan teknik malzemeleri saglamada herhangi bir kurum veya
kurulustan yardim almadigi, yardim alan ailelerin ise (%9,5 ) dortte birinin Aile
ve Sosyal Politikalar Bakanhgindan, %25’inin Engelliler Dernegi’nden,
%16,7’sinin ~ Mili  Egitim  Bakanligindan,  %8,3’linlin  belediyeden,
kaymakamliktan, yardimsever kisilerden ve Saglk Bakanlhigindan yardim aldigi

gorilmiistiir.

Ailelerin hastalarinin egitimi ve gelisiminde gerekli olan teknik malzemeleri
saglamada herhangi bir kurum veya kurulustan yardim almamalar1 ailelerin
egitim diizeylerine, ev i¢i ve ev dist sorumluklarinin fazla olmasina, haklarinin ne

olacagi konusunda yetersiz bilgi ve bilince sahip olmalari ile agiklanabilir.

Ailelerin ¢ogu (%84,9) hastalikla ilgili herhangi bir dernek veya sivil toplum
kurulusuna tiye degildir. Herhangi bir sivil toplum kurulusuna veya dernege liye
olan ailelerin (%]15,1) yarisina yakini iiye olunan dernek veya sivil toplum
kurulusundan hastalarmm haklarm1  savunmalarmi, hastalikla ilgili son
gelismelerden haberdar olmay1 (%31,6), hastalarinin sosyallesmesini saglamalar1
ve kamuoyu olusturulmalarin1 (%10,5) benzer durumda olan ailelerle bilgi

aligverisinde bulunmay1 (%5,3) beklediklerini belirtmislerdir.

Ailelerin herhangi bir sivil toplum kurulusuna veya dernege iiye olmamasinda,
ailelerin egitim diizeylerinin diisiik olmasinin, ev i¢i ve ev dig1 sorumluklarinin
fazla olmasmin, haklarinin ne olacagi konusunda yetersiz bilgi ve bilince sahip

olmalarinin etkili oldugu diisiiniilmiistiir.

Ailelerin aylik ortalama gelirleri ve gelirlerinin ihtiyaclarini kargilama durumlari
ile ilgili olarak, ailelerin yaritya yakininin (%42,9) aylik gelirinin 500-1000 TL
oldugu, ailelerin yarisinin (%50) gelirlerinin ihtiyaclarmi karsilamadigi,
%36,5’inin  gelirlerinin ihtiyaglarint kismen karsiladigi, %13,5’inin  ise
gelirlerinin ihtiyaclarini karsilamadigir goriilmiistiir. Ailelerden aylik ortalama

gelirlerinin ihtiyaglarini karsilamaya yettigini diisiinenlerin en ¢ok (%35,7) 1500
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TL+ gelire sahip olan aileler oldugu, gelirlerinin ihtiyag¢larini kismen karsiladigini
diisiinenlerin en ¢ok (%50) 1000-1500 TL gelire sahip olan aileler oldugu,
ihtiyaclar1 karsilamadigini diigiinen ailelerin ise en c¢ok (%75,9) 500-1000 TL

gelire sahip olan aileler oldugu tespit edilmistir.

Ailelerin gelir seviyesinin yiikseldik¢e gelirlerinin ihtiyaglarmi karsiladigimi
diistindiikleri goriilmektedir. Ailelerin gelirlerinin diisiik olmasinda ailelerin
mesleginin ¢cogunlukla ev hanimi olmasi, hastanin bakim yiikiinden dolay1 da
calisan ailelerde iki ebeveynin birlikte ¢calismasinin zorlagsmasindan dolay1 sadece
ailede bir kisinin ¢aligmak zorunda kalmasi, egitim seviyesi diisiik olan ailelerin

nitelikli bir iste calisgamamalar etkili olmaktadir.

Gelirlerinin ihtiyaglarimi karsilamadigini veya kismen karsiladigmi diistinenlerin
ailelerin en en ¢ok (%83,6) sosyal ihtiyaclarini karsilamada giicliik yasadiklari en
az ise (% 40,0) yiyecek ihtiyaclarini kargilamada giigliik yasadiklar1 goriilmiistiir.

Oksiiz (2009)’iin yaptig1 arastirmada ailelerin ¢ogunun sosyal aktivitelere
katilmada gii¢lik yasadigi sonucu ile ailelerin en ¢ok sosyal ihtiyaglarini

kargilamada giicliik yasadig1 bulgusu paralel bulunmustur.

Tedavi masraflarinin ailelerin biit¢esini etkileme durumu ile ilgili olarak; tedavi
masraflarmin ailelerin yarisindan fazlasinin (%51,7) biit¢elerini orta diizeyde

etkiledigi, %39,7’sinin oldukga etkiledigi, %8,7 sinin etkilemedigi bulunmustur.

Noromiiskiiler hastaliklarin ilerleyen bir siirece sahip olmasi ve siirekli tedavi
takibinin yapilmasi1 gerekliligi ailelerin saglik profesyonellerinden siirekli yardim
almasmi zorunlu hale getirerek tedavi masraflar1 dogurmaktadir. Ailelerin
merkeze veya saglik profesyoneline gelip gitmesi ulagim giderlerini
dogurmakta,bu durum 6zellikle kdyden/kasabadan, farkli illerden merkeze gelen

ailelerin tedavi masraflarini daha da arttirmaktadir.
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Tedavi masraflarinin ¢aligma durumuna gore ailelerin biitgelerini etkileme
durumu incelendiginde ise tedavi masraflarinin en az (%50) 6zel sektorde ¢alisan
ailelerin biitgelerini etkiledigi, en ¢ok (%55,6) orta diizeyde emekli ailelerin
biit¢elerini etkiledigi, olduk¢a etkileme durumunun ise en ¢ok (%50) diizenli isi

olmayan ailelerde oldugu bulunmustur.

Ailelerin ekonomik acidan hastalarin masraflarim1 karsilamada giicliik yasama
durumu ve yasadiklar1 giicliiklerle ilgili olarak; ailelerin yarismmdan fazlasi
(%69,8) ekonomik agidan hastalariin  masraflarmi  kargilamada  gligliik
yasamaktadir. Ailelerin en ¢ok (%25) yasadigi giicliigiin hastasinin temel
ihtiyaglarmi karsilayamama oldugu, bunun yam1 swa ulasim masraflarini
karsilayamama (%18,2), hastalarmin isteklerini gerceklestirememe (%15,9),
sosyal faaliyetlere katilamama (%17), ilag ve maddi yardim alamama ( %8)
egitim masraflarm1 karsilayamama (%1,1) gibi giicliiklerde yasadiklar1 tespit

edilmistir.

Ailelerin ¢cogunun ekonomik agidan hastalarinin masraflarini karsilamada giicliik
yasamast Oksiiz (2009)’ iin arastrmasmnda buldugu, ndromiiskiiler hasta
ailelerinin ¢cogunun hastalarmin hastalig1 nedeni ile ekonomik giiclik yasadigi
sonucuyla paralel bulunmustur. Noromiiskiiler hastaliklarin ilerleyen bir siirece
sahip olmasi ve siirekli tedavi takibinin yapilmasi1 gerekliligi, hastanin yasam
kalitesinin arttirilmasi amaciyla yardime1 arag ve gereglere ihtiya¢ duymasi ve
bunlarm ¢ogunun SGK tarafindan karsilanmamasi, fiyatlarinin yiiksek olmasinin
ailelerin biit¢elerini zorlamasi, aile bireylerinin hastalarin bakimi nedeni ile is
kayb1 yasamalar1 gibi nedenler ailelerin maddi giiclik yasamasina neden olan

faktorlerdir (Emery, 1994).

Ailelerin hastalarinin hastaligmi 6grendikten sonra is yasaminda yasadiklari
degisikliklerle ilgili olarak; ailelerin yarismma yakmmin (%47,9) hastalarmin
hastaligin1 6grendikten sonra is yasaminda degisiklik yasadigi, ailelerin en ¢ok
(%19,3) calisma saatinde azalma oldugu, bunun yani sira ailelerin (%16.8) issiz

kalma, meslek degistirmek zorunda kalma (%5,8), emekli olma (%4,2), is yerini
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kapatma (%2,5), daha ¢ok calismak zorunda kalma (%0,8) gibi degisiklikler

yasadig1 goriilmiistiir.

Ailelerin ¢ogunun hastalarinin hastaligim1 6grendikten sonra i yasaminda
degisiklik yasamasi noromiiskiiler hastalarin bakim yiikii ile aciklanabilir.
Hastalik ilerledikce bakim yiikiiniin artmasi ailelerin ¢alisma saatlerini

azaltmaktadir.

Ailelerin herhangi bir kurum veya kurulustan yardim alma durumu, alinan yardim
tiirli ve yardim alinan kurulusa ait bilgilere iliskin; ailelerin ¢ogunun (%77,8)
herhangi bir kurum veya kurulustan yardim almadigi, yardim alan ailelerin
(%22,2) en ¢ok (%85,7) maddi yardim aldig, psikolojik ve giyecek yardimini ise
hi¢ (%0) almadigi, yardimi ¢ogunlukla (%67,9) Aile ve Sosyal Politikalar

Bakanligindan aldig1 goriilmiistiir.

Ailelerin hastalarin bakimi nedeniyle yasadiklari1 sorunlar ile ilgili olarak;
ailelerin yarisindan fazlasinin (%57,4) hastasinin giinliik bakimi1 ve diger
hazirliklarinin yorucu oldugunu diisiindiigi, ailelerin %50,8’inin hastanin bakim1
nedeni ile kendisine zaman aywamadigi, %54’liniin hastanin bakimi nedeniyle
sosyal aktivitelere katilamadigi, %30,4’{inlin hastaligin es iliskilerini etkiledigi,
%S8,7’sinin hastanin ihtiyaglarmi karsilama ve bakimini saglanmada evi terk
etmeyi disiindiigii %9,5’inin  hastanin ihtiyaglarmi karsilama ve bakimini
saglamada yasadig1 sorunlardan kurtulmak icin sigara, alkol, ilag gibi maddeleri

daha fazla kullanmaya basladig1 goriilmiistiir.

Oksiiz (2009) yaptig1 calismada ndromiiskiiler hastalarm fiziksel aktivitelerindeki
bagimlilik diizeyleri ve hastalarin bagimliliginmn aileler i¢in gii¢liik olusturma
durumunu incelemis, hastalarin temel aktivitelerde ( merdiven ve sokaga ¢ikma,
giyinme-soyunma, tuvalete gitme, yemek yeme, elini yiiziinii yikama, ev i¢inde
dolagsma vb. ) ailelere tam bagimli oldugunu bulmustur. Bu durumun aileler i¢in
giicliik olusturma durumunu incelediginde ise ailelerin hastalarin merdiven inip-

cikma, sokaga ¢ikmasi, tuvalete gitmesi, soyunmasi-giyinmesinde oldukca gii¢liik
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yasadiklar1 goriilmiistiir. Ailelerin hastalarinin bakimi nedeni ile yasadiklar:
sorunlar; hastalarmn bagimlilik diizeylerinin yiliksek olmasi ailelerin ¢ogunun
hastasinin bakiminda tek basma olmasi ve destek mekanizmalarinin yetersiz
olmasi, ¢evrenin ve evin fiziksel yetersizliklere sahip olmasi ile daha ¢ok artarak

ailenin bakim yiikiinii daha da arttwrmaktadir.

