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Ozet

Saglk Bakanhgi, 2010 yiindan itibaren, kendisine baglh hastanelerde,
noromuskuler hastalara yonelik teshis, tedavi ve rehabilitasyon
hizmetlerinin standardize edilmesi ve yuratdlmesi amaciyla Noromuskuler
Hastaliklar Merkezi aclimasi calismalarina baslamisti. Henuz cok yeni
olan bu merkezlerde, hastalara ve ailelerine yonelik etkin hizmetlerin
planlanmasinda ve verimesinde hastalarn Gyesi oldugu aile sisteminin
incelenmesi oldukca onemilidir. Aile sisteminin dneminden hareketle bu
arastirmada, merkezlerden hizmet alan noromuskuler hasta ailelerinin
sosyo-demografik  Ozelliklerinin - ortaya konmasi amaclanmisti.  Bu
kapsamda, Noromuskuler Hastaliklar Merkezlerinden 1 Haziran- 30 EylUl

2012 tarihleri arasinda hizmet alan, arastirmaya katiimaya istekli oldugunu
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belirten 126 gonulld néromuskuler hasta aile uUyesi ile gorusulmustur.
Arastirma sonuclarina gore; ailelerin néromuskuler hastalarinin tanisinin
cogunlukla duchenne muskuler distrofi (DMD) oldugu, % 50°sinin gelirlerinin
ihtiyaclanini karsilamadigi, % 51,6°sinin tedavi masraflarinin butcelerini orta
duzeyde etkiledigi, % 77,8'inin herhangi bir kurum veya kurulustan yardim
almadigl, % 84'Unun herhangi bir dernek veya sivil toplum kurulusuna
Uye olmadigi, en cok kdyden/kasabadan gelen ailelerin merkeze gelip
gitmekte zorlandigi goérulmustur. Ailelerin % 89,7'sinin hastalarinin saghgi
ile ilgili saghk personelinden bilgi aldigi, % 85,7'sinin hastalikla ilgili tibbi
tedavi hizmetinden yararlandiklar, % 50’sinin tedavi surecinde sosyal
calismacidan hizmet aldigi, ndéromuskuler hastaliklar merkezinden en ¢cok
hastalarinin tedavisinin yapilarak saglgina kavusmasini ve psikolojik destek
saglanmasini bekledikleri goralmustur.

Anahtar kelimeler: Noromuskuler hastalklar merkezi, ndéromuskuler
hastaliklar, nGromuskuler hastalar, ndromuskuler hasta aileleri

Abstract

The Turkish Ministry of Health, from the 2010 onwards, in its affiliated
hospitals, has begun to run and standardize their operations for diagnosis,
treatment and rehabilitation services for neuromuscular patients. In these
newly-structures centers, the examination of patients and that of families
has been attached great importance to ensure effective planning and
services provided for the patients. In light of the importance attached to
family, in this study, it is aimed to demonstrate the socio-demographic
characteristics of the neuromuscular patients” family which receives
treatment in one of these centers. To meet this end, 126 voluntary families
of neuromuscular disorder patients, being recorded to get treatment
in one of the Neuromuscular Disorders Centers between July, 1 and
September 30 in 2012, were interviewed. The results of the study are
indicated as follows; the early diagnosis of neuromuscular diseases’ mostly
being Duchenne Muscular Dystrophy (DMD), 50 % of the patients’ being
unable to meet their needs, 51,6 % of them having reported the cost of

treatments” moderate effect on their budgets, 77,8 % having no support
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from an intuition or a foundation, 84 % having no membership to any
associations or non-governmental organizations, 85,7% of the families,
commuting from a village or small town, having the hardest time. It was
also seen that 89% of the patients received information about the patients’
present situation from the health staff, that of 85.7 % benefitted from
treatment services, and 50% reported being provided support by social
worker, it has been reported that neuromuscular disorders centers were
the main source of the necessary treatment and psychological support for
the patients to recover from the symptoms of the disease.

Key words: Neuromuscular disorders centers, neuromuscular disorders,
neuromuscular patients, neuromuscular patients” families

Giris

NoOromuskuler hastaliklar; periferik sinir sistemini etkileyen, sonradan
kazaniimis (edimsel) veya kalitimsal (genetiksel) olarak gelisen, ilerleyen kas
erimesi ve zayifligi ile karakterize edilen, bu yonuyle de cesitli duzeylerde
fonksiyonel yetersizlige yol acan heterojen bir grup hastalikur (Hartley,
Goodwin ve Goldbart, 2011, s5.1022; Ozdamar ve Karasoy, 2010, s.1).
Turkiye'de kesin olmamakla birlikte farkli gruplarda yaklasik 100.000
néromuskuler hastanin var oldugu tahmin edilirken, Bati Avrupa’da 70.000,
Amerika’da 40.000, ingiltere’de ise 35000'in Uzerinde néromuskler
hastanin oldugu bilinmektedir (Hartley vd., 2011, s.1022).

Sonradan kazanimis néromuskuler hastaliklann cogunlugunda tedavi
ve tam iyilesme mumkun olmasinin yani sira, kalitimsal néromuskuler
hastaliklann tedavisine yonelik elde edilen teknolojik ilerlemelere karsin
kUguk bir grubu disinda hastaligr tamamen ortadan kaldiran mutlak bir
tedavi yonteminin olmadigi bilinmektedir (Okstiz, 2009; Karaduman, vd.,
2012, s.4). Néromuskuler hastaliklarin cogu ilerleyici karakterde olup, klinik
olarak farkli ozellikler gostermelerine ragmen, en énemli ortak ozellikleri
cesitli derecelerde fonksiyonel problemlere ve hareket sinirlamalarina yol
acmalaridir. Hastanin yasi ilerledikce, hastalikla tanisma yasi azaldik¢a ve
hastaligin suresi arttik¢a hastanin fonksiyonel yeterliligi de azalmaktadir |
Law, Baum, ve Dunn, 2005; Harris, 2003, s.681).

Noéromuskuler hastaliklann karmasik kronik yapisi, fiziksel, sosyal ve
psikolojik alanlardaki etkileri ile hastalarin yasam kalitelerini onemli derecede

dustrerek bircok guicltik yasamasina neden olmaktadir. Ozellikle hastalarin
kisisel hijyen, beslenme, uyku, calisma gibi gunluk yasam aktivitelerinin
karslanmasinda  baskalarnin yardimina  gereksinimi  artmaktadir.
Noromuskuler hastaliklar hastalarin bakim gereksinimini arttirmasinin yani
sira tanlya gore hastalarin yasam suresini de onemli derecede etkileme
ozelligine sahiptir. Ozellikle MUskuler Distrofi (MD) grubunda yer alan ve
gorulme sikiigr oldukga yuksek olan Duchenne muskuler Distrofi (DMD)
gibi nbromuskuler hastaliklar hastalarda erken dlumlere (TUrkiye'de ortama
yasam suresi 20- 30 yas) neden olmaktadir Gravelle, 1997, akt: Thomas,
Rjaram ve Nalini; 2014, s.144).

Noromuskuler hastaliklar, taninin konmasi ile hastanin da icerisinde
bulundugu aile sisteminin merkezi haline gelmektedir. Ozellikle yasanan tibbi
gelismelere ragmen ndéromuskuler hastaliklann buyudk cogunlugunda tam
tedavinin hala mumkun olmamasinin, ailelerin hastaligi kabullenmelerini
zorlastirarak ailede catismalara  yol actgr  bilinmektedir.  Hastaligin
kabullenilememesine bir de hastaligin seyri ve hastalarn bakim ihtiyaci
eklenince aile Uyelerinin, rol ve sorumluluklarinda, 6zel yasam alanlarinda,
sosyal cevrelerinde, beklentilerinde, planlarinda, is yasamlannda onemili
degisiklikler meydana getirerek, hasta birey ve bireyin icinde bulundugu
aile sisteminin tum dyelerinin yasamini zorlastirmaktadir (Canam ve Acorn,
1999, s.194; Tlzer, 2001; s.194). Ozellikle bakim gereksinimi yciksek olan
bu hastalarn bakimindan, Tdrkiye’de bu hasta grubuna yonelik bakim
hizmetlerinin yeterince gelismemesinden oturd, genellikle birinci derecede
ailelerin sorumlu olmasi aile sisteminin tim uyelerinin yasamini daha da
zorlastirmaktadir. Ozellikle yapilan calismalar, hastalann bakim yGkinin
ailelerde stres ve kaygi duzeyini dnemli derecede arttrdigini, ailelerin
yasam kalitesini olumsuz yénde etkiledigini, yasam doyumunu azalttgini,
ekonomik bircok gucluk yasamalarina neden oldugunu gostermektedir
(Bloom, 1997, Boling, 2005; Buchanan, LaBarbera, Roelofs ve Olson,
1979; Ganzini, Johnston, McFarland, Tolle, ve Lee, 1998; Nereo, Fee, ve
Hinton, 2003; Yildinm, Yimaz, Okstiz, Ozer ve Duger, 2009).

Bazen anne-babanin, hastaligin genetik kokenli olmasi ile cocuklarnin
hastaliginda sucluluk duyabildigi ve durumunda hastalann bakiminda
sorun yaratabildigi de bilinmektedir (Hentinen ve Kyngas, 1998, s.317).
Hastallk bu yonleriyle aile Uyelerinin ciddi duzeyde stres yasamasina
neden olmaktadir. Nitekim noéromuskuler hastaliklarn ailelerin - hayatini
nasil etkiledigine iliskin yapilan bircok calisma da, hastalikla birlikte ailelerin
kronik duygusal stres yasadigini ve bu durumun hastalikla bas etmede
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ciddi sorunlara yol actugini belirtmektedir (Bunchanan vd., 1979; Bloom,
1997, Nereo vd., 2003).

Hastalarin ilerleyen hastalik streci, ailenin yasamina etki ederek onlarin
hastalikla birlikte degisen yasam suUrecine uyum saglamasini zorunlu
kilmaktadir. Ailelerin hastaliga uyum saglamasi ve normal dongusunu
surdurmesi, hem néromuskuler hastalarin saghgi ve bakimi, hem de diger
aile Gyelerinin saghg icin oldukca dénemli bir meseledir. Cunku anne-
babanin, hastaliga psikolojik, sosyal ve fiziksel olarak uyum saglama
derecesi diger aile Uyelerinin uyumu ve saghgi icin de temel ozelliktedir.
Ancak ailelerin uyum saglamasinda; gelir duzeyi, ebeveynlerin egitim
duzeyleri, meslekleri, eviilik uyumlar, sosyal destegin azalmasi, iletisim
zorluklar, hastaligin siddeti, hastalann yasi, hastaligin suregen olusu,
tibbi yardim ihtiyacinin miktari ve aile dongusunun bozulmasi gibi cesitli
etmenlerin stres faktoru oldugu bilinmektedir. (Hentinen ve Kyngas, 1998,
s.317-318; Kutner, 1987, s.30).

Turkiye'de 2010 yiindan itibaren, Saglik Bakanligi, nGromuskuler hasta ve
ailelerinin yasadiklar zorluklari ve intiyaclarr goz onunde bulundurarak, 11
ilde, kendisine bagl 12 hastanede (istanbul Bakirkdy Sadi Konuk Egitim
ve Arastirma Hastanesi [EAH)], Istanbul Géztepe EAH, Ankara Diskapi
EAH, Bursa Sevket Yimaz Devlet Hastanesi [DH]izmir Tepecik EAH,
Antalya EAH, Adana EAH, Gaziantep Dr. Ersin Aslan DH, Diyarbakir
EAH, Erzurum EAH, Samsun Mehmet Aydin DH, Trabzon Numune
EAH) Noéromuskuler Hastaliklar Merkezi (NHM) aciimasi calismalarina
baslamistir. llerleyen strecte, planlananin disindaki hastanelerin (Bakirkoy
Prof. Dr. Mazhar Osman Ruh Saglgi ve Sinir Hastaliklar EAH ve Eskisehir
DH) de merkez agma talebinde bulunmasi ile 2016 yili Mart ayi itibari ile
bu sayl 14’e yukselmistir. Ancak merkez agma onayini alan 14 hastaneden
sadece 7'sinin (istanbul’da Bakirkdy Sadi Konuk EAH, Bakirkéy Prof. Dr.
Mazhar Osman Ruh Sagligi ve Sinir Hastaliklar EAH, izmir’de Tepecik EAH,
Antalya’da Antalya EAH, Eskisehir'de Eskisehir DH, Ankara’da Diskapi
Yildinm Beyazit EAH, Bursa’da Sevket Yilmaz DH) mevcut durumda gerekli
fiziki altyapi, donanim, arac ve gerecleri tamamlayarak merkezleri actiklari,
yani aktif halde hasta alimina basladigi bilinmektedir. Diger hastanelerde
ise henuz merkezlerin acllamadigl,  gerekli fiziki altyapt, donanim,
arag ve gerecleri tamamlama calismalarinin devam ettigi bilinmektedir.
Acllan ve aciima islemleri devam eden bu merkezler ile; noromuskuler
hastalarin tani, tedavi, rehabilitasyon ve egitim imkanlannin arttnimasi,
yasadiklan zorluklann ortadan kaldinlarak saglik hizmetine erisimlerinin

kolaylastinimasi, psiko-sosyal destegin saglanmasinda sosyal hizmetin
etkinlestiriimesi, hastaliklar ile ilgili uygulamalarnin standardize edilmesi ve
yayginlastirimasi amaclanmistir. Merkezler sadece Saglik Bakanligina bagl
hastaneler bunyesinde degil, Universite ve Ozel hastaneler bunyesinde
veya bu hastanelere bagl ayn bir birim olarak da Bakanligin izniyle
kurulabilmektedir (T.C. Saglik Bakaniigi, 2015, s.2).

