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"...1850 yilinda Duchenne tarif edene kadar bu hastalik hi¢ goriilmemisti.
Orijinal tarifinin ardindan 1860 yilina Kadar 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 olmugs bir
hastalik ancak gsimdi fark ediliyor? Gozlerimizi agmak ic¢in neden

Duchenne’e ihtiyacimiz vardi?' demigti."

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 Iliski, Yiiksek Lisans Tezi,
Ankara, 2020.

Bu arastirma, DMD'li bireylere bakim veren aile iiyelerinin bakim verme siirecinde
karsilastiklar1 giigliiklerin yani1 sira; bakim yiikleri ve yilmazlik diizeyleri arasindaki

iliskiselligi ortaya koymak amaciyla gerceklestirilmistir.

Nicel arastirma yontemi ile gergeklestirilen bu arastirmada; tarama modellerinden
"[liskisel Tarama" kullanilmistir. Arastirmanin 6rneklemini, Saglik Bakanligma bagh
Izmir 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 tanist nedeni ile hizmet alan hastalarin bakimindan birinci
derece sorumlu olan ve arastirmaya goniillii olarak katilmay1 kabul eden 70 aile iiyesi
olusturmaktadir. Verilerin tamami yiiz yiize goriisiilerek toplanmigtir.Veri toplama
araclar1 olarak, Sosyodemografik Bilgi Formu, Bakim Verme Yiikii Olcegi, Bakim
Verenlerin Yiikii Envanteri ve Aile Yilmazlik Olgegi kullamlmustir. Istatistiksel

analizler IBM SPSS Statistics 25.0 paket programi kullanilarak yapilmistir.

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

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

+10,347'dir.

Arastirmamizda; DMD hastasina bakim veren aile {iiyelerinin bakim verme yiki
diizeyinin "Orta-Hafif" oldugu tespit edilmistir. Yilmazlik diizeyleri agisindan, DMD
hastasina bakim veren aile iiyelerinin genel olarak "yilmaz" bireyler olduklari
sOylenebilmektedir. Arastirmamizda; DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin bakim
verme yiikii ile yilmazlik diizeyleri arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iligki
saptanmamistir. Ancak; Bakim Verenlerin Yikii 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 iiyelerinin bakim verme yiikiiniin azaltilip
yilmazlik diizeylerinin arttirilmasina yonelik sosyal hizmet miidahale ve stratejilerinin
ortaya koyulmasi ihtiyacin1 on plana ¢ikarmaktadir. Bu baglamda; arastirmanin alana

onemli katkilar sunacagi diistiniilmektedir.

Anahtar Sozciikler: 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.



Xi

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 Amerikal
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 gegmisinin oldugu diisiiniilmektedir. Eski Misir'daki bir tapinak duvarindan,
16. yiizyll Yiiksek Ronesans doneminin Onemli 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; gliniimiizde, 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
siirecinin izlenebilecegini ortaya koyan arastirma sayisinin -6zellikle iilkemizde- gorece
az oldugu gorilmiistiir. Dolayisiyla; ortaya konulan bu aragtirma ¢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 agamalarda yiiriime
kaybina, buna bagl tekerlekli sandalye kullanimina, skolyoza ve solunum giigliigiine
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, hastalia iligskin bu siire¢ ilerledikce
giinliik yasamlarinin tiimiinde yardima gereksinim duyarlar. Bu gereksinimi giderme
sorumlulugu, genellikle ebeveynler ve yakin aile {iyeleri tarafindan {istlenilir. DMD'nin,
biyolojik, sosyo-duygusal ve psikososyal saglik izerindeki etkileri géz Oniinde

bulunduruldugunda; bakim veren aile tyeleri, bu siirecte pek ¢ok engel ve giicliikle



karsilagir. Hastaligin heniiz tam bir tedavisinin olmayist, "kisalmis bir yasam bilinci" ve
bakima iligkin giigliikler ile eklemlendiginde, bakim verenler iizerinde artan bir yiik
olusmaktadir. Ozellikle bakim siirecinin, artan gereksinimlerin karsilanmasi i¢in bakim
tizerinde stirekli degisiklikler yapmayi iceren benzersiz bir deneyim oldugu
diistintildiigiinde; DMD' de bakim sorumlulugunu {istlenen aile iiyelerinin, bakim
stirecine nasil uyum sagladiklarinin, kisaca yilmazliklarinin bakim yiikii baglaminda ele

alinmasi onem arz etmektedir.

Bu caligmada; aile tiyelerinin tistlendigi bakim yiikiiniin azaltilmas: ve hastaligin ve
bakim siirecinin yarattig1 strese karsi aile iiyelerinin uyum siireglerinin sosyal hizmet
miidahalesi yoluyla yapilandirilabilmesi adina; DMD'li hastalarina bakim saglayan aile
tiyelerinin "bakim yiiklerinin" ve hastaligin getirdigi negatif duygu ve durumlara kars1
esneklik gosterebilme yetenekleri olarak tanimlanabilen "yilmazlik (dayaniklilik)

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

Calismanin ilk boliimiinde; ¢aligmaya iliskin genel bilgilerin yer aldigi ¢alismanin

problemi, amaci, hipotezleri, 6nemi, sayiltilari, sinirliliklar1 ve tanimlar1 sunulmustur.

Ikinci béliimde; DMD'nin tanimlanmasi ve goriilme siklig1, nedenleri ve klinik seyrinin
yani sira, hastaligin seyrinde karsilasilan potansiyel engel ve giicliikler hem DMD'li
bireyler hem de bakim veren aile iiyeleri agisindan ayr1 ayr1 ele alinmistir. Bu boliimde,
DMD'li bireyler ve aile liyelerinin hastaliga iligkin ne tiir gliglikler yasadiklar1 hakkinda
kapsamli bir ¢er¢eve sunulmasi ve bu yolla da arastirmanin esas konusu i¢in bir temel
olusturulmasi hedeflenmistir. Ikinci boliimde ayn1 zamanda; bakim yiikii ve yilmazlik
kavramlar1 ele alinmig, DMD'li bireylere bakim veren aile iyeleri agisindan bakim
yukiine ve yilmazliga odaklanilmistir. Ardindan; bu konuda gergeklestirilebilecek
mikro, mezzo ve makro sosyal hizmet miidahalesine yonelik, gorsel kaynaklarla
desteklenmis bir c¢erceve sunulmustur. ikinci boliimde son olarak, Diinya'da ve

Tiirkiye'de bu konu ile ilgili yapilmis arastirmalar incelenmistir.

Ucgiincii béliimde; arastirmanin modeli, evreni ve drneklemi, veri toplama araglari, veri
toplama siireci, verilerin ¢oziimlenmesi ve yorumlanmasi ve etik konular basliklarina

yer verilerek arastirmanin yontemi acgiklanmastir.

Dordiincii boliimde; arastirmada elde edilen bulgular tablolastirilarak sunulmustur.



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

yaratilmistir.

Altinc1 boliimde; sonug ve Oneriler ayr1 bagliklar altinda ele alinmistir. Sonug kisminda,
bakim verme yiikiine, yilmazlik 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 aragtirmalar igin yol gdsterici

Onerilere de bu kisimda yer verilmistir.



1. BOLUM
GENEL BIiLGILER

Bu boéliimde; arastirmacinin séz konusu bu aragtirmay1 yapmaya yonlendiren nedenler,
arastirmanin amaglari, 6nemi ve alan yazina katkilarini igeren bilgilere yer verilmistir.

Bu boliim; su basliklarin yer aldigi yedi basliktan olusmaktadir:

1.1. Arastirmanin Problemi
1.2. Arastirmanin Amaci

1.3. Aragtirmanin Hipotezleri
1.4. Arastirmanin Onemi

1.5. Arastirmanin Sayiltilar
1.6. Arastirmanin Sinirliliklar

1.7. Arastirmanin Tanimlar1

1.1. ARASTIRMANIN PROBLEMI

Bakim ytikii ve yilmazlik kavramlarinin birbirleri ile olan iliskiselligini DMD hastalig1
baglaminda ele alan bu arastirmanin gercgeklestirilmis olmasinin temel sebepleri
arasinda, DMD hastalarma bakim veren aile liyelerinin bakim yiikleri ve yilmazlik
diizeylerine iligkin 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 sinirli 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 doneminde ortaya
cikmasi, tam konulmasi, ergenlik donemi boyunca ilerleyici bir sekilde seyretmesi,
hastaligin heniiz kesin bir tedavisinin bulunmuyor olmasi, kas kaybinin yogunlastigi
hastaligin ileri donemlerinde hastanin tamamen bakim veren aile liyelerine bagimli
olmas1 gibi hastaliga Ozgii fiziksel, duygusal, ruhsal ve psikososyal giicliikleri

igermektedir.



DMD'li bireyin bakimi, ¢ogunlukla enformel bir bakim sistemi olan ailenin igerisinde
ve ailenin 6z kaynaklari ile saglanmaya ¢alisilmaktadir. Ev igerisinde sunulan enformel
bakim verme siireci- Ozellikle hane igerisindeki kadinlarin (biiyiikanne, anne, kiz
kardes) sorumlulugu olarak goriildiigii toplumsal cinsiyet bakis agis1 da géz Oniinde
bulunduruldugunda- hem bakim veren kadinlarin hem de diger aile {iyelerinin fiziksel,
duygusal, ruhsal, ekonomik (mali) ve psikososyal a¢idan yogun bir bakim yiikii
hissetmesine neden olmakta; bu yiikk ayn1 zamanda, ailenin DMD hastaliginin negatif
ilerleyici seyrine verdigi tepkileri de etkilemektedir. Ailenin iistlendigi bakim yiikiiniin
azaltilmas1 ve hastalifin yarattig1 strese karsi ailenin uyum siireglerinin sosyal hizmet
miidahalesi yoluyla yapilandirilabilmesi adina; DMD'li hastalarina bakim saglayan aile
tiyelerinin "bakim yiiklerinin" ve hastaligin getirdigi negatif duygu ve durumlara karsi
esneklik gosterebilme yetenekleri olarak tanimlanabilen "yilmazlik (dayaniklilik)

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

Aragtirmanin temel problemi "DMD’li hastalarina bakim veren aile iiyelerinin bakim
yikleri ile yilmazlik diizeyleri arasinda iliski var mudir?" sorusu {izerinde
temellenmektedir. Bu baglamda; iki kavram arasindaki olasi iliskinin saptanmasi,
aragtirma kapsaminda olusturulan sifir hipotezinin (iliski yoktur) veya alternatif
hipotezin (iligki vardir) istatistiksel veriler 1s1¢inda 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 lizerinde etkili
olabilecegi lizerinde durulmaktadir. Bu nedenle arastirmada, bu o6zellikleri olusturan
degiskenlerin de bakim vyiikii ve yilmazlik diizeylerini etkileyip etkilemedigi,
istatistiksel veriler 1g18inda kabul edilen veya reddedilen hipotezler seklinde ortaya

koyulmasi temel odaklardan birini olusturmaktadir.

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

caligmalar yapan 1ilgili sivil toplum Orgiitlerinin hastalik ve tedavi siire¢lerine yonelik



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

nedenler de bu arastirmanin yapilma nedenlerini olusturmaktadir.

Bununla birlikte, DMD tanis1 alan hastaya bakim veren aile tiyelerinin bakim yiiklerini
azaltacak, hastanin ve ailesinin hastalifa uyum siireclerini iyilestirecek ve yilmazlik
diizeylerini artiracak bir psikososyal destek mekanizmasinin sosyal hizmet uygulama
paradigmalarinda yeterince yer bulamadigi da gorilmektedir. Ayrica; akademik
calismalar perspektifinden DMD hastaliginin hem DMD'yi deneyimleyen birey hem de
hastalik siireglerinin aile lizerindeki etkisinin arastirildigi ¢aligmalara gereksinim vardir.
Bu eksiklik ve gereksinimlerin biitiinciil bir bakis acist igerisinde ele alinmasi,
gereksinimlerin uygun kaynaklarla eslestirilmesi, eksikliklerin ise bu alanda yapilacak

arastirmalarla giderilmesi gerekmektedir.

1.2. ARASTIRMANIN AMACI

Arastirmanin genel amaci; DMD'li bireylere bakim veren aile iiyelerinin bakim verme
stirecinde karsilastiklar1 giigliiklerin yani sira; bakim yiikleri ve yilmazlik diizeyleri

arasindaki iligkiselligi ortaya koymaktir.
1.3. ARASTIRMANIN HiPOTEZLERI

Aragtirma amaci dogrultusunda arastirmayla ilgili gelistirilen hipotezler su sekilde

belirtilmistir:

Bakim \Verme Yiikiine Iliskin Hipotezler

Hipotezler 1:

Hob: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin yasi ile bakim verme yiikii arasinda
anlamli bir iligki yoktur.

Hib: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin yast ile bakim verme yiikii arasinda
anlaml bir iliski vardir.

Hipotezler 2:

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

anlami bir iliski yoktur.



Hic: Bakim verilen DMD hastasinin yasi ile aile tiyelerinin bakim verme yiikii arasinda
anlaml bir iliski vardir.

Hipotezler 3:

Ho.: Bakim verilen DMD hastasinin tani alma yasi ile aile tiyelerinin bakim verme yiikii
arasinda anlamli bir iligki yoktur.

Hi.¢: Bakim verilen DMD hastasinin tani alma yasi ile aile tiyelerinin bakim verme yiikii
arasinda anlaml bir iliski vardir.

Hipotezler 4:

Ho.d: Bakim verilen DMD hastasinin ambulasyon seviyesi ile aile iiyelerinin bakim
verme yiikii arasinda anlami bir iliski yoktur.

Hid: Bakim verilen DMD hastasinin ambulasyon seviyesi ile aile iiyelerinin bakim
verme ylikii arasinda anlamly 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 vardir.

Hipotezler 6:

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

Huis: 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 tiyelerinin sahip olduklart DMD hastasi ¢ocuk
sayist ile bakim verme yiikii arasinda anlaml bir iligki yoktur.

Hig: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin sahip olduklari DMD hastasi ¢ocuk
sayisi ile bakim verme yiikii arasinda anlaml bir iliski vardr.

Hipotezler 8:

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

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

olmayan ¢ocuk sayist ile bakim verme Yiikii arasinda anlamh bir iliski vardir.



Hipotezler 9:

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

Hix: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin sosyoekonomik statiisti ile bakim
verme yiikii arasinda anlamh bir fark vardir.

Hipotezler 10:

Ho.i: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin 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 anlamli bir fark vardir.

Hipotezler 11:

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

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

Hipotezler 12:

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

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

Hipotezler 13:

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

H1.1: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin bakim verme yiikii bakimindan, kirda
vasayanlar ve kentte yasayanlar arasinda anlamli bir fark vardir.

Hipotezler 14:

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

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

Hipotezler 15:



Ho.n: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin bakim verme stireleri ile bakim verme
viikii arasinda anlaml bir iligki yoktur.

H1n: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin bakim verme siireleri ile bakim verme
viikii arasinda anlaml bir iliski vardr.

Hipotezler 16:

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

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

Hipotezler 17:

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

Hi.r: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin aile i¢erisindeki bakim sorumlulugunu
paylasma diizeyleri ile bakim verme yiikii arasinda anlamli bir iliski vardir.

Hipotezler 18:

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

Hais: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin aile igerisindeki bakim sorumlulugunu
paylasan kiginin yakinlik derecesi ile bakim verme yiikii arasinda anlamli bir fark

vardir.

Yilmazlik Diizeylerine Iliskin Hipotezler

Hipotezler 19:

Ho.a: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin yasi ile yilmazlik diizeyleri arasinda
anlamh bir iliski yoktur.

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

Hipotezler 20:
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Hob: Bakim verilen DMD hastasimin yast ile aile iiyelerinin yilmazlik diizeyleri
arasinda anlaml bir iligki yoktur.

Hib: Bakim verilen DMD hastasimin yasi ile aile tiyelerinin yilmazlik diizeyleri
arasinda anlaml bir iligki vardir.

Hipotezler 21:

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

Hic: Bakim verilen DMD hastasimin tant alma yasi ile aile iiyelerinin yilmazlik
diizeyleri arasinda anlaml bir iliski vardr.

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 yilmaziik
diizeyleri arasinda anlamli bir iliski vardur.

Hipotezler 23:

Hod: DMD hastasina bakim veren kadin ve erkekler arasinda yilmazhik diizeyleri
agisindan anlaml bir fark yoktur.

Hid: DMD hastasina bakim Veren kadin ve erkekler arasinda yilmazhk diizeyleri
agisindan anlaml bir fark vardir.

Hipotezler 24:

Hoe: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sahip olduklar: ¢ocuk sayisi ile
vilmazlik diizeyleri arasinda anlamli bir iligki yoktur.

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

Hipotezler 25:

Hof: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sahip olduklart DMD hastast ¢oCuk
sayist ile yilmazlik diizeyleri arasinda anlamli bir iliski yoktur.

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

Hipotezler 26:

Ho.g: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sahip olduklari DMD hastast olmayan

cocuk sayist ile yilmazlik diizeyleri arasinda anlaml bir iliski 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 yilmaziik
diizeyleri arasinda anlamli bir fark yoktur.

Hin: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin sosyoekonomik statiisii ile ytlmazlik
diizeyleri arasinda anlamli bir iligki vardur.

Hipotezler 28:

Ho.: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin egitim seviyesi ile yilmazlik diizeyleri
arasida anlaml bir fark yoktur.

Hi.: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin egitim seviyesi ile yilmazlik diizeyleri
arasinda anlamli bir fark vardir.

Hipotezler 29:

Hoj: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin medeni durumu ile yilmazhik diizeyi
arasinda anlaml bir fark yoktur.

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

Hipotezler 30:

Hok: 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 iiyelerinin yilmazlik diizeyleri bakimindan, bir
iste calisanlar ve ¢alismayanlar arasinda anlaml bir fark vardur.

Hipotezler 31:

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

Him: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin yilmazlik diizeyi bakimindan kirda
yvasayanlar ve kentte yasayanlar arasinda anlaml bir fark vardur.

Hipotezler 32:

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

Hin: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin giin icerisinde bakima aywrdiklar

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

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

His: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin bakim verme siireleri ile yimazlik
diizeyleri arasinda anlamli bir iliski vardir.

Hipotezler 34:

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

Hip: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin yilmazlik diizeyleri bakimindan, hasta
bakimu ile ilgili onceden herhangi bir egitim alanlar ile almayanlar arasinda anlami
bir fark vardir.

Hipotezler 35:

Ho.r: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin aile igerisindeki bakim sorumlulugunu
paylasma durumlart ile yilmazlik diizeyleri arasinda anlaml bir fark yoktur.

Hi.r: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin aile igerisindeki bakim sorumlulugunu
paylasma durumlart ile yilmazlik diizeyleri arasinda anlami bir iliski vardir.

Hipotezler 36:

Hos: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin aile icerisindeki bakim sorumlulugunu
paylasan kiginin yakinlik derecesi ile yilmazlik diizeyi arasinda anlamli bir fark yoktur.
Hi.s: DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin aile igerisindeki bakim sorumlulugunu
paylasan kisinin yakinlik derecesi ile yilmazlik diizeyi arasinda anlaml bir fark vardur.
Hipotezler 37:

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

His: DMD hastasina bakim veren aile tiyelerinin yilmazlik diizeyleri bakimindan,
olcegin alt boyutlart (Miicadelecilik, Oz Yetkinlik, Yasama Baghilik, Kontrol) arasinda

anlaml bir iliski vardir.
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Bakim Verme Yiikii ve Yilmazlik Diizeyleri Arasindaki liskive Iliskin Hipotezler

Hipotezler 38:

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

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

diizeyleri arasinda anlaml bir iliski vardur.

1.4. ARASTIRMANIN ONEMI

Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD), fonksiyonel yetilerin kademeli bir bigcimde
kisitlanmasina yol agan, ilerleyici, multisistemik, genetik gecisli ve hastaligin ileri
evrelerinde hastanin, tamamen bakim verene bagimli hale geldigi bir kas hastaligidir.
Hastalik, hasta bireyin yan1 sira hastaya bakim veren aile {iyelerinin de ¢esitli yonlerden
giicliiklerle karsilasmasina neden olmaktadir. Karsilasilan bu giigliikler aile tiyeleri
acisindan bir yiikk olusturmaktadir. Aile iiyelerinin, karsilastiklar1 giigliikler karsisinda
hastaligin ortaya c¢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 calismaya rastlanmamistir. Bu c¢alisma, DMD konusunda yapilan
caligmalarin sinirli olmasi, ailenin bakim yiikii ve yilmazlik diizeyini odak alan bir

calismanin mevcut olmamasindan dolay1 6ncii bir nitelik tagiyacaktir.

Calisma sonucundan elde edilecek bulgular dogrultusunda; ailenin bakim yiikiiniin
azaltilmasi ve yilmazlik diizeylerinin artirilmast dogrultusunda sosyal hizmet miidahale
ve stratejilerinin gelistirilmesine yonelik 6neriler sunulacaktir. Bu bakimdan, yapilacak

olan ¢alismanin alana 6nemli katkilar sunacagi diistiniilmektedir.
1.5. ARASTIRMANIN SAYILTILARI

Arastirmaya katilan tiim bireylerin, 6l¢eklerde sorulan sorulari ve yoneltilen ifadeleri,

samimi ve gercek durumlarini yansitacak sekilde yanitlayacaklar1 varsayilmaktadir.
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1.6. ARASTIRMANIN SINIRLILIKLARI

Aragtirmanin 6rneklemi agisindan, néromuskiiler hastaliklara sahip bireylere aktif
hizmet sunan Tiirkiye genelindeki iki Kas Hastaliklar1 Merkezinden biri olmas1 (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 olmas1 aragtirmanin 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 tanis1 alan aile iiyesi ile birlikte yasayan ve DMD'li hastanin

bakimindan birinci derecede sorumlu olan aile iiyesidir.
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2. BOLUM

KURAMSAL CERCEVE

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

2.1.1. Duchenne Muskiiler Distrofi Hastahi@inin Tamimlanmasi1 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" ad1 verilen yasamsal bir
kas proteininin iiretilememesine bagh olarak kas kaybi yasanmasina neden olan, bu
nedenle de yasam siiresini kisaltan, ilerleyici ve genetik gecisli 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 hastaliklari icerisinde en sik goriilen kas hastaligidir. Hastaligin
goriilme siklig1 agisindan bakildiginda; 3.500 canli erkek bebek dogumunun yaklagik
birinde (Cwik ve Brooke, 1996; Billard vd., 1998) ve 50.000.000 canli kiz bebek
dogumunun yaklagik 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 yiizde 12,57 arasinda DMD hastasi oldugu bildirilmektedir
(Andrews ve Wahl, 2018). Bununla birlikte, hastaligin goriilme siklig1 iilkeden iilkeye
degisebilmektedir. Amerika Birlesik Devletleri'nde her 100.000 geng erkek i¢in tahmin
edilen DMD hastas1 orani1 1,9 iken; Biiyiik Britanya'da 2,2, Kanada'da 6,1 ve Fransa'da
10,9'dur (Ryder vd., 2017: 4).

Tiirkiye acisindan bakildiginda ise; farkli kas hastaliklart gruplarindan olmak iizere
yaklasik 100.000 néromiiskiiler hastanin var oldugu, bu sayi icerisinde yaklasik 10.000
kisinin DMD hastas1 oldugu ve bu saymin yaklasik 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 Hastaliginin 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 inga etme ve siirdiirme siireglerinden sorumludur. Bu genlerden biri
de "distrofin" genidir. Bu gen, kaslarin giicli ve saglikli tutulmasindan sorumludur

(Muscular Dystrophy Canada, 2007).

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

Bu durum, kaslarin zamanla zayiflamasina, kas hiicrelerinin yavas yavas
par¢alanmasina ve tiikenmesine yol acarak, ciddi sakatliklara neden olmaktadir.
Mutasyonlarin ortaya ¢ikma nedeni kesin olarak bilinememekle birlikte, bu mutasyonun
olugmasinda ebeveynlerin hatali bir davranisi sonucu hastaligin ortaya ¢ikma durumu
s0z konusu olmamaktadir. Ancak; akraba evlilikleri sonucunda, ¢ocugun ayni tiirden
genetik kodu tasima ihtimalinin artmasindan Otiiri DMD gibi ¢ekinik genler ile
aktarillan genetik gecisli hastaliklarin  ¢ocukta ortaya c¢ikma riskini artirdigi
bilinmektedir (Uskun, 2001).

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

ise; X kromozomundan iki adet bulundugu i¢in, DMD hastas1 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.

Tam siirecinde; kas islevselligi ile ilgili problemler, kas proteini ile ilgili degerlerin kan
testinde yliksek bulunmasi, karaciger enzimleri ile ilgili testlerdeki deger yiikseklikleri
ve konusma gelisiminde yasanan gecikmeler belirleyici olmaktadir. Yapilacak olan
genetik test uygulamalari ise, tanmin kesinlesmesini saglamaktadir.? Yapilan genetik
tan1 testleri, ayni zamanda tastyict aile tyelerinin belirlenmesi, saglikli bireyde
hastaligin ortaya ¢ikma durumunun 6ngoriilmesi, prenatal donemde ailenin ¢ocuk sahibi
olma kararinin desteklenmesi amaciyla da kullanilabilmektedir (Tiirk Noroloji 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 cocuga bes yasinda tani
konmaktadir. Hastaligin ilerleyici dogasindan kaynakli olarak erkek c¢ocuklar
biiyiidiikge kaslarmin zayiflamasi durumu ortaya ¢ikmaktadir. Ik basta, zayiflik
cogunlukla bacaklarda ve kalgalarda goriiliir. Bununla beraber ¢ocuklarda, sik sik
diisme, arkadaglar1 kadar hizli kosamama ya da kosarken sorun yasama, merdiven
cikarken, sandalyeden kalkarken sorun yasama ve kaslarin zayiflamasina bagl olarak
ylriimenin zorlagmasi gibi pek cok problem ortaya ¢ikabilmektedir. Hastaligin ilerleyen
stireclerinde ise, nefes almak i¢in kullanilan kaslar ve kalp kaslar1 da dahil olmak tizere
viicuttaki tiim kaslarin zayifladigi goriiliir. Cocuklar biiyilidiikge fiziksel kisitlamalar ve
durumlar da degiskenlik gosterir. Cocuklarda dokuz ile on iki yaslari 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 giigliikklerine bagli problemler ve

! Kaynak igin bkz. Miiskiiler Distrofi Kibris, Erisim Adresi:

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

2 Kaynak i¢in bkz. Noromiiskiiler Hastaliklar Arastirma Dernegi Duchenne Muskiiler Distrofi’nin Tan1 ve Tedavisi:
Aile Rehberi, Erisim Adresi:
http://www.treathmd.eu/downloads/file/standardsofcare/dmd/turkish/dmdmdffg_turkish.pdf, Erisim Tarihi:
30.05.2019.
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kardiyovaskiiler problemler gibi cocugun yasamini tehdit eden saglik sorunlart ortaya
cikmakta, hastaligin ilerleyici dogasmna bagli olarak da c¢ogunlukla oliimle

sonu¢lanmaktadir (D'Angelo vd., 2009; Alkan, 2016: 1).

Bu durum, Duchenne Muskiiler Distrofi hastas1 ¢ocugun beklenen yasam siiresinin kisa
olmasina yol agmaktadir. Tiim bunlarla birlikte, su anda DMD' ye yonelik kesin bir
tedavi bulunmamakta; fakat, bircok iilkede tedaviye yonelik cok sayida arastirma
yapilmaktadir. Ozellikle 1987 yilinda DMD' ye iliskin genin kesfedilmesinin ardindan,
tedaviye yonelik yeni stratejiler liretme yolundaki bilimsel ¢alismalar da hizlanmistir.
Aragtirmacilarin DMD hastaliginin tedavisi noktasinda ilerleme kaydettikleri literatiir
acisindan da vurgulanan bir alani olusturmaktadir. Tedavi siirecinde ilerleme kaydedilen
alanlar, ilag tedavisini, genetik tedaviyi ve kok hiicre tedavisini igermektedir. Bu
caligmalarin genel amaci; hastaliga sahip gocuklarin motor fonksiyonlarin1 korumak,

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

Nitekim, s6z konusu bu ¢alismalarin yasam beklentisini de artirdig1 goriilmektedir. Yine
benzer sekilde, glikokortikoid tedavisi, hastaligin kardiyak yonetiminde saglanan
iyilesmeler ve noninvaziv ventilasyon da yasam beklentisini 6nemli dl¢iide artirmistir
(Glover, 2020). Ozellikle tedavi desteginin yam sira, iyilestirilmis bakim ortaminin ve
standartlarinin varligi da DMD hastalarinin yasam beklentisini olumlu yonde etkilen bir
faktor olarak kabul edilmektedir. Bu baglamda 1960'larda 14,4 olarak belirtilen
ortalama yasam stiresi, 1990'larda 25,3'e ¢ikmistir (Baiardini vd., 2011: 1). Son yillarda
ise, 35-40 yagina kadar gelebilen DMD hastasi bireylerin var oldugu belirtilmektedir
(Celik, 2016).

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

Duchenne Muskiiler Distrofi, ¢ok boyutlu ve viicudun birgok sistemini etkileyen
(multisistemik) bir hastaliktir. Hastaligin, biyolojik (distrofin eksikligi ve beyin gelisimi
ve isleyisi tizerindeki 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 soylenebilmektedir. Bu baglamda; hasta ve ailesinin
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yasadiklar1 potansiyel engel ve giigliiklere ayr1 basliklar altinda yer verilmesi, benzesen

ve farklilasan noktalarin ortaya konulmasi adina 6nemlidir.
2.1.3.1. DMD Hastas1 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,
muskdiler distofiler icerisinde en yaygin muskiiler hastaliktir. Viicuttaki diiz kaslarin ve
iskelet kaslarinin kasilma islevlerini yerine getirmesinde rol oynayan distrofin proteinin,
genetik bir mutasyondan kaynakli olarak iiretilememesi sonucunda ortaya ¢ikan DMD,
hastaligin ilk belirtilerinin ortaya ¢ikmasindan itibaren gesitli fiziksel fonksiyonlarin
ilerleyici bir siire¢ igerisinde kaybolmasina yol agmaktadir. Bu siireg, temel olarak bes
farkli asamada gerceklesmektedir. Bu asamalar; belirti oncesi evre, erken yiirlime
donemi, ge¢ ylirlime donemi, erken yliriime kayb1 donemi, ge¢ yiiriime kaybi donemi
olarak simiflandirilmaktadir. Belirti Oncesi evrede, c¢ocukta gelisimsel gerilik
goriilebilmekle birlikte yiirime ile ilgili bir bozukluk heniiz tanimlanmamistir. Erken
ylirlime evresinde; Gowers Manevrasi, 6rdek gibi yiirlime, parmak ucunda yiirlime

gortiliir, merdiven cikilabilir.

Geg yiirime evresinde; yiirlimek zorlasirken, yerden kalkma ve merdiven ¢ikma gibi
yeteneklerde kayiplar yasanir. Erken yiirime kaybi evresinde; omurga egriligi ortaya
¢ikabilir. Geg yiirtime kayb1 evresinde ise; kol fonksiyonlar1 ve beden durusuna iligskin

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 c¢ocuklar, sik sik
diisebilirler. Ortalama 9 ile 11 yaslar1 arasinda yiiriime yetenegi tamamen kaybolabilir.
Bu durumda cocuklar, tekerlekli sandalyeye bagl 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,
biligsel ve psikososyal engellerin ve giicliiklerin birbirleri ile etkilesim igerisinde
olduklar1 dikkate alinmalidir. Fiziksel sinirlamalar, ayn1 zamanda ¢ocugun sosyal
iliskilerini de etkiler. Cocuk, tekerlekli sandalye kullanimina bagl olarak ebeveynlerini
zorlayacagini diislinebilir. Bu durum, ¢ocugun sosyal aktivitelere erisiminin azalmasi
anlamina gelerek sosyal agidan izole olmasina ve sosyal yasamdan geri ¢ekilmesine

neden olmaktadir (Bushby vd., 2010b).
2.1.3.1.2. Biligsel Engeller ve Giicliikler

Duchenne muskiiler distrofisi olan bazi ¢ocuklar 6grenme ve / veya davranig zorluklart,
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 Hastaliklarn Kayit Sistemi, Erisim Adresi:

https://www.kukas.info/tr/dmd-hakkinda, Erisim Tarihi: 30.05.2019.
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bozuklugunun sikliginin artmasiyla iliskili oldugunu géstermistir.* Bu nedenle, distrofin
proteininin viicuttaki eksikliginden kaynaklanan DMD hastaliginda, hastalarin yaklagik
%30'unda mental retardasyon da goériilmektedir (Giinlemez ve Deda, 1999: 103).

DMD'li baz1 erkek ¢ocuklarin hastaligin etkileri sebebiyle 6grenme giigliigii yasadiklar;
ancak, bu giicliigiin hastaligin diger etkileri ile kiyaslandiginda siddetli olmadig1 ve
zamanla kotiilesen bir siireci takip etmedigi vurgulanmaktadir. Bu durumda, ilerleyici
olmayan bilissel islev bozuklugunun mevcut olabilecegi bildirilmektedir (Bushby,
2010b: 77).

Cocugun yasadigi 6grenme gligliigiiniin, konusma gelisimini de olumsuz yoOnde
etkileyebilecegi, bu nedenle de hastanin durumuna 6zgii bir biligsel degerlendirme
yapilmasinin gerekliligi iizerinde durulmaktadir.’ Ayrica bilissel giicliiklerin bireyin
yasamindaki olumsuz etkilerinin azaltilmasinda aile destegi ¢ok dnemlidir ve belirli bir

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

Kronik tibbi kosullar ve fiziksel engeli olan bireyler ic¢in 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 acisindan psikososyal siiregler
daha da karmagik olabilmektedir. Bu alanda yapilan ilk aragtirmalar, DMD hastasi
cocuklarin %30 ile %50'sinin psikososyal uyumsuzluklarin yani sira davranig
problemleri de yasadigin1 gostermektedir (Polakoff vd., 1998; Leibovitz ve Dubowitz,
1981). Yapilan arastirmalarda siklikla depresyon, kaygi semptomlari, sosyal izolasyon

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

4Kaynak icin bkz. Muscular Dystrophy UK, Erisim Adresi:
https://www.musculardystrophyuk.org/grants/investigating-the-effect-of-duchenne-musculardystrophy-on-the-brain/,
Erisim Tarihi: 30.05.2019.
5 Kaynak igin bkz. Physiopedia UK, Erisim Adresi: https://www.physio-pedia.com/Duchenne_Muscular_Dystrophy,
Erisim Tarihi: 30.05.2019.
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Leibowitz ve Dubowitz (1981), 57 DMD hastast ¢ocuk ile yaptiklari bir arastirmada,
DMD’li ¢ocuklarin yasadigi duygusal ve psikolojik rahatsizliklarin normal ¢ocuklara
kiyasla daha fazla oldugunu saptamislardir. Bu duygusal ve psikolojik rahatsizliklardan
biri depresyon olmaktadir. DMD hastas1 ¢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 hastas1 ¢ocuk ile yaptig1 arastirmada, beden
imaj1 bozulma hizinin artan sosyal izolasyon, kaygi ve pasiflik ile iligkili oldugunu
saptamistir. 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 kullanimma ve
akcigerler i¢cin mekanik ventilasyon uygulamasina gegilen donemlerde hastalarin kaygi

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

Cocuk agisindan psikososyal gelisimin saglandigi temel kaynaklardan biri okul
ortamidir. Okul bir¢ok ¢ocuk i¢in yorucu bir deneyim olabilmekteyken; Duchenne
Muskiiler Distrofisi olan ¢ocuklar i¢in okul ortam1 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 Kkilit rol
oynamaktadir. Aile iiyelerinin ve okul personelinin birbirleri ile koordineli ¢alismasi ve
cocugun egitim siirecine sunduklar1 destek sayesinde, Duchenne muskiiler distrofisi
olan pek cok ¢ocugun smavlarim1 gegerek okullarinda c¢ok basarili olabildikleri,

bazilarmin iiniversiteye devam ederek diploma aldiklar1 da vurgulanmaktadir.’

6 Kaynak igin 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, Erigim tarihi:
31.05.2019.

7 Kaynak i¢in bkz. Muscular Dystrophy UK Muscular Dystrophy Campaign Practical Issues: Education, 2011: 1,
Erisim Adresi: http://www.musculardystrophyuk.org/assets/0002/2704/Education.pdf, Erigim Tarihi: 31.05.2019.
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2.1.3.2. DMD Hastas1 Bireye Bakim Veren Aile Uyeleri Acisindan Karsilagilan
Engeller ve Giigliikler

2.1.3.2.1. Fiziksel Engeller ve Giigliikler

Bakim verme; saglik, sosyoekonomik ve psikososyal durum gibi yasam Kkalitesini
belirleyen alanlari etkileyebilen bir siirectir. Bakim verenler agisindan bu siireg; fiziksel
yonden bakildiginda, fiziksel sagligin azaldig1 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 giicliikleri
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 giinlilk bakim faaliyetleri bakim veren aile iiyeleri

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

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

Tiim bu giicliiklerin yan1 sira bakim verenlerin; asir1 ilag kullanmalari, negatif fiziksel
saglik algisina sahip olmalar1 ve yasam kalitelerinin bozulmasi nedeniyle bakim
sorumluluklarini yerine getirirken zorluklar yasadiklar1 belirtilmektedir (Gilpak ve

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

DMD hastasina bakim veren aile lyeleri acgisindan yasanan cevresel engeller ve
giicliikler iki boyut altinda ele almabilmektedir. i1k ¢evresel boyut, bakim verilen hane

disindaki ¢evrede bulunan giigliikleri i¢ermektedir. 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 c¢evresini i¢ermektedir. Ev ici
fiziksel ortamin uygun olmayisi ve buna bagli giicliikler bu boyutta ele alinabilmektedir.
Bu tiir giicliikler, hastanin yasam kalitesini etkileyebilecegi gibi, bakim veren aile
tiyelerinin de bakim verme yiikiinii artirmaktadir. Bu noktada; ev i¢i fiziksel ortamin
DMD hastasinin giinliik yasamini kolaylastiracak sekilde diizenlenmesi yalnizca
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 yapilmast Onemli bir

gereksinim olarak degerlendirilmelidir (Bekiroglu ve Gokgearslan Cifci, 2017: 710).

2.1.3.2.3. Ekonomik (Mali) Engeller ve Giigliikler

DMD hastasina bakim veren aile iyeleri, tedavi giderlerinin karsilanmasinin yan sira,
ulagim, yiyecek ve diger saglik ihtiyaglari 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 kKontroliinii
ve siirekli takibi gerektirmesi, artan tedavi masraflart (hastanin yasam kalitesini
artirmaya yonelik ¢esitli tibbi cihaz, ortez ve test giderlerinin yiiksekligi ve bu giderlerin
cogunun devlet tarafindan tcretsiz bir sekilde karsilanmamasi), bakim konusunda
herhangi bir kurumdan maddi destek alinamamasi gibi nedenler, DMD hastasina bakim
veren aile iiyelerinin ekonomik giigliikler yasamasina ve hatta "yoksullagmasina" neden

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

DMD’nin ekonomik maliyeti, hastaligin ilerlemesiyle birlikte carpici bir sekilde
artmaktadir. Almanya'da gergeklestirilen bir arastirmada, hastaligin ekonomik
maliyetlerinin hastaligin ilk evresinden son evresine kadar gecen siirecte 5,7 kat
yiikseldigi ortaya koyulmaktadir. Bu noktada, Schreiber-Katz (2014)'n g¢alismasinda;
enformel bakim ve sosyal bakim maliyetlerinin, DMD'nin ilerleme asamalan 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 ytiksek
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oldugu, yine benzer bir sekilde sosyal bakim maliyetlerinin de 5,4 kat daha yiiksek

oldugu saptanmastir.
2.1.3.2.4. Psikososyal Engeller ve Giigliikler

DMD, ailelerin psikososyal iyilik halini etkileyebilen bir hastaliktir. DMD ile ilgili aile
tiyelerinin karsilastig1 psikososyal engeller ve giigliikler, hastaya taninin kondugu andan
itibaren baglamaktadir. Bir aile tiyesinin DMD tanisi almasi, aile igerisinde sok ve kriz
durumu yaratmaktadir. Aile iiyeleri ilk basta, 6zellikle keder, 6tke ve korku gibi birgcok
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 g¢ocuklarda hem de bakim verenlerde saglikla iliskili yasam

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

(a) klinik ozellikler, (b) hastanin hangi gelisim donemi (¢ocukluk, ergenlik, yetiskinlik)
icerisinde bulundugu ve (c) DMD'nin ilerleme siireci, ebeveynler i¢in Onemli 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.

(a) Klinik ézellikler: 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 saglayicilari agisindan biiyiik
onem tasimaktadir. Cocukluktan yetiskinlige kadar gecen siiregte; DMD'li hastalarda
fiziksel engelliligin ilerleyisinin yan1 sira, bakima bagimlilik ve solunum bozuklugu ile
ilgili ayrintili gozlemler de mevcut tibbi bakim ile birlikte hastaligin aile igi

dinamiklerde yarattig1 degisimin yonetilmesi agisindan degerlidir (Kohler vd, 2009).
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(b) Hastamin hangi gelisim doénemi (¢ocukluk, ergenlik, yetiskinlik) icerisinde
bulundugu: Gelisim donemleri ig¢inde degisen ihtiyaglar da g6z Oniinde
bulunduruldugunda, hastanin ve bakim veren aile iiyelerinin, hastalikla iliskili siire¢lere
gosterdigi tutumu etkileyebilmektedir. Literatiirde; ¢ocukluk, ergenlik ve yetiskinlik
donemindeki DMD'li bireyler ve aileleri agisindan yapilmis c¢esitli arastirmalar
bulunmaktadir (Hendriksen vd., 2011; Andrews ve Wahl, 2018; Yamaguchi vd., 2019).

Bu arastirmalara gére DMD'li birey ve ailesi bakimindan, her bir gelisim doneminin

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 diigiik psikososyal uyum
diizeyleridir. Andrews ve Wahl (2018) 'in arastirmasina gore; ergenlik donemindeki
DMD'li bireylerin néromiiskiiler kosullari ve olasi palyatif bakim ihtiyaglar1 birlikte ele
alinmalidir.Yamaguchi vd. (2019) 'nin arastirmasina gore ise; ergenlik doneminden
eriskinlige gecen DMD'li bireylerin ve bakim veren ailelerinin bakima iligkin
deneyimlerinin, ozellikle aile bakim verenlerinin ilerleyen yaslari ile birlikte ortaya

cikabilecek bakim konusundaki ikincil bir bagimliligin, aile iliskileri a¢isindan da

degerlendirilmesinin alt1 ¢izilmistir.

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

yukii de artmaktadir.

Hastaligin ilerleme stirecindeki bir diger boyut da fiziksel goriinlimde ve islevsellikte
yasanan bozulmalar ile ilgilidir. Son zamanlarda yapilan bir arastirmada, DMD'li
cocugun hastaliginin doktor tarafindan derecelendirilen ciddiyetinden ziyade, hastaligin
fiziksel islevsellikte yarattigi bozulmanin, bakim verenler acisindan daha yiiksek
psikolojik stres diizeyi yarattigi saptanmistir (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 acisindan 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 hastas1 ¢ocuklarina
bakim veren aile liyeleri, yalnizca kronik hasta ¢ocuklar1 olan ¢ogu ailenin karsilastigi
stresorlerle degil, aym zamanda hastaligin kademeli olarak ilerleyen terminal dogasina

iliskin ek stresorler ile de kars1 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 yasadigini 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 icerisinde 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
tizerindeki 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, aci, endise, yiiksek stres ve depresyon gibi duygulara
yol agabilmektedir (Baiardini vd, 2011).

Psikolojik yiik a¢isindan saptanan bu durum; o6zellikle, 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
igerisinde ilerleyen yas, duygusal yiikiin daha yogun bir bigimde hissedilmesine yol

agabilmektedir. Ozellikle birincil bakim verenler olarak ebeveynlerin yaslarinin

8 Kaynak igin bkz. Hacettepe Universitesi Kas Hastaliklari Uygulama Merkezi KUKAS, Erisim Adresi:
https://www.kukas.info/file/fb9a6dcc6bde4 7f98074fc5cd2998939/DMDDuchenne%20Musku%CC%88ler%20Distro
fi%20Terapisi%20ic%CC%AT7in%20Aras%CC%A7t%C4%B1rma%20Y aklas®%CC%A7%C4%B1mlar%C4%B1.pd
f, Erigim Tarihi: 23.12.2019.
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ilerlemesi ile birlikte gegmiste kiiglik olarak algilanan giigliikler ve olumsuzluklar, ileri
yaglarda bakim rollerinin de artmasiyla daha yogun hale gelebilmektedir (Yamaguchi,
2019).

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

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

Bu nedenle, ozellikle yetiskinlik 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.

Tiim bunlarla birlikte; DMD gibi ciddi néromiiskiiler hastalik tanisi almis hastalar ve
aile bakim verenleri, davranis bozukluklari ve psikiyatrik bozukluklar agisindan da risk
altinda gortilmektedir. Hastaliga genellikle erken yasta tan1 kondugu ve hastalik, hasta
Olene kadar ilerledigi i¢in, genellikle 20 yasindan 6nce hasta ve bakim verenler ¢ok
sayida duygusal travma yasayabilmektedir. Bu travmalar; stres, sosyal acidan izole
olma, diger aile iyelerinin tepkileri ve vyasam tarzindaki degisikliklerden

kaynaklanmaktadir (Polakoff, 1998: 117).

Bu yasam tarz1 degisiklikleri, aile i¢i iliskileri de olumsuz yonde etkileyebilmektedir.
Arkadas ve akraba iliskilerinde azalma; es, ¢cocuk ve arkadaslardan beklentinin artmasi
ve yine benzer sekilde diger aile iiyelerine karsi rol ve sorumluluklarin yerine
getirilmesinde sorun yasanmasi bu etkilerin bazilaridir. Bir diger degisim, bakim veren
ailenin sosyal ¢evresinde yasanmaktadir. DMD hastasina bakim veren pek c¢ok aile,
gerek hastaliga tan1 konulmasi asamasinda gerekse daha sonraki bakim siireglerinde
"sosyal destek mekanizmalar1" agisindan yoksunluk yagamaktadir. Bir diger psikososyal
giicliik; aile tiyelerinin bakim vermesi sebebiyle kendilerine zaman ayiramamasi ve
sosyal aktivitelere katitlamamasidir. 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 Cifci, 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
iistlenme ve saglama isi" olarak tanimlanmistir (Tiirk Dil Kurumu Giincel Tiirkge

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

Ingilizce tanimma gére “care”; "Birisini veya bir seyi koruma ve o kisinin veya seyin
ihtiyac duydugu seyi saglama siireci" olarak tanimlanmaktadir.’® Bu tanimlamalar
dogrultusunda ¢ok boyutlu bir kavram olarak bakimin kisaca; bir kisinin beslenme,
giyinme vb. gereksinimlerini iistlenme ve saglama isi oldugu sodylenebilmektedir.
Bakim, bakim veren ve bakima gereksinim duyan kisi acisindan "iki kisinin iligkisini ve

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

Ozellikle hastalik siireclerinde bakim verme durumu séz konusu oldugunda, birinci
derecede bakim veren kisiler; enformel (profesyonel olmayan) bakim sistemi
icerisindeki aile iiyeleri olmaktadir. Bakim veren agisindan bakim sunma, bakim
verenin giinliik yasamini kisitlayan, tek yonlii, yogun ve  uzun siireli bakimi igeren bir
slirece doniisebilmektedir. Aile igerisinde bakim vermenin yogun ve zorlayici yapisi,
hastaligin birey ve ailesi tizerindeki olumsuz etkileri de g6z 6niinde bulunduruldugunda,

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

Bakim veren tarafindan saglanan yardimlarin tiimii zaman alict olmasinin yani sira;
duygusal, fiziksel ve psikolojik olarak da tiikenmeye neden olarak bir baski ve "yiik"
durumunu olusturur. Bu baglamda "yiik" kavrami; “bakim verenin, iistlendigi bakimin
ortaya cikardigi, 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).

% Kaynak i¢in bkz. Cambridge Dictionary, Erisim Adresi: https://dictionary.cambridge.org/dictionary/english/care,
Erisim 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 cikardigi istenmeyen olay ve giicliiklerin bakim

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

Aile bakim yiikii kavrami, ilk kez ruh sagligi alaninda, psikiyatrik rahatsizligi olan
hastalarin ailelerine yarattigi olumsuz maliyetler olarak dile getirilmis olsa da (Chou,
2000; Turan Giirhopur ve Isler Dalgic, 2017: 10); giincel literatiir acisindan aile bakim
yiikli 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 sorunlari ifade ederken; psikolojik
aile bakim yiikii, aile liyelerinin yasadigi kayip hissi, lizlintii, 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 6zellikleri
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 faktor bulunmakla birlikte, bu
yiikii etkileyen faktorleri ti¢ baslik altinda siniflandirmak miimkiindiir. Bu faktorler;

bakim veren kisiye iliskin faktorler, hasta kaynakli faktorler ve sosyal faktorlerdir.

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 6nceden
hasta bakimiyla ilgili bir egitim almis olma, gilicsiiz ve c¢aresiz hissetme, saglik
sorunlarina sahip olma ve kullandig1 basa etme veya problem ¢ézme yontemleri gibi

unsurlardan olusmaktadir.
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Bakim Verenin Yagsi; bakim yiikinii etkileyen onemli degiskenlerden biridir. Alan
yazinda geng¢ yasta bakim verenlerin ileri yastaki bakim verenlere gore daha fazla yiik

yasadig1 belirtilmektedir (Kiiciikgiiglii, 2004).

Cesitli hastaliklar agisindan yapilan aragtirmalar incelendiginde, bakim verenin yasi ile
bakim yiikii arasinda farkli sonuglar elde edildigi goriilmiistiir. Ornegin; Koyuncu Yasar
(2009)1in ve Giinay (2017)1n c¢alismalarinda, bakim verenin yasi ile bakim yikii

arasinda pozitif bir iligki saptanmaistir.

Koyuncu Yasar (2009), yasliya evde bakim veren 300 aile bireyi ile gerceklestirdigi
calismasinda bakim veren bireylerin yas grubu ile bakim verme yiikii arasinda pozitif
bir iliskinin oldugunu, bakim veren bireylerin yasi arttikga bakim yiikiiniin arttigin

tespit etmistir.

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

tespit etmistir.

Bakim verenin yasi ile bakim yiikii arasindaki pozitif iliskinin nedenine odaklanan
caligmalarda ise; bakim verenin gen¢ 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 Gilinay (2017)'1n ¢alismalarindan 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 yikii arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iliskinin

bulunmadigini tespit etmistir.

Alzheimer hastalarina (Yaci, 2011; Cinar, 2012), demanslhi hastalara (Egilli, 2016),
inmeli hastalara (Kogak, 2011; Odemis, 2018); fiziksel ve zihinsel engelli bireylere



32

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

2018) bakim verenlerin yasi ile bakim yiikii arasinda iliski saptanmamustir.

Bakim Verenin Cinsiyeti; agisindan literatiir incelendiginde, bakim veren aile tiyesinin
cinsiyetinin bakim yiiki ile iligkili oldugunu saptayan g¢alismalar (Boyer vd., 2006;
Pangalila vd., 2012) mevcut olmakla birlikte; bakim veren aile {iyesinin cinsiyetinin
bakim yiikii agisindan bir farklilik yaratmadigini saptayan caligmalar (Tel vd., 2012;
Orak ve Sezgin, 2015; Gok Metin ve Helvact, 2019) bulunmaktadir.

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

cinsiyetleri agisindan bakim yiikii puanlar1 arasinda anlamli bir fark saptamamustir.

Kadinlarin bakim yiikiiniin erkeklere gore daha fazla oldugunu saptayan caligmalar
(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 liyesi
ile yaptiklar1 ¢alismada; kadin bakim verenlerin, erkeklere gore daha fazla yiik altinda
hissettiklerini saptamislardir. Arastirmacilar, bunun nedeninin kadinlarin enformel
bakim baglaminda erkeklerden daha sik ve istikrarli bir bicimde bakim faaliyetlerine

katilmas1 oldugunu ileri stirmiistiir.

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

daha yiiksek oldugunu saptamistir.

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

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

saptamistir.

Bakim yiikiiniin cinsiyetler arasinda farkliliklar géstermesinin 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 roliiniin kadinlara, 6zellikle de ev i¢i (enformel) bakim iliskisi
igerisinde annelere atfedilmis olmasinin, ev idaresinden ve gocuklarin bakimindan yine
kadinlarin sorumlu olarak goriilmesinin kadilarin bakim yiikiinii artirdigi ortaya
konulmaktadir. Bununla birlikte ve baglantili olarak; ev i¢i bakim sorumluluklarini
iistlenen kadmlarin, sosyal acgidan izole olmalarinin da-kadinlarin sosyal destek
sistemlerinin daha kisith olabilecegi sonucunu dogurabileceginden- sosyal destek
sistemleri acisindan daha diisiik destek bildiren kadinlarin bakim sorumluluklarinin
kendi yasamlart itizerindeki olumsuz bir etkisinin oldugunu bildirmelerinin olast bir

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

Bakim yiikiiniin cinsiyetler arasinda farkliliklar géstermesinde etkili olan bir diger
nedenin bas etme stratejilerindeki farklilik oldugu da ortaya koyulmaktadir. Bakim
veren kadinlar agisindan "duygusal patlama" daha c¢ok kullanilan bas etme stratejisi
olurken, erkekler agisindan "geri ¢ekilme" ve "nesnel-gergek¢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; Yact
(2011), Kogak (2011), Cinar (2012), Coskun (2013), Bozgeyik (2015), Turan (2017),
Sarpdagi (2018), Coskun (2018), Odemis (2018) ve Pousada vd. (2018) ¢alismalarinda,
bakim verenin medeni durumu ile bakim verme yiikii arasinda anlamli bir iligki tespit

edilememistir.

Sahip Olunan Toplam/Hasta/Sagliklt Cocuk Sayist; ile bakim verme yiikii arasindaki
iliski agisindan bakildiginda sinirh sayida arastirmada bakim verenlerin sahip olduklari
toplam/hasta/sagliklt ¢cocuk sayisi ile bakim yiikii arasindaki iliskiye odaklanilmistir.
Ergan (2019), dogumsal metabolik hastalik tanili ¢ocuklarina 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 olmas1 ya da olmamasinin bakim yiikiinii etkilemedigini saptamistir.

Gelir Diizeyi Algisi/ Sosyoekonomik Statii; ile bakim verme yiikii arasindaki iliski
acisindan bakildiginda, farkli bulgulara ulasildig1 goriilmektedir. Yaci (2011) ve Egilli
(2016) calismalarinda, bakim verenin sosyoekonomik statiisii ile bakim verme yiikii

arasinda anlamli bir bir iligki olmadigini ortaya koymustur.

Bunun aksine; gelir diizeyi/sosyoekonomik statiiniin, bakim verenin yiikiinii arttirdigina
iliskin bulgulara ulasan arastirmalarin (Erbilir Goniiltas, 2019) yan1 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 icin, diisiik
gelir dlizeyinin bakim verenin algiladigit bakim yiikiinii artirabilecegi de

savunulmaktadir (Petrikis vd., 2019: 82).

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

yuksek oldugunu tespit etmistir.

Polakoff vd. (1998: 116) yaptiklar1 caligmada; diisiik gelir diizeyinin bakim verenler
acisindan daha fazla psikolojik sikinti yarattigini ortaya koymustur.

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

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

Egitim Seviyesi; ile bakim verme yiikii arasindaki iliski acisindan bakildiginda; farkli
bulgulara ulasildig: goriilmektedir. Yact (2011), Kogak (2011), Cinar (2012), Bozgeyik
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(2015), Egilli (2016), Coskun (2018), Oz (2018), Sarpdag1 (2018) calismalarinda bakim
verenin egitim durumu ile bakim verme yiikii arasinda bir iligki olmadigin1 ortaya

koymustur.

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

egitim diizeyi diistiikge bakim yiikiiniin arttigin1 ortaya koymustur.

Bir Iste Calisma Durumu; ile bakim verme yiikii arasindaki iliski acisindan
bakildiginda; Yaci (2011) calismasinda, bir iste calismayan bakim verenlerin bakim
yiikii puanlarinin, ¢aligsan gruptan anlamli derecede daha yliksek ¢iktigini tespit etmistir.
Bunun aksine; Koyuncu Yasar (2009), Kogak (2011), Cinar (2012), Coskun, 2013,
Karaaslan (2015), Oz (2018), Sarpdagi (2018) ve Erbilir Goniiltas (2019)
calismalarinda, bakim verenin ¢alisma durumu ile bakim yiikii arasinda iligski olmadigini

ortaya koymustur.

Yasanilan Yer; ile bakim yiikii arasindaki iliski ac¢isindan bakildiginda; Oz (2018),
Sarpdag1 (2018) ve Erbilir Goéniiltas (2019)’1n ¢alismalarinda bir iliski 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 ¢aligmalarinda; bakim igin giin igerisinde bakima

ayrilan zamanin artmasiyla birlikte bakim yiikiiniin de artacagini ortaya koymuslardir.

Bakim Verme Siiresi ve bakim verme yiikii arasindaki iligki 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 iligkinin oldugunu (Shamsaei vd., 2015; Giinay, 2017; Sarpdag,
2018), bakim siiresi gruplari arasinda bir farkliligin tespit edilmedigini (Coskun, 2018),
bakim siiresi gruplar1 arasinda bir farkliligin tespit edildigini (Egilli, 2006; Bozgeyik,
2015) ifade eden galismalar bulunmaktadir.

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

verme yiikiinii etkilemedigini ortaya koymustur.
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Coskun (2018) calismasinda, bakim verme yiikii 6lgegi puaninin bakim siiresi gruplari

acisindan istatistiksel olarak anlamli bir fark géstermedigini ortaya koymustur.

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

verilen siire ve bakim yiikii arasinda pozitif bir iligki saptamistir.

Bozgeyik (2015) ¢alismasinda, 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 calismasinda, 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 iligki
acisindan bakildiginda; Kogak (2011) ¢aligmasinda, 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

yukii tizerinde etkili oldugunu belirlemistir.

Bakim Sorumlulugunu Paylasma/Bakimda Yardim Alma Durumu; ile bakim verme
yikii arasindaki iliski agisindan bakildiginda; Yact (2011) calismasinda, bakim
verenlerin bakim verirken yardim almasi veya almamasi durumunun bakim yiiki ile

iligkili olmadigini saptamustir.

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

alma durumunun bakim yiikii tizerinde etkili olmadigini belirlemistir.

Okcii (2017) ¢alismasinda, bakimda yardimci olacak bir kisinin olmasi agisindan bakim

yiikii diizeyleri arasinda anlamli bir fark saptanmadigin1 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 agisindan bakildiginda, literatiirde sinirli sayida
arastirmanin bakimda yardim alinan kisinin yakinlik derecesi ve bakim yiikii arasindaki
iliskiyi inceledigi goriilmiistir. Bu baglamda bu iliskiselligi inceleyen literatiirde
karsilagilan tek arastirma olan Sarpdagi (2018)min c¢alismasinda, bakim konusunda
destek alinan kisilerin es, ¢cocuklar, kaynana, anne ve baba oldugu, bakim konusunda
yardimci olan bu kisilerin yakinlik derecesine gore bakim yiiklerinde istatistiksel olarak

bir farklilagsma olmadig1 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 yapilmamistir.

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

gecen siire) ve hastanin ambulasyon seviyesinde olusmaktadir.

Hastanin Yagi; ile bakim verenlerin bakim yiikii arasindaki iliski agisindan

bakildiginda; farkli bulgulara ulasildigi goriillmektedir.

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

ebeveynlerin bakim yiikii diizeyleri a¢isindan anlamli bir fark saptamamustir.

Giinay (2017) ise, ¢alismasinda hastanin yasi ile bakim yiikii puanlari arasinda negatif
bir iligski oldugunu, bakim verilen hastanin yasi azaldik¢a bakim yiikiiniin arttigini tespit
etmistir. Bunun aksine; bakim alan bireyin yasi ile bakim ytikii arasinda pozitif bir iliski
bulundugunu ortaya koyan ¢aligmalar (Thomas vd., 2014; de Moura vd., 2015) da

mevcuttur.

Thomas vd. (2014) calismalarinda; hastanin yasi ile bakim ylikiiniin pozitif iligkili
oldugunu, yasca daha biiyiik DMD'li hastaya bakim verenlerin maruz kaldiklari bakim

ylukiiniin 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 iligki agisindan bakildiginda; Kosan Yurtseven (2018), kanserli hastaya
primer bakim veren 143 aile iiyesi ile gergeklestirdigi ¢alismada, hastalik siiresi ile
bakim yiikii arasinda anlamli bir iliski oldugunu, daha uzun zamandir (2 yil ve lizeri)
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 uyumlarinin daha iyi

oldugu ve buna bagl olarak da bakim ytikiiniin azaldig: belirlenmistir.

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

oldugunu tespit etmistir.

C. Sosyal faktorler agisindan bakildiginda; bakim verenin herhangi bir sosyal destege
sahip olma durumu bakim verme yiikiinii etkileyen onemli bir sosyal faktor olarak
karsimiza c¢ikmaktadir (Bahadir Yilmaz ve Ata, 2017: 146). Bunun yani sira, aile
yapisina iligkin kiiltlirel farkliliklar ve saglik hizmetlerinin sunumundaki farkliliklar da

bakim verme yiikiinii 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 EGiTiM ALMA DURUMU
-SOSYOEKONOMIK STATU -BAKIMDA YARDIM ALMA DURUMU

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

BAKIM VERENE

ILISKIN
f \ FAKTORLER f - \
-HASTANIN YASI - SOSYAL DESTEGE SAHiP
OLMA DURUMU
-HASTANIN TANI ALMA YASI
(TANIDAN  SONRA  GECEN - AILE YAPISI iLE iLGILI
SURE) KULTUREL FARKLILIKLAR

-HASTANIN AMBULASYON
SEVIYESI

- SAGLIK HIZMETLERININ
SUNUMUNDAKI
FARKLILIKLAR

BAKIM VERME
YUKUNU
ETKIiLEYEN
FAKTORLER

HASTA KAYNAKLI SOSYAL
FAKTORLER FAKTORLER

N _

2.2.3. DMD Hastasi Bireye Bakim Veren Aile Uyeleri Acisindan Bakim Yiikii

Bakim verme hem bakim veren hem de bakim alan birey agisindan agir, yorucu ve
stresli bir siirectir. Bakimin dogasi, bakimi alan kisinin ihtiyaglarma bagli olarak
degismektedir. Hastaliga veya duruma (cocuk, yashh bakimi) iliskin karakteristik
ozellikler ve karsilasilan giigliikler, bakim kosullar1t acisindan 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 hastast bireylere bakim verenler acisindan karsilasilan karakteristik
giicliikleri olusturmaktadir. Aile iiyeleri, hastaligin ilk evrelerinde hastanin yalnizca
giinliik yasam faaliyetlerine iliskin yardim saglamaktayken, hastaligin ileri evrelerinde

tiim bakim ihtiyaclarmin karsilanmasi noktasinda rol iistlenmektedir. DMD'nin uzun
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vadeli bakim gerektiren ilerleyici dogasi aileler iizerinde artan bir ylik olusturmaktadir.

(Thomas vd., 2014: 145).

DMD hastasina bakim verme, bakim veren aile iiyelerinin 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 iiyeleri tarafindan algilanan bakim yiikii {izerinde etkili

olmaktadir (Tanrikulu, 2019: 20).

Ayrica, bakim veren bireylerin yasayabilecekleri olumlu ya da olumsuz bir deneyimin
birden fazla yasamsal alani (fiziksel, duygusal, sosyal vb.) etkileyebilecegi, yani bakim
stirecinin etkilesimsel bir dogrultuda ilerledigi g6z onilinde 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 biitiinciil 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 iiyeleri, bakim siireci i¢erisinde
kendi sagliklarini 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 karsilasabilmektedirler (Yesil vd., 2016: 55). Bu fiziksel giicliikler,
duygusal uyaranlara (iiziintii, 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 ¢alismada (Schreiber-Katz vd., 2014); DMD hastasina bakim veren aile
tiyelerinin fiziksel sorunlarinin, hastanin saglik durumundaki bozulmasinin ciddiyeti ile
birlikte arttig1 tespit edilmistir. Ayrica; ebeveynlerin kendi saglik durumlarindaki
bozulmanin, yalnizca bakim verme yetenekleri iizerinde etkili olmayip ayni 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 artig, diisik uyku
verimliligi, giindiiz islev bozuklugu ve kalitesiz uyku riskleri ile de yiiksek diizeyde
iliskili oldugunu vurgulayan c¢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 iiyesine bakim saglamak agir ve
duygusal bir yiktiir, yeterli ve zamaninda saglik hizmetlerine erisimde yasanan
zorluklar ve giinliik yagamin zorluklarmni yonetmek bakim veren agisindan psikososyal
yiikil artiran faktorlerdir (Gocheva vd., 2019: 2). Duygusal agidan aile tiyeleri, dzellikle
de kusurlu X kromozomu nedeniyle "tasiyic1" olarak tanimlanan anneler, ¢cocuklarinin

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

Ayrica; stresle basa ¢ikma, gelecek hakkindaki endiseler, hastalik hakkinda bilgi ve
iletisim ihtiyaci, kisilerarasi iligkiler/aile islevselligi ile ilgili sorunlar, bakim alan kisi
icin yapilacak alternatif diizenlemelere iliskin endiseler, giinliik bakim ile ilgili
zorluklar, bakim i¢in gereken ¢aba ve zaman, finansal etkiler, (¢ocukluk ¢agindaki
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 yasadiklart bu stresin, hastalarinin davranislari ve
hastalariyla olan etkilesimlerindeki problemler nedeniyle oldugunu ortaya koymustur.
Bazi ¢alismalar 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, ayni 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 tgte ikisinin (%66) bakim deneyimlerinin yasamlari iizerinde olumlu
bir etkisi oldugunu diisiindiiklerini bildirmistir. Ancak; bu calismalarda, s6z konusu
"olumlu anlamlandirma" durumunun bakim verenlerce kullanilan bir bas etme stratejisi

olup olmadigina dair bir kanita ulagilamamaktadir.

Ekonomik yiik agisindan; yoksulluk, DMD hastasina bakim veren bazi bakim verenler
igin ciddi bir sorundur. Bakim siirecinde kazancin kisitlanmasi, uzun siireli enformel
bakimi saglama ihtiyaci ile iligkilidir. Uzun siireli bakim ihtiyaglar1 ve tedavi siiregleri
acisindan artan ekonomik giderler, 6zellikle bakim icin isten ayrilan aile {iyelerinin
varliginda, hastaligin aile {izerindeki ekonomik yiikiinii artirabilmektedir. Ayrica,
DMD'li bireyin bakimu ile ilgili harcamalar, ailenin ekonomik durumu {izerinde stirekli

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

Biiyiiyen bir “yilmazhik” literatiirii olmasma ragmen, yilmazlhigin evrensel bir tanimi
yoktur (Glover vd., 2020). Ingilizce'de "Resilience", Tiirk¢e'de ise "Yilmazlik" olarak

kullanilan kavram; "¢abuk iyilesme ve zorluklari yenme giicii, toparlanma, direnglilik,
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dayaniklilik, esneklik ve eski islevsellik diizeyine geri donebilme gibi anlamlarda
kullanilmaktadir. Yilmazlik aymi zamanda, “6nemli bir sorun baglaminda olumlu
uyarlanmayi iceren dinamik bir siire¢” olarak tanimlanmaktadir. Yilmazlik, "istikrarli
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

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

Tirkiye agisindan alan yazin incelendiginde; resilience kelimesinin "yilmazhik",
psikolojik  saglamlik", ‘"psikolojik dayaniklilik" seklinde de kullanilabildigi
goriilmektedir (Turan, 2017: 29).

Yukarida da aktarildig: gibi, yilmazlikla iliskili kavramlar ve tanimlamalar g6z oniinde
bulunduruldugunda;  yilmazligin  temelde iki  6nemli  bileseni igerdigi
sOylenebilmektedir. Bunlardan birincisi; ciddi bir problem, giiclik veya engelle
kargilasmak; ikincisi ise, karsilagilan problem, giiclik veya engel karsisinda ayakta

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

Yilmazliga iliskin yapilan c¢alismalar, daha cok yilmazligin bireysel boyutuna
yogunlasmis ve yogun Stres yaratan bir felaket, kaza veya hastalik durumunun "birey"
lizerinde yarattig1 olumsuz yasam siireclerine uyum saglanmasina odaklanmistir. Bunun
yan1 sira; son donemlerde ortaya konan calismalar yilmazligin yalnizca "bireysel siirec”
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, y1lmazliklarini etkileyen pek ¢ok faktor bulunmaktadir. Bireysel, ailevi
ve sosyal faktorlerin her biri yilmazlig1 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 acisindan literatiirde farkli
bulgulara ulasildig1 goriilmektedir. Arastirmalarda genel olarak, yas ve yilmazlik
arasinda pozitif yonlii bir iliski 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 anlamli 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 Iliskisi: Yilmazlik ve cinsiyet iliskisini ele alan arastirma sayisi
oldukga kisithdir. 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; bazi ¢alismalarda (Svavarsdottir ve Rayens,
2003; Olsson ve Hwang, 2008; Campbell Sills vd., 2009; Lee vd., 2009; Boyraz ve
Sayger, 2011) erkeklerin, kadinlara gore daha yiliksek yilmazlik seviyesine sahip
olduklart vugulanmaktadir. Bunun tam tersine; Friborg vd. (2003)'un ¢alismasinda da

kadinlarin erkeklerden daha yiiksek yilmazlik seviyesine sahip olduklar1 belirlenmistir.

Yilmazhik-Sosyoekonomik Statii Tliskisi: Yilmazlik ve cinsiyet ilisksini ele alan
calismalar agisindan; Greeff ve Van Der Walt (2010) 34 otizmli gocugun ebeveynleri ile
yaptiklar1 aragtirmada yiliksek sosyo ekonomik statiiniin yilmazlik faktoriine katkisi
oldugu tespit etmistir. SOsyo-ekonomik statii ayni1 zamanda; gelir diizeyi ile iliskili
oldugundan "hane i¢i gelir" kapsaminda da degerlendirilebilmektedir. Bu yoniiyle gelir

diizeyi, aile diizeyinde yilmazlig1 etkileyen faktorlerin igerisinde de yer almaktadir.

Aile diizeyinde yilmazligi etkilen faktorler; yakin ebeveyn ve akraba iliskileri,
ithtiyaclarin kargilanabilmesi i¢in yeterli bir aile gelirine sahip olunmasi gibi faktorlerdir.
Yilmazlig1 etkileyen sosyal faktorler ise; aile disindaki Ogretmenler ve akranlar ile
pozitif iliskiler kurma, kuruluglara aktif bir sekilde katilabilme, iyi bir okula kaydolma
vb. gibi sosyal destek sistemlerine iliskin faktorlerdir (Fee ve Hinton, 2011: 2).

Yilmazlik; birgok 6zelligi ve boyutu biinyesinde barindiran, bu yoniiyle de genis bir
cercevede ele alinmasi gereken etkilesimsel bir kavramdir. Bu noktada; yilmazlikla

ilgili yapilan aragtirmalarda siklikla, yilmazhig: etkileyen risk faktorleri ve koruyucu
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faktorlerden soz edilmekte ve bu faktorler birlikte ele alinmaktadir. Hatta oyle 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 yilmazhig etkileyen risk faktorlerinin ve
koruyucu faktorlerin ayr1 basliklar altinda ele alinmasi kavramsallastirma agisindan da

kolaylastirict olacaktir.
Yilmazlhig1 Etkileyen Risk Faktorleri

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

Bireylerin deneyimleyebilecekleri olumsuz durumlar ve felaketler, psikolojik a¢idan
saglikli bir hayat siirmesinde ve yilmazlik gostermesinde risk faktorleri olarak ele
alinmaktadir (Karairmak, 2006; akt. Oncii, 2018: 15). Yani temelde risk, psikolojik

acidan yi1lmazligin olusabilmesi i¢in bir 6n kosul olarak konumlandirilmaktadir.

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

Yilmazhig Etkileyen Koruyucu Faktorler

Yilmazlig1 etkileyen koruyucu faktorler; risklerin ve olumsuz kosullarin etkilerin

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

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

etkileyen koruyucu faktorler yer almaktadir.
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Sekil 4. Yilmazlig Etkileyen Risk Faktorleril®!t

———

YILMAZLIGI ETKILEYEN BIREYSEL RiSK FAKTORLERI Y

(ICSEL RISK FAKTORLERI) :

*  Fetal alkol/ilag kullanmimi®® e Gegimsiz ya da utangag bir kisilige sahip :
*  Prematiire dogum?® olma® :
*  Diisiik IQ seviyesi*® e  Kronik ya da ruhsal bir hastalik® :
*  Madde kullanimi®© e  Akademik basarisizlik” :
*  Etnik bir gruba mensup olma® e  Zayif diirtii kontrolii'? :
*  Dikkat eksikligi'* e Hiperaktvite' :
*  Gelisim geriligi'* o Fiziksel engellilik* :
* Oz giiven eksikligi‘* e Kendini etkin bir sekilde ifade edememe®® |
*  Etkin bas etme mekanizmalarinin e  Sosyal degerlere yabanci olma'! :
kullanilamamas1®* !

YILMAZLIGI ETKILEYEN "'\..,._
AILESEL (DISSAL) RiSK .
FAKTORLERI

En az dort ¢cocuklu kalabalik
aileye sahip olmat®

Iki ¢ocuk arasindaki siirenin iki
yildan az olmasi1'°
Ruhsal/kronik hastaligi olan
anne-babaya sahip olmaZ°
Madde kullanan ya da sug
islemis ebeveyne sahip olma®®
Evlat edinilme??

Ebeveynlerin bosanmasi,
oliimii ya da tek ebeveyne
sahip olmaZ®

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

YILMAZLIGI ETKILEYEN
CEVRESEL (DISSAL) RiSK
FAKTORLERI

I

1

1

l

i Diisiik sosyoekonomik durum?®
: Fiziksel ve cinsel yonden

i suistimal®®

| Yoksulluk

. Ekonomik yoksunlukt

. Evsizlik®

| Cocuk ihmali'®

| Yetersiz beslenme®

| Olumsuz akran destegi'°

: Toplumsal siddete maruz kalma®
: Cevre diizensizliklerit

:
|
|
1
1
I

0

Zayif komsuluk iliskileri'!

Sug oranlarinin yiiksek oldugu

yerlerde yasama'!

Savas, dogal afet gibi toplumsal
. travmalar!! /

N

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

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

11 Oncii, H. (2018). Kavramsal Bir Bakis: Psikolojik Dayamklihik. 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 iyesiyle olumlu

iliskiler's
Cocuklarmm  gelecegi  icin
ailenin  olumlu  beklentiler
kurmas1*?

Aileyle birlikte yasama®?

Iyi egitimli anne ve babaya
sahip olma??

Organize edilmis ev ortami®3
Etkili anne-baba izlemesi*3
Sosyoekonomik avantajlar'4

Sekil 5. Yilmazlig: Etkileyen Koruyucu Faktorler

12,13,14

YILMAZLIGI ETKILEYEN BiREYSEL KORUYUCU FAKTORLER
(ICSEL KORUYUCU FAKTORLER)

Iyi diizeyde zeka/biligsel yetenek'?
Yiiksek benlik saygisi*?

Iyimser olma??

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

Sosyal yeterlik®

Gelisime uyum saglayabilen kisilik'® ®

Yardim isteme becerisi*

e

12 Oz ve Bahadir Yilmaz, 2009.

13 Oneii, 2018.

B

Akademik yeterliligin olumlu algilanmas1*?
Gelecek igin plan yapma'?

Kendi yasamu tizerinde kontrol sahibi
olma'?

Etkili problem ¢6zme becerilerine sahip
olma'?

Oz yeterlilik- Oz diizenleme®

Dikkat becerisi?

Umutluluk®

YILMAZLIGI ETKIiLEYEN
CEVRESEL (DISSAL)
KORUYUCU FAKTORLER
Bir yetiskinle olumlu iliskiye

sahip olma??

Olumlu toplumsal destek!?
Olumlu okul iliskileri*?

Olumlu arkadas destegi?
Olumlu bir rol modelinin olmas1*?
Giivenli mahalli kosullar'4

Yeterli sosyal hizmetler'4

Yeterli halk saglig1 hizmetleri*

47

14 Demirbas, N. (2010). Yasamda Anlam ve Yilmazlik. Yiksek Lisans Tezi, Hacettepe Universitesi Sosyal Bilimler

Enstitiisii Egitim Bilimleri Anabilim Dali 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 yimazligi;
onemli bir giiclik ya da kriz durumunda igsel ve digsal 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 kavramimin temelinde, aileyi gii¢clendirici ¢alismalarin yapilmasi, aile
yilmazlik modellerinin ortaya ¢ikmasi, ekolojik bakis agisinin, sistem yaklasgiminin ve
gelisimsel yaklagimin sdylemleri yer almaktadir. Cagdas sdylemler igerisinde aile, bir
sorun kaynagi olarak goriilmekten uzaktir ve bu bakis acilarindan "ailenin giiclii
yonlerine odaklanildig1" sdylenebilmektedir. Ornegin; Steve de Shazer'in C6ziim Odakl
Terapisi, Michael White'in Anlati Terapisi, Islevsel Aile Terapisi ve Kanmit Odakli
Terapotik Modeller de bu ¢agdas sdylemler igerisine dahil edilebilmektedir (Nichols,
2013).

Bu bakis agilarmin ortak yoni, post modern yaklasimin "sosyal insa" sOylemlerinin
etkisi ile sekillenmis olmalaridir. Bu sdylemde; bireyler ve aileler, kendilerine ait
gercekligi kendileri insa ederler. Aileler, bu gergekligi yeniden insa etme kapasitesine
de sahiptirler. Oz bir bicimde sdylenecek olursa; her aile kendi probleminin ¢6ziimiinde
birer uzman olarak goriilmektedir. Bu da aile yilmazligi yaklagiminin olusumundaki

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

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

yilmazlig1, 6zellik olarak aile yilmazlig1 ve kriz/stres cevresinde aile yilmazligidir.

Siire¢ olarak aile yilmazhiginda; yilmazligin uzun siireli bir siireci de igerdigi One
stiriilmektedir. Hill (1949, 1958) tarafindan olusturulan "Roller Coaster Modeli", ailenin
bir krize tepkisini izlemek i¢in ilk teorik gergevelerden birini saglamistir."Roller Coaster
Modeli" ailelerin siiregsel bir dizi asamadan gectigini ileri siirmistiir. Bu model,
ailelerin stres durumunda sik sik karsilastiklart birka¢ asamayi su asamalarda ele

almigtir: (@) artan catismalar, etkili bas etme yollarmin arastirllmast ve genel bir
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karisiklik atmosferi, 6fkenin 6n plana ¢iktig1 bir diizensizlik dénemi ve kizginlik; (b)
aile iiyelerinin krize uyum saglamanin yeni yollarini kesfettigi bir iyilesme donemi ve
(c) ailenin kendisini krizden onceki islevsellik diizeyinin iistiinde veya altinda yeniden
yapilandirdigi 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 yilmazlhiginda; ailenin uyum saglama becerisi, aile yllmazligmin bir
ozelligi olarak islevsel hale getirilmistir. Ornegin; aileye iliskin olumlu diinya gériisiine
sahip olma, kaynaklar1 harekete gecirme ve problem ¢b6zme becerileri gibi 6zellikler,

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

Kriz/stres gevresinde aile yilmazliginda; zorlayici bir stresin ortasinda bile ailelerin nasil
hayatta kalabilecekleri ve kendilerini nasil yenileyebilecekleri lizerinde durulmaktadir.
Aile yilmazligr kavrami, "giic temelli yaklasimlardan™ filizlenmistir. Ailelerin,
krizle/stresle bas etmesi, bir tiir meydan okumadir. Bu meydan okuma, ailenin yasam
dongiisiindeki iliskisel uyumunu igermektedir. Bu perspektiften aile yilmazliginda
aileler, zarar gérmiis Ogeler olarak goriilmekten ziyade, zorluklarla bas edebilen ve
kendi kendini onarma kapasitesine sahip olan birimlerdir. Bu noktada; aileler ve aile
yilmazlig1 baglamsal bir bigimde, ailenin kendine has biricikliginde, kendi zorluklarina
iliskin 6zellikler ve kaynaklar ile birlikte ele alinir (Walsh, 1996: 265).

Kriz/stres c¢evresinde aile yilmazligi, temelde ii¢ boyutta ele alinmaktadir (Gonen ve

Purutcuglu, 2009: 2). Bu boyutlar:

I. Ailenin karsilastigi olumsuz kosullarin siiresi: Ailenin karsilastigi durum kisa siireli
bir giicliik mii, yoksa temel degisikliklere ve diizenlemelere yol agan bir kriz mi?

Il. Ailenin krizle/giicliikle karsilastigr yasam donemi: Aile, giiclik veya krizle hangi
yasam doneminde karsilagt1?

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 yilmazliigr da aile yilmazligi kavrami agisindan
ele alinmasi gereken bir diger boyuttur. Geleneksel bakis acisina gore "Aile yilmazligi,
aile tliyelerinin bireysel 6zelliklerinin toplamidir." Bunun aksine modern bakis agisinda,
aile tiyelerinin her birinin ailenin yilmazhigina sagladigi katkilar iizerinde durulmaktadir.
Yani, her bir aile {iyesinin aile yilmazligina tek baslarina 6nemli katki saglayabilecekleri
diisiiniilmektedir. Ayrica, aile sistemine has Ozellikler (ortak bir inang ve deger
sistemine sahip olma, ailevi uyum, Kkisilerarasi iletisim, aile 6z saygisi, ailenin mali
durumu, aile tyelerinin strese tepki verebilme yetenekleri, aile tyelerinin liderlik

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

Ailelerin kriz durumunu nasil algiladiklar1 ve bunu nasil anlamlandirdiklar: aile
yilmazlig1 agisindan 6nemli 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 kaliplarint 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 Yilmazlik Modelleri

Zorlayici ve stresli bir kriz durumu ile karsilasan ailelerin, bu kriz ile bas ederken nasil
bir adaptasyon sagladiklari ¢esitli modellerle agiklanmistir. Aile stres modellerinin 6ne
stiriilmesi, aile yilmazligi kavramimin 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 biytik 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 kaynaklarina ve olay1r anlamlandirma gibi 6zelliklerle

iliskilendirilmistir (Nichols, 2013: 6).

ii. Aile Stresinin Ikili ABCX Modeli: McCubbin vd. (1988), ailelerin uzun vadede
karsilastiklar1 kriz durumuna nasil uyum sagladiklarini belirlemek adina Ikili ABCX

modelini geligtirmistir.
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Sekil 6. Aile Stresinin Ikili ABCX Modelil®

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

|
|

Uyum

BAS ETME Saglama

Kaotii
Uyum
Saglama
(xX)

- X_>
v v

Stres Kaynaklarim Algilama (c) ] Algilar (C)

Stres Kaynaklan (a)
Zorlanimlarin
Birikmesi (A)

|
[

-

.

(aA) Stres faktorleri ve zorlammlar: 1k faktor, stres faktorlerinin ve zorlanimlarm
birikmesidir. Bu faktor, ikili ABCX modelinde "aA" olarak adlandirilir. Aile krizlerinin
olusmasi ve bu krizlerin ¢oziilmesi zaman alir. Bu nedenle, aileler genellikle tek bir
stres etkeni ile bas etmekten ziyade, stres ve zorlanimlarin birikimi ile bas etmeye
caligirlar. Bu gereksinimler, bireysel aile {iyelerinden, aile sisteminden ve toplumdan

kaynaklanabilir.

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

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

15 Kaynak i¢gin bkz. McCubbin, H.I., McCubbin, M.A. (1988). Typologies of Resilient Families: Emerging Roles of
Social Class and Ethnicity. Family Relations, 37(3), 247-254.
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Stres, bireylerin aldig1 kronik hastalik tanisindan Kkaynaklanan bakima iliskin
ihtiyaglardan dogar ve hasta bireyin durumu kétiilestikce bu ihtiyaglar artabilir. Dig
goriiniiste ya da fiziksel islevsellikte yasanan bozulma, hasta bireyin bakima bagimlilik
diizeyindeki artis veya ¢ocugun sagliginin ebeveyn tarafindan algilanma diizeyine gore
bu stresin diizeyi degiskenlik gosterebilmektedir. Bu tiirden bir stres, aile i¢i enerjinin
ve kaynaklarin tiiketildigi bir duruma yol acabilir. Ozellikle, "tasiyic1" olmalari

nedeniyle anneler, ¢cocuklarinin durumu sebebiyle sugluluk 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)", "yilmazlik (resilience)" ve "sosyal destek™
tir. Dayaniklilik (hardiness) (Kobasa, 1979; akt. Oncii, 2018: 13); stresi azaltan ve
stresli olaylarla basa ¢ikma becerisini destekleyen bir kisilik ozelligi” 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 gelistirmesi' olarak tanimlanmaktadir.

Dayaniklilik ve yilmazligin, ailenin adaptasyonunu ve g¢esitli engellilik/hastaliklarin
ortaya ¢ikardigi olumsuz durumlarla bag 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
rahatsizlia sahip olan bir aile liyesine bakim vermenin yarattig1 stres ve zorluklarindan
kurtulabilir, hastaligin ortaya ¢ikardigi gereksinimlere etkili bir sekilde uyum
saglayabilirler (Péivi vd., 2009; akt. Chen ve Clark, 2010: 241).

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

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

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

Gravelle (1997) hastalifa uyum ve hastalikla miicadele siirecinde; bakim veren aile
tiyelerinin hastaligin ilerleme siireci igerisinde karsilastiklart giicliikleri siklikla
"yeniden anlamlandirdigin1" ve bu silirecin bir pargasinin da "giigliiklerle 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 faktérler” olarak
tanimlanmaktadir. Bu baglamda sosyal destek de stresli durumlarin bakim verenlerin
fiziksel ve zihinsel saglig1 tizerindeki olumsuz etkisini degistirebilir. Aile iiyelerinin
birbirine yakinlagmasi, manevi gii¢, yeni zorluklarla yiizlesmek i¢in 6z farkindalik
diizeyinin, giiclin, glivenin ve cesaretin artmasi, sosyal destegin birer pargasi olarak ele

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

Aile i¢i kaynaklarin yani sira; istihdam ve dis destek gibi aile dis1 kaynaklarin da bakim
veren aile tiyelerinin 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; baslangictaki stres etkenin, birikimli zorlanimlarin, eski ve yeni
kaynaklarin yan sira ailenin yeniden dengelenmesine neyin yardime1 olabilecegine dair
degerlendirmeleri de igerir. Aile, karsilastiklar1 kriz durumunu biiylime ve gelisme i¢in
bir firsat olarak gorerek krizlerden yeni anlamlar ¢ikarabilir. Bu durum ailenin krizle

bas etmesine ve uyum saglamasina yardime1 olabilir.

(xX) Uyum Saglama: Aile uyumu, ABCX Modeli'ndeki anahtar kavram olarak kabul
edilmektedir. Kriz sonras1 uyumun amaci; 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



54

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
sagladiklarin1 ortaya koymaktir. Model, Ekolojik Yaklasim't temel alan bes varsayima
dayanmaktadir (McCubbin ve McCubbin, 1996):

1. Aileler, aile yasam dongiisii i¢inde gligliik ve streslerle karsilasabilir.

2. Aileler, beklenen (gelisimsel) veya beklenmeyen (durumsal) krizler karsisinda
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 asamasi,
aileyi etkileyen ve sekillendiren farkli degiskenlerden olusur. Aile, uyarlanma
asamasinda, stres yaratan durumu anlamlandirmaya ¢alisir ve yerlesik isleyis kaliplarina
gore tepkiler iiretir. Ancak bu asamada aile, karsilastig1 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 Yilmazlik Modeli: Uyarlanma Asamas1*®
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Zorlanimlarmin birikmesi sonucu aile daha kirilgan bir hale gelebilmektedir. Ailenin
kirilganlik derecesi diisiik veya yiiksek olabilir. Kirilganlik (V), aile igerisindeki
gereksinimlerin birikimiyle ve ailenin yasam dongiisiindeki evresiyle iliskili normal
streslere ve gereksinimlere baglidir. Aile, bir stres kaynag: (4) ile karsilastifinda, bu
durum ailenin kirillganligin1 etkiler. Stresin aile {izerindeki etkisi kismen stres
kaynaginin siddeti ile belirlenir. Stres kaynagmm siddeti; ailenin dengesini,

islevselligini ve kaynaklarmi ne derecede tehlike altina soktugu ile iligkilidir
(McCubbin vd., 2001).

Buna kargin, ailenin kirllganlig1 (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 (Cozme ve Bas

16 Kaynak i¢in bkz. McCubbin, H.I., 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 icin baski yaratan bir durumdur. Bu durum, ailenin stresi
yonetemeyecek hale gelmesi ve dengesizligi negatif bakis acisiyla algilamasi ile
sonuclanabilecegi gibi, durumun pozitif olarak goriiliip buna kars1 bir meydan okuma
ile sonuglanabilir. Bu baglamda; uyarlanma asamasi, aile modelinin siirdiiriilmesine
atifta bulunan fyi Uyarlanma (Bonadjustment) ile aile i¢i krize yol acan ve ailenin
isleyis bi¢iminin negatif bir yonde degismesini ifade eden Kotii Uyarlanma
(Maladjustment) arasinda gidip gelen bir siireg¢ olarak ele alinmaktadir (McCubbin ve
Patterson, 1983).

Modelin ikinci asamas1 uyumdur. Ailenin, karsilastig1 kriz karsisinda kokli farkliliklar
yarattig1 asama, uyum asamasidir. Bu asamada aile, yeni fonksiyon kaliplar1 (TT) ve
¢Oziim yollart gelistirir. Yeni bas etme yontemleri igerisinde aile; bireysel, ailesel ve
toplumsal kaynaklara yonelir. Bu siirecte, ailenin aile igerisinde 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 icerisinde bulunmakta, buna bagli olarak da aile, sosyal diizlemde topluma kars1
sorumluluklarini yerine getirebilmektedir. Bunun ger¢eklesemedigi durumlarda ise; aile,
talepleri (istekleri veya gereksinimleri) arasinda denge kurmaya yonelmektedir

(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 Olgeginin Miicadelecilik-Meydan Okuma,
Ozyetkinlik, Yasama Baglilik ve Kontrol olmak iizere dort alt boyutu bulunmaktadir.
Bu alandaki literatiir acisindan bir inceleme yapildiginda; gerceklestirilen birkag
calismada (Kaner ve Bayrakli, 2009; Kaner vd., 2011) yilmazligin tek basina bir dlgiit
olarak ele alindigi, 6l¢egin alt boyutlarima odaklanilmadigi saptanmistir. Bunun yani
sira, Olgegin alt boyutlarini irdeleyen arastirma sayisinin da olduk¢a smirli oldugu
goriilebilmektedir. Yine de sinirli sayidaki benzer ¢alismalardan elde edilen verilerin

6lcegin alt boyutlar1 agisindan irdelenmesinin bir ¢ergeve 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 giinliik yasamin dongiisii icerisinde her zaman
karsilasilabilecek bir olgu, giindelik yasamin bir parcast olarak ele alinabilmektedir.
Miicadelecilik; olumsuz, yikici bir 6ge olarak algilanmasindan ziyade, bireylerin yasam
siireci igerisindeki degisimlere uyum saglayabilmesi, olumsuz durumlar1 kendisi
acisindan olumlu bir olguya cevirebilmesidir. Miicadelecilik- Meydan Okuma ayni
zamanda, problem ¢dzme becerisi gelismis, yeniliklere agik, iyimser, azimli ve kararl

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

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

tiyelerinin Miicadelecilik-Meydan Okuma alt boyutunu etkileyen bir faktordiir.

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

acisindan normal gelisim gosteren ¢ocuklara 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 performansi elde
edebilmek icin yapmast gereken isleri gerceklestirip gerceklestiremeyecegi ile ilgili
kendi 0z yetenegine olan inanci”dwr. Bu inang, bireylerin amagclarmi
gerceklestirebilmelerinde aktif ¢aba sarf etmelerini, karsilastiklart zorluklara ragmen
devam etmelerini, engellere direng gostermelerini ve yasamlarimi etkileyen durumlari

kontrol altinda tutmalarini saglayan duygulari ve diisiinceleri desteklemektedir.

Tipki Miicadelecilik-Meydan Okuma alt boyutunda sozii edildigi gibi engelli veya
kronik hastaligr 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 bi¢cimde

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

Yasama Baglilik en temelde; "yasama olumlu bakisi ve olumlu katilim:" ifade
etmektedir (Kaner ve Bayrakli, 2010: 56). Yasam siireci igerisinde pek ¢ok gelisimsel
kriz ve gorev ile karsilasan bireylerin bu giicliikler ile bas edebilmeleri giiglii bir yasama
baglilik gerektirebilmektedir. Hatta Oyle ki, daha genis bir perspektiften bakilacak
olursa, yasama baglilik yalnizca hayatin degisen dinamigi igerisindeki siradan bir durum
olmaktan c¢ikip yasamda farkliliklar yaratma boyutuna da kavusabilmektedir. Bu
baglamda ele alinabilecek yasami anlamlandirma (hatta krizlerden sonra yasanmi
yeniden anlamlandirma) siireci, bireylerin yasayabilecekleri psikolojik sorunlardan
koruyucu bir islev de gorebilmekte, bunun yani sira olumlu duygularin olusmasina 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

karsilikli bir iligki igerisindedir.
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2.3.5.4. Kontrol

Kontrol; bireyin yasam siireci igerisinde karsilastigi giigliikklerle miicadele etmesi,
sonuglarmi1  ¢aresizce kabullenmek yerine, ortaya ¢ikan olumsuz durumu
degistirebilecegine inanmasidir. Yilmazlik kavraminin kontrol alt boyutu, hayattaki
olaylarda kisinin kontrolii elinde tutmasi, gii¢siizliigii kabullenmemesi ve ortaya ¢tkan
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 Hastasi Bireye Bakim Veren Aile Uyeleri A¢isindan Yilmazhk
A. Tani Oncesi ve Tani Sirasindaki Durum

Bakim veren aile iiyelerinin yilmazligi acisindan (heniiz bakim Siireci igerisine
girmeden Once) ele alinmasi gereken ilk nokta, aile liyesinin DMD tanis1 almasi ile
ilgilidir. Pek cok aile, aile tiyelerinden birinin DMD tanis1 almasindan 6nceki stirecte;
yiirimeye ge¢ baslama, parmak ucunda yiirime, sik diisme, merdiven ¢ikmada sorun
yasama, hafif efordan sonra yorulma, el destegiyle yerden kalkma (Gower Manevrasi)
gibi atipik fiziksel belirtiler ve davraniglar tanimlayabilmekte ve bu belirtilerin yarattigi

endise icerisinde hekime basvurabilmektedir.

DMD tanis1 almak, taniy1 alan birey ve ailesi i¢in zorlu bir siirectir. Taniya verilen en
yaygin tepkiler, yas siirecinin gesitli asamalarini icermektedir. ilk tepkilerden biri
"inkar"dir. Bu siiregte inkar, hizli bir bigimde "6fke"ye donebilmektedir. Ofke, yas ve
kaybetme duygusundan kaynak bulan yogun bir duygudur. Bir baska tepki de
"korku"dur. Ozellikle ebeveynler, gelecegin DMD tanisi alan aile iiyeleri icin
beraberinde getirebileceklerinden korkar ve genellikle de olasi en kotii senaryoyu
zihinlerinde canlandirirlar. Sugluluk da benzer sekilde, verilen yaygin tepkilerden
biridir. Sugluluktan sonra; kafa karisikligi, giigsiizliik, hayal kirikligi ve DMD tanisin
"reddetme" gibi durumlar ortaya c¢ikabilir. Bu tepkiler, ezici bir sok ve yas siirecinin
evrensel parcalaridir. Ote yandan, hastalik tanismin saglik personeli tarafindan aileye

iletilme sekli de hastalik tanisina verilen tepkileri etkileyebilmektedir. Saglik
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personelince tan1 esnasinda aile iiyelerine verilebilecek olasi bir "Higbir sey yapilamaz,
Olecek, en fazla yirmi yasina kadar yasar vb." igerikli mesajlar, aile liyeleri tarafindan
"yararsiz" olarak algilanmaktadir. Ayrica, bu tiir s6ylemler, 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 yilmazligini etkileyebilecek ilk

adimdir (Webb, 2005: 390).

B. Tanidan Sonraki (Bakim Siirecleriyle ilgili) Durum

DMD'li bir bireye bakim vermenin, "kisalmig 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 tiyelerinin yilmazhigini etkileyebilecek potansiyel
faktorler sunlardir (Glover vd., 2020):

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

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

b. Bag Etme Becerileri: DMD agisindan bakim verme, duygusal bakim deneyimini de
icermektedir. Ayrica, bas etme becerilerinin duygusal uyumun saglanmasi konusunda
kolaylastirict oldugunu savunan g¢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. Bag 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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olacagin 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. Aymi boyutta yeni bir karsilastirma yapma: Bu strateji, bakim silirecinin bazi ortak
yonlerine odaklanmay1 ve bu yonde bir yansitma yapmayi igermektedir. Ornegin; DMD
hastasina bakim siirecinde ayni zorluklarla karsilasildigini, bakimin herkes i¢in zorlu bir
siire¢ oldugunu vurgulamak.

ii. Farkli boyutta karsilagtirma arayisi: Bu strateji, bakim alan DMD'li bireyin hastaligi
disinda farkli bir 6zelligine odaklanarak bas etmeyi igermektedir. Ornegin; DMD
hastas1 bir bireyin hareket kabiliyetinde kotillesme goriildiigiinde, onun diger
ozelliklerine (zeki olmas1 vb. gibi) odaklanilmasi bu tiirden bir bas etme stratejisidir. Bu
strateji, aile tiyeleri a¢isindan olumsuzluklarla bas etmenin ve pozitif kalmanin bir yolu
olarak da goriilebilmektedir.

iii. Yeni hedefler se¢me: Bu strateji, olumlu bir etki yaratmak igin karsilagtirilacak yeni
bir hedefin segilmesini icermektedir. DMD hastasina bakim veren pek ¢ok aile iiyesi,
diger birgok ailenin egitsel ve davranigsal yonden eksiklige sahip oldugunu diistindiigii
halde kendinin bu yoénlerden bir sikinti yasamayaca@ini ifade etmesi bu bag etme
stratejisine ornek olarak verilebilmektedir.

iv. Sosyal karsilastirmalardan kaginma: DMD hastasina bakim veren aile tiyeleri, diger
aile bakim verenleri ile kurduklari temasi 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 iiyeleri agisindan; anne ve babalar farkli bas
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 'min kardesler tizerindeki etkisini inceleyen
aragtirmalar (Read vd., 2010; Read vd., 2011) da mevcuttur. Aileler, problem ¢ézme ve
zorlayic1 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. Karsilagtirma Yapmanin Rolii: Bakim veren aile liyeleri, hastalik ve bas etme
stratejileri agisindan karsilastirma yapabilmektedirler; ayrica, benzer durumdaki aileler
ile konusmak ve DMD ile iyi bir sekilde bas edebilen bireylerle tanismak olumlu bir
bakis acis1 yaratabilmektedir (Pozitif Yukar: Yonlii Karsilastirma). Bir diger yandan,
bakim verenler, kendi durumlarindan daha kot bir durumda oldugunu diistindiikleri
DMD'li bireyler ile de karsilastirma yapabilmektedirler. Bu karsilagtirma, kendi
hastalarinin diisiindiiklerinden daha iyi durumda oldugunu diistinmeleri gibi olumlu bir
etkiye yol agmaktadir (Pozitif Asag: Yonlii Karsilastirma). Aile iiyelerinin yaptig1r bu
karsilagtirmalar her zaman olumlu bir etkiye yol agmayabilir. Bakim verenler, kendileri
ve daha iyi durumda olduklarini gordiikleri kisi arasindaki boslugu kapatamayacaklarina
inandiklarinda (ayni sansa, olanaklara vb. sahip olmadiklarin1 diisiindiiklerinde)
(Negatif Yukar: Yonlii Karsilastirma) veya kendi gelecekleriyle ilgili durumu hayal
ettiklerinde olumsuz duygular yasayabilmektedirler (Negatif Asagi Yonlii Karsilagstirma)
(Hodges ve Dibb, 2010: 485). Tablo 1.'de ailelerin benzer durumdaki ailelerle yaptiklari

karsilastirmalara iliskin 6rnekler sunulmaktadir.

Tablo 1. Karsilastirma Yapmanin Rolii Diyalog Ornekleri'®

POZITIiF NEGATIF

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

basarabiliriz.” fazlasina sahip olmak daha iyi olmaz miydi?"
YONLU

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

fazlasini sunabilseydik."

ASAGI "Bu durumun, tanrmmn  bir lLitfu “Baskalar: ile karsilastirdiginizda bunun asla

oldugunu diisiiniiyorum." basiniza gelmeyecegini diisiinseniz de, bir giin

YONLU

onunla yiizleseceginizi biliyorsunuz, ancak

"Daha kétii durumda olan insanlar var." . : . ..
yiizlesmek istemiyorsunuz.

18 Kaynak igin 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.
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f. Destek Mekanizmalarinin Rolii: Sosyal kaynaklarin, yiike kars1 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).

9. Destek Mekanizmalarina Evisimde Toplumsal Cinsiyetin Rolii: Sosyal destek
mekanizmalarina gereksinim agisindan anne ve babalar arasinda farkliliklar oldugunu
ileri stiren bir calismada (Tomiak vd., 2007); anneler i¢in sosyal destek almanin,
oglunun durumuyla bas edebilmede onemli bir ara¢ oldugu savunulmaktadir. Ayrica,
destek arayabilme, diger arkadaslarla ve aile iiyeleriyle konusabilmenin de buna dahil
oldugu ortaya koyulmaktadir. Ancak; genellikle, bakima iligkin gorevler kadinlarin bir
sorumlulugu olarak algilanmakta ve benimsenmektedir. Annelerin ogullarina bakim
verme sebebiyle birincil bakim veren roliinii benimsemelerinin, toplumdan ve sosyal
destek mekanizmalarindan uzaklagsmalarina yol acabilecegi; bunun aksine, babalarin
"eve ekmek getiren" ve istthdami 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 one
stiriilmektedir. Hastaligin erken asamalarinda, aile bakim verenleri "durumun normal bir
sekilde ilerledigi" duygusunu siirdiirmek i¢in, benzer siiregleri yasayan aileler ile temas
kurmaktan ve ileride ortaya ¢ikabilecek durumlarla yiizlesmekten kaginabilir (Hodges
ve Dibb, 2010). Aile iiyeleri, durumu kabullendikce 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 sagligini, psikososyal
uyumunu, is hayatindaki ve toplumsal g¢evreyle olan iliskilerini 6nemli derecede
etkilemektedir. Hastalik ve hastaligin ilerleyici stirecinde DMD tanis1 alan bireyler ve
aileleri; fiziksel, duygusal, psikososyal ve ekonomik (mali) giicliiklerle kars1 karsiya
kalmaktadir. Hastaliga iliskin gii¢liiklerin, aile tyelerine yansimasi bakim veren

tizerindeki bakim yiikiiniin artmasina yol agmaktadir (Y1ldirim, 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 tiyeleri agisindan yogun bir bakim yiikii
yaratmaktadir. Uzun siireli bakimda DMD'ye iliskin aile iiyelerinin 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 iligkin sosyal hizmet miidahaleleri, fiziksel veya zihinsel hastalik
veya engelliligin birey ve bakim veren aile tiyeleri lizerindeki sosyal ve duygusal
etkisinin yani sira; fiziksel ve sosyal islevselligin korunmasi ve gelistirilmesi, fiziksel ve
ruhsal saglikla iliskili optimal yasam kalitesinin desteklenmesi ve siirdiiriilmesi,
maksimum fayda saglamak icin gerekli kosullarin tesvik edilmesi gibi gesitli kilit
alanlara odaklanir (NASW, 2003:9).

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

degerlendirmesi ve miidahalesinin yeri gdsterilmektedir.
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Sekil 9. DMD'nin interdisipliner Yonetimi Igerisinde Psikososyal Yénetim*®

Tamlama

Kortikosteroid

Kullanim

Konusma,
Yutma,
Beslenme

Yonetimi

Psikososyal

Rehabilitasyon

Yonetimi

Klinik Bakim Koordinasyonu

Ortopedik
Aile Yonetim
DMD'LI
BIiREY
Kardiyak
Yonetim
Pulmoner
Yonetim

Yonetim

DEGERLENDIRME:

Degerlendirme, bes boyutu igerir:
Duygusal Uyum ve Bas Etme: Duygusal
durumun kisa bir sekilde taranmasidir.
Norobilissel Degerlendirme: Okul dncesi
kapsamli gelisimsel ve noropsikolojik
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 Oriintiileri veya sosyal
islevsellikte eksiklikler oldugundan

siiphelenilen DMD'li bireyler igin tarama
yapilmasini igerir.

Sosyal Hizmet Degerlendirmesi: Bakim
verenlerin ve ailenin bir sosyal hizmet

uzmani tarafindan degerlendirmesidir.

MUDAHALE: Miidahale, bes boyutu igerir:

Psikoterapi: Ebeveyn yonetimi egitimi; davranislari digsallagtirmak igin
Onerilir. Bireysel terapi; davraniglarin igsellestirilmesi i¢in onerilir. Grup
terapisi; sosyal beceri eksiklikleri icin onerilir. Aile terapisi; uyum ve bas
etme zorluklar1 ve ebeveyn-gocuk ¢atigsmasi igin 6nerilir. Uygulamali davranis
analizi; otizmle ilgili belirli davranislar igin onerilir.

Etkilesim Miidahaleleri:  Okul
farkindaliginin ve bilgisinin artirilmasi; DMD hakkinda akran egitimi, sosyal

Sosyal personeli arasinda DMD
beceri egitimi; spor, yaz kamplari, genglik programlari; sanat terapileri ve
hidroterapi, hastanin bagimsizligini tesvik etme ve 6z 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 sagligi 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 (agr1 yonetimine uygundur,
duygusal/tinsel destegi ve tibbi kararlar i¢in yardim ve rehberligi igerir.);

Hospis bakimi yasami son donemindeki hastalar i¢in uygundur.

19 Bu sekil su kaynaktan uyarlanmistir: 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 icerinde gorev alan sosyal hizmet uzmanlari, gerek hastanin tani
ve hastalikla iligkili psikososyal uyumu noktasinda; gerekse ailenin bakim ytikii ile bag
etmesinde aktif role sahiptirler. Bu noktada; Amerikan Sosyal Hizmet Uzmanlar1 Birligi
(NASW)'nin belirledigi standartlar (NASW, 2016: 21), saglik bakim sistemi alaninda
sosyal hizmet uzmanlarinin 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 anlagilmasini,
biyopsikososyal-tinsel degerlendirmenin yapilmasini, krize miidahale yaklasiminin ve
giicler perspektifinin kullanimini, sosyal hizmet miidahalesinin tiim yonlerinde hasta ve
ailesinin ~ katilmmi  saglamayi, vaka yoOnetiminin/bakim  yonetiminin/bakim
koordinasyonunun saglanmasini, miiracaat¢inin bakim planimna uyum ve bagliliginin
saglanmasini, agri yonetimi de dahil palyatif bakimi, hospis ve yasam sonu bakimi,
ilgili politikalarin, uygunluk sartlarinin ve mali/yasal konularin anlasilmasi da dahil
olmak iizere miiracaat¢ilara ve ailelerine Yyardimci olmak icin kaynaklara erigimin
kolaylastirilmasi, miiracaatgilarin ve ailelerin karar alma siireclerini ve yasam kalitesini
tesvik etmek i¢in 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
thtiyaclarini igermektedir. Tim bu rol ve sorumluluklar; DMD hastasina bakim veren
aile iiyelerinin bakim yiiklerinin tanimlanmasi ve bu yiikiin azaltilmasina yonelik sosyal

hizmet miidahaleleri ile entegre bir ¢cergeve sunar.

Sosyal hizmet meslegi en temelde; sosyal islevsellikte bozulmaya yol acan bireysel-
toplumsal problemler ve gereksinimler ile bireysel ve sosyal niteliklerin etkilesiminden
ortaya ¢ikan problem ve gereksinimler ile ilgilenir. Bu baglamda, genelci sosyal hizmet,
ortaya ¢ikan bu problemlerin giderilmesi, gereksinimlere uygun kaynaklarin
olusturulmas1 noktasinda biitlinciil ve eklektik bir yaklasim sunar. Bu yaklasimda,
sosyal hizmet uzmani mikrodan makroya kadar kadar her diizeyden miiracaatci ile
birlikte planli degisim siirecinin bir pargasi olur, sosyal hizmet uygulamasinin her
boyutuna aktif olarak katilir ve bu boyutlari 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 agisinin temel alinmasi ve mikro/mezzo/makro odakta bir
analiz yapilmas1 6nemlidir. Sekil 10.'da mikro-mezzo ve makro diizeyde sosyal hizmet

uygulamasina yer verilmektedir.

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

SOSYAL HIiZMET UYGULAMASI

/

A. Mikro- Mezzo Diizeyde
Sosyal Hizmet Uygulamasi

1. DEGERLENDIRME:

a. Biyopsikososyal-Tinsel Degerlendirme

b. Thtiyaglarin ve Bas Etme Mekanizmalarmin
Degerlendirilmesi

c. Aileye Iliskin Giiglerin ve Sinirhliklarin

Degerlendirilmesi
2. PLANLAMA
3. UYGULAMA:

a. Krize Miidahale Yaklagiminin Kullanimi
b. Giigler Perspektifinin Kullanimi

. Bakim Yonetimi ve Bakim
Koordinasyonunun Saglanmast

d. Aile Terapisi Tekniklerinin Kullanimi

e. Palyatif Bakim

f. Hospis ve Yasam Sonu Bakim

4. SON DEGERLENDIRME

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

Hizmet Uzmaninin Rol ve Islevleri

T~

B. Makro Diizeyde Sosyal Hizmet
Uygulamasi

1. SOSYAL POLITiKA VE TOPLUMSAL
CINSIYET BAGLAMI:

a. Bakim-aile 6zdesiminden kurtulmak ve
6zel olan1 sosyal politikaya tasimak

b. Evde bakimi destekleyici politikalarin
kadinlarin istihdamina etkisinin tartigilmasi
c. Kadmlarin ticretsiz bakim temelli
etkinliklere ayirdiklart zamanin belirlenerek
sosyal politikaya aktarilmas1

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

Il. Makro Diizeyde Toplumsal Dinamiklerle
Calisan Sosyal Hizmet Uzmanmin 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 iiyelerine yonelik mikro diizeydeki uygulamalar,
hasta birey ve ailesinin katilimiyla gergeklestirilecek 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, ¢evresel, davranigsal ve tinsel yonlerin yani sira hastaligi ortaya
cikaran biyolojik etkenler ile cevresel etkenleri biitlinclil bir bicimde ele alir.
Degerlendirme, sosyal hizmet uzmaninin; DMD'li bireyleri ve onlara bakim veren aile
tiyelerini anlamanin ve kabul etmenin bir 6n kosuludur. Bu nedenle, degisen bakim
sartlar1 icerisinde degerlendirmenin siirekliliginin saglanmasi, sosyal hizmet
uygulamasinin etkinliginin saglanmasinda 6nemlidir. Ayrica; DMD tanisinin aile
tiyeleri agisindan durumsal bir sok ve kriz durumu yaratabileceginin farkinda olunarak,
acil problem ¢0ziimiine yonelik krize miidahale yaklasiminin uzman tarafindan
bilinmesi ve bu alanda yetkinlik saglanmasi, saglikli bir degerlendirme siirecine zemin

hazirlayacaktir (Aydogdu vd., 2012: 92).

b. Thtiyaclarin ve Bas Etme Mekanizmalarinin Degerlendirilmesi: DMD hastasina
bakim veren ailenin bakim verme yiikiiniin azaltilmasi yolunda gergeklestirilecek
dogrudan sosyal hizmet miidahalesinde dncelikli 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 bag etme diizeylerinin de degerlendirilmesi dnemlidir. Bununla birlikte; sosyal
hizmet uzman 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 Simirhliklarin Degerlendirilmesi: Aileye ve aile
tiyelerine iliskin giligler, bas etme, motivasyon, degisim kapasaitesi ve siurliliklarin
ortaya konmasidir (Duyan, 2003: 52). DMD'li bireylerin ve ailelerin her yasam
doneminde farkli gii¢ ve siirlikliklara sahip olabilecegi géz 6niinde bulundurularak
degerlendirmenin  gelisimsel donemlere uygun bigcimde 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

verilmigtir.



Tablo 2. Gelisimsel Dénemlere Gére DMD'li Bireyler ve

Acidan Degerlendirilmesi ?

0

Cocukluk

Tannm ilk yilinda temel bir degerlendirme
yapilmasi diigiinilmelidir.

Sosyal veya duygusal kaygilar ya da biligsel
gecikmeler oldugunda gelisimsel (<4 yas) veya
néropsikolojik degerlendirme (>5 yas) saglaym.

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

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
degerlendirmek  igin  yetiskinlige  gegiste
néropsikolojik degerlendirme saglayin
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Ailelerinin Psikososyal

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

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

saglayin.

DEGERLENDIRMELER

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

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

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; o gretmenleri, 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.

MUDAHALELER

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.

2 Bu kaynak, Tiirkgelestirilerek kullanilmustir. 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

GELISIiM
DONEMI

COCUKLUK

ERGENLIK

YETISKINLIK

SOSYAL HiZMET DEGERLENDIRME VE MUDAHALESi%

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 aglarma erigimi olan; DMD ile ilgili
bir anlayiga ve / veya deneyime sahip olan profesyoneldir.

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

gore siireklilik arz etmelidir.

Hastaligin Oz Yénetimi: Tani, ilaglar ve hastaligin tibbi yonetimi konusunda gelisimsel

olarak uygun farkindalik

Ailenin ve c¢ocugun ihtiyaglarinin degerlendirilmesi; fiziksel degisimleri (ekipman
ihtiyaglari), sosyal ihtiyaglar1 (sosyal izolasyon veya toplum katilimi), duygusal ihtiyaglari
(depresyon, kaygi ve yalnizlik) ve gelisimsel olarak uygun konular1 (bagimsizlik, karar

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

Topluluk ve aile katilimi, akran faaliyetleri, bagimsizlik, hasta savunuculuk gruplarmnin
kullanim tesvik edilmelidir.

Hastanin 6z-savunuculugu ve bagimsizligi tesvik edilmelidir.

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

kolaylastiric1 olunmalidir.

Hastahigim Oz Yonetimi: Tan, ilaglar, tibbi bakim ve yénetim, yardimci cihazlar hakkinda

farkindalik; tibbi bakim ve yonetim i¢in tam sorumluluk

21 Bu tablo su kaynaktan gorsellestirilmistir: 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 kopri islevi
saglar (Duyan, 2003: 52). Planlama siireci; ailenin probleminin &nceliklerinin
belirlendigi, problemlerinin gereksinimlere ¢evrildigi ve gereksinimlere yoOnelik
miidahalelerin degerlendirilerek amag¢ ve hedeflerin olusturuldugu bir siirectir (Aktas,
2004: 9). DMD hastast bireye bakim veren aile iiyelerinin bakim yiiklerinin
azaltilmasina yonelik yapilacak planlamada; ailelerin tani, tedavi, bakim vb. gibi
siireclerde karsilastiklar1 fiziksel, ¢evresel, ekonomik ve psikososyal engel ve
glicliiklerin asilmasina yonelik hedef ve amaglar belirlenmelidir (Selcik ve Giizel, 2016:

465).

3. UYGULAMA: Her ailenin yapist ve isleyisi birbirinden farklidir. Dolayisiyla; her
ailenin karsilastiklar1 giicliiklerin giderilmesi veya problemin ¢dziilmesinde de farkli
yaklasim ve teknikler kullanilmasi gerekebilir. Uygulamada, aile biriminin ve teker
teker tiim aile iiyelerinin biricikliginin g6z Oniine alinmast ve uygulamaya
bireyin/ailenin bulundugu yerden baslanilmasi 6nemlidir. Ayrica; ailenin karsilastigi
giicliik ve problemin niteligi de gerceklestirilecek olan miidahalelerde dnemli bir rol

oynamaktadir (Duyan, 2003: 55).

a. Krize Miidahale Yaklasiminin Kullammmi: DMD tanis1 almak, aile krizinin ortaya
cikmasina isaret eder. Duchenne muskiiler distrofi, tiim aile {izerinde bir stresor olarak
islev gorebilir ve bir ailenin dinamiklerini etkileyebilir (Cadman vd., 1991). Engelli bir
cocugun tam almasini izleyen kriz aileyi bir¢ok diizeyde etkilemektedir. Davranis
diizeyinde, ailenin engelli ¢cocuga derhal bakim saglamasi, tedaviye ulagimi ayarlamasi,
ailenin Onceki diizenini degistirmesi ve yeni finansal ihtiyaglar1 karsilamasi anlamina
gelebilir. Duyussal diizeyde, aile iiyeleri keder, 6fke, sugluluk, caresizlik ve tecrit
duygulan ile yiizlesmeye baslar. Fiziksel veya duyusal diizeyde, kriz deneyiminin
yarattig1 stresin bir sonucu olarak somatik semptomlar ortaya cikabilir. Kisilerarasi
diizeyde; aile, stigmatize edilme, ya da izole olmas1 hissi yasayabilir. Bilissel diizeyde,
ailenin hastalikla ilgili teknik bilgileri 6ziimsemesi ve taninin belirlenmis degerler ve
beklentiler iizerindeki etkisine odaklanmasi beklenir. Kisacasi; DMD tanisi tiim ailesel
siirecleri derinden etkiler. Parad ve Caplan'a gore (1960); cocugunun hastalik tanisi
almas1 gibi stresli bir olay aile i¢cin yakin gelecekte ¢oziilemeyen ve aile liyelerinin

yasam hedefleri i¢in bir tehdit veya tehlike olarak algilanan bir problem yaratir. Bu
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problem, geleneksel problem ¢ozme yontemlerinin Gtesinde oldugu i¢in ailenin
psikolojik kaynaklarini agir1 derecede zorlamaktadir. Kriz déneminde gerginlik bir
zirveye ulasir ve sonra diiser. Fiziksel ve duygusal deneyimler, hastanin
kaybedilmesinden korkma, aile igerisindeki rollerin degismesi veya yeniden
diizenlenmesi ve ekonomik giicliikler beraberinde gelir. Bu noktada; ¢ocugu DMD
tanis1 almig aile iiyeleri ile ¢alisirken krizin iyi bir sekilde degerlendirilmesi ve krize

miidahale yaklasiminin benimsenmesi olduk¢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 yaklasimi; krizin dogasimnin anlasilmasina
dayandirilmasi gereken belirli beceri ve teknikler sunan bir ¢er¢evedir. Ancak; "gevresi
icinde birey" baglamindan kopuk, yalnizca krize odakli bir miidahale, hastanin ve aile
tiyelerinin kendine has 6zelliklerinin goz ardi edilmesine yol agarak, ailelere 6zgii giig
ve kaynaklarin sosyal hizmet uzmanlarinca anlagilmasinin oOniinde bir engel
olusturabilir. Bu durum da sosyal hizmetin "miiracaat¢inin biricikligi" ile olan iliskisine
ters diisebilir. Nitekim Lietz (2006) de sosyal hizmetin tarihsel siirecinde de bdyle bir

durumun ortaya ¢iktigini su sekilde ifade etmektedir:

"Tarihsel a¢idan 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
kosullarmin ya da durumlarin tizerinde daha fazla durdular. Medikal modelin baskin olarak 6n plana
ciktigt gecmisin bu donemlerinde, ailelerle sosyal hizmet uygulamalarinin odagi "riskin"
azaltilmasiydi. Yalnizca sorunlarin azaltilmasma odaklanmak, sosyal hizmet uzmanlarinin olumlu
ozellikleri ve etkilesimleri belirleme ve gelistirme gibi ailelere miidahale etmesi gereken birgok firsati
sinirlamaktaydi (Barnard, 1994; Blundo, 2001; Saleebey, 1992, 1996, 2002; Weick, 1992). Ayrica;
yalnizca problemleri gormeye egilmis bir bakis agisi, insanlarin hayatlarinda zorluklarla
karsilastiklarinda bu giicliiklerden "gii¢lenerek ¢ikabilmeleri" ve bu gliglenerek ¢ikabilme durumunu
nasil sagladiklarina yonelik giiclenme yollarini géz ardi edebilmekteydi (McMillen, 1999). Bu
noktada, ailelerin kendine has 6zellikleri ve gii¢lii yanlar1 bir nevi taninmamaktaydi. Gii¢lii yanlarin
taninmamasi, sosyal hizmet uzmaninin bir ailenin tim deneyimlerini kabul etmesinin oniindeki en

biiyiik engel olarak durmaktaydi."

Lietz (2006)'in ifadelerindeki en 6nemli nokta, "giigliiklerden giiglenerek ¢ikabilme"
olarak ifade ettigi krizin tistesinden gelebilme durumudur. Bu, krizin her bireyde veya

her ailede ayn1 yikici sonuca yol agmayacag tezi ile ilgilidir. insanlar kriz durumuna
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birgok farkli sekilde tepki verebilir. Kriz sadece disa vurulan duygusal tepkilerle
bagdastiritlmamalidir. Bazi 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 i¢in olumlu
bir girisim olarak yeniden sekillendirilebilir. Yani bir kriz durumu, degisim ve gelisim
icin bir firsat saglayabilir. Beckett vd. (2006)'e gore bu durum, "frtilin kelebege

doniigiimii' metaforu ile agiklanmaktadir.

b. Gii¢ler Perspektifinin Kullammm: 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 ¢evresindeki olumlu gii¢ odaklariyla ilgilenir. Ayrica, Giigler Perspektifi'nde
miiracaat¢inin bulundugu yerden baslanmasi 6nemlidir. Gligler Perspektifi; bireyler ya
da aileler ortaya koymasalar dahi, onlarin kendine ozgli giic ve kapasitelerinin
olduguna, insanlarin ortaya koyduklart olumlu yeterliliklerinin takdir edilmesi
gerektigine, yeni beceri ve glic odaklarinin insa edilebilmesi i¢in miiracaatginin,
miidahalenin  tim  yoOnlerine katiliminin  saglanmasina, miiracaatginin  self-
determinasyonuna ve "tanidan" ziyade "degerlendirme"ye odaklanan bir yaklagimdir
(Sahin, 2001). Bu noktada; DMD'li bireyler ve aile iiyeleri ile calisirken gii¢c insa
etmenin, krizlere iliskin riskleri azaltmaktan daha stratejik bir miidahale oldugu

diistiniilmektedir (Lietz, 2006).

c¢. Bakim Yonetimi ve Bakim Koordinasyonunun Saglanmasi: Sosyal hizmet
uzmanlart; bakim yonetimi yoluyla, DMD'li birey ve ailesinin ihtiyaglarina yardimect
olur ve bu ihtiyaglarin kargilanmasinda birey ve ailenin 6z kaynaklarini ve toplum
kaynaklarimi 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 yardimet olur (Payne, 1995: 1).

d. Aile Terapisi Tekniklerinin Kullanimi: 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 siirlandiran hastaliga iliskin giigliiklerle
kars1 karsiya kalan hasta ve ailelerinin yasam kalitesini artirmay1 hedefleyen bir
yaklagimdir. Palyatif bakim, hastaliktan veya tedavi yontemlerinden kaynaklanan
glicliikleri ortadan kaldirmayi, hasta ve ¢evresinin yasam kalitesini arttirmay1 amaglar.
Tanis1 yeni konmus, tedavisi devam eden ve yasam sonu donemde olan hastalara
uygulanabilen palyatif bakim; agrinin yam sira, fiziksel, ruhsal ve psikososyal
giicliiklerin 6nlenmesini saglar (Sarug, 2013: 193). Ozellikle, ergenlik/geng
yetiskinlikten, yetiskinlik donemine gegis evresinde DMD'li birey ve ailesinin palyatif

bakim hakkinda bilgilendirilmesi énemlidir.

f. Hospis ve Yasam Sonu Bakim: Hospis bakim, hayatin son déneminde bulunan
hastalara, var olan tedavi yontemlerinin uygulanmasina ragmen tedaviye bir yanitin
alinamadigi, hastadaki agri ve acilarin kontrol edildigi, yasam standartinin en iyi
seviyede tutulmaya calisildig1, yasamin son doneminde ev kosullarinin olusturulabildigi
kurumsal temelde sunulan bir saglik hizmetidir (Bag, 2012; akt. Sarug, 2013: 195).
Ozellikle yetiskinlik dénemindeki DMD'li bireyler i¢in hospis bakimin elverisli hale

getirilmesi onemlidir.

4. SON DEGERLENDIRME: Son degerlendirme; sosyal hizmet miidahale siirecinde
nasil bir yol katedildigini, uygulamanin amacina ulasip ulagmadigiyla ilgili yapilan
degerlendirmedir. Aile iiyelerinin gereksinim duydugu kaynaklara ulagmasi, hastalik
sslirecine 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 Uzmaninin Rol ve islevleri

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

artiricr ¢aligmalar yapmayi, psikoegitim ¢aligmalari gergeklestirmeyi ve makro diizeyde
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hak savunuculugu yapmayi i¢ermektedir (NASW, 2004; Pak, 2017: 8). Ayrica; sosyal
hizmet uzmanlarinin, DMD hastasina ve ailesine 6z yonetim konusunda destek vermesi
onemlidir. Ailelerin, yalnizca hastalikla iligkili tibbi bilgiye ihtiyaci yoktur. Aileler,
yasalar karsisinda sahip olduklar1 haklar, hizmetler ve bu hizmetlere nasil ulasacaklari
ile ilgili bilgiye de ihtiyac duyarlar (Igagasioglu Coban, 2002: 107). Dolayistyla; sosyal
hizmet uzmani, problem ¢ézme ve bas etme becerilerinin gelistirilmesinde hem DMD'li
bireyleri hem de bakim veren aile tiiyelerine yol gosterebilir, yasal konularin
anlasilmasinda onlara yardimer olabilir. Bununla birlikte; bakimla veya diger baska
konularda ailenin egitimini gerceklestirmek, sosyal hizmet miidahalesinin tiim
yonlerinde hasta ve ailesinin katilimin1 saglamak, kaynaklara erisimi kolaylastirmak,
hasta ve aile liyelerinin bakim planina uyumunu ve bagliligini saglamak bu alanda

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

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

igerir (Long vd., 2006: 3; akt. Kececi, 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 iligkileri igerisinde c¢oziimlenebilecek bir
durum degildir. Bakim vermenin anneler ve hane igerisindeki diger kadinlarin
sorumlulugu oldugunu varsayan geleneksel toplumsal kabuller, kadinlarin pasivize
edildigi, istthdamdan uzak kilindig1 ve kadinin bakim veren roliiniin sabitlestirildigi bir
diizlemde yeniden ve yeniden iiretilmektedir. Bu noktada bakima iliskin 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 tiyelerinin -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 istihdamma etkisinin
tartisilmasi: Evde bakim politikasina iliskin yaptig1 degerlendirmede Bugra (2012);
ailenin, maddi acgidan desteklenerek, ¢ocuk ve yasl bireylere bakimda oldugu sekliyle
engelli bakiminda da "ailevilestirme" yoluna gidildigini, bu ailevilestirmenin gergek¢i
ve ulasilabilir hizmetlerle desteklenmemesi nedeniyle Tiirkiye'nin bakima iligskin sosyal
politikalarinin "agik ailevilestirme" seklinde tanimlanabilecegini vurgulamaktadir.
‘Giintimiizde de bakim hizmetleri genelde aile i¢inde halledilmekte, ataerkil ideolojideki
ailenin mahremi kabulii i¢inde gériinmeyen bir alan haline gelmektedir. Aile icinde
harcanan goriinmez emegin biricik is¢isi olan kadimin, iyi bir es, anne, evlat, gelin vb.
olmak gerekcesiyle mahrem alandaki ihtiyaclart karsilamasi da dogal gorevi olarak
diistiniiliir’ (Atasti Topguoglu, 2013: 285). Boyle bir geleneksel algi icerisinde bakim
faaliyeti, geleneksel kadinlik roliiniin bir pargasi durumuna gelmektedir. Bakim
gereksinimi evde bakim sunan kadinlarin iicretsiz enformel emegi ile karsilanirken,
kadinlar tarafindan istlenilen bakim sorumlulugu istihdama katilimin Oniindeki en

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

¢. Kadinlarin iicretsiz bakim temelli etkinliklere ayirdiklar1 zamanin belirlenerek
sosyal politikaya aktarilmasi: Kadinlarin, bakim odakli faaliyetlere ayirdiklari
zamanin niceligi ve isglicline katilma oranlar1 birlikte ele alindiginda, kadinlar
tizerindeki bakim yiikiiniin azaltilmasina yonelik miidahale stratejileri ve politikalar
olusturulurken, kadinlar tarafindan saglanan enformel bakimin nicelik ve niteliginin
belirlenmesi 6nemlidir. Boylece, sosyal politika alaninda yer alan aktdrlere, kadinlarin
uistlendikleri bakim yiikiiniin azaltilmasi ile birlikte ortaya ¢ikabilecek ekonomik degere
iligkin bilgi saglanabilir (Aran ve Aktakke, 2016: 8). Bu baglamda; DMD'li hastalara
bakim veren kadmlarin bakima ayirdiklar1 zamanin ekonomik deger agisindan
yansimasinin tespit edilmesi; bakim yiiklerinin azaltilmasina yonelik politikalarin

olusturulmasinda bir ¢ikt1 saglayabilecektir.

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

sorunsali olarak ele alimmasindan ziyade "kamusal-siyasi” bir mesele olarak
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acimlanmasinin, bakim roliinii iistlenmesi beklenen kadinlarin vatandaglik haklarini esit
bir sekilde kullanmalar1 agisindan énemli oldugu vurgulanmaktadir (Akkan, 2010; akt.
Altuntas ve Atasti Topcuglu, 2016). Bu baglamda; DMD'li bireylerin bakim ihtiyac1 "bir
sosyal hak talebi" olarak degerlendirilmeli; bakim, yalnizca ev igerisinde aile iiyeleri-

Ozellikle hanedeki kadinlar-tarafindan sunulan bir faaliyet olmaktan ¢ikariimalidir.

2. SOSYAL POLITiKA VE SAVUNUCULUK BAGLAMI: Savunuculuk; birey ve
grup kaynaklarinin 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, &zellikle engelli bireylerin 6z haklarini
savunabilmesi, bununla birlikte diger engellilerin de haklarmi 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 acisindan 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 haklarmi "onlar adina veya onlarla birlike"
savunulmasini igerir. Sosyal hizmet, hak temelinden aldig1 giicle, bu haklar1 miimkiin

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

c. Sosyal Adalet Savunuculugu: Sosyal hizmet, sosyal adaleti saglama adina yaptigi
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

erigsim vb. gibi haklarin savunulmasi 6nemlidir (Bozdemir ve Duman, 2020: 1111). Pek
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¢ok yonden giigliiklerle karsilasan DMD'li bireyler ve ailelerinin, haklara ve hizmetlere
esit bigcimde ulagmalarininin saglanmasi yolunda yapilacak savunuculuk bu baglamda
ele alinabilir. Burada yapilacak savunuculuk; DMD hastas1 bireye bakim veren aile
tiyelerinin bakim ylikiiniin azaltilmasinda hasta ve ailesinin hak elde etme ve seslerini
duyurma stireclerinde savunuculuk roliiniin iistlenilmesiyle gergeklestirilen ¢alismalari
icermektedir (Pak, 2017: 8).

Bununla ilgili tlilkemizde ¢ok kisa bir siire once 2019 yilinin Subat ayinda; Tiirkiye
Biiyiikk 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 c¢6ziimlerinin
belirlenmesi amaciyla bir Meclis Arastirma Komisyonu kurulmasina karar verilmistir.
Komisyon toplantilarinda, ACSHB temsilcilerinin yani sira, ¢esitli nadir hastalik
gruplarini 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 olmadig1 ifade edilmistir.?? Séz konusu bu belge; kapsayici
bir bakis agis1 sunmasinin yani sira, DMD'li bireyler ve ailelerinin haklarmin 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 6nemli bir rol iistlenecektir.

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

ve Islevleri

Makro diizeyde toplumsal dinamiklerle calisan sosyal hizmet uzmanlari; iletisim,
planlama ve problem ¢6zme becerilerine sahip, savunuculuk yapabilecek, muktedir

kilic1 ve hizlandirict degisim ajanlaridir (Kegeci, 2017).

2.5. KONU ILE ILGILi ARASTIRMALAR
2.5.1. Tiirkiye'de Yapilmus Ilgili Arastirmalar

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

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

Cakaloz ve Kurul (2005); DMD'li gocuklarin aile islevlerini ve annelerinin depresyon
ve kaygi diizeylerini arastirdiklart ¢alismalarinda, olgu grubu olarak 6-18 yas
araligindaki 17 DMD'li ¢ocuk ve anneleri, kontrol grubu olarak da 32 saglikli cocuk ve
anneleri ile ¢alismiglardir. Arastirmanin bulgularina gére; DMD'li ¢ocuklar acisindan,
akranlar ile kurulan iligkide daha fazla sorun yasadiklari tespit edilmistir. Bir diger
bulguya gore, DMD'li ¢cocuklarin 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 ¢aligmalarinda; olgu grubu olarak 8-
18 yas araligindaki 17 DMD 'li ¢ocuk ve anneleri, kontrol gurubu olarak da 20 saglikli
cocuk ve anneleri ile ¢alismislardir. Arastirmanin bulgularina gore; yasam kalitesine
gore hem fiziksel hem de psikososyal acidan olgu ve kontrol grubundaki ¢ocuklar ve
anneleri arasinda istatistiksel olarak anlamli farkliliklar tespit edilmis, olgu grubunun

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

Tiirkiye'deki arastirma literatiirii agisindan; kanser tanisi almis bireylerin ailelerinin
(Subas1 vd., 2016), otizmli ¢ocuga sahip ailelerin (Turan, 2017; Dalkilig, 2016) ve
engelli cocuga 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 yilmazligin1 dogrudan veya dolayli olarak
aragtiran bir ¢alismaya rastlanamamistir. Bununla birlikte; Tiirkiye acisindan, DMD
hastas1 bireylere bakim veren aile iiyelerinin bakim yiikleri ile yilmazlik diizeyleri

arasindaki iliskiyi inceleyen bir aragtirmaya da rastlanamamustir.
2.5.2. Diinya'da Yapilms ilgili Arastirmalar

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

Diinya'daki Aragtirmalar

Diinya'da DMD ile ilgili olarak DMD'li bireye bakan aile iiyelerinin bakim yiiklerini
dogrudan arastiran pek cok calismaya rastlanmistir (De Mouro vd., 2015; Thomas vd.,
2014; Pangalila, 2012; Read vd., 2010; Read vd., 2011).

De Mauro vd. (2015); Brezilya'da aile iiyelerinin bakim verme yiikiinii odak aldiklari
calismalarinda, yas ortalamasi 11 olan 31 DMD'li hastaya bakim veren 29 ebeveyn, 1
biiyitkanne ve 1 kiz kardes ile ¢alismistir. Arastirmanin temel bulgusu olarak; ailenin
bakim verme yiikiiniin, hastanin yas1 ile pozitif iliskili oldugu saptanmistir. Ayrica;
bakim verenlerin evde bakim sorumluluklar1 nedeniyle istihdama katilamadiklar1 da

tespit edilmistir.

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

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



83

sonrasinda da aile etkilesiminde yasandigi tespit edilmistir. Bununla birlikte;

arastirmanin bazi bulgular su sekilde 6zetlenebilmektedir:

e Bakim verenlerin ¢ogunun (%56,7), DMD ve tedavi siireci hakkinda egitim aldig:
saptanmigtir. Bakim verenlerin  %358,3"liniin hastalik hakkinda anlayislarini
gelistirmek icin 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 yas1 ile pozitif iliskili oldugu, yas¢a 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 ¢aligmalarinda, yas ortalamasi 27 olan 57 DMD'li
hastasina bakim veren tiimii ebeveynlerden olusan 80 bakim veren ile calismistir.
Arastirmanin bulgular1 olarak; DMD'de bakimin, bakim veren acisindan énemli bir yiik
olusturdugu; ancak ayni zamanda bakim verenler acisindan yararli olarak goriildigi
saptanmistir. 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 ¢alismalarinda, yas ortalamasi
14 olan 39 DMD'li hastasina bakim veren 46 kardes ve 39 bakim veren ile caligmistir.
Aragtirmanin bulgular1 olarak; kardeslerin %52'sinin DMD hastas1 kardesinin bakimina
biiyiik oranda katildig1 belirlenmistir. Ayrica, tiim bakim verenlerin yarisinin, DMD'nin

aile iizerindeki genel etkisinin yiiksek 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. Aragtirmanin bulgular olarak; kardeslerin, bos zaman etkinliklerinin yan



84

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 istthdama geri donemedikleri saptanmustir.

Bununla birlikte Diinya'da DMD ile ilgili olarak DMD'li bireye bakim veren aile
tiyelerinin bakim yiiklerinin ¢esitli yonlerini (dolayli olarak) arastiran ¢aligmalar 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 hayatlarimin, 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 saygistmn (Abi Daoud vd., 2004) ve seksiiel
fonksiyonlarmmin (Nozoe vd., 2014) arastirildigi ¢alismalar bakim veren aile iiyelerinin

bakim yiikiinii ¢esitli agilardan inceleyen ¢aligsmalardir.

2.5.2.2. DMD Hastasina Bakim Veren Aile Uyelerinin Yilmazliklar1 ile ilgili

Diinya’daki Arastirmalar

Diinya'da DMD ile ilgili olarak hasta bireye bakim veren aile tiyelerinin 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 c¢alismistir. Arastirmanin bulgusu olarak; ebeveynlerin
%357'sinin  hastalik stireclerine karst koti  psikolojik uyum saglamis olduklari

saptanmuistir.
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Webb (2005); ABD'de Duchenne Muskiiler Distrofili ¢ocuklarmma bakim veren 23
ebeveyn ile yar1 yapilandirilmis goriisme formu araciligtyla nitel bir ¢aligma yapmustir.
Aragtirmanin bulgