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Konu ve Amag: Hastaliklar hastalari ve onlara bakim verenleri psikososyal ve ekonomik yonden cgesitli sekillerde
etkilemektedir. Bu ¢alismanin konusu olan Spinal Muskdler Atrofi hastaligi da hem hasta bireyin hem de ona bakim
verenlerin yasaminda koéklU degisikliklere sebep olmaktadir. Bu ¢alisma, Spinal Muskiler Atrofi hastalarina bakim
verenlerin bakim verme siireglerinde yasadiklari sorunlari, bu sorunlarla bas etme becerilerini ve sorunlarinin ¢ézimu
hakkinda onerilerini sosyal, psikolojik ve ekonomik ¢ergevede konu edinmistir. Gere¢ ve Yontem: Nitel bir arastirma
olarak tasarlanmis olan bu ¢alismada kartopu 6rnekleme yontemiyle Spinal Muskler Atrofi hastasi bireylere bakim
veren 15 kisi ile yari yapilandiriimis soru formu araciligl ile milakatlar gergeklestirilmistir. Gériismeler katilimcilarin
izinleri alinarak kaydedilmistir. Sonrasinda bu kayitlar yaziya gegirilerek betimsel bir analiz uygulanmasi yoluna
gidilmistir. Bulgular: Spinal Muskiiler Atrofi hastasi bireylere bakim verenlerin hastalik siirecinde sosyal, psikolojik ve
ekonomik yonden birtakim sorunlar yasadigi; ancak bu sorunlarina karsi bas etme mekanizmalari gelistirdikleri ve

cesitli cozUm onerileri oldugu saptanmistir. Sonug: Spinal Muskiiler Atrofi hastaligina sahip bireylere bakim verenlerin
hayatlarinin gesitli alanlarda sorunlar yasadiklari gériilmis olup bu konuda gesitli 6neriler getirilmistir.

Anahtar Kelimeler: Spinal Muskiiler Atrofi, Bakim Verme, Bakim Veren Yiiki, Bas Etme Becerisi

CARE BURDEN AND COPING SKILLS IN THOSE WHO CARE FOR INDIVIDUALS
WITH SPINAL MUSCULAR ATROPHY (SMA)

Abstract

Subject and Objective: Diseases affect patients and their caregivers psychosocially and economically in various ways.
Spinal Muscular Atrophy, which is the subject of this study, causes radical changes in the lives of both the patient and
his/her caregivers. This study focuses on the problems experienced by the caregivers of Spinal Muscular Atrophy
patients during the caregiving process, their coping skills with these problems and their suggestions for the solution
of their problems within the social, psychological and economic framework. Materials and Method: In this study,
which was designed as a qualitative research, interviews were conducted with 15 people who care for individuals
with Spinal Muscular Atrophy using a semi-structured questionnaire using snowball sampling method. The interviews
were recorded with the permission of the participants. Afterwards, these records were transcribed and a descriptive
analysis was applied. Findings: It was found that caregivers of individuals with Spinal Muscular Atrophy experienced
some social, psychological and economic problems during the disease process; however, they developed coping
mechanisms against these problems and had various solution suggestions. Conclusion: It was observed that caregivers
of individuals with Spinal Muscular Atrophy experience problems in various areas of their lives and various suggestions
were made in this regard.
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Spinal Muskiiler Atrofi (SMA) Hastast Bireylere Bakim Verenlerde Bakim Yiikii ve Bas Etme Becerileri

1. GIRIS

Hastalik bireyi fiziksel, zihinsel, sosyal, psikolojik veya ekonomik yénden etkileyen, giinlik
yasantisini aksatabilecek tiirden, direkt ya da dolayli olarak organizmanin igleyisinin bozulmasi
durumudur. Bu calismada bir hastalik tliri olan Spinal Muskiler Atrofinin (SMA) hasta

yakinlarini sosyal, psikolojik ve ekonomik yénden nasil etkiledigi, hasta yakinlarinin bu
sorunlarla nasil bas ettikleri ve ne gibi c6ziim 6nerileri getirmis olduklari konu edinilmistir.

Hastaligin bireyin hayatina girmesiyle birlikte, bireyi ve yakin gevresini kapsayan sistem
degisime ugrar. Hastaliklar sosyal agidan bireylerin aile ve gevreleri ile olan iletisimlerinde
problem yaratabilir ve bireyler toplumdan kismen veya tamamen uzaklasip izole bir hayati
benimsek durumunda kalabilirler. Hastalik sebebiyle kisiler sosyal islevsellik yoniyle destege
ihtiyac duyar hale gelebilir.

Saglik sorunlari psikolojik sorunlar gibi zorluklari da beraberinde getirmektedir. Hastaliklarin
turine gore degiskenlik gostermekle birlikte hem hastalar hem de bakim verenlerin hastalik
surecinde mental agidan yipranmalari neredeyse kaginilmazdir. Yasanilan korku, Gzintd,
endise ve kaygi durumlari bireyin kontroll disinda gelisebilir. Hastalikla yasama ve hastaligin
getirecegi zorluklara gdgis germe siireclerinde birey caresiz ve yalniz hissedebilir.

Hastalikla birlikte bireylerin hayatinda olusan ekonomik yikler dustnuldiginde ise; -
hastaliklarin ciddiyetine bagh olarak- ¢ogu zaman bu maliyetleri karsilamada yetersiz
kalinabilir. Tedavi slirecinin uzun ve mesakkatli bir siire¢ olmasiyla birlikte medikal trinlerin
ve cihazlarin maliyetinin yiksek olmasi sebebiyle hastaligin getirdigi ekonomik yikler artis
gosterir. Diger yandan bakim ihtiyaci sebebiyle hastalarin ya da bakim verenlerin ¢alisma
hayatindan uzak kalmasi ve ekonomik gelir diizeyinin diismesi de s6z konusu olabilir.

Spinal Muskdler Atrofi 6zelinde gergeklestirilen gcalismalar incelendiginde hastaligin daha ¢ok
medikal yonden c¢ahsildigi  gorilmektedir.  Hastaliklarin ~ sosyal yoniu  olarak
degerlendirilebilecek olan bakim yiki konusunda literatirde farkli hastaliklara iliskin
calismalara ulasiimistir (Aksu, 2014; Asiltirk, 2019; Sarpdagi, 2018). Fakat Spinal Muskiiler
Atrofi hastaligi 6zelinde bakim veren kisilerin bakim verme vyikleri ve yasadiklari diger
sorunlarla ilgili pek fazla ¢alisma olmadigi tespit edilmistir. Bununla birlikte SMA’nin dahil
oldugu néromuskuler hastaliklara iliskin calismalar bulundugu ifade edilmelidir.

Bu arastirmaya en yakin sekilde iliskilendirilebilecek ¢alismalardan biri Korkut Orhan’in 2019
yilinda yapmis oldugu arastirmadir. Bahsi gecen calismada SMA’ll cocugu olan ebeveynlerin
yasadigl deneyimler fenomenolojik olarak incelenmistir. Bekiroglu’nun calismasinda ise
néromuskiler hasta yakini olan kisilerin yasadigi sorunlar incelenmistir (2013). Bir baska
¢alismada ise SMA hastaligini da kapsayacak sekilde nadir hastaligi olan ¢ocuklarin aileleri
inceleme konusu yapilmistir (Pak Giire, 2021). SMA’l hastalarin ebeveynleriyle yapilan diger
bir calismada kisilerin saglk okuryazarhgl ve 6z yeterlik dizeyleri incelenmistir. Bu calisma
hemsirelik alaninda gerceklestirilmistir (Tan, 2019).

Evkaya Acar vd.'nin yaptigl ¢alisma da SMA bakim verenlerinin yukleriyle ilgilidir. Nicel bir
yontemle hem bakim yuki hem de aile gereksinimleri 6lglilmek istenmigtir. Arastirma
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sonucunda ailelerin gelir dizeyi ile ihtiyaclari arasinda iliski tespit edilmistir (2021). Yine
Ulkemizdeki bir baska nicel galismada SMA bakim verenlerinde depresyon, sirekli kaygi ve
uykusuzlugun yaygin oldugu bulgusuna ulasilmistir (Ergenekon vd., 2023: 1701).

Kanada’da yapilmis bir calismada ise hem SMA hastalarinin hem de hastalara bakim verenlerin
durumu inceleme konusu yapilmistir. Calismada kisilerin yasam kalitesinin etkilendigi, is-okul
devamlhliginda sorun yasandigi, bakim verenlerde cesitli saglik sorunlari ortaya ciktigi, tedavi
amacli seyahatler ve cihazlar sebebiyle yeni maliyetler ortaya ¢iktigi tespit edilmistir (McMillan
vd., 2021: 566). Yine bir baska ¢alismada da SMA’li gocuklarin ebeveynlerinde asiri yliklenme
durumu oldugu bildiriimektedir (Martinez-Jalilie vd. 2020: 359).

Calismanin konusu olan Spinal Muskiler Atrofi (SMA) hastaligi kisaca su sekilde
tanimlanmaktadir: “kalitim modeli olarak; otozomal resesif, X'e bagl resesif veya otozomal
dominant gegisli olan kalitsal néromuskiler hastaliklar grubunda yer alan, spinal kord 6n
boynuz hiicreleri ve beyin sapi motor nikleuslarinin dejenerasyonu sonucu ilerleyici kas
glgsizlUgl ve atrofi ile karakterize genetik bir bozukluktur” (T. C. Saghk Bakanligi Saglik
Hizmetleri Genel Midurligi, 2022: 1). SMA 6z bir ifade ile “kalitsal, ilerleyici, kronik, nérolojik
bir hastaliktir” (T.C. Saglik Bakanhgi SMA Bilim Kurulu, 2023).