Aileye tam bagimli olan hastalarin ihtiyaclarini karsilamak aile bireylerinin tiim
giiniinii almaktadir. Oyle ki geceleri aileler yatagindan ddénemeyecek derecede
ileri diizey fonksiyonel kayb1 olan hastasinin geceleri kalkip yatakta donmesini
saglamaktadir. (Emery, 1994). Bundan dolay1 giindiiz dinlenemeyen hastalarmin
bakiminda sorumlu olan aile iiyeleri geceleri de dinlenememekte ve bunun
sonucu agirt yorgunluk yasamaktadir. Yorgunluk bireyin iyilik halini, gilinliik
performansini, gilinlik yasam aktivitelerini ve cevresiyle iligkilerini olumsuz

etkilemektedir.

Hastaligin esler arasi iliskiyi etkileme bi¢imine iliskin olarak; hastaligin esleri en
cok etkileme biciminin (%21,1) birbirlerine yeterli zaman ayiramama oldugu
goriilmiistiir. Ailelerin %18’1 daha sik kavga ettiklerini, %15,8’1 6fkenin arttigini,
%10,5’1 ilginin azaldigmi1 ve bosandiklarini, %?2,6’s1 birbirlerine bagimli hale
geldiklerini ve ice kapandiklarini, %]13,2 streslerinin arttigmi, %35,3

psikolojilerinin bozuldugunu belirtmistir.

Hastaligin 6grenilmesi ile birlikte hastalik ve hasta birey aile yasantisinin merkezi
haline gelmektedir. Hastaligin ilerleyen siire¢lerinde hastalarin fonksiyonel
kaybinin artmasi ile ailelerin bakim yiikii de arttirmaktadir. Bu durumun hastanin
bakimint saglamak zorunda olan anne-babanin birbirlerine yeterince zaman
ayrramamasina neden olmaktadir. Ayrica eslerin c¢ogunlukla hastalikla basg
edebilme becerilerinin ayn1 oranda olmamasi ve hastalia uyum siirecinin farkl
asamalarinda bulunmalarindan otiirii eslerin birbirini destekleyemedikleri ve
birbirlerini anlamada sorun yasadiklar1 gdriilmektedir.Bunun yani sira
noromiiskiiler  hastaliklarmin  genetik kokenli olmasit ve ¢ogunlukla

ebeveynlerden birinin (genelde kadinlarin) hastalik geni tasimasindan 6tiirii esler
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hastaliktan otlirli  birbirlerini suclayabilmekte ve birbirlerine kars1 6fke
duyabilmektedir. Ozetle hastalik esler arasi iliskiyi etkileyerek, eslerin daha sik
kavga etmesine, birbirine kars1 6fkeli olmasina, evliliklerin bazen bogsanma ile de

sonu¢lanmasina neden olabilmektedir.

Hastaligin ailelerin diger kisilerle olan iligkilerini etkileme durumu ve etkileme
bicimleri ile ilgili olarak; hastaligin ailelerin ¢ogunun (%74,6) diger kisilerle
olan iliskilerini etkiledigi, yarisindan fazlasinin (%60,6) yakin arkadaslar ve
akrabalarla iligkilerinde azalma oldugu, diger insanlara (es, ¢ocuk, arkadas, vs.)
karst beklentilerinin arttigt (%59,6) ve diger aile iyelerine karst rol ve
sorumluluklar1 yerine getirmede sorun yasar hale geldigi (%50) goriilmiistiir.
Ayrica ailelerden hastalikla birlikte yalniz yasamak zorunda kalan (%4,3),
yasadiklar1 ¢cevreyi degistirmek zorunda kalan ( %9,6), ailelerin oldugu ve az da
olsa (%3,2) ailelere daha ¢ok destek olmaya baglayan kisilerin de oldugu

gorilmiistir.

Noromiiskiiler hastaliklarin dogas1 geregi ilerleyen bir hastalik siirecine sahip
olmas1 ve hastalarin hastaliklarmin ilerleyen siireclerinde hayatini devam
ettirmede ailelerine bagimli hale gelmelerinin ailelerin diger kisilerle olan
iliskilerini sekteye ugratmaktadir. Nitekim literatiirde yapilan arastirmalara gore
hastaligin ilk evrelerinde aileler sosyal hayatlarina zaman ayirabilmekte iken
hastalarin bagimlilik diizeyinin artmasi ile birlikte sorumluluklar1 ve gorevleri
degistigi i¢in sosyal izolasyon yasamaya baglamaktadir (Altun, 1998; England ve
Robert, 1996; Grifin, 1993; Erdemir ve Coskun, 1992).

Ailelerin ¢cogu (%77,8) hastalariin hastaligi ile ilgili kendilerini suglu hissetmese
de dortte biri (%25,4) kendini suglu hissetmektedir. Ailelerin hastalarmin
hastalig1 ile ilgili kendilerini suglu hissetme nedenlerinin baginda (%28,6)
hastalarinin hasta olmasina neden olduklarin1 diistinmeleri gelmektedir. Ayrica
aileler tedaviye baslamada geciktiklerini (%14,3), akraba evliligi yapmamalari
gerektigini (%14,3), hastalarina yeterince ilgili gosteremediklerini (%3,6),

hastalarmin tedavilerini diizgiin yaptiramadiklarini (%3,6), hamilelik doneminde



112

gerekli tetkikleri yapmadiklarini(%3,6) diisiinmeleri nedenleri ile de kendilerini

suclu hissetmektedir.

Noromiiskiiler hastaliklarin  genetik kokenli bir hastalik olmasi ailelerin
hastalarinin hastaligina kendisinin neden oldugu diisiinmesine ve birbirini
sug¢lamalarma neden olabilecegi diisiiniilmektedir. Ayrica hastaligin ilerleyen
siirece sahip olmasi ailelerin ¢ocuklariin hastalik siirecinin yavaglatilmasinda
kendilerini suglama egilimine gitmelerine, kendilerini yetersiz olarak
gorebilmelerine neden olabilmektedir (Beresford ,1994). Ailelerin akraba evliligi
yapmamalar1 gerektigini diisiinmeleri anne ve babanin ikisinin de hastalik geni
tagimasi ile nedeni ile noromiiskiiler hastaliklarin akraba evliliklerinde daha ¢ok

goriilmesi ile agiklanabilir.

Girli ve ark. (2000)’nin yaptiklari ¢alismada sucluluk duygusunun annelerde daha
yaygm oldugu sonucu ile arastirmamizda daha c¢ok annenler ile goriisme

yapilmas1 ve annelerin daha ¢ok sucluluk duygusunu yasadiklari sdylenebilir.

Ailelerin su anki ruh sagligini degerlendirmelerine bakildiginda ailelerin yarisina
yakinmnin (%45,2) ruh saghgini orta olarak degerlendirdigi, yaklasik beste
ikisinin (%28,6) 1iyi olarak degerlendirdigi, beste birinin (%15,9) kotii olarak
degerlendirdigi, c¢ok azinmn (%2,4) ise ¢ok kot olarak degerlendirdigi

gorilmiistiir.

Ailelerin  su anki ruh saghigmi degerlendirmelerine iligkin ifadeleri
incelendiginde; ailelerin yarisindan fazlasmin (%65,9) kendisini yorgun
hissettigi, cogunun (%91) kendisini iyi ve neseli hissetmedigi, yariya yakiminin
(42,9) kendisini halsiz hissettigi, dortte ligiiniin (%29) zihinsel ¢okkiinliik i¢inde
hissettigi, (%26,2) kendisini bagimli biri olarak goérdiigi, (%27,8) kendisini
yasami kisitlamig biri olarak gordiigii, (%21,4) kendisini ileriye yonelik plan ve
beklentileri olan biri olarak gordiigii, cok azinin ise (%8,7) kendisini iyi ve neseli

biri olarak gdrdiigii goriilmiistiir.
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Noromiiskiiler hastaliklar hem hasta hem de ailesi igin 6nemli stres kaynagidir
(Kelly ve Hewson 2000). Noromiiskiiler hastaliklarin sadece hastayi degil, ailenin
biitiin bireylerini duygusal ve ekonomik yonden olumsuz ydnde etkiledigi
bilinmektedir (Pradeep, 2004). Noromiiskiiler hastaliklarin aile {izerindeki
etkilerini arastiran ¢aligmalar ¢ogunlukla anneler {izerine yogunlagmistir ve bu
annelerin, saglikli cocuklara sahip annelere gore daha depresif ve norotik

oldugundan s6z edilmektedir (Mastroyannopovlov, 1997).

Fanurik ve ark. (1992) vyaptiklari calismada ndromiiskiiler hastalarin
ebeveynlerinin ¢ogunda psikolojik uyumun az oldugu, depresif semptomlar ve
kayg1 semptomlar1 gosterdikleri sonucuyla ailelerin ruh saghgi degerlendirmeleri

paralellik gostermektedir.

Ailelere gore noromiiskiiler hastalarin  kardesleri ile olan iligkileri
degerlendirildiginde; ailelerin yarisinda fazlasi (%63) noromiiskiiler hastalarin
kardesleri ile iyi iligkiye sahip oldugunu, %19,3’1i ise ndromiiskiiler hastalarin

kardesleri ile kotii iligkiye sahip oldugunu belirtmistir.

Ailelerin tedavi siirecinde sosyal hizmet uzmani ile karsilasma durumu ve
karsilaganlarin yasadiklar1 sorunlarin ¢oziimii i¢cin SHU’dan hizmet alma
durumuna bakildiginda; ailelerin yarisindan fazlast (%53,2) noromiiskiiler
hastalarinin tedavi siirecinde sosyal hizmet uzmani ile karsilasmamis, sosyal
hizmet uzman ile karsilasan ailelerin (46,8) ise cogu (%88,1) sosyal hizmet

uzmanindan hizmet almistir.

Noromiiskiiler hastaliklar merkezine gelen her aile tedavinin bir parcast olarak
sosyal hizmet uzman ile de goériisme yapmalidir. Ancak merkeze gelen her
ailenin SHU ile karsilasmasi merkezden sorumlu hekimin sosyal hizmet
meslegini ve SHU yu bilmesi ve her hastayr SHUya yonlendirmesi ile miimkiin
olmaktadir. Diinyada néromiiskiiler hastaliklarin tedavisinde multidisipliner ekip
calismast yer almaktadir. Ancak iilkemizde ve s6z konusu néromiiskiiler

hastaliklar merkezlerinde heniiz boyle bir ekip c¢aligmas: yaklagiminin
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olusamadigr goézlemlenmistir. Bu durum merkeze basvuran hasta ve hasta
yakinlarmm SHU’ya yOnlendirilmesini engellemekte, hasta ve ailesi SHU’dan
saglik durumlar1 disinda yasadiklari giiclilkler ¢ok olmasina ragmen yardim

alamamaktadir.

Aileler sosyal hizmet uzmanindan en ¢ok (%62,7) hastanede yliriitiilen iglemlerle
ilgili bilgi almstir. Ailelerin yarisindan fazlasinin (%51,9) hastanin hastalig1 ve
tedavi silireci hakkinda bilgi aldigi, dortte birinin aile danigmanhigi aldigi,
%17’sinin ekonomik sikintilar1 ¢6zme konusunda yardim aldigi, %19,2’sinin

psikolojik destek aldig1 goriilmiistiir.

Ailelerin hastalarinin bakiminda yasadiklar1 fiziksel zorlanmalarin yasadiklari
duygusal sorunlar ve stresten daha az oldugu bilinmektedir (McDonald, 2002).
Ailelerin yasadiklar1 duygusal sorunlarin ¢éziimlenmesinde Onemli derecede
profesyonel rehberlige ve destege gereksinimleri vardir. Ciinkii aileler
cocuklarmin hastaliginin neden oldugu ruhsal sikintilarla bas basa ve desteksiz
birakildiginda ¢ocuklarinin tedavisine uyumlar1 zorlasmaktadir ( Baysal, 96). Bu
baglamda degerlendirildiginde ailelerin sosyal hizmet uzmanindan aldig1 psiko-
sosyal destek yetersizdir. Ayrica ailelerin ¢ogunun maddi giicliikler yasadigi ve
en ¢ok yardima ihtiyact oldugu seyin ise kendilerine maddi yardim/destek
saglanmasi oldu g6z oniinde bulunduruldugunda ekonomik sikintilar1 ¢ézme

konusunda yeterli profesyonel destek alamadiklar1 anlagilmaktadir.

Ailelerin hastalarmin hastaligindan dolay1 en ¢ok sorun yasadiklar1 ve paylagsmak
istedikleri durum/konulara iliskin ifadeleri incelendiginde ailelerin ¢ogunun
psikolojik destek ( N=29), tedavi ve saglik hizmetine/uzman doktora kolay/hizli
erisim ( N=28), hastanin bakiminda ve tedavisinde zorlanma/bakim destegi (
N=22), kendime zaman ayiramama/yorulma ( N=22), ve ulasim gii¢liigii ( N=20)
oldugu goriilmiistir. Bunun yani sira ailelerin en ¢ok sorun yasadiklar1 ve
paylagmak istedikleri durum/konular arasinda hastaliktan dolay1 kendini suglama

ve liziilmenin (N=11) de oldugu goriilmiistiir.
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Noromiiskiiler hastaliklarin aile {izerindeki etkilerini arastiran caligmalar ailelerin
stres diizeylerinin yiiksek oldugunu, hastaligm aileleri duygusal olarak olumsuz
etkiledigini, ailelerin c¢ogunda psikolojik uyumun azaldigmi, depresif
semptomlar ve kaygi semptomlar1 gosterdiklerini, saglikli cocuklara sahip
ailelere gore daha depresif ve norotik oldugunu belirtmektedir (Kelly ve Hewson,

2000; Pradeep, 2004; Mastroyannopovlov, 1997; Fanurik ve ark. 1992).

Ailelerin zaman zaman hastasinin bakim yiikiinii azaltacak sosyal destek
kaynaklarma gereksinimi vardir. Hastalarin merkeze getirip gotiiriilmesi, bakima,
beslenmesi temizligi vb. konularda ailelere yardimci olunmasma ihtiyaglari
vardir. Ozellikle ailelerin hastasinin  bakiminda ¢ok zorlandiklar1 veya
tilkkendikleri zamanlarda onlara yardimci olabilecek refakatgilerin gonderilmesi
ve bu ihtiyaclarina yonelik merkezlerin kurulmasi gerekmektedir. Nitekim
ailelerin ¢ogu hastanin bakiminda ve tedavisinde zorlanma/bakim destegine
ihtiya¢ duymakta ve kendime zaman ayiramama/yorulma ve ulagim giicligii

yagsamaktadir.

Ailelerin en ¢ok yardima ihtiya¢ duyduklar1 konular incelendiginde ailelerin en
cok (N=34) maddi destege ihtiya¢ duydugu, ikinci olarak (N=27) yasadiklar1
yerlesim biriminde noromiiskiiler hastaliklar merkezinin olmasina ihtiyag
duyduklari, iigiincii olarak (N=24) ise psikolojik destege ihtiyag duyduklari
goriilmiistiir. Bunun yani sira ailelerin hastalar1 i¢in bakim desteginin/ bakim
merkezi imkan1 saglanmasma (N=20) ve ulasim kolayligina (N=17) da 6nemli

derecede ihtiya¢ duyduklar1 gériilmiistiir.

Ailelerin yasadiklar1 sorunlarin ¢dziimiinde nelerin yapilmasi gerektigine dair
Onerileri incelendiginde aileler en cok ulagim imkanlarinin
artirilmasy/iyilestirilmesi (hastaneye, okula gelip gitmenin kolaylagmasi) (N=25)
ile yasadiklar1 sorunlarin ¢éziimlenebilecegini belirtmistir. Bunun yani sira aileler
cogunlukla kendilerine maddi yardim verilmesi (N=20), psikolojik ve sosyal

destegin saglanmasi (N=18), toplumun/devletin duyarli olmast (N=13), ¢evrenin
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hastanin hayatin1 kolaylastiracak sekilde diizenlenmesi (N=13) ile yasadiklar1

sorunlarin ¢ozlimlenebilecegini ifade ettigi goriilmiistiir.

Ailelerin  hizmet aldiklar1 noromiiskiiler hastaliklar merkezinde en c¢ok
coziilmesini istedikleri sorunlar incelendiginde; aileler cogunlukla hizmet
aldiklar1 merkezde hastalarinin tedavisinin yapilarak saghgmna kavusmasini
(N=30) , tedavi ve saglik hizmetine/uzman doktora kolay/hizli erisim /fazla sira
beklememeyi (N=23) ve psikolojik destek (N=18) saglanmasini istediklerini

belirtmiglerdir.

Ailelerin ileriye doniik plan ve beklentilerine yonelik ifadeleri incelendiginde
ailelerin en ¢ok (N:31) hastalarmin iyilesmesini bekledikleri, ikinci olarak (N=26)
tedavi yontemlerinin gelismesi/hastaligin tedavisinin bulunmasini bekledikleri,
tclincli olarak ise kaliteli/ sakin/rahat/mutlu bir yasam hayal ettikleri
goriilmiistiir. Aileler arasinda ileriye yonelik plan ve beklentileri olmayan (N=10)

ailelerin de oldugu goriilmiistiir.

Ailelerin ileriye yonelik beklentileri degerlendirildiginde ailelerin ¢ogunun
hastasinin iyilesmesini beklemeleri ailelerin hastalarinin hastaligin1  inkar
ettiklerini ve/veya ndromiiskiiler hastaliklar konusunda bilgi yetersizligi
yasadiklarmi diisiindiirmiistiir. Nitekim Ozdinger (2002) yaptig1 ¢ahismada

ailelerin cogunun hastalig1 kabul etmedigini belirtmektedir.

Ailelerin yasadiklarina iligkin son paylasimlar1 ve istekleri incelendiginde
ailelerin dnemli ¢ogunlugu hastaligin tedavisinin bulunmasini (N=23), hasta ve
hasta yakinlarma karsi daha duyarli olunmasini (N=18), hastalara yonelik iicretsiz
yizme havuzu imkanmin saglanmasmi (N=17), ulasim kolayligmni/desteginin
saglanmasmi (N=16), maddi destegin verilmesini (N=14) istediklerini ifade

etmistir.
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5. SONUC VE ONERILER

Bu arastirmada néromiiskiiler hasta ailelerinin yasadiklar: giicliiklerin tespit edilmesi
ve sosyal hizmet ihtiyaglarini belirlemek amaclanmistir. Buna kapsamda arastirmact
tarafindan gelistirilen anket formu noéromiiskiiler hastalarin birinci derecede
bakimimdan sorumlu aile {iyeleri ile goriisiilerek doldurulmus, ailelerin yasadiklar1

giicliikler ve sosyal hizmet ihtiyag¢lar1 belirlenmistir.

Arastirma kapsamima alinan hastalarin birinci derece bakimindan sorumlu olan aile
iiyeleri ¢cogunlukla anne, ortalama 34 yasinda, evli, ilkokul mezunu, ev hanimi, 2
cocuk sahibidir. Ailelerin ¢ogu yeterli ¢ocugu oldugunu diisiindiikleri ve dogacak
cocuklarnin hasta olmasindan korktugu i¢in tekrar c¢ocuk sahibi olmayi1

diisiinmemektedir.

Arastirmaya katilan ailelerin noromiiskiiler hastalar1 ¢ogunlukla erkek, ortalama 14,6
yasinda, DMD hastasi, diger kardesleri ile iyi iliskiye sahiptir. Hastalarin beste
birinde bel fitig1, gastrit ve tansiyon basta olmak iizere tanis1 konmus baska bir

hastalik mevcuttur.

Hastalarin yarisindan fazlasi okul ¢aginda olmadigindan okula gitmemektedir. Okul
cagida olan hastalarin ise okula gitmek istememe, basarisizlik, okulda hastalarla
ilgilenecek birilerinin olmamasi, ulasim gii¢liigii gibi nedenlerle okula gitmedigi

gorilmiistiir.

Okula giden hastalar ¢ogunlukla devlet okulunda yasitlar1 ile ayni smifta egitim
almakta, merdiven inip ¢ikma, arkadaslar1 tarafindan diglanma, yiirlimekte zorlanma,
ogretmenlerin ilgisizligi ve duyarsizligi, tuvalet problemi gibi okulda sorunlar

yasamaktadir.



118

Ailelerin ¢ogukent merkezinden noéromiiskiiler hastaliklar merkezine gelmekte,
noromiiskiiler hastaliklar merkezine gelip gitmekte zorlanmaktadir. En ¢ok zorlanan

aileler ise koy/kasabadan gelen ailelerdir.

Ailelerin yarisindan fazlast ilk hastalik tanisini koyan uzmandan hastalarmnin
hastalig1 ile ilgili ayrmtili bilgi aldigi, hastalarmin mevcut saghik durumu ile saglik
ilgili personelinden yeterli bilgiyi alabildigi, hastalarmin hastaligr ile ilgili

cogunlukla tibbi tedavi ve fizik tedavi hizmetinden yararlandig1 goriilmiistiir.

Ailelerin ¢ogu yasadiklar1 ¢evrede ulasim kolayligi, ¢cevrenin ve evin néromiiskiiler
hastanin saglik durumuna uygun diizenlenmesi ve maddi/psikolojik/sosyal destek

gibi destek ve hizmete ihtiya¢ duymaktadir.

Ailelerin ¢ogunun hastalik tanisini ¢evrelerinden saklamadigi, saklayan ailelerin ise
hastalarinin moralinin bozulmamasi i¢in taniy1 ¢evreden sakladiklari, ailelerden en
cok ilkokul mezunu olan ailelerin hastalik tanisin1 ¢evrelerinden sakladigi

gorilmiistiir.

Cevrenin hastaligi 0grenmesiyle birlikte ailelere karsi tutum ve davranislarinin
degismedigi, degismesi durumunda ¢evrenin hastalig1 6grenmesiyle birlikte ailelere

kars1 bilingsiz hareket ettikleri bulunmustur.

Ailelerin yarisindan fazlasi hastalarinm egitimi ve gelisiminde gerekli olan teknik
malzemeleri saglamada giicliik yasamamaktadir. Gligliikk yasayan aileler ise daha ¢ok
maddi sikinti, tibbi malzeme ve yardimci ara¢ temininde, ulagsimda, tedavi siirecinde
gerekli muayeneleri yapmada, biirokratik islemlerde giicliik yasamaktadir. Ailelerin
cogu hastalarinin egitimi ve gelisiminde gerekli olan teknik malzemeleri saglamada
herhangi bir kurum veya kurulustan yardim almamaktadir. Yardim alan aileler ise

cogunlukla Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligindan yardim almaktadir.
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Ailelerin ¢ogu hastalikla ilgili herhangi bir dernek veya sivil toplum kurulusuna tiye
degildir.Uye olan aileler ise iiye olunan dernek veya sivil toplum kurulusundan
hastalarmin haklarmi1 savunmalarmi, hastalikla ilgili son gelismelerden haberdar
olmayi, hastalarmin sosyallesmesini saglamalari, kamuoyu olusturulmalarini, benzer

durumda olan ailelerle bilgi aligverisinde bulunmay1 beklemektedir.

