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ONSOZ

Merhaba Degerli Okuyucularimiz,

Dergimiz icin dnemli kilometre taslarindan birisi de stphesiz akademik
dizinde yer almak. Daha énceki sayimizda TUBITAK ULAKBIM'e (Ulusal
Akademik Ag ve Bilgi Merkezi) dizinde yer almak icin basvuru yaptigimizi
belirtmistik. Dergimiz icin ULAKBIM Mayis ay itibariyle bir yil stirecek
izleme degerlendirme surecini baslattigini bizlere iletti. Arkadaslanmiz
ayni zamanda baska akademik dizinler icin de basvuru yapmak icin
hazirlik yapiyorlar. Dergimize makale gonderen degerli arastirmacilann bu
emeklerinin bilimsel olarak bir karsiiginin olmasi adina bu cabalar 6nemli. Umuyoruz ki dngdrdlen surelerde bu ¢abalar guzel meyveler verir.

Bu sayimizda dort arastirma makalesine yer verdik. llki, ailesinde Alzheimer hastasi yaslya bakim veren kadinlann bakim stresinden nasil etkilendiklerini
ortaya koymak ve bakim strecine yonelik ¢ézim onerileri sunmak amaciyla yapiimis olan “Alzheimer Hastasi Yash Bakiminin Aile Uyesi Bakici Kadinlara
Etkisi” adl makale. Ulkemizde yash ntfusun her gecen guin artmasina bagli olarak evde bakim hizmetlerinin de artmasi bu konuya olan ilgiyi cekmektedir.
Bu bakimdan ikinci makalemiz Dunya’da ve Turkiye'de evde bakimin gelisimine, sosyal hizmet acisindan onemine ve evde bakim hizmetlerinde sosyal
hizmet uzmanlannin islevierine ve rollerine deginilen “Evde Bakim Hizmetlerinde Sosyal Hizmet Uzmanlannin islevieri ve Rolleri” bashgini tasiyor. Uctincl
makalemiz sosyal hizmet uzmanlannin danismanlik gérevine vurgu yapan ve sosyal hizmet uzmanlarnnin saglik kuruluslarna basvuran cinsel istismar
madgduru bireylere yaklasimlarini, rol ve fonksiyonlanni ele alan “Cinsel istismar Magduru Cocuga Sosyal Hizmet Yaklasimi” adiyla yayinlaniyor. Son
makalemiz Turk aile yapisinin énemi dusunulerek néromuskuler hastaliklar merkezinden faydalanan hasta ailelerinin sosyo-demografik ozelliklerinin
ortaya konmasi amaciyla yapilan “Noéromuskuler Hastaliklar Merkezlerinden Hizmet Alan Hasta Ailelerinin Sosyodemografik Ozellikleri” ismiyle yer aliyor.
Arastirma yaparak dergimize yayinlanmasi icin goénderen arastirmacilara ve bunlar degerlendiren hakemlerimize tesekkurlerimi sunuyor okuyucularimiz
icin de istifadeye medar makaleler olmasini temenni ediyorum.

%47,&4 Nz ewellad Qheceoney
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ALZHEIMER HASTASI YASLI
BAKIMININ AILE UYESI BAKICI

KADINLARA ETKISI

THE EFFECT OF ALZHEIMER'S PATIENS CARE ON
CAREGIVING WOMEN

Halilcan KARACA!
Suzan YAZICI?
Niltfer KORKMAZ3

Ozet

Bu calismada, ailesindeki Alzheimer hastasi yasllya bakim veren kadinlarin
pbakim sUrecinden nasil etkilendiklerini ortaya koymak ve bakim surecine
yonelik c6zum onerileri sunmak amaclanmistir.

Nitel yontemin benimsendigi calismada, arastirmayl kabul eden ve
arastirma kriterlerine uyan 10 kadin bakici ile yarr yapilandirimis soru formu
ile gorasmeler yapilmistir. Gorusmeler kaydedilerek desifre edilmistir. Veriler
betimleyici analiz teknigi ile analiz edilmistir.

Arastirmanin bulgularina goére bakim veren kadinlar, sosyal cevreden
soyutlanmakta ve ayni zamanda psikolojik ve fiziksel olarak bakim
surecinden etkilenmektedir. Kadinlarnn toplumda var olan rollerinin tzerine,

bakici rolu de eklenmekte ve bu rollerini yerine getirilebilmek icin kendileri,
1-Gerontolog

2-Yard. Dog.Dr. Akdeniz Universitesi Edebiyat Fak. Gerontoloji B6Iimii

3-Yard. Dog. Dr. Akdeniz Universitesi Edebiyat Fak. Gerontoloji B6Iimi

aileleri (esleri ve cocuklarl) ve cevreleri icin gerekli olan enerjilerinden ve
zamanlarindan odun vermeleri gerekmektedir. Bu durum bakicilarin
gelecek kaygilarnin olusmasina yol acabilmektedir.

Alzheimer hastaligl sonucu ortaya cikan bakima muhtaclik sadece hastay!
degil ayni zamanda cevresini dzellikle de bakicinin yasamini olumsuz
etkilemektedir. Profesyonel destek, aile icinde genellikle bakimi ustlenen
kadin bakicinin yukunu hafifletmeye yardimcr olabilecektir. Gelistirilecek
Alzheimer GUnduz Bakim Merkezleri, profesyonel bakim ve danismanlik
hizmetleri bakim verene destek saglayabilir.

Anahtar Kelimeler: Alzheimer, bakim yuku, aile Gyesi bakicl.

Abstract

The aim of the study is to evaluate the effects of care giving of relatives
with Alzheimer diseases on caregiver women and to give possible ways
to ease the caregiver burden.

Qualitative method have been used. 10 caregiving women have been
interviewed Descriptive analysis technique have been used.The respon-
dents were complaining of estranging from social life, having psyhoclogi-
cal and physical problems. In order to adapt the new role as an Alzhe-
imer patient carer, they have to compromise their families and relatives
which also concerns about their own future.

The need of care resulting from Alzheimers disease does not just effect
the patient him/herself. It has negative effects on friends and relatives
and the caregiver. Professional support can ease the burden of the ca-
regiver and might improve family relations. Day care centers specifically
forAlzheimers disease could give such a support.

Giris

Tum dunyada gelismis ulkelerden baslayarak omur uzunluklarinin artmasi,
dogum ve 4lum oranlarnin azalmasl, toplumsal yaslanma olgusunu
ortaya cikarmisti. Tim toplumun nufusu icindeki yasl oraninin artmasi
anlamina gelen bu gelisme, Ulkeleri emeklilik, saglik, bakim, sosyal hizmet
gibi konularda onlem almaya itmektedir.

iletisim/Corresponding author Suzan Yazici
Tel: 0 242 2447700-4182 syazici@akdeniz.edu.tr




Turkiye'nin  nufus degisimlerine bakildiginda dunyadaki demografik
donusume benzer sureclerin yasandigi gorulebilir. Sekil 1°de Turkiye'nin
0-14 yas grubu araliginda olan kisi sayisi azalmakta, buna karsin 65 yas
ve Ustu kisi sayisinda surekli bir artis oldugu goézlenmektedir. 2012 yilinda
65 yas ve uzerindeki nufus, 5,7 milyon Kisi, bunlann toplam nufusa orani
%7,5 iken, 2023 yilina gelindiginde bu sayinin 8,6 milyon kisiye, oranin
ise %10,2'ye yukselmesi beklenmektedir (TUIK, 2013). Yasanan demografik
degisim nedeniyle yaslilik ve buna bagl sorunlar, toplumsal, ekonomik ve
politik acidan dnemle Uzerinde durulmasi gereken konulari olusturmaktadir.
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Sekil T: Turkiyesxde Nufusun Yas Yapisinin Degisimi 2013-2075
(Kaynak: TUIK, 2013)

Yasliikla birlikte ortaya cikabilecek bakima muhtaclik, yashnin yasam
kalitesini olumsuz etkileyen énemli konulardan biridir. Bakima muhtaclig
ortaya cikaran temel etken, yasliiktaki saglik problemleridir. DUnyada 6lum
sebeplerinin onemli bir oranini kalp ve damar hastaliklari, diyabet gibi kronik
hastaliklar olusturmaktadir (WHO, 2013). Kronik hastalik sikiigi ilerleyen
yas ile birlikte artmaktadir. Demans ise demografik degisimler sonucunda
giderek daha onemli bir saglik sorunu olmaktadir. Yasin demansin en sik
rastlanan nedeni olan Alzheimer hastaligi Gzerinde ispatlanmis en énemli
risk faktort olmasl, bu hastaligin hizla yaslanan toplumlarda daha fazla
gorulebilecegini akillara getirmektedir (Cankurtaran ve Ariogul, 2006,
S. 954). Turkiye'de demans ve Alzheimer hastasi bireylere iliskin Saglik
Bakanhiginin istatistiki verileri bulunmamaktadir. Alzheimer Derneginin

istanbul’'da yaptgi bir pilot arastirmaya goére yaklasik Ttrkiye'de yaklasik
400.000 Alzheimer hastasi oldugu ve bu sayinin artacagi belirtimektedir. Bu
durum, Alzheimer hastaligi nedeniyle bakima gereksinim duyan yaslhlarin
gelecekte daha da artacagr anlamina gelmektedir (Turkiye Alzheimer
Dernegi, 2013).

GunUmuzde hem gelismis hem de gelismekte olan ulkelerin  yasllik
konusundaki en Onemli sosyal sorunlardan birisi bakima muhtaclikla
ortaya cikan yaslilarin bakimidir. Bakim, Turk Dil Kurumuna gore bir seyin
iyi gelismesi, iyi bir durumda kalmasi icin verilen emek, birinin beslenme,
giyinme ve benzeri gereksinimlerini Ustlenme ve saglama isi olarak
tanimlanmaktadir (TDK, 2014). Bu strec, uygulayicisi, tcretlendiriimesi, nasil
ve nerede uygulanmasi gerektigi gibi bircok faktéru icerir. Bu cevresel ve
nesnel faktorler disinda bakimin, Phillips (2007)'nin de belirttigi gibi bireyler
arasinda iliski saglayan bir yénu de bulunmaktadir (11-12). Dolayisiyla
bakim sosyal bir olgudur ve oncelikle bakim alan ve bakim veren olmak
Uzere bu surecten etkilenen bireylerin iliskilerine de etki eden bir sUrectir.

Bakim, toplumun sosyo-ekonomik ve kudlttrel yapisina bagh olarak evde
veya kurumlarda gerceklesebilmektedir. Turkiye'de bakim, yaygin olarak
evde gerceklesmektedir ve bakicllarin buyuk bir bolumunu aile bireyleri
olusturmaktadir. Bakim rolt, bakici aile bireyinin fiziksel ve ruhsal saghgini
olumsuz yonde etkilemekte, bakicilarin sosyal yasami ve calisma hayatini
kesintiye ugratmakta, maddi olanaklanni geriletebilmektedir. Bu durum,
bakim yuku olarak ortaya ¢ikmaktadir (Oglak, 2007, s.26; Dang, 2008;
Dokmen, 2012). Bakim yuku, bakim surecinin bakim veren Uzerindeki
psikolojik, fiziksel, ekonomik ve sosyal etkileri olarak tanimlanabilir ve
cogunlukia bakim yuku arastirmalannda bakim yukunu ortaya koymaya
yardima cesitli dlcekler kullanilir (Scott, 2013). Bakim yuku, objektif (nesnel)
ve subjektif (Oznel) yuk olarak ayrnimaktadir. Objektif yuk, bakim strecinde
gerceklesen fiziksel olaylar ve aktiviteler sonucunda olusur. Subjektif
pakim yUku ise bakimin bakim veren UGzerindeki anlamini ve duygu
degisikliklerini ifade eder. Bakimin bakiclya getirdigi yuk, “bakic stresi”
olarak adlandirilan stres tarinun yasanmasina kadar ileri boyutlara varabilir
(Taskesen, 2012). Kibris'ta 172 Alzheimer bakicisi aile bireyi ile yapilan bir
arastirmada bakicilarin %68’inin agir yuk altnda oldugu, %65'inin ise
depresyon bulgulan gosterdigi belirtiimis, ayni zamanda bakim  yukd,
bakicinin cinsiyeti, psikopatolojisi, geliri ve egitimi ile de iligkili bulunmustur
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(Papastavrou, Kalokerinou, Papakostas, Tsangari, Sourtzi, 2007).

Bakim hizmetiniverenlerise tum dunyada genelde kadinlardir (Phillips, 2007,
$.56-58). Bu noktadan bakildiginda cekirdek aile yapisinin yayginlastigi,
kadinlarin daha fazla calisma hayatina atildigr modern toplumlarda hasta
bakiminin ayni zamanda es ve cocuk sorumlulugu taslyan kadinlara yeni
bir yuk ekledigi soylenebilir (Arpaci, 2009; Gupta, 2007). Turkiye'de evde
bakim hizmeti vermek icin ¢alistigi is yerinden ayrilan veya calisma hayatina
hi¢ katilamayan bircok kadin bulunmaktadir (Taskesen, 2012).

Alzheimer hastaligi ileri yaslarda bakim gerektiren en dnemli hastaliklardan
biridir. Alzheimer hastaligi ilerleyici bir hastalik olup muphem bulgular ile
baslayan, ancak giderek daha agirlasan, hastayl tamamen bagimli hale
getiren bir surecti. Demans, dgrenme, bellek bozuklugu, konusma,
oryantasyon ve kisilik gibi mental fonksiyonlarin bozulmasi ile karakterize,
kisinin sosyal ve is hayatini etkileyen Alzheimer hastaligi ttm demans
vakalarinin % 50 ile 80'ini olusturmaktadir (Cankurtaran ve Arnogul,
2006). Hastalgin ileri dénemlerinde hastalarnn duygu durumiarnda
yasadiklar degisimler ve hastaligin semptomlari (hastanin kendini guvende
hissetmemesi, unutkanlik, yer degistirme istegi vb.) Alzheimer hastasinin
bakimini daha da zorlastirmaktadir (Akyar ve Akdemir, 2009). Yasla birlikte
bu hastaligin gérdlme sikliginin artiyor olusu, Alzheimer hastasinin bakimi
konusunu, tum dunyada ve Turkiye’de daha da onemli hale getirmektedir.
Ote yandan Turkiye'de yash bakiminin cogunlukla aile Gyeleri tarafindan
evde gerceklestiriliyor olusundan yola cikarak aile uyesi kadinin bakim
rolunu buyuk oranda ustlendigini sdylemek olanakiidir. Kadinlarin ev ici
sorumlulukian dusunuldugunde kadinin bakim rolunu de Ustlenmesi,
bedensel ve ruhsal olarak tum bu sureclerden daha fazla etkilenmesine yol
acacaktr. Alzheimer hastaliginin bakiminin zorlugu da hesaba katildiginda
aile uyesi kadin bakicilarin deneyimlerinin ortaya cikarimasi ve buradan
hareketle sosyal politikalar gelistirimesi daha fazla dnem kazanmaktadir.
Turkiye'de Alzheimer hastaligive bakimiile ilgiliniceliksel arastirmalar yapiimis
olsa da (Bilgili, 2000; Alpteker, 2008; Oztop ve ark., 2008; Koyuncu Yasar,
2009; Cingil, 2013) bu sureci deneyimleyenlerle ilgili pek az nitel arastirma
bulunmaktadir (6rn. Akis, 2014; Dalan, 2013). Dogrudan aile tGyesi kadin
bakicilarin deneyimlerini ele alan bir arastirmaya ise rastlanmamistir. Bu
arastirmanin amaci, Alzheimer hastasi aile bireyine bakan kadin bakicilarin
deneyimlerinive bakim surecinin yasamlari tzerine etkisini ortaya koymaktir.