Spinal Muskuler Atrofi'nin (SMA), tasiyicilik ve gorilme sikligi toplumdan topluma degiskenlik
gostermekle birlikte (Demir - Ceylaner, 2021: 6), “100.000 canli dogumda 4 ila 10 arasinda”
farklilasan bir insidansi bulunmaktadir. (T.C. Saglk Bakanhgl Saglik Hizmetleri Genel
Madurligi, 2022: 2). 2020 yili icin Turkiye’de 1300 civarinda SMA hastasi bulundugu
bildirilmektedir (URL 1).

SMA farkl tiplere ayrilarak degerlendirilen bir hastaliktir. Hastaligin baslangic yasi ve motor
noronlarin isleyisine gore ayrim yapiimaktadir. “Bu gruplar SMA Tip 1 (agir form), SMA Tip 2
(ara form), SMA Tip 3 (hafif form) ve SMA Tip 4’tir” (Munsat’tan, Davies’ten ve Wang’dan ve
digerlerinden akt. Muslu, 2021, 132).

Tablo 1. SMA Siniflandirmasi

Tip | Baslangi¢ Yasi | Baslica Fonksiyon Dogal Oliim Yasi
0 Dogum Oncesi | Solunum Destegi <1lay

1 0—-6ay Asla Oturamaz <2 vyas

2 <18 ay Asla Ayakta Duramaz | >2yas

3 > 18 ay Ayakta Yalniz Durabilir | Yetiskin

3a | 18 ay-3yas Ayakta Yalniz Durabilir | Yetiskin

3b | >3vyas Ayakta Yalniz Durabilir | Yetiskin

4 >21 yas Ayakta Yalniz Durabilir | Yetiskin

Kaynak: (Kolb and Kissel, 2015: 21)

Tablo 1'de gorilecegi Gzere daha detayh bir SMA siniflandirmasinda ise yedi gruplu bir ayrim
yapilmigtir. Buna gére SMA Tip O dogum Oncesi baslamaktayken, 21 yas ve uzerinde
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yetiskinlerde de SMA Tip 4 ile karsilasilabilmektedir. Hastaligin tim tiplerdeki ortak klinik
bulgulari sunlardir (Demir ve Ceylaner, 2021: 5):
¢ Adalelerde zayiflik ve incelme, bu zayiflik ve giigsiizlik simetriktir. Ve zaman igerisinde
koklerden uglara dogru artar.
¢ Eklemlerde kontraktirler ve sekil bozukluklari (Genellikle hafiftir), skolyoz

e Dil fasiklilasyonlari ve derin tendon reflekslerinin kaybi ile 6ne ¢ikan 6n boynuz
hicrelerinde tutulum

¢ Akciger kapasitesinin kisitlamasina baglh solunum yetmezligi

¢ Farkli kafa siniri giftlerinin tutulumuna bagh olarak goz felci, iki tarafl yiz felci
* Motor gelisim kusurlari

e Emme ve yuma gigligi olan bebeklerde hastaligi seyri agirdir.

* Yz kaslari tamamen korunur.

* GOz ve diyafragma kaslari hastaligin ge¢ donemlerinde tutulur.

¢ Kalp normaldir.

¢ Bilin¢ ve akil normaldir.

e Hastaligin gidisi dncelikle solunum fonksiyonuna baghdir.

SMA hastalarinda birtakim komplikasyonlar meydana gelebilir. Bunlar solunumla ilgili
problemler, beslenme ile ilgili problemler, ortopedik problemler ve metabolik problemler
olabilirler (T. C. Saghk Bakanligi Saglk Hizmetleri Genel Mudurlugi, 2022: 7). Noromdiskiiler
hastaliklardan biri olan SMA’da (Bekiroglu, 2013: 4-6) hastalarin “ilerleyici kas zayifligi”,
“yorgunluk”, “egzersiz kapasitesinde azalma”, “solunum gligligu”, “agri, mobilitede azalma ve
ginlik yasam aktivitelerinde zorlanma” seklinde “fonksiyonel diizey ve yasam kalitesini
etkileyen sorunlar” yasadigi; hayatlarinin gectigi yerlerde fiziki ve cevresel uyum sorunlari

yasadigl, psikososyal ve ekonomik sorunlar yasadigi ifade edilmektedir (17-23).

Hastalik nedeniyle ortaya ¢ikan bu durumlar bakim ihtiyacini dogurmaktadir ve SMA’li kisinin
cocuk olmasi durumunda ebeveyn tarafindan bakim gereksinimi daha da fazla olmaktadir. Bu
da anne babalarin sorumluluklarinin artmasi anlamina gelmektedir. SMA’li ¢ocugu olan
bireylerin saglikli cocugu olanlara kiyasla daha fazla sorun yasadigi bildiriimektedir (Dubowitz
vd’den ve Troutman vd.’den akt. Tan, 2019: 1). Bu baglamda bakim verenlerin ayni zamanda
ebeveyn olmalari sebebiyle yasantilari degerlendirildiginde hastaligin sosyal, psikolojik,
duygusal ve ekonomik etkilerinin farklilastigi gorilmektedir.

Nadir hastaliklar arasinda degerlendirilen SMA’'nin (URL 2) bu ozellik yoniyle de aileleri
etkiledigi ifade edilebilir. Nadir hastaliklarin aileleri
kizginlik, sucluluk, umutsuzluk, depresyon gibi psikolojik ve duygusal; yorgunluk, hafiza

“"

sok ve kafa karisikligi, korku, kaygi,

sorunlar gibi zihinsel problemler”le etkiledigi bildirilmektedir (Aslantiirk, Derin ve Arslan,
2019: 89). Ayrica hastalik stireciyle ilgili belirsizlik ve bilgiye erisimde kisithlk da stres faktori
olabilmektedir. Bahsi gegen durumlarin ailenin sosyal ve ekonomik yasamina etkisi de olumsuz
olarak yansiyabilmektedir (Aslantiirk, Derin ve Arslan, 2019: 89).
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Pak Gire ve Pak (2021: 271) nadir hastaliklarin aile sistemine etkilerini asagidaki tablo ile sdyle

Ozetlemistir:
Tablo 2. Nadir Hastaliklarin Aile Sistemine Etkileri
Fiziksel e Beslenme, uyku, istah gibi fiziksel kosullarda olumsuz degisimlerin
yasanmasi
¢ Kilo kaybi

¢ Viicutta agrilar, yorgunluk, kirginhk
® Cocugun tibbi gereksinimlerini karsilayabilmek icin ev icerisinde fiziksel
diizenlemelerin yapilmasi

Psikososyal | e Yiksek stres diizeyi

¢ Nadir hastaliklarin ortaya gikardigi belirsizlik ile miicadele etme

¢ Sosyal yasamda geri ¢cekilme, izolasyon

¢ Aile Uyelerinden, arkadaslardan veya saglik personelinden vyeterli
destegi gbrememe

e Hastaligin 6zellikleri, hizmetler ve bakim verme sireci hakkinda bilgi
eksikligi

e Uzmanlasmis tibbi bakim hizmetleri ile sosyal ve mali destek
kaynaklarina gereksinim duyma

e Damgalanma ve dislanma deneyimleri

¢ Depresyon ve anksiyete diizeylerinde artis

¢ Evlilik doyumunda disls

Ekonomik * Ebeveynlerden birinin (¢cogunlukla annenin) isten ayrilmak zorunda
kalmasi

e Yiksek tedavi maliyetleri (teshis icin gerekli laboratuvar ve
gorintileme Ucretleri, genetik testler, tibbi ekipmanlar ve yetim ilaglar)
ile miicadele etmek

e Cepten o6demelerin yiksek miktarda olmasi ve katastrofik saglik
harcamalariile karsi karsiya kalma

* Saglik sigortasi kapsaminda ilaglarin geri 6deme kapsamina alinmasi igin

calismalar yapmak

Ozetle SMA’ll hastalarin yasadigi sorunlarin kendilerine déniik birtakim sonuglari oldugu gibi
hastalik sebebiyle aileler de genis bir yelpazede degerlendirilebilecek sekilde sorunlarla
karsilasmaktadir.

Spinal Muskiler Atrofi hastaligina sahip bireylere bakim verenlerin hastalik siireclerinde
yasadiklari sosyal, psikolojik ve ekonomik sorunlarinin neler oldugunun belirlenmesi, kisilerin
bu durumla nasil bas ettikleri ve sorunlarinin giderilebilmesi i¢in ne gibi ¢ézim Onerileri
getirdiklerinin ortaya gikarilmasi bu ¢alismanin amaci olarak belirlenmistir. Dogrudan dogruya
sosyal, psikolojik ve ekonomik alanlarda bilgi edinilmeye ¢alisiimasi ve arastirmanin sosyal
bilim perspektifiyle hazirlanmis olmasi bu ¢alismanin ayirt edici 6zelligidir. Calismayla birlikte
ulasilacak olan bilgilerden hareketle bu hastalik sebebiyle yasanilan sorunlarin giderilebilmesi
icin gerekli olan politikalar ve hizmet modellerinin gelistirilebilmesine katki saglamak
istenmigtir.
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2. Yontem

Spinal Muskdiler Atrofi (SMA) hastaligl tanisi almis bireylere bakim verenlerin bakim verme
yuki ve bas etme becerilerini konu alan bu arastirma nitel bir galismadir. Arastirmanin evrenini
SMA’ll hastalarin bakimindan birinci derece sorumlu olan aile Gyeleri olusturmaktadir. Bu
calisma Sakarya Universitesi Sosyal ve Beseri Bilimler Etik Kurulu Baskanhg’’nin 01.02.2023
tarihli ve 54 sayili toplantisinda alinan "22" nolu kararla etik agcidan uygun bulunmustur.