Ailelerin ¢ogunlukla aylik 500-1000 TL gelire sahip oldugu ve gelirlerinin
ihtiyaclarini karsilamadigini, ailelerin en ¢ok sosyal ihtiyaglarini karsilamada giicliik

yasadig1, en az ise giyecek ihtiyacini karsilamada giicliik yasadigi bulunmustur.

Ailelerin ¢ogunun ekonomik agidan hastalarmin masraflarimi karsilamada gii¢liik
yasadigl, hastalarinin masraflarmi karsilamada giigliik yasayan ailelerin en ¢ok
hastasinin temel ihtiyaclarin1 karsilamada giicliik yasadigi, tedavi masraflarinin
ailelerin ¢ogunun biit¢esini orta diizeyde etkiledigi, ¢alisma saatinde azalma ve issiz
kalma gibi hastalarinin hastaligini 6grendikten sonra is yasaminda degisiklik yasadigi
goriilmiistiir. Ailelerin ¢ogu herhangi bir kurum veya kurulustan yardim almamakta
ve herhangi bir dernek veya sivil toplum kurulusuna iiye degildir. Yardim alan
ailelerin ise Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligindan maddi yardim aldig1, psikolojik

ve giyecek yardimi hi¢ almadig aldigr goriilmiistiir.

Ailelerin yarisindan fazlasi hastasinin giinliik bakimi ve diger hazirliklarmin yorucu
oldugunu diislindiigli, hastanin bakimi nedeni ile kendisine zaman ayiramadigi ve
sosyal aktivitelere katilamadig1 goriilmistiir. ailelerin ¢ogunda hastaligin es ile olan
iliskiyi etkilemedigi, etkileyen ailelerde ise eslerin birbirlerine yeterli zaman
ayrramama sorununu en ¢ok yasadiklari, goriilmiistiir. Hastaligin ailelerin ¢ogunun
diger kisilerle olan iliskilerini etkiledigi, en ¢ok yakin arkadaslar ve akrabalarla

iliskilerinin azaldig1 goriilmiistiir.

Ailelerin ¢ogu hastaliga neden olduklarini diisiinmeleri ile hastalarinin hastaligindan
dolay1 kendilerini su¢lamakta, ruh sagligini orta olarak degerlendirmekte, kendisini

yorgun ve halsiz hissettigini, iyi ve neseli hissetmedigini belirtmektedir.
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Ailelerin yarisindan fazlas1 ndromiiskiiler hastalarinin tedavi siirecinde sosyal hizmet
uzmanti ile karsilagmamis ve hizmet almamistir. Karsilagan ve hizmet alan aileler ise
hastanede yiirtitiilen islemlerle ve hastalikla ilgili bilgi, aile danigmanligi, ekonomik

sorunlarini ¢6zmede sosyal hizmet uzmanindan yardim almigtir.

Ailelerin en ¢ok yardima ihtiya¢ duydugu konular maddi ve psikolojik destek,
yasadiklar1 yerlesim biriminde noromiiskiiler hastaliklar merkezinin olmasi, hastalar

icin bakim desteginin/ bakim merkezi imkani saglanmasi ve ulagim kolayligidir.

Ailelerin ¢ogu ulagim imkanlarmin artirilmasi/iyilestirilmesi (hastaneye, okula gelip
gitmenin kolaylasmasi) ve kendilerine maddi yardim, psikolojik ve sosyal deste
verilmesi, toplumun/devletin  duyarli olmasi, ¢evrenin hastanin  hayatmi
kolaylastiracak sekilde diizenlenmesi ile yasadiklari sorunlarin ¢éziimlenebilecegini
ifade etmistir. Aileler hizmet aldiklar1 ndromiiskiiler hastaliklar merkezinde en ¢ok
hastalarmin tedavisinin yapilarak saghigma kavugsmasini,  tedavi ve saglik
hizmetine/uzman doktora kolay/hizli erisim /fazla swra beklememeyi ve psikolojik

destek saglanmasini beklemektedir.

Ailelerin ileriye doniik plan ve beklentileri, hastalarinin iyilesmesi, tedavi
yontemlerinin gelismesi/hastaligin tedavisinin bulunmasi, kaliteli/ sakin/rahat/mutlu
bir yasamdir. Aileler yasadiklarina iliskin son olarak ise hastaligin tedavisinin
bulunmasini, hasta ve hasta yakimlarma karst daha duyarli olunmasmi, hastalara
yonelik  iicretsiz ~ ylizme  havuzu  imkanmin  saglanmasmi,  ulasim

kolayligmi/desteginin saglanmasini, maddi destegin verilmesini istemektedir.

Noromiiskiiler hastalarin ailelerinin yasadig1 giicliiklerin ve sosyal hizmet

ihtiyaclarinin degerlendirildigi arastirmadan ¢ikan sonuglar bu sekildedir. Buna gore;

Noromiiskiiler hastaliklarda tedavide, sadece hastanin fiziksel durumu ile ilgilenmek
yeterli degildir, ayn1 zamanda hem hastanin hem de diger aile bireylerinin ruhsal

durumunun da tedavi programi igerisine alinmasi gereklidir. Ciinkii néromiiskiiler
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hastaliklarin kronik seyirli, fiziksel engel ve tibbi komplikasyonlar sebebiyle aileyi
zorlayabilen, hizli ilerleyen, ciddi yeti yitimlerine yol acan ve ¢liimle sonuglanan bir
hastalik olmas1 ve gelecege iligkin umut kayb1 yaratmasi, ailelerin yasam kalitesini

olumsuz etkilemektedir.

Yapilan arastirmalar bu ailelerin ciddi sekilde ele alinmasimin gerekliligini ve ruhsal
destegin verilmesinin Onemini ortaya koymaktadir. Bu nedenle néromiiskiiler
hastaliklar merkezinde ¢alisgan SHU’nun merkeze basvuran her aile ile mesleki

goriisme gerceklestirmesi ve miidahale siireci planlamasi gereklidir.

Noromiiskiiler hastaliklar merkezinde ¢alisan SHU merkeze miiracaat eden her aile
ile goriiserek onlar1 psiko-sosyal agidan degerlendirmeli, onlar1 hastalik nedeniyle
ortaya ¢ikan problemlerle basa ¢ikmada kendi kaynaklarini kullanma yoniinde
cesaretlendirerek sorunlar1 kendi yetenekleri ile ¢dzme becerisi kazandiran, uygun
toplumsal kaynak ve hizmetlere havale eden, damigmanlik hizmeti ile onlarin
hastaliga uyumunu arttiran interaktif bir sosyal hizmet miidahale siireci planlamali ve

uygulamalidir.

Ailelerin hastalarmm bakimindan bunaldigi, sosyal iligkilerinde gii¢liik yasadigi,
maddi yetersizliklerden veya hastanin bakimindan otiirii sosyal aktivitelere
katilamadig1 géz oOniinde bulunduruldugunda ailelerin bakim yiikiinii azaltmaya
yonelik; hastalarin fonksiyonel limitasyonlari ile basa ¢ikabilmek i¢in yakinlarindan
yardim almak yerine yardimci bir ara¢ kullanmak ya da ev modifikasyonlar1 yapmak
vasitasiyla bagimsizligin1 devam ettirebilmesi icin hastalarin yasadigi evde
hastaligina uygun ev i¢i diizenlemeler yapilmali ve yardimci araglar temin edilmeli,
cevre (yollarm, parklarin, okullarin, hastanelerin vs.) hastalarin saglik durumlarina
uygun diizenlenmelidir. Bu dogrultuda SHU hastanin ve ailenin yasam kalitesini
devam ettirebilmesi igin  vazgecilmez olan yardimci araglar ve ev
modifikasyonlarinin  maliyetlerinin devlet tarafindan karsilanmasina yonelik
politikalar gelistirmeli, maddi yonden yetersiz olan ailelere maddi yardim saglamali,
ailelerin yardimc1 arag ve gerecleri temin edebilmelerini saglayici toplumsal

kaynaklar1 harekete gecirmelidir. Hastalarin ve ailelerinin saglik durumlarini
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destekleyen, rahatca hareket edebilecekleri sosyal ¢evre kosullarinin saglanmasi i¢in

yerel yonetimleri harekete gecirmelidir.

Noromiiskiiler hastalarin bakim yiikiiniin agir olmasi ve ailelerin bakimda giicliik
yasadiklar1 g6z onilinde bulunduruldugunda ailelerin bir isleri oldugunda hastalarini
birakabilecekleri, sosyal yalnizlik ¢eken ailelerin kendileri gibi benzer sorunlar
yasayan diger hasta aileleri ile bir araya gelebilecekleri, kendilerini rahatga ifade
edebilecekleri, sorularmi paylasabilecekleri, sosyal aktivitelere katilabilecekleri
sosyal merkezler acilmali, SHU tarafindan ailelere yonelik grup ¢aligmasi
planlanmali ve uygulanmalidir.Ailelerin bakim yiikiinii azaltacak ve zor durumda
onlara yardimci olabilecek sosyal destek kaynaklarmin harekete gegirilmesi

merkezlerde gorevli SHU nun en dnemli gorevleri arasinda yer almaktadir.

Noromiiskiiler hastaliklarin 6nemli bir kismi genetik gecislidir. Hasta olan bireyde
kesin tan1 konmasi o ailedeki diger kusaklar icin de Onemlidir. Baz1 hastaliklarda
hastalig1 olusturan gen belirlenmigse ailedeki yeni gebeliklerde anne karninda tani
koymak miimkiin olabilir. Genetik kokenli bir hastalik olan néromiiskiiler hasta
ailelerinin ~ hastalarinin ~ hastaligi  ile  ilgili  yararlandiklar1  hizmetler
degerlendirildiginde genetik danmigmanlik hizmeti alan ailelerin oranmin diisiik
oldugu goriilmiistiir. Ailelerin ¢ogunun iki ¢ocuga sahip oldugu gercegi de goz
oniinde bulunduruldugunda diger ¢ocugun da hastalik geni tagimasi ihtimali olup,
kendisinde goriinmese bile ilerde dogacak cocuklarinda hastalik goriilme ihtimali
yiiksektir. Bu dogrultuda noromiiskiiler hastaliklar merkezinden hizmet alan ailelerin
genetik danigmanlik almasi saglamalidir. Ayrica SHU ailelere hastaligin tekrarlanma
olasilig1 hakkinda bilgi vererek ebeveynlerin yeniden ¢ocuk sahibi olma ile ilgili

kararlarinda onlara danigmanlik hizmeti vermelidir.

Son zamanlarda pek c¢ok umut verici arastrma yapiliyor olmasina ragmen,
noromiiskiiler hastaliklarda bilinen tedavi edici bir yaklasim bulunmamaktadir. Bu
nedenle bu hastalara yonelik tedavinin temel amaci kas kuvveti ve fonksiyonel
kapasiteyi miimkiin oldugunca uzun siire koruyarak, hastanin yasam kalitesini

arttiracak fizyoterapi programlar1 diizenlemek ve uygulamaktir. Diizenli takibi
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yapilan hasta ailelerinin noéromiiskiiler hastaliklar merkezine gelip gitmede
zorlandiklar1 ve en ¢ok yasadigi giicliikler arasinda ulasim gii¢liigiiniin oldugu goz
onlinde bulunduruldugunda, mevcut noromiiskiiler hastaliklar merkezlerinin
sayisinin arttirtlmasi, diizenli tedavi takibi yapilan ve fizik tedavi alan hastalarin i¢in
kurumsallastirilmig evde bakim hizmetlerinin yaygimlastirilarak evde bakimlarimin
saglanmasi, mecburi hastaneye gitmeleri durumunda ise hastaneye ulasimlarinin

ambulans veya evde bakim araci ile saglanmasi gereklidir.

