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OZET

Bu arastirma, Spinal Muskuler Atrofi (SMA) hastasi ¢ocuklarin ebeveynlerinin
yasadiklar1 deneyimleri tanimlamak amaciyla fenomenolojik kalitatif tipte

tasarlanmustir.

Arastirmanin 6rneklem grubunu; Eylil 2018- Mart 2019 tarihleri arasinda, SMA
Benimle Yiri Dernegi’ne (iye olan, Istanbul’da yasayan, goriismeyi kabul eden, ¢ocugu
Spinal Muskuler Atrofi Tip 1 veya Tip 2 tanis1 almis ve ¢ocugu hayatta olan ebeveynler
olusturmaktadir. 5 anne, 4 baba olmak {izere toplam 9 ebeveyn ile goriisme yapilmistir.
Veriler, veri toplama formu ve goriisme formu ile elde edilmistir. Veriler yiiz yiize
gorisme teknigi ile ses kaydi yapilarak toplanmis, benzer arastirma sonuglari

dogrultusunda tema ve alt temalar olusturularak degerlendirilmistir.

Arastirmada, ebeveynlerin ¢ocuklarina ilk Spinal Miiskiiler Atrofi tanisi
konuldugunu 6grendiginde yiliksek oranda 0Gzlntl (n=6), yikim (n=6), sok/saskinlik
(n=5) seklinde hisler yasadigi belirlenmistir. Tanidan sonraki siiregte ebeveynlerin uyku
diizeninin bozuldugu (n=2), yorgunluk (n=1) yasadiklar1 ve kosusturma (n=6) hali
icinde olduklar1 belirlenmistir. Ebeveynlerin yasadiklari psikolojik durum tmit etme
(n=5), Uzuntu duyma (n=5), i¢c muhasebelyiizlesme (n=4) seklinde belirlenmistir.
Ebeveynlerin hastalik nedeniyle sosyal aktivitelerini kisitladiklar: (n=7), eve gelen
ziyaretgileri kisitladiklar: (n=3) ve siirekli hastane ortamina maruz kaldiklart (n=3)
g0zlenmistir. Hastaligin bakim yiikii nedeniyle bazi ebeveynlerin isten ayrilmak
zorunda kaldiklar1 (n=2), baz1 ebeveynlerin de medikal malzeme ve destek cihazlarinin
temininde zorlandigi (n=4) g0zlenmistir. Tanidan sonraki siiregte eslerin birbirine
kenetlendigi (n=5), aile, arkadas ve akrabalardan destek gordiigii (n=5), saglik
personelleri ile olumlu iletisim kurmanmin (n=4) yam sira saglik personeli ile c¢esitli
sorunlar yasandigi (n=4) bildirilmistir. Ebeveynler deneyimlerine dayanarak; saglik
kuruluslari, saglik politikalar1 ve diger SMA hastasi ¢ocuklarin ebeveynlerine destek

amagch onerilerde bulunmuslardir.

Sonug olarak; Spinal Muskiler Atrofi hastaliginin ¢ok yonlu etkileri vardir.
Hastaligin yonetimi, ¢gocuk ve aile merkezli bakim felsefesini temel alan, holistik ve

multidisipliner yaklagimi icermelidir.

Anahtar Kelimeler: Spinal Muskiler Atrofi, Cocuk, Ebeveyn, Deneyim, Aile merkezli
bakim



ABSTRACT

DEFINING THE EXPERIENCES OF PARENTS OF CHILDREN WITH
SPINAL MUSCULAR ATROPHY

This study was designed as a phenomenological qualitative type to describe the
experiences of parents of children with Spinal Muscular Atrophy (SMA).

The sample of the study consisted of parents whose children were diagnosed
with Spinal Muscular Atrophy Type 1 or Type 2, who were members of the at SMA
“Walk with Me” association, who accepted to the interview between September 2018
and March 2019. A total of 9 parents as 5 mothers and 4 fathers were interviewed. Data
were obtained by means of data collection form and interview form. The data were
collected by audio record by face-to-face interview technique and the theme and sub-
themes were evaluated according to similar research results.

It was determined in the research that when parents learned their children were
diagnosed Spinal Muscular Atrophy, they experienced sadness (n=6), devastation
(n=6), shocked/ discomfiture (n=5). It was determined that parents had disturbed sleep
(n=2), exhaustion (n=1) and they were in turmoil (n=6) in the process after diagnosis.
Psychological situation of parents were determined as hope (n=5) sadness (n=5) self
judgement/ facedown (n=4). Parents restricted their social activities (n=7) restricted
visitors to home (n=3) and they are constantly exposed to the hospital environment
(n=3) due to illness. Some parents due to the burden of care of the disease quitted job
(n=2) and some parents had to difficulties to supply medical equipment and support
devices (n=4). After the diagnosis, it was reported that spouses hold on to themselves
(n=5) supported by family, friends and relatives (n=5) positive communication with
health personnel (n=4) as well as experiencing various problems with medical
personnel (n=4). Based on the experiences of parents, they made suggestions to health
institutions, health policies and other parents of children with SMA.

As a result, Spinal Muscular Atrophy has multiple effects. The management of
the disease should include a holistic and multidisciplinary approach, based on the
philosophy of child- and family-oriented care.

Keywords: Spinal Muscular Atrophy, Child, Parent, Experience, Family-oriented care



ONSOZ
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1.GIRIS

Spinal Mduskiler Atrofi (SMA), spinal kordun &n boynuzunda yer alan alfa
motor noronlarin dejenerasyonu ile karakterize, otozomal resesif geg¢is gOsteren,
néromiiskiiler bir hastaliktir (1). On boynuz motor ndronlar, spinal korddan ¢ikan
uyarilar1 aksiyal kaslara tasiyan ndronlardir. On boynuz motor néronlarin
hastaliklarinda ortak olarak parezi, paralizi, kismi ya da tam refleks kayiplar1 ve
kaslarda atrofi goriiliir. Bu hastaliklar duyu kaybina neden olmazken genellikle 6liimciil

seyrederler (2).

SMA’nin ¢esitli tipleri olmakla birlikte ortak belirtileri, hipotoni ve
glicstizliiktiir. Gligsiizlik proksimal kaslarda ve simetrik sekilde goruliir. Bacaklardaki
zayiflik, kollara gore daha fazladir. Duyular1 korunmakla beraber, tendon refleksi ¢cok
zay1f olabilir veya hi¢ alinmayabilir. Giigsiizliigiin siddeti hastaligin baslangi¢ yasina

gore belirlenir. Hastalik dejeneratif ve 6liimctl seyreder (3,4).

SMA, otozomal resesif gecisli bir tek gen hastaligidir. Akraba evliligi sonucunda
ortaya ¢ikma olasiligi normalden daha fazladir. Bu nedenle Tiirkiye’de goriilme orani
siktir (5). Insidans1 tim etnik gruplarda 1/6000-11000 canli dogum olup, tastyicilik
sikligt ise 1/40-60’tir (1, 6).

Giliniimlize kadar tedavisinin miimkiin olmamasi nedeniyle, hastali§in
ilerlemesini yavaslatmak ve yasam omriinii uzatmak icin ortopedik ve fizyoterapik,

solunum ve beslenme gibi destekleyici terapiler agirlik kazanmistir (7).

Hastalik ¢esitli fonksiyonel problemlere ve hareket kisitliligina neden olur. Bu
sebeple hastayr ve yakin gevresini ¢esitli yonlerde etkiler ve ¢cocugu ailesine bagiml
kilar (8). Cocugun yasam Kkalitesini arttiran terapotik tedavisinin gerektirdigi tiim
sorumlulugun ebeveynlerin iizerinde olmasi, hastaligin ayirict tanismin zorlugu,
tedavisinin olmamasi, SMA hakkinda bilgi ve farkindaligin eksikligi nedeniyle ailenin
hastalig1 fark etmede gecikmesi, klinisyenlerin taniy1 aileye sOylerken tavri, hastaligin
kronik ve 6liimciil olmasi aileleri psikolojik, sosyal ve fiziksel yonden etkilemektedir
(9). Cocugun hastalig1 aile diizeninde 6nemli bir etkiye sahiptir. Hastalik Oncesi ve
hastalik sonrasi ailenin hayati, maddi giderlerin artmasi, hastalik siireci anksiyetesi
tedavi slirecinin yarattigi gerginlik gibi sebeplerle yalnizca anne babanin degil,

kardeslerini ve yakin ¢evresini de olumsuz etkilemektedir (10).



Pediatri hemsiresinin temel felsefesi, g¢ocuk ve aileyi bir butin olarak
degerlendiren, cocuk ve ailenin fiziksel, duygusal, sosyal, kiltirel yonlerden
ihtiyaglarini gozeten aile merkezli bakim yaklagimidir (11). Pediatri hemsiresi, ailenin
cocuklari i¢in birincil gii¢ kaynagi ve destekleyicisi oldugunu kabul ederek hasta ve aile
merkezli bakim yaklagimimi temel alir (12). Aile bireylerinin etkilenme diizeylerinin
ortaya ¢ikarilip aile merkezli bakimin gozetilmesi durumunda, ¢ocugun hastaliginin

yonetilme siireci gliclenecektir (11).

Bu arastirma, Spinal Muskuler Atrofi hastasi ¢ocuklarin ebeveynlerinin
yasadiklart duygu ve giicliikleri tanimlamak ve boylelikle ebeveynleri anlamak, hasta ile

ailenin bir biitiin olarak ihtiyaglarini karsilamak ve desteklemek amaciyla yapilmistir.



2.GENEL BILGILER

2.1.Spinal Muskuler Atrofi Hastalig

2.1.1.Tanim ve Etiyolojisi

Spinal Muskiler Atrofi (SMA), otozomal resesif gegis gosteren, omurilikte alfa
motor noron kaybi1 ve ilerleyici kas atrofisi nedeniyle ortaya ¢ikan ve ¢ocuk 6liimlerinin

basta gelen nedenlerinden biri olan néromiiskiiler bir hastaliktir (13-15).

Hastaliga 5. Kromozomda yer alan Survival Motor Noron 1 (SMN1) genindeki
homozigot delesyon ya da diger mutasyonlardan kaynakli Survival Motor Néron (SMN)
proteininin eksikligi sebep olmaktadir (15). SMN proteininin, beyin, omurilik, bobrek
ve karacigerde yiiksek; kalp ve iskelet kasinda orta; fibroblast ve lenfositlerde diisiik
seviyede ifadesi bulunmaktadir (16). SMN proteininin hi¢ olmamas: yasami miimkiin
kilmazken, SMA hastalarinda SMN1’in homolog kopyasi olan SMN2 geni tarafindan
protein sentezi devam etmektedir. SMN2 geninin hastalik olusturmadigi ancak
hastaligin ciddiyeti ile dogrusallik gosterdigi saptanmistir (17, 18). SMN2 gen kopya
sayist Tip I SMA hastalarinda 1-2; Tip II SMA hastalarinda 2-3; Tip Il SMA
hastalarinda 3 ile 6 arasinda degiskenlik gostermektedir (18-20) (Sekil 1). SMN2 gen
kopya sayisinin artmasina bagli olarak, bu genden sentezlenen tam uzunluktaki SMN
proteini de artmakta ve hastaligin klinik ciddiyeti azalmaktadir (17, 21). Tip |
hastalarinda SMN2 geninden % 20 oraninda tam uzunlukta protein sentezlenirken, tip
[II hastalarinda % 50 oraninda tam uzunlukta protein sentezlendigi belirlenmistir.
Ancak SMN2 geninin 7. ekzonunda bulunan tek nikleotitlik fark nedeniyle SMN
transkriptlerinin biiyiik cogunlugu ekzon 7 igermemekte ve yalnizca %10 oraninda
sentezlenebilmektedir. Bu durum hastaligin ortaya ¢ikmasini 6nlemek i¢in yeterli
olmazken, SMN2 gen kopya sayisiyla dogru orantili olarak SMN proteini sentezinin
artis1 hastalik ciddiyetinin hafiflemesini saglamaktadir (22-24). SMN proteininin
eksikligi ise omuriligin ventral boynuzunda bulunan alfa motor néronlarinin

dejenerasyonuna, ilerleyici ve simetrik kas gii¢siizliigii ve felce yol acar (25).



Sekil 1. : SMA Tip 1-3 arasinda degiskenlik gosteren SMN2 kopya sayilar1

=

Kaynak: 16. kaynaktan alinmustir.

2.1.2.SMA’nin Siiflandirilmasi

Hastaligin baglangicindaki yasa ve elde edilen maksimum motor fonksiyona

gore dort SMA smiflandirmasi vardir (4):

Tip 1 SMA (Werdnig Hoffman Hastali§l): SMA hastalarmin % 50-60"ini
olusturan agir SMA tiplerinden biridir. Hastalar dogumdan sonra ilk 6 ay igerisinde
motor ndronlarin %90’1ndan fazlasim1 kaybetmekte ve yalnizca %32’si 2 yasina kadar
yasayabilmektedir. Erken baslangicli (0-6 ay arasi), oturma yetenegini kazanamamasi
ve c¢ok kisa Omiir beklentisi ile karakterizedir. Bu form tanist konan g¢ocuklarin bag
tutma yetenegi ve Oksiiriik refleksi zayiftir ve zayif sekilde aglarlar. 1 yasina gelmeden
once yutkunma ve yeme yeteneklerini kaybederler. Gévde ve ekstremite zayifligi
normal olarak interkostal kaslara yayilir ve normal bir solunum dongiisii gelistiremezler.
Interkostal kaslar etkilense de, diyafram baslangicta korunmustur. Erken mortalite riski
genellikle bulber disfonksiyonu ve solunum yolu komplikasyonu ile iliskilidir. Tarihsel
olarak bu cocuklarin 6mrii kisadir ancak gelismis klinik bakim sayesinde son yillarda

sag kalim omrii uzamistir.



Tip 2 SMA (Kronik SMA): Genellikle 6-18 aylarda semptomatik hale gelir,
ancak daha erken de ortaya ¢ikabilir. Tip 2 SMA’ya sahip olarak siniflandirilan hastalar
yardimsiz oturabilir, yiiriyemezler. Bulber zayifligi, yutma zorluklariyla birlikte bazi
cocuklarda kilo aliminda azalmaya neden olabilir. Ayrica bu hastalarda Okslirme ve
sekresyonlarini atamama problemleri olabilir, yaslari ilerledik¢e skolyoz ve kontraktiir

gibi ortopedik problemler goriliir. Yasam beklentisi yaklasik 10 ile 40 y1l arasindadir.

Tip 3 SMA (Juvenil SMA/ Kegelberg-Welander Sendromu): Baslangici 18
aydan sonra olmakla beraber degisiklik gosterir. Hastalik 3 yasindan 6nce olustugunda
Tip 3a SMA olarak siniflandirilirken, daha sonra ortaya ¢iktigt zaman Tip 3b SMA
olarak adlandirlir. Ikisi arasindaki fark yiiriime yeteneginin korunmasidir. Tip 3a olan
hastalar 20 yasina kadar yiiriiyebilir, 3b tipi hastalar ise tiim yasamlari boyunca
yurayebilirler. Yutma, 6ksiirme ve nokturnal hipoventilasyon ile ilgili sorunlar tip 2’li
hastalardan daha az yaygindir. Yaslandik¢a bu hastalarda skolyoz gelisebilir. Bu

hastalarin baslica 6zelligi, bagimsiz ylirliyebilmeleridir.

Tip 4 SMA: Baslangi¢ yas1 tizerinde fikir birligi yoktur. Zayifligin yaklasik 20-
30 yasinda ortaya c¢iktigini bildirilmektedir. Motor fonksiyon tutulumu hafiftir ve
yorgunluk veya solunum ile ilgili herhangi bir sorun yoktur. Bu hastalar normal
yuriimekte ve normal Omiir beklentisine sahiptirler. Ancak hastalik norodejeneratif
oldugundan bu hastalar hastaligin ilerlemesini durduracak ve yasamlarini uzatabilecek

0zel bakima gereksinim duymaktadir ( 25).
2.1.3.Insidans1

SMA, otozomal resesif gegisli bir tek gen hastaligidir. Akraba evliligi sonucunda
ortaya ¢ikma olasiligi normalden daha fazladir. Bu nedenle Tiirkiye’de goriilme orani
siktir (5). Insidans1 tim etnik gruplarda 1/6000-11000 canli dogum olup, tasiyicilik
sikligr ise 1/40-60’tir (1, 6). Hastalik bu oranlar1 ile pediatrik grup noéromiiskiiler
hastaliklardan Duchenne Miiskiiler Distrofi (DMD)’den sonra ikinci siklikta goriiliir.

Ayrica Kistik Fibrozis’ten sonra da ikinci siklikta fatal olmasi ile de 6nemlidir (26).
2.1.4.Tam ve Tedavisi

SMA diisiik insidanslt bir norolojik bozukluk oldugundan teshisi zordur.

SMA’nin karakteristik belirtileri olan hipotoni, parezi, arefleksi ve fasikiilasyon diger



noropatolojilerde de goriilebilir. Bununla birlikte, SMA kademeli olarak gelistiginden
hizli bir tam1 konmas1 ve dikkatle arastirilmasi esastir. Tani, kasin dejenerasyonunun
hem elektrofizyolojik hem de histolojik kanitlarima dayanir. Ancak giinlimiizde kesin
teshis molekiiler analiz ile SMN1 geninin 7. ekzonunun bulunmadigin1 dogrulamak ile
konulur (5, 25). Prenatal tanilama ise koriyon villus biyopsisi veya amniyosentez ile

yapilmaktadir (5).

