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Tiirkiye’de Saglik Bakanligi, 2010 yilindan itibaren kendisine bagl hastanelerde,
noromuskiiler hastalara yonelik teshis, tedavi ve rehabilitasyon hizmetlerinin stan-
dardize edilmesi ve yiiriitilmesi amaciyla Noromiiskiiler Hastaliklar Merkezi agil-
masi ¢aligmalarina baslamistir. Henliz ¢ok yeni olan bu merkezlerde, hastalara ve
ailelerine yonelik etkin hizmetlerin planlanmasinda ve verilmesinde hastalarin tiyesi
oldugu aile sisteminin incelenmesi, yasadiklar1 giigliiklerin bilinmesi olduk¢a 6nem-
lidir. Ailelerin ve yasadiklar1 gii¢liiklerin bilinmesinin dneminden hareketle bu aras-
tirmada, ndromiiskiiler hasta ailelerinin yasadiklar1 giicliiklerin degerlendirilerek
ortaya konmasi amaglanmistir. Ailelerin yasadiklari giigliikler; ¢evresel, ekonomik
ve psiko-sosyal gii¢liikler alt bagliklarinda ele alinmistir. Bu kapsamda, Noromiiskii-
ler Hastaliklar Merkezlerinden 1 Haziran- 30 Eyliil 2012 tarihleri arasinda hizmet
alan, aragtirmaya katilmaya istekli oldugunu belirten 126 gonillii néromiiskiiler
hasta aile lyesi ile goriigiilmiistiir. Arastirma sonuglarina gore; ailelerin merkeze
gelip gitmekte zorlandigi, yasadiklari sosyal ¢cevrede ulasim kolayligina, ¢evrenin ve
evin noromiiskiiler hastanin saglik durumuna uygun diizenlenmesine ve mad-
di/psikolojik/sosyal destege ihtiyag duydugu, gelirlerinin masraflarin1 kargilamaya
yetmedigi, hastalarin tedavi masraflarinin biitcelerini etkiledigi ve ekonomik agidan
hastalarinin masraflarint karsilamada giigliik yasadigi goriilmiistiir. Ailelerin hastala-
rinin giinliik bakimi ve diger hazirliklarindan otiirii kendilerini yorgun ve halsiz
hissettikleri, kendilerine zaman ayirmada ve sosyal aktivitelere katilmada giigliik
yasadiklar1 goriilmiistir.

Anahtar Kelimeler: Noromiiskiiler hastaliklar, néromiiskiiler hasta aileleri, giigliikler

* Doktora Ogr., Hacettepe Universitesi, iktisadi ve idari Bilimler Fakiiltesi, Sosyal Hizmet
Boliimii, sevalmese@hotmail.com,
- Dog. Dr., Ankara Universitesi, Saglik Bilimleri Fakiiltesi, Sosyal Hizmet Béliimii, elifgok-
cearslan@gmail.com
Gelis Tarihi: 20.06.2017 - Kabul Tarihi: 15. 08. 2017


mailto:sevalmese@hotmail.com

Tiirkiye Sosyal Arastirmalar Dergisi Aralik-2017 / Noromiiskiiler Hasta Ailelerinin ...

CHALLENGES EXPERIENCED BY NEUROMUSCULAR
PATIENT FAMILIES

ABSTRACT

The Turkish Ministry of Health, from 2010 onwards, in its affiliated hospitals, has
begun to run and standardize operations for diagnosis, treatment and rehabilitation
services for neuromuscular patients. In these newly-structures centers, the examina-
tion of patients and experienced challanges that of families have been attached great
importance to ensure effective planning and services provided for the patients. This
research was planned and implemented with the aim of detecting and evaluating the
challenges experienced by the families of neuromuscular patients. Challenges expe-
rienced by families are discussed with environmental, economic and psychosocial
challenge subheadings. To meet this end, 126 voluntary families of neuromuscular
disorder patients, being recorded to get treatment in one of the Neuromuscular Dis-
eases Centers between July 1 and September 30 in 2012, were interviewed. The
results of the study are indicated as follows; the families had difficulty in coming to
and leaving the center, they needed ease of access in the environment they live in,
they needed the environment and their house to be arranged in accordance with the
health status of the neuromuscular patient, they needed material/psychological/social
support, their income was not sufficient to cover their expenses, the treatment costs
of the patients had an impact on their budget, and they experienced difficulties in
meeting the expenses of the patient in economic terms. It was also seen that the
families thought the daily care and other preparations of patients were tiring, they
felt tired and exhausted, they could not spare time for themselves and could not
participate in social activities due to patient care.

Key Words: Neuromuscular diseases, neuromuscular patients’ families, challenges

GIRIS

Noromiiskiiler hastaliklar; periferik sinir sistemini etkileyen, sonradan kaza-
nilmis (edimsel) veya kalitimsal (genetiksel) olarak gelisen, ilerleyen kas
erimesi ve zayiflig1 ile karakterize edilen, bu yoniiyle de ¢esitli diizeylerde
fonksiyonel yetersizlige yol agan heterojen bir grup hastaliktir (Hartley vd.,
2011: 1022; Ozdamar ve Karasoy, 2010: 1). Tiirkiye’de kesin olmamakla
birlikte farkli gruplarda yaklasik 100 000 (Sosyal Giivenlik Kurumu[SGK])
ndromiiskiiler hastanin var oldugu tahmin edilirken, Bati Avrupa’da 70.000,

Amerika’da 40.000, Ingiltere’de ise 35000’in {izerinde ndromiiskiiler hasta-
nin oldugu bilinmektedir (Hartley vd., 2011: 1022).

Noromiiskiiler hastaliklarin ¢ogu ilerleyici karakterde olup, klinik olarak
farkli 6zellikler gostermelerine ragmen, en 6nemli ortak 6zellikleri cesitli
derecelerde fonksiyonel problemlere ve hareket sinirlamalarina yol agmala-
ridir. Hastanin yasi ilerledikge, hastalikla tanisma yasi azaldikc¢a ve hastali-
gin siiresi arttikga hastanin fonksiyonel yeterliligi de azalmaktadir ( Law,
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vd., 2005; Harris, 2003: 681). Sonradan kazanilmis néromiiskiiler hastalik-
larin ¢ogunlugunda tedavi ve tam iyilesme miimkiin olmasinin yani sira,
kalitimsal noromiiskiiler hastaliklarin tedavisine yonelik elde edilen teknolo-
jik ilerlemelere kargin kii¢iik bir grubu diginda hastaligi tamamen ortadan
kaldiran mutlak bir tedavi yonteminin olmadig1 bilinmektedir (Oksiiz, 2009;
Karaduman, vd., 2012: 4).

Noromiiskiiler hastaliklarin karmasik kronik yapisi, fiziksel, sosyal ve psiko-
lojik alanlardaki etkileri ile hastalarin yasam Kkalitelerini énemli derecede
diisiirerek birgok giiclilk yasamasina neden olmaktadir (Gravelle, 1997, akt:
Thomas vd., 2014: 144). Bu yoniiyle de ndromiiskiiler hastaliklar, tan siire-
cinden itibaren hasta ile birlikte ailesinin de hayatinin merkezi haline gel-
mektedir. Ozellikle yasanan tibbi gelismelere ragmen noromiiskiiler hastalik-
larin biiyiik ¢ogunlugunda tam tedavinin hala miimkiin olmamasinin, ailele-
rin hastaligi kabullenmelerini zorlastirarak ailede ¢atigmalara yol agtig1 bi-
linmektedir. Hastaligin kabullenilememesine bir de hastaligin seyri ve hasta-
larin bakim ihtiyaci eklenince aile iiyelerinin, rol ve sorumluluklarinda, 6zel
yasam alanlarinda, sosyal ¢evrelerinde, beklentilerinde, planlarinda, is ya-
samlarinda onemli degisiklikler meydana getirerek, hasta birey ve bireyin
icinde bulundugu aile sisteminin tiim tyelerinin yasamini zorlastirdigi bi-
linmektedir (Canam ve Acorn, 1999: 194; Tiizer, 2001; s.194). Yapilan ¢a-
lismalar, hastalik siireci ile birlikte ailelerde stres ve kaygi diizeyinin 6nemli
derecede arttigini, ailelerin yasam kalitesinin olumsuz yonde etkiledigini,
ailelerin yasam doyumunun azaldigini, ekonomik bir¢ok gii¢liik yasadiklari-
n1 gostermektedir (Bloom, 1997; Boling, 2005; Buchanan vd., 1979; Ganzini
vd., 1998; Hentinen ve Kyngas, 1998; Nereo vd., 2003; Yildirim vd., 2009).

Tiirkiye’de 2010 yilindan itibaren, Saglik Bakanligi, ndromiiskiiler hasta ve
ailelerinin yasadiklar1 zorluklar1 ve ihtiyaglar1 gbz 6niinde bulundurarak, 11
ilde, kendisine bagli 12 hastanede Noromuskiiler Hastaliklar Merkezi
(NHM) acilmasi calismalarma baslamustir. Ilerleyen siirecte, planlananin
disindaki hastanelerin de merkez agma talebinde bulunmasi ile 2016 yili
Mart ay1 itibari ile bu sayinin 14’e yiikseldigi bilinmektedir. Ancak merkez
agma onayini alan 14 hastaneden sadece 7’sinin mevcut durumda gerekli
fiziki altyapi, donamim, ara¢ ve gerecleri tamamlayarak merkezleri agtiklari,
yani aktif halde hasta alimina basladigi bilinmektedir. Agilan ve agilma is-
lemleri devam eden bu merkezler ile; néromuskiiler hastalarin tani, tedavi,
rehabilitasyon ve egitim imkanlarinin arttirilmasi, yasadiklar zorluklarin
ortadan kaldirilarak saglik hizmetine erisimlerinin kolaylastirilmasi, psiko-
sosyal destegin saglanmasinda sosyal hizmetin etkinlestirilmesi, hastaliklar
ile ilgili uygulamalarin standardize edilmesi ve yayginlastirilmasi amaclan-
mustir (T.C. Saglik Bakanligi, 2015: 2).

Olduk¢a yeni bir yapilanma olan bu merkezlerde noromiiskiiler hasta ve
aileleri ile ¢alisan, onlara hizmet veren ilgili kisi, meslek, kurum ve kurulus-
larin etkin hizmet vermesinde, verecekleri hizmetleri planlamalarinda bu
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hasta ve ailelerine iliskin bilimsel verilerin olmasinin énemli oldugu diisii-
niilmektedir. Ozellikle verilecek hizmetlerin planlanmasinda ve gelistirilme-
sinde ailelerin yasadiklar1 gii¢liiklerin bilinmesinin énemli oldugu diisiiniil-
miistiir. Nitekim yapilan ulusal literatiir incelemesinde, noromiiskiiler hasta
ailelerini konu alan ¢alismalarin olduk¢a siirli oldugu, yapilan ¢alismalarin
ise daha ¢ok hastaligin ailelerin yasam kalitesine ve ruh sagligina olan etki-
sini degerlendiren calismalardan olustugu goriilmiistiir (Bayromova, 2008;
Cakaloz ve Kurul, 2005; Cakaloz vd., 2010; Yildirim vd.,2009).

Bu dogrultuda yapilmas: kararlastirilan bu ¢alismada, néromiiskiiler hasta
ailelerinin yasadiklar1 giicliikkleri ortaya c¢ikaracak bilgilerin incelenmesi
amaglanarak agagidaki soru climlelerine cevap aranmistir:

» Noromiiskiiler hasta ailelerinin yasadiklar1 ¢cevresel giigliikler nelerdir?
» Noromiiskiiler hasta ailelerinin yasadiklari ekonomik gii¢liikler nelerdir?

» Noromiiskiiler hasta ailelerinin yasadiklari psiko-sosyal gii¢liikler neler-
dir?

Yapilan bu arastirmanin, ndromiiskiiler hasta ailelerinin ve yasadiklar1 giic-
likklerin goriiniir olmasini saglamasinin yani sira, yeni kurulan bu merkezler-
de ailelere ve hastalara yonelik verilecek hizmetlerin planlanmasina ve stan-
dardize edilmesine, sosyal hizmet miidahalelerinin gelistirilmesine yardimci
ve yol gosterici olacagi diigtinilmistiir.

YONTEM
Calisma grubu

Nicel arastirma deseni ile gergeklestirilen bu ¢aligma tanimlayici niteliktedir.
Aragtirmanin yapildig: tarihlerde, hasta aliminda bulunan Istanbul Bakirkdy
Sadi Konuk Egitim ve Arastirma Hastanesi (EAH), izmir Tepecik EAH,
Antalya EAH biinyesindeki NHM’lerden hizmet alan hastalarin aile tiyeleri
aragtirmanin ¢alisma evrenini olusturmustur.

Orneklemin olugturulmasinda arastirmaya katilan aile iiyelerinin néromiiskii-
ler hasta ile yasiyor olmasi 6lgiitii g6z 6niinde bulundurulmustur. Bu dogrul-
tuda arastirma Orneklemini ise s6z konusu ii¢ merkezden 1 Haziran — 30
Eyliil 2012 tarihleri arasinda hizmet alan, arastirmaya katilmaya istekli ol-
dugunu belirten 126 (74 Miiskiiler Distrofi [BM: 45 DMD, 16 miyotonik
Distrofi, 7 Becker BM, 3 Konjenital BM, 3 Limb girde MD] 26 myastenia
gravis, 11 motor noron hastaliklari, 6 miyopati, 3 miyotania konjenita, 6
Polimiyozit) goniillii néromiiskiiler hasta aile tiyesi olusturmustur.

Arastirmaya katilan aile tyelerine iliskin bilgiler Tablo 1 de verilmistir.
Buna gore katilimcilar gogunlukla (% 48,4) annelerden olusmakla birlikte
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evli (%88,1), 2 cocuga sahip (%41,6), ortadgretim mezunu (%65,8), ev ha-
nim1 (% 49,2), saglik giivencesine sahiptir (%92,9).

Tablo 1. Ailelerin sosyo-demografik 6zelliklerine iligkin bilgiler

Say1 %
Yakinlik Derecesi
Anne 61 48,4
Baba 25 19,8
Es 24 19
Diger (Cocuk, Kardes, Yenge, Teyze, Dede) 16 12,7
Medeni Durum
Evli 111 88,1
Bosanmis / ayr1 / dul 10 8
Bekar 5 4
Cocuk Sayist
2 Cocuk 52 41,6
3 Cocuk 27 21,6
4 Ve Uzeri 22 17,6
1 Cocuk 18 14,4
Cocugu Olmayan 7 5,6
Ogrenim Durumu
Ortadgretim 85 65,8
Lise 26 20,6
Universite 12 9,5
Okur Yazar 5 4
Meslegi/Calisma durumu
Ev Hanim 62 49,2
Emekli 18 14,3
Ozel Sektor/isci 18 14,2
Serbest meslek 16 12,7
Diizenli Isi Yok 6 4,8
Kamu Personeli/Memur 6 4,8
Saghk Giivencesi
Var 117 92,9
Yok 9 71
Toplam 126 100
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Veri toplama araclan

Arastirma verilerinin toplanmasinda, aragtirmaci tarafindan ailelerin anlaya-
bilecegi diizeyde, konu ile ilgili literatiirden yararlanilarak kapsamli bir se-
kilde hazirlanan Noromiiskiiler Hasta Aileleri Anket Formu kullanilmustir.

Néromiiskiiler Hasta Ailelerine Yonelik Anket Formu 58 soru ifadesinin
bulundugu bes ana bdliimden olusmaktadir. Birinci bdliim, arastirma kapsa-
mina alinan ailelerin sosyo- demografik 6zelliklerine iligskin degiskenlere
yonelik 7 soru ifadesinden olusmaktadir. Tkinci béliim, arastirma kapsamina
alinan ailelerin néromiiskiiler hastalarinin hastalik siirecine iliskin 11 soru
ifadesinden olusmaktadir. Ugiincii boliimde ise, arastirma kapsamina alinan
ailelerin yasadig giicliiklere iligkin bilgilere yer verilmis olup, bu gii¢liikler
alt 3 boliimde (47 soru climlesi) toplanmistir. Dordiincii boliimde; arastirma
kapsamina alinan ailelerin sosyal hizmet siirecine ile iligkisine iligkin olarak
3 soru ifadesinden olugmaktadir. Son olarak besinci boliimde ise, arastirma
kapsamina alinan ailelerin hastaliktan 6tiirti yasadiklar1 giigliikleri genel
olarak ifade etmelerine iliskin 6 agik u¢lu soru ifadesinden olugmaktadir.

Uygulama

Ankara Universitesi Saglik Bilimleri Enstitiisii tarafindan etik agidan uygun
bulunan arastirmanin hastanelerde gergeklestirilmesi i¢in hastanelerin bagh
bulunduklari saglhik miidiirliiklerinden gerekli izin alinmistir. Izinler alindik-
tan sonra ilgili NHM’lerde gorev yapan meslek elemanlari (merkez sorumlu
hekimi, sosyal hizmet uzmani, hemsire) ile iletisime gecilerek arastirmanin
konusu, amaci, anket formu ve formun kime nasil uygulanmasi gerektigi
konusunda bir 6n bilgi verilmistir. On bilgiden sonra anket formlar1 posta
yoluyla gonderilmistir.

Veri toplama islemi sirasinda arastirmaya katilacak olan tiim aile bireylerine
aragtirmanin amaci ve yontemi acgiklanmig ve arastirmaya katilmaya istekli
aileler ile NHM’lerde gérev yapan meslek elemanlari ve arastirmaci tarafin-
dan yiiz yiize gériisme yapilmistir.

Verilerin Analizi

Arastirmadan elde edilen veriler, “SPSS Istatistik 20.0” istatiksel paket prog-
rami1 kullanilarak ve Micrososft Exel 2010 galigma sayfasinda analiz edilmis,
sonugclar say1 ve ylizde seklinde verilmistir.

BULGULAR

Saglik Bakanligina bagli NHM’lerden hizmet alan hasta ailelerinin yasadik-
lar1 giicliiklerin belirlenmeye c¢alisildigr bu ¢alismada, ilk olarak ailelerin
cevresel durumlarina iligkin bulgular incelenmistir. Daha sonra ailelerin
ekonomik ve psiko-sosyal durumlarina bulgular incelenmistir.
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Cevresel duruma iliskin bilgiler

Ailelerin yasadiklar1 ¢cevrede ihtiya¢ duyduklar1 destek ve hizmetlere iliskin
bilgilerin verildigi Tablo 2 incelendiginde; ailelerin gogunlukla (%71,4) kent
merkezinden merkeze gelmelerine ragmen merkeze gelip gitmekte zorlan-
diklar1 (%59,6), en ¢ok zorlanan (%85,7) ailelerin kdy/kasabadan gelen aile-
ler oldugu, en az zorlanan (%53,3) ailelerin ise kent merkezinden gelen aile-
ler oldugu goriilmiistiir. Aileler yasadiklar ¢evrede en ¢ok ulasim kolayligi-
na (%24,7), ayn1 oranda (%14,4) cevrenin ve evin ndromiiskiiler hastanin
saglik durumuna uygun diizenlenmesi ve sosyal destege ihtiya¢ duyduklarini
belirtmistir.

Tablo 2. Ailelerin yasadiklari ¢evrede ihtiyag duyduklari destek ve hizmetler

Say1 %
Ailelerin yerlesim birimine gore
Merkez ve hizmetlere ulasimda zorlanma durumu
Kent merkezi (N:90/ %71,4) 48 53,3
Il dist (N:22/ %17,5) 15 68,2
Koy/kasaba (N:14/%11.1) 12 85,7
Toplam 75 59,5
Yasadiklar: ¢evrede ihtiya¢ duyduklari destek ve hizmetler
Ulasim kolayligt 25 24,7
Cevrenin ve evin hastanin saglik durumuna uygun diizenlenmesi 14 14,4
Sosyal destek 14 14,4
Herhangi bir ihtiyacim yok 11 8,7

Tedavi merkezi 8,2

Ucretsiz yiizme havuzu ve servis 6,2

8

6
Psikolojik destek 7 7,2
Maddi destek 4 4,1
Okul destegi 2 2,1
Hizmete kolay erisim 3 3,1
Ulasim ve fizik tedavi 4 4,1
Toplam 97 100
Cevaplamayan 29 23,0
Toplam 126 100

Ekonomik duruma iliskin bilgiler

Ailelerin ekonomik durumuna iligskin bilgilerin verildigi Tablo 3 incelendi-
ginde; ailelerin aylik ortalama gelirlerinin 500-1000 TL (%52.,4) arasinda
olmakla birlikte gelirlerinin ihtiyaglarimi karsilamadigi (%50) goriilmiistiir.
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Gelirlerinin ihtiyaglarini karsilamadigin1 veya kismen karsiladigini belirten
aileler, en cok (%383,6) sosyal ihtiyaclarini karsilamada giigliik yasadiklarini,
en az ise (% 40,0) yiyecek ihtiyaglarim kargilamada giigliik yasadiklarimi
ifade etmistir. Ailelerin %51,6’s1 tedavi masraflarinin biit¢elerini orta dii-
zeyde etkiledigini, %39,7’sinin biitcelerini oldukca etkiledigini, %8,7’sinin
ise biitcelerini etkilemedigini ifade etmistir. Ailelerin ¢ogunun (%69,8) eko-
nomik ag¢idan hastalariin tedavi giderlerini karsilamada gii¢liik yasadigi, en
cok ise hastasinin temel ihtiyaglarin1 karsilamada (%25) giliglik yasadigi
gorlilmistiir. Ailelerin yardim alma durumlan incelendiginde ise ailelerin
cogunun (%77,8) herhangi bir kurum veya kurulustan yardim almadiklart
saptanmuigtir.

Tablo 3. Ailelerin ekonomik durumuna iligkin bilgiler

Say1 %

Aylik Gelir

500-1000 TL 66 52,4
1000-1500 TL 32 25,4
1500 TL iizeri 28 22,2
Gelirlerinin ihtiyaglarim karsilama durumu

Hayir 63 50
Kismen 46 36,5
Evet 17 13,5
Toplam 126 100
Karsilamakta Zorlandiklar: Ihtiyaglar
Sosyal 92 83,6
Saglik 85 77,3
Ulasim 77 71,4
Yiyecek 66 40.0
Egitim 64 58,2
Yakacak 56 50,9
Giyecek 55 50
Hepsi 48 44,4
Toplam 110 100
Tedavi giderlerinin biitcelerini etkileme durumu

Orta diizeyde etkiliyor 65 51,6
Oldukga etkiliyor 50 39,7
Etkilemiyor 11 8,7
Tedavi giderlerini karsilamada giigliik yasama durumu

Yasiyor 88 69,8
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Yasamiyor 38 30,2
Toplam 126 100
Yasanan Giigliikler

Hastanin temel ihtiyag¢larim karsilayamama 22 25.0
Ulasim masraflarini kargilayamama 16 18,2
Sosyal faaliyetlere katilamama 15 17.0
Hastanin isteklerini ger¢eklestirememe 14 15,9
Maddi yardim 7 8.0

Ilag alamama 7 8.0

Tedavi masraflarim karsilayamama 6 6,8

Egitim masraflarim karsilayamama 1 1,1

Toplam 88 100
Herhangi bir kurum veya kurulustan Yardim

Alma Durumu

Hayir 98 77,8
Evet 28 22,2
Toplam 126 100

Psiko-sosyal duruma iliskin bilgiler

Tablo 4’te hastaligin ailelerin psiko-sosyal durumu tizerindeki etkileri ince-
lenmistir. Buna gore ailelerin gogunun (%74,6) hastaligin diger kisilerle olan
iligkilerini etkiledigini ifade ettikleri goriilmiistiir. Hastaligin diger kisilerle
olan iligkilerini etkiledigini belirten aileler, cogunlukla yakin arkadaslar1 ve
akrabalan ile iligkilerinin azaldigin1 (%60,6), insanlara (es, cocuk, arkadas
vs.) kars1 beklentilerin arttigini (%59,6), diger aile iiyelerine karsi rol ve
sorumluluklar1 yerine getirmede sorun yasar hale geldiklerini (%50) belirt-
mistir. Ailelerin %57,4’1 hastasiin giinliik bakimi ve diger hazirliklarinin
yorucu oldugunu, yarisindan biraz fazlasi (%54) hastasinin bakimi nedeni ile
sosyal aktivitelere katilamadiklarin1 ve (% 50,8) kendisine zaman ayirama-
digint belirtmistir. Ailelerin yariya yakininin (%45,2) mevcut ruh sagligini
orta olarak, yaklagik ii¢cte birinin ise (%28,6) 1iyi olarak degerlendirdigi go-
rlilmiistiir. Ailelerin ruh sagligim1 degerlendirmelerine iligkin ifadeleri ince-
lendiginde ise; ¢ogunun (%91) kendisini iyi ve neseli biri olarak gérmedigi
ve yorgun hissettigini (%65,9) ifade ettigi goriilmiistiir.
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Tablo 4. Hastaligin ailelerin psiko-sosyal durumu tizerindeki etkileri

Say1 %
Diger kisilerle olan iliskilerini etkileme durumu
Etkiliyor 94 74,6
Etkilemiyor 32 25,4
Toplam 126 100
Diger kisilerle olan iliskilerini etkileme bigimi
Yakin arkadaglar ve akrabalarla iliskilerde azalma 57 60,6
Sosyal gevresinden (es, ¢ocuk, arkadas vs) beklentilerinin artmasi 56 59,6
Diger aile {iyelerine kars1 rol ve sorumluluklar1 yerine getirmede sorun
yasar hale gelme 47 50.0
Ice kapanma ve karamsarlasma 11 11,8
Yasanilan gevreyi degistirmek zorunda kalma 9 9,6
Yalniz yagamak zorunda kalma 4 4.3
Daha ¢ok destek olunmasi 3 3,2
Es veya cocuklar tarafindan terk edilme 2 2,1
Toplam 94 100
Hastanin Bakimi Nedeni ile Yasananlar Giigliikler
Hastanin giinliik bakimi ve diger hazirliklariin yorucu oldugunu diisiinme 73 57,9
Sosyal aktivitelere katilamama 68 54.0
Kendine zaman ayiramama 64 50,8
Hastaligin es ile olan iliskiyi etkileme 38 30,4
Sorunlarimdan kurtulmak igin sigara, alkol, ila¢ gibi maddeleri daha fazla
kullanmaya baslama 12 9,5
Evi terk etmeyi diigiinme 11 8,7
Su anki ruh sagliklarini degerlendirmeleri
Orta 57 45,2
Iyi 36 28,6
Koti 20 15,9
Cok lyi 10 79
Cok Koti 3 2,4
Su anki ruh saghgna iliskin ifadeleri
Kendimi yorgun hissediyorum 83 65,9
Kendimi halsiz hissediyorum 54 42,9
Kendimi zihinsel ¢6kkiinliik iginde hissediyorum 37 29,4
Kendimi yasami kisitlanmis hissediyorum 35 27,8
Kendimi bagimli biri olarak goriiyorum. 33 26,2
Kendimi ileriye doniik plan ve beklentileri olan biri olarak gériiyorum. 27 21,4
Kendimi iyi ve neseli hissediyorum. 11 8,7
Toplam 126 100
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TARTISMA

Yapilan bu g¢aligmada, Tiirkiye’de yeni bir yapilanma olan NHM’lerden
hizmet alan néromiiskiiler hasta ailelerinin yasadiklar giicliikler belirlenme-
ye calisilmustir.

Arastirmada aile tiyelerinin ¢ogunlukla annelerden olugmasi (%48,4) hasta-
larin bakim yiikiiniin daha ¢ok anneler tizerinde oldugunu diistindiirmektedir.
Nitekim literatiirde yapilan diger calismalar da babalarin genelde bir iste
calisip eve maddi imkén saglayan biri roliinde oldugunu, annelerin ise bakim
veren roliinii iistlendigini belirtmektedir (Cakaloz ve Kurul, 2005; Cakaloz
vd.,2010; Lawoko ve Soares, 2002; Tak ve Mccubbin, 2002; Ozdinger,
2002). Benzer sekilde ailelerin ¢ogunlukla ilkokul mezunu, ev hanimi, saglik
giivencesi bulunanlardan olusmasi da bu aileler ile yapilan diger alan calis-
ma sonuglari ile paralel bulunmustur. (Ozdinger, 2002; Cakaloz vd., 2010;
Cakaloz ve Kurul, 2005; Yildirim vd., 2011).

Ailelerin ¢ogunun gelirlerinin ihtiyaglarini karsilamamakla birlikte sirasiyla
en ¢ok sosyal, saglik, ulasim, yiyecek ihtiyaglarini karsilamada giicliik yasa-
diklar1 saptanmistir. Benzer sekilde tedavi giderlerinin ailelerin biitcelerini
orta diizeyde etkiledigi goriilmekle birlikte ailelerin tedavi giderlerini karsi-
lamada da giicliik yasadig1 bulunmustur. Ozellikle ailelerin hastasinin temel
ihtiyaclarini ve ulasim masraflarini karsilamada ve sosyal faaliyetlere katil-
mada en ¢ok sorun yasadigi goriilmiistiir. Arastirma bulgularimizla benzer
sekilde aileler ile yapilan diger ¢aligmalar da, néromiiskiiler hasta ailelerinin
ekonomik giicliikkler yasadigini gostermektedir (Emery, 1991; Ganzini vd.,
1998; Ozdinger, 2002; Oksiiz, 2009; Parish ve Cloud, 2006; Thomas
vd.,2014). Hatta yapilan bu ¢aligmalar, hastaligin aileleri fakirlestirmede risk
faktorii oldugunu belirtmektedir. Hastalikla birlikte ¢ocuk yetistirmede artan
maliyet, hastalarin bakim ihtiyacinin yiiksek olmasi ile birlikte aile tiyeleri-
nin is kayb1 yasamalari, siirekli tedavi takibinin yapilmas1 gerekliligi ile ar-
tan tedavi giderleri, hastanin yagam kalitesinin arttirilmasi amaciyla yardimci
ara¢ ve gereglere olan yliksek ihtiyag ve bunlarin ¢ogunun devlet tarafindan
iicretsiz saglanmamasi onemli risk faktorleri arasinda sayilabilir. Ailelerin
¢ogunun (%77,8) herhangi bir kurum veya kurulustan yardim almamasinin
da yasadiklart maddi giighigii arttirdigi sdylenebilir.

Thomas et al., (2014: 150)’inde belirttigi gibi, gelismis iilkelerde var olan
yasam kosulu ile karsilastirildiginda, Tiirkiye gibi gelismekte olan iilkelerde
alt sosyo- ekonomik sinifin tiyeleri olan néromiiskiiler hasta aileleri yetersiz
yasam kosullart ile birlikte diisiik yasam kalitesine sahiptir ve bu yoniiyle de
daha hassas konumdadir. Ailelerin yasadiklar giiclerin iizerine birde hastalik
ve yarattigl bakim verme sorumlulugu eklenince ailelerin yasam Kkalitesi
dada da diigmektedir. Zaten kit kanaat geginen bir ailede hastalarin varlig
onlarin yagamini1 daha da sinirlandirarak hastaliktan daha ¢ok etkilenmeleri-
ne neden oldugu diistintilmektedir.
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Ailelerin merkeze veya saglik profesyoneline bagvurmasi tedavi masraflari-
nin yani sira ulagim giderlerini dogurarak, 6zellikle koyden/kasabadan veya
farkli illerden merkeze gelen ailelerin tedavi masraflarim1 daha da arttirdig
sOylenebilir. Nitekim merkeze gelip gitmede en cok zorlanan ailelerin
kdy/kasabadan gelen ailelerin oldugunun goriilmesi bu bilgiyi destekler nite-
liktedir. Oyle ki ailelerin tedavi alabildikleri hastanelerin ve merkezlerin
Tiirkiye genelinde her ilde olmamasi, var olan illerde ise tek olmasi ailelerin
yerlesim yerlerinden uzak mesafelerde tedavi almasina neden olarak ulasim
giderlerini daha da arttirdig1 sdylenebilir. Bu durumun hem ailelerin ulagim
giderlerini arttirtp gelirlerini olumsuz yonde etkilerken, hem de merkeze
gelip gitmelerini, tedavi almalarini zorlastirdigi diistiniilmektedir.

Gelirlerinin ihtiyaglarin1 karsilamadigi goriilen ailelerin, Tirkiye gibi 6zel
araca sahip olmanin dnemli gider oldugu bir {ilkede araglarinin olmayisi, bu
hasta ve ailelerine yonelik iicretsiz transfer hizmetlerinin de var olmamasi ile
birlikte onlar1 toplu tagima araglarin1 kullanmak zorunda birakmaktadir. Bu
durumun da aileler igin ekstra gider olusturmakla birlikte yogun bir sekilde
ulasim gii¢liigii yasamasma neden oldugu sdylenebilir. Oksiiz (2009: 95)
yaptig1 calismasinda, ndromiiskiiler hastalarin ¢ogunun tekerlekli sandalye
ya da ortez kullandigini ve bu araclar1 kullanmada ailelerin hastalarinin agir
olmasi nedeni ile kardiramama ya da ev dis1 ¢evrenin fiziksel engellerle dolu
olmasindan dolay1 hastalarm bir yerden bir yere tasinmasinda/transferinde en
cok giicliik yagadigini saptamistir. Nitekim arastirmamizda da ailelerin yasa-
diklar1 ¢evrede ihtiya¢ duyduklar1 destek ve hizmetler igerisinde en ¢ok
(%24,7) ulagim kolayligi ile gevrenin ve evin ndromiiskiiler hastanin saglik
durumuna uygun diizenlenmesini ifade etmeleri bu g¢aligma bulgular ile
paralellik gostermektedir. Toplu tasima araclarini kullanan ailelerin, toplu
tagima araglarina hastalarini indirip bindirirken, kaldirimlarin, yollarin, has-
tanenin fiziki kosullarimin kullanilan yardimci araglarin rahat kullanimim
engeller nitelikte olmasi ile hastasini tasimakta zorlanmalarina, merkeze
gelip gitmekte bir¢ok giiclik yasamalarina neden oldugu sdylenebilir.
Koy/kasabadan gelen ailelerin tedavi islemlerinin uzamasi ile birlikte ayni
giin igerisinde evlerine donememeleri, ailelerin otel veya benzeri bir yerde
konaklamasini gerektirmektedir. Bu durum ise ulasim giderlerine konaklama
giderlerinin de eklenmesi ile ailelerin maddi yiikiinii daha da arttirarak mer-
keze gelip gitmede daha ¢ok zorlanmalarina neden oldugunu diisiindiirmek-
tedir.

Ailelerin ¢cogu yasadiklar1 ¢evrede destek ve hizmete ihtiya¢ duymaktadir.
Ailelerin en ¢ok ihtiya¢ duyduklari destek ve hizmetler ulasim kolayligi,
cevrenin ve evin ndromiiskiiler hastanin saglik durumuna uygun diizenlen-
mesi olmasinin yan1 sira maddi, psikolojik ve sosyal destek ihtiyacidir. Aras-
tirma bulgularimiza benzer sekilde Oksiiz (2009)’de yaptig1 c¢alismasinda
hastalarin hayatin1 bagimsiz bir sekilde devam ettirebilecegi yardimer aragla-
11 temin etmede, ev ve i§ yeri adaptasyonlar1 gibi ergonomik diizenlemeler
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yapmada ailelerin sorun yasadigini, ailelerin ¢ogunun hastalarinin saglik
durumuna uygun ev diizenlemesi yapamadigin1 belirtmistir. Verbrugge ve
Jette (1994: 12)’nin de belirttigi iizere, bu hastalarin giinliikk yasam aktivite-
lerini tam olarak bagimsiz bir sekilde yerine getirebilmelerinde, hastalarin
var olan fonksiyonel kapasiteleri ile gerekli olan gevresel ihtiyaglarinin tam
olarak birbirini karsilayabilmesi onemlidir. Bu durumda kisinin kendine
yetebilmesi ve bagimsiz yasayabilmesi i¢in uygun ¢evresel diizenlemelere ve
adaptasyonlara ihtiya¢ duyulmaktadir. Cevresel diizenlemeler sadece hasta-
nin hayatin1 degil, hastanin bakim yiikiinii de azalmasi ile ailelerin hayatin
da kolaylastirici role sahiptir. Bu yoniiyle ailelerin hem hastalarinin hem de
kendi hayatlarini kolaylastiracak gerekli ev i¢i diizenlemelerinin yapilmasina
olan ihtiyaci ¢ok 6nemli bir ihtiyac olarak degerlendirilmistir. Ev ici diizen-
lemelerin yapilamamasinda ailelerin gelir diizeylerinin diisiik olmasinin
onemli derecede etkisinin oldugu sdylenebilir. Ozellikle Tiirkiye’de ev ici
diizenlemeleri karsilayan sosyal refah programlarinin olmamasi, ailelerin
gerekli degisiklikleri kendi imkanlar ile yapmak zorunda kalmalarina neden
olarak maddi yetersizlige sahip ailelerin ev i¢i diizenlemeleri yapmalarini
daha da zorlastirdig1 diistiniilmektedir.

Hastaligin, yakin arkadaslar ve akrabalarla iligkilerinde azalma, sosyal ¢ev-
reden (es, ¢ocuk, arkadas vs) beklentilerin artmasi, diger aile liyelerine karsi
rol ve sorumluluklar1 yerine getirmede sorun yasar hale gelme seklinde aile-
lerin diger kisilerle olan iliskilerini etkiledigi goriilmiistiir. Hastalikla birlikte
sosyal cevresi tarafindan ailelerin daha ¢ok desteklenmesi gerekirken ailele-
rin ¢ok azinin desteklendigi (%3,2) hatta bazi ailelerin yalniz yasamak zo-
runda kaldigimin (%4,3) goriilmesi ailelerin sosyal destek mekanizmalarimin
yokluguna iliskin 6nemli bulgular olarak degerlendirilmistir. Nitekim ailele-
rin yasadiklar1 ¢evrede ihtiyag duyduklar1 destek ve hizmetler arasinda da
sosyal destege ihtiya¢ duyduklarini belirtmeleri, hastalikla bag etmede 6nem-
li kaynak olan sosyal destek mekanizmalarindan ailelerin yoksun olduguna
dair 6nemli bir bulgu olarak degerlendirilmistir. Arastirma bulgularimizla
benzer sekil de Ozdinger (2002) de yaptig1 calismasinda ailelerin yeterli
destek kaynaklarinin olmadigindan bahsetmektedir.

Aileler hastalarinin giinliik bakimi ve diger hazirliklarimin yorucu oldugunu
diistindiiklerini, hastanin bakimi nedeni ile sosyal aktivitelere katilamadikla-
11, kendilerine zaman ayiramadiklar1 ve hastaligin esleri ile iliskisini etkile-
digini (birbirlerine yeterli zaman ayiramama) ifade etmistir. Bu durum, né-
romiiskiiler hastaliklarin gogunlukla ev i¢i yogun ilgi ve bakim gerektirmesi-
nin, aile bireylerini eve bagimli kilarak, ailenin sosyal ¢evreden yalitilmasina
neden olmasi ile agiklanabilir. Ozellikle hastaligmn ilk evrelerinde, sosyal
hayatlarina zaman ayirabilmekte iken, hastalarin bagimlilik diizeyinin artma-
st ile birlikte sorumluluklar1 ve gorevlerinin degismesi ile ailelerin sosyal
izolasyon yasamaya basladig1 sOylenebilir. Aragtirma bulgularimizda para-
lellik gosterecek sekilde benzer arastirmalarda (Emery, 1994; Gokler, 2008;
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Kelly ve Hewson, 2000; Oksiiz, 2009; Thomas vd.,2014; Yilmaz vd., 2011),
hastaligin ilerleyen siireclerinde, hastalarin aileye olan bagimliliginin artmasi
ile ailelerin sosyal izolasyon yasadiklarini, ailelerin 6zellikle sosyal aktivite-
lere katilmada giigliikk yasadiklarini belirtilerek, ailelerin sosyal hayata kati-
liminin azalmasi ile stres ve bakim yiikii arasinda ters oranti oldugunu be-
lirtmektedir.

Mevcut ruh sagliklarimi orta diizey olarak degerlendiren ailelerin, cogunun
kendisini yorgun, halsiz, zihinsel c¢okkiinliik i¢inde hissettigi ve bagimli,
yasamu kisitlanmis biri olarak gordiigiinii ifade etmesi bu aile iiyelerinde
depresyon belirtilerine iligkin 6nemli bulgular olarak degerlendirilmistir.
Nitekim néromiiskiiler hastaliklarin aile tizerindeki etkilerini arastiran calig-
malarin; ailelerin stres diizeylerinin yiiksek oldugunu, hastaligin aileleri
duygusal olarak olumsuz etkiledigini, ailelerin ¢ogunda psikolojik uyumun
azaldigini, depresif semptomlar ve kaygi semptomlari gosterdiklerini, saglik-
I1 ¢ocuklara sahip ailelere gore daha depresif ve norotik oldugunu belirttikle-
ri sonuglariyla ailelerin ruh sagligina iliskin ifadeleri paralellik gostermekte-
dir (Cakaloz ve Kurul, 2005; Mastroyannopoulou vd., 1997; McDonald,
2002; Zeman vd., 1992; Kelly ve Hewson, 2000; ). Bu durum ailelerin yasa-
diklar1 duygusal sorunlarin ¢éziimlenmesine iliskin profesyonel rehberlige
ve destege gereksinimlerinin yiiksek oldugunu diisiindiirmiistiir.

Ailelerin ¢ogunun (%77,8) herhangi bir kurum veya kurulustan yardim al-
mamakla birlikte (%84,9) herhangi bir dernek veya sivil toplum kurulusuna
da iliye olmadigi saptanmistir. Ailelerin herhangi bir sivil toplum kurulusuna
veya dernege iiye olmamasi, ailelerin egitim diizeylerinin diisiik olmasi ile
de agiklanabilecegi gibi ailelerin haklarma iliskin yetersiz bilgi ve bilince
sahip olduklar1 ile de agiklanabilir. Yardim alan ailelerin ise ¢ogunlukla
(%85) maddi yardim aldigi, psikolojik yardim ise hi¢ almadig1 saptanmustir.
Yardim alan ailelerin olduk¢a az olmasi ile birlikte psikolojik yardimi hig
almadiklarmin goriilmesi, ailelerin yeterli profesyonel destek almadiklar
veya alamadiklarii diisiindiirmiistiir. Bu durum birgok g¢evresel, ekonomik
ve psiko-sosyal giigliikler yasayan ailelerin yasadiklar1 giigliiklerin ¢oziimii
noktasinda yeterli profesyonel destek almadiklari veya alamadiklarinmi dii-
siindiirmektedir.

SONUC ve ONERILER

Noromiiskiiler hastaliklar, kronik seyirli, hizli ilerleyen, ciddi yeti yitimleri-
ne yol agan ve Oliimle sonuglanan bir hastalik olmasi ve gelecege iliskin
umut kaybi yaratmasi nedeniyle ailelerin yasam kalitesini olumsuz yonde
etkilemektedir (Boling, 2005: 177; Canam ve Acorn, 1999: 193). Bu nedenle
noromiiskiiler hastaliklarda tedavide, sadece hastanin fiziksel durumu ile
ilgilenmek yeterli degildir, aym1 zamanda hem hastanin hem de diger aile
bireylerinin ruhsal durumunun da tedavi programi igerisine alinmasi gerekli-
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dir. Nitekim yapilan ¢aligmalar da bu ailelerin ciddi sekilde ele alinmasinin
gerekliligini ve ruhsal destegin verilmesinin 6nemini ortaya koymaktadir
(Bloom, 1997; Boling, 2005; Buchanan vd., 1979; Ganzini vd., 1998; Nereo
vd., 2003; Yildirim vd., 2009; Thomas vd., 2014). Tedavi siirekliligi ile de
ailelerin ve hastalarin yasamlarinda zorlu bir siirecin baslangici olan néro-
miiskiiler hastaliklarda ailelerin ve hastalarin yararlanabilecegi destek sis-
temleri olduk¢a dnemlidir. Ozellikle ailelerin ve hastalarin hastaliga ve has-
talikla birlikte degisen yasam kosullarina uyumunda uygun psikososyal des-
tek sistemlerinden yaralanmasi olduk¢a 6nemlidir.

Diinyada oldugu gibi biyopsikosyal yaklasim ¢er¢evesinde NHM’lerde hasta
ve ailelerine yonelik sadece tibbi hizmetlerin degil multidisipliner ekip tara-
findan ¢ok yonlii psiko-sosyal hizmetlerin de verilmesi olduk¢a Snemlidir.
Ozellikle sosyal ¢alismacilar merkeze bagvuran her hasta aile iiyesi ile mes-
leki goriisme yaparak, belirledigi ihtiyaglarina yonelik miidahale siireci plan-
layip uygulamalidir. Benzer sekilde psikologlar da aileleri psikolojik agidan
desteklemelidir. Ancak iilkemizde ve soz konusu NHM’lerde heniiz boyle
bir ekip ¢alismas1 yaklasiminin olusamadigi gézlemlenmistir. Oyle ki, ilgili
yonergede (T.C. Saglik Bakanligi, 2015: 7) de belirtildigi iizere sosyal ca-
lismaci ve psikolog bu merkezlerde bulunmasi zorunlu meslekler arasinda
yer almamaktadir. Bu meslek elemanlar1 sadece merkez sorumlu hekimi
tarafindan kendisine konsiiltasyon acilir ise merkeze gelerek hasta ve aileleri
ile goriismektedir. Bu durumun ailelerin ve hastalarin psikososyal destek
hizmetlerinden yararlanmasini engelleyerek saglik durumlar disinda yasa-
diklart giigliiklere iligskin profesyonel yardim almalarini olduk¢a sinirlandir-
dig1 diistiniilmektedir.

Ailelerin yasadiklan giicliikler géz oniinde bulunduruldugunda; sosyal refah
devletinin gerekleri olan sosyal refah programlari ¢ercevesinde ailelerin ya-
sadiklar1 gligliiklerin ¢6ziimii noktasinda profesyonel uygulamalarin gergek-
lestirilmesi gereklidir. Ailelerin bakim ylikiinii azaltacak sosyal bakim prog-
ramlarinin gelistirilerek, ailelerin hastalikla bas etme becerilerinin gelistiril-
mesi gereklidir. Ozellikle sosyal ¢alismacilar hastalarin fiziksel durumlarina
ve ailelerin yasadiklar1 sorunlara iliskin bir takim ayricaliklar ve hizmetler
saglanmas1 ve bunlarla ilgili yasal diizenlemelerin yapilmasi1 konusunda ka-
muoyu olusturarak ve ilgili kamu kuruluslarini etkileyerek onlara kolaylik
saglayan bir toplum ortami olusturulmasi i¢in ¢aligma yapmalidir.

Yapilan bu calismada, Tiirkiye’de heniiz ¢ok yeni olan NHM’lerde hasta ve
ailelerine yonelik etkin hizmetlerin planlanmasi ve yiiriitiilmesi i¢in merkez-
den hizmet alan hasta ailelerinin yasadiklar1 giicliikler degerlendirilmistir.
Bunu yaparken, hastalik siniflandirilmasi ayrimina gidilmeden merkezlerden
hizmet alan tiim néromiiskiiler hasta gruplarinin ailelerinin yasadiklar1 giig-
liiklere dair bir bakis sunulmaya calisilmistir. Hig¢ siiphesiz ki her hastalik
farkli taniya sahip oldugu gibi farkli bir prognoza da sahiptir. Bu nedenle
yapilan bu ¢aligmanin, bu hasta ve ailelerine yonelik yapilacak ¢aligmalara
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ornek teskil edecegi diisiiniilmekle birlikte, hastalik tanisina gére hasta ve
ailelerin yasadiklar1 giigliiklerin ayr1 ayri1 detaylandirilarak incelenecegi bi-
limsel ¢aligmalarin sayisinin arttirilmasinda fayda vardir.
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Extended Abstract

Neuromuscular disease is a heterogeneous group of diseases affecting the
prefiric nervous system, characterized by progressive muscle wasting and
weakness, which subsequently evolve (actively) or inherently (genetically),
leading to functional impairment at various levels in this respect. The Turk-
ish Ministry of Health, from 2010 onwards, in line with needs of the neuro-
muscular patients and their families, in its affiliated hospitals, has begun to
run and standardize their operations for diagnosis, treatment and rehabilita-
tion services for these neuromuscular patients and their families. In these
newly-structured centers, the examination of patients and experienced chal-
langes that of families have been attached great importance to ensure effec-
tive planning and services provided for the patients. In light of the im-
portance attached to family, this study was planned and implemented with
the aim of detecting and evaluating the challenges experienced by the fami-
lies of neuromuscular patients. Challenges experienced by families are dis-
cussed with environmental, economic and psychosocial challenges subhead-
ings. To meet this end, 126 voluntary families of neuromuscular disease
patients, being recorded to get treatment in the Centers for Neuromuscular
Disease of Antalya Training and Research Hospital, 1zmir Tepecik Training
and Research Hospital, Istanbul Bakirkoy Sadi Konuk Training and Re-
search Hospital under the Ministry of Health between June 1 and September
30 in 2012, were interviewed. The participant family members who are re-
sponsible for primary care of the patients are mostly housewife, mother with
2 children, average age of 34, married, and graduates. The 58-question sur-
vey developed by the researcher aimed at obtaining information on the soci-
oeconomic and demographical features of the families, the disease process of
neuromuscular patients, the challenges experienced by families due to the
disease, and the social service process was filled out by professionals work-
ing in the mentioned centers (social workers and nurses) during face to face
interviews with the families. The information collected as a result of the
research was analyzed and evaluated via “SPSS Statistics 20.0” program and
“Microsoft Excel 2010” sheet. It was seen that the majority of the neuromus-
cular patients of the families taken into the scope of the research were diag-
nosed with DMD, the families commuting from a village or small town had
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difficulty in coming to and leaving the center, they needed ease of access in
the environment they lived in; they needed the environment and their house
to be arranged in accordance with the health status of the neuromuscular
patient; they needed material/psychological/social support, their income was
insufficient to cover their expenses, the treatment costs of the patients had an
impact on their budget, and they experienced difficulties in meeting the ex-
penses of the patient in economic terms. It was also seen that the families
thought the daily care and other preparations of patients were tiring, they felt
tired and exhausted, they could not spare time for themselves and could not
participate in social activities due to patient care, and felt guilty due to the
fact that they thought they were the reason for the patients’ sickness. Addi-
tionally, the families received information about the patients’ present situa-
tion from the health staff, 85.7 % benefitted from treatment services, and
50% reported being provided support by social worker. It has been reported
that neuromuscular diseases centers were the main source of the necessary
treatment and psychological support for the patients to recover from the
symptoms of the disease. It was also learnt that the families having no sup-
port from an institution or a foundation had no membership to any associa-
tions or non-governmental organizations. Considering the difficulties that
families have experienced, it is necessary to implement professional practic-
es at the point of solving the difficulties in the framework of social welfare
programs. Moreover, it is necessary to develop social care programs that will
reduce the burden of care for families and improve the ability of families to
cope with the disease. It is also very important for families and patients to be
informed by appropriate psychosocial support systems in order to adapt to
changing living conditions with disease and illness. In this way, the data
obtained from this research is thought to be a guide for the services to be
planned and provided for these families and their patients by making the
needs visible. In this study it was attempted to provide a view of the difficul-
ties of families of all neuromuscular patient groups receiving services from
centers without discrimination of disease classification. Undoubtedly each
disease has a different prognosis as well as a different diagnosis. It is thought
that this study made for this reason will be an example for the work to be
done for these patients and their families, and also it will be beneficial to
increase the number of scientific studies for the patients and their families
will be elaborated separately.
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