SGK’dan néromiiskiiler hastalarin egitim, tedavi, fizik tedavi, ila¢ temini hizmetleri
kargilig1 iicretlerin alinabilmesi i¢in ¢ok sayida evrakin hazirlanmasi gibi hastalikla
baglantili kurum ve kuruluslarda resmi iglemlerin fazla olmasi aileleri oldugu kadar
kurumlar1 da yipratmaktadir. Nitekim ailelerin yasadiklar1 giicliikklerin igerisinde
biirokratik/ resmi islemlerin fazla olmasinin goriildiigiinde miimkiin oldugunca
kirtasiyeciligin azaltilarak hastalara ve ailelere karsi daha duyarli olunmasi ve resmi
islemlerin ailelerin zor olan hayatini daha da zorlagtirmasmin 6niine ge¢ilmelidir. Bu
dogrultuda o6zellikle diizenli fizik tedavi almasi gereken hastalarin fizik tedavilerini
aksatmalarmin hastalarin saglik durumunu olumsuz etkileyecegi ve hastaligin
ilerlemesini hizlandiracag: bilinci ile fizik tedavi rapor islemleri ve randevu gibi
poliklinik islemlerinin kolaylastirilmasi, fizik tedavi raporlarmm daha uzun siireli
verilmesi ve raporlarda belli siire sinirlamas1 olmamasi gereklidir. Ozellikle kurulan
merkezlerde hastalara yonelik tedavi programinin bir parcasmin fizik tedavi olmasi
ve hastalarmn fizik tedavi raporuna bagl kalmaksizin diizenli araliklarla fizik tedavi

almalarinin saglanmasi hastalar1 ve aileleri 6nemli derecede rahatlatacaktir.

Hastalarin fizik tedavi egzersizlerini yapmada isteksiz olmalar1 ve ailelerin
hastalarmin fizik tedavi egzersizlerini gergeklestirmede yardima ihtiya¢ duyduklarmi
ifade etmeleri degerlendirildiginde fizik tedavi egzersizlerinin hastalarin fonksiyonel
kapasitesini arttirmadaki 6dnemi hastalara ve ailelere diizenli araliklarla anlatilarak
fizik tedavi egzersizlerini diizeli yapmalarmin saglanmasma iligkin hastalarm ve

ailelerinin tesvik edilmesi ve takip edilmesi gereklidir.
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Yiizme noromiiskiiler hastaliklarda hastalarin kaslarini giiclendirerek hastaligin
ilerlemesini 6nemli derecede yavaslatan ve sosyallesmelerini saglayan onemli bir
spordur. Ancak ailelerin ¢ogu maddi yetersizliklerden Gtiirii hastalarint yiizmeye
gonderememektedir. SHU yerel yonetimlerle goriiserek hastalarin {icretsiz yiizme

havuzu olan spor komplekslerinden faydalanmalarini saglamalidir.

Hastalarin fonksiyonel kapasitesini sinirlandiran ve bagkalarma bagimlik diizeyini
arttiran noromiiskiiler hastaliklar hastalarin egitim haklarmni siirlandirmaktadir.
Okullarm mevcut fiziki kosullar1 ve personel donanimi hastalarin ihtiyaglarma
yonelik olmamasi ve hastalik hakkinda duyarhiligin/bilincin az olmasi ailelerin
hastalarmin egitimini tamamlamalarinda destek ihtiyacini arttwmaktadir. SHU
hastalarm gittikleri okullarla iletisime gegerek hastalik hakkindaki okuldaki
Ogretmenlere bilgi vererek merdiven inip ¢ikmada, yiiriimede zorlanan hastalarin
saglik durumuna uygun smiflarda ( zemin kat veya asansor var ise okulda asansore

yakin smif) egitim almalarmi saglanmalidir.

Ailelerin yasadiklar1 giicliikler ve gelecege yonelik plan ve beklentileri igerisinde
toplumun ve saglik profesyonellerinin kendilerine karsi daha duyarli/ilgili olmasini
istemelerinin  oldugu g6z Oniinde bulunduruldugunda SHU diger saglik
profesyonelleri ile igbirligi saglayarak hastaliklar hakkinda toplumsal farkindalik ve
bilgi diizeyini arttirmaya yonelik basin ve kitle iletisim araglarint harekete gegirmeli,
ailelerin baglantili oldugu kurum ve kuruluslara aileler hakkinda oturumlar paneller
sergiler diizenleyerek, egitim ya da teknik destek saglayarak onlarm sunduklari
hizmetleri gelistirmelerine yardimci olmalidir. SHU hastalarin fiziksel durumlarina
ve yasadiklar1 sorunlara iligkin bir takim ayricaliklar ve hizmetler saglanmasi ve
bunlarla ilgili yasal diizenlemelerin yapilmasi konusunda kamuoyu olusturarak ve
ilgili kamu kuruluslarini etkileyerek onlara kolaylik saglayan bir toplum ortami

olusturulmasi i¢in ¢galigma yapmalidir.

Arastirmamizda ailelerin ¢ogunun alt gelir grubunda oldugu ve ekonomik giicliikler
yasadig1 belirlenmistir. Noromiiskiiler hastalarm bakimi, egitimi, tedavisi ailenin

giiciinii ve mali kaynaklarini biiyiik 6l¢tide tiiketen, aileyi zorlayan bir durumdur. Bu



125

durumdaki hastalarin bakimi i¢in ailelerin isinden ayrilmasi, ailenin mali giiciiniin
daha da smirlanmasina yol agmaktadir. Bazi ailelerde ise baba ek bir iste calismaya
yonelmekte, buna bagli olarak da evde, esine ve tiim ailesine verebilecegi destek
azalmaktadir. Bu durumdaki anne ve babalar i¢in hastalarin ve tiim ailenin
gereksinimlerini kargilama konusunda yasadiklar1 giicliiklerle bas etmelerinde onlara
yardimce1 olacak cesitli destek hizmetleri harekete gecirilmelidir. Ailelerin ekonomik
yonden desteklenmesi i¢in sosyal yardim ve sosyal hizmetlerin ivedi bir sekilde
harekete gecirilmesi, aile lyelerinin bir iste istihdamina yonelik ¢aligmalarda
bunulmasi gereklidir. Ayrica aileler hukuki ve mali konular, mevcut toplum
kaynaklar1 hakkinda da bilgilendirilmelidir. Bu noktada SHU aileleri haklar1 ve
yararlanabilecekleri kuruluslar hakkinda damigmanlik hizmeti ile bilgilendirmelidir.
SHU ayrica ilgili kurum ve kuruluglarla baglantiya gecerek ailelerin is yasamlarmin
ve yasam doyumlarinin gelistirilmesi sosyo-ekonomik agidan daha iyi bir diizeye
gelebilmeleri i¢in ¢ocuklarinin bakimi konusunda desteklenebilecekleri, cocuklarmin
onlardan bagimsiz sosyal etkinliklerde bulunabilecekleri ortamlar olusturulmasi ve

diizenlemeler yapilmasina yonelik ¢aligmalar yapmalidir.

Noromiiskiiler hastaliklar hakkinda toplumsal bilgi diizeyi oldukca diisiiktiir.
Ailelerle ve hastalarla karsilasan saglik profesyonellerinin de oldugu birgok meslek
grubu néromiiskiiler hastaliklar hakkinda ya hicbir bilgiye ya da yeterli bilgiye sahip
degildir. Bu durumda ndromiiskiiler hasta ve aileleri ile yapilan alan arastirmalarin
olduk¢a sinirli olmasmin da etkisi bulunmaktadir. Noromiiskiiler hasta ve aileleri ile

ilgili yapilacak alan arastirmalarinin artmasi 6nemlidir.

Noromiiskiiler hastaliklar spesifik ve 6zel bir hastalik grubudur. Bu nedenle
noromiiskiiler hasta ve aileleri ile ¢alisan profosyonellerin noromiiskiiler hastaliklar
konusunda uzman kisiler olmasi gereklidir. Noromiiskiiler hastaliklarda yanlis
uygulanan tedavi yonteminin telafisi yoktur. Yanlis ugulanan tedavi yontemi
hastanin sagliginda telafisi olmayan bir gerilemeye sebep olur. Bu nedenle
Noromiiskiiler Hastaliklar Merkezlerinde ¢alisan profosyonellerin néromiiskiiler
hasta ve ailelerine yonelik yaptiklari miidahaleye iliskin diizenli araliklarla

slipervizyon ve egitim almalar1 gereklidir.
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Arastrma sonucunda ndromiiskiiler hasta ailelerinin yasadiklar1 giigliikler goz
oniinde bulundurularak ndromiiskiiler hastaliklar alaninda ¢alisan veya ¢alisacak olan
sosyal hizmet uzmanlarma rehber olabilecek Ek 3’deki noromiiskiiler hasta ve
ailelerine yonelik sosyal hizmet miidahalesi Ornegi arastrmaci tarafindan

tasarlanmistir.
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OZET

Noromiiskiiler Hasta Ailelerinin Yasadiklar Giicliikler ve Sosyal Hizmet ihtiyaclar

Bu arastirma néromiiskiiler hasta ailelerinin yasadiklari gii¢liiklerin tespit edilip degerlendirilmesi ve
bu giicliiklerle bas etmede sosyal hizmet mesleginin ve bu meslegin uygulayicist olan sosyal hizmet
uzmanin rol ve gorevlerinin belirlenmesi amaci ile planlanmis ve yiriitiilmistiir. Saghk Bakanligina
bagli Antalya Egitim ve Arastirma Hastanesi, Izmir Tepecik Egitim ve Arastirma Hastanesi, Istanbul
Bakirkdy Sadi Konuk Egitim ve Arastirma Hastanesi blinyesinde bulunan Noromiiskiiler Hastaliklar
Merkezinden 1 Haziran- 30 Eyliil 2012 tarihleri arasinda hizmet alan 126 néromiiskiiler hasta ailesi ile
gergeklestirilmistir.

Arastirmada ailelerin sosyo-ekonomik ve demografik o6zellikleri, néromiiskiiler hastalarm hastalik
stireci, ailelerin hastalik nedeni ile yasadiklar1 giicliikler ve sosyal hizmet siirecine iliskin bilgilerin
elde edilebilmesi igin aragtirmaci tarafindan gelistirilen ve 58 sorudan olugan anket formu ilgili
merkezlerde ¢alisan profesyoneller (sosyal ¢alismaci ve hemsire) ve arastirmaci tarafindan ailelerle
yiiz yiize goriisiilerek doldurulmustur. Arastirma sonucunda elde edilen bilgiler, “SPSS Istatistik 20.0”
programinda ve “Microsoft Exel 2010 ¢alisma sayfasinda analiz edilerek degerlendirilmistir

Arastirma kapsamina alman ailelerinin néromiiskiiler hastasinin tanisinin ¢ogunlukla DMD oldugu,
ailelerin merkeze gelip gitmekte zorlandig1, yasadiklar: sosyal ¢evrede ulasim kolayligina, ¢evrenin ve
evin noéromiiskiiler hastanin saglik durumuna uygun diizenlenmesine ve maddi/psikolojik/sosyal
destege ihtiyag duydugu, gelirlerinin masraflarin1 karsilamaya yetmedigi, hastalarm tedavi
masraflarinin biit¢elerini etkiledigi ve ekonomik agidan hastalarinin masraflarini karsilamada giigliik
yasadig1 gorilmiistiir.