Noromuskuler hastalann  kabul ve takip edildigi bu merkezlerde,
tani, tedavi, rehabilitasyon, psiko-sosyal destek ve egitim hizmetleri
veriimektedir. Bu hizmetler Dunyada oldugu gibi hekim, fizyoterapist,
hemsire, sosyal calismaci ve psikologdan olusan multidisipliner bir ekip
tarafindan cok yonlu veriimektedir. Bu ekibin énemili bir Gyesi olan sosyal
calismacilar, yalnizca hastalar degil hastalarin ailelerini de iceren butuncul
bir sosyal hizmet mudahalesi planlayip uygulayarak, onlarin hastalikla
birlikte degisen yasam standartlarna uyum saglamalarinda énemli rol ve
gorevlere sahiptir. Sosyal calismacilar gibi néromuskuler hasta ve aileleri ile
calisan, onlara hizmet veren ilgili kisi, meslek, kurum ve kuruluslarin etkin
hizmet vermesinde, verecekleri hizmetleri planlamalarinda bu hasta ve
ailelerine iliskin bilimsel verilerin olmasi énemlidir. Ozellikle Trkiye'de 2010
yilindan oncesine kadar bu hasta grubuna ve ailelerine yonelik Ozel hizmet
programi bulunmaz iken, 2010 yilindan itibaren Saglik Bakanligi tarafindan
yeni aclimaya baslanan NHM'’lerde verilecek hizmetlerin planlanmasinda
ve gelistirimesinde hizmet alan aileleri tanitici bilgilerin bilinmesi oldukca
onemlidi. Oyle ki ailelere yonelik yapilan bir egitim programinda
(Hacettepe Universitesi, 2011) ailelerin yasadiklar sorunlarnna dair en cok
hastaligin bilinmemesinden kaynakli sorunlar yasadiklarnini ifade ettikleri
deneyimlenmistir. Ozellikle “Sesimi duyurmaya ihtiyacm varl” diye feryat
eden bir annenin séyleminden hareketle de bu hastaliga ve ailelere yonelik
vurguyu one cikaracak calismalara intiyacin oldugu anlasiimistir. Nitekim
yapilan literatur incelemesinde, ndromuskuler hasta ailelerini konu alan
calismalann oldukga sinirh oldugu, yapilan calismalarin ise daha ¢ok tibbi
bilimler (fizik tedavi, hemsirelik hizmetleri, psikiyatri) alaninda, hastaligin
ailelerin yasam kalitesine ve ruh sagliklanna olan etkisini degerlendiren
calismalardan olustugu goéruimustur (Bayromova, 2008; Cakaloz ve Kurul,
2005; Cakaloz, Unlt, Cardak ve Kurul, 2010; Yidinm vd., 2009).

Bu dogrultuda, ozellikle yasanan kisisel deneyimin etkisiyle de yapimasi
kararlastinlan bu calismada, noromuUskuler hasta ailelerinin - sosyo-
demografik ozelliklerininincelenmesiamaclanmistir. Yapilan bu arastirmanin,
NHM’lerden hizmet alan noromuskuler hasta ve ailelerinin - goérunur




olmasini saglamasinin yani sira, yeni kurulan bu merkezlerde ailelere ve
hastalara yonelik verilecek hizmetlerin planlanmasina ve standardize
edilmesine, sosyal hizmet mudahalelerinin gelistirilmesine yardimci ve yol
gosterici olacagr dusunulmustdr.

YONTEM

Nicel arastirma deseni ile gerceklestirilen bu calisma tanimlayici niteliktedir.
Arastirmanin evrenini; Saglik Bakanligina bagl NHM'lerden néromuskuler
hastalik tanisi nedeniyle hizmet alan hastalarin aile Gyeleri olusturmustur.

Arastirmanin yapildigi tarinlerde, aciimis olan, yani hasta alimina baslamis
olan istanbul Bakirkdy Sadi Konuk EAH, izmir Tepecik EAH, Antalya EAH
ve Diskap! Yildinm Beyazit EAH bunyesindeki NHM’lerde arastirmanin
gerceklestiriimesi planlanmisti.  Ancak arastirmanin  yapildigr tarinte
Diskapr Yidinm Beyazit EAH NHM'nin bulundugu binanin baska bir
kuruma tahsis edilmesi ile merkezin tasinmakta oldugu, hasta aliminda
bulunmadigr gorulerek adi gecen hastanenin NMH'si arastirma kapsami
disinda birakilmistir.

Orneklemin  olusturulmasinda — arastirmaya  katilan aile  Gyelerinin
noromuskuler hastaile yastyor olmasi dlgutu goz ontinde bulundurulmustur.
Bu dogrultuda calisma evrenini ise; istanbul Bakirkdy Sadi Konuk EAH,
izmir Tepecik EAH, Antalya EAH bunyesindeki NHM'den néromiskiler
hastalik tanisi nedeniyle hizmet alan hastalarnn aile Gyeleri olusturmustur.
SOz konusu merkezlerin yaklasik ayda ortalama 40 hastaya hizmet verdigi,
bu hastalardan ayda ortalama 15 hastanin yeni tani koyulan hasta oldugu,
digerlerinin ise takibi yapilan hasta oldugu belirlenmistir. Bu kapsamda
arastirma orneklemini ise s6z konusu ug¢ merkezden 1 Haziran-30 Eylul
2012 tarinleri arasinda hizmet alan, arastirmaya katilmaya istekli oldugunu
belirten 126 gonulli néromuskuler hasta aile Uyesi olusturmustur.

Arastirma verilerinin toplanmasinda, arastirmaci tarafindan hazrlanan,
ailelerin sosyo-demografik degiskenlerinin incelenmesine olanak saglayan
NoGromuskuler Hasta Aileleri Anket Formu kullanilmustir.

Ankara Universitesi Saglik Bilimleri EnstitUst tarafindan etik agidan uygun
bulunan arastirmanin hastanelerde gerceklestiriimesi icin hastanelerin bagli
bulunduklan saglik muduritiklerinden gerekliizin alinmustir. izinler alindiktan
sonra ilgili NHM’lerde goérev yapan meslek elemanlarn (merkez sorumiu

hekimi, sosyal hizmet uzmani, hemsire) ile iletisime gecilerek arastirmanin
konusu, amaci, anket formu ve formun kime nasil uygulanmasi gerektigi
konusunda bir 6n bilgi verilmistir. On bilgiden sonra anket formlari posta
yoluyla gonderilmistir.

Veri toplama islemi sirasinda arastirmaya katilacak olan tum aile bireylerine
arastirmanin amaci ve yontemi aciklanmis ve arastirmaya katimaya
istekli aileler ile NHM'’lerde gdrev yapan meslek elemanlart (hemsire,
sosyal calismaci) ve arastirmaci tarafindan yuz yuze gorusme yapilmistir.
Arastirmadan elde edilen veriler, “SPSS Istatistik 20.0” istatiksel paket
programi kullanilarak ve Micrososft Exel 2010 ¢alisma sayfasinda analiz
edilmis, sonuclar sayi ve ylzde seklinde verilmistir.