SMA hastaliginin nedeni uzun yillardir bilinmesine ragmen hastaligin molekiiler
patolojisi tam olarak aydinlatilamamistir. Hastalarin %95’inde ayni tip mutasyon
bulunmasina ragmen fenotipik ¢esitliligin yiiksek olmasi ve SMN2 kopya sayisinin bu
durumu agiklamak i¢in yetersiz kalmasi hastalik patogenezinde baska faktorlerin rolii
olabilecegini diisiindiirmektedir. In vivo ve in vitro ¢alismalar SMA’da ilerleyici kas
zay1fliginin motor néron dejenerasyonundan bagimsiz olarak ortaya ¢ikabilecegini
gostermektedir. Bu nedenle SMA patogenezinin daha iyi anlasilabilmesi ic¢in kas
dokuyu hedefleyen caligmalar 6nem kazanmis ve tedavide motor noron hedefli

molekiillerin yani sira kas hedefli molekiiller arastirilmaya baglanmistir (23).

Pediatrik ve yetiskin hastalarda SMA’nin ilk farmakolojik tedavisi antisens
oligonikleotit olan Nusinersen 23 Aralik 2016 tarihinde FDA (U.S. Food and Drug
Administration) tarafindan onaylanmistir (27, 28). Antisens oligonukleotit olan
Nusinersen, SMN2 genindeki pre-mRNA’ya baglanarak bozuk protein {iretimini

baskilar ve tam uzunluktaki SMN protein tiretimini arttirir (29, 30).

Glinlimiize kadar tedavisinin miimkiin olmamasi1 nedeniyle, hastaligin
ilerlemesini yavaslatmak ve hastalarin yasam siiresini uzatmak icin ortopedik ve

fizyoterapik, solunum ve beslenme gibi destekleyici terapiler agirlik kazanmstir (7).
2.2.SMA Hastas1 Cocuk ve Ailesinin Karsilastig1 Sorunlar

Spinal Muskiler Atrofi gibi noromiiskiiler hastaliklar ilerleyici karakterdedir ve
cesitli derecede fonksiyonel problemlere ve hareket kisitliligina neden olur. Bunun
sonucunda hastanin yasam kalitesini onemli derecede diisiirerek, yasamsal onemde
bircok giiclilk yasanmasina yol acar. Bu sebeple de Spinal Muskuler Atrofi hastaligi,
tan1 siirecinden itibaren hasta ile birlikte ailenin de hayatinin merkezi haline gelir.
Noromiiskiiler hastaliklarin ¢ogunun tedavisinin miimkiin olmamasi aileler tarafindan

hastaligin kabuliinii zorlastirmaktadir. Buna hastalifin seyri ve bakim ihtiyaci da
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eklenince aile {iiyelerinin rol ve sorumluluklarinda, fiziksel, sosyal yasamlarinda,
beklentilerinde, planlarinda, is yasamlarinda, ekonomik yasantilarinda Onemli
degisiklikler meydana gelmekte ve hasta birey ve tiim aile sistemi etkilenmektedir (8,
31, 32).

Hastalik hasta bireyin solunum, beslenme, hareket ve giinlilk aktivitelerini
siirdiirmesi ve korunmasinda bireyi bagimli kilar ve aileye Onemli yukimlulukler
getirir. SMA hastalarina standart bakim ve uzlas1 saglamak amaciyla 2004 yilinda
Uluslararas1 Konferans kurulmustur (33). Buradan elde edilen bilgiler 1s1ginda 2007
yilinda SMA bakim standartlarinda uzlagmak i¢in aile rehberi olusturulmus, burada
ailelerin dikkat etmesi gereken problemler belirlenmis ve bes baglik altinda toplanmastir.
Bunlar; hastaligin tani siireci, solunum sorunlarinin yonetilmesi, beslenme sorunlarinin
yonetilmesi, hareket ve glnlik aktivitelerin surdirilmesi ve hastalik siirecini yonetme
seklinde siralanmistir. Bu bagliklar altinda ailelerin dikkat etmesi gereken konulara
deginilmis ve 6nemli boliimler maddelenmistir (4). Bu bakim rehberi ile SMA tip 1

formunda dahi sag kalim dmriiniin uzadigi bildirilmistir (33).
2.2.1. SMA icin Standart Bakim Rehberi
2.2.1.1. SMA’y1 anlamak/ SMA teshisinin onaylanma siireci

Kan testi ile SMA teshisi konulabilmektedir. Eger kan testi pozitif ise ¢cocugun
SMA oldugu kesin bir tanmi ile belirlenmistir. SMA belirtileri olmasina ragmen %5
oraninda ¢ocuk SMA olmayabilir. Elektromiyografi (EMG), Nerve Conduction Studies
(NCS, Sinir Iletim Calismalar1), kas biyopsisi veya spesifik kan testleri ile tani
kesinlestirilebilir ve diger kas hastaliklarindan ayirt edilebilir. Kan testinin pozitif
¢ikmasi durumunda aile ve tiim saglik ekip tiyelerinin katildigi tedavi ve bakim siireci
planlanir. Bakimin planlanmasinda 6ncelikler; solunum ve beslenmenin desteklenmesi,
fizik tedavi ve rehabilitasyon, genetik danismanlik olarak siralanabilir. SMA tanisinda
ilk ve Onemli kriterlerden biri hastaligi ciddiye almak, gilinliikk rutinleri tam ve

zamaninda yapmak ve acil durumlarda nasil davranilmasi gerektigini bilmektir (4, 33).
2.2.1.2. Solunum sorunlarinin yonetilmesi

SMA’ll c¢ocuklar1 etkileyen en birincil ve ciddi sorun solunuma iliskin

problemlerdir. Ozellikle Tip 1 ve Tip 2 SMA hastalarinda en basta gelen mortalite



sebebidir. Solunum sorunlarinin ilerlemesinde en nemli etken kas giigsiizliigiine bagl
etkisiz Oksiirmedir. Yetersiz oksiirme ile sekresyonlarin atilamamasi ve hava yolunun
etkin temizlenememesi ile kars1 karsiya kalinmaktadir. Solunum kaslarinin zayiflamasi
Ozellikle uykuda nefes alip vermede zorlanmaya neden olmaktadir. Bununla birlikte
kaslardaki zayiflik; solunum enfeksiyonlarina yatkinliga, enfeksiyon varliginda
iyilesmenin gecikmesine, entiibasyon ve trakeostomi ac¢ilma gereksinimine neden

olabilir (4, 33).

Solunuma iliskin degisimlerin fark etmek erken miidahale ve durumu yonetmek
icin Onemli bir parametredir. Solunum probleminin ciddiyet diizeyine bagli olarak
Continuous Positive Airvay Pressure (CPAP), Bilevel Positive Airvay Pressure
(BIPAP), Caught Assist gibi solunuma yardimci cihazlardan destek almabilir. Bu
cihazlarin en etkin sekilde kullanilabilmesi i¢in protokoller olusturulmakta ve
gelistirilmektedir. Ayrica rutin asilanma ve yillik grip asis1 gibi korunma yontemleri
dikkate alinmal1 ve aile bilgilendirilmelidir (4, 33).

2.2.1.3. Beslenme sorunlarinin yonetilmesi

SMA’l1 ¢ocuklarin beslenmesinde miktar ve siklik ¢cok 6nemlidir. Cocugun az ya
da ¢ok beslenmesi durumunda yasam kalitesi etkilenebilir. Saglik profesyonelleri aile
ile birlikte cocugun biiyiime ve gelisimini yakin takip etmeli ve beslenme uzmani ile

birlikte uygun planlamay gelistirmelidir (4,33).

Beslenmede 0Onemli risk faktdrlerinden birisi aspirasyon pndémonisidir.
Aspirasyon pnomonisi ciddi akciger enfeksiyonlarina sebep olmaktadir. Beslenmenin
belli standartlara uygun sekilde gergeklestirilmesi komplikasyonlart onlemede ve
miudahale etmede ¢cok énemlidir. Gastrik reflii de aspirason pnémonisine yol acabilir, bu
baglamda beslenme sonrasi pozisyon agisindan da g¢ocuk dikkatle izlenmelidir. Bir
baska onemli konu da konstipasyon riskidir. Hareket kisitliligi olan bu cocuklarin
bagirsak hareketleri azalacagindan konstipasyon agisindan dikkatle izlenmelidir. Saglik
ekip tyeleri ile igbirligi igerisinde beslenme ve fiziksel hareketlerin diizenlenmesi

planlanmalidir (4,33).



2.2.1.4. Hareket ve gunluk aktivitelerin sirdurilmesi

SMA’da kas zayiflig1 en sik gozlenen semptomlar arasinda olup hastaligin tipine
ve ¢ocugun bireysel Ozelliklerine gore degiskenlik gostermektedir. Gunlik fiziksel
aktiviteler; kol, bacak, govde ve boyun kas gucini yonetmek icin 6nemlidir. Bu
nedenle giinliik fiziksel hareketlerin planl bir sekilde yapilmasi ¢cocugun kas giiciliniin
olabilecek en {ist diizeyde kalmasima yardimci olacaktir. Ilgili saglik ekip iiyeleri ile
birlikte fiziksel hareketlerin planlanmasinda gerektiginde egzersiz aletleri de
kullanilmaktadir. Bu aletlerin se¢iminde; c¢ocugun postiirii, akciger fonksiyonlari,
beslenmesi, oyun aligkanliklar1 da goz oniinde bulundurulmalidir. Ayrica bu aletler kas
kontraktiirii, spinal kord deformiteleri, agri ve kemik fraktiirlerine karg1 koruma ve
yonetmede yardimci olmalidir. Korse ve tekerlekli sandalye gibi yardimci aletler de

cocugun gereksinimi oldugunda kullanilabilecek destek tirtinlerdir (4,33).
2.2.1.5. Hastahiga hazirhk

Ebeveynler igin saglikli bir ¢ocugun bakimi zor ve maliyetliyken; SMA
hastaliginin tani, tedavi ve bakimina iliskin gereksinimler eklendiginde ebeveynlerin
durumu yonetmesi zorlagsmaktadir. Bu baglamda ebeveynlerin durumu kabullenmeleri
ve ekibin iiyesi olabilmeleri i¢in; hastalik, tedavi ve bakimi1 hakkinda ebeveyn egitimi

yapilirken her boyutun detayli konusulmasi 6nemlidir (4,33).

SMA’nin spesifik bir tedavisi olmadigindan bakim siirecinde terapi ve
destekleyici uygulamalar bakimin altin standartlarini olusturmaktadir. SMA’da 6nemli
sorunlardan biri de ebeveynlerin yapilan islemler sirasinda ¢ocuklarinin aci ¢ektigini
diisiinmektedir. Ebeveynlere tedavi ve tani islemlerinin detayli anlatilmasi ve erken
taninin 6neminin vurgulanmasi siireci daha saglikli yonetmeyi saglayacaktir. Cocugun
son donemde palyatif bakima da ihtiyaci olabilir, bu siire¢ zor da olsa aileye tam ve agik
bir sekilde agiklanmalidir (4,33).

2.3.SMA Hastas1 Cocuk ve Aileye Yonelik Hemsirelik Yaklasimi

Spinal Miiskiiler Atrofi hastaligina sahip c¢ocuk ve ailenin bakiminda aile
merkezli bakim temel alinir (33). Aile merkezli bakim, ailenin bakimin planlanmasi,
uygulanmasi ve degerlendirilmesinde bakima dahil edilmesini ve ¢ocugun bakiminda

saglik profesyonelleri kadar s6z sahibi oldugunun kabul edilmesini igerir. Aile merkezli
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bakim cergevesinde hemsireler, ailelerin bireysel giicliiklerine saygi duymali ve onlara
yol gostermeli, ¢ocugun bakimi konusunda aileye destek olmali, ¢ocugun bakimi

konusunda aileye yetki vermelidir (34).

Aile merkezli bakim 1s1¢inda, Spinal Muiskiler Atrofi hastasi ¢ocuk ve aileye

yonelik hemsirelik yaklasimlari asagidaki maddeleri igermelidir:

e SMA’ll hastanin bakiminda multidisipliner ekip c¢alismasi 6nemlidir. Ekip
tiyelerini, ¢ocuk noroloji hekimi, ¢ocuk gogiis hastaliklari hekimi, ortopedi
hekimi, genetik hekimi, hemsire, fizyoterapist ve aile olugturmaktadir.

e SMA hastaliginda birincil ve 6lumcul problem solunum problemidir. Etkili hava
yolu temizligi saglanmali, postural drenaj teknikleri ve aspirasyon ile hava yolu
aciklig1 saglanmalidir. Etkisiz hava yolu oriintlisii, kas giicsiizliigii kaynakl
oldugu icin yardimci solunum cihazlar1 kullanilmali ve bu yontemler aileye
Ogretilmelidir.

e Hasta trakeostomize olabilir. Trakeostomi bakimi ve solunum cihazlar
konusunda aile bilgilendirilmelidir

e Hasta solunum yolu enfeksiyonlarindan  korunmalidir.  Tekrarlayan
enfeksiyonlar akciger kapasitesine zarar vererek hastada daha fazla solunum
giicliigline neden olur. Aile bu konuda bilgilendirilmelidir. Ziyaret¢i kisitlamasi
yapilmali ve rutin asilama ve grip asist1 konusunda hekimden danigmanlik
alimmalidir.

e Hemsireler ve bakim vericiler hastaya yaklagimda aseptik ilkelere uymalidir.

e Hemsireler ¢ocugun gelisimini kaydetmeli ve beslenme plani olusturmalidir.
Hastalar yapay yol ile beslenmek durumunda olabilir, hastaya 6zgl beslenme
yolu ve hastay1 nasil besleyecegi aileye 6gretilmelidir.

o llerleyici kas giigsiizliigii ve nazo/oro gastrik sonda ile beslenme nedeniyle
gastrik reflii gelisebilir. Gastrik reflii onlemleri alinmal1 ve aileye 6gretilmelidir.
Aspirasyon pnomonisi gibi risk faktorleri agisindan hasta takip edilmelidir.

e Hareket kisitliligi nedeniyle konstipasyon gelisebilir. Konstipasyona yonelik
hemsirelik girisimleri uygulanmalidir.

e Kas kontraktiirleri, gégiis deformiteleri, skolyoz agisindan hasta gozlemlenmeli,
fizyoterapistten destek alinmali, ROM egzersizleri, aktif- pasif egzersizler

uygulanmali ve aileye Ogretilerek bakimin devami saglanmalidir. Cocukta
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gelisen komplikasyonlar1 Onlemeye veya tedavi etmeye yonelik yardimeci
cihazlar kullanilmas1 gerekebilir. Bu cihazlarin kullanimi konusunda aile
bilinclendirilmelidir.

Aile acil durumda yapabilecekleri konusunda bilgilendirilmelidir.

Ailenin evde uygulayacagi uzun ve kisa dénem hedefli bakim planlamalar1 aile
ile birlikte yapilmalidir.

Aileye genetik danigmanlik yapilmalidir.

Aile yasadigi giiclikler yoniinden desteklenmeli, empatik yaklasimda
bulunulmali, aileye psikolojik destek saglanmalidir (4, 33).
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3.GEREC VE YONTEM

3.1.Arastirmanin Tipi

Bu arastirma, Spinal Miiskiiler Atrofi hastasi ¢ocuklarin ebeveynlerinin
yasadiklart deneyimleri tanimlamak amaciyla fenomenolojik Kalitatif tipte

gergeklestirilmistir.
3.2.Arastirmanin Yapildig1 Yer

Bu arastirma, SMA Benimle Yiirii Dernegi’ne iiye ebeveynlerden, Istanbul ilinin

cesitli ilgelerinde ikamet eden SMA hastasi cocuga sahip ailelerin evlerinde yapilmigstir.

SMA Benimle Yiri Dernegi, 2017 yilimin Mayis ayinda Istanbul’da
kurulmustur. Dernegin amaci; SMA hastalarinin, tasiyicilarin ve ailelerinin insan onur
ve haysiyetine yarasir bigimde yasam siirdiirebilmeleri igin gerekli calismalari

yapmaktir.
3.3.Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirmanin 6rneklem grubunu; SMA Benimle Yiiri Dernegi’ne iiye olup,
Istanbul’da yasayan, gériismeyi kabul eden, cocugu SMA Tip 1 veya Tip 2 tanis1 almis
ve ¢ocugu hayatta olan ebeveynler olusturmaktadir. Calisma 5 anne, 4 baba olmak lzere
toplam 9 ebeveyn ile gergeklestirilmistir. Nitel arastirmalarda 6rneklem grubu elde
edilen veriler tekrarlanmaya basladiginda sonlandirilmaktadir. Bu arastirmada da

verilen cevaplarda tekrarlar olustugunda arastirmanin 6rneklem grubu sonlandirilmstir.
3.4.Veri Toplama Teknigi ve Araclar:

Veri toplama islemi 6ncesinde katilimeilara “Bilgilendirilmis Onam Formu” (Ek
1) verilerek onamlar1 alinmistir. Veriler, ebeveyn ile uygun bir ortamda yuz ylze
goriisme yapilarak elde edilmistir. Arastirmanin verilerinin toplanmasinda literatiir
dogrultusunda hazirlanmis soru formu kullanilmigtir. Soru formu iki bolimden
olusmaktadir. ilk béliimde gocuk ve ebeveyne iliskin tanitici bilgilerin elde edildigi
“Veri Toplama Formu” (Ek 2), ikinci bolimde ebeveynin hastaligin ilk tanisindan bu
yana yasadiklar1 deneyimleri ve gereksinimleri belirlemeye yonelik derinlemesine

goriisme sorularini igeren “Goriisme Formu” (Ek 3) yer almaktadir. Formun islerligi
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acisindan nitel aragtirma konusunda uzman bir dgretim iiyesi ve ¢ocuk hemsireligi
alaninda uzman bir 6gretim iiyesi olmak iizere iki dgretim {iyesinden uzman goriisii
alimmig ve Oneriler dogrultusunda forma son hali verilmistir. Gorlisme yapilacak
ebeveyne arastirmanin amaci agiklanip, izni alinarak gonillilik formu doldurulmustur.
Gorligme sorular1 temel alinarak arastirmaci tarafindan ebeveynle yapilan goriisme ses

kayit cihazina kaydedilmistir.
3.4.1.Veri Toplama Formu

Bu form; ebeveynlerim kimligi (anne/baba), yasi, medeni durumu, akraba evlilik
durumu, aile tipi, egitim durumu, ¢alisma durumu, ekonomik durumu ve yasadig yeri
iceren ebeveyne iliskin 9 soru ve gocugun cinsiyeti, yasi, tani yasi, tani tipi ve dogum

seklini iceren ¢ocuga ait 5 soru olmak iizere toplam 14 sorudan olugsmaktadir.
3.4.2.Goriisme Formu

Bu form ebeveynlerin deneyimlerini belirlemeye yonelik 5 agik uglu sorudan
olusmaktadir. Gorlismeye yon verecek sorular, ailelerin hissettikleri, surecte
yasadiklarini, giicliiklerle bas etme yollarin1 ve Onerilerini belirlemek tzere ilgili

literatlir dogrultusunda hazirlanmistir (7-10).