Ailelerin hastalarimin giinlik bakimi ve diger hazirliklarmm yorucu oldugunu diisiindiikleri,
kendilerini yorgun ve halsiz hissettikleri, hastalarinin bakimi nedeni ile kendilerine zaman
ayiramadiklar1 ve sosyal aktivitelere katilamadiklari, hastalarmin hasta olmasma neden olduklarmi
diisiinmeleri nedeniyle kendilerini sugladiklar: goriilmiistiir.

Ailelerin gogunun néromiiskiiler hastalarinin tedavi siirecinde sosyal hizmet uzmani ile karsilagmadig1
ve hizmet almadigi, karsilasan ve hizmet alan ailelerin ise sosyal hizmet uzmanindan hastanede
yiiriitiilen iglemler ve hastalik hakkinda bilgi aldigi, aile danismanligi ve ekonomik sorunlarmi
¢ozmede yardim aldig1 goriilmiistiir.

Ailelerin hizmet aldiklar1 néromiiskiiler hastaliklar merkezinden en ¢ok hastalarinin tedavisinin
yapilarak sagligma kavusmasmi ve psikolojik destek saglanmasini bekledigi, tedavi ve saglik
hizmetine/uzman doktora kolay/hizli erisim /fazla sira beklememeyi istedigi goriilmiistiir.

Anahtar Sozciikler: Giiclikkler, néromiiskiiler hastaliklar, néromiiskiiler hasta aileleri, tibbi sosyal
hizmet.
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SUMMARY

Challenges Experienced by Neuromuscular Patient Families and the Needs for Social Work

This research was planned and implemented with the aim of detecting and evaluating the challenges
experienced by the families of neuromuscular patients and determining the role and duty of the
profession of social work, and of the social worker who is the implementer of this profession, in
coping with these challenges. It was conducted with the families of 126 neuromuscular patients in the
Centers for Neuromuscular Disease of Antalya Training and Research Hospital, Izmir Tepecik
Training and Research Hospital, Istanbul Bakirkoy Sadi Konuk Training and Research Hospital under
the Ministry of Health between 1 June and 30 September 2012.

The 58-question survey developed by the researcher aimed at obtaining information on the socio-
economic and demographical features of the families, the disease process of neuromuscular patients,
the challenges experienced by families due to the disease, and the social service process was filled out
by professionals working in the said centers (social workers and nurses) during face to face interviews
with the families. The information collected as a result of the research was analyzed and evaluated via
“SPSS Statistics 20.0” program and “Microsoft Excel 2010” sheet.

It was seen that the majority of the neuromuscular patients of the families taken into the scope of the
research were diagnosed with DMD, the families had difficulty in coming to and leaving the center,
they needed ease of access in the environment they live in, they needed the environment and their
house to be arranged in accordance with the health status of the neuromuscular patient, they needed
material/psychological/social support, their income was not sufficient to cover their expenses, the
treatment costs of the patients had an impact on their budget, and they experienced difficulties in
meeting the expenses of the patient in economic terms.

It was also seen that the families thought the daily care and other preparations of patients were tiring,
they felt tired and exhausted, they could not spare time for themselves and could not participate in
social activities due to patient care, and felt guilty due to the fact that they thought they were the
reason for the patients to get sick.

It was observed that the majority of families did not come across a social worker in the treatment
process of neuromuscular patients and did not receive any such service, and the families who came
across and received services obtained information from the social worker related to the transactions
performed in the hospitals and the disease itself, and received assistance in family consulting and
about how to solve their economic problems.

It was seen what the families expected the most from the center for muscular disease, which they
received services from, is to enable their patients to be treated and attain their health and offer them
psychological support, and they wanted easy/fast access to treatment and healthcare service/specialist
doctor and they did not want to wait in long queues.

Keywords: Challenges, neuromuscular diseases, families of neuromuscular patients, medical social
work.
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EKLER

NOROMUSKULER HASTA AILELERININ YASADIKLARI
GUCLUKLERIN VE SOSYAL HiZMET iIHTiYACLARININ
DEGERLENDIRILMESIi ONAM FORMU

Bu arastirma, néromiiskiiler hastalarm ailelerinin yasadiklar1 giigliikler ve sosyal hizmet ihtiyaglarmm
incelenmesiamaciyla planlanmistir.

Bu arastirmayi, Ankara Univprsitesi Sosyal Hizmet Boliimiinde yiiriitmekte oldugum yiiksek lisans
tezi kapsaminda Ankara Universitesi Etik Kurulu ve hastaneniz tarafindan verilen izinle
yapmaktayim.

[lisikteki anketler néromiiskiiler hastalarm ailelerinin demografik bilgilerine ve hastalarmin hastalik
stirecleri ile ilgili bilgilere erismek, yasadiklart giicliikleri ve sosyal hizmet ihtiyaglarini incelemek
icin hazirlanmis olup, bireysel degerlendirme yapilmayacaktir. Sizden istenen bilgiler sadece
arastirma i¢in kullanilacak ve tamamen gizli kalacaktir.

Arastirmaya katilmaniz sadece sizin goniillii olmaniza baghdir ve bu konuda higbir zorunlulugunuz
bulunmamaktadir. Caligmanin herhangi bir asamasinda higbir neden gostermeksizin ayrilabilirsiniz.
Katilmay1 kabul ederseniz arastirmaci tarafindan “anket formu” (sosyo-demografik ozelliklere,
noromiiskiiler hastalarin hastalik siirecine ve yasanan giicliiklere, sosyal hizmet ihtiyaglarina iliskin
bilgilerin elde edilebilmesi igin hazirlanan 58 maddeden olusan form) uygulanacaktir. Aragtirmada
kullanilan form toplam 15-30 dakikanizi alacaktir. Calismanm degerlendirilmesi sirasinda isminiz
kaydedilmeyecek, size bir kod numarasi verilecek, kayitlariniz bu kod numarasi ile saklanacak ve
hicbir sekilde adiniz anilmayacak ya da bagska bir yerde belirtilmeyecektir. Bu cevaplar kesinlikle gizli
kalacaktir. Calismada yer alan goriisme formu ve dlgekteki tiim sorularin gergege uygun olarak cevap
verilmesi arastirma sonuglarinin bilimsel ve giivenilir olmasi agisindan énemlidir.

Aragtirmanin  goniillii olur-onam formunu okudum. Arastirma ile ilgili istedigim tiim agiklamalar
yeterli yapilmistir ve tiim sorularima tatmin edici cevaplar verilmistir. Arastirmaya kendi rizamla
goniillii olarak katilmak istiyorum.

Goéniilliiniin adi-soyadi Imzasi Tarih:

Bu arastirma ile ilgili yukarida yer alan ve istenen diger bilgiler katilimciya tarafimdan agiklanmistir
ve yazili onamint aldim.

Arastirmacinin adi-soyadi Imzasi Tarih:
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EK-2
NOROMUSKULER HASTA AILELERINE YONELIK

ANKET FORMU

Degerli Aileler;

Bu arastrma, noromiiskiiler hasta bir ¢ocuga sahip olmanin sizlere yasattigi
giicliikleri ve sosyal hizmet ihtiyaclarinizi degerlendirmek amaciyla diizenlenmistir.
Vereceginiz tiim yanitlar gizli tutulacak ve arastirma disinda hicbir yerde
kullanilmayacaktir. Aragtrmanmin sonuglarmin  gilivenilir olmasi  verdiginiz

cevaplarn i¢tenligine baghdir. Liitfen tiim sorulari/ifadeleri yanitlaymiz.
Forma adiniz ve soyadiniz yazilmayacaktir.

Itenlikle vereceginiz cevaplariniz ve yardimlariniz igin tesekkiir ederim.

Seval BEKIROGLU
Ankara Universitesi

Yiiksek Lisans 6grencisi

AILELERIN SOSYO-EKONOMIiK VE DEMOGRAFIK OZELLIKLERINE
ILISKIN BILGILER

1) Hasta ile olan yakinlik dereceniz:

() Anne ( )Baba ()Es ( )Kardes
() Cocuk () Diger...........
2) Yasmiz:
() 15-20 ()21-25 ()26-30 ()31-35

() 36-40 ()41-45 () 46-50 () 51-iistii



3)

4)

5)

6)

7)
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Medeni durumunuz nedir?
() Evl () Bosanmis () Esi 6lmiis
Sahip oldugunuz ¢ocuk sayisi:

Egitim durumunuz nedir?

() Okur-yazar () ilkokul () Ortaokul ()
Lise

() Yiiksekokul /Universite () Lisansiistii () Doktora

Is durumunuz nedir?

() Ev Hanimy/Calismiyor () Serbest () Emekli () Issiz

() Diizenli isim yok () Ozel Sektor () Kamu Memur () Isci

Saglik giivenceniz var mi?

() Evet () Hayrr

NOROMUSKULER HASTALARIN HASTALIK SURECINE iLiSKIN BILGILER

1y
2)

3)

4)

5)

6)

Noromiiskiiler hastaliga sahip ¢cocugunuzun Yast:

Noromiiskiiler hastaliga sahip cocugunuzun cinsiyeti nedir?
() Kadmn () Erkek
Cocugunuzun hastalik tanisi:
Cocugunuzun tanist konmus baska bir hastaligi daha var mi1?
() Evet (Aciklaymiz) .................. () Haywr
(Cocugunuza tani koyan uzman tarafindan size yeterince bilgi verildi mi?
() Verilmedi () Kisaca bilgi verildi () Ayrintili olarak bilgi
verildi

Cocugunuzun hastalig: ile ilgili hangi tiir hizmetlerden yararlandiniz? (Birden fazla
secenek isaretleyebilirsiniz)

() Herhangi bir hizmetten yararlanmadim () Genetik Danigmanlik
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() Tibbi tedavi () Psikolojik destek
() Fizik Tedavi/Rehabilitasyon () Aile danismalig1
() Cocugumun hastalig1 ile ilgili bir dernege liyeyim () Konferanslar

() Aile egitim programlar1 ()internet/TV

() Kitap

7)  Sizce ¢ocugunuzun hastalik derecesi nedir?

() Agrr () Orta () Hafif
8 ) Cocugunuz okula gidiyor mu? ( Cevabimiz “ Hayir” ise 11. soruya ge¢iniz)

() Evet () Hayir ( Nedenini belirtiniz)..................c.ooeeeeen...
9) Cevabiniz “Evet” ise Cocugunuzun gittigi okul ve aldig1 egitim nasildir?

() Devlet okulunda yasitlartyla birlikte ayni sinifa gidiyor.

() Devlet okulunda kaynastirma egitimi aliyor.

() Ozel egitim ve rehabilitasyon merkezinden egitim aliyor.

() Ozel okul/koleje gidiyor.

10 ) Cocugunuzun gittigi okulda herhangi bir sorun yasiyor mu?

() Evet (Liitfen belirtiniz)............ccooiiiiiiiiiiii e, () Hayrr
11 ) Tekrar ¢cocuk sahibi olmay1 diisiiniiyor musunuz?

() Evet (aciklayniz) ...............

() Hayir( agiklayniz)..... .....

() Kararsizim( agiklayniz).........

AILELERIN YASADIKLARI GUCLUKLERE ILiSKIN BILGILER

A) Fiziksel-Cevresel Duruma Iliskin Bilgiler

1) Noromiiskiiler Hastaliklar Merkezine nereden geliyorsunuz?



2)

3)

4)

5)

6)

7)

8)

9)
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( )Kent Merkezinden () Farkli ilden () Kdy/Kasabadan

Cocugunuzu merkeze getirip gotiiriirken zorlantyor musunuz?
() Evet () Haywr

Cocugunuzun durumu hakkinda saglik personellerinden yeterli bilgiyi alabiliyor
musunuz?