Bu galisma fenomenolojik bir yaklasimla hazirlanmis olup c¢alismanin {izerinde durdugu
fenomen SMA hasta yakini/bakim vereni olmaktir. Bilindigi gibi “fenomenoloji birkag birey
tarafindan deneyimlenen bir fenomenin derinlemesine anlasilmasini saglamaktir” (Creswell,
2021: 85). Bu baglamda bakim verenlerin sosyal, psikolojik ve ekonomik agidan yasadiklari
zorluklar, bas etme becerileri ve sorunlarla ilgili ¢ozim Onerilerini saptamak amaciyla
hazirlanan soru formu araciligiyla derinlemesine gorismeler gerceklestirilmistir. Bireysel
olarak gergeklestirilen bu gérismeler nitel aragtirmanin dogasina uygun sekilde insanlarin bir
deneyimi nasil tanimladiklari, nasil anladiklari ve bu deneyimdeki 6rintilerin ne oldugunu
ortaya cikarilmasina dontktir (Krysik ve Finn, 2015: 193).

Bu arastirmada veri toplama araci olarak yari yapilandirilmis soru formu kullanilmistir. Soru
formunun ilk bolimiinde; yas, cinsiyet, egitim, medeni hal gibi demografik bilgileri igeren
sorulara yer verilmistir. ikinci béliimde ise katilimcilarin hastalik siirecinde yasadiklari sorunlari
ve bu sorunlarina yonelik gelistirdikleri bas etme mekanizmalariyla, sorunlarin ¢éziimiine
yonelik onerileri 6grenmek Gzere sorular yer almistir.

Spinal Muskiler Atrofi hastasi bireylere bakim veren 15 katilimci ile gortstlmustir. Nitel
arastirmanin dogasina uygun sekilde bir 6rneklemin detayina odaklanilmis (Baltaci, 2019: 73)
ve kisilere kartopu 6rnekleme yoluyla ulasiimistir. Milakat yapilan kisilerin tespitinde egitim,
gelir durumu vb. herhangi bir belirleyici sosyodemografik 6zellik gbzetilmemistir. Arastirma
icin miilakat yapilan 15 katiimcidan yedisi istanbul’da, ikisi Ankara’da, biri Antalya’da, biri
Giresun’da, biri Mugla’da, biri Hatay’da, biri Manisa’da ve biri de Adana’da yasamaktadir.

Katilimcilarin farkl illerde yasamasi sebebiyle gériismeler telefonla yapilmistir ve gériismeler
ortalama olarak 25 dakika stirmustir. Milakatlarin nitel bir galisma igin gorece kisa stirmis
olmasi galismanin bir sinirliigl olarak degerlendirilmekle birlikte telefon yoluyla iletigsim
kurulmus oldugu i¢in odakta kalinabilmistir. Mulakatlarda katilimcilarin kendilerini ifade
etmelerine aciklik taninmistir.  Yapilan gorismeler katilimcilarin izinleri  dahilinde
kaydedilmistir. Tim ses kayitlari dinlenilmis ve desifre edilerek derlenmistir. Yapilan tekrarl
okumalara dayanarak betimsel bir analiz gergeklestirilmistir.

3. Bulgular ve Yorum

Galismanin bu kisminda hasta yakinlariyla yapilan gériismelerden elde edilen bulgulara ve bu
bulgularin ic yorumlarina yer verilmistir.
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3.1. Sosyodemografik Bilgiler

Galisma kapsaminda goriisme yapilan kisilerin yas, egitim, yakinlk derecelerine ve hastalarin
yas bilgilerine Tablo 3’te yer verilmistir.

Tablo 3. Katilimcilarin Genel Ozellikleri

Goriisme Yapilan Kigi

Yas Egitim Yakinlik Derecesi Hastanin Yas
Katilimer 1 43 Lise Annesi 5
Katilimci 2 28 Universite Babasi 2
Katihmca 3 25 Universite Annesi 2 aylik
Katilimci 4 34 Universite Annesi 4
Katilima 5 29 Lise Annesi 1
Katilimci 6 35 Universite Babasi 6 ayhk
Katilimci 7 27 Ortaokul Annesi 2
Katilima 8 21 Ortaokul Annesi 1,5
Katilimci 9 22 Lise Ablasi 2
Katilimci 10 25 Lise Annesi 9 ayhk
Katihmci 11 27 ilkokul Annesi 1
Katihmci 12 30 Lise Babasi 6 aylik
Katilimar 13 32 Lise Annesi 2
Katihmar 14 25 Universite Babasi 1,5
Katihimar 15 43 ilkokul Annesi 1

Gorlisme yapilan katilimcilardan 11’i kadin 4’ ise erkektir. Katilimcilarin yaslari 21-43 arasinda
degismektedir. 1 ve 15 numarali katilimcilar 40 yas Uzerinde; 4, 6, 12, 13 numarali katilimcilar
30-40 yas araliginda; diger katilimcilar ise 21-29 yas araligindadir. Katilimcilardan ikisi ilkokul
mezunu, ikisi ortaokul mezunu, altisi lise, besi de tniversite mezunudur.

Katilimci bakim verenlerin cogunun evli oldugu yalnizca 10 numarali bakim verenin bosanma
asamasinda oldugu 6grenilmistir. Gorlisme yapilan kisilerden 10’u SMA hastasi bireyin annesi,
biri ablasi, dordi ise babasidir. SMA hastasi c¢ocuklarin dordi heniz bir yasini
tamamlamamisken digerlerinin bir-bes yas arasinda oldugu gorilmektedir.

3.2. Hastalikla ilk Karsilasma

Katilimcilar hastalig 6grendiklerinde durumu kabullenmekte zorlandiklarini, inkar ettiklerini,
olimcdl bir hastalik olmasi sebebiyle ilk andan itibaren psikolojik yonden etkilendiklerini ifade
etmislerdir:

“Hastaligini égrendigimizde kafamizdan kaynar sular dékilmiis gibi hissettik.
Kendime gelmem ¢ok uzun siirdii.” (K10)

“SMA hastasini oldugunu ilk 6grendigimizde esim inanmadi zaten. Yanhshk
oldugunu diisiindiik. Kesin sonu¢ belli olana kadar da hep dogru olmadigina
inandik.” (K12)
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“Ogrendigimizde ailecek diinya basimiza yikildi.” (K15)

“lik 6g§rendigimiz andan itibaren psikolojimiz ¢ok kétiiydii. Teshisi aldigimiz giin ise
giderken motosikletimle kaza yaptim. “ (K14)
Katilimcilar, hastalik hakkinda bir bilgileri olmadigindan ilk 6grendiklerinde ¢ok korktuklarini;
hastalik hakkinda bilgi sahibi olduklarinda ise endisenin yerini hastalarinin saghg igin
¢abalamanin aldigini ifade etmislerdir:

“Hastaligin nasil bir hastalik oldugunu ve nasil seyrettigini bilmiyorduk bu yiizden
de ¢ok korkmustuk.” (K8)

Hastaligin ogrenilmesiyle gelen ilk sokun ardindan eylem asamasina gecilmis ve akran

ogrenmesi olarak degerlendirilebilecek sekilde benzer durumdaki kisilerle/ailelerle
gorismeler yapilmigtir:

“Hastalik kesinlestiginde ne yapacagimizi bilemedik, bu hastaliga sahip ¢ocuklari
olan ailelerle iletisime gegtik ve onlardan neler yaptiklarini 6grenmeye c¢alistik.”
(K12)
Hastalikla karsilagsma sonrasi hastaligin ¢aresinin olup olmamasi sorusu ilk siralarda yer almig
ve kisiler konuyla ilgili gayret gostermeye baslamistir:

“Annem ilk duydugunda bunun bir ilaci olup olmadigini sordu. Biz ilaci olan bir
hastalik oldugunu zannediyorduk. Sonrasinda ise hizlica tedavi siirecini arastirip
kardesim icin elimizden geleni yapmaya koyulduk.” (K9)

3.3. Spinal Muskiiler Atrofi Hastasi Bireylere Bakim Verenlerin Yasadigi Sosyal Sorunlar
3.3.1. Sosyal Sorunlara iliskin Genel Degerlendirme

Spinal Muskdler Atrofi hastaligl sosyal bir cevre olarak ailenin isleyisinde degisiklige yol acar
ve aile Uyeleri yagamlarinin neredeyse timiniu hasta bireye entegre ederler. Hastalik, aile
icerisindeki rolleri, 6zel yasam alanlarini ve sosyal cevreyi degistirmektedir. Hastanin
enfeksiyon kapmamasi icin katiimcilar kendilerini toplumdan kismi veya tamamen
uzaklastirmak seklinde izole ettiklerini ifade etmislerdir:

“Kizimin hastaligini 6grendikten sonra herkesle iletisimi kestim. Evime de misafir
kabul etmedim. Ailemle bile ¢ok az gériisiiyorum. Enfeksiyona ¢ok agik olduklari
icin hi¢ kimseyle temas etmemeleri gerekiyor. O yiizden hep ¢ekirdek ailemle evde
yalniz kaliyoruz. Sosyal hayatimiz tamamen diyemesem de ylizde seksen oraninda
bitti diyebiliriz.” (K5)

“Sosyal hayatimizi tamamen sifira indirdik. lzole bir hayat icerisindeyiz. Aile
biiyiiklerimiz de enfeksiyon sebebiyle evimize gelemiyor, gelseler bile steril bir
sekilde ¢ok kisa bir siire uzaktan oglumuzu gériip gidiyorlar.” (K6)