BULGULAR

Saglik Bakanhigina bagh NHM’lerden hizmet alan hasta ailelerinin sosyo-
demografik dzelliklerinin incelenmeye calisilidigr bu calismada, ilk olarak
hastalar ve aileleri tanitic bulgular incelenmisti. Daha sonra ailelerin
hastalarinin hastaligi ile ilgili yararlandiklar hizmetler, ailelerin tekrar cocuk
sahibi olmaya iliskin dustinceleri ve hizmet aldiklart NHM'den beklentilerine
iliskin bulgular incelenmistir.

Arastirmaya katlan ailelerin hastalarina iliskin bilgilerin verildigi Tablo 1
incelendiginde; ndéromuskuler hastalarin cogunlukla (%67,5) erkeklerden
olustugu, yas aralklarnin 0 ile 65+ arasinda degistigi gorulmustar.
Noromuskuler hastalarn hastalik taniar incelendiginde ise; cogunlukia
duchenne muskuler distrofi (DMD, %35,7) ) ve myastenia gravis (20,6),
en az ise intermadiate spinal muskuler atrofi (SMA2, 9%0,8) ) ile birlikte
ayni oranda (%2,4) konjenital muskuler distrofi, amiyotrofik lateral skleroz,
polimiyozit, myotonia konjenita tanisina sahip olduklar gorulimuastar.
Hastalarin %20.6'sinin tanisi konmus diger bir hastaliginin daha oldugu,
diger hastaligin ise coguniukla ayni oranda (15,4) bel fiugi, gastrit ve
tansiyon oldugu saptanmustir.

Arastirmaya Kkatilan aile uyelerinin sosyo-demografik Ozelliklerine iliskin
bilgiler Tablo 2’°de incelenmistir. Buna gore katilimailar; ¢cogunlukla anne (%
48,4), evli (%88, 1), 2 cocuga sahip (%41,6), ortadgretim mezunu (%65,8),
ev hanimlanndan (% 49,2) olusmaktadir. Yine katiimcilarin cogunun kent
merkezinde (%71,4) yasadigi, saglik guvencesine sahip oldugu (%92,9),
aylik ortalama gelirlerinin 500-1000 TL (%52,4) arasinda olmakla birlikte
gelirlerinin ihtiyaclanni karsilamadigr saptanmisti. NHM'ye gelip gitmekte
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zorlandiklan gérulen ailelerden en cok zorlanan (%85,7) ailelerin kdy/
kasabadan gelen aileler oldugu, en az zorlanan (%53,3) ailelerin ise kent
merkezinden gelen aileler oldugu gorulmustar. Ailelerin 951,6'sI tedavi
masraflarnin batcelerini orta duzeyde etkiledigini, %39,7’si butcelerini
oldukca etkiledigini, %8,7'si ise butcelerini etkilemedigini ifade etmistir.

Tablo 1: Ajlelerin n@romiskuler hastalarninz iliskin bilgiler

Hastanin n %
Cinsiyeti

Kadin 41 325
Erkek 85 67,5
Yag

0-10 24 26,59
11-20 24 27
21-30 18 143
31-40 12 X3
41-50 12 g5
Si+ b3 12,8
Néromiiskiiler Hastalik Tans:

Konienital miskiler distrafi E] 24
Duchenne miizkiler distref 45 35,7
Becker mijskiller distcofi 7 55
Amivatrafik lataral skleroz 3 24
Infantil aregresive sninal miskiler atrafl 7 55
Intermadiate spinal miiskiler awefl 1 0,2
Miyetanik disteafi 18 12,7
Paolimiyozit & 4.5
Limb girde, milskiler disieafl E] 24
Iyasteniz gravis 26 208
Myotoniz kanienita 3 24
Miyopati & 4.5
Toplam 126 100
Diger Hastaik Tanist

Bel fitig, gastrit 4 15,4
Tanziyon 4 15,4
Astim E] 11,5
Akdeniz anemisi z 7.7
Kzlp hastalig 2 7.7
Diyabet 2 .7
Psikoz 1 3,2
Enomani 1 3,8
Epilepsi 1 3,8
Babrek yetmezligi i 3,8
Crizm 1 3,8
Mental [Gtardasyon 1 3,2
Kronik bronsit 1 3,8
isitme problemi 1 3,2
Kzlp-tansiyon 1 3,8
Toplam 26 100

Tablo 1: Ailelerin néromuskuler hastalarina iliskin bilgiler

+
Gariisiilen aile fyesinin n ]
Yakmnlik Derecesi
Anne 61 48,4
Bzba 5 13,8
Es 24 15
Diger {Cocuk, Kardes, Yenge, Teyze, Dede) 15 12,7
Medeni Durum
Evli 111 28,1
Baozanmus [ 2y dul 10 ]
Belar 5 4
Cocui Sayis:
Z Cocuk 52 41,6
3 Cocuk 27 216
4 ve Gzeri 22 17,6
1 Cocuk 18 14,4
Cocugu clmayan 7 5.6
Odrenim Durumu
Ortadgretim 85 E5,2
Lise 25 20,6
Universits 12 8,5
Okur Yazar £ 4
Meslegi/Calisma durumu
Ev Hamirmi 62 49,2
Emekli 18 143
Ozl Sektarfisci 18 14,2
Serbest meslek 18 12,7
Diizenli isi Yok & 438
Kamu Perseneli/Mamur 5 438
Yerlesim birimine gire merkeze ve hizmetiere
ulazimdag zorlanma durum
Koy kazzba (N:14/%11.1) 12 85,7
i1 dig1 {N:22 %175} 15 68,2
Kent merkezi (M:90/ %71.4) 48 53,2
Ayhik Gelirleri
S00-1000 TL 56 52,4
1000-1500 TL 3z 25,4
1500 TL dzeri 28 22,1
Gelirierinin ihtiyaciarim karsilama durum
Hayir B2 =0
Kismen 45 36,5
Evet 17 135
Tedavi Masraflarnin Bitgelerini Etkileme Durumu
Orta diizeyde etkiliyor 65 516
Oldukga etkiliyor &0 39,7
Etkilemiyor 11 87
Tablo 2’'nin devami
n *
Sagik Giivencesi
War 117 92,5
Yok 9 71
Toplam 126 100

