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Oz

Nadir hastaliklardan biri olan SMA (Spinal Muskuler Atrofi) hastaligi, omurilikte bulunan sinir
hlcrelerini etkileyerek hareket kabiliyetini kisitlayan bir kas hastaligi olarak tanimlanmaktadir.
Hasta yakinlari bakim vermenin yaninda tedavi ve destek surecindeki eksiklikler ve zorluklar
nedeniyle birgok sorun yasamaktadirlar. Bu arastirmanin amaci, SMA hasta yakinlarinin
yasadiklar zorluklari ve sosyal hizmet birimlerinden destek alma ve yararlanma durumlarini
ortaya c¢ikarmak olarak belirlenmistir. Bu baglamda arastirma nicel arastirma ydntemlerinden
tarama modeli ile gergeklestirilmistir. Amach érneklem ve kartopu 6rneklem ydntemi kullanilarak
87 SMA hasta yakinina ulagilan galismada, gevrimigi soru formu (Google Forms) kullaniimistir.
Calismada SMA hasta yakinlarinin hastalik ve tedavi sirecglerinde anksiyete, umutsuzluk,
caresizlik, sosyal izolasyon, ekonomik zorluklar gibi bircok =zorluk yasadiklari, yalniz
birakildiklarini ve yeterli destek géremediklerine dair gorusleri 6ne ¢cikmigtir. Ayrica sosyal hizmet
birimlerinden destek almaya ihtiyag duyduklari fakat mevcut destek hizmetlerinden biiyiik oranda
haberdar olmadiklari ortaya ¢ikmigtir.

Anahtar kelimeler: SMA, nadir hastaliklar, hasta yakinlari, sosyal hizmet

Abstract

SMA (Spinal Muscular Atrophy), one of the rare diseases, is defined as a muscle disease that
affects the nerve cells in the spinal cord and restricts mobility. Patient relatives experience many
problems due to deficiencies and difficulties in the treatment and support process as well as
caregiving. The aim of this research is to reveal the difficulties experienced by relatives of SMA
patients and their status of receiving and benefiting from social service units. In this context, the
research was conducted with the survey model from quantitative research methods. In the study
where 87 relatives of SMA patients were reached by using purposive sampling and snowball
sampling method, an online questionnaire (Google Forms) was used. In the study, the opinions
of SMA patient relatives that they experienced many difficulties such as anxiety, hopelessness,
helplessness, social isolation, economic difficulties, were left alone and did not receive adequate
support during the disease and treatment processes came to the fore. It was also revealed that
they needed support from social service units but were largely unaware of the available support
services.

Keywords: Patient’s relatives, rare diseases, SMA, social work.
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1. Giris

Spinal Muskuler Atrofi (SMA) hastaligi, bir néromuskiler hastalik olarak tanimlanmaktadir. Bu
hastaligin, ginimuzde arastirilmasinin, tani konulmasinin, tedavi edilmesinin olduk¢a zor ve maliyetli
oldugu bilinmektedir. SMA hastalidi, diinya Uzerinde gérulme sikhginin az olmasi nedeniyle nadir hastalk
kategorisinde degerlendiriimektedir (Griggs, Batshaw, Dunkle, Gopal-Srivastava, Kaye, Krischer,
Nguyen, Paulus & Merkel, 2009). Literaturde nadir hastalik (rare diseases) kavraminin yani sira yetim
hastaliklar (orphan diseases) kavrami da kullaniimaktadir. Nadir hastaliklara dair birgok farkh yerde
birbirinden farkli tanimlar bulunmaktadir. Ornegin Amerika Birlesik Devletleri’ nde 2002 tarihli Nadir
Hastaliklar Yasasli, yayginlik acisindan nadir hastaliklari, 6zellikle “ABD’ de 200.000°den az insani
etkileyen herhangi bir hastalik veya durum ya da yaklasik 1500 kigide 1 gorulen bir hastalik” olarak
tanimlar (United States Congress, 2002). Bunun yani sira Avrupa Birligi 2000 yilinda yaptigi dizenleme
ile nadir hastaligi “2000’de 1 kisiden daha az kisiyi etkileyen bir hastalik olarak” tanimlamaktadir. Avrupa
Halk Sagligi Komisyonu, nadir hastaliklar “hayati tehdit eden veya yayginligi dusuk (10.000’de 5'ten az),
tanimlanmasi icin 6zel ¢caba gosterilmesi gereken ve kronik olarak gigten dusiren hastaliklar” olarak
tanimlamaktadir (European Commission, 2004). Dinya nufusunda SMA hastaliginin gériime yogunlugu
1/10.000, Turkiye’'de ise bu oran 1/6.000 olarak belirlenmistir(Satman, Yemenici, Ertirk ve Giduk, 2019).
SMA hastalarinin yaklagik %60’in1 olusturan SMA Tip 1’ in yayginhginin ise 100.000 kiside yaklasik 1-2
oldugu belirtiimektedir. insidansinin (her yil saptanan yeni hasta sayisi) ise her 10.000 dogumda 1
civarinda oldugu tahmin edilmektedir. SMA nadir bir hastalik oldugundan yayginhgi ve insidansi ile ilgili
calismalarin yapilmasi zordur. Yayinlanan yayginlik galismalarinin gogunlugu ise genetik tanidan ziyade
klinik bulgulara dayandigi icin dar bir nifus grubunu icermektedir ve her gegen gin guncelligini
yitirmektedir (Verhaart, Robertson, Wilson, Aartsma-Rus, Cameron, Jones, & Lochmiller, 2017). Bu
kapsamda guincel bir veri olarak Turkiye’ de de Sosyal Guvenlik Kurumu (SGK)'na yapilan basvurular
sonucunda 2020 yili itibariyle 1300 civarinda SMA hastasinin bulundugu bilinmektedir(Saracaoglu ve
Demiryurek, 2021). Ancak SMA gibi nadir hastaliklarin akraba evlilikleri sonucunda arttig1 gorulirken,
tlkemizdeki evlilik dncesi veya gebelik dncesi tarama testi konusunda eksiklilere de dikkat ¢ekilmelidir
(DUndar ve Karabulut, 2010; TBMM, 2020).

SMA hastaligi surekli bakim gerektiren ve tedavi olanaklari kisitli olan bir hastaliktir. Bunun yaninda
hastaligin getirdigi fiziksel, psikolojik, sosyal, tibbi ve ekonomik agidan birgok zorluk bulunmaktadir (Pak
Gire ve Pak, 2021). Bu zorluklar sadece hastalari degil, hasta yakinlarini da etkiledigi i¢in alanda yapilan
calismalar referans alinarak; SMA hastaligi Uzerine yapilan galismalarda, hastaliktan etkilenen kitlenin
4-5 kat fazla dustnulmesi gerektigi séylenebilmektedir (Cardinali, Migliorini, & Rania, 2019).

SMA hastaligina dair tedavi ve bilgi eksikligi SMA hasta yakinlarinin hastalik strecinde oldukca fazla
zorlukla kargilagsmasina neden olmaktadir (Dindar ve Karabulut, 2010). Tedavi konusunda 6ncelikle
SMA hastaligi gibi nadir hastaliga sahip bireylerin hastalik strecinde kullanmalari gereken fakat bazi
nedenlerden dolayi Uretilemeyen veya erigilemeyen ilaglardan bahsedilmelidir (Urek ve Karaman, 2019).
Nadir hastaliklarin tedavisinde kullaniimasi gereken bu ilaglarin bulunmasi, geligtiriimesi ve klinik ortamda
test edilmesi gesitli zorluklari olan ve maliyeti yiiksek bir siireci beraberinde getirmektedir. ilag sirketlerinin
ulkelerin toplam nifusuna goére az sayida insani etkileyen bir hastalik igin bir Griine yatinm yapmaktan
kaginmasina bagli olarak uretimi ve erigimi zor olan ilaglar yetim ilag olarak adlandiriimaktadir (Urek ve
Karaman, 2019). Bu durum, nadir hastalik tanisina sahip hastalarin ve dolayisiyla hasta yakinlarinin
kullaniimasi gereken ilaglara yani tedaviye ulagabilme surecinde zorluklar yasamalarina sebebiyet
vermektedir. Bunun yani sira aileler dogru tedaviye ulasana kadar gegen surede; bilgi yetersizligi, uzman
saglik galisanlarinin ve etkin hizmet veren merkezlerin sayica az olmasi gibi engellere karsi kargiya
kalmaktadir. Buna ek olarak yapilan bir ¢calismada saglik ¢alisanlarinin hastalarin tedavi surecinde
hissettigi agri ve aciya iligkin paylagimlarini dikkate alma ve bunlara nem verme duzeylerinin, hasta
yakinlarinin beklentileri ile 6rtismemesi ise yasanan bir diger zorluk olarak ifade edilmektedir (Ferrell,
Rhiner, Shapiro, & Dierkes, 1994). SMA hastalar ile yapilan bir diger ¢alismada ise bu hastalikla
yasamak “zorlu ve surekli degisen” bir deneyim olarak tanimlanmistir (Lamb ve Peden, 2008). Hasta
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yakinlari da bu zorlu ve degisken surecin bir tasiyicisi/ylklenicisi olarak ¢esitli zorluklarla
karsilagsmaktadirlar. SMA hasta yakinlar hastalik siirecinde bahsedilen ekonomik, tibbi ve sistemsel
sorunlarin yani sira kuvvetsizlik, uykusuzluk, istahsizlik vb. gibi fiziksel; hastaligi inkar etme, sugluluk
duyma, gelecege yonelik karamsarlik gibi psikolojik; toplumdan kendini izole etme gibi sosyal zorluklarla
da karg! karsiya kalmaktadir (Aslanturk, Derin ve Arslan, 2019). Ayrica SMA hasta yakinlarinin, muhtag
durumda olmaktan c¢ekinmeleri, caresiz olduklarini dusunmeleri, gelecege yonelik kaygi duymalart,
6limden korkmalari, tedavinin faydalarina olan inanclarini yitirmeleri, bir stire sonra hastaligin tekrar
niksedecedini duaslinmeleri ve patolojik dizeye ulasan anksiyete ve depresyon vyasadiklari
belirtiimektedir (Ogden, 2016). Bununla birlikte hasta yakinlarinin tani slrecinde ve sonrasinda stres,
endise, hayal kirikligi ve sok ile mucadele ettikleri gérilmekte, bu durumun yasanilan anksiyete ve
depresyon uzerinde de buyuk 6lglide etkisi oldugu dustnulmektedir (Aslanttirk, Derin ve Arslan, 2019).
Bu baglamda hastalik slirecinde yasanan tum sorunlarin buttincll bakis agisi ile dederlendiriimesinin,
hasta yakinlarinin iyilik halinin saglanmasi agisindan énemli bir yere sahip oldugu dusundlmektedir.

SMA hasta yakinlarinin hastalik ve tedavi sureglerinde yasadiklari anksiyete, depresyon, sosyal
izolasyon ve ekonomik zorluklar kargisinda sosyal hizmet midahalelerine gereksinimleri olmaktadir.
Hastalik suirecinde tim bu fiziksel, psikolojik, duygusal ve sosyal boyutlari etkileyen sorunlarin siddetini
en aza indirmek ve tibbi bakimin iglevini arttirmak icin tibbi sosyal hizmet midahalesinin 6nemli oldugu
bilinmektedir (Duyan, 2003). Bu kapsamda tibbi sosyal hizmet alanindaki ¢alismalari ile sosyal hizmet
uzmanlari; hasta yakinlarinin bakim ve saglik hizmetlerinden etkin bicimde yararlanmalarina,
karsilastiklari sorunlarin gbéziimiine, psiko-sosyal uyumun saglanmasina, topluma tretken bir birey olarak
katilabilmelerine, sosyal cevreleriyle yeniden kaynasmalarina, psikososyal ve ekonomik fonksiyon
kayiplarinin en az dizeye indirilmesine, aile i¢i iligkilerinin dizenlenmesine, hak temelli bir anlayigla
gereksinimlerinin kargilanmasina, iyilik hallerinin ve yasam kalitelerinin artirilmasini saglamaya yonelik
psikolojik, sosyal ve ekonomik agidan destekleme- guiglendirme ¢alismalari yapmaktadirlar (Pak, 2017;
Demirel, 2001; Ozbesler, 2013). Hastaliga yonelik tibbi sosyal hizmet uygulamalari baglaminda sosyal
hizmet uzmanlar birey, aile, grup ve toplum dizeyinde; danismanlik, psikososyal degerlendirme,
planlama, psikososyal mudahale, savunuculuk, havale, maddi yardim danigmanhgi, vaka yonetimi gibi
gorevleri Ustlenmektedir (Pak, 2017). Sosyal hizmet alaninda yapilan bu ¢ok kapsamli butincil
mudahale surecleri karsisinda SMA hastalarina ve hasta yakinlarina ydnelik sosyal hizmet ¢alismalarinin
yeniden degerlendiriimesi ve iyilestiriimesi igin hasta yakinlarinin yasadiklari zorluklarin ve bu zorluklar
karsisinda sosyal hizmet birimlerinden aldiklari desteklerin bilinmesi gereklidir.

SMA gibi nadir hastaliklara sahip hastalarin yakinlari ile yapilan ¢aligsmalarin sayica az oldugu ve
nadir hastaliklarla ilgili yapilan ¢alismalarin ¢cogunlugunun ise tibbi ve yetim ilaglar agisindan ele alindigi
gorulmektedir (Bekiroglu ve Cifci, 2017). Turkiye’de SMA hastaliginin tedavisine erisim konusunda buyuk
zorluklar yasanmasi hasta yakinlarinin hastalik dolayisiyla yagadiklari zorlanmalara ek olarak, saglk
hakkina erisememenin sonucunda karsilagtiklari zorlayici deneyimleri de artirabilmektedir. Birgok hasta
yakini sivil toplum &rgutleri, sosyal medya vb. aracglar vasitasiyla tedavi igcin hak ve destek arayisi
icerisinde mucadele vermektedir. Ancak ulusal literatirde SMA hasta yakinlarinin yasadiklari zorluklari
ve bu zorluklarin ¢6zUmU noktasinda sosyal hizmet birimlerinden destek alma durumlarini buttncal
olarak ele alan bir galigmaya rastlanmamigtir. Bu ylzden bu arastirmanin amaci, SMA hasta yakinlarinin
yasadiklari zorluklari, sosyal hizmet birimlerinden destek alma ve yararlanma durumlarini ortaya
cikarmak olarak belirlenmistir. Bu kapsamda arastirmada su sorulara yanit aranmistir: 1) SMA hasta
yakinlari psikolojik, sosyal ve ekonomik agidan ne gibi zorluklar yasamaktadirlar? 2) SMA hasta
yakinlarinin saglik hizmeti sunum sisteminde yasanan zorluklara iligkin gorugsleri nelerdir? 3) SMA hasta
yakinlari sosyal hizmet birimlerinden hangi konularda destek almislardir? 4) SMA hasta yakinlarinin
sosyal hizmet birimlerinden aldiklari destekler hastalikla bas etmelerine nasil katkida bulunmustur.

2. Yontem

2.1 Arastirmanin Modeli
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SMA hasta yakinlarinin hastalik strecinde yasadiklari zorluklari ve sosyal hizmet birimlerinden destek
alma durumlarinin ortaya c¢ikarmayl amaglayan bu arastirmada, istatiksel analiz yéntemlerinden
yararlaniimasi nedeniyle nicel arastirma yontemi kullanilmigtir. Bu ¢alismada nicel arastirma ydnteminin
kullaniimasinin sebebi, yasanan zorluklarin yayginliginin ortaya gikariimasindaki etkililigidir. Benzer
sekilde yapilan calismalarda da bu yéntemin daha c¢ok tercih edildigi gorulmustur (Pak, 2017; Bekiroglu
ve Cifci, 2017; inem, 2019). Calismada yalnizca soru formu aracilijiyla hasta yakinlarinin yasadiklari
zorluklar ve destek alma surecleri var oldugu sekliyle tanimlanmaya calisildigi ve zorluklari gidermek icin
herhangi bir miidahalede bulunulmadigi igin tarama modelinin kullaniimasi uygun goérilmasttr. Tarama
modeli ile bireylerin neye nasil tepki verdiklerini gérmek icin bir durum ya da kosul degistiriimemekte;
yalnizca ayni sorularin soruldugu, ¢ok sayida bireyden gelen yanitlar dikkate alinmaktadir (Neuman,
2014). Ayrica birden fazla elemandan olusan bir evrende, érneklem Uzerinden yapilan tarama modeli
dizenlenecedi icin tarama modelinin tirlerinden biri olan genel tarama modeli kullaniimistir.

2.2 Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Bu arastirmada katihmcilara ulasma konusunda amagli érneklem ve kartopu dérnekleme modeli
kullanilmistir. Amagli érneklem modeliyle konuya iliskin derinlemesine arastirma yapilmasi amaciyla
katihmci agisindan zengin bir alan olarak dogrudan SMA hasta yakinlarinin érgutlendigi dernekler
dogrultusunda katimcilara ulagiimistir. Bunun yani sira kartopu 6rneklem modeli aracihdiyla ise
arastirma SMA hastaligi ile mucadelede “6ne c¢ikan kaynak kisiler secilmis ve bu Kisilerin
yénlendirmesiyle ulasilan dider kigiler kartopu etkisiyle” arastirmaya dahil edilmistir. Ayrica evrendeki
eleman turlerinden her birinde 6rnekleme girenlerin sayisi, belirli hasta yakini sayisi olmadigindan
timuyle rastlantisal olarak belirlenmistir. SMA Benimle Yurl Dernegi’ nin 25 Kasim 2020 tarihli bilgi
notunda da belirtildigi Gzere 2020 yilinda SGK’ ye kayitli 1300 civari SMA hastasi bulunmaktadir. Hasta
yakinlarinin sayisi on gorulemedigi ve katilimcilar ile gorusme konusunda ol¢ut konulmadigi icin bu
arastirmada oransiz evren 6rneklem kullaniimistir. Arastirmada amaglh 6rneklem ydntemi ile 11 hasta
yakinina, kartopu érneklem yéntemiyle ise 76 hasta yakinina ulasiimis olup toplam katilimci sayisi 87°dir.
Arastirma 1 Kasim 2020- 1 Nisan 2021 tarihleri arasinda génalli katilimcilar ile gerceklestiriimistir. Daha
fazla sayida katilimciya ulasilamadigi icin saha ¢alismasi belirtilen katimci sayisiyla sonlandiriimistir.

2.3 Veri Toplama Araci

Arastirmada veri toplama araci olarak hasta yakinlarinin SMA hastaldi surecinde yasadiklari fiziksel,
psikolojik, sosyal, ekonomik ve saglik hizmeti sunum sistemine iliskin zorluklarini ve sosyal hizmet
birimlerinden destek alma durumlarini belirlemeye ydnelik arastirmacilar tarafindan hazirlanan soru
formu kullaniimistir. Bunun igin SMA hasta yakinlarinin yasadiklari zorluklar ile ilgili ulusal ve uluslararasi
literatlr taramasi yapiimig, Turkiye’ de hastalik strecinde yasanan sorunlari tespit edebilmek amaciyla
ilgili dernek ve haber sitelerinden (NTV Haber, T24 Bagimsiz internet Gazetesi, SMA News Today,
Business Wire, TRT Haber) 25-30 haber taranmistir. Haberlerde bahsedilen zorluklara iligkin bilgiler
arastirmanin soru formu olusturulurken géz énuinde bulundurulmustur. SMA hastaligi agisindan toplumda
farkindaldi arttirmak, hasta ve hasta yakinlarina tedavi, egitim ve hizmete erisim konusunda destek
vermek amaciyla kurulmus derneklerin (SMA Hastaligi ile Miicadele Dernegi, Tirkiye Kas Hastaliklar
Dernegi, SMA Benimle Yurl Dernegi) temsilcileri araciligiyla hazirlanan soru formuna yénelik goruslerini
almak Uzere hasta yakinlariyla gevrimigi gorismeler yapilmistir.  Soru formundaki maddelerin
belirlenmesi icin soru formunda yer alan maddeler (sorular), ilgili teori ve literatur taranarak hazirlanmis
ve SMA Hasta Yakinlarinin Yasadiklar “Psikolojik Zorluklar, Sosyal Zorluklar, Ekonomik Zorluklar, Tibbi
ve Sistemsel Zorluklar ve Sosyal Hizmet Birimlerinden Destek Alma Durumlari adli” 5 kategori
olusturulmustur. Bu kategorilerde baslangigta 104 soru maddesine yer verilmistir. Daha sonra sorularin
dernek temsilcileri ve hasta yakinlari tarafindan degerlendiriimesi ve eksiklerin tamamlanmasi igin soru
formu taslagi dernek temsilcileri ve hasta yakinlari ile paylasiimis ve aralarindan 5 kisi ile 6n sorularin
uygunlugu Gzerine gérisme denemesi yapilmistir. Bu sirada her bir maddenin ilgili kavrami ne kadar iyi
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ifade ettigini belirlemek i¢gin 1 = Uygun Degil (Madde dlgekten gikariimali), 2 = Revize Edilmeli (Madde
dizeltilmeli veya agiklik getirilmeli), 3 = Uygun (Madde oldugu gibi birakilmali) segenekleri kullaniimistir.
Bu ybéntemle "Uygun" olarak isaretlenen maddeler dogrudan kullaniimig, "Revize Edilmeli" olarak
isaretlenenler gbzden gecirilmis ve dizeltilmistir. Bu kapsamda érnegin 5 gérismeden en az 4'i bir
maddeyi uygun olarak ifade etmigsse madde degeri yeterli kabul edilmistir. Bu kapsamda alinan
geribildirimlere gére soru formuna 1 madde eklenmis, 1 maddede revizyon yapilmis ve 1 madde ise
cikarilmigtir. Alinan geri bildirimler sonrasinda ézellikle tedavi surecinde karsilagilan zorluklara ve iligkin
sorularda degisiklik talebi olmustur. Bu degisikligin sebebi ise bazi tedavi bigimlerinin Uzerinde tim
derneklerin gorus birliginin olmamasindan kaynaklanmistir. Son hali verilen soru formunda 3 tanesi agik
uclu olmak Uzere 104 madde yer almaktadir. Soru formu Google Forms araciliiyla katiimcilara
ulastiniimistir.

Soru formunun ilk béliminde SMA hasta yakinlarinin sosyo-demografik 6zelliklerine, ikinci
bdliminde ise hasta yakinlarinin yasadiklari sorunlara iliskin ¢goktan se¢gmeli sorulara yer verilmigtir.
Daha sonra hastalik sUrecinde hasta yakinlarinin ihtiya¢c duyduklari ve yararlandiklari hizmetlere dair
sorular goktan segmeli (Evet, Hayir, Yanit Vermek istemiyorum) bigimde olusturulmustur. Arastirmada
katilimcilarin yasadiklari deneyimin yogunlugunu daha iyi bir sekilde ortaya ¢ikarabilmek, goris ve bakis
acllarini daha iyi anlayabilmek igin 5’li likert 6lgek (Kesinlikle Katilmiyorum, Katilmiyorum, Kararsizim,
Katiliyorum, Kesinlikle Katiliyorum) kullanilarak soru formu hazirlanmistir. Bu sayede bireylerin
deneyimleri UGzerinde uzlasma ya da anlagsmazlik olup olmadigi ortaya cikariimak istenmigtir. 5’li likert
Olcedinin kullaniimasinin bir dider sebebi de katihmcilari asiri segimler yapmak durumunda birakmak
yerine onlara tarafsiz bir cevap segenegi eklenmek istenmesidir. Ayrica 5’li likert dlgeginin sonuglarda
daha fazla kesinlik olusturmaya yardimci olacagi dustntlmektedir.

2.4 Veri Toplama Siireci ve Etik Boyut

Arastirma sirecinde Kocaeli Universitesi Sosyal ve Beseri Bilimler Etik Kurulu'ndan, 25/02/2021 tarih
ve 2021/02 no’lu toplantisinda alinan 19 sira sayil karari ile etik kurul onayi alinmis; katihmcilarla bu
onay dogrultusunda c¢alisma yuratalmustar.

Katilimcilarla dncelikle SMA hastaligina iliskin miicadele veren dernekler tizerinden iletisim kurulmaya
calisilmistir. Ancak bu sekilde yeterli sayida hasta yakinina ulasilamadigindan sosyal medya platformlari
(Instagram, Twitter, Facebook, Whatsapp) Uzerinden derneklerin takip listeleri incelenerek hasta yakinlari
ile iletisime gecilmis ve 87 SMA hasta yakini olan katilimciya ulasiimis ve bu katilimci yanitlarinin tamami
veri analizine dahil edilmistir. Ayrica sosyal medya platformlarinin tercih edilmesinde; arastirmanin
yapildigi donemde meydana gelen pandemi sureci de etkili olmustur. Soru formunu yanitlamaya
baslamadan 6nce katilimcilara aydinlatilmis onam formu sunulmus ve gonullilik esas alinarak yanitlar
toplanmistir.

2.5 Verilerin Analizi

Arastirmanin verileri, SPSS 22 programi araciligi ile analiz edilmigtir. Analiz, tanimlayici istatistik
kullanilarak gergeklestirilmigtir.

2.6 Arastirmanin Sinirhliklan

Arastirma 2020-2021 yillar arasinda surddrtlmis olup bu dénemde pandemi ilan edildiginden sinirli
sayida gonulld katilimciyla tamamlanmistir. Ayrica pandemi nedeniyle goérismeler ylz ylze
yapilamayacagindan c¢evrimigi olarak gergeklestirilmistir.

3. Bulgular
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3.1 SMA Hasta Yakinlarini Tanitici Bulgular

Bu calismadan elde edilen bulgular; “SMA Hasta Yakinlarinin Sosyo-Demografik Ozellikleri”, “SMA
Hasta Yakinlarinin Yasadiklari Psikolojik Zorluklara iligkin Gérigleri”, “SMA Hasta Yakinlarinin
Yasadiklari Sosyal Zorluklara Yonelik Gorusleri”, “SMA Hasta Yakinlarinin Ekonomik Zorluklara Yoénelik
Gorusleri”, “SMA Hasta Yakinlarinin Tibbi ve Sistemsel Zorluklara Yonelik Gorugleri” ve “SMA Hasta
Yakinlarinin Sosyal Hizmete Ydnelik Gorusleri ve Sosyal Hizmet Birimlerinin Desteklerinden Yararlanma
ve Fayda Gérme Durumlari” basliklari altinda toplanip incelenmigtir.

Tablo 1. SMA Hasta Yakinlarinin Sosyo-Demografik Ozellikleri

SMA Hasta Yakinlarinin Sosyo-Demografik Ozellikleri Siklik Yuzde
(N) (%)
Cinsiyet Kadin 60 69
Erkek 24 27,6
Diger 3 34
(Cinsiyet Belirtmek istemiyor)
Toplam 87 100
Yas 18-30 23 26,4
31-40 51 58,6
41-50 12 13,8
51-60 1 1,1
Toplam 87 100
Medeni Durum Evli 65 74,7
Bekar 10 11,5
Bosanmis 11 12,6
Diger 1 1,1
Toplam 87 100
Egitim Durumu Okuma Yazma Bilmiyor 3 3.4
ilkokul Mezunu 7 8
Ortaokul Mezunu 17 19,5
I:ise Mezunu 32 36,8
Universite Mezunu 28 32,2
Toplam 87 100
Calisma Durumu Calisiyor 28 32,2
Calismiyor (Kendi Istegiyle) 40 46
issiz 19 21,8
Toplam 87 100
Hane ici Gelir 0-1000 3 3,4
Durumu 1001-2000 12 13,8
2001-3000 23 26,4
3001-4000 17 19,5
4001-5000 9 10,3
5001 ve Uzeri 13 14,9
Yanit Vermek 10 1,5
Istemiyorum
Toplam 87 100
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Hasta ile Yakinlik Anne 50 57,5
Derecesi Baba 22 25,3

Diger 15 17,2
Toplam 87 100
Bakim veren Evet 73 83,9
misiniz?

Hayir 14 16,1
Toplam 87 100

SMA hasta yakinlarinin sosyo-demografik 6zelliklerini igceren Tablo 1 incelendiginde, katihmcilarin
cogunun (%69) kadinlardan, %27,6’sinin erkeklerden ve %3,4’inin de diger kategorisindeki hasta
yakinlarindan olustugu gérilmektedir. Katiimcilarin yas gruplarina gére dagilimlarina bakildiginda ise
cogu katihmcinin (%58,6) 31-40 yas arasinda oldugu gorulmektedir. Bununla birlikte katilimcilarin
%26,4’0 18-30, %12’si ise 41-50 yas arasinda olduklarini belirtmiglerdir. Hasta yakinlarinin medeni
durumlari incelendiginde, %74,7’sinin evli, %12,6'sinin bosanmis, %11,5’inin de bekar oldugu
gorulmektedir (Ortalama Yas: 34.9, Standart Sapma: 6.36).

Katilimcilarin egitim durumuna bakildiginda %3,4’Unin okuma yazma bilmedigi, %8'inin ilkokul
mezunu, %19,5'inin ortaokul mezunu, %36,8’inin lise mezunu, %32,2’sinin ise Universite mezunu oldugu
gorulmektedir. Ayrica katilimcilarin %32,2’si galisiyor durumda oldugunu, %46’si bakim veren rollnu
ustlendiklerinden dolayi kendi istegi ile galismadigini, %21,8'i ise issiz oldugunu ifade etmislerdir. Hane
ici gelir durumu incelendiginde ise hasta yakinlarinin %3,4’Gntn 0-1000 arahgdinda, %13,8’inin 1001-2000
araliginda, %26,4’tintn 2001-3000 araliginda, %19,5'inin 3001-4000 araliginda oldugu gorulmektedir.
Ayrica, katilimcilarin %14,9’'u 5001 ve Uzeri gelire sahip oldugunu, %11,5’i ise bu soruya yanit vermek
istemediklerini belirtmislerdir. (Ortalama Hane igi Gelir: 3672,72, Standart Sapma: 1871,01)

Katiimcilarin hasta ile yakinlik derecesi incelendiginde, ¢ogunlugun (%57,5) annelerden olustugu
gorilmektedir. Bununla birlikte katilimcilarin %25,3’G babalardan, %17,2’si ise diger hasta yakinlarindan
(kardes, buylkanne, buyukbaba) olugsmaktadir. Ayrica tabloya bakildiginda hasta yakinlarinin
%83,9’unun bakim veren rollini Ustlendikleri de gorilmektedir.
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Tablo 2. SMA Hasta Yakinlarinin Yagadiklar Psiko-Sosyal Zorluklara iligkin Gériigleri

£
E 5 £ g ©E
°© 5 S 7 5 =5 B
x> z g > c> 5
€ E = = = = =
0= ® ¥ N X 3
Q © 4
X X
N % % N % N % N % N %
Hastalik strecinde gelecege yénelik 13 14,9 10 11,5 5 57 29 333 30 34,5 87 100
kaygilarim ve 6lum korkum var .
Gelecek hakkinda sik sik mutsuz ve 8 9,2 12 13,8 13 149 25 28,7 29 33,3 87 100
karamsarim.
Hastaligin Glkemizde etkili bir tedavisinin 5 57 5 5,7 9 10,3 28 322 40 46 87 100

olmamasi nedeniyle
gocugumun/yakinimin iyilesecegine dair
umutsuzluk ve caresizlik hissettim.

Cocugumun/ yakinimin hasta olmasindan 16 184 27 31 20 23 12 13,8 12 13,8 87 100
dolayi kendimi suglu hissediyorum.

Cocugumda/ yakinimda var olan SMA 5 57 7 8 7 8 44 506 24 276 87 100
hastalii nedeniyle kendimi
yetersiz hissettigim zamanlar oldu.

Kendimi ev, is sosyal hayat vs, gibi alanlarda 8 92 19 21,8 13149 28 322 19 21,8 87 100
basarisiz hissediyorum.

Hastalik surecinde kendime zarar vermeyi 21 241 26 29,9 18 20,7 16 18,4 6 6,9 87 100
distndigim zamanlar oldu.

Hastallk strecinde yasadigim psikolojik 4 46 7 8 7 8 37 425 32 368 87 100
sorunlar fiziksel agri ve acilarimi arttirdi.

Hastalik siirecinde yasadigimizfiziksel 4 406 3 34 7 8 41 471 32 36,8 87 100
ve psikolojik sorunlarin

birbirini tetikledigini distntyorum.

Gunlik yasamda SMA hastaliginin getirdigi 5 57 12 13,8 27 31 32 36,8 11 126 87 100
sorunlar ile bag edebiliyorum.

Yasamaktan keyif aliyorum/yasamimin 11 12,6 18 20,7 1416,1 24 276 20 23 87 100
oldukga anlamli oldugunu dasuntyorum.

Hastalik surecinde bakim veren olmanin 9 103 9 103 5 57 29 333 35422 87 100
sosyal hayatimi kisitladigidtugtiniyorum.

Hastalik surecinde sosyal gevremde

hastalik slrecinin zorluklari ve sartlari
konusunda yanlis anlasildigimi/ hi¢ 6 69 7 8 12 138 35 402 27 31 87 100

anlasiimadigimi dastnuyorum.

I:Iastallknedenlylgtopll_J_rr?_ur!_blzIerekarsl 4 46 17 195 16 184 28 322 22 253 87 100
onyargili yaklastigini distntyorum.

Sosyal cevremizde SMA hastaligi
nedeniyle damgalama ya maruz 4 46 30 345 17 195 23 264 13 14,9 87 100
kaldigimizi dustiniyorum.
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Kendimizi toplumdan izole ettigimiz
zamanlarda yardima veya destege
ihtiyacimiz oldugunda yardimistemekten
cekiniyoruz.

9 103 15 172 15 172 32 368 16 184 87 100

Tablo 2 ’"de SMA hasta yakinlarinin yagadiklari psikolojik zorluklara iligkin gérigleri yer
almaktadir. Bu tabloya goére katiimcilarin %67,8" i hastalik slrecinde gelecege ydnelik
kaygilarinin ve 6lim korkusunun arttigini, %62’si ise gelecek hakkinda sik sik mutsuz ve
karamsar oldugunu ifade etmektedir.

Katilimcilarin gogunun (%77,8) “Hastalik slrecinde gelecege yonelik kaygilarim ve o6lim
korkum artti.” dusuncesine katildiklari gorilmektedir. Bu verilere dayanarak katilimcilarin
cogunun hastalik sirecinde kaygi ve 6lum korkusu yasadiklari sGylenebilmektedir.

“Gelecek hakkinda sik sik mutsuz ve karamsarim.” dislncesine katilimcilarin buyuk bir
boélimunin (%62) bu goértste olduklari goértilmustir. Bu verilere gére katilimcilarin blyUk bir
bdliminin gelecek hakkinda sik sik mutsuz hissettikleri ve karamsarlik yasadiklari
g6rilmektedir.

“‘Cocugumda/ yakinimda var olan SMA hastaligi nedeniyle kendimi yetersiz hissettigim
zamanlar oldu.” ifadesine katilimcilarin tamamina yakini (%78,2) katildigini belirtmistir. Bu durum
hastalik surecinde hasta yakinlari Uzerinde yetersizlik duygusunun olustugunu gostermektedir.

“‘Hastalik suUrecinde kendime zarar vermeyi diusindidim zamanlar oldu.” dislncesine
katiimcilarin gogunun (%54) katilmadiklari ancak kalan %46’lik kesimin kendilerine zarar verme
egilimlerinin azimsanamayacak él¢ide oldugu anlasiimaktadir.

Katilimcilardan %79,3’ U hastalik slrecinde yasadiklari psikolojik sorunlarin fiziksel agri ve
acilarini arttirdigini belirtmektedir. Bununla birlikte; “Hastalik surecinde yasadigimiz fiziksel ve
psikolojik sorunlarin birbirini tetikledigi dusuntyorum.” goérusune katiimcilarin = %83,9’u
katildiklarini belirtmigtir.

“‘Gunlik yasamda SMA hastaliginin getirdigi sorunlar ile bas edebiliyorum.” goérisine
katilimcilarin  ¢gogunun katildiklari goériimektedir. Bu tabloya goére katihmcilarin ¢ogunun
hastaligin getirdigi sorunlarla bas edebildikleri fakat dnemli bir boliminin de bu konuda kararsiz
olduklari gorulmustur.

“Yasamaktan keyif aliyorum/yasamimin oldukg¢a anlamli oldugunu distnidyorum.” gorisine
katimcilarin %50,6’s1 katildigini belirtirken %33,3'U ise katiimadigini belirtmigtir.

Tablo 2 incelendiginde, “Hastalik sturecinde bakim veren olmanin sosyal hayatimi kisitladigini
dusindyorum.” gorusine katilimcilarin bayudk bir bolimdnun katildigr goralmastar. Ayrica
katimcilardan alinan yanitlara bakildiginda, hastalik surecinde hasta yakinlarinin gocuklari
disinda herhangi bir odaginin ve sosyal hayatinin olamadigini géstermektedir.

Bununla birlikte ¢ogu katilimci, hastalik slrecinde sosyal cevrelerinde hastalik sirecinin
zorluklar ve sartlari konusunda yanlis anlasildiklarini ya da hi¢ anlagiimadiklarini digtnduklerini
belirtmiglerdir. “Sosyal ¢cevremizde SMA hastaligi nedeniyle damgalanmaya maruz kaldigimizi
dusuntyorum.” goérusune katihmcilarin %4,6’s1 kesinlikle katilmadigini, %34,5 i katilmadigini
belirtirken, katilimcilarin %26,4 U katildigini ve %14,9'u ise kesinlikle katildigini belirtmigtir.

“Kendimizi toplumdan izole ettigimiz zamanlarda yardima veya destege ihtiyacimiz oldugunda
yardim istemekten ¢ekiniyoruz.” ifadesini cogu katilimcinin (%55,2) destekledigi gorulmustar.
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“SMA hastaliginin toplumda gerekli gortintrlige sahip oldugunu distniyorum”, goérisine
katiimcilarin %18,4 kesinlikle katiimadigini, %24,1’i katilmadigini belirtirken, %26,4’G katildigini
ve %13,8'i ise kesinlikle katildigini belirtmistir. Katihmcilarin bu yanitlari, SMA hastaliginin
toplumdaki goérinarliga konusunda ikiye bolindiguni géstermektedir.

Tablo 3. SMA Hasta Yakinlarinin Ekonomik Zorluklara Yonelik Goriisleri

N % N % N % N % N % N %

SMA hastaliginin tedavisinde kullanilan ilaglarve 6 69 5 57 7 8 25 28,7 44 50,6 87 100
tedaviler icin yeterli maddi giicimuz yok.

Dogru tedaviye ulagmak icin uzman hekim 7 8 7 8 5 5,7 30 345 38 43,7 87 100
arayisinda gecen surecte ulasim, muayene,

barinma gibi konularda ekonomik sikintilar

yasadim.

Hastalik nedeniyle gocugumun/ yakinimin farkli 8 92 17 195 12138 31 356 19 21,8 87 100
beslenme dlizeni olmasinin ekonomik olarak

sikintilara yol actigini disunuyorum.

Hastaligin tedavisi icin kullanmak zorunda 48 552 21 241 6 6,9 6 6,9 6 6,9 87 100
oldugumuz cihazlara kolay erigebiliyoruz.

Hastaligin tani ve tedavi surecinde yapilan 3 34 5 57 8 9,2 39 448 32 36,8 87 100
harcamalari hanedeki diger giderlerin
kisitlanmasina sebep oldu.

Tedavi slirecinde SGK tarafindan cgesitli geri 2 23 12 13,8 20 23 21 241 32 36,8 87 100
o6demeleri almakta sorun yasadim.

SGK geri 6deme sorunu hastalik siirecinde ciddi 6 69 8 92 21241 26 299 26 29,9 87 100
ekonomik sorunlar yasamama neden oldu.

Tablo 3 incelendiginde, katihmcilarin %50,6’s1 kesinlikle katiliyorum, %28,7’si ise katiliyorum
yaniti vererek SMA hastaliginin tedavisinde kullanilan ilaglar ve tedaviler i¢in yeterli maddi
guglerinin olmadigini belirtmislerdir. Bu durum, hasta yakinlarinin bir yandan saglik politikalarini
sorgulamalarina bir yandan da psikolojik agidan ¢okkinlik yasamalarina yol agmistir.

Katilimcilar dogru tedaviye ulasmak i¢cin uzman hekim arayisinda gecen siregte ulasim,
muayene, barinma gibi konularda ¢ok buylk oranda ekonomik sikintilar yagsadiklarini belirtilen
goruse %34,5 katiliyorum ve %43,7’si kesinlikle katiliyorum yanitini vermiglerdir.

“Hastalik nedeniyle gocugumun/ yakinimin farkli beslenme diizeni olmasinin ekonomik olarak
sikintilara yol agtigini distndyorum.” gérisine katihmcilarin %35,6’s1 “Katiliyorum” ve 21,8'i ise
“Kesinlikle katiliyorum” yanitini vermistir.

Hasta yakinlarinin ¢ogu (%79,3) hastaligin tedavisi igin kullanmak zorunda olduklari cihazlara
kolay erigsemediklerini ifade ederken, %13,8’inin bu distincede olmadiklari gériimustir.

‘Hastaligin tani ve tedavi sirecinde yapilan harcamalarin hanedeki diger giderlerin
kisitlanmasina sebep oldugu” gorisini hasta yakinlarinin %44,8’i katiliyorum, %36,8’i kesinlikle
katiliyorum yaniti vererek destekledigi gorulmektedir.
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Tedavi surecinde SGK tarafindan cesitli geri 6demeleri almakta sorun yagadigini belirten
katilmcilarin orani toplamda %60, 9'dur. Ayrica bu siregte geri 6deme sorunu sonucunda ciddi
ekonomik sorunlar yasadiklarini belirten katilimcilarin orani toplamda %59,8’dir.

Tablo 4. SMA Hasta Yakinlarinin Tibbi ve Sistemsel Zorluklara Yonelik Goriigleri

o g g € g o g

X5 o N 5 X5 E

. > = -

5E £ : g2 F

s = G ® ®
g 8 < £ %2
N % N % N % N % N % N %

Hastalik strecinde kullanilan ilaglarin temininde guglik 3 34 3 34 6 69 36 41,4 39 44,8 87 100
cekildigini dustuiniyorum.
SMA hastaliginin tedavisi igin gerekli ilaglar yetim ilag 3 34 4 46 18 20,7 32 36,8 30 34,5 87 100
kategorisine girmesi nedeniyle teminetmekte guglik
yasadim.

SMA hastaliginin tedavisinde kullanilan ilaglarinyurt disindan 5 5,7 21 241 15 17,2 25 28,7 21 24,1 87 100
getirilme suresinin uzunlugundan dolay! alternatif gézim/ilag

arayisina girdim.

Devletin yeni politikasi olan hastalik i¢in disaridan bagis 5 57 6 69 9 103 22 253 45 51,7 87 100
toplanamamasi hastalik surecinde bizi daha kétu etkiledi.

Kendi deneyimlerime dayanarak, hastalik strecinde dogru 33400 6 6,9 26 299 52 59,8 87 100
tedaviye zamaninda ulagmaktagucglik cekildigini
distndyorum.

Bu hastaliga sahip bireylerin az olmasinin tani konulma 3 34 9 10,3 16 184 24 27,6 35 40,2 87 100
surecini ve yeni tedavi yontemlerinin gelistiriimesini olumsuz
etkilediginidustnuyorum.

SMA hastalarina tedavi siirecinde ayrimcilik yapildigini 8 92 10 11,5 27 31 19 21,8 23 26,4 87 100
distndyorum.
Bu hastalikla ilgili tibbi Grtnler igin (ilag, tibbi cihaz, diyet 2 23 0 O 5 5,7 25 28,7 55 63,2 87 100

riind, vb.) devlet tarafindan yapilan geri 6demelerin yetersiz
oldugunu digtndyorum.

Hastalik surecinde kullanilan ilaglarin maliyetinin yuksek 111 3 34 6 6,9 32 36,8 45 51,7 87 100
oldugunu ve sosyal guvenlikkapsamindaki yasal
dizenlemelerin yetersizoldugunu dusuniyorum.

Bu hastalik ve diger nadir hastaliklarla ilgili devlet tarafindan 1 1,1 3 34 5 57 38 43,7 40 46 87 100
gelistirilen politikalarin yetersiz oldugunu dugtniyorum.
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Tablo 4’ ten elde edilen bulgulara bakildidinda; “Hastalik sirecinde kullanilan ilaglarin temininde
guglik gekildigini distnidyorum.” gérisinin katilmcilarin %86,2’si (%41,4 oraninda katiliyorum ve
%44,8 oraninda kesinlikle katilyorum yaniti verilerek) tarafindan desteklendigi gérulmusgtur.

Katilimcilarin %52,8’inin “SMA hastaliginin tedavisinde kullanilan ilaglarin yurt disindan getirilme
suUresinin uzunlugundan dolay! alternatif ¢oéziml/ilag arayigina girdim.” ifadesini destekledigi
g6rilmektedir.

Buna ek olarak katilimcilarin %77’si hastalik igin disaridan bagdis toplanamamasinin hastalik
slrecinde onlari daha kétu etkiledigini diguinmektedir. %89,7 oraninda katilmci kendi deneyimlerine
dayanarak, hastalik sidrecinde dogru tedaviye zamaninda ulagsmakta guglik cekildigini
disinmektedir.

“‘Bu hastaliga sahip bireylerin az olmasinin tani konulma surecini ve yeni tedavi yontemleri
gelistiriimesini  olumsuz etkiledigini distniyorum” goértusuni %67,8 oraninda katihmcinin
destekledigi gortlmektedir.

Katilimcilarin ~ %48,2’si ise SMA hastalarina tedavi surecinde ayrimcilik yapildigini
dusinmektedir. Bu gorligu destekleyen katilimci oraninin azimsanamayacak dizeyde yuksek
olmasi hasta yakinlarinin kendilerine diger hastalar ile esit muamele yapildigindan siphe
duyduklarini gdstermektedir.

Hasta yakinlarinin %91,9'u, hastalikla ilgili tibbi Urdnler (ilag, tibbi cihaz, diyet Grund, vb.) igin
devlet tarafindan yapilan geri 6demelerin yetersiz oldugunu digtinmektedir. Bu durum, devletin tibbi
urtnlere yonelik yaptigi 6demelerin hasta yakinlarinin ihtiyacglarini ve magduriyetlerini tam anlamiyla
karsilamadigini gostermektedir.

“‘Hastalik surecinde kullanilan ilaglarin maliyetinin yuksek oldugunu ve sosyal guvenlik
kapsamindaki yasal dizenlemelerin yetersiz oldugunu dasiniyorum” gériusinid katihmcilarin
%88,5'inin destekledigi gorllmektedir. Hasta yakinlarinin %89,7’sinin “Bu hastalik ve diger nadir
hastaliklarla ilgili devlet tarafindan gelistirilen politikalarin yetersiz oldugunu disiniyorum” géristine
destek verdigi gorulmektedir.

3.1 SMA Hasta Yakinlarinin Sosyal Hizmet Birimlerinin Desteklerinden Yararlanma
Durumlarina Yénelik Bulgular

Tablo 5. SMA Hasta Yakinlarinin Sosyal Hizmete Yonelik Goriigleri ve Sosyal Hizmet Birimlerinin
Desteklerinden Yararlanma ve Fayda Gérme Durumlari

Yanit
Evet Hayir . Vermek Toplam
Istemiyorum

N % N % N % N %

Sosyal hizmet birimlerinin hastalik strecinde

verdigi hizmetlerden haberim vardi. 36 414 51 57,6 0 0 87 100
Hastalik surecinde sosyal hizmet biriminin

destegdine ihtiya¢ duydum. 64 736 23 264 0 0 87 100
Hastalik surecinde sosyal hizmet 23 26.4 64 736 0 0 87 100

uygulamalarindan yararlandim.

Hastalik surecinde psikososyal destek

hizmetlerinden yararlandim. 2 23 48 55.2 37 42,5 87 100

Hastalik siirecinde devlet tarafindan maddi
olarak destek aldim. 22 25,3 64 73,6 0 0 87 100

Hastallk  surecinde maddi yardim

danismanligi hizmetlerinden yararlandim. 12138 39 44,8 36 414 87 100

Hastalik surecinde yatili saglik bakim elemani

hizmeti aldik. 31 356 56 64,4 0 0 87 100
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SMA hastalii sirecinde gocugum/yakinim
hasta gocuklara yonelik 6zel egitim 30 345 57 65,5 0 0 87 100
hizmetlerinden yararlandi.

Hastalik surecinde sosyal hizmet birimlerinden

glclenme konusunda destek gérdum. 5 57 49 56,3 33 37.9 87 100

Sosyal hizmet birimleri sorunlara yonelik ¢6zim
becerilerimi arttirdi. 8 9.2 46 52,9 33 37.9 87 100
Sorunlar karsisinda sosyal hizmetin
savunuculuk roliinin etkin kullanildigini 5 5,7 41 471 41 471 87 100
g6zlemledim.

Sosyal hizmet birimleri sorunlarla basetme

kapasitemi arttirdi. 16 184 36 414 35 402 87 100

Sosyal hizmet birimleri gerekli hizmetlerle

baglanti kurmami sagladi. 12138 43 49.4 32 36,8 87 100

Turkiye’deki SMA hasta yakinlarina psiko-
sosyal destek vermeye ydnelik calismalarin

yeterli oldugunu dusuntyorum. 11 12,6 64 73,5 12 13,8 87 100

Hastalik slreci ve sonrasinda gesitli konularda
destek alabileceginiz sosyal hizmet birimlerinin
ve uzmanlarinin arttirilmasi gerektigini
distnldyorum.

80 919 2 23 5 57 87 100

Tablo 5 incelendiginde, katilimcilarin %57,6’sinin sosyal hizmetin hastalik sirecinde verdigi
hizmetlerden haberdar olmadidi gérilmektedir. Buna karsilik %73,6 oraninda katihmcinin siregte
sosyal hizmet destegine ihtiya¢ duydugu fakat yine %73,6 oraninda katihmcinin bu hizmetlerden
yararlanmadigi anlasiimaktadir.

SMA hasta yakini katihmcilarin hastalik strecinde psikolojik destek hizmetlerinden yararlanma
oranin %2,3, maddi yardim danismanligi hizmetlerinden yararlanma oranin %13,8, yatili saglik
bakim elemani hizmeti alma oranin %35,6 oldugu gérulmustur.

Bir Onceki tabloda goruldugu Uzere hastalik sirecinde sosyal hizmet uygulamalarindan
yararlandigini belirten katihmcilar %26,4’'tir. Buna goére sosyal hizmet birimlerinden aldiklari
destekler hakkinda katihmcilarin %5,7’si gli¢lenme konusunda destek gérdigunu, %9,2’si ¢6zim
becerilerini ve %18,4’l ise bas etme kapasitesini artirdigini, %13,8’i ise gerekli hizmetlerle baglant
kurmasini sagladigini ve %5,7’si karsilastiklari sorunlar karsisinda sosyal hizmet birimlerinin
savunuculuk rolunu etkin olarak kullanildigini gézlemledigini belirtmistir. Katilimcilarin yanitlarindan
goruldigu Uzere aldiklari desteklerde belirttikleri oran (saglik bakimi elemani destegi disinda)
%18,4’U0 gecmemigstir. Bu sonuglar Tablo 5’ te gorllen sosyal hizmet uygulamalarindan ve verilen
hizmetlerden haberdar olma ve bunlardan yararlanma yanitlarindaki duguklikle paralellik
gOstermektedir. Katihmcilarin % 73,5'i Turkiye’ deki SMA hasta yakinlarina psiko-sosyal destek
vermeye yonelik caligmalarin yetersiz oldugunu dusundukleri gorulmektedir.

“Hastalik sureci ve sonrasinda gesitli konularda destek alabileceginiz sosyal hizmet birimlerinin ve
uzmanlarinin artirimasi gerektigini dusuntyorum.” ifadesine katilimcilarin neredeyse tamami
(%91,9) “Evet” yanitini vermiglerdir. Bu ifadeye ek olarak hasta yakinlarinin sosyal hizmet
birimlerinin ve 6zellikle ailelerle calisma konusunda sosyal hizmet uzmanlarinin destegine ihtiyaclari
oldugu 6ne ¢ikmaktadir.

4. Tartisma

Bu arastirma, SMA hasta yakinlarinin hastalik sirecinde yasadiklari psiko-sosyal, ekonomik, tibbi
ve sistemsel sorunlari ve bu surecte sosyal hizmet desteklerinden yararlanma durumlarini
incelemektedir. Calisma, nadir hastaliklardan biri olan SMA hastaligi kapsaminda hasta yakinlariyla
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yapilan ender ¢alismalardan biri oldugu icin uygulayicilar ve politika yapicilar igin 6nemli sonugclar
barindirmaktadir.

Calisma kapsaminda ulasilan katilimcilarin gogunlugu SMA Tip 1 hastalarinin yakinlarindan
olusmustur. Bu durum SMA Tip 1 hastalarinin daha agir bir risk altinda olmalari nedeniyle hasta
yakinlarinin seslerini daha fazla duyurma ihtiyaci icerisinde olmalari ile agiklanabilir. Ek olarak
katilimcilarin gogunlugunu kadinlarin, &zellikle annelerin olusturdugu gérulmektedir ve benzer
calismalarda da bu duruma rastlanmaktadir (Brewer vd., 2008). Ayrica literatlirdeki ¢aligmalarda
bakim veren rolint 6zellikle kadinlarin Gstlendigi gérdlmektedir (Cardinali vd., 2019). Ancak birgok
calismada belirtildigi gibi her ne kadar toplumsal cinsiyet mercegi gozetilmeyerek hasta yakini,
ebeveyn gibi cinsiyet notr ifadeler kullanilsa da, genellikle kadinlarin bakim veren roliinde olduklari
ve arastirmalara daha ¢ok oranda katildiklari gérilmektedir. Bu durum, ataerkil toplumlarda gocugun
iyilik halinden sorumlu tutulan kisinin kadinlar olmasi durumu ile birlikte ele alinmalidir (Albayrak,
2020). Diger bir galigmada ise bu durumun nedeni; kadinlarin hasta ile duygusal bag kurmasi
dolayisiyla hastalara bakim vermeyi sorumluluk olarak disinmeleri ve erkeklerin ise bakim veren
olmaya duygusal anlam yiklemeden bunu bir is gibi yapmalari olarak gdsterilmektedir (Tel vd.,
2010).

Arastirmaya katilan SMA hasta yakinlari hastalik strecinde sik sik karamsar ve umutsuz duygu
durumlari yasadigini ayrica gelecege yodnelik kaygilari oldugunu belirtmistir. Bu duruma yo6nelik
yapilan bir arastirmada; SMA hastaliginin erken 6lime sebep olabileceginden hasta yakinlarinda
olim korkusu, kaygi, endise gibi yogun duygulara sebebiyet verdigi gézlemlenmistir (Kutlu ve
Aclikgdz, 2023). Ayrica yapilan diger calismalarda da hastalik surecinde hasta yakinlarinin
yasadiklari kaygi ve stres durumunun oldukga arttigi goértlmektedir (Nereo, Fee ve Hinton 2003).

Katiimcilarin verdigi yanitlara bakildiginda hastalik sirecinde; psikolojik ve fiziksel sorunlarin
birbirlerini tetikledigi, hasta yakinlarinin azimsanamayacak Ol¢clide kendilerine zarar verme
egiliminde olduklar ayrica toplum tarafindan damgalamaya maruz kaldiklarindan kendilerini izole
ettikleri ve bu ylzden gerektiginde yardim/ destek isteyemedikleri gorilmektedir. Yapilan
calismalarda bakim gerektiren bir hastalia sahip hastalarin yakinlarinin yarisindan daha fazlasinin
depresyon halinde olduklari gdzlemlenmis, hasta yakinlarinin yasadiklari bu tir psikolojik
zorluklarin, yasanilan anksiyete ve depresyon lizerinde oldukga etkisi oldugu belirtilmistir (Ozhan,
2019; Lamb ve Peden, 2008). Ayrica benzer bir ¢alismada da hasta yakinlarinin yasadiklari
zorluklara ek olarak bakim verme sorumlulugunu da Ustlenmelerinin yasam kalitesini olumsuz
etkiledigi belirtilmistir (Bekiroglu ve Cifci 2017). Toplum tarafindan diglanma ve damgalanma
dislincesi ve insanlarin aciyan, merakli bakislari, hasta yakinlarinin kendilerini toplumdan izole
etmesine ve sosyal hayattan soyutlanmalarina sebep olmaktadir (Ozsenol vd., 2003). Bu durum
sosyal etkinliklere katilimi azaltmakta hem hasta hem de hasta yakinlari i¢in sosyal izolasyon ve
yalnizlasmay! beraberinde getirmektedir (Cremers vd., 2019). Literatlirde yer alan benzer bir
arastirmada hastalik sirecinde ¢evreden alinan destek ve yardimlarin suregte yasanan zorluklari
azaltti§i ve yasam standartlarini yiikselttigi gérilmustir (inem, 2019). Ancak hasta yakinlarinin
sosyal gevrelerinden yardima ya da destege gereksinimleri olmasi durumunda bunlari ifade etme
konusunda sorun yasadiklari, hasta yakinlarinin bu siurecte kendilerini izole olmus hissettikleri ve
tim bu durumlarin sosyal izolasyonun artmasinda etkili oldugu sonucuna ulagiimistir (Brewer vd.,
2008).

Katiimcilarin ek olarak belirttigi konulardan bir digeri de ekonomik zorluklar hakkindadir.
Arastirma sonucunda edinilen bulgulara gére SMA hasta yakinlarinin tedavi stireci boyunca uzman
hekim arayisinda muayene, barinma, ulagim vb. gibi durumlarda ekonomik zorluklarla karsi karsiya
kaldiklar gézlemlenmistir. Bu bulgulara benzer sekilde, yapilan bir calismada da hasta yakinlarinin
ilgili saglik merkezine ya da meslek profesyoneline bagvurmasinin ulagim giderlerini de beraberinde
getirerek, 6zellikle uzak mesafeden merkeze gelen ailelerin tedavi masraflarini daha da arttirdigi
belirtiimistir (Bekiroglu ve Cifci, 2017). Ayrica SMA hasta yakinlarinin ikamet ettikleri yerlesim yerinin,
yararlanacaklari kurum ve kurulusa uzak olmasi (dezavantajli bdélgede yasama) dogru bilgiye
erisimde zorluk olusturan bir diger faktordir (Kilig, 2017). Hasta yakinlarini olumsuz etkileyen bir
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diger faktor ise SMA hastalarinin farkli bir beslenme diizenine sahip olmalaridir. Edinilen bulgulara
gore bu durum, hasta yakinlarini ekonomik agidan zorlamaktadir. Bu nedenle SMA hasta
yakinlarinin hastalik sebebiyle yasadigi beslenme gereksiniminin karsilanmasinin Gzerinde daha
¢ok durulmasi gerektigi distunulmektedir. Bu baglamda SGK tarafindan hasta yakinlarina geri
0deme yapilmasi durumu da onem kazanmaktadir. Ancak hasta yakinlarinin verdikleri yanitlara
bakildiginda SGK tarafindan geri 6édemeleri gogu zaman alamadiklari, aldiklarinda ise yine de
ekonomik zorluk yasadiklari anlasiimaktadir. Bu goérUslere sahip hasta yakinlarinin gogunlugu
olusturmasi, geri 6demelerin hasta yakinlar igin buyik énem tasidigini ve aksamalarin hasta
yakinlarinin iyilik halini olumsuz etkiledigini gostermektedir.

Hasta yakinlarinin belirttigi bir diger ekonomik sorun ise Ozellikle kadinlarin bakim verme
sorumlulugu nedeniyle isten ayrilma durumu ve ailelerinin ekonomik zorluklarin Ustesinden
gelebilmek icin destek talep etmesidir. SMA hastasi gocuguna bakim veren birgok hasta yakini,
sosyal guvencesinden de fedakarlik yapmak durumunda kalmistir. Bu durumun hane gelirinin
azalmasina neden oldugu, boylece erkedin ekonomik sorumlulugu tek basina yiklenmesi durumunu
da beraberinde getirdigi diisiinilmektedir (Brown ve Barbarin, 1996). Ozellikle hanenin ekonomik
sorumlulugu s6z konusu oldugunda erkegin isinden ayrilmasinin distnidlmemesi ve ¢ogunlukla
kadinin sorgusuz gekilde bakim veren rolunu Ustlenmek durumunda kalmasi cinsiyete dayali ig
bolumunun islerligini de gozler 6nune sermektedir.

SMA hasta yakinlari hastalik stirecinde kullanilan ilaglarin temininde guglik gektiklerini, ilaglarin
yurtdisindan getiriime strecinin uzun olmasindan dolayi alternatif ¢ézim/ilag arayisina girdiklerini
belirtmiglerdir. Bu gorusu destekleyen kisi oranindaki fazlalik SMA hastaliginin tedavisi icin gerekli
olan ilaglarin teminindeki zorluga isaret etmektedir. Alternatif ilag arayisinin sonucunda ise SMA
hasta yakinlarinin daha disuk fiyat ve kalitedeki malzemelere yonelmesi, SMA hastaliginin yani sira
diger saghk problemlerinin de ortaya gikmasina sebep olabildigi belirtiimektedir (TBMM, 2020).
Benzer bir galismada da katilimcilarin buyuk ¢ogunlugunun ilaglarin yurtdigindan getirilme suresi
uzun oldugundan tibbi malzemelerin temininde maddi gUglikler yasadiklari ortaya ¢ikmistir (Dogug,
2017). Ayni zamanda SMA hastaliginin gértilme sikhginin az olmasi klinik siregleri de oldukca
karmasiklastirmaktadir (Glines, 2018). Bu durum ve ayni zamanda daha dusuk satis durumlari ve
yetim ilaglarin klinik gelisimi ve Uretimi ile iligkili risk gbz 6ntne alindiginda; Uretim ve klinik gelisime
yoénelik ayrilan kaynaklari dengede tutmak amaciyla yetim ilaclarin net Gcretinin genellikle daha
yiksek belirlendigi ve farkli segenekte bir saglik teknolojisinin olmadigi bilinmektedir (Urek ve
Karaman, 2019). Bu sebeplere bagli olarak yetim ilaglarin gelisimi slrecinde bir sorun oldugunu
dustinmek dogrudur.

SMA hasta yakinlarinin sosyal hizmet desteklerinden yararlanma durumuna bakildiginda ise;
psikolojik destek, maddi yardim danigmanhgi, yatili saglhk bakim elemani hizmetlerinden oldukga az
yararlanabildikleri gézlemlenmistir. Bu duruma ek olarak gun gegtikgce yuksek maliyetli hale gelen
kurum bakim hizmetleri nedeniyle evde bakima verilen 6nemin artmasina ragmen ailelerin bu
deste@i alma konusunda yasadiklari zorluklar ayrica ele alinmasi gereken bir sorundur (Hasgul,
2016). Yapilan bir galismada; sosyal destek eksikliginin, hasta yakinlarinin hastaligin getirmis oldugu
tim sorunlarla bag etme ve sureci yonetme duzeyini olumsuz etkiledigi, azalttigi gorulmektedir
(Hutton vd., 2012). Arastirmadan elde edilen diger bulgulara gére; SMA hasta yakinlarinin sosyal
hizmet faaliyetlerinden haberdar olmadiklari, 6zellikle psiko-sosyal destek baglaminda hizmetlerin
yetersiz oldugu bu sebeple sosyal hizmet uzmanlarinin ve sosyal hizmet birimlerinin sayisinin
arttinilmasi gerektigini disundukleri gdézlemlenmistir. Arastirmamiza benzer sekilde yapilan
calismalarda, SMA hastaligi ve nadir hastaliklar kapsaminda sosyal hizmet desteklerinin oldukga
onemli oldugu fakat bu alandaki galigmalarin kisithhdi s6z konusu olmaktadir (Pak, 2017; Beki,
2016). Edinilen bulgulara bakildiginda, SMA hasta yakinlarina yonelik yeterince psiko-sosyal destek
hizmetleri sunulmadigi, az da olsa sosyal hizmet birimlerinden destek alanlarin ise aldiklari bu
destekten fayda gordikleri ve bu nedenle sosyal hizmet birimlerine yonelik daha fazla destek
talepleri oldugu 6ne ¢gikmaktadir.
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5. Sonug ve Oneriler

SMA hasta yakinlarinin hastalik strecinde yasadiklari zorluklarin ve sosyal hizmet birimlerinden
aldiklari desteklerin incelenmesini amaglayan bu arastirmada SMA hasta yakinlarinin psikolojik,
sosyal, ekonomik ve saglik hizmeti sunum sisteminde birgok zorluklarla kargilastiklari ve bu
zorluklarla bas etme konusunda sosyal hizmet birimlerinin destegine ihtiya¢ duyduklari ortaya
cikmistir.

SMA hasta yakinlarinin yasadiklari psikolojik zorluklarda hasta yakinlarinin SMA hastaligi
nedeniyle kendilerini basarisiz ve suglu hissettigi ortaya ¢ikmistir. Buna ek olarak SMA hasta
yakinlarinin hastalik kargisinda ylksek oranda kendilerini yetersiz, umutsuz ve c¢aresiz hissettigi,
mutsuz ve karamsar oldugu, hayattan keyif alamadigi, kendine zarar vermeyi diigindigu zamanlar
oldugu ortaya ¢ikmistir.

Katilimcilarin yasadiklar zorluklarla bas etme konusunda ise goérls bildirme noktasinda kararsiz
olduklari 6ne gikmistir. Bu sonuglarin ise SMA hastaliginin tedavisindeki eksikliklerin, cinsiyet fark
etmeksizin tum yakinlarda depresyon belirtilerinin yaganmasina yol actigi sdylenebilmektedir.

SMA hasta yakinlarinin yasadiklari psikolojik zorluklardan bir digeri SMA hasta yakinlarinin
gelecege yonelik kaygl duymalari ve 6lum korkusudur. Ancak katilimcilarin yasadiklari zorluklara
ragmen neredeyse tamaminin psikolojik destek almadigi goérdimustir. Bu calismada 6ne ¢ikan
psikolojik zorluklar dikkate alindiginda hastalik siirecinde farklilasan yasam kosullarina uyum suireci
kapsaminda SMA hasta yakinlarina psikolojik destek sunulmasinin oldukga 6nemli oldugu
g6rilmektedir.

SMA hasta yakinlarinin yasadiklari sosyal zorluklara iligkin sonuglarda bakim veren olmanin
blyUk oranda sosyal yasami kisitladigi ortaya ¢ikmistir. Ayrica hasta yakinlarinin hastalik strecinin
zorluklar ve sartlar konusunda yanlis anlasildiklarini ya da hi¢ anlagiimadiklarini disinduikleri ve
yardima ihtiyaglari oldugunda yardim istemekten c¢ekindikleri 6ne ¢ikmigtir. Bunun yani sira
katihmcilarin SMA hastaligi nedeniyle damgalanmaya maruz kaldiklari ve SMA hastaliginin
toplumda gerekli gorindrlige sahip oldugu ya da olmadigi konusunda neredeyse esit oranda iki
farkli ugta goruste olduklari ortaya ¢ikmigtir.

SMA hasta yakinlarinin hastalik sirecinde yasadiklari ekonomik zorluklara bakildiginda; saglik
hizmetlerine ulagim kosullarindan ve yasam kalitelerinden memnun olmadiklar anlasiimaktadir.
Maddi durumu olanak tanimayan ailelerin ilaglar temin etmekte, tedavide kullanilan cihazlara
ulasmakta, evde yatili saglik bakim elemani destedi almakta zorluk ¢ektikleri gérilmektedir. Bunun
yani sira hastalik nedeniyle ailelerin giderleri cogalmis ve diger ihtiyaglara ait harcamalar kisitlanmis,
buna karsilik ailelerin gogunlugu hastalik stirecinde maddi yardim destegi de alamamiglardir. SMA
hasta yakinlarinin verdikleri cevaplarda Ozellikle ekonomik durumlarinin hastaligin getirdigi
ihtiyaclari tam anlamiyla karsilayabilecek dizeyde olmamasina karsin cogunlugun devlet tarafindan
maddi destek alamadigi goralmuastir. Bu durum saglik hizmetlerine ulagim kosullarinda da zorluk
yasanmasina neden olmaktadir. SMA hastaligi surecinde hasta yakinlarinin gelir durumu her ne
kadar ylksek olsa da tedavi ucretlerinin ve tedaviden kaynakli giderlerin fazla olmasinin ekonomik
sorunlara yol actigr gorilmastir. Bu nedenle maddi destek verilirken, gelir ve gider durumunun
birlikte degerlendiriimesi ve buna yonelik politikalarin yeniden gézden gegcirilmesi gerekmektedir. Bu
calismada g¢ogunlukla kadin hasta yakinlarinin bitin bu yasanan zorluklar sirasinda SMA hastasi
gocuklarinin/yakinlarinin bakim verme roltinu Gstlendikleri géralmustir. Bu nedenle herhangi bir iste
calismamakta olduklari ya da iglerinden ayrilmak durumunda kaldiklari saptanmistir.

Bakim verme gereksinimi nedeniyle calisma yasamindan uzaklasan hasta yakinlarinin sosyal
glvence agisindan zorluk yasadiklari ortaya gikmistir. Bu nedenle SMA hastaligi surecinde bakim
veren rolU Ustlenen tim bireylerin sosyal glivencelerinin saglanmasi gerektigi distintlmektedir.

SMA hasta yakinlarinin karsilastiklari en buyuk sorunlardan biri olan saglik hizmeti sunum
sistemine iliskin zorluklara bakildijinda ise ¢ok yuksek oranda hastalik sirecinde kullanilan ilaglarin
temininde, dogru tedaviye ve Uretilen 6zel tibbi ara¢ gereclere ulasimda guglik cekildigi
gorilmektedir. Bu sorunlari gidermek icin birgok Ulke ve bdlgede ekonomik tesvikler sunulmaktadir.
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Bu tesviklere ragmen nadir hastaliklarin tedavisinde kullanilacak ilaglarin arastiriimasi ve
geligtiriimesi ve klinik deneyler i¢in ¢ok az hastanin olmasi nedeniyle dnemli ilerlemeler gosterildigi
dusindlmemektedir. SMA hasta yakinlarinin blyuk ¢ogunlugu hastalik strecinde SGK tarafindan
gerekli geri 6demeleri tam olarak alamadiklarini, ilaglarin maliyetlerinin fazla oldugunu, SGK
kapsaminda duzenlemelerin, devlet politikalarinin yetersiz oldugunu belirtmektedirler. Bu zorluklar
karsisinda galismada hasta yakinlarinin yalniz birakildiklarini ve yeterli destek goremediklerine dair
gorusleri oldugu ortaya ¢ikmistir. Bu nedenle de katilimcilarin yarisindan fazlasinin alternatif tedavi
arayigina girdigi sonucuna ulagiimigtir. Tim bu durumlar g6z énine alindiginda SMA hastaliginin
tedavisinde kullanilan ilaglara erigsim sorununun ortadan kaldiriimasi igin, bu konuda yapilan
calismalarin arttirlimasi ve énceligin saglanmasi, 6zellikle yetim ilaglarin Yurtdigi ilag Listesi'ne danhil
edilmesi ve SGK geri 6deme kapsamina alinmasi gereklidir.

SMA hasta yakinlarinin yasadiklari bu zorluklar kargisinda sosyal hizmetlerden haberdar olma ve
yararlanma durumlarina bakildiginda; hasta yakinlarinin buyuk c¢ogunlugunun sosyal hizmet
destegine ihtiya¢c duydugu ancak ¢ok azinin sosyal hizmetlerden yararlandigi ve katihmcilarin bayuk
cogunlugunun verilen hizmetlerden haberdar olmadigi sonucu ortaya ¢gikmigtir. Katilimcilarin en gok
yararlandiklari hizmetlerin ¢ok yiksek oranda olmasa da maddi destek alma ve saglik bakim elemani
hizmeti alma konusunda oldugu sonucuna ulasiimigtir. Sosyal hizmet birimlerinden yararlanan
katilimcilarin ise; sosyal hizmet birimlerinden aldiklari desteklerde savunuculuk rolindn etkin olarak
kullanildigini gbézlemledikleri, aldiklari desteklerin kendilerinin glg¢lenmelerine yardimci oldugu,
¢Ozum becerilerini ve bas etme kapasitesini arttirdigi ve gerekli hizmetlerle baglanti kurmasini
sagladigi ortaya ¢ikmistir. Bu sonugclar sosyal hizmet mesledinin bireylerin karsilastiklari zorluklar
karsisinda; savunuculuk, baglanti kurma, bilgilendirme, yénlendirme, psiko-sosyal destek sadlama,
maddi yardim danismanlhgi gibi birgok rol ve iglevinin hastalik strecinde hasta yakinlari ve hastalar
icin gok 6nemli oldugunu gdstermektedir. SMA hasta yakinlar ile yapilan galismalarda sadece
doktor, hemsire gibi saglik personellerinin eksikligi degil, hastalarin yasadiklari gUgliklerle bas
edebilmelerinde gereksinim duyduklari bilgilere, hizmetlere ve kaynaklara ulasabilmelerinde
saglayici, araci ve kolaylastirici rol Ustlenen sosyal hizmet uzmaninin eksikligi de SMA hasta
yakinlari icin dezavantaj olusturmaktadir. Bu durumun da hasta yakinlarinin destek hizmetlerinden
faydalanmalarini engelledigi, hastalik strecindeki tibbi sorunlar haricinde var olan zorluklara yonelik
profesyonel destek almalarini da zorlastirdigi dustnilmektedir. SMA hastaligi ve dolayisiyla
karsilasilan zorluklar ile mucadele konusunda sosyal hizmet uzmanlari ve arastirmacilarinin,
meslegin temel ilkeleri olan insan haklari, sosyal adalet ve kolektif sorumluluk dogrultusunda hareket
ederek SMA hasta yakinlarina yonelik uygulama ve arastirma galismalarini artirmasi ve goérinar
kilmasi gerekmektedir.

Fon

Bu ¢alismanin gergeklestiriimesinde herhangi bir fondan faydalaniimamistir.

Not

Arastirma sirecinde Kocaeli Universitesi Sosyal ve Begeri Bilimler Etik Kurulu’'ndan, 25/02/2021
tarih ve 2021/02 no’lu toplantisinda alinan 19 sira sayili karar ile etik kurul onayi alinmis;
katilimcilarla bu onay dogrultusunda ¢alisma yarutilmastar.
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