“Sosyal yasantimla tamamen iliskim kesildi. Korkudan ¢ocugumu disari
ctkartamiyorum, kendim bir arkadas ortamina gidemiyorum, arkadaslarimi evime
de cagiramiyorum. Evimize gelmek isteyen kisileri cocugumuzun enfeksiyon kapma
riski oldugundan reddettigimizde o kisiler kiisebiliyor, bu sefer onun sikintisini
yasiyoruz. Gelmediklerinde de neden gelmediler diye (iziilliyorsunuz. Bu ikilemin
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icerisinde gidip geliyorum. Sonug olarak evimde sadece ¢cocuguma bakiyorum, o
kadar.” (K11)

Aile icerisinde annenin dncelikli konusu hasta olan ¢cocuk olmakla birlikte evdeki rutin isleyiste
de hastalik nedeniyle aksamalar yasanmaktadir:

“Annem kardesimin basindan ayrilamiyordu, enfeksiyon kapmamasi icin evimize
kimseyi kabul etmiyorduk. Yemek kokusu kardesimi etkilemesin diye evde yemek
bile pisirmiyorduk. Birka¢ defa karsisinda su ictigimizde dahi gézlerimizin igine
bakti, géziinden yas geldi. Bunu anlayabiliyorduk. O ylizden herkesle iletisimi
kestik. Sosyal hayatimiz asla yoktu. Disariya hastane disinda ne annem ne de ben
ctkmiyorduk.” (K9)

Hastalik nedeniyle sosyal izolasyon yasamak durumunda kalan kisiler bu durum sebebiyle
yasadiklari zorluklari baskalarina yansitabilmektedir:

“Esimi disari ¢ikabiliyor fakat ben ¢ikamadigim icin biitiin sinirimi ondan
¢ikartabiliyorum bazen. O ¢k deyince de ¢ocugumu birakamadigim igin
¢tkamiyorum. Disari ¢ikmayi aslinda ¢ok seviyorum. Biitiin sinirimi de esimden
¢ikartiyorum.” (K11)

Katilimcilardan edinilen bilgilere dayanarak kisilerin ¢alisma hayatindan ve serbest zaman
etkinliklerinden uzak kaldiklari; aile, akraba, arkadaslk ve komsuluk iliskilerinde degisiklige
gitmek durumunda olduklari; sosyal hayat olarak degerlendirdikleri hayatlarinin neredeyse
kalmadigi tespit edilmistir.

Kisilerden bazilari, hastalik slirecinde yasadiklari mecburi sosyal izolasyonun yaninda
ailelerinden ve arkadaslarindan destek gormediklerini, bu slrecte aile ve arkadas iligkilerini
yeniden yapilandirdiklarini da ifade etmistir:

“Cevremizden destek gordiigiimiiz insanlar kadar destek olmayan insanlar da oldu.
Yillardir samimi oldugumuz arkadaslarimiz telefonlarimiza c¢ikmadi, bizimle
iletisimi kesti. Bu sebeple sosyal cevremizi yeniden yapilandirdik.” (K6)

“Bu slirecte ailemizden fazla destek alamadik. Bu hastalik Allah tarafindan geldi,
kabullenmek zorundasin, ¢cocugu hastaneye bile gétiirme gibisinden séylemlerle
kizimizi kaderine birakmamizin dogru oldugunu séyleyenler oldu. Bu kisilerle
iletisimimizi kestik.” (K12)
Hastalik aile ici iliskilerde de olumsuz bir degisime neden olmustur. Gorlisme yapilan anne
babalar arasinda SMA hastasi birey dahil iki veya daha fazla cocugu olan ebeveynler
bulunmaktadir. Tim ilgi hasta olan ¢ocuga yodneldigi icin saglikl olan kardesin sosyal ve
duygusal gereksinimlerinin karsilanmasinda aksakliklar meydana gelmistir. Calismaya katilan
ebeveynler saglikl ¢ocuklarini istemeden de olsa aksattiklarini, cocuklarinin da kardeslerinin
hastaligi sebebiyle dislanma ve tGzintd yasadiklarini belirtmislerdir:

“SMA hastasi ¢ocuklarin  bagdisiklik sistemi ¢ok zayif oldugu igcin kimseyle
goriismiiyoruz, kimse evimize gelmiyor ve biz de disari ¢cikmiyoruz. 7 yasinda da bir
cocugumuz oldugu icin bu durum bizi ¢ok iiziiyor. Onun alanini da kisitlamis
oluyoruz. Evimiz miistakil oldugu icin onunla sadece evimizin bahgesine
¢ikabiliyoruz.” (K3)
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“Ben bu hastalikla birlikte biiyiik kizimi tamamen disladim diyebilirim. Bunu
istemeyerek yaptim ama hep kiiciik kizima odaklandim. Onu kurtarayim, onun icin
bir seyler yapayim diye ¢abalarken bliyiik kizima ilgimin azaldigini sonradan fark
ettim.” (K5)

“Kizimizin ablasi da ilk 6grendigi zamanlarda kardesim élecek mi diye agliyordu.
Ayni zamanda ablasini ilgisiz biraktigimiz zamanlar ve hatta bazen de ona
bagirdigimiz zamanlar oldu maalesef. Kizimiza odaklaninca ablasi kendini
dislanmis gibi hissetmeye basladi. Fakat sonrasinda kardesiyle oyunlar oynamaya
basladiginda su anda bu durumu unuttu diyebiliriz.” (K12)

Hastalik siirecinde yasanan sorunlar aile birliginin bozulmasina da yol agabilmektedir. Bu
duruma iliskin K10 sunlari ifade etmistir:

“Herkes bu hastaligin yiiklerini kaldiramayabiliyor. Belli bir yere kadar
dayanabiliyorlar. Biz bu hastalik stirecinde esimle ayrildik. Esim bu yiikii belirli bir
yere kadar tasiyabildi. Ailelerin yikilma nedeninin de hicbir sekilde destek
gérmememiz oldugunu diisiiniiyorum. Bu yiizden bu yuvalar yikiliyor. Cok biiyiik
bir sorumluluk. Ciinkii yanimizda kimse yok. Hicbir sekilde maddi manevi destek
goérmiiyoruz. Buna bir ¢6ziim bulunmasi gerekiyor.” (K10)

3.3.2. Sosyal Sorunlara iliskin Bas Etme Becerileri

Hastalik stirecinde bakim verenlerin sosyal sorunlariyla bas etmelerine iliskin icinde
bulunduklari aile sistemi 6nemli bir goreve sahiptir. Bu siregte aile Uyelerinin birbirlerine
duygusal destek ve motivasyon saglamalari ihtiyaci ortaya ¢ikmaktadir. Aile Gyelerinin pozitif
bir tutum sergilemeleri ve birbirlerine her konuda destek olmalari, bakim verenlerin bas etme
becerileri noktasinda kritik bir rol oynar. Gorlisme saglanan katilimcilar da bu zorlu siirecle bas
etme noktasinda aile Uyeleri ve yakin gevrelerinden aldiklari destekler sayesinde bakim
yuklerinin hafifledigini belirtmiglerdir:

“Ailemizin bize karsi olan tavri ¢ok ¢ok 6nemli. Biz gidemesek de gelemesek de
gériintiili konusmalarla iletisim kurup birbirimize destek olmaya ¢alisiyoruz.” (K3)

“Yasadigim yerde ¢ok fazla akrabam olmasa da herkes oglum konusunda bana ¢ok
destek olur, bu konuda sansliyim. Cevremdeki ¢ocuklar bile bana yardimci oluyor.”
(K4)
Bakim verenler bakim sorumlulugu disindaki konularda zaman zaman baskalarindan destek
alarak hayatini devam ettirmektedir:

“Bir anne icin de baba icin de ¢ok zor bir durum gercekten. Benim 5 yasinda bir
kizim daha var. O hastalandiginda kizimi birakamadigim icin onu hastaneye bile
gotiremiyordum. Cogu zaman kiz kardesimi génderiyordum kizimla hastaneye.
Ben evde kiigiik kizimla birlikte kaliyorum. ... Yani bas etme konusunda ¢ogu
konuda kiz kardesimin yardimci oldugunu séyleyebilirim.” (K5)
Katilimci 2 ise kendi hastalari gibi ayni hastaliga sahip bireylerin bakim verenleri ile iletisim
kurmanin, bulunduklari durum igerisinde yalniz olmadiklarini hissettirdigini ve motivasyon
sagladigini belirtmistir:
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“Bu siirecte daha cok 6zel cocugu olan ailelerle iletisim kurmak, yasadigimiz
durumda yalniz olmadigimizi gérme ve miicadele etme noktasinda bize
motivasyon sagladi. Ailelerin birbirine destek olmasi ¢cok énemli.” (K2)
Sosyal hayattan izole bir yasam kurma riskiyle karsilasmis olan kisilerin sosyal destege bazen
gorintili konusmalar ile bazen de kontrolll yiiz yiize gorismelerle ulasabildigi 6grenilmistir.
Buna ilaveten kendi durumlarindaki aileler -akran destegi- de kisilerin sosyallesememe
problemini asmada kendilerine yardimci olmustur.

3.3.3. Sosyal Sorunlara iliskin C6ziim Onerileri

Gorusme gergeklestirilen katilimcilar sosyal sorunlarin ¢6zim o6nerilerine iliskin yoneltilen
soruya ailenin, yakin gevrenin ve kurumsal destegin yararli olacagini ifade etmislerdir. Bununla
birlikte hastaliktan kurtulamadan hicbir sorunun c¢o6ziilemeyecegini dile getirenler de
olmustur.

ilk olarak katimcilardan bazilari aile tyelerinin bakim destegi, duygusal destegi, karsilikli
anlayisi ve motivasyonu sayesinde yasanilan durumun zorlugunun hafifletebilecegini ifade
etmislerdir:

“Bebege bakim verenin sadece anne olmasi disinda anneanne, babaanne gibi
kisiler de bakim gérevini (stlense, en azindan disariya ¢ikip nefes alinabilir. Bu
sebeple ailelerin destegi ¢ok 6nemli.” (K3)

“Aile lyeleri ve yakin gevrenin destegi sayesinde sosyal sorunlarin aileler agisindan
bir nebze de olsa azalacadini diisiiniiyorum.” (K4)

“Ailelerimizin ve yakin ¢evremizin onlarla enfeksiyon sebebiyle gériisemedigimizi
ve evimize c¢agiramadigimizi empati yaparak anlamalarinin énemli oldugunu
diisiiniiyorum. Anlayis ve karsilikli sevgi ile bu siirecin daha kolay atlatilabilecegine
inaniyorum.” (K7)

“Yakin ¢evrenin bir sekilde bu ailelerin yanlarinda olduklarini uzakta bile olsa
hissettirmeleriyle ailelerin yalniz olmadiklarini bilmesi, moral noktasinda ¢ok
énemli bir adim. insan yaninda birilerinin oldugunu biliyorsa onlari gérmese de
olur, énemli olan goéniil baglihgl.” (K14)
Katilimci 2 ise diger katihmcilardan farkh olarak sivil toplum kuruluslarinin ya da devlet
mekanizmasinin etkin bir sekilde rol tistlenerek nadir hastaliga sahip ailelerin bir araya gelmesi
ve birbirlerine destek olmalari noktasinda yer almalari gerektigini disiinmektedir:

“Vakiflar ya da devletin, bu ailelerin birbirlerine destek olmalarini saglamak
amaciyla ortak paydada bulusmalarini saglamada éncii olmalarini isterdim.” (K2)
K11’in yaniti da sosyal sorunun ¢6zimiine iliskin kurumsal/profesyonel bir hizmeti
cagristirmaktadir. Hastalik sebebiyle steril bir ortamda bulunmasi gereken cocuklar igin
tedbirleri alinmis bir bicimde bakim hizmeti verilmesinin kisilerin kisa stireli de olsa kendilerine

vakit ayirabilmelerine imkan taniyacaktir:

“Evde kizimin yaninda olabilecek baska birisi olsaydi belki onu birakip biraz disarida
nefes almaya gidebilirdim.” (K11)
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3.4. Spinal Muskiiler Atrofi Hastasi Bireylere Bakim Verenlerin Yasadigi Psikolojik/ Manevi
Sorunlar

3.4.1. Psikolojik Sorunlara iliskin Genel Degerlendirme

Aile Uyelerinden birinin bir hastaliga yakalanmasi aileyi psikolojik ve manevi olarak
etkilemektedir. Korku, kaygi, endise gibi duygular yogun bicimde yasanmaktadir. Calismaya
katilanlar da SMA hastaliginin erken 6lim riski tasimasi sebebiyle yogun bir sekilde 6lim
korkusuyla karsi karsiya kaldiklarini ifade etmislerdir:

“Kizimin hastaligini égrendigimizde, doktorumuz bizi karsisina oturtup direkt
kizimizin 6liimcil bir hastaliga sahip oldugunu séyledi. Cok zor bir andi, o ani
unutamiyorum. Her giin kizinizin élebilecedi korkusuyla yasamak, yeni bir giine
uyanmak istemenizi engelliyor.”(K2)

“Her gtin kucaginizdaki ¢cocugunuzun 6liim korkusuyla yasamak ¢ok zor bir duygu.
Bu ¢ocuklara zaten dlecek géziiyle bakiliyor. Bununla yasamak gergekten ¢ok zor.”
(K5)

“Her giin ¢cocugunuzun 6liim korkusuyla yasamak psikolojik olarak saglamliginizi
her gecen giin ¢bkertiyor. Ona her baktiginizda, her nefes alisini duydugunuzda
acaba bu son bakisi mi son nefesi mi diye diisiinmekten kendini alikoyamiyor
insan.” (K11)

Katilimci 6, yasadiklari psikolojik/manevi sorunlara iliskin sorulan soruya diger katilimcilardan
farkli olarak manevi anlamda dini inanclari geregi cezalandirildiklarina inandiklarini ve neden
bu durumda olduklarini sorgulayarak iginde bulunduklari durumu anlamlandirma noktasinda
zorluklar yasadiklarini ifade etmistir:

“Esimle biz sinandigimizi diisiinmustiik. Bu durumu ilk olarak sanssizlik olarak
gormiistiik. Allah’in bizi cezalandirdidina inanip manevi olarak bliyiik bir ¢okiise
gecmistik. inancima gére sorguladim gercekten bu durumu. Ben ne yaptim, acaba
neden cezalandiriliyorum, hangi yéniim térpiileniyor diye manevi zayifliklarim ¢ok
fazla oldu. Sonrasinda biiyiiklerimiz tarafindan bu durumun bir sinav oldugu ve bu
sebeple daha dirayetli olmamiz gerektigi gibi telkin ve yonlendirmelerle kendimizi
toparladik.” (K6)

Katilimcilar bakim verme sorumlulugunun beraberinde getirdigi psikolojik acidan yipranmanin
hayatlarinin bircok kesiminde etkili oldugunu belirtmislerdir. Hastaligi yasamadan onceki
hallerine nazaran artik cok ¢abuk sinirlenebildiklerini, diger insanlarin duygu ve distincelerine
onem vermeden onlarla iletisim kurduklarini, yasama sevinglerinin neredeyse olmadigini ve
bir daha eskiden oldugu gibi olacagina inanmadiklarini, kendi g¢ekirdek aileleri iginde bile
herkesin donuk oldugunu, gilmediklerini ve hatta konusmadiklarini ifade etmislerdir:

“Gecen 2 yilda cok kétii giinlerim oldu. Oncelikle ¢ok agresiflestim. Hicbir seyi
diisiinmeden her seyi herkesin ytiziine vuruyorum. Kirilirlar mi incinirler mi diye hi¢
diisiinmiiyorum. Onceden hi¢ béyle bir insan degdildim. Bir de sanki duygularim
alinmis gibi hissediyorum. Acima duygusu, ézlem duygusu artik hi¢c yok sanki.
Aglayamiyorum bile. Biz bu siirecte kendimizi unuttuk. Onceligimiz hep evladimiz
oldu. Hayatimiz su an tamamen kizimiza odakl.” (K7)
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“Evde kimse kimseyle konusmuyordu. Giilmek yok, konusmak yok, eglenmek yok.
Odagimiz sadece kardesimdi. Bu iletisimsizlik tabii ki giinden giine hepimizin
psikolojisini daha da etkiliyordu. Neredeyse hepimiz mental olarak ¢6kmiistiik.”
(K9)

“Ben su anda 25 yasindayim. Bu yasima kadar hep hayat doluydum. Su an ise bu
saatten sonra diizelecegimi zannetmiyorum. Mental olarak ¢ok kétii durumdayiz,
elimizi kolumuzu kaldiracak giiciimiiz yok.” (K14)
Katilmci 8 ise diger katilimcilardan farkl olarak ¢ocugunun nadir hastaliga sahip bir birey
olmasi sebebiyle yasitlariyla benzer fiziksel 6zellikler gdostermemesinin ve kendi ¢cocugunun
yasitlari olan diger cocuklardan farkli olmasinin psikolojik yonden kendisini ¢ok Gzdigunid ve
yiprattigini ifade etmistir:

“Ogluma ve yasitlarina baktigimda aradaki farkliliklar psikolojimi en ¢cok bozan sey.
Oglumun da yasitlariyla ayni sekilde olmasi ¢ok isterdim. Bu beni ¢ok (ziiyor.” (K8)

3.4.2. Psikolojik Sorunlara iliskin Bas Etme Becerileri

Katilimcilar bu slrecgte psikolojik ve manevi yénden aile bireylerinin ve yakin gevrelerinin
destegi sayesinde zorluklar karsisinda bas etme mekanizmalari gelistirdiklerini ifade
etmislerdir:

“Cevremizdeki insanlarin ve ailemizin destegiyle atlatmaya calisiyoruz denilebilir.
Arkada bir buzdagi oldugunu diisiinmiiyor da degilim” (K2)

Bu noktada bazi katihmcilar yasadiklari problemleri cevrelerindeki kisilerle paylasarak
sorunlarini hafifletmeye ¢alismiglardir:

“Ben daha ¢ok konusarak ¢evreme yiiklemeye basladim sorunlarimi. Kendime
béyle bir yol buldum. Sorunlarimi insanlarla paylasarak yikimi hafifletmeye
¢alistyorum.” (K6)

“..Annem ve esim (zilmesin diye onlara anlatamiyorum. Sadece eltime
anlatabiliyorum, o sekilde icim rahathyor.” (K8)

“Sikintilarimi igime atmak yerine genelde ablama anlatarak rahathyorum. Ama
psikologa da gitmeyi diisiiniiyorum.” (K11)

Hastanin bakimiyla ilgili sorumluluklarda esler arasi paylagimin ve kdk ailelerin desteginin
yasami kolaylastirdigi ifade edilmistir:

“Eslerin birbirine baghligi bu konuda ¢ok énemli. Ciinkii benim yoruldugum yerde
esim oglumuzla ilgilendi, bakimlarini yapti; onun yoruldugu yerlerde bunlari ben
yaptim. Kimi zaman oglumu babasina birakip disariya ¢iktim, nefes aldim. Ayni
sekilde o yorulduysa ben ilgilendim o disariya cikti. Tiim siirecte esimin ailesi de
benim de ailem hep yanimizdayd.. Bizi hi¢ yalniz birakmadilar. Onlarin bize maddi
manevi destekleri sayesinde diger ailelere nazaran bu stireci daha rahat atlattik.
Bazi aileleri duyuyorum anne yok, baba yok. Bu durum gergekten ¢ok yipratici
oluyor. O yiizden béyle zamanlarda aile oldugunuzu hissetmek ¢ok 6nemli.” (K13)

Hastalikla basa ¢ikmada stire¢ hakkinda umutlu olmak ve hastalikla basa gikilabilecegine karsi
gelistirilen inang, bakim veren katilimcilarin gelistirdigi bir baska basa ¢ikma yontemi olarak
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gorinim kazanmaktadir. Olumlu distinceler kisinin iyi halini destekleyerek psikolojik
sorunlarla basa ¢ikmalarina yardimci olabilmektedir:

“Normalde agir seyler yasadiklarimiz ancak ¢ocuklarimiz igin gig¢lii durmaliyiz.
Tedaviye ulasabilmek igin de gliglii olmamiz gerektiginden kendimizi tutuyoruz.”
(K3)

“Tedaviye ulasabilmek icin psikolojik olarak iyi olmak zorundaydik. Bizi ayakta
tutan bu umuttu.” (K9)

Katilimcilar arasinda yalnizca K1 ve K4 profesyonel destek aldiklarini ifade etmislerdir:

“Psikolojik destek almaya basladim. Psikolog tavsiyesi ile vakit bulduk¢a ve ogluma
birisi bakabiliyorsa evin yanindaki parka gitmeye c¢alisiyorum, kendime vakit
ayirmaya calisiyyorum.” (K1)

“Kabullenme siirecim ¢ok uzun siirdii. Bu zamanda ara ara destek aldim.” (K4)

Dini inanci geregi bu hastaligin bir yaratici tarafindan geldigine inanan K12’nin, bu yaraticiya
teslimiyeti sayesinde hastaligi ve sireci kabullenmesinin daha kolay oldugu gorilmus,
psikolojik agidan diger katilimcilara nazaran iyi halini su s6zlerle ifade etmistir:

“..Zaten inangli insanlar oldugumuz igin bu hastaligin da Allah’tan geldigine
inaniyoruz. Bu ylizden hastaligi daha hizli kabullendik diyebilirim. Biz yine
miicadelemizi siirdiirecegiz, elimizden gelen her seyi yapmaya devam edecegiz. Su
an iyiyiz Allah’a siikiir.” (K12)

3.4.3. Psikolojik Sorunlara iliskin C6ziim Onerileri

Gorlisme yapilan katilimcilar kendilerine yonlendirilen psikolojik sorunlarin ¢éziimi hakkinda
ne gibi isteklerinin oldugu sorusuna sosyal devlet anlayisina dayanarak devlet tarafindan
Ucretsiz bir sekilde psikolojik danismanlik destegi verilmesi gerektigi yanitini vermislerdir:

“Devlet tarafindan SMA hastasi ailelere kesinlikle psikolojik olarak destek verilmesi
gerekiyor. Clinkii cocuklari bu hastaliga sahip aileler gergekten psikolojik olarak ¢ok
zor durumda kaliyorlar. Devletin bu ailelerin yaninda olmasi gerekiyor.” (K10)

“Cocuk zaten SMA’li deyip bastan savmak yerine ailelere psikolojik olarak destek
saglanmali. Bu vakif da olur devlet de olur, hi¢ fark etmez. Bu ailelerin kimler
oldugu belli oldugu icin aileyi arayip bir seye ihtiyaciniz var mi diye sorulabilir,
evlere destek génderilebilir.” (K5)

“Kesinlikle haftalik olarak devlet tarafindan saglanan danismanlik hizmeti
verilmelidir. Ciinkii biz dogru yénlendirmelerle gidemiyoruz. Kendimizin buldugu
¢coziimlerle ilerlemeye ¢alisiyoruz. Fakat profesyonel yénlendirmeye gercekten ¢cok
ihtiyacimiz var.” (K6)

Kisiler devlet destegi yani sira toplumsal farkindaliga iliskin de taleplerde bulunmuslardir.
Cocugun durumuna iliskin diger insanlardan alinan olumsuz tepkilerin olusmamasi igin
gorugsler dile getirilmistir:

“Ozellikle diger insanlarin ¢ocuklarinin durumunu ailelerin yiiziine vurmamalari
gerekiyor. Biz zaten bunlari biliyoruz. Bu durum beni ¢ok rahatsiz ediyor ve liziiyor.”
(K7)
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Sikintili ve zor sireclerde aile lGiyelerinin ve yakin ¢evrenin bireye destegi yadsinamayacak
kadar kritik bir 6neme sahiptir. Bu destekler bireyin ruh halinde degisiklikler yaganmasini ve
bireyin olumlu yonde etkilenmesini saglamaktadir. Bu dogrultuda katilimcilar psikolojik
sorunlarin ¢oziimiinde aile bireylerinin ve yakin cevrenin etkisi hakkinda sunlari ifade
etmislerdir:

“Ailelerin ve arkadaslarin, SMA’li bebeklerin ailelerinin yanlarinda olmalarinin ve
destek olmalarinin énemli ve iyilestirici oldugunu diisiiniiyorum. Ayrica bakim
verenin az da olsa disari ¢ikabilmesinin ruh haline olumlu yansiyacagini
diistintiyorum. Bunun igin ¢evresindeki insanlarin bakim yiikiine ortak olmalari
gerekiyor. Manevi destek bu siirecte ¢cok énemli.” (K1)

“Akrabalarin bu ailelere daha ¢ok moral vermeleri gerektigini diisiintiyorum.” (K15)

Katimci 12 ise ayni hastalikla micadele etmeleri sebeplerinden dolayi bireylerin ortak
paydada bir etkinlik sayesinde bir araya gelerek birbirlerine manevi yonden destek vermeleri
gerektigini ve yalniz olmadiklarini hissetmelerinin psikolojik sorunlarin ¢oziiminde etkili
olacagini disiniirken ayni zamanda SMA hastaliginin ekonomik yikiiniin de hafifletilmesiyle
sorunlarin azalabilecegini ifade etmistir:

“SMA ailelerini bir araya getirerek organizasyonlar diizenlenebilir. Ornedin bir
piknik organizasyonu da olabilir. Her ildeki SMA’lI aileler bir araya getirilerek
birbirleriyle gériismeleri saglanabilir ve bu sayede belki de hastalik hakkinda
bilmedikleri bilgileri birbirlerinden 6grenebilirler. Hatta yalniz olmadiklarini da
hissederler. Psikolojik sorunlarin sebebinin de daha ¢ok ekonomik oldugunu
diistintiyorum. Hem makinelerin lcreti hem de yurtdisindaki ilacin fiyati ailelere
cocugumu parasizlik yiiziinden mi kaybedecegim gibi bir algi yiikliyor.” (K12)

Hastalik hakkinda bilgi sahibi olmamanin kisileri endiseye sevk etmesinden hareketle katilimci

14 verilebilecek egitimlerin 6Gnemine dikkat cekmistir:

“Bir kurum ya da bir vakif araciligiyla yeni teshis alan ailelere SMA hastaligi
hakkinda bir egitim verilmesi gerektigini diisiiniiyorum. Ciinkii bu hastaligi
bilmedigimiz zamanlarda ¢ocugumuz igin siirekli endiseleniyorduk, endiselenmek
de bizi psikolojik olarak yipratiyor.” (K14)

3.5. Spinal Muskiiler Atrofi Hastasi Bireylere Bakim Verenlerin Yasadigi Ekonomik Sorunlar
3.5.1. Ekonomik Sorunlara iliskin Genel Degerlendirme

Aile Uyelerinden birinin stregen ve olimcil bir hastaliga sahip olmasinin en 6nemli
etkilerinden biri de ekonomik alanda yasanan sorunlardir. Spinal Muskiler Atrofi hastaliginda
kullanilmasi elzem olan medikal trinlerin ve cihazlarin maliyetinin yiksek olmasi hastaligin
ekonomik zorluklarindan birini olusturmaktadir. Bununla birlikte cihazlarin kullanim maliyeti
bulundugu da ifade edilmistir:

“Neredeyse tiim aylik gelirimizi cocugumuzun bakim masraflarina harciyoruz. Cogu
istedigimiz seyleri alamiyoruz, almiyoruz. Bir seyi almak icin eliniz gittiginde, onun
licretiyle cocugumun bir ihtiyacini karsilarim diye diisiinerek onu alamiyorsunuz.
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Ayrica biitiin makinalarimiz fise takili, bu yiizden elektrik faturalarimiz da ¢ok
yliksek geliyor. Makinalarin iicretinden bahsetmiyorum bile.” (K1)

“Bu dzel ¢ocuklarin 6zel cihazlara ihtiyaci var. Devlet bu cihazlari karsilamada %20
civarinda destek oluyorken gerisini aileler olarak kendimiz karsilamak durumunda
kaliyoruz. Bu cihazlarin licreti ise ¢ok biiyiik paralar. Bu yiizden ekonomik anlamda
biiyiik yiikii olan bir hastalik.” (K2)

“.... Ama su anda kizimizin medikal cihazlarinin (icreti ¢ok fazla. Bu masraflar hig
bitmiyor. Bazen ay sonunu bile getiremiyoruz.” (K7)

Cihaz ve medikal Grlnlerin yani sira fizik tedavi ihtiyaci gibi saghk harcamalari da ekonomik
olarak aileleri zorlamaktadir. Devlet bu tedavinin bir kismini karsilasa da ihtiya¢ duyulan ilave
tedavi hizmetinin belli bir maliyet olusturdugu dile getirilmistir:

“Bu ¢ocuklar yogun fizik tedavi gériiyorlar. Devletin 2 giin karsiladigi fizik tedavi
disinda diger giinlerde kendim 6zel olarak iicretini karsiliyorum ve bu licret 1500
TL. Diisiinsenize her hafta 1500 TL sadece fizik tedavi masrafiniz var. Bu da
ekonomik olarak sirtiniza biiyiik bir yiik demek oluyor.” (K9)

“... fizik tedavi, yutma terapisi, ilaveten medikal malzemeler ve cihazlar ile birlikte
oglumuzun aylik gideri yaklasik 10.000-15.000 TL’yi buluyor. Bunlar ister istemez
ekonomik agidan bizi zorluyor.” (K13)

Katilimcilar nitelik bakimindan kiiglik sehirlerde yasamalari ve bu hastaligin tedavisinin biiytk

sehirlerde yapilmasi sebebiyle periyodik olarak sehir degistirdiklerini ve ayni zamanda bu
surecte ekonomik anlamda zorlandiklarini ifade etmislerdir:

“Tiirkiye’nin her yerinde SMA icin ayni tedavi verilmiyor. Yasadigimiz sehir kiigiik
ve imkéni ¢ok olmayan bir sehir oldudu igin Istanbul veya Ankara’ya gitmek
zorunda kaliyoruz. Bunlari karsilamak ¢ok zor.” (K3)

“Tiirkiye’deki (...) ilacinin ilk dért dozu arka arkaya yapiliyor. Ben bunun igin her
hafta sehir degistiriyordum. Siirekli baska bir sehre gidip gelmek diinya masraf.”
(K5)

“SMA tedavisini almak icin sehir degistirmek zorunda kaliyorduk. Bu bile basl
basina bir yiik iken kardesimin hastanede kaldigi her giin icin biiyiik paralar
6demek zorunda kaldik. Hatta doktoru 14 giin yatmasi gerektigini séyledigi hdlde
ekonomik kosullar sebebiyle 10 giin yatmak zorunda kaldigi oldu. ” (K9)

3.5.2. Ekonomik Sorunlara iliskin Bas Etme Becerileri

Bireyler ekonomik sorunlarla bas etme noktasinda gesitli mekanizmalar gelistirmislerdir. Bu
baglamda katihmcilar aile buyikleri ve diger aile lyeleri sayesinde ekonomik sorunlarinin
hafifledigini ifade etmislerdir:

“En basindan beri ailelerimizin destedi ile bas etmeye ¢alisiyoruz. Onlar olmasaydi
bas edemezdik.” (K4)

“Esimin ve benim ailemin destekleriyle bu siireci normalde oldugundan daha kolay
bir sekilde atlatmaya ¢alistigimizi séyleyebilirim.” (K5)
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Gorlisme yapilan katilimcilardan K2 esinin maasi ile ihtiyaclarini karsiladiklarini ifade etmis;
evde bakim yardimi hakkinda ise “Esimin ¢aligtiklariyla karsilamaya ¢alisiyoruz. Evde bakim
maasina da bagvurdum fakat alamadim. Birgok aile aliyor bu maasi ama maalesef biz
faydalanamadik. Esim asgari Ucretli oldugu icin vermiyorlar. Sonucta cocugumun 06zel bir
durumu s6z konusu o yizden bu durumu ¢ok sagma buluyorum.” ifadelerini kullanmistir.

Yalnizca K15 vyurtdisinda bulunan ilaci alabilmek icin wvalilik izinli baslattiklari
kampanyalarindaki génilli insanlarin destekleri ve evde bakim yardimi sayesinde ekonomik
sorunlariyla bas ettiklerini ifade etmistir:

“Valilik izinli baslattigimiz kampanyamizla géndiilliilerimiz sayesinde ve evde bakim
maasi ile ancak karsilayabiliyoruz.” (K15)

3.5.3. Ekonomik Sorunlara iliskin Oneriler

Spinal Muskiler Atrofi hastalarinin bakim verenleri, devlet destekli bir yolla ekonomik
sorunlarinin ¢ézlilmesini istediklerini ifade etmislerdir:

“Burada tamamen sosyal devletin 6n plana ¢ikmasi gerekiyor. Cihazlarin hem
sayica fazla olmasi hem de (icretlerinin fazla olmasi sebebiyle normal bir ailenin bu
cihazlari karsilama imkéni yok. Bu sebeple devletin etkin politikalar gelistirmesini
6nemli buluyorum.” (K2)

“Bu ¢ocuklar bliyldiikce ayakkabi alir gibi cihaz aliniyor. Raporumuz belli,
durumumuz belli. Bunlara istinaden sosyal devletin her tiirlii medikal (iriin ve cihaz
masraflarini karsilamasini isterdim.” (K4)

“Devlet bu ailelere destek olmadidi siirece higbir sey ¢éziilmez. Bu bliyiik paralari
orta hdlli aileler karsilamakta zorluk gekiyor. Diistik gelirliler ise daha da zor
durumda. Devletimizin yanimizda olmasi gerekiyor. Ayrica anneler genel olarak
bakim veren olmalari ve bu sebeple ¢alisma imkénlari asla olmadigi icin; anneler
lizerinden aileye bir maas baglanmasi gerektigini diisiiniiyorum.” (K11)

Devletin saglayacagi dogrudan destegin yani sira devlet giivencesiyle olusturulacak bir bagis
fonunun ekonomik yiiki hafifletebilecegi 6nerisi getirilmistir:

“SMA hastalari icin devletimiz bir fon olustursa ve insanlar direkt oraya bagis yapsa
cok daha iyi olur.” (K12)

Gorlismelerde Spinal Muskiiler Atrofi hastalari icin verilen evde bakim yardiminin miktarinin
yukseltilmesi ve herhangi bir kosul aranmadan verilmesi gerektigi de ifade edilmistir:

“Evde bakim maaslari aylik olarak bu nadir hastaliga sahip olan ¢ocuklarin bakim
ihtiyaglarinin yarisini bile karsilamaya yetmiyor. Ekonomik olarak SMA hastaliginin
ylki dusiindldigiinde diger evde bakim ayligi alan hastaliklar ve engeller ile SMA
hastaliginin maasinin ayni olmamasi gerektigini diisiiniiyorum.” (K1)

“... kosulsuz sartsiz biitiin SMA hastasi ¢ocuklari olan ailelere evde bakim maasi
verilmeli. Evde bakim maasinin SMA hastaliginin ekonomik yiikii géz éniinde
bulundurularak herhangi bir sart aranmaksizin verilmesi daha mantikli diye
diisiiniiyorum.” (K5)
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“SMA tanisi almis ailelere evde bakim maasinin bir sart aranmaksizin verilmesini
isterdim.” (K8)

4. Tartisma

Spinal Muskuler Atrofi hastasi bireylere bakim verenlerin sosyal, psikolojik ve ekonomik
sorunlarinin, bu sorunlarla bas etme becerilerinin ve bu sorunlara iliskin ¢6ziim 6nerilerinin
incelendigi calismanin bu kisminda arastirma kapsaminda ulasilan bulgular ilgili literatir
esliginde degerlendirilmistir.

ilk olarak sunun belirtiimesi gerekir ki SMA hastaligi hakkindaki calismalarin cogu tip alaninda
gerceklestirilmis calismalardir. Bununla birlikte SMA hastaliginin néromuskiler bir hastalik
olmasi ayni zamanda da nadir hastaliklar sinifina dahil olmasi sebebiyle degerlendirmede bu
calismalardan da yararlanilmistir.

Spinal Muskdler Atrofi hastasi bireylere bakim verenlerle yapilan gérismelerde katilimcilara
hastalikla ilk karsilasma sonrasi tepkileri sorulmus ve kisilerin sok, inkar, korku, ne yapacagini
bilememe gibi bir durum igerisinde olduklari 6grenilmistir. Bu bulguya paralel bir bigcimde
Korkut Orhan’in (2019: 19) ¢alismasinda da dokuz SMA’li gocuk ebeveyninin hastaliga karsi ilk
tepkilerin sok/saskinlik, Gizintd, yikim, korku gibi hisler oldugu ifade edilmistir. Bu noktada
hastaligin kisilerde ortak his ve diislinceler ortaya cikarmis oldugu sdylenebilir.

Korkut Orhan’in sosyal degisim olarak ulastigl sonuclarda da 6nemli dlcliide benzerlik vardir.
Orhan; “‘sosyal aktivitelerin kisitlanmasl’, ‘eve gelen ziyaretgilerin kisitlanmasi’, ‘yalnizlasma’,
‘stirekli hastane ortamina maruz kalma’, ‘sosyal ortamda saglikli gocuklar ile hasta ¢ocugunu
kiyaslama’” seklinde sosyal degisim bulgusuna ulagmistir (2019: 26) ki bu sonuglar ile mevcut
arastirma bulgulari oldukca benzerdir.

Bekiroglu’nun calismasinda hastanin bakimi nedeniyle hasta yakinlarinin kendilerine zaman
aylramamasl ve sosyal aktivitelere katilamamasi bulgusunun yizde ellinin Gzerinde oldugu
gorulmektedir (2013: 84). Noromuskiiler hasta yakinlariyla yapilan bir ¢alismada ulasilan
sosyal ozellikler yoniyle sonuglardan bazilari ise soyledir (Bekiroglu ve Gokgearslan Cifci, 2017:
712): ailelerin neredeyse dortte Ucl diger kisilerle iliskilerinin etkilendigini (%74,6), bu
etkilenmede arkadas ve akraba iliskilerinin azaldigini (%60,6), ailenin diger Gyelerine karsi rol
ve sorumluluklarinda sorun yasar hale geldigini (%50) belirtmistir. Sosyal sorunlar konusuyla
iliskili olarak ailelerin bu durumdan bir bitlin seklinde etkilendigini séylemek mimkindr.

Korkut Orhan’in psikolojik degisim olarak ifade ettigi bulgularda kisilerin “‘hastalig
kabullenme’, ‘kader’, ‘iimit etme’, ‘GzUntl duyma’, ‘duygusallasma’, ‘ic muhasebe/ yuzlesme’,
‘endise’, ‘kaybetme korkusu’ ve ‘somatizasyon’” seklinde karmasik psikolojik degisim yasadigi
soylenmistir (2019: 24). Bu da bizim calismamizdaki sonuglarin bir kismiyla paralel olarak
nitelenebilir. Korku, kaygi, endise duygusu bu galismada daha 6ne ¢ikan psikolojik bulgular
olmustur. Nicel bir ¢alisma olarak hazirlanmis olan Ergenekon vd. (2023) ¢alismasinda da
kisilerin depresyon, siirekli kaygi ve uyku bozuklugu yasiyor olmalari psikolojik yonden kisilerin
olumsuz etkilendigini kanitlar niteliktedir.
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Ulasilan bir baska arastirmada ise 25’inin SMA’li olmak (izere nadir hastaligi bulunan 219 hasta
yakini katiimci ile yapilan ¢alismada aile Gyelerinin ylizde 74,4 oraninda psikososyal yardim ve
destek gereksinimine evet dedigi tespit edilmistir. Diger bir ifadeyle hasta yakinlari boyle bir
destegi bliylik oranda gerekli grmektedir (Pak Gire, 2021: 132). Arastirmamizda katilimcilarin
ifade etmis oldugu profesyonel psikolojik destek onerisi ile bu sonug paralellik gostermektedir.
Dolayisiyla hasta yakinlarinin hastalik sebebiyle ruhsal yonden yiprandiklari ve psikolojik
yonden giglendirilmeleri gerektigi agiklik kazanmaktadir.

Bekiroglu ve Gokgearslan Cifci,’nin (2017: 712) néromdiskiler hasta ailelerinin psikolojik
durumuna iliskin ulastig sonuglarda dikkat ¢eken noktalar; ailelerin yalnizca ylzde 36,5’inin
mevcut ruh saghgini iyi/cok iyi olarak degerlendirdigi, buylk bir cogunlugun kendisini iyi ve
neseli olarak gormedigi (%91) ve neredeyse (gcte ikisinin yorgun hissettigi olmustur. Dolayisiyla
hastaligin, bakim verenleri psikolojik yonden ciddi bigcimde etkiledigi bu ¢alismayla da
desteklenmistir denilebilir.

Ekonomik bulgularda da Korkut Orhan’in bulgulari neredeyse tekrarlanmistir. 2019 yilindaki

“wiey

calismada (28) ““isten ayrilma’, ‘medikal malzeme ve destek cihazlarin temininde zorlanma’,

nm

‘evin ihtiyaclarini karsilamada zorlanma’ ve ‘ekonomik olarak etkilenmeme’” diye ifade edilmis

olan ekonomik degisim bulgulari dnemli 6lglide yakinlik arz etmektedir.

Ekonomik degerlendirmede Bekiroglu’nun galismasinda ailelerin neredeyse yiizde yetmisinin
(%69,8) hastalarinin masraflarinin karsilanmasinda gtigliik yasadigi, ylizde yirmi bes oraninda
ise bu glicligln hastalarin temel ihtiyaclarinin karsilanmasinda oldugu tespit edilmistir (2013:
81-82). Calismamizda da ulasildigi lizere hastaligin ailelere getirdigi ekonomik bir giclikten
bahsedilebilir.

SONUC ve ONERILER

Bu calismada Spinal Muskiiler Atrofi hastalarina bakim veren bireylerin yasadigi sorunlar, bu
sorunlarina karsi gelistirdikleri bas etme mekanizmalari ve sorunlarin ¢6zimi hakkindaki
onerilerini belirlemek amaclanmistir. Calismanin sosyal, psikolojik ve ekonomik sorunlar
ozelinde daraltilmis olmasi; nitel bir ydontemle derinlemesine sekilde bilgi edinmek istenmesi
ve galismanin medikal bilim yerine sosyal bilim perspektifiyle hazirlanmig olmasi ¢alismanin
0zglin degeri olarak degerlendirilmistir. Bu kapsamda yari yapilandiriimis anket formu araciligi
ile SMA hastalarina bakim veren 15 katilimci ile gértismeler yapilarak ulasilan bulgular analiz
edilmistir.

Gerceklestirilen goriismeler sonucunda Spinal Muskiiler Atrofi'nin mesakkatli, sliregen ve
cesitli sistemlerin yeniden yapilanmasina neden olan bir hastalik oldugu ve hastaligin bakim
verenlerin yasamlarinda koklU degisikliklere sebep oldugu ortaya konulmustur. Bu galismada
genel olarak su sonuglara ulasiimistir:

SMA teshisinin konulmasindan itibaren bakim veren bireylerin yasaminda sosyal, psikolojik ve
ekonomik yonden onemli degisimler yasanmaktadir. Bakim verenler; hastaligin getirdigi
enfeksiyon kapma riskinin olumsuz sonuglar dogurabilecegi gerekcgesiyle kismen veya
tamamen toplumdan izole olduklarini, aile ve yakin gevreleriyle iletisim kurmada aksakliklar
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yasadiklarini ve hatta bu iliskilerini hastalik silirecinde yeniden yapilandirdiklarini,
katilimcilardan iki veya daha fazla ¢ocuga sahip ebeveynlerin tim ilgi ve alakalarini hasta
cocuklarina vermeleri sebebiyle diger cocuk veya cocuklarini istemeden de olsa aksattiklarini,
onlarin duygusal gereksinimlerini karsilamada aksakliklar yasadiklarini ve hayatlarinin olumsuz
yonde etkiledigini, SMA hastaliginda erken 6limlerin sikca yasanmasi sebebiyle hastanin kaybi
yasanmadan yas duygusuna biriindiklerini, hastalik siirecinde yogun bir sekilde Gzinti, korku
ve kaybetme korkusu yasadiklarini, medikal Grin ve cihazlarinin maliyetinin yliksek olmasi
sebebiyle ailelerin bu masraflari karsilamada zorluklar gektiklerini, tim hayatlarini bu
hastaligin hayatlarina girmesiyle birlikte yeniden yapilandirdiklarini ifade etmeleri Spinal
Muskiiler Atrofi hastaliginin bakim verenlerini cok yonli sekilde etkiledigini kanitlamaktadir.

Calisma kapsaminda bir diger 6nemli sonug sosyal, psikolojik ve ekonomik sorunlar ayri ayri
ele alinmis olsa da belli noktalarda bu ii¢ sorun alaninin kesismekte oldugudur. Ornek olarak
kisiler sosyal yonden yalnizlagsmakta ve bu durum onlarin psikolojik iyilik halini etkilemektedir.
Ya da kisilerin yeterli ekonomik glice sahip olmamalari onlarin psikolojik destek almalarinin
onindeki bir engel olmaktadir. Dolayisiyla saglik kelimesinde barinan bitlinlik anlaminin
hastaliklarin sonuclari noktasinda insanlarin hayatlarini kapsamli sekilde etkiledigi bu
¢alismaya dayanarak ifade edilebilir.

Bu galisma gergevesinde hasta yakinlarinin sorunlarini azaltmaya yonelik olarak su oneriler
gelistirilmistir:

e Hastanelerde siklikla zaman gecirildigi icin hasta yakinlarina yonelik sosyallesme
firsatlari olusturulmali,

e Bakim verenlerin psikolojik agidan iyi halini desteklemek amaciyla licretsiz bir sekilde
alaninda uzman kisilerce psikolojik destek saglanmali,

e Ayni hastalikla micadele eden ve ayni deneyimleri yasayan bakim verenler ortak
paydada birbirlerine sosyal acidan destek saglamalari amaciyla desteklenmeli,

e Hastalik hakkinda toplumsal dizeyde bir farkindalik olusturulmali,

e Sivil toplum orgitleri ve dernekler araciligiyla bakim verenlere sosyal destek
saglanmali,

e Hastalar ve ailelerini bilgilendirmek amaciyla hastalik hakkinda egitimler verilmeli,

e Sosyal devlet anlayisinin getirilerinden biri olarak ekonomik destek hizmetleri tekrar
gozden gegirilmeli,

e Bakim veren bireyler digindaki aile Gyelerinin farkindaliklari arttiriimali ve bakim verme
surecinde rol paylasimi yapiimalidir.

Bu ve bunun gibi calismalarin arttirilmasi, Spinal Muskiiler Atrofi hastaligl ve bakimi 6zelinde
farkindaligin arttirilmasi, bakim veren kisilerin yikini azaltmada ve Onlemede etkin
yaklagimlarin ortaya konulmasi ve uygulanmasi saglik sisteminin tim paydaslari i¢in Gnem arz
etmektedir.
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