Buradan hareketle arastirmada ‘Ailesinde Alzheimer hastasi aile Uyesine
bakim vermek, bakim veren kadinlarin yasamini nasil etkilemektedir” ve
‘Alzheimerli yasli yakinina bakim vermek bakim yUku olarak nasil ortaya
clkmaktadir? sorularina yanit aranmaktadrr.

Materyal ve Metot

Niceliksel arastirmalar, bu sureclere iliskin genel bilgiler verse de hastaliga
iliskin deneyimlerin ortaya konulmasi hastaliga ve bakima iliskin stratejilerin
gelistirimesinde daha derin ve ayrintili bir kaynak olabilir. Nitel arastirma,
bireylerin deneyimlerive algi dunyalarini ortaya koyabilecek araclar sunan bir
arastirma yontemidir. Bu yontemde bir sosyal dunya icinde bireylerin iliskileri
ve dusunceleri kendi ifadeleri Uzerinden ortaya konur (Glesne, 2012, s.11).
Buradan hareketle bu arastirmada kadin bakicilarin deneyimlerini ortaya
koyabilmek amaciyla niteliksel arastirma yontemi benimsenmistir.  Nitel
arastirmada gorusme ve gozlem, bireysel deneyimleri ortaya koyabilecek
en onemili veri toplama teknikleridir. Bu arastirmada da gdrusme teknigi
kullaniimis, yan yapilandinimis gérusme formu ile gorasmeler yapiimistir.

Arastirmaya Alzheimer hastasi aile bireyine bakim veren kadinlar danhil
edilmistir. Katlimailann arastirmaya katiimasi kartopu teknigi ve aracilar
ile saglanmis, Ordu ilinde Alzheimerl yaslisina bakan 10 kadin bakicr ile
gorusulmustur. Gorusmeden once bakicllara calismanin amaci ve icerigi
anlatiimis ve katiimcilarin yazili onamlarr alinnmistir. Gorasmeler katiimcilarin
evlerinde gerceklestiriimis, 40-90 dakika arasinda strmustur. Gorasmelerin
tamaminda ses kayit cihazi kullaniimis, daha sonra ¢cozumlemeleri yapilarak
elektronik ortama aktanimistir. Elde edilen veriler betimleyici nitel analiz
yontemi ile analiz edilmistir.

BULGULAR

1. Bakim Verenlerin ve Hastalarin Demografik Ozellikleri

Alzheimer hastas! yasliya bakim veren kadinlarin yasi 38 ila 70 arasinda
degismektedir. Arastirma kapsamina alinan kadinlarnn cogu evli ve ev
hanimidir. Cogunlukla ilkogrenim duzeyinde egitim aldiklart goraimustdr.
Bakim verme sureleri ise 1,5 yil ve 7 yil arasinda degisiklik gostermektedir.




Katiimcilara ait diger demografik 6zellikler Tablo 1°'de sunulmustur.
Tablo 1. Bakim Veren Kadinlara iliskin Demografik Ozellikler

Kod Yas  Medeni Durum Meslek Ogrenim Durumu  Yakinlgi
Bakim Verme Suresi

NT 41 Bekar Memur YUksekokul — Kizi 2-3 vl

N2 65 EVli Ev Hanimi ilkokul Esi 1,5 vl

N3 38 Evii  EvHanimi Ortaokul Gelini 2 yil

N4 68 Evii  EvHanmi ilkokul Esi 4-5 yil

N5 42 Evii  EvHanmi Ortaokul Gelini 5-6 yil

N6 47 Evii Ev Hanimi ilkokul Kizi 4 yil

N7 52 Evii Emekli Lise  Kizi 7yl

N8 53 Evii  EvHanimi ilkokul Gelini 5-6 yil

N9 39 Bekar Ogrenci (Y.L.) Yuksek Lisans Kizi  4-5 yil

N10 70 Evii  EvHanmi Okuma-Yazma Esi 5-6 yil

Katiimcilarin bakim verdigi Alzheimer hastasi yaslilarin ise en genci 66 iken
en yaslisi 89 yasindadir. Calismada yer alan bakim alan hastalarin 5’ erkek,
5’1 kadindir. Yash bireylerin hastalik streleri 1 yil ve 7 yil arasinda degisiklik
gostermektedir.

2. Bakimin Gunluk Yasama Etkileri

Arastirmada bakimin bakim veren Uzerindeki nesnel (objektif] etkisi, bakim
verenin Alzheimer hastasi yaslisina ayirdigr zaman, cevre ile iliskileri, gunluk
aktivitelerine etkisi acisindan ele alinmistir. Uyku sorunlari, calisma hayatinin
sonlanmasl, cevreleriyle (arkadas/komsu/akraba) az zaman gecirebilmeleri,
sosyal aktivitelerin kisitlanmasi bakimin aile Uyesi bakici kadinin yasamina
baslica etkileridir.

Turkiye'de yapilan bir alan arastirmasina gore, Alzheimerli hastasina bakan
kadinlann cogunun ev kadini oldugu, bakim surecinin zorluklarini yasadikiari
ve bakim verme nedeniyle islerinden ayrnimak zorunda kaldiklari ortaya
konmustur (Ozdemir, 2004, s.161). Bu baglamda bakim sureci, dncelikle
bakim verenin hayatinin degismesine yol agmaktadir. Bu degisimde en ¢ok
sikayet edilen konulardan biri, bakim verenin kendisine zaman ayiramamasi
ve zamaninin buytk bir kismini yaslisi ile ilgilenerek gecirmesidir (Qureshi,
Walker, 1989, s. 15-31). Ankara’da aile Uyesi yaslisina bakan 60 aile Uyesi

bakicr ile gériasme yapugr arastirmasinda Bilgili (2000), bu Kisilerin yaklasik
yansinin yaslisina bakmaya basladiktan sonra yasamlarinin ¢ok kisitlandigini
ve kendilerine zaman ayiramadiklarini belirttiklerini ortaya koymustur. Benzer
sekilde arastirmada aile Gyesi kadin bakicilar, gunlerinin ¢ok yogun gectigini,
hastalarinin beslenmesinden tuvalet ihtiyacina, giyiminden sac-sakal tirasina
kadar tim ihtiyaclarindan sorumlu olduklarini, bu nedenle genellikle kendilerine
zaman ayiramadiklarini ve sosyal hayattan soyutlandiklarini belirtmekte ve
bu durumdan sikayet etmektedirler. Bu durumu katiimcilardan bazilar soyle
ifade etmislerdir:

“Eskiden hafta sonlanmi ayirabiliyordum ama simdi hi¢ kimseye hicbir sekilde
zaman ayiramiyorum.” N3

“Inan kendime vakit ayirmiyorum valla cok zor, zor bir hastalik.” N6

“Sade televizyon izleyebiliyorum onu da aglyorum en azindan evde ses olsun
diye” N9

Alzheimer hastasinin 6zbakim intiyaclar, maksatsiz hareketliligi, unutkanlg
ve buna bagl kaybolabilmesi gibi nedenler, Alzheimer hastasi yaslisina bakan
bakicr kadinlann, diger bakiclara gére hastalanni gdézetim altinda tutmak
ve zamanlarinin buyUk bir kismini onlarn bakimina ayirmak durumunda
kalmalarina neden olmaktadir. Arastirmada bakicilar hastalarini  yalniz
birakmaktan korktuklarini, akillarinin strekli hastalarinda oldugundan butdn
yapacaklanni hastalarna gore planlamak zorunda kaldiklarini, hastalannin
surekli gozetim altinda olmasi gerektigini, aksi halde hastanin evden ¢ikmaya
calistugini, bu durumun hastanin hayatini tehlikeye atabilecegini belirtmislerdir.
Bu durum bakicilar tarafindan soyle ifade edilmistir:

“Evde tek birakip da ben ¢ikayim gideyim...rahat edemiyorum zaten aklim
evde kalyor.”"N9

“Yani evde hani bir seylerin unutulacagi hissiyle yasiyorsunuz ve evde olmaniz
gerektigini hissediyorsunuz hani cok fazla hani arkay! boslama gibi bir sansiniz
yok. Saga sola gidipte uzun sureli kalamiyorsunuz, surekli tedirginsiniz iste
bazen kaplyl tam kapatmamis oluyor, unutmus oluyor hani fark edemiyor
veyahut ta suyu acik unutuyor, elektrigi acik unutuyor, gazi acik unutuyor.
Yani bunlar dasuntyorsunuz” N10

Bakim surecinde bakim vereni etkileyen en 6nemli etkenlerden biri yukaridaki
deneyimlerden de anlasilacag Uzere yaslinin strekli gozetim altinda bulunma
zorunlulugudur. Bakicilar hastalarina bakmak zorunda olmadiklari zaman bile
bakim ortamindan tam olarak uzaklasmis olmamaktadiriar. Bu durumun,
surekli hasta ile ilgilenmek gerekliligi nedeniyle objektif yuke neden oldugu gibi
subjektif yuku de arttrdigi sdylenebilir. CUnku bakici rahatlayacagi bos zamani
olsa bile hastasinin durumunu dustinmek zorundadir ve onun sorumlugunu
tasir.

Hastaligin bakim surecini etkileyen diger bir 6zelligi Alzheimer hastalig
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surecinde hastanin uyku duzeninde bozulma gorulebilmesidir. Bununla beraber
gece gezinmeleri hasta igin risk olusturabilmektedir. Bu durumdan tedirgin
olan bircok bakici, gece uykusundan mahrum kalmaktan sikayet etmekte ve
uykusuzlugun ruhsal durumlarini olumsuz etkiledigini belirtmektedirler.

“Gece tamamen uykusuzum bende uyku olayr yok. Bunye de ona alistr artik.
O uyusa da ben uyuyamiyorum. CUnkU her an ne yapacak tetikte oluyorsun.”
N1

“Geceleri bazen yani uykun boltnuyor 2-3 defa kalkiyorsun onu ikna ediyorsun
yatiyorsun.” N4

Swore (2008) ve Stenberg (2010)’e gore hasta bakimi, bakicinin uyku miktar
ve Kkalitesini olumsuz etkilemektedir. Gece sik sik uyanmak zorunda kalan bir
bakici bu duruma alistugini ifade etse bile fizyolojik bir ihtiyac olan uykunun
tam allnamamasi kisinin ertesi gunku uretkenligine ve duygu durumuna
olumsuz etki etmektedir.

Yapilan calismalarda depresyon, anksiyete, yuksek tansiyon, mide ulseri gibi
strese bagl rahatsizliklann Alzheimer hastasina bakanlarda tim topluma
oranla daha fazla géruldugu belirtiimektedir. Bunun yaninda bakim verenlerin
yuksek duzeyde psikolojik sikinti, depresyon ve diger psikiyatrik rahatsizliklari
oldugu da bildirimektedir (Bilgili, 2000; Yiimaz ve Turan, 2007). Arastirma
sonucunda da aile Uyesi bakim veren kadinlar bakim vermeye basladiktan sonra
bu surecten fiziksel etkilerin yaninda, psikolojik olarak da etkilendiklerini, daha
sinirli olduklarnini ve kendilerini stres altinda hissettiklerini belirtmislerdir. Bakici
kadinlarin sosyal ortamdan izole olmalarn ve aktivitelerini birakmak zorunda
kalmalar da bu psikolojik etkilerin daha da artmasina neden olabilmektedir.

“Simdi kapandim kaldim eve, bilmiyorum ben nere kadar goturecegim. Ben
de cok gerginim.”N1

“Sadece sinirlerimin biraz daha yipranmis oldugunu veyahut dayanma gucumu
hani sabir noktami zorladigimi distntlyorum.”N7

“Sigara ilaam. Sigaray! icmiyordum sonra bakandan beri paket bitirmeye
basladim. Yukari ¢ikip yani béyle kizdigim an bir dal iki dal icince sakinlesiyorum
azcik. Beynim Oyle rahatlyor. “ N9

3. Bakimin Hasta ve Aile iliskilerine Etkileri ve Gelecek Kaygilari

Diger aile Gyelerine zaman ayiramama, sosyal aktivitelere katlamama, cevre
ile iletisimin azalmasi gibi nesnel kosullar, bakimin 6znel etkisini arttirmaktadir.
Bu béluimde bakim surecinin 6znel etkilerine bagl olarak bakicilarda gértlen
psikolojik etkiler ve bunun hasta, aile Gyeleri ile iliskilerine etkisi ve bakicilarin
gelecek kaygilar degerlendirilmistir.

Alzheimer hastaliginin bakici tzerindeki en énemili etkilerinden biri Alzheimer

hastaliginin  belirtilerinin baslamasi ve teshisi ile birlikte yasanan Kkayp
duygusudur. Yilmaz ve Turan bu durumu soyle belirtmektedirler: “Alzheimer
hastaliginin sonucu olarak esler, cocuklar, torunlar, ailenin hasta olan énemili
bir Gyesi ile aralanndaki iliskileri yavas yavas yitirirler. Hala yasamakta olsa da
hastanin esi yasam arkadasini yitiri. Cocuklar ise artik bambaska biri haline
gelmis babalarni veya annelerini, gecmiste onlara arkadaslik, rehberlik,
ogretmenlik etmis olan birini yitirirler. Bu kayiplarn acisi cogu kez yeterince
aciga vurulmaz. Fakat ailenin basa c¢ikmasi gereken agir bir psikolojik stres
olarak kalir” (Yilmaz ve Turan, 2007, s.447).

Bakim surecinin getirdigi diger bir sorun ise aile bireyleri arasinda yasanan
sorumlulukiarn dagilimi ve bakim kararinin verilmesidir. Bakim sorumlulugunu
aile Uyelerinden birinin  Ustlenmesi, Ustlenen kisi ile diger aile bireyleri
arasindaki iliskilerin dontusmesine ve zaman zaman gerilimlerin yasanmasina
yol agmaktadi. N1, bu durumu soyle ifade etmistir: “Eli ayagr tutarken
herkesin annesi oluyor, is yaparken, calisirken herkesin annesi oluyor, elden
ayaktan dustunce kimsenin annesi olmuyor” N1. Bakim sorumlulugunun
paylasiimamasi bakicinin bu strecten daha cok etkilenmesine yol agmaktadrr.
Arastirmanin bakim verenin diger aile Gyeleriyle iliskileri konusundaki bulgulari
Yac (2011)'n, “Cesitli Evrelerdeki Alzheimer Hastalarna Bakim Veren
Yakinlarindaki Bakici YUkU ve Depresyonun Karsilastinimasi” adlr calismasindaki
bulgularla benzerlik gostermektedir.

