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Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA)
T1ibbi sosyal hizmet

Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA), motor noronlari etkileyen ve kas zayifligina yol agan genetik, kronik ve nadir
bir hastaliktir. SMA genellikle baglangi¢ yast ve semptomlarin siddetine gore farkli tiplerde siniflandirilmaktadir
ve kalict tedavisi bulunmamaktadir. SMA hastalar1 ve aileleri fiziksel, psikososyal ve ekonomik y6nlerden
sorunlar yasamaktadir. Bu sorunlarin ¢oziilmesinde ve gereksinimlerin karsilanmasinda sosyal hizmet
mesleginin 6nemli bir yeri bulunmaktadir. Bu ¢aligmanin amaci SMA hastasi olan bireylerin ve ailelerinin
gii¢lendirilmesinde sosyal hizmet uzmanlarinin rol ve islevlerinin ortaya konulmasidir. Sosyal hizmet uzmanlari
mikro, mezzo ve makro diizeyde gerceklestirdikleri miidahalelerde danigsman, egitici, savunucu, kaynak bulucu
ve baglanti kurucu, vaka yoneticisi gibi gesitli roller iistlenmektedir. Sosyal hizmet uzmanlart hastalarla ve

aileleriyle isbirligi icinde calisarak Ozellesmis ihtiyaglarma gore uyarlanmis psikososyal ve pratik yardim

sunmaktadir. Formal (sosyal sigorta ve giivence sistemleri, ekonomik kaynaklar, haklar, saglik hizmetleri vb.)

Keywords: ve informal kaynaklar (aile ve sosyal gevre iliskileri, sivil toplum kuruluslar1 vb.) hakkinda bilgi sunarak ve
bireyleri bunlarla iligkilendirerek giiglendirmektedir.

Nadir hastaliklar

Spinal Muscular Atrophy

(SMA)

Medical social work ABSTRACT

Rare diseases Spinal Muscular Atrophy (SMA) is a genetic, chronic and rare disease that affects motor neurons and leads to
muscle weakness. SMA is usually classified into different types according to age of onset and severity of
symptoms, and there is no permanent cure. SMA patients and their families experience physical, psychosocial
and economic problems. The social work profession has important roles in solving these problems and meeting
their needs. The aim of this study is to reveal the role and functions of social workers in empowering individuals
with SMA and their families. Social workers has roles such as counselor, educator, advocate, resource finder
and connection builder, case manager in micro, mezzo and macro level interventions. They work in collaboration
with patients and their families to provide psychosocial and practical assistance tailored to their specific needs.
They empower individuals by providing information about and linking them to formal (social insurance and
safety systems, economic resources, rights, healthcare services, etc.) and informal resources (family and social
networks, non-governmental organizations, etc.)

1. Giris

Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA), kaslarin gii¢c kaybetmesine sebep olan kalitsal temelli kronik bir
hastaliktir. SMA hastaligina sahip olan bireyler ve ailelerinin fiziksel, psikososyal ve ekonomik
yonden pek ¢ok sorunu ve gereksinimi bulunmaktadir. Bunlar arasinda basta temel fiziksel
ihtiyaclarii giderememe (yemek yeme, tibbi cihaz olmaksizin solunum yapamama, desteksiz
yliriyememe, tuvalet ihtiya¢ karsilayamama vb.) olmak iizere ruh sagligi sorunlari, sosyal
dislanma, etiketlenme, yoksulluk gibi ciddi sorunlar bulunmaktadir. Bu ¢ok boyutlu sorunlarin
giderilmesinde, bireyleri gevresi igerisinde ele alan, kapsamli ve biitlinciil bir bakis agisiyla
sorunlara yaklasan sosyal hizmet uzmanlarinin gergeklestirecegi miidahaleler 6nemli bir yerde
bulunmaktadir.

T1bbi sosyal hizmet, hastalik tanisi alan bireylerin ve ailelerinin yasadiklari sorunlarin ¢6ziimiinde
miidahaleler gergeklestirilmesini amaglayan sosyal hizmetin 6zel bir alanidir. Bu kapsamdaki
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uygulamalarin 6ncelikli odagi hastalarin ve ailelerin iyilik halini ve yasam kalitesini arttirmaktir
(Ozbesler, 2013). Duygusal destek bu calismalarin basinda gelmektedir. Sosyal hizmet uzmanlar,
hastalara ve ailelerine tibbi teshis veya tedavinin getirebilecegi stres, kaygi, depresyon vb. gibi
duygusal zorluklarla bas etmelerine yardimecir olmaktadir. Buradan hareketle kapsamli bir
degerlendirme yapilmasi olduk¢a 6nemlidir. Sosyal hizmet uzmanlari, aile dinamikleri, yagam
kosullar1, ekonomik kaynaklar ve ruh saglig1 gibi faktorleri goz 6niinde bulundurarak hastalarin
psikososyal ihtiyaglarin1 degerlendirmektedir (McCoyd vd., 2016). Ardindan hastalarin ve
ailelerin ¢ok yonli gereksinimlerinin karsilanmasinda bakim planlamalar1 yapilmaktadir. Bu
planlar hem hasta ve aileleriyle hem de multidisipliner ekip iiyeleriyle birlikte hazirlanmaktadir.
Sosyal hizmet uzmanlari, hastalarin kapsamli ve koordineli bakim almasini saglamak igin
doktorlar, hemsireler ve diger saglik profesyonelleri ile isbirligi yapmaktadir. Sosyal hizmet
uzmanlari tibbi alan kapsaminda; hastanelerde, engelli ve rehabilitasyon merkezlerinde, fizik
tedavi merkezlerinde, palyatif bakim merkezlerinde ve terminal donemdeki hastalara bakim veren
diger kurum ve kuruluslarda caligmaktadir. Sosyal hizmet uzmanlar tiim bu siireglerde
danigmanlik, egiticilik, kaynak bulma, baglant1 kurma, savunuculuk vb. gibi roller listlenmektedir
(Browne, 2019).

SMA, tibbi sosyal hizmet uygulamalar1 agisindan gereksinimlerin yogun oldugu bir hastaliktir.
Buna karsilik literatiirde SMA hastalariyla ve aileleriyle calisan sosyal hizmet uzmanlarinin rol
ve islevlerini kapsamli bir bi¢cimde ele alan ulusal ve uluslararasi diizeydeki ¢aligmalarin oldukca
kisith oldugu goriilmektedir. Buradan hareketle, bu ¢aligmanin temel amaci; SMA hastaligina
sahip bireylerin ve ailelerinin yasamindaki engellerin, gii¢siizliiklerin ve sorunlarin ¢éziilmesinde
sosyal hizmet mesleginin rol ve islevlerinin ortaya konulmasidir. Bu kapsamda SMA hastaliginin
tanimina ve genel cercevesine, epidemiyolojisine, hastalarin ve ailelerin yasadiklar1 sorunlara, bu
alanda ¢alisan sosyal hizmet uzmanlarinin rol ve iglevlerine yer verilecektir.

2. Spinal Miiskiiler Atrofi’nin (SMA) Tanimi ve Kapsami

SMA, beyin kokii ve omurilikte yer alan sinir hiicrelerinin kaybolmasiyla ortaya ¢ikan bir hastalik
turtidir (Yilmaz vd., 2022). SMA hastaliginda bireyin kaslar1 kiigilmeye (atrofiye) ugrayarak
bir¢ok islev kaybina neden olmaktadir (Cankaya ve Cankaya, 2010). SMA ilk kez 1981 yilinda
Guido Werding’un iki ¢ocugun otopsi raporunu yayimlamasiyla ortaya konulmustur. Werding’in
raporlarini takiben John Hoffman c¢alistig1 vakalardan belirledigi SMA hastalarinin raporlarin
yaymlamistir (Saracaloglu ve Demiryiirek, 2021).

SMA yas ve cinsiyet fark etmeksizin tiim bireylerde rastlanabilen bir hastaliktir. Ancak SMA’ya
bebeklerde ve kiiciik yastaki ¢ocuklarda rastlanma olasilig1 daha yiiksektir. Bu yiiksek olasilik
SMA’nimn ‘cocukluk dénemi hastalig1’ olarak algilanmasina yol agmistir. Oysa geng ve orta yasl
bireylerde de SMA goriilebilmektedir. SMA hastaliginin SMA Tip 0, SMA Tip 1 (agir form),
SMA Tip 2 (ara form), SMA Tip 3 (hafif form) ve SMA Tip 4 olmak iizere bes ayr1 ¢esidi
bulunmaktadir (T.C. Saglik Bakanligi, 2022):

e Dogdugu andan itibaren SMA tanisi alan bebekler icin SMA Tip 0’1n belirtileri dogum
oncesi donemde kendini gosterebilmektedir. Dogum sirasinda ise asir1 halsizlik, kas
giicsilizliigli ve solunum sorunlari olabilmektedir. SMA Tip 0 ile miicadele eden bebekler
nadiren 6 aya kadar yasamlarini siirdiirebilmektedir (SMA Benimle Yiirii Dernegi, 2017).
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e Dogduklar1 giinden itibaren ilk 6 ay icerisinde SMA tanisi alan bebekler icin SMA Tip 1
hastaligin en agir seyreden tiriidiir. SMA Tip 1 hastalifina sahip bebekler baglarini
yukarida tutamamakta, desteksiz oturamamakta ve yutma emme gibi diger bebeklerin
kolaylikla yapabildikleri eylemleri yapmakta zorlanmaktadir. Solunum kaslarinda
zayifliklar olmasindan dolayr Oksiiriirken giicliik ¢ekmekte ve solunum yolu
enfeksiyonlar1 yasamaktadir. Solunum enfeksiyonlari nedeniyle de ¢ogu bebek iki
yasindan 6nce hayatini kaybetmektedir.

e Dogduktan sonra 3. aydan itibaren 15. aya kadar SMA tanisi alan bebekler igin SMA Tip
2, Tip 1’e gore daha hafiftir. Hastalarin ¢ogu desteksiz oturabilmekte hatta
emekleyebilmekte ya da ayakta durabilmektedir. Hastalarin ellerinde, omuriliklerinde ve
gbgiis duvarlarinda anormallikler dikkat cekmektedir (Mercuri vd., 2022).

e Dogduktan 18 ay sonra SMA tanisi alan bebekler icin SMA Tip 3’de hastaligin ilk
belirtileri ¢ok hafif diizeyde olmasindan kaynakli hastanin tani almasi genglik yillarmi
bulabilmektedir. Hastaligin ilerlemesi sonucunda yiiriimekte ve kosmakta zorlanmalar
baslamaktadir. Bunun beraberinde ¢ogunlukla diismeler meydana gelebilmektedir.
Hastalar ilk semptomlar1 ortaya ¢ikmasindan 20-30 yil sonra tekerlekli sandalyeye
gereksinim duyabilmektedir. SMA Tip 3 hastalari, Tip 1 ve Tip 2 hastalar1 kadar solunum
konusunda zorluk ¢ekmemektedir (Korucu, 2019).

e 20’li ve 30’lu yaslarinda SMA tanisi alan bireyler igin SMA 4 Tipinin baslangici ve
ilerlemesi diger tiplere gore oldukca yavastir. Hastalikta zaman zaman gerileme
goriilebilmektedir. Hastalik kollarda ve bacaklarda gii¢ kaybina sebebiyet vermektedir
(Muslu, 2021a).

SMA kalitsal 6zellik tagiyan bir kas hastaligidir. Kisilerde SMA hastaliginin olugsmasinin temel
sebebi SMA1 geninde meydana gelen mutasyonlardan kaynaklanmaktadir. SMA1 geninde
genetik sorunlar olmasi SMN proteinin lretilmemesine yol agmaktadir. SMN proteininin
iiretilmemesi durumunda motor ndron hiicreleri kii¢iilmekte ve dlmektedir (Giileg, 2021). SMA
hastaliginin belirtileri bireyden bireye farklilik gostermesiyle birlikte hastalarda kurbaga bacagi
pozisyonunda yatma, dilde istemsiz kasilma (fasikiilasyon), zayif kas yapisi, kol ve bacak
davraniglar, kayba ugramis derin tendon refleksleri, kuvvetsizlik, yiirlyememe, solunum
sisteminde sorunlar, beslenme bozukluklari, ciliz aglama ve yasitlarindan geride kalma
goriilebilmektedir (Tiirkiye SMA Vakfi, 2017).

SMA teshisi konulabilmesi i¢in 6ncelikle elektromiyografi (EMG) yoluyla sinir ve kas 6l¢iimii
yapilmaktadir. Ol¢iim sonucunda normal dis1 bulgular tespit edilmesi durumunda ise kan testi
yoluyla ilgili genler incelenmektedir (Wijngaarde vd. 2020). Tiirkiye’de SMA hastaliginin teshis
edilmesinde genetik tarama testleri kullanilmaktadir. Ankara Biiyiiksehir Belediyesi ile Bagkent
Universitesi arasinda imzalanan protokol dogrultusunda yeni evlenen giftlere yonelik SMA
taramasi ticretsiz bir sekilde yapilmaya baglamas1 iyi uygulama 6rneklerinin baginda gelmektedir.
2021 yilinda gergeklestirilen T.C. Saglik Bakanligit SMA Bilim Kurulu Toplantisi’nda alman
karar dogrultusunda evlenmeden Once tiim ¢iftlere SMA taramasi yapilmasi zorunlu hale
getirilmistir (Diiz, 2022). T.C. Saglik Bakanlig1 (2023) 27 Aralik 2021- 4 Eyliil 2023 tarihine
kadar 81 ilde 1 Milyon 834 kiside SMA taramasi1 yapmistir. Bunun sonucunda 22 Bin 573 kiside
‘SMA Tasiyiciligr Siipheli’ olarak tespit edilmistir.
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SMA’nm kesin ve kalici bir tedavisi bulunmamaktadir. Bu sebeple ila¢ tedavisi uygulanmazsa
hastalik kotlii prognoz gosterebilmekte ve yasamin sona ermesine yol acabilmektedir. SMA
tedavisinde Amerika Birlesik Devletleri Gida ve ilag Dairesi (FDA) onayh iic temel ilag
kullanilmaktadir. 2023 yil1 itibariyle kullanilan ilaglar: Spinraza®, Zolgensma® ve Evrysdi®’dir
(Giileg, 2021). Tlaglarin temel islevi hastalarda eksik olan proteinin iiretilmesini saglamaktir. Bu
ii¢ ilactan ilk piyasaya siirillen Spinraza®’dir. Spinraza® omurilik sivisina enjekte edilerek
hastalara verilmektedir. Hastalarin Spinraza®’y1 Omiir boyu diizenli olarak kullanmalari
gerekmektedir. Eversydi® ise 2 aydan biiyiik olan tiim SMA hastalarinin surup bigiminde her giin
kullandiklari bir ilagtir. SMA tedavisinde kullanilan son ilag olan Zolgensma® ise damar yoluyla
alinarak hastalarda fonksiyonel olmayan SMA1 geninin yenilenmesini saglamaktadir. Bu ilaci
hasta hayat1 boyunca bir kere kullanmaktadir. SMA hastaliginin tedavisinde kullanilan tim bu
ilaglarin maliyeti oldukca yiiksektir (Klug vd., 2016).

SMA hem Tiirkiye’de hem de diinyada goriilen nadir bir hastaliktir. Fakat SMA’nin goriilme
oranlar1 incelendiginde diinyanin her yerinde ayni oranda goriilmedigi agik¢a ortadadir. SMA
hastaliginin tiim diinyadaki goriilme oran1 10 binde 1 iken; bu oran Tiirkiye’de 6 binde 1 dir. Bu
oranin Tiirkiye’de diinya geneline oranla daha yiiksek olmasinin birgok farkli sebebi vardir. Bu
sebepler arasinda en 6nemli neden olarak Tiirkiye’de oldukca yaygin olarak gerceklesen akraba
evlilikleri karsimiza ¢gitkmaktadir. SMA genlerle aktarilan bir hastalik olmasindan dolayi, ayni kan
bagina sahip olan bireyler arasinda yapilan evlilikler, dogacak ¢cocuklarda SMA’nin goriilmesi
noktasinda 6nemli bir risk faktoriinii olusturmaktadir (Bakirc1 ve Ustii, 2017; Boardman vd.,
2017).

SMA hastaligi, bireyleri bir¢cok yonden kisitlayan ve zorlayan bir hastaliktir. Hastaligin en temel
ozelliklerinden biri bireylerde kas giigsiizliigline ve zayiflamaya neden olmasidir. Bu durum SMA
hastas1 bireylerde engellilik oranlarimi arttirmaktadir (Haspolat ve Yayict Koken, 2022). Ote
yandan SMA hastalarindaki mortalite oranlarina bakildiginda bu hastalik bebek o6liimleri
arasindaki en biiyiik sebeplerden biri olarak karsimiza ¢ikmaktadir. SMA hastalarindaki mortalite
oranlarinin iyilesme oranina kiyasla daha yiiksek oldugu goriilmektedir. Mortalite oranlarmin
yiikselmesinin Oniinde bir¢ok sebep bulunmaktadir. Bunlar arasindaki en énemli etken tedavi
imkanlarma ve gerekli ilaglara erisememeyle iliskidir. Ilaglara erisim noktasinda yasanan
sorunlarin baginda SMA hastasi bireylerin ve ailelerinin ¢ok yiiksek maliyetteki ilag licretlerini
karsilayamamasi ve saglik politikalarinin SMA hastalarinin ihtiyaglarii tiimiiyle gozetecek
bigimde yapilandirilmamasi gelmektedir (Urek ve Karaman, 2019).

3. Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA) Hastalarinin ve Ailelerinin Yasadiklar Giicliikler

SMA hastalar1 ve aileleri fiziksel, psikolojik, sosyal ve ekonomik yonden pek c¢ok sorun
yasamakta ve gereksinime sahip olmaktadir. Bunlar Tablo 1°de 6zetlenmistir.

SMA hastaligi bireylerin fiziksel islevini bircok yonden kisitlamaktadir. Bunlar SMA hastaliginin
tiirline gore degiskenlik gostermektedir. Fiziksel islevini en ¢ok yitiren SMA 1 tipiyle miicadele
eden hastalardir. SMA 1 tipiyle yasayan hastalar desteksiz oturamamakta, baslarini dik
tutamamakta, yiiriiyememekte ve emekleyememektedir. Buna ek olarak yasamak i¢in solunum
destegine ihtiya¢ duymaktadir (Akgiin Kostak & Cetintas, 2022). SMA Tip 2 hastalar1 desteksiz
bir sekilde oturabilmekte ancak yiiriimemektedir. SMA Tip 3 hastalar ise yasamlarinin 20-30’1u
yaslarinda tekerlekli sandalye kullanmaya baglamakta; bu yaslarda temel ihtiyaglarini gidermede
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zorluk ¢cekmektedir. SMA tipleri arasinda bireyin fiziksel islevini en az etkileyen tip SMA Tip
4’tiir. Bu hastalar ise genellikle sadece kollarda ve bacaklarda gii¢ kayb1 yasamaktadir (Sel vd.,
2012). Bu bireyler yataga bagimli degildir, temel ihtiyaglarini ¢ogu zaman kendileri
karsilamaktadir.

Kronik hastaliklar, bireyler ve aileleri iizerinde yikici psikososyal sorunlar meydana getirmektedir
(Aydemir ve Cetin, 2019). SMA nadir goriilen, fiziksel zorluklar1 yiiksek olan ve tedavi araglarina
erisim imkani kisitli olan bir hastalik olmasindan dolayi, bu hastalikla miicadele eden bireyler ve
aileleri psikososyal sorunlar yasamaktadir (Aslantiirk, Derin ve Arslan, 2019). Bunlarin basinda
duygusal etkiler gelmektedir. SMA gibi kronik bir hastalik tanisiyla karsilasmak iiziintii, 6fke,
caresizlik, hayal kiriklig1 ve endise gibi bir dizi duyguya yol acabilmektedir. Bununla beraber,
kimi zaman hastalig1 kabul etme siirecinde ciddi zorluklar yasanmaktadir. SMA tanisi alan
bireyler veya aileleri bu durumu bir ‘ceza’ veya ‘giinah’ olarak degerlendirip taniy1r reddetme
egiliminde de olabilmektedir. Bu da bireyin tedavi siirecine daha az ve zor uyum saglamasina yol
acabilmektedir. Bu duygusal reaksiyonlar bireylerin ve ailelerin basa ¢ikma becerilerini
gelistirmelerini gerektirmektedir (Kruitwagen-Van Reenen vd., 2016). SMA hastas1 bireylerin ve
ailelerin yasadig1 bir diger zorluk ise umutsuzlukla iliskilidir. Yildiz ve Celikay Soyler (2022)
tarafindan yapilan bir aragtirmada ailelerde yogun bir umutsuzluk duygusunun hakim oldugu
tespit edilmistir. Ailelerin yasadiklari maddi zorluklar, yiiksek stres seviyesi, bakim yiikii,
gelecege karst duyduklart kaygi gibi cesitli faktorler umutsuzluk duygusunun olusmasina sebep
olmaktadir. Bireyin hayatinda olumsuzluga neden olan bu duygunun azaltilabilmesi igin sosyal
destek mekanizmalarina ihtiyag duyulmaktadir (Brandt vd., 2022).
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Tablo 1. SMA Hastalarimin ve Ailelerinin Yasadiklar: Sorunlar

—  Fiziksel Sorunlar

* Kas zayifligi

+ Motor bozukluklar

* Yiiriimede zorluk

* Solunum komplikasyonlar1

* Yutma giicliigii

* Omurga egriligi (skolyoz)

* Smurlt hareketlilik

* Konugma ve iletisim sorunlari

—  Psikososyal Sorunlar

* Duygusal etkiler (lizlintii, hayal kiriklig1 ve endise vb.)
« Sosyal izolasyon

* Akran iliskilerinin zayiflamasi

* Egitimsel zorluklar

» Damgalanma

+ Bakim veren yiikiiniin yiiksek olmas1

* Gelecek kaygist

* Sosyal ¢evre iligkilerinin etkilenmesi

* Aile i¢i sorunlar

* Gelecek kaygist

—  Ekonomik Sorunlar

* T1ibbi bakim maliyetlerinin yiiksek olmasi

* Tedavide kullanilan ilaglarin, 6zel ekipmanlarin (tekerlekli sandalyeler ve solunum cihazlar gibi)
ve terapilerin (fiziksel, mesleki ve solunum) maliyetinin yiiksek olmasi

* Saglik hizmetlerine ulagmak icin seyahat ve konaklama masraflarinin yiiksek olmasi
* Evde bakim maliyetleri

« Isgiicii kayiplar1 ve gelir kaybr

* Sosyal yardimlarin kisitli olmasi

* Saglik sigortasinin kapsaminin dar olmasi

SMA hastas1 olan bireylerin yasadig1 fiziksel kisitlamalar ve hareket etmeyle iligkili sorunlar
sosyal yasami Onemli oOlgiide etkilemektedir. Bu durum kimi zaman ise damgalama ve
etiketlemeyle de iliskili olabilmektedir. SMA hakkinda farkindalik eksikligi, yanlis anlamalara
ve Onyargilara yol acabilmektedir. Toplumdaki bireylerin bakislari, duyarsiz yorumlar1 veya
sosyal etkinliklerden dislama olarak kendini gdsterebilmektedir. Bu durum sosyal faaliyetlere ve
etkinliklere katilim1 zorlastirarak izolasyon ve yalnizlik duygularina yol acabilmektedir (Cremers
vd., 2019). Sosyal cevre ile kurulan iliskilerde destek alamama gibi durumlar yasanabilmektedir
(Willems vd., 2021). SMA tanisi alan gocuklar ve ergenler bu nedenle akran iligkileri kurmada
zorluklarla karsilasabilmektedir. Bu da diglanma duygularina veya kendilerini anlayan arkadaslar

117|Sayfa



bulmada sorunlara neden olabilmektedir (Morcov vd., 2021). Sosyallesmenin en 6nemli araci
olan okullar da bu kapsamda ciddi sorunlar yasanan alanlar arasinda bulunmaktadir. Ciinki
okullarin fiziksel imkanlart gogunlukla SMA hastasi olan bireylerin bakimi i¢in uygun bigimde
dizayn edilmemektedir. Bu durumda SMA hastalarinin okula gidememesine yol acabilmektedir
(Yao vd., 2021). Aileler, toplumdaki diger bireyleri ve kurumlart SMA hakkinda bilgilendirmek,
farkindalig1 arttirmak ve kapsayiciligi tesvik etmek i¢in ¢aligsa da bunu basaramamalar1 sosyal
izolasyonu arttirmakta ve hayal kirikligina neden olabilmektedir (Qian vd., 2015).

SMA gibi hem toplum hem de bireyler tarafindan ¢ok fazla bilinmeyen ve yasamasi zor bir
hastaliga sahip ¢ocugu olan ebeveynlerin rolleri ve goérevleri farklilasmaktadir (McMillan vd.,
2021). SMA hastast olan ¢ocuklarin ebeveynleri, durumla ilgili karmagsik tibbi ihtiyaclar ve
belirsizlikler nedeniyle yiiksek diizeyde stres yasayabilmektedir. Bu kapsamda bakim verme ile
ilgili gorevler giindeme gelmektedir (Bulus ve Ersoy, 2019). Aileler zamanlarinin ¢gogunu temel
ihtiyaglarini bile giderirken destege ihtiyag duyan c¢ocuklarimin bakimlarina ayirmaktadir. Bu
durumda ebeveynler bakim verme yiikiiyle basa ¢ikmakta zorlanabilmektedir. Ozellikle, bakimla
birincil derecede ilgilenen annelerin ciddi sorunlar yasadiklar1 bilinmektedir. Bu sorunlar arasinda
cocukla siirekli ilgilenme zorunlulugu, az uyuma, serbest zaman bulamama, dinlenememe, tibbi
bakimla ilgili izlemeleri diizenli olarak ve siirekli yapma bulunmaktadir (Landfeldt vd., 2019).
Yetersiz sosyal politikalar ve destek mekanizmalar1 ebeveynlerin bu sorunlar1 yasamalarindaki
en bilyiik etken olabilir. Bu zorluklarla basa c¢ikmaya calisan ebeveynler, 6zellikle anneler,
tilkenmisglik yasayabilmektedir (Sansone vd., 2015). Bakim verme siirecini yonetmek hem esler
arasindaki hem de aile {iyeleri arasindaki iliskileri de etkileyebilmektedir. Bu noktada diger
kardeslerin bakimi ile ilgili sorunlar da ortaya ¢ikabilmektedir. Evdeki diger cocuklar SMA
hastas1 olan kardese yoneltilen ilgi ve ayrilan kaynaklar nedeniyle kiskanglik, sugluluk veya
icerleme duygular1 dahil olmak iizere bir dizi duygu yasayabilmektedir (Lawton vd., 2015).

SMA hastas1 olan bireyler ve aileler ciddi ekonomik zorluklarla karsilagmaktadir. SMA
hastaliginin tedavisi gogunlukla ileri diizey uzmanlik gerektiren saglik profesyonellerinin oldugu
hastanelerde yapilmaktadir (Dangouloff vd., 2023). Bu hastaneler de periferde degil,
biiyliksehirlerde yer almaktadir. Bundan dolay1 da hastalarin ailelerinin destegi ile birlikte tam
tesekkiillii hastanelere gitmeleri ulasim ve barinma gibi ekstra maliyetler olusturabilmektedir.
SMA hastasi bireylerin bakim yiikiimliiliigi hem bedensel hem de duygusal agidan bakim veren
kisi i¢in zorlayici olabilmektedir (Farrar vd., 2020). Bundan dolay1 da bazi durumlarda aileler,
profesyonel bir sekilde bakim verebilecek kisilerin destegine ihtiya¢ duyabilmektedir. Dolayisiyla
bu da bakim veren kisiye 6denecek bir maliyet olusturmaktadir (Brandt vd., 2022).

Hastaligin tedavisi i¢in gerekli olan ilaglarin tiimi yiiksek maliyetlidir (Agosto vd., 2021).
Hastalarin ve ailelerin bu ilaglar1 kendilerinin yapacaklar1 6demelerle karsilamalar1 miimkiin
degildir. Ayrica SMA hastas1 bireyler ¢ogunlukla tibbi cihazlara bagli olarak yasamaktadir. Bu
cihazlar da tipki ilaglar gibi yliksek maliyetlidir. Cihazlarin kesintisiz olarak ¢aligma zorunlulugu
siirekli elektrige bagli olmasini gerektirmektedir. Bunun sonucunda da hem cihazlarim hem
elektrik tiikketiminin maliyeti artmaktadir. Bunlarla beraber SMA hastas1 olan bireylerin 6zel
gidalarla beslenmesine yonelik gereksinimler de dogabilmektedir. Bu mamalarm ve ozel
beslenme listesindeki triinlerin fiyati da yiiksektir. Dolayisiyla bu da ayri bir ekonomik yiik
olusturmaktadir (Muslu, 2021b). SMA hastaliginin tedavisinde fizik tedavi ve rehabilitasyon
programlar1 da uygulanabilmektedir. Bu programlar da hem seans iicretleri agisindan hem de
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hastanin mobilizasyonu agisindan ekonomik giderlere yol agmaktadir (Murrell vd., 2018). SMA
hastalarmin yatarak tedavi gérmeleri sarf malzemelerini de gerekli kilmaktadir. Ozellikle tuvalet
ihtiyac1 sorununu ¢6zmek amaciyla aileler hasta bezi kullanmaktadir. Bez fiyatlar1 da yiiksek bir
maliyet olusturmaktadir. Tiim bu kosullar tedavi ile ilgili giderlerin tamaminin saglik sigortasi
kapsamina alinmasini gerekli kilmaktadir. Buna karsilik Tiirkiye’de SMA hastalarinin ilaglarinin
ve diger harcama kalemlerinin kamu harcamalar1 tarafindan karsilanmasina yonelik tepkiler
olmaktadir (Adiller ve Gireller, 2021; Yildiz ve Yal¢in, 2020). Tedavide kullanilan ilaglarin
hastalara tedarik edilmesindeki biirokratik siirecler siklikla elestirilmektedir. Ailelerin ekonomik
yonden desteklenmeleri i¢in valilik izni ile yardim toplama kampanyalar yiiriitilmektedir.

4. Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA) ile Calisan Sosyal Hizmet Uzmanlarinin Rol ve Islevleri

SMA, yarattig1 sorunlar sebebiyle yalnizca tibbi tedavinin verilmesinin yeterli olmadigi ¢ok
disiplinli konsiiltasyonlar gerektiren bir hastaliktir. Multidisipliner ekiplerin icerisinde yer alan
sosyal hizmet uzmanlar1 SMA tanist alan bireylerin ve ailelerinin fiziksel, psikolojik, sosyal ve
ekonomik sorunlarinin giderilmesinde 6nemli rol ve islevlere sahiptir (Kariyawasam vd., 2020).
Bu kapsamda sosyal hizmet uzmanlarinin mikro, mezzo ve makro diizeyde gergeklestirecekleri
uygulamalar bulunmaktadir (Tablo 2):

Tablo 2. SMA Hastalari ve Aileleriyle Calisan Sosyal Hizmet Uzmanlarimin Miidahaleleri

