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"...1850 yilinda Duchenne tarif edene kadar bu hastalik hi¢ goriilmemisti.
Orijinal tarifinin ardindan 1860 yilina kKadar yiizlerce vaka tespit edildi ve
tamimlandi. Charcot bu durumla ilgili 'Nasil oluyor da bu kadar yaygin, sik
rastlanan ve bir bakista taminabilen, siiphesiz her zaman var olmug bir
hastalik ancak simdi fark ediliyor? Gozlerimizi a¢mak igin neden

Duchenne’e ihtiyacimiz vardi?' demisti."

Oliver Sacks

(Karisint Sapka Sanan Adam, 2001: 108)

"Resilience is a mesh, not a substance. We are forced to knit ourselves,
using the people and things we meet in our emotional and social
environments. When it is all over and we can look back at our lives from
heaven, we say to ourselves: 'The things I've been through. I've come one

hell of a long way. It wasn't always an easy journey.

Boris Cyrulnik

(Fransiz Doktor, Etolog, Norolog, Psikiyatr)
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OZET

ARSLANTATAR, Irem. Duchenne Muskiiler Distrofili Hastalarina Bakim Veren Aile
Uyelerinin Bakim Yiikii ve Yilmazlik Diizeyleri Arasindaki Iligki, Yiiksek Lisans Tezi,
Ankara, 2020.

Bu aragtirma, DMD'li bireylere bakim veren aile iiyelerinin bakim verme siirecinde
karsilagtiklar1 giicliiklerin yani sira; bakim yiikleri ve yilmazlik diizeyleri arasindaki

iligkiselligi ortaya koymak amaciyla gergeklestirilmistir.

Nicel arastirma yontemi ile gerceklestirilen bu arastirmada; tarama modellerinden
"[ligkisel Tarama" kullanilmistir. Arastirmanin &rneklemini, Saglik Bakanligma baglh
[zmir Tepecik Egitim ve Arastirma Hastanesi Kas Hastaliklar1 Merkezi'nden ve Tiirkiye
Kas Hastaliklar1 Dernegi Izmir Subesi'nden 09.12.2019-12.03.2020 tarihleri arasinda
Duchenne Muskiiler Distrofi tanis1 nedeni ile hizmet alan hastalarin bakimindan birinci
derece sorumlu olan ve arastirmaya goniillii olarak katilmay1 kabul eden 70 aile {iyesi
olusturmaktadir. Verilerin tamami yiiz yiize gorisiilerek toplanmistir.Veri toplama
araclar1 olarak, Sosyodemografik Bilgi Formu, Bakim Verme Yiikii Olcegi, Bakim
Verenlerin Yiikii Envanteri ve Aile Yilmazlik Olcegi kullanilmstir. Istatistiksel

analizler IBM SPSS Statistics 25.0 paket programi kullanilarak yapilmistir.

Arastirmaya katilan bakim verenlerin %92,9'u kadin, %7,1'l erkektir. Bakim verenlerin

timii ebeveynlerden olusmaktadir. Bakim verenlerin yas ortalamast %40,96

+10,347'dir.

Aragtirmamizda; DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin bakim verme yiikii
diizeyinin "Orta-Hafif" oldugu tespit edilmistir. Yilmazlik diizeyleri agisindan; DMD
hastasina bakim veren aile {iyelerinin genel olarak "yilmaz" bireyler olduklari
sOylenebilmektedir. Arastirmamizda; DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin bakim
verme yiikii ile yilmazlik diizeyleri arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iliski
saptanmamistir. Ancak; Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Gelisimsel Yiik alt boyutu
ile Aile Yilmazlik Olgegi Kontrol alt boyutu; Duygusal Yiik alt boyutu ile Ozyetkinlik

ve Kontrol alt boyutlar1 arasinda negatif yonde iliski tespit edilmistir.



Bulgular; DMD'li bireylere bakim veren aile liyelerinin bakim verme yiikiiniin azaltilip
yilmazlik diizeylerinin arttirllmasina yonelik sosyal hizmet miidahale ve stratejilerinin
ortaya koyulmasi ihtiyacin1 6n plana ¢ikarmaktadir. Bu baglamda; arastirmanin alana

onemli katkilar sunacagi diisiiniilmektedir.

Anahtar Soézciikler: Duchenne muskiiler distrofi, aile, ebeveyn, bakim veren yiikii,

yilmazlik, aile yilmazligi



ABSTRACT

ARSLANTATAR, Irem. The Relationship Between Caregiving Burden And Resilience
Levels Of Family Members Who Care For Duchenne Muscular Dystrophy Patients,
Master Thesis, Ankara, 2020.

This research, aims at putting forward the difficulties faced by family members who
provide care to individuals with DMD as well as demonstrating the relationality

between their maintenance loads and levels of resilience.

In this research carried out by quantitative research method; "Correlational Scanning"
among scanning models was used. The sample of research is comprised of 70 family
members who have agreed to participate voluntarily in the study and who are primarily
responsible for the care of patients who receive services due to the diagnosis of
Duchenne Muscular Dystrophy between 09.12.2019-12.03.2020 from the Izmir Branch
of The Turkish Muscular Diseases Association and lzmir Tepecik Education and
Research Hospital, which is affiliated with the Ministry of Health, from the Center for
Muscle Diseases. All data were collected face-to-face. As data collection tools,
sociodemographic information form, Caregiving Burden Scale, Caregivers’ Burden
Inventory and Family Resilience Scale were used. Statistical analysis was conducted

using the IBM SPSS Statistics 25.0 package program.

Of the caregivers surveyed, 92.9% were female and 7.1% were male. All caregivers

were parents. The average age of caregivers was 40.96 % 10,347.

In our research; the level of care burden of family members who care for DMD patients
has been found to be "Medium-Light". In terms of resilience levels; Family members
who care for DMD patients can be said to be "resilient” individuals in general. In our
research; there was no statistically significant relationship between the burden of care
and resilience levels of family members who care for the DMD patient. However, a
relationship in the negative direction was found between Caregivers Burden Inventory
Developmental Burden subdimension and Family Resilience Scale Control sub
dimension; Emotional Burden sub dimension and Self-Competence and Control sub

dimensions.
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The findings highlight the need to demonstrate social service interventions and
strategies for reducing the burden of care for family members who care for individuals
with DMD and increasing their level of resilience. In this context; it is thought that the
research will make significant contributions to the field.

Key Words: Duchenne muscular dystrophy, family, parent, caregiver burden,
resilience, family resilience
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GIRIS

Noromiiskiiler hastaliklarin pek cogu 19. yiizyilda 6zellikle Avrupali ve Amerikali
hekimler tarafindan klinik olarak tanimlanmistir. Duchenne kas distrofisi (DMD) olarak
bilinen hastalik aslinda ilk olarak 1836'da Gaetano Conte tarafindan ve sadece birkag yil
sonra 1851'de Edward Meryon tarafindan bildirilmistir. Duchenne ise; 1868'de kendi
adiyla anilacak bu hastalig1 tanimlamistir. Oysa DMD'nin ¢ok daha eski tarihlere kadar
uzanan bir gecmisinin oldugu diisiiniilmektedir. Eski Misir'daki bir tapinak duvarindan,
16. ylizy1l Yiiksek Ronesans doneminin 6nemli eserlerinden biri olan Raphael'in
"Transfiguration (Baskalasim)" tablosuna kadar pek ¢ok yerde bu ge¢misin izlerinin
goriilebilecegi one siiriilmektedir. Bu noktadan bakildiginda DMD; tip tarihi ile sanat
tarihinin kesistigi bir noktada yer alir. Oysa bu hastalik; giinlimiizde, pek ¢ok mesleki

alanin ve konunun kesisim noktasinda konumlanmis durumdadir.

21. yiizyila kadar bu progresif ilerleyisli kas hastaligi ile ilgili pek ¢ok calisma yapilmis
ve tibbi ilerlemeler kaydedilmistir. Ancak; bu hastaligin tibbi boyutunun yani sira,
psikososyal boyutunu odak alan ve sosyal hizmet odaginda ne tiir bir miidahale
stirecinin izlenebilecegini ortaya koyan arastirma sayisinin -0zellikle iilkemizde- gorece
az oldugu gorilmiistiir. Dolayisiyla; ortaya konulan bu arastirma ¢ikis noktasini, tarihsel
stirecten, disiplinlerin kesisim noktasindan ve sosyal hizmet mesleginin dinamiklerinden

almistir.

Bilindigi gibi; Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD), erken yasta baslayan, kaslarda
progresif dejenerasyon ile seyreden ve insanlarda en sik goriilen ikinci genetik
bozukluktur. Hastalik, genelde bes yasin altinda baslayarak sonraki asamalarda yiiriime
kaybina, buna bagli tekerlekli sandalye kullanimina, skolyoza ve solunum giicliigline
yol agar. Daha ileri asamalarda akcigerler ve kalple ilgili sikintilar ortaya ¢ikar. Bu

fiziksel etkilenimlerin yani sira, otizm gibi entelektiiel bozukluklar da gelisebilir.

Sozii edilen giicliikler nedeniyle DMD'li bireyler, hastaliga iliskin bu siire¢ ilerledik¢e
glinlik yasamlarmin tiimiinde yardima gereksinim duyarlar. Bu gereksinimi giderme
sorumlulugu, genellikle ebeveynler ve yakin aile iiyeleri tarafindan iistlenilir. DMD'nin,
biyolojik, sosyo-duygusal ve psikososyal saglik ftizerindeki etkileri g6z Oniinde

bulunduruldugunda; bakim veren aile iiyeleri, bu siirecte pek ¢ok engel ve giigliikle



karsilagir. Hastaligin heniiz tam bir tedavisinin olmayisi, "kisalmis bir yasam bilinci" ve
bakima iliskin giicliikler ile eklemlendiginde, bakim verenler iizerinde artan bir yiik
olusmaktadir. Ozellikle bakim siirecinin, artan gereksinimlerin karsilanmasi igin bakim
iizerinde siirekli degisiklikler yapmayi igeren benzersiz bir deneyim oldugu
diistiniildiigiinde; DMD' de bakim sorumlulugunu iistlenen aile iiyelerinin, bakim
slirecine nasil uyum sagladiklarinin, kisaca yilmazliklarinin bakim yiikii baglaminda ele

alinmasi onem arz etmektedir.

Bu c¢alismada; aile liyelerinin lstlendigi bakim yiikiinlin azaltilmasi1 ve hastaligin ve
bakim siirecinin yarattig1 strese karsi aile liyelerinin uyum siireclerinin sosyal hizmet
miidahalesi yoluyla yapilandirilabilmesi adina; DMD'li hastalarina bakim saglayan aile
iiyelerinin "bakim yiiklerinin" ve hastalifin getirdigi negatif duygu ve durumlara kars1
esneklik gosterebilme yetenekleri olarak tanimlanabilen "yilmazhik (dayaniklilik)

diizeylerinin" bilinmesi ve bu iki bilesen arasindaki iliskinin saptanmasi hedeflenmistir.

Calisgmanin ilk boliimiinde; c¢aligmaya iliskin genel bilgilerin yer aldigi calismanin

problemi, amaci, hipotezleri, onemi, sayiltilari, sinirliliklar1 ve tanimlar1 sunulmustur.

Ikinci béliimde; DMD'nin tanimlanmasi ve goriilme siklig1, nedenleri ve klinik seyrinin
yani sira, hastaligin seyrinde karsilagilan potansiyel engel ve giicliikler hem DMD'li
bireyler hem de bakim veren aile {iyeleri agisindan ayr1 ayri ele alinmistir. Bu boliimde,
DMD'li bireyler ve aile {iyelerinin hastaliga iliskin ne tiir giigliikler yasadiklar1 hakkinda
kapsamli bir gergeve sunulmasi ve bu yolla da aragtirmanin esas konusu icin bir temel
olusturulmas1 hedeflenmistir. Ikinci béliimde ayn1 zamanda; bakim yiikii ve yilmazlik
kavramlar1 ele alinmis, DMD'li bireylere bakim veren aile {iyeleri acisindan bakim
yiikiine ve yilmazlhiga odaklanilmistir. Ardindan; bu konuda gerceklestirilebilecek
mikro, mezzo ve makro sosyal hizmet miidahalesine yonelik, gorsel kaynaklarla
desteklenmis bir ¢erceve sunulmustur. Ikinci boéliimde son olarak, Diinya'da ve

Tiirkiye'de bu konu ile ilgili yapilmis arastirmalar incelenmistir.

Uciincii boliimde; arastirmanin modeli, evreni ve drneklemi, veri toplama araclari, veri
toplama siireci, verilerin ¢oziimlenmesi ve yorumlanmasi ve etik konular bagliklarina

yer verilerek arastirmanin yontemi agiklanmaistir.

Dérdiincii boliimde; arastirmada elde edilen bulgular tablolastirilarak sunulmustur.



Besinci boliimde; bu arastirmada elde edilen bulgular, literatiirde yapilmis diger
arastirmalarda elde edilen bulgularla karsilastirilarak bilimsel bir tartisma odagi

yaratilmigtir.

Altinct boliimde; sonug ve Oneriler ayr1 basliklar altinda ele alinmistir. Sonug kisminda,
bakim verme yiikiine, y1lmazlik diizeylerine ve bu iki kavram arasindaki iligkiye iliskin
sonuglar ortaya konulmustur. Oneriler kisminda ise; sosyal hizmet miidahalesi ve
uygulamasi odaginda, sosyal hizmetin {i¢ uygulama diizeyinde mikro, mezzo ve makro
diizeyde oOneriler sunulmustur. Ayrica; gelecekteki arastirmalar igin yol gosterici

onerilere de bu kisimda yer verilmistir.



1. BOLUM
GENEL BIiLGILER

Bu boliimde; arastirmacinin s6z konusu bu arastirmay1 yapmaya yonlendiren nedenler,
aragtirmanin amaglari, 6nemi ve alan yazina katkilarini igeren bilgilere yer verilmistir.

Bu béliim; su bagliklarin yer aldig: yedi basliktan olugsmaktadir:

1.1. Arastirmanin Problemi
1.2. Arastirmanin Amaci

1.3. Arastirmanin Hipotezleri
1.4. Arastirmanin Onemi

1.5. Arastirmanin Sayiltilari
1.6. Arastirmanin Sinirliliklar

1.7. Aragtirmanin Tanimlari

1.1. ARASTIRMANIN PROBLEMI

Bakim yiikii ve yilmazlik kavramlarinin birbirleri ile olan iligkiselligini DMD hastalig1
baglaminda ele alan bu arastirmanin gergeklestirilmis olmasmin temel sebepleri
arasinda, DMD hastalarima bakim veren aile iiyelerinin bakim yiikleri ve yilmazlik
diizeylerine iliskin Tirkiye'deki sosyal hizmet alan yazininda herhangi bir ¢alismaya
rastlanmamis olmasi, yurt disi alan yazinda ise bu iki kavramsal boyut arasindaki
iliskisel boyutun ortaya koyuldugu smirli sayida calismanin yapilmis olmasi yer

almaktadir.

Ote yandan; bakim siireci, tiim kronik hastaliklarda oldugu sekliyle; bakim alan birey
kadar, bakim vereni de fiziksel, duygusal, ruhsal ve psikososyal yonden etkileyen bir
stirectir. DMD'li hastaya bakim siireci ise; hastaligin ¢ocukluk déneminde ortaya
cikmasi, tam konulmasi, ergenlik donemi boyunca ilerleyici bir sekilde seyretmesi,
hastaligin heniiz kesin bir tedavisinin bulunmuyor olmasi, kas kaybinin yogunlastig
hastaligin ileri donemlerinde hastanin tamamen bakim veren aile iiyelerine bagiml
olmast gibi hastaliga 6zgii fiziksel, duygusal, ruhsal ve psikososyal giicliikleri

icermektedir.



DMD'li bireyin bakimi, ¢ogunlukla enformel bir bakim sistemi olan ailenin igerisinde
ve ailenin 6z kaynaklari ile saglanmaya g¢alisilmaktadir. Ev igerisinde sunulan enformel
bakim verme siireci- Ozellikle hane igerisindeki kadinlarin (biiyiikkanne, anne, kiz
kardes) sorumlulugu olarak goriildiigli toplumsal cinsiyet bakis acist da goz Oniinde
bulunduruldugunda- hem bakim veren kadmlarin hem de diger aile {iyelerinin fiziksel,
duygusal, ruhsal, ekonomik (mali) ve psikososyal ag¢idan yogun bir bakim yiikii
hissetmesine neden olmakta; bu yiikk ayni zamanda, ailenin DMD hastaliginin negatif
ilerleyici seyrine verdigi tepkileri de etkilemektedir. Ailenin iistlendigi bakim yiikiiniin
azaltilmas1 ve hastaligin yarattig1 strese karsi ailenin uyum siireclerinin sosyal hizmet
miidahalesi yoluyla yapilandirilabilmesi adina; DMD'li hastalarina bakim saglayan aile
iyelerinin "bakim yiiklerinin" ve hastaligin getirdigi negatif duygu ve durumlara karsi
esneklik gosterebilme yetenekleri olarak tanimlanabilen "yilmazlik (dayaniklilik)

diizeylerinin" bilinmesi ve bu iki bilesen arasindaki iliskinin saptanmasi hedeflenmistir.

Arastirmanin temel problemi "DMD’li hastalarina bakim veren aile iiyelerinin bakim
yikleri ile yilmazlik diizeyleri arasinda iliski var mudir?" sorusu iizerinde
temellenmektedir. Bu baglamda; iki kavram arasindaki olasi iliskinin saptanmasi,
aragtirma kapsaminda olusturulan sifir hipotezinin (iliski yoktur) veya alternatif
hipotezin (iliski vardir) istatistiksel veriler 1s1ginda kabul edilmesi veya reddedilmesi
seklinde miimkiin olmaktadir. Bununla birlikte; literatiirde, hastaya iliskin (yas, tani
alma yasi, ambulasyon seviyesi) ve bakim verene iliskin (hastaya yakinlik derecesi,
bakim verme siiresi, bakim verilen alanlar, bakimla ilgili yardim alma durumu vb. gibi)
Ozelliklerin de bakim verenlerin bakim yiikii ve yilmazlik diizeyleri tizerinde etkili
olabilecegi lizerinde durulmaktadir. Bu nedenle arastirmada, bu ozellikleri olusturan
degiskenlerin de bakim yiikki ve yilmazhk diizeylerini etkileyip etkilemedigi,
istatistiksel veriler 1s18inda kabul edilen veya reddedilen hipotezler seklinde ortaya

koyulmasi temel odaklardan birini olusturmaktadir.

Aragtirmanin yapilma nedenlerine odaklanildiginda; nadir hastaliklar konusunun
aragtirmacinin  6zel 1ilgi alan1 olmasi, arastirmacinin sosyal hizmet uygulama
ortamlarindaki deneyimlerine bagli olarak alandaki gereksinimleri ve bosluklar1 fark
etmesi, gilincel bir sorun alani olarak DMD hastalarinin, ailelerinin ve bu alanda

caligmalar yapan ilgili sivil toplum orgiitlerinin hastalik ve tedavi siireclerine yonelik



farkindalik yaratma c¢abalarinin akademik boyutta da ele alinmasini saglamak ve bu
yolla da "akademik diizeyde savunuculuk roliiniin iistlenilmesinin hedeflenmesi” gibi

nedenler de bu aragtirmanin yapilma nedenlerini olusturmaktadir.

Bununla birlikte, DMD tanist alan hastaya bakim veren aile iiyelerinin bakim yiiklerini
azaltacak, hastanin ve ailesinin hastaliga uyum siireclerini iyilestirecek ve yilmazlik
diizeylerini artiracak bir psikososyal destek mekanizmasinin sosyal hizmet uygulama
paradigmalarinda yeterince yer bulamadigi da goriilmektedir. Ayrica; akademik
caligmalar perspektifinden DMD hastaliginin hem DMD'yi deneyimleyen birey hem de
hastalik stire¢lerinin aile lizerindeki etkisinin arastirildigi ¢alismalara gereksinim vardir.
Bu eksiklik ve gereksinimlerin biitiinclil bir bakis acis1 igerisinde ele alinmasi,
gereksinimlerin uygun kaynaklarla eslestirilmesi, eksikliklerin ise bu alanda yapilacak

arastirmalarla giderilmesi gerekmektedir.
1.2. ARASTIRMANIN AMACI

Aragtirmanin genel amaci; DMD'li bireylere bakim veren aile liyelerinin bakim verme
stirecinde Kkarsilastiklar1 giigliiklerin yani sira; bakim yiikleri ve yilmazlik diizeyleri

arasindaki iliskiselligi ortaya koymaktir.
1.3. ARASTIRMANIN HIPOTEZLERI

Aragtirma amaci1 dogrultusunda arastirmayla ilgili gelistirilen hipotezler su sekilde

belirtilmistir:

Bakim \erme Yiikiine Iliskin Hipotezler

Hipotezler 1:

Hoo: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin yasi ile bakim verme yiikii arasinda
anlamly bir iligki yoktur.

Hip: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin yasi ile bakim verme yiikii arasinda
anlamh bir iliski vardr.

Hipotezler 2:

Ho.c: Bakim verilen DMD hastasinin yast ile aile tiyelerinin bakim verme yiikii arasinda

anlaml: bir iliski yoktur.



Hic: Bakim verilen DMD hastasinin yast ile aile tiyelerinin bakim verme yiikii arasinda
anlamhl bir iliski vardur.

Hipotezler 3:

Ho.c: Bakim verilen DMD hastasinin tant alma yasi ile aile tiyelerinin bakim verme yiikii
arasinda anlamli bir iliski yoktur.

Hi.c: Bakim verilen DMD hastasinin tant alma yasi ile aile tiyelerinin bakim verme yiikii
arasinda anlamly bir iliski vardir.

Hipotezler 4:

Hod: Bakim verilen DMD hastasinin ambulasyon seviyesi ile aile tiyelerinin bakim
verme yiikii arasinda anlaml bir iliski yoktur.

Hiq: Bakim verilen DMD hastasinin ambulasyon seviyesi ile aile tiyelerinin bakim
verme yiikii arasinda anlaml bir iliski vardir.

Hipotezler 5:

Hoe: DMD hastasina bakim verme yiikii bakimindan kadin ve erkekler arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir fark yoktur.

Hie: DMD hastasina bakim verme yiikii bakimindan kadin ve erkekler arasinda
istatistiksel olarak anlaml bir fark vardur.

Hipotezler 6:

Hof: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin sahip olduklar: ¢ocuk sayist ile bakim
verme yiikii arasinda anlaml bir iligki yoktur.

H1: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sahip olduklar: ¢ocuk sayist ile bakim
verme yiikii arasinda anlaml bir iliski vardir.

Hipotezler 7:

Hog: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sahip olduklart DMD hastast ¢ocuk
sayisi ile bakim verme yiikii arasinda anlamli bir iliski yoktur.

Hig: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sahip olduklart DMD hastasi ¢ocuk
sayisi ile bakim verme yiikii arasinda anlaml bir iligki vardir.

Hipotezler 8:

Hon: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sahip olduklart DMD hastast
olmayan ¢ocuk sayist ile bakim verme yiikii arasinda anlamli bir iliski yoktur.

Hin: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sahip olduklari DMD hastast

olmayan ¢ocuk sayist ile bakim verme Yiikii arasinda anlamli bir iliski vardur.



Hipotezler 9:

Ho.: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sosyoekonomik statiisii ile bakim
verme yiikii arasinda anlamly bir fark yoktur.

Hi.: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin sosyoekonomik statiisii ile bakim
verme yiikii arasinda anlamly bir fark vardur.

Hipotezler 10:

Ho.i: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin egitim seviyesi ile bakim verme yiikii
arasinda anlamli bir fark yoktur.

Hii: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin egitim seviyesi ile bakim Verme yiikii
arasinda anlamly bir fark vardir.

Hipotezler 11:

Hoj: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin medeni durumu ile bakim verme yiikii
arasinda anlamli bir fark yoktur.

H1j: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin medeni durumu ile bakim verme yiikii
arasinda anlamly bir fark vardur.

Hipotezler 12:

Hox: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin bakim verme yiikii bakimindan, bir
iste calisanlar ve ¢calismayanlar arasinda anlaml bir fark yoktur.

Hik: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin bakim verme yiikii bakimindan, bir
iste calisanlar ve ¢calismayanlar arasinda anlaml bir fark vardir.

Hipotezler 13:

Ho.i: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin bakim verme yiikii bakimindan, kirda
yasayanlar ve kentte yasayanlar arasinda anlaml bir fark yoktur.

H1i: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin bakim verme yiikii bakimindan, kirda
yvasayanlar ve kentte yasayanlar arasinda anlamli bir fark vardir.

Hipotezler 14:

Hom: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin giin icerisinde bakima ayirdiklar
ortalama bakim siiresi ile bakim verme yiikii arasinda anlamli bir fark yoktur.

Him: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin giin icerisinde bakima ayiwrdiklar
ortalama bakim siiresi ile bakim verme yiikii arasinda anlaml bir fark vardir.

Hipotezler 15:



Ho.n: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin bakim verme stireleri ile bakim verme
yiikii arasinda anlaml bir iliski yoktur.

Hin: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin bakim verme siireleri ile bakim verme
yiikii arasinda anlaml bir iliski vardr.

Hipotezler 16:

Hop: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin bakim verme yiikii bakimindan, hasta
bakimi ile ilgili onceden herhangi bir egitim alanlar ile almayanlar arasinda anlaml
bir fark yoktur.

Hip: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin bakim verme yiikii bakimindan, hasta
bakimi ile ilgili onceden herhangi bir egitim alanlar ile almayanlar arasinda anlamli
bir fark vardur.

Hipotezler 17:

Ho.r: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin aile i¢erisindeki bakim sorumlulugunu
paylasma diizeyleri ile bakim verme yiikii arasinda anlaml bir fark yoktur.

H1r: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin aile i¢erisindeki bakim sorumlulugunu
paylasma diizeyleri ile bakim verme yiikii arasinda anlaml bir iliski vardur.

Hipotezler 18:

Hos: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin aile i¢erisindeki bakim sorumlulugunu
paylasan kiginin yakinlik derecesi ile bakim verme yiikii arasinda anlaml bir fark
yoktur.

His: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin aile i¢erisindeki bakim sorumlulugunu
paylasan kisinin yakinlik derecesi ile bakim verme yiikii arasinda anlamli bir fark

vardir.

Yilmazlik Diizeylerine Iliskin Hipotezler

Hipotezler 19:

Hoa: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin yasi ile yilmazlik diizeyleri arasinda
anlamli bir iligki yoktur.

Hia: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin yast ile yilmazlik diizeyleri arasinda
anlamh bir iliski vardur.

Hipotezler 20:
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Hobn: Bakim verilen DMD hastasimin yast ile aile iiyelerinin yilmazlik diizeyleri
arasmda anlaml bir iliski yoktur.

Hib: Bakim verilen DMD hastasimin yast ile aile iiyelerinin yilmazlik diizeyleri
arasinda anlamly bir iliski vardir.

Hipotezler 21:

Hoc: Bakim verilen DMD hastasimin tanmi alma yasi ile aile tyelerinin yilmazlik
diizeyleri arasinda anlaml bir iliski yoktur.

Hic: Bakim verilen DMD hastasimin tani alma yast ile aile iiyelerinin yilmazlik
diizeyleri arasinda anlamh bir iliski vardir.

Hipotezler 22:

Ho: Bakim verilen DMD hastasinin ambulasyon seviyesi ile aile itiyelerinin yimazlhk
diizeyleri arasinda anlaml bir iliski yoktur.

Hi¢: Bakim verilen DMD hastasinin ambulasyon seviyesi ile aile tiyelerinin yimazlhk
diizeyleri arasinda anlaml bir iliski vardr.

Hipotezler 23:

Hoda: DMD hastasina bakim veren kadin ve erkekler arasinda yimazlik diizeyleri
agisindan anlamli bir fark yoktur.

Hida: DMD hastasina bakim Vveren kadin ve erkekler arasinda yimazlik diizeyleri
agisindan anlaml bir fark vardir.

Hipotezler 24:

Hoe: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin sahip olduklart ¢ocuk sayisi ile
vilmazlik diizeyleri arasinda anlaml bir iliski yoktur.

Hie: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sahip olduklart ¢ocuk sayisi ile
vilmazlik diizeyleri arasinda anlaml bir iliski vardir.

Hipotezler 25:

Hos: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin sahip olduklart DMD hastast ¢ocuk
sayist ile yilmazlik diizeyleri arasinda anlaml bir iliski yoktur.

His: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sahip olduklart DMD hastast ¢ocuk
sayisi ile yilmazlik diizeyleri arasinda anlamli bir iliski vardir.

Hipotezler 26:

Ho.g: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin sahip olduklarit DMD hastast olmayan

cocuk sayist ile yilmazlik diizeyleri arasinda anlaml bir iligki yoktur.
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H1g: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin sahip olduklart DMD hastast olmayan
cocuk sayist ile yilmazlik diizeyleri arasinda anlaml bir iligki vardur.

Hipotezler 27:

Hon: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sosyoekonomik statiisii ile yilmazlik
diizeyleri arasinda anlamli bir fark yoktur.

Hin: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sosyoekonomik statiisii ile yilmazlik
diizeyleri arasinda anlamly bir iligki vardir.

Hipotezler 28:

Ho.: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin egitim seviyesi ile yilmaziik diizeyleri
arasinda anlamli bir fark yoktur.

H1.: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin egitim seviyesi ile yilmaziik diizeyleri
arasinda anlamli bir fark vardir.

Hipotezler 29:

Hoj: DMD hastasina bakim veren aile itiyelerinin medeni durumu ile yilmazilik diizeyi
arasinda anlamli bir fark yoktur.

Hij: DMD hastasina bakim veren aile itiyelerinin medeni durumu ile yilmazilik diizeyi
arasinda anlamli bir fark vardur.

Hipotezler 30:

Hox: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin yilmazlik diizeyleri bakimindan, bir
iste calisanlar ve ¢calismayanlar arasinda anlaml bir fark yoktur.

Hik: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin yilmazlik diizeyleri bakimindan, bir
iste calisanlar ve ¢calismayanlar arasinda anlaml bir fark vardir.

Hipotezler 31:

Hom: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin yilmazlik diizeyi bakimindan kirda
yvasayanlar ve kentte yasayanlar arasinda anlamli bir fark yoktur.

Him: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin yilmazlik diizeyi bakimindan kirda
yasayanlar ve kentte yasayanlar arasinda anlamli bir fark vardir.

Hipotezler 32:

Hon: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin giin igerisinde bakima ayirdiklar
zaman ile yilmazlik diizeyleri arasinda anlaml bir fark yoktur.

Hin: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin giin igerisinde bakima ayirdiklar

zaman ile yilmazlik diizeyleri arasinda anlaml bir fark vardur.
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Hipotezler 33:

Hos: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin bakim verme siireleri ile yilmazik
diizeyleri arasinda anlaml bir iliski yoktur.

His: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin bakim verme siireleri ile yilmazliK
diizeyleri arasinda anlaml bir iliski vardtr.

Hipotezler 34:

Hop: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin yilmazlik diizeyleri bakimindan, hasta
bakimu ile ilgili 6nceden herhangi bir egitim alanlar ile almayanlar arasinda anlamli
bir fark yoktur.

Hip: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin yilmazlik diizeyleri bakimindan, hasta
bakimi ile ilgili dnceden herhangi bir egitim alanlar ile almayanlar arasinda anlaml
bir fark vardr.

Hipotezler 35:

Ho.r: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin aile icerisindeki bakim sorumlulugunu
paylasma durumlari ile yilmazhk diizeyleri arasinda anlaml bir fark yoktur.

H1r: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin aile i¢erisindeki bakim sorumlulugunu
paylasma durumlart ile yimazhk diizeyleri arasinda anlaml bir iligki vardir.

Hipotezler 36:

Hos: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin aile i¢erisindeki bakim sorumlulugunu
paylasan kisinin yakinlik derecesi ile yilmazlik diizeyi arasinda anlamli bir fark yoktur.
His: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin aile i¢erisindeki bakim sorumlulugunu
paylasan kisinin yakinlik derecesi ile yilmazlik diizeyi arasinda anlamli bir fark vardir.
Hipotezler 37:

Hos: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin yilmazlik diizeyleri bakimindan,
olcegin alt boyutlar: (Miicadelecilik, Oz Yetkinlik, Yasama Baglilik, Kontrol) arasinda
anlamli bir iligki yoktur.

His: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin yimaziik diizeyleri bakimindan,
olcegin alt boyutlar: (Miicadelecilik, Oz Yetkinlik, Yasama Baghlik, Kontrol) arasinda

anlamh bir iliski vardr.
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Bakim Verme Yiikii ve Yilmazlik Diizeyleri Arasindaki Iliskiye Iliskin Hipotezler

Hipotezler 38:

Hoa: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin bakim verme yiikii ile yilmazlik
diizeyleri arasinda anlaml bir iliski yoktur.

Hia: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin bakim verme yiikii ile yilmazlik

diizeyleri arasinda anlaml bir iliski vardur.

1.4. ARASTIRMANIN ONEMi

Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD), fonksiyonel yetilerin kademeli bir bigimde
kisitlanmasina yol agan, ilerleyici, multisistemik, genetik gecisli ve hastaligin ileri
evrelerinde hastanin, tamamen bakim verene bagimli hale geldigi bir kas hastaligidir.
Hastalik, hasta bireyin yani sira hastaya bakim veren aile {iyelerinin de ¢esitli yonlerden
giicliiklerle karsilagsmasina neden olmaktadir. Karsilagilan bu giicliikler aile iiyeleri
acisindan bir ylk olusturmaktadir. Aile iiyelerinin, karsilastiklar1 giicliikler karsisinda
hastaligin ortaya ¢ikardigi siireclere uyum saglayabilme yetisi ise yilmazligi ifade

etmektedir.

Bu arastirma ile DMD hastasi bireye birinci derecede bakim veren aile liyelerinin bakim
verme yiikii ile yilmazlik diizeyleri arasindaki iliskisellik ortaya koyulacaktir. Konu ile
ilgili olarak hem genel ulusal literatiirde hem de sosyal hizmet ulusal literatiiriinde
benzer bir c¢alismaya rastlanmamistir. Bu ¢alisma, DMD konusunda yapilan
calismalarin sinirli olmasi, ailenin bakim yiikii ve yilmazlik diizeyini odak alan bir

caligmanin mevcut olmamasindan dolay1 6ncii bir nitelik tagiyacaktir.

Calisma sonucundan elde edilecek bulgular dogrultusunda; ailenin bakim yiikiiniin
azaltilmasi ve yilmazlik diizeylerinin artirilmasi dogrultusunda sosyal hizmet miidahale
ve stratejilerinin gelistirilmesine yonelik oneriler sunulacaktir. Bu bakimdan, yapilacak

olan caligmanin alana 6nemli katkilar sunacag: diisiiniilmektedir.
1.5. ARASTIRMANIN SAYILTILARI

Arastirmaya katilan tim bireylerin, 6l¢eklerde sorulan sorular1 ve yoneltilen ifadeleri,

samimi ve ger¢ek durumlarini yansitacak sekilde yanitlayacaklar: varsayilmaktadir.
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1.6. ARASTIRMANIN SINIRLILIKLARI

Arastirmanin 6rneklemi acisindan, néromuskiiler hastaliklara sahip bireylere aktif
hizmet sunan Tiirkiye genelindeki iki Kas Hastaliklar1 Merkezinden biri olmasi (Izmir
ve Antalya) olmasi sebebiyle arastirmanin, Izmir Tepecik Egitim ve Arastirma
Hastanesi Kas Hastaliklar1 Merkezi'ne basvuran hastalara birinci derecede bakim veren

aile liyeleriyle yapilacak olmasi arastirmanin sinirliligini olusturmaktadir.
1.7. ARASTIRMANIN TANIMLARI

Kas Hastaliklar1 Merkezi: Arastirma kapsaminda; izmir Tepecik Egitim ve Arastirma
Hastanesi biinyesinde DMD'li hastalara hizmet vermekte olan Kas Hastaliklar

Merkezi'dir.

Kas Hastaliklar1 Dernegi: Arastirma kapsaminda; Duchenne Muskiiler Distrofi'nin
yani sira tim kas hastaliklar1 alaninda kamu yararina c¢alisan bir dernek olan Tiirkiye

Kas Hastaliklar1 Dernegi'nin Izmir Subesi'dir.

DMD’li Hasta: Arastirma kapsaminda; Duchenne Muskiiler Distrofi tanisi almasi
nedeniyle Izmir Tepecik Egitim ve Arastirma Hastanesi Kas Hastaliklar1 Merkezi'nden
hizmet alan, ailesi ile birlikte yasayan ve bakimindan birinci derecede aile iiyelerinin

sorumlu oldugu bireydir.

DMD'li Hastaya Bakim Veren Aile Uyesi: Arastirma kapsaminda; Duchenne
Muskiiler Distrofi tanisi alan aile {iyesi ile birlikte yasayan ve DMD'li hastanin

bakimindan birinci derecede sorumlu olan aile tiyesidir.
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2. BOLUM

KURAMSAL CERCEVE

2.1. KAVRAMSAL OLARAK NADIiR HASTALIK VE BiR NADIR
HASTALIK OLARAK DUCHENNE MUSKULER DiSTROFi (DMD)

2.1.1. Duchenne Muskiiler Distrofi Hastaliginin Tanimlanmasi1 ve Goriilme

Sikhigi

Kas distrofileri (Muskiiler Distrofiler) dejeneratif, kas kuvveti kaybina ve fonksiyonel
kabiliyetlerin kademeli olarak kisitlanmasina yol agan nadir hastaliklar olarak
tanimlanmaktadir. Duchenne Muskiiler Distrofi ise, "distrofin" adi1 verilen yasamsal bir
kas proteininin liretilememesine bagli olarak kas kaybi yasanmasina neden olan, bu
nedenle de yasam siiresini kisaltan, ilerleyici ve genetik gegisli bir kas hastaligidir.
Hastalik ilk defa 1860'larda Guillaume Duchenne tarafindan tanimlanmistir (Chen ve

Clark, 2007: 297).

Duchenne Muskiiler Distrofi, insanlarda en sik goriilen ikinci genetik hastalik olmakla
birlikte, kas zayiflig1 hastaliklar: icerisinde en sik goriilen kas hastaligidir. Hastaligin
goriilme siklig1 agisindan bakildiginda; 3.500 canli erkek bebek dogumunun yaklasik
birinde (Cwik ve Brooke, 1996; Billard vd., 1998) ve 50.000.000 canli kiz bebek
dogumunun yaklasik birinde hastalik ortaya ¢ikmaktadir (Pearson ve van Ommen,
1985).

Yine benzer bir sekilde mevcut tahminlere gore, diinya genelinde her 100.000 geng
erkekten yiizde 10,2 ile yilizde 12,57 arasinda DMD hastast oldugu bildirilmektedir
(Andrews ve Wahl, 2018). Bununla birlikte, hastaligin goriilme sikligi tilkeden iilkeye
degisebilmektedir. Amerika Birlesik Devletleri'nde her 100.000 geng erkek icin tahmin
edilen DMD hastas1 orani 1,9 iken; Biiylik Britanya'da 2,2, Kanada'da 6,1 ve Fransa'da
10,9'dur (Ryder vd., 2017: 4).

Tiirkiye agisindan bakildiginda ise; farkli kas hastaliklar1 gruplarindan olmak {izere
yaklasik 100.000 ndéromiiskiiler hastanin var oldugu, bu sayi igerisinde yaklasik 10.000
kisinin DMD hastas1 oldugu ve bu saymnin yaklagik 5.000'inin ¢ocuk hastalardan
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olustugu tahmin edilmektedir (Hartley vd., 2011: 1022; akt. Bekiroglu ve Gokgearslan
Cifci, 2017: 33).

2.1.2. Duchenne Muskiiler Distrofi Hastahgimin Nedenleri ve Klinik Seyri

Insan viicudunda bulunan hiicreler, "gen" adi verilen bilgi birimlerinde depolanan
kalitimsal verileri igermektedir. Her hiicre igerisinde binlerce farkli gen bulunmaktadir.
Bu genler viicuttaki insa etme ve siirdiirme siireglerinden sorumludur. Bu genlerden biri
de "distrofin" genidir. Bu gen, kaslarin giiclii ve saglikli tutulmasindan sorumludur

(Muscular Dystrophy Canada, 2007).

Duchenne Muskiiler Distrofi, distrofin genindeki degisime bagli olarak X
kromozomunda meydana gelen genetik mutasyonlar sonucu ortaya ¢ikmaktadir. Bu
mutasyonlar, viicuttaki Kkaslarin iretilmesinde ve onarilmasinda gerekli distrofin
proteininin {retilmesini engellemektedir (Muscular Dystrophy UK: A Guide For
Parents, 2015).

Bu durum, kaslarin zamanla zayiflamasmna, kas hiicrelerinin yavas yavas
parcalanmasina ve tiikkenmesine yol acgarak, ciddi sakatliklara neden olmaktadir.
Mutasyonlarin ortaya ¢ikma nedeni kesin olarak bilinememekle birlikte, bu mutasyonun
olugsmasinda ebeveynlerin hatali bir davranisi sonucu hastalifin ortaya ¢ikma durumu
s0z konusu olmamaktadir. Ancak; akraba evlilikleri sonucunda, ¢ocugun ayni tiirden
genetik kodu tasima ihtimalinin artmasindan otiiri DMD gibi ¢ekinik genler ile
aktarilan genetik gecisli hastaliklarin  ¢ocukta ortaya ¢ikma riskini artirdigi
bilinmektedir (Uskun, 2001).

Duchenne Muskiiler Distrofi, erkek ¢ocuga annesinden genetik aktarim yoluyla
gecebilmektedir. DMD, genellikle erkek ¢ocuklart etkileyen bir hastaliktir. Kiz
cocuklarinda ise, ¢cok nadir olarak goriilir. Kadinlar, mutasyonun daha ¢ok tastyicisi
olabilmektedirler. Erkek c¢ocuk, X kromozomlarindan birini annesinden, Otekini de
babasindan alacagi i¢in, ¢ocuk agisindan DMD hastaligina yakalanma olasilig1 yiizde
elli olacaktir. Anneden genetik aktarim yoluyla gecen X kromozomundaki distrofin
geninde bir mutasyonun varliginda, erkek ¢ocukta DMD goriilecektir. Kiz ¢ocuklarinda

ise; X kromozomundan iki adet bulundugu igin, DMD hastasi olma riski ¢ok daha
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diisiik olmakta ve X kromozomlarindan birinde bir hasar meydana geldiginde, 6teki X

kromozomu distrofin iiretebilecek durumda bulunmaktadir.

Tani siirecinde; kas islevselligi ile ilgili problemler, kas proteini ile ilgili degerlerin kan
testinde yiiksek bulunmasi, karaciger enzimleri ile ilgili testlerdeki deger yiikseklikleri
ve konusma gelisiminde yasanan gecikmeler belirleyici olmaktadir. Yapilacak olan
genetik test uygulamalar ise, taninin kesinlesmesini saglamaktadir.? Yapilan genetik
tan1 testleri, ayni zamanda tasiyicit aile tyelerinin belirlenmesi, saglikli bireyde
hastaligin ortaya ¢ikma durumunun 6ngdoriilmesi, prenatal donemde ailenin ¢ocuk sahibi
olma kararmin desteklenmesi amaciyla da kullanilabilmektedir (Tiirk N6roloji Dernegi

Norogenetik Calisma Grubu Aktivite Raporu, 2013: 6).

Hastaligin klinik seyri agisindan bakildiginda; kas zayiflig1 belirtileri, erkek cocuklar ii¢
ile bes yas arasindayken baslamaktadir. Bu baslangi¢, bazi ¢ocuklarda daha erken
olabilmektedir. Duchenne Muskiiler Distrofisi olan ¢ogu g¢ocuga bes yasinda tani
konmaktadir. Hastaligin ilerleyici dogasindan kaynakli olarak erkek cocuklar
biiyiidiikce kaslarinin zayiflamast durumu ortaya c¢ikmaktadir. ilk basta, zayiflik
cogunlukla bacaklarda ve kalcalarda goriiliir. Bununla beraber gocuklarda, sik sik
diisme, arkadaglar1 kadar hizli kosamama ya da kosarken sorun yasama, merdiven
cikarken, sandalyeden kalkarken sorun yasama ve kaslarin zayiflamasina bagli olarak
yliriimenin zorlagmasi gibi pek ¢cok problem ortaya ¢ikabilmektedir. Hastaligin ilerleyen
stireglerinde ise, nefes almak i¢in kullanilan kaslar ve kalp kaslar1 da dahil olmak iizere
viicuttaki tiim kaslarin zayifladig1 goriiliir. Cocuklar biiytidiikce fiziksel kisitlamalar ve
durumlar da degiskenlik gosterir. Cocuklarda dokuz ile on iki yaslar1 arasinda islevsel
hareketler kisitlanir. Bu nedenle hastalarin biiylik bir kismi tekerlekli sandalyeye
bagimli hale gelmektedir. Tekerlekli sandalye kullaniminda, ikincil problemler olarak

adlandirilan  skolyoz gelisimi, solunum giicliikklerine bagli problemler ve

! Kaynak icin bkz. Miiskiiler Distrofi Kibris, Erigim Adresi:

http://www.mdacyprus.org/MDAcyprus/page.php?pagel D=5&mpath=/11/16&langlD=19, Erigsim Tarihi: 28.05.2019.

2 Kaynak igin bkz. Noromiiskiiler Hastaliklar Arastirma Dernegi Duchenne Muskiiler Distrofi’nin Tami ve Tedavisi:
Aile Rehberi, Erisim Adresi:
http://www.treatnmd.eu/downloads/file/standardsofcare/dmd/turkish/dmdmdffg_turkish.pdf, Erigim Tarihi:
30.05.2019.



18

kardiyovaskiiler problemler gibi ¢ocugun yasamini tehdit eden saglik sorunlari ortaya
cikmakta, hastaligin ilerleyici dogasina bagli olarak da c¢ogunlukla o&liimle

sonuglanmaktadir (D'Angelo vd., 2009; Alkan, 2016: 1).

Bu durum, Duchenne Muskiiler Distrofi hastasi gocugun beklenen yasam siiresinin kisa
olmasina yol agmaktadir. Tiim bunlarla birlikte, su anda DMD' ye yonelik kesin bir
tedavi bulunmamakta; fakat, bir¢ok iilkede tedaviye yonelik ¢ok sayida arastirma
yapilmaktadir. Ozellikle 1987 yilinda DMD' ye iliskin genin kesfedilmesinin ardindan,
tedaviye yonelik yeni stratejiler iiretme yolundaki bilimsel calismalar da hizlanmistir.
Aragtirmacilarin DMD hastaliginin tedavisi noktasinda ilerleme kaydettikleri literatiir
acisindan da vurgulanan bir alani olusturmaktadir. Tedavi siirecinde ilerleme kaydedilen
alanlar, ila¢ tedavisini, genetik tedaviyi ve kok hiicre tedavisini igcermektedir. Bu
caligmalarin genel amaci; hastaliga sahip g¢ocuklarin motor fonksiyonlarini korumak,

yasam kalitelerini artirmak ve yasam siirelerini uzatmaktir (Topaloglu, 2017: 1).

Nitekim, s6z konusu bu ¢alismalarin yasam beklentisini de artirdigi goriilmektedir. Yine
benzer sekilde, glikokortikoid tedavisi, hastaligin kardiyak yonetiminde saglanan
iyilesmeler ve noninvaziv ventilasyon da yasam beklentisini énemli dlgiide artirmistir
(Glover, 2020). Ozellikle tedavi desteginin yani sira, iyilestirilmis bakim ortaminin ve
standartlarinin varligi da DMD hastalarinin yasam beklentisini olumlu y6nde etkilen bir
faktor olarak kabul edilmektedir. Bu baglamda 1960'larda 14,4 olarak belirtilen
ortalama yasam siiresi, 1990'larda 25,3'e ¢itkmistir (Baiardini vd., 2011: 1). Son yillarda
ise, 35-40 yasma kadar gelebilen DMD hastasi bireylerin var oldugu belirtilmektedir
(Celik, 2016).

2.1.3. Duchenne Muskiiler Distrofi Hastahginin Seyrinde Karsilasilan
Potansiyel Engeller ve Hastalikla iliskili Giicliikler

Duchenne Muskiiler Distrofi, ¢ok boyutlu ve viicudun bir¢ok sistemini etkileyen
(multisistemik) bir hastaliktir. Hastaligin, biyolojik (distrofin eksikligi ve beyin gelisimi
ve isleyisi lizerindeki etkisi), sosyo-duygusal ve psikososyal saglik tizerindeki etkileri
g6z oniinde bulunduruldugunda (Bushby vd., 2010b) hasta ve ailesinin bu siiregte pek

cok engel ve giicliikle karsilastig1 sdylenebilmektedir. Bu baglamda; hasta ve ailesinin
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yasadiklar1 potansiyel engel ve giicliiklere ayr1 basliklar altinda yer verilmesi, benzesen

ve farklilasan noktalarin ortaya konulmasi adina 6nemlidir.
2.1.3.1. DMD Hastasi Birey A¢isindan Karsilasilan Engeller ve Giigliikler
2.1.3.1.1. Fiziksel Engeller ve Giigliikler

Kronik seyirli ve ilerleyici bir kas hastaligi olarak Duchenne Muskiiler Distrofi,
muskiiler distofiler igerisinde en yaygin muskiiler hastaliktir. Viicuttaki diiz kaslarin ve
iskelet kaslarinin kasilma islevlerini yerine getirmesinde rol oynayan distrofin proteinin,
genetik bir mutasyondan kaynakli olarak {iretilememesi sonucunda ortaya ¢ikan DMD,
hastaligin ilk belirtilerinin ortaya ¢ikmasindan itibaren ¢esitli fiziksel fonksiyonlarin
ilerleyici bir siireg igerisinde kaybolmasina yol agmaktadir. Bu siire¢, temel olarak bes
farkl1 asamada gerceklesmektedir. Bu asamalar; belirti Oncesi evre, erken yiirlime
donemi, ge¢ yiirime donemi, erken yiirlime kayb1 donemi, ge¢ yiirlime kaybi donemi
olarak simiflandirilmaktadir. Belirti 6ncesi evrede, cocukta gelisimsel gerilik
goriilebilmekle birlikte yiirtime ile ilgili bir bozukluk heniiz tanimlanmamustir. Erken
ylriime evresinde; Gowers Manevrasi, ordek gibi yiirlime, parmak ucunda yiirlime

goriiliir, merdiven ¢ikilabilir.

Geg yiirime evresinde; yiirimek zorlasirken, yerden kalkma ve merdiven ¢ikma gibi
yeteneklerde kayiplar yasanir. Erken yliriime kaybi evresinde; omurga egriligi ortaya
cikabilir. Geg yiirime kayb1 evresinde ise; kol fonksiyonlar1 ve beden durusuna iligkin

fiziksel etkinlik giderek kisitlanir (Bushby vd., 2009: 4).

Sekil 1. DMD ilerleme Siireci

ERKEN GEC ERKEN GEC

YURUME YURUME YURUME YURUME

DONEMi DONEMI KAYBI KAYBI
DONEMI DONEMI
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Hastaligin ilerleyen evrelerinde kalga ve omuz kaslarinda baslayan kas zayiflig1 giderek
ilerler, karin ve sirttaki kaslarin da zayiflamasi sonucunda ¢ocuklarda, yiiriime
esnasinda karinlarin1 6ne ¢ikararak yiiriimeye baslarlar. Bu durumda; skolyoz denilen
eklem ve omurgada egilmeler meydana gelir. Buna bagli olarak da nefes almada
zorluklar yasanabilir. Bacak kaslarinin zayiflamasi ile birlikte ¢ocuklar, sik sik
diisebilirler. Ortalama 9 ile 11 yagslar arasinda yiiriime yetenegi tamamen kaybolabilir.
Bu durumda cocuklar, tekerlekli sandalyeye bagli bir yasam siirmeye ve bakimlarini

tamamen aile iiyelerinin iistlendigi bir sekilde yasamaya baslarlar.?

Ergenlik doneminde, kas kaybi, cocugun bakim verene bagimliligini hizla artirarak
ilerler. Bu donemde bakim veren; ergenin beslenme, tuvalet, yemek ve banyo gibi temel

0z bakim becerilerinden tamamen sorumludur (Polakoff, 1998: 116).

Hastaligin ilerleyici seyri igerisinde; DMD’li hasta agisindan karsilagilan fiziksel,
bilissel ve psikososyal engellerin ve giicliiklerin birbirleri ile etkilesim icerisinde
olduklar1 dikkate alinmalidir. Fiziksel sinirlamalar, ayn1 zamanda ¢ocugun sosyal
iliskilerini de etkiler. Cocuk, tekerlekli sandalye kullanimina bagli olarak ebeveynlerini
zorlayacagmi diisiinebilir. Bu durum, ¢ocugun sosyal aktivitelere erisiminin azalmasi
anlamina gelerek sosyal acidan izole olmasina ve sosyal yasamdan geri ¢ekilmesine

neden olmaktadir (Bushby vd., 2010Db).
2.1.3.1.2. Bilissel Engeller ve Giigliikler

Duchenne muskiiler distrofisi olan bazi ¢ocuklar 6grenme ve / veya davranis zorluklari,
dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozukluklari, obsesif-kompulsif bozukluklar ve disleksi
gibi 6grenme giigliikleri yasayabilmektedir. Bu durum; Duchenne miiskiiler distrofisinin
beyindeki etkisinden kaynaklanmaktadir (Muscular Dystrophy UK: A Guide For
Parents, 2016).

Distrofin proteini viicutta birgok farkli sekilde bulunmaktadir. Distrofin proteinlerinin
bulundugu organlardan biri de beyindir. Hollanda'da yapilan bir ¢alisma, distrofin

proteinlerinin bulunmamasinin, beyindeki yapisal degisikliklerin ve biligsel islev

8 Kaynak icin bkz. KUKAS Hacettepe Universitesi Kas Hastaliklar1 Kayit Sistemi, Erisim Adresi:
https://www.kukas.info/tr/dmd-hakkinda, Erisim Tarihi: 30.05.2019.
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bozuklugunun sikligmin artmasiyla iliskili oldugunu gostermistir.* Bu nedenle, distrofin
proteininin viicuttaki eksikliginden kaynaklanan DMD hastaliginda, hastalarin yaklasik
%30'unda mental retardasyon da goriilmektedir (Gilinlemez ve Deda, 1999: 103).

DMD'li baz1 erkek ¢ocuklarin hastaligin etkileri sebebiyle 6grenme giigliigii yasadiklari,
ancak, bu giicliigiin hastaligin diger etkileri ile kiyaslandiginda siddetli olmadig1 ve
zamanla kotiilesen bir siireci takip etmedigi vurgulanmaktadir. Bu durumda, ilerleyici
olmayan biligsel islev bozuklugunun mevcut olabilecegi bildirilmektedir (Bushby,

2010b: 77).

Cocugun yasadigr 6grenme glicliigliniin, konusma gelisimini de olumsuz yonde
etkileyebilecegi, bu nedenle de hastanin durumuna 6zgii bir bilissel degerlendirme
yapilmasmin gerekliligi iizerinde durulmaktadir.’ Ayrica bilissel giicliiklerin bireyin
yasamindaki olumsuz etkilerinin azaltilmasinda aile destegi ¢ok onemlidir ve belirli bir

ogrenme ve davranis konusunda ailenin uzmanlardan destek almasi gerekebilmektedir.
2.1.3.1.3. Psikososyal Engeller ve Giigliikler

Kronik tibbi kosullar ve fiziksel engeli olan bireyler igin kronik hastaliklarin
zorluklariyla bas etmek 6nemli bir konudur. Kronik bir hastaliga sahip veya bedensel
engelli bireyler, saglikli akranlara kiyasla psikososyal uyum agisindan daha fazla risk
altinda kalabilmektedirler. Ozellikle Duchenne Muskiiler Distrofi gibi progresif ve
terminal bir hastalik ile bas etmek zorunda kalan bireyler agisindan psikososyal siirecler
daha da karmasik olabilmektedir. Bu alanda yapilan ilk arastirmalar, DMD hastasi
cocuklarin %30 ile %50'sinin psikososyal uyumsuzluklarin yani sira davranis
problemleri de yasadigini gostermektedir (Polakoff vd., 1998; Leibovitz ve Dubowitz,
1981). Yapilan arastirmalarda siklikla depresyon, kaygi semptomlari, sosyal izolasyon

ve sosyal problemler yasadiklar bildirilmistir (Gocheva vd., 2019: 2).

4Kaynak icin bkz. Muscular Dystrophy UK, Erigim Adresi:
https://www.musculardystrophyuk.org/grants/investigating-the-effect-of-duchenne-musculardystrophy-on-the-brain/,
Erigim Tarihi: 30.05.2019.
5 Kaynak i¢in bkz. Physiopedia UK, Erisim Adresi: https://www.physio-pedia.com/Duchenne_Muscular_Dystrophy,
Erigim Tarihi: 30.05.2019.
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Leibowitz ve Dubowitz (1981), 57 DMD hastasi ¢ocuk ile yaptiklari bir arastirmada,
DMD’li gocuklarin yasadigi duygusal ve psikolojik rahatsizliklarin normal ¢ocuklara
kiyasla daha fazla oldugunu saptamislardir. Bu duygusal ve psikolojik rahatsizliklardan
biri depresyon olmaktadir. DMD hastast ¢ocuklarda depresyon riskinin artmasinda;
olumsuz beden imaji, ebeveynlerin asir1 korumasindan kaynaklanan ikincil bagimlilik,
sosyal izolasyon, caresizlik ve engelli olmayanlara yonelik 6fke gibi durumlar neden

olarak gosterilmektedir.

Benzer sekilde Harper (1983); 15 DMD hastasi ¢ocuk ile yaptig1 arastirmada, beden
imaj1 bozulma hizinin artan sosyal izolasyon, kaygi ve pasiflik ile iligkili oldugunu
saptamigtir. Bu noktada ergenler agisindan yapilan ¢alismalar da DMD’li ergenlerde
artan depresyon ve anksiyete diizeylerine dikkat ¢cekmektedir. Tiim bunlarla birlikte,
hastaligin klinik seyrinde yasanan kritik gecis olaylar1 da hastanin psikososyal
durumunu etkilemektedir. Ozellikle tam zamanli tekerlekli sandalye kullanimina ve
akcigerler i¢in mekanik ventilasyon uygulamasina gecilen donemlerde hastalarin kaygi

diizeylerinin arttig1 saptanmistir (Andrews ve Wahl, 2018: 57).

Cocuk acisindan psikososyal gelisimin saglandigi temel kaynaklardan biri okul
ortamidir. Okul bir¢ok g¢ocuk i¢in yorucu bir deneyim olabilmekteyken; Duchenne
Muskiiler Distrofisi olan ¢ocuklar i¢in okul ortami1 hem fiziksel hem de zihinsel olarak
yorucu olabilmektedir. Yorgunluk, fiziksel giigliikler, okula erisim problemleri ve ruh
hali gibi nedenlerle DMD'li ¢ocuklarin akademik basar1 diizeyleri yasitlarindan daha
diisiik olabilmektedir.®

Aile ve okul ortami, DMD'li ¢ocugun akademik basarisinin yiikselmesinde Kilit rol
oynamaktadir. Aile tiyelerinin ve okul personelinin birbirleri ile koordineli ¢alismasi ve
cocugun egitim siirecine sunduklar1 destek sayesinde, Duchenne muskiiler distrofisi
olan pek c¢ok cocugun smavlarimi gegerek okullarinda c¢ok basarili olabildikleri,

bazilarinin iiniversiteye devam ederek diploma aldiklar1 da vurgulanmaktadir.’

6 Kaynak icin bkz. Muscular Dystrophy UK Muscular Dystrophy Campaign Learning and Behaviour, 2011: 1, Erisim
Adresi: http://www.musculardystrophyuk.org/assets/0002/6398/Schools__DMD_L_d_Behaviour.pdf, Erisim tarihi:
31.05.2019.

7 Kaynak igin bkz. Muscular Dystrophy UK Muscular Dystrophy Campaign Practical Issues: Education, 2011: 1,
Erisim Adresi: http://www.musculardystrophyuk.org/assets/0002/2704/Education.pdf, Erigsim Tarihi: 31.05.2019.
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2.1.3.2. DMD Hastas1 Bireye Bakim Veren Aile Uyeleri Agisindan Karsilasilan
Engeller ve Gtigliikler

2.1.3.2.1. Fiziksel Engeller ve Giigliikler

Bakim verme; saglik, sosyoekonomik ve psikososyal durum gibi yasam kalitesini
belirleyen alanlar1 etkileyebilen bir siirectir. Bakim verenler agisindan bu siireg; fiziksel
yonden bakildiginda, fiziksel sagligin azaldigi ve fizyolojik problemlerin ortaya ¢iktigi
bir ¢izgide ilerlemektedir (Atagiin vd., 2011: 517).

Hazimsizlik, istahta degisim, diizensiz yemek yeme, bas agris1 gibi somatik sikayetler
bakim siireci igerisinde bakim verenlerin yasayabilecegi fiziksel giigliikleri
olusturmaktadir. Buna ek olarak bakim verenlerde kronik yorgunluk, viicut agirhginda
artma ya da azalma, uykuda diizensizlik, kas agrisi, konsantrasyon zorlugu, giyim ve
kusamda daginiklik goriilmektedir (Tayaz ve Kog, 2018: 45). Bununla birlikte, bakim
verme sirasinda gergeklestirilen giydirme, yemek yapma, banyo yaptirma, kaldirma, ev
temizligi, camasir, ilag verme gibi gilinlilk bakim faaliyetleri bakim veren aile iiyeleri

iizerinde bask1 olusturabilmektedir (Ozer ve Santas, 2012: 98).

DMD hastalarinin da ¢ogunun, giinliik ve uzun siireli bakimlarmimn (Ornegin; tasima,
yemek hazirlama, temizlik, giyinme, yemek ve tuvalet ihtiyaglarinin) aile {iyeleri
tarafindan saglandigi g6z oniinde bulunduruldugunda, DMD hastasina bakim veren aile
tyelerinin de yukarida sozi edilen fiziksel giigliiklerle karsilasma riskinin yiiksek
olacagi soylenebilmektedir (Landfeldt vd., 2018: 987).

Tim bu giicliiklerin yam sira bakim verenlerin; asir1 ilag kullanmalari, negatif fiziksel
saglik algisina sahip olmalar1 ve yasam kalitelerinin bozulmasi nedeniyle bakim
sorumluluklarin1 yerine getirirken zorluklar yasadiklari belirtilmektedir (Giilpak ve

Kocaoz, 2014: 100).
2.1.3.2.2. Cevresel Engeller ve Giigliikler

DMD hastasina bakim veren aile iiyeleri agisindan yasanan cevresel engeller ve
giicliikler iki boyut altinda ele alimabilmektedir. Ilk cevresel boyut, bakim verilen hane

disindaki g¢evrede bulunan giigliikleri igermektedir. Bakim veren ailelerin yerlesim
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birimlerinin tedavi merkezlerine ve hastanelere uzak olmasi, ulasimdaki engeller, fizik
tedavi ve sosyal hizmetlere ulasimdaki sikintilar ilk boyutta ele alinabilmektedir. ikinci
cevresel boyut ise; ev igerisindeki bakim ortami ve g¢evresini icermektedir. Ev ici
fiziksel ortamin uygun olmayisi ve buna bagl giicliikkler bu boyutta ele alinabilmektedir.
Bu tiir giicliikler, hastanin yasam kalitesini etkileyebilecegi gibi, bakim veren aile
iiyelerinin de bakim verme yiikiinli artirmaktadir. Bu noktada; ev igi fiziksel ortamin
DMD hastasimin giinliik yasaminit kolaylastiracak sekilde diizenlenmesi yalnmizca
hastanin hayatin1 degil, bakim verenin bakim yiikiiniin de azalmasi ile ailelerin hayatini
kolaylastirict role sahiptir. Bu baglamda; ailelerin, hem hastalarinin hem de kendi
hayatlarin1 kolaylastiracak gerekli ev i¢i diizenlemelerinin yapilmasi 6nemli bir

gereksinim olarak degerlendirilmelidir (Bekiroglu ve Gokgearslan Cifgi, 2017: 710).
2.1.3.2.3. Ekonomik (Mali) Engeller ve Giigliikler

DMD hastasina bakim veren aile tiyeleri, tedavi giderlerinin karsilanmasinin yani sira,
ulagim, yiyecek ve diger saglik ihtiyaglar1 gibi temel ihtiyaglarin karsilanma konusunda
sikint1 yasamaktadir. Hastaligin ilerleyiciligi ve hastanin gelisim siireci ile birlikte artan
bakim maliyetleri, hastalarin bakima duyduklar1 ihtiyacin yiiksek olusu, bakim verme
sebebiyle aile tiyelerinin is kayb1 yasamasi, destekleyici tedavilerin doktor kontroliinii
ve siirekli takibi gerektirmesi, artan tedavi masraflar1 (hastanin yasam kalitesini
artirmaya yonelik gesitli tibbi cihaz, ortez ve test giderlerinin yiiksekligi ve bu giderlerin
cogunun devlet tarafindan {icretsiz bir sekilde karsilanmamasi), bakim konusunda
herhangi bir kurumdan maddi destek alinamamasi gibi nedenler, DMD hastasina bakim
veren aile iiyelerinin ekonomik giigliikler yasamasina ve hatta "yoksullagsmasina" neden

olmaktadir (Bekiroglu ve Gokgearslan Cif¢i, 2017: 714).

DMD’nin ekonomik maliyeti, hastaligin ilerlemesiyle birlikte g¢arpici bir sekilde
artmaktadir. Almanya'da gergeklestirilen bir arastirmada, hastaligin ekonomik
maliyetlerinin hastaligin ilk evresinden son evresine kadar gegen siiregte 5,7 Kkat
yiikseldigi ortaya koyulmaktadir. Bu noktada, Schreiber-Katz (2014)'in ¢alismasinda;
enformel bakim ve sosyal bakim maliyetlerinin, DMD'nin ilerleme asamalari ile pozitif
bir sekilde iliskili oldugu kanitlanmistir. Enformel bakim siireci maliyetlerinin,

hastaligin son evresindeki hastalar i¢in ilk evredeki hastalara gore 5,4 kat daha yiiksek
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oldugu, yine benzer bir sekilde sosyal bakim maliyetlerinin de 5,4 kat daha yiiksek

oldugu saptanmustir.
2.1.3.2.4. Psikososyal Engeller ve Giigliikler

DMD, ailelerin psikososyal iyilik halini etkileyebilen bir hastaliktir. DMD ile ilgili aile
iiyelerinin karsilastig1 psikososyal engeller ve gligliikler, hastaya taninin kondugu andan
itibaren baglamaktadir. Bir aile iiyesinin DMD tanisi almasi, aile igerisinde sok ve kriz
durumu yaratmaktadir. Aile tiyeleri ilk basta, 6zellikle keder, 6tke ve korku gibi bircok
karisik duygu yasayabilmektedir (Muscular Dystrophy Canada, 2007).

Tamdan sonraki siiregte bu duygular, hastaligin ilerleyen donemlerinde
kroniklesebilmekte, aile iiyelerinin yasadigi endise gibi olumsuz psikolojik duygular,
bakim verilen bireyin yasadigi fiziksel islev kaybiyla birlikte artis gosterebilmektedir.
S6z konusu bu durum hem ¢ocuklarda hem de bakim verenlerde saglikla iligkili yasam

kalitesini olumsuz yonde etkileyebilmektedir.
Bunun yani sira giinliikk yasamda hastaligin tedavi siirecine ek olarak;

() klinik ozellikler, (b) hastanin hangi gelisim dénemi (¢ocukluk, ergenlik, yetiskinlik)
icerisinde bulundugu ve (¢) DMD'nin ilerleme siireci, ebeveynler i¢in O6nemli bir
duygusal yiike neden olmaktadir (Baiardini vd, 2011). Bununla birlikte; (d) bakim
verenlerin hasta bireye bakim verme siirecinde ilerleyen yast da duygusal yiikiin daha

yogun bir bi¢imde hissedilmesine yol acabilmektedir.

(2) Klinik ozellikler: Baiardini vd. (2011) yaptiklar1 ¢alismada; DMD'li ¢ocuga sahip
ailelerde bakim verenlerin, siklikla ¢ocuklarinin klinik durumlarindan endise ettiklerini
ve hastaligin getirdigi engellilik durumunun ilerleyici dogasinin farkinda olduklarini
bildirmislerdir. Bu noktada, DMD'de fiziksel bozulma ve islev kaybinin seyrine iliskin
bilgi sahibi olmak hastalar, ebeveynler ve saglik hizmeti saglayicilar1 agisindan biiyiik
onem tagimaktadir. Cocukluktan yetiskinlige kadar gegen siiregte; DMD'li hastalarda
fiziksel engelliligin ilerleyiginin yani sira, bakima bagimlilik ve solunum bozuklugu ile
ilgili ayrintili gozlemler de mevcut tibbi bakim ile birlikte hastaligin aile igi

dinamiklerde yarattigi degisimin yonetilmesi agisindan degerlidir (Kohler vd, 2009).
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(b) Hastamin hangi gelisim donemi (¢ocukluk, ergenlik, yetiskinlik) icerisinde
bulundugu: Gelisim donemleri i¢inde degisen ihtiyaglar da g6z Oniinde
bulunduruldugunda, hastanin ve bakim veren aile iiyelerinin, hastalikla iliskili stireclere
gosterdigi tutumu etkileyebilmektedir. Literatiirde; ¢ocukluk, ergenlik ve yetigkinlik
donemindeki DMD'li bireyler ve aileleri agisindan yapilmis ¢esitli arastirmalar
bulunmaktadir (Hendriksen vd., 2011; Andrews ve Wahl, 2018; Yamaguchi vd., 2019).

Bu aragtirmalara gére DMD'li birey ve ailesi bakimindan, her bir gelisim déneminin
farklilasan giicliikleri icerdigi sOylenebilmektedir. Hendriksen vd. (2011) 'nin
arastirmasina gore; ¢ocukluk doneminde ortaya ¢ikabilecek olgulardan biri, cocugun ve
ailesinin "engelli" olmanin sonuglarina adapte olamamasi yani diisiik psikososyal uyum
diizeyleridir. Andrews ve Wahl (2018) "'in arastirmasina gore; ergenlik donemindeki
DMD'li bireylerin néromiiskiiler kosullar1 ve olasi palyatif bakim ihtiyaglar1 birlikte ele
alimmalidir.Yamaguchi vd. (2019) 'nin arastirmasina gore ise; ergenlik doneminden
eriskinlige gecen DMD'li bireylerin ve bakim veren ailelerinin bakima iligkin
deneyimlerinin, 6zellikle aile bakim verenlerinin ilerleyen yaslar1 ile birlikte ortaya
cikabilecek bakim konusundaki ikincil bir bagimhiligin, aile iligkileri agisindan da

degerlendirilmesinin alt1 ¢izilmistir.

(¢) DMD'nin ilerleme siireci: Hastaligin ilerleme siireci ebeveynler i¢in 6nemli bir
duygusal yiike ve strese neden olmaktadir. Ozellikle yetiskinlik dénemindeki DMD'li
bireylerin neredeyse tamami ventilasyona bagimlh bir sekilde yasamakta, ventilasyon
cihazinin kullanimi siirekli bir gézetim gerektirdiginden, bu durumda bakim verenin

yiikii de artmaktadir.

Hastaligin ilerleme siirecindeki bir diger boyut da fiziksel goriiniimde ve islevsellikte
yasanan bozulmalar ile ilgilidir. Son zamanlarda yapilan bir arastirmada, DMD'li
¢ocugun hastaliginin doktor tarafindan derecelendirilen ciddiyetinden ziyade, hastaligin
fiziksel islevsellikte yarattigi bozulmanin, bakim verenler agisindan daha yiiksek
psikolojik stres diizeyi yarattigi saptanmustir (Polakoff, 1998: 116). Ancak yine de
hastaligin ilerlemesi ve yarattig1 zayifliklar, ebeveynlerin hissettigi duygusal yiikii ve
stresi tek basina agiklayamamaktadir. Ebeveyn-¢ocuk arasindaki etkilesim ile DMD'li
bireyin kendisiyle ilgili stresi de ebeveynlerin hissettigi duygusal yiik ve stres tizerinde
etkili olmaktadir (Nereo vd., 2003: 483).
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DMD'li bireye bakim veren ailelerin deneyimledigi psikososyal ve duygusal yiikiin
kronik veya benzer diger rahatsizliklar acgisindan karsilastirildigi calismalar da

mevcuttur (Nereo vd, 2003; Gocheva vd., 2019).

DMD'li bireylerin bakim verenleri ile kronik hastaligi bulunan bireylere bakim veren
aile iiyeleri arasinda bir karsilastirma yapildiginda; 6zellikle DMD hastasi ¢ocuklarina
bakim veren aile iiyeleri, yalnizca kronik hasta ¢ocuklart olan ¢ogu ailenin karsilastigi
stresorlerle degil, ayn1 zamanda hastaligin kademeli olarak ilerleyen terminal dogasina

iliskin ek stresorler ile de karsi karsiya kalmaktadir (Gocheva vd., 2019: 2).

Bununla birlikte arastirmalar, DMD'li ¢ocuklarina bakim verenlerin ailelerin ¢ogunun,
saglikli  ¢ocuklarin veya diger kronik hastaliklardan etkilenen c¢ocuklarin
ebeveynlerinden daha yiiksek diizeyde psikolojik stres yasadigimi gostermektedir.
Ornegin Nereo vd. (2003) yaptiklar1 arastirmada, DMD'li bireylerin annelerinin serebral

palsili bireylerin annelerine gore daha fazla stres bildirdigini ortaya koymustur.

Oyle ki, ayn1 hastalik grubu igerisinde yer alan ve Duchenne Muskiiler Distrofi'nin daha
hafif bir sekli olan Becker Muskiiler Distrofi (BMD)'li ve DMD'li bireylere bakim veren
aile iiyeleri agisindan bir karsilastirma yapildiginda®, DMD'li bireylerin bakim verenleri
iizerindeki psikolojik yiikk, BMD'li bireylerinkine gore anlasilir bir sekilde daha
yiiksektir. Ozellikle kayip hissi, 6liim diisiinceleri ve Duchenne Muskiiler Distrofisi
olan bir ¢ocuga sahip olmak 6fke, ac1, endise, yliksek stres ve depresyon gibi duygulara
yol acabilmektedir (Baiardini vd, 2011).

Psikolojik yiik agisindan saptanan bu durum; 6zellikle, hastanin erken kaybi ve aile
dinamiklerinin etkilenimi agisindan degerlendirildiginde daha anlamli olmaktadir

(Andrews ve Wahl, 2018).

(d) Bakim verenlerin hasta bireye bakim verme siirecinde ilerleyen yasi: Bakim siireci
icerisinde ilerleyen yas, duygusal yiikiin daha yogun bir bigimde hissedilmesine yol

acabilmektedir. Ozellikle birincil bakim verenler olarak ebeveynlerin yaslarmmn

8 Kaynak icin bkz. Hacettepe Universitesi Kas Hastaliklarn Uygulama Merkezi KUKAS, FErisim Adresi:
https://www.kukas.info/file/fb9a6dcc6bde4 7f98074fc5cd2998939/DMDDuchenne%20Musku%CC%88ler%20Distro
fi%20Terapisi%20ic%CC%A7in%20Aras%CC%A7t%C4%B1rma%20Yaklas¥%CC%A7%C4%B1lmlar%C4%B1.pd
f, Erisim Tarihi: 23.12.2019.
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ilerlemesi ile birlikte gegcmiste kiigiik olarak algilanan giigliikler ve olumsuzluklar, ileri

yaslarda bakim rollerinin de artmasiyla daha yogun hale gelebilmektedir (Yamaguchi,
2019).

Ebeveyn bakim verenler, mevcut hizmetlerin yonlendirilmesinde yardima ve kendi
zihinsel ve fiziksel sagliklar1 i¢in de destege ihtiya¢ duyabilmektedirler. En 6nemlisi de
ebeveyn bakim verenler, bakim deneyimlerini "bas etme" ve "bakim rollerini

stirdiirme"ye yardime1 olacak sekillerde belirleyebilmislerdir (Young vd., 2019).

Bu nedenle, ozellikle vyetiskinlik donemindeki DMD'li bireylere bakim veren
ebeveynler, c¢ocuklarina bakim saglayamayacagi zamanlar hakkinda endise
yasayabilirler (Pangalila vd., 2012). S6z konusu bu durum, kroniklesen ve yaygin kaygi
bozukluklarina yol agabilmektedir.

Tim bunlarla birlikte; DMD gibi ciddi néromiiskiiler hastalik tanisi almis hastalar ve
aile bakim verenleri, davranis bozukluklar1 ve psikiyatrik bozukluklar agisindan da risk
altinda goriilmektedir. Hastaliga genellikle erken yasta tan1 kondugu ve hastalik, hasta
Olene kadar ilerledigi i¢in, genellikle 20 yasindan o6nce hasta ve bakim verenler ¢ok
saylda duygusal travma yasayabilmektedir. Bu travmalar; stres, sosyal acidan izole
olma, diger aile iyelerinin tepkileri ve yasam tarzindaki degisikliklerden

kaynaklanmaktadir (Polakoff, 1998: 117).

Bu yasam tarzi degisiklikleri, aile i¢i iligkileri de olumsuz yonde etkileyebilmektedir.
Arkadas ve akraba iliskilerinde azalma; es, cocuk ve arkadaslardan beklentinin artmasi
ve yine benzer sekilde diger aile tyelerine karsi rol ve sorumluluklarin yerine
getirilmesinde sorun yasanmasi bu etkilerin bazilaridir. Bir diger degisim, bakim veren
ailenin sosyal cevresinde yasanmaktadir. DMD hastasina bakim veren pek ¢ok aile,
gerek hastaliga tan1 konulmasi asamasinda gerekse daha sonraki bakim siireglerinde
"sosyal destek mekanizmalar1" agisindan yoksunluk yasamaktadir. Bir diger psikososyal
giicliik; aile iiyelerinin bakim vermesi sebebiyle kendilerine zaman ayiramamasi ve
sosyal aktivitelere katilamamasidir. Bu durum; hastalik siirecinin yogun bakim ve ilgiyi
icermesi, aile iiyelerini eve bagiml kilarak, ailenin sosyal agidan izole olmasina neden

olmasi ile agiklanabilmektedir. (Bekiroglu ve Gokgearslan Cifei, 2017: 715-717).
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2.2. BAKIM YUKU
2.2.1. Kavramsal Olarak Bakim, Bakim Yiikii ve Aile Bakim Yiikii

Bakim, insanligin var olusundan itibaren gereksinim duydugu temel bir kavramdir. Tiirk
Dil Kurumu'nun tanimlamasina gére bakim; "Bakma isi; bir seyin iyi gelismesi, iyi bir
durumda kalmasi igin verilen emek; birinin beslenme, giyinme vb. gereksinimlerini
istlenme ve saglama isi" olarak tanimlanmistir (Tiirk Dil Kurumu Giincel Tiirkge

Sozliik, Erigsim Tarihi: 05.06.2019, Erisim Adresi: http://sozluk.gov.tr/).

Ingilizce tamimina gore "care"; "Birisini veya bir seyi koruma ve o kisinin veya seyin

9 Bu tanimlamalar

thtiyac duydugu seyi saglama siireci" olarak tanimlanmaktadir.
dogrultusunda ¢ok boyutlu bir kavram olarak bakimin kisaca; bir kisinin beslenme,
giyinme vb. gereksinimlerini iistlenme ve saglama isi oldugu sdylenebilmektedir.
Bakim, bakim veren ve bakima gereksinim duyan kisi acisindan "iki kisinin iligkisini ve

bu iliskide emek gerektiren birtakim eylemleri" icermektedir (Ding, 2010: 76).

Ozellikle hastalik siireclerinde bakim verme durumu s6z konusu oldugunda, birinci
derecede bakim veren kisiler; enformel (profesyonel olmayan) bakim sistemi
icerisindeki aile tyeleri olmaktadir. Bakim veren agisindan bakim sunma, bakim
verenin giinliikk yasamini kisitlayan, tek yonlii, yogun ve  uzun siireli bakimi igeren bir
stirece doniisebilmektedir. Aile igerisinde bakim vermenin yogun ve zorlayici yapisi,
hastaligin birey ve ailesi iizerindeki olumsuz etkileri de gz 6niinde bulunduruldugunda,

bakim veren yiikiine yol agabilmektedir (Atagiin vd, 2011: 515).

Bakim veren tarafindan saglanan yardimlarin timii zaman alict olmasinin yani sira;
duygusal, fiziksel ve psikolojik olarak da tilkenmeye neden olarak bir baski ve "yiik"
durumunu olusturur. Bu baglamda "yiik" kavrami; “bakim verenin, iistlendigi bakimin
ortaya ¢ikardigi, psikolojik sikinti, fiziksel saglik problemleri, ekonomik problemler,
sosyal problemler, aile iliskilerinin bozulmasi ve kontroliin kendisinde olmadigi
duygusunu yasamak gibi olumsuz objektif ve subjektif sonuglar” seklinde

tanimlanmaktadir (Ozer, 2010: 5).

9 Kaynak igin bkz. Cambridge Dictionary, Erisim Adresi: https://dictionary.cambridge.org/dictionary/english/care,
Erigim Tarihi: 05.06.2019.
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Bakim verme yiikii ise; "bakim veren agisindan, hastaya bakim verilirken yasanabilen
fiziksel saglik sorunlari, psikososyal veya finansal tepkileri" ifade eden bir kavramdir

(Atagiin vd., 2011: 515).

Aile bakim yiikii; "hastaligin ortaya c¢ikardigi istenmeyen olay ve giicliikklerin bakim

veren aile iiyelerine yansimas1" seklinde tanimlanmaktadir (Ozer, 2010: 5).

Aile bakim yiikii kavrami, ilk kez ruh saghigi alaninda, psikiyatrik rahatsizligi olan
hastalarin ailelerine yarattigr olumsuz maliyetler olarak dile getirilmis olsa da (Chou,
2000; Turan Giirhopur ve Isler Dalgig, 2017: 10); giincel literatiir acisindan aile bakim
yikii daha genis bir kavramsal boyutta ele alinmakta ve kavramsallastirilmaktadir. Bu
cergevede; aile bakim yiikii, “pratik” ve “psikolojik” aile bakim yiikii olmak tizere ikiye

ayrilmistir.

Pratik aile bakim yiikii, aile iliskilerinin bozulmasi, sosyal faaliyetlerde, bos zaman ve is
faaliyetlerinde kisitlamalar ve finansal zorluklar gibi sorunlar1 ifade ederken; psikolojik
aile bakim yiikii, aile tiyelerinin yasadig1 kayip hissi, tiztintii, gerginlik tepkileri ve bu

durumlarla bag edememe duygusunu ifade etmektedir (Magliano ve Politano, 2016).
2.2.2. Bakim Yiikiinii Etkileyen Faktorler

Bakim vermeyi gerektiren rahatsizliklarin ve durumlarin kendine has ozellikleri
incelendiginde, bu rahatsizliklarin/durumlarin 6zelliklerinin ve bakim sunan kisiden
kaynaklanan faktorlerin, bakim yiikiiniin gelismesinde etkili oldugu sdylenebilmektedir
(Atagiin vd, 2011: 539). Bakim yiikiinii etkileyen pek ¢ok faktér bulunmakla birlikte, bu
yiikii etkileyen faktorleri ti¢ baslik altinda siniflandirmak miimkiindiir. Bu faktorler;

bakim veren kisiye iliskin faktorler, hasta kaynakh faktorler ve sosyal faktérlerdir.

A. Bakim Veren Kisiye Iliskin Faktorler; yas, cinsiyet, medeni durum, egitim diizeyi,
calisma durumu, saglik giivencesine sahip olma, bakimda yardim alma veya bakimin
baska bakim verenler ile paylasilmasi, hasta bakiminda deneyimli olma veya dnceden
hasta bakimiyla ilgili bir egitim almis olma, gii¢sliz ve caresiz hissetme, saglik
sorunlarina sahip olma ve kullandig1 basa etme veya problem ¢dzme yontemleri gibi

unsurlardan olugmaktadir.
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Bakim Verenin Yast; bakim yikiini etkileyen onemli degiskenlerden biridir. Alan
yazinda geng yasta bakim verenlerin ileri yastaki bakim verenlere gore daha fazla yiik

yasadig1 belirtilmektedir (Kiigiikgticlii, 2004).

Cesitli hastaliklar agisindan yapilan arastirmalar incelendiginde, bakim verenin yasi ile
bakim yiikii arasinda farkli sonuglar elde edildigi goriilmiistiir. Ornegin; Koyuncu Yasar
(2009)1in ve Gilinay (2017)1n calismalarinda, bakim verenin yasi ile bakim yukii

arasinda pozitif bir iligski saptanmaistir.

Koyuncu Yasar (2009), yashiya evde bakim veren 300 aile bireyi ile gergeklestirdigi
calismasinda bakim veren bireylerin yas grubu ile bakim verme yiikii arasinda pozitif
bir iliskinin oldugunu, bakim veren bireylerin yasi arttikca bakim yiikiinlin arttigini

tespit etmistir.

Giinay (2017), inmeli veya psikiyatrik bozuklugu olan hastalara bakim veren 54 kisi ile
gerceklestirdigi calismasinda, bakim verenin yasi ile bakim yiikii puanlar1 arasinda
pozitif bir iligski oldugunu; bakim veren kisinin yasi arttik¢a bakim yiikiiniin de arttigini

tespit etmistir.

Bakim verenin yasi ile bakim yiikii arasindaki pozitif iligkinin nedenine odaklanan
calismalarda ise; bakim verenin geng¢ yasta olmasi sebebiyle, ileri yastaki bakim
verenlere gore sosyal desteginin daha az olacagi ve dolayisiyla da bakim yiikiiniin buna
bagli olarak artacagina iliskin goriisler (Kim vd., 2007) bulunmakla birlikte, ileri yastaki
bakim verenlerin bakima iliskin sorumluluklarinin, ilerleyen yasa eklenen fiziksel

zorluklarla birlikte artacagini savunan goriisler de mevcuttur (Landfeldt vd., 2018).

Koyuncu Yasar (2009) ve Giinay (2017)'in calismalarindan elde ettikleri bulgularin
aksine; Yaci (2011), Kogak (2011), Cinar (2012), Coskun (2013), Karaaslan (2015),
Egilli (2016), Odemis (2018), Coskun (2018) ve Oz (2018) calismalarinda bakim
verenin yasi ile bakim yiikii arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iligkinin

bulunmadigini tespit etmistir.

Alzheimer hastalarma (Yaci, 2011; Cimnar, 2012), demansh hastalara (Egilli, 2016),
inmeli hastalara (Kogak, 2011; Odemis, 2018); fiziksel ve zihinsel engelli bireylere



32

(Coskun, 2013; Karaaslan, 2015; Coskun, 2018) ve konjenital kalp hastalarina (Oz,

2018) bakim verenlerin yas1 ile bakim ytikii arasinda iliski saptanmamastir.

Bakim Verenin Cinsiyeti; agisindan literatiir incelendiginde, bakim veren aile iiyesinin
cinsiyetinin bakim yiikii ile iligkili oldugunu saptayan c¢aligmalar (Boyer vd., 2006;
Pangalila vd., 2012) mevcut olmakla birlikte; bakim veren aile iiyesinin cinsiyetinin
bakim yiikii agisindan bir farklilik yaratmadiginmi saptayan c¢alismalar (Tel vd., 2012;
Orak ve Sezgin, 2015; Gok Metin ve Helvaci, 2019) bulunmaktadir.

Tel vd. (2012); 218 KOAH'Ih hastanin bakim verenleri ile yaptiklari ¢alismada,
cinsiyetler arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farkin olmadigini; ancak kadin bakim
verenlerde bakim verme giigliigliniin erkeklere gore daha yiiksek oldugunu tespit
etmistir. Orak ve Sezgin (2015); kanser hastasina bakim veren 273 aile iiyesi ile
yaptiklar1 ¢aligmada, bakim veren aile iiyelerinin cinsiyetinin bakim yiikii agisindan bir
farkliliga yol agmadigini saptamistir. Gok Metin ve Helvaci (2019); kalp yetersizligi
bulunan hastasina bakim veren 100 aile iiyesi ile yaptiklar1 ¢alismada, aile {liyelerinin

cinsiyetleri agisindan bakim yiikli puanlar1 arasinda anlamli bir fark saptamamastir.

Kadmlarin bakim yikiiniin erkeklere gore daha fazla oldugunu saptayan c¢alismalar
(Kazak, 1987; Thomas vd., 2014; Kabatas Yildiz ve Ekinci, 2017; Sarpdagi, 2018;
Uygun ve Taylan, 2018) da bulunmaktadir.

Thomas vd. (2014); Duchenne Muskiiler Distrofili hastalarina bakim veren 60 aile iiyesi
ile yaptiklar1 ¢alismada; kadin bakim verenlerin, erkeklere gore daha fazla yiik altinda
hissettiklerini saptamiglardir. Arastirmacilar, bunun nedeninin kadinlarin enformel
bakim baglaminda erkeklerden daha sik ve istikrarli bir bi¢imde bakim faaliyetlerine

katilmasi oldugunu ileri siirmiistiir.

Kabatas Yildiz ve Ekinci (2017); kanser hastasina bakimini {istlenen 250 aile liyesi ile
yaptiklart ¢alismada, kadinlarin bakim yiikii puan ortalamalarinin erkek erkeklerden

daha yiiksek oldugunu saptamigstir.

Uygun ve Taylan (2018); Alzheimer hastasina bakim veren 108 aile iiyesi ile yaptiklari
caligmada, bakim veren ile iliyesinin cinsiyeti ile duygusal yiik, gelisimsel yiik ve toplam

yiik arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iliski oldugunu ve kadinlarin duygusal,
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gelisimsel ve toplam yiik puan ortalamasinin erkeklerden daha yiiksek oldugunu

saptamistir.

Bakim yiikiiniin cinsiyetler arasinda farkliliklar gostermesinin temel nedeninin kiiltiirel
farkliliklar ve toplumsal cinsiyet normlarindan kaynaklandigini ortaya koyan pek ¢ok
caligmanin sdylemsel olarak ortak yonii ele alindiginda; toplumsal cinsiyet rolleri
acisindan bakim veren roliinlin kadinlara, ozellikle de ev i¢i (enformel) bakim iligkisi
igerisinde annelere atfedilmis olmasinin, ev idaresinden ve ¢ocuklarin bakimindan yine
kadinlarin sorumlu olarak goriilmesinin kadinlarin bakim yiikiinii artirdigr ortaya
konulmaktadir. Bununla birlikte ve baglantili olarak; ev i¢i bakim sorumluluklarini
ustlenen kadinlarin, sosyal acidan izole olmalarinin da-kadinlarin sosyal destek
sistemlerinin daha kisitli olabilecegi sonucunu dogurabileceginden- sosyal destek
sistemleri acisindan daha diisiik destek bildiren kadinlarin bakim sorumluluklarinin
kendi yasamlart iizerindeki olumsuz bir etkisinin oldugunu bildirmelerinin olast bir

durum oldugu da vurgulanmaktadir (Kenneson ve Bobo, 2010: 526).

Bakim yiikiiniin cinsiyetler arasinda farkliliklar gostermesinde etkili olan bir diger
nedenin bas etme stratejilerindeki farklilik oldugu da ortaya koyulmaktadir. Bakim
veren kadimlar agisindan "duygusal patlama" daha c¢ok kullanilan bas etme stratejisi
olurken, erkekler agisindan "geri ¢ekilme" ve "nesnel-gercek¢i olma" stratejileri,
bakimin ortaya ¢ikardigi kosullar ile bas edebilmede siklikla kullanilan stratejiler

olmaktadir (Mastroyannopovlov vd., 1997).

Medeni Durum; ile bakim verme yiikii arasindaki iliski agisindan bakildiginda; Yaci
(2011), Kogak (2011), Cinar (2012), Coskun (2013), Bozgeyik (2015), Turan (2017),
Sarpdag1 (2018), Coskun (2018), Odemis (2018) ve Pousada vd. (2018) calismalarinda,
bakim verenin medeni durumu ile bakim verme yiikii arasinda anlaml bir iliski tespit

edilememistir.

Sahip Olunan Toplam/Hasta/Saglhikli Cocuk Sayisi; ile bakim verme yiikii arasindaki
iliski acisindan bakildiginda sinirli sayida aragtirmada bakim verenlerin sahip olduklari
toplam/hasta/saglikli ¢cocuk sayisi ile bakim yiikii arasindaki iliskiye odaklanilmistir.
Ergan (2019), dogumsal metabolik hastalik tanili gocuklarina bakim veren 76 ebeveyn

ile gergeklestirdigi calismasinda istatistiksel olarak ¢ocuk sayisi ve bakim yiikii arasinda
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anlamli iliski olmadigini, bunun yani sira sahip olunan diger ¢ocuk ya da cocuklarda

hastalik olmasi ya da olmamasinin bakim yiikiinii etkilemedigini saptamistir.

Gelir Diizeyi Algisi/ Sosyoekonomik Statii; ile bakim verme yiikii arasindaki iligki
acisindan bakildiginda, farkli bulgulara ulagildig1 goériilmektedir. Yaci (2011) ve Egilli
(2016) calismalarinda, bakim verenin sosyoekonomik statiisii ile bakim verme yiikii

arasinda anlamli bir bir iliski olmadigin1 ortaya koymustur.

Bunun aksine; gelir diizeyi/sosyoekonomik statiiniin, bakim verenin yiikiinii arttirdi§ina
iligkin bulgulara ulasan arastirmalarin (Erbilir Goniiltag, 2019) yani sira, gelir
diizeyi/sosyoekonomik statiideki diisiikliigiin, ayn1 zamanda bakim verenlerin psikolojik
bakim yiikiinii artirdigin1 destekleyen arastirmalar (Polakoff vd., 1998: 116) da
mevcuttur. Ote yandan, diisiik gelir bos zaman aktivitelerini kisitlayacag: igin, diisiik
gelir diizeyinin bakim verenin algiladigi bakim yiikiini artirabilecegi de

savunulmaktadir (Petrikis vd., 2019: 82).

Erbilir Goniiltas (2019); zihinsel engelli ¢ocugu bulunan 111 ebeveyn ile
gerceklestirdigi calismasinda, ekonomik durum ve bakim yiikii arasinda anlamli bir
iliski bulundugunu, ekonomik durumu iyi olmayanlarin bakim yiikii puaninin daha

yiiksek oldugunu tespit etmistir.

Polakoff vd. (1998: 116) yaptiklar1 ¢alismada; diisiik gelir diizeyinin bakim verenler

acisindan daha fazla psikolojik sikint1 yarattigini ortaya koymustur.

Ekonomik (mali) sorunlar yasayan bakim verenlerin yasam Kkalitelerinin daha diistik
oldugu, gelir diizeyi algisinin/sosyo-ekonomik statiisiiniin yiiksek olmasinin bakim
verenlerin yasam Kkalitesini ve genel yasam doyumunu artirdigi vurgulanmaktadir
(Kenneson ve Bobo, 2010). Ancak; gelir diizeyinin iyi olusunun yarattigi olumlu
durumun (artan yasam kalitesinin), hastaligin ortaya c¢ikardigi tedavi ihtiyacinin
karsilanmasinda kolaylastirici olabilecegi, bununla baglantili olarak daha iyi bir bakim
standardina sahip olunmasinin yani sira yagam standardinin da bununla baglantili olarak

artabilecegi savunulmaktadir (Yesil vd., 2016: 62).

Egitim Seviyesi; ile bakim verme yiikii arasindaki iligki agisindan bakildiginda; farkli
bulgulara ulasildigi goriilmektedir. Yact (2011), Kogak (2011), Cinar (2012), Bozgeyik
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(2015), Egilli (2016), Coskun (2018), Oz (2018), Sarpdag1 (2018) ¢alismalarinda bakim
verenin egitim durumu ile bakim verme yiikii arasinda bir iligki olmadigini ortaya

koymustur.

Bunun aksine; Erbilir Goniiltas (2019), Okcii (2017) ve Uludag (2014) ¢alismalarinda
bakim verenin egitim durumu ve bakim yiikii arasinda anlamli bir iligki oldugunu,

egitim diizeyi diistiikge bakim yiikiiniin arttigini ortaya koymustur.

Bir Iste Calisma Durumu; ile bakim verme yiikii arasindaki iliski acisindan
bakildiginda; Yaci1 (2011) ¢alismasinda, bir iste ¢alismayan bakim verenlerin bakim
yiikii puanlarinin, ¢alisan gruptan anlamli derecede daha yiiksek ¢iktigini tespit etmistir.
Bunun aksine; Koyuncu Yasar (2009), Kogak (2011), Cinar (2012), Coskun, 2013,
Karaaslan (2015), Oz (2018), Sarpdagi (2018) ve Erbilir Goniiltas (2019)
caligmalarinda, bakim verenin ¢aligma durumu ile bakim yiikii arasinda iligki olmadiginm

ortaya koymustur.

Yasanilan Yer; ile bakim vyiikii arasindaki iliski agisindan bakildiginda; Oz (2018),
Sarpdagi (2018) ve Erbilir Goniiltas (2019)’1n ¢alismalarinda bir iligki olmadig1 ortaya

koyulmustur.

Giin Icinde Bakima Ayrilan Zaman; ile bakim vyiikii arasindaki iliski acisindan
bakildiginda; Erikson ve Upshur (1989) engelli olan ve olmayan 202 ¢ocugun bakim
veren anneleriyle gergeklestirdikleri ¢alismalarinda; bakim igin giin igerisinde bakima

ayrilan zamanin artmasiyla birlikte bakim yiikiiniin de artacagini ortaya koymuslardir.

Bakim Verme Siiresi ve bakim verme yikii arasindaki iliski agisindan bakildiginda;
farkli bulgulara ulasildigi goriilmektedir. Literatiirde, bakim verme siiresinin bakim
verme yiikiinii etkilemedigini (Odemis, 2018), bakim verme siiresi ve bakim yiikii
arasinda pozitif bir iliskinin oldugunu (Shamsaei vd., 2015; Giinay, 2017; Sarpdagi,
2018), bakim siiresi gruplar1 arasinda bir farkliligin tespit edilmedigini (Coskun, 2018),
bakim siiresi gruplari arasinda bir farkliligin tespit edildigini (Egilli, 2006; Bozgeyik,
2015) ifade eden ¢alismalar bulunmaktadir.

Odemis (2018) calismasinda, bakim verenin hastaya bakim verme siiresinin bakim

verme yiikiinii etkilemedigini ortaya koymustur.
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Coskun (2018) c¢aligmasinda, bakim verme yiikii 6l¢cegi puaninin bakim siiresi gruplari

acisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark géstermedigini ortaya koymustur.

Shamsaei vd. (2015), sizofreni hastalarina bakim veren 225 kisi ile gergeklestirdikleri
caligmalarinda, bakim verme siiresinin bakim yiikii diizeyi ile pozitif iliskili oldugunu
saptamiglardir. Benzer sekilde Gilinay (2017) ve Sarpdagi (2018) da hastaya bakim

verilen siire ve bakim yiikii arasinda pozitif bir iliski saptamistir.

Bozgeyik (2015) calismasinda, hastalara bakim veren kisilerden hafif diizeyde bakim
yiikii hissedenlerle, orta ve agir diizeyde bakim yiikii hissedenler arasinda bakim verme
stiresinin anlamli bir farklilik gosterdigini tespit etmistir. Benzer sekilde Egilli (2006)
de ¢alismasinda, bir yildan daha az siiredir bakim veren kisilerin bakim verme yiikii
ortalamasinin, bir yildan daha fazla siireyle bakim verenlerinkinden daha diisiik

oldugunu tespit etmistir.

Bakim Konusunda Egitim Alma Durumu; ile bakim verme yiikii arasindaki iliski
acisindan bakildiginda; Kogak (2011) ¢alismasinda, bakim verenlerin bakim konusunda
egitim alma durumunun istatistiksel olarak anlamli bir fark yaratmadigini saptamistir.
Sarpdagi (2018) ise, bakim verenlerin bakim hakkinda egitim alma durumunun bakim

yiikii tizerinde etkili oldugunu belirlemistir.

Bakim Sorumlulugunu Paylasma/Bakimda Yardim Alma Durumu; ile bakim verme
yikii arasindaki iliski acisindan bakildiginda; Yaci (2011) c¢alismasinda, bakim
verenlerin bakim verirken yardim almasi veya almamasi durumunun bakim yiiki ile

iligkili olmadigini saptamustir.

Benzer sekilde Sarpdagi (2018) ¢alismasinda, aile iiyelerinden bakim konusunda yardim

alma durumunun bakim yiikii izerinde etkili olmadigin1 belirlemistir.

Okcii (2017) calismasinda, bakimda yardimei olacak bir kisinin olmasi agisindan bakim

yiikii diizeyleri arasinda anlamli bir fark saptanmadigini belirlemistir.

Benzer sekilde Odemis (2018) calismasinda, bakima yardimer bir kisinin olup olmama

durumunun, bakim verme yiikii agisindan anlamli bir fark yaratmadigini saptamistir.
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Bakim Sorumlulugunu Paylasan/ Bakimda Yardim Alinan Kisinin Yakinlik Derecesi;
ve bakim yiikii arasindaki iligki ag¢isindan bakildiginda, literatiirde sinirli sayida
aragtirmanin bakimda yardim alinan kisinin yakinlik derecesi ve bakim yiikii arasindaki
iliskiyi inceledigi goriilmistir. Bu baglamda bu iligkiselligi inceleyen literatiirde
karsilagilan tek arastirma olan Sarpdagi (2018)nin calismasinda, bakim konusunda
destek alinan kisilerin es, ¢ocuklar, kaynana, anne ve baba oldugu, bakim konusunda
yardimc1 olan bu kisilerin yakinlik derecesine gore bakim yiiklerinde istatistiksel olarak

bir farklilasma olmadig: tespit edilmistir.

Diger arastirmalarda ise (Yaci, 2018; Odemis, 2018; Okcii, 2018), yalmizca bakim
verenlerin bakim konusunda yardim alip almama durumlari ile bakim yiikleri arasindaki
iligkisellige odaklanilmis, yardim eden kisinin yakinlik derecesi bakimindan istatistiksel

bir analiz yapilmamustir.

B. Hasta Kaynakli Faktirler; hastanin yasi, hastanin tan1 alma yasi (tanidan itibaren

gecen siire) ve hastanin ambulasyon seviyesinde olugmaktadir.

Hastamin  Yagi; ile bakim verenlerin bakim yiikii arasindaki iligki acisindan

bakildiginda; farkli bulgulara ulasildigi gorilmektedir.

Egilli (2016), hastanin yasina gore bakim yiikiiniin istatistiksel olarak farklilik
gosterdigini tespit etmistir. Bu ¢alismanin aksine, Karaaslan (2015), Coskun (2013),
Okcii (2017), Oz (2018) calismalarinda, bakim alanin yasina gore bakim veren

ebeveynlerin bakim yiikii diizeyleri agisindan anlamli bir fark saptamamustir.

Giinay (2017) ise, ¢alismasinda hastanin yasi ile bakim yiikii puanlar1 arasinda negatif
bir iliski oldugunu, bakim verilen hastanin yasi1 azaldik¢a bakim yiikiiniin arttigin1 tespit
etmistir. Bunun aksine; bakim alan bireyin yas1 ile bakim ytikii arasinda pozitif bir iligki
bulundugunu ortaya koyan g¢alismalar (Thomas vd., 2014; de Moura vd., 2015) da

mevcuttur.

Thomas vd. (2014) c¢alismalarinda; hastanin yasi ile bakim yiikiiniin pozitif iliskili
oldugunu, yasca daha biiyiik DMD'li hastaya bakim verenlerin maruz kaldiklari bakim

yiikiiniin anlamli derecede daha yiiksek oldugunu tespit etmistir.
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Hastanin Tanit Alma Yast (Tanidan Sonra Gegen Siire); ile bakim verenlerin bakim
yiikii arasindaki iliski a¢isindan bakildiginda; Kosan Yurtseven (2018), kanserli hastaya
primer bakim veren 143 aile liyesi ile gerceklestirdigi c¢alismada, hastalik siiresi ile
bakim yiikii arasinda anlamli bir iliski oldugunu, daha uzun zamandir (2 yil ve iizeri)
hasta olan kisilere bakim verenlerin, daha kisa siiredir (0-6 ay arasi) hasta olan kisilerin

bakim verenlerine gore bakim yiikii algilarinin daha yiiksek oldugunu saptamistir.

Bazi ¢alismalarda da (Sawyer vd., 1993; Han, 2003) tanidan sonra gegen siiredeki
artigla birlikte, bakim verenlerin hastaliga ilisin psikososyal uyumlarmin daha iyi

oldugu ve buna bagli olarak da bakim yiikiiniin azaldig1 belirlenmistir.

Hastanin Ambulasyon Seviyesi; ile bakim verenlerin bakim yiikii arasindaki iliski
acisindan bakildiginda; Kenneson ve Bobo (2010), DMD hastasina bakim veren 1238
kadin ile gergeklestirdikleri calismada; yiiriiyebilen DMD hastasina bakim veren
kadinlar arasinda (% 30,6'sinda) yiiksek diizeyde bakim yiikii tespit edildigini; yar1
zamanli ve tam zamanli tekerlekli sandalye kullanan veya yataga bagimli DMD
hastasina bakim veren kadinlara gére bu oranin 6nemli 6l¢iide daha diisiik bir oran

oldugunu tespit etmistir.

C. Sosyal faktirler acisindan bakildiginda; bakim verenin herhangi bir sosyal destege
sahip olma durumu bakim verme yiikiinii etkileyen 6nemli bir sosyal faktor olarak
karsimiza c¢ikmaktadir (Bahadir Yilmaz ve Ata, 2017: 146). Bunun yani sira, aile
yapisina iligskin kiiltiirel farkliliklar ve saglik hizmetlerinin sunumundaki farkliliklar da

bakim verme ylikiinii etkileyen sosyal faktorlerdendir.

Sekil 2.'de bakim verme yiikiinii etkileyen faktorler birlikte sunulmustur.
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Sekil 2. Bakim Verme Yiikiinii Etkileyen Faktorler

-YAS -YASANILAN YER

-CINSIYET -GUN ICINDE BAKIMA AYRILAN ZAMAN

-MEDENi DURUM -BAKIM VERME SURESI

-SAHIP OLUNAN TOPLAM/HASTA/SAGLIKLI COCUK SAYISI -BAKIM KONUSUNDA EGIiTiM ALMA DURUMU
-SOSYOEKONOMIK STATU -BAKIMDA YARDIM ALMA DURUMU

-EGITIM SEVIYESI -BAKIMDA YARDIM ALINAN KiSiNiN YAKINLIK DERECESI
-CALISMA DURUMU

BAKIM VERENE
ILISKIN

FAKTORLER
-HASTANIN YASI - SOSYAL DESTEGE SAHIP

OLMA DURUMU

-HASTANIN TANI ALMA YASI
(TANIDAN  SONRA  GECEN
SURE)

- AILE YAPISI iLE iLGIiLi
KULTUREL FARKLILIKLAR

-HASTANIN AMBULASYON
SEVIYESi

- SAGLIK HiZMETLERININ
SUNUMUNDAKI
FARKLILIKLAR

BAKIM VERME
YUKUNU
ETKILEYEN
FAKTORLER

HASTA KAYNAKLI SOSYAL
FAKTORLER FAKTORLER

N _

2.2.3. DMD Hastas1 Bireye Bakim Veren Aile Uyeleri A¢isindan Bakim Yiikii

Bakim verme hem bakim veren hem de bakim alan birey agisindan agir, yorucu ve
stresli bir siiregtir. Bakimin dogasi, bakimi alan kisinin ihtiyaglarina bagli olarak
degismektedir. Hastaliga veya duruma (¢ocuk, yasli bakimi) iligkin karakteristik
ozellikler ve karsilasilan giicliikler, bakim kosullar1 agisindan temel belirleyici
olmaktadir. Bakim verilen hastalarin erken yasta kaybedilmesi, hastaligin heniiz kesin
bir tedavisinin bulunmayisi, var olan destekleyici ilag tedavilerine erisimde yasanan
zorluklar, kas hastaliklar1 alaninda uzmanlagmis hastanelerin ve saglik personelinin
azligi, DMD hastas1 bireylere bakim verenler acisindan karsilasilan karakteristik
gliclikkleri olugturmaktadir. Aile iiyeleri, hastaligin ilk evrelerinde hastanin yalnizca
giinliik yasam faaliyetlerine iliskin yardim saglamaktayken, hastaligin ileri evrelerinde

tim bakim ihtiyaclarinin karsilanmasi noktasinda rol iistlenmektedir. DMD'in uzun
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vadeli bakim gerektiren ilerleyici dogasi aileler iizerinde artan bir yiik olusturmaktadir.

(Thomas vd., 2014: 145).

DMD hastasina bakim verme, bakim veren aile lyelerinin fiziksel, psikososyal ve
ekonomik agidan "iyi olma" durumunu negatif yonde etkileyebilmektedir; ancak, bu
negatif etkinin diizeyinin tiim bakim verenlerde ayni olacagini sdylemek olanaksizdir.
Bu noktada; bakim yiikiinii etkileyen faktorler (bkz. Sekil 2. Bakim Yiikiinii Etkileyen
Faktorler), bakim veren aile lyeleri tarafindan algilanan bakim yiikii {izerinde etkili

olmaktadir (Tanrikulu, 2019: 20).

Ayrica, bakim veren bireylerin yasayabilecekleri olumlu ya da olumsuz bir deneyimin
birden fazla yasamsal alan1 (fiziksel, duygusal, sosyal vb.) etkileyebilecegi, yani bakim
stirecinin etkilesimsel bir dogrultuda ilerledigi goz Oniinde bulundurulmalidir. Bu
baglamda; DMD hastasina bakim veren aile {iyelerinin iyilik haline etki edebilecek, yiik
yaratabilecek durumlarin biitiinciil bir bicimde ele alinmasi gerekliligi savunulmaktadir

(Atagiin vd., 2011).

Sekil 3.'te bakim yiikii bitiinciill ve etkilesimsel bir bakis acis1 igerisinde
gorsellestirilmistir.

Sekil 3. Bakim Yiikii

BAKIM
YUKU

PSiKO
SOSYAL
YUK

FiZiKSEL
YUK

EKONOMIK
YUK
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Fiziksel yiik agisindan; DMD hastasina bakim veren aile tiyeleri, bakim siireci igerisinde
kendi sagliklarmi olumsuz yonde etkileyebilecek metabolik ve fiziksel etkilere karsi
daha hassas olabilmektedirler. Bakim verenler sirt-bel-diz agrisi, hipertansiyon, migren,
uykusuzluk, asir1 yorgunluk, istah artis1 ya da istahsizlik, kilo alma veya kilo kayb1 gibi
fiziksel giicliiklerle karsilagabilmektedirler (Yesil vd., 2016: 55). Bu fiziksel giicliikler,
duygusal uyaranlara (iizintii, kaygi, caresizlik hissetme vb.) karsi bir tepki olarak
gelisebilecegi gibi, bakim alanin bedensel sartlarinin (kilo alma, boy uzamasi, fiziksel

goriiniisiin ve/veya islevselligin azalmasi gibi) degismesi neticesinde de olabilir.

Yapilan bir calismada (Schreiber-Katz vd., 2014); DMD hastasina bakim veren aile
iiyelerinin fiziksel sorunlarinin, hastanin saglik durumundaki bozulmasinin ciddiyeti ile
birlikte arttig1 tespit edilmistir. Ayrica; ebeveynlerin kendi saglik durumlarindaki
bozulmanin, yalnizca bakim verme yetenekleri lizerinde etkili olmayip ayni1 zamanda
calisma kapasitelerini de olumsuz yonde etkiledigi ve dolayisiyla da ekonomik
giicliiklerle karsilasma riskini arttirdigi ortaya koyulmustur. Ayrica; DMD hastasina
bakim sunmanin, cinsel islev bozuklugu, uyku gecikmesinde artis, diisik uyku
verimliligi, giindiiz islev bozuklugu ve kalitesiz uyku riskleri ile de yiiksek diizeyde
iliskili oldugunu vurgulayan g¢alismalar bulunmaktadir (Pangalila vd, 2012; Magliano
vd., 2014; Shreiber-Katz vd., 2014; Nozoe vd., 2014; Nozoe vd., 2016; Nozoe vd.,
2017).

Psikososyal yiik agisindan bakildiginda; DMD'li bir aile {iyesine bakim saglamak agir ve
duygusal bir yiiktiir, yeterli ve zamaninda saglik hizmetlerine erisimde yasanan
zorluklar ve giinliikk yasamin zorluklarini yonetmek bakim veren agisindan psikososyal
yiikii artiran faktorlerdir (Gocheva vd., 2019: 2). Duygusal agidan aile tiyeleri, 6zellikle
de kusurlu X kromozomu nedeniyle "tasiyict" olarak tanimlanan anneler, ¢ocuklarinin

icinde bulundugu durum ile ilgili su¢lulukla bas etmeye ¢alisabilmektedir.

Ayrica; stresle basa ¢ikma, gelecek hakkindaki endiseler, hastalik hakkinda bilgi ve
iletisim ihtiyaci, kisilerarasi iliskiler/aile islevselligi ile ilgili sorunlar, bakim alan kisi
icin yapilacak alternatif diizenlemelere iliskin endiseler, giinlik bakim ile ilgili
zorluklar, bakim icin gereken ¢aba ve zaman, finansal etkiler, (cocukluk cagindaki
bakim alan durumunda) okul yetkilileri ile ilgili sorunlar ve egitim konusundaki

sikintilar da psikososyal bakim yiikiinii artirmaktadir (Thomas vd., 2014: 148).
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DMD'de bakim verme, pek ¢ok calismada orta veya yiiksek derecede stres ile
iliskilendirilirken (Reid ve Renwick, 2001; Chen vd., 2002, Landfeldt vd., 2016); Nereo
vd. (2003) bakim verenlerin yasadiklar1 bu stresin, hastalarinin davraniglar1 ve
hastalariyla olan etkilesimlerindeki problemler nedeniyle oldugunu ortaya koymustur.
Bazi1 galismalar da (Read vd., 2011; Pangalila vd., 2012; Magliano vd., 2014), bakim
verenlerce algilanan strese ek olarak bakimi, olumlu-6diillendirici bir siire¢ olarak

algilanabildigini de ortaya koymaktadir.

Read vd. (2011); bakim alan DMD'li bireylerin kardeslerinin artan bilgi diizeylerini ve

aile uyumunu, bakim vermenin olumlu bir etkisi olarak degerlendirmistir.

Pangalila vd. (2012); DMD hastasina bakim verenlerin %?21'inin orta veya asiri
derecede kaygili ve depresif oldugunu; ancak, ayn1 zamanda bakimin bakim verenlerce

ifade edilen 6diillendirici ve olumlu yonlerinin bulundugunu tespit etmistir.

Magliano vd. (2014); DMD hastasina bakim veren 246 kisi ile yaptiklar1 ¢alismada,
bakim verenlerin iigte ikisinin (%66) bakim deneyimlerinin yasamlar: {izerinde olumlu
bir etkisi oldugunu diistindiiklerini bildirmistir. Ancak; bu c¢alismalarda, s6z konusu
"olumlu anlamlandirma" durumunun bakim verenlerce kullanilan bir bas etme stratejisi

olup olmadigina dair bir kanita ulasilamamaktadir.

Ekonomik yiik agisindan; yoksulluk, DMD hastasina bakim veren bazi bakim verenler
icin ciddi bir sorundur. Bakim siirecinde kazancin kisitlanmasi, uzun siireli enformel
bakimi saglama ihtiyaci ile iliskilidir. Uzun siireli bakim ihtiyaclar1 ve tedavi siiregleri
acisindan artan ekonomik giderler, 6zellikle bakim icin isten ayrilan aile {liyelerinin
varliginda, hastalifin aile tlzerindeki ekonomik yiikiinii artirabilmektedir. Ayrica,
DMD'li bireyin bakimu ile ilgili harcamalar, ailenin ekonomik durumu iizerinde siirekli

bir baski1 olusturabilmektedir (Yamaguchi vd., 2019: 749).
2.3. YILMAZLIK
2.3.1. Kavramsal Olarak Yilmazhk

Biiyliyen bir “yilmazlik” literatiirii olmasina ragmen, yilmazlhigin evrensel bir tanimi
yoktur (Glover vd., 2020). Ingilizce'de "Resilience", Tiirkce'de ise "Yilmazlik" olarak

kullanilan kavram; "¢abuk iyilesme ve zorluklar1 yenme giicii, toparlanma, direnglilik,
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dayaniklilik, esneklik ve eski islevsellik diizeyine geri donebilme gibi anlamlarda
kullanilmaktadir. Yilmazlik aym1 zamanda, “dmnemli bir sorun baglaminda olumlu
uyarlanmayr iceren dinamik bir siire¢” olarak tanimlanmaktadir. Yilmazlik, "istikrarl
bir dengeyi saglama kabiliyeti"dir. Bu nedenle de ‘iyilesme ve toparlanma"
kavramlarindan farkli bir kavramdir. Yilmazlik; belirli bir kisilik 6zelligi olmamakla
birlikte, var olan olumsuzluklar ve giicliikler ragmen olumlu uyumun gerceklestigi bir

stirece atifta bulunur (Werner, 1989; Fee ve Hinton, 2011: 2).

Tiirkiye acisindan alan yazin incelendiginde; resilience kelimesinin "yilmazlik",
psikolojik  saglamlik", "psikolojik dayaniklilik" seklinde de kullanilabildigi
goriilmektedir (Turan, 2017: 29).

Yukarida da aktarildigi gibi, yilmazlikla iligkili kavramlar ve tanimlamalar géz oniinde
bulunduruldugunda;  yilmazligin  temelde 1ki  Onemli  bileseni  igerdigi
sOylenebilmektedir. Bunlardan birincisi; ciddi bir problem, giiclik veya engelle
karsilagmak; ikincisi ise, karsilagilan problem, giicliik veya engel karsisinda ayakta

kalmay1 bagararak var olan duruma uyum saglayabilmektir (Kumbasar, 2016: 12).

Yilmazliga iligkin yapilan c¢alismalar, daha c¢ok yilmazligin bireysel boyutuna
yogunlasmis ve yogun Stres yaratan bir felaket, kaza veya hastalik durumunun "birey"
iizerinde yarattig1 olumsuz yasam siire¢lerine uyum saglanmasina odaklanmistir. Bunun
yani sira; son donemlerde ortaya konan ¢alismalar yilmazligin yalnizca "bireysel siireg”
baglaminda degil; "ailesel ve sosyokiiltiirel baglamlarda" da ele alinmasi gerektigini

savunmaktadir (McCubbin vd., 1999; Ozbay ve Aydogan, 2013: 130).
2.3.2. Yilmazhg Etkileyen Faktorler

Birey ve ailelerin var olan olumsuz kosullara uyum saglamalarinda ve bu durumlarla
bas etmelerinde, yilmazliklarinm etkileyen pek ¢ok faktdr bulunmaktadir. Bireysel, ailevi
ve sosyal faktorlerin her biri yilmazligir destekleyen faktorlerdir. Yilmazligi etkileyen
bireysel faktorler; fiziksel ve psikolojik sagligin iyi olmasi, girisken bir yapiya girisimci
bir etkilesim tarzina sahip olma ve kisinin kendine duydugu giivenin yani sira; kisilik,
yas, cinsiyet, sosyo-ekonomik avantajlar vb. gibi sosyodemografik degiskenleri de igerir

(Turan, 2017: 39).
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Yilmazhk-Yas iliskisi: Yilmazlik ve yas arasindaki iliski agisindan literatiirde farkli
bulgulara ulasildigi goriilmektedir. Arastirmalarda genel olarak, yas ve yilmazlik
arasinda pozitif yonlii bir iligki oldugu ifade edilmektedir (Friborg vd., 2003; Lundman
vd., 2007; Ha vd., 2008; Campbell Sills vd., 2009; Lloyd ve Hasting, 2009; Lee vd.,
2009). Ote yandan, yilmazlik ve yas arasinda anlaml1 bir iliski bulunmadigini ifade eden
caligmalar (Trute, 1990; Kaner ve Bayrakli, 2010; Hystad vd., 2010; Boyraz ve Sayger,
2011; Sojo ve Guarino, 2011; Turan, 2017) da bulunmaktadir.

Yilmazhk-Cinsiyet Tliskisi: Yilmazlik ve cinsiyet iliskisini ele alan arastirma sayisi
oldukca kisitlidir. Cinsiyet degiskeni ile yilmazlik arasinda anlamli bir iliskinin
olmadigint ortaya koyan calismalar (Skehill, 2001; Svavarsdéttir ve Rayens, 2003,
Sezgin, 2009; Olsson ve Hwang, 2008; Sojo ve Guarino, 2011; Plumb, 2011; Kad,
2016; Yazici, 2019) bulunmakla birlikte; baz1 ¢aligmalarda (Svavarsdottir ve Rayens,
2003; Olsson ve Hwang, 2008; Campbell Sills vd., 2009; Lee vd., 2009; Boyraz ve
Sayger, 2011) erkeklerin, kadinlara gore daha yiiksek yilmazlik seviyesine sahip
olduklar1 vugulanmaktadir. Bunun tam tersine; Friborg vd. (2003)'un ¢alismasinda da

kadinlarin erkeklerden daha yiiksek yilmazlik seviyesine sahip olduklar1 belirlenmistir.

Yilmazhk-Sosyoekonomik Statii Iliskisi: Yilmazlik ve cinsiyet ilisksini ele alan
caligmalar agisindan; Greeff ve Van Der Walt (2010) 34 otizmli ¢ocugun ebeveynleri ile
yaptiklar1 aragtirmada yiliksek sosyo ekonomik statiiniin yilmazlik faktoriine katkisi
oldugu tespit etmistir. Sosyo-ekonomik statii ayni zamanda; gelir diizeyi ile iliskili
oldugundan "hane i¢i gelir" kapsaminda da degerlendirilebilmektedir. Bu yoniiyle gelir

diizeyi, aile diizeyinde yi1lmazlig1 etkileyen faktorlerin igerisinde de yer almaktadir.

Aile diizeyinde yilmazhigi etkilen faktorler; yakin ebeveyn ve akraba iligkileri,
ithtiyaglarin karsilanabilmesi i¢in yeterli bir aile gelirine sahip olunmasi gibi faktorlerdir.
Yilmazlig1 etkileyen sosyal faktorler ise; aile disindaki Ogretmenler ve akranlar ile
pozitif iligkiler kurma, kuruluslara aktif bir sekilde katilabilme, iyi bir okula kaydolma
vb. gibi sosyal destek sistemlerine iligskin faktorlerdir (Fee ve Hinton, 2011: 2).

Yilmazlik; birgok o6zelligi ve boyutu biinyesinde barindiran, bu yoniiyle de genis bir
cercevede ele alinmasi gereken etkilesimsel bir kavramdir. Bu noktada; yilmazlikla

ilgili yapilan arastirmalarda siklikla, yilmazlig1 etkileyen risk faktorleri ve koruyucu
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faktorlerden s6z edilmekte ve bu faktorler birlikte ele alinmaktadir. Hatta Gyle Ki,
Kumpfer'e gore (1999; akt. Demirbas, 2010: 20); yilmazlik, "risk faktorleri ile koruyucu
faktorlerin etkilesimi sonucu" ortaya c¢ikmaktadir. Ancak yine de kavramsal bir
karmasanin ortaya ¢ikmasini engellemek adina yilmazlig: etkileyen risk faktorlerinin ve
koruyucu faktorlerin ayr1 bagliklar altinda ele alinmasi kavramsallastirma agisindan da

kolaylastiric olacaktir.
Yilmazlig Etkileyen Risk Faktorleri

Risk, ortaya ¢ikabilecek olumsuz yasam kosullarmi ifade etmek i¢in kullanilmaktadir.
Bir diger deyisle risk; bir sorunun olusma, devam etme ya da daha kotiiye gitme
ihtimalini artiran bir olay, durum veya deneyim anlamina gelmektedir (Oz ve Bahadir
Yilmaz, 2009: 83).

Bireylerin deneyimleyebilecekleri olumsuz durumlar ve felaketler, psikolojik acidan
saglikli bir hayat stirmesinde ve yilmazlik gostermesinde risk faktorleri olarak ele
almmaktadir (Kararrmak, 2006; akt. Oncii, 2018: 15). Yani temelde risk, psikolojik

acidan yilmazligin olusabilmesi i¢in bir 6n kosul olarak konumlandirilmaktadir.

Yilmazlig: etkileyen risk faktorleri, i¢csel ve digsal risk faktérleri olmak tizere iki bashk
altinda ele alinmaktadir. I¢sel risk faktorleri, bireyin kendisiyle ilgili olan, yani bireysel
risk faktorlerine atifta bulunurken, dissal risk faktorleri; toplumsal, ¢evresel ve ailesel
faktorleri igermektedir (Masten ve Reed, 2002; akt. Demirbas, 2010: 20).

Yilmazlig1 Etkileyen Koruyucu Faktorler

Yilmazhig1 etkileyen koruyucu faktorler; risklerin ve olumsuz kosullarin etkilerin

azaltan veya ortadan kaldiran faktérlerdir (Oz ve Bahadir Yilmaz, 2009: 83).

Sekil 4.'te yilmazlig1 etkileyen risk faktorlerine yer verilmistir. Sekil 5.'te ise yilmazlig

etkileyen koruyucu faktorler yer almaktadir.



U ——

4
/

)
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
I
1
I
I
I
I
I
I
I
I

\
\

Sekil 4. Yilmazlig1 Etkileyen Risk Faktorleril®!!

e e R e e T T

YILMAZLIGI ETKILEYEN BIiREYSEL RiSK FAKTORLERI
(ICSEL RiSK FAKTORLERI)

*  Fetal alkol/ilag kullanimi*®

Prematiire dogum?*®
Diisiik IQ seviyesi'®
*  Madde kullanimi®

*  Etnik bir gruba mensup olma®®

*  Dikkat eksikligi'
Gelisim geriligi'?
Oz giiven eksikligi**

kullanilamamasi**

~

YILMAZLIGI ETKILEYEN
AILESEL (DISSAL) RiSK
FAKTORLERI

En az dort ¢ocuklu kalabalik
aileye sahip olma®

iki cocuk arasindaki siirenin iki
yildan az olmas1°
Ruhsal/kronik hastaligi olan
anne-babaya sahip olma°
Madde kullanan ya da sug
islemis ebeveyne sahip olma'®
Evlat edinilme®®

Ebeveynlerin bosanmasi,
6liimii ya da tek ebeveyne
sahip olma®

Ailesel siddete maruz kalma®®
Ebeveyn-¢ocuk arasinda
saglikli iliski kurulamamasi*?
Yoksulluk!?

Etkin bas etme mekanizmalarinin

——— - - - ———— ey == == =

Gecimsiz ya da utangac bir kisilige sahip

olma®

Kronik ya da ruhsal bir hastalik*
Akademik basarisizlik*®

Zayif diirtii kontroliit!
Hiperaktvite!!

Fiziksel engellilik

Kendini etkin bir sekilde ifade edememe®*

Sosyal degerlere yabanci olma'*

\

YILMAZLIGI ETKILEYEN
CEVRESEL (DISSAL) RiSK
FAKTORLERI

Diisiik sosyoekonomik durum?®
Fiziksel ve cinsel yonden
suistimal®

Yoksulluk®®

Ekonomik yoksunluk!!
Evsizlik™®

Cocuk ihmali*®

Yetersiz beslenme™®

Olumsuz akran destegi'
Toplumsal siddete maruz kalma?®
Cevre diizensizlikleri'*

Zayif komsuluk iliskileri!!

Sug oranlarinin yiiksek oldugu
yerlerde yasama®!

Savas, dogal afet gibi toplumsal
travmalar!!

N
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D s o w a a  w n  mad

10 Oz, F., Bahadir Yilmaz, E. (2009). Ruh Saghgmin Korunmasmda Onemli Bir Kavram: Psikolojik Saglamlik.

Hacettepe Universitesi Hemsgirelik Fakiiltesi Dergisi, 16(3), 82-89.

11 Oncii, H. (2018). Kavramsal Bir Bakis: Psikolojik Dayamklilik. Egitim ve Ogretim Arastirmalart Dergisi, 7(2), 12-

21.



/" YILMAZLIGI ETKILEYEN
AILESEL (DISSAL)
KORUYUCU FAKTORLER
Olumlu anne-gocuk iliskisi*
Destekleyici anne-baba ya da
bir aile {yesiyle olumlu

iliskiler'®
Cocuklarmn  gelecegi  icin
ailenin  olumlu  beklentiler
kurmas1*?

Aileyle birlikte yasama®?

Iyi egitimli anne ve babaya
sahip olmat?

Organize edilmis ev ortami®®
Etkili anne-baba izlemesi®
Sosyoekonomik avantajlar'4

Sekil 5. Yilmazlig Etkileyen Koruyucu Faktorler

12,13,14

YILMAZLIGI ETKILEYEN BiREYSEL KORUYUCU FAKTORLER
(ICSEL KORUYUCU FAKTORLER)

Iyi diizeyde zeka/bilissel yetenek?
Yiiksek benlik saygisi*?

Iyimser olma*?

Mizah duygusuna sahip olma*?
Empati, sorumluluk ve
yardimseverlik duygusu??

Sosyal yeterlik

Gelisime uyum saglayabilen kisilik'3e

Yardim isteme becerisi**

e

12 Oz ve Bahadir Yilmaz, 2009.

13 Oneii, 2018.

B

Akademik yeterliligin olumlu algilanmasi*2
Gelecek igin plan yapma'2

Kendi yasamu tizerinde kontrol sahibi
olma*?

Etkili problem ¢6zme becerilerine sahip
olma*?

Oz yeterlilik- Oz diizenleme®®

Dikkat becerisi*®

Umutluluk®

YILMAZLIGI ETKILEYEN
CEVRESEL (DISSAL)
KORUYUCU FAKTORLER
Bir yetigkinle olumlu iliskiye

sahip olma!?

Olumlu toplumsal destek*?
Olumlu okul iliskileri*?

Olumlu arkadas destegi'?

Olumlu bir rol modelinin olmas1*?
Giivenli mahalli kosullar**

Yeterli sosyal hizmetler'4

Yeterli halk sagligi hizmetleril*
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14 Demirbas, N. (2010). Yasamda Anlam ve Yilmazlik. Yiiksek Lisans Tezi, Hacettepe Universitesi Sosyal Bilimler

Enstitiisii Egitim Bilimleri Anabilim Dal1 Psikolojik Danigma ve Rehberlik Bilim Dali, Ankara.
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2.3.3. Aile Yilmazhgi ve Temel Bilesenleri

Aile y1lmazligy, aile kuramlar1 agisindan yeni bir kavram olarak, ailenin bir zorluk veya
kriz karsisindaki pozitif uyum siireglerine odaklanir. Bu baglamda, aile yilmazhigy,
onemli bir giigliik ya da kriz durumunda igsel ve dissal kaynaklarin etkin bir sekilde
kullanilarak aile igerisinde uyum saglama, yeterli islevde bulunma, ayakta durabilme ve
saglikli aile isleyisininin devamini saglama ya da gelistirme becerisidir" (Greeff vd.,

2006; Bulus ve Bagci, 2016: 138).

Aile yilmazligr kavraminin temelinde, aileyi gii¢lendirici ¢alismalarin yapilmasi, aile
yilmazlik modellerinin ortaya ¢ikmasi, ekolojik bakis agisinin, sistem yaklagiminin ve
gelisimsel yaklasimin sOylemleri yer almaktadir. Cagdas sOylemler igerisinde aile, bir
sorun kaynagi olarak goriilmekten uzaktir ve bu bakis acilarindan "ailenin giiglii

~ o

yonlerine odaklanildig1” sdylenebilmektedir. Ornegin; Steve de Shazer'in Coziim Odakli
Terapisi, Michael White'in Anlat1 Terapisi, Islevsel Aile Terapisi ve Kamt Odakli
Terapotik Modeller de bu cagdas soylemler icerisine dahil edilebilmektedir (Nichols,

2013).

Bu bakis agilarmin ortak yonii, post modern yaklasimin "sosyal inga" sdylemlerinin
etkisi ile sekillenmis olmalaridir. Bu sdylemde; bireyler ve aileler, kendilerine ait
gercekligi kendileri insa ederler. Aileler, bu gercekligi yeniden insa etme kapasitesine
de sahiptirler. Oz bir bicimde sdylenecek olursa; her aile kendi probleminin ¢dziimiinde
birer uzman olarak goriilmektedir. Bu da aile yilmazlig1 yaklasimimin olusumundaki

etkenlerden biri olarak ele alinmaktadir (Arici, 2014: 45).

Aile yilmazligini farkli ¢ercevelerden ele almak miimkiindiir. Bunlar; siire¢ olarak aile

yilmazligi, 6zellik olarak aile yilmazlig1 ve kriz/stres ¢evresinde aile yilmazligidir.

Stire¢ olarak aile yilmazhiginda; yilmazhigin uzun siireli bir siireci de igerdigi 6ne
stirtilmektedir. Hill (1949, 1958) tarafindan olusturulan "Roller Coaster Modeli", ailenin
bir krize tepkisini izlemek igin ilk teorik ¢ergevelerden birini saglamistir."Roller Coaster
Modeli" ailelerin siire¢sel bir dizi asamadan gectigini ileri siirmiistir. Bu model,
ailelerin stres durumunda sik sik karsilastiklar1 birkag asamayi su asamalarda ele

almistir: (@) artan catismalar, etkili bas etme yollarinin arastirtlmasi ve genel bir
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karisiklik atmosferi, 6fkenin 6n plana ¢iktig1 bir diizensizlik donemi ve kizginlik; (b)
aile iiyelerinin krize uyum saglamanin yeni yollarmi kesfettigi bir iyilesme donemi ve
(c) ailenin kendisini krizden onceki islevsellik diizeyinin istiinde veya altinda yeniden
yapilandirdigr bir yeniden diizenleme donemi. Siire¢ olarak aile yilmazliginda asil
onemli olan nokta; aile yilmazliginin, duragan bir yapi olarak degil, ailelerin belirli stres
faktorlerine karsi izleyebilecekleri essiz yollar olarak goriilmesidir (Simons vd., 1994;

akt. DeHaan vd., 2013).

Ozellik olarak aile yilmazliginda; ailenin uyum saglama becerisi, aile yilmazliginin bir
ozelligi olarak islevsel hale getirilmistir. Ornegin; aileye iliskin olumlu diinya goriisiine
sahip olma, kaynaklar1 harekete gecirme ve problem ¢dzme becerileri gibi 6zellikler,

aile yilmazligina iliskin 6zellikler olarak ele alinmaktadir (DeHaan vd., 2013: 19).

Kriz/stres ¢evresinde aile yilmazliginda; zorlayici bir stresin ortasinda bile ailelerin nasil
hayatta kalabilecekleri ve kendilerini nasil yenileyebilecekleri tizerinde durulmaktadir.
Aile yilmazligi kavrami, "giic temelli yaklagimlardan™ filizlenmistir. Ailelerin,
krizle/stresle bas etmesi, bir tiir meydan okumadir. Bu meydan okuma, ailenin yasam
dongiisiindeki iligkisel uyumunu igermektedir. Bu perspektiften aile yilmazliginda
aileler, zarar gormiis O6geler olarak goriilmekten ziyade, zorluklarla bas edebilen ve
kendi kendini onarma kapasitesine sahip olan birimlerdir. Bu noktada; aileler ve aile
yilmazligi baglamsal bir bi¢imde, ailenin kendine has biricikliginde, kendi zorluklarina
iliskin 6zellikler ve kaynaklar ile birlikte ele alinir (Walsh, 1996: 265).

Kriz/stres ¢evresinde aile yilmazligi, temelde {i¢ boyutta ele alinmaktadir (Génen ve

Purut¢uglu, 2009: 2). Bu boyutlar:

I. Ailenin karsilastigi olumsuz kosullarin siiresi: Ailenin karsilastigi durum Kisa siireli
bir gii¢liik mii, yoksa temel degisikliklere ve diizenlemelere yol agan bir kriz mi?

ii. Ailenin krizle/giicliikle karsilasngi yasam donemi: Aile, giiglik veya krizle hangi
yasam doneminde karsilast1?

iii. Ailenin kriz siiresince kullandigr i¢ ve dis destek kaynaklari: Aile, karsilastigi
giicliik/krizle bas etmek icin kendinde var olan giiciinden ve sosyal ¢evreden destek

aliyor mu?
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Bu boyutlara ek olarak; aile iiyelerinin yilmazligi da aile yilmazligi kavrami agisindan
ele alinmas1 gereken bir diger boyuttur. Geleneksel bakis acisina gore "Aile yilmazligi,
aile liyelerinin bireysel 6zelliklerinin toplamidir." Bunun aksine modern bakis acisinda,
aile iiyelerinin her birinin ailenin yilmazligina sagladig: katkilar {izerinde durulmaktadir.
Yani, her bir aile tiyesinin aile yilmazligina tek baslarina 6nemli katki saglayabilecekleri
diistiniilmektedir. Ayrica, aile sistemine has oOzellikler (ortak bir inan¢ ve deger
sistemine sahip olma, ailevi uyum, kisilerarasi iletisim, aile 6z saygisi, ailenin mali
durumu, aile iyelerinin strese tepki verebilme yetenekleri, aile tyelerinin liderlik

becerileri vb.) de aile yilmazligini etkileyebilmektedir (Gonen ve Purutguglu, 2009: 4).

Ailelerin kriz durumunu nasil algiladiklart ve bunu nasil anlamlandirdiklar: aile
yilmazlig1 acisindan onemli bir yer tutmaktadir. Ortak bir inan¢ ve deger sistemine
sahip olma, bir ailenin yeni bir duruma nasil yaklastigini ve bu yeni duruma nasil tepki
verdigini etkiler, ayrica aile iiyeleri arasindaki etkilesim kaliplarini sekillendirir ve
giiclendirir. Ortak manevi degerler ve kiiltiirel miras da aile biriminin 6tesinde aileye bir

anlam ve amag sunar (Walsh, 1996: 268).
2.3.4. Aile Yilmazhk Modelleri

Zorlayici ve stresli bir kriz durumu ile karsilasan ailelerin, bu kriz ile bas ederken nasil
bir adaptasyon sagladiklar1 ¢esitli modellerle agiklanmistir. Aile stres modellerinin 6ne
striilmesi, aile yilmazligi kavraminin daha net ve biitlinciil bir bakis acisiyla ele

alinmasinda 6nemli bir rol oynamaktadir. Bu modeller su sekilde 6zetlenebilmektedir:

i. Hill'in ABCX Modeli: 1940'larda aile yilmazligi teorisinin ve arastirmalarinin
temelindeki en biiyiik gelisim, Hill (1949)'in calismalariyla olmustur. Hill'in ABCX
Modeli'nde; olay/stres ‘A’, ailenin krize kars1 kaynaklar1 ‘B’, ailenin olay1 yorumlamasi
‘C’ ve kriz ‘X’ olarak ifade edilmistir. Bu modelde ailenin yasadigi krize bagl stres;
krizin siddetine, dogasina, aile kaynaklarma ve olay1 anlamlandirma gibi 6zelliklerle

iliskilendirilmistir (Nichols, 2013: 6).

ii. Aile Stresinin Ikili ABCX Modeli: McCubbin vd. (1988), ailelerin uzun vadede
karsilagtiklar1 kriz durumuna nasil uyum sagladiklarini belirlemek adina Ikili ABCX

modelini gelistirmistir.
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Sekil 6. Aile Stresinin Ikili ABCX Modeli'®

[ KRiZ ONCESI ] [ KRiZ ] [ KRiZ SONRASI ]
[ Mevcut Kaynaklar (b) ] [ Mevcut + Yeni Kaynaklar (Bb) ] ( iyi \
A 4 Uyum
Saglama

|
|

Uyum

BAS ETME Saglama

Kaotii
Uyum
Saglama
(xX)

Stres Kaynaklar (a)
Zorlammmlarin
Birikmesi (A)

|
[

Stres Kaynaklarim Algilama (c) ] Algilar (€)

.

(ad) Stres faktorleri ve zorlamimlar: 1lk faktdr, stres faktdrlerinin ve zorlanimlarin
birikmesidir. Bu faktor, ikili ABCX modelinde "aA" olarak adlandirilir. Aile krizlerinin
olusmasi ve bu krizlerin ¢6ziilmesi zaman alir. Bu nedenle, aileler genellikle tek bir
stres etkeni ile bag etmekten ziyade, stres ve zorlanimlarin birikimi ile bas etmeye
caligirlar. Bu gereksinimler, bireysel aile iiyelerinden, aile sisteminden ve toplumdan

kaynaklanabilir.

Engelli veya kronik rahatsizligi bulunan bir ¢ocuga sahip olma, bir aile {iyesinin
kaybedilmesi veya tedavisi zor olan ya da tedavisi bulunmayan bir hastalik ile karsi
karsiya gelme gibi durumlar aile islevselligini ve yilmazligini etkileyen onemli stres

kaynaklarini olusturmaktadir (Cigerli vd, 2014; Palanci, 2018: 218).

15 Kaynak igin bkz. McCubbin, H.l., McCubbin, M.A. (1988). Typologies of Resilient Families: Emerging Roles of
Social Class and Ethnicity. Family Relations, 37(3), 247-254.



52

Stres, bireylerin aldig1 kronik hastalik tanisindan Kkaynaklanan bakima iliskin
ihtiyaglardan dogar ve hasta bireyin durumu kétiilestikce bu ihtiyaglar artabilir. Dig
goriinliste ya da fiziksel islevsellikte yasanan bozulma, hasta bireyin bakima bagimlilik
diizeyindeki artis veya ¢ocugun sagliginin ebeveyn tarafindan algilanma diizeyine gore
bu stresin diizeyi degiskenlik gdsterebilmektedir. Bu tiirden bir stres, aile i¢i enerjinin
ve kaynaklarin tiiketildigi bir duruma yol acabilir. Ozellikle, "tasiyic1" olmalari

nedeniyle anneler, ¢ocuklarimin durumu sebebiyle sucgluluk duygusu yasayabilmektedir.

(bB) Eski ve Yeni Kaynaklar: Ikinci faktor, ailenin kriz sonrasi faktorlerle bas etmesi
sonucunda gelistirdigi eski ve yeni kaynaklardir. Bu faktor, ikili ABCX modelinde "bB"
seklinde temsil edilmektedir. Ailenin gelistirdigi yeni kaynaklar; bireysel, ailesel veya
toplumsal kaynaklar olabilecegi gibi, bu kaynaklar aile i¢i veya aile dis1 kaynaklar da

olabilir.

Aile i¢i kaynaklar, "dayaniklilik (hardiness)', "yilmaziik (resilience)" ve "sosyal destek"
tir. Dayaniklilik (hardiness) (Kobasa, 1979; akt. Oncii, 2018: 13); stresi azaltan ve

stresli olaylarla basa ¢itkma becerisini destekleyen bir kisilik ézelligi" dir.

Yilmazlik ise (Ulker Tiimlii, 2012; akt. Oncii, 2018: 13); "bireyin birtakim risk
faktorlerine maruz kaldiktan sonra, koruyucu faktorler yoluyla riskli durumlarin

olumsuz etkilerine iyi uyum saglamasi, direng geligtirmesi' olarak tanimlanmaktadir.

Dayaniklilik ve yilmazligin, ailenin adaptasyonunu ve cesitli engellilik/hastaliklarin
ortaya ¢ikardigi olumsuz durumlarla bas etme becerisini etkiledigi ifade edilmektedir.
Ayrica, bakim verenlerin bas etme stratejisi gelistirme ve duruma uyum saglama
yoluyla yilmazlik kazanabildikleri de ortaya koyulmaktadir. Aileler; bas etme
becerilerini aktif olarak kullanabildikleri ve giiglii olduklari durumlarda, ciddi bir
rahatsizliga sahip olan bir aile iiyesine bakim vermenin yarattig1 stres ve zorluklarindan
kurtulabilir, hastaligin ortaya c¢ikardigi gereksinimlere etkili bir sekilde uyum
saglayabilirler (Péivi vd., 2009; akt. Chen ve Clark, 2010: 241).

Bu uyumun saglanmasinda pek ¢ok faktdr bulunmaktadir. Bunlar; iyimserlik gibi kisilik

ozellikleri, ekonomik kaynaklar, sosyal destek, hastaligin etkisi ve kontrolii dahil olmak
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lizere durumun biligsel ve duygusal degerlendirmeleri ve hastalik deneyimini

anlamlandirmak i¢in miicadele stratejileri ve ¢abalaridir (Peay vd., 2016: 633).

Gravelle (1997) hastaliga uyum ve hastalikla miicadele siirecinde; bakim veren aile
iiyelerinin hastaligin ilerleme siireci igerisinde karsilastiklar1 glicliikleri siklikla
"yeniden anlamlandirdigin" ve bu siirecin bir pargasinin da "glicliiklerle birlikte
giiclenme" oldugunu ifade etmistir. Gravelle, bu giliglenme olgusunu agiklayabilmek

icin "yilmazlik" kavramini kullanmistir.

Sosyal destek (Cassel, 1976: 113; akt. Song vd., 2011: 4), “bireyi strese maruz
kalmanin fizyolojik veya psikolojik sonuglarindan koruyan koruyucu faktorler” olarak
tanimlanmaktadir. Bu baglamda sosyal destek de stresli durumlarin bakim verenlerin
fiziksel ve zihinsel sagligi iizerindeki olumsuz etkisini degistirebilir. Aile tiyelerinin
birbirine yakinlasmasi, manevi gii¢, yeni zorluklarla yiizlesmek i¢in 6z farkindalik
diizeyinin, giiciin, giivenin ve cesaretin artmasi, sosyal destegin birer parcasi olarak ele

alinmaktadir (Green, 2007; akt. Kenneson ve Bobo, 2010: 521).

Aile i¢i kaynaklarin yam sira; istihdam ve dis destek gibi aile dis1 kaynaklarin da bakim
veren aile {yelerinin olumsuz durumlarla bas etme becerisini etkileyebilecegi

savunulmaktadir (Chen ve Clark, 2010: 241).

(cC) Algilar: Ailenin krizle bas etmesine yardimci olan kritik bir faktor, ailenin genel
kriz durumuna yiikledigi anlamdir. Bu faktor, modelde "cC" seklinde ifade edilmektedir.
Genel durum; baslangigtaki stres etkenin, birikimli zorlanimlarin, eski ve yeni
kaynaklarin yani sira ailenin yeniden dengelenmesine neyin yardimci olabilece§ine dair
degerlendirmeleri de icerir. Aile, karsilastiklar1 kriz durumunu biiyiime ve gelisme icin
bir firsat olarak gorerek krizlerden yeni anlamlar ¢ikarabilir. Bu durum ailenin krizle

bas etmesine ve uyum saglamasina yardimci olabilir.

(xX) Uyum Saglama: Aile uyumu, ABCX Modeli'ndeki anahtar kavram olarak kabul
edilmektedir. Kriz sonrast uyumun amact; birey, aile ve ailenin de i¢inde bulundugu
toplum arasindaki dengeyi saglamaktir. Aile uyumu, iyi uyum saglama (pozitif

adaptasyon ya da bon adaptasyon) ve kotli uyum saglama (negatif adaptasyon ya da
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maladaptasyon) arasinda degisen bir siire¢ olarak tanimlanmaktadir (McCubbin ve

Patterson, 1983).

iii. Aile Stresi, Uyum ve Uyarlamada Yilmazlik Modeli: McCubbin, Thompson ve
McCubbin (1996)'in gelistirdigi Aile Stresi, Uyum ve Uyarlamada Yilmazlik Modeli
(Resiliency Model of Family Stress, Adjustment and Adoptation)'ndeki temel amag, bazi
ailelerin krizlere daha iyi uyum saglarken, bazilarinin neden daha koti uyum
sagladiklarint ortaya koymaktir. Model, Ekolojik Yaklasim't temel alan bes varsayima
dayanmaktadir (McCubbin ve McCubbin, 1996):

1. Aileler, aile yasam dongiisii i¢inde giicliik ve streslerle karsilagabilir.

2. Aileler, beklenen (gelisimsel) veya beklenmeyen (durumsal) krizler kargisinda
kendilerini koruma, kendi kendilerine yardim etme giiciine sahiptir.

3. Aileler, krize bagl stres durumunda, sosyal cevrelerinden destek alabilir veya
cevreye destek verebilir.

4. Aileler, kendilerini gelecege hazirlayacak anlam, hedef ve goriis arayisindadir.

5. Aileler, krizde dahi, diizen, denge ve uyum arayisindadir.

Bu varsayimlar temelinde Aile Stresi, Uyum ve Uyarlamada Yilmazlik Modeli, iki
asamadan olusmaktadir: Uyarlanma ve Uyum. Ilk asama olan uyarlanma asamast,
aileyi etkileyen ve sekillendiren farkli degiskenlerden olusur. Aile, uyarlanma
asamasinda, stres yaratan durumu anlamlandirmaya ¢alisir ve yerlesik isleyis kaliplarina
gore tepkiler tiretir. Ancak bu asamada aile, karsilastigi giicliik karsisinda koklii bir
degisim yaratamaz (McCubbin ve McCubbin, 1992; McCubbin ve Mccubbin, 1996).

Sekil 7.'de Aile Stresi, Uyum ve Uyarlamada Yilmazlik Modeli Uyarlanma Asamasi

gosterilmektedir.
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Sekil 7. Aile Stresi, Uyum ve Uyarlamada Y1lmazlik Modeli: Uyarlanma Asamas1®®
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Zorlanimlariin birikmesi sonucu aile daha kirilgan bir hale gelebilmektedir. Ailenin
kirilganlik derecesi diisiik veya yiiksek olabilir. Kirilganlik (V), aile igerisindeki
gereksinimlerin birikimiyle ve ailenin yasam dongisiindeki evresiyle iligkili normal
streslere ve gereksinimlere baglidir. Aile, bir stres kaynagi (4) ile karsilastiginda, bu
durum ailenin kirilganlhigim1 etkiler. Stresin aile tizerindeki etkisi kismen stres
kaynagimin siddeti ile belirlenir. Stres kaynagmin siddeti; ailenin dengesini,

islevselligini ve kaynaklarmmi ne derecede tehlike altina soktugu ile iliskilidir

(McCubbin vd., 2001).

Buna karsin, ailenin kirilganlhigi (V), ailenin yerlesik isleyis kaliplari (T) ile etkilesime
girer. Stres kaynaklar1 (A), Kirilganlik (V) ve Yerlesik Isleyis Kaliplar1 (T) arasindaki
etkilesim, Aile Kaynaklar: (B), Stresin Degerlendirilmesi (C) ve Problem (Cézme ve Bas

16 Kaynak icin bkz. McCubbin, H.1., Thompson, A.l., McCubbin, M.A. (2001). Family Measures: Stress, Coping,
and Resiliency: Inventories for Research and Practice. Hawaii: Kamehameha Schools.
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Etme (PSC) arasinda doniisiimlii bir mekanizmaya yol agar. Stresin degerlendirilmesi

(C), ailenin stresin ciddiyetini algilamasi ile ilgilidir.

Stres, bir tiir uyarlanma ic¢in baski yaratan bir durumdur. Bu durum, ailenin stresi
yonetemeyecek hale gelmesi ve dengesizligi negatif bakis agisiyla algilamasi ile
sonuglanabilecegi gibi, durumun pozitif olarak goriiliip buna karst bir meydan okuma
ile sonuclanabilir. Bu baglamda; uyarlanma asamasi, aile modelinin siirdiiriilmesine
atifta bulunan fyi Uyarlanma (Bonadjustment) ile aile igi krize yol agan ve ailenin
isleyis biciminin negatif bir yonde degismesini ifade eden Koti Uyarlanma
(Maladjustment) arasinda gidip gelen bir siire¢ olarak ele alinmaktadir (McCubbin ve
Patterson, 1983).

Modelin ikinci asamasi uyumdur. Ailenin, karsilastig1 kriz karsisinda kokli farkliliklar
yarattig1 asama, uyum asamasidir. Bu asamada aile, yeni fonksiyon kaliplar1 (TT) ve
¢Oziim yollar1 gelistirir. Yeni bas etme yOntemleri igerisinde aile; bireysel, ailesel ve
toplumsal kaynaklara yonelir. Bu siiregte, ailenin aile icerisinde birbirleri ile olan
iliskilerinin yan1 sira, toplumla olan iliskisi de yeniden insa edilir. Ilk diizeyde, bireyden
aileye, ikinci diizeyde de aileden topluma dinamik bir hareket s6z konusudur. Bir diger
soylemle, ailenin bir tiyesi iyi bir islevsellik gosterdiginde aile bir "unit" olarak denge ve
uyum igerisinde bulunmakta, buna bagh olarak da aile, sosyal diizlemde topluma karsi
sorumluluklarini yerine getirebilmektedir. Bunun ger¢eklesemedigi durumlarda ise; aile,
talepleri (istekleri veya gereksinimleri) arasinda denge kurmaya yoOnelmektedir

(McCubbin ve McCubbin, 1992; McCubbin ve Mccubbin, 1996; Arici, 2014).

Sekil 8.'de Aile Stresi, Uyum ve Uyarlamada Yilmazlik Modeli Uyum Asamasi

gosterilmektedir.
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Sekil 8. Aile Stresi, Uyum ve Uyarlamada Yilmazlik Modeli: Uyum Asamasi®’
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17 Kaynak i¢in bkz. McCubbin, Thompson ve McCubbin, 2001, a.g.m.
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2.3.5. Aile Yilmazhgimin Alt Boyutlar:

Ailelerin yilmazlik algilarin1 6lgmek amaciyla 2010 yilinda Kaner ve Bayrakli
tarafindan gelistirilen Aile Yilmazlik Olgegi'nin Miicadelecilik-Meydan Okuma,
Ozyetkinlik, Yasama Baglilik ve Kontrol olmak iizere dort alt boyutu bulunmaktadir.
Bu alandaki literatiir agisindan bir inceleme yapildiginda; gerceklestirilen birkag
calismada (Kaner ve Bayrakli, 2009; Kaner vd., 2011) yilmazligin tek basina bir dlgiit
olarak ele alindigi, 6lcegin alt boyutlarina odaklanilmadigir saptanmistir. Bunun yani
sira, Olgegin alt boyutlarini irdeleyen arastirma sayisinin da oldukg¢a sinirli oldugu
goriilebilmektedir. Yine de smirli sayidaki benzer ¢alismalardan elde edilen verilerin

Olcegin alt boyutlar1 agisindan irdelenmesinin bir ¢erceve sunabilecegi diisiiniilmektedir.
2.3.5.1. Miicadelecilik-Meydan Okuma

Miicadelecilik- Meydan Okuma, Aile Yilmazlik Olgegi'nin bir alt boyutu olarak ele
alindiginda; "Gii¢ kosullarla miicadele edebilme, zorluklarin iistesinden gelebilme,
olumsuz kosullara ragmen ayakta kalabilme ve risk alabilme giicii" olarak

tanimlanabilmektedir (Kaner ve Bayrakli, 2010: 56).

Miicadelecilik-Meydan okuma aslinda giinlilk yagamin dongiisii igerisinde her zaman
karsilagilabilecek bir olgu, giindelik yasamin bir pargasi olarak ele alinabilmektedir.
Miicadelecilik; olumsuz, yikici bir 6ge olarak algilanmasindan ziyade, bireylerin yasam
stireci igerisindeki degisimlere uyum saglayabilmesi, olumsuz durumlar1 kendisi
acisindan olumlu bir olguya gevirebilmesidir. Miicadelecilik- Meydan Okuma ayni
zamanda, problem ¢ézme becerisi gelismis, yeniliklere agik, iyimser, azimli ve kararli

kisilerin kisilik 6zellikleri ile yakindan iligkilidir (Oncii, 2018: 14).

Her ne kadar kisilik 6zelliklerine yapilan bu vurgu genel anlamda 6n plana cikariliyor
olsa da, aile iliskileri igerisindeki etkilenimler, iliskiler ve kosullar Miicadelecilik-
Meydan Okuma boyutunu 6nemli diizeyde etkileyen degiskenler olarak karsimiza
cikmaktadir. Engelli ya da kronik hastaligi bulunan bir ¢ocuga sahip olmak, aile
iiyelerinin Miicadelecilik-Meydan Okuma alt boyutunu etkileyen bir faktordiir.

Kaner vd. (2011) yaptiklar1 g¢alismada Miicadelecilik-Meydan Okuma alt boyutu

acisindan normal gelisim gosteren gocuklara sahip olan ebeveynlere gore, kronik bir
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saglik sorunu bulunan ¢ocuga sahip olan ebeveynlerin Miicadelecilik-Meydan Okuma
diizeylerinin daha diisiik oldugunu ve iyimserlik acisindan da daha diisiik bir ortalamaya

sahip olduklarini saptamistir.
2.3.5.2. Ozyetkinlik

Ozyetkinlik kavrami; kuramsal olarak Bandura tarafindan gelistirilen "Sosyal-Bilissel
Kuram"a dayanir. Bandura'ya gore ozyetkinlik; "bireyin istedigi performanst elde
edebilmek icin yapmast gereken isleri gerceklestirip gerceklestiremeyecegi ile ilgili
kendi 6z yetenegine olan inanct"dwr. Bu inang, bireylerin amaglarin
gerceklestirebilmelerinde aktif ¢aba sarf etmelerini, karsilastiklart zorluklara ragmen
devam etmelerini, engellere direng gostermelerini ve yasamlarim etkileyen durumlari

kontrol altinda tutmalarini saglayan duygular1 ve diisiinceleri desteklemektedir.

Tipki Miicadelecilik-Meydan Okuma alt boyutunda sézii edildigi gibi engelli veya
kronik hastaligi olan bir ¢ocuga sahip olmak Ozyetkinlik alt boyutunda da aile
tiyelerinin 6z yeteneklerine olan inanglarini etkileyebilmektedir. Cocugun kronik bir
probleme sahip olmasinin ebeveynlerin Yetkinlik diizeyini olumsuz bir bigimde

etkiledigi sOylenebilmektedir (Kaner vd., 2011).
2.3.5.3. Yasama Baglilik

Yasama Baglilik en temelde; "yasama olumlu bakisi ve olumlu katilini” ifade
etmektedir (Kaner ve Bayrakli, 2010: 56). Yasam siireci igerisinde pek ¢ok gelisimsel
kriz ve gorev ile karsilasan bireylerin bu giigliikler ile bas edebilmeleri giiglii bir yasama
baglilik gerektirebilmektedir. Hatta Oyle ki, daha genis bir perspektiften bakilacak
olursa, yasama baglilik yalnizca hayatin degisen dinamigi icerisindeki siradan bir durum
olmaktan ¢ikip yasamda farkliliklar yaratma boyutuna da kavusabilmektedir. Bu
baglamda ele alinabilecek yasami anlamlandirma (hatta krizlerden sonra yasami
yeniden anlamlandirma) siireci, bireylerin yasayabilecekleri psikolojik sorunlardan
koruyucu bir islev de gorebilmekte, bunun yani sira olumlu duygularin olugsmasina da
zemin hazirlayabilmektedir (Ugur ve Akin, 2015: 429). Ayrica; yasama baglilik, tek
boyutlu bir olgu olmayip iyimserlik, 6z yetkinlik ve dayaniklilik gibi unsurlar ile de
karsilikl1 bir iligki i¢erisindedir.
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2.3.5.4. Kontrol

Kontrol; bireyin yasam siireci igerisinde karsilastigi giigliiklerle miicadele etmesi,
sonuglarint  garesizce kabullenmek yerine, ortaya c¢ikan olumsuz durumu
degistirebilecegine inanmasidir. Yilmazlik kavramiin kontrol alt boyutu, hayattaki
olaylarda kisinin kontrolii elinde tutmasi, gii¢siizliigii kabullenmemesi ve ortaya ¢ikan
glicliikle miicadele etmesidir. Kontrol, bireyin 6zgiirliigline atifta bulunan bir kavram
olarak, kendi iradesiyle se¢im yapabilmesini, bireyin 6z disiplinini, basarisini, cesaretini
ve motivasyonu igerir. Ayrica, kontrol alt boyutunun; 6zerklik, basar1 motivasyonu, 6z-
denetim gibi kisilik 6zellikleri iligkili oldugu da sdylenmektedir (Maddi, 2004).

2.3.6. DMD Hastas1 Bireye Bakim Veren Aile Uyeleri Acisindan Yilmazhk
A. Tani Oncesi ve Tani Sirasindaki Durum

Bakim veren aile iiyelerinin yilmazligi acisindan (heniiz bakim Siireci igerisine
girmeden Once) ele alinmas1 gereken ilk nokta, aile liyesinin DMD tanist almasi ile
ilgilidir. Pek ¢ok aile, aile liyelerinden birinin DMD tanis1 almasindan onceki siirecte;
yiiriimeye ge¢ baslama, parmak ucunda yiiriime, sik diisme, merdiven ¢ikmada sorun
yasama, hafif efordan sonra yorulma, el destegiyle yerden kalkma (Gower Manevrast)
gibi atipik fiziksel belirtiler ve davranislar tanimlayabilmekte ve bu belirtilerin yarattigi

endise icerisinde hekime basvurabilmektedir.

DMD tanis1 almak, taniy1 alan birey ve ailesi i¢in zorlu bir siiregtir. Taniya verilen en
yaygin tepkiler, yas siirecinin cesitli asamalarini icermektedir. Ilk tepkilerden biri
"inkar"dir. Bu siirecte inkar, hizl1 bir bicimde "6fke"ye ddnebilmektedir. Ofke, yas ve
kaybetme duygusundan kaynak bulan yogun bir duygudur. Bir bagka tepki de
"korku"dur. Ozellikle ebeveynler, gelecegin DMD tanisi alan aile iiyeleri igin
beraberinde getirebileceklerinden korkar ve genellikle de olasi en kotii senaryoyu
zihinlerinde canlandirirlar. Sugluluk da benzer sekilde, verilen yaygin tepkilerden
biridir. Suc¢luluktan sonra; kafa karisikligi, giicsiizliik, hayal kirikligi ve DMD tanisin
"reddetme" gibi durumlar ortaya ¢ikabilir. Bu tepkiler, ezici bir sok ve yas siirecinin
evrensel pargalaridir. Ote yandan, hastalik tamsmin saglik personeli tarafindan aileye

iletilme sekli de hastalik tanisina verilen tepkileri etkileyebilmektedir. Saglk
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personelince tani esnasinda aile {iyelerine verilebilecek olasi bir "Higbir sey yapilamaz,
Olecek, en fazla yirmi yasina kadar yasar vb." igerikli mesajlar, aile {iyeleri tarafindan
"yararsiz" olarak algilanmaktadir. Ayrica, bu tiir sylemler, yabancilasma ve terk edilme
duygularina da yol agabilmekte, dolayisiyla da saglik personeli ve aile iiyeleri
arasindaki diyalogu kopma noktasina getirebilmektedir. Bu bakimdan; saglik
personelinin, bu siireci empatik bir sekilde ele almasi, yalnizca DMD ile ilgili negatif
yonlere odaklanmayan ve ailelerin genis bir yasam goriisii benimsemelerinde yardimci
olan bir rol istlenmesi (Poysky ve Kinnett, 2009: 733); ilk kriz durumu ile bas
edebilmesi i¢in aileye gii¢ ve destek saglayacak, ailenin yilmazligin etkileyebilecek ilk

adimdir (Webb, 2005: 390).

B. Tamidan Sonraki (Bakim Siirecleriyle Ilgili) Durum

DMD'li bir bireye bakim vermenin, "kisalmis bir yasamin" bilincinde olmanin yani sira
artan gereksinimlerin karsilanmasi i¢in bakim {izerinde siirekli degisiklikler yapmay1

iceren, benzersiz bir deneyim oldugu ileri siiriilmektedir (Tomiak vd., 2007).

DMD'li bir bireye bakim veren aile iiyelerinin yilmazligini etkileyebilecek potansiyel
faktorler sunlardir (Glover vd., 2020):

a. Hastaligin Ogrenildigi Ilk Asamadaki Durum: En biiyiik duygusal etkinin, hastalik
tanisinin  6grenildigi ilk asamalarda yasandigi ve erken asamalardaki bu duygusal
etkinin, bakim veren aile iiyelerinin bas etme becerilerinin gelismesine yol agabilecegi

savunulmaktadir (Boyer vd., 2006; Bray vd., 2010).

b. Bas Etme Becerileri: DMD agisindan bakim verme, duygusal bakim deneyimini de
icermektedir. Ayrica, bas etme becerilerinin duygusal uyumun saglanmasi konusunda
kolaylastirict oldugunu savunan ¢alismalar da mevcuttur (Fitzpatrick ve Barry, 1990;
Gagliardi, 1991; Thompson vd., 1992; Chen vd., 2002; Abi Daoud vd., 2004; Erby vd.,
2006; Boyer vd., 2006; James vd., 2006; Samson vd., 2009; Pangalila vd., 2012; De
Moura vd., 2015).

c. Bas Etme Stratejileri: DMD hastasina bakim veren aile iiyeleri sagliksiz bas etme
stratejileri kullanabilmektedirler. Ozellikle ebeveynler tarafindan kullanilan bu bas etme

stratejileri: asir1 koruma, hastaligi inkar etme, biiyiilii diisiinme ve hasta bireyin daha iyi
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olacagimi beklemektir (Thomas vd., 2014: 145). Ote yandan, bakim verenler, yasamin
pek c¢ok alanimi tehdit edici bir durum ile karsilastiklarinda, bunu yeniden
anlamlandirmak i¢in temelde dort strateji kullanmaktadirlar (Hodges ve Dibb, 2010:
487):

i. Aynmt boyutta yeni bir karsilastirma yapma: Bu strateji, bakim silirecinin bazi ortak
yonlerine odaklanmay1 ve bu yonde bir yansitma yapmay1 igermektedir. Ornegin; DMD
hastasina bakim siirecinde ayni zorluklarla karsilasildigini, bakimin herkes i¢in zorlu bir
stire¢ oldugunu vurgulamak.

ii. Farkli boyutta karsilagtirma arayisi: Bu strateji, bakim alan DMD'li bireyin hastaligi
disinda farkli bir ozelligine odaklanarak bas etmeyi icermektedir. Ornegin; DMD
hastast bir bireyin hareket kabiliyetinde kotilesme goriildiiglinde, onun diger
ozelliklerine (zeki olmasi vb. gibi) odaklanilmasi bu tlirden bir bas etme stratejisidir. Bu
strateji, aile tiyeleri agisindan olumsuzluklarla bas etmenin ve pozitif kalmanin bir yolu
olarak da goriilebilmektedir.

iii. Yeni hedefler se¢me: Bu strateji, olumlu bir etki yaratmak i¢in karsilastirilacak yeni
bir hedefin secilmesini igermektedir. DMD hastasina bakim veren pek ¢ok aile tiyesi,
diger birgok ailenin egitsel ve davranissal yonden eksiklige sahip oldugunu diistindiigii
halde kendinin bu yodnlerden bir sikinti yasamayacagini ifade etmesi bu bas etme
stratejisine ornek olarak verilebilmektedir.

iv. Sosyal karsilastirmalardan kaginma: DMD hastasina bakim veren aile iiyeleri, diger
aile bakim verenleri ile kurduklari temas1 asgari diizeye indirebilmektedir. Bu stratejide;
normallik algisin1 bozmamak icin diger kisilerle iletisim kurmama istegi de 6n plana

cikmaktadir.

d. Aile Birliginin Giicii: Bakim veren aile liyeleri agisindan; anne ve babalar farkli bag
etme yontemleri kullansalar da birlikte ¢alisma ve destek saglama becerisine sahip
ebeveynler bu siire¢ igerisinde iligkilerinin ve birliginin giiclendigini hissedebilirler
(Tomiak vd., 2007). Ayrica, DMD 'nin kardesler {izerindeki etkisini inceleyen
arastirmalar (Read vd., 2010; Read vd., 2011) da mevcuttur. Aileler, problem ¢6zme ve
zorlayict duygusal konularla ilgili birbirleriyle iletisim kurduklarinda, kardesler "aile
bagliligin1" daha iyi algilamaktadir. Bunun yaninda aile iletisimi eksikken, kardeslerin

daha fazla duygusal giigliikle karsilastiklari tespit edilmistir.
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e. Karsilastirma Yapmanin Rolii: Bakim veren aile iiyeleri, hastalik ve bas etme
stratejileri acisindan karsilagtirma yapabilmektedirler; ayrica, benzer durumdaki aileler
ile konugsmak ve DMD ile iyi bir sekilde bas edebilen bireylerle tanismak olumlu bir
bakis agis1 yaratabilmektedir (Pozitif Yukari Yonlii Karsilastirma). Bir diger yandan,
bakim verenler, kendi durumlarindan daha kétii bir durumda oldugunu diistindiikleri
DMD'li bireyler ile de karsilastirma yapabilmektedirler. Bu karsilastirma, kendi
hastalarinin diistindiiklerinden daha iy1 durumda oldugunu diisiinmeleri gibi olumlu bir
etkiye yol agmaktadir (Pozitif Asagt Yonlii Karsilagtirma). Aile iiyelerinin yaptigir bu
karsilagtirmalar her zaman olumlu bir etkiye yol agmayabilir. Bakim verenler, kendileri
ve daha 1yi durumda olduklarin1 gordiikleri kisi arasindaki boslugu kapatamayacaklarina
inandiklarinda (ayni1 sansa, olanaklara vb. sahip olmadiklarin1 diistindiiklerinde)
(Negatif Yukar: Yonlii Karsilastirma) veya kendi gelecekleriyle ilgili durumu hayal
ettiklerinde olumsuz duygular yasayabilmektedirler (Negatif Asagi Yonlii Karsilastirma)
(Hodges ve Dibb, 2010: 485). Tablo 1.'de ailelerin benzer durumdaki ailelerle yaptiklari

karsilagtirmalara iligskin 6rnekler sunulmaktadir.

Tablo 1. Karsilastirma Yapmanin Rolii Diyalog Omekleri'®

POZITIF NEGATIF

YUKARI  "Zorluklara ragmen hala bir seyler "Su asamada, normal bir yasamdan daha

basarabiliriz." fazlasina sahip olmak daha iyi olmaz myydi?"
YONLU

"Bu bir kader ya da son olamaz." "Keske sartlar daha farkl olsaydi, ona daha

fazlasim sunabilseydik."

ASAGI "Bu durumun, tanrmun  bir litfu “Baskalar: ile karsilastirdiginizda bunun asla

oldugunu diigtintiyorum." basiniza gelmeyecegini diisiinseniz de, bir giin

ML onunla yiizleseceginizi biliyorsunuz, ancak

"Daha kotii durumda olan insanlar var." .. . . "
yiizlesmek istemiyorsunuz.

18 Kaynak icin bkz. Hodges, L., Dibb, B. (2010). Social Comparison within Self-help Groups Views of Parents of
Children with Duchenne Muscular Dystrophy. Journal of Health Psychology, 15(4). 483-492.



64

f. Destek Mekanizmalarinin Rolii: Sosyal kaynaklarin, yiike karst koruyucu bir faktor
olabilecegi ileri siiriilmektedir (Magliano vd., 2015). Bunun aksine, es veya istihdam da
dahil olmak iizere sosyal destek eksikligi, bakim verenlerce algilanan yiikiin artmasina

neden olabilmektedir (Kenneson ve Bobo, 2010).

g. Destek Mekanizmalarina Evisimde Toplumsal Cinsiyetin Rolii: Sosyal destek
mekanizmalarina gereksinim agisindan anne ve babalar arasinda farkliliklar oldugunu
ileri stiren bir caligmada (Tomiak vd., 2007); anneler i¢in sosyal destek almanin,
oglunun durumuyla bas edebilmede 6nemli bir ara¢ oldugu savunulmaktadir. Ayrica,
destek arayabilme, diger arkadaslarla ve aile iiyeleriyle konusabilmenin de buna dahil
oldugu ortaya koyulmaktadir. Ancak; genellikle, bakima iliskin gorevler kadinlarin bir
sorumlulugu olarak algilanmakta ve benimsenmektedir. Annelerin ogullarina bakim
verme sebebiyle birincil bakim veren roliinii benimsemelerinin, toplumdan ve sosyal
destek mekanizmalarindan uzaklasmalarina yol acabilecegi; bunun aksine, babalarin
"eve ekmek getiren" ve istihdami siirdiiren konumunun, onlara bir sosyal ag

saglayabilecegi ya da sosyal aglara erisimini kolaylastirabilecegi ileri siiriilmektedir.

h. Sosyal Destek Gereksiniminde Zamanla Ortaya Cikabilecek Degisimlerin Rolii:
Alan yazinda, sosyal destek gereksiniminde zaman igerisinde fakliliklar olabilecegi 6ne
stiriilmektedir. Hastaligin erken asamalarinda, aile bakim verenleri "durumun normal bir
sekilde ilerledigi" duygusunu siirdiirmek icin, benzer siiregleri yasayan aileler ile temas
kurmaktan ve ileride ortaya cikabilecek durumlarla yiizlesmekten kagiabilir (Hodges
ve Dibb, 2010). Aile tiyeleri, durumu kabullendik¢e ve bas etme kapasiteleri gelistikge,

diger ailelerle daha fazla iletisim kurmak isteyebilir.
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2.4. DMD HASTASI BIiREYE BAKIM VEREN AiLE UYELERININ

BAKIM YUKLERININ AZALTILMASI VE YILMAZLIK
DUZEYLERININ ARTIRILMASINDA SOSYAL HIiZMET
MUDAHALESININ ROLU

DMD tanis1 almak, hasta ve ailelerinin yasam kalitesini, ruh saghigini, psikososyal
uyumunu, is hayatindaki ve toplumsal c¢evreyle olan iliskilerini onemli derecede
etkilemektedir. Hastalik ve hastaligin ilerleyici stirecinde DMD tanisi alan bireyler ve
aileleri; fiziksel, duygusal, psikososyal ve ekonomik (mali) giigliiklerle karsi karsiya
kalmaktadir. Hastaliga iliskin giicliiklerin, aile iiyelerine yansimasi bakim veren

tizerindeki bakim yiikiiniin artmasina yol agmaktadir (Y1ildirim, 2019: 60).
DMD'de Uzun Siireli Bakimin Dogast ve Sosyal Hizmet Miidahaleleri

DMD'nin "uzun vadeli" bakim gerektiren ilerleyici dogasi bakim konusunda primer
bakim sunma sorumlulugunu iistlenen aile iiyeleri agisindan yogun bir bakim yiikii
yaratmaktadir. Uzun siireli bakimda DMD'ye iliskin aile {iyelerinin bakim yiikiiniin
belirlenmesinde, hastanin ve ailesinin ihtiyaglarinin karsilanmasi ve hastaligin
yonetilmesi noktasinda interdisipliner ekip ¢alismasi igerisinde bir¢ok farkli meslekten

profesyonelin miidahalesi gereklidir. Bu mesleklerden biri de sosyal hizmet meslegidir
(Pak, 2017: 7).

Uzun siireli bakima iligskin sosyal hizmet miidahaleleri, fiziksel veya zihinsel hastalik
veya engelliligin birey ve bakim veren aile iiyeleri tizerindeki sosyal ve duygusal
etkisinin yan1 sira; fiziksel ve sosyal islevselligin korunmasi ve gelistirilmesi, fiziksel ve
ruhsal saglikla iligkili optimal yasam kalitesinin desteklenmesi ve siirdiiriilmesi,
maksimum fayda saglamak igin gerekli kosullarin tesvik edilmesi gibi gesitli kilit
alanlara odaklanir (NASW, 2003:9).

Sekil 9.'da Interdisipliner ekip icerisinde hastaligin psikososyal ydnetimi, sosyal hizmet

degerlendirmesi ve miidahalesinin yeri gdosterilmektedir.



Sekil 9. DMD'nin interdisipliner Yonetimi Igerisinde Psikososyal Yonetim®

Tanilama

Kortikosteroid

Kullanim

Konusma,
Yutma,
Beslenme

Yonetimi

Psikososyal
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9

Rehabilitasyon

Yonetimi

Klinik Bakim Koordinasyonu

Ortopedik
Aile Yénetim
DMD'Li
BIREY
Kardiyak
Yonetim
Pulmoner
Yonetim

Yonetim

DEGERLENDIRME:
Degerlendirme, bes boyutu igerir:
Duygusal Uyum ve Bas Etme: Duygusal
durumun kisa bir sekilde taranmasidir.
Norobilissel Degerlendirme: Okul 6ncesi
kapsamli gelisimsel ve ndoropsikolojik
degerlendirmeyi igerir.

Dil ve Konusmanin Degerlendirilmesi:
Konusma ve/veya dil gelisiminde gecikme
olan DMD'li bireylerin
degerlendirilmesidir.

Otizm Spektrum Bozukluklari: Dil

gecikmeleri, kisith  veya tekrarlayan
davranig orlintiileri veya sosyal
islevsellikte eksiklikler oldugundan

siiphelenilen DMD'li bireyler i¢in tarama
yapilmasini igerir.

Sosyal Hizmet Degerlendirmesi: Bakim
verenlerin ve ailenin bir sosyal hizmet

uzmant tarafindan degerlendirmesidir.

W Miidahale, bes boyutu igerir:

Psikoterapi: Ebeveyn yonetimi egitimi; davranislart digsallastirmak igin
onerilir. Bireysel terapi; davranislarin igsellestirilmesi igin Onerilir. Grup
terapisi; sosyal beceri eksiklikleri i¢in oOnerilir. Aile terapisi; uyum ve bas
etme zorluklar1 ve ebeveyn-gocuk ¢atismasi i¢in onerilir. Uygulamali davranig
analizi; otizmle ilgili belirli davransslar i¢in 6nerilir.

Sosyal Etkilesim Miidahaleleri: Okul personeli arasinda DMD
farkindaliginin ve bilgisinin artirilmasi;; DMD hakkinda akran egitimi, sosyal
beceri egitimi; spor, yaz kamplari, genglik programlari; sanat terapileri ve
hidroterapi, hastanin bagimsizhigini tesvik etme ve 0z savunmayi tesvik
etmeyi igerir.
Egitimsel Miidahaleler: Okula baslamadan Once noropsikolojik
degerlendirmenin ve okula giris konusunda kisiye 6zel egitim programinin
yapilmasini igerir.

Bakima Yonelik Miidahaleler: Evde saglik hizmetleri (mevcut ortaminda
veya kosullarinda yeterli bakim saglanamayacagi i¢in hastanin saghgi risk
altindaysa kullanilmalidir); Gegis planlamas: (tibbi bakimda 6z savunuculugu
tesvik etmek, yeni bir tibbi bakim ekibine aktarimi kolaylastirmak, egitim ve
mesleki firsatlar gelistirmek); Palyatif bakim (agri yOnetimine uygundur,
duygusal/tinsel destegi ve tibbi kararlar i¢in yardim ve rehberligi igerir.);

Hospis bakimi yagamin son donemindeki hastalar i¢in uygundur.

19 Bu sekil su kaynaktan uyarlanmustir: Bushby vd. (2010a). Diagnosis and Management of Duchenne Muscular

Dystrophy, Part 1: Diagnosis, and Pharmacological and Psychosocial Management. Lancet Neurol,9, 77-93.
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DMD ve Saglik Bakim Sistemi Icerisinde Sosyal Hizmet Miidahaleleri

Saglik bakim sistemi igerinde gorev alan sosyal hizmet uzmanlari, gerek hastanin tani
ve hastalikla iligkili psikososyal uyumu noktasinda; gerekse ailenin bakim yiikii ile bas
etmesinde aktif role sahiptirler. Bu noktada; Amerikan Sosyal Hizmet Uzmanlar1 Birligi
(NASW)'nin belirledigi standartlar (NASW, 2016: 21), saglik bakim sistemi alaninda
sosyal hizmet uzmanlarmnin rol ve sorumluluklarini ortaya koymaktadir. Bu standartlara
gore, sosyal hizmet uzmaninin rol ve sorumluluklari; saglik bakim ortamlarinda ve
sosyal hizmet uygulamalarinda yaygin etik ve yasal konularin anlasilmasini,
biyopsikososyal-tinsel degerlendirmenin yapilmasini, krize miidahale yaklasiminin ve
giicler perspektifinin kullanimini, sosyal hizmet miidahalesinin tiim yonlerinde hasta ve
ailesinin ~ katihmimi  saglamayi, vaka yoOnetiminin/bakim  yOnetiminin/bakim
koordinasyonunun saglanmasini, miiracaat¢cinin bakim planma uyum ve bagliliginin
saglanmasini, agr1 yonetimi de dahil palyatif bakimi, hospis ve yasam sonu bakimi,
ilgili politikalarin, uygunluk sartlarinin ve mali/yasal konularin anlasilmasi da dahil
olmak iizere miiracaatcilara ve ailelerine Yyardimci olmak icin kaynaklara erisimin
kolaylastirilmasi, miiracaatgilarin ve ailelerin karar alma siireclerini ve yasam kalitesini
tesvik etmek icin multidisipliner ekipteki diger profesyonellerle birlikte savunuculuk
yapmay1, miiracaat¢inin, ailenin ve toplumun egitimini, aile sisteminde ve aile yasam
dongiisiinde hastalikla ilgili kaygilarin etkisini, ailedeki bakim rollerini ve destek
ihtiyaclarini igermektedir. Tiim bu rol ve sorumluluklar; DMD hastasina bakim veren
aile iiyelerinin bakim yiiklerinin tanimlanmasi ve bu yiikiin azaltilmasina yonelik sosyal

hizmet miidahaleleri ile entegre bir ¢er¢eve sunar.

Sosyal hizmet meslegi en temelde; sosyal islevsellikte bozulmaya yol acan bireysel-
toplumsal problemler ve gereksinimler ile bireysel ve sosyal niteliklerin etkilesiminden
ortaya cikan problem ve gereksinimler ile ilgilenir. Bu baglamda, genelci sosyal hizmet,
ortaya ¢ikan bu problemlerin giderilmesi, gereksinimlere uygun kaynaklarin
olusturulmasi noktasinda biitiinciil ve eklektik bir yaklasim sunar. Bu yaklagimda,
sosyal hizmet uzmani mikrodan makroya kadar kadar her diizeyden miiracaatgr ile
birlikte planli degisim siirecinin bir parcast olur, sosyal hizmet uygulamasinin her
boyutuna aktif olarak katilir ve bu boyutlar irdeler (Sahin, 2005: 4). Bu noktada; DMD

ile miicadele eden hastalar ve onlara bakim veren aile iyeleri ile birlikte
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gerceklestirilecek sosyal hizmet miidahale ve uygulamalarinda genelci sosyal hizmet
uygulamasinin eklektik bakis acisinin temel alinmasi ve mikro/mezzo/makro odakta bir
analiz yapilmasi onemlidir. Sekil 10.'da mikro-mezzo ve makro diizeyde sosyal hizmet

uygulamasina yer verilmektedir.

Sekil 10. Mikro-Mezzo ve Makro Diizeyde Sosyal Hizmet Uygulamasi

SOSYAL HIZMET UYGULAMASI

/

A. Mikro- Mezzo Diizeyde
Sosyal Hizmet Uygulamasi

1. DEGERLENDIRME:

a. Biyopsikososyal-Tinsel Degerlendirme

b. ihtiyaclarin ve Bas Etme Mekanizmalarmin
Degerlendirilmesi

c. Aileye Iliskin Giiglerin ve Siirliliklarin

Degerlendirilmesi
2. PLANLAMA
3. UYGULAMA:

a. Krize Miidahale Yaklasimimin Kullanim1
b. Giigler Perspektifinin Kullanim1

c. Bakim Yoénetimi ve Bakim
Koordinasyonunun Saglanmasi

d. Aile Terapisi Tekniklerinin Kullanimi

e. Palyatif Bakim

f. Hospis ve Yagam Sonu Bakim

4. SON DEGERLENDIiRME

I. Mikro-Mezzo Diizeyde DMD'li Bireyler ve
Aile Uyeleriyle Birlikte Calisan Sosyal

Hizmet Uzmaninim Rol ve Islevleri

T~

B. Makro Diizeyde Sosyal Hizmet
Uygulamasi

1. SOSYAL POLITiKA VE TOPLUMSAL
CINSIYET BAGLAMI:

a. Bakim-aile 6zdesiminden kurtulmak ve
6zel olani sosyal politikaya tasimak

b. Evde bakimi destekleyici politikalarin
kadmlarin istihdamina etkisinin tartigilmasi
¢. Kadinlarin ticretsiz bakim temelli
etkinliklere ayirdiklar1 zamanin belirlenerek
sosyal politikaya aktarilmasi

d. Bakimu bir "hak" olarak talep etmek

2. SOSYAL POLITiKA VE
SAVUNUCULUK BAGLAMI:

a. Oz Savunuculuk
b. Yasal Savunuculuk (Hak Savunuculugu)

C. Sosyal Adalet Savunuculugu

I1. Makro Diizeyde Toplumsal Dinamiklerle
Calisan Sosyal Hizmet Uzmanmmin Rol ve

Islevleri
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A. Mikro ve Mezzo Diizeyde DMD'li Bireyler ve Aile Uyeleriyle Sosyal Hizmet

Uygulamasi

DMD hastasi bireye bakim veren aile {iyelerine yonelik mikro diizeydeki uygulamalar,
hasta birey ve ailesinin katilimiyla gerceklestirilecek planli bir degisim siirecini

icermektedir (Ozbesler, 2015: 18).
1. DEGERLENDIRME: 3 temel boyutta yapilandirilabilmektedir:

a. Biyopsikososyal-Tinsel Degerlendirme: Sosyal hizmet uygulamasinin amaci, hasta
ve ailesini psikososyal yonden desteklemek ve refah seviyelerini yiikseltmektir. Sosyal
hizmet uzmani, yapacagi biyopsikososyal-tinsel degerlendirmede hastaligin biyolojik,
psikolojik, sosyal, cevresel, davranigsal ve tinsel yonlerin yani sira hastaligi ortaya
cikaran biyolojik etkenler ile ¢evresel etkenleri biitlinciil bir bicimde ele alir.
Degerlendirme, sosyal hizmet uzmaninin; DMD'li bireyleri ve onlara bakim veren aile
iiyelerini anlamanin ve kabul etmenin bir 6n kosuludur. Bu nedenle, degisen bakim
sartlar1 icerisinde degerlendirmenin stirekliliginin  saglanmasi, sosyal hizmet
uygulamasinin etkinliginin saglanmasinda 6nemlidir. Ayrica; DMD tanisinin aile
iiyeleri agisindan durumsal bir sok ve kriz durumu yaratabileceginin farkinda olunarak,
acil problem c¢oziimiine yonelik krize miidahale yaklagimimin uzman tarafindan
bilinmesi ve bu alanda yetkinlik saglanmasi, saglikli bir degerlendirme siirecine zemin

hazirlayacaktir (Aydogdu vd., 2012: 92).

b. Ihtiyaclarin ve Bas Etme Mekanizmalarinin Degerlendirilmesi: DMD hastasina
bakim veren ailenin bakim verme yiikiiniin azaltilmasi yolunda gerceklestirilecek
dogrudan sosyal hizmet miidahalesinde oncelikli olarak yapilmasi gereken, aile {iyeleri
tarafindan deneyimlenen bakim verme yiikiiniin belirlenmesi ve degerlendirilmesidir.
Ailenin ihtiyaclarinin tanimlanmasi ve aile lizerinde baski yaratan (6rnegin; hastalik
stirecinde tan1 konulmasi, bakim verme vb. gibi) faktorlerin belirlenmesinin yani sira,
ailenin bas etme diizeylerinin de degerlendirilmesi 6nemlidir. Bununla birlikte; sosyal
hizmet uzmani tarafindan yapilacak degerlendirmeler duygusal uyum, basa ¢ikma,
norobiligsel islevsellik, konusma ve dil gelisimi ve sosyal destek alanlarimi da

icermelidir (Bushby vd., 2010b).
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c. Aileye Iliskin Giiclerin ve Smrhhklarin Degerlendirilmesi: Aileye ve aile
iiyelerine iligkin giigler, bas etme, motivasyon, degisim kapasaitesi ve sinirliliklarin
ortaya konmasidir (Duyan, 2003: 52). DMD'li bireylerin ve ailelerin her yasam
doneminde farkli giic ve smurlikliklara sahip olabilecegi géz oniinde bulundurularak
degerlendirmenin  gelisimsel donemlere uygun bicimde sekillendirilmesi ve
stirdiiriilebilirliginin saglanmasi, sosyal hizmet miidahalelerinin bu agidan planlanmasi

Onem arz etmektedir.

Tablo 2.'de gelisimsel donemlere gore DMD'li bireyler ve ailelerinin psikososyal agidan
degerlendirilmesine yer verilmistir. Ardindan, Tablo 3.'te gelisimsel donemlere gore
DMD'li bireyler ve ailelerinin sosyal hizmet agisindan degerlendirilmesine yer

verilmistir.



Tablo 2. Gelisimsel Dénemlere Gore DMD'li Bireyler ve

Acidan Degerlendirilmesi ?

DEGERLENDIRMELER

0

Cocukluk

Tannm ilk yilinda temel bir degerlendirme
yapilmasi diigiinilmelidir.

Sosyal veya duygusal kaygilar ya da biligsel
gecikmeler oldugunda gelisimsel (<4 yas) veya

Ergenlik veya Geng Yetigkinlik

Okul performanst ile ilgili kaygilar oldugunda
biligsel veya Ggrenme sorunlarini tammlamak
igin noropsikolojik degerlendirme saglaym.

Devlet temelli yardima ihtiyag olup olmadigim

71

Ailelerinin Psikososyal

Islevdeki degisim veya giinliik ileri yonetme
yetenegi ile ilgili endiseler oldugunda
noropsikolojik degerlendirme saglaym.

néropsikolojik degerlendirme (>5 yas) saglaym.

degerlendirmek  igin  yetiskinlige  gegiste
néropsikolojik degerlendirme saglayin

Islevsel iletisim  yetencginin kaybi veya
bozulmasi, ¢igneme zorluklari veya disfajisi
olan hastalar igin konugma ve dil bozuklugu
alanindaki bir uzman tarafindan degerlendirme
saglayin.

Konusma veya dil gelisiminde siipheli
gecikmeler olan gocuklar igin konusma ve dil
bozuklugu  alamnda  bir  uzmandan
degerlendirme saglaym.

Tam ve sonrasinda bir sosyal hizmet uzmam
tarafindan  gerektigi gibi bir degerlendirme
vapimasini saglayin.

Sosyal hizmet uzmani tarafindan, hastanin ve ailenin ihtiyaglarinin degerlendirilmesini saglaym.

MUDAHALELER

Hasta veya ailesi igin ruhsal saghk sorunlari belirlendiginde psikoterapi veya psikofarmakolojiye veya her ikisine de bagvurun.

22 yagina kadar kigisellegtirilmis egitim p 1
ile siirekli egitim ve mesleki egitime yardimer olun.

Saglik. givenlik ve erisilebilirlik igin okulda resmi bir konaklama yeri saglamak: saglikla ilgili bir devamsizlik
plani olugturun.

Is  gereksinimlerini kargilamak igin  yapilan
diizenlemelere yardimer olun.

Gelecekteki egitim ve meslek
belirleyin.

igin  hedefler

Ebeveynlere; leri, okul psikologunu ve diger p

&

1i DMD hakkinda egitmek igin kaynaklar saglaym.

Akranlarmi DMD ile ilgili egitebilmeleri igin ebeveynlere ve hastalara kaynaklar saglayin,

Sosyal beceri egitimi igin gerektiginde psikologa basvurun.

Hasta ve ailelerini aktif ve etkilegimli olmaya tegvik edin.

Hastanin 6z-savunmasin ve bagimsizhgin tesvik edin.

Mevcut ortamda yeterli bakim saglanamadigindan,
hastanmn  saghg risk aluindaysa evde saglk
hizmetleri igin diizenleme yapin.

Hastalar ve aileleri palyatif bakim hakkimnda bilgilendirin.

Bakim verenler igin gegici bakimn diizenlenmesine yardimer olun

Hospis bakimini, yagam sonu evresindeki hastalar
igin elverisli hale getirin.

20 Bu kaynak, Tiirkgelestirilerek kullanilmistir. Orijinal kaynak igin bkz. Birnkrant DJ, Bushby K, Bann CM, et al.
(2018). Diagnosis and Management of Duchenne Muscular Dystrophy, Part 3: Primary Care, Emergency

Management, Psychosocial Care, and Transitions of Care Across the Lifespan. Lancet Neurol.,17(5): 445-455.
doi:10.1016/S1474-4422(18)30026-7
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Tablo 3. Gelisimsel Donemlere Gére DMD'li Bireyler ve Ailelerinin Sosyal Hizmet

Acisindan Degerlendirilmesi

GELIiSIiM
DONEMI

COCUKLUK

ERGENLIK

YETISKINLIK

SOSYAL HiZMET DEGERLENDIRME VE MUDAHALES|?!

Sosyal hizmet uzmani, klinik bir sosyal hizmet uzmani: (1) duygusal uyumu ve bas etmeyi
degerlendirebilmek igin yeterince egitimli ve nitelikli, (2) finansal kaynaklar ve yardim
programlar1 hakkinda bilgiye ve / veya (3) sosyal destek aglarina erisimi olan; DMD ile ilgili
bir anlayisa ve / veya deneyime sahip olan profesyoneldir.

Degerlendirme, tan1 zamanina yakin bir zamanda yapilmali; hastanin ve ailenin ihtiyaglarina

gore siireklilik arz etmelidir.

Hastahgin Oz Yonetimi: Tani, ilaglar ve hastaligin tibbi yonetimi konusunda gelisimsel

olarak uygun farkindalik

Ailenin ve c¢ocugun ihtiyaglarinin degerlendirilmesi; fiziksel degisimleri (ekipman
ihtiyaclari), sosyal ihtiyaclari (sosyal izolasyon veya toplum katilimi), duygusal ihtiyaglari
(depresyon, kaygi ve yalnizlik) ve gelisimsel olarak uygun konulari (bagimsizlik, karar

verme, iligkiler, cinsellik ve risk alma davranisi) igermelidir.

Topluluk ve aile katilimi, akran faaliyetleri, bagimsizlik, hasta savunuculuk gruplarinin
kullanimi tesvik edilmelidir.

Hastanin 6z-savunuculugu ve bagimsizligi tesvik edilmelidir.

DMD'li geng erkeklerin DMD'li diger erkeklerden (Ornegin; mesleki gelisim, iligkiler ve
ebeveynlik) bilgi, tavsiye ve destek alabilecekleri mentorluk veya destek programlarinda

kolaylastirict olunmalidir.

Hastah@m Oz Yonetimi: Tany, ilaglar, tibbi bakim ve yonetim, yardimer cihazlar hakkinda

farkindalik; tibbi bakim ve yonetim igin tam sorumluluk

21 Bu tablo su kaynaktan gérsellestirilmistir: Colvin, C. et. al. (2018). Psychosocial Management of the Patient With
Duchenne Muscular Dystrophy. Pediatrics, 142 (Supp. 2), 99-109.
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2. PLANLAMA: Planlama yapma, degerlendirme ve miidahale arasinda koprii islevi
saglar (Duyan, 2003: 52). Planlama siireci; ailenin probleminin onceliklerinin
belirlendigi, problemlerinin gereksinimlere ¢evrildigi ve gereksinimlere yonelik
miidahalelerin degerlendirilerek amag ve hedeflerin olusturuldugu bir siirectir (Aktas,
2004: 9). DMD hastast bireye bakim veren aile iiyelerinin bakim yiiklerinin
azaltilmasima yonelik yapilacak planlamada; ailelerin tani, tedavi, bakim vb. gibi
sireclerde karsilastiklar1 fiziksel, c¢evresel, ekonomik ve psikososyal engel ve
giicliiklerin asilmasina yonelik hedef ve amaglar belirlenmelidir (Selcik ve Giizel, 2016:

465).

3. UYGULAMA: Her ailenin yapist ve isleyisi birbirinden farklidir. Dolayistyla; her
ailenin karsilastiklar1 giicliiklerin giderilmesi veya problemin ¢oziilmesinde de farkli
yaklagim ve teknikler kullanilmasi gerekebilir. Uygulamada, aile biriminin ve teker
teker tiim aile tyelerinin biricikliginin g6z Oniine alinmast ve uygulamaya
bireyin/ailenin bulundugu yerden baslanilmasi onemlidir. Ayrica; ailenin karsilastigi
giicliik ve problemin niteligi de gergeklestirilecek olan miidahalelerde 6nemli bir rol

oynamaktadir (Duyan, 2003: 55).

a. Krize Miidahale Yaklasimimin Kullanimi: DMD tanisi almak, aile krizinin ortaya
cikmasina isaret eder. Duchenne muskiiler distrofi, tiim aile lizerinde bir stresor olarak
islev gorebilir ve bir ailenin dinamiklerini etkileyebilir (Cadman vd., 1991). Engelli bir
cocugun tam almasmi izleyen kriz aileyi birgok diizeyde etkilemektedir. Davranis
diizeyinde, ailenin engelli ¢cocuga derhal bakim saglamasi, tedaviye ulasimi ayarlamasi,
ailenin 6nceki diizenini degistirmesi ve yeni finansal ihtiyaclar1 karsilamasi anlamina
gelebilir. Duyussal diizeyde, aile iiyeleri keder, ofke, sugluluk, caresizlik ve tecrit
duygular1 ile yiizlesmeye baslar. Fiziksel veya duyusal diizeyde, kriz deneyiminin
yarattigl stresin bir sonucu olarak somatik semptomlar ortaya ¢ikabilir. Kisilerarasi
diizeyde; aile, stigmatize edilme, ya da izole olmasi hissi yasayabilir. Biligsel diizeyde,
ailenin hastalikla ilgili teknik bilgileri 6ziimsemesi ve taninin belirlenmis degerler ve
beklentiler iizerindeki etkisine odaklanmasi beklenir. Kisacasi; DMD tanisi tiim ailesel
stirecleri derinden etkiler. Parad ve Caplan'a gore (1960); ¢ocugunun hastalik tanisi
almasi gibi stresli bir olay aile i¢in yakin gelecekte ¢oziilemeyen ve aile iiyelerinin

yasam hedefleri i¢in bir tehdit veya tehlike olarak algilanan bir problem yaratir. Bu
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problem, geleneksel problem ¢6zme yontemlerinin &tesinde oldugu i¢in ailenin
psikolojik kaynaklarin1 asir1 derecede zorlamaktadir. Kriz doneminde gerginlik bir
zirveye ulasir ve sonra diiser. Fiziksel ve duygusal deneyimler, hastanin
kaybedilmesinden korkma, aile igerisindeki rollerin degismesi veya Yyeniden
diizenlenmesi ve ekonomik giicliikler beraberinde gelir. Bu noktada; ¢ocugu DMD
tanist almig aile iiyeleri ile galisirken krizin iyi bir sekilde degerlendirilmesi ve krize

miidahale yaklagiminin benimsenmesi oldukg¢a dnemlidir.

Krize miidahale yaklasimi, krizdeki bireylerle miidahaleyi hem anlama hem de yol
gOsterme araci olarak bir araya gelen teorik yaklasimlarin bir birlesimidir (McGinnis,
2009:37). Bu baglamda krize miidahale yaklagimi; krizin dogasinin anlasilmasina
dayandirilmasi gereken belirli beceri ve teknikler sunan bir ¢ergevedir. Ancak; "cevresi
icinde birey" baglamindan kopuk, yalnizca krize odakli bir miidahale, hastanin ve aile
tiyelerinin kendine has 6zelliklerinin g6z ard1 edilmesine yol agarak, ailelere 6zgii gii¢
ve kaynaklarin sosyal hizmet uzmanlarinca anlagilmasinin Oniinde bir engel
olusturabilir. Bu durum da sosyal hizmetin "miiracaat¢inin biricikligi" ile olan iligkisine
ters diisebilir. Nitekim Lietz (2006) de sosyal hizmetin tarihsel siirecinde de boyle bir

durumun ortaya ¢iktigini su sekilde ifade etmektedir:

"Tarihsel agidan bakildiginda, ailelerle sosyal hizmet uygulamalari; aileleri, yasamlarindaki sorunlara
gore degerlendiren tibbi modelden gelistirilmistir (Early & GlenMaye, 2000; Noble, Perkins ve
Katout, 2000; Smith ve Carlson, 1997; Walsh, 1998). Sosyal hizmet uzmanlari, tibbi modele
dayanarak; yoksulluk, travma, beklenmedik kayiplar ve ailenin islevselligini riske sokan stres
kosullarinin ya da durumlarin iizerinde daha fazla durdular. Medikal modelin baskin olarak 6n plana
ciktigi gecmisin bu donemlerinde, ailelerle sosyal hizmet uygulamalarinin odagr "riskin"
azaltilmasiydi. Yalnizca sorunlarin azaltilmasina odaklanmak, sosyal hizmet uzmanlarinin olumlu
Ozellikleri ve etkilesimleri belirleme ve gelistirme gibi ailelere miidahale etmesi gereken bir¢ok firsatt
sinirlamaktaydi (Barnard, 1994; Blundo, 2001; Saleebey, 1992, 1996, 2002; Weick, 1992). Ayrica;
yalmzca problemleri goérmeye egilmis bir bakis acgisi, insanlarin hayatlarinda zorluklarla
karsilastiklarinda bu giigliiklerden "gii¢lenerek ¢ikabilmeleri" ve bu giiglenerek ¢ikabilme durumunu
nasil sagladiklarina yonelik giiclenme yollarim g6z ardi edebilmekteydi (McMillen, 1999). Bu
noktada, ailelerin kendine has 6zellikleri ve giiclii yanlar1 bir nevi taninmamaktaydi. Giiglii yanlarin
taninmamasi, sosyal hizmet uzmaninin bir ailenin tiim deneyimlerini kabul etmesinin 6niindeki en

biiyiik engel olarak durmaktaydi."

Lietz (2006)"in ifadelerindeki en onemli nokta, "giigliiklerden giiglenerek g¢ikabilme"
olarak ifade ettigi krizin iistesinden gelebilme durumudur. Bu, krizin her bireyde veya

her ailede ayn1 yikici sonuca yol agmayacag tezi ile ilgilidir. insanlar kriz durumuna
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bir¢ok farkli sekilde tepki verebilir. Kriz sadece disa vurulan duygusal tepkilerle
bagdastirilmamalidir. Baz1 durumlarda 6fke, bunalma ve depresyonun ifade edilmesi
miimkiin olmayabilir. Bununla birlikte, ilk basta yararsiz bir bas etme mekanizmasi gibi
goriinen sey, genellikle dengeyi saglama ya da normal duruma gelebilmek igin olumlu
bir girisim olarak yeniden sekillendirilebilir. Yani bir kriz durumu, degisim ve gelisim
icin bir firsat saglayabilir. Beckett vd. (2006)'e gore bu durum, "ftirtilin kelebege

doniistimii" metaforu ile agiklanmaktadir.

b. Giicler Perspektifinin Kullammmi: Giicler Perspektifi, yalnizca problem ve krize
odaklanan modele kars1 bir alternatif olarak ortaya ¢ikmistir. Giigler Perspektifi, sosyal
hizmet mesleginin degerleri ve uygulamasi arasinda olusan boslugu gidermek amaciyla,
birey ve c¢evresindeki olumlu gii¢ odaklariyla ilgilenir. Ayrica, Giigler Perspektifi'nde
miiracaat¢inin bulundugu yerden baslanmasi1 onemlidir. Giigler Perspektifi; bireyler ya
da aileler ortaya koymasalar dahi, onlarin kendine ozgli giic ve kapasitelerinin
olduguna, insanlarin ortaya koyduklar1 olumlu vyeterliliklerinin takdir edilmesi
gerektigine, yeni beceri ve gilic odaklarinin insa edilebilmesi i¢in miiracaatginin,
miidahalenin  tim  yoOnlerine katilimimin  saglanmasina, miiracaat¢inin  self-
determinasyonuna ve "tanidan" ziyade "degerlendirme"ye odaklanan bir yaklasimdir
(Sahin, 2001). Bu noktada; DMD'li bireyler ve aile iiyeleri ile ¢alisirken gii¢ insa
etmenin, krizlere iligkin riskleri azaltmaktan daha stratejik bir miidahale oldugu

disiintilmektedir (Lietz, 2006).

c¢. Bakim Yonetimi ve Bakim Koordinasyonunun Saglanmasi: Sosyal hizmet
uzmanlar1; bakim yoOnetimi yoluyla, DMD'li birey ve ailesinin ihtiyaglarina yardimci
olur ve bu ihtiyaglarin karsilanmasinda birey ve ailenin 6z kaynaklarini ve toplum
kaynaklarini etkin bir sekilde kullanir. Bununla birlikte; Sosyal hizmet uzmani, sosyal
bakim planlamasi da dahil olmak iizere toplumla ¢alisma yoluyla, ihtiya¢ sahiplerine

saglamak i¢in toplum kaynaklarinin gelistirilmesine yardimci1 olur (Payne, 1995: 1).

d. Aile Terapisi Tekniklerinin Kullamimi: Aile sisteminde ve aile yasam dongiisiinde
hastalikla ilgili kaygilarin etkisini, ailedeki bakim rollerini ve destek ihtiyaglarinina

yonelik miidahaleleri igerir.
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e. Palyatif Bakim: Palyatif bakim, yasami sinirlandiran hastaliga iliskin giicliiklerle
kars1 karstya kalan hasta ve ailelerinin yasam kalitesini artirmay1 hedefleyen bir
yaklagimdir. Palyatif bakim, hastaliktan veya tedavi yoOntemlerinden kaynaklanan
giicliikleri ortadan kaldirmayi, hasta ve ¢evresinin yasam kalitesini arttirmay1 amaglar.
Tanist yeni konmus, tedavisi devam eden ve yasam sonu donemde olan hastalara
uygulanabilen palyatif bakim; agrinin yani sira, fiziksel, ruhsal ve psikososyal
giicliiklerin  6nlenmesini saglar (Sarug, 2013: 193). Ozellikle, ergenlik/geng
yetiskinlikten, yetiskinlik donemine gecis evresinde DMD'li birey ve ailesinin palyatif

bakim hakkinda bilgilendirilmesi dnemlidir.

f. Hospis ve Yasam Sonu Bakim: Hospis bakim, hayatin son doneminde bulunan
hastalara, var olan tedavi yontemlerinin uygulanmasina ragmen tedaviye bir yanitin
alinamadigi, hastadaki agri ve acilarin kontrol edildigi, yasam standartinin en iyi
seviyede tutulmaya calisildigi, yasamin son doneminde ev kosullarinin olusturulabildigi
kurumsal temelde sunulan bir saglik hizmetidir (Bag, 2012; akt. Sarug, 2013: 195).
Ozellikle yetiskinlik donemindeki DMD'li bireyler igin hospis bakimin elverisli hale

getirilmesi onemlidir.

4. SON DEGERLENDIRME: Son degerlendirme; sosyal hizmet miidahale siirecinde
nasil bir yol katedildigini, uygulamanin amacina ulasip ulagsmadigiyla ilgili yapilan
degerlendirmedir. Aile iiyelerinin gereksinim duydugu kaynaklara ulasmasi, hastalik
ssiirecine tam uyumunun saglanmasi, problemlerin {istesinden gelme becerilerinin

gelismesi durumunda miidahale sonlandirilarak, bir siire izleme yapilmalidir (Duyan,

2003: 58).

I. Mikro-Mezzo Diizeyde DMD'li Bireyler ve Aile Uyeleriyle Birlikte Cahsan

Sosyal Hizmet Uzmammin Rol ve islevleri

DMD'li bireyler ve aile iiyeleriyle birlikte ¢alisan sosyal hizmet uzmaninin rol ve
islevleri; hastalik siiregleriyle ilgili danismanlik yapmay1, psikososyal degerlendirme
yapmay1, miiracaatci sistemi ile birlikte planlama yapmay1, miiracaat¢1 sistemini maddi
yardim kaynaklar1 konusunda bilgilendirmeyi, kaynaklar1 organize ederek vaka
yonetimi gergeklestirmeyi, hasta ve ailesini gii¢lendirici ve hastaliga uyum kapasitesini

artiricr ¢alismalar yapmayi, psikoegitim galigmalart gergeklestirmeyi ve makro diizeyde
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hak savunuculugu yapmayi igermektedir (NASW, 2004; Pak, 2017: 8). Ayrica; sosyal
hizmet uzmanlarinin, DMD hastasina ve ailesine 6z yonetim konusunda destek vermesi
onemlidir. Ailelerin, yalnizca hastalikla iliskili tibbi bilgiye ihtiyact yoktur. Aileler,
yasalar karsisinda sahip olduklar1 haklar, hizmetler ve bu hizmetlere nasil ulasacaklari
ile ilgili bilgiye de ihtiya¢ duyarlar (Icagasioglu Coban, 2002: 107). Dolayistyla; sosyal
hizmet uzmani, problem ¢ézme ve bas etme becerilerinin gelistirilmesinde hem DMD'li
bireyleri hem de bakim veren aile fiiyelerine yol gosterebilir, yasal konularin
anlasilmasinda onlara yardimci olabilir. Bununla birlikte; bakimla veya diger baska
konularda ailenin egitimini gergeklestirmek, sosyal hizmet miidahalesinin tiim
yonlerinde hasta ve ailesinin katilimini saglamak, kaynaklara erisimi kolaylastirmak,
hasta ve aile lyelerinin bakim planina uyumunu ve bagliligin1 saglamak bu alanda

sosyal hizmet uzmaninin iistlendigi 6nemli rollerden birkagidir.
B. Makro Diizeyde Toplumsal Dinamiklerle Sosyal Hizmet Uygulamasi

Makro diizeyde gergeklestirilen uygulamalar, toplumsal ve ekonomik sistemlerde
"biiyiik resmin goriilmesini" ve bu resmi etkileyen dinamiklere miidahale edilmesini

icerir (Long vd., 2006: 3; akt. Kegeci, 2017).

1. SOSYAL POLITiKA VE TOPLUMSAL CiNSIYET BAGLAMI: Bu baglamda
gerceklestirilecek sosyal hizmet uygulamalar1 su boyutlarda ele alinabilmektedir (Aran
ve Aktakke, 2016; Altuntas ve Atasii Topguoglu, 2016):

a. Bakim-aile 6zdesiminden kurtulmak ve 6zel olam sosyal politikaya tasimak:
Bakim verme, yalnizca aile ve akrabalik iliskileri igerisinde ¢dziimlenebilecek bir
durum degildir. Bakim vermenin anneler ve hane igerisindeki diger kadinlarin
sorumlulugu oldugunu varsayan geleneksel toplumsal kabuller, kadinlarin pasivize
edildigi, isttihdamdan uzak kilindig1 ve kadinin bakim veren roliiniin sabitlestirildigi bir
diizlemde yeniden ve yeniden iiretilmektedir. Bu noktada bakima iligkin tanimlamalarin
yapi-sOkiime ugratilarak, bakimin "6zel alana iliskin bir mesele degil, toplumsal bir
sorunsal olarak" ele alinmas1 gerekmektedir. Bu baglamda; DMD hastasina bakim veren
aile iiyelerinin -6zellikle anneler ve hane icerisindeki diger kadinlarin- bakim siirecine

esitsiz ve yogun enformel katilimlarindan kaynaklanan bakim yiiklerini arttiran kosullar
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yeniden gozden gecirilmeli, kadinlarin her alanda 6zgiirlesmesini saglayacak politikalar

yeniden yapilandirilmalidir.

b. Evde bakim destekleyici politikalarin kadinlarin istihdamina etkisinin
tartisslmasi: Evde bakim politikasina iligkin yaptig1 degerlendirmede Bugra (2012);
ailenin, maddi agidan desteklenerek, ¢ocuk ve yasli bireylere bakimda oldugu sekliyle
engelli bakiminda da "ailevilestirme" yoluna gidildigini, bu ailevilestirmenin gergekci
ve ulasilabilir hizmetlerle desteklenmemesi nedeniyle Tiirkiye'nin bakima iliskin sosyal
politikalariin "agik ailevilestirme" seklinde tanimlanabilecegini vurgulamaktadir.
‘Giiniimiizde de bakim hizmetleri Qenelde aile icinde halledilmekte, ataerkil ideolojideki
ailenin mahremi kabulii i¢inde goriinmeyen bir alan haline gelmektedir. Aile iginde
harcanan goriinmez emegin biricik is¢isi olan kadimin, iyi bir es, anne, eviat, gelin vb.
olmak gerekcesiyle mahrem alandaki ihtiyaclart karsilamast da dogal gorevi olarak
diigtiniiliir’ (Atasti Topguoglu, 2013: 285). Boyle bir geleneksel algi igerisinde bakim
faaliyeti, geleneksel kadinlik roliiniin bir parcast durumuna gelmektedir. Bakim
gereksinimi evde bakim sunan kadinlarin iicretsiz enformel emegi ile karsilanirken,
kadinlar tarafindan {istlenilen bakim sorumlulugu istihdama katilimin Oniindeki en

biiyiik engellerden birini olusturmaktadir (Altuntas ve Atasii Topguoglu, 2016: 8).

c. Kadinlarin iicretsiz bakim temelli etkinliklere ayirdiklar1 zamanin belirlenerek
sosyal politikaya aktarilmasi: Kadinlarin, bakim odakli faaliyetlere ayirdiklar
zamanin niceligi ve isgiicline katilma oranlart birlikte ele alindiginda, kadinlar
tizerindeki bakim yiikiiniin azaltilmasima yonelik miidahale stratejileri ve politikalar
olusturulurken, kadinlar tarafindan saglanan enformel bakimin nicelik ve niteliginin
belirlenmesi 6nemlidir. Boylece, sosyal politika alaninda yer alan aktorlere, kadinlarin
iistlendikleri bakim yiikiiniin azaltilmasi ile birlikte ortaya ¢ikabilecek ekonomik degere
iliskin bilgi saglanabilir (Aran ve Aktakke, 2016: 8). Bu baglamda; DMD'li hastalara
bakim veren kadinlarin bakima ayirdiklar1 zamanin ekonomik deger acisindan
yansimasinin tespit edilmesi; bakim yiiklerinin azaltilmasina yonelik politikalarin

olusturulmasinda bir ¢ikt1 saglayabilecektir.

d. Bakimi bir ""hak' olarak talep etmek: Bakim gereksiniminin sosyal hak talebine
dontstiiriilmesinin, bakim-aile 6zdesiminden kurtulunarak, bakimin ev igi 6zel alan

sorunsalt olarak ele alinmasindan ziyade "kamusal-siyasi" bir mesele olarak
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acimlanmasinin, bakim roliinii tistlenmesi beklenen kadinlarin vatandaslik haklarini esit
bir sekilde kullanmalar1 agisindan 6nemli oldugu vurgulanmaktadir (Akkan, 2010; akt.
Altuntas ve Atasii Topcuglu, 2016). Bu baglamda; DMD'li bireylerin bakim ihtiyaci "bir
sosyal hak talebi" olarak degerlendirilmeli; bakim, yalnizca ev igerisinde aile tiyeleri-

ozellikle hanedeki kadinlar-tarafindan sunulan bir faaliyet olmaktan ¢ikarilmalidir.

2. SOSYAL POLITiKA VE SAVUNUCULUK BAGLAMI: Savunuculuk; birey ve
grup kaynaklarimin gelisimini saglamak amaciyla temsil edilmesidir. Savunuculuk,
birey, grup ve toplumun refahi adina, toplumsal konularda s6z sahibi olan, yasa,
yonetmelik gibi sosyal politika belgelerini ¢ikarabilen karar vericilerin ve politika
aktorlerinin diisiincelerini etkilemeyi, dolayisiyla da bu yolla var olan uygulamalar
etkilemeyi amaglar (Bozdemir ve Duman, 2020: 1109). Sosyal politika-sosyal hizmet-
savunuculuk baglami ti¢ farkli savunuculuk tiirii ile agiklanabilmektedir. Bu baglam,

ayn1 zamanda DMD konusunda yapilacak savunuculuk faaliyetlerini de icermektedir:

a. Oz Savunuculuk: Oz-savunuculuk, o&zellikle engelli bireylerin 6z haklarim
savunabilmesi, bununla birlikte diger engellilerin de haklarin1 savunabilmelerinde
destek olunmasini ifade eder. Bu noktada 6z savunuculuk; engelli bireylerin
"yapabilirlikleri" konusunda 6z farkindalik yaratilmasini igerir. Burada sozii edilen
savunuculuk, sosyal yasam i¢inde fikirlerin agikga dile getirilmesini ifade eder (Yiiksel
ve Duyan, 2016: 19). Sosyal hizmet baglaminda ve DMD agisindan yapilacak 6z
savunuculuk, DMD'li bireylerin kendi haklarini savunabilmelerinde, gii¢lii yonlerinin

ortaya ¢ikarilmasinda onlara destek olunmasini igerir.

b. Yasal Savunuculuk (Hak Savunuculugu): Yasal savunuculuk, hak temelli bir
perspektifle haksizliga ugrayanlarin haklarmmi "onlar adina veya onlarla birlike"
savunulmasin igerir. Sosyal hizmet, hak temelinden aldig1 giigle, bu haklar1 miimkiin

kilmak adina savunuculuk yapar (Tufan vd., 2009: 83).

c. Sosyal Adalet Savunuculugu: Sosyal hizmet, sosyal adaleti saglama adina yaptig1
savunuculukta, dezavantajli gruplarin yasamini kolaylastiracak yasalarin ¢ikarilmasi, bu
noktada kararlar alinmasinda merkezi ve yerel yonetimler gibi karar verici
mekanizmalarin gorislerini etkilemeyi hedef alir. Bu noktada; saglik hizmetlerine

erisim vb. gibi haklarin savunulmasi 6nemlidir (Bozdemir ve Duman, 2020: 1111). Pek
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cok yonden giigliiklerle karsilasan DMD'li bireyler ve ailelerinin, haklara ve hizmetlere
esit bicimde ulagmalarminin saglanmasi yolunda yapilacak savunuculuk bu baglamda
ele alinabilir. Burada yapilacak savunuculuk; DMD hastasi bireye bakim veren aile
iiyelerinin bakim yiikiiniin azaltilmasinda hasta ve ailesinin hak elde etme ve seslerini
duyurma siireglerinde savunuculuk roliiniin iistlenilmesiyle gergeklestirilen ¢aligsmalari
icermektedir (Pak, 2017: 8).

Bununla ilgili tilkemizde c¢ok kisa bir siire dnce 2019 yilinin Subat ayinda; Tiirkiye
Biiyiik Millet Meclisi tarafindan, ALS, SMA, DMD, MS hastaliklarinda ve kesin
tedavisi bilinmeyen diger hastaliklarda uygulanan tedavi ve bakim yontemleri ile bu
hastaliklara sahip kisiler ve yakinlarinin yasadiklar1 sorunlarin ve ¢oziimlerinin
belirlenmesi amaciyla bir Meclis Arastirma Komisyonu kurulmasia karar verilmistir.
Komisyon toplantilarinda, ACSHB temsilcilerinin yani1 sira, ¢esitli nadir hastalik
gruplarimi temsil eden STK'lardan da katilimcilar yer almistir. Komisyon, 2020 yilinin
Mart ayinda bu toplantilarda alinan kararlar1 raporlastirarak sunmustur. S6z konusu
metinde, DMD'li bireylerin egitim ve tedaviye erisimin yani sira engelli haklar1 ve
bakim konusunda problemler yasadiklari; ancak, bu problemlerin ¢éziimiine yonelik
ayr1 bir saglik politikasinin olmadigi ifade edilmistir.??> S6z konusu bu belge; kapsayici
bir bakis agis1 sunmasinin yani sira, DMD'li bireyler ve ailelerinin haklarinin sosyal
adalet agisindan savunulmasinin bir ihtiyag¢ olarak ortaya konmasi agisindan da oldukca
onemlidir. Tam da bu noktada sosyal hizmetin, gerek DMD'li hastalarin ve ailelerin
karar alma siireglerini ve yasam Kkalitesini tesvik etmek igin diger profesyonellerle
birlikte, gerekse sosyal politikadaki diger aktorlerle birlikte savunuculuk yapmasi

raporda ortaya konulan bu ihtiyaglarin giderilmesinde énemli bir rol {istlenecektir.

22 86z konusu rapor igin bkz. ALS, SMA, DMD, MS Hastaliklarinda ve Kesin Tedavisi Bilinmeyen Diger
Hastaliklarda Uygulanan Tedavi ve Bakim Yontemleri ile Bu Hastaliklara Sahip Kisiler ve Yakinlarinin Yasadiklart
Sorunlarin ve Coziimlerinin Belirlenmesi Amaciyla Kurulan Meclis Aragtirmast Komisyonu Raporu, Mart 2020.
Erisim Adresi: https://www.tbmm.gov.tr/sirasayi/donem27/yil01/ss199.pdf?fbclid=IwAR0901-
_ppAsyUQhI3NdxrtgNiNaych2TP8sMCV1cGlaAKwCOnwqQQbLgbY, Erigsim Tarihi: 31.05.2020.
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Il. Makro Diizeyde Toplumsal Dinamiklerle Calisan Sosyal Hizmet Uzmaninmin Rol

ve Islevleri

Makro diizeyde toplumsal dinamiklerle calisan sosyal hizmet uzmanlari; iletigim,
planlama ve problem ¢dzme becerilerine sahip, savunuculuk yapabilecek, muktedir

kilict ve hizlandiric1 degisim ajanlaridir (Kegeci, 2017).

2.5. KONU ILE iLGILi ARASTIRMALAR
2.5.1. Tiirkiye'de Yapilmus Tlgili Arastirmalar

2.5.1.1. DMD Hastasina Bakim Veren Aile Uyelerinin Bakim Verme Yiikii ile Ilgili
Tiirkiye'deki Arastirmalar

Tirkiye'de DMD ile ilgili olarak hasta bireye bakim veren aile iiyelerinin bakim
yiiklerini dogrudan aragtiran bir ¢alismaya rastlanamamistir. Bununla birlikte; DMD'li
hastasina bakim veren aile tliyelerinin, aile islevselliginin (Cakaloz ve Kurul, 2005),
yasam kalitesinin (Ozyurt vd., 2015); depresyon ve kaygi diizeylerinin (Cakaloz ve
Kurul, 2005; Ozyurt vd., 2015) arastirildig: calismalar bulunmaktadir.

Cakaloz ve Kurul (2005); DMD'li ¢ocuklarin aile islevlerini ve annelerinin depresyon
ve kaygi diizeylerini arastirdiklar1 c¢alismalarinda, olgu grubu olarak 6-18 yas
araligindaki 17 DMD'li ¢ocuk ve anneleri, kontrol grubu olarak da 32 saglikli cocuk ve
anneleri ile ¢alismislardir. Arastirmanin bulgularma goére; DMD'li ¢ocuklar agisindan,
akranlar ile kurulan iliskide daha fazla sorun yasadiklari tespit edilmistir. Bir diger
bulguya gore, DMD'li ¢ocuklarin anneleri ile saglikli ¢ocuklarin anneleri arasinda ruhsal

durum ve aile islevleri agisindan anlamli farkliliklar tespit edilmistir.

Ozyurt vd. (2015); DMD tanis1 olan ¢ocuklarin yasam ve uyku kaliteleri ile annelerinin
anksiyete diizeyini belirlemek amaciyla yaptiklar1 ¢alismalarinda; olgu grubu olarak 8-
18 yas araligindaki 17 DMD 'li cocuk ve anneleri, kontrol gurubu olarak da 20 saglikli
cocuk ve anneleri ile caligmiglardir. Aragtirmanin bulgularina gore; yasam kalitesine
gore hem fiziksel hem de psikososyal agidan olgu ve kontrol grubundaki gocuklar ve
anneleri arasinda istatistiksel olarak anlamli farkliliklar tespit edilmis, olgu grubunun

yasam kalitesinin daha diisiik oldugu belirlenmistir.
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2.5.1.2. DMD Hastasina Bakim Veren Aile Uyelerinin Yilmazhklar ile ilgili
Tiirkiye'deki Aragtirmalar

Tiirkiye'deki arastirma literatiirii agisindan; kanser tanisi almis bireylerin ailelerinin
(Subas1 vd., 2016), otizmli gocuga sahip ailelerin (Turan, 2017; Dalkilig, 2016) ve
engelli ¢ocuga sahip ailelerin (Avcu, 2017; Kumbasar, 2016; Tasdemir, 2013) yilmazlik
diizeylerini inceleyen arastirmalar olmakla birlikte, Tiirkiye'de DMD ile ilgili olarak
hasta bireye bakim veren aile iiyelerinin yilmazligim1 dogrudan veya dolayl olarak
arastiran bir calismaya rastlanamamistir. Bununla birlikte; Tiirkiye acgisindan, DMD
hastast bireylere bakim veren aile liyelerinin bakim yiikleri ile yilmazhk diizeyleri

arasindaki iligkiyi inceleyen bir arastirmaya da rastlanamamustir.
2.5.2. Diinya'da Yapilmus Ilgili Arastirmalar

2.5.2.1. DMD Hastasina Bakim Veren Aile Uyelerinin Bakim Verme Yiikii ile Ilgili

Diinya'daki Arastirmalar

Diinya'da DMD ile ilgili olarak DMD'li bireye bakan aile tiyelerinin bakim yiiklerini
dogrudan arastiran pek ¢ok ¢alismaya rastlanmistir (De Mouro vd., 2015; Thomas vd.,

2014; Pangalila, 2012; Read vd., 2010; Read vd., 2011).

De Mauro vd. (2015); Brezilya'da aile {iyelerinin bakim verme yiikiinii odak aldiklar1
calismalarinda, yas ortalamasi 11 olan 31 DMD'li hastaya bakim veren 29 ebeveyn, 1
biiyiikanne ve 1 kiz kardes ile ¢alismistir. Arastirmanin temel bulgusu olarak; ailenin
bakim verme yiikiinlin, hastanin yasi ile pozitif iligkili oldugu saptanmistir. Ayrica;
bakim verenlerin evde bakim sorumluluklari nedeniyle istihdama katilamadiklar1 da

tespit edilmistir.

Thomas vd. (2014); Hindistan'da aile iiyelerinin bakim verme yiikii ve aile islevselligini
odak aldiklar1 ¢alismalarinda, yaslar1 6 ila 13 arasinda degisen (yas ortalamalar1 9) olan
60 DMD'li hastasina bakim veren tiimii ebeveynlerden olusan 60 bakim veren ile
calismistir. Arastirmada en temel olarak; DMD'de bakim vermenin, orta diizeyde aile

bakim verme yiiki ile iligkili oldugu; en agir bakim yiikiiniin ekonomik (mali) alanda



83

sonrasinda da aile etkilesiminde yasandig1 tespit edilmistir. Bununla birlikte;

arastirmanin bazi bulgulari su sekilde 6zetlenebilmektedir:

e Bakim verenlerin ¢ogunun (%56,7), DMD ve tedavi siireci hakkinda egitim aldig1
saptanmistir. Bakim verenlerin  %58,3'liinlin hastalik hakkinda anlayiglarini
gelistirmek i¢in herhangi bir bilgi girisiminde bulunmadigi, %41,7'sinin DMD ve
hastalik yonetimi hakkinda hekimlerden ek bilgi aldiklar1 tespit edilmistir.

e Kadin bakim verenlerin (annelerin), erkeklerden (babalardan) daha fazla bakim
yiikii hissettikleri tespit edilmistir. Arastirmacilar, bunun nedeninin kadinlarin

enformel bakim siireclerinde daha fazla yer almasi olabilecegini vurgulamistir.

e Bakim yiikiiniin; hastanin yasi ile pozitif iligkili oldugu, yasca daha biiyiik DMD'li
hastasina bakim verenlerin, maruz kaldiklar1 bakim yiikiiniin anlamli derecede daha

yiiksek oldugu tespit edilmistir.

Pangalila vd. (2012); Hollanda'da aile iiyelerinin bakim verme yiikii, anksiyete ve
depresyon diizeylerini odak aldiklar1 ¢alismalarinda, yas ortalamasi 27 olan 57 DMD'li
hastasina bakim veren tiimii ebeveynlerden olusan 80 bakim veren ile ¢alismistir.
Aragtirmanin bulgular1 olarak; DMD'de bakimin, bakim veren agisindan énemli bir ytik
olusturdugu; ancak ayni zamanda bakim verenler acgisindan yararli olarak goriildigi
saptanmustir. Ayrica; anksiyete ve depresyonla ilgili olarak, bakim verenlerin %21'inin

orta ve asir1 derecede endiseli veya depresyonda oldugu da tespit edilmistir.

Read vd. (2010); Birlesik Krallik'ta aile iiyelerinin bakim verme yiikii, anksiyete ve
depresyon diizeyleri ve aile islevselligini odak aldiklar1 ¢aligmalarinda, yas ortalamasi
14 olan 39 DMD'li hastasina bakim veren 46 kardes ve 39 bakim veren ile ¢alismistir.
Arastirmanin bulgulart olarak; kardeslerin %52'sinin DMD hastasi1 kardesinin bakimina
biiyiik oranda katildig1 belirlenmistir. Ayrica, tiim bakim verenlerin yarisinin, DMD'nin

aile lizerindeki genel etkisinin yliksek oldugunu diisiindiikleri belirlenmistir.

Read vd. (2011); Birlesik Krallik'ta aile iiyelerinin bakim verme yiikii ve calisma
yasamina katilimlarin1 odak aldiklar1 ¢alismalarinda, yas ortalamasi 14 olan 35 DMD'li
hastasina bakim veren 35 kardes ve tiimii ebeveynlerden olusan 29 bakim veren ile

calismistir. Arastirmanin bulgular olarak; kardeslerin, bos zaman etkinliklerinin yani
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sira rutin bakimin fiziksel ve islevsel yonlerinde de yardimci olduklari, bu durumu
normal olarak tanimladiklar1 belirlenmistir. Ayrica; bakim verenlerin ¢ogunun evdeki

bakim sorumluluklar1 nedeniyle iicretli istihdama geri donemedikleri saptanmaigtir.

Bununla birlikte Diinya'da DMD ile ilgili olarak DMD'li bireye bakim veren aile
iiyelerinin bakim yiiklerinin ¢esitli yonlerini (dolayli olarak) arastiran calismalar da

mevcuttur.

DMD'li hastasina bakim veren aile tiyelerinin saglikla iliskili yasam kalitelerinin (Read
vd., 2010; Pangalila vd., 2012; Landfeldt vd., 2016; de Moura vd., 2015; Cavazza vd.,
2016), stres diizeylerinin (Reid ve Renwick, 2001; Chen vd., 2002; Nereo vd., 2003;
Read vd., 2010), ¢alisma hayatlarmmin, enformel bakimin, maliyet yiikiiniin (Baiardini
vd., 2011; Read vd., 2011; Schreiber-Katz vd., 2014; Landfeldt vd., 2014; Cavazza vd.,
2016; Teoh vd., 2016), aile problemleri ve islevselliginin (Chen ve Clark, 2007; Chen
ve Clark, 2010; Read vd., 2010; Thomas vd., 2014; Magliano vd., 2014), agr: ve
rahatsizlik diizeylerinin (Chen ve Clark, 2007; Chen ve Clark, 2010; Pangalila vd.,
2012; Schreiber-Katz vd., 2014; Landfeldt vd., 2016); anksiyete ve depresyon
diizeylerinin (Chen ve Clark, 2007; Chen ve Clark, 2010; Read vd., 2010; Baiardini
vd., 2011; Pangalila vd., 2012; Magliano vd., 2014; Landfeldt vd., 2016; Nozoe vd.,
2016; Nozoe vd., 2017), benlik saygistmin (Abi Daoud vd., 2004) ve seksiiel
fonksiyonlarinin (Nozoe vd., 2014) arastirildigi ¢alismalar bakim veren aile iiyelerinin

bakim yiikiinii ¢esitli agilardan inceleyen c¢alismalardir.

2.5.2.2. DMD Hastasma Bakim Veren Aile Uyelerinin Yilmazliklar1 ile Ilgili

Diinya’daki Arastirmalar

Diinya'da DMD ile ilgili olarak hasta bireye bakim veren aile iiyelerinin yilmazlik
diizeylerini dogrudan arastiran pek ¢ok calismaya rastlanmistir (Thompson vd., 1992;

Webb, 2005; Chen ve Clark, 2010; Kenneson ve Kobo, 2010; Peay vd., 2016).

Thompson vd. (1992); ABD'de Duchenne Muskiiler Distrofisi olan (4-14 yas arasi) 35
cocugun ebeveynleri ile calismistir. Arastirmanin bulgusu olarak; ebeveynlerin
%357'sinin  hastalik siireglerine karst kotii psikolojik uyum saglamig olduklari

saptanmustir.
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Webb (2005); ABD'de Duchenne Muskiiler Distrofili ¢ocuklarmma bakim veren 23
ebeveyn ile yar1 yapilandirilmis goriisme formu araciligiyla nitel bir ¢alisma yapmustir.
Arastirmanin bulgusu olarak; yilmazlik agisindan degerlendirildiginde, arastirmaya
katilan ebeveynlerin kendileri gibi bagka aileleri de giliglendirmek adina bilgi paylasimi

konusunda istekli olduklar1 saptanmustir.

Kenneson ve Kobo (2010); ABD'de Duchenne ve Becker Muskiiler Distrofili bireylere
aile icerisinde bakim veren kadmlarin yilmazlik diizeylerini odak aldiklan
caligmalarinda bakim veren 1238 kadin ile ¢alismistir. Arastirmanin bulgular1 olarak;
aragtirmaya katilan kadinlarin %89,3'linde yiiksek yilmazlik diizeyi tespit edilmistir.
Bununla birlikte arastirma agisindan; bakim veren kadmnlarin yagsam memnuniyetinin,
sosyal destege, yilmazliga, gelir diizeyine ve Becker/Duchenne Muskiiler Distrofinin

bi¢imine bagl oldugu da ortaya konmustur.

Chen ve Clark (2010); Tayvan'da Duchenne Muskiiler Distrofili ¢ocuklarina bakim
veren 126 ebeveyn (46 ¢ift, 26 bekar anne ve 8 bekar baba) ile ¢alismistir. Arastirmanin
bulgular1 olarak; ebeveyn istthdami ve egitiminin, algilanan g¢ocuk sagliginin, aile
yilmazliginin ve aile desteginin, ebeveyn saghigi ile iliskili oldugu saptanmistir. Ayrica;
cocugun tani alma yasinin, aile yilmazhg ile iliskili oldugu; ancak, ebeveyn saglig ile

dogrudan iligkili olmadig1 saptanmistir.

Peay vd. (2016); ABD'de Duchenne / Becker Muskiiler Distrofili ¢ocuklarina bakim
veren annelerin psikolojik uyumunu odak aldiklar1 ¢alismalarinda; ¢ocuklarina bakim
veren 205 anne ile ¢alismistir. Arastirmanin bulgular1 olarak; ¢ocugun fonksiyonel
durumunun daha kotiiye gittigi durumlarda yilmazhik diizeylerinin diistiigii; ancak,
semptomlarin ilerlemesi ile birlikte annelerin hastaliga iliskin yasadiklar1 deneyimleri

faydal1 bulduklar1 ve olumlu algiladiklar1 saptanmustir.

Bununla birlikte Diinya'da DMD ile ilgili olarak hasta bireye bakim veren aile
dyelerinin yilmazlik diizeylerinin gesitli yonlerini (dolayli olarak) arastiran ¢aligmalar

da mevcuttur.

Bakim verilen kisinin saglik durumunun (Thompson vd., 1992; Nereo vd., 2003; Chen
ve Clark, 2007; Mah vd., 2008; Kenneson ve Bobo, 2010; Chen ve Clark, 2010; Read
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vd., 2010; Bray vd., 2010; Baiardini vd., 2011; Magliano vd., 2014; de Moura vd.,
2015; Landfeldt vd., 2016; Nozoe vd., 2016), bakim veren yiikiiniin (Boyer vd., 2006;
Bray vd., 2010; Read vd., 2010; Baiardini vd., 2011; Pangalila vd., 2012; Thomas vd.,
2014; Peay vd., 2015; de Moura vd., 2015; Magliano vd., 2015; Landfeldt vd., 2016),
aile dayanmikliligimin (family hardiness) (Chen ve Clark, 2007; Chen, 2008; Chen ve
Clark 2010) ve sosyal destegin (Magliano vd., 2015) arastirildigi ¢alismalar, bakim

veren aile iiyelerinin yilmazlik diizeyini ¢esitli agilardan inceleyen ¢aligsmalardir.
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3.BOLUM

YONTEM

Arastirmanin  yontem bdliimiinde; arastirmanin modeli, evren ve Orneklemi, veri
toplama araglari, veri toplama siireci, verilerin ¢Oziimlenmesi ve etik konular

basliklarina yer verilmistir.

3.1. ARASTIRMANIN MODELI

Nicel arastirma yontemi ile gerceklestirilen bu arastirmada; tarama modellerinden
"[liskisel Tarama" kullanmilmustir. iliskisel Tarama Modeli'nde, iki veya daha ¢ok
sayidaki degisken arasinda birlikte degisim varligi ve/veya derecesi belirlenmeye
calisithir. Iliskisel tarama modelindeki ¢dziimleme tiirlerinden birisi korelasyon tiirii
iligkinin ortaya konulmasidir. Bu tiir arastirmalarda, degiskenlerin birlikte degisip
degismedikleri ve olasi bir degisim durumunda bu degisikligin nasil oldugu 6grenmeye

caligilir (Karasar, 2010: 82).

Bu baglamda arastirmada, DMD tanisi alan hastalarina bakim veren aile iiyelerinin
bakim yiikleri ve yilmazlik diizeyleri arasindaki iligskinin belirlenmesi amaciyla tarama

modellerinden "korelasyon tiirii iliskisel tarama modeli" kullanilmistir.
3.2. ARASTIRMANIN EVRENI VE ORNEKLEMIi

"Bir arastirma i¢in evren, sorular1 cevaplamak i¢in ihtiyag duyulan verilerin elde
edildigi canli ya da cansiz varliklardan olusan biiyiik gruptur. Evren, bir diger deyisle
arastirmada toplanacak verilerin analizi ile elde edilecek sonuglarin gecerli olacagi,
yorumlanacagi grup olarak tamimlanabilir. Orneklem ise; ozellikleri hakkinda bilgi

toplamak icin ¢alisilan evrenden segilen onun sinirlt bir parcasidir” (Biiytlikoztiirk vd.,

2013: 80-81).

Bu aragtirmanin evrenini; Saglik Bakanligina bagli Kas Hastaliklar1 Merkezi’nden ve
Tiirkiye Kas Hastaliklar1 Dernegi izmir Subesi'nden Duchenne Muskiiler Distrofi tanisi
nedeniyle hizmet alan hastalarin bakimindan birinci derece sorumlu olan aile iiyeleri

olusturmaktadir.
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Aragtirma evreni; verilerin toplandigi kurumlardan elde edilen hasta listelerindeki
sayllar baz alindiginda (vefat eden, tanisi degisen, kuruma gelmeyi birakan veya
aragtirmaya katilmay1 kabul etmeyen DMD’li bireyler de dahil olmak iizere) yaklasik
olarak 200 DMD tanil1 hastaya bakim veren aile iiyelerinden olugmaktadir.

Arastirmanin  6rneklem biiyiikliigiiniin hesaplanmasinda gii¢ analizi yOnteminden
yararlanilmistir. Giig, drneklem sayisindan etkilendigi i¢in en uygun orneklem sayisi
giic analizi ile hesaplanabilmektedir. Giig, 0.00 ve 1.00 arasinda degisir ve giiciin
yiikselmesi Ol¢iimiin  farki bulmak i¢in daha hassas olacagr anlamina gelir.
Arastirmalarda, giictin 0.80 ve {lizerinde olmasi istenir (Pagano, 2009; akt. Capik, 2014:
273). Bu baglamda; bu arastirma igin yapilan gii¢ analizinde, evreni temsil etmek iizere;
orneklem hacmi 0=0,05 anlamlilik diizeyinde, 1-0=0,95 giiven araliginda =0,20 hata
riski ile 1-p=0,80 giicte 6rneklemdeki bakim veren aile {iyesi sayisi 68 olarak tespit
edilmistir. Arastirma siirecinde; 6rneklemde kayiplar yasanabilecegi gbz oniine alinarak

orneklemdeki bakim veren aile iiyesi sayis1 70 olarak belirlenmistir.

Bu noktada; arastirmanin &rneklemini, Saglik Bakanlhigina bagl izmir Tepecik Egitim
ve Arastirma Hastanesi Kas Hastaliklari Merkezi'nden ve Tirkiye Kas Hastaliklar
Dernegi izmir Subesi'nden 09.12.2019-12.03.2020 tarihleri arasinda Duchenne
Muskiiler Distrofi tanist nedeni ile hizmet alan hastalarin bakimindan birinci derece
sorumlu olan ve arastirmaya goniilli olarak katilmayi kabul eden 70 aile tiyesi

olusturmaktadir.

Aragtirmaya dahil edilme kriterleri; bakim verilen bireyin en az alt1 ay dnce Duchenne
Muskiiler Distrofi tanist almis olmasi, bakim verenin hastanin bakimindan birinci
derecede sorumlu olmasi, bakim verenin duyusal ve bilissel diizeyinin, arastirmada
kullanilacak veri toplama araglarinda yer alan soru ve ifadeleri yanitlamay1
engellemeyecek diizeyde olmasi, bakim verenin Tiirkce anlama ve konusabilme
diizeyinin iletisim kurmaya yeterli olmast ve bakim verenin arastirmaya katilmaya

gontillii olmasi olarak belirlenmistir.

Arastirmaya dahil edilmeme kriterleri ise; bakim verilen bireyin alt1 aydan daha kisa bir
stire 6nce Duchenne Muskiiler Distrofi tanisi almis olmasi, bakim verenin duyusal ve

biligsel diizeyinin, arastirmada kullanilacak veri toplama araglarinda yer alan soru ve
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ifadeleri yanitlamay1 engelleyecek diizeyde olmasi, bakim verenin Tiirkge anlama ve
konusabilme diizeyinin iletisim kurmaya yeterli olmamasi ve bakim verenin arastirmaya

katilmay1 kabul etmemesi olarak belirlenmistir.

Bu baglamda; aragtirma kapsamina, arastirmaya dahil edilme kriterlerine uyan 70 aile
tyesi alimmistir. On bir aile tyesi (altis1 ev ziyaretini kabul etmedigini, bes aile tiyesi de
yeteri kadar zaman1 olmadigini belirterek) arastirmaya katilmay1 reddetmistir. Bununla
birlikte; gegici koruma statiisiindeki Suriyeli iki aile iiyesi de Tiirkge anlama ve
konusabilme diizeylerinin iletisim kurmaya yeterli olmamasi nedeniyle arastirma

kapsaminin disinda birakilmislardir.

3.3. VERI TOPLAMA ARACLARI

Arastirma kapsamina alinan aile lyelerinin bakim yiikleri ve yilmazlik diizeylerinin
belirlemeye yonelik verilerin elde edilmesinde veri toplama yontemi olarak anket
teknigi kullanilmis olup; veri toplama araglar1 olarak, Sosyodemografik Bilgi Formu,
Bakim Verme Yiikii Olgegi, Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri ve Aile Yilmazlik
Olgegi kullanilmistir.

Sosyodemografik Bilgi Formu; verilerin toplanacagi orneklemdeki kisilerin yas,
cinsiyet, medeni durum, egitim durumu, gelir durumu vb. sosyodemografik 6zelliklerin
tespit edilmesi amaciyla arastirmaci tarafindan olusturulan veri toplama aracidir.
Formda, bakim verene iliskin Ozellikleri (yasi, cinsiyeti, egitim durumu, medeni
durumu, sahip olunan saglikli ve DMD'li ¢ocuk sayisi, yasanan yer, bir iste ¢alisma
durumu, algilanan sosyo-ekonomik durumu) belirlemeye yonelik sekiz soru; bakim
stirecine iligkin ozellikleri (bakim verilen hastaya yakinlik durumu, hastanin yasi,
cinsiyeti, hastanin ne zamandir hasta oldugu, ne zamandir bakim verildigi, giinliik
ortalama kag¢ saat bakim verildigi, hangi alanda bakim destegi verildigi, bakim verme
sebebiyle bakim verenin hayatinda hangi alanlarin etkilendigini, DMD hastasina bakim
verme ile ilgili daha 6nceden bir egitim alinip alinmadigi, bakim konusunda yardimci
olan kisinin olup olmadigi, eger yardim eden varsa bu kisinin hangi konuda, ne
zamandir yardim ettii ve bakim verilen giine iliskin bir giinliik siirecin anlatilmasi)
belirlemeye yonelik on iki soru olmak iizere toplam yirmi soru bulunmaktadir. Bakim

verenlerin bir gilinliik bakim siireglerine iligskin soru (sosyodemografik bilgi formunun
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son sorusu) acik uglu olarak sorulmus olup bu soruyla kisilerin bakim deneyimlerinin

0znel siireglerde niteliksel olarak nasil isledigine odaklanilmistir.

Bakim Verme Yiikii Olcegi (Zarit Burden Interview); Zarit, Reever ve Peterson
tarafindan 1980 yilinda gelistirilen bu 6l¢ek bakim gereksinimi olan bireye bakim
verenlerin bakim yiikiinii 6l¢gmek amaciyla gelistirilmistir. Olgegin Tiirk¢e gecerlik ve
giivenirligi Inci (2006) tarafindan yapilmustir. Yirmi iki sorudan olusan bu &lgek, 1°den
5’e kadar olan sorulardan olusan likert tipi bir dlgektir. Olgegin puanlamasi; 1= Asla,
2=Nadiren, 3= Bazen, 4= Sik Sik, 5= Hemen Her Zaman seklindedir. Olcekten
almabilecek en diisiik puan 22, en yliksek puan ise 110°dur. 22-46 puan aralig1 “Hafif
Yik”, 47-55 puan arahigi “Orta Yik”; 56-110 puan araligi ise “Siddetli Yik” olarak
siniflandiriimaktadir. Olgegin i¢ tutarlilik katsayis1 0.87 ile 0.94 arasinda, test-tekrar test
giivenilirligi ise 0.71 olarak saptanmistir. Olgek tek boyutlu olup alt boyutu
bulunmamaktadir. Bu calismada ise; Bakim Verme Yiikii Olgeginin i¢ tutarlilik

katsayis1 (Cronbach Alfa) degeri 0,819 olarak bulunmustur.

Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri (Caregiver Burden Inventory-CBI); 1989 yilinda
Kanada’da, Novak ve Guest tarafindan, bakim vermenin bakim sunan hasta yakinlari
iizerindeki etkisini 6lgmek amaciyla gelistirilmis bir aragtir. Bakim Verenlerin Yiiki
Envanterinin Tiirk toplumu i¢in gecerlik ve gilivenirligi 2004 yilinda Kiiglikgiiclii
tarafindan yapilmis ve Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri (BYE) olarak yayinlanmistir.
Kiictikglicli’'nlin ¢alismasinda envanterin tamami i¢in elde edilen Cronbach Alpha
degeri 0.94, alt boyutlarda ise 0.82 ile 0.94 arasinda bulunmustur. Bu ¢alismada ise;

envanterin tiimii i¢in elde edilen Cronbach Alpha degeri 0,805 olarak bulunmustur.

Besli likert tipindeki (0-5) Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri'nin, toplam yirmi dort
maddesi ve bes alt boyutu bulunmaktadir. Bu alt boyutlar; zaman-bagimlilik yiikii (5
madde), gelisimsel ylik (5 madde), fiziksel yiik (4 madde), sosyal yiik (5 madde) ve
duygusal yiik (5 madde) seklindedir. Envanterin puanlamasi; Hi¢ tanimlamiyor (0)
Puan, Az tanimliyor (1) Puan, Orta derecede tanimhiyor (2) Puan, Oldukga tanimliyor
(3) Puan ve Cok tanimliyor (4) Puan seklindedir. Her alt boyut i¢in hastanin aile tiyesi 0
ile 20 arasinda puan alabilmektedir. Dort maddeden olusan fiziksel yiik alt boyutunda,
her bir maddeye verilen yanitin puan1 1.25 ile ¢arpilarak puan hesaplamasi yapilmakta

ve bu alt boyuttan da toplam 20 puan elde edilmektedir. Her bir bireyin toplam puani 0
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ile 100 arasinda degismektedir. Olgekten elde edilen yiiksek puan, yiiksek derecedeki
bakim verme yiikiinii, diisiik puan ise diisiik derecedeki bakim verme yiikiinii

gostermektedir.

Aile Yilmazlik Olgegi; ailelerin yilmazlik algilarini dlgmek amaciyla 2010 yilinda
Kaner ve Bayrakli tarafindan gelistirilmistir. Olgek, otuz yedi maddeden ve dort alt
boyuttan (Miicadelecilik-Meydan Okuma alt boyutu, 17 madde; Oz Yetkinlik alt
boyutu, 9 madde; Yasama Baglilik alt boyutu, 8 madde; Kontrol alt boyutu, 3 madde)
olusmaktadir. 5'li likert tipi 6lgekte, 6lgegin puanlamasi; 1 Puan=Beni hi¢ tanimlamryor,
2 Puan=Beni biraz tanimliyor, 3 Puan=Beni orta diizeyde tanimliyor, 4 Puan= Beni iyi
tanimliyor, 5 Puan=Beni ¢ok iyi tanimliyor seklindedir. Olgekten yiiksek puan almak,
yilmazligm yiiksek oldugunu ifade etmektedir. Olgegin Cronbach alfa katsayis1 0.54 ile
0.91 arasinda olup, test-tekrar test giivenirlik degerleri 0.33 ile 0.80 arasinda

degismektedir. Bu ¢aligmada 6l¢egin Cronbach alfa katsayis1 0,852 olarak bulunmustur.

Arastirmada kullanilan ii¢ 6l¢egin (Bakim Verme Yiikii Olgegi, Bakim Verenlerin Yiikii
Envanteri, Aile Yilmazlik Olgegi) i¢ tutarliligini gdsteren Cronbach—a analizi sonuglari

Tablo 4.'te gosterildigi gibidir.

Tablo 4. Olgeklerin i¢ Tutarliligin1 Gosteren Cronbach—o Analizi Sonuglari

- .. Cronbach Alfa . . | Olcegin Cronbach
DI < L8 e 35 Katsayis1 b Alfa Katsayisi
Zaman-Bagimlilik Yiikii 0,790 <0,001
Gelisimsel Yiik 0,677 <0,001
Bakim Verenlerin . - 0.805
Yiikii Envanteri Fiziksel Yiik 0,815 0,001 )
Sosyal Yiik 0,459 <0,001
Duygusal Yiik 0,721 <0,001
]‘3‘ak151.1 Verme Yiikii 0,819
Olcegi
Miicadelecilik-Meydan Okuma | 0,777 <0,001
éile Yilmazhk -
Olgegi Toplam Ozyetkinlik 0,772 <0,001 0,852
L Ll Yasama Baglilik 0,704 <0,001
Kontrol 0,216 <0,001
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Arastirma agisindan; Cronbach—a degerlerinin 1’e yakin olmasi; arastirmada kullanilan
Olgeklerin giivenirliginin yiiksek oldugunu ve bilimsel olarak gecerli oldugunu
gostermektedir.

3.4. VERi TOPLAMA SURECI

Aragtirma  verilerinin  toplanmasindan  6nce, Hacettepe  Universitesi  Etik
Komisyonu'ndan 15.10.2019 tarihli ve 35853172-300 sayili yazili Etik Komisyon izni
(Ek 2.) ve arastirmanin kurumlarda yapilabilmesi i¢in kurum izinleri Saglik Bilimleri
Universitesi Izmir Tepecik Egitim ve Arastrma Hastanesi Bilimsel Arastirma
Calismalart On Izin Formu (Ek 3.) ve Tiirkiye Kas Hastaliklar1 Dernegi Izmir Subesi

Arastirma Izni Belgesi (Ek 4.) almmustir.

On Uygulama: Arastirma verilerinin toplanmaya baslamasindan 6nce, anket formunun
islerligini degerlendirmek amaciyla, Tiirkiye Kas Hastaliklar1 Dernegi izmir Subesi'ne
gelen yirmi bakim veren aile iiyesine yaklasik otuzar dakika siiren ve yiliz yiize
gerceklestirilen bir &n uygulama yapilmistir. On uygulamanin sonucunda, sorularin
anlasilmasina ve islerligine dair herhangi bir sorunla karsilasilmamis olup anket
formunda herhangi bir diizenleme de yapilmamistir. On uygulamada uygulanan anket

formlar1 da aragtirmaya dahil edilmistir.

Veri Toplama Araclarimin Uygulanmasi: Orneklem olarak alinan Dbireylere,
arastirmanin amaci ve yontemi agiklanmis, arastirmaya katilimin goniilliiliik esasina
dayali oldugu, verilerin gizli tutulacagi, arastirma kapsaminda kendilerinden herhangi
bir ticret talep edilmeyecegi ve kendilerine de herhangi bir 6deme yapilmayacagi sozli
ve yazili olarak beyan edilmistir. Bu baglamda; ¢alismaya katilmay1 kabul edenlerin
yazili ve s0zlii onamlar1 alinmistir. Veri toplama araglari 09.12.2019-12.03.2020

tarihleri arasinda uygulanmstir.

Anket formlari; egitim diizeyi yliksek olan bakim verenlerin kendisi tarafindan
doldurulurken; egitim diizeyi diisiik olan bakim verenler i¢in anketteki soru ve ifadeler

arastirmaci tarafindan okunarak anket formu doldurulmustur.

Tepecik Egitim ve Arastirma Hastanesi Kas Hastaliklar1 Merkezi'nden toplanacak
veriler i¢in, merkezin koordinatér hekimi, hemsiresi ve sekreteri ile koordineli bir

sekilde merkeze ait randevu defteri iizerinden hasta takibi yapilmistir. Merkeze gelen
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DMD hastalarina genellikle, hastanin bakimindan birinci derecede sorumlu olan aile
tiyeleri refakat etmektedir. Bu kapsamda goriismeler; hasta randevularinin genellikle
daha yogun oldugu giinler olan Sali ve ¢arsamba giinleri 09.00-15.00 saatleri arasinda,
merkeze ait hekim odalarinda yiiz yiize olarak gerceklestirilmistir. Verilerin tamami yiiz
yiize goriisiilerek toplanmis ve bakim veren aile iiyelerinin anket formunu yanitlama

stiresi ortalama otuz (30) dakika olmustur.

Tiirkiye Kas Hastaliklar1 Dernegi Izmir Subesi'nden toplanacak veriler icin, dernek
baskani, bagkan yardimcist ve dernegin goniillii iiyeleri ile koordineli bir sekilde
calisilmistir. Dernekte, DMD tanis1 alan hastalarin yani sira, tiim kas hastaliklari
gruplarindan hastalar ve aileleri hizmet almaktadir. Bu nedenle, DMD tanili hastalar ile
diger tanilar1 birbirinden ayirmak i¢in dernek goniilliileri tarafindan ayri listeler
olusturulmustur. Ardindan olusturulan bu listeler yine goniilliller arasinda
paylastirilmig, bu iiyeler vasitasiyla DMD tanili hastalarin ikamet ettikleri evlerine
ziyaretler gerceklestirilmistir. Ziyaretler Oncesinde, ailelerden randevu alinmis ve
ziyaretin bir arastirma kapsaminda gergeklestirilecegi beyan edilmis, ailelerin sozlii
onami alinmistir. Bu vesileyle hem bakim alan bireylerle hem de onlara birinci derecede
bakim veren aile iiyeleriyle, kendi bakim ortamlar1 igerisinde goriisme firsati elde
edilmistir. Ote yandan; arastirma kapsaminda gergeklestirilen bu ziyaretlerle, DMD'nin
ileri evresinde ve g¢ogunlukla da immobil oldugu i¢in disariya ¢ikamayan DMD'li
bireylerin aile tiyeleri ile de goriisiilmiistiir. Boylelikle, arastirma agisindan hastaligin
farkli donemlerinde Kkarsilasilabilecek giigliikler, arastirmaci tarafindan ilk elden
gozlemlenebilmis ve ileri evredeki hastalarin -hastalifin ilk evrelerinde ve mobilitesi
olan hastalara gore- ikinci planda kalmasi gibi bir tehlike de minimum diizeye
indirilmeye calisilmigtir. Verilerin tamami yiiz ylize goriisiilerek toplanmis ve bakim
veren aile lyelerinin anket formunu yanitlama siiresi ortalama otuz (30) dakika

olmustur.

3.5. VERILERIN COZUMLENMESI VE YORUMLANMASI

Istatistiksel analizler IBM SPSS Statistics 25.0 (IBM SPSS Statistics for Windows,
Version 25.0. Armonk, NY: IBM Corp.) paket programi kullanilarak yapilmistir. Tim

analizlerde anlamlilik diizeyi 0,05 olarak belirlenmistir.
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Calismada niimerik veriler ortalama, standart sapma, medyan, minimum, maksimum
degerler ile, kategorik veriler ise frekans ve oran degerleri kullanilarak Ozetlenmistir.
Niimerik degiskenlerde normallik varsayimi Shapiro Wilk testi ile kontrol edilmis ve
normal dagilmama sonuglara paralel olarak grup sayisi iki olan karsilastirmalar igin
Mann Whitney U testi, grup sayisi ikiden fazla olan karsilagtirmalarda ise Kruskal
Wallis testi tercih edilmistir.

3.6. ETiK KONULAR

Arastirmanin gerceklestirilmesine yonelik izin, Hacettepe Universitesi Sosyal Bilimler
Enstitiisit Miidiirliigii'niin aragtirma onerisine yonelik verdigi onaydir. Arastirmanin etik
acidan uygun bulundugu belge ise, Hacettepe Universitesi Senato Etik Komisyonu'ndan

alman Etik Komisyon izin Belgesidir (Ek 2.).

Aragtirmaya katilmas1 muhtemel tiim bakim verenler, anket formunun uygulanmasindan
hemen 6nce arastirmanin ne sekilde yiiriitiilecegi, amaci ve arastirmadan elde edilecek
verilerin hangi baglamda kullanilacagi ve gizlilik hususunda bilgilendirilmistir. S6zlii
onaylarindan sonra, tiim katilmci bakim verenlere goniilli katilm formu
imzalatilmistir. Goriisme esnasinda, heniiz DMD tanisin1 6grenmemis veya baska bir
gelisimsel farkliligi olan (Otizm, mental retardasyon vb.) cocukluk cagindaki bireyler de
bulundugu i¢in bakim verenler ile ayr1 bir ortamda goriisiilmiistiir. Ardindan, bakim
alan bireylerle de giinlik yasamlarindaki aktivitelerine iliskin kisa sohbetler

gergeklestirilmistir. Arastirmada veriler, bu etik hassasiyet ¢cevresinde toplanmistir.
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4. BOLUM

BULGULAR VE YORUM

Arastirmada elde edilen bulgular, aile iiyelerini tanitici bulgular, bakim siireclerine
iliskin bulgular, bakim ytiklerine iligkin bulgular, yilmazlik diizeylerine iliskin bulgular
ve bakim yiikil ile yilmazlik diizeyleri arasindaki iliskiye iliskin bulgular olmak {izere

bes baslik altinda sunulmustur.

4.1. BAKIM VEREN AiLE UYELERINi TANITICI BULGULAR

Aragtirmaya katilan bakim verenlere iligkin temel tanitici 6zellikler izleyen tablolarda

sunulmustur.

Tablo 5. Arastirmaya Katilan Bakim Verenlerin Sosyodemografik Ozellikleri 1 (n=70)

DEGiSKENLER GRUPLAR SAYI (n) YUZDE (%)
24-29 Yas 7 10,0
30-39 Yas 31 44,2
40-49 Yas 16 22,8

Yas (Yas Gruplarina Gore) 50-59 Yas 12 17,1
60-69 Yas 3 4,3
70-79 Yas 1 17
TOPLAM 70 100

Ortanca Yas: 39,0
Min: 24,0 Max: 71,0

Yas (Cinsiyet Gruplarma Gore) CINSIYET (Yas Ort£SS) SAYI (n) YUZDE (%)
KADIN (40,09+9,84) 65 92,9
ERKEK (52,20+11,278) 5 7,1
TOPLAM 70 100
Okuryazar Degil 2 2,9
Okuryazar 2 2,9
Ilkokul 23 32,9
Ortaokul 11 15,7

Egitim Durumu Lise 16 228
Universite 15 21,4
Lisansiisti 1 1,4
TOPLAM 70 100
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Evli 65 92,9
Medeni Durum Bekar 5 71
TOPLAM 70 100
il 56 80,0
ilge 12 17,1
Yasamlan Yer Koy ) 29
TOPLAM 70 100
Evet 10 14,3
Calisma Durumu Hayir 60 85,7
TOPLAM 70 100
Iyi 13 18,6
Orta 47 67,1
Sosyoekonomik Durum Koti 10 14,3
TOPLAM 70 100

Aragtirma kapsaminda DMD hastas1 aile iiyelerine bakim verenlerin %92,9'u kadin
(anneler), %7,1'1 erkektir (babalardir). Goériisiilen ebeveynlerin (n=70) yas ortalamasi
40,96+10,347, ortanca yas 39, en diisiik yas 24, en biiyiik yas 71'dir. Annelerin (n=65)
yas Ortalamalar1 40,09+9,84; babalarin (n=5) yas ortalamalar1 ise 52,20+11,278dir.
Bakim veren aile iyelerinin %2,9’u okuryazar degil (n=2) iken, %2,9’u okuryazardir
(n=2). Bununla birlikte bakim verenlerin %32,9’u ilkokul (n=23), %15,7’si ortaokul
(n=11), %22,8’i lise (n=16), %21,4’i iniversite (N=15), %1,4’l lisansiisti (n=1)
mezunudur. Medeni durum agisindan bakim verenlerin %92,9’u evli (n=65) iken %7,1’i
(n=5) bekardir. Bakim verenlerin %80’i ilde (n=56), %17,1’i ilgede (n=12), %2,9’u ise
koyde (n=2) ikamet etmektedir. Bir iste ¢alisma durumu agisindan; bakim verenlerin
%601 galismiyor iken (n=60), %14,3’li ¢alismaktadir (n=10). Sosyoekonomik durum
agisindan bakim verenlerin, %18,6’s1 iyi (n=13), %67,1’i orta (n=47) ve %14,3’1 koti

(n=10) sosyoekonomik durumdadir.
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Tablo 6. Arastirmaya Katilan Bakim Verenlerin Sosyodemografik Ozellikleri 2 (n=70)

DEGISKENLER GRUPLAR SAYI (n) YUZDE (%)
1 Cocuk 18 25,7
2 Cocuk 36 51,4
3 Cocuk 13 18,6
Bakim Verenlerin Sahip Oldugu Cocuk Sayisi 4 Cocuk 2 2.9
5 Cocuk 1 1,4
TOPLAM 70 100
0 Cocuk 21 30,0
1 Cocuk 34 48,6
Bakim Verenlerin Sahip Oldugu Saghkh 2 Cocuk 12 17,1
Cocuk Sayisi 3 Cocuk 2 2,9
4 Cocuk 1 1,4
TOPLAM 70 100
1 Cocuk 64 91,4
Bakim Verenlerin Sahip Oldugu DMD Hastas1 | 2 Cocuk 6 8,6
Cocuk Sayist
TOPLAM 70 100

Bakim verenlerin %25,7°si 1 ¢ocuk (n=18), %51,4’ii 2 ¢ocuk (n=36), %18,6’s1 3 ¢cocuk

(n=13), %2,9’u 4 ¢ocuk (n=2), %1,4°1i 5 gocuk (n=1) ¢ocuk sahibidir.

Sahip olunan saglhkli ¢ocuk sayist a¢isindan bakildiginda; bakim verenlerin %30’u
saglikli ¢cocuk sahibi degil (n=21) iken; %48,6’s1 1 saglikli ¢ocuga (n=34), %17,1’i 2

saglikli cocuga (N=12), %2,9°u 3 saglikli gocuga (n=2), %1,41 4 saglikli ¢ocuga (n=1)

sahiptir.

Sahip olunan DMD hastasi ¢ocuk sayisi agisindan bakildiginda; bakim verenlerin
%91,4’t 1 DMD hastas1 ¢ocuk sahibi (n=64) iken; %8,6’s1 2 DMD hastas1 ¢ocuk

sahibidir (n=6).
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Tablo 7. Arastirmaya Katilan Bakim Verenlerin Bakim Siireclerine Iliskin Ozellikler 1

(n=70)

DEGiISKENLER GRUPLAR SAYI (n) YUZDE (%)
Hastanin Annesi 65 92,9
Hastanin Babasi 5 7,1

Bakim Verilen DMD'li Bireye Yakinhk

Derecesi
TOPLAM 70 100
8 yas ve alt1 24 34,3
9-18 yas aralig1 26 37,1

Bakim Verilen DMD'li Bireyin Yas1 19 yas ve tizeri 20 28,6
TOPLAM 70 100
Kadin 0 0

Bakim Verilen DMD’li Bireyin Cinsiyeti Erkek 70 100
TOPLAM 70 100
<=12 aylik 15 21,4
13-36 aylik 26 37,2
37-48 aylik 11 15,7

Bakim Verilen DMD'li Bireyin Tam Yasi (Ay)

>48 aylik 18 25,7

TOPLAM 70 100

DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin yakinlik derecesi agisindan; bakim

verenlerin %92,9’u hastanin annesi (n=65) iken %7,1°1 hastanin babasidir (n=5). Bakim
verilen DMD'li hastalarin %34,3’ 8 ve yas altt (n=24), %37,1’i 9-18 yas araliginda
(n=26), %28,6’s1 19 yas ve lizeridir (n=20). Bakim verilen DMD hastalarinin (n=70)

tamaminin cinsiyeti erkektir. Bakim verilen DMD hastalarinin %21,4°t 12 ay ve daha
az aylikken (n=15), %37,2’si 13-36 aylik (n=26), %15,7’si 37-48 aylk (n=11),

%25,7’s1 48 ayliktan daha biiylik (n=18) yasta tan1 almustir.
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Tablo 8. Arastirmaya Katilan Bakim Verenlerin Bakim Siireclerine iliskin Ozellikler 2

(n=70)
DEGISKENLER GRUPLAR SAYI (n) YUZDE (%)
1-5y1l 26 37,1
6-10 y1l 19 27,1
11-15 yil 7 10,0
Bakim Verenlerin DMD'li Bireye Bakim
) 15-20 yil 13 18,7
Verme Siiresi
20 yildan daha fazla 5 7,1
TOPLAM 70 100
1-3 saat 29
Bakim Verenlerin DMD'li Bireylere Giinliik | 3-6 saat 4 57
Ortalama Bakim Saati 6 saatin tizeri 64 91,4
TOPLAM 70 100
BAKIM ALANI f
Ekonomik (Mali) Destek 4
Fiziksel Destek 45
Bakim Verenin DMD'li Bireye Bakim Verdigi
Sosyal Destek 44
Alanlar* . .
Psikolojik Destek 43
Hepsi 19

* Anket formunda birden fazla alan isaretlenebilmektedir.

Bakim Verenin DMD Hastasina Bakim Verme
Nedeniyle Hayatinda Etkilenen Alanlar*

ETKIiLENEN ALANLAR f

Higbir zorluk yasamiyorum. 2

Fiziksel sagligimda bozulma yagiyorum. 49
Ekonomik giicliikler yastyorum. 27
Psikolojik giicliikler yagiyorum. 50
Ozbakm ile ilgili giicliikler yastyorum. 16
Sosyal faaliyetlere katilimda giicliikler 30
yaslyorum.

Isimi birakmak zorunda kaldim. 9

Kendime vakit ayiramiyorum. 24
Es ve/veya ¢ocuklarina vakit 20

ayramiyorum

*Anket formunda birden fazla alan isaretlenebilmektedir.

Bakim Verenlerin DMD Hastasina Bakim

Verme ile ilgili Egitim Alma Durumu

Evet 19 27,1
Hayir 51 52,9
TOPLAM 70 100
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Arastirmaya katilan bakim verenlerin %37,1’1 1-5 yildir (n=26), %27,1°1 6-10 yildir
(n=19), %I10°u 11-15 yildir (n=7), %18,7’si 15-20 yildir (n=13), %7,1’1 20 yildan
fazladir DMD hastasina bakim vermektedir. Bakim verenlerin %2,9’u giinliik ortalama
1-3 saat (n=2), %5,7’si glnliik ortalama 3-6 saat (n=4), %91,4’1 gilinliikk ortalama 6

saatten fazla hastasina bakim vermektedir.

Bakim destegi sunulan alan ag¢isindan bakildiginda; arastirmada yer alan bakim
verenlerin 45’1 fiziksel olarak, 44'i sosyal anlamda, 43'i psikolojik anlamda ve 19'u da
bu bakim alanlarimin tiimiinde hastasina bakim destegi sagladigini belirtmistir (Bu soru

icin anket formunda birden fazla alan isaretlenebilmektedir).

Balkim verenlerin, DMD hastasina bakim verme nedeniyle hayatlarinda etkilenen
alanlara bakildiginda; arastirmada yer alan bakim verenlerin 50'si bu siirecte psikolojik
giclikler yasadigini, 49'u fiziksel sagliginda bozulma, 30'u sosyal faaliyetlere
katilimda, 27'si ekonomik ve 16's1 6z bakim ile ilgili giicliikler yasadigini ifade etmistir.
Bunun yam sira, 24 bakim veren kendine vakit ayiramadigini, 20 bakim veren es
ve/veya cocuklaria vakit ayiramadigini, 9'u bakim verme sebebiyle isini birakmak
zorunda kaldigimi, 2'si ise bakim siireci ile ilgili higbir zorluk yasamadigini ifade

etmistir (Bu soru i¢in anket formunda birden fazla alan isaretlenebilmektedir).

Daha dnceden DMD hastasina bakim verme ile ilgili bir egitim alip almadigi sorulan
bakim verenlerin; %27,1’i bu konuda egitim aldigin1 belirtirken (n=19), %72,9’u bu

konuda herhangi bir egitim almadigini ifade etmistir (n=51).
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Tablo 9. Bakim Siirecinde Sorumlulugun Paylasilma Durumuna iliskin Ozellikler

DEGiISKENLER GRUPLAR SAYI (n) YUZDE (%)
Evet 59 84,3
. Hayir 11 15,7
Bakim ile Ilgili Yardim Alma Durumu
TOPLAM 70 100
Yardimet olan yok. 11 16
Hastanin Annesi 4 57
Hastanin Babasi 42 60,0
Hastanin Kiz Kardesi 5 7,2
Hastanin Anneannesi 2 2,9
DMD Hastasina Bakim Verirken Bakim Hastanin Babaannesi 1 13
Verene Bakim Konusunda Yardimer Olan Kisi Hastanin Agabeyi 1 13
Hastanin Teyzesi 3 4,3
Komsu Kadmn 1 1,3
TOPLAM 70 100
BAKIM ALANI f
Yardimci olan kimse yok. 11
Tiim bakim alanlarinda 12
Ev igerisindeki igler 5
Hijyen ihtiyaglar1 30
Tasima 25
Ulagim 28
Sosyal faaliyetlere katilim 5
Kiyafet degisimi 6
Gezmek 4
Yardimer Olan Kisilerin Yardimer Olduklar Egzersiz yaptirma 3
Bakum Alani* Solunum cihazi temizligi 2
Kitap okuma 1
Yemek yedirme 8
Oyun oynama 1

*Anket formunda birden fazla alan isaretlenebilmektedir.

Yardimei olan Kisiler Ne Zamandir Yardim

Ediyor

1-5y1l 30 50,8
6-10 y1l 14 23,7
10 yildan fazla 15 25,5
TOPLAM 70 100
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Bakim ile ilgili yardim alma ag¢isindan; bakim verenlerin %84,3’ bakim ile ilgili

yardim alirken (n=59), %15,7’si bakim ile ilgili yardim almamaktadir (n=11).

DMD hastasina bakim verirken bakim verene bakim konusunda yardimci olan kisi
agisindan; bakim verenlerin %60’1 bakim ile ilgili yardimi hastanin babasindan (n=42),
%7,2’si hastanin kiz kardesinden (n=5), %35,7’si hastanin annesinden (n=4), %4,3"
hastanin teyzesinden (n=3), %2,9'u hastanin anneannesinden (n=2), %1,3"i hastanin
babaannesinden (n=1), %1,3'i hastanin agabeyinden (n=1) ve %1,3"'i komsu kadindan

(n=1) almaktadir.

Yardimcr olan kisilerin yardimct olduklart bakim alani agisindan; bakim verenlerin 30'u
bakim ile ilgili yardimi hastanin hijyen ihtiyaglarinin karsilanmasi, 28't ulasimin
saglanmasi, 25'i tasima, 8'i yemek yedirme, 6's1 kiyafet degisimi, 5'i sosyal faaliyetlere
katilim, 5'1 ev igerisindeki isler, 4t gezmek, 3"l egzersiz yaptirma, 2'si solunum cihazi
temizligi, 1'1 kitap okuma ve 1't oyun oynama alanlarinda yardim almaktadir. Bakim
verenlerin 12'si ise bakim konusunda kendisine yardimci olan kisinin, tim bakim

alanlarinda kendisine yardimei oldugunu belirtmistir.

Bakim verenlere bakim konusunda yardimci olan kisilerin %50,8’1 bakim ile ilgili
yardimi 1-5 yildir (n=30), %23,7’si bakim ile ilgili yardimi 6-10 yildir (n=14), %25,5’i

bakim ile ilgili yardim1 10 yildan fazla (n=15) zamandir saglamaktadir.
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Sekil 11. DMD'li Bireylerin Bakim Verenleri Acisindan Siire¢c Olarak Bakim?

[ KAHVALTI ]

'd N\
GECE RUTINI ] [ SABAH AKTIiVIiTELERIi

. J

( . . . . . h
AKSAM AKTIVITELERI SABAH EGZERSIiZi

\ ] [ J

( N\

AKSAM EGZERSIZi ] [ OZEL EGITiM MERKEZLERI

A\ J

[ GUN ORTASI AKTIiVITELER ] [ FiZiK TEDAVi MERKEZLERI ]

Bakim veren aile iiyelerinin (n=70) bir bakim giiniine iligkin anlatilar1 incelenmis olup,
giinliik bakim rutinlerinin birbirleri benzestigi ve birbirinden farklilastig1 noktalar, siire¢
olarak bakimin temel bulgularini olusturmustur. Bu bulgular, giin igerisindeki

faaliyetlere gore su sekilde gruplandirilmistir:

Kahvaltr; Kahvalti hazirlama ve bakim verilen bireye kahvalti yaptirma sorumlulugu
cogunlukla annenin igsellestirdigi bir aktivite olarak goriiliiyor. Bakim veren 15 anne ve
1 baba, goriisme esnasinda kahvalti yaptirma ve beslenme ile ilgili sorumluluklarina
vurgu yapmislardir. Tamamen yataga bagimli olan 6 DMD'li bireyin bakim verenleri
acisindan bakim verdikleri aile liyesine kahvalti yaptirma rutini, yutma gii¢liiklerine

bagli olarak mama ile beslenme nedeniyle, gecerli olamayabilmektedir.

Sabah Egzersizi; Sabah egzersizleri genellikle anneler ile birlikte yapilmaktadir; ancak,
bakim veren anne ve babalar, 6zel egitime veya fizik tedavi merkezine ge¢ kalmamak
adina egzersizleri sabah yapmaktan kagindiklarmi belirtmektedir. Bu nedenle bakim
verdikleri DMD'li bireye sabah egzersizi yaptirdigini bildiren bakim veren sayisi timii

anne olmak tlizere 4'tir.

2 Arastirma kapsaminda, Sosyodemografik Bilgi Formu'nda bakim verenlere agik uglu soru olarak yoneltilen
"Yakimimiza bakim verdiginiz bir giiniiniizii anlatr  misimiz?” sorusuna bakim verenlerin verdigi yanitlar
dogrultusunda gorsellestirilmistir.



104

Sabah Aktiviteleri: Genellikle anne ile birlikte ger¢eklestirilen sabah aktiviteleri; bakim
verdikleri DMD'li bireylerin spor faaliyetlerine katilmasini saglama (4 anne), 06zel
egitime veya fizik tedaviye gitmek i¢in kiyafetlerin degistirilmesi, ¢antanin
hazirlanmasi, dislerin fir¢alanmasi, banyo yaptirilmasi (3 anne ve 1 baba), bakim verilen
bireyle birlikte ev 6devlerini yapma, birlikte kitap okuma, birlikte oyun oynama (3
anne), bakim verilen bireyle birlikte gezmege ¢ikma (2 anne), bakim verilen bireyi
havuza/hidroterapiye gotiirme (2 anne), diger ¢ocuklar ile ilgilenme ve ev isi yapma (2

anne), kahvaltidan sonra tekrar uyuma (1 anne) faaliyetlerini icermektedir.

Okul/Ozel Egitim Merkezleri: 13 DMD'li birey 6zel egitime gitmektedir. Ozel egitim
merkezlerine ulagim c¢ogunlukla, servis veya anne/baba araciligiyla saglanmaktadir.
Ozel egitim merkezlerine giden 5 DMD'li birey &zel egitim merkezine servis
araciligiyla, 4'i anne, 2'si baba ve 1'i de anneannesi araciligiyla ulagsmaktadir. DMD'li
bireylerden 1'i ise; bir giin annesinin bir giin de babasinin araciligiyla 6zel egitim

merkezine ulagsmaktadir.

Fizik Tedavi Merkezleri: 38 DMD'li birey fizik tedavi merkezine gitmektedir. Fizik
tedavi merkezlerine ulasim ¢ogunlukla, servis veya anne/baba araciligiyla
saglanmaktadir. Fizik tedavi merkezlerine giden 7 DMD'li birey fizik tedavi merkezine
servis araciligiyla, 20'si anne, 9'u baba, 1'1 hem anne hem baba ve 1'1 de dayisi

araciligiyla fizik tedavi merkezine ulagmaktadir.

Giin Ortas1 Aktiviteler: DMD'li bireyler, glin ortasinda babalar1 genellikle iste oldugu
icin anneleri ile birlikte ev igerisinde vakit gecirmektedir. Ozellikle dgle ve gleden
sonraki zaman dilimlerini kapsayan bu siiregte DMD'li bireyler eve gelen 6gretmenler
sayesinde evde egitim gorebilmektedir. Bakim verdikleri DMD'li bireyin evde egitim
gordiigiinii belirten bakim verenlerin sayisi oldukga azdir (3 anne). Ote yandan, evde
egitim sayesinde disar1 ¢ikmak icin kendine vakit ayirabildigini belirten bakim verenler
de bulunmaktadir (2 anne). Giin ortasit aktivite olarak; DMD'li bireyler ve bakim
verenleri nadiren de olsa sosyal aktivitelere (sinema, tiyatro vb.) katilabildiklerini
belirtmislerdir (3 anne). Bakim veren babalar ise, yogun olarak birlikte televizyon
izlediklerini ifade etmislerdir (4 baba).
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Aksam Egzersizi: Aksam egzersizleri cogunlukla anneler ile birlikte yapilmakla birlikte
(18 anne); babalar isten gelmigse fizik tedavi hareketlerini onlar da yaptirabilmektedir.
Bu baglamda, 9 DMD'li birey aksam egzersizlerini babalariyla, 4'ii hem anne hem
babalartyla,1'i anne ve baba doniisiimlii olacak sekilde ve 1'i de kiz kardesiyle birlikte

yapmaktadir.

Aksam Aktiviteleri: DMD'li bireye bakim veren anne ve babalarin bir kismi1 (4 anne ve
1 baba), bakim verdikleri ¢ocuklarini, 6zellikle yemekten sonra aksam aktivitesi olarak
disar1 ¢ikardigin1 belirtmistir. 5 anne, c¢ocuklarinin kendilerine bakiliyormus gibi
gelmesi, tekerlekli sandalyeden ya da fiziksel goriintiilerinden utanmalari, kendilerini
anne/babalarina yiik olarak goérmeleri gibi nedenlerle birlikte disar1 ¢ikamadiklarini
ifade etmistir. 1 anne, disar1 c¢ikarmayr ¢ok istedigi halde, solunum cihazinin
arizalanmasindan korktugu i¢in ¢ocugunu disar1 ¢ikaramamaktadir. 1 anne, ¢ocugunun
mikrop kapmasindan korktugunu ve bu nedenle de onu disar1 ¢ikarmadigini belirtmistir.
Ayrica anneler, ¢ogunlukla babalar olmadan hastalarini (tasima ve ulagim nedeniyle)
disar1 ¢ikaramamaktadir. 3 anne ancak, babalar isten dondiikten sonra birlikte disari

cikabildiklerini ifade etmistir.

Gece Rutini: DMD'li bireye bakim veren anne ve babalar, geceleri uykularinin
pozisyon verme, tuvalet ihtiyact ve afolarin (ayak bilegi ortezleri) ¢ikartilmasi gibi
nedenlerle sik sik boliindiigiinii ifade etmistir (9 anne ve 2 baba). DMD'li bireylerin 8'i
ayak bilekleri i¢in ortez kullanmaktadir. Bu ortezler genellikle hareketin daha kisith
oldugu gece saatlerinde takilmaktadir. Baz1 bireyler, rahatsizlik verdigi diisiincesiyle bu
ortezleri kullanmak istememekte, bu nedenle de c¢ikarabilmektedir. 3 anne s6z konusu
bu durumu engelleyebilmek adina (¢ocuklar1 bu ortezleri ¢ikarmasin diye) onlar gece
uyuduktan sonra odalarindan ayrildiklarini belirtmistir. 1 anne, ¢ocuklarina geceleri
pozisyon verebilmek i¢in tiim ailenin ayn1 odada yattigini, 1 anne ise yine pozisyon

verebilmesi i¢in ¢ocugunun babasi ile birlikte uyudugunu ifade etmistir.

Ila¢ Kullamimi: 17 DMD'li birey steroid (kortizon) kullanmaktadir. flag kullanim
saatleri farklilik gostermekle birlikte 17 DMD'li bireye de ilaglarini anneleri
vermektedir. 2 baba ise; birincil bakim verenler olduklar1 halde ¢ocuklarina ilaglarini

icirme sorumlulugunun annelerde oldugunu ifade etmistir.
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4.3. BAKIM VEREN AILE UYELERININ BAKIM YUKLERINE ILISKIN
BULGULAR

Bakim veren aile iiyelerinin bakim yiiklerine iliskin bulgular a¢isindan ilk olarak,
Ol¢eklerden aldiklar1 puan ortalamalarma (Tablo 10.) ve hangi diizeyde bakim yiikii
hissettiklerine (Tablo 11.) yer verilmistir. Daha sonrasinda; bakim yiiklerine iliskin

hipotezler baglaminda analiz yapilmstir.

Tablo 10. Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri ve Bakim Verme Yiikii Olgegi Toplam
Puani

N Ort+SS Min- Maks Puan
Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Toplam Puam

70 35,039:13,605 0-65

70 13,87+4,344 0-20
Zaman- Bagimhlik Yiikii Alt Boyutu

70 6,73+4,581 0-20
Gelisimsel Yiik Alt Boyutu

70 8,696:5,759 0-20
Fiziksel Yiik Alt Boyutu

70 3,54+3,574 0-14
Sosyal Yiik Alt Boyutu

70 2,34+3,055 0-15
Duygusal Yiik Alt Boyutu

= 27-79

Bakim Verme Yiikii Olcegi Toplam Puam 70 51,3300+11,7320

Tablo 10.'daki verilere gore; DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin Bakim
Verenlerin Yiikii Envanteri puan ortalamalar1 35,0393+13,6050'dir. Bakim verenlerin
envanterin Zaman-Bagimlilik Yiiki Alt Boyutu'ndan 13,87+4,344, Gelisimsel Yik Alt
Boyutu'ndan 6,73+4,581, Fiziksel Yiik Alt Boyutu'ndan 8,696+5,759, Sosyal Yiik Alt
Boyutu'ndan 3,54+3,574 ve Duygusal Yiik Alt Boyutu'ndan 2,34+3,055 puan aldiklari
belirlenmistir. Bakim Verme Yikii Olgegi puan ortalamalar1 ise; 51,3300+11,7320

olarak belirlenmistir.



Tablo 11. Bakim Verme Yiikii Olgegi Puan Aralig
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Bakim Verme Yiikii Olcegi Puan Araligi N Yiizde (%)
Hafif Diizeyde Bakim Yiikii (22-46 Puan) 23 32,9
Orta Diizeyde Bakim Yiikii (47-55 Puan) 23 32,9
Siddetli Diizeyde Bakim Yiikii (56-110 Puan) 24 34,3
Toplam 70 100

Tablo 11.'deki verilere gére; DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin %32,9'u hafif

diizeyde bakim yiikii, %32,9'u orta diizeyde bakim yiikii ve %34,3" siddetli diizeyde

bakim yiikii hissetmektedir.
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Hipotezler 1:

Hoo: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin yast ile bakim verme yiikii arasinda
anlamli bir iligki yoktur.
Hib: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin yasi ile bakim verme yiikii arasinda

anlaml bir iliski vardir.

Tablo 12. Bakim Verme Yiikii Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile Uyesinin
Yas1 Arasindaki Iliski

Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Alt Boyutlan
Bakim Bakim
Zaman- . i, VIR
Basimhlik Gelisimsel Fiziksel Sosyal Duygusal | Yiikii _ Yiikii
Y%( Yiik Yiik Yiik Yiik Envanteri Olgegi
uku Toplam Toplam
Puam Puam
r 0,085 -0,103 0,010 0,006 -0,268 -0,084 -0,105
Bakim 0,482 0,396 0,034 0,958 | 0,025 0,489 0,385
Verenin | p* ! ' ' ' ' ' '
Yasi
N 70 70 70 70 70 70 70

*: Spearman Korelasyon Analizi

Tablo 12.’de yer alan Spearman korelasyon analizi sonuglarina bakildiginda; Zaman-
Bagimhilik Yiki, Gelisimsel Yik, Fiziksel Yiik, Sosyal Yiik, Bakim Verenlerin Yiikii
Envanteri Toplam Puani ve Bakim Verme Yiikii Olcegi Toplam Puam ile DMD
hastasina bakim veren aile iiyesinin yasi arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iliski
yoktur (r=0,085, p=0,482, r=-0,103, p=0,396, r=0,010, p=0,934, r=0,006, p=0,958, r=-
0,084, p=0,489, r=-0,105, p=0,385).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; ""Hob: DMD hastasina bakim veren aile
iiyelerinin yagi ile bakim verme yiikii arasinda anlaml bir iliski yoktur.” hipotezi
desteklenmektedir. Ancak; Duygusal Yiik ile DMD hastasina bakim veren aile iyesinin
yas1 arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli zayif iligki vardir (r=-0,268,
p<0,05). Buna gére; DMD hastasina bakim veren aile iiyesinin yasi arttik¢a, Duygusal

Yiik toplam puani azalmaktadir.
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Hipotezler 2:

Ho.c: Bakim verilen DMD hastasinin yast ile aile tiyelerinin bakim verme yiikii arasinda
anlamli bir iligki yoktur.
Hic: Bakim verilen DMD hastasinin yasgi ile aile tiyelerinin bakim verme yiikii arasinda

anlaml bir iliski vardir.

Tablo 13. Bakim Verme Yiikii Diizeyi ile DMD Hastasinin Yas1 Arasindaki liski

Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Alt Boyutlan
Bakim Bakim
Verenlerin | Verme
Zaman- o A ol e o1 e
Bagimhlik Gelisimsel Fiziksel Sosyal Duygusal | Yiikii _ Yiikii
L Yiik Yiik Yiik Yiik Envanteri Olgegi
Yiikii
Toplam Toplam
Puam Puam
r | -0,006 -0,213 0,008 0033 | -0.174 -0,135 -0,115
Hastanmn | 1 95 0,076 0,978 0784 | 0,150 0,267 0,342
Yasi p
N 70 70 70 70 70 70 70

*: Pearson Korelasyon Analizi

Tablo 13.’te yer alan Pearson korelasyon analizi sonuglarina bakildiginda; Zaman-
Bagimhilik yiikii, Gelisimsel Yiik, Fiziksel Yiik, Sosyal Yiik, Duygusal Yiik, Bakim
Verenlerin Yiikii Envanteri Toplam Puani ve Bakim Verme Yiikii Ol¢egi Toplam Puani
ile DMD hastasinin yasi1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iligki yoktur (r=-0,006,
p=0,959, r=-0,213, p=0,076, r=-0,003, p=0,978, r=-0,033, p=0,784, r=-0,174, p=0,150,
r=-0,135, p=0,267, r=-0,115, p=0,342).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; "'Ho.c: Bakim verilen DMD hastasinin yasi ile
aile iiyelerinin bakim verme yiikii arasinda anlamli bir iligki yoktur.' hipotezi

desteklenmektedir.

Hipotezler 3:

Ho.e: Bakim verilen DMD hastasinin tani alma yasi ile aile tiyelerinin bakim verme yiikii
arasmda anlamh bir iliski yoktur.
Hi.c: Bakim verilen DMD hastasinin tani alma yast ile aile tiyelerinin bakim verme yiikii

arasinda anlaml bir iliski vardir.



Tablo 14. Bakim Verme Yiikii Diizeyi ile DMD Hastasinin

Olarak) Gruplar1 Arasindaki Farklilagma
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Tan1 Aldig1 Yas (Ay

Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Alt Boyutlar

Bakim Bakim
Zaman- . iy Verenlerin | Verme
Basimhilik Gelisimsel | Fiziksel Sosyal Duygusal | Yiikii Yiikii
Y..%(.. Yiik Yiik Yiik Yiik Envanteri | Olgegi
i Toplam Toplam
Puam Puam
Tam
Aldig
Yas N | Ort£SS Ort+SS Ort+SS Ort+SS Ort+SS Ort+SS Ort+SS
(Ay
Olarak)
<=12 15 | 13,73+3,63 | 8,53+5,89 | 9,83+6,06 | 3,46+3,33 | 2,60+2,61 | 38,16+14,37 | 55,53+14,10
ayhk
13-36 26 | 13,03+4,48 | 6,53+4,35 | 10,0446,16 | 4,15+4,26 | 2,26+3,02 | 36,16+13,82 | 52,30+11,15
ayhk
37-48 11 | 13,18+6,19 | 6,27+3,40 | 8,40+5,50 | 3,45+3,41 | 2,45+4,36 | 32,95+16,28 | 50,81+12,54
ayhk
>48 18 | 15,61£2,99 | 5,7744,22 | 5,97+4,32 | 2,77€2,79 | 2,16+£2,72 | 32,08+11,01 | 46,72+8,91
ayhk
p* 0,250 0,498 0,138 0,885 0,793 0,660 0,197

*: Kruskal Wallis-H testi

Tablo 14.’teki verilere gore; Zaman-Bagimmlilik yiikii, Gelisimsel Yik, Fiziksel Yiik,

Sosyal Yiik, Duygusal Yiik, Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Toplam Puani1 ve Bakim

Verme Yiikii Olgegi Toplam Puani &lgeklerinin toplam puan ortalamalari, DMD

hastasinin tani aldig1 yas (ay olarak) gruplar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark
gostermemistir (p=0,250, p=0,498, p=0,138, p=0,885, p=0,793, p=0,660, p=0,197).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; ""Ho..: Bakim verilen DMD hastasinin tani

alma yas: ile aile iiyelerinin bakim verme yiikii arasinda anlaml bir iliski yoktur.'"

hipotezi desteklenmektedir.
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Hipotezler 4:

Hoqa: Bakim verilen DMD hastasinin ambulasyon seviyesi ile aile tiyelerinin bakim
verme Yiikii arasinda anlaml bir iligki yoktur.
Hida: Bakim verilen DMD hastasinin ambulasyon seviyesi ile aile iiyelerinin

bakimverme yiikii arasinda anlamli bir iliski vardur.

Tablo 15. Bakim Verme Yiikii Diizeyi ile Bakim Verilen DMD Hastasinin Ambulasyon
Seviyesi Arasindaki iliski

Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Alt Boyutlar
Zaman- Gelisimse | Fiziksel | Sosyal | Duygusal | Bakim Bakim
Bagimhhk | 1Yiik Yiik Yiik Yiik Verenlerin | Verme
Yiikii Yiikii Yiikii
Envanteri | Olgegi
Toplam Toplam
Puam Puam
Ambulasyo | N Ort+ Ort+ Ort+ Ort+x | Ortx Ort+ Ort+
n Seviyesi SS SS SS SS SS SS SS
Tamamen 6 16,50+ 6,66+ 7,50+ 2,66+ | 1,50+ 33,33+ 52,66+
yataga 3,08 4,50 4,40 3,55 1,97 10,07 9,89
bagimh
Tekerlekli 31 15,19+ 6,77+ 10,16+ 3,61+ | 2,16 37,87+ 52,38+
sandalye 3,92 4,04 5,57 3,11 3,50 12,92 10,13
kullaniyor.
Yiiriiyebili | 33 12,15+ 6,69+ 7,53+ 3,63+ | 2,66+ 32,68+ 50,09+
yor. 4,32 5,16 5,96 4,03 2,78 14,58 13,49
p* 0,005 0,913 0,147 0,686 | 0,352 0,332 0,711

*: Kruskal Wallis-H testi

Tablo 15."teki verilere gore; Gelisimsel Yiik, Fiziksel Yiik, Sosyal Yiik, Duygusal Yiik,
Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Toplam Puami ve Bakim Verme Yiikii Olgegi
Toplam Puani olgeklerinin toplam puan ortalamalari, DMD hastasinin ambulasyon

seviyesi gruplar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark gostermemistir (p=0,913,
p=0,147, p=0,686, p=0,352, p=0,332, p=0,711).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; ""Hoqs: Bakim verilen DMD hastasinin
ambulasyon seviyesi ile aile iiyelerinin bakim verme yiikii arasinda anlaml bir iligki

yoktur." hipotezi desteklenmektedir. Ancak; Zaman-Bagimlilik Yiikii alt boyutu toplam
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puan ortalamasi, bakim verilen DMD hastasinin ambulasyon seviyesi gruplar1 arasinda

istatistiksel olarak anlamli fark gdstermistir (p<0,05).

Hipotezler 5:

Hoe: DMD hastasina bakim verme yiikii bakimindan kadin ve erkekler arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir fark yoktur.

Hie: DMD hastasina bakim verme yiikii bakimindan kadin ve erkekler arasinda

istatistiksel olarak anlaml bir fark vardir.

Tablo 16. Bakim Verme Yiikii Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Kadm ve
Erkekler Arasindaki Farklilasma

Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Alt Boyutlar

Bakim Bakim

Verenlerin | Verme

Zaman- .. T ot e o

Basimhlk Gelisimsel Fiziksel Sosyal Duygusal | Yiikii _ Yiikii

ASIY Yiik Yiik Yiik Yiik Envanteri Olgegi

Yiikii

Toplam Toplam

Puam Puam

Cineivet N Ortt Ort+ Ort+ Ort+ Ort+ Ort+ Ort+

y SS SS SS SS SS SS SS

65 13,69+ 6,75+ 8,76+ 3,43+ 2,32+ 34,76+ 51,27+

Kadin 4,25 4,60 5,65 3,54 3,06 13,60 11,67
5 16,20+ 6,40+ 7,75+ 5,00+ 2,60+ 38,55+ 52,00+

Erkek 5,35 4,66 7,72 4,00 3,28 14,62 13,92

p* | 0,155 0,965 0,674 0,385 0,842 0,520 0,991

*: Mann Whitney U Testi

Tablo 16.’daki verilere gore; Zaman-Bagimlilik Yiikii, Gelisimsel Yiik, Fiziksel Yik,
Sosyal Yiik, Duygusal Yiik, Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Toplam Puani ve Bakim
Verme Yiikii Olgegi Toplam Puani &lgeklerinin toplam puan ortalamalari, DMD
hastasina bakim veren kadinlar (anneler) veya erkekler (babalar) arasinda istatistiksel
olarak anlamli fark gostermemistir (p=0,155, p=0,965, p=0,674, p=0,385, p=0,842,
p=0,520, p=0,991).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; ""Hoe: DMD hastasina bakim verme yiikii
bakimindan kadin ve erkekler arasinda istatistiksel olarak anlaml bir fark yoktur."

hipotezi desteklenmektedir.



Hipotezler 6:

Hof: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin sahip olduklart ¢cocuk sayisi ile bakim

verme yiikii arasinda anlaml bir iliski yoktur.
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Hi: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin sahip olduklar: ¢ocuk sayist ile bakim

verme yiikii arasinda anlamli bir iliski vardir.

Tablo 17. Bakim Verme Yiikii Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile
Uyelerinin Sahip Olduklar1 Cocuk Sayis1 Arasindaki Iliski

Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Alt Boyutlan
Bakim Bakim
Zaman- . . Verenlerin | Verme
Bagimhilik Gelisimsel | Fiziksel Sosyal Duygusal | Yiikii _ Yiikii
Yiikii Yiik Yiik Yiik Yiik Envanteri Olgegi
ik Toplam Toplam
Puanm Puam
r 0,078 -0,011 0,081 -0,088 -0,013 0,054 0,084
| 0,523 0,925 0,505 0,469 0,914 0,658 0,491
Cocuk p
Sayisi
N 70 70 70 70 70 70 70

*: Spearman Korelasyon Analizi

Tablo 17.’de yer alan Spearman korelasyon analizi sonuglarina bakildiginda; Zaman-
Bagimhilik Yiikii, Gelisimsel Yiik, Fiziksel Yik, Sosyal Yiik, Duygusal Yik, Bakim
Verenlerin Yiikii Envanteri Toplam Puan1 ve Bakim Verme Yiikii Olgcegi Toplam Puani
ile DMD hastasina bakim veren aile {iyelerinin sahip olduklar1 ¢ocuk sayisi arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir iliski yoktur (r=-0,078, p=0,523, r=-0,011, p=0,925,
r=0,081, p=0,505, r=-0,088, p=0,469, r=-0,013, p=0,914, r=0,054, p=0,658, r=0,084,
p=0,491).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; ""Hof: DMD hastasina bakim veren aile
iiyelerinin sahip olduklart cocuk sayisi ile bakim verme yiikii arasinda anlaml bir

iligki yoktur."" hipotezi desteklenmektedir.

Hipotezler 7:
Hog: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin sahip olduklari DMD hastast ¢ocuk

sayisi ile bakim verme yiikii arasinda anlamli bir iliski yoktur.
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Hig: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sahip olduklart DMD hastast ¢ocuk

sayist ile bakim verme yiikii arasinda anlaml bir iligki vardir.

Tablo 18. Bakim Verme Yiikii Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile
Uyelerinin Sahip Olduklar1 DMD Hastas1 Cocuk Say1s1 Arasindaki liski

Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Alt Boyutlar
Bakim Bakim
Verenlerin | Verme
Zaman- a-q e e el
Bagmhihk Gelisimsel | Fiziksel Sosyal Duygusal Yiikii _ Yiikii
g Yiik Yiik Yiik Yiik Envanteri | Olgcegi
Yiikii
Toplam Toplam
Puam Puam
PMD1 | 0,070 0,111 0,041 -0,305 0,163 0,018 0,071
Hastasi
Cocuk | p* 0,567 0,358 0,739 0,010 0,177 0,884 0,560
Sayisi N 70 70 70 70 70 70 70

*: Spearman Korelasyon Analizi

Tablo 18.’de yer alan Spearman korelasyon analizi sonuglarina bakildiginda; Zaman-
Bagimhilik Yiiki, Gelisimsel Yiik, Fiziksel Yik, Duygusal Yiik, Bakim Verenlerin
Yiikii Envanteri Toplam Puani ve Bakim Verme Yiikii Olgegi Toplam Puani ile DMD
hastasina bakim veren aile tiyelerinin sahip olduklart DMD hastasi ¢ocuk sayisi arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir iliski yoktur. (r=-0,070, p=0,567, r=0,111, p=0,358,
r=0,041, p=0,739, r=0,163, p=0,177, r=0,018, p=0,884, r=0,071, p=0,560).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; ""Hoge DMD hastasina bakim veren aile
iiyelerinin sahip olduklart DMD hastast ¢ocuk sayist ile bakim verme yiikii arasinda
anlamly bir iliski yoktur.' hipotezi desteklenmektedir. Ancak; Sosyal Yiik ile DMD
hastasina bakim veren aile tiyelerinin sahip olduklart DMD hastas1 ¢ocuk sayisi arasinda
negatif yonde istatistiksel olarak anlamli zayif iliski vardir (r=-0,305, p<0,05). Buna
gore; DMD hastasi ¢ocuk sayist arttik¢a Sosyal Yiik toplam puani azalmaktadir.

Hipotezler 8:
Hon: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sahip olduklari DMD hastast

olmayan ¢ocuk sayist ile bakim verme yiikii arasinda anlamli bir iliski yoktur.
Hin: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sahip olduklari DMD hastast

olmayan ¢ocuk sayist ile bakim verme yiikii arasinda anlaml bir iliski vardur.



115

Tablo 19. Bakim Verme Yiikii Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile
Uyelerinin Sahip Olduklar1 DMD Hastas1 Olmayan Cocuk Sayis1 Arasindaki liski

Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Alt Boyutlar
Bakim Bakim
Verenlerin | Verme
Zaman- . . . e A
Bagimhhik Gelisimsel Fiziksel Sosyal Duygusal | Yiikii _ Yiikii
g Yiik Yiik Yiik Yiik Envanteri Olgegi
Yiikii
Toplam Toplam
Puam Puam
Saghkh | r 0,071 -0,050 0,092 0,010 -0,038 0,047 0,042
Cocuk || 0558 0,682 0,451 0,934 0,757 0,702 0,729
Sayis1 P
N 70 70 70 70 70 70 70

*: Spearman Korelasyon Analizi

Tablo 19.’da yer alan Spearman korelasyon analizi sonuglarina bakildiginda; Zaman-
Bagimhilik Yiikii, Gelisimsel Yiik, Fiziksel Yiik, Sosyal Yik, Duygusal Yiik, Bakim
Verenlerin Yiikii Envanteri Toplam Puani ve Bakim Verme Yiikii Olgegi Toplam Puani
ile DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sahip olduklar1 saglikli ¢ocuk sayisi
arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iliski yoktur (r=0,071, p=0,558, r=-0,050,
p=0,682, r=0,092, p=0,451, r=0,010, p=0,934, r=-0,038, p=0,757, r=0,047, p=0,702,
r=0,042, p=0,729).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; '"Hon: DMD hastasina bakim veren aile
ityelerinin sahip olduklart DMD hastast olmayan ¢ocuk sayisi ile bakim verme yiikii

arasinda anlaml bir iligki yoktur.'’ hipotezi desteklenmektedir.

Hipotezler 9:

Ho.: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sosyoekonomik statiisii ile bakim
verme yiikii arasinda anlaml bir fark yoktur.
Hi,: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sosyoekonomik statiisii ile bakim

verme yiikii arasinda anlamli bir fark vardur.
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Tablo 20. Bakim Verme Yiikii Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile

Uyelerinin Sosyo-Ekonomik Statiisii Arasindaki Farklilasma

Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Alt Boyutlar
Bakim Bakim
Zaman- . verenlerin | Verme
Bagimhlik Gelisimsel | Fiziksel | Sosyal Duygusal | Yiikii _ Yiikii
g Yiik Yiik Yiik Yiik Envanteri | Olcegi
Yiikii
Toplam Toplam
Puam Puam
Sosyo- Ort+ Ort+ Ort+ Ort+ Ortx Ort+ Ortx
Ekonomik | N | SS SS SS SS SS SS SS
Statii
fyi 12,30+ 5,69+ 7,98+ 3,92+ 1,30+ 30,51+ 46,07+
13 | 549 4,93 6,00 4,29 1,65 15,66 13,54
Kitii 15,60+ 6,20+ 9,12+ 3,50+ 4,50+ 38,62+ 53,60+
47 | 4,83 3,35 6,58 3,02 4,81 15,74 13,59
T 13,93+ 7,12+ 8,80+ | 3,44+ 2,17+ 35,52+ 52,29+
10 | 3,80 4,73 5,62 3,53 2,72 12,50 10,60
p* 0,223 0,608 0,883 0,918 0,102 0,458 0,105

*: Kruskal Wallis-H testi

Tablo 20.’deki verilere gore; Zaman-Bagimlilik Yiikii, Gelisimsel Yiik, Fiziksel Yik,
Sosyal Yiik, Duygusal Yiik, Bakim Verenlerin Yikii Envanteri Toplam Puani1 ve Bakim
Verme Yiikii Olgegi Toplam Puani o6lgeklerinin toplam puan ortalamalari, DMD
hastasina bakim veren aile iiyelerinin sosyoekonomik statiisii gruplar1 arasinda
istatistiksel olarak anlamli fark gostermemistir. (p=0,223, p=0,608, p=0,883, p=0,918,
p=0,102, p=0,458, p=0,105).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; ""Ho.. DMD hastasina bakim veren aile
iiyelerinin sosyoekonomik statiisii ile bakim verme yiikii arasinda anlaml bir fark

yoktur."" hipotezi desteklenmektedir.

Hipotezler 10:

Ho.i: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin egitim seviyesi ile bakim verme yiikii
arasida anlamh bir fark yoktur.
Hyi: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin egitim seviyesi ile bakim verme yiikii

arasinda anlaml bir fark vardir.
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Tablo 21. Bakim Verme Yiikii Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile

Uyelerinin Egitim Durumu Arasindaki Farklilasma

Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Alt Boyutlar

Bakim Bakim
Verenlerin | Verme
Zaman- .. g e e
Bagimhilik Gsllslmsel Flglksel 89§yal Dl‘J‘ygusaI Yiikii _ Yukli
Yiikii Yiik Yiik Yiik Yiik Envanteri Olgegi
Toplam Toplam
Puam Puam
Egitim N Ort+ Ort+ Ort+ Ort+ Ort+ Ort+ Ort+
SS SS SS SS SS SS SS
Durumu
17+ 9,00+ 15,00+ 5,00+ 6,50+ 52,5+ 72,00+
doe'fgLi'lryazar 2 | 424 1,41 5303 | 7,07 3,53 11,66 4,24
, | 850 1,00+ 1,25+ 2,50+ 1,00+ 14,25+ 42,50+
Okuryazar 12,02 1,41 1,76 3,53 1,41 20,15 17,67
. 23 15,17+ 6,73+ 9,40+ 2,13+ 2,39+ 35,96+ 50,30+
Ilkokul 3,85 3,93 5,92 2,95 3,04 11,91 9,76
11 12,00+ 8,00+ 11,47+ 5,00+ 3,27+ 39,75+ 53,00+
Ortaokul 5,07 3,67 5,50 4,62 4,69 12,27 12,3
16 14,37+ 5,62+ 7,42+ 5,06+ 2,12+ 34,60+ 52,37+
Lise 3,77 4,80 4,90 3,25 2,15 13,18 12,78
. 15 13,00+ 6,53+ 6,50+ 2,80+ 1,46+ 29,43+ 47,46+
Universite 3,48 4,9 5,07 3,00 2,32 12,48 9,50
Lisans Ustii
p* | 0,316 0,097 0,033 0,083 0,495 0,048 0,108

*: Kruskal Wallis-H testi

Tablo 21.’deki verilere gore; Zaman-Bagimlilik Yiikii, Gelisimsel Yiik, Sosyal Yiik,

Duygusal Yiik ve Bakim Verme Yiikii Olgegi Toplam Puani 6lgeklerinin toplam puan

ortalamalari, DMD hastasina bakim veren aile lyelerinin egitim durumu gruplari

arasinda istatistiksel olarak anlamli fark géstermemistir (p=0,316, p=0,097, p=0,083,
p=0,495, p=0,108). Ancak; Fiziksel Yiik ve Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Toplam

Puant olgeklerinin toplam puan ortalamalari, DMD hastasina bakim veren aile

iiyelerinin egitim durumu gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli fark gostermistir

(p<0,05, p<0,05). Bu noktada elde edilen bulgulara gére; ""H1;: DMD hastasina bakim

veren aile iiyelerinin egitim seviyesi ile bakim verme yiikii arasinda anlamli bir fark

vardir."’ hipotezi desteklenmektedir.
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Hipotezler 11:

Hoj: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin medeni durumu ile bakim verme yiikii
arasinda anlamli bir fark yoktur.
Hij: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin medeni durumu ile bakim verme yiikii

arasinda anlaml bir fark vardir.

Tablo 22. Bakim Verme Yiiki Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile

Uyelerinin Medeni Durum Gruplar1 Arasindaki Farklilasma

Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Alt Boyutlarn
Bakim Bakim
Zaman- . . verenlerin | Verme
Bagimhhik Gelisimsel | Fiziksel Sosyal Duygusal | Yiikii _ Yiikii
L Yiik Yiik Yiik Yiik Envanteri Olgegi
Yiikii
Toplam Toplam
Puam Puam
Medeni | N | Ort£SS Ort+SS Ort+SS Ort+SS Ort+SS Ort+SS Ort+SS
Durum
Bekar 65 | 15,60+4,03 | 7,20+4,43 11,25+5,07 | 4,00+£1,58 | 1,80+2,48 | 39,85+13,53 57,20+8,16
Evii 5 13,7344,36 | 6,69+4,62 8,50+5,79 3,50+3,68 | 2,38+3,10 | 34,66+13,64 50,87+11,88
p* 0,397 0,757 0,283 0,423 0,723 0,397 0,200

*: Mann Whitney U Testi

Tablo 22.’deki verilere gore; Zaman-Bagimlilik Yiikii, Gelisimsel Yiik, Fiziksel Yik,
Sosyal Yiik, Duygusal Yiik, Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Toplam Puani ve Bakim
Verme Yiikii Olgegi Toplam Puani dlgeklerinin toplam puan ortalamalari, DMD
hastasina bakim veren aile iiyelerinin medeni durumu evli olanlar ve olmayanlar
arasinda istatistiksel olarak anlamli fark gostermemistir (p=0,397, p=0,757, p=0,283,
p=0,423, p=0,723, p=0,397, p=0,200).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; ""Hoj: DMD hastasina bakim veren aile
iiyelerinin medeni durumu ile bakim verme yiikii arasinda anlamh bir fark yoktur."

hipotezi desteklenmektedir.
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Hipotezler 12:

Hok: DMD hastasina bakim veren aile itiyelerinin bakim verme yiikii bakimindan, bir
iste ¢calisanlar ve ¢alismayanlar arasinda anlamh bir fark yoktur.
Hik: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin bakim verme yiikii bakimindan, bir

iste ¢calisanlar ve ¢calismayanlar arasinda anlaml bir fark vardur.

Tablo 23. Bakim Verme Yiikii Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile
Uyelerinde Bir Iste Calisanlar ve Calismayanlar Arasinda Farklilasma

Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Alt Boyutlan

Bakim Bakim
Zaman- iy iy Verenlerin | Verme
Basimhilik Gelisimsel | Fiziksel Sosyal Duygusal | Yiikii _ Yiikii
Y%( Yiik Yiik Yiik Yiik Envanteri Olgegi
wiku Toplam Toplam
Puam Puam
Calisma | N | Ort£SS Ort£SS Ort£SS Ort£SS Ort+SS Ort+SS Ort+SS
Durumu
Evet 10 | 14,10+£2,96 | 7,10+£5,06 | 9,50+7,14 | 5,20+4,28 | 2,20+2,78 | 38,40+12,66 | 54,30+11,98
Hayir 60 | 13,83+4,55 | 6,66+4,53 | 8,56+5,55 | 3,26+3,40 | 2,36+3,11 | 34,47+13,77 | 50,83+11,71

o* 0,953 0,926 0,699 0,150 0,902 0,374 0,330

*: Mann Whitney U Testi

Tablo 23.’teki verilere gore; Zaman-Bagimlilik Yiikii, Gelisimsel Yik, Fiziksel Yik,
Sosyal Yiik, Duygusal Yiik, Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Toplam Puani ve Bakim
Verme Yiikii Olgegi Toplam Puani dlgeklerinin toplam puan ortalamalari, DMD
hastasina bakim veren aile iiyelerinde bir iste calisanlar ve c¢alismayanlar gruplar
arasinda istatistiksel olarak anlamli fark gostermemistir (p=0,953, p=0,926, p=0,699,
p=0,150, p=0,902, p=0,374, p=0,330).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; ""Hok: DMD hastasina bakim veren aile
iiyelerinin bakim verme yiikii bakimindan, bir iste calisanlar ve calismayanlar

arasinda anlaml bir fark yoktur.' hipotezi desteklenmektedir.
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Hipotezler 13:

Ho.: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin bakim verme yiikii bakimindan, kirda
vasayanlar ve kentte yasayanlar arasinda anlamli bir fark yoktur.
Hii: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin bakim verme yiikii bakimindan, kirda

vasayanlar ve kentte yasayanlar arasinda anlamli bir fark vardir.

Tablo 24. Bakim Verme Yiikii Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile

Uyelerinin Yasanilan Yer Gruplar1 Arasindaki Farklilasma

Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Alt Boyutlar
Bakim Bakim
Zaman- iy iy Verenlerin | Verme
Bagimhhik Gelisimsel | Fiziksel Sosyal Duygusal | Yiikii _ Yiikii
P Yiik Yiik Yiik Yiik Envanteri Olgegi
Yiikii
Toplam Toplam
Puam Puam
Yasamlan | | 014488 | Ort+SS | Ort+SS | Ort+SS | OrtzSS | OrtSS Ori+SS
Yer
il 56 | 13,75+4,44 | 7,00+4,71 | 8,88+6,12 | 3,98+3,67 | 2,00+2,67 | 35,43+14,34 | 52,16+12,32
flce 12 | 14,41+4,39 | 5,83+4,15 | 8,33+4,10 | 2,08+2,67 | 4,00+4,28 | 34,66+10,27 | 48,41+8,67
Koy 2 14,00+0,00 | 4,50+3,53 | 5,62+4.,41 | 0,00+0,00 | 2,00+2,82 | 26,12+10,78 | 45,50+10,60
p* 0,920 0,617 0,737 0,045 0,138 0,601 0,495

*: Kruskal Wallis-H testi

Tablo 24.’teki verilere gore; Zaman-Bagimlilik Yiikii, Gelisimsel Yik, Fiziksel Yik,
Duygusal Yiik, Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Toplam Puani ve Bakim Verme
Yiikii Olgegi Toplam Puani &lceklerinin toplam puan ortalamalari, DMD hastasia
bakim veren aile tiyelerinin yasadiklar1 yer gruplar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli

fark géstermemistir (p=0,920, p=0,617, p=0,737, p=0,138, p=0,601, p=0,495).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; ""Hoi: DMD hastasina bakim veren aile
iiyelerinin bakim verme yiikii bakimindan, kirda yasayanlar ve kentte yasayanlar

arasinda anlaml bir fark yoktur.' hipotezi desteklenmektedir.

Ancak; Duygusal Yiik alt boyutu toplam puan ortalamas1 DMD hastasina bakim veren
aile tyelerinin yasadiklari yer gruplari arasinda istatistiksel olarak anlamli fark

gostermistir (p<0,05).
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Hipotezler 14:

Hom: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin giin icerisinde bakima ayirdiklar
ortalama bakim stiresi ile bakim verme yiikii arasinda anlamly bir fark yoktur.
Him: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin giin icerisinde bakima aywdiklar

ortalama bakim siiresi ile bakim verme yiikii arasinda anlaml bir fark vardir.

Tablo 25. Bakim Verme Yiikii Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile

Uyelerinin Giin Igerisinde Bakima Ayirdiklar1 Ortalama Zaman Gruplar1 Arasindaki

Farklilagma
Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Alt Boyutlar
Bakim Bakim
DA - . Vgreplerm V(irr?e
Basimhilk Gelisimsel Fiziksel Sosyal Duygusal | Yiikii | Yiikii
Y%( Yiik Yiik Yiik Yiik Envanteri | Olcegi
uku Toplam Toplam
Puam Puanm
Ortalama Ort+ Ort+ Ort+ Ort+ Ort+ Ort+ Ort+
Bakim N SS SS SS SS SS SS SS
Siiresi
1-3 saat 14,50+ 5,00+ 1,25+ 7,50+ 5,50+ 33,75+ 47,50+
2 2,12 2,82 1,76 3,53 3,53 10,25 0,70
3-6 saat 7,75+ 7,00+ 10,93+ 8,00+ 2,25+ 33,68+ 51,75+
4 5,43 4,69 7,38 5,83 3,30 23,23 15,64
6 saatten 14,234+ 6,76+ 8.7845.62 3,14+ 2,25+ 35,16+ 51,42+
fazla 64 4,08 4,65 ’ ’ 3,20 3,02 13,23 11,77
p* 0,062 0,806 0,113 0,055 0,252 0,929 0,780

*: Kruskal Wallis-H testi

Tablo 25.’teki verilere gore; Zaman-Bagimlilik Yiikii, Gelisimsel Yik, Fiziksel Yik,
Sosyal Yiik, Duygusal Yiik, Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Toplam Puani1 ve Bakim
Verme Yiikii Olgegi Toplam Puani dlgeklerinin toplam puan ortalamalari, DMD
hastasina bakim veren aile iiyelerinin giin icerisinde bakima ayirdiklar1 ortalama zaman
gruplart arasinda istatistiksel olarak anlamli fark gostermemistir (p=0,062, p=0,806,
p=0,113, p=0,055, p=0,252, p=0,929, p=0,780).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; ""Hom: DMD hastasitna bakim veren aile
iiyelerinin giin icerisinde bakima ayiwrdiklar: ortalama bakim siiresi ile bakim verme

yiikii arasinda anlaml bir fark yoktur.'' hipotezi desteklenmektedir.



122

Hipotezler 15:

Hon: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin bakim verme siireleri ile bakim verme
yiikii arasinda anlaml bir iliski yoktur.
Hin: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin bakim verme siireleri ile bakim verme

yiikii arasinda anlaml bir iliski vardur.

Tablo 26. Bakim Verme Yiikii Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile

Uyelerinin Bakim Verme Siiresi Arasindaki iliski

Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Alt Boyutlan
Bakim Bakim
Zaman- . . verenlerin | Verme
Bagimhhik Gelisimsel Fiziksel | Sosyal Duygusal | Yiikii _ Yiikii
L Yiik Yiik Yiik Yiik Envanteri Olgegi
Yiikii
Toplam Toplam
Puam Puam
Bakim r 0,077 -0,017 0,065 0,002 -0,073 0,068 0,027
Verme
. | 0,528 0,891 0,592 0,988 0,549 0,575 0,828
Siiresi | p
N 70 70 70 70 70 70 70

*: Spearman Korelasyon Analizi

Tablo 26.’da yer alan Spearman korelasyon analizi sonuglarna bakildiginda; Zaman-
Bagimhilik Yiikii, Gelisimsel Yiik, Fiziksel Yik, Sosyal Yiik, Duygusal Yik, Bakim
Verenlerin Yiikii Envanteri Toplam Puan1 ve Bakim Verme Yiikii Ol¢egi Toplam Puani
ile DMD hastasina bakim veren aile tliyelerinin bakim verme siiresi arasinda istatistiksel
olarak anlamli bir iliski yoktur (r=0,077, p=0,528, r=-0,017, p=0,891, r=0,065, p=0,592,
r=0,002, p=0,988, r=-0,073, p=0,549, r=0,068, p=0,575, r=0,027, p=0,828).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; ""Hon: DMD hastasina bakum veren aile
iiyelerinin bakim verme siireleri ile bakim verme yiikii arasinda anlaml bir iligki

yoktur.'" hipotezi desteklenmektedir.
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Hipotezler 16:

Hop: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin bakim verme yiikii bakimindan, hasta
bakimu ile ilgili 6nceden herhangi bir egitim alanlar ile almayanlar arasinda anlaml
bir fark yoktur.

Hip: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin bakim verme yiikii bakimindan, hasta
bakimi ile ilgili onceden herhangi bir egitim alanlar ile almayanlar arasinda anlaml

bir fark vardir.

Tablo 27. Bakim Verme Yiikii Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile
Uyelerinde Hasta Bakimu ile ilgili Onceden Herhangi Bir Egitim Alanlar ve Almayanlar

Arasindaki Farklilasma

Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Alt Boyutlan
Bakim Bakim
Verenlerin | Verme
Zaman- - . o ol
Basimhlk Gelisimsel Fiziksel | Sosyal Duygusal | Yiikii _ Yiikii
Y%( Yiik Yiik Yiik Yiik Envanteri Olgegi
ik Toplam Toplam
Puam Puam
Egitim N Ort+ Ort+ Ort+ Ort+ Ort+ Ort+ Ort+
SS SS SS SS SS SS SS
Durumu
Evet 14,94+ 8,42+ 9,93+ 4,10+ 1,94+ 39,35+ 53,57+
19 | 4,32 5,89 5,50 3,92 2,09 15,26 12,78
Havir 13,47+ 6,09+ 8,23+ 3,33+ 2,49+ 33,43+ 50,49+
n 51 | 4,32 3,86 5,83 3,45 3,34 12,72 11,33
p* 0,174 0,185 0,260 0,578 0,967 0,198 0,539

*: Mann Whitney U Testi

Tablo 27.’deki verilere gore; Zaman-Bagimlilik Yiikii, Gelisimsel Yiik, Fiziksel Yik,
Sosyal Yiik, Duygusal Yiik, Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Toplam Puani ve Bakim
Verme Yiikii Olgegi Toplam Puani &lgeklerinin toplam puan ortalamalar, DMD
hastasina bakim veren aile iiyelerinde hasta bakimi ile ilgili 6nceden herhangi bir egitim
alanlar ve almayanlar arasinda istatistiksel olarak anlamli fark gostermemistir.

(p=0,174, p=0,185, p=0,260, p=0,578, p=0,967, p=0,198, p=0,539).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; ""Hop: DMD hastasina bakim veren aile

iiyelerinin bakim verme yiikii bakimindan, hasta bakimu ile ilgili onceden herhangi
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bir egitim alanlar ile almayanlar arasinda anlamli bir fark yoktur.'’ hipotezi

desteklenmektedir.

Hipotezler 17:

Ho.r: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin aile i¢erisindeki bakim sorumlulugunu
paylasma diizeyleri ile bakim verme yiikii arasinda anlaml bir fark yoktur.
Hir: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin aile igerisindeki bakim sorumlulugunu

paylasma diizeyleri ile bakim verme yiikii arasinda anlaml bir iliski vardur.

Tablo 28. Bakim Verme Yiikii Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile

Uyelerinin Aile Igerisindeki Bakim Sorumlulugunu Paylagsma Diizeyleri Arasindaki

Farklilasma
Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Alt Boyutlar:
Bakim Bakim
Zaman- iy iy Verenlerin | Verme
Bagimhilik Ggllslmsel Flglksel Sc?:syal Dgygusal Yiikii Yuklf.
Yiikii Yiik Yiik Yiik Yiik Envanteri Olgegi
Toplam Toplam
Puam Puam
N Ort+ Ort+ Ort+ Ort+ Ort+ Ort+ Ort+
Bakim Ss Ss Ss Ss Ss Ss Ss
Sorumlulugunu
Paylasma
Durumu
59 14,32+ 6,59+ 8,43+ 3,11+ | 2,08+ 34,38+ 51,27+
Evet 4,26 4,85 5,70 3,16 3,03 14,33 12,10
11 11,45+ 7,45+ 10,11+ 5,81+ | 3,72+ 38,56+ 51,63+
Hayr 4,10 2,69 6,13 4,83 2,93 8,34 9,99
p* | 0,033 0,304 0,423 0,085 | 0,039 0,223 0,675

*: Mann Whitney U Testi

Tablo 28.°deki verilere gore; Gelisimsel Yiik, Fiziksel Yiik, Sosyal Yiik, Bakim
Verenlerin Yiikii Envanteri Toplam Puani ve Bakim Verme Yiikii Olgegi Toplam Puani
Olgeklerinin toplam puan ortalamalari, DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin aile

icerisindeki bakim sorumlulugunu paylasanlar ve paylasmayanlar arasinda istatistiksel

olarak anlamli fark gostermemistir (p=0,304, p=0,423, p=0,085, p=0,223, p=0,675).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; “Hor: DMD hastasina bakim veren aile
iiyelerinin aile icerisindeki bakim sorumlulugunu paylasma diizeyleri ile bakim verme

yiikii arasinda anlaml bir fark yoktur.'' hipotezi desteklenmektedir.
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Ancak; Zaman-Bagimlilik Yiikii, Duygusal Yiik dl¢eklerinin toplam puan ortalamalari,
DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin aile igerisindeki bakim sorumlulugunu
paylasanlar ve paylagsmayanlar arasinda istatistiksel olarak anlamli fark gostermektedir

(p<0,05, p<0,05).

Hipotezler 18:

Hos: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin aile icerisindeki bakim sorumlulugunu
payiasan kisinin yakinlik derecesi ile bakim verme yiikii arasinda anlamli bir fark
yoktur.

H1s: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin aile igerisindeki bakim sorumlulugunu
paylasan kiginin yakinlik derecesi ile bakim verme yiikii arasinda anlamli bir fark

vardir.

Tablo 29. Bakim Verme Yiiki Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile
Uyelerinin Aile Igerisindeki Bakim Sorumlulugunu Paylasan Kisinin Yakinlik Derecesi

Gruplar1 Arasindaki Farklilagma

Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Alt Boyutlar
Bakim Bakim
Zaman- . Verenlerin | Verme
Bagimhhik Gelisimsel Fiziksel | Sosyal | Duygusal | Yiikii _ Yiikii
Yiikii Yiik Yiik Yiik Yiik Envanteri Olgegi
ukii
Toplam Toplam
Puam Puam
N Ort+ Ort+ Ort+ Ort+ Ort+ Ort+ Ort+
SS SS SS SS SS SS SS
Hastanin 4 16,25+ 6,25+ 9,68+ 3,75+ 1,25+ 37,93+ 53,25+
Annesi 6,18 5,37 7,38 3,30 1,50 16,81 15,75
Hastanin 42 13,69+ 5,88+ 7,41+ 2,92+ 1,80+ 31,62+ 49,57+
Babasi 4,06 4,79 5,41 3,09 2,56 13,77 12,41
Hastamn 5 17,80+ 8,00+ 11,00+ 3,00+ 1,60+ 41,04+ 54,20+
Kiz Kardesi 1,78 6,04 7,14 3,31 1,81 17,55 11,12
Hastamn 2 19,50+ 14,50+ 10,62+ 2,50+ 4,50+ 51,62+ 64,00+
Anneannesi 0,70 0,70 6,18 2,12 6,36 0,53 7,07
Hastanin ) 1 . . . . . . .
Babaannesi
Hastam.n 1 . . . . . . .
Agabeyi
Hastanmn 3 12,00+ 8,66t 11,66+ 4,00+ 0,66+ 34,00+ 50,00+
Teyzesi 1,00 3,21 4,73 4,58 1,15 6,80 1,00
Komsu 1 . . . . . . .
Kadin
Kons 11,45+ 7,45+ 10,114 | 5.81+ 38,56+ 51,63+
konusunda R R , , , ,
yaram | 111 410 2,69 613 |48 | 2729 g3y 9,99
eden yok.
p* | 0,009 0,340 0,508 0,485 0,159 0,173 0,504

*: Kruskal Wallis-H testi
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Tablo 29.’daki verilere gore; Gelisimsel Yiik, Fiziksel Yiik, Sosyal Yiik, Duygusal Yiik,
Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Toplam Puami ve Bakim Verme Yiikii Olgegi
Toplam Puani 6l¢eklerinin toplam puan ortalamalari, DMD hastasina bakim veren aile
iiyelerinin aile igerisindeki bakim sorumlulugunu paylasan kisinin yakinlik derecesi
gruplar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark gostermemistir (p=0,340, p=0,508,
p=0,485, p=0,159, p=0,173, p=0,504).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; ""Hos: DMD hastasina bakim veren aile
iiyelerinin aile icerisindeki bakim sorumlulugunu paylasan kisinin yakinlik derecesi
ile bakim verme yiikii arasinda anlaml bir fark yoktur.'' hipotezi desteklenmektedir.

Ancak; Zaman-Bagimlilik Yiki Olgeginin toplam puan ortalamasi, DMD hastasina
bakim veren aile liyelerinin aile igerisindeki bakim sorumlulugunu paylasan kisinin

yakinlik derecesi gruplar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark gostermistir (p<0,05).

4.4. BAKIM VEREN AILE UYELERININ YILMAZLIK DUZEYLERINE
ILISKIN BULGULAR

Bakim veren aile iiyelerinin yilmazlik diizeylerine iliskin bulgular agisindan ilk olarak,
Olgekten alinan toplam puan ortalamasina ve alt boyutlardan alinan puanlara (Tablo 30.)
yer verilmistir. Daha sonrasinda yilmazlik diizeylerine iligskin hipotezler baglaminda

analiz yapilmistir.

Tablo 30. Aile Yilmazlik Olgegi Toplam Puani ve Olgegin Alt Boyutlar

N Ort+SS
Aile Yilmazhk Olcegi Toplam Puam (Min.37- Max. 185 puan) 0 13912452
Miicadelecilik-Meydan Okuma Alt Boyutu (Min. 17- Max. 85 Puan) 70 62,87+7,187
Ozyetkinlik Alt Boyutu (Min. 9- Max. 45 Puan) 70 36,69+3,399
Yasama Baghilik Alt Boyutu (Min.8- Max. 40 Puan) 70 29,404+4,203
Kontrol Alt Boyutu (Min.3- Max 15 Puan) 70 10,14+2,009
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Tablo 30.'a gore, DMD hastasina bakim veren aile iyelerinin Aile Yilmazlik
Olgegi'nden aldiklar1 toplam puan ortalamasi 139+12,452'dur. Olgegin Miicadelecilik-
Meydan Okuma Alt Boyutu'ndan 62,87+7,187, Ozyetkinlik Alt Boyutu'ndan
36,69+3,399, Yasama Bagliik Alt Boyutu'ndan 29,40+4,203 ve Kontrol Alt
Boyutu'ndan 10,14+2,009 puan aldiklar1 belirlenmistir.

Hipotezler 19:

Ho.a: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin yast ile yilmazlik diizeyleri arasinda
anlamli bir iligki yoktur.
Hia: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin yasi ile yilmaziik diizeyleri arasinda

anlaml bir iliski vardir.

Tablo 31. Yilmazlik Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile Uyesinin Yasi
Arasindaki [liski

Aile Yilmazhk Olgegi Alt Boyutlar

Miicadelecilik- . Aile Yilmazhk
Meydan Okuma Ozyetkinlik Yasama Baghlhik | Kontrol Olgegi Toplam

Puam

r 0,052 0,150 0,082 0,386 0,127

Y « | 0,669 0,214 0,502 0,001 0,295

as p
N 70 70 70 70 70

*: Spearman Korelasyon Analizi

Tablo 31.’de yer alan Spearman korelasyon analizi sonuglarina bakildiginda;
Miicadelecilik-Meydan Okuma, Ozyetkinlik, Yasama Baglilik ve Aile Yilmazlik Olgegi
Toplam Puani ile DMD hastasina bakim veren aile iiyesinin yas1 arasinda istatistiksel
olarak anlaml bir iliski yoktur (r=0,052, p=0,669, r=0,150, p=0,214, r=0,082, p=0,502,
r=0,127, p=0,295).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; ""Hoa: DMD hastasina bakim veren aile
iiyelerinin yagi ile ymazhk diizeyleri arasinda anlamli bir iliski yoktur.'’ hipotezi

desteklenmektedir.

Ancak; Kontrol alt boyutu toplam puani ile DMD hastasina bakim veren aile iiyesinin
yast arasinda pozitif yonde istatistiksel olarak anlamli zayif iliski vardir (r=0,386,
p<0,05). Buna goére; DMD hastasina bakim veren aile iiyesinin yas1 arttik¢a, Kontrol alt

boyutu puani artmaktadir.
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Hipotezler 20:

Hob: Bakim verilen DMD hastasinin yagsi ile aile itiyelerinin yilmazlik diizeyleri
arasinda anlamly bir iliski yoktur.
Hib: Bakim verilen DMD hastasimin yasi ile aile tiyelerinin yilmazlik diizeyleri

arasinda anlamly bir iliski vardir.

Tablo 32. Yilmazlik Diizeyi ile DMD Hastasinin Yast Arasindaki Iliski

Aile Yilmazhk Olgegi Alt Boyutlar
Aile
—- Yilmazhk
Miicadelecilik- > . 1. Yasama o,
Meydan Okuma Ozyetkinlik Baghlik Kontrol Olgegi
Toplam
Puam
r 0,121 0,150 0,163 0,310 0,222
Hastanin
Yagi p* 0,319 0,215 0,178 0,009 0,065
N 70 70 70 70 70

*: Pearson Korelasyon Analizi

Tablo 32.’de yer alan Pearson Kkorelasyon analizi sonuglarina bakildiginda;
Miicadelecilik-Meydan Okuma, Ozyetkinlik, Yasama Baglilik ve Aile Yilmazlik Olgegi
Toplam Puani ile DMD hastasinin yasi arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iligki
yoktur (r=0,121, p=0,319, r=0,150, p=0,215, r=0,163, p=0,178, r=0,222, p=0,065).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; ""Hon: Bakim verilen DMD hastasinin yast ile
aile iiyelerinin yimazhk diizeyleri arasinda anlamli bir iliski yoktur." hipotezi

desteklenmektedir.
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Hipotezler 21:

Hoc: Bakim verilen DMD hastasimin tant alma yast ile aile iiyelerinin yilmazlik
diizeyleri arasinda anlaml bir iliski yoktur.
Hic: Bakim verilen DMD hastasimin tant alma yast ile aile iiyelerinin yilmazlik

diizeyleri arasinda anlamh bir iliski vardr.

Tablo 33. Yilmazlik Diizeyi ile DMD Hastasinin Tan1 Aldig1 Yas (Ay Olarak) Gruplari
Arasmdaki Farklilasma

Aile Yilmazhk Olgegi Alt Boyutlar
- Aile Yilmazhk
Miicadelecilik- > . 1. Yasama .
Meydan Okuma Ozyetkinlik Baghlik Kontrol Olgegi Toplam
Puam
Hastamin Tam
Aldig1 Yas N | Ort£SS Ort+SS Ort+SS Ort+SS Ort+SS
(Ay Olarak)
_ 15 | 63,46+6,96 36,86+£2,87 | 29,66+4,60 9,86+1,30 139,86+11,10
<=12 ayhk
13-36 ayhik 26 | 62,53+6,85 36,84+3,10 | 29,15+3,83 10,26+1,86 138,65+12,01
11 | 60,45+8,43 36,7245,62 | 27,7244,75 10,00+2,04 134,90+14,97
37-48 ayhk
18 | 64,33+7,21 36,27£2,65 | 30,55+3,98 10,27+2,69 142,22+12,69
>48 ayhk
p* 0,708 0,712 0,314 0,597 0,434

*: Kruskal Wallis-H testi

Tablo 33.°teki verilere gore; Miicadelecilik-Meydan Okuma, Ozyetkinlik, Yasama
Baglilik, Kontrol ve Aile Yilmazlik Olgegi Toplam Puani lceklerinin toplam puan
ortalamalari, DMD hastasinin tan1 aldig1 yas (ay olarak) gruplar1 arasinda istatistiksel
olarak anlamli fark géstermemistir (p=0,708, p=0,712, p=0,314, p=0,597, p=0,434).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; "‘Hoc: Bakim verilen DMD hastasinin tani
alma yasi ile aile iiyelerinin yilmazlik diizeyleri arasinda anlaml bir iliski yoktur."

hipotezi desteklenmektedir.

Hipotezler 22:

Ho.: Bakim verilen DMD hastasinin ambulasyon seviyesi ile aile iiyelerinin yilmazlik
diizeyleri arasinda anlamli bir iliski yoktur.
Hi¢: Bakim verilen DMD hastasinin ambulasyon seviyesi ile aile iiyelerinin yilmazlik

diizeyleri arasinda anlamli bir iligki vardir.
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Tablo 34. Yilmazlik Diizeyi ile DMD Hastasinin Ambulasyon Seviyesi Arasindaki
Mligki

Aile Yilmazhk Olgegi Alt Boyutlar:
Aile
Miicadelecilik- Yasama Yilmazhk
Meydan Ozyetkinlik 4 Kontrol | Olgegi
Baghhk
Okuma Toplam
Puam
Ambulasyon
e N | OrtSS Ort+SS Ort+SS Ort+SS Ort+SS
Seviyesi
Tamamen yataga | o | ¢ 01860 37,00+4,51 | 33,16+4,53 11,66£1,75 | 149,83+16,63
bagimh
Tekerlekli
sandalye 31 | 62,58+7,32 36,93+2,90 29,03+3,80 10,48+1,80 | 139,35+11,10
kullaniyor
Yiiriiyebiliyor 33 | 62,21%6,63 36,39+3,69 29,06+4,28 9,54+2,06 | 137,21+12,25
p* | 0,207 0,307 0,076 0,025 0,099

*: Kruskal Wallis-H testi

Tablo 34.’teki verilere gore; Miicadelecilik-Meydan Okuma, Ozyetkinlik, Yasama
Baglilik ve Aile Yilmazlik Olgegi Toplam Puani 6lgeklerinin toplam puan ortalamalari
bakim verilen DMD hastasinin ambulasyon seviyesi gruplari arasinda istatistiksel olarak
anlamli fark géstermemistir (p=0,207, p=0,307, p=0,076, p=0,099).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; '"Ho.: Bakim verilen DMD hastasinin
ambulasyon seviyesi ile aile iiyelerinin yilmazlhik diizeyleri arasinda anlaml bir iliski

yoktur." hipotezi desteklenmektedir.

Ancak; Kontrol alt boyutunun toplam puan ortalamasi, bakim verilen DMD hastasinin

ambulasyon seviyesi gruplar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark gostermistir
(p<0,05).

Hipotezler 23:

Hod: DMD hastasina bakim veren kadin ve erkekler arasinda yimazhk diizeyleri
agisindan anlaml bir fark yoktur.
Hia: DMD hastasina bakim veren kadin ve erkekler arasinda yilmazhik diizeyleri

agisindan anlaml bir fark vardir.
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Tablo 35. Yilmazlik Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile Uyesinin Cinsiyeti

Arasindaki Farklilagsma

Aile Yilmazhk Olgegi Alt Boyutlari

Miicadelecilik- o Yasama éile STl
Meydan Okuma Ozyetkinlik Bagllk Kontrol Olgegi Toplam
Puam
N Ort+SS Ort+SS Ort+SS Ort+SS Ort+SS
Kadin 65 62,58+7,33 62,58+7,33 62,58+7,33 62,58+7,33 | 62,58+7,33
Erkek 5 66,60+3,36 66,60+3,36 66,60+3,36 66,60+£3,36 | 66,60+3,36
p* 0,177 0,520 0,912 0,124 0,184

*: Mann Whitney U Testi

Tablo 35.°teki verilere gore; Miicadelecilik-Meydan Okuma, Ozyetkinlik, Yasama

Baglilik, Kontrol ve Aile Yilmazlik Olgegi Toplam Puam, kadinlar (anneler) veya

erkekler (babalar) arasinda istatistiksel olarak anlamli fark gdstermemistir. (p=0,177,

p=0,520, p=0,912, p=0,124, p=0,184).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; ""Hoq: DMD hastasina bakim veren kadin ve

erkekler arasinda yilmazlik diizeyleri acisindan anlaml bir fark yoktur.'' hipotezi

desteklenmektedir.
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Hipotezler 24:

Hoe: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sahip olduklart ¢ocuk sayisi ile
vilmazlik diizeyleri arasinda anlaml bir iliski yoktur.
Hie: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sahip olduklari ¢ocuk sayisi ile

vilmazlik diizeyleri arasinda anlamli bir iliski vardir.

Tablo 36. Yilmazlik Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile Uyelerinin Sahip
Olduklar1 Cocuk Sayis1 Arasindaki iligki

Aile Yilmazhk Olgegi Alt Boyutlar
Aile
- Yilmazhk
Miicadelecilik- > . 1. Yasama o,
Meydan Okuma Ozyetkinlik Baghlik Kontrol Olgegi
Toplam
Puan
r 0,226 0,307 0,232 0,269 0,342
Cocuk Sayist p* 0,059 0,010 0,053 0,024 0,004
N 70 70 70 70 70

*: Spearman Korelasyon Analizi

Tablo 36.’da yer alan Spearman korelasyon analizi sonuglarina bakildiginda;
Miicadelecilik-Meydan Okuma ve Yasama Baglilik ile DMD hastasina bakim veren aile
iiyelerinin sahip olduklar1 ¢ocuk sayisi arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iligki
yoktur (r=0,226, p=0,059, r=0,232, p=0,053). Ancak; Ozyetkinlik, Kontrol ve Aile
Yilmazlik Olgegi Toplam Puani ile DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sahip
olduklar1 ¢cocuk sayis1 arasinda istatistiksel olarak anlamli pozitif yonde zayif bir iliski
vardir (r=0,307, p<0,05, r=0,269, p<0,05, r=0,342, p<0,05). Buna gore; DMD hastasina
bakim veren aile iiyelerinin sahip olduklari ¢ocuk sayis1 arttikga Ozyetkinlik, Kontrol ve

Aile Yilmazlik Olgegi Toplam Puani artmaktadur.

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; "“"Hie: DMD hastasina bakim veren aile
iiyelerinin sahip olduklari ¢ocuk sayist ile yilmazhk diizeyleri arasinda anlaml bir

iliski vardwr."" hipotezi desteklenmektedir.
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Hipotezler 25:
Hof: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sahip olduklart DMD hastast ¢ocuk

sayist ile yilmazlik diizeyleri arasinda anlaml bir iligki yoktur.
His: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sahip olduklart DMD hastast ¢ocuk

sayist ile yilmazlik diizeyleri arasinda anlamli bir iligki vardir.

Tablo 37. Yilmazlik Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile Uyelerinin Sahip
Olduklar1 DMD Hastas1 Cocuk Sayis1 Arasindaki iliski

Aile Yilmazhk Olgegi Alt Boyutlar
- Aile Yilmazhk
Miicadelecilik- - - Yasama L,
Meydan Okuma Ozyetkinlik Baghlik Kontrol Olgegi Toplam
Puam
. | 0126 -0,170 -0,058 -0,104 -0,046
DMD Hastast | | 597 0,159 0,631 0,392 0,708
Cocuk Sayist p
N |70 70 70 70 70

*: Spearman Korelasyon Analizi

Tablo 37.’de yer alan Spearman korelasyon analizi sonuglarina bakildiginda;
Miicadelecilik-Meydan Okuma, Ozyetkinlik, Yasama Baghilik, Kontrol ve Aile
Yilmazlik Olgegi Toplam Puani ile sahip olunan DMD hastasi ¢ocuk sayis1 arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir iligski yoktur (r=-0,126, p=0,297, r=-0,170, p=0,159, r=-
0,058, p=0,631, r=-0,104, p=0,392, r=-0,046, p=0,708).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; '"Hos: DMD hastasina bakim veren aile
ityelerinin sahip olduklart DMD hastast ¢ocuk sayist ile yilmazlhik diizeyleri arasinda

anlam bir iligki yoktur."" hipotezi desteklenmektedir.
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Hipotezler 26:

Ho.g: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin sahip olduklart DMD hastast olmayan
cocuk sayist ile yilmazlik diizeyleri arasinda anlamly bir iligki yoktur.
Hig: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin sahip olduklart DMD hastast olmayan

cocuk sayist ile yilmazlik diizeyleri arasinda anlaml bir iligki vardir.

Tablo 38. Yilmazlik Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile Uyelerinin Sahip
Olduklar1 DMD Hastas1 Olmayan Cocuk Sayis1 Arasindaki [ligki

Aile Yilmazhk Olgegi Alt Boyutlar
Aile
Miicadelecilik- Yilmazhk
Meydan Ozyetkinlik Yasama Baghlik | Kontrol Olcegi
Okuma Toplam
Puam
Saghkh . | 0245 0,373 0,197 0,263 0,309
Cocuk
« | 0,041 0,001 0,101 0,028 0,009
Sayisi p
N 70 70 70 70 70

*: Spearman Korelasyon Analizi

Tablo 38.’de yer alan Spearman korelasyon analizi sonuglarina bakildiginda, Yasama
Baghilik ile DMD hastasina bakim veren aile {iyelerinin sahip olduklart DMD hastasi
olmayan ¢ocuk sayisi arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iliski yoktur (r=0,197,

p=0,101).

Miicadelecilik-Meydan Okuma, Ozyetkinlik, Kontrol ve Aile Y1ilmazlik Ol¢egi Toplam
Puani ile DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sahip olduklart DMD hastasi
olmayan c¢ocuk sayisi arasinda istatistiksel olarak anlamli pozitif yonde zayif bir iliski
vardir (r=0,245, p<0,05, r=0,373, p<0,05, r=0,263, p<0,05, r=0,309, p<0,05). Buna
gore; DMD hastas1 olmayan ¢ocuk sayisi arttikga, Miicadelecilik-Meydan Okuma,
Ozyetkinlik, Kontrol ve Aile Yilmazlik Olgegi Toplam Puani artmaktadir.

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; ""Hig: DMD hastasina bakim veren aile
iiyelerinin sahip olduklart DMD hastasi olmayan ¢ocuk sayist ile yilmazhk diizeyleri

arasinda anlaml bir iligki vardir.'’ hipotezi desteklenmektedir.
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Hipotezler 27:

Hon: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sosyoekonomik statiisii ile yimaziik
diizeyleri arasinda anlamli bir fark yoktur.
Hin: DMD hastasina bakim veren aile itiyelerinin sosyoekonomik statiisii ile yilmazlik

diizeyleri arasinda anlaml bir iliski vardtr.

Tablo 39. Yilmazhik Diizeyi ile DMD Hastassna Bakim Veren Aile Uyelerinin
Sosyoekonomik Statiisii Arasindaki Farklilasma

Aile Yilmazhk Olgegi Alt Boyutlar:
Aile
TE Yilmazhk
Miicadelecilik- 2 — = B
Meydan Okuma Ozyetkinlik Yasama Baghhik | Kontrol ?lqegl
oplam
Puam
Sosyo-
Ekonomik | N Ort+SS Ort£SS Ort£SS Ort+SS Ort+SS
Statii
fyi 13 63,46+5,98 38,07+5,72 29,92+4,27 10,61+1,85 141,76+13,54
Kitii 47 61,20+9,31 36,30+2,05 28,90+3,51 10,30+1,15 136,70+11,05
Orta 10 63,06+7,09 36,38+2,69 29,36+4,38 9,97+2,19 139,08+12,55
p* 0,786 0,524 0,999 0,696 0,919

*: Kruskal Wallis-H testi

Tablo 39.°daki verilere gore; Miicadelecilik-Meydan Okuma, Ozyetkinlik, Yasama
Baglilik, Kontrol ve Aile Yilmazlik Olgegi Toplam Puani &lgeklerinin toplam puan
ortalamalari DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sosyoekonomik statiisii
gruplar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark gostermemistir. (p=0,786, p=0,524,
p=0,999, p=0,696, p=0,919).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; ""Hon: DMD hastasina bakim veren aile
iiyelerinin sosyoekonomik statiisii ile yilmazhik diizeyleri arasinda anlamli bir fark

yoktur."" hipotezi desteklenmektedir.
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Hipotezler 28:

Ho.: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin egitim seviyesi ile yilmazlik diizeyleri
arasida anlaml bir fark yoktur.
H1.: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin egitim seviyesi ile yilmaziik diizeyleri

arasinda anlamli bir fark vardir.

Tablo 40. Yilmazlik Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile Uyelerinin Egitim

Durumu Arasindaki Farklilasma

Aile Yilmazhk Olgegi Alt Boyutlar
Aile Yilmazhk
Miicadelecilik- Ozyetkinlik Yasama Kontrol (")ll ee“'l”ll“l:)ai;m
Meydan Okuma . Baghhk gest Jop
Puam
Egitim
Durumu N Ort+SS Ort£SS Ort+SS Ort£SS Ort£SS
dOekgLiJlryazar 2 | 70.50+6,36 34.50£0,70 | 32,50£12,02 | 9.00:0,00 | 146,50+4.94
Okuryazar | 2 | 66,00+4,24 44,50£12,02 | 31,50+2,12 12,00£1,41 | 154,00£19,79
flkokul 23 | 63,73+5,84 36,47+2,59 29,56+3,57 10,17£2,30 | 139,78+9,70
Ortaokul 11 | 60,27+8,10 37,00+1,81 27,7243,63 10,00£1,54 | 135,09+12,09
Lise 16 | 63,62+7,64 37,00+3,52 30,37+4,31 10,62+2,18 | 141,62+14,06
Universite | 15 | 60,20+6,80 35,06=1,70 28,13+3,96 9,53+1,76 133,86+10,38
Lisans Ustii | 1 - - - - -
p* | 0,209 0,051 0,425 0,317 0,178

*: Kruskal Wallis-H testi
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Tablo 40.’taki verilere gore; Miicadelecilik-Meydan Okuma, Ozyetkinlik, Yasama
Baglilik, Kontrol ve Aile Yilmazlik Olcegi Toplam Puani &lgeklerinin toplam puan
ortalamalart DMD hastasina bakim veren aile {iyelerinin sosyoekonomik statiisii
gruplar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark gostermemektedir (p=0,209, p=0,051,
p=0,425, p=0,317, p=0,178).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; "Hq.,: DMD hastasina bakim veren aile
iiyelerinin egitim seviyesi ile yilmazlik diizeyleri arasinda anlaml bir fark yoktur."

hipotezi desteklenmektedir.

Hipotezler 29:

Hoj: DMD hastasina bakim veren aile itiyelerinin medeni durumu ile yilmazilik diizeyi
arasinda anlamli bir fark yoktur.
Hij: DMD hastasina bakim veren aile itiyelerinin medeni durumu ile yilmazilik diizeyi

arasinda anlamly bir fark vardur.

Tablo 41. Yilmazlik Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile Uyelerinin Medeni
Durum Gruplar1 Arasindaki Farklilasma

Aile Yilmazhk Olcegi Alt Boyutlari
. Yasama Aile Yilmazhk
Miicadelecilik- Ozyetkinlik Bagllllk Kontrol Olgegi Toplam
Meydan Okuma g Puam
Medeni N | OrtzSS Ort+Ss Ort+Ss Ort+SS | OrtzSs
Durum
Bekar 65 | 59,60+7,23 36,80+2,48 26,00+3,74 9,60+1,51 132,00+£10,41
Evli 5 | 63,12+7,17 36,67+3,47 29,66+4,14 10,18+2,04 | 139,80+12,48
p* 0,263 0,791 0,075 0,349 0,118

*: Mann Whitney U Testi

Tablo 41.°deki verilere gére; Miicadelecilik-Meydan Okuma, Ozyetkinlik, Yasama
Baglilik, Kontrol ve Aile Yilmazlik Olgegi Toplam Puam &lgeklerinin toplam puan
ortalamalari, DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin medeni durumu evli olanlar ve

olmayanlar arasinda istatistiksel olarak anlamli fark gostermemistir (p=0,263, p=0,791,
p=0,075, p=0,349, p=0,118).
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Bu noktada elde edilen bulgulara gore; ""Hoj: DMD hastasina bakim veren aile
iiyelerinin medeni durumu ile yilmazhk diizeyi arasinda anlaml bir fark yoktur."

hipotezi desteklenmektedir.

Hipotezler 30:

Hox: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin yilmaziik diizeyleri bakimindan, bir
iste ¢calisanlar ve ¢calismayanlar arasinda anlamli bir fark yoktur.
Hik: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin yilmazlik diizeyleri bakimindan, bir

iste calisanlar ve ¢calismayanlar arasinda anlamli bir fark vardir.

Tablo 42. Yilmazlik Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile Uyelerinde Bir Iste

Calisanlar ve Calismayanlar Arasinda Farklilasma

Aile Yilmazhk Olgegi Alt Boyutlar
. - Aile Yilmazhk
Miicadelecilik- - - Yasama L,
Meydan Okuma Ozyetkinlik Baghlik Kontrol Olgegi Toplam
Puam
Cahsma N | OrtSs OrtSS OrtSS Ort+SS | OrtxSS
Durumu
Evet 10 | 62,00+7,48 37,40+4,08 28,40+5,03 10,10+£2,88 | 137,90+14,96
Hayir 60 | 63,01+7,19 36,56+3,29 29,56+4,07 10,15+1,85 | 139,46+12,11
p* 0,475 0,813 0,521 0,591 0,568

*: Mann Whitney U Testi

Tablo 42.°deki verilere gore; Miicadelecilik-Meydan Okuma, Ozyetkinlik, Yasama
Baglilik, Kontrol ve Aile Yilmazlik Olcegi Toplam Puani dlgeklerinin toplam puan
ortalamalar1 ile DMD hastasina bakim veren aile liyelerinde bir iste calisanlar ve

calismayanlar gruplar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark yoktur (p=0,475,

p=0,813, p=0,521, p=0,591, p=0,568).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; "Hok: DMD hastasina bakim veren aile
iiyelerinin yilmazhk diizeyleri bakimindan, bir iste calisanlar ve calismayanlar

arasinda anlamh bir fark yoktur.'" hipotezi desteklenmektedir.
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Hipotezler 31:

Hom: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin yilmazlik diizeyi bakimindan kirda
yasayanlar ve kentte yasayanlar arasinda anlamli bir fark yoktur.
Him: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin yilmazlik diizeyi bakimindan kirda

vasayanlar ve kentte yasayanlar arasinda anlaml bir fark vardir.

Tablo 43. Yimazhik Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile Uyelerinin
Yasanilan Yer Gruplar1 Arasindaki Farklilagsma

Aile Yilmazhk Olgegi Alt Boyutlar
Miicadelecilik- - . Yasama Aile Yilmazhk Olgegi
Meydan Okuma | OZeRIniK | g sk Kontrol | roplam Puan:
523"""“ N | OrtzSs Ort=SS Ort=SS OrtzSS | Ort«SS
56 | 62,76+7,04 36,78+3,57 29,39+4,13 | 10,21+1,86 | 139,33+11,70
il
12 | 63,33+8,43 36,33+2,87 29,66x4,69 | 9,75+2,70 | 139,08+16,34
ilge
2 | 63,00£7,07 36,000,00 28,00+5,65 | 10,50+2,12 | 137,50+14,84
Koy
p* | 0,992 0,869 0,985 0,624 0,830

*: Kruskal Wallis-H testi

Tablo 43.’teki verilere gdre; Miicadelecilik-Meydan Okuma, Ozyetkinlik, Yasama
Baglilik, Kontrol ve Aile Yilmazlik Olcegi Toplam Puani dlgeklerinin toplam puan
ortalamalari, DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin yasanilan yer gruplar arasinda
istatistiksel olarak anlaml fark géstermemektedir (p=0,992, p=0,869, p=0,985, p=0,624,
p=0,830).
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Bu noktada elde edilen bulgulara gore; ""Hom: DMD hastasina bakim veren aile
iiyelerinin yumazhk diizeyi bakimindan kirda yasayanlar ve kentte yasayanlar

arasinda anlaml bir fark yoktur." hipotezi desteklenmektedir.

Hipotezler 32:

Hon: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin giin igerisinde bakima aywdiklar
zaman ile yilmazlik diizeyleri arasinda anlamli bir fark yoktur.
Hin: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin giin icerisinde bakima ayiwrdiklar

zaman ile yilmaziik diizeyleri arasinda anlamli bir fark vardur.

Tablo 44. Yilmazlik Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile Uyelerinin Giin

Igerisinde Bakima Ayirdiklar1 Ortalama Zaman Gruplar1 Arasindaki Farklilasma

Aile Yilmazhk Olgegi Alt Boyutlar
Aile Y1l hk
Miicadelecilik- Ozyetkinlik | L 23ama Kontrol (")ll ) "l”lr“naialm
Meydan Okuma o Baghhk gest Top
Puam
ortalama | | s Ort+SS Ort+SS Ort+SS Ort£SS
Bakim
Siiresi
2 56,50+7,77 33,50+0,70 28,00+7,07 7,50+6,36 125,50+4,94
1-3 saat
4 65,75+8,22 39,00+9,66 30,75+5,31 10,75+1,70 146,25+15,64
3-6 saat
6 saatten 64 | 62,89+7,11 36,64+2,74 29,35+4,12 10,18+1,84 139,23+12,19
fazla
o* 0,241 0,090 0,501 0,796 0,119

*: Kruskal Wallis-H testi

Tablo 44.teki verilere gdre; Miicadelecilik-Meydan Okuma, Ozyetkinlik, Yasama
Baglilik, Kontrol ve Aile Yilmazlik Olcegi Toplam Puani dlgeklerinin toplam puan
ortalamalari, DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin giin igerisinde bakima
ayirdiklart ortalama zaman gruplar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark

gostermemistir (p=0,241, p=0,090, p=0,501, p=0,796, p=0,119).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; ""Hon: DMD hastasina bakim veren aile
iiyelerinin giin igerisinde bakima aywrdiklart zaman ile yulmazhk diizeyleri arasinda

anlam bir fark yoktur."" hipotezi desteklenmektedir.
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Hipotezler 33:

Ho.s: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin bakim verme siireleri ile yilmazlik
diizeyleri arasinda anlaml bir iliski yoktur.
His: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin bakim verme siireleri ile yilmaziik

diizeyleri arasinda anlaml bir iliski vardtr.

Tablo 45. Yilmazlik Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile Uyelerinin Bakim

Verme Siiresi Arasindaki Iliski

Aile Yilmazhk Olgegi Alt Boyutlar:
Mitcadelecilik- | oy ooy | Yasama Kontrol gllle j{'l!ll“naihrlr(l
Meydan Okuma zye ! Baghhik gect topa
Puam
. 0,060 0,114 -0,238 0,076 0,011
Bakim
Verme . | 0,624 0,349 0,047 0,529 0,929
Siiresi P
N 70 70 70 70 70

*: Spearman Korelasyon Analizi

Tablo 45.te yer alan Spearman korelasyon analizi sonuglarina bakildiginda;
Miicadelecilik-Meydan Okuma, Ozyetkinlik, Kontrol ve Aile Yilmazlik Olcegi ile
DMD hastasina bakim veren aile {iyelerinin bakim verme siiresi arasinda istatistiksel
olarak anlamli bir iliski yoktur (r=0,060, p=0,624, r=0,114, p=0,349, r=0,076, p=0,529,

r=0,011, p=0,929).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; ""Hos: DMD hastasina bakim veren aile
iiyelerinin bakim verme siireleri ile yilmazhik diizeyleri arasinda anlaml bir iliski

yoktur."" hipotezi desteklenmektedir.

Ancak; Yasama Baglilik ile DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin bakim verme
stiresi arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli zayif iligski vardir (r=-0,238,
p=0,047). Buna goére; DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin bakim verme siiresi

arttikca, Yasama Baglilik toplam puani artmaktadir.
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Hipotezler 34:

Hop: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin yilmazlik diizeyleri bakimindan, hasta
bakimi ile ilgili o6nceden herhangi bir egitim alanlar ile almayanlar arasinda anlamli
bir fark yoktur.

Hip: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin yilmazlik diizeyleri bakimindan, hasta

bakimi ile ilgili o6nceden herhangi bir egitim alanlar ile almayanlar arasinda anlamli

bir fark vardur.

Tablo 46. Yilmazlik Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile Uyelerinde Hasta
Bakimi ile Ilgili Onceden Herhangi Bir Egitim Alanlar ve Almayanlar Arasindaki

Farklilasma
. - Aile Yilmazhk
Miicadelecilik- - - Yasama L,
Meydan Okuma Ozyetkinlik Baghlik Kontrol Olgegi Toplam
Puam
Egitim Alma | N | Ort£SS Ort+SS Ort+SS Ort+SS Ort+SS
Durumu
Evet 19 | 65,26+6,18 36,73+3,24 29,84+4,46 10,36+1,605 | 142,21£12,62
51 | 61,98+7,38 36,66+3,48 29,234+4,13 10,05+£2,14 | 138,13+12,33
Hayir
o* 0,100 0,972 0,811 0,511 0,299

*: Mann Whitney U Testi

Tablo 46.’daki verilere gore; Miicadelecilik-Meydan Okuma, Ozyetkinlik, Yasama
Baglilik, Kontrol ve Aile Yilmazlik Olgegi Toplam Puani &lgeklerinin toplam puan
ortalamalari, DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinde hasta bakimu ile ilgili nceden

herhangi bir egitim alanlar ve almayanlar arasinda istatistiksel olarak anlamli fark

gostermemistir (p=0,100, p=0,972, p=0,811, p=0,511, p=0,299).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; ""Hop: DMD hastasina bakim veren aile
iiyelerinin yilmazhk diizeyleri bakimindan, hasta bakimu ile ilgili onceden herhangi
bir egitim alanlar ile almayanlar arasinda anlamli bir fark yoktur.' hipotezi

desteklenmektedir.
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Hipotezler 35:

Ho.r: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin aile igerisindeki bakim sorumlulugunu
paylasma durumlart ile yilmazlik diizeyleri arasinda anlaml bir fark yoktur.

Hir: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin aile icerisindeki bakim sorumlulugunu

paylasma durumlari ile yimazhk diizeyleri arasinda anlaml bir iligki vardir.

Tablo 47. Yilmazlik Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile Uyelerinin Aile

Igerisindeki Bakim Sorumlulugunu Paylasma Durumlar1 Arasindaki Farklilasma

Aile Yilmazhk Olgegi Alt Boyutlar
Miicadelecilik- Yasama Aile Yilmazhk
Meydan Ozyetkinlik g Kontrol Olgegi Toplam
Baghhk
Okuma Puam
Bakim
Sorumlulugunu N | Ort£SS Ort+SS Ort+SS Ort+SS Ort+SS
Paylasma
Durumu
Evet 59 | 63,16+7,44 36,84+3,62 | 29,37+4,37 | 10,32+1,74 139,88+13,02
11 | 61,27+5,62 35,81+1,53 | 29,54+3,26 | 9,18+2,99 135,81+8,38
Hayir
p* | 0,290 0,649 0,501 0,216 0,344

*: Mann Whitney U Testi

Tablo 47.°deki verilere gore; Miicadelecilik-Meydan Okuma, Ozyetkinlik, Yasama
Baglilik, Kontrol ve Aile Yilmazlik Olgegi Toplam Puani &lgeklerinin toplam puan
ortalamalari, DMD hastasina bakim veren aile liyelerinin aile igerisindeki bakim
sorumlulugunu paylasanlar ve paylagsmayanlar arasinda istatistiksel olarak anlamli fark

gdstermemistir. (p=0,290, p=0,649, p=0,501, p=0,216, p=0,344).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; ""Hor: DMD hastasina bakim veren aile
iiyelerinin aile icerisindeki bakim sorumlulugunu paylasma durumlart ile yilmazhk

diizeyleri arasinda anlaml bir fark yoktur.'’ hipotezi desteklenmektedir.

Hipotezler 36:

Hos: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin aile igerisindeki bakim sorumlulugunu
paylasan kisinin yakinlik derecesi ile yilmazlik diizeyi arasinda anlamli bir fark yoktur.
His: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin aile igerisindeki bakim sorumlulugunu

paylasan kiginin yakinlik derecesi ile yilmazlik diizeyi arasinda anlamly bir fark vardir.
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Tablo 48. Yilmazlik Diizeyi ile DMD Hastasina Bakim Veren Aile Uyelerinin Aile

Igerisindeki Bakim Sorumlulugunu Paylasan Kisinin Yakinlik Derecesi Gruplari

Arasindaki Farklilagsma

Aile Yilmazhk Olgegi Alt Boyutlari
Miicadelecilik- Aile Yilmazhk
m . Yasama PN
Meydan Ozyetkinlik ¥ Kontrol Olgegi Toplam
Baghhk
Okuma Puam
N Ort£SS Ort£SS Ort£SS Ort+SS Ort+SS
Annesi 4 67,75+2,50 40,00+5,35 | 31,50+6,24 12,5+1,00 151,75+11,95
Babasi 42 | 63,30+7,35 36,85+3,73 | 29,80+4,15 10,26+1,69 140,47+13,18
Kiz Kardesi 5 64,40+7,76 37,00+£2,23 | 28,00+2,44 10,60+1,34 140,00+8,74
Anneannesi 2 62,00+5,65 36,50+0,70 28,50+4,94 7,50+2,12 134,5+7,77
Babaannesi 1 -- - - - -
Agabeyi 1 -- - - -- --
Teyzesi 3 | 57,66+3,51 34,00£2,64 | 29,00+7,21 111,00 131,66+8,02
Komsu kadin 1 -- -- -- -- --
Bakim
konusunda 11 | 61,27+5,62 35.8141,53 | 29,54+3,26 0,1862,99 | 13581+8,38
yardim eden
yok
p* | 0,129 0,479 0,477 0,066 0,999

*: Kruskal Wallis-H testi

Tablo 48.’deki verilere gore; Miicadelecilik-Meydan Okuma, Ozyetkinlik, Yasama

Baglilik, Kontrol ve Aile Yilmazlik Olgegi Toplam Puani &lgeklerinin toplam puan

ortalamalari, DMD hastasina bakim veren aile lyelerinin aile igerisindeki bakim

sorumlulugunu paylasan kisinin yakinlik derecesi gruplar1 arasinda istatistiksel olarak

anlaml fark géstermemistir (p=0,129, p=0,479, p=0,477, p=0,066, p=0,999).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; '‘Hos: DMD hastasina bakim veren aile

iiyelerinin aile icerisindeki bakim sorumlulugunu paylasan kiginin yakinlhk derecesi

ile yilmazlik diizeyi arasinda anlamh bir fark yoktur.'' hipotezi desteklenmektedir.
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Hipotezler 37:

Hos: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin yilmazlik diizeyleri bakimindan,
olcegin alt boyutlari (Miicadelecilik, Oz Yetkinlik, Yasama Baghilik, Kontrol) arasinda
anlamli bir iligki yoktur.

His: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin yilmazlik diizeyleri bakimindan,
olcegin alt boyutlart (Miicadelecilik, Oz Yetkinlik, Yasama Baghlik, Kontrol) arasinda

anlaml bir iliski vardir.

Tablo 49. DMD Hastasina Bakim Veren Aile Uyelerinin Yilmazlik Diizeyleri
Bakimmdan Olgegin Alt Boyutlar1 (Miicadelecilik-Meydan Okuma, Ozyetkinlik,
Yasama Baglilik, Kontrol) Arasindaki iliski

Aile Yilmazhk Olgegi Alt Boyutlar
Miicadelecilik- o - =
Meydan Okuma Ozyetkinlik Yasama Baghhk Kontrol
Aile Yilmazhk r 0,876 0,576 0,652 0,479
Olgegi Toplam p* <0,001 <0,001 <0,001 <0,001
Puam
N 70 70 70 70

*: Spearman Korelasyon Analizi

Tablo 49.’da yer alan Spearman korelasyon analizi sonuglarina bakildiginda; Aile
Yilmazlik Olgegi Toplam puani ile Miicadelecilik-Meydan Okuma alt boyutu arasinda
pozitif yonde istatistiksel olarak anlamli ¢ok yiiksek diizeyde iliski vardir (r=0,876,
p<0,001). Aile Yilmazlik Olgegi Toplam puam ile Ozyetkinlik alt boyutu arasinda
pozitif yonde istatistiksel olarak anlamli orta diizeyde iliski vardir (r=0,576, p<0,001).
Aile Yilmazlik Olgegi Toplam puani ile Yasama Baglilik alt boyutu arasinda pozitif
yonde istatistiksel olarak anlamli yiiksek diizeyde iliski vardir (r=0,652, p<0,001). Aile
Yilmazlik Olgegi Toplam puani ile Kontrol alt boyutu arasmda pozitif yénde
istatistiksel olarak anlamli orta diizeyde iliski vardir (r=0,479, p<0,001).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; ""Hiyc DMD hastasina bakim veren aile
iiyelerinin yumazhk diizeyleri bakimindan, élcegin alt boyutlart (Miicadelecilik, Oz
Yetkinlik, Yasama Baghlik, Kontrol) arasinda anlamli bir iliski vardw.' hipotezi

desteklenmektedir.
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45. BAKIM VEREN AIiLE UYELERININ BAKIM YUKU VE
YILMAZLIK DUZEYLERI ARASINDAKI ILISKIYE ILISKIN
BULGULAR

Hipotez 38:

Hoa: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin bakim verme yiikii ile yilmazlik
diizeyleri arasinda anlaml bir iliski yoktur.
Hia: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin bakim verme yiikii ile yimazlik

diizeyleri arasinda anlaml bir iliski vardir.

Tablo 50. Bakim Verme Yiikii Diizeyi ile Yilmazlik Diizeyi Arasindaki Iligki

Aile Yilmazhk Olgegi Alt Boyutlar
Miicadelecilik- . Yasama /}ile Yilmazhk
Meydan Ozyetkinlik B ?l Lk Kontrol | Olgegi Toplam
Okuma aghtt Puam
Zaman- R 0,176 0,206 0,057 0,085 0,183
33%{‘?""“ p* 0,145 0,087 0,642 0,485 0.129
N 70 70 70 70 70
R 0,041 -0,010 0,025 -0,292 0,010
*
Gelisimsel p 0,738 0,936 0,837 0,014 0,936
Yiik N 70 70 70 70 70
R -0,008 0,186 -0,156 -0,028 0,045
Bakim
H *
Vgrgplerln Fiziksel Yiik p 0,947 0,124 0,198 0,817 0,712
Yiki N 70 70 70 70 70
Envanteri
Alt R 0,007 0,019 -0,188 0,025 -0,051
Boyutian * 0,054 0,874 0,120 0,836 0,674
Sosyal Yiik | P ' ' ’ ’ ’
N 70 70 70 70 70
R -0,048 -0,28" -0,092 -0,427 -0,154
p* 0,691 0,016 0,449 <0,001 0,202
Duygusal
Yiik N 70 70 70 70 70
Bakim R 0,092 0,120 -0,097 -0,151 0,075
VETETIETD | g 0,450 0,322 0,426 0,213 0,535
Yiikii
Envanteri N 70 70 70 70 70
Toplam
Puani
R 0,098 0,097 -0,088 -0,168 0,085
Bakim Verme *
Yiikii Oleegi 0,418 0,426 0,468 0,163 0,484
Toplam N 70 70 70 70 70
Puam

*: Spearman Korelasyon Analizi
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Tablo 50.’de yer alan Spearman korelasyon analizi sonuglarina bakildiginda;

a. Zaman-Bagimhhk Yiikii: Zaman-Bagimlilik Yiikii ile Miicadelecilik-Meydan
Okuma, Ozyetkinlik, Yasama Baglilik, Kontrol ve Aile Y1ilmazlik Olgcegi Toplam Puani
yilmazlik diizeyleri arasinda istatistiksel olarak anlamli iligki yoktur (r=0,176, p=0,145,
r=0,206, p=0,087, r=0,057, p=0,642, r=0,085, p=0,485, r=0,183, p=0,129).

b. Gelisimsel Yiik: Gelisimsel Yiik ile Miicadelecilik-Meydan Okuma, Ozyetkinlik,
Yasama Baglilik ve Aile Yilmazlik Olgegi Toplam Puani yilmazlik diizeyleri arasinda
istatistiksel olarak anlamli iliski yoktur (r=0,041, p=0,738, r=-0,010, p=0,936, r=0,025,
p=0,837, r=0,010, p=0,936). Gelisimsel Yiik ile Kontrol yilmazlik alt boyutu arasinda
negatif yonde istatistiksel olarak anlamli iligki vardir (r=-0,292, p=0,014).

c. Fiziksel Yiik: Fiziksel Yiik ile Miicadelecilik-Meydan Okuma, Ozyetkinlik, Yasama
Baglilik, Kontrol ve Aile Yilmazlik Olgegi Toplam Puani yilmazlik diizeyleri arasinda
istatistiksel olarak anlamli iliski yoktur (r=-0,008, p=0,947, r=0,186, p=0,124, r=-0,156,
p=0,198, r=-0,028, p=0,817, r=0,045, p=0,712).

d. Sosyal Yiik: Sosyal Yiik ile Miicadelecilik-Meydan Okuma, Ozyetkinlik, Yasama
Baglilik, Kontrol ve Aile Yilmazlik Olcegi Toplam Puani yilmazlik diizeyleri arasinda
istatistiksel olarak anlamli iliski yoktur (r=0,007, p=0,954, r=0,019, p=0,874, r=-0,188,
p=0,120, r=0,025, p=0,836, r=-0,051, p=0,674).

e. Duygusal Yiik: Duygusal Yik ile Miicadelecilik-Meydan Okuma, Yasama Baglilik
ve Aile Yilmazlik Olgegi Toplam Puani yilmazlik diizeyleri arasinda istatistiksel olarak
anlamli iligki yoktur (r=-0,048, p=0,691, r=-0,092, p=0,449, r=-0,154, p=0,202).
Duygusal Yiik ile Ozyetkinlik yilmazlik alt boyutu arasinda negatif yonde istatistiksel
olarak anlamli zayif iliski vardir (r=-0,286, p<0,05). Duygusal Yiik ile Kontrol
yilmazlik alt dlgegi arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli orta siddette iliski

vardir (r=-0,427, p<0,05).

Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Toplam Puani ile Miicadelecilik-Meydan Okuma,
Ozyetkinlik, Yasama Bagllik, Kontrol ve Aile Yilmazlik Olgegi Toplam Puani
yilmazlik diizeyleri arasinda istatistiksel olarak anlamli iliski yoktur (r=0,092, p=0,450,
r=0,120, p=0,322, r=-0,097, p=0,426, r=-0,151, p=0,213, r=0,075, p=0,535).
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Bakim Verme Yiikii Olgegi Toplam Puani ile Miicadelecilik-Meydan Okuma,
Ozyetkinlik, Yasama Baglhlik, Kontrol ve Aile Yimazlik Olgegi Toplam Puam
yilmazlik diizeyleri arasinda istatistiksel olarak anlamli iliski yoktur (r=0,098, p=0,418,
r=0,097, p=0,426, r=-0,088, p=0,468, r=-0,168, p=0,163, r=0,085, p=0,484).

Bu noktada elde edilen bulgulara gore; 6lgeklerin alt boyutlar1 agisindan yukarida sozii
edilen baz istatistiksel olarak anlamli iligkiler saptanmasina ragmen, Bakim Verenlerin
Yiikii Envanteri Toplam Puani ile Miicadelecilik-Meydan Okuma, Ozyetkinlik, Yasama
Baglilik, Kontrol ve Aile Yilmazlik Olgegi Toplam Puani yilmazlik diizeyleri arasinda
ve Bakim Verme Yiikii Olgegi Toplam Puani ile Miicadelecilik-Meydan Okuma,
Ozyetkinlik, Yasama Baglilik, Kontrol ve Aile Yilmazlik Olgegi Toplam Puani
yilmazlik diizeyleri arasinda istatistiksel olarak anlamli iligki saptanamadigindan, ""Ho.:
DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin bakim verme yiikii ile yilmazhk diizeyleri

arasinda anlaml bir iligki yoktur.'’ hipotezi desteklenmektedir.
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5. BOLUM
TARTISMA

Aragtirmanin tartisma boliimiine iligkin akisin su sekilde olmasi planlanmistir:

1. Bakim verenlerin sosyodemografik 6zelliklerine iliskin bulgularin literatiir agisindan
tartisilmasi

2. Bakim verenlerin bakim siireglerine iliskin bulgularin literatiir agisindan tartigsilmasi
3. Bakim verenlerin bakim yiiklerine iligskin bulgularin literatiir acisindan tartisilmasi

4. Bakim verenlerin yilmazhik diizeylerine iliskin bulgularin literatiir agisindan
tartisilmasi

5. Bakim verenlerin bakim yiikleri ve yilmazlik diizeyleri arasindaki iliskiye dair

bulgularin literatiir agisindan tartigiimasi

1. Bakim verenlerin sosyodemografik ozelliklerine iliskin bulgularin literatiir

acisindan tartisilmasi

Calismada; ilde yasayanlarin (%80), herhangi bir iste ¢alismayanlarin (%85,7) ve orta
sosyo-ekonomik statiide olanlarin (%67,1) oran1 daha fazladir. Diger taraftan,
arastirmaya katilan birincil bakim verenlerin biiylik bir bolimi (%92,9) kadinlardan
(tamami anneler) olusmaktadir. Anneler igerisinde bakim nedeniyle islerini birakmak
zorunda kaldig1 i¢in herhangi bir iste ¢alismayan anneler yogunluktadir, babalarinsa
cogu emekli veya halen ¢alismaktadir. Bu bulgu; pek ¢ok konunun (toplumsal cinsiyet
esitsizligi, sosyal politika, evde bakim politikalar1 ve uygulamalari, muhafazakar toplum
yapisi, eve ekmek getiren erkektir anlayisina bagli cinsiyet¢i is bolimii, toplumsal
algida kadin ve bakim arasinda siki baglarin varligi, engelli bireylere bakis agis1 vb.)
kesisim noktasinda yer almaktadir. Bu nedenle birincil bakim veren kadinlarin
cogunlugu olusturmasina iliskin bulgunun pek ¢ok farkli perspektiften analizinin

yapilmast miimkiin olmaktadir.

Sosyal politika ve hak perspektifinden bakildiginda; sosyal devletin engellilik
alanindaki politikalar1 ve uygulamalari, bakim sorumlulugunun aile ve 6zellikle de
kadin merkezli olarak goriilmesine yol agabilmektedir. Devlet, bakima gereksinim

duyan ve esit haklara sahip olan vatandasina iligkin sorumlulugunu ‘6zel alana’ ve “aile
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iiyesi olan kadinlara’ devretmektedir. Bunun bir sonucu olarak da mevcut evde bakim
politikalar1 ve sosyal politikalar, kadinlara atfedilen ‘ev i¢i bakim rollerini’ ve ‘ataerkil
ideolojiyi’ pekistirici bir rol oynamaktadir. Bu durum ayni zamanda, bakimin ailenin bir
sorumlulugu olarak gorildigi politik ortamlarda ‘kadinin zamanmi evde gegirdigi
‘gelencksel kadinlik rollerini’ de pekistirir. Kadinlarin ¢alismasi aile igerisinde
‘hasiralti” edilir ve temizlik yapmak, ¢ocuk bakmak vb. faaliyetler kadinlik rollerine
dahil edilerek kadin emegi goriinmez kilinir. Emegin goriiniir olmadigi durumda,
kadinlarin emeginin karsiliginda 6denmesi gereken bir iicret ya da bedel de bulunmaz
(Atasii Topguoglu, 2016b: 221). Ozellikle de bakim s6z konusu oldugunda; "bir yandan
bakim ihtiyact evde kadinlarin iicretsiz emegi ile karsilanirken, diger yandan bakim
sorumlulugu (bakima harcanan emek ve zaman) kadinlarin iicretli emek siirecine yani
istihdama katilimlarini zorlagtirtr’ (Altuntas ve Atasii Topguoglu, 2016: 8). Bu durum;
kadinlarin istihdama katilimlarin1 arttirmayi amaglayan politikalar ile ¢elisir (Atasii
Topguoglu, 2013; Altuntas ve Topguoglu, 2014: 319).

2. Bakim verenlerin bakim siireclerine iliskin bulgularin literatiir acisindan

tartisilmasi

Dubowitz (1977) yaptig1 ¢alismada, hastalarin %20’sine 2 yasindan once %72’sine 4
yasindan once, Tungbay ve Tungbay (2004) ise; hasta bireylerin %25’ine 2 yasin
altinda, %50’sine 2-4 yaslarinda tani1 konulabildigini bildirmistir. Bu arastirmada da
DMD'li hastasina bakim veren aile {iyelerinin bakim verdikleri hastalarinin biiyiik bir
boliimiiniin (%74,3) 48 aylik olmalarindan daha 6nce DMD tanisi aldiklar1 Saptanmustir.
Bu bakimdan hastanin tani yasma iliskin elde edilen bulgular bu iki g¢alismanin

bulgularini1 desteklemektedir.

Ayrica arastirmamizda; bakim alan DMD'li bireylerin yasi agisindan bir degerlendirme
yapildiginda, 19 yas ve iizeri bakim alan DMD'li bireylerin oraninin %28,6 oldugu
saptanmistir. Bu bulguyu; "DMD'li hastalarin 20 yaslarina gelince 6leceklerine iligkin

toplumsal tezin" bir antitezi olarak yorumlamak miimkiindiir.

Bakim verenlerin DMD'li bireye giinliik ortalama bakim saati agisindan bakildiginda;
bakim venlerin %37,1'i 1-5 yildir hastasina bakim vermektedir ve bakim verenlerin

cogunun (%91,4) giinliik ortalama bakim saati 6 saatin lizerindedir. Bununla birlikte
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aragtirmamizda; bakim verenlerin; bakim verdikleri DMD hastalarina en ¢ok fiziksel (f:
45), sosyal, (f: 44) ve psikolojik (f: 43) alanlarda destek sunduklari saptanmistir. Bu
bulgu; bakim siirecinin yalnizca fiziksel destekten ibaret olmadigini gostermesi
acisindan 6nemlidir. DMD hastasina bakim verenler; hastalik ile bas eden, bireye
fiziksel, psikolojik ve sosyo-ekonomik destek saglayan aile tiyeleridir (Yesil vd., 2016:
55). Bakimin ¢ok yonlii ve ¢ok boyutlu bir kavram olarak ele alinmasiyla, bakim
verenlerin bakima iliskin faaliyetleri; aligveris ihtiyaclarinin karsilanmasini, banyo
yaptirmayi, giyinmeyi saglamayi, beslenme ihtiyaglarinin karsilanmasini, yataga
yatirma ve yataktan kaldirmayi, evin giinliik ihtiyaglarin1 gidermeyi, ilag ve tibbi

destegin saglanmasinin yani sira duygusal destegi de icermektedir (Tanrikulu, 2019:11).

Bakima iligkin faaliyetlerin, bakim verenlerde psikolojik ve fizyolojik problemlerin
gelisimi ile iliskili oldugu bildirilmektedir. Ayrica bakim verenlerin, bakim verme
isinden dolay1r sagliklarinin bozulabilecegi bilinmektedir. Arastirmamizda yer alan
bakim verenlerin 50'si bu siiregte psikolojik glicliikler yasadigini, 49'u fiziksel
saglhiginda bozulma, 30'u sosyal faaliyetlere katilimda, 27'si ekonomik, 16's1 6z bakim
ile ilgili giicliikler yasadigini, 24'i kendine vakit ayiramadigini ifade etmistir. Larsen
(1998) ise calismasinda; bakim verenlerin %60,6’sinin bakim verme isinden dolay1
kendilerine ayiracak zamanlart olmadigim, %78,8’inin  kendilerini  yorgun
hissettiklerini, %84,9’unun hasta ile iletisimde giigliikler yasadiklarini, %56,9’unun ise
ekonomik giicliikler yasadiklarim1 ifade etmistir. Bizim calismamizda da bu bulguyu
desteklemektedir. Ancak; bizim c¢alismamizda, ekonomik giicliiklerin yani sira, bu
gligliigii ortaya cikaran nedenlerden biri olarak bakim verenlerin ¢alisma durumlariyla
da iligkili bulgular elde edilmistir. Arastirmamizda; 9 bakim verenin hastasina bakim
verme sebebiyle isini birakmak zorunda kaldigi ve buna bagli olarak ekonomik

giicliikler yasadiklari tespit edilmistir.

Arastirmamizda, bakim verenlerin daha 6nceden DMD hastasina bakim verme ile ilgili
egitim alma durumu agisindan; bakimverenlerin %27,1 inin bu konuda egitim aldiklari,
%72,9'unun ise bu konuda herhangi bir egitim almadiklar1 tespit edilmistir. Kogak
(2011) inmeli hastalara bakim veren 110 kisi ile gergeklestirdigi ¢alismasinda; bakim
verenlerin %91'inin hasta bireyin bakimi konusunda egitim almadigini tespit etmistir.

Sarpdag1 (2018) epilepsili ¢ocuga sahip 384 ebeveyn ile gergeklestirdigi calismasinda;
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ebeveynlerin %60'1nin hastalik ve hasta bireyin bakimina iliskin herhangi bir egitim
almadigini ortaya koymustur. Bu noktada; Kogak ve Sarpdagi'nin calismalarinda elde
ettikleri bulgular ile bizim arastirmamizda elde ettigimiz bulgular benzerlik

icermektedir.

Yine benzer bir sekilde Kogak (2011)'in aragtirmasinda; bakim verenlerin %45,8'inin
bakim konusunda yardim aldig1 (%92'si bir yakinindan ve %8'i profesyonel destek),
Sarpdagi (2018)'min arastirmasinda ise; bakim veren ebeveynlerin %56,1’sinin bakim
verirken bir aile iiyesinden (%36,9'u es, %7,6 cocuk, %5,7 kaynana, %6 anne ve baba)
yardim aldig1 tespit edilmistir. Bizim aragtirmamizda ise bu iki arastirmanin bulgularina
kiyasla daha yiiksek bir oranda bakimda yardim alma durumu tespit edilmistir.
Aragtirmamizda; bakim ile ilgili DMD hastasina bakim verenlerin %84,3"linilin
(%60'm1n hastanin babasindan, %7,2'sinin hastanin kiz kardesinden, %5,7'sinin hastanin
annesinden, %4,3'linlin hastanin teyzesinden, %?2,9'unun hastanin anneannesinden ve
%1,3"linlin  hastanin babaannesinden) bakim ile ilgili yardim aldig1 ortaya
koyulmaktadir. Ayrica; bakim verenlerin higbiri profesyonel bir yardim almamaktadir.
Bulgular; DMD hastasina bakim veren annelere en ¢ok yardim eden kisinin babalar
oldugunu gostermektedir. Ancak; elde edilen bu bulgu, bakim siirecinin kadin aile
tyeleri arasinda yogun bir sekilde paylasildigini, bu siirecin kadmlarin bakim
sorumlulugunu birbirlerine devrettigini gostermektedir. Bu bulgu; kadinlarin ‘iicretsiz
aile iscisi’ olarak hane igerisindeki bakim roliinii iistlenmesi ile yakindan iliskilidir.
Bakima iligkin faaliyetler tamamen kadinlarin tcretsiz galismasi ile karsilanan bir
gereksinim olarak goriliir. Kadinlar tarafindan sunulan bakim emegi, ‘aile’ kavrami ile
birlikte kurumsallasir. Boylelikle ‘bakim’ olgusu, aile kurumuna atfedilerek dogal bir
fonksiyonellik kazanir. Refah sistemi igerisinde ‘ailenin’ desteklenmesiyle; engelli,
cocuk ve yaslt bakimi gibi pek ¢ok bakim alanindaki sorumluluk hane icerisinde
‘icretsiz olarak ¢alisan kadinlara’ devredilir (Atasii Topguoglu, 2016b: 44). Bu

durumda da kadinlarin ‘bakim veren’ rollerinde bir doniisiim yasanmaz.

Bakim konusunda; bakima yardime1 olan kisi kadar, bu kisilerin hangi bakim alaninda
destek sunduklar1 aragtirmamizin 6nemli bir boyutunu olusturmaktadir. Literatiir
agisindan; bakim verenin yardim aldig kisilerin hangi alan/alanlarda destek sunduguna

dair bir bulguya ulasilamamistir. Bu noktada; bizim ¢alismamizda, DMD hastasinin
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bakiminda bakim verene yardimci olan kisilerin daha ¢ok fiziksel bakima yonelik
faaliyetler olan hijyen ihtiyaglarinin kargilanmasi (f:30), ulasimin saglanmasi (f:28) ve
tasima (f:25) konusunda yardim sagladiklari, bu bakim etkinlikliklerinin de yogun bir
sekilde babalar tarafindan istlenildigi saptanmistir. Ancak; bu bulgu, yine de bakimin
iceriginin anlasilmasinda yalnizca niceliksel veriler sunmasi bakimindan eksik
kalabilmektedir. Bu noktada; DMD hastasina bakim siirecinde anne ve babalarin zaman
ayirdiklar1 bakim faaliyetleri arasindaki niceliksel farklilagsma kadar, bakim siirecindeki
niteliksel farklilasmanin da ortaya c¢ikarilabilmesi Onemlidir. Bu baglamda
arastirmamizda; bakim verenlerin bir bakim gilinlerine iliskin anlatilarina da yer
verilmis, bakimin giin igerisindeki dongiisiinde/rutininde bakim verenlerin tistlendikleri
roller ortaya konmustur. Daha Onceki arastirmalarda; bu tarzda bir incelemeye

rastlanilmamustir.

3. Bakim verenlerin bakim yiiklerine iliskin bulgularin literatiir acisindan

tartisilmasi

Aragtirmamizda; DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin bakim yiikii diizeyinin
"Orta-Hafif" oldugu tespit edilmistir. Boyle bir bulgu elde edilmesinde, Tiirk
toplumunda bakim vermenin ev igerisinde ve aile tiyeleri (6zellikle kadinlar) tarafindan
sunulmasinin geleneksel bir davranis olarak benimsenmesinin, kadinlarin, yakinlarina
enformel bakim vermesinin, bunu bir gorev ve sorumluluk olarak algilamasinin, bakim
stireglerinde gilicliiklerle yogun bir sekilde karsilagsalar dahi bunu Odiillendirici ve

tatmin edici bir faaliyet olarak gérmesinin etkili oldugu diistiniilmektedir.

DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin yasi ile bakim verme yiikii arasinda anlaml
bir iliski saptanmamustir (Hop kabul, H1p ret). Bu noktada arastirmamiz; bakim verenin
yas1 ile bakim verme yiikii arasinda bir iliski bulunmadigini ortaya koyan ¢aligmalarin
(Yaci, 2011; Kogak, 2011; Cmar, 2012; Coskun, 2013; Karaaslan, 2015; Egilli, 2016;
Odemis, 2018; Coskun, 2018; Oz, 2018) bulgularini destekler niteliktedir. Ancak;
arastirmamizda aym1 zamanda, Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Duygusal Ytk alt
boyutu ile DMD hastasina bakim veren aile iiyesinin yas1 arasinda negatif yonde zayif
iliski oldugu; buna gére, DMD hastasina bakim veren aile {liyesinin yasinin artmasiyla,
duygusal yilik toplam puaninin azaldigi saptanmistir. Boyle bir bulgunun elde

edilmesinde bakim verenlerin ilerleyen yasi ile birlikte, hastaya bakim siirecindeki
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duygusal yiikke karst zamanla bir uyumun saglanmasinin miimkiin olmus olabilecegi

disiinilmektedir.

Bakim verilen DMD hastasinin yasi ile bakim veren aile iiyelerinin bakim verme yiikii
arasinda anlamli bir iligki saptanmamistir (Hoc kabul, Hic ret). Bu noktada
aragtirmamiz; bakim alanin yasi ile bakim verme yiikii arasinda bir iligki bulunmadigin
ortaya koyan ¢alismalarin (Karaaslan, 2015; Coskun, 2013; Okgii, 2017; Oz, 2018)

bulgularini destekler niteliktedir.

Bakim verilen DMD hastasinin tani alma yas1 ile aile liyelerinin bakim verme yiikii
arasinda anlamli bir iliskinin olmadig1 saptanmistir (Ho.; kabul, Hy ret). Bu noktada
arastirmamiz; bakim verilen DMD hastasinin tam1 alma yasi ile bakim verme yiikii
arasindaki iligkiyi ortaya koyan diger ¢alismalarin (Sawyer, 1993; Han, 2003; Kosan
Yurtseven, 2018) bulgularindan farklidir.

Bakim verilen DMD hastasinin ambulasyon seviyesi ile aile liyelerinin bakim verme
yiikii arasinda anlamli bir iliskinin olmadigi saptanmistir (Ho.q kabul, Hy 4 ret). Ancak;
Zaman-Bagimlilik Yiikii alt boyutunun, bakim verilen DMD hastasinin ambulasyon
seviyesi gruplari arasinda istatistiksel olarak anlaml fark gosterdigi saptanmistir. Boyle
bir bulgunun elde edilmesinde; bakim verene olan fiziksel bagimliligin, yataga bagh
DMD'li hasta grubunda, tekerlekli sandalye kullanan ve yiiriiyebilen hasta grubuna goére

daha fazla olabileceginin etkili oldugu diisiiniilmektedir.

DMD hastasina bakim verme yiikii bakimindan kadin ve erkekler arasinda istatistiksel
olarak anlamli bir fark olmadigi saptanmustir (Hoe kabul, Hie ret). Bu noktada
arastirmamiz; bakim veren aile iiyesinin cinsiyetinin bakim yiikii agisindan bir farklilik
yaratmadigini saptayan caligmalarin (Tel vd., 2012; Orak ve Sezgin, 2015; Gok Metin
ve Helvaci, 2019) bulgularini destekler niteliktedir.

DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sahip olduklar1 cocuk, DMD hastas1 ¢ocuk,
DMD hastast olmayan ¢ocuk sayisi ile bakim verme yiikii arasinda anlamli bir iliski
olmadig1 saptanmistir (Hos kabul, Hif ret; Hog kabul, Hig ret; Hon kabul, Hin ret).
Bu bulgu; Er¢an (2019)'1in ¢alismasinda elde ettigi bulgu ile benzerdir. Ancak; bizim
calismamizda ayn1 zamanda, Sosyal Yiik Alt Boyutu ile DMD hastasina bakim veren

aile tiyelerinin sahip olduklart DMD hastas1 ¢ocuk sayis1 arasinda negatif yonde anlamli
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zayif bir iliski oldugu; DMD hastasi ¢ocuk sayisi arttikga Sosyal Yiik Alt Boyutu
puaninin azaldigi saptanmustir. Sosyal yiik; aile tiyeleri arasindaki iletisimi, bakimin
diger aile tiyeleri tarafindan takdir edilmesini, evlilikteki, is yasamindaki iligkileri ve
bakim konusunda yakinlardan yardim alma durumunu igeren bir alt boyuttur.
Dolayisiyla, boyle bir bulgunun elde edilmesinde sosyal yiikii etkileyebilecek bu

faktorlerin etkili olabilecegi diisiiniilmektedir.

DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin S0Syo-ekonomik statiisii ile bakim verme
yiikii arasinda anlamli bir fark saptanmamistir (Ho. kabul, Hq, ret). Bu noktada
arastirmamiz, bakim verenin sosyoekonomik statiisii ile bakim verme ytikii arasinda bir
iligki bulunmadigini ortaya koyan calismalarin (Yaci, 2011; Egilli, 2016) bulgularini
destekler niteliktedir.

DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin egitim seviyesi ile bakim verme yiikii
arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark tespit edilmistir (Ho.i ret, Hyi kabul). Bu
noktada aragtirmamiz bakim verenin egitim durumu ile bakim verme yiikii arasinda bir
iliski bulundugunu, egitim diizeyi diistiikge bakim yiikiini arttigini ortaya koyan
calismalarin (Uludag, 2014; Okcii, 2017; Erbilir Goniiltas, 2019) bulgularmi destekler
niteliktedir.

DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin medeni durumu ile bakim verme yiikii
arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark tespit edilememistir (Hoj kabul, Hyj ret).
Bu noktada aragtirmamiz bakim verenin medeni durumu ile bakim verme yiikii arasinda
bir fark bulunmadigini ortaya koyan ¢alismalarin (Yaci, 2011; Kogak, 2011; Cinar,
2012; Coskun, 2013; Bozgeyik, 2015; Turan, 2017; Sarpdagi, 2018; Coskun, 2018;
Odemis, 2018; Pousada vd., 2018) bulgularmni destekler niteliktedir.

DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin bakim verme yiikii bakimindan bir iste
calisanlar ve galismayanlar arasinda anlamli bir fark tespit edilmemistir (Hox kabul,
Hik ret). Bu noktada arastirmamiz, bir iste ¢alisma durumu ile bakim verme yiikii
arasinda bir fark bulunmadigini ortaya koyan caligmalarin (Koyuncu Yasar, 2009;
Kocak, 2011; Cinar, 2012; Coskun, 2013; Karaaslan, 2015; Oz, 2018; Sarpdagi, 2018;
Erbilir Goniiltag, 2019) bulgularin1 destekler niteliktedir.
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DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin yasadigir yer ile bakim yiikii arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir iligki tespit edilmemis, kirda yasayanlar ile kentte
yasayanlar arasinda anlamli bir fark bulunamamustir (Hoi kabul, Hy ret). Bu noktada
arastirmamiz, bakim verenin yasadigi yer ile bakim verme yiikii arasinda bir iligki
bulunmadigini ortaya koyan c¢aligsmalarin (Oz, 2018; Sarpdagi, 2018; Erbilir Goniiltas,
2019) bulgularin1 destekler niteliktedir. Ancak; arastirmamizda ayni zamanda, Bakim
Verenlerin Yikii Envanteri Duygusal Yiik alt boyutu acisindan DMD hastasina bakim
veren aile liyelerinin yasadiklar1 yer gruplari arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark
tespit edilmistir. Duygusal Yiik Alt Boyutu, bakim verilen hastaya karsi bakim verenin
sahip oldugu olumsuz (ondan utanma ve rahatsiz olma, ona kizma ve ofkelenme)
hislerle ilgili bir boyuttur. Cemaatten topluma gecisi simgeleyen kent, "6teki" kimliginin
olusumunun séz konusu oldugu, dislayici pratigi biinyesinde barindiran bir yapi iken;
cemaate 6zgl toplumsal yap1 olan kirda, dayanisma, aile ve din gibi degerler 6n plana
cikmaktadir."Ayiplama", "utanma" mekanizmasiin etkili oldugu kir hayatinda daha
kapali, giivenli, korunakli bir yasam vardir. Boyle bir ortamda "kapali kapilar ardinda"
kalan engelliler s6z konusudur. Dolayisiyla, arastirmamizda boyle bir bulgunun elde
edilmesinde, engelliye bakis agisinin kir/kentte diizeyindeki farklilasmanin etkili olmus

olabilecegi diistiniilmektedir.

DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin giin igerisinde bakima ayirdiklar1 ortalama
bakim siiresi ile bakim verme yiikii arasinda anlamli bir fark saptanmamistir (Hom
kabul, Him ret). Bu noktada arastirmamizda elde ettigimiz bu bulgu, bakim i¢in giin
igerisinde harcanan zamanin artmasiyla bakim yiikiiniin artacagini ortaya koyan Erikson

ve Upshur (1989)'un aragtirmasindan farklilasmaktadir.

DMD hastasina bakim veren aile {iyelerinin bakim verme siireleri ile bakim verme yiiki
arasinda anlamli bir iliski saptanmamustir (Hon kabul, Hin, ret). Bu noktada
arastirmamiz, bakim verme siiresinin bakim verme ytikiinii etkilemedigini ortaya koyan

Odemis (2018)'in ¢alismasinda elde ettigi bulguyu destekler niteliktedir.

DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin bakim verme yiikii bakimindan 6nceden
herhangi bir egitim alanlar ile almayanlar arasinda anlaml bir fark saptanmamaistir (Ho.p
kabul, Hip ret). Bu noktada aragtirmamizda elde ettigimiz bu bulgu, bakim verenlerin

bakim konusunda egitim alma durumunun istatistiksel olarak anlamli bir fark
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yaratmadigini ortaya koyan Kogak (2011)'in ¢alismasinda elde ettigi bulguyu destekler
niteliktedir.

DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin aile igerisindeki bakim sorumlulugunu
paylagma diizeyleri ile bakim verme yiikii arasinda anlamli bir fark saptanmamaistir (Ho.r
kabul, Hir ret). Bu noktada arastirmamizda elde ettigimiz bu bulgu, bakimda yardim
alma/bakim sorumlulugunu paylasma ile bakim verme yiikii arasinda iliski olmadigini
ortaya koyan calismalarin (Yaci, 2011; Okgii, 2017; Sarpdagi, 2018; Odemis, 2018)

bulgularini destekler niteliktedir.

DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin aile igerisindeki bakim sorumlulugunu
paylasan kisinin yakinlik derecesi ile bakim verme yikii arasinda anlamli bir fark
saptanmamustir (Hos kabul, His ret). Bu noktada elde edilen bulgu, bakim konusunda
yardimci olan/bakim sorumlulugunu paylasan kisilerin yakinlik derecesine gore bakim
ylklerinde istatistiksel bir farklilik olmadigin1 saptayan Sarpdagi (2018)'nin

calismasinin bu bulgusunu destekler niteliktedir.

4. Bakim verenlerin yilmazhk diizeylerine iliskin bulgularin literatiir agisindan

tartisilmasi

Arastirmamizda kullanilan Aile Yilmazlik Olgegi'nin toplam puanindan ve Slgegin alt
boyutlarindan elde edilen bulgular dogrulusunda; DMD hastasina bakim veren aile

iiyelerinin genel olarak "yi1lmaz" bireyler olduklar1 séylenebilmektedir.

Yilmaz bireyler, stres kaynakli negatif etkilenimleri azaltmak, 6z-benligi korumak,
giicliiklerin tstesinden gelmelerine yardim edecek olanaklara ve kaynaklara erismek
icin gerekli bag etme makanizmalarina ve becerilerine sahiptir (Kumpfer, 1999). Yilmaz
bireylerin bu 6zelliklerinin gelismesinde bireyin kendine has 6zelliklerinin yani sira,
ailenin ve iginde yasanilan toplumun onemli etkileri vardir. Bireyin kendine has
ozellikleri; kisilik, yas, cinsiyet, sosyo-ekonomik avantajlar vb. gibi sosyodemografik
degiskenleri igerir (Turan, 2017: 39). Bu ozellikler ayn1 zamanda, bireylerin bir aile
iiyesinin hastalik tanisi almasi durumuna ve daha sonrasindaki siireglerde ise bu aile
iyesine bakim verilmesi gibi giicliikklere uyum saglamay1 onemli Olciide etkiler. Bu
noktada, sosyodemografik degiskenler ile yilmazlik arasindaki iliskiselligin ortaya

koyulmasi 6nemlidir.
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DMD hastasina bakim veren aile {iyelerinin yasi ile yilmazlik diizeyleri arasinda anlaml
bir iligki saptanmamistir (Hoa kabul, Hia ret). Bu noktada arastirmamizda elde
ettigimiz bu bulgu; aile iiyelerinin yasi ile yilmazlik diizeyleri arasinda iligski olmadigini
saptayan calismalarin (Trute, 1990; Kaner ve Bayrakli, 2010; Hystad vd., 2010; Boyraz ve
Sayger, 2011; Sojo ve Guarino, 2011; Turan, 2017) bulgularin1 destekler niteliktedir.
Ancak; bizim calismamizda farkli olarak, Kontrol Alt Boyutu toplam puani ile DMD
hastasina bakim veren aile iiyesinin yasi arasinda pozitif yonde istatistiksel olarak
anlamli bir iliski oldugu, bakim veren aile {iyesinin yasi arttikca, Kontrol Alt
Boyutu'nun da arttig1 tespit edilmistir. Kontrol Alt Boyutu; yasamdaki olaylarda bireyin
kontrolii elinde tutmasi, gii¢siizliigli kabullenmemesi ve ortaya ¢ikan gii¢liikle miicadele
etmesi ile ilgili bir boyuttur. Arastirmamizda; bdyle bir bulgunun elde edilmesinde,
bakim verenlerin artan yasi ile birlikte giicliiklerle bas etme mekanizmalarinin da

gelismis olmasinin etkili olabilecegi diistiniilmektedir.

Literatiirde bakim verilen hastaya iliskin o6zellikler (yas, tan1 alma, yasi, ambulasyon
seviyesi vb.) ile bakim veren aile iiyelerinin yilmazlik diizeyi arasindaki iligkiye
dogrudan odaklanan bir ¢alismaya rastlanmamistir. Ancak; bu noktada bizim
arastirmamizda elde ettigimiz bulgular bir ilk olmasi bakimindan onemlidir. Bu
noktada; bakim verilen DMD hastasinin yasi, tan1 yasi, ambulasyon seviyesi ile DMD
hastasina bakim veren aile iiyelerinin yilmazlik diizeyleri arasinda anlamli bir iligki
tespit edilememistir (Hon kabul, Hip ret; Hoc kabul, Hic ret; Ho¢ kabul, Hi, ret).
Ancak; ¢alismamizda farkli olarak, Kontrol Alt Boyutu puan ortalamasi, bakim verilen
DMD hastasinin ambulasyon seviyesi gruplari arasinda istatistiksel olarak anlamli fark
gOstermistir. Arastirmamizda; bdyle bir bulgunun elde edilmesi, hastaligin progresif
(ilerleyici) dogasi igerisinde, bakim verenlerin DMD'li hastalariin giinliik ihtiyaclarinin
karsilanmast ve bakiminin yonetilmesi ile ilgili kontrol odaginda &6zel bir duyarlilik

gelistirmis olabileceklerini diisiindiirmektedir.

DMD hastasina bakim veren kadin ve erkekler arasinda yilmazlik diizeyleri acisindan
anlamli bir fark yoktur (Ho.q kabul, Hi 4 ret). Bu noktada arastirmamizda elde ettigimiz
bu bulgu; cinsiyet ile yilmazlik diizeyleri arasinda iligki olmadigin1 saptayan

caligmalarin (Skehill, 2001; Svavarsdottir ve Rayens, 2003; Sezgin, 2009; Olsson ve
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Hwang, 2008; Sojo ve Guarino, 2011; Plumb, 2011; Kadi, 2016; Yazici, 2019)

bulgularini destekler niteliktedir.

DMD hastasina bakim veren aile liyelerinin sahip olduklar1 ¢ocuk sayisi ile yilmazlik
diizeyleri arasinda pozitif yonli anlamli bir iligki tespit edilmistir (Hoe ret, Hie kabul).
Buna ek olarak; ¢ocuk sayismin dlgegin Ozyetkinlik ve Kontrol alt boyutlar ile de
pozitif yonde iligkili oldugu saptanmistir. Boyle bir bulgunun elde edilmesi, ¢ocuk
sayisinin artmasiyla birlikte, bakim veren aile tiyelerinin kontrol becerilerinin ve kendi

0z yeterliliklerine olan inanglarinin artmis olabilecegini diistindiirmektedir.

DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sahip olduklart DMD hastasi ¢cocuk sayisi
ile yilmazlik diizeyleri arasinda anlamli bir iliski tespit edilememistir (Hor kabul, Hit
ret). DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sahip olduklart DMD hastasi olmayan
cocuk sayisi ile yilmazlik diizeyleri arasinda pozitif yonlii anlamh bir iligki tespit
edilmistir (Hog ret, Hi g kabul). Buna ek olarak; DMD hastasi olmayan ¢ocuk sayisinin
olgegin Miicadelecilik-Meydan Okuma, Ozyetkinlik ve Kontrol alt boyutlar1 ile de
pozitif yonde iliskili oldugu saptanmistir. Boyle bir bulgunun elde edilmesi, sahip
olunan saglikli cocuk sayisinin artmasiyla birlikte, bakim veren aile iiyelerinin kontrol
becerisi ve 0z yeterlilik inanglarmin yami sira, yasama ve bakima olumlu

katilimlarininin da artmis olabilecegini diisiindiirmektedir.

DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sosyoekonomik statiisii ile yilmazlik
diizeyleri arasinda anlamli bir fark tespit edilmemistir (Ho.n kabul, Hih ret). Bu noktada
arastirmamizda elde ettigimiz bu bulgu; yiiksek sosyoekonomik statiinlin yilmazlik
faktoriine katkis1 oldugunu ortaya koyan Greeff ve Van Der Walt (2010)'1n ¢alismasinin
bulgusundan farklidir. Bizim calismamizda; sosyoekonomik statiiniin, yilmazligi

etkileyen bir faktor olmadigi ortaya konulmaktadir.

DMD hastasina bakim veren aile {iyelerinin egitim seviyesi ile yilmazlik diizeyleri
arasinda anlamli bir fark tespit edilememistir (Ho, kabul, Hy, ret). Bu noktada
aragtirmamizda elde ettigimiz bu bulgu; egitim diizeyinin ile yilmazlik diizeyi ile pozitif
iliskili oldugunu ortaya koyan Campbell Sills vd. (2009)'nin ¢aligmasinin bulgusundan
farklidir. Bizim calismamizda; egitim seviyesinin, yilmazlig: etkileyen bir faktor oladig:

ortaya konulmaktadir. Literatiirde; bakim verenlerin medeni durumu, c¢alisma durumu
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ve yasadiklar1 yer ile yilmazlik diizeyleri arasindaki iligskiye odaklanan bir ¢alismaya
rastlanmamistir. Bizim ¢alismamizda ise, DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin
medeni durumu ile yilmazlik diizeyi arasinda anlaml bir fark yoktur (Hoj kabul, Hy;
ret). Bu bulgu ayn1 zamanda; DMD'li ¢ocuk/gocuklarina bakim veren tek ebeveynlerin
yilmazlik diizeylerinde bir farklilagsmanin olmadigin1 gostermesi bakimindan énemlidir.
Yilmazlik diizeyleri bakimindan bir iste ¢alisanlar ve ¢aligmayanlar arasinda anlamli bir
fark yoktur (Hox kabul, Hik ret). Yine benzer sekilde; yilmazlik diizeyleri bakimimdan
kirda yasayanlar ve kentte yasayanlar arasinda anlamli bir fark yoktur (Hom kabul, Him
ret).

Literatiirde; giin icerisinde bakima ayrilan siire ve bakim verme siiresi ile yilmazlik
arasindaki iliskiyi dogrudan agiklayan bir ¢alismaya rastlanmamistir. Ancak; aile
iiyelerinin bakim verme siirecinde "stres kaynagina maruz kalma" siirelerindeki artisla
birlikte bu strese daha iyi uyum sagladiklarin1 ortaya koyan modeller bulunmaktadir
(Lazarus ve Folkman, 1984; akt. Kaner vd., 2011). Bununla birlikte bazi1 ¢alismalarda,
bakimla iligkili uzun siireli strese maruz kalan aile {yelerinin yasadiklar1 stresin
birikmesi sebebiyle daha kirilgan hale gelebilecekleri savunulmaktadir (Kaner vd.,
2011). Bu baglamda bizim ¢alismamizda, DMD hastasina bakim veren aile {iyelerinin
giin igerisinde bakima ayirdiklar1 zaman ile yilmazlik diizeyleri arasinda anlamli bir fark
saptanmamustir (Hom kabul, Him ret). Yine benzer sekilde, DMD hastasina bakim
veren aile tiyelerinin bakim verme siiresi ile yilmazlik diizeyleri arasinda anlamli bir
iliski tespit edilememistir (Hon kabul, Hin ret). Ancak; arastirmamizda, olgegin
Yasama Baglilik Alt Boyutu ile aile tiyelerinin bakim verme siiresi arasinda negatif
yonde istatiksel olarak anlamli bir iliski oldugu, DMD hastasina bakim veren aile
iiyelerinin bakim verme siiresi arttikca, Yasama Baglilik alt boyut puaninin arttig1 tespit
edilmistir. Aragtirmamizin bu bulgusu Lazarus ve Folkman (1984; akt. Kaner vd.,

2011)'m modelinde 6ne siiriilen goriisii destekler niteliktedir.

Literatiirde; hasta bakimi ile ilgili 6nceden herhangi bir egitim alma durumu ile
yilmazlik arasindaki iliskiyi dogrudan agiklayan bir ¢aligmaya rastlanmamigtir. Ancak;
"egitim almanin"; aile iiyelerinin, hastalik ve hastaliga iliskin siire¢leri anlamasinda,
hastaligin ortaya cikardigi bireysel ve sosyal sonuglari 6grenmesinde ve bakim

verdikleri  hastalar ile kurduklar1 iletisimde Onemli degisimler sagladig
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vurgulanmaktadir (Duran ve Eroglu, 2016: 239). Bizim ¢alismamizda ise; egitim alma
durumunun bir farklilagmaya yol agmadig1 belirlenmistir. Bu noktada; DMD hastasina
bakim veren aile iiyelerinin yilmazlik diizeyleri bakimindan, hasta bakim ile ilgili
onceden herhangi bir egitim alanlar ile almayanlar arasinda anlamli bir fark tespit

edilememistir (Ho,p kabul, Hip ret).

Literatiirde; aile {liyelerinin aile igerisindeki bakim sorumlulugunu paylasma ve bakim
sorumlulugunu paylasan kisinin yakinlik derecesi ile yilmazlik arasindaki iliskiye
odaklanan bir ¢alismaya rastlanmamistir. Ancak; bu konuya "sosyal destek" agisindan
yaklasan c¢alismalar mevcuttur (Demirbilek, 2013: 62). Bakim sorumlulugunun aile
icinde (diger aile iiyeleri tarafindan enformel destek ile) ve aile disinda (hizmet
kurumlari tarafindan formel destek ile) paylasildigi ve bu sosyal destek sistemlerine
sahip aile iiyelerinin daha gii¢lii hissettikleri ortaya konmaktadir. Bizim ¢aligmamizda;
bakim sorumlulugunun paylasilmasinin ve bu sorumlulugu paylasan kisinin yakinlik
derecesinin yilmazlik iizerinde bir farklilasmaya yol agmadig1 belirlenmistir (Ho.r kabul,
Hair ret; Hos kabul, His ret). Boyle bir bulgunun elde edilmesi; bakimin aile igerisinde
coziimlenmesi toplumsal kabuliine ek olarak, arastirmamizdaki birincil bakim
verenlerin ¢ogunun kadin olmasi ve kadmlarin, bakim verme rolii sebebiyle sosyal
acidan izole olmasinin, kisith bir sosyal destek sistemine sahip olunmasina yol agtigini

diistindiirmektedir.

5. Bakim verenlerin bakim yiikleri ve yilmazhk diizeyleri arasindaki iliskiye dair

bulgularin literatiir agisindan tartisilmasi

Son olarak; literatiirde, gerek ¢esitli hastalik durumlarindaki bireylere bakim verenler
gerekse DMD hastasina bakim verenler agisindan "bakim yiiki" ve "yilmazlik
diizeyleri" arasindaki iligkisellige odaklanan bir ¢alismaya rastlanmamistir. Bu
baglamda bizim caligmamiz literatiirde -6zellikle sosyal hizmet literatiiriinde- bir ilk
olma niteligini tagimaktadir.

Arastirmamizda; DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin bakim ytikii ile yilmazlik
diizeyleri arasinda anlamli bir iliski saptanmamistir (Hoa kabul, Hia ret). Ancak;
Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Gelisimsel Yiik alt boyutu ile Aile Yilmazlik Olgegi
Kontrol alt boyutu arasinda; Duygusal Yiik alt boyutu ile Ozyetkinlik ve Kontrol alt

boyutlar1 arasinda negatif yonde anlamli bir iliski tespit edilmistir.
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6. BOLUM

SONUC VE ONERILER

Bu boliimde, ilk olarak arastirmadan elde edilen bulgular 6zetlenecek, ikinci olarak

DMD hastasina bakim sunan aile iiyelerinin bakim veren yiikiiniin azaltilmasi ve

yilmazlik diizeylerinin arttirilmasina yonelik onerilere ve son olarak da gelecekteki

arastirmalara yonelik onerilere yer verilecektir.

6.1. SONUC

Bu ¢alismada, DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin bakim ytikiiniin ve yilmazlhik

diizeylerinin ¢esitli degiskenler ile iligkisine ortaya konulan hipotezler baglaminda

odaklanilmis; ayn1 zamanda bakim yiikii ve yilmazlik diizeyleri arasindaki iliskisellik

ortaya konulmustur. Bu noktada arastirmadan elde edilen sonuglar su sekildedir:

6.1.1. Bakim Verme Yiikiine iliskin Sonuclar

DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin %32,9'u hafif diizeyde bakim yiikii,
%32,9'u orta diizeyde bakim yiki ve %34,3'1 siddetli diizeyde bakim yiikii
hissetmektedir. Genel olarak bakim verenler ‘orta-hafif’ diizeyde yik
hissetmekteddir. Elde edilen bu sonug, DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin
bakim siirecini ve bakima iliskin faaliyetleri olumlu-6diillendirici olarak algiladigini

gostermektedir.

DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin cinsiyeti, sosyoekonomik statiisii,
medeni durumu, ¢alisma durumu, egitim Seviyesi, sahip olduklar1 ¢ocuk sayisi,
sahip olduklar1 DMD hastasi olmayan ¢ocuk sayisi, bakim verilen DMD hastasinin
yasl, tan1 alma yasi, aile liyelerinin giin igerisinde bakima ayirdiklar1 ortalama bakim
stiresi, bakim verme siiresi, DMD ile ilgili egitim alma durumu ile aile iiyelerinin
bakim verme yiikii arasinda anlamli bir iliski yoktur (Hoc, Ho¢, Hoe, Hof, Hon, Hos,
Ho.i, Hoj, Hok, Hon, Hop kabul edilmistir.).

DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin yas1 ile bakim yiikii arasinda anlamli bir
iligki yoktur. Ancak; DMD hastasina bakim veren aile iyesinin yast arttikga,

Duygusal Yiik toplam puani azalmaktadir.
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Bakim verilen DMD hastasinin ambulasyon seviyesi ile aile liyelerinin bakim verme
yiikii arasinda anlamli bir iliski yoktur. Ancak; Zaman-Bagimlilik Yiikii alt boyutu
toplam puan ortalamasi, bakim verilen DMD hastasinin ambulasyon seviyesi

gruplart arasinda istatistiksel olarak anlamli fark gostermistir.

DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sahip olduklart DMD hastas1 ¢ocuk
sayist ile bakim verme yiikii arasinda anlamli bir iligki yoktur. Ancak; DMD hastasi

cocuk sayis1 arttikca Sosyal Yiik toplam puani azalmaktadir.

DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin bakim yiikii bakimindan, kirda
yasayanlar ve kentte yasayanlar arasinda anlamli bir fark yoktur. Ancak; Duygusal
Yiik alt boyutu toplam puan ortalamast DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin

yasadiklar1 yer gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli fark gostermistir.

DMD hastasina bakim veren aile {iyelerinin aile icerisindeki bakim sorumlulugunu
paylasma diizeyleri ile bakim verme yiikili arasinda anlamli bir fark yoktur. Ancak;
Zaman-Bagimlilik Yiikii, Duygusal Yiik olceklerinin toplam puan ortalamalar,
DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin aile icerisindeki bakim sorumlulugunu

paylasanlar ve paylasmayanlar arasinda istatistiksel olarak anlamli fark gostermistir.

DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin aile icerisindeki bakim sorumlulugunu
paylasan kisinin yakinlik derecesi ile bakim verme yiikii arasinda anlamli bir fark
yoktur. Ancak; Zaman-Bagimlilik Yiikii 6l¢eginin toplam puan ortalamasi, DMD
hastasina bakim veren aile {yelerinin aile igerisindeki bakim sorumlulugunu
paylasan kisinin yakinlik derecesi gruplar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark

gostermistir.

Bakim yiikiine iligskin olusturulan hipotezlerde; ele alinan tiim degiskenler ile bakim

yiikii arasindaki iliski icin Ho hipotezleri kabul edilmistir.
6.1.2. Yilmazlik Diizeyine iliskin Sonuclar

DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin genel olarak yilmaz bireyler olduklari

soylenebilmektedir.
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DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin cinsiyeti, sosyoekonomik statiisi,
medeni durumu, caligma durumu, egitim seviyesi, yasadiklar1 yer, sahip olunan
DMD hastasi ¢ocuk sayisi, bakim verilen DMD hastasinin yasi, tan1 alma yasi, aile
tiyelerinin giin icerisinde bakima ayirdiklari ortalama bakim siiresi, DMD ile ilgili
egitim alma durumu, aile icerisindeki bakim sorumlulugunu paylagma diizeyleri,
aile icerisindeki bakim sorumlulugunu paylasan kisinin yakinlik derecesi ile aile
tiyelerinin yi1lmazlik diizeyleri arasinda anlamli bir iligski yoktur (Ho.d, Hon, Hoj, Hoxk,

HO.1, Hom, Hot, Hob, Ho.c, Hon, Hop, Hor, Hoskabul edilmistir.).

DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin yasi ile yilmazlik diizeyleri arasinda
anlamli bir iliski yoktur. Ancak; DMD hastasina bakim veren aile {iyesinin yasi

arttikca, Kontrol alt boyutu puani artmaktadir.

Bakim verilen DMD hastasinin ambulasyon seviyesi ile aile iiyelerinin yilmazlik
diizeyleri arasinda anlamli bir iliski yoktur. Ancak; Kontrol alt boyutunun toplam
puan ortalamasi, bakim verilen DMD hastasinin ambulasyon seviyesi gruplari

arasinda istatistiksel olarak anlamli fark gostermistir.

DMD hastasina bakim veren aile {liyelerinin bakim verme siireleri ile yilmazlik
diizeyleri arasinda anlamli bir iligski yoktur. Ancak; DMD hastasina bakim veren aile

iiyelerinin bakim verme siiresi arttikca, Yasama Baglilik toplam puan1 artmaktadir.

DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sahip olduklar1 c¢ocuk sayisi ile

yilmazlik diizeyleri arasinda anlamli bir iliski vardir (Hy.e hipotezi kabul edilmistir.).

DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin sahip olduklart DMD hastasi olmayan
cocuk sayisi ile yilmazlik diizeyleri arasinda anlamli bir iligki vardir (Hyg hipotezi

kabul edilmistir.).

DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin yilmazlik diizeyleri bakimindan, Aile
Yilmazlik Olgegi'nin alt boyutlar1 (Miicadelecilik, Ozyetkinlik, Yasama Baglilik,

Kontrol) arasinda anlaml bir iliski vardir (H; 5 hipotezi kabul edilmistir.).
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6.1.3. Bakim Verme Yiikii ile Yilmazlik Diizeyi Arasindaki iliskiye Iliskin

Sonuc:

e DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin bakim verme yiikii ile yilmazlik

diizeyleri arasinda anlamli bir iligki yoktur (Ho.a hipotezi kabul edilmistir.).

e Ancak; Bakim Verenlerin Yikii Envanteri Gelisimsel Yiik alt boyutu ile Aile
Yilmazlik Olgegi Kontrol alt boyutu arasinda negatif yonde anlamli bir iliski vardir.
Gelisimsel yiik, bakim verenlerin yasama iliskin beklentileri ve su anda igerisinde
bulunduklart durumu anlamlandirmalariyla ilgili bir alt boyuttur. Kontrol alt boyutu
ise; bakim verenlerin yasama iliskin siire¢leri kontrol edebilme becerisini ifade
etmektedir. Boyle bir sonucun elde edilmesi; bakim verenlerin yasama iliskin
beklentilerindeki azalis ile birlikte yasamlar1 {izerindeki kontrol becerilerinde de

azalma oldugunu gostermektedir.

e Duygusal yiik alt boyutu, bakim verilen kisiye atfedilen olumsuz duygulara atifta
bulunan bir alt boyuttur. Duygusal Yiik alt boyutu ile Ozyetkinlik ve Kontrol alt
boyutlar1 arasinda negatif yonde anlamh bir iliski vardir. Boyle bir sonucun elde
edilmesi, bakim verilen kisiye atfedilen olumsuz duygulardaki artis ile birlikte
bakim verenlerin 6z yeterliliklerine olan inanglarimin ve kontrol becerilerinin azalig

gosterdigini ortaya koymaktadir.

6.2. ONERILER

Bu arastirma; DMD'li hastalarina bakim veren aile {iyelerinin bakim yiikleri ile
yilmazlik diizeyleri arasindaki iligkinin saptanmasi amaciyla gergeklestirilmistir. Bu
temel amag¢ dogrultusunda ortaya ¢ikan bulgular, yapilan analiz ve degerlendirmeler

arastirmanin daha 6nceki boliimlerinde sunulmaktadir.

Uygulama tizerinde temellenen bir meslekte bilimsel bir ¢alisma ortaya koymak, sayisal
bulgulara ulasmaktan ve bu bulgular 1s5181nda degerlendirmeler yapmaktan ¢ok daha
fazlasini igeren bir siirectir. Dolayistyla bu siirecte teorik olani pratige yani uygulamaya
aktarmak, arastirma alanina iliskin bilimsel onerilerin ortaya konulmasi ile miimkiin

olabilmektedir.
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Arastirma sonucunda, DMD'li hastalarina bakim veren aile {liyelerinin bakim ytikleri ve

yilmazlik diizeylerine iliskin ortaya konulan 6neriler sunulmustur.

e DMD gibi progresif ilerleyise sahip hastaliklar konusunda ¢aligmalar gergeklestiren
sivil toplum orgiitlerinde ve diger kurumlarda gorev alan kisiler hastaliga iliskin
karakteristik 6zelliklerinin, ortaya ¢ikabilecek komplikasyonlarin ve bakima iligkin
giicliiklerin farkinda olmalidir. Bunun yani sira DMD’li bireylere bakim veren aile

tiyelerinin bakim yiikiinii azaltabilecek faaliyetlere agirlik verilmelidir.

e DMD'li bireylerin gelisimsel donem o6zelliklerinin yani sira, hastaliga iliskin
donemlerin 6zelliklerinin de farkinda olunmalidir. Bu dogrultuda bakim verenlere
saglanacak egitimler bakim verenlerin bakim yiikiinii azaltacak ve yilmazlik

diizeylerini artiracak sekilde planlanmasi 6nemlidir.

e Tami siireci; hastanin kendisi ve ailesi i¢in kriz durumu yaratabilmektedir; ancak
bakim verenler tizerinde ciddi yiik yaratan bu kriz durumunun, ailenin ve ¢evresinin
kendine has gii¢ ve kaynaklarin desteklenerek olumsuz kosullara karsi pozitif uyum

stirecinin olugsmasi saglanmalidir.

e DMD'l bireyler ve aileleri ile ¢alisirken kanit odakli uygulamanin yani sira, tastyici
olabilmeleri nedeniyle suclayici tutumlara maruz kalabilen ve bakim siire¢lerinde en
fazla yiikii tistlenenlerin hane igerisindeki kadinlar oldugu géz 6niinde bulundurarak
bask1 karsit1 uygulama ve feminist sosyal hizmet uygulamasinin sundugu ¢ergeveyi

dikkate alarak sosyal hizmet miidahalesini gergeklestirmelidir.

e Bu alanda; kaynaklarin iyi bir sekilde organize edildigi, giiglendirici, uyum

kapasitesini arttirict calismalar gergeklestirmelidir.

e DMD'li hastalarina bakim veren aile {iyelerinin sosyodemografik 6zelliklerinin yani
sira, hastaliga iliskin 6zelliklerin bakim yiikiine ve yilmazlik diizeyine olan etkisi

g6z onilinde bulundurulmalidir.

o Aileye iliskin 6zellikler, aile islevleri ve aile igerisindeki iliskiler, iyi bir sekilde
analiz edilmelidir. Bu analiz, aile ile birebir goriisme yoluyla gerceklestirilebilecegi
gibi, gecerliligi ve giivenilirligi saptanmis mevcut bilimsel 6lgekler yoluyla da

gerceklestirilebilmelidir.
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Aile tyeleri ile birlikte caligirken biiylik resme odaklanilarak sistemi olusturan tiim
alt sistemlerin birbirleri ile etkilesebileceginin farkinda olunmalidir. Ayrica "gevresi
icerisinde birey" perspektifinden yararlanilmali ve biitiinciil bir uygulama ortaya

konulmalidir.

Aile tyeleri ile gergeklestirilecek grup caligmalari gerek deneyim paylasiminin
arttiritlmasi gerekse ailelerin yeni sosyal destek aglarinin gelistirilmesi noktasinda
onemlidir. Grup ¢alismalart hem DMD'li bireyleri hem de aile liyelerini kapsayacak
sekilde planlanmalidir. Bu ¢alismalarda, DMD'nin ileri asamalarindaki bireylerin de
bulunabilmesi i¢in uzaktan iletisimi miimkiin kilan teknolojik yontemlerin grup
caligmalarinda aktif olarak kullanilmasi hem birgok DMD'li bireyin katilimini tesvik

edecek hem ve sosyal hizmet uygulamasini giiclendirici bir rol oynayacaktir.

Aile liyelerinin problem ¢dzme ve bas etme becerilerinin gelistirilmesinde, y1lmazlik
diizeylerinin arttirilmasinda yol gosterici olunmalidir. Bununla birlikte, yasal
konularin anlagilmasi, palyatif bakim, hospis ve yasam sonu bakim konularinda da

aydinlatici olunmalidir.

Yapilacak uygulamalar noktasinda "self-determinasyon" ilkesine bagli kalinarak,
DMD'li bireyler ve aile iiyelerinin miidahale siirecinin tiim asamalarina aktif

katilimi1 saglamalidir.

DMD konusunda bilinglendirme ve farkindalik ¢alismalari yapmalidir. Bu sayede;
toplum igerisindeki bireylerin, DMD'li bireyler ve ailelerinin karsilastiklar
giicliikkler, deneyimledikleri siirecler ve hassas konular hakkinda uygun bir davranis

benimsemesi adina toplumla ¢alisma odagi yaratilmalidir.

Cesitli kas hastaliklarinin  arastirildign  ve tedavisinin gergeklestirildigi "Kas
Hastaliklar1 Merkezleri"nin yayginlastirilmasinda aktif rol dstlenilmeli ve bu
merkezlere erisim konusunda giicliikler yasayan hasta ve ailelerine destek

olunmalidir.

DMD'ye iliskin toplumsal algilarin (hastalarin yirmili yaslar gibi erken bir yasta

kaybedilmesi vb.) toplumsal algilarda doniigiim yaratilmasi i¢in ¢esitli sivil toplum
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kuruluglar1 tarafindan kampanyalar, etkinlikler, sempozyumlar diizenlenmeli ve bu

caligmalara sosyal hizmet uzmanlar aktif bir sekilde katilim gostermelidir.

Her ne kadar, bakim verme sorumlulugu aileye 6zgii bir sorumluluk olarak algilansa
da daha biiyiik ¢ergevede devletin de bu siiregte gorevler tistlenmesi ortadir. Ayrica;
bakima iligkin kamusal ve sosyopolitik goriiste bir doniisiimiin yasanmasi1 gerektigi
de aciktir. Bu baglamda; bakim-aile 6zdesiminden kurtulunmasi, 6zel olanin sosyal
politikaya tasinmasinda ve bakimin bir "hak olarak" talep edilmesinde rol

ustlenilmelidir.

Makro odakta yapilacak savunuculuk, DMD'li bireylerin kendi haklarimi
savunmalarinin tegvikini igeren "6z-savunuculugu", hak temelli perspeektifin temel
alindig1 "hak savunuculugunu" ve sosyal hizmet mesleginin temel taglarindan biri
olan sosyal adaletin savunulmasini igeren '"sosyal adalet savunuculugunu"

icermelidir.

DMD 6zelinde, diger noromiiskiiler hastaliklar ve nadir hastaliklar genelinde ihtiyag
ve haklarin ortaya konuldugu daha fazla sosyal politika belgesinin olusturulmasina
ihtiya¢c vardir. Bu politika belgelerinin olusturulmas1 faaliyetlerine katilim
gosterilmeli, politika yapici aktorlerin goriisleri DMD'li bireyler ve aileleri lehine

etkilenmeye calisilmalidir.

6.2.1. Gelecek Arastirmalar icin Oneriler

Sosyal hizmet mesleginin temel prensiplerinden biri; birlikte ¢alisilan birey, aile ve
gruplarin "seslerini duyurmak, seslerine ses olmak"tir. Ses olmak; kamuoyu yaratma
vb. bicimde olabilecegi gibi sesinin duyurulmasi istenen gruba iliskin ortaya
konulacak bilimsel ¢alismalar yoluyla da olabilir. Bu arastirma bir yoniiyle, DMD'li
bireylerin ve ailelerinin sesini "akademik" g¢aligma ortamlarinda da duyurabilmek
adina gergeklestirilmistir. Bu baglamda; bu calismada da gosterildigi gibi pek cok
ihtiya¢ alaninda DMD'li bireyler, onlarin kardesleri, anne-babalar1 ve toplumla

gerceklestirilebilecek calisma yapilandirilabilir.

Bu arastirma; daha ileri diizeydeki (doktora vb.) caligmalara bir basamak yaratmak,

bu alandaki miiracaat¢i kitlesini tanimlamak ve hastaliga iliskin bakim siireglerinin
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boyutlarini ortaya koymak amaciyla nicel arastirma yontemiyle gerceklestirilmistir.
Bu baglamda; gelecek arastirmalarda farkli bir metodoloji (nitel veya karma
arastirma yoOntemi) ile veya yine nicel arastirma yonteminde farkli veri toplama

araglar1 kullanilarak gergeklestirilebilir.

Bu arastirma; hastaligin tiim asamalarindaki DMD'li bireyleri kapsamasi amaciyla
biri aktif sosyal aglara sahip bir sivil toplum kurulusu olan Tiirkiye Kas Hastaliklar1
Dernegi izmir Subesi'nde ve digeri multidisipliner ekibin bir hastane ortaminda aktif
olarak calistigi Tepecik Egitim ve Arastirma Hastanesi Kas Hastaliklar1 Merkezi
olmak tizere iki farkli veri toplama alaninda gergeklestirilmistir. Bu baglamda;
gelecek arastirmalarda daha genis bir veri toplama alani i¢erisinde DMD'li bireylere

ve aile liyelerine ulagilabilir.

Son olarak, bu arastirma; daha agirlikli olarak bu alandaki genelci sosyal hizmet
uygulamasinin nasil yapilandirilmasi gerektigine yonelik temel bir ¢ergeve sunmay1
hedeflemistir. Arastirmanin, bu yoniiyle gelecek arastirmalara 151k tutacagi
disiiniilmiistiir. Bu baglamda; gelecek aragtirmalarin, belirli bir uygulama alanina
odaklanarak (Ornegin; engelli bireylerle calisma, ailelerle ¢alisma, feminist sosyal
hizmet vb.) yapilmast bu alandaki akademik caligmalarin g¢esitlenmesini

saglayabilecektir.
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EK 5. GONULLU KATILIM FORMU

Arastirmacinin A¢iklamasi

DMD (Duchenne Muskiiler Distrofi) hastaligiyla ilgili yeni bir arastirma yapmaktayiz. Bu arastirma bir
yiiksek lisans tezidir. Arastirmanin ismi "Duchenne Muskiiler Distrofili Hastalarina Bakim Veren Aile
Uyelerinin Bakim Yiikii ve Yilmazlik Diizeyleri Arasindaki iliski"dir.

Hacettepe Universitesi [.LB.F. Sosyal Hizmet Bolimii gretim iiyesi Dog. Dr. Reyhan ATASU
TOPCUOGLU ve yiiksek lisans Ogrencisi Irem ARSLANTATAR tarafindan gergeklestirilecek bu
calismaya katiliminiz aragtirmanin basarisi i¢in 6nemlidir.

DMD hastalarinin bakimindan birinci derece sorumlu olan 70 aile iiyesini kapsayacak bu arastirmaya
sizin de katidlmanizi Oneriyoruz. Ancak hemen sdyleyelim ki bu arastirmaya katilip katilmamakta
serbestsiniz. Caligmaya katilim goniilliiliikk esasina dayalidir. Kararinizdan 6nce arastirma hakkinda sizi
bilgilendirmek istiyoruz. Bu bilgileri okuyup anladiktan sonra arastirmaya katilmak isterseniz formu
imzalayiniz.

DMD hastaliginin tanis1 konulduktan sonra hayatinizin ¢esitli alanlarinda ne tiir degisimler yasandigin
ogrenmek istemekteyiz. Aragtirmanin amaci, aile iiyelerinin DMD hastas1 bireye ev igerisindeki bakim
verme siireglerinden kaynaklanan bakim yiiklerinin azaltilmasina ve hastaligin getirdigi negatif duygu ve
durumlara kars1 esneklik gdsterebilme yetenegi olarak tanimlanan yilmazlik diizeylerinin artirilmasina
yonelik oneriler sunmak, bu alanda gergeklestirilecek sosyal hizmet arastirmalarina bir temel olusturmak
ve bu alandaki sosyal hizmet miidahale stratejilerinin gelisimine katki sunmaktir.

Bu kapsamda; aragtirmanin uygulamasi yaklagik yarim saat siirecek ve sizden bir anket formu
doldurmaniz istenecektir. Bu arastirmamin gerceklestirilebilmesi igin Hacettepe Universitesi Etik
Komisyonu'ndan gerekli izin alinmistir.

S6z konusu bu calismaya katilmaniz igin sizden herhangi bir iicret istenmeyecektir. Calismaya
katildiginiz igin size ek bir 6deme de yapilmayacaktir.

Aragtirma uygulamasi sonucunda sizden alinan bilgiler bilimsel arastirma amagclar1 disinda kesinlikle
kullanilmayacaktir ve bagkalariyla paylasiimayacaktir. Bize verdiginiz bilgilerin gizliligi kesinlikle
korunacaktir.

Bu c¢aligmaya katilmay1 ret edebilirsiniz. Bu arastirmaya katilmak, tamamen isteginize baglidir.
Calismanin herhangi bir asamasinda onayinizi gekme hakkina da sahipsiniz.

Tarih:
Katihmci
Ad1 Soyadi:
Adres:
Telefon No:
Imza:
Danisman Arastirmaci
Ad1 Soyadi: Reyhan ATASU TOPCUOGLU Adi Soyadi: irem ARSLANTATAR
Unvani: Dogent Doktor Unvani: Sosyal Hizmet Boliimii Tezli
Gorev Yeri: Hacettepe Universitesi I.1.B.F Yiiksek Lisans Ogrencisi
Sosyal Hizmet Bolimii Gorev Yeri: Hacettepe Universitesi Sosyal
Telefon No: (0312) 297 63 62 Bilimler Enstitiisii
E-posta: ratasu@hacettepe.edu.tr Telefon No: (0312) 297 63 62
Imza: E-posta: irem.arslantatar@hacettepe.edu.tr
imza:
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EK 6. ANKET FORMU

DUCHENNE MUSKULER DiSTROFIiLi HASTALARINA BAKIM VEREN AiLE UYELERININ
BAKIM YUKU VE YILMAZLIK DUZEYLERI ARASINDAKI ILISKiYi BELIRLEMEYE
YONELIK ANKET FORMU

Sayin katilimct,

Katilimimz istenen bu g¢alisma bilimsel bir arastirma olup Hacettepe Universitesi Sosyal Bilimler
Enstitiisii Sosyal Hizmet Anabilim Dal yiiksek lisans 6grencisi iIrem ARSLANTATAR tarafindan Dog.
Dr. Reyhan ATASU TOPCUOGLU danismanliginda yiiriitilmektedir. Arastirma; Hacettepe Universitesi
Etik Komisyonu'nun izni dahilindedir.

Bu anket formu “Duchenne Muskiiler Distrofili Hastalarina Bakim Veren Aile Uyelerinin Bakim Yiikii
ve Yilmazhk Diizeyleri Arasindaki Iliski" adli yiiksek lisans tezi kapsaminda, bakim yiikii ile yilmazlik
diizeyleri arasindaki iligki hakkinda bilgi toplamay1 amaglamaktadir. Anket formunda sosyo-demografik
ozelliklere iliskin 20 soru, Bakim Verme Yiikii Olcegi'nde 22 soru, Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri'nde
24 soru, Aile Y1lmazlik Olgegi'nde 37 soru olmak iizere toplam 103 soru yer almaktadir.

Aragtirmaya katilim gonilliliik esasina dayalidir. Arastirma sirasinda sizden alinacak bilgiler
arastirmacida sakli kalacak ve toplanan veriler sadece bilimsel ¢alismada kullanilacaktir. Ankette bulunan
sorulara vereceginiz yanitlarin dogrulugu, arastirmanin niteligi agisindan 6nemlidir. Bu nedenle, ankette
yer alan sorulara igtenlikle ve dogru bir sekilde yanit vermenizi rica eder, is birliginiz i¢in tesekkiir ederiz.

Dog¢. Dr. Reyhan ATASU TOPCUOGLU

Yiiksek Lisans Ogrencisi Irem ARSLANTATAR

I. BAKIM VERENE YONELIK SORULAR

Yasimz: R )
Cinsiyetiniz: 1. Kadin () 2. Erkek ()
Egitim durumunuz:
1. Okuryazar degil () 4. Ortaokul () 7. Lisansiistii ( )
2. Okuryazar () 5. Lise ()
3. Ilkokul () 6. Universite ( )
Medeni Durumunuz: 1LEVIi() 2. Bekar ()
Cocugunuz var m?: 1. Evet () 2. Hayirr ()
(Cocuk sayisin1 ve DMD hastasi olup olmadigint belirtiniz...........c.eeoveueiieeieneeneineeeeeeeeene )
Nerede yastyorsunuz? : 1.1 () 2.1ce () 3. Koy ()

Su anda bir iste ¢alistyor musunuz? : 1. Evet () 2. Hayir ()




Ekonomik durumunuz nasil? : 1.Coklyi () 3.0rta ()
2.0yi ()  4Kéti ()

II. BAKIM SURECINE ILISKiN SORULAR

Hasta ile yakinliK derecemiz : ...............cooooiiiiiiiiiiiii e

(Ornegin; anne, baba, kardes gibi)

Bakim verdi@iniz hastanizin yasi: ..o
Bakim verdiginiz hastanizin cinsiyeti: 1. Kadin ( ) 2. Erkek ()
Hastaniz ne zaman tam aldi/ ne kadar siiredir hasta? .................c.ccooo i,

Ne kadar siiredir hastamiza bakim veriyorsunuz? :...............cccccooviinininnnnnnnen e

(Ornegin; 2 hafta, 5 ay, 3 yil gibi)

Hastamiza giinde ortalama kac¢ saat bakim veriyorsunuz? :
1. 1saattenaz () 3.3-6saat ()
2. 1-3saat () 4. 6 saatten fazla ( )

Hastaniza hangi alanda bakim destegi veriyorsunuz? :

1. Ekonomik (Mali) Destek ()
2. Fiziksel Destek ()
3. Sosyal Destek ()
4. Psikolojik Destek ()
5. Hepsi ()
6. Diger (Litfen belirtiniz............cc.ococ..... )

Hastamiza bakim verme nedeniyle hayatimzda etkilenen alanlar1 belirtiniz. :

(Birden fazla segenegi isaretleyebilirsiniz.)

1. Higbir zorluk yagsamiyorum. ()
2. Fiziksel saghigimda bozulma yasiyorum. ()
3. Ekonomik gii¢liikler yagiyorum. ()
4. Psikolojik giigliikler yastyorum. ()
5. Ozbakim ile ilgili giicliikler yastyorum. )
6. Sosyal faaliyetlere katilimda giigliikler yasiyorum. ( )
7. Isimi birakmak zorunda kaldim. ()
8. Kendime vakit ayiramiyorum. ()
9. Es ve/veya ¢ocuklarima vakit ayiramiyorum. ()
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Daha 6nceden DMD hastasina bakim verme ile ilgili bir egitim aldimiz m? :

1.Evet () 2.Hayir ()

Bakim konusunda size yardimei1 olan bagka birileri var m? :
1. Evet (Yakinlik derecesini belirtiniz: ..........cocceevereriereineeieirnnceiineenne )
2. Hayir ()

Bakim konusunda yardimei olan Kisi size hangi konuda yardim ediyor?
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III. BAKIM VERENLERIN YUKU ENVANTERI

ACIKLAMA 1: Bakim veren kisi olarak deneyimlerinizi nasil gérdiigiiniizii ve bakim verme hakkinda
neler hissettiginizi 6grenmek istemekteyiz.

Ailede bakim veren aile iiyesi olarak deneyimlerinizi diisiniin. Son bir ayda bakim verdiginiz kisiye
sundugunuz bakim deneyimlerinizi en iyi tanimlayan se¢enegin yanina 4, olduk¢a tanimlayan segenegin
yanina 3, orta derecede tanimlayana 2, az tanimlayana 1 ve hi¢ tanimlamayan segenegin yanina 0 yaziniz.

0 PUAN 1 PUAN 2 PUAN 3 PUAN
. 4 PUAN
Hic¢ Az Orta Derecede Oldukca Cok Tammliyor
Tanimlamiyor Tanimhiyor Tanimhiyor Tanimhyor o ta o

1. Bakim verdigim kisi giinliik islerinin ¢ogunu (telefon
etme, aligveris yapma, yemek hazirlama, ev isleri,
camasir yikama, ulagim araglarina binme, kendi ilaglarini
kullanma, parasini idare etme) yapabilmek i¢in benim
yardimima ihtiya¢ duyuyor.

2. Bakim verdigim kisi bana bagimli.

3. Bakim verdigim kisiyi stirekli izlemek zorundayim.

4. Bakim verdigim kisi bircok temel fonksiyonu (yeme-
igme, banyo yapma, giyinip soyunma, idrar ve digkisini
tutma, tuvalete gitme, oturup kalkma, kigisel bakimin
yapma, yiirime, merdiven inip ¢ikma) yapabilmek i¢in
benim yardimima ihtiya¢ duyar.

5. Bakim verme isinden dolay1 bir dakika bile bos vaktim
yok.

PUAN:

6. Yasamda bazi seyleri kagirdigimi hissediyorum.

7. Bu durumdan kagip kurtulabilmeyi isterdim.

8. Sosyal yasamim olumsuz etkilendi.

9. Bakim verdigim kisiye bakmaktan dolay1 kendimi
titkkenmis hissediyorum.

10. Hayatimin bu noktasinda bazi seylerin farkli
olacagini ummustum.

PUAN:

11. Yeterli uyku uyuyamiyorum.

12. Sagligim olumsuz etkilendi.

13. Bakim verme beni fiziksel olarak hasta etti.

PUAN:

14. Fiziksel olarak yorgunum.

15. Ailenin diger tiyeleri ile eskisi gibi iyi
gecinemiyorum.

16. Verdigim bakim ailenin diger iiyeleri tarafindan
takdir edilmiyor.

17. Bakim verme isinden dolay: evliligimde problemler
yastyorum.

PUAN:
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18. Meslegimi eskisi gibi yapamiyorum.

19. Bana bakim iginde yardim edebilecegi halde etmeyen
diger yakinlarima kizginim.

20. Bakim verdigim kisinin davraniglarindan dolay1 zor
durumda kaliyorum.

21. Bakim verdigim kisiden utantyorum.

22. Bakim verdigim kisiye kiziyorum.

23. Yanimda arkadaslarim oldugunda bakim verdigim
kisiden rahatsiz oluyorum.

24. Bakim verdigim kisiyle etkilesime girdigimde 6fke
hissediyorum.

PUAN:

IV. BAKIM VERME YUKU OLCEGI

ACIKLAMA 2: Asagida insanlarin bir baskasma bakim verirken hissettiklerini yansitan ifadeler yer
almaktadir. Her bir sorudan sonra sizin bu duygulari hi¢bir zaman, nadiren, bazen, oldukg¢a sik ve hemen
her zaman olmak iizere hangi siklikla yasadiginmizi gosteren ifadeler bulunmaktadir. Sorularin dogru veya
yanlig bir cevabi yoktur.

Size en yakin oldugunu diisiindiigiiniiz sikka (X) isareti koyunuz.

Hemen
Her
Zaman

Higbir Nadiren | Bazen Oldukea
Zaman Sik

Yakininizin ihtiyact oldugundan
1. daha fazla yardim istedigini
diisiiniiyor musunuz?
Yakininiza harcadiginiz
zamandan dolay1 kendinize
yeterince zaman ayiramadiginizi
diistiniiyor musunuz?

Yakininiza bakim verme ile aile
ve is sorumluluklariniz1 yerine
getirme arasinda zorlandiginmz
diistiniiyor musunuz?

Yakinminizin davranislari

4, nedeniyle rahatsizlik duyuyor
musunuz?

Yakininizin yanindayken

5. kendinizi kizgin hissediyor
musunuz?

Yakininizin diger aile tiyeleri ya
da arkadaglarimizla iligkilerinizi
olumsuz yonde etkiledigini
diistiniiyor musunuz?

Gelecegin yakininiza
7. getirebileceklerinden korkuyor
musunuz?
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Yakininizin size bagimli
oldugunu diisiiniiyor musunuz?

Yakininizin yanindayken
kendinizi gergin hissediyor
musunuz?

10.

Yakininizla ilgilenmenin
sagliginizi bozdugunu diisiiniiyor
musunuz?

11.

Yakininiz nedeni ile 6zel
hayatinizi istediginiz gibi
yasayamadiginizi diisiiniiyor
musunuz?

12.

Yakininiza bakmanin sosyal
yasaminizi etkiledigini
diistiniiyor musunuz?

13.

Yakininizin bakimini
iistlendiginiz i¢in rahatca/kolay
arkadas edinemediginizi
diisiniiyor musunuz?

14.

Yakininizin sizi tek dayanagi
olarak goriip sizden ilgi
bekledigini diisliniiyor musunuz?

15.

Kendi harcamalarinizdan kalan
paranin yakininizin bakimi igin
yeterli olmadigin diisiiniiyor
musunuz?

16.

Yakininiza bakmay1 daha fazla
stirdiiremeyeceginizi hissediyor
musunuz?

17.

Yakininiz hastalandigi zaman
yasaminizin kontroliinii
kaybettiginizi diisiiniiyor
musunuz?

18.

Yakininizin bakimini bir
baskasinin listlenmesini ister
miydiniz?

19.

Yakininiz i¢in yapilmasi
gerekenler konusunda kararsizlik
yastyor musunuz?

20.

Yakiminiz igin daha fazlasini
yapmak zorunda oldugunuzu
diistiniiyor musunuz?

21.

Yakininizin bakiminda
yapabileceginiz igin en iyisini
yaptiginmzi diisiiniiyor musunuz?

22.

Yakininiza bakarken kendinizi
agir yiik altinda hissediyor
musunuz?




V. AiLE YILMAZLIK OLCEGIi
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Ifadelerin sizi tammlama diizeyine gore her bir i 2 i
ifadenin karsisindaki tamimlama kutucuguna £ E E‘ E E i
(X) isareti koyunuz. é z 2 z g -
LUTFEN BOS iIFADE BIRAKMAYINIZ. wE| S E| 8 E = "2 E
— & —_— ® - ';} S «®
S =|oOkF| O®X - O =
1 Giigliikler karsisinda yilmadan, sabirla
' miicadele ederim.
5 Daha 6nceden de gii¢liikler yasadigim igin, zor
' seylerin Gistesinden gelirim.
3 Basari igin olabildigince yiiksek ama
' ulasilabilir hedeflerim var.
4 Cikabilecek problemleri 6nceden kestirerek
' onlemlerimi alirim.
5. Daha iyi duruma gelebilmek i¢in risk alirim.
6. Yeni seyleri denemeyi severim.
7 Islerin belirsiz ve tahmin edilemez olmas1 beni
' korkutmaz.
8 Ciddi sorunlar karsisinda bile iyimserligimi
' kaybetmem.
Bagkalarinin iistesinde gelemeyecegi olumsuz
9. yasam kosullari ile bas etmeyi bilirim.
10 En zor sartlarda bile kendi kendimi iyilestirme
" | yetisine sahibim.
1 Bir plan yaptigimda, genellikle bunu
" | gergeklestirebilecegimden emin olurum.
12 Kimsenin fark edemedigi yaratict ¢6ziim
" | yollarin bulabilirim.
13 Diisiindiigiimden daha gii¢lii bir insan
" | oldugumu goérityorum.
14 Zor olan durumlar1 bile lehime gevirmekte
" | hiinerliyim.
15 Cozilim yollarint hemen gorerek uygulamaya
" | koyarim.
16. | Sokulgan, arkadas canlisi ve sicakkanliyim.
Genellikle hayatta giilecek bir seyler
17. e
bulabilirim.
18. | Yasamak giizel.
19. | Aktif ve enerjik olmay1 severim.
20 Beklenmedik durumlarla etkili miicadele
" | edebilme giiciime inaniyorum.
21. | Cogu zaman yasam benim i¢in ilging ve
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heyecan vericidir.

22. | Yaptigim seylerde basarili olmayi isterim.
23 Bir kriz durumunda yararl bir eylemde
" | bulunmaya odaklanirim.
24 Biri bana zarar vermek isterse bunu 6nlemek
" | igin elimden geleni yaparim.
25 Genellikle 6niime ¢ikan zorluklarin iistesinden
" | gelebilirim,
26 Yeni insanlarla tanismak, yeni yasantilar beni
" | Urkiitmez.
27. | Kendimle barisigim.
28. | Diger insanlara kars1 diisiinceli ve saygiliyim.
29 Genellikle yasamima bir 6nceki giin kaldigim
" | yerden devam etmek isterim.
Biri beni {izen bir sey yaptiginda, sakinlesip
30. | bunu tartisacak duruma gelecegim uygun
zaman beklerim.
31 Cevremdekiler tizerinde olumlu izlenimler
" | birakarak onlarin giivenini kazanirim.
32. | Degistiremeyecegim seyleri kabul ederim.
33 Yasamimda duygusal olarak bagli oldugum
" | kisiler var.
34. | Acil durumlarda insanlar bana giivenirler.
35 Beni zorlayan bir isi yaparken ne zaman
" | kimden yardim isteyecegimi bilirim.
36.
Zamanimi bosa harcamam.
37. | Sahip oldugum &zellikleri degerli buluyorum.