Arastirmada Alzheimer hastasi yaslhilar ile aile Gyesi kadin bakicr arasinda ileri
derecede bir bagliigin olustugu gozlenmistir. Alzheimerli yash strekli olarak
bakim vereni yakininda aramakta ve onun hicbir yere gitmesini istememektedir.
Ornegin bakiclardan bazilan bu durumu soyle ifade etmektedirler: “Ooo
benden baskasini tanimiyor’N4. “O aynen sey ikiziz kankayiz. O yani beni
bir topluma otur bdyle gbzuyle beni arar”’N7. Bu bagimliliktan dolay! bakima
destek olmak isteyen aile bireylerinin olmasi durumunda bile bakim veren aile
Uyesi kadin sorumlulugunu kolaylikla devredememekte dolayisi ile bakicinin
yuku hafiflememektedir. Gorusulen bakicilardan N6, bu durumu séyle ifade
etmektedir “Buraya geldiklerinde bakmaya (bakim vereni dinlendirmek icin)
gece yine ben kalkiyorum, beni yaninda istiyor cinku”.

Bazi ailelerde diger aile bireylerinin bakimi veren annelerine, eslerine ya da
gelinlerine yardimcr olarak onlarn yakunu hafiflettigi gordimustur. Bu destek,
destegdi alan bakicl kadin tarafindan olumlu olarak yorumianmistir: “Yeri gelir
evi supurdr, benle beraber evde isi yapar. Hatta anne diyordu senin icin dua
ediyorum sana Allah sabir versin. Allah’im sen ona sabir ver sinirlenmesin,
Uzdlmesin. Benim icin dua ediyormus” N3. “Esim evde oldugu zaman
gidiyorum hani en azindan o goz kulak oluyor” N5.

Ote yandan bakim verenin diger aile Uyelerine ayiracak daha az zamani ve
enerjisi kalmakta ya da bakim verme ile ilgili sorumluluklarin paylasiminda
sorunlar ¢ikabilmektedir. Bunun yaninda bakim surecinin yol actigi stres bakici
ile diger aile Uyeleri arasindaki iliskiyi de olumsuz etkilemektedir. Bu durumu




N10, “Burada ortam beni geriyor. inan var ya kiza, oglana bazen bile yani
vuracak duruma geliyorum. Ben de gerginlesiyorum” seklinde ifade etmistir.

Subjektif yukun bir baska boyutu bakim verenin bakim strecinin getirdigi yuk ile
ortaya cikan gelecek kaygisidir. Calisma kapsamindaki Alzheimer hastasi yaslya
pbakim veren kadinlann hepsi kendi gelecekleri ile ilgili kaygilar yasadiklarini
belirtmislerdir. Bakicilar Alzheimer hastasi yakinlari ile yasadiklar deneyimler
sonrasinda kendilerinin de bu hastaliga yakalanacagindan endiselenip; yalniz
kalmaktan, baskalarina yuk olmaktan ve genel olarak bakima muhtacliktan
korkmaktadirlar. Bu kaygilarnin olusmasinin sebeplerini genetige, cocuklarinin
ya da yeni neslin kendilerine sahip ¢lkmayacagi endisesine ve cevrelerinde
gun gectikce artan demansli kisi sayisina baglamaktadirlar. “Bu hastaliktan
olursam diye cok korkuyorum. Hani atasozu var istenmeyen sey basina gelir
diye, onu bile dustntyorum. Dogru mudur ki diye yani cok korkuyorum.”
NZ. “Bende de unutkanlik basladi. Doktora gitmisken diyorum sorayim
yani ilerlerde ne yaparm?.. Simdiki eviatlar bizim zamanimizdaki gibi degil,
kim bakar bize...” N6. Bakia kadinlarn hepsinin ortak gorust baskalarina
muhtac olmak istememeleridir. Bazi bakicilar ise bakimevine gitme korkusu da
yasamaktadirlar. Ornegin N5, bu durumu “Eger ben bu hastaliga yakalanirsam
belki de bana bakacak kimse olmayacak. Turkiye standartlarinda huzur evinde
kalmak istemem o yUzden hizli yasa geng Ol felsefesi bana mantikii geliyor”
seklinde ifade etmistir. Gelecek kaygisinin, tum kadin bakicilarn derinden
etkileyen bakimin subjektif yakinun en onemli sonuclarndan biri oldugu
soylenebilir.

Sonuc

CKadin olmak ve aile bireyi Alzheimer hastasi yasliya bakmak, bakim surecinde
onemli yUkler getirmektedir. Bakim surecinin en 6nemli etkisi, kadinlarin,
sosyal yasamdan buyUk Olctde uzaklagsmasi ve zamaninin buyUk kismini
Alzheimerlr yaslisi ile gecirmesidir. Hastalarin, gunltk temel intiyaclarini yerine
getirememelerinden ve hastanin kendi yasamini tehlikeye atma riskinden
dolay bakicilar hastalarini higbir sekilde yalniz birakamamaktadirlar. Hatta bos
zamanlarinda bile bakic, bakim strecinden uzaklasamamaktadir. Hastanin
yasadigi uyku duzensizlikleri bakiclyr da etkileyebilmekte, bakim  sureci
yirmidort saat devam eden yorucu bir sureg haline gelmektedir.

Bakicilarnin gunltk yasamlarn, is hayatlar, sosyal yasamlan kisitlanmakta, aile
iliskileri bozulmaktadir. Sosyal yasamdan uzaklasmak, aile iliskilerinde gerilim
yasanmasl ve kamusal yasam ile etkilesiminin kesilmesi bakim veren kadinda
stres ve kaygillara neden olmaktadir. Arastirmanin bulgular, genel olarak
bakimin objektif yikinden ziyade subjektif bakim yukunun bakicilar daha

fazla etkiledigini ortaya koymaktadir. Fiziksel olarak etkilenmekten ziyade
psikolojik olarak etkilendiklerini belirten aile Gyesi kadin bakicilar, kendilerinin
daha sinirli ve stres altinda olduklarnni ve bu durumun yasamiarini olumsuz
etkiledigini ifade etmislerdir.

Demans hastalarnin bakicilarinin bakim yakd ile ilgili yapilan bir literatur
taramasinda demansl hastaya bakim isinin bakiclann sagligina olumsuz
etkisi oldugu ve erken bakimevine yerlesme ile iliskili oldugu bulunmustur.
Kisilik Ozellikleri, cinsiyet, kultur ve hastaya olan yakinlik bu etkinin derecesini
etkileyen faktorlerdendir (Etters, Goodal, Harrison, 2008). ABD’de yapilan
bir arastirmada, bakim vermenin tek basina sosyal izolasyon ve depresyona
sebep olmadigl, ancak eslik eden maddi sikintilar, bakim ile ilgili bilgi ve
destek eksikliginin sorunlara yol actigi bildiriimektedir. Alzheimer hastaligi igin
spesifik olmayan bu calismanin sonucuna goére maddi, sosyal hizmetler ve
aile destegi alan bakicilarnn saglik durumlarinda ve sosyal iliskilerinde bozulma
gorulmemektedir (Robison, Fortinsky, Kleppinger, Shugrue, Porter, 2009).

Bu arastirma, aile Uyesi kadin bakiclarin bakim surecinde destege ihtiyac
duydugunu ortaya cikarmaktadir. Bakim surecinde fiziksel ve sosyal destek
veriimesi bakim yGkunu azaltacaktrr. Yerel yonetimler bunyesinde Alzheimer
Gunduz Bakim Merkezlerinin yayginlastinimasi, hastaya bakim veren ve
yakinlannin yakunu hafifletebili. Bu merkezler sayesinde profesyonel bakim
ve danismanlik hizmeti verilerek hastaya, bakim verene ve ailesine destek
saglanabilir.
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EVDE BAKIM HIZMETLERINDE

SOSYAL HIZMET UZMANLARININ
ISLEVLERI VE ROLLERI

FUNCTIONS AND ROLES OF SOCIAL WORKERS
IN HOME CARE SERVICES

Ergin HASGUL '

Ozet

Evde bakim hizmeti fiziksel, sosyal ve ruhsal yonden intiyaci olan bireylere
koruyucu, onleyici, tedavi ve rehabilite edici saglik ve sosyal hizmetlerin
surekli ve etkili bir bicimde yasadiklan ortamda sunulmasidir. Yasl veya
yataga bagmli hastalann tbbi bakim ve rehabilitasyonlannin  saglik
kuruluslar yerine kisinin kendi evi ve aile ortaminda yapilimasi hastanede
kalig surelerinin kisalmasini saglamakta; uzun stre hastanede kalmaya bagli
gelisen sosyal psikolojik ve diger tibbi sorunlan dnlemektedir. Ulkemizde
artan yaslilik ve yataga bagimii kisi oranlarnin artisi nedeniyle evde bakim
hizmeti bir secenek olmak yerine zorunluluk halini almistir. Dunya’da cok
eski donemlerde hastalara evde bakim hizmeti verilmekle birlikte son 50
yilda ilk olarak ABD’de olmak Uzere bircok ulkede profesyonel evde bakim
hizmeti verilmektedir. Ulkemizde ise son 10 yildir evde bakim hizmetlerinin
onemi artmisti. Bu calismada, Dunya’da ve Turkiye'de evde bakimin
gelisimine, sosyal hizmet acisindan dnemine ve evde bakim hizmetlerinde

sosyal hizmet uzmanlarnnin islevierine ve rollerine deginilmistir.
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Abstract

Home care service is offered to individuals, who has needs interms of
physical, socialandmental in an environment in which individuals live,
constantly ve effectively protective/preventive, therapeutic and rehabilitative
health and social services. In order that medical care and rehabilitations
of elderly and bedridden patients was done in family environment and
individuals” home instead of health organizations, patients stayless time
in hospital and it prevents social, psychological and medical problems
OcCcur so that they stay long duration in hospital. Due to increased rates
of elderly and bedridden people in our country, home care services has
become imperative rather than an option. Although home care services
was given to patients in the world in a very ancient period. Professional
home care services have given in firstly USA and many countries for last 50
years. In our country has increased the importance of home care services
in last 10 years. In this study, it is mentioned the development of home
care in the world and Turkey, importance of homecare in terms of social
work and functions and roles of social workers in home care services.

Key Words: Home Care, Social Work, Functions and Roles of Social
Workers.

Giris

Evde bakim hizmeti fiziksel, sosyal ve ruhsal yonden ihtiyacr olan bireye
koruyucu, onleyici, tedavi ve rehabilite edici saglik ve sosyal hizmetlerin
surekli ve etkili bir bicimde yasadiklart ortamda sunulmasidir (Oglak, 2007).
Yash veya yataga bagimii hastalarnn tbbi bakim ve rehabilitasyonlarinin
saglk kuruluslar yerine kisinin kendi evi ve aile ortaminda yapimasi
hastanede kalis surelerinin kisalmasini saglamakta; uzun sure hastanede
kalmaya bagl gelisen sosyal psikolojik ve diger tibbi sorunlart dnlemektedir.

Ulkemizde yasl nufus her gecen gun artmaktadir. Turkiye Istatistik
Kurumu’'nun 2015 yiliverilerine gore toplam nufusun %8, 2°siyani 6.495.239
kisi, 65 ve Uzeri yas grubunda bulunmaktadir. Ayrica TUIK projeksiyonlarina
gore 2050 yilinda yash nufusun toplam nufusun %20,8'ine yani 19.5




milyon kisiye ulasacagi éngoértimektedir. Yine TUIK'in 2002 yili verilerine
gore engelli sayisi Tarkiye nufusunun 9%12,29'unu  olusturmaktadir.
Turkiye'de 1.228.355 kisi Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligima bagli
Sosyal Yardimlasma ve Dayanisma Vakfi tarafindan baglanan 2022 sayili
65 yasini doldurmus muhtag, gucstz ve kimsesiz Turk vatandaslarina
aylik baglanmasi hakkinda kanun'undan faydalanarak muhtac ayligi
almaktadir (Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi [ASPB], 2013). Dunya’da
ise bir milyardan fazla insanin veya (2010 dunya nufus tahminlerine gore)
dunya nufusunun yaklasik %15'inin bir tar engellilik ile yasadigr tahmin
edilmektedir. Bu, Dtnya Saglik Orguiti'ntin yaklasik ytizde 10 oldugunuileri
surdugu 1970’lere ait dnceki tahminlerden daha yuksektir. Kresel Hastalik
YUkU (Global Burden of Disease) calismasi kuadripleji, siddetli depresyon
veya korltk gibi durumlara denk dusen engellilik kategorisi olarak “siddetli
engellilik” yasayan kisi sayisini 190 milyon (% 3.8) olarak tahmin etmektedir
(World Health Organization [WHO], 2011). Dunya’da ve Turkiye'de bu
istatistikler dogrultusunda ortaya cikan ve c¢ikmasi muhtemel soruniari
cozmeye ve Onlemeye yonelik politikalar gelistiriimektedir. Bunlardan birisi
de tum dunyada uygulanan evde bakim hizmetleridir.Evde bakim olgusu
Dunya Saglk Orgutt tarafindan; “kendi kisisel bakimini saglama, yasam
kalitesini surdurme kapasitesinde olmayan, kisisel tercihlerini kullanmada
ve yasaminin devamini saglanmasinda aile, akraba veya tibbi, sosyal
ve diger uzmanlann destegine gereksinim duyulan etkinlikler olarak”
tanimlanmaktadir (WHO, 1999).

Evde bakm hizmeti ABD'de 50 yiI ©Once baslamis olup, 1965
yilindayasallagsmisti. Bugun ABD’de 17.000, Almanya’da 13.000 kurulus
evde bakimhizmeti vermekte, belediyeler, kiliseler, 0zel sirketler ve sigortalar
bu alanda kendilerine bicilen rolleri basari ile strdurmektedirler (Dogan,
2006). Turkiye'de ise 2005 yilinda Ozel Saghk Kurum ve Kuruluslan'nda“Evde
Bakim Hizmetlerinin Sunumu Hakkinda Yénetmelik” yayinlanmistir. Saglik
Bakanligi'nda Evde Saglik Hizmetleri Uygulamasiise 2010 yilinda 3895 sayili
“Evde Saglik Hizmetlerinin Uygulama Usul ve Esaslart Hakkinda Yonerge nin
yararluge girmesi ile baslatimisti. Evde Saglik Hizmetleri ile yataga
bagml, hastaneye gidemeyecek durumdaki hastalara ihtiyac duyduklar
fiziksel, psikolojik ve sosyal saglik hizmetleri, evierinde ve bulunduklar aile
ortaminda; doktor, hemsire, evde bakim teknikeri, psikolog, diyetisyen,
fizyoterapist ve sosyal hizmet uzmani tarafindan verilmektedir.

Evde Saglik Hizmetleri halen, Turkiye genelinde faaliyet gosteren 484 adet
Evde Saglik Hizmet Birimi, 36 Mobil Ekip ve 15 Agiz ve Dis Saghgi Merkezi

tarafindan, 2711 saglik personeli ve toplam 489 aracla sunulmaktadrr.
(Saglik Bakanh@r [SB], 2011b). Bu hizmet sayesinde 2011 yilina kadar
85.358 hastaya ulasiimistir (SB, 2011a).