3.5.Verilerin Toplanmasi

29

Arastirmada veriler “’Goriisme Formu’’ ile niteliksel arastirma yontemlerinden

birisi olan yiiz yiize goriisme teknigi kullanilarak toplanmistir.

Arastirma esnasinda goriismelerin sessiz ve mahremiyete dnem Verilerek evin
bos bir odasinda anne ve baba ayr1 ayr1 alinarak goériismelerin tamami izin alinarak ses
kayit yontemiyle kayit altina alinmistir. Gorligme formundaki sorular sirasiyla
sorulmustur. Goriisme Oncesi her katilimciya arastirmanin amaci, herhangi bir Ugincu
kisi tarafindan anlattiklarinin okunmayacagi veya dinlenmeyecegi, arastirmadaki
bulgularda da isminin gegmeyecegini, istedigi zaman goriismeyi bitirebilecegi ve eger
istemezse goriismeden vazgecebilecegi anlatilmistir. Goriismeler ebeveynden ebeveyne

degismekle birlikte her biri igin yaklasik 30 dakika stirmiistiir.
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3.6.Verilerin Degerlendirilmesi

Arastirmada elde edilen veriler nitel analiz yontemleri ile analiz edilmistir.
Ebeveynlerin goriismelerinin  dokiimleri agik uglu sorulara gore hazirlanmistir.
Goriisme, sorulara verilen cevaplar dogrultusunda tek tek irdelenip kodlanarak, temalara
ayristirllmigtir. Ortak yonleri olan temalar bir {ist temada birlestirilmistir. Elde edilen
tema ¢esitliligi ve yogunlugu yorumlanarak, drneklerle birlikte rapor edilmistir. Verilen
orneklerin kime ait oldugunu belirtmek amaciyla, ciimle sonunda goriismeci kodu
verilmistir. Arastirma tasarimindan itibaren kalitatif ¢alismalar konusunda uzman bir

Ogretim iiyesinden goriis alinmis olup tema olusturma siireci de birlikte tamamlanmugtir.
3.7.Arastirmamin Etik Boyutu

Arastirma veri toplama islemi éncesinde Okan Universitesi etik kurulundan onay
alimmistir (Ek 4). Arastirmaya katilmak isteyen ebeveynlere ulasmak i¢in SMA Benimle

Yiirii Dernegi’nden izin alinmistir (Ek 5).
3.8.Arastirmanin Simirhihiklar:

Nitel calismalara ait veriler katilimcinin 6z bildirimine dayanir ve sonuglar
evrene genellenemez. Arastirma 9 ebeveynle gergeklestirilmis olup evreni temsil
etmemektedir. Ebeveynler Istanbul ili icinde ikamet ettikleri g6z O6niinde
bulunduruldugunda hizmetlere ulasim olanaklart acisindan diger illere gore avantajli

olduklan diistiniilmektedir.
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4. BULGULAR

4.1.Nicel Bulgular

Bu boliimde aragtirma kapsamina alinan ebeveynler ve cocuklarinin tanitict

ozelliklerine iliskin nicel bulgulara yer verilmistir.

Tablo 1. Ebeveynlerin Tamtic1 Ozellikleri (n=9)

Ozellikler n Ebeveyn Kodu

Yas

18-24 yas 1 E3

25-31 yas 2 E1l, E2

32-38 yas 3 E4, E6, E7

39 yas ve Ustu 3 E5, E8, E9

Goriigiillen Ebeveyn

Anne 5 E1, E3, E4, E6, E8
Baba 4 E2, E5, E7, E9

Aile Tipi

Cekirdek 6 El, E2, E4, E5, E8
Genis 3 E3, E6, E9

Medeni Durum

Evli 9 E1, E2, E3, E4, E5, E6, E7, E8, E9
Bekar - -

Ogrenim Durumu

ilk-ortaokul mezunu 1 E4

Lise mezunu 1 E3

On lisans- lisans mezunu 7 E1, E2, E5, E6, E7, E8, E9
Calisma Durumu

Calistyor 4 E2, E5, E7, E9
Caligmiyor 5 El, E3, E4, E6, E8
Ekonomik Durum

Gelir giderden az - -

Gelir gidere esit 7 E1, E3, E4, E5, E6, E7, E8
Gelir giderden fazla 2 E2, E9

Akraba Evliligi

Var 5 El, E2, E3, E6, E7
Yok 4 E4, E5, E8, E9
Yasadig1 Yer

il 6 E1, E2, E4, E5, E6, E7
Ilge 3 E3, E8, E9
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Arastirmaya katilan ebeveynlerin 5’inin anne ve 4’lnin baba oldugu
belirlenmistir.  Ebeveynlerden biri 18-24 yas grubunda, iki ebeveyn 25-31 yas
grubunda, U¢ ebeveyn 32-38 yas grubunda, ve ii¢ ebeveyn de 39 yas istiindedir.
Ebeveynlerin 6’s1 ¢ekirdek, 3’1 genis aile yapisina sahiptir. Ebeveynlerin tamaminin
evli oldugu belirlenmistir; 5’inin akraba evliligi durumu mevcut iken, 4’iiniin arasinda
akraba evliligi bulunmamaktadir. Ebeveynlerden 1’i ilk-ortaokul mezunu grubunda, 1’i

lise mezunu grubunda, 7’si 6n lisans-lisans mezunu grubunda yer almaktadir.

Ebeveynlerin 4’linlin ¢alisti§i, 5’inin c¢alismadigr belirlenmistir. Ekonomik
durum incelendiginde ise 7 kisinin gelirinin gidere esit oldugu, 2 kisinin ise gelirinin
giderden fazla oldugu goriilmektedir. Ebeveynlerin 6’s1 ilde yasamini siirdiiriirken, 3’1

ise ilgede yasamini siirdiirmektedir (Tablo 1).
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Tablo 2. Cocuklarin Tamtic1 Ozellikleri (n=9)

Ozellikler n Ebeveyn Kodu
Cinsiyeti

Kiz 4 El, E2, E4, E5

Erkek 5 E3, E6, E7, E8, E9
Yasi

0-11 ay 1 E3

12 ay-6 yas 6 El, E2, E4, E5, E8, E9
6 yas istii 2 E6, E7

Tam Yasi

0-6 ay 5 El, E2, E3, E8, E9
7-12 ay 4 E4, E5, E6, E7

Tam Tipi

Tip1 7 El, E2, E3, E4, E5, E8, E9
Tip 2 2 E6, E7

Dogum Sekli

Normal dogum 3 E3, E6, E7

Sezeryan dogum 6 El, E2, E4, E5, ES8, E9

Arastirmaya katilan ebeveynlerin ¢ocuklarina iligkin tanitici bilgiler Tablo 2’de
verilmistir. Cocuklarin 4’1 kiz, 5’1 erkektir. Cocuklarin 1°1 0-11 ay yas grubunda, 6’s1
12 ay-6 yas grubunda, 2’si ise 6 yas iistii grubunda yer almaktadir. Cocuklarin 5’1 ilk 6
aylik doneminde tan1 alirken, 4’ii 6 aydan sonra tani almistir. 7 ¢ocuk SMA Tip 1
sinifinda yer alirken, 2 ¢ocuk SMA tip 2 smifinda yer almaktadir. Cocuklarin 3’1

normal dogum ile 6’s1 sezeryan dogum ile diinyaya gelmistir (Tablo 2).
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4.2.Nitel Bulgular

Spinal Miiskiiler Atrofi hastasi ¢ocuklarin ebeveynlerinin yasadigi deneyimleri
derinlemesine goriismeler yoluyla tanmimlamaya calisan bu arastirmada, ebeveynlerin
deneyimleri 3 tema altinda toplanmistir. Bunlar ‘hisler’, ‘degisimler’ ve ‘Oneriler’
seklinde belirlenmistir. Bu 3 tema kendi i¢inde alt temalara ayrilmistir. Bu tema ve alt

temalar Sekil 2° de gosterilmistir.

Sekil 2. Arastirmanin Tema ve Alt Temalari

* Taniy1 ilk 6grendiginde eFiziksel Saglik politikalarina iligkin
. . oneriler
*Psikolojik
. *Saglik calisanlarina iligkin
Sosyal oneriler
*Ekonomik *Bireysel bas etme yollar1 ve
o Jletisim ailelere iligkin 6neriler

4.2.1.Hisler

Ebeveynlerin, cocuklarina ilk SMA tanist konuldugunu 6grendiginde
‘sok/sagkinlik’, “tziintii’, ‘yikim’, ‘korku’, ‘hastaligi konduramama/inanamama/hayal

oldugunu diistinme’ ve ‘Umit etme’ seklinde hisler yasadigi belirlenmistir (Tablo 3).

Tablo 3. Ebeveynlerin Cocuklarina SMA Tamsi Konuldugunu Ogrendigindeki Hisleri

Hisler n Ebeveyn Kodu
Sok/Saskinlik 5 E1l, E4, E6, E8, E9
Uziintii 6 E1,E3,E4, E5, E6, E8
Yikim 6 E2, E3, E4, E5, E7, E9
Korku 2 El, E6

Hastali§1 konduramama/ inanamama/ Hayal 3 E1l, E2, E9

oldugunu diisiinme

Umit etme 2 E2, E9

Ebeveynlerin ¢ocuklarina SMA tanisi konuldugunu 6grendigindeki hisleri Tablo
3’te verilmistir. Yapilan goriismelerde ebeveynlerin genel olarak karmasik duygular

yasadig1, ebeveynlerin birden fazla his ifade ettigi dikkati cekmektedir.
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Ebeveynlerin ¢ocuklarina SMA tanist  konuldugunu ilk &grendiginde

hissettiklerine iliskin verdigi ifadeler Sekil 3’te gosterilmistir.

Sekil 3. Ebeveynlerin Cocuklarina SMA Tams1 Konuldugunu Ogrendigindeki Hisleri

Sok/
Saskinlik
n=5
Umit etme —
n=2 e
HiSLER
Hastali Taniy ilk
astaligi v o .
konduramama ogrendiginde
/ Inanamama/
hayal Yikim
oldugunu =6
diisiinme
p=3 Korku
n=2

Ebeveynlerle yapilan goriismeler sonucunda ebeveynlerin c¢ocuklarina SMA
tanis1 konuldugunu o6grendiginde hissettiklerinin bilyliik oranda Uzuntl (n=6), yikim
(n=6), sok/saskinlik (n=5) oldugu gozlenmistir (Sekil 3).

Ebeveynlerin ifadelerine baz1 6rnekler asagida verilmistir.

“Bir kere tam olarak SMA ne bilmedigim icin saskindim. Yani kafamda
tamamen ‘SMA ne?’ diye geciyordu™ (E1).

“...Kendi yasayacaklarimdan zaten korktum ama onun yasayacaklarindan

ziyade yasayamayacaklarini diigiinmeye bagladim (agliyor).” (E1).

“SMA hastaligimi bilmedigim igin ilk basta basit bir hastalik zannetmistim.
Arastirdik¢a yikvm oldu benim icin. Hayal diye diisiindiim her giin. Her yattigimda
sanki bu tant konmamaus hissiyle riiyalarimda bunu yasadim ama uyandigimda bas basa
kaldim hastaligin kendisiyle. Her giin ¢cocuguma bakip hasta degil diye Umit ettim ama

giinler gectikce hastalik kendini kabullendirdi yasattigr sikintilarla, ¢aresizlikleriyle.”
(E2).
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“SMA’yu ilk once bilmiyordum. Hani ne oldugunu bilmiyordum. Daha sonra
doktor testi isteyince eve geldik biz. Evde internetten arastirip goriince tabi ki yikildik.
Cok kotii olduk. Yani artik hayat durdu gibi, yani ¢ok UzUldUK ama iste yasamaya
alistik.” (E4).

“...Bir de hastaligin ciddiyetini x televizyona c¢ikip ¢ocugunu gdsterince,
cocugumun bu seviyeye gelecegini diigiindiim. O zaman ¢ok kotU hissettik tabi ki. Hayat
durdu bizim icin.” (E4).

“COktuk deyim yerindeyse. Her aile, anne baba nasil hissediyorsa biz de oyle
hissettik.”” (E7).

“Hayat cok kotl. Anlatamam ki ben bunu. Cok zor seyler yani hi¢bir sey
diigtinmiiyorsunuz.” (E8).
4.2.2.Degisimler

Ebeveynlerin hastalikla yasama siirecinde, ©Onceki hayatina goére, simdiki
deneyimleri ‘degisimler’ temasi olarak belirlenmistir. Bu tema ‘fiziksel degisimler’,
‘psikolojik degisimler’, ‘sosyal degisimler’, ‘ekonomik degisimler’, ‘iletisimsel

degisimler’ alt temalarina ayrilmistir (Sekil 4).

Sekil 4. Degisimler Temasina Ait Alt Temalar

Fiziksel Psikolojik Ekonomik
Degisimler Degisimler Degisimler

Iletisimsel
Degisimler
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4.2.2.1. Fiziksel Degisimler

Ebeveynler yasadiklar1 fiziksel deneyimlerini ‘yorgunluk’, ‘uyku diizeninde

bozulma’, ‘guclii olma’ ve ‘kosusturma’ seklinde ifade etmistir (Tablo 4).

Tablo 4. Ebeveynlerin Yasadiklar1 Fiziksel Degisimler™

Fiziksel Degisimler n Ebeveyn Kodu
Yorgunluk 1 El

Uyku diizeninde bozulma 2 E2, E8

Gucli olma (Fiziksel) 2 El, E8

Kosusturma 6 El, E2, E4, E5, E8, E9

*Ug ebeveyn fiziksel degisim yasamadigint ifade etmistir.

Ebeveynlerin yasadiklar fiziksel degisimler Tablo 4’te verilmistir. Ebeveynlerle
yapilan derinlemesine gorligmelerde, ebeveynlerin fiziksel etkilenimlerinden daha
ziyade psikolojik etkilenimlerine daha ¢ok yer verdigi ve 3 ebeveynin fiziksel etkilenim

yasamadigini ifade ettigi gozlemlenmistir.

Sekil 5. Ebeveynlerin Yasadiklar: Fiziksel Degisimler

Yorgunluk
(n=1)
. . Uyku
Kosusturma Fiziksel diizeninde
(n=6) Degisimler bozulma
(n=2)
Guclu olma
(Fiziksel)
(n=2)

Ebeveynlerin yasadiklar1 fiziksel degisimlere iligkin ifadeler Sekil 5°te
gosterilmistir. Ebeveynlerle yapilan goriisme sonucunda en ¢ok yasanilan fiziksel
degisimin hastaneden hastaneye, ¢esitli kurumlar arasi, prosediir geregi kosusturma

(n=6) oldugu godzlenmistir (Sekil 5).
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Bazi1 ebeveynlerin fiziksel degisim ifadelerine iliskin Orneklere asagida yer

verilmigtir.

“Fiziksel olarak ben kendimi, minicik bir bebek sana muhta¢ oldugu icin, ¢ok
birakacak durumda hissetmedim. Tabi insan bir bwrakip kalmak istiyor yani. ‘Bir
durayim ben, hi¢chir sey yapmayayim’ diye iginden ge¢cmiyor degil ama ben fiziksel
olarak 6yle kendimi birakma noktasinda hissetmedim tabi. Ben kendimi boyle bir liikste

gormedigim i¢in fiziksel gicimu koruyabildim.” (E1).

“...Cocuk biiyiidiikce, hastaligin seyri ilerledik¢e, hastalik agirlasmaya
baslayinca, sizin de tabi hastane, yogun bakim ev gibi siiregleriniz baslayinca o

donemlerde fiziksel yorgunluk basiryor tabi”(EL).

“Geceleri uyku diizenimiz bozuldu, uyuyamiyoruz. Surekli cocugun hastaligin

diigtinmekle geciyordu giinlerimiz.”” (E2).

“...Daha sonra boyle bir ila¢ oldugunu ogrenince iste bu ilaca nasil ulasabiliriz

diye kosusturmaya basladik.” (E2).
“Ilag siirecini yasadik zaten o zaman. Kagit, kosturmaca, suydu buydu...” (E5).

“...Ama gicluydik yani. Fiziksel olarak gucliydik. En biiyiik stkinti gergekten

hani blyuk hastanelere gitmek zorundasiniz ve oradan oraya.” (ES).

“..Hi¢c uyumadigimi fark ettim. Cocugunu birakacak yerleri olmadigi igin,
baba ¢alismak zorunda oldugu icin, anne-baba c¢ok 6zUr dilerim yani tuvalete
gidemiyorlar, ben bunu biliyorum, uyuyamziyorlar. Esim birka¢ hafta yurt disina gitmek
zorunda kaldi. Inanir misiniz ben de dyleydim. Banyo yapamadim yani. Yaparken bile
su kapuyt agik birakarak, buraya 2 kisiyi dikerek o sekilde banyo yaptim yani. O yiizden

¢ok zor bir siire¢ ve herkes de bunu yagsiyor, eminim.” (ES).

23



4.2.2.2.Psikolojik Degisimler

Ebeveynlerin yasadiklar1 psikolojik degisimler ‘hastaligi kabullenme’, ‘kader’,
‘imit etme’, ‘lziinti duyma’, ‘duygusallasma’, ‘i¢ muhasebe/ yiizlesme’, ‘endise’,

‘kaybetme korkusu’ve ‘somatizasyon’ seklinde belirlenmistir (Tablo 5).

Tablo 5. Ebeveynlerin Yasadiklar1 Psikolojik Degisimler

Psikolojik Degisimler n Ebeveyn Kodu
Hastalig1 kabullenme 2 El, E2

Kader 1 E3

Umit etme 5 E1l, E2, E5, E7, E9
Uziintii duyma 5 E4, E5, E6, E7, E9
Duygusallagsma 1 E2

Ic Muhasebe/ Yiizlesme 4 El, E2, E6, E8
Endise 2 E1l, E6

Kaybetme korkusu 1 E3

Somatizasyon 1 El

Ebeveynlerin yasadiklar1 psikolojik degisimler Tablo 5°te gOsterilmistir.
Ebeveynlerle yapilan goriismeler sonucunda yasanilan psikolojik degisimlerin karmasik

oldugu, ebeveynlerin birden fazla deneyimleri ifade ettikleri gézlemlenmistir.

Sekil 6. Ebeveynlerin Yasadiklar: Psikolojik Degisimler

Hastalig:
kabullenme
Somatizasyon  (n=2) Kader
(n=1) (n=1)
ngr?(itsmue Umit etme
(n=1) Psikolojik (n=5)
Degisimler
: Uziintt
Endise duyma
(n=2) (n=5)
Ic inuhasebe/
Yiizlesme Duygusallagsma
(n=4) =)
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Ebeveynlerle yapilan goriismeler sonucunda yasadiklar1 psikolojik degisimlerin

biylk oranda Gzinti duyma (n=5) ve tmit etme (n=5) oldugu goézlenmistir (Sekil 6).
Bazi ebeveynlerin psikolojik degisimlerine iliskin 6rnekler agagida verilmistir.

“Ben doktorun muayenesinden anlamistim ama kabullenme sireci oluyor tabi.

I¢csel olarak ne kadar zor olsa da (aghyor), dis gériiniim anlaminda daha kolay

kabullendim.”” (E1).

“...Biz diger ailelere gore sanslyiz. Ciinkii hemen bir umut 5181 dogdu
oniimiizde en azindan. Yapacak bir seyimiz var, c¢abalayabiliyoruz. Oliimiinii
beklemektense, kotli gunlerini beklemektense, bir tUmidimiz var. O yizden biraz
rahatlatti bizi.”” (E1).

“... Tabi kalabalik ortamlara girince hani bir hava almis veya bir ¢ikabilmis
oluyorsun, disari ¢ikmis bir insan gérmiis oluyorsun baktigin zaman ama o kadar
vicdani anlamda ve psikolojik anlamda bir o kadar da yuk oluyor bize. Clinkli orada
disaridaki hayati goriiyorsun, insanlart goriiyorsun, ¢ocuklar: goriiyorsun, E. ile yasit
olan cocuklart goriiyorum (agliyor). Kosuyor, oynuyor, “anne, baba” diyor (I¢
muhasebe). Yani onu gérmek daha kétii oluyor agik soyleyeyim yani. O tiir ortamlara
girince daha ¢ok zorlaniyor insan. Kendi ailenin iginde yasarken hastaliga alismak,
kabul etmek veya olagan gelmesi, evinde bir hayat kurdugun zaman daha kolay. Ama

disaryt goriince gergekler yiiziine daha ¢cabuk carpiyor.” (E1).

“Hastaligi kabullenmek bizim icin ¢ok zor oldu. Ozellikle benim icin ¢ok zor
oldu. Insan kabullenmek istemiyor ama éniinde de bir gercek var. Hastalig1 kabullenene
kadar ¢ok direndim. Daha sonra bu hastalikla miicadele edebilmek igin Oncelikle

kabullenmek gerektigini diisiindiim.” (E2).
“Bu hastalig1 6grenince iste kader dedik, tamam dedik.” (E3).

“Bir ilacin olduguna guvencimiz vardi. Simdi bir ¢aresizlik var, bir de bir ilacin
oldugunu bilmek var.” (E5).

“Strese giriyorsun, ister istemez UzulGyorsun. En son hastaneye gotiirmemizde
esim ‘Allah’im K’nin bu sikintisi, bu izdirabi ne olacak. Allah’im bir sey yap, yardim
et’ falan diye dile getiriyoruz. Ben icten daha ¢ok getiriyorum (ic muhasebe).” (E6).
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“ilk hastaneye yattig1 zamanlar, yani her zaman bir Umit vardi i¢imizde, hala
var. Bu hastaligin kesin, bir tedavisi ¢ikacak goziiyle hep baktik. Hep Gmit var olduk.
Hala da Oyleyiz. Herhangi bir umutsuzluga hi¢bir zaman kapimadik.” (E7).

“Yogun bakimdan ¢iktiktan sonra ben ¢ok kétii hastalandim. Benim uzunca bir
siire gozlerimin her tarafinda, icinde dahi sivilceler ¢ikti. Ila¢ kullandik, tekrar tekrar
¢tkti. Baya uzunca siire ben hastalik gecirdim. Benimle beraber iki oglum gecen sene

stirekli hasta oldular. Hem benim yoklugum, hem bizden mi gegti bilmiyorum.

“... Diger ¢ocuklarimla ilgilenmedigimi fark ettim. O ¢ok zor yani. Mantiginiz,
akliniz size sey soyliiyor ‘onlar da ¢ocuk. Onlara da zaman aywrmak zorundasiniz. BU
senin ger¢egin, bunu kabul et (i muhasebe). Bunu kendine soyllyorsun ama oraya
arkam doniip A.’min gozlerine bakinca onlart unutuyorsun yani. Biiyiik bir ¢eliski o.

Yani ¢ok da bir sey yapamadim.” (E8).

“Ac¢tk¢ast tabi ki en onemlisi bir anda alt Ust oluyorsunuz ama yine de bir sey

yapilabilirligi vardi. Iste bu ilag konusu.” (E9).
4.2.2.3.Sosyal Degisimler

Ebeveynler, genellikle hastalik sonrasi sosyal hayata iliskin deneyimlerini
‘sosyal aktivitelerin kisitlanmast’, ‘eve gelen ziyaretgilerin kisitlanmasr’, ‘yalnizlagma’,
‘stirekli hastane ortamima maruz kalma’, ‘sosyal ortamda saglikli ¢ocuklar ile hasta

cocugunu kiyaslama’ seklinde ifade etmislerdir (Tablo 6).

Tablo 6. Ebeveynlerin Yasadiklar1 Sosyal Degisimler

Sosyal Degisimler n Ebeveyn Kodu

Sosyal aktivitelerin kisitlanmasi 7 El, E2, E3, E4, E7, E8, E9
Eve gelen ziyaretgilerin kisitlanmasi 4 E1, E4, E5, E6
Yalnizlasma 1 E2

Siirekli hastane ortamina maruz kalma 3 E4, E8, E9
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Sekil 7. Ebeveynlerin Yasadiklar: Sosyal Degisimler

Sosyal
aktivitelerin
kisitlanmasi

(n=7)

Surekli hastane

Eve gelen
ortamina ) len
maruz kalma Sosyal leyarftgllerln

(n=3) Degisimler 1sitlanmasi

(n=4)

Yalnizlasma
(n=1)

Ebeveynlerle yapilan derinlemesine goriismeler sonucunda biiylik oranda
yasanilan sosyal degisimin sosyal aktivitelerin kisitlanmasi (n=7) oldugu belirlenmis ve
cocugun enfeksiyon kapma endisesi nedeniyle eve gelen ziyaretcilerin kisitlandigr (n=4)

gozlenmistir (Sekil 7).
Bazi ebeveynlerin ifadelerinin 6rnekleri asagida verilmistir.

“Sosyal yasantimiz agisindan biz tamamen ilaca ulagsma, E.’yi o ilaca ulastirma,
E.’ye enfeksiyon kaptirmamak icin biz tamamen kendimizi eve kapattik zaten. Pek
disart ¢ikmadik o donemler. CUnkl E.’nin enfeksiyon kapmamast gerekiyordu. Pek
kimseyi almadik evimize ailelerimizin disinda. Tamamen hayatimiz hastalik oldu.”

(E1).

“Tabi ki ister istemez her ¢ocuga dikkat eder oldum. Saglhikli ¢ocuk goriince
keske benim ¢cocugum da oyle olsa diyorsunuz. Her ortama giremiyoruz. Birileri bir
vere giderken hep diistinerek gidiyoruz. Hastalik kapar mi, enfeksiyon kapar mi, bir sey
olur mu orada diye. O ylzden hep i¢ce kapanmak zorunda kaldik. Gittigimiz yerlere hep
tek basimiza gitmek zorunda kaldik, kendi imkanlarimizla. Oyle hep disaridan izlemek

zorunda kaldik. Ister istemez insanda bir yalmizlik psikolojisi olusturuyor.” (E2).

“Ashinda soyle cogunlukla evin icindeyim. Bir yere gitmiyorum mesela artik”
(E3).
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*“... Surekli hastane surekli hastane.” (E4)

“...Digart ¢tkma bitti, evde misafir bitti. Sonra su ana kadar yine bile
cocugumuzu alip bir aligveris merkezine ¢ikamadik. Sadece yaz aylarimin sicak
giinlerinde ¢ikabiliyoruz. Biz iki yil eve bagimli kaldik ¢ocukla. Hi¢ ¢ikamadik, hi¢ yani.
Ekmek almaya dersen iste burast yakin oldugu i¢in ekmek almaya gidiyordum. Yani biz
cocugu olduk¢a korumaya ¢aligtik. Tedaviden once odast bile ayriydi.” (E4).

“K.’nin yanina kimsenin girmemesi gerekiyor, kimseyi almiyoruz da yanina.
Ozel zamanlarda bir yere gidecegimiz zaman, gezme vs. ekstra bir durumda babaannesi
ile kalyor. ”(EB).

“Gidecegimiz yerlere gidemiyoruz. K.'yi biwrakip, evde tek basina birakip
gidemiyoruz. Yani tek basima gidebilecegim bir yer dahi olsa birakamiyorum. Ben
orada sosyal bir aktivitede olacagim, K. orada tek basina bir seyler yapamayacak

endisesi ile cogu seye kendimi kisitladim.”” (ET).

“Agik¢ast hicbir sey kalmiyor size ait. Sadece o ve hastaligi. Zaten 40 giin hig
yogun bakimdan ¢ikmadim diyebilirim size, orada kaldim. Ondan sonra tekrar yogun
bakima geldik. Cikti, tekrar girdik. Hastane siireci siirekli korkuyla. Sosyal hayat adina
hicbir sey. Sadece yemek yiyebiliyoruz onu séyleyebilirim. Baska hi¢bir sey
hatirlamiyorum.” (ES8).

“A¢tkcast biititn her seyi, diger cocuklaruimizi dahi, ihmal etmek zorunda
kaldik. Acikcast sadece A. vardi ve hastanelerde iste o yogun bakim siireci. A¢tk¢asi

onun disinda pek bir sey diisiinmiiyorsunuz. O, onunla gegti.” (E9).
4.2.2.4.Ekonomik Degisimler

Ebeveynlerin ekonomik durum deneyimleri incelendiginde ‘isten ayrilma’,
‘medikal malzeme ve destek cihazlarin temininde zorlanma’, ‘evin ihtiyaglarini
karsilamada zorlanma’ ve ‘ekonomik olarak etkilenmeme’ seklinde ifadelere yer verdigi
belirlenmistir (Tablo 7).
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Tablo 7. Ebeveynlerin Yasadiklar1 Ekonomik Degisimler*

Ekonomik Degisimler n Ebeveyn Kodu

Isten ayrilma 2 E2, E9

Medikal malzeme ve destek cihazlarin 4 El, E2, E8, E9
temininde zorlanma

Evin ihtiyaglarim karsilamada zorlanma 1 E3

Ekonomik olarak etkilenmeme 6 E4, E5, E6, E7, E8, E9

*Ebeveynlerden E8 ve E9 maddi olanagi nedeniyle ekonomik olarak etkilenmedigini, ancak malzeme ve
destek cihazlarimin pahali oldugunu, biraz sarstigim dile getirmistir. O nedenle bu ebeveynlere 2
maddede yer verilmistir.

Sekil 8. Ebeveynlerin Yasadiklar1 Ekonomik Degisimler

Isten ayrilma
(n=2)

Ekonomik Medikal
olarak Ekonomik q Talize_r}rlw \l/e
etkilenmeme Sici estek cihazlarin

Degisimler temininde

(n=6) zorlanma (n=4)

Evin

ihtiyaglarimni

karsilamada
zorlanma

(n=1)

Ebeveynlerle yapilan goriismelerin sonucunda yasanilan ekonomik degisimlerin
biylk oranda ekonomik olarak etkilenmeme (n=6) ve medikal malzeme ve destek

cihazlarin temininde zorlanma (n=4) oldugu gézlemlenmistir (Sekil 8).
Bazi ebeveynlerin ifadelerine 6rneklerle yer verilmistir.

“Biz saniyorduk ki deviet bu konularda yardimci oluyor. Ama maalesef biz pek
bir yardim alamadik E.’yi taburcu ederken. Bu cihazlar ucuz cihazlar falan degil.
Bircok cihaz var. Diger cihazlara da maalesef yardim etmiyor, aileler iistiinii
tamamlamak zorunda kaliyor. Medikal malzeme masrafi... Bir ailenin, ¢cocuguna her

seyi saglamak istiyorsa, biitcesinden bayagi bir pay ayirmast gerekiyor.” (E1).
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“Hastalik ekonomik hayatimizi etkiledi. Bizim diisiincemiz, ¢ocuk belli bir yasa
geldiginde ¢alisacakti esim, hayalimiz oydu ama bu yiizden ¢alisamadi ve bu bir gelir
kaybi. Arti olarak ¢ocugun ihtiyaclarimin her seyini karsilamadigi igin devlet, kendi
cebimizden de fizik tedavi olsun, malzemeler olsun, cihazlar olsun 6yle bir gelir

yoniinden etkilendigimiz oldu, esimin gelirinin disinda.” (E2).

“Ashinda bizim durumumuz pek o kadar iyi diyemem. Ciinkii bizimki genis bir

aile. Hepimiz suan ayni evde yastyoruz. Hani zorlaniyoruz bazen.” (E3).

“Maddi yonden bize ekstra ¢ok biyik kulfetler getirmedi. Mutlaka oldu ama
oyle biiyiik kiilfetler de getirmedi. Sag olsun devlet bugiine kadar hemen hemen her
seyini karsiladi.” (E5).

“Hastalik ekonomik olarak bizi etkilemedi.” (E6).

“Biz sansh ailelerdeniz o konuda. Ciinkii ben de esim de ¢alistik uzun yillar, geg
evlendik. Bir alt zemin hazirlamistik ¢ocuklarimiz icin ama yine de ¢ok pahali bir
hastalik. Her zaman bir devlet hastanesinde yogun bakimda yer bulamiyorsunuz.
Mecburen ozel hastanelere yéonelmek zorunda kaliyorsunuz. Iste destek cihazlarimin
hi¢biri, devletin karsiladiklarinin hi¢biri, bize uygun olmadi. Hepsini aldik ama
hi¢birini  kullanamadik. Yogun bakimdayken denedik olmadi. Mecburen kendi
imkanlarimizla almak zorunda kaldik. Evet, biraz sarstt ama hani biz sansliyiz o konuda
biraz daha, yapabildik en azindan c¢ocuk icin bir seyler, beklemedik. Devletin
verdiginden sadece oksijen kondansatoriinii kullandik uzun bir siire. O da ¢ok fazla ses

ve 151 yayyordu, onu da degistirdik.” (E8).

“Yani soyle diyeyim tabi ki bu hastalik ¢ok maliyetli. Makineler, cihazlar...
Ama biz o konuda etkilenmedik diyebilirim yani.”” (E9).
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4.2.2.5.1letisimsel Degisimler

Ebeveynlerin ‘eg’, ‘aile’, ‘arkadas’, ‘akraba’ ve ‘saglik calisanlari’ ile olan

deneyimleri bu baslik altinda degerlendirilmistir (Sekil 9).

Sekil 9. Tletisimsel Degisimler Alt Temasina Ait Alt Temalar

Saglik B

@sanlan __

Akraba

Ebeveynlerin iletisimsel deneyimleri; ‘eslerin birbirine kenetlenmesi’, ‘aile,
arkadas ve akrabalar ile iletisimde zorlanma’, ‘aile, arkadas ve akrabalardan destek
gorme’, ‘saglik personelleri ile olumlu iletisim kurma’, ‘saglik personeli ile gesitli
sorunlar yasama’ ve ‘saglik personeline olan giivenin azalmasi’ seklinde belirlenmistir
(Tablo 8).

Tablo 8. Ebeveynlerin Yasadiklar iletisime Yonelik Degisimler

Iletisime Yonelik Degisimler N Ebeveyn Kodu
Eslerin birbirine kenetlenmesi 5 E3, E5, E6, E8, E9
Aile, arkadas ve akrabalar ile iletisimde zorlanma 2 E1, E8

Aile, arkadas ve akrabalardan destek gérme 5 E2, E4, E5, E7, E9
Saglik personelleri ile olumlu iletisim kurma 4 El, E3, E6, E7
Saglik personeli ile ¢esitli sorunlar yagama 4 E1,E6, E8, E9
Saglik personeline olan giivenin azalmasi 1 E9
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Sekil 10. Ebeveynlerin Yasadiklari iletisimsel Degisimler

Eslerin
birbirine
kenetlenmesi
(n=5)

Saglik
personeline
olan
glivenin
azalmasi

(n=1)

Aile,
arkadas ve
akrabalar ile
iletisimde
zorlanma
(n=2)

[letisimsel

Degisimler

Saglik i

personeli ile Aile, slékadas
gesitli

akrabalardan

sy(;rsuar;llla: destek gérme

(n=5)

(n=4)

Saglik
personelleri
ile olumlu
iletigim
kurma (n=4)

Ebeveynlerle yapilan derinlemesine goriismeler sonucunda yiiksek oranda aile,
arkadas ve akrabalardan destek goriildiigii (n=5), eslerin birbirine kenetlendigi (n=5)
belirlenmistir. Saglik personelleri ile olumlu iletisim kurulmasinin (n=4) yani sira saglik

personelleri ile ¢esitli sorunlar yasanildigr (n=4) gozlenmistir (Sekil 10).