() Evet () Hayir

Yasadiginiz yerde ¢cocugunuzun ve sizin yagaminiz kolaylastiracak ne tiir destek ve
hizmetlere ihtiya¢ duyuyorsunuz?

Cocugunuzun hastalik tanis1t konuldugunda bunu ¢evrenizden sakladiniz mi1?
() Evet ( Nedenini Belirtiniz) ...............ccooeiiiiiiiiinnan. .. () Hayrr

Yanitiniz “Evet” ise saklamak i¢in neler yaptiniz.

() Evden disar1 ¢ikarmadik

() Kimseyle goriismedik.

() Cevremizden hi¢ kimse ile goriistiirmedik.

() Hasta oldugunu belli etmemeye ¢aligtik.

() Diger ( liitfen belirtiniz).............ccooeiiiiiiiiiiiii e,

Cocugunuzun hastalig1 yliziinden yakin ¢evrenizin size karsi tavirlar degisti mi?
() Evet () Hayrr

Cevabiniz “ Evet” ise ne tiir davraniglar sergilediler?
() Suclayict davrandilar

() Bilingsizce hareket ettiler.

() Kirict olmaya bagladilar.

() Gortisme sikliklar1 azalda.

() Daha ¢ok destek olmaya bagladilar.

( )Diger ( Liitfen belirtiniz)..............c.ccoeeviiniann....

Cocugunuzun egitimi ve gelisiminde gerekli olan teknik malzemelerin
saglanmasinda gii¢liik yasiyor musunuz?

() Evet () Hayir

10) Yanitiniz “Evet” ise ne tiir giicliikkler yasiyorsunuz?
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11) Cocugunuzun egitimi ve gelisiminde gerekli olan teknik malzemelerin
saglanmasida herhangi bir kurum veya kurulustan yardim aliyor musunuz?

() Evet ( Ismini Belirtiniz)....................... () Hayrr

12) Cocugunuzun hastaligi ile ilgili herhangi bir dernek veya sivil toplum kurulusuna tiye
misiniz?
() Evet () Haywr

13) Cevabimiz “Evet” ise bu kurulustan en 6nemli beklentiniz nedir?

B) Ekonomik Duruma iligkin Bilgiler

14) Ailenizin aylik ortalama geliri ne kadardir?

()0-500 TL ()501 TL -1000 TL
()1001 TL -1500 TL ()1500 TL ve iizeri

15) Gelir miktarmizin ihtiyaglarmnizi karsilamaya yettigini diigiiniiyor musunuz?,
() Evet () Kismen () Hayrr
16) Hayrr, ise hangi ihtiyaglarinizi karsilamakta giigliikk ¢ekiyorsunuz?
() Giyecek () Yiyecek () Yakacak () Egitim
() Saglk () Sosyal () Hepsi ( )Diger...
17) Tedavi i¢in gereken masraflar biit¢enizi nasil etkiliyor?
() Oldukea etkiliyor () Orta diizeyde etkiliyor () Etkilemiyor
18) Ekonomik agidan ¢ocugunuzun masraflarini karsilamada giigliik yasiyor musunuz?
() Evet () Haywr

19) Cevabmiz “Evet” ise ne tiir giigliikler yasiyorsunuz?

20) Cocugunuzun hastaligin1 6grendikten sonra is yasaminizda ne tiir degisiklikler
meydana geldi? (Birden fazla secenek isaretleyebilirsiniz)

() Herhangi bir degisiklik yasamadim () Issiz kaldim
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() Malulen emekli oldum () Calisma saatimde diisme oldu
() Meslek degistirmek zorunda kaldim ()Diger......ccooviiiiiiin.

21) Herhangi bir kurum veya kurulustan yardim aliyor musunuz?
() Evet () Hayrr
22) Cevabimiz “Evet” ise nasil bir yardim aliyorsunuz?
() Giyecek () Yiyecek () Yakacak () Egitim

() Maddi/Parasal () Psikolojik () Hepsi ( )Diger...

23) Hangi kurum veya kurulustan bu yardimlar1 aliyorsunuz (Liitfen belirtiniz)?

C) Psiko-Sosyal Duruma iliskin Bilgiler

24) Cocugunuzun bakimi nedeni ile kendinize zaman ayiramadiginizi diisiiniiyor
musunuz?

() Evet () Haywr

25) Cocugunuzun bakimi nedeniyle sosyal aktivitelere katilamadigmmizi diisiiniiyor
musunuz?
() Evet () Hayrr

26) Cocugunuzun giinliik bakimi ve diger hazirliklarmin yorucu oldugunu diisiiniiyor
musunuz?

() Evet () Hayir

27) Cocugunuzun ihtiyaclarmi karsilama ve bakimimni saglanmada evi terk etmeyi
diisiindiigiinliz anlar oldu mu?

() Evet () Hayir

28) Cocugunuzun ihtiyaglarmi karsilama ve bakimimi saglanmada sorunlarinizdan
kurtulmak i¢in sigara, alkol, ila¢ gibi maddeleri daha fazla kullanmaya basladiniz
mi1?

() Evet () Hayir
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29) Cocugunuzun hastaligy/durumu sizin esinizle olan iliskilerinizi etkiliyor mu?
() Evet () Hayir
EVET ise;
Esinizle iliskiniz nasil etkilendi? Agiklayabilir misiniz?............c.c..........

30) Cocugunuzun hastaligi diger insanlarla iligkilerinizi nasil etkiledi? (Birden fazla
secenek isaretleyebilirsiniz)

() Esim ve/veya ¢ocuklarim tarafindan terk edildim.

() Diger aile tiyelerine kars1 rol ve sorumluklarimi yerine getirmede sorun yasar hale
geldim.

() Yakin arkadaglarim ve akrabalarimla iligkilerim azaldi.
() Yasadigim cevreyi degistirmek zorunda kaldim.
() Diger insanlara (es, ¢ocuk, arkadas, akraba vs.) kars1 beklentilerim ¢ogald.

() Yalniz yasamak zorunda kaldim.

31) Cocugunuzun hastaligi ile ilgili kendinizi suglu hissediyor musunuz?

() Evet ( belirtiniz).................cooeeenni. () Hayrr
32) Su anki ruh sagliginizi nasil degerlendiriyorsunuz?
() Cok iyi () Iyi () Orta () Koti () Cok kotii

33) Asagidaki ifadelerden su an sizin i¢in en uygun olan cevabi veriniz?
() Kendimi yorgun hissediyorum
() Kendimi halsiz hissediyorum
() Kendimi zihinsel ¢okkiinliik i¢inde hissediyorum
() Kendimi iyi ve neseli hissediyorum.
() Kendimi bagiml biri olarak goriiyorum.
() Kendimi yasami kisitlanmis biri olarak goriiyorum
() Kendimi ileriye doniik plan ve beklentileri olan biri olarak goriiyorum.

34) Cocugunuzun varsa diger kardesleriyle olan iliskisi nasildir?
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() Cok iyi

() Agresif siirekli kavga eder

() Diger kardesleri tarafindan dislaniyor
() Sadece kendisi ile ilgilenilmesini ister
() Diger ( Belirtiniz)...............

SOSYAL HiZMET SURECINE ILiSKIN BIiLGILER

1) Tedavi siirecinde sosyal hizmet uzmanv/sosyal ¢alismaci ile karsilastiniz mi1?
() Evet () Hayrr

2) Cevabimiz “Evet” ise herhangi bir yardim aldiniz m1?
() Evet () Haywr

3) Cevabmiz “Evet” ise sosyal hizmet uzmanindan/sosyal ¢alismacidan nasil bir
yardim aldniz?

() Hastanede yiiriitiilen iglemlerle ilgili bilgi ve yardim aldim

() Ailemle ilgili sorunlarim hakkinda yardim aldim

() Duygusal destek aldim

() Yasadigim ekonomik sikintilari ¢6zme konusunda yardim aldim

() Cocugumun hastalig1 ve tedavi siireci hakkinda bilgi aldim

GENEL DEGERLENDIRME

1) Cocugunuzun hastaliindan dolay1 sorun yasadiginiz ve paylasmak istediginiz
diger bir durum/konu var ise belirtiniz.



3)

4)

5)

6)
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Yasadiginiz sorunlarin ¢éziimlenmesi i¢in sizce nelerin yapilmasi gerekir?

Su anda hizmet aldigmiz merkezde en c¢ok hangi sorununuzun ¢oziilmesini
isterdiniz?
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EK-3

NOROMUSKULER HASTA VE AILELERINE YONELIK SOSYAL HiZMET
MUDAHALESI ORNEGI

Noromiiskiiler hastaliklarda tedavi ndromiiskiiler hastaliklar alaninda uzman kisiler
tarafindan verilmelidir. Cogu zaman ndromiiskiiler hastaliklarin semptomlarinin
diger hastalik semptomlar1 ile karistirilmasi s6z konusudur. Ornegin cocugunun
yiirliyemedigi goren bir anne ve baba Oncelikle ¢ocugunu ortopedi klinigine
gotiirmektedir. Ortopedi klinigindeki doktor ndromiiskiiler hastaliklar hakkinda
bilgiye sahip degil ise hastaya yanlis tan1 ve tedavi uygulayabilmektedir.
Noromiiskiiler hastaliklar hakkinda bilgisi var ise hastayr noroloji poliklinigine
yonlendirip hasta i¢in en dogru tan1 ve tedavi programmin uygulanmasina olanak
verir. Tirkiye’de yanlig tant konan bir¢ok noromiiskiiler hastanin oldugu gercegi de
bu bilgiyi destekler niteliktedir. Bu nedenle noromiiskiiler hastaliklar hakkinda

toplumsal bilgi diizeyinin arttirilmas: cok dnemlidir.

Noromiiskiiler Sosyal
Hastaliklar Hizmet
Merkezi Uzmani
Genetik

Danismanlik

Sekil 1. Noromiiskiiler Hasta ve Ailelerinin Hizmet Erisim Basamagi
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ORNEGI

EGITIM KAYNAK YONETIM
Hasta

Hastalik ve tedavisi hak.
Hizmet alabilecegi Kurum
ve Kuruluslar hk.

Genetik danigmanlik hk.
Beslenme programi hk.

