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Bircok ebeveyn, c¢ocuk sahibi olmadan &nce
cocuklarinin  yasami  boyunca onlarin  yaninda
olmayi dilemektedir. Cocuklarinin parklarda pesinde
kogsmayi, onlarin mezuniyet tdérenlerine katiimayi,
cocuklari icin dogum gUnU partileri dizenlemeyi,
onlarla beraber tatile gitmeyi hayal etmektedir. Bu
diUsUnceler ebeveynlerin ¢cocuk sahibi olma arzusunu
ve motivasyonunu da pekistirmektedir.

Anne baba olmanin ¢ok zor oldugu ve feddkarlk
gerektirdigi ginUmizde; 6ngoérilemeyen ciddi
kronik hastaliklar ailelerin  yasamlarina; ebeveyn
olma sorumluluguna ek olarak, &nemli zorluklar
getirmektedir. Tedavisure¢lerinde yapilan uygulamalar
ve hastaligin  getirmis oldugu engellenmelere
katlanmak; hem cocuk hem de anne babalar igin
oldukga gug¢ bir durum olarak karsimiza ¢ikmaktadir.

SMA, cocukluk déneminde gérilen ve dogasi geregi
yasami tehdit eden néromuiskuiler bir hastaliktir. Hem
hastaliktan etkilenen ¢ocuga hem de aileye bircok
zorluk getiren bu genetik hastalik, multidisipliner bir
tibbi bakim gerektirmekte olup, SMA'nintedavisiileilgili
tibbi calismalar hdla devam etmektedir.
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Bu yazida SMA tanili cocugu olan ailelerinin
yasayabildigi psikososyal zorluklar ve bu zorlu sUrecte
ailelere yardimci olabilecek bazi bilgilere yer verilmesi
amagcglanmigtir.

SUphesiz SMA ailelerin duygusal ve sosyal yasamini
oldukgca etkilemektedir. SMA tanisi almak, &ncelikle
bir kayip surecidir. Tani siUreci ¢ocugunuzun
saghginin  normal olmayacaginin  dgrenilmesinin
yani sira, ayni zamanda ¢ocugunuzun yasitlar gibi
normal bir yasaminin olmayacagini veya zihninizde
¢ocugunuz i¢in hayal ettiginiz gelecegin tam olarak
gerceklesmeyeceginin oégrenilmesidir. Aslinda
denilebilir ki; aileler bu taniyla yasamlarinin bir daha
eskisi gibi olmayacagdini 6grenmektedir. Bu nedenle,
¢ogu zaman tani sonrasinda aile yapisinin yeniden
dUzenlenmesi  gerekmektedir. Bu; beraberinde
gunlUk rutinlerde dedisikligi ve yeni gereksinimlerle
karsi karsiya kalmayi getirecektir. inkdr, &fke, UzUnty,
caresizlik ve hastalgr kabul etme; sirecte ebeveynlerin
cogunlukla yasadigi duygular arasindadir. Bu nedenle
tim zorlu yasam olaylarinda oldugu gibi burada
da duygularin bastirlmamasi ve yasanmasina izin
verilmesi olduk¢ga édnemlidir. Ebeveynlerin 0zUntulerini
ve duygularini  yakinlariyla paylagmalar ve bu
duygulari ydnetmeye ¢alismalar, hem sosyal destek
sistemini artiracak hem de zorlu duygularla bas etme
becerilerinin artmasina yardimci olacaktir. Bu gibi
durumlarda sik olarak kargimiza ¢ikan duygulardan
birisi de sugluluk duygusudur. Bazen anne-babalar
tedavi surecinde kendini suglayabilmekte, yasanan
problemin kaynagi olarak kendilerini gdérmektedir.
Bu durum ise yasadiklari zorlugu artirmaktadir.
SUphesiz her ebeveyn ¢ocugunun saglikl bir sekilde
yasamini sUrddrmesini ister. Fakat genetik bozukluk
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nedeniyle ortaya c¢ikan bu hastalikta ebeveynlerin
kendini su¢clamasi, hem kendilerine haksizlik yapmalari
hem de bu sekilde tedavi surecinde ihtiya¢ duyacaklari
enerjivegug¢lerinide azaltmalarianlaminagelmektedir.

Hastalik sUrecinde ebeveynlerin sosyallegsme seviyeleri
ve ev disindaki aktivitelere katilimlari ¢esitli nedenlerle
oldukca kisitlanmaktadir. Hastalik ve tedavi surecinde
her ne kadar ¢ocugunuza odaklanmis olsaniz da;
kendinize bakmayl ve zaman ayirmayi asla ihmal
etmemelisiniz. CUnkU ebeveynlerinfiziksel ve ruhsaliyilik
halleri dogrudan ¢cocuklara da etki etmektedir. GOnlUk
isleri yapmaniza yardimci olabilecek birisinin varhgi
bile enerjinizi uygun kullanmaniza katki saglayacaktir.

Bu durum ile ilgili kigcUk bir érnek vermek gerekirse;
ucaklarda ugus baslamadan énce yapilan givenlik
anonsunu akliniza getirin 10tfen: “LUtfen acil bir
durumda &énce kendinizin, sonra g¢ocugunuzun
maskesini takiniz”. Bu nedenle, ¢ocugunuza en iyi
bicimde yardimci olabilmek icin &ncelikle kendiniz
iyi durumda olmalisiniz. Ozellikle hem fiziksel hem
de duygusal olarak anne babaya bagh olan kig¢Uk
cocuklar disinildiginde, ebeveynlerin iyilik hallerinin
ne kadar dnemli oldugunu daha iyi anlayabiliriz. Anne
babalar ne kadar gigliyse ¢ocuklar da kendilerini o
6lgUde iyi hissedecektir ve durumla bas etme becerileri
o kadar artacaktir.

Bir diger 6nemli nokta ise tani sonrasinda SMAI
cocuklarin  tUm becerilerinin  kaybolmayacaginin
bilinmesidir. CUnkd, biliyoruz ki bu hastalikta
kaslar ve motor hareketler etkilense de hastalarin
zihinsel becerilerinde yasitlarina goére  6nemli
bir farklihik olmamaktadir. Bu nedenle c¢ocuklar
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ebeveynlerle iletisime gecerek yaglari ile uyumlu
sosyal, duygusal ve biligsel etkilegsim kurabilirler.

SMA gibi kronik hastaliklarda, gocugun ihtiyacina gére
6zel bakim verme ve gereksinimlerini karsilama gibi
uzunsurelive gcokenerjigerektirendurumlarsonucunda;
ebeveynler ek sosyal destege ihtiya¢ duyabilmektedir.
Bu noktada hem sosyal devlet olmanin gerekliligi
yerine getirilmeli hem de anne baba disindaki genis
agileden mUmkin oldugunca destek alinmaldir. ilk
olarak, ailelerin psikososyal acidan desteklenmesine
ybnelik devlet politikalarinin artirilmasi gerekmektedir.
Sosyolojik agindan ise, cogu zaman anne babalar bu
hastalikla savagsmada gocuklariyla yalniz kalmaktadir.
Bu nedenle hastalkla ilgili gruplara, derneklere,
vakiflara dahil olmak sosyal destegdi ve dolayisiyla
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duygusal kalkinmayi artirabilecegdi gibi, yeni tedavi
seceneklerini 6grenme ve bunlara ulagmayla ilgili
baglantilarin da ortaya ¢ikmasina yardimci olacaktir.

Her ne kadar bu hastalik cocugunuzu fiziksel olarak
etkilese de, sosyal yasamin icinde mUmkin oldugunca
var olmaya c¢alismak hem ebeveynlere hem de
cocuklara iyi gelecektir. Zevk alinan aktivitelerin ve
diger aile bireyleri ve dostlarla gecirilen zamanlarin
arttinlmasi, zaman zaman yogunlasabilen yalnizhk
ve umutsuzluk gibi zor duygularla ebeveynlerin bas
edebilmelerini  kolaylastiracaktir. Elbette SMAnin
cocugu etkileme dizeyine gére ¢ocugun ve ailenin
hareket 6zgUrligu etkilenebilmektedir. Ornegin parka
gitmek, aligverise ¢cikmak, seyahat etmek bazi ¢ocuk
ve aileler igin zorlayici olabilmektedir. Bu durumda
ebeveynlerin  ¢ocuklarinin  yapamadigi  seylere
odaklanmak yerine beraber yapilabilecek seyleri
disinmeleri faydali olacaktir.
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Cocuklanyla gizel vakit gecirebilme yetisi gelisen
ebeveynler, hem kendilerini daha iyi hissedeceklerdir
hem de c¢ocuklarinin yasadigi psikososyal zorluklarin
azalmasina yardimci olacaklardir. Daha énce de
belirtildigi gibi; bu ¢ocuklar zihinsel olarak édnemli bir
farkliiga sahip degildir ve bu farkindalk sebebiyle
6zellikle yaglari arttikga yasadiklari fiziksel zorluk onlar
icin de duygusal bir yUku beraberinde getirecektir. Bu
nedenle sosyal yasamin iginde olmak ¢ocuk i¢in de
koruyucu bir faktér olacaktir. Unutulmamahdir ki; hem
cocuk hem de ebeveynler icin bu hastalik sirecinde
izole ve yalniz kalmak yasanilan zorluklari daha da
artiracaktir.

SMA tanili ¢cocugu olan bir ailede &nemsenmesi
gereken diger bir durum evdeki kardeslerdir.




SMA TANILI BiR COCUGUN EBEVEYNi OLMAK

Hasta olan ¢cocugun tedavi sirecine fazla odaklanma,
hastaneye yatislar ve ebeveynlerin yasadigi duygusal
zorluk gibi faktérler disinildiginde; bu zor durum
evdeyasayankardeslericinderiskteskiledebilmektedir.
Su nokta da hatirlanmalidir ki; saglikli kardes igin
de hayal ettigi kardes iligkisi hastalik nedeniyle tam
olarak gergeklegsememigtir. Dolayisiyla kardeslerde
sevginin yaninda olusan 0zUntd ve 6fke duygusu da
hasta olan ¢cocuga yénelebilir. Cocuklar 0z0ntU ve 6fke
gibi zorlayici duygularini yetigkinler gibi ifade etmekte
zorlanabilir ve bu duygular disari daha ¢ok davranigsal
problemler olarak yansiyabilir. Anne babalarin diger
cocuklariyla mUmkUn oldugunca yasanan durumu
konugsabilmeleri, onlarin duygularini paylasmalarina
izin vermeleri ve tedavi sureci ile ilgili yaslarina uygun
sekilde bilgi vermeleri gerekmektedir. Ongérilebilir bir
dinya, saglikli cocuklarin da zor durum ve duygularla
basa ¢cikma becerilerini arttirmaktadir.

Son yillarda televizyon ve sosyal medyada SMA
hastali@inin tedavisi ile ilgili haberlerin sayisi oldukga
artmigti. Her ne kadar bu haberlerde yer alan
tedavilerin kanit degeri henlz yeterince ¢alisilmamis
olsa da, bazen bu haberler qilelere bir tedavi segcenedi
olarak sunulmaktadir. Heniz deneme asamasindaolan
tedaviler ve bu tedavilerin getirdigi yUksek maliyet,
ailelerile devlet kurumlarini kargi karsiya getirmektedir.
Buna ek olarak bu durum o6zellikle maddi zorluklar
yasayan aileler icin yetersizlik duygusunun ortaya
¢ikmasina yol agmaktadir.
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Bilim henlz SMA hastaliginin tedavisi konusunda
istenilen yerde olmasa da, ailelerin yeni tedaviler ve
gelismelerle ilgili olarak éncelikle hekimlerinden bilgi
almasi gerekmektedir. Aksi halde ¢ocuklarinin tedavi
olabilecegi Umidi yerini hayal kirikligina ve ¢aresizlige
birakabilmektedir.

Sonu¢ olarak zor ve yorucu olan bu tedavi
sureciyle daha iyi micadele edebilmek igin
ebeveynler iclerindeki savas¢t ruhu ortaya
cikarmali bu sUrecte kendilerini ve ailenin diger
Uyelerini de gbz ardi etmemelidir. Ebeveynler
kendi guclerini ve bagsa c¢ikma becerilerini
kullanarak saglik elemanlariyla birlikte ortak
karar alma siUreglerinde yer almalidir. Anne
babalar tedavi sirecinde yalniz kalmamal,
hem fiziksel hem de zihinsel olarak kendilerine
dikkat etmeli, ruhsal ve bedensel iyilik halleri
icin kendilerine zaman ayirmalidir. Bu noktada,
bahsettigimiz  6neriler  aileler tarafindan
bazen sucluluk duygusu yaratabilen gereksiz
keyifler gibi diUsUnilebilmektedir, ancak bu
Onerilerin insan saghgi icin birer gereklilik oldugu
unutulmamalidir. Birgok ailede oldugu Uzere
cocukla ilgili bakim yUkinin biytk bélimo
sadece anneye birakilmamali, anne babalar
mUmkin oldugu kadar esit gérev paylasiminda
bulunarak birbirlerine destek olmaldir.
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Sunu unutmayin ki,
sizler gocuklarinizla
birlikte bu hastaligi
yasarken de onlarigin
cok iyi birer ebeveyn
olabilirsiniz.
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Ece Soyer Demir
SMA Hastaligr ile MUcadele Dernegi
Yonetim Kurulu Baskan Yardimcisi