Ebeveynlerin iletisimsel deneyimlerine iliskin bazi ifadelerine asagida yer

verilmistir.

“Benim ailem de burada, esimin ailesi de burada. Cok akrabamiz var yani. Cok
kalabalik bir aileyiz aslinda ama bu tiir konularda tabi ki destek olmaya ¢alistilar ama
bildikleri destek sekli, destek olacak sekilde degildi. Ben kendi aileme, babama béyle bir
hastaligin oldugunu hala inandirabilmis degilim mesela. Bizim kabullenmemizden
ziyade onlara anlatmak da asirt yorucuydu. Herkes soru soruyor, herkes kendini
rahatlatmaya c¢alisiyor, herkes bir seyler soyliiyor. Etrafimizda binlerce ses var, o

kadar kalabaligiz ki ama ayni zamanda o kadar da yalniziz.” (E1).

“Ozellikle tabi yogun bakimda daha cok biliniyor bu hastaliklar ama serviste
yatiyorsa hastaniz hemgireler bu konulara ¢ok da vakif degiller bu hastaliga. Biz
serviste yattgr donem iyi bakildigim diigiiniiyorduk ashinda ama ne kadar ciddi bir

meseleymis bunlari tecriibe ederek dgreniyoruz.” (E1).
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“Yogun bakim doktoru, hemsiresi bize bir ev ortami olusturmaya calistilar

ekip olarak. O konuda ¢ok sanslydik™ (E1).

“Esim yardimct oluyor. Mesela ben onun kadar ayakta duramiyorum, o benden
daha iyi. O iginde sakliyor, ben icimde hayatta saklayamiyorum. Ben mesela
sinirlenince ona atryorum, o 6yle sessiz sakin beni dinliyor. Diyor mesela; iste Allah in

isi, biz de istiyoruz bizim de ¢ocugumuz iyi olsun ama igte. Cok zor bir sey yani.”” (E3)

“...Saghk personelleri ile hicbir sekilde sorunum olmadi. Bizim

yapamadiklarumizi yapiyorlar en azindan.” (E3).

“Tabi ki herkes yanmimuizdaydi, ¢cocukla birlikte. Hep destek olmaya ¢alistilar.
Benim annem olsun, kardeslerim olsun diger ¢ocuk da oldugu icin hep buradaydilar.”

(E4).

“Kimsenin yapabilecegi ¢ok fazla bir sey yok bu hastalikta maalesef. Biraz
gorev bize diisiiyordu; iste hasta etmemek, enfeksiyon bulastirmamak. Yine biz
akrabalarimiza sunu soyledik; ‘hastaysaniz gelmeyin’ gibi. Onlar da sag olsunlar hasta

olanlar gelmemeye basladi. Onun disinda da biiyiik bir sorun olmadi.” (E5).
“Esimle birbirimize daha ¢ok kenetlendik.”” (E6).

“Saglhk personelleri ile ilgili olumsuz hicbir sey yasamadim. Hepsi bilakis
daha ilgili, daha yakindilar, daha iyiydiler.” (E7).

“Ben isi birakmistim zaten. Agik¢asi A. bize siirpriz oldu. Yani planli bir gebelik
degildi. Ise donecektim ama bu durumdan dolay hicbir sekilde donemedim. Asil ben
degil babasi isi birakmak zorunda kaldi. Oyle bir siire¢ yasadik ki tek basima bakmam
miimkiin degildi. ...Esimle daha ¢ok birbirimize ihtiyactmiz oldugunu anladik. Onun
disinda hi¢hbir sey diistinmiiyorsunuz. O eski kavgalar, o kiigiik sorunlar hicbir sey

kalmiyor arada. Ciinkii tek gercekle karsilasiyorsunuz.” (E8).

“...Biz ¢ok sansliyiz evet. Aileler ¢ok destek oldu bize. Ozellikle fiziki anlamda
cok destekleri oldu. Ama bizim toplumumuz malum her gelen size saritlip agliyor. Baska
hi¢chir sey yapamiyor. Siz de Oylesiniz o dénemde zaten, yani o ag¢idan zordu ailelerden

destek almak. Biz sanslyiz yine en azindan ¢ocuklarimizin, bizim yanumizdalardi.
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Hastaligi tamimadiklart igin onlar da soktaydi. Ne diyeceklerini bilmiyorlardr herkes
iste... Aman... ¢cok zor.” (ES8).

“Insanlar destek olabilmek icin tabi ki caba sarf ediyor ama kimsenin
yapabilecegi bir sey yok. O anlamda tek basinasiniz yani. Daha dogrusu
guvenemiyorsunuz. Kendimiz bile hastane ortaminda doktorlara emanet edemiyoruz.
Onu gordiik maalesef. Hani o konu da ¢ok kotii bir seydir. Bir baskasi, ornegin saglik
personeli, senden daha iyi bakacagini diisiiniiyorsunuz ama o olumsuzluklar: goriince

sonra kimseye birakamiyorsunuz yani.” (E9).
4.2.3.0neriler

Ebeveynlerin deneyimleri sonucundaki Onerileri bu tema altinda toplanmistir.
‘Saglik politikalarma iliskin 6neriler’, ‘saglik calisanlarina iliskin oneriler’ ve ‘bireysel
bas etme yollar1 ve diger ailelere iligkin Oneriler’ olmak Uzere 3 alt tema belirlenmistir

(Sekil 11).

Sekil 11. Oneriler Temasina Ait Alt Temalar

Saglik
Calisanlarina
Iliskin
Oneriler

4.2.3.1.Saghk Politikalarina iliskin Oneriler

Cocuklarina Spinal Miiskiiler Atrofi tanis1 konulan ebeveynler, hastalik siireci
boyunca saglik politikalar1 ve saglik kuruluslariyla kargilasmak durumunda kalmigtir.

Bu noktada ebeveynler deneyimleri sonucunda ¢esitli onerilerde bulunmuslardir.
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Ebeveynlerin saglik politikalarina iliskin 6nerileri;

e Sosyal haklardan yararlanmada kolaylik saglanmasi,

e Evrak prosediirlerinin azaltilmasi,

e Tami koyucu tetkiklerin hizli sonu¢lanmasi,

e Tiim tipteki hastalarin tedaviye erisim olanaginin saglanmasi,
e Tedavi uygulama merkezlerinin arttirilmasi,

e Fiziki kosullarin diizeltilmesi,

e Hastalig1 6nleyici tetkiklerin evlenen ciftlere uygulanmasi,

e Yeni tedavi yontemlerinin retilmesi,

e Yan dal hekim sayisinin arttirilmasi,

e Yiksek enfeksiyon riski olan hastalara muayene ve yapilan islemlerde oncelik

hakki taninmasi,
e Cocuklarin evde bakim hizmetlerinden yararlanabilmesi,

e Aile merkezli bakim hizmeti saglanmasi seklinde belirlenmistir (Tablo 9).

Tablo 9. Ebeveynlerin Saghk Politikalarina iliskin Onerileri

Saghk Politikalarina Iliskin Oneriler n | Ebeveyn Kodu
Sosyal haklardan yararlanmada kolaylik saglanmasi 4 El, E2, E5, E8
Evrak prosedurlerinin azaltilmasi 4 El, E2, E3, E5
Tan1 koyucu tetkiklerin hizli sonuglanmasi 2 E8, E9

Tiim tipteki hastalarin tedaviye erisim olanaginin 4 E1,E2, E4, E7
saglanmasi

Tedavi uygulama merkezlerinin arttirilmasi 1 E8

Fiziki kosullarin diizeltilmesi 2 E6, E9
Hastalig1 6nleyici tetkiklerin evlenen ciftlere uygulanmasi 1 E5

Yeni tedavi yontemlerinin dretilmesi 2 E4, E5

Yan dal hekim sayisinin arttirilmasi 1 E5

Yiksek enfeksiyon riski olan hastalara muayene ve 2 E4, E6
yapilan iglemlerde oncelik hakki taninmasi

Cocuklarin Evde Bakim Hizmetlerinden Yararlanabilmesi 2 El, E6

Aile Merkezli Bakim Hizmeti Saglanmasi 3 El, E8, E4
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Ebeveynlerle yapilan goriisme sonucunda ebeveynlerin saglik politikalarina
iliskin en ¢ok sosyal haklardan yararlanmada kolaylik saglanmasi (n=4), evrak
prosediirlerinin azaltilmasi (N=4), tiim tipteki hastalarin tedaviye erisim olanagi

saglanmasi (n=4) seklinde onerilerde bulundugu gozlenmistir (Tablo 9).

Yukarida maddelenen Onerilerle ilgili ebeveynlerin ifadelerine asagida yer

verilmigtir.

“Saglhk politikast ac¢isindan bir defa prosedurler ¢ok fazla. Aileler ¢ocuguna
belirli bir imkant saglamak i¢in, en basitinden yogun bakimdan bir regete
yazdiryorsunuz, ¢ocugun ihtiyact olan malzemeleri. *YOK, iste su kod yok, yok su olmaz,
bu olmaz’ bir siirii, kirk kere gidip geliyorsunuz bir sey almak i¢in. Hastane, medikal,
SGK arasinda kirk mekik dokuyorsunuz. Cok fazla prosediir var. Ikincisi de zaten bu
cocuklar, hani benim ¢ocugum cihaza bagh degil. Biz daha farkli yasiyoruz bu
strecleri. Cihaza bagl olmadig igin birgok seye de devlet tarafindan ulasamiyor E..
Ama cihaza bagl olan ¢ocuklar da yani her seye erisiyor diye bir sey yok. Bir kere bu
cocuklarin iyi bakilabilecek her seye, en kolay sekilde erisebiliyor olmasi lazim.
CUnki hastaligi belli, SMA Tip 1 hastasi. Bir tane tedavisi var ve bence dlene kadar,
eger olecekse bile, bu tedaviyi almasi gerekiyor her ¢ocugun, her hastanin. Ctinkii
bundan baska zaten hichir sansi yok, alternatif bir tedavisi yok. Her ¢ocugun, her
hastanin bu ilaca sartsiz, kayitsiz, kosulsuz artik ulasmast lazim. Bu konu da ¢ok uzadi
bence. Bir digeri, fizyoterapi anlaminda yani iyi bakim, medikal malzeme her
anlamda bunlarin bu ¢ocuklarin ayagina geliyor olmasi lazim. CUnki, bu cocuklar
icin disarisi demek enfeksiyon riski demek zaten. Bence bu c¢ocuklarin ayagina
fizyoterapisti geliyor olmast lazim. Bir doktorun ayda bir, iki ayda bir kontrole geliyor
olmasi lazim. Evde bakim hizmetlerinden bu ¢ocuklarin da yararlanabiliyor olmasi

lazim.” (E1).

“...Ama diinyada kabul edilmis bir ilagti. Bunu ailelerin ugraslari ile beraber
devlet de odeme kapsamina aldi ancak ¢ok sikintili kriterler koydular. Cogu hasta
ulasmak igin ¢ok ¢aba sarf ediyor, kolay ulasamuyor, vakit gegiyor, dozlar zamaninda
alinamiyor, kimi hasta hi¢ alamiyor. Sartlart gevsetmeleri gerekiyor. Bir ¢cocuk eger
yasiyorsa, o ila¢ verilmesi gerekiyor. Ayriyeten engellilik raporlari, sosyal haklardan
cocuklar icin, yine bu hastalik teshisi konulduysa, kurul kurul gezmeden,

zorlanmadan haklarin verilmesi gerekiyor, doktorlar ve hastane tarafindan, bakanhk
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tarafindan. Takip edilen hastalar bunlar, her tirlU raporu vermeleri gerekiyor. Kalkip
buradan hastane hastane dolasmanin da bir anlami yok zaten bu c¢ocuklar
vataklarindan ¢ok kalkamuvyorlar, enfeksiyona agiklar. Boyle imkanlar olabilecegini
diistintiyorum. Yani zaten bilinen bir hastalik bu. Bunun gibi belirli agir hastaliklara
devletin hi¢ aileler ugrasmadan sosyal hakkinin verilmesi gerektigini, ilaclarinin

kesintisiz, zamaninda édeme kapsamina alinmasi gerektigini diisiiniiyorum.” (E2).

“Yani bu ilactan herkes faydalansin istiyorum. Cunki gercekten yani fayda
veren bir ila¢c. Cocugu suan ayakta tutan bu. Yani, bu ilacin gergekten stirekli olmasini
veya hani yeni ¢tkacak tedaviler, bu isi ¢cozecek seyler varsa bir an once yapilsin, bizi
de kurtarsin.” (E4).

“Bizim en ¢ok istedigimiz, yani bu SMA’yi duyduktan sonraki hani dernek
baskamimiza soyledigimiz sey, benim en fazla Saghk Bakanligi’ndan istegim milli ilag.
Cok, en onemli sey. Tamam, milli silahimiz yavas yavas oldu, su var bu var ama Saglk

Bakanligi 'ndan ozellikle milli ilag istiyoruz.” (E5).

. Hastane siirecinde suan hastaneler yapiliyor ama icinde biraz doktor
sayimiz az. Ozellikle cocuk norolojisi konusunda, cocuk hastanelerinde az. Cocuk
doktorlarina biraz daha yonlendirme olabilir... Cocuk noroloji de ¢ok noksan. Cocuk
norolojide Ozellikle ¢cok biiyiik sikinti var. Randevu almakta ¢ok biiyiik sikinti var. 4-5
aya randevu alamiyorsunuz. Bir de sey var tabi bu testler her evilenen cifte yapiimali.
Yani mutlaka her evlenen insanlara bu testler yapilsin, bu genetik testler yapilsin. Suan
suan iste doktorlar yonlendiriyor ailesinde varsa. Bunlarin bir yere kayit edilmesi
lazim. Yani mesela bende ¢ikti, demek ki benim ¢ocugumu devlet kayit altina almasi
lazzim. Bu ¢ocuk evlenecegi zaman gel bakayim hemen esinle sen mutlaka bu testi
vaptiracaksin demesi zorunlu. Yani ¢iinkii olacak mi olmayacak mi diye benden dolay:

kayit diigmesi lazim.” (E5).

“En basta bu ilag¢ belki gercekten hemen hizlandirilabilir. Mesela, cok kar kis
havalarda gercekten isinde uzman doktorlar eve gonderilebilir ¢ocuklar igin. Mesela,
ben kar yagdiginda, yagmur yagdiginda ¢ok firtinali havalarda K.yi ¢ikarirken ¢ok
diistintiyorum. Siz de hani biliyorsunuz. Bunun yerine, mesela aradigimda telefonla
karsimda ‘evet tamam size ¢ok saglam gercekten isinde ehil bir doktor, hemsgire

gonderecegim ona’, mesela ben oraya gitmeden benim yapmam gerekeni evimde
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mesela yaparlarsa benim i¢in neden daha iyi olur; biz hastaneye mesela burun akintisi

ile getiriyorum, eve gidiyorum enfeksiyonu geriye doniiyor. Béyle seyler oluyor.” (EB).

“...Ben mesela sey istiyorum. Boyle ¢ocuklart hastaneye getiriyoruz ya. Acili
biliyorsunuz mesela. Cok kalabalik, yogun. Mesela ben o acilde ¢ocugumu
bekletiyorum. Ve sira bekliyoruz. K. mesela suan tekerlekli sandalyede otururken bir de
nefesi sikisik diisiiniin iki kati iyice nefesi daraliyor. Biz iyi olacagiz diye gelirken eve
gidiyoruz ertesi gin daha cok hasta oluyoruz. Bu ¢ocuklara mesela 6zel bir yer

yapilabilir. Hani ézel, enfeksiyona yatkin cocuktur diye.” (E6).

“O durumdaki bir anne yogun bakima alinmiyor, bence alinmali. Tamam,
hastane, hijyen konular: falan filan... Her seyde bir oran olmali, ama bence alinmali.
Bu ¢ocuklar bir kere annesiz yasayamazlar ben onu gordiim. Biz en basitinden 1 ay
once 3-4 giin yogun bakimda kaldik. A. 3-4 giin boyunca parmagini bile oynatmadi.
Yani kiistii bize. Gozlerimize bakmadi. Yemin ediyorum size, hi¢ sesi bile ¢ikmadi. Yani,
A. evde gllen, *ba-ba-ba-ba-ba’ gibi sesler ¢ikartan bir ¢ocuk, bir hafta boyunca hi¢
sesi ¢tkmadi. Parmagint bile oynatmadi. Hastaneden eve getirdik, agabeylerini gérdii
ayaklarmm falan kaldirmaya basladi ¢ocuk, oynamaya basladi. Yani o yiizden, tamam
bilemiyorum hastanenin durumunu, oradaki insanlarin anlayislarint ama kesinlikle
cocuklar ailesiz bwrakilmamali orada aylarca. Bir sekilde ortam saglanmali bu
cocuklara. Yani sadece SMA tanili ¢ocuklar icin degil, biz bunu bildigim i¢in bunu
soyliiyorum. Eminim biitiin ¢ocuklar bunu yastyordur. Kiistiyorlar ¢ocuklar, hayata

kisuyorlar. Anneye babaya kustyorlar. En 6nemlisi bu.” (ES).

“Yani mesela sey kisminda, aslinda Tiirkiye 'nin genel yapisi, maalesef su var bu
kadar ciddi bir hastaligin oncelikle tabi ki sey bu isten sorumlu insanlarin bakanliktan
tutun da belki asagidaki insanlarin, ¢iinkii doktorlar bile bu isi yaparken endise ediyor
yani. En kotlsu tabi bu ilacin ¢cok yiiksek maliyetli olmasi. Ama bunun ucunda sonugta
insan hayati soz konusu ve kiiciik bebekler. Bu anlamda yani hastaligin fark edilir
edilmez bu ilacin uygulanmasi lazim. Bu konuda belki Bakanlik, saglik kurulusu ile

ilgili gorevli olan insanlarin buna ¢6zum getirmesi gerekiyor.” (E9).

38



4.2.3.2.Saghk Cahsanlarina iliskin Oneriler

Cocuklarina SMA tanis1 konulan ebeveynler, tanidan sonra ¢esitli saglik alanlari
ile etkilesim icinde olmuslardir ve saglik calisanlar1 ile deneyimledikleri iletisimin
sonucunda, saglik c¢alisanlarina gesitli onerilerde bulunmuslardir. Ebeveynlerin saglik

calisanlarina yonelik onerileri;

e Saglik ¢alisanlar ailelere e8itim vermeli, aileleri bilin¢lendirmeli,

e Hasta ve hasta yakinina empatik yaklasimda bulunmali,

e Hekim-aile is birligi saglanmal,

e Saglik ¢alisanlar1 hastalik hakkinda yeterli bilgi ve donanima sahip olmali,
e Hekimlerin yaklagimlart maliyet odakli degil hasta odakli olmali,

e Saglik calisanlar1 bilimsel yaklasim i¢inde olmali seklinde belirlenmistir (Tablo
10).

Tablo 10. Ebeveynlerin Saghk Calisanlarina iliskin Onerileri*

Saghk Calisanlarina fliskin Oneriler n Ebeveyn Kodu

Saglik calisanlar1 ailelere egitim vermeli/ Aileleri 4 El, E3, ES, E9

bilinglendirmeli

Hasta ve hasta yakinina empatik yaklagimda bulunmali 3 El, E2, E6
Hekim-aile is birligi saglanmali 2 El, E8
Saglik calisanlar hastalik hakkinda yeterli bilgi ve 3 El, ES8, E9
donanima sahip olmali

Hekimlerin yaklasimlar: maliyet odakli degil hasta odakli 2 ES8, E9
olmal

Saglik calisanlar1 bilimsel yaklagim i¢inde olmali 1 E8

*Ug ebeveyn saglik ¢alisanlarina iliskin éneride bulunmamuistir.

Yukarida maddelenen 6nerilere iliskin ailelerin ifadeleri asagida belirtilmistir.

“Hatta kaymmvalidem orada ‘Ne olacak, bu ¢ocuk bizim her seyimiz, bundan
sonra ne olacak’ dedi. O doktorun soyledigi kelimeyi hi¢ unutmuyorum. ‘Bu diinyanin
sonu degil ki. Tamam, bu ¢ocuk oliir, ama bunun sayesinde diger ¢ocuklart saglikl
olur’, dedi. ‘Yani bu ¢ocuk vefat eder, ¢ok yasayacagini diisiinmiiyorum ama bu da
diinyanin sonu degil, bak gencecik kizsin’ dedi, ‘daha ¢ok ¢ocugun olur’ dedi. Ben

icimden diyorum ki hani binlerce cocugum olur ama ismine ‘E.’ diyebilecegim bir tane
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daha olmaz (aglyor) diye diisiiniiyorum. Ya sonucta tabii ki annelik babalik her ¢cocukta
tadilyyor ama ilk ¢ocuk, ismine E. demigsin, oyle bir sey olsa, Allah korusun suan
yasiyor hayatta insamin ig¢inden miimkiin degil soylendigi kadar basit ¢ikmaz yani.
‘Aman ne olacak 6ldu, bitti, gecti gitti’ bir kere séylenilmesi bile insanin o kadar ¢ok
canmint yakiyor ki. Sen yani nasil endiseleniyorsun, doktorlar icin o ¢ok basit bir sey.
Onlar agsina oluyorlar her seye biraz, koreliyor duygulari. Onlar da ¢alistiklart icin
hakli ama karsisindakinin bir anne bir baba oldugunu unutuyorlar. En azindan insan
bir istiyor ki karsisinda iizgiin bir surat ifadesi gormek istiyor ki senin yasadiklarina

biraz saygi duyuldugunu hissedesin, en azindan aciya.” (E1).

. Ozel bir hastanedeyiz ve anladim ki bu hastaliga miidahalede iyi bir
mudahale edilmesi i¢in hastaligin biliniyor olmasi gerekiyor ve bu hastaligt bilen, bu
konuda uzman kisiler ¢cok az. Ozellikle tabi yogun bakimda daha ¢ok biliniyor bu tiir
hastaliklar ama serviste yatiyorsa hastaniz, hemsireler bu konulara ¢ok da vakif

degiller yani bu hastaliga.” (E1).

“Biraz aile ¢ocugunu takip ediyorsa, bilingli ise, ¢ocuguna iyi bakmaya
calisiyorsa biraz o aileyle muhatap olmasi gerek diye diisiiniiyorum doktorlarin. Ne
bileyim, bilingsiz bir aile olur, doktoru yanls yonlendirebilecek veya ¢cocuguna da zarar
verebilecek, ¢ocugun iyi bakimini engelleyebilecek aileler de olabilir. Tabii ki 6yle
ailelerin dedigi olsun, hastanelerde her kapi agilsin falan demiyorum ama biraz ailenin
yapisina gore hareket edilmesi gerektigini diisiiniiyorum. Ciinkii SMA hastaliginda
biraz doktor-aile is birligi olmak zorunda. Sonugta onu 7-24 bir anne takip ediyor.
Evet, doktor kadar tbbi bir bilgisi olmayabilir, ama bir doktor aile ile de birebir
muhatap olmast gerek diye diigiiniiyorum. Aile ikinci plana atilmamali bu durumlarda.

Hem bilin¢clendirmeli, hem is birligi halinde olmal.” (E1).

“Genellikle iyi insanlarla karsilastik c¢ok giikiir. Hep giiler yiizlii, hep
yardimseverlerdi. Ama arada da olan oldu, boyle biiyiik profesor bile oldu. Iste bir
onceki yatisimizda doktor, yani profesor oluyor, sey dedi odada. Geldi iceriye, iki hasta
var, sira bana geldi. K. ¢iinkii akilli cocuk. Siz de biliyorsunuz hani onlarin algilar: ¢ok
agtk. Bu ¢ocuk dedi saydi iste olmast gerekenleri boyle boyle boyle basinda. K. onlari
hi¢c bilmiyordu mesela. *‘Bir daha buraya getirmeyin burada gdégiis béliimii yok, bir
daha sizi burada gormek istemiyorum’ dedi. ‘Gégiis boliimii olan bir hastaneye gidin’

dedi. Mesela biz ondan sonra mecburen ta Pendik’e gitmeye baslamistik... Iste dedi,
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‘Hemen ambulans ¢agirin, bir daha ambulansa da soyleyin buraya getirmesin sizi’

dedi. (Hasta ve hasta yakinina empatik yaklasim)”’ (EG6).

“Yani hastalik ne kadar kiiciik olursa olsun, bir kisi bile olsa, insanin hayati, bir
cocugun, bir bebegin hayati olarak bakilmali. Onun étesinde ben ¢ok sasirdim.
Hekimlerin yaklagimi, birgok hekimden yani burada isim vermeye gerek yok, yani ‘bu
ilacin ise yarayip yaramadigini bilemiyoruz, bu fiyatlara degip degmedigini
bilemiyoruz’ gibi yaklasimlarla karsilasnik. Cok cirkindi. Bir hekimin goérevi bu
olmamali bence. Yani o ilacin maliyeti ile ilgilenmek hekimin isi degil, hemsirenin isi
degil ya da ne bileyim hastanenin isi degil. Daha ¢ok bu ilagla ilgili konusacagim. Hep
maddi yoniiyle yansidi herkese, yani hastanelere, suna buna. Bence, o onlarin gérevi

degil.” (ES).

“...Bir kere aileler kesinlikle cok bilinclendirilmeli. Yani, ben kaybedilen
hastalarin biiyiik bir kismimin bilgisizlikten kaybedildigini diigiiniiyorum. Biz A.'yv
bir¢ok defa kaybetme noktasina geldik. Oksijensiz kaldi. Ve gercekten bilmiyorduk. Ben
aspire etmeyi nasil bilecegim ki. Yani bir kere bana orada hemgire gosterdi. Ne kadar?
ne zaman? Ciinkii ¢ocuklarin tepkileri olmadig: icin ben onun tikanip tikanmadigini
Onceden goremiyorum. Béyle bir hastalik oldugunda ya ailenin yanina bir hemgire

verilmeli, bu isi bilen veya anne en az 1-2 ay egitime tabi tutulmali.” (ES).

“... Biraz daha bilimsel yaklasimlarla bence daha insanlar yasanabilir hale
gelir.”” (ES).

“Birincisi, ailelerin bilin¢lendirilmesi. Ailelerin de séyle yani, bu herkes
yasayarak tecriibe ediyor ya, keske yasamadan tecriibe etmek énemlidir yani. Onemli
olan siz boyle bir sorunla karsilastiginizda, o gereksiz zaman kaybr olmadan, bunu
bilen insanlarin, belki saglik personelinin mesela... Biz teshisi koyduk, iiniversite
hastanesi gibi bir yerde teshis kondu. Keske onlar bizi yonlendirseydi. Deselerdi, bak
cocugunuz iyi ama iste su su cihazlart temin edin. Bunlarla bu destekleri saglayn diye.
Ama olmadi yani. Biz yogun bakimdan sonra bu destekleri aldik. Hastaligin teshisi
konuldugunda, en basitinden bu siirecin, nelere dikkat edilmesi gerektiginin yaratiimasi
gerektigi, c¢ocuga ne tir desteklerin verilmesi gerektigi konusunda ailenin
bilin¢lendirilmesi lazim. Ben bu konuda doktorlarin da, saghk personelinin

bir¢ogunun da hastaliktan haberdar olmadigini gorduk.” (E9).
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4.2.3.3. Bireysel Bas Etme Yollar1 ve Diger Ailelere liskin Oneriler

Yapilan goriismelerde, ebeveynlerin yasadiklar1 giigliiklerle bireysel bas etme
yollari, ‘slikretmek’, ‘cocuguyla arasindaki baga tutunmak’, ‘ailesine sarilmak’ ve ‘ayni
hastaliga sahip ebeveynler ile goriismek’ seklinde belirlenmistir (Tablo 11). Diger SMA
ailelerine yonelik Oneriler ise; ‘hasta c¢ocuklarina saglikli ¢ocuklardan farkli
davranmamalart’, ‘kendi durumlarina benzer aileler ile goriisiilmesi’, ‘fizik tedaviye
Onem vermeleri’, ‘kendilerini gii¢lii tutmalarr’, ‘umutlu olmalar1’ seklinde belirlenmistir

(Tablo 12).

Tablo 11. Ebeveynlerin Bireysel Bas Etme Yollari*

Bireysel Bas Etme Yollar: n Ebeveyn Kodu
Stikretmek 1 El

Cocuguyla arasindaki baga tutunmak 5 E2, E4, E6, E7, E8
Ailesine sarilmak 2 ES8, E9

Ayni hastaliga sahip ebeveynler ile goriismek 3 E2, E5, E9

*Bir ebeveyn bu konu ile ilgili beyanda bulunmamustir.

Sekil 12. Ebeveynlerin Bireysel Bas Etme Yollar:

Stikretmek
(n=1)
Aymv Cocuguyla
ha;atﬁ%lga Bireysel Bas arag;qiakl
ebeveynF;erIe Etme Yollart tutur%ma
goriisme n=3 (n=5)
Ailesine
sartlma
(n=2)

Ebeveynlerin bireysel bas etme yollar1 incelendiginde en fazla ¢ocuguyla
arasindaki baga tutunduklart (nN=5) ve ayni hastaliga sahip ebeveynlerle goriistiikleri
(n=3) gozlenmistir (Sekil 12).
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Bazi ebeveynlerin bireysel bas etme yollarma iliskin Onerileri asagida

orneklendirilmistir.

“O ¢ocuk bana gorevini tamamladi, anne olma duygusunu yasatti. Sonugta ben
bir ¢ocuk sahibi oldum, annelik duygusunu yasadim. Saglikli da olsa bana Allah’in bir
emanetiydi, boyle de olsa Allah’in bir emaneti. Saghkli olup sonra ne olacagini
bilemem ¢iinkii. Ben kendimi boyle rahatlattim. Benim gorevim ona bakmak. Bu sekilde

de ona bakacagim, o sekilde de bakacagim.” (E1).

“Ailelerle goriistiim bu hastalikla ilgili, aynt benim gibi olan ailelerle. Daha
tecriibeli, yasi daha biiyiik ¢cocuklarla gériistiim. Onlar ¢ok etkili oldu. Hastalik evet,
cocuklarda ¢ok biiyiik, agir bir hastalik ama normal c¢ocuklardan hichir fark:
olmadigimi ve onlarla giilerek, eglenerek, oynayarak vakit gecirmemiz gerektigini,
onlara hi¢hir sey yansitmamamiz gerektigini ve c¢elik gibi bir sabrumiz oldugunu
ailelerden hep ogrendim. Yasadig: tamstigim kisilerle, goriistiigiim birebir kisiler oldu
onlara gittim sohbetler ettim, cocuklar: gordiim. Oncelikle dyle basladim. Bu cok etkili
oldu. Insanlarmn o sekilde de yasam tarziyla da mutlu olabildigini gordiim. Ben de
yvasam tarzimi buna gore belirledim. Baktigim zaman da su anda da belki disaridan
bakan insanlar bizi ¢ok farkl gérebiliyor ama ben béyle de mutluyum. Once mutlu

olmayt ¢ocugumla ogrendim gerisi geliyor zaten.” (E2).

“[lk basta tabi ne yasariz dive saga sola sorduk. Iste bazilari sag olsun
onerdiler, dernegin whatsapp grubuna girdik. Onun bize ¢ok faydasi oldu. Dernegin
cok fazla faydast oldu. O dernek sayesinde ne oldugunu, ne bittigini 6grenebildik. Cogu
kimse yardimct oldu. Soyle soyleyeyim biz ilk evrak hazirlayanlardaniz. Nereye evrak
gonderilecek, ne yapilacak... Biz ozellikle onlarda ¢ok yonlendirildik. Grubun hem éyle
faydasi ¢ok oldu bize. Ama onun disinda grupta gériismeye, grup toplantilarina
katilmaya gayret gosterdik. Yani 6yle oldu sureg.” (E5).

“Cocuklara sardmaya calistyorum. Yani t1bbi destek falan ¢ok onerdiler ama
almadim psikolojik destegi falan. Birbirimize terapi oluyoruz herhalde. Cocuklar, ben,
esim. Yani artik A. min bizim ¢ok giizel bir gercegimiz oldugunu fark etmeye basladik.
ClUnki A. ¢ok giizel bir ¢ocuk ve ¢ok derin bakiyor insana. Yani o bakinca boyle
mecbursun iyi olmaya. Bak, A. sana ¢ok giizel bakiyor. Baska hi¢bir seyin anlami yok
yani.” (E8).
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“Valla yani soyle, umutlu olmak baska bir sey. Tamamen umut. Iste diger
cocuklarim, bu konuda sansliyiz diye diisiiniiyorum. Iki oglum var ii¢ ¢ocuk. Onlarin
saghklari, onlarin iyi olmasi, hatta onlarin olmast mesela... A. ozellikle ¢ok diiskiin
onlara. Onlar: gormesi, sesini bile duymasit mutlu ediyor. O anlamda kendimizi sansl
hissediyoruz yine. Her seye ragmen miicadele etmek durumundayiz. Su an igin yani sey
ne diyeyim hayatimizin, belki yapabilecegimiz tiim her seyi biraz A.’va adadik. Yani

onun saglhgina kavusmasi icin. Elimden geleni yapmak yani su an igin.”” (E9).

Tablo 12. Ebeveynlerin Diger Ailelere iliskin Onerileri*

Diger Ailelere Iliskin Oneriler n | Ebeveyn Kodu
Hasta Cocuklarina Saglikli Cocuklardan Farkli 1 E2
Davranmamalari

Kendi Durumlarina Benzer Aileler fle Goriisiilmesi 1 E2

Fizik Tedaviye Onem Vermeleri 1 E2

Kendilerini Giiglii Tutmalari 1 E2

Umutlu Olmalar1 1 E2

*Bir ebeveyn ilave olarak diger ailelere iliskin oneride bulunmak istemistir.

“... Eklemek istedigim bir sey hastalikla yeni tamigmis olan aileler igin bir sey
soylemek istiyorum. Bu ¢ocuklar ¢ok zekiler, her seyi biliyorlar, her seyi anliyorlar, her
seyin farkindalar. O yiizden onlara hasta gibi davranmayip normal cocuk gibi
oynayarak, hicbir sey belli etmeden sevginizi gosterin, c¢ilinkii sevgi hastaligin
iyilesmesinde ¢ok ayri bir yere sahip. Ben inaniyorum ki, ailenin sevgisiyle de bu
hastaligi bir nebze olsun ¢ocuklar yeniyorlar. Fizik tedaviyi mutlaka devam ettirsinler,
fizik tedaviye mutlaka gitsinler. Ciinkii bu yeni ¢tkan ila¢ sayesinde fizik tedavinin de
¢cok dnemli bir yere sahip oldugunu diigiiniiyorum. Aileler mutlaka psikolojik olarak
kendilerini diri tutsunlar, dirayetli olsunlar, yilmasinlar. Bu hastalik miicadele ile
yenilebilecek, atlatilabilecek bir hastalik. O ylizden hi¢hbir zaman timitsizlige

kaptimaswinlar.” (E2).
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S5.TARTISMA

Cocuk, anne ve babanin yasamini anlamlandiran, ailenin devamini saglayan
vazgecilmez bir pargadir (35). Cocuk sahibi olmak ailelerin yasami i¢in 6nemli déniim
noktalarindandir. Ebeveynlerin ¢ocuk sahibi olurken oncelikli beklentisi saglikli bir
bebekleri olmasidir (36). Cocukta herhangi bir kronik hastaligin olmasi tiim aile
tiyelerini etkileyerek aile hayatinda olumsuzluklara neden olabilir. Aileler tedavi ve
bakim siirecinin yarattig1 gerginlik, sosyal destegin azalmasi, maddi giderlerin artmasi,

iletisim zorlugu ve aile siirecinde bozulma gibi sorunlar ile karsilasabilirler (37, 38).

Bu boliimde, Spinal Miiskiiler Atrofi hastasi c¢ocuklarin ebeveynlerinin
yasadiklar1 deneyimleri belirlemek amaciyla yapilan arastirmadan elde edilen bulgular
literatiir esliginde tartisilmistir. Tiirkiye’de ve Diinya’da SMA hastast ¢ocuklarin

ebeveynlerinin yasadiklar1 deneyimlere iliskin literatr bilgisi sinirlidir.

Aragtirmaya katilan ebeveynlerin 5’1 anne, 4’1 babadir. Ebeveynlerin biri 18-24
yas grubunda, 2’si 25-31 yas grubunda, 3’1 32-38 yas grubunda, 3’1 de 39 yas iizeri
grupta yer almaktadir. Ebeveynlerin 5’inin akraba evliligi mevcuttur. Ebeveynlerin 4’
calisirken, 5’1 ¢aligmamaktadir. Ebeveynlerin 7’sinin ekonomik durumu ‘gelir- gidere
esit” seklinde belirlenmistir, 2 ebeveyn ise gelir durumunu ‘gelir giderden fazla’

seklinde tanimlamustir (Tablo 1).

Cocuklarin 6’s1 12 ay-6 yas aras1 grupta yer almaktadir. 1’1 0-11 Ay yas
grubundayken, 2’si 6 yas tizerindedir. Cocuklarin 5’1 hayatlarinin 0-6 aylik doneminde
SMA tanisi alirken, 4’1 7-12 Aylik doneminde tan1 almistir. Cocuklarin 7°si Tip 1 SMA
tanili iken, 2’si Tip 2 SMA tanilidir (Tablo 2).

Arastirmada ebeveynlerin  ¢ocuklarma 1lk SMA tanisi  konuldugunu
ogrendiginde; ‘sok/saskinlik’ (n=5), ‘Uzuntd’(n=6), ‘yikim’ (n=6), ‘korku’ (n=2),
‘hastaligi konduramama/ inanamama/ hayal oldugunu diisiinme’ (n=3), ‘Umit etme’
(n=2) seklinde hisler yasadig1 belirlenmistir (Tablo 3). Yapilan benzer bir ¢alismada,
cocugun hastaliginin 6grenildigi ilk andan itibaren ailenin travma yasadigi ve sok,
sugluluk, su¢lama, inkar, yogun keder ve kizginlik gibi yogun duygular yasadigi
belirlenmistir (36). Literatiirde de ¢ocugunun hasta oldugunu 6grenen ebeveynlerin
benzer evrelerden gegtigi, ilk evrede ‘saskinlik’ yasadiklari, hi¢ tanimadiklar1 hastalikla

uzun bir siire yasamalari ve bununla miicadelede karst karsiya kaldiklari
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bildirilmektedir (39, 40). Bu arastirmada da, tanist konulan hastaligin kesin tedavisinin
olmamasi, kronik, 6liimciil ve nadir goriilen bir hastalik olmas1 nedeniyle ebeveynlerin

bu tiir duygular1 yasadigi gézlemlenmistir.

Ebeveynlerin  hastalik  siirecinde  yasadiklar1  fiziksel  degisimler
‘yorgunluk’(n=1), ‘uyku dizeninde bozulma’ (n=2), ‘gic¢li olma’ (n=2), ‘kosusturma’
(n=6) seklinde belirlenmistir. Yapilan benzer bir ¢alismada, bakim verme nedeniyle
fiziksel giicliiklerin yasandigi, ailelerde kronik yorgunluk, uyku diizensizligi gibi
belirtilerin ortaya ¢iktig1 belirlenmistir (41). Engelli ¢cocuk aileleriyle yapilan benzer
calismalarda, ¢ocugun bakiminin yillar siirmesi, ebeveynlerin engelli gocugun taginmasi
ve bakimi i¢in zorlanmalar1 ve siirekli uykusuz kalmalari nedeniyle sirekli yorgun
hissettikleri, bel ve sirt agrilar1 yasadiklar1 belirlenmistir (42, 43). Noéromuskdiler
hastaliga sahip ¢ocuk aileleri ile yapilan benzer bir ¢alismada da, ailelerin % 85,4’0nln
yukarida bahsedilen fiziksel belirtileri yasadiklar1 belirtilmistir (44). Fiziksel engelli
cocuga sahip ebeveynlerle yapilan benzer baska bir ¢alismada da, bakim vericilerin
%96,9’unun yorgunluk, bel, kol, boyun agrisi, bel fitigi problemlerini yasadiklari
belirlenmis ve bu belirtilerin yasanmasini etkileyen en énemli faktorlerin ¢ocuklarin
bagimlilik diizeyi ve ¢ocugun yast ile iliskili oldugu tespit edilmistir. Cocugun yasi
ilerledikge viicut agirligiin artmasi sonucu bakim vericinin fiziksel olarak zorlandig:
belirtilmistir (45). Bu arastirmada, hasta ¢ocuklarin yaslarimin kii¢iik olmasi nedeniyle
ebeveynlerin fiziksel olarak bel, kol, boyun agrisi, bel fitig1 gibi belirtilerin ifade
edilmedigi disiintilebilir. Literatlirdeki fiziksel gligsiizliik bulgularina karsin bu
aragtirmada, bazi aileler saglik bakim prosediirlerinin ¢ok fazla oldugunu, ¢ocuklarinin
ihtiyaclarin karsilayabilmek ve saglik bakim hizmetine ulasabilmek icin gesitli saglik
kurumlar1 arasinda siirekli bir kosusturma halinde olduklarim1i fakat c¢ocuklarinin
ihtiyaglarmi karsilayabilmek i¢in fiziksel olarak gii¢lii kalmak durumunda oldugunu

ifade etmislerdir.

Ebeveynlerin yasadiklar1 psikolojik degisimler ‘hastaligi kabullenme’ (n=2),
‘kader’ (n=1), ‘Umit etme’ (n=5), “UzUntd duyma’ (n=5), ‘duygusallasma’ (n=1), ‘i¢
muhasebe/ yilizlesme’ (n=4), ‘endise’ (n=2), ‘kaybetme korkusu’ (n=1), ‘somatizasyon’
(n=1) seklinde belirlenmistir (Tablo 5). Literatiirde de, kronik hastaliga verilen ilk
tepkinin inkar savunma mekanizmasi oldugu tespit edilmistir. Hastalig1 6grenen aile,

hastaya konulan tanmin yanlis oldugunu ifade edebilir, hastaligi ve hastaligin
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ciddiyetini anlamamis gibi davranabilir. Ikinci evre ise “kizgmlk ve icerleme”
evresidir. Bu donemde ki kizginligin 6nemli bir kismi saglik ekibine yansitilir. Bu
evreyi “kendini suclu hissetme” izler, “ni¢in” sorulariin soruldugu dénemdir. Hastalik,
genetik gegisli ise, ebeveyn hastaliktan kendini sorumlu tutabilir. TUm bu dénemlerin
sonunda ise hastaligin kabulu beklenir (10, 39). Noromiiskiiler hastaliga sahip
cocuklarin ailelerinin psikolojik durumlarinin incelendigi bir calismada ailelerin
%45,2’si ruh saghigini orta, %28,6’s1 ruh sagligi durumunu iyi olarak ifade etmis ve
%91 1nin kendisini iyi ve neseli biri olarak gérmedigi, %65,9’unun da kendini yorgun
hissettigi belirlenmistir. Yapilan baska bir ¢alismada da fiziksel engelli ¢gocuga sahip
ebeveynlerin somatizasyon belirtileri gosterdikleri belirtilmistir (41). Bu arastirma

sonuglar1 da literatiirle paralellik gostermektedir.

Arastirmada, ebeveynler genellikle hastalik sonrasi sosyal hayata iliskin
deneyimlerini ‘sosyal aktivitelerin kisitlanmasi® (n=7), ‘eve gelen ziyaretcilerin
kisitlanmasi® (n=3), ‘yalnizlagsma’ (n=1), ‘siirekli hastane ortamina maruz kalma’ (n=3),
seklinde ifade etmislerdir (Tablo 6). Néromiskuler hastaliga sahip ¢ocugun ailesiyle
yapilan benzer bir c¢alismada, ailelerin %70,8’inin sosyal izolasyon yasadigi
belirlenmistir (44). Yapilan benzer baska bir calismada ise; hastaligin ilerledikge
hastanin aileye bagimliliginin artmasi nedeniyle ailelerin sosyal izolasyon yasadigi ve
sosyal aktivitelerin kisitlandig1 belirlenmistir (8).  Kronik hasta ¢ocuga sahip
ebeveynlerle yapilan benzer baska bir ¢alismada da; ebeveynlerin, hastaligin dogasi ve
hastaligin tedavi siireci nedeni ile sosyal hayatlarinda kisitlanma yasadiklar1 ve sosyal
aktivitelerinin azaldig1 belirlenmistir (38). Bu arastirmada da literatiirle benzer olarak
hastaligin stirekli bakim gerektirmesi, enfeksiyon riski endisesi nedeniyle ebeveynlerin,
eve gelen ziyaretcileri kisitladiklari, sosyal ortama katilmada zorlandiklar1 ve giderek
yalnizlastiklar1 goriilmiistiir. Bir ¢alismada da; hasta ¢cocuga karsi ¢evredeki insanlarin
tepkileri nedeniyle ailelerin sosyal ortama katilimin azaldigi belirlenmistir (46). Buna
karsin bu arastirmada, ailelerin kendi ¢ocuklarini saglikli ¢ocuklar ile kiyasladiklari, bu
durumun onlar1 daha kotii etkilemeleri nedeniyle sosyal hayata katilimin azaldigina
iliskin bulgular belirlenmistir. Hastaligin 6liimciil olmas1 nedeniyle saglikli ¢ocuklar ile

kiyaslama yasanildig: diistiniilebilir.

Ebeveynlerin ekonomik durum deneyimleri incelendiginde ‘isten ayrilma’ (n=2),

‘medikal malzeme ve destek cihazlarin temininde zorlanma’ (n=4), ‘evin ihtiyaglarini
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karsilamada zorlanma’ (n=1), ‘ekonomik olarak etkilenmeme’ (n=6) seklinde ifadelere
yer verdigi belirlenmistir (Tablo7). Yapilan benzer bir ¢alismada, SMA hastaligina
iliskin destekleyici bakim ve ekipmanlardaki gelismelerin hastanin sag kalimini ve
yasam kalitesini gelistirmis olmasina karsin, bu hizmetlerin ailelere ve saglik bakim
sistemlerine Onemli Olglide maddi yiikiimliiliikler getirdigi tespit edilmistir. Ayni
calismada, hastalik bakiminin ig giiciine negatif etkisi oldugu belirlenmis, aragtirmaya
katilan 7 kadindan 6’sinin artan bakim ihtiyaci nedeniyle isten ayrildig1 ifade edilmistir.
Yine ayni calismada, ailelerin destek cihazlari temin etmede zorlandig1 belirlenmis ve
ailelerin tizerine yiliklenen maddi yiiklere iliskin bulgulara yer verilmistir (47). Kronik
hastaliga sahip ¢ocuklarin anneleriyle yapilan bir arastirmada, annelerin tedavi
harcamalar1 nedeniyle maddi sikintilar yasadiklar1 belirlenmistir (10). Bu ¢alismada da
literatiire paralel bulgular bulunmustur. Ekonomik olarak etkilenmedigi belirlenen 6
ebeveynden 2’si maddi yiikii fazla olan bir hastalik oldugunu belirtmis ancak kendi
maddi imkanlar1 nedeniyle etkilenmedigini ifade etmislerdir. Diger ebeveynlerden
ikisinin gocuklarinin tip 2 SMA oldugu gozlemlenmistir. Diger iki ebeveyninde ¢ocugu
tip 1 SMA olmasina karsin kopya gen sayilarinin yiiksek oldugu bilgisi ebeveynden
alinmigtir. Bu durumda, hastalik tipinin ve kopya gen sayisinin prognoza olan etkisinin
ve ebeveynlerin kendi maddi Ozgiirliiklerinin  ekonomik durumu etkiledigi

diistiniilmektedir.

Ebeveynlerin iletisimsel deneyimleri; ‘eslerin birbirine kenetlenmesi’ (n=5) ,
‘aile, arkadas ve akrabalar ile iletisimde zorlanma’ (n=2), ‘aile, arkadas ve akrabalardan
destek gorme’ (n=5), ‘saglik personelleri ile olumlu iletisim kurma’ (n=4), ‘saglik
personeli ile c¢esitli sorunlar yasama’ (n=4) ve °‘saglik personeline olan glvenin
azalmast’ (n=1) seklinde belirlenmistir. Fiziksel engelli ¢ocuga sahip ailelerle yapilan
benzer bir ¢alismada; ¢ocuklarin bakim ihtiyaglar1 ve ailelerin sorumluluklarinin artmasi
nedeniyle eslerin gerginlik, catisma yasadigi ve bosanmalarin sik gorildigii
belirtilmistir (43). Yapilan benzer baska ¢alismalarda da, gocugun kronik hastaligi veya
engelliligi durumunda aile iligkilerinin bozuldugu, evliliklerin olumsuz etkilendigi ifade
edilmistir (48-50). Buna karsin, bu arastirmada ebeveynlerin hastalikla basa ¢ikarken
birbirlerine daha ¢ok kenetlendigini ifade ettikleri ve iliskilerinin olumlu yonde gelistigi

gorilmiistiir.
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Fiziksel engelli ¢ocuga sahip ailelerle yapilan benzer baska bir calismada,
ailelerin hastalik nedeniyle arkadas ve akraba iligkilerinin etkilendigi, baz1 ailelerin ¢cok
azinin desteklendigi, bazi ailelerin ise tamamen yalniz yasamak zorunda kaldigi
belirlenmistir. (45). Yapilan benzer baska bir calismada ise; annelerin eslerinden,
cocuklarindan, yakin cevrelerinden duygularin paylasilmast ve ¢ocugun hastane
islemleri ile ilgili konularda maddi ve manevi destek aldiklar1 belirlenmistir. Ayn
caligmada, annelerin yarisinin ¢ocuklarinin hastanedeki bakimi ve tedavisi konusunda
hi¢cbir sorun yasamadigini ve saglik personellerine iliskin memnuniyet iceren ifadelerde
bulunduklart belirlenmistir (10). Benzer baska bir c¢alismada ise; hastanede yatan
cocuklarin ailelerinin bakim hizmetleri, teknik saglik ekipmanlari, ¢cocuk ve ailenin
gereksinimlerinin ~ karsilanmasi ile hemsire ve diger saglik personellerinin
davraniglarinin saglik personeline olan giiven duygusunu etkiledigi belirtilmistir (39).
Benzer bir caligmada, babalarin goriisleri incelendiginde, saglik personellerinin
hiimanist olmayan davraniglarinin bulundugu bu durum nedeniyle hastanede yogun
liziintii ve sikintilar yasadiklarina iliskin ifadeler belirtilmistir (46). Benzer bir
calismada da; annelerden bazilarinin, doktorun, hastalik hakkinda yeterli bilgi
vermemesinden yakindiklari, ¢ocugun evdeki bakimi ve tedavisi ile ilgili zorluklar
yasadiklari, uzun siireli hastanede kalmaktan memnun olmadiklar1 ve hastane
enfeksiyonu nedeniyle endise yasadiklari belirlenmistir (10). Bu arastirmada da

literatlire benzer bulgular elde edilmistir.

Bu arastirmada, ebeveynlerin saglik politikalarina iligkin onerileri; ‘Sosyal
haklardan yararlanmada kolaylik saglanmasi’ (n=4), ‘evrak prosediirlerinin azaltilmasi’
(n=4), ‘tam1 koyucu tetkiklerin hizli sonuglanmasi’ (n=2), ‘tim tipteki hastalarin
tedaviye erisim olanaginin saglanmasi’ (n=4), ‘tedavi uygulama merkezlerinin
arttirtlmasi1’ (n=1), ‘fiziki kosullarin diizeltilmesi’ (n=2), *hastaligi 6nleyici tetkiklerin
evlenen giftlere uygulanmasi’ (n=1), ‘yeni tedavi yontemlerinin tretilmesi’ (n=2), ‘yan
dal hekim sayisinin arttirilmasi’ (n=1), ‘yiiksek enfeksiyon riski olan hastalara muayene
ve yapilan islemlerde Oncelik hakki taninmasi” (n=2), °‘cocuklarin evde bakim
hizmetlerinden yararlanabilmesi’ (n=2) ve ‘aile merkezli bakim hizmeti saglanmasi’
(n=3) seklinde belirlenmistir (Tablo 9).Yapilan benzer bir ¢alismada; engelli ¢ocugu
olan ailelerin, kontrol grubuna gore, engellilikleri digindaki saglik problemlerinde,
saglik hizmetlerinden yararlanmada {li¢ kat daha fazla giicliilk yasadigi belirlenmistir.

Aym ¢alismada engelli grubundaki ailelerin ilag yardimi, rehabilitasyon merkezleri icgin
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yillik rapor alma zorunlulugunun olmamasi, devletin verdigi cihazlardan yararlanma
sorunu, ¢abukluk, kolaylik, dncelik taninma, kaliteli hizmet ve saglik kuruluslarindaki
cihazlarin tam olmasi, evde fizik tedavi yapilmasi, tedavi cihazlarinin, ameliyat ve
tedavilerin iicretsiz olmasi1 seklinde beklentilerinin oldugu belirlenmistir (51). Aile
merkezli bakimi konu alan benzer bir calismada ise, ebeveynlerin hastanede yatan
cocuklarinin yaninda kalma, cocuklarin bakiminda yer alma, yapilan islemlerde
cocuklarinin yaninda olma gereksinimlerinin oldugu belirlenmistir (36). Bu arastirmada
da benzer bulgular elde edilmis, hastaliga 6zgii ilave beklentiler de ifade edildigi

gbzlemlenmistir.

Ebeveynlerin saglik ¢alisanlarina yonelik onerileri ise, ‘saglik ¢alisanlart ailelere
egitim vermeli/aileleri bilin¢lendirmeli’ (n=4), ‘hasta ve hasta yakinina empatik
yaklasimda bulunmali” (n=3), ‘hekim-aile is birligi saglanmali’ (n=2), ‘hastalik
hakkinda yeterli bilgi ve donanima sahip olmali” (n=3), ‘hekimlerin yaklagimlari
maliyet odakli degil, hasta odakli olmali’ (n=2) ve ‘saglik ¢alisanlari bilimsel yaklasim
iginde olmali” (n=1) seklinde belirlenmistir (Tablo 10). Yapilan benzer bir ¢alismada,
ebeveynlerin ¢ocugunun durumu, tanis1 ve tedavisi hakkinda bilgilendirilme, saglik
personelinden emosyonel destek alma, ebeveynlerin servise oryante edilme
gereksinimlerinin  oldugu belirtilmistir (36). Benzer baska bir ¢alismada ise,
ebeveynlerin saglik personelinin kolaylastirici olmasi, giiler ylizlii olmasi, deneyimli
uzman ekip olmasi ve saglik personellerinin ilgili olmasi seklinde beklentileri oldugu

belirlenmistir (51). Bu arastirmada da literatlrle benzer bulgular elde edilmistir.

Yapilan goriismelerde, ebeveynlerin yasadiklar1 giigliiklerle bireysel bas etme
yollari, ‘siikretmek’ (n=1), ‘cocuguyla arasindaki baga tutunmak’ (n=5), ‘ailesine
saritlmak’ (n=2) ve ‘aymi hastaliga sahip ebeveynler ile goriismek’ (n=3) seklinde
belirlenmistir (Tablo 11). Diger SMA ailelerine yonelik oneriler ise; ‘hasta ¢cocuklaria
saglikli ¢ocuklardan farkli davranmamalari’(n=1), ‘kendi durumlarina benzer aileler ile
goriisiilmesi’ (n=1), ‘fizik tedaviye 6nem vermeleri’ (n=1), ‘kendilerini gii¢lii tutmalart’
(n=1), ‘umutlu olmalar’’ (n=1) seklinde belirlenmistir (Tablo 12). Yapilan benzer bir
caligmada, kronik hastalikli ¢ocugu olan annelerin bas etme yollar1 incelenmis ve
annelerin iyimser bir bakis acisina sahip olduklari, kendi durumlarini kendilerine benzer
aileler ile kiyasladiklari, dini inanca sigindiklari, ¢evrelerindeki kisiler ve saglik

profesyonellerinden destek aldiklar1 belirlenmistir (10). Benzer baska bir ¢alismada ise,
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ebeveynlerin kendi ¢ocuklarmi daha kotii durumdaki g¢ocuklar ile kiyaslayarak;
rahatlamaya c¢alistiklari, duygularint paylasmaya calistiklar, pozitif diisiinmeye
calistiklari, durumu kabullenmeye c¢alistiklari, stikrettikleri, c¢esitli aktivitelerde
bulunduklar1 belirlenmis, buna karsin olumsuz bas etme yollar1 olarak, aglayarak
rahatlamaya c¢alistiklari, kendilerini izole ettikleri, sigara igmeye ve uykuya yoneldikleri
belirlenmistir (46). Bu arastirmada ebeveynlerin olumlu bas etme yollarina
basvurduklar1 gozlemlenmis ve bir ebeveyn diger SMA hastasi c¢ocuklara iliskin
onerilerde bulunmustur. Bu onerilere iliskin yeterli kaynak elde edilememistir. Ancak
bir ¢aligmada ebeveynlerin ¢ocuklarini ‘normal’ kabul etmesinin ailelerin icinde
bulundugu durumu inkar etmek yerine normalize etmelerini sagladigi belirlenmistir

(46).
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6.SONUC VE ONERILER

6.1.Sonuclar
Arasgtirmadan elde edilen sonuclar asagida siralanmstir.

Ebeveynlerin ¢ocuklarina SMA tanis1 konuldugunu ilk 6grendigi andaki hisleri
cogunlukla liziintii, yikim, sok/ saskinliktir.

Ebeveynlerin siire¢ boyunca yasadiklar1 fiziksel deneyimler yorgunluk, uyku
diizeninde bozulma, glcli olma, kosusturma olarak siralanabilir.

Ebeveynlerin yasadiklar1 psikolojik degisimler; ylizlesme hastaligi kabullenme,
kader, timit etme, liziintii duyma, duygusallagsma, i¢ muhasebe/yiizlesme, endise,
kaybetme korkusu ve somatizasyon olarak belirlenmistir.

Ebeveynler hastalik sonrasi sosyal hayata iliskin yasadiklar1 deneyimlerini
sosyal aktivitelerin kisitlanmasi, eve gelen ziyaretgilerin kisitlanmasi,
yalnizlagsma ve siirekli hastane ortamina maruz kalma olarak belirtmislerdir.
Ebeveynlerin ekonomik durumlarina iliskin yasadiklar1 deneyimleri; isten
ayrilma, medikal malzeme ve destek cihazlarin temininde zorlanma, evin
ihtiyaglarini karsilamada zorlanma olarak belirlnemistir.

Ebeveynlerin yasadiklar iletisimsel deneyimleri; eslerin birbirine kenetlenmesi,
aile, arkadag ve akrabalar ile iletisimde zorlanma, aile, arkadas ve akrabalardan
destek gorme, saglik personelleri ile olumlu iletisim kurma, saglik personeli ile
cesitli sorunlar yasama ve saglik personeline olan giivenin azalmasi seklinde
belirlenmistir.

Ebeveynlerin  saglik politikalarina iliskin  Onerileri; sosyal haklardan
yararlanmada kolaylik saglanmasi, evrak prosediirlerinin azaltilmasi ve tim
tipteki hastalarin tedaviye erisim olanaginin saglanmasi oldugu belirlenmistir.
Ebeveynlerin saglik calisanlarina yonelik onerileri; saglik ¢alisanlarinin ailelere
egitim vermeleri ve aileleri bilinglendirmeleri, hasta ve hasta yakinina empatik
yaklasimda bulunmasi ve saglik calisanlarinin hastalik hakkinda yeterli bilgi ve
donanima sahip olmalar1 oldugu belirlenmistir.

Yapilan goriismelerde, ebeveynlerin yasadiklar1 giicliiklerle bireysel bas etme
yollar1 incelendiginde yiiksek oranda ¢ocuguyla arasindaki baga tutunmak, ayni

hastaliga sahip ebeveynler ile goriismek seklinde oldugu belirlenmistir.
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Bir ebeveynin SMA hastasi g¢ocuk ebeveynlerine yonelik Onerileri; hasta
cocuklarina saglikli gocuklardan farkli davranmamalari, kendi durumlarina
benzer aileler ile goriismeleri, fizik tedaviye 6nem vermeleri, kendilerini gii¢lii

tutmalar1 ve umutlu olmalar1 seklinde belirlenmistir.
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6.2.0neriler
Arastirma sonuglart dogrultusunda;

e Saglik profesyonellerinin, SMA hastaligi nedeniyle hastaneye kabuli
yapilan ¢ocugun ve ebeveynin gereksinimleri dogrultusunda hizmet ici
egitimler ile bilgilerinin giincellenmesi,

e Ebeveynlerin duygulari, diisiinceleri, ihtiyaglari, korkulari ve endiseleri
konusunda fikirlerini ifade etmeye 6zendirilmesi, ebeveynlerin birbirleri ve
saglik ekibi ile agik iletisim kurmalar1 konusunda desteklenmesi,

e Ebeveynlere sosyal ve maddi destek konusunda yardim saglayabilecek
devlet kurumlari, dernekler, vakiflar, yerel yonetimlerin kaynaklari
konusunda bilgi verilmesi,

e SMA hastast ¢cocugun evde bakimini denetleyen, evde bakim ihtiyaglarini
karsilayan saglik protokolleri olusturulmasi i¢in ¢aligmalar yapilmasi,

e Ebeveynlerin hastalikla karsilasma donemi ve sonrasinda yasadigi giigliikler
ile ilgili profesyonel destek almasini saglayan politikalar gelistirilmesi,

e Gerek hastanelerdeki ¢ocuk yan dal uzmanlarmin varligr gerekse tibbi cihaz
ve malzemelerin kolay bulunabilmesi agisindan Istanbul sehrinde yapilan bu
arastirmanin, olanaklar1 daha kisith sehirlerde yapilacak olan diger

arastirmalarla kargilagtirilmasi 6nerilebilir.
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EKLER
Ek-1

GIRISIMSEL OLMAYAN KLINiK ARASTIRMALAR ETiK KURULU
BILGILENDIRILMIiS ONAM FORMU

Sizi Do¢.Dr. Giilzade UYSAL danmismanliginda Seda KORKUT tarafindan yiiriitiilen
“Spinal Miiskiiler Atrofi Hastas1 Cocuklarin Ebeveynlerinin Yasadiklari Deneyimlerin
Tanimlanmasi” baglikli arastirmaya davet ediyoruz. Bu arastirmanin amaci, Galismanin
sonuglar1 1s1ginda ebeveynleri anlamak, hasta ile ailenin bir bltin olarak ihtiyaglarinin
karsilanmasi ve desteklenmesine zemin olusturmaktir. Arastirmada sizden tahminen 30-
40 dk kadar siire ayirmaniz istenmektedir. Bu calismaya katilmak tamamen gonulluluk
esasina dayanmaktadir. Calismanin amacina ulagmasti i¢in sizden beklenen, biitiin sorulari
eksiksiz, kimsenin baskisi veya telkini altinda olmadan, size en uygun gelen cevaplari
ictenlikle vermenizdir. Bu formu okuyup onaylamaniz, arastirmaya katilmay: kabul
ettiginiz anlamina gelecektir. Ancak, c¢alismaya katilmama veya katildiktan sonra
herhangi bir anda ¢alismay1 birakma hakkina da sahipsiniz. Bu ¢alismadan elde edilecek
bilgiler tamamen arastirma amaci ile kullanilacak olup kisisel bilgileriniz gizli
tutulacaktir; ancak verileriniz yayin amaci ile kullanilabilir. Eger arastirmanin amaci ile
ilgili verilen bu bilgiler diginda simdi veya sonra daha fazla bilgiye ihtiya¢ duyarsaniz
arastirmaciya simdi  sorabilir veya seda-193@hotmail.com e-posta adresinden
ulasabilirsiniz. Arastirma tamamlandiginda size 6zel sonuglarin sizinle paylasilmasini
istiyorsaniz liitfen aragtirmaciya iletiniz.

Arastirmacinin Katilimcinin
Adi-Soyadi: Seda KORKUT Adi-Soyadr:
Imzas: Imzast:

[letisim Bilgileri [letisim Bilgileri:
e-posta: seda-193@hotmail.com e-posta:
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Ek-2

VERI TOPLAMA FORMU

Sayin ebeveyn
Sorulara verdiginiz yanitlar bu ¢alisma disinda baska bir ortamda kullanilmayacak ve
gizliligi korunacaktir. Calismaya katiliminizdan dolay: tesekkiir ederiz.

Tez Osrencisi Seda KORKUT Danisman: Dog.Dr. Gllzade UYSAL

Béliim I. Ebeveyn ve Cocuga iliskin Tanitic1 Bilgiler

1. Cocugunuzun cinsiyeti
Kiz () Erkek ()

2. Yast: .......

3. Tam tipi: ..........

4. Taniyast: ..........

5. Gorlisme yapilan ebeveyn

Anne () Baba ()

6. Yasmiz: ............
7. Medeni durumunuz:
() Evli () Bosanmig/Dul
8. Akraba evliligi var m1?
() Evet () Hayir
9. Ailetipiniz:
() Cekirdek () Genis aile () Tek ebeveyn

10. Egitim durumunuz: ..................

11. Calisma durumunuz

() Calisiyor () Calismiyor

12. Ekonomik durumunuz:

() Gelir giderdenaz  ()Gelir gidere esit () Gelir giderden fazla

13. Yasadiginiz sehir/ilge ................
14. Cocugunuzun dogum sekli

() Normal dogum

() Sezeryan dogum
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Ek-3

GORUSME FORMU

Bolum 11- Ebeveyn ile goriisme

YARI YAPILANDIRILMIS DERINLEMESINE GORUSME YONERGESI

“Spinal Muskller Atrofi Hastasi Cocuklarin Ebeveynlerinin Yasadiklari Duygu ve
Giicliiklerin Tanmimlanmast” isimli bu arastirma, Okan Universitesi Saglk Bilimleri
Enstitiisti Hemsgirelik Anabilim Dali biinyesinde gerceklestirilecektir. Vereceginiz
yanitlar, arastirmanin amaglart ¢ercevesi disinda hichbir amacla kullanilmayacak ve
gizli tutulacaktir. Goriisme, goriismenin akiginin bozulmamasi amaciyla ses kayit
cihaziyla kaydedilecektir. Goriismeyi kabul ettiginiz ve sorulart igtenlikle yanitladiginiz

icin simdiden tesekkiir ederim.

Seda KORKUT

1. Cocugunuza SMA tanist konuldugunda neler hissettiniz?
2. Tanidan sonraki siirecte yasadiklarinizi nasil degerlendirirsiniz? Yasadiginiz bir
ornek varsa anlatir misiniz?
-Fiziksel
-Psikolojik
-Sosyal yasam (es, is, arkadas, akraba, saglik personeli iliskileri)
-Ekonomik
3. Bu giicliiklerle (Fiziksel, psikolojik, sosyal yasama iliskin, ekonomik) bas etmek
icin neler yaptiniz/yapiyorsunuz? Yasadiginiz bir 6rnegi anlatir misiniz?
4. Bu siirecte sizce saglik politikalar1 agisindan neler yapilabilir?
-Sizin ebeveyn olarak onerileriniz var mi1?

5. Eklemek istediginiz bagka bir sey var m1?
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Ek-4

OKAN UNIVERSITESI
Etik Kurul Karan
Toplant1 Tarihi: 09.05.2018
Toplant:1 Sayisi: 94

Toplantiva Katilanlar:

Prof. Dr. Mithat Kiyak (Bagkan)
Prof. Dr. Mazhar Semih Baskan (Uye)
Prof. Dr. Dilek Oztiirk (Uye)
Prof. Dr. Dilek Sirvanli Ozen (Uye)
Prof. Dr. Ali Tayfun Atay (Uye)
Yrd. Dog. Dr. Nermin Bélitkbas: (Uye)
Yrd. Dog. Dr. Nihat Ozaydin (Uye)
Yrd. Dog. Dr. Kerime Derya Beydag (Uye)

Okan Universitesi Etik Kurulu 09.05.2018 tarihinde Prof. Dr. Mithat Kiyak Baskanlhginda toplandi.
Yapilan gériigmeler sonucunda;

Karar 14. Universitemiz Saglik Bilimleri Enstitiisti-Hemsirelik béliimiinden Seda KORKUT’un
“Spinal Miiskiiler Atrofi Hastasi Cocuklarin Ebeveynlerinin Yasadiklar1 Deneyimlerin
Tamimlanmas1” baglikl ¢alismasi igin basvuru talebi uygun gériiliip oy birligi ile onaylanmistir,

C_ & A;/ 4 / 2 C’;ﬂ

Prof. Dr. Mithat Kiyak
(Baskan)

i %A/J %

ih Baskan Prof. Dr. Dilek Oztiirk Prof. Dr. Ali Tayfun Atay
' (Uye)

(Uye)

~

. | A I kM
i
Prof. Dr. Dilel;B‘l’érjz Ozen Yrd. Dog. Dr|N

_ ihat aydin Yrd. Dog. Dr. Nermin Bolitkbas:
_ Wye) (Uye) (Uye)
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Ek -5

%%

Tarih: 20.06.2018

Say No: 2008 /9

Tarafinmza 16.05.2018 tarihli yazis: ile ulagan Hemsgirelik Yiksek Lisans 6grencisi SEDA
KORKUT un talebi Demnek Yénetim Kurulunda gorigilmils ve olumlu yénde degerlendiril-
mis olup,

“Spinal Miskiler Atrofi Hastasi Cocuklann Ebeveynlerinin Yasadiklan Denevimlerin Ta-
mmlanmasi™ baghklh bilimsel gahsmasim tamamlamas: igin SMA hastalan ve hasta aileleri
tarafindan kendising perekli kolayhklann saglanmas: rica olunur.

SMA Benimle Yiiri Derne@i adina
Baskan
Siilevman BASARAN

www. smabenimleyuru org
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OZGECMIS

Kisisel Bilgiler
Adr: Seda Soyadi: KORKUT
Dogum Yeri [STANBUL Dogum Tarihi 04.06.1993
Uyrugu: T.C. Tel:
E-mail: Seda-193@hotmail.com
Egitim Diizeyi
Mezun Oldugu Kurum Mezuniyet Yili
Yksek Lisans: Okan Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii 2019
Hemsirelik Ana Bilim Dali
Lisans: Uludag Universitesi Saglik Yiiksekokulu 2015
Lise: Sisli Saglik Meslek Lisesi 2011
Is Deneyimi
Gorevi Kurum Siire (Yil-Yil)
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