Aile
Hastalik ve tedavisi hak
Hastaligin ve hastamn
gelisimi hk.
Hizmet alabilecegi Kurum
ve Kuruluslar hk.
Genetik Danigmanlik hk
Hastaligin ne zaman nerde
nasil paylasilacagihk
Beslenme programi

Hasta

e  Giglendirme

o Ihtiyaglara yonelik
kaynak saglama ve
harekete gegirme

e Evici diizenleme yapma

e  Yardimci arag/gerec
temin etme

Toplum

Hastalik ve 6zellikleri hk
Hasta ve ailelerin
yasadiklar giicliikler ve
ihtiyaclar hk. (Okul,
hastane vs)

Hasta ve ailelerle ilgili
kamuoyu olusturma

Aile

e  Giglendirme

o Ihtiyaglara yonelik
kaynak saglama ve
harekete gegirme

e  Bakim Destegi Saglama

e Evici diizenleme yapma

NOROMUSKULER HASTA VE AIiLELERINE
YONELIK SOSYAL HiZMET MUDAHALESI

DANISMANLIK

Hasta

Psiko-sosyal destek

Kriz ve krize miidahale
Haklar

Hizmet alabilecegi kurum
ve kuruluslar

Hastalikla bas etme
Meslek edindirme

Alile
Psiko-sosyal destek
Kriz ve krize miidahale
Yas siireci
Haklar
Hizmet alabilecegi kurum
ve kuruluslar
Aile danigsmanlig1
Hastalikla bas etme
Meslek edindirme

Sosyal hizmet sistemi
Beceri kazandirma
Meslektaslik/izleme
Hocalik yapma

Yol gosterici

Hasta ve ailelerini
destekleme

Yardimci

Uyum Saglayici
Planlayict
Kolaylastirict
Orgiitsel gelismeyi
destekleme

Program ve politika
gelistirmeyi koordine etme

Toplum

e  Hastalarin ve ailelerin
yararlanabilecekleri
kaynaklar gelistirmek
i¢in ilgili kurum ve
kuruluslarla iliski ag1
kurma

e  Bakim destegi saglama

Sosyal hizmet sistemi

e  Hizlandirici

e Disiplinler aras1
aktiviteler yoluyla toplum
hizmetlerini uyarir

e  Baglanti kurucu/
savunucu

e  Vaka yonetimi

e  Harekete gegirici

e  Uygun hale getirici/ araci

Toplum

Hasta ve ailelerine
yonelik verilecek
hizmetlerin planlanmasi
Cevrenin hasta ve
ailesinin yagamini
kolaylastirici sekilde
diizenlemesi

Sosyal hizmet sistemi

Aragtirmaci
Bilgilendirici
Ogretici
Orgiitleyici
Kolaylastirict
Planlayict
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Noromiiskiiler hastaliklar merkezine yonlendirilen ilk hastalik tanist koyulacak
hastanin hizmete erisim basamag1 yukaridaki Sekil 1. deki gibi olmalidir. Sikayetleri
nedeni ile hastaneye gelen hasta ve ailesi noromiiskiiler hastaliklar merkezine
yonlendirilmelidir. Merkez sorumlu hekimi hastanin tanisinin koyulmasinda gerekli
gordiigii klinisyenleri merkeze cagirip beraberce hastalik tansini koymalidir. Hastalik
tanis1 koyulan hasta ve ailesi sosyal hizmet uzmanina ydnlendirilmelidir. SHU hasta
ve ailesi ile mesleki goriismesini gergeklestirip hasta ve ailesine yonelik yukarida
sekilde yer alan miidahale planint olusturmalidir. Genetik danismanlik hakkinda
hasta ve ailesine bilgi vererek ailelerin mutlaka genetik danigmanlik almasi

saglamalidir.
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Anket uygulamast hk.

ANTALYA iL SAGLIK MUDURLUGUNE

(Toros Mah.Atatiirk Bulvari No:74 KONYAALTI 07070 ANTALYA)

Ankara Universitesi, Saghk Bilimleri Fakiiltesi, Sosyal Hizmet Boliimi, yiksek lisans
ogrencisi olan, 10716711’ nolu Seval BEKIROGLU nun, “Néromiiskiller Hastaliga Sahip

~ Cocugu Olan Ailelerin Yasadiklan Giglitkler ve Sosyal Hizmet Ihtiyaclart” konulu yliksek
lisans tez aragtirmasinim Antalya Egitim ve Arastirma Hastanesi Noromiiskiller Hastaliklar

Merkezi’nden hizmet alan aileler ile yapilabilmesi igin geregini bilgilerinize saygilarimla arz
ederim.
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Prof. Dr. Veli DUYAN
Anabilim Dali Bagkani

Ek: 1) Tez Onerisi
2) Anket Formu

26/04/12
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ANKARA UNIVERSITESI e T
(Saglik Blhmleu Fakiiltesi Sosyal Hizmet Bolumu) '
ANKARA

llgi: a) 26.04.2012 tarih ve 134 sayih yazimz >
b) 15.05.2012 tarih ve 19006 sayili yazimiz ' '

Ilgi a) tarih ve sayili yaziya 1st1naden Universiteniz Saglik Bilimleri Fakiiltesi ,Sosyal Hizmet
Boliimii, Yiiksek Lisans 6grencisi Seval BEKIROGLU nun “Néromiiskiiler Hastaliga Sahip Cocugu Olan
Ailelerin Yasadig1 Giigliikler ve Sosyal Hizmet [htiyaglar” konulu anket caligmasi; Midirligtimiiz ve
Antalya Egitim ve Arastirma Hastanesi tarafindan tekrar degerlendirilmis,6grencinizin s6z konusu anket
¢alismasini Antalya Egitim Arastirma Hastanesinde yapmas1 uygun gorulmustur

Bilgilerinizi ve geregini rica ederim.

Vali a.
Saglik Miidiirit

ILETISIM TEL: 02422284848 FAX: 0242 228 50 47
ADRES: Toros Mh. Atatiirk Bulv. No:74 PK:07070 WEB: www.antalyasm.gov.ir
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Detayh Bilgi: Aragtirma ve Saghgin Geligtiriimesi Sube Mudarligli  Dahili Tel : 1425 E-Posta:  sgantalyvasm@gmail.com
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ISTANBUL IL SAGLIK MUDURLUGUNE

(Peykhane Cad. No:10 Cemberlitas 34400 ISTANBUL)

Ankara Universitesi, Saglhik Bilimleri Fakiiltesi, Sosyal Hizmet Boliimil, yiiksek lisans
5grencisi olan, 10716711 nolu Seval BEKIROGLU’nun, “N{jromﬁskﬁler Hastalifa Sahip
Cocugu Olan Ailelerin Yasadiklar1 Gticliikler ve Sosyal Hizmet Ihtiyaglar” konulu yliksek
lisans tez aragtirmasinin Bakirkdy Dr.Sadi Konuk Egitim ve Arastirma Hastanesi ve S.B.
jstanbul Medeniyet Universitesi Goztepe Egitim ve Aragtirma Hastanesi Noromiiskiiler
Hastaliklar Merkezlerinden hizmet alan aileler ile yapilabilmesi igin gerefini bilgilerinize
saygilarmla arz ederim.

Prof. Dr.;jVeli DUYAN
Anabilim Dali Bagkam

. Ek: 1) Tez Onerisi
2) Anket Formu

26/04/12

Adres: Siikriye Mah. Plevne Cad. Aktag Kavsag: No: 5 Digkapr / ANKARA
Telf: (0312) 319 14 50 Fax: (0312) 31970 16
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Ankara Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi Sosyal Hizmet Boliimii yitksek lisans 6grencisi
Seval BEKIROGLU'nun "No6romiiskiiler Hastalifa Sahip Cocugu Olan Ailelerin Yasadiklan
Giiglitkler ve Sosyal Hizmet Ihtiyaglar® konulu aragtirmasim kurumunuzda uygulamas
midirligiimiizce uygun goriilmils ve protokol drnegi ekte génderilmigtir.

Arastrmamin  kurumunuzda uygulanmasi sirasinda protokol disma ¢ikilmamasma 6zen
gOsterilmesini rica ederim. '

/‘I@achk Miidiir Y.ardxmmsx

Ekler :

Protokol érnegi

Dagitim Géregine

Bakirkoy Dr. Sadi Konuk E.A.H.
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" PROTOKOL

3u protokol TC Saghk Bakanhg: Istanbul Saghk Madirlagi ile Ankara Universitesi Saghk Bilimleri
"/ Fakiiltesi Sosyal Hizmet Boliimi yiiksek lisans Sgrencisi Seval BEKIROGLU arasmnda diizenlenmistir.
‘Calismanin gerceklestirilecegi kurum/kuruluglar: Bakirksy Dr.Sadi KONUK E.AH.

Cahsmanin adi: “Noromiiskiiler Hastaliga Sahip Cocugu Olan Ailelerin Yasadiklar Giigliikler ve
Sosyal Hizmet Ihtiyaclan” o

Bu ¢ahsmay yiiriitecek kigi/kisiler: Seval BEKIROGLU' dur.

Konusu: Madde 2- a) Bu protokol ilimiz smurlart icinde istanbul i1 Saglik Midirligiine bagh kurum ve
kuruluslarda verilen hizmetleri, yapilan koruyucu saglik hizmeti ¢ahigmalarini ya da yapilan kayitlar sonucu
elde edilen istatistik verileri igeren ve kurum personeli velveya kuruma bagvuran kisilerle yapilacak anket
galigmalarini kurala baglamak amact ile diizenlenmistir. ‘

b)Yapilacak bilimsel galigma proje asamasinda iken 11 Saglik Midirliga tarafindan degerlendirilecektir.
¢)Calisma uygulanirken kapsam dis1 higbir veri toplanmayacaktir. :

d)Veri toplama sirasmda Saglik Bakanligi Personelinden de yararlanilacaksa ayrica Saglik Miidiirliigiinden
onay almacaktir. ‘

Sozlesme gartlarinda aykirihk: ‘ o

Protokol siiresince yapilacak ¢aligmalar sirasinda, yapilan galigmay1 devam ettiren kisi ya da kigiler aym
olacaktir. Saha galigmasina katilan ve protokolle tesbit edilen kiside degisiklik yapilmasy ya de yeni kiginin
caligmaya dahil edilmesi ancak Saglik Miidiirliigiiniin onay1 olursa olacaktir. Ya da protokol iptal edilecektir.
Protokoliin siiresi: ’
a) Bu ¢aligmanimn ytiritiictisii kurumlarimizda 3a .....slire ile calismasini yiiriitecektir.

b) Baslangu;.g.ljg.(ﬂ.ml?ne...JBiﬁs..Q.i.l.QﬂIRQ.ll.m... ' :

¢) Protokol, ¢aligmanin taraflarca planlanan ve kabul edilen siiresi ile simirhidir. Uzatilmas: ancak yeni bir
protokole baglidir.

d)Sartlarda olusabilecek degisikliklere baglhi olarak Saghk Midirligi protokolii daha &nce de
sonlandurabilir.

ihtilaflarin ¢dziimil: Protokoliin uygulanmast ile ilgili gikabilecek sorunlar taraflarin yetkili temsilcileri
tarafindan goriisiilerek goziilecektir.

Yiirtirlik: , .

a) Caliyma yaym/tez haline getirilmeden 6nce Saghk Mudiirliginiin ilgili subesi tarafindan verilerin analizi
deperlendirilecektir. Toplum saghgt agismndan sakincah verilerin yaynlanmasi kisitlanabilecektir.

. b) Calisma Universite ya da kurum tarafindan kabul edildikten sonra bir niishast kitapeik halinde Istanbul
* . Saghik Midirliiit Egitim Subesine teslim edilecektir. . :

¢)Yirirlik bdlimiindeki a ve b maddelerinin yerine getirilmedigi takdirde kurumumuza ait veriler
yaym/proje/tez ....vs gibi bilimsel bir galismada kullamlamayacaktir. N o
d)Caligmay1 gergeklestiren kisi ya da Kkisiler kurumda gorevlendirileceklerse ayrica vilayet oluru da
almacaktir. ‘ ' o T e -

&) Her galismantn biri Saghk Mudirligd personeli olmak fizere en az iki ylirltiiciisi olacaktwr. .
f)Yapilacak galigmalarda Protokole ek olarak vilayet oluru da almacaktir. T
g)Caligma esnasinda her tiir ilag uygulamasi veya girisim igin gerek hastanin kendisi ya da yasal vasisinden
gerekse etik kuruldan onay almacaktir. , RS
h)Arastirma verileri, sozel ya da yazih olarak kullamidiginda iigiii Lerum/kuromlann(astane, SaBhk
Grup Bagkanh, Saghk Ocafi vs.) ismi zikredilmeyecektir. Aksi takdirde cezai mileyyide
uygulanacaktir, ' : - , o
Ek Bilgi:
Taraflar:

erveed seinel 2012 ,
Uz. Dr. Fetin Riistii YILDIZ,
Saglik Miidiir YarGimers:

_Pxof, Dr. Ali Iifan DOKUCIL o
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