Mikro diizey

* Psikososyal destek

* Bireysel danigmanlik

* Egitim

* Krize miidahale

« Kaynak koordinasyonu
* Bakim planlamast

Mezzo diizey

* Aile danigmanlig1

* Destek gruplart olusturma
* Ag olusturma

* Kaynak gelistirme

Makro diizey

* Savunuculuk

« Lobicilik

« Politikalarin olusumunu izleme ve siirece dahil olma

* Hukuki diizenlemeleri izleme ve siirece dahil olma

* Farkindalik arttirma ¢aligmalari

* Arastirmalarin ve yatirimlarin arttirilmasima yonelik caligmalar

Sosyal hizmet uzmanlar bireylerin karsilastiklar1 duygusal, sosyal ve pratik zorluklari ele alarak
bireylere ve ailelere danigmanlik yapmakta ve psikososyal destek vermektedir (Siit¢ii, 2023).
Sosyal hizmet uzmanlar1 danismanlik rolii kapsaminda bireylere yonelik bas etme kapasitelerini
geligtirme, ¢esitli sosyal destek mekanizmalari ile psikolojik agidan giiglendirme, iyi olma halini
artirma gibi ¢esitli uygulamalar gerceklestirmektedir. Aile iiyeleri ve saglik personeli arasinda
acik iletisim i¢in giivenli bir alan yaratarak igbirlik¢i bir iliski kurmaktadir. Sosyal hizmet
uzmanlari, her bir aile iiyesinin benzersiz ihtiyaglarini ve giiclii yanlarini1 anlamak i¢in kapsamli
degerlendirmeler yapmaktadir. Uziintii, keder, endise ve stres vb. duygularini ydnetmek icin
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bireylere ve ailelere danismanlik vermekte ve basa ¢ikma stratejilerini giliglendirmelerine
yardimc1 olmaktadir. Sosyal hizmet uzmanlart bu uygulamalar1 gercgeklestirirken bilissel
davranis¢1 terapi (BDT) teknikleri, ¢oziim odakli terapi, duygu odakli terapi gibi bireyi
giiclendirecek diger tekniklerden, yaklasimlardan ve kuramlardan yararlanabilmektedir (Ho vd.,
2016).

SMA kimi zaman hastalar ve aileleri i¢in kriz durumlarina yol agabilmektedir. Sosyal hizmet
uzmanlari krize miidahale etmek i¢in yetkin meslek elemanlaridir. Sosyal hizmet uzmanlar1 krizin
dogasini ve ciddiyetini degerlendirmekte; SMA hastasi olan bireyler ve ailelerle temas kurarak,
empatik ve yargilayici olmayan destek sunarak krizlere hizla yanit vermektedir. Sosyal hizmet
uzmanlari, krizin etkisini kapsamli bir sekilde anlamak ve miidahalede bulunmak igin
multidisipliner saglik ekibiyle isbirligi yapmaktadir. Bu ekiplerde ¢cogunlukla doktor, hemsire,
psikolog, ergoterapist, fizyoterapist ve beslenme uzmani vb. yer almaktadir (Doorley vd., 2017).
Sosyal hizmet uzmanlar1 kriz durumlarinda yapilabilecek secenekleri ortaya koymakta, saglikl
bir iletisim kanali yaratmakta ve hem ailenin hem de saglik ekibinin se¢im yapmasina olanak
tanimaktadir. Bu siiregte hem SMA hastasi olan birey hem de aile duygusal yonden
desteklenmektedir. Bdylece SMA ile ilgili krizlerin ¢6ziimiinde basa ¢ikma becerilerinin
gelistirilmesi olanakli hale gelmektedir (Kruitwagen-Van Reenen vd., 2016).

Sosyal hizmet uzmanlari, SMA hastalarini ve ailelerini dogru ve pratik bilgilerle giiclendirmek
icin psikoegitim saglamada c¢ok oOnemli bir rol oynamaktadir. Psikoegitim programlari
kapsamimda SMA’nin tanimi1 ve kapsami, prognozu, tedavi segenekleri ve mevcut kaynaklar
hakkinda bilgi vermek amaciyla konunun uzmanlarinin katilmiyla egitici toplantilarin
diizenlenmesinde sosyal hizmet uzmanlar1 gorev alabilir (Pacione vd., 2019). Bu oturumlar,
ailelerin agik¢a soru sorabilecekleri ve endiselerini dile getirebilecekleri giivenli ve destekleyici
bir ortam yaratabilir. Bu oturumlar hastalarin ve ailelerin karmagsik tibbi terminolojinin
anlasilmasina yardimei olabilir. Boylece hastalarin tedavi planlar1 ve miidahaleler hakkinda
bilingli kararlar alabilmeleri saglanabilir. Bu toplantilarda sosyal hizmet uzmanlarinin kendi
alanlarini ilgilendiren konularda dogrudan bilgilendirme yapma imkan1 da olabilir. Sosyal hizmet
uzmanlari uygun hizmetlere ve kurumlara, sosyal yardimlara, kaynaklara ve destek aglaria vb.
nasil erisilecegi konusunda rehberlik yapabilir (Alvarez vd., 2019).

SMA hastaliginda bakimin saglanmasi oldukg¢a kritik bir yerde bulunmaktadir. Sosyal hizmet
uzmanlari bakim ile ilgili bilesenlerin koordine edilmesinde gorev almaktadir. SMA tanisi almig
olan bireyin 06zel gereksinimlerine gore hazirlanmig kapsamli bir bakim plani olusturmak i¢in
multidisipliner ekip ¢alismasinin yapilmasinda ve aile ile iligkilerin saglanmasinda sosyal hizmet
uzmanlari rol oynamaktadir. Bu noktada tibbi tedavi ve terapilerden duygusal destek ve ekonomik
yardima kadar uzanan yelpazede SMA hastas1 olan bireyin ve ailenin ihtiyaglarin
degerlendirmede sosyal hizmet uzmam aktiftir. Sosyal hizmet uzmanlar1 ayn1 zamanda farkli
hizmet saglayicilar arasindaki iletisimi kolaylastirma rolii de iistelenmektedir. Bu siiregte aileleri
mevcut kaynaklar, hizmetler ve destek aglari hakkinda egiterek giiclendirmekte ve gerekli
hizmetlere daha etkili bir sekilde erismelerini saglamaktadir (Hunter vd., 2016).

SMA hastalarmin fiziksel islevselligi ciddi diizeyde kisitlandigindan dolayi isgiicti kayiplar1 da
beraberinde goriilmektedir. Bu durumdan dolayi bireyin sosyal islevselligi de zamanla azalmakta
ve birey temel ihtiyaglarini bile karsilayabilmekte zorlanmaktadir. Yaganan bu olumsuzluklara ek

120|Sayfa



olarak, hastaligin gerek tedavisi gerekse bakim siireci aileler iizerinde maddi agidan biiyiik bir
yiik olusturmaktadir (Pefia-Longobardo vd., 2020). Bu durumda, SMA hastalarinin genellikle
tekerlekli sandalyeye ihtiyag duymak zorunda kalmalari ve ¢ogunun da maddi agidan bunu
karsilayamamalar1 6rnek verilebilir. Sosyal hizmet uzmanlart SMA hastalarinin ve ailelerinin
ekonomik olarak giiclenmesine katki saglayabilir. Danigmanlik ve egiticilik rolii kapsaminda
sosyal politikalar, saglik politikalari, sosyal yardimlar, SMA tedavisi veren kurum ve kuruluglar
gibi konularda aile destek mekanizmalari hakkinda sosyal hizmet uzmanlar1 bilgilendirme
yapabilir. Yine aynm1 amag¢ dogrultusunda baglant1 kurucu ve kaynak bulucu rolii kapsaminda
miiracaat¢ilart ekonomik olarak giiglendirecek cesitli kaynaklarla bulusmalarinda araci olabilir
(Ropars vd., 2016).

Sosyal hizmet uzmanlar1i SMA hastaligina sahip kisilerin ve ailelerin sosyal ¢evresiyle kurdugu
iligki Oriintiilerini giliclendirecek miidahaleler gergeklestirmektedir. Bu kapsamda hem aile
iiyelerinin hem de benzer sorunlari yasayan diger kisilerin katilimiyla grup ¢caligmalar1 yapilabilir.
Ailelerin baglant1 kurmasi, deneyimlerini paylagmasi ve karsilikli destek almasi i¢in bu gruplar
¢ok onemli bir yerde bulunabilir. Bireylerin ve ailelerin yasadiklar1 zorluklan ve giiglii yanlarini
acikeca ifade edebilecekleri giivenli bir ortam saglanabilir. Ailelerin birbirlerinden 6grenmeleri,
birbirlerine pratik tavsiyelerde bulunmalar1 ve duygularini paylasmalari i¢in destek gruplari bir
platform gorevi istlenebilir. Sosyal hizmet uzmanlar1 bu gruplarin olusturulmasinda ve
yonetilmesinde aktif rol alabilir. Grup ¢aligsmalarinda psikososyal ve ekonomik sorunlar, ¢6ziim
Onerileri ve haklar glindeme gelebilir. Ayrica grup ¢alismasi hastaliklarindan dolay1 pek fazla
sosyallesme firsat1 yakalamayan bireylerin ve ailelerin psikososyal yonden giiclenmelerine de
destek olabilir. Bu da aileler arasindaki baglantilar1 giiclendirerek bir topluluk i¢in olma,
dayanisma ve desteklenme duygusu yaratabilir (Ruta vd., 2023).

Diinya genelinde iilkelerin SMA hastaligina sahip bireylere ve ailelerine yonelik sosyal hizmet
uygulamalarinin ve sosyal politikalarin kisitl oldugu goézlenmektedir. Bu eksiklik SMA
hastaligina sahip bireylerin aileleri, akademisyenler, aktivistler, doktorlar vb. duyarl kisilerin
olusturdugu sivil toplum kuruluslarinca tamamlanmaya calisilmaktadir. Bu nedenle iilkelerin
geneline bakildiginda; SMA hastaligina yonelik bir¢ok sivil toplum kurulugunun faaliyet
gosterdigi goriilmektedir. Ozellikle sivil toplum kuruluslart SMA hastalarinin  kamusal
mekanizmalar tarafindan daha goriiniir hale gelmeleri i¢in savunuculuk faaliyetlerine 6nem
vermektedir. SMA hastaligiyla ilgili faaliyet gosteren bazi sivil toplum kuruluslari sunlardir:

e ingiltere SMA Dernegi: Temel amact; ingiltere genelinde SMA farkindahigini artirmak
ve SMA hastaligiyla miicadele eden bireylerin zamaninda ve en hizl sekilde tedavi
yontemlerine ulasabilmelerini saglamaktir. Dernek temel olarak savunuculuk
faaliyetlerinde bulunmaktadir.

e Cure SMA: Amerika Birlesik Devletinde faaliyet gostermektedir. Temel amact SMA
hastaligiyla miicadele eden bireylerin ihtiyaglarini kargilamak ve hastaligin tedavisine
yonelik projeleri ve ¢aligsmalar desteklemektir.

e Cure SMA Kanada: SMA hastaligiyla miicadele eden ailelerin ihtiyaglarini karsilamaya
yonelik hizmetlerde bulunmakta ve SMA hastaligiyla ilgili kritik aragtirmalar finanse
etmektedir.

121 |Sayfa



e Fransa SMA Hastas1 Aileleri Dernegi (FSMA): SMA’nin tedavisi icin etkili terapotik
stratejilerin gerceklesmesini saglamaya odaklanan bir sivil toplum kurulusudur.

e Kanada Nadir Hastaliklar Dernegi (CORDS): Dernek Kanadaki tiim nadir hastaliklar
kapsayan etkin bir saglik politikasi olusturmak i¢in ¢aligmaktadir. Bu baglamda cesitli
raporlar ve bildiriler hazirlamaktadir.

e Spinal Miiskiiler Atrofi Tip 1'in Tedavisi Dernegi (ECLAS): Dernek Fransa’da hizmet
vermektedir. SMA 1 hastalarinin sorunlarini ¢6zmeyi amaglamaktadir. Dernek SMA
hastaligina sahip ailelere yonelik ¢esitli tartigma oturumlari diizenlemektedir.

e Almanya SMA Girisimi: Toplulugun temel amaci SMA igin terapilerin gelistirilmesini
saglamaktir,

e Fundacja SMA: Polonya’da kurulan bir sivil toplum kurulusudur. Toplulugun temel
amac1 halkin SMA hakkinda bilinglenmesini saglamaktir. Bu baglamda cesitli uzmanlarla
SMA hastalarini ve ailelerini bir araya getirmektedir.

e Ispanya SMA Dernegi: Vakfin temel amact SMA hastaligiyla miicadele edenlerin yasam
kalitesini iyilestirmektir.

e Famiglie SMA: SMA'l ¢ocuklarin ebeveynleri tarafindan kurulan kar amaci glitmeyen
bir kurulustur ve Italyan merkezlidir. Dernegin SMA ebeveynlerine yonelik cesitli
calismalari mevcuttur. Bu ¢alismalara 6rnek vermek gerekirse; dernek SMA hastast
bireylerin ailelerine yazi1 yazma atdlyeleri diizenleyerek, ailelerden SMA konulu hikaye
ve deneme gibi farkli tiirlerden metinler yazmalarini istemektedir.

o Tiirkiye SMA Vakfi: Toplumda SMA farkindaligini artirmak, hasta ve hasta ailelerinin
tedavi, egitim ve sosyal haklara {icretsiz erisimini saglamay1 amaglamaktadir.

e SMA Benimle Yiirii Dernegi: Ailelere SMA alanindaki tedavilerin ve tibbi cihazlarin
tanitilmasi, engelli haklariyla ilgili raporlarin hazirlanmasi gibi konularda faaliyet
gostermektedir.

e Nadir Hastaliklar Ag1: Tiirkiye’deki nadir hastaliklar alaninda biling yiikseltmeyi ve hak
ihlalleriyla miicadele etmeyi amaglayan ag igerisinde SMA hastalar1 da bulunmaktadir.

Sosyal hizmet uzmanlar1 SMA ile ilgili hastalar1 ve aileleri daha genis 6lgekte etkileyen sistemik
degisikliklere, hukuki diizenlemelere, politikalara odaklanmakta ve savunuculuk yapmaktadir.
Sosyal hizmet uzmanlar1 basta saglik ve sosyal giivenlik politikalar1 olmak iizere, saglik
hizmetlerinin kapsaminin iyilestirilmesi ve engelli haklarinin korunmasi kapsaminda hukuki
diizenlemeleri ve politikalar1 izlemektedir (Kececi, 2017). SMA hastalarinin erisilebilirligini
artirmaya, engelli bireylerin haklarin1 korumaya ve ekonomik destek saglamaya yonelik tedbirler
dahil olmak fizere ihtiyaglarin biitiinciil olarak ele alinmasi saglamak sosyal hizmet
uzmanlarinin savunuculuk roliiniin baginda gelmektedir. Bu, kapsamli bakim saglamak igin saglik
hizmeti saglayicilariyla iletisim kurmayi, bireysellestirilmis egitim planlart olusturmak igin
egitimcilerle igbirligi yapmay1 ve engelli haklarimi ve erisilebilir ortamlan tesvik etmek icin
politika yapicilarla ¢aligmay1 ve lobicilik faaliyetleri yapmayi icerebilmektedir. Sosyal hizmet
uzmanlar1 sosyal eylemi bu kapsamda siklikla kullanmaktadir. Bu durumda kaynaklarin ve giiciin
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bireylerin avantajina olacak sekilde dagitilmasina yonelik faaliyetler yapilmaktadir. Sosyal
hizmet uzmanlar1 bireylerin ihtiyaglar1 ile basta kamu olmak iizere yerel yonetimler, 6zel
kurumlar ve sivil toplum kuruluslar arasinda bir kdprii gorevi iistlenmektedir (Duyan, 2003).

Bireylerin yasadiklari hastaliklarin toplum tarafindan fark edilmesi ve toplumun hasta bireylere
ve hastaliga dair yaklagimi olduk¢a 6nemlidir. Bu dogrultuda sosyal hizmet uzmanlari makro
diizeyde yaptiklar1 calismalarda farkindaligin arttirilmasina odaklanmaktadir (Kara, 2019; Onat,
2001). SMA gibi toplumda bilinirligi diisiik olan hastaliklarda toplumsal bilincin arttirilmasi igin
kampanyalar sosyal hizmet uzmanlar tarafindan diizenlenebilir. SMA hastaligina dair toplumun
bilgilendirilmesi ve yanlis bilinen konularin diizeltilmesi noktasinda sosyal hizmet uzmanlari
egiticilik rolii de ustlenmektedir.

5. Sonuc ve Oneriler

Bu ¢alisma son yillarda Tiirkiye’de ve diinyada goriilme oranlari artig gosteren ve giindeme gelen
SMA hastaliginin taninmasi ve bu hastalikla miicadele noktasinda sosyal hizmetin éneminin
vurgulanmasi amaciyla hazirlanmistir. SMA bireylerde sinir sistemini etkileyen ve dolayisiyla
kaslarin saglikli bir bicimde islev goérmesini etkileyen genetik, kronik ve nadir bir hastaliktir.
Hastaligin kesin bir tedavisi yoktur. Buna karsilik ilag gelistirme ¢alismalari devam etmektedir.
Gilinlimiizde {i¢ temel ilacin, fizik tedavilerin ve 6zel beslenme planlarinin uygulamasiyla tedavi
siirdiiriilmeye ¢aligilmaktadir. SMA hastalar1 ve aileleri fiziksel, psikolojik, sosyal ve ekonomik
yonlerden ciddi sorunlarla karsilasmaktadir. Tam da bu nedenle bireyin biyopsikosyal yonden
bir biitiin olarak ele alinmasi1 ve desteklenmesi gerektigini savunan sosyal hizmete, SMA ile
miicadele noktasinda ¢ok fazla gereksinim duyulmaktadir. SMA ile ¢alisan bir sosyal hizmet
uzmani gerekli rol ve sorumluluklart alarak, bir¢ok islevsel faaliyet gergceklestirebilmektedir. Bu
calisma kapsaminda hem Tiirkiye’deki hem de diinyadaki sosyal hizmet uygulamalarina dair
Oneriler verilebilir:

e SMA hastaliginin yalnizca fiziksel degil, psikososyal ve ekonomik yonlerinin de oldugu
On plana alan saglik paradigmasimin gelistirilmesi gereklidir. Boylece biitiinciil saglik
hizmetlerinin daha ¢ok 6nemsendigi bir yaklasim s6z konusu olabilir.

e SMA hastaligt olan bireylerin ve ailelerinin gii¢lendirilmesinde sosyal hizmet
uzmanlarina her gegen giin daha fazla gereksinim duyulmaktadir. Saglik kurum ve
kuruluslarinda, fizik tedavi merkezlerinde, genetik danigmanlik hizmetlerinde vb.
alanlarda sosyal hizmet uzmanlarinin istihdam edilmesi Onerilebilir. Bu kurumlarda
calisan sosyal hizmet uzmanlar1 SMA hastasi birey ve ailelerle mikro, mezzo, makro
sosyal hizmet miidahaleleri gergeklestirebilir.

e Sosyal hizmet uzmanlariin mikro diizeydeki miidahaleleri kapsaminda bireylerin ve
ailelerin sorunlarini etrafli bigimde degerlendirmeleri gereklidir. Bu baglamda belirlenen
sorunlarin ¢6ziimiinde damismanlik, egiticilik, kaynak gelistirme, baglanti kurucu ve
savunucu roller iistelenebilir. Psikososyal destek, psikoegitim ve bas etme becerilerinin
gelistirilmesine yonelik ¢aligmalar sosyal hizmet uzmanlari tarafindan yapilabilir.

e Sosyal hizmet uzmanlarinin mezzo diizeydeki miidahaleleri kapsaminda grup ¢alismalart
one g¢ikmaktadir. Benzer sorunlar1 yasayan bireylerin deneyimlerini ve duygularim
paylagmalar1 amaciyla grup ¢alismalari tesvik edilebilir
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e SMA hastasi1 olan bireylerin ve ailelerin desteklenmesinde saglik politikalarinin ve sosyal
politikalarin 6nemi biiyiiktiir. Bu kapsamda ihtiyaclar1 biitlintiyle ele alan ve bunlarin
karsilanmasina yonelik uygulamalar destekleyen politikalari, hizmetlerin, programlarin
ve hukuki diizenlemelerin gelistirilmesi Onerilebilir. Sosyal hizmet uzmanlarinin bu
kapsamda savunucu, lobici ve farkindalik yaratict eylemlerde bulunmasi onerilebilir.
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