Evde Bakim Hizmetlerinin Avantajlar

Tum dunyada gittikce 6nemi artan ve ulkelerin uygulamaya basladigr evde
bakim hizmetlerinin bircok avantaji bulunmaktadir. Ulkelerden Ulkelere
farkliik goésterebilen bu avantajlardan tum ulkeler icin genel olanlari asagida
siralanmustir:

. Hastalara Ozerkliklerini ve kendiliklerini koruma olanagr vererek
insanlarin yasadiklar ortamda daha mutlu olmalarnni saglamaktadir.

. Evde bakim hizmetleri hastalara elde edebilecekleri 6zgurluk
duzeyinin en yuksegine izin vermektedir.

. Hastalarin cevreyle olan iletisimleri onlarin daha hizli iyilesmelerini
saglamaktadrr.

B Hastanin hastanede hasta rolunt oynadigi ve bu rolt oynamasinin
iyilesmeyi geciktirdigine inaniimakteadrr.

. Hastane hizmetlerinden daha etkilidir ve daha ekonomiktir.

. Evde saglk hizmetleri koruyucu saglk hizmetlerine ulasimi
kolaylastirmaktadir.

. Evde bakim hizmetleri uygunsuz hastane yatislarini azaltmaktadir.
. Hastaneye basvurularda, hastanede kalis suresinde ve hastane
enfeksiyonlarinda azalma olmaktadir.

. Hastane enfeksiyonlar maliyetleri olduk¢a arttirmaktadir (Yiimaz
vd., 2011).

Evde bakimin kurum bakimina kiyasla avantajlari

GUnumuzde yash ve yataga bagimli bireyler icin politikalar genel olarak
iki tarld olmaktadir. Bunlardan ilki, kurum bakim hizmeti saglayarak cesitli
kurumlarda bireylerin rehabilitasyonunu ve hayatini en iyi sekilde devam
ettirmesinin saglanmasi, ikincisi ise kendi ailesi yaninda, yasadigi ortamda,
evinde rehabilitasyonunun ve her acidan iyilik halinin sturdurdimesinin
saglanmasidir. Kurum bakim hizmetine kiyasla evde bakimin avantajlan
sunlardir;

. Evde bakimda, kurumdakilere gore bireyin hijyenik gereksinimleri
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daha rahat karsilanir.

. Evde bakim yaslnin ailesi ve cevresiyle iletisimini surdirmesine
yardim eder; boylece uzun sureli bakim gereksinimi olanlara psikolojik
destek saglar.

. Evde bakim hizmetleri alan kisilerde depresyon, anksiyete ve stres
insidansl, kurumda bakilanlara gore daha azdir.

i Yashnin alisik oldugu ortamda bakim almasi, hem kendisinin hem
de ailesinin bakima katiimasini saglar; bdylece kisi kendisini daha 6zgur, ise
yarar, bagimsiz, rahat, huzurlu ve mutlu hisseder.

* Terminal donemdeki yaslinin evde bakilmasi, kurum bakimi ile
karsilastinidiginda, hasta yakinlarinin durumila bas etmelerini kolaylastirir.

° Evde bakim ile aile bireylerinin Gzerinden direkt bakim sorumiulugu
alinacagi igin, bakima destek olan aile tyeleri daha az tukenmislik yasar, is
ve sosyal yasantilarini daha rahat strddrdr.

. Evde bakim alanlar hastanede yatanlardan daha hizli iyilesir;
evde bakim alanlarda nazokomiyal enfeksiyon gibi hastane kaynakli
komplikasyonlar daha az gorulur.

. Evde bakim hastanede yatis suresini azaltarak, yatakl tedavi kurum
kapasitelerinin etkin kullanimini arttirir.

. Evde bakim ile hastaneye, acil ve yogun bakima doénusler azalr.

. Evde bakim ile koruyucu saglik hizmetlerinin birlikte sunulmasi

kronik hastaliklarin bakim ve tedavi maliyetlerini azaltir.

. Maliyet etkilidir; aile ve Ulke ekonomisine katki saglar (Karahan
ve Guven, 2002; American Medical Association-American Academy of
Home Care Physicians, 2005). ABD’de 2000'li yillarda yapilan calismalarda
evde bakimin maliyet-etkinlik analizine gore hastane bakiminin gunlik
maliyeti 3080 Dolar ile 3838 Dolar arasinda degismektedir. Evde saglik
hizmeti sunmanin gunluk maliyeti ise 105 Dolar ile 109 Dolar arasinda
degismektedir. Bu maliyetler gostermektedir ki evde bakim devietler
icin buaytk bir ydk olan saglik harcamalanni azaltmada onemli bir rol
oynamaktadir (Smith, Malay ve Hawkins, 2004).

. Kurum bakim hizmetine kiyasla geleneksel yapimiza uygun bir
modeldir.

Evde Bakim Hizmetlerinin Dezavantajlari

Evde bakim hizmetleri pek cok dis etkene acik, detayl bir egitim programi
ve yakin bir kontrol mekanizmasi gerektiren guc¢ organizasyonlandir. Bu
nedenle avantajlar oldugu gibi birtakim dezavantajlar da bulunmaktadir:

. Saglik personeli strekli hastanin yakininda degildir.

. Evde damar yolu tedavisi alanlarda teknolojinin hatall kullanimina
bagh olarak sepsis, tromboz ve damar tkanikigl gibi komplikasyonlar
gelisebilir.

. Evde bakim saglayacak saglik personelinin guvenligini saglamada
bazi problemler ortaya cikabilir (American Medical Association-American
Academy of Home Care Physicians, 2005; Yiimaz vd., 2011).

° Bazi toplumlarda ev bireylerin mahremiyet alani olarak kabul edilir.
Bu nedenle eve yabanci kimselerin alinmasi dogru bulunmamaktadir.

Evde Bakim’da Sosyal Hizmet'in Onemi

Saglik Bakanlhigi'nca sunulan evde saglik hizmetlerinin uygulama usul ve
esaslar hakkindaki yonergeye gore; evde saglik hizmeti, cesitli hastaliklara
bagl olarak evde saglik hizmeti sunumuna ihtiyac olan bireylere evinde ve
aile ortaminda sosyal ve psikolojik danismanlik hizmetlerini de kapsayacak
sekilde verilen muayene, tetkik, tahlil, tedavi, tibbi bakim, takip ve
rehabilitasyon hizmetlerini ifade eder (SB, 2010).

Evde bakim hizmetleri ile tibbi sosyal hizmet alani verilen bu amaclar
dogrultusunda kesismektedir. Saglk Bakanhigr Tibbi Sosyal Hizmet
Uygulama Yonergesi'ne gore Tibbi Sosyal Hizmet; ayakta ya da yatarak
tedavi goren hastalarin tibbi tedaviden etkili bir sekilde yararlanmasi, sosyal
saghiginin korunmasl ve gelistirimesi, tedavi strecinde hastanin ailesi ve
cevresi ile iliskilerinin dizenlenmesi, tedavi surecini etkileyen psikososyal ve
sosyoekonomik sorunlarinin zamaninda ¢ozumilenerek sosyal islevselligini
yeniden kazanmasi amaciyla yuruttlen sosyal hizmet uygulamasidir (SB,
2011¢). Duyan (2003) tibbi sosyal hizmetin, sosyal ve duygusal problemleri
olankisilere saglanarak hastaligin siddetini azaltmak ve tibbi bakimin etkisini
cogaltmak amacini gutmekte oldugunu belirtmistir. TIbbi sosyal hizmet,
sosyal ve ekonomik sartlar bakimindan hastanin ve ailesinin durumunu
belirledigi kadar hastaligin duygusal faktorlerini de bulup gikarnr. Bu gorus
ve tanim dikkate alindiginda bir saha meslegi olan sosyal hizmetin evde
saglik hizmetlerine katkisi énem kazanmaktadir. Sosyal hizmet alaninin




hastanin en kisa strede en verimli tibbi ve psikososyal destegi alabilmesi
amaciyla yaruttugu tbbi sosyal hizmet mudahaleleri evde bakim hizmeti
ile hastanin yasadigi ortamda uygulanabilmektedir. Saghgin énundeki
psikososyal sorunlar belirlenerek gereksinim haline donusturulip mikro,
mezzo ve makro duzeyde mudahaleler gerceklestirilebilmektedir.

Evde bakimda sosyal hizmetin bir diger avantaj da sosyal hizmetin
sadece tedavi edici ve gelistirici mudahalelerinin degil, koruyucu 6énleyici
mudahalelerin de uygulanmasina olanak vermesidir. Bu uygulamalar
sayesinde var olan sorunlann ¢ozUmunun yaninda ortaya clkmasi
muhtemel sorunlarin da énune gecilmis olunur.

Evde Bakimda Sosyal Hizmet Uzmaninin Rolleri

Miley, O'Melia ve DuBois (1998) sosyal hizmet uygulamasinin danismanilik,
kaynak yonetimi ve egitim olmak Uzere birbiriyle baglantli U¢ islev
cercevesinde yurutuldugunu belirtmektedirler (Miley, O'Melia ve DuBOIs,
1998 akt: Duyan, 2010). Evde bakim hizmetlerinde sosyal hizmet uzmanlari
buislevierin birey ve aile dtizeyinde birtakim rollerini ustlenmektedirler. Buna
gore danisman olarak sosyal hizmet uzmani evde bakim alan hastanin ve
ailesinin sorunlarina ¢ozum bulmada guclendirmeyi kullanarak “muktedir
kiicl” rolunu yerine getirmektedir. Kaynak yoneticisi olarak sosyal hizmet
uzmani evde bakim alan hastayi ve ailesini vaka yonetimi yoluyla kaynaklarla
baglanti kurmasini saglayarak “baglanti kurucu ve savunucu” rolunu yerine
getirmektedir. Egitici olarak sosyal hizmet uzmani evde bakim alan hastayi
ve ailesini tedavi, bakim, ulasabilecegi hizmetler ve kaynaklar konusunda
bilgi isleme surecini kolaylastirarak ve egitsel program saglayarak“égretici”
rolinu yerine getirmektedir.

Yukarda saydigimiz islev ve roller disinda sosyal hizmet uzmanlarn evde
bakim ile birlikte palyatif bakim, yasam sonu bakim gibi hastaliklardan
kaynaklanan ve bireyi bagimli hale getiren alanlarda birbiriyle benzesen ve
¢cogu zaman birbirini tamamlayan islev ve rolleri yaratmektedirler. Sosyal
hizmet uzmanlarnin evde bakim ve palyatif bakim konusundaki bazi
islevleri genel olarak soyle siralanabilir:

. Danismanlik: Hasta ve ailesine depresyon ve endiseyi azaltma,
olum ve yas surecinde yeniden uyum yapma gibi konularda yardimci olarak
bas etme mekanizmalarini arttirmak.

. Psikososyal degerlendirme: ihtiyaclanni tanimlamak ve yardim
plani gelistirmek icin hastanin ve ailesinin icinde bulundugu durumu ve

islevselligini degerlendirmek

. Planlama: Hastanin saglk ve kaynak inhtiyaclanni, finansal
ihtiyaclarini gbz dnunde bulundurarak hasta ve ailesi icin gelecege donuk
plan yapmak ve hasta ile ailesini toplumdaki hizmetlerden yararlandirmak.

. Psikososyal mudahale: hasta ve ailesine hastaligin yaratugr yeni
duruma uyum saglamalar icin yardimcr olmak. Sosyal hizmet uzmanlari
problem ¢dzme beceri dgretimini, rahatlama tekniklerini, bilissel basa ¢ckma
ifadelerini, hipnozu, agrn gunluklerinin, yeniden cercevelemenin, ilerleme
hizinin, mesqguliyet terapisinin ve gorsellestirmenin terapotik kullanimini
mudahale olarak sunabilir.

B Savunuculuk:  Gerekli  durumlarda hasta ve ailesinin - yerine
gecerek onlar yerine kaynaklarla iletisim kurmak, hastayr ve ailesini
korumak, kollamak. Sosyal hizmet uzmanlar ekip Uyeleri ile birlikte agrnin
degerlendirmesini dnererek hastalanni savunabilirler. Onlar surekli olan
agnnin tedavisinde yetersiz hizmet alan hastalar savunabilirler.

. Havale: Hastanin farkli ihtiyaclanni karsilama amaciyla gerekli
kuruluslara gondermek ve takip etmek.

° Maddi yardm danismaniigi:  Finansal yardim Kkaynaklan ve
programlar konusunda hasta ve ailesini bilgilendirmek.

. Egitim: sosyal hizmet uzmanlar hastalarin agrilanni tarif etmelerine
yardimar olabilirler. Hastalar saglik bakim saglayicilar ile daha iyi iletisim
kurabilirler. Sosyal hizmet uzmanlari hastalarina agr tedavisinde haklarinin
neler oldugu konusunda ve fiziksel terapi, masaj, akupunktur ve
meditasyon gibi tamamlayici terapiler hakkinda bilgi verebilirler.

. Vaka Yonetimi: Hastanin 6zel durumunu dikkate alarak inhtiyaci
olan hizmetleri gerekli kuruluslar, orgutler ve kaynaklar kullanarak organize
etmek (NASW, 1992 akt: Bulut ve Tung, 2013; Walsh, 2003).

Howe ve Daratsos (2006) sosyal hizmet uzmanlarinin evde bakim, palyatif
bakim ve yasam sonu bakimda disiplinler arasi bir takim icinde birden fazla
rol yarattuklerini belirtmislerdir:

Klinisyenlik: Bu rolde sosyal hizmet uzmani hastalara ve ailelerine olum ile
basa cikmak icin ve fiziksel, bilissel ve duygusal islevierdeki degisikliklerle
basa cikabilmeleri icin danismanlik saglar.

Egitmen: sosyal hizmet uzmani disiplinler arasi bir egitim kurulusu ile
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mufredat gelistirme ve yasam sonu bakimi ve palyatif bakimi 6gretmede
onemli bir rol oynayabilir.

Arastirmaci: sosyal hizmet uzmani palyatif bakim ve yasam sonu bakim
konusunda arastirma yapmada oncu olabilir ve olmalidir. Sosyal hizmet
uygulayicilar ozellikle onlarin gun gun bakis acllarini bu alanda arastirma
uygulamasina ve kavramsallastirmasina dahil etmesi gerekir.

Ekip uyesi: Gelismis iletisim ve kolaylastiricl becerilerine sahip sosyal hizmet
uzmani etkili bir takim calismasi icin cok onemli olan takimin insasi ve
surddrulmesi, problem ¢ozme, liderlik gibi alanlardan disiplinler arasi takim
icinde dnemli bir rol oynayabilir.

Bu rolleri yerine getirirken sosyal hizmet uzmani ilk asamada kapsamili
bir degerlendirme yapar. Bu degerlendirmeden sonra ikinci asamada
psikososyal kaynaklar belifler. Uclnct asamada finansal kaynaklarla
iliskilendirmeleri saglar. Dorduncu asamada kultdrel ve tinsel kaynaklari
belirler. Son asamada ise yas destek kaynaklarini belirler (Howe ve Daratsos,
2000).

Sosyal hizmet uzmanlarnin evde saglik hizmetlerinde cesitli islevieri
yaratmelerine ragmen, bir sosyal hizmet uzmaninin evde saglik bakim
ekibinin diger Uyelerinin hastalannin sonu¢ amaclarina ulasabilmelerinde
yardimcr olabilecegi dort temel yol vardir. Birincisi sosyal hizmet uzmaniari
tedavi tavsiyelerinin takibi icin hastanin yetenegini engelleyebilen sosyal
ve duygusal sorunlar azaltmaya yardimcr olabilir (Abel-\Vacula, Nathans,
Phillips, & Robbins, 2000). Sosyal hizmet uzmanlar hastalarini hastaliklarnin
tedavisi Uzerinde odaklanmalarina yardimci olmak icin bas etme becerilerini
daha iyi gelistirmelerinde destekleyebilir. kincisi sosyal hizmetlerdeki erken
mudahale bir hastanin evde saglik bakiminda gecirdigi streyi azaltabildigi
ortaya konmustur (Blanchard, Gil, & Wiliams, 1991).Uclnct olarak
sosyal ve duygusal intiyaclan belileme bir hastanin evde kalmasindaki
becerisini de destekleyebilir (Abel-Vacula vd., 2000). Eger hasta tedavisine
odaklanabilir ve bas edebilirse yeniden hastaneye yatma ya da kurumsal
basvurularla sonuclanabilen akut nuksler onlenebili. Dorduncu olarak
sosyal hizmet uzmanlar hasta, ailesi ve diger saglik bakim profesyonelleri
arasinda arabuluculuk yapabilir. Siklikla bir hasta birden fazla hizmet alir
fakat cogunlukla birden fazla bakimverenle ortaya cikan ilgi ve kisilikteki
catismalan yonetmeyle bas etme mumkun olmaz (Lee and Gutheil, 2003).

Lee ve Gutheil (2003) ayrica sosyal hizmet uzmanlannin evde saglk

bakimindaki mevcut rollerini U¢ baslikta incelemislerdir. Bunlar dogrudan
hasta aktiviteleri, dolayll hasta aktiviteleri ve kurumsal/profesyonel
aktivitelerdir. Dogrudan hasta aktivitelerinde sosyal hizmet uzmanlar
hastalara ve aile Uyelerine kisa vadeli terapi ve taburculuk sonrasi hastalar
yerlestirme gibi danismanlik hizmetlerini yaraturler. Krize mudahaleyi
kullanirlar. Hizmetler hakkinda hastalara egitim verirler. Yasal haklar
konusunda danismanlik sunarlar. Dolayll hasta aktivitelerinde sosyal
hizmet uzmanlan diger toplum hizmetlerine ydnlendirme ve taburculuk
sonrasi  hastalarin  yerlestiriimesi  gibi  hizmetlerin - koordinasyonunu
saglarlar. Yonetim yarari icin uygulamalan tamamiarlar. Diger saglik bakim
profesyonelleri ile isbirligi icinde kalirlar. Hastalar icin savunuculuk yaparlar.
Yonetilen bakim kuruluslart ile ilgilenirler. Kurumsal/profesyonel aktivitelerde
sosyal hizmet uzmanlar evde saglikta sosyal hizmetin rolleri konusunda
diger profesyonellere egitim verirler.

NASW 1995 yilinda evde saglik hizmetlerinde sosyal hizmet uzmaninin
islevierini aciklamistir. Bunlar;

. Hastaliga ve tedaviye hasta ve ailesinin uyumuna etki eden sosyal,
ekonomik, cevresel ve duygusal faktdrleri degerlendirmek,

i Sosyal calisma hizmetlerini aciklamak ve hasta ve ailelerle hedefler
icin anlasma yapmak ve bir tedavi plani gelistirmek

. Uzun donemili planlama ve karar verme icin danismanlik hizmeti
vermek

* Hastalara danismanlik, egitim ve destek saglamak ve hastanin
ailesini tanimlanan tibbi kosul ile bilgilendirmek,

. Hasta adina ihtiyac duyulan toplum kaynaklarini tanimlamak ve
saglamak,

. Mental ve fiziksel kisitlliklar nedeniyle risk altinda bulunan hastalarin
hizmetlere ulagsmalari icin savunuculuk yapmak,

. Kisa donemli terapi saglamak,

. Konsultasyon, liyezon ve disiplinlerarasi isbirligi,

B Bakim sonrasini planlamak (NASW, 1995 akt: Kadushin and Egan,
2004).

Avrupa’nin bazi Ulkelerinde sosyal hizmet uzmanlar evde bakimda
koordinator gorevi Ustlenmektedir. Bu ulkeler Belcika, Yunanistan, Irlanda




ve Litvanya’dir. Koordinator olan sosyal hizmet uzmani bakim planindan
sorumludur, multidisipliner bakim planini  koordine eder, ihtiyaclar
degerlendirir, bireysel bakim surecinde ya da vakanin mevcut sorunlari
icin profesyoneller arasinda gorev dagilimi yapar. Evde bakim hastalarina
“kompleks” (multidisipliner bakima muhtag) bir sekilde yaklasarak tum
profesyoneller ile birlikte Ozel vaka tartismalarn ve toplantilar duzenler
(Genet, Boerma, Kroneman, Hutchinson&Saltman, 2012).

Hay ve Johnson (2001) sosyal hizmet uzmanlannin hospis ve palyatif
bakimda temel bilgi ve becerilerine deginmis; cesitli teorik perspektifler
kullanarak temel klinik yetkinlikler belirlemistir. Bunlar:

l. Degerlendirme  Sureci: Bu surecte sosyal hizmet uzmanlar
psikososyal oykuyu almal, ruhsal saglik durumu, cinselligi, tinselligi
degerlendirmeli, risk degerlendirmesi yapmali, bakim plani gelistirmeli ve
uzun sureli bakimi planlamalidir.

2. Ekiple Vaka Yonetimi/Ekip Calismasi: bu bolimde hospis program
Olcutlerini belirlemeli, gizliligi ve savunuculugu kullanmal, kaynakiara erisimi
kolaylastirmal, sigortanin faydasini degerlendirmeli, cok disiplinli bir sekilde
bakimi planlamali, vaka yoneticisi ile birlikte aktif bir sekilde ve yakindan
calismalidir. Verilen hizmetin raporunu hazirlamalidir ve enfeksiyon kontrolu
yapmalidir.

3. Mudahaleler/Danismanlik: farkliliklara saygr gostermeli, hastanin
becerilerini gorusmeli, yetiskinlerle, cocuklarla ve addlesanlara destekleyici
danismanlik vermelidir. Hastayi ve aileyi egitmelidir. Yasami degerlendirmeli,
krize midahale etmelidir. intiharlar icin  dnlemler ve midahaleler
gelistirmelidir. Olumun sembolik mesajlarnni dikkate aimalidir. Kayip ve yas
kuramini kullanabilmelidir.

4. Yasam Sonu Bakimi Planlama: doktorlarin direktiflerine/yasamla
ilgili kararlara bagl kalmall. Hastanin karar verme kapasitesi ve temsilini
degerlendirmeli. Yataga bagmlilar icin bakimin saglanmasi. Yaklasan
olum belirtilerini ve isaretlerini gozlemlemeli. Hasta ve ailelerinin ritGellerini
yapmalarina olanak vermeli. Cenazeyi planlamalidir.

Bu alanda 2000 yilinda yapilan tibbi bakimda ileriye donuk édeme sistemi
(Medicare Prospective Payment System) uygulamasi daha guncel bir
calismadir. Bu calismaya gore sosyal hizmetin evde bakim alanindaki
aktiviteleri su sekilde siralanir:

. Kisiler icin psikososyal degerlendirme

. Belgelendirme/Evrak isleri

. Toplum kaynaklar konusunda muracaatcilar egitmek

. Taburculuk sonrasini planlamak

. Disiplinler arasi isbirligi

. Bakim koordinasyonu (Kadushin and Egan 2004; Lee 2002;

Malinowski 2002).

SONUC

Dunya’da nispeten daha eski olan evde bakim hizmetleri tlkemizde son
yillarda dnem kazanmustir. Artan yasliik oranlar ve artan yataga bagimii
birey oranlar ve kurum bakim hizmetinin maliyetinin yuksek olmasi
nedeniyle de evde bakima verilen énemin artacagi dusunulmektedir.

Sosyal hizmetin evde bakim alanindaki rolleri dikkate alindiginda diger
disiplinlerle birlikte bir ekip calismasinin dnemi ortaya cikmaktadir. Bu ekip
calismasinda yer alan doktor, hemsire, saglik memuru, diyetisyen, psikolog,
fizyoterapist ve sosyal hizmet uzmaninin rolleri farklr ancak amaclar aynidir.
Yapilan calismalar evde bakim hizmeti veren ekip icinde sosyal hizmet
uzmaninin bulunmasinin klinik, finansal ve orgutsel acidan ilerlemeler
sagladigini - gostermektedir. Evde bakim hizmetinde sosyal hizmet
mesleginin varliginin giderleri azaltugr belirtiimektedir. Bu Ustlendikleri
roller ile sosyal hizmet uzmanlari, hastanin gunluk yasantisini etkileyen
hastaliklarinin etkisini en aza indirmeye calisarak sosyal islevselliklerini,
yasam Kalitesini ve yasam suresini artirmayr amaclamaktadrr.

Bir yardim meslegi olan sosyal hizmetin evlerde sunulan bu kapsamii
bakim hizmetinin bir parcasi olmasi gerektigi ve evde bakim ekibi icerisinde
onemli bir yerinin oldugu kesindir. Bu sonuclar dogrultusunda ulkemizde
gerek evde bakim alaninda gerekse evde bakimda sosyal hizmet alaninda
egitimlerin artinimasi, sosyal hizmet uzmanlarinin bu alana uyumunu
hizlandirmak ve gerekli bilgiyi saglamalarina yardimcr olmak amaciyla cesitli
kongre, sempozyum ve panellerin duzenlenmesi gerektigi gorulmektedir.
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CINSEL ISTISMAR MAGDURU
COCUGA SOSYAL HiZMET
YAKLASIMI: SULEYMANIYE KADIN
DOGUM VE COCUK HASTALIKLARI
EGITIM VE ARASTIRMA HASTANESI
SOSYAL HiZMET BIRIMI ORNEGI

SOCIAL SERVICE APPROACH FOR
SEXUALLY ABUSED CHILDREN

Ozgliir SAGLAM '

Ozet

YCinsel istismar bireylerde sadece fiziksel degil psikolojik olarak da bircok
soruna neden olmaktadir. Saglk kuruluslarinda calisan sosyal hizmet
uzmanlarinin cinsel istismar olgusunun tanimini yapamadigi bu sebeple
sosyal hizmet modellerini uygulayamadigr gozlemlenmistir. Bu ¢alismanin
amaci topluma rehberlik, savunuculuk ve danismanlik yapma gorevi
bulunan sosyal hizmet uzmanlarinin saglk kuruluslarna basvuran cinsel
istismar magduru bireylere yaklasimlarini, rol ve fonksiyonlarini ele almaktir.
Anahtar kelimeler: YTibbi Sosyal Hizmet, Sosyal Hizmet Uzmani, Cinsel

Istismar

1- Dog. Dr. Ege Universitesi Hemsirelik Fakdiltesi Halk Saghgr Hemsireligi AD, Bornova, izmir
2- Ogr. Gér. Kastamonu Universitesi, Saghk Bakim Hizmetleri Béliimii, Tosya, Kastamonu

3- Hemsire, Ege Universitesi Hemsirelik Fakiltesi, izmir

Abstract

Sexual abuse cause not just physical but also psychologic defects. It is
observed that social service experts working in healthcare organisation
can’t define sexual abuse context and because of that they can't apply
social service models. The aim of this study is to clarify approach, role
and behaviors of social service experts serving as leader, defensor and
consulter of the society towards sexual abused individual apealling to
healthcare organisations.

Key words: : Social Work, Social worker, Sexual abuse

Giris

Cocuk ve eriskin arasindaki temas ve iliski, o eriskinin veya baska birinin
cinsel uyariimasi icin kullaniimissa, cocugun cinsel istismara ugradigi kabul
edilir (Hanc,2002, s.263). Tecavuz, ensest, cocuk pornografi, teshircilik,
cinselligi kiskirtan konusmalar, pornografik film seyrettirme, cinsel organiari
oksama, oral sekse kadar degisen eylemler cinsel istismar yelpazesi icindedir
(Topbas,2004,S s.76). Cinsel istismar, cocuk istismar tipleri icerisinde
saptanmasi en zor olanidir. Bu zorluk sorunun tanimlanamamasi ve ilgili
kuruluglara bildiriimemesinden kaynaklanmaktadir. Bu calismanin amaci
topluma onculuk, renberlik ve savunuculuk yapma gorevi bulunan Sosyal
Hizmet Uzmanlarinin cinselistismara ugramis cocuk ve/veya genclerin saglk
tesislerine basvurmalar durumunda yapilacak psiko-sosyal gorusmeler ve
sosyal hizmet mudahalesindeki rol ve islevieri 6grenerek anlayis ve yaklasim
kazanmalarina yardimci olmaktir.

1.Cinsel istismar: Cinsel istismar, en genel tanimi ile psiko-sosyal gelisimini
tamamlamamis olan bir cocugun bir yetiskin tarafindan cinsel uyarimasi
icin kullaniimasidir (Polat, 2006, s.126). Uluslararasi Cocuk Istismar ve
ihmalini Onleme Dernegi (ISPCAN) cocuklarn cinsel istismarini “riza yasinin
altindaki cocugun yetiskin kisinin cinsel doyumuna yol acacak davranim
icinde bulunmasi veya duruma goz yumulmasi ve bu davranimin herhangi
bir nesne veya siddet kullanimi, fiziksel veya genital temas icermesi, ¢ocuk
tarafindan baslatilip baslatimamasi ve kisa donemde zararli sonuclarin
ortaya cikip gkmamasi ile ilgilenmez” seklinde tanimlamaktadir.




Dunya Saglk Orgutu cinsel istisman sOyle tanimlamaktadir: Cocugun
saglini, fiziksel ve psiko-sosyal gelisimini olumsuz etkileyen, bir yetiskin,
toplum ya da devlet tarafindan bilerek ya da bilmeyerek yapilan tim
davranislar cocuga kotu muameledir  (www.cocukhaklariizieme.org).
Tanim ayni zamanda cocugun istismar ya da siddet olarak algilamadigi
ya da yetiskinlerin istismar olarak kabul etmedigi davranislar da icine alr.
Davranisin mutlak, cocuk tarafindan algilanmasi ya da yetiskin tarafindan
bilingli olarak yapiimasi sart degildir.

Cinsel istismar sik rastlanan ve genelde yillarca stren bir durum olmakla
birlikte siklikla gizli kalmaktadir. Vakalarin yalnizca %15’inin  bildirildigi
dusunulmektedir (Taner, Gokler, 2004, s.84). Cinsel istismarin yayginlg
konusunda bildirilen oranlar buUydk farkliliklar géstermektedir (kadinlar
icin 96-62, erkekler icin %3-39). Gercek yayginhgin kadinlar icin %12-17,
erkekler icin %5-8 oldugu dusunulmektedir (Taner, Gokler, 2004, s.84).
Yapilan calismalar cinsel istismar vakalarnin ortaya cikanimadigini ve/veya
ustunun ortdldugunu bu sebeple yapilan istatistiki calismalarda ¢ikan
sonuclann hata paylarnin yudksek oldugu ve cinsel istismar olgusunun
tanimlanmasinda zorluklar yasandigi istismara sebep olan davranislarin
tanimlanamadigr gordimustdar.

Ornegin; Istanbul Zeytinburnu Stleymaniye Kadin Dogum ve Cocuk
Hastaliklar Egitim ve Arastirma Hastanesi istatistik biriminden alinan verilere
gore 2015 yili Ocak-Haziran aylar arasinda 2575 kadin dogum yapmis
olmasina ragmen gelen hastalarn 60" 18 yasindan kuguktur. Uluslararasi
Cocuk Istismart ve ihmalini Onleme Dernegi'nin (ISPCAN) belirttigi Uizere
cocugun rizasi ve istegi ile ilgileniimez tanimi dikkate alindiginda hepsinin
cinsel istismar magduru cocuklar oldugu sonucu ¢ikariimaktadir.

S6z konusu durum Sosyal hizmet Birimi calisanlarina iletilip psiko-
sosyal gorusmeler yapilip sorun tanimlandiktan sonra durum ilgili
Emniyet Birimlerine iletimektedir fakat sonraki stire¢ cok yavas ilerledigi
ve olagan karsilandigindan durumun olagan disihigi algilanamamakta,
tanimlanamamaktadir. Bu sebeple hastanelerde sosyal hizmet uzmanlarinin
karsilastiklarr cinsel istismar vakalarnni  tanimlayabilmeli, basta saglik
calisanlarina ve cocukla temas eden diger birimlere rehberlik etmelidir.

VUcudunda belirgin iz olmayan cinsel istismar magduru cocuklar ile
karsilasan sosyal hizmet uzmanlarinin karsilastiklar cinsel istismar vakalarini
tanimlayabilmeleri ve gerekli sosyal hizmet modellerini uygulayabilmeleriicin
cinsel istismar magduru cocuklarla psiko-sosyal gorusme yapmaktadirlar.
Bu sebeple cinsel istismar magduru cocuklarla yapilan gorasmelerin bir
takim Ozellikleri bulunur.

1.1.Istismar Stphesi bulunan genclerle genel muilakat prensipleri:

Ergenlerle gorusmede teknik ve yaklasimlar, cocuklarla uygulanmasi
onerilenlerden farkli bir orantu gostermemektedir. Ergenlerin glvenini
kazanmak cocuklardan daha zor oldugu icin gérusmenin iliski kurma ve
giris asamasina yeterince zaman ayrimalidi. Oncelikle gencin ilgisi olan
bir alandan 6rnegin, okul, spor, guncel bir olaydan kisaca bahsederek
baslamak faydalr olur.

1.2.Ergenlerle gorusultrken oyku alma sureci

Psiko-sosyal oyku alinirken mutlaka ergenle yalniz gorusulmelidir. Daha
sonra gerekirse ergenin izni alinarak aile ile gerekli gordlen konular
paylasilabilir.

Psiko-sosyal degerlendirme igin yaygin olarak kullanilan araclardan biri ilk
kez 1974 yiinda Dr. Henry S. Beman tarafindan tanitilan “HEADS™dir. Ev
(home), egitim (education), etkinlikler (activities), madde kullanimi (drug use
and abuse) ve cinsel davranislar, cinsel kimlik (sex) kelimelerinin bas harfleri
biraraya getirilerek adlandinimistir (Alikasifoglu, 2005; s.195). Daha sonra
sonuna ikinci ve Uguncu “S” harfleri de eklenerek (intinar ve depresyon
(suicidality) ve guvenlik, siddet ve istismar (safety)) yuksek riskli ergenlerin
psikososyal risklerinin saptanmasi amaciyla da kullaniimaya baslanmistir
(Alikasifoglu, 2005; s.195).

“HEADSSS” ergenlerin yasantisinda stres nedeni olabilecek temel alanlara
deginen, saglk alaninda calisan meslek elemanlarinin kullanima oldukca
uygun bir psikososyal tarama aracidir. Ergenlerde fiziksel veya ruhsal
hastaliklara yol acabilecek stresleri ortaya cikarmaya yarar. Bu aracin taradigi
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alanlar kisisel riski saptadigindan her ergene uygulanabilir(Alikasifoglu, M,
2005; s.195). Gorusmeye duygusal yuku az olan, ergeni rahatsiz etmeyecek
sorularla baslanirve giderek daha hassas sorulara gecilir ve boylece gorisme
sirasinda bir duyarliik merdiveni olusturulmus olur (Ercan,O, 2005; s.23).

Ev: Ergenin nerede ve kimlerle yasadigindan baslamak rahatlamasina
yardimci olacaktrr. Daha sonra ebeveynleri ve Kkardesleriyle iliskisi ve
yasadiklar gunluk catismalar konusulur.

Egitim: Okulu hakkinda konusmak ergeni genellikle rahatsiz etmez. Okul
basarnisi, gelecekle ilgili dusunceleri, okulla ilgili sorunu olup olmadigi varsa
nedeni sorulabilir.

Etkinlikler: Ergenin bos zamanlanni nasil degerlendirdigi, arkadaslaryla
neler yaptigi sorgulanir. Boylece hem akranlaryla ne kadar sosyallestigi
ogrenilir, hem de akran gruplarnin ozellikleri saptanir

Madde kullanimi: Sigara, alkol ve yasa disi maddelerin kullanimi mutlaka
sorulmalidir. Ergenler bu maddelerden herhangi birini denemek icin
kullanmis olabilirler

Cinsel davranislar: Ergenler cinsel konularda Sosyal Hizmet Uzmanlari
ile konusmaya isteksizdirler. Sosyal Hizmet Uzmanlarnin da cinsellik
konusunda diger eriskinler gibi geleneksel dustnce yapisina sahip
olduklarini 6n gorerek, bu konuda dogru bilgi vermekten kaginabilirler. Bu
nedenle Sosyal Hizmet Uzmanlar ergene sordugu sorularin gerekgelerini
aciklamalr ve kendisi de ergenin cinsel deneyimlerini merak etmek ile uygun
mesleki ilgi arasindaki ayrimi tam olarak yapabilmelidir. Ergenler sorularin
anlamini kavrarlarsa dogru yanit verme olasiliklar artar.

intinar ve depresyon: Sosyal Hizmet Uzmanlan ergenle depresyon ve
intihar hakkinda konusmakta gucluk cekebilirler. Sosyal Hizmet Uzmanlari,
ergenle bu konularr tartismadan once onun aile ici iliskileri, okul yasantisi,
arkadas iliskileri, bos zaman etkinlikleri, madde kullanimi ve cinsel
deneyimleri hakkinda onemili bilgiler toplamistir. Bu sirada ergenle dostca
bir iliski kurmus ve guvenini de saglanmistir. Ergene hayatindan memnun
olup olmadigi, kendini Uzgun ve caresiz hissedip hissetmedigi sorulmalidir.

1.3.Cinsel istismar Magduru Ergenlerle Gérismeden Sonrasi Yapimasi
Gerekenler:

-Olay disiinsanlarin gereksiz sekilde olaya dahil olmalarina izin verilmemeli,

ilgisiz insanlarla olayin yorumu yapiimamair.

-Olaya karsi asir umursamaz davranimamall ya da olay dramatize
edilmemeli.

-Genc suclanmamali, elestirimemeli, cezalandinimamailr.,
-Geng, istismarcr ile karsi karstya getirilmemeli.

-Gence sirmnin saklanacagr konusunda soz veriimemeli, ¢cunkd olayin
baska insanlara, ozellikle ilgili makamlara anlatiimasi gerekecektir.

-Gence olanlar unutmasi konusunda baskicl olunmamali, onu yasam icin
destekleme ve cesaretlendirme disinda yonlendirici davraniimamalidir.

2.5Sosyal Hizmet Uzmaninin Gorasme Sirasindaki Temel Kabulleri
2.1.inanma

Oncelikle cocuga inanimalidir. Cocuk “sana inaniyorum” diyen kisinin bunu
icten soyledigini bilmelidir. Cocuk kendisini dinleyecek ve istismarin hangi
baglam icinde olustugunu anlayacak bir kisinin var oldugunu bilmelidir.
Hatta yillar sonra bile, cocukken istismar edilmis yetiskinler, kendilerini
dinleyenlerin inanmayacaklarini disunduklerinden bu konuda konusmakta
zorlanirlar (Ceylan, 1991; s. 292).

inaniimama korkusunun guicti géz ardi edilmemelidir. Cocuga inanmanin,
cocugu guclendirecegini ve onun guveninin - saglanmasl  gerektigi
konusunun Uzerinde durmak gerekir. Cunku cocugun, istismar yuzunden
yeterince orselendiginden  kisilere olan inancinin - zayiflamis - oldugu
unutulmamal ve ona gore yaklasiimalidir.

2.2. Kabul Etme

Bir keresinde magdur bir cocuk sdyle demistir: “Keske tum cocuklara,
icine teyp yerlestiriimis bir robot verilebilse de cocuklar oykulerini bu
robota anlatsalar ve boylece dinleyen Kkisinin tepkisini gormekten
kurtulsalar.”(Ceylan, 1991; s. 297). Magdurun kendisini yargilamayan,
olaydan tiksinti duymayan Dbirisiyle konusmasi ¢cok onemlidir. Bu sebeple
Kabul etme de cok onemlidir.




Cinsel istismara maruz kalmis bir cocugun ifadesi alinirken, onlarr bircok
sey yaralamaktadir. Cocuklarn incitiimemesi icin ifade verilen her surecte
dikkatli olunmasi gerekmektedir. Her meslek elemani cocugun olayi
kabullenmesi ve etrafindakilerce kabul edilmesi icin caba harcamalidir.,

2.3. Beden Dili

Bazi insanlar, Ozellikle cocuklarla olduklarinda onlarla duygudaslik kurarlar,
fakat yine de cocugun dykusu karsisinda soke olduklarini veya trktuklerini
gosteren vucut hareketleri veya mimikler kullanabilirler boyle bir durumda
cocuk, dinleyenin éykuden degil, kendisinden urktigunu veya tiksindigini
zanneder.

Cocugun anlattug istismar vakasi bizlere ilging ve bir o kadar da korkung
gelebilir ama unutulmamasi gereken sey, yasanan hicbir duygumuzu
cocuga yansitmamallyiz. Sosyal hizmet sézlugunde empati, baska bir
kisinin, duygusal durumunu ve dusuncelerini fark etmeyi, anlamayi,
deneyimlemeyi ve bunlara yanit vermeyi icerir (Tuncay, Il 2009, s.41)
Meslek elemani olan kimse, beden diline hakim olmali ve profesyonelligin
gereklerini uygulamalidir. Cocuga sempati duymamall empatik yaklasimi
benimsemelidir.

2.4. Cocuga Odaklanma

Magdur cocuklarla yapilan psiko-sosyal gorusmelerde bir baska énemili
0ge, cinsel istismarin bir baglam icinde ele alinmasi ve cocuga, yalnizca
bir cinsel istismar kurbani olarak degil, bircok baska ozelligi de olan bir kisi
olarak yaklasiimasidir. Bu olgu cocukla yapilan psiko-sosyal gorusmelerin
tum evrelerinde dikkate alinmalidir. Alternatif bakimla yakumia kisiler
cocugun benlik saygisini guclendirmekte, guclt yanlarini ortaya cikarip,
pekistirmekte, onlar olduklart gibi kabul edip saygl gostermekte ok
yardimci olabilirler. Bu, kendini kotu ve Kirli hisseden, baskasinin saygisina
layik olmadigini dustinen magdurlar icin cok onemlidir. Bireyle calisma,
danisanin sorununun belirli bir kismini paylasmasi ile baslar. Profesyonel,
danisan ile birlikte hissettigini ona gosterirken ayni zamanda ona, sorunuyla
bas etmesiicin gereken meslekiyardimi sunacak yeterliliktedir. Sosyal hizmet
uzmaninin danisanin sorunlarini dinlerken empatik tepkiler vermesi, onu
anladigini ve onunla birlikte hissettigini yansitmasinin rahatlaticr olacagna
Kusku yoktur.

2.5. Sosyal Beceriler

Bir baska 6ge de magdurun toplumsal becerileri konusunda yardima
gereksinim duymasidir. Genellikle toplum icinde yalniz birakiimislardir.
Kendi yaslarindaki diger cocuklarla nasil birlikte olabileceklerini ve onlara
nasil  davranmalarn  gerektigini - dgrenmelidirler.  Kendilerini  korumayi
ogrenmelidirler.

istismar magduru cocuklar genellikle akranlan tarafindan kabul gérmek icin
yardima gereksinim duyarlar. Bu cocuklar cogu zaman akranlari tarafindan
kabul gormedikleriicin, renber uzmanin bunlarla grup halinde calismalari ve
onlarin daha iyi toplumsal beceriler kazanmalarina yardimci olmalari gerekir
(Ceylan, 1991, s. 312) Korunma ve bakim altina alinan istismara ugramis
cocuklarin, sosyal becerilerini gelistirmekte kuruluslarin buyuk onemi vardir.
Cocuklart sosyal aktivitelere katmak, onlarnn rehabilitasyon surecinin en
onemli asamalarindan biridir. Cocuklar desteklemek ve onlarin zihinlerini
mesgul etmek yasanilan travmayi atlatmaya yardimci olacakir.

2.6. Travma Konusunda Bilgilendirme

Magdurlan kalicr olarak zarar gérmedikleri konusunda ikna etmek de ¢ok
onemli bir 8gedir. Kalici bir hasar olmadigindan emin olmak icin magdurun
duzenli olarak tibbi muayeneye tabi tutulmasi gerekebilir (Ceylan, 1991; s.
314).

TIbbi muayene esnasinda cocuklarin incinebilecegi dusuncesi bircok kere
g0z ardi edilmektedir. Sosyal Hizmet Uzmanlarinin 6nem vermesi gereken
bir diger nokta, cocuklar travma konusunda bilgilendirmek, yasadiklarinin
sadece kendisine 6zgu olmadigini ayni surecleri diger cocuklarnn da yasamis
olabilecegini anlatarak onlarin bu yasananlardan en az hasarla ayriimalarini
saglamalari gerekir (www.psikososyalhizmet.com).

istismara maruz kalmis olan ¢ocugun, travma hakkinda bilgilendirilmesi
cocugun psikolojik olarak guclenmesine de yardima olur. Cocugun
yuksek yararini korumak ve onun iyiligini saglamak icin, guclendirmeyi iyi
yapmallyiz.

2.7. Suclamadan Kacinma
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Suclamadan kacinmak verilen yardmda c¢ok onemlidi.  Magdurlar
suclanmaya karsi asin duyarl olabilifler. “Gecen yaz ne yaplyordun?”
gibi dogal bir soru istismara ugradiklar doneme iliskin olabileceginden
dusmanca algllanabilir. (Ceylan, 1991; s. 315)

Magdur olan cocugun herhangi bir meslek elemaniyla gorusmeleri cok
dikkatli bir bicimde gerceklestiriimelidir. Cocuga yoneltilecek acik ve kapali
uclu sorularda cocugun zarar gérmemesi ve cocugun korunmast igin 6zen
gosteriimelidir. Cocugu suclayacak veya istismar anini hatirlatacak sekilde
davranmamamiz gerekir. Bunun amaci, cocuk yasanilan olaydan dolayi
kendini suclu hissetmemelidir.

3. Saglhk Kuruluslannda Yapiimasi Gerekenler

Saglik Kuruluslarinda yapiimasi gerekenlere deginmeden 6nce sosyal hizmet
uzmaninin yapmasi gerekenlere bakacak olursak; Sosyal Hizmet Uzmant:
Cocuk ve ailesi hakkinda kapsamii bir sosyal inceleme raporu hazirlar.
Sosyal hizmet uzmani tarafindan hazirlanan sosyal inceleme raporunda;
cocugun ailesinin ve yasadigi cevrenin durumu, cocugun ugradigr inmal
ya da istismanin niteligi ve suresi, cocugun ve ailenin icinde bulundugu
psikolojik durum ile cocuga, ailesine ve yakin cevresine ne tur hizmetlerin
ne kadar sureyle verilebilecegi, cocugun gelisimi acisindan uygun gorulen
mudahale yontemleri, tavsiye edilen gorus ve yaklasimlara yer verilir. Cocuk
ve aile hakkinda hazirlanan bu rapor, Aile ve Sosyal Politikalar Bakanhginin
ilgili birimlerine ve tani ve rehabilite calismalar yapacak heyete gonderilir.

sosyal hizmet uzmani ayni zamanda, cocugun ailesi ve yakinlariyla gerekli
mesleki calismalart yapmak; cocugu yeni yasantisina hazirlamak ve yeni
yasantisinin izlenmesinde goérev almak, cocugun (gerekli goéruldugu
durumlarda) korunma altna alinmasi icin gerekli islemileri takip etmek,
cocugun hukuki ve saglik sorunlarinin ¢cézumlenmesi amaciyla hastane,
psikiyatri klinikleri, baro, savcilik, emniyet ve benzeri birimlerle iliskiye
gecerek vaka takibini yapmak, hizmetin daha genis ve etkili bir alana
yayginlastirimasi amaciyla veli, 6grenci, 6gretmen ve topluma yonelik ve
egitim calismalanna katiimakta sorumludur (www.sosyalhizmetuzmani.

org).
3.1. Olanaklar

. Risk altindaki cocuklar konusunda calisma yapmakla sorumiu pek
cok kurumun bulunmasi (cocuk

polisi, Aile ve Sosyal Politikalar Bakanhigi Kurum ve kuruluslari, cocuk
mahkemeleri gibi)

. Aileler ile birebir iliski kurabilen toplum merkezleri deneyimi,
. Medya ve toplum bilincinin giderek yukselmesi,
. istismar konusunda calisan nitelikli meslek elemanlaninin artmaya

baslamasi (Basbakkal, 2004; s. 69 ).
3.2. Yapiimasi Gerekenler

Bu olanaklann olmasina ragmen halihazirda asagidaki alanlarda
uygulamada yasanan sorunlar ve bunlardan hareketle olusturulan oneriler
tespit edilmistir:

1. Kurumlar arasinda gérev dagiimi konusunda sorunlar yasanmaktadir.
Bunun giderilmesiicin; Kurumlarinve bu alanda calisan meslek elemanlarinin
gorev ve rolleri ile yetkileri acik¢a tarif edilmelidir ayrica Kurumlar arasinda
koordinasyonun nasil saglanacagi belirlenmelidir.

2.Kollugun cocuk birimine gelen ozellikle travma magduru cocuklarin
kalabilecegi bir bakim Unitesinin olmamasi nedeniyle bu cocuklar kollugun
birimlerinde kalmakta, sosyal hizmetlerin devreye girmesi gecikmektedir.
Travma magduru cocuklarn hemen kabul edilebilecekleri sosyal hizmet
kuruluslar olusturulmalidir (www.onlemeplatformu.org.

3.Genel olarak da butln Polise gelen cocuklarnn hemen sosyal hizmetlere
teslim edilebilecegi bir birimin olmamasi cocukla ilgili risklere mudahale
edilmesini geciktirmekte veya cocugun surec icerisinde istismarina neden
olmaktadir. 24 saat hizmet verecek bir birim kurulmali, bu birimde uygun
meslek elemanlari goreviendiriimeli ve bakim unitesinin olmasi saglanmalidir.
(Www.onlemeplatformu.org).

4.Sosyal hizmetler kuruluslannin yetersiz ve daglnlk olmasi mudahalenin
hizli bir bicimde yapiimasini engellemektedir. [nmal ve istismar ile ilgili




onleme ve korumaya yonelik calisma yapacak kuruluslarin yaygin ve kolay
ulasilabilir olmasi saglanmalidir.

5.Cocuklarin dahil olduklart davalarin sona ermesinde sonra bu ¢ocuklara
yonelik sosyal hizmetlere dayall bir izleme mekanizmasinin kurulmamis
olmasi nedeniyle, istismara ugramis ve travma yasayan cocuklarin izienmesi
mUmkun olmamaktadir. Bu konudan sorumlu bir sosyal hizmet birimi
olusturulmalidir.

6.Yerelde sosyal hizmetlerin drgutlenmemis olmasi. Yerelde sosyal hizmet
orgutlerinin olusmasi cok dnemlidir. izleme ve midahalenin mimkin
oldugunca yerel duzeyde yapiimasi gerekmektedir. Bu birim izleme ve
onlemeye yonelik 6zellikleri asagidaki gibi olmalidir:

-Bu birimler mahalle duzeyinde orgltlenmelidir: Boylece her aile ile birebir
iliski kurulabilecek ve butun cocuklar kapsanabilecektir. Toplum sosyal
hizmetleri bilinmedigi icin, magdur bu hizmetlere ulasamayabili, bu
nedenle hizmetlerin herkese ulasabilecegi bicimde yapilandirimasi gerekir.

-Allelerin sosyal ihtiyaclannin tespit edilebilecegi bir sistem kurulmaldir:
Bosanmis ailelerin ve cocuklarin sosyal hizmetlerin gozetiminde olmasi;
ebeveyn kaybindan suca itiimeye kadar butun risk faktorlerine maruz kalan
cocuklarn tespit, korunmasi ve takibi saglanmaldir.

-Intiyac sahibi aileler tespit edilerek sosyal yardm yapimalidir. Aileler ile
birebir calisarak sosyal intiyag tespitlerinin yapilmasi; aile icinde vasifsiz olan
calisabilir kisilerin halk egitim ile baglantiya gecilerek egitimleri saglanmasi,
vasifli hale getirilmesi gereklidir.

-Yerellesme ve yayginlastirmada taseronlasmaya yol acllmamasina ozen
gosterilimelidir.

7. Saglk ve Sosyal hizmet kurumlannin gerek polis ile gerekse cocuk

mahkemeleri ile koordinasyon icinde bilgi akisini saglayacak sekilde
calismasi saglanmalidir. Bunun icin sosyal hizmetlerden sorumlu kurumun
adliye yakininda olmasi disinda bir sosyal hizmet uzmaninin adliye icinde
olmasi da dnemlidir (www.onlemeplatformu.com).

8. Meslek elemanlarnin yapilan ise ve alana uygun olarak belli kriterlere
gore ise alinmasi gerexkir.

9. Cocuk buro amirliklerinde sosyal hizmet uzmanlarinin cocuklar ile
gorusmede bulunmasi saglanmali, cocugun ilk gérusmede sadece polis ile
karsilasmasi onlenmelidir.

10. Egitim kurumlar riskleri fark etme acisindan odak olmali ve sosyal
hizmetler ile isbirligi ve esgudum icinde calismasi gerekir. Bu kapsamda
olmak tzere;

* Kultdrel ve sosyal degerlerin cocuga yonelik siddeti azaltacak yonde
degismesi,
* Ekonomik esitsizliklerin iyilestirilmesi,

* Birinci ve ikinci basamak saglik hizmetleri calisanlarnin ile  okul
ogretmenlerinin yani cocukla ilgili birimlerin profesyonel egitim almalarinin
saglanmasi.

3.3. Engeller

1. Kurumlann isbirligi ve esgudumit calismasinin dnundeki burokratik
engeller,

2. Toplum sosyal hizmetlerinin bilinmiyor olmasi,

3. Tibbi Sosyal Hizmet Birimlerinin ve Sosyal hizmetler kuruluslarnin her
yerde bulunmamasi,
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4. Onleyici hizmetlerin yayginlasmamis ve yerellestiriimemis olmasi,

5. Allelerin istismari gizlemeye calismalari,

6. Cinsel Istismann teshisi, degerlendirimesi ve cocugun muayenesi
surecinde yipranmasl,

7. Cinsel istismar faillerinin yasal bosluklardan yararlanabilmesi,

8. Cinsel istismar konusunda calismalar sturdurebilecek yeterli bilgiye ve
donanima sahip meslek elemani eksikligi.

9.Turkiye toplumunun imam nikahi olgusuna bakis acisi ve cocuk gelinlerin
olagan karsilanmasi,

10. cocuk kavrami yasal cercevede tanimlanmasina ragmen kolluk ve diger
kurumlarin cocuk tanimini bilmemesi ve 15 yasindan buyuk 18 yasindan
kucuk cocugun dogum yapmasinin olagan karsilanmasi

4 Cocuk Cinsel istismarnda Yanlis Bilinenler Ve Gercekler
Yanlis: Cocuk istismarr az rastlanan bir durumdur.

Gercek: Cocuk istismari az rastlanan bir durum degildir. Ge¢mise yonelik
arastirmalar gosteriyor ki 4 kiz cocuktan biri ve 6 erkek cocuktan biri 18
yasindan once bir cesit cinsel istismara maruz kalmaktadir. Her nasilsa,
cocuk cinselistismarinin cok sir olan dogasi geregi, cinselistismar vakalarinin
bircogu asla rapor edilmiyor (www.anatomik psikososyal hizmet.com).

Yanlis: Cocuklar cogunlukla yabancilar tarafindan cinsel istismara ugrar.

Gercek: Cocuklar cogunlukla bildikleri ve guvendikleri kisiler tarafindan
cinsel istismara ugrar. Rapor edilen cinsel istismar vakalarnda cocuklarin
dortte ugu aile Uyeleri tarafindan ya da aile ve cocuk tarafindan bilinen ve
guvenilen insanlar tarafindan gerceklestirilmistir.

Yanlis: Anaokulu cocuklar cinsel istismar konusunu bilmeye inhtiyaclar
yoktur, bu konuda onlari egitmek onlarin korkmalarina sebep olur.

Gercek: Cocuklar icin guvenli beden becerileri ve ne tur temaslarin normal
ve hangi tdr temaslara izin verimeyecegine dair bircok egitim programi
vardir. Bu programlar temel guvene dayanan beceriler gelistirmelerine
yardim ettigi gibi korkmamalarini da saglar.

Yanlis: Cinselistismara maruz kalmis cocuk asla bir daha normale donemez.

Gercek: Cocuklarnn bircogu oldukca esnektir ve iyi bir sagaltim ve ailenin ya
da bakicilann destegi ile tekrar normale donebilir.

Yanlis: Cocuklar daima yetiskinler tarafindan cinsel istismara ugrarlar.

Gercek: Rapor edilen cinsel istismarlarin % 23,0 18 yasin altindaki cocuklar
tarafindan  gergeklestiriimistir ~ (www.anatomikpsikososyalhizmet.com).
Cinsel merak ve arastirma amaciyla ayni yastan cocuklar arasinda, eger biri
digerini kendisi ile birlikte olmaya zorlarsa -yetiskinlikteki cinsel aktiviteler
gibi, bu davranis istismardir ve sagliksizdir. istismarci ve kurban her ikisinin
de sagaltima tabi olmasi gerekir.

Suleymaniye Kadin Dogum ve Cocuk Hastaliklan Egitim ve Arastirma
Hastanesi Sosyal Hizmet Biriminde Yurttulen Calismalar

Cocuk istismarinin insanlik tarihinin - baslangici ile  beraber olmasina
karsin dunyada sorun olarak algilanmasi ve buna yonelik calismalarin
baslamasi ancak 100 yillik bir ge¢mise sahiptir. Turkiye'de ise bu konu
ile ilgili calismalarnin baslangici cok yenidir (Basbakkal, 2004, s.65). Cocuk
istismari tanisi koymada en dnemli yaklasim oncelikle cocuk istismarindan
kuskulaniimasidir. istismara ugrayan cocuklar cogunlukla ilgililere (hekim,
sosyal hizmet uzmani, cocuk polisi, hemsire vs.) istismar nedeni ile
basvurmazlar. Bu nedenle cocuk istismar kuskusu bulunan olgularda,
ilgililerin gizlenme egilimi olan durumlarn ortaya c¢ikarmak icin anamnez,
Oyku ve bulgulanini iyi rapor etmeleri gerekir (Dokgdz, 2005, s.65). Bu
baglamda Suleymaniye Kadin Dogum ve Cocuk Hastaliklar Egitim ve
Arastirma Hastanesi Sosyal Hizmet birimi 12.09.2013 tarihinde faaliyete
gecmis ve bu tarinten itibaren yaklasik G¢ bin hasta Sosyal Hizmet birimine
basvurmustur. 2015 yilinin ocak-haziran aylan arasinda hastanemizde 18
yasindan kucguk resit olmayan 60 (altmis) cocuk anne dogum yapmistir.

[l Hastanemizde 18 yasin altnda olup dogum yapan cocuk-anneler




oncelikle Dogumhane sorumlu hemsiresi ve Kadin Dogum Doktorlari
tarafindan Tibbi Sosyal Hizmet Birimine bildiriimektedir.

[l Tibbi Sosyal Hizmet Birimine bagli olarak calisan sosyal calismaci tarafindan
hasta ile ilgili hastane sisteminden ve dogumu yaptiran Kadin dogum
Doktorundan hasta bilgileri (hastaneye gelis tarihi, dogum yaptgi tarih,
dogum esnasinda yasananlar, dogumun dogal yolla mi veya ameliyat ile
mi yapildigi, daha once kontrollerine gelip gelmedigi, annenin vicudunda
dogal olmayan herhangi bir siyrik, morarti veya curumenin olup olmadigi
gibi bilgiler) toplandiktan sonra cocuk-anne ve aile ile (hem cocuk-annenin
ailesi hem de bebeginin babasi ve ailesi ile) bir 6n gorusme planianip
uygulanmaktadir.

[] Sosyal hizmet uzmani cocuk-annenin bir cinsel istismar magduru oldugu
gercegini gbz dnunde bulundurarak gorusmeye baslar. Yapilan gérusmeler
Sosyal Hizmet mesleginin mikro duzeyde calisma kural ve ilkelerini
barindirmasina dikkat edilerek surdurdldr.

[0 Yapilan gorismelerde cocuk anneye oncelikle kim oldugumuzu,
meslegimizi, neden gorusme yaptgimizi yapilan gorusmenin kurallarini
(gizlilik ilkesine bagl kalacagimizi bu sebeple bizlere her seyi rahatca
anlatabilecekleri) gibi kurallar anlatli. - GOrusmenin  basindan  beri
gozlemledigimiz cocuk-annenin hal hareket ve tavirlarini not edip ¢ocuk-
anneyi tanimaya calisip hastanin kendini anlatmasini isteyerek hasta ve
yasanilan durum hakkinda genel bilgiler edinilir boylelikle gorusmenin
tanisma ve On degerlendirme asamalar tamamlanip mudahale plani
olusturulmaya baslanir.

[] Bir gérusmenin tanisma ve 6n degerlendirme asamasi bitikten sonra bir
mudahale plani olusturmak icin cocuk-anneden detayl bir yasam oykusu
ve yasadigi cinsel iliski hakkinda bilgiler alinir.

[JCocuk-annenin detayll yasam Oykusu alinip yapilan gozlemler goz
onunde bulundurularak (gdrusme 6ncesinde, sirasinda ve sonrasinda

yapilan gbzlemler cocuk-annenin dillendirmedigi ama yasamakta oldugu
duygular hakkinda bilgi verdikleri icin son derece énemlidir) cocuk-anneye
sosyal hizmet modelleri ve erisim yollar anlatiip mtdahale asamasina
gecilmektedir.

[0 Cocuk annelere herhangi bir sikayet durumlarnin olup olmadig
sorularak kendilerine ve bebeklerine uygun sosyal hizmet modellerini
anlatip yaslarinin resit olmamasi sebebiyle bu durumun kolluk kuwvetlerine
bildirilecegini, can guvenligi tehlikelerinin olmasi durumunda kendilerine
ve bebeklerine kalacak yer saglanacagi ayrica kolluk kuwetleri esliginde
hastaneden aynlip aile bakanhiginin ilgili merkezlerine (SONIM -Siddet
Onleme ve izleme Merkezi) teslim edilebilecekleri ifade edilerek cocuk-
anne ile birlikte bir mtdahale plani olusturulup plan uygulanir.

[1Son degerlendirme yapllip sonlandirma asamasina gecilmeden dnce sureg
gbzden gecirilir mudahalenin planlanmasi ve uygulanmasi asamasinda
herhangi bir eksiklik olup olmadigr gbzden gecirilerek yapilan mudahalenin
sorunun ¢ozumune katki saglayip saglayamadigi eksikleri veya fazlaliklar
degerlendirilerek sonlandirma asamasina gedilir.

[ Sonlandirma asamasi mudahalenin sona erdigi asama olup ¢ocuk-
annenin kendisi ve yeni dogan bebeginin gelecek planlamasinin oldugu
surectir. Bu surecte kadin dogum ilgili poliklinik hemsiresi ile gorusulerek
cocuk-annenin bebege olan davranislarni veya gdzlemlemis olduklari
cocuk-anne ile ilgili diger davranislar hakkinda bilgi alindiktan sonra
mudahale sonlandirilir ardindan izleme takip asamasina geilir.

] Bu asama mikro duzeyde calismanin son asamasl olup cocuk-annenin
takip edilip yasanilan surecten en az hasarla cikabilmesi icin izlenmeye
alindigr ve gerekli durumda destek veriimek Uzere izlendigi asamadir. Bu
asamada durum kolluk kuwvetlerine cocuk-annenin ikamet adresleri,
iletisim numaralar ve kimlik fotokopileri ile bildirilir. Ardindan durum aile ve
sosyal politikalar bakanligi sosyal hizmet merkezlerine yine ikamet adresleri
iletisim numaralan ve kimlik fotokopileriyle bildirilip sosyal inceleme yapilip
bir sosyal inceleme raporunun hazirlanmasi istenir. Bu sure¢ hastane kayit
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sistemine kaydedilerek vaka sonlandirilrr.

Sonug

GunUmuzde cinsel istismar ve cocuk gelinler sorunu tum dunya ulkelerinde
oldugu gibi tlkemizde de birey ve toplumu tehdit eden ve yasanan multeci
gocuyle birlikte giderek ciddi bir artis ve yayginlasma gosteren bir sorun
alanidir. Bu sorun alaninin biyopsikososyal boyutlarr soruna cok disiplinli
yaklasim anlayisinin geregini ortaya cikarmaktadir. Kuram ve uygulama
temeliyle sosyal hizmet de bu disiplinlerden biridir.

Borderline kisilik bozuklugu saptanan kisilerin %70-80'inde, ¢ogul kisilik
bozuklugu saptananlarin %85-90'inde cocukluk ¢agi cinselistismar dykusu
pozitif bulunmustur. Yine cinsel istismarda bulunan Kisilerin %60-95’inde
OykU pozitiftir. Cok kucuk cocuklar bile yasadiklar onemli olaylar, aradan
uzun sure gecmesine karsin dogru hatirlayabilmektedir(Gorker ve ark.,
2000). Kisiler arast iliski kurma ve sosyal iliskileri strdurebilme becerisi, cinsel
istismardan olumsuz olarak etkilenmektedir (Taner ve Bahar, 2004). Sonug
olarak; kanitlann eksikligi, yanlis bilgiler, kulturel ve geleneksel degerler
istismarin goz ardi edilmesine yol acabilmektedir. Travma ancak cok ciddi
boyutlarda oldugunda cocuk istismarr distntimektedir. istismar gostergesi
olan hafif bulgular atlandiginda veya bildirimi yapiimadiginda, yasamsal
onem taslyan olumsuz sonuclarla karsilasilabilmektedir. Bu nedenle, cocuk
istismarinin tani ve tedavisinde etik, ahlaki ve kanuni yakumiultkleri olan
saglik ekibi Gyelerinin, cocuk istismarinin bulgu ve semptomlarini bilmeleri
gerekir. Cocuk istismarinda multidisipliner yaklasim esastir ve bu yaklasimin
bir parcasi olarak cocuk ve ailenin psikiyatrik degerlendirmesinin yapilmasi
oncelik tasir. Saglik calisanlart bakim ve tedavi gérevierinin yani sira, eylemi
yasal birimlere bildirme yukumluluklerinin de oldugunu unutmamalidiriar
(Kara ve ark., 2004).

Fiziksel, zihinsel ve ruhsal bir magduriyet yasamis olan cinsel istismar
magduru cocuklarn tedavi ve rehabilitasyonunda sosyal hizmet uzmanlari,
cok disiplinli tedavi ekibinin bir Gyesi olarak cinsel istismar magduru cocuk
ve/veya genclerle psikososyal gorusmeler yapip, sorunu tanimlayarak sosyal
hizmet mudahalesini planlayip uygularlar. Saglik kuruluslannda calisan ve

sayilan yetersiz olan sosyal hizmet uzmanlarinin cinsel istismara ugramis
fakat sorunu tanimlayamamis (toplum tarafindan adina imam nikahi,
tére, berdel eviiligi ve benzeri isimler verilerek ana temadan uzaklastirimis)
cocuk gelinler sorununu tanimlamalarinda zafiyet yasadiklar, hizmet ici
egitime ihtiyag¢ duyduklan bilinmekle birlikte hizmet ici egitimlerin streklilik
gostermesine ihtiyacg vardir.
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NOROMUSKULER HASTALIKLAR
MERKEZLERINDEN HIZMET

ALAN HASTA AILELERININ
SOSYODEMOGRAFIK OZELLIKLERI

THE EVALUATION CONCERNING PATIENT COMPLAINT
SYSTEMS DEPEND ON GENERAL SECRETARY HOSPITALS

Seval BEKIROGLU'
Elif GOKCEARSLAN CiFCi?

Ozet

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

2012 tarihleri arasinda hizmet alan, arastirmaya katiimaya istekli oldugunu
1- Sosyal Calismaci, Hacettepe Universitesi i.i.B.F., Sosyal Hizmet Bélimii Doktora Ogrencisi.
ileti§im: sevalmese@hotmail.com

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

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

Abstract

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

treatments” moderate effect on their budgets, 77,8 % having no support
2-Dog. Dr., Ankara Universitesi Saghk Bilimleri Fakultesi, Sosyal Hizmet Boliimii,
iletisim: elifgokcearslan@gmail.com




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

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

Giris

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

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

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

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

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

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

33

Tibbi Sosyal Hizmet Dergisi



34

Tibbi Sosyal Hizmet Dergisi

ciddi sorunlara yol actugini belirtmektedir (Bunchanan vd., 1979; Bloom,
1997, Nereo vd., 2003).

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

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

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

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

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




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

YONTEM

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

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

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

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

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

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

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

BULGULAR

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

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

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

Tablo 1: Ajlelerin n@romiskuler hastalarninz iliskin bilgiler

Hastanin n %
Cinsiyeti

Kadin 41 325
Erkek 85 67,5
Yag

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

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

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

Tablo 1: Ailelerin néromuskuler hastalarina iliskin bilgiler

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

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

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

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

Tablo 3: Ailelerin hastalik surecinde yararlandiklan hizmetler

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

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

n k]

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

TARTISMA

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

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

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




oldugunun gorulmesi bu durumla aciklanabilir.

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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




dair dnemili bir bulgu niteligindedir.

Sonuc ve Oneriler

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

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

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

KAYNAKLAR
Bayramova, N. (2008). Amiyotrofik lateral skleroz’lu (als) hastalann evde
bakim gereksinimleri ve bakim verenlerin bakim ytkuanun belirlenmesi.
Yayimlanmamis Doktora Tezi. Ege Universitesi, Saglik Bilimleri EnstitUs,
|zmir.
Bloom, K. (1977). Patterning of infant vocal behavior. Journal of Experi-
mental Child Psychology, 23(3), 367-377.
Boling, W. (2005). The health of chronically ill children: lessons learned
from assessing family caregiver quality of life. Family & community health,
28(2), 176-183.
Buchanan, D., LaBarbera, C., Roelofs, R., & Olson, W. (1979). Reactions
of families to children with Duchenne muscular dystrophy. General Hos-
pital Psychiatry, 1, 262-269.
Canam, C., & Acorn, S. (1999). Quality of life for family caregivers of peo-
ple with chronic health problems. Rehabilitation Nursing, 24(5), 192-200.
Cakaloz, B., & Kurul, S. (2005). Duchenne muskuler distrofili cocuklarin
aile islevierinin ve annelerinde depresyon ve kaygi duzeylerinin
arastinimasi. Klinik Psikiyatri Dergisi, 8, 24-30.
Cakaloz, B., Unli, G., Cardak, G. T., & Kurul, S. (2010). Duchenne
muskuler distrofi ve dikkat eksikligi hiperaktivite bozuklugu olan
cocuklarin annelerinin yasam kaliteleri, Quality of life in mothers of chil-
dren with duchenne muscular dystrophia and attention defi cit hyperac-
tivity disorder. Pamukkale Universitesi Tip Fakultesi Dergisi, 3, 90-95.
Emery, A. E. (1991). Population frequencies of inherited neuromuscular
diseases—A world survey. Neuromuscular Disorder, 1, 19—29.
Ganzini, L., Johnston, W. S., McFarland, B. H., Tolle, S. W., & Lee, M. A.
(1998). Attitudes of patients with amyotrophic lateral sclerosis and their
care givers toward assisted suicide. New England Journal of Medicine,
339(14), 967-973.
Harris, M.O. (2003). Physical activity and disablement in the idiopathic
inflasmatory myopathies. Curr. Opin. Rheumatol, 15, 679-690.
Hartley, S. E., Goodwin, P C., & Goldbart, J. (2011). Experiences of at-
tendance at a neuromuscular centre: perceptions of adults with neuro-
muscular disorders. Disability and rehabilitation, 33(12), 1022-1032.
Hentinen, M., & Kyngas, H. (1998). Factors associated with the adapta-
tion of parents with a chronically ill child. Journal of Clinical Nursing, 7(4),
316-324.
Karaduman, A., Yilmaz, O. T., Bek, N., Ozdamar E. S. Guil, D.,

Tibbi Sosyal Hizmet

41

Dergisi



42

Tibbi Sosyal Hizmet Dergisi

Alemderoglu, 1., Serel, S. (2012). Néromuskdiler Hastaliklar El Kitabr. An-
kara: Saglik Bakanligr Yayinlari.

Kutner, N. G. (1987). Social ties, social support, and perceived health sta-
tus among chronically disabled people. Social Science & Medicine, 25(1),
29-34.

Law, M. C., Baum, C. M., & Dunn, W. (2005). Measuring occupational
performance: Supporting best practice in occupational therapy. Slack
Incorporated.

Lawoko, S., & Soares, J. J. (2002). Distress and hopelessness among
parents of children with congenital heart disease, parents of children
with other diseases, and parents of healthy children. Journal of psycho-
somatic research,52(4), 193-208.

Nereo, N. E., Fee, R. J., ve Hinton, V. J. (2003). Parental stress in mothers
of boys with Duchenne muscular dystrophy. Journal of pediatric psychol-
ogy, 28(7), 473-484.

OksUiz, C. (2009). Néromdskuler hastalarda ergoterapi yaklasimiarinin
aktivite ve toplumsal katiim duzeyine etkisi. Yayimlanmamis Doktora Tezi.
Hacettepe Universitesi, Saglik Bilimleri Enstittst, Ankara.

Ozdamar, E.S. ve Karasoy, E.H. (2010). Kalitsal kas hastaliklar.
Noromuskuler Hastaliklar Egitim Raporlari. Erisim 5 Aralik 2013, www.
noroloji.org.tr/.../files/KALITSAL%Z20KAS%20HAST.doc

Ozdincer, S. (2002). Néromiskdiler hastalikli cocuklann evde bakim
gereksinimleri, ailelerin evde bakimda yasadigr guclukler ve olanaklari.
Yayinlanmamis YUksek Lisans Tezi. Marmara Universitesi, Saglik Bilimleri
Enstittisy, istanbul.

Parish, S. L., & Cloud, J. M. (2006). Financial well-being of young children
with disabilities and their families. Social Work, 51, 223-232.

T.C. Saglik Bakanhgl. (2015). Néromuskuler Hastaliklar Merkezleri
Yonergesi. Saglik Hizmetleri Genel Mudurltgu, Erisim 1 Subat 2015,
http://www.saglik.gov.tr/Hastahaklari/belge/1-39844/noromuskuler-hast-
aliklar-yonergesi-yayinlanmistir.ntml.

Tak, Y. R., & McCubbin, M. (2002). Family stress, perceived social support
and coping following the diagnosis of a child’s congenital heart disease.
Journal of advanced nursing, 39(2), 190-198.

Thomas, P T, Rajaram, P, & Nalini, A. (2014). Psychosocial Challenges in
Family Caregiving with Children Suffering from Duchenne Muscular Dys-
trophy. Health & social work, 39(3), 144-152.

Tuzer V. (2001). Kronik hastaliklar ve yeti yitiminde sistemik aile yaklasimi.

Klinik Psikiyatri Dergisi, 4, 193-201.

Yidinm A.S., Yiimaz, O., Okstz, C., Ozer, S., ve Duger, T. (2011). Eriskin
noromuskuler hastaliklarda bakim veren ailelerin fiziksel ve psikososyal
ozellikleri. Ozveri Dergisi, 12 (6), 16-21.




43

Tibbi Sosyal Hizmet Dergisi



Saglik Bakanhigr Saglhk Hizmetleri Genel Madurltgu
Hasta Haklari ve Tibbi Sosyal Hizmetler Daire Baskanlig
Tel: 0312 324 33 28

E-Posta tibbisosyalhizmet@saglik.gov.tr

T.C.Saghk Bakanhgi

&

BAKANLIK YAYIN NO: !

263