Tablo 2: Ailelerin sosyo-demografik 6zelliklerine iliskin bilgiler
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Tablo 3'te ailelerin hastalarnin  hastaligr ile ilgili aldiklarn hizmetler
incelendiginde, ailelerin cogunun tbbi tedavi (%85,7) ve fizik tedavi
(%68,3) hizmetinden yararlandigi, ¢cok azinin (%4) ise hastalannin
hastaligr ile ilgili herhangi bir hizmetten yararlanmadigini ifade ettikleri
gorulmustuar. Ailelerin yansindan fazlasi (%58,7) ilk hastalik tanisini koyan
uzman tarafindan kendilerine ayrintil bilgi verildigini belirtmistir. Ailelerin
hastalarinin mevcut saghk durumu ile ilgili saglik personellerinden yeterli
bilgiyi alip almama durumlari incelendiginde ise, ailelerin cogunun (%89,7)
saglik personelinden hastalarinin mevcut saglik durumui ile ilgili yeterli bilgiyi
alabildikleri, cok azinin (%10,3) ise hastalarnin mevcut saglik durumu ile
ilgili yeterli bilgiyi alamadiklarn saptanmustir. Ailelerin yariya yakininin (%46,8)
noromuskuler hastalarnnin tedavi surecinde sosyal calismacidan hizmet
aldigl, cogunun (%77,8) herhangi bir kurum veya kurulustan yardim
almamakla birlikte yaklasik beste birinin (%22,2) herhangi bir kurum veya
kurulustan yardim aldigi saptanmistir. Herhangi bir kurum veya kurulustan
yardim alan ailelerin ise en ¢cok (%85,7) maddi yardim aldigi, en az (%3,6) ise
egitim yardimi aldigr bulunmustur. Bunun yani sira aileler psikolojik yardim
hi¢ (%0) almadiklarnni ifade etmistir. Yardim alan ailelerin yarisindan fazlasi
(9667,9) Alle ve Sosyal Politikalar Bakanligindan séz konusu yardimi aldiklarini
belirtmistir. Ailelerin cogunun (%84,9) herhangi bir dernek veya sivil toplum
kurulusuna Gye olmadigi, yaklasik beste birinin (%15,1) herhangi bir sivil
toplum kurulusuna veya dernege Uye oldugu saptanmistir.

Tablo 4'te ailelerin tekrar cocuk sahibi olmaya iliskin dusunceleri
incelendiginde ise ailelerin cogunun (%84,1) tekrar cocuk sahibi olmayi
dusunmediklerigérulmustur. Aileler cogunlukla (%30,8) yeterli cocuga sahip
olduklarini dustinmeleri ve yeni dogacak cocuklarnnin hasta olmasindan
korktuklarnndan (%26,2) 6turd tekrar cocuk sahibi olmayr dustunmediklerini
ifade etmistir.

Son olarak Tablo 5 incelendiginde ise; aileler hizmet aldiklanr NHM’den
sirastyla en ¢ok hastalarinin tedavisinin yapilarak saghgina kavusmasini
(9624.,6), tedavi ve saglik hizmetine kolay ve hizli erisim saglanmasini
(%18,3), kendilerine psikolojik destek (%14,3) ve sosyal destek (%10,3)
saglanmasini beklediklerini belirtmistir.

Tablo 3: Ailelerin hastalik surecinde yararlandiklan hizmetler

n ]
Alinan Hizmet
Tibbi tedavi 108 45,7
Fizik tedavi 86 683
internet/ TV 45 38,9
Genetik dzmizmanlik 35 27,8
Pzikolojik destek 31 248
Aile damsmanhg 25 15,8
Hastaliklz ilgili bir dernege dyeyim 14 11,1
Konferanszlar 14 11,1
Aile egitim programi 9 7.1
Kitzp 9 7.1
Herhangi bir hizmetten yararlanmadim 1 4
itk Tannyr Keyan Uzmamin Bilgi Verme Durumu
Ayrintih bilgi werildi 74 58,7
Kisaca bilgi verildi 44 34,5
Verilmedi 4 g3
Saglk Personelinden Bilgi Alma Durumu
Evet 113 48,7
Hzyir 13 10,3
Sosyal Calismacdan Hizmet Alma Durumu
Hayir (=13 53,2
Evet 55 46,8
Herhangi Bir Kurum veya Kurulustan Yardim Aima Durume
Hayir 23 778
Evet 28 222
Toplam 126 100
Alnan Yardim Tiirii
hMaddi 24 85,7
Yiyecek 3 10,7
Yakacak 3 10,7
Egitim 1 3,6
Psikolojik [¥] o
Yardim Alinan Kurumy/Nurulus
Aile ve Sosyal Palitikalar Bakanlig 15 &7,9
Belediye 4 143
Dernek/Vakif 2 7.1
Kaymakamhk 2 7.1
Milli EEitim Bakanhg 1 35
Toplam 28 100
Sivil Toplum Kurulugu Oyeligi
Hzyir 7 449
Evet 15 15,1
Toplam 126 100

37

Tibbi Sosyal Hizmet Dergisi



38

Tibbi Sosyal Hizmet Dergisi

Tablo 4: Ailelerin tekrar cocuk sahibi olmay disinme durumlzrn

Say %
Distinme Durumo
Hayir 106 341
Kararsizim 11 a7
Ewet 5 7.1
Toplam 126 100
Diisiinmeme Nedeni
Sahip olunan goouk sayisin yaterli bulma 20 30,8
Hasta clmasindan korkmsz 7 26,2
Yazin ilerlermesi 11 16,9
Bakim zorlugu & 59,2
Tibbi zorunluluk | doktorun izin wvermemesi) 5 1.7
Sarumluluk almak istemame 4 6,2
Gocugun ihmal edilecegini disinme 2 3,1
Toplam &5 100
Tablo 5: Ailelerin hizmet sldiklan nérgmiskiler hastaliklar merkezinden beklentileri

n k]

Hastarmin tedavisinin yapilmasi ile sagh@ina kavugmasi 31 246
Tedzwi ve 32ghk hizmeatine kelay ve hizh erigim 23 18,32
Pzikolajik destek saglanmas: 13 143
Sosyal destek saglanmas 13 10,3
Merkeze ulasim kalaylig 11 8,7
Hastaligin tedavisinin bulunmas -} 6,3
Fizik tedavi hizmetlerinin dzha sktif almaz 3 6,3
Dzhs fazlz ilgi/duyarlihk 7 EE
ilaglarin tamin etmeak 7 5.E
Hastalann yasamim kolaylasting hizmetlerin verilmeasi 7 EE
Resmi islemlerin daha az/huizh clmasimin saglanmazs & 48
Hzstarmin saghEinin daha katiye gitmesinin engellenmesi E 40
Randewvunun dzha sik alinabilmesinin saglanmas: 3 2,4
Merkezin yazadifim ilde clmas: 2 1,6
Tedavi takibi 2 16
Fizikzel gevrenin hastaya uygun dizenlenmesi 2 1,6
Toplam 126 100

TARTISMA

Yapilan bu calismada, Turkiye’de henuz cok yeni olan NHM'lerde hastalarin
uyesi oldugu aile sisteminin sosyo-demografik ozellikleri ortaya konmaya
calisiimistir. Bunu yaparken, hastalik tani siniflandinimasi ayrmina gidiime-
den merkezlerden hizmet alan tim néromuskuler hasta gruplarinin ailelere
iliskin bir cerceve sunulmaya calisiimistir.

Arastirma kapsamindaki hastalarin hastalik tanilarnnin cogunlukla genetik
kokenli néromuskuler hastalik oldugu gorulmustur. Genetik néromuskul-
er hastaliklar bilindigi Gzere anne, baba ya da her ikisinde bulunan ve
hastalik taslyan genlerin dogan cocuga aktarimasidir. Bu hastaliklarda
hastalik genlerinin hem anne hem de babada olmasi dogacak cocugun
hasta olma riskini veya hastalikli gen tasima riskini daha cok arttirmaktadirr.
Bazi hastaliklarda hastaligi olusturan gen belirlenmisse ailedeki yeni ge-
beliklerde anne karninda tani koymak mumkin olabilir. Benzer sekilde
hasta olan bireyde kesin tani konmasi o ailedeki diger kusaklar icin de
onemlidir. Aile Uyelerinden birinde hastaligin gortlmesi diger aile Uyeler-
inin de hastalik geni tasima intimalinin yuksek olduguna dair énemli bir
ipucudur (Hartley vd., 2011, 5.1022; Ozdamar ve Karasoy, 2010, s.1). An-
cak arastirmamizda ailelerin hastalannin hastaligr ile ilgili yararlandiklari
hizmetler incelendiginde genetik danismanlik hizmeti alan ailelerin oraninin
oldukga dusuk (%27) oldugu gorulmustur.  Ailelerin cogunun iki cocuga
sahip oldugu gercegi de goz 6nuinde bulunduruldugunda diger cocugun
da hastalik geni tasimasi intimali yuksek olup, kendisinde gorunmese bile
ilerde dogacak cocuklarinda hastalik gordlme ihtimalinin yuksek oldugunu
gostermektedir. Bu durumda saglik profesyonelleri tarafindan aileye gene-
tik danismaniigin verilerek ailenin tekrar cocuk sahibi olmayi istemesi veya
ailedeki diger kardeslerde de hastalik gorulmese bile hastalik geni taslyip
tasimadigi degerlendirilerek ortaya cikacak risk faktorleri anlatilarak onlarin
dogacak cocuklannin hasta olacagr gercegi ile yuzlesmesinin saglanmasi
oldukca 6nemlidir (Hartley vd., 2011, s.1022; Ozdamar ve Karasoy, 2010,
s.1). Bu dogrultuda NHM'den hizmet alan ailelerin ttmunun genetik
danismanlik almasi saglanmalidir. Hem hastaliklanin genetik kdkenli olmasi
hem de hastanin tedavi seyri acisindan ailelerin ve hastalarin hastalik
hakkinda dogru ve yeterli bilgilendiriimesi gereklidir.

Noromuskuler hastalikiar ilerleyen bir strece sahiptir. Hastaligin ilerlem-
esiyle hastalar vucut fonksiyonlarnin bircogunu  yitirmekte, hastaliga
bagl gelisen komplikasyonlar ortaya cikmaktadir ( Law, Baum ve Dunn,
2005; Harris, 2003, s.681). Nitekim arastirma bulgularnna bakildiginda
ndéromuskuler hastalarin %20.6'sinin tanisi konmus baska bir hastalginin




oldugunun gorulmesi bu durumla aciklanabilir.

Arastirmada aile Uyelerinin  cogunlukla annelerden olusmasi (%48,4)
hastalarn  bakim yOkinun daha cok anneler Uzerinde oldugunu
dusundurmektedir. Nitekim literattrde yapilan diger calismalar da babalarin
genelde bir iste calisip eve maddi imkan saglayan biri roltinde oldugunu,
annelerin ise bakim veren rolunu Ustlendigini belirtmektedir (Cakaloz ve
Kurul, 2005; Cakaloz vd., 2010; Lawoko ve Soares, 2002; Tak ve Mccub-
bin, 2002; Ozdincer, 2002). Benzer sekilde ailelerin cogunlukla ilkokul me-
zunu, ev hanimi, saglik guvencesi bulunanlardan olusmasi da bu aileler
ile yapilan diger alan calisma sonuclari ile paralel bulunmustur (Ozdinger,
2002; Cakaloz vd., 2010; Cakaloz ve Kurul, 2005; Yildinm vd., 2011).
Allelerin cogunlukla aylik 500-1000 TL gelire sahip oldugu ve gelirlerinin
ihtiyaclarini karsilamadigi, tedavi giderlerinin ailelerin butcelerini orta duzey-
de etkiledigi gorulmustur. Arastirma bulgularmizla benzer sekilde aileler
ile yapilan diger calismalar da, néromuskuler hasta ailelerinin ekonomik
guclukler yasadigini gostermektedir. Hatta yapilan bu calismalar, hastaligin
aileleri fakirlestirmede risk faktort oldugunu belirtmektedir (Emery, 1991;
Ganzini vd., 1998; Okstiz, 2009; Ozdincer, 2002; Parish ve Cloud, 2006;
Thomas vd., 2014). Hastalikla birlikte cocuk yetistirmede artan mali-
yet, hastalarn bakim ihtiyacinin yuksek olmasi ile birlikte aile Gyelerinin
is kaybr yasamalari, surekli tedavi takibinin yapiimasi gerekliligi ile artan
tedavi giderleri, hastanin yasam Kalitesinin arttinimasi amaciyla yardimci
arag ve gereclere olan yuksek ihtiyac ve bunlann cogunun SGK tarafindan
karsilanmamasi, fiyatlarnnin ylksek olmasi onemili risk faktorleri arasindadir.
Allelerin cogunun (%77,8) herhangi bir kurum veya kurulustan yardim
almamasinin da yasadiklari maddi guclugu arttrdigr sdylenebilir

Thomas vd. (2014, s.150)'Inda belirttigi gibi, gelismis Ulkelerde var olan
yasam kosulu ile karsilastinidiginda, Turkiye gibi gelismekte olan ulkelerde
alt sosyo- ekonomik sinifin yeleri olan néromuskuler hasta aileleri yetersiz
yasam kosullar ile birlikte dusuk yasam kalitesine sahiptir ve bu yonuyle
de daha hassas konumdadir. Ailelerin yasadiklar guclerin Gzerine birde
hastalik ve yarattgr bakim verme sorumlulugu eklenince ailelerin yasam
kalitesi dada da dusmektedir. Zaten kit kanaat gecinen bir ailede hastalarin
varigr onlarn yasamini daha da sinirlandirarak hastaliktan daha cok et-
kilenmelerine neden olmaktadir.

Allelerin - merkeze veya saglk profesyoneline gelip gitmesi tedavi
masraflarinin yani sira ulasim giderlerini dogurarak, ézellikle kdyden/kasa-
badan veya farkli illerden merkeze gelen ailelerin tedavi masraflarini daha
da arttirmaktadir. Nitekim merkeze gelip gitmede en ¢ok zorlanan ailelerin

koy/kasabadan gelen ailelerin oldugunun gérulmesi bu bilgiyi destekler
niteliktedir. Oyle ki ailelerin tedavi alabildikleri hastanelerin ve merkezlerin
Turkiye genelinde her ilde olmamasi, var olan illerde ise tek olmasi ailelerin
yerlesim yerlerinden uzak mesafelerde tedavi almasina neden olarak ulasim
giderlerini daha da arttirmaktadir. Bu durum hem ailelerin ulasim giderlerini
arttinp gelirlerini olumsuz yonde etkilerken, hem de merkeze gelip gitme-
lerini, tedavi almalarini zorlastirmaktadir.

Gelirlerinin intiyaclanni karsilamadigr gérulen ailelerin, Tarkiye gibi ozel
araca sahip olmanin énemili gider oldugu bir tlkede araclarinin olmayisi, bu
hasta ve ailelerine yonelik Ucretsiz transfer hizmetlerinin de var olmamasi
ile toplu tasima araclarni kullanmak zorunda kalmaktadi. Bu durum
aileler icin hem ekstra gider olurken hem de ailelerin yogun bir sekilde
ulasim gucligu yasamasina neden olmaktadir. Okstiz (2009, s.95) yaptigi
calismasinda, noéromuskuler hastalarn cogunun tekerlekli sandalye ya
da ortez kullandigini ve bu araclan kullanmada ailelerin hastalarinin agir
olmasi nedeni ile kardiramama ya da ev disi cevrenin fiziksel engellerle dolu
olmasindan dolayi hastalarnn bir yerden bir yere tasinmasinda/transferinde
en cok gucluk yasadigini saptamistir. Toplu tasima araclanni kullanan aileler,
toplu tasima araclarina hastalarnni indirip bindirirken, kaldirnmiarin, yollarin,
hastanenin fiziki kosullarnin kullanilan yardimcr araclarn rahat kullanimini
engeller nitelikte olmasi ile hastasini tasimakta zorlanarak merkeze gelip
gitmekte bircok guclik yasamaktadir. Koy/kasabadan gelen ailelerin te-
davi islemlerinin uzamasi ile birlikte ayni gun icerisinde evlerine doneme-
meleri, ailelerin otel veya benzeri bir yerde konaklamasini gerektirmektedir.
Bu durum ise ulasim giderlerine konaklama giderlerinin de eklenmesi ile
ailelerin maddi yukunu daha da arttirarak merkeze gelip gitmede daha cok
zorlanmalarina neden oldugunu dusundurmektedir.

Daha oncede belirtildigi Uzere, sonradan kazanimis ndéromuskuler
hastaliklann cogunlugunda tedavi ve tam iyilesme mumkunken, genetik
noromuskuler hastaliklarn kdguk bir grubunun disinda hastaligr tama-
men ortadan kaldiran mutlak bir tedavi yéntemi bulunmamaktadir (Ok-
stiz, 2009; Karaduman, vd., 2012, s.4). Bu nedenledir ki genetik kokenli
noromuskuler hastaliklarda uygulanan tedavi programinin amaci hastalarin
yasam kalitelerini yukseltmektir. Bu amactan yola cikarak uygulanan tedavi
programinda saghgi koruma, yukseltme ve sturdtrme Uzerinde durulmakta,
deformiteleri 6nleyici ya da geciktirici egzersizler, ortezler, cerrahi yontemler
ve Ozellikle solunum ve kalp fonksiyonlarini koruyucu fizyoterapi agirlikli
olarak uygulanan tedavi ydntemleri arasindadir (Karadumanvd., 2012, s.4).
Nitekim arastirma bulgularinda da hastalarin hastalikla ilgili yararlandiklan
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hizmetler arasinda ilk sirada fizik tedavi hizmetinin gelmesi bu durum ile
aciklanabilir. Ancak ailelere gore tedavi programinin anlami; hastalarini
iyilestiren, hastaligi ortadan kaldiran bir tedavinin uygulanmasidir. Yani ailel-
er icin tbbi tedavi, hastasinin iyilesmesi, eski sagligina kavusmasini ifade
etmektedir. Nitekim arastirma bulgularr arasinda hastalari ile ilgili hicbir
hizmetten yararlanmadiklarini ifade eden ailelerin olmasi ailelerin tedaviye
yonelik bakis acisini ortaya koyan énemili bulgu olarak degerlendirilmistir.
Oyle ki, arastirmanin NHM'den hizmet alan aileler ile yapiimasi ailelerin
tibbi tedaviden yararlandigina iliskin dnemli bir bulgudur.

Arastirma sonuclar ile paralellik gosteren bir baska arastirma ise Yildinm
vd. (2011, ss.2-3) tarafindan eriskin néromuskuler hastalara bakim veren
aile UGyelerinin, hastalik hakkindaki bilgi duzeyleri Uzerinedir. Arastirma
sonuclarin gore bakim verenlerin bilgi duzeylerinin orta ve iyi derecede
oldugu bulunmustur. Yapilan arastirmada ailelerin hastalik hakkindaki bilgi
dulzeylerinin buyUk oranda orta ve yuksek seviyede olusu ailelerin tekrar
cocuk sahibi olmayi istememeleri ile de desteklenmektedir. Oyle ki arastirma
kapsamindaki ailelerin yeni dogacak cocuklannin tekrar hasta olacagindan
korkmasi nedeni ile tekrar cocuk sahibi olmay! istememeleri ailelerin bilgi
duzeyleri hakkinda énemli bir ipucu olarak degerlendiriimektedir.
Ozdincer (2002) yaptigi calismada, ailelerin hastaligi kabul etmediginden,
inkar ettiginden bahsetmektedir. Ozdinger’in arastirma bulgulan ile pa-
ralel bir sekilde ailelerin merkezden cogunlukla hastalarinin iyilestiriimesini
beklediklerini ifade etmeleri ailelerin hastaligr inkar ettiklerine veya ailelerin
gelecege iliskin umuduna dair énemli bir ipucu olarak degerlendirilebilir.
Allelerin cogunun (%77,8) herhangi bir kurum veya kurulustan yardim al-
mamakla birlikte (9%84,9) herhangi bir dernek veya sivil toplum kurulusuna
da Uye olmadigr gorulmustur. Ailelerin herhangi bir sivil toplum kurulusuna
veya dernege Uye olmamasi, ailelerin egitim duzeylerinin dusuk olmasi
ile de aciklanabilecegi gibi ailelerin haklarina iliskin yetersiz bilgi ve bil-
ince sahip olduklar ile de agiklanabilir. Yardim alan ailelerin ise cogunlukia
(9685) maddi yardim aldigi, psikolojik yardim ise hic almadigi gorulmustur.
Yardim alan ailelerin oldukca az olmasi ile birlikte psikolojik yardimi hic
almadiklarinin gorulmesi, ailelerin yeterli profesyonel destek almadiklari
veya alamadiklarina iliskin énemili bir ipucu olarak degerlendirilmistir.
Noromuskuler hastaliklar, kronik seyirli, hizli ilerleyen, ciddi yeti yitimlerine
yol acan ve dlumle sonuclanan bir hastalik olmasi ve gelecege iliskin umut
kaybi yaratmasi nedeniyle ailelerin yasam kalitesini olumsuz yonde etkile-
mektedir (Boling, 2005, s.177; Canam ve Acorn, 1999, s.193) Bu nedenle
noromuskuler hastaliklarda tedavide, sadece hastanin fiziksel durumu ile

ilgilenmek yeterli degildir, ayni zamanda hem hastanin hem de diger aile
bireylerinin ruhsal durumunun da tedavi programi icerisine alinmasi ger-
eklidir (Buchanan vd., 1979, s. 265; Thomas vd., 2014; s.145). Nitekim
yapilan calismalar da bu ailelerin ciddi sekilde ele alinmasinin gerekliligini
ve ruhsal destegin verilmesinin dnemini ortaya koymaktadir (Bloom, 1997;
Boling, 2005; Buchanan vd., 1979; Ganzini vd., 1998; Nereo vd., 2003;
Yildinm vd., 2009; Thomas vd., 2014). Tedavi surekliligi ile de ailelerin ve
hastalarin yasamlarinda zorlu bir surecin baslangici olan noéromuskuler
hastaliklarda ailelerin ve hastalann yararlanabilecegi destek sistemleri old-
ukca 6nemlidir. Ozellikle ailelerin ve hastalann hastaliga ve hastalikla bir-
likte degisen yasam kosullarina uyumunda uygun psikososyal destek sis-
temlerinden yaralanmasi oldukca oénemlidir.

Ailelerin hizmet aldiklarr NHM’den beklentilerine iliskin ifadeleri, kendiler-
ine ve hastalarina yonelik cok yonlt hizmet ihtiyacini belirten dnemli bul-
gu olarak degerlendirimistir. Ozellikle gelirlerinin giderlerini karsilamadig
gorulen ailelerin herhangi bir kurum veya kurulustan da yardim almadiklari
degerlendirildiginde  yardm  mekanizmalan ile  baglantilandinimaya
ihtiyacinin - yuksek oldugu dusunudlmustar. Yine psikolojik destek  hic
almadiklari gorulen ve merkezlerden de kendilerine yonelik psikolojik
destek beklediklerini ifade eden ailelerin profesyonel psiko-sosyal destek
hizmetlerine ihtiyacinin yuksek oldugu dusunulmustdr.

Dunyada oldugu gibi biyopsikosyal yaklasim cercevesinde NHM ' lerde has-
ta ve ailelerine yonelik sadece tibbi hizmetlerin degil multidisipliner ekip
tarafindan cok yonlu psiko-sosyal hizmetlerin de verilmesi oldukga dnem-
lidir. Ozellikle sosyal calismacilar merkeze basvuran her hasta aile Gyesi ile
mesleki gorusme yaparak, belirledigi ihtiyaclarna yonelik mudahale streci
planlayip uygulamalidir.  Benzer sekilde psikologlar da aileleri psikolojik
acidan desteklemelidir. ilgili yonergede (T.C. Saglik Bakanhgi, 2015, s.7) de
belirtildigi Uzere sosyal calismaci ve psikolog bu merkezlerde bulunmasi
zorunlu meslekler arasinda yer almamaktadir. Bu meslek elemanlar sad-
ece merkez sorumlu hekimi tarafindan kendisine konsultasyon acilir ise
merkeze gelerek hasta ve aileleri ile gorusmektedir. Bu durumun ailelerin ve
hastalarin psikososyal destek hizmetlerinden yararlanmasini engelleyerek
saglik durumlar disinda yasadiklar gucluklere iliskin profesyonel yardim
almalarni oldukc¢a sinirlandirdigr dusunulmustur. Nitekim ailelerin psikolo-
Jik destek almadiklanni ifade etmeleri ve merkezden beklentileri arasinda
psikolojik ve sosyal destek saglanmasi, kendilering karsi daha duyarly/ilgili
olunmasi taleplerinin ilk siralarda yer almasi ailelerin bu meslek gruplarindan
yardim alamadigina, profesyonel destek hizmetlerinden yoksun olduguna




dair dnemili bir bulgu niteligindedir.

Sonuc ve Oneriler

Dunyada noéromuskuler hastaliklann tedavisinde, multidisipliner ekip
calismasi yaklasimi benimsenerek bu hasta ve ailelerine yonelik hizmetlerin
cok yonlu verilmesi amaclanmustir. Benzer sekilde Turkiye'de de biyopsiko-
syal yaklasimin gerektirdigi sekilde, yeni bir yapilanma olan NHM'lerde
multidisipliner ekip calismasi yaklasiminin gelistiriimesi gereklidir. Multidisi-
pliner ekip tarafindan hasta ve ailelerine yonelik sadece tibbi hizmetler degil
cok yonlt psiko-sosyal hizmetlerin de verilmesi saglanmaldir. Sosyal refah
devletinin gerekleri olan bu hasta ve ailelerine yonelik gelistirilecek sosyal re-
fah programlari cercevesinde profesyonel uygulamalarin gerceklestirilmesi,
ailelerin bas etme becerilerinin gelistirilerek kendilerine yetebilir hale gelme-
lerinin saglanmasi gereklidir. Kendilerine karsi daha duyarly/ilgili olunmasini
talep eden ailelerin bu taleplerine iliskin 6zellikle sosyal calismacilar diger
saglik profesyonelleri ile isbirligi saglayarak hastaliklar hakkinda toplum-
sal farkindalik ve bilgi duzeyini arttirmaya yonelik basin ve kitle iletisim
araclanni harekete gecirmelidir. Ozellikle ailelerin baglantili oldugu ku-
rum ve kuruluslara aileler hakkinda oturumlar paneller sergiler duzenley-
erek, egitim ya da teknik destek saglayarak onlann sunduklarr hizmetleri
gelistirmelerine yardimcr olmalidir. Sosyal calismacilar hastalarnn fiziksel
durumlarina ve yasadiklarr sorunlara iliskin bir takim ayricaliklar ve hizmetler
saglanmasi ve bunlarla ilgili yasal duzenlemelerin yapiimasi konusunda ka-
muoyu olusturarak ve ilgili kamu kuruluglarini etkileyerek onlara kolaylik
saglayan bir toplum ortami olusturulmasi icin calisma yapmaldrr.

Allelerin noéromuskuler hastaliklar merkezine gelip gitmede zorlandiklar
gbz Onunde bulunduruldugunda, mevcut merkezlerin - sayisinin
arttinimasi, dizenli tedavi takibi olan ve fizik tedavi hizmeti alan hasta-
lar icin kurumsallastinimis evde bakim hizmetlerinin yayginlastirilarak evde
bakim hizmetlerinden yararlandinimasi gereklidir. Hastalarin hastaneye git-
meleri durumunda ise ulagimlarinin ambulans veya evde bakim araci ile
saglanmasi gereklidir.

Noromuskuler hasta ve ailelerinin daha gorunur olmasini, yasadiklarnin
detaylandirnimasini saglayici bilimsel calismalarn sayisinin: arttinimasinda
fayda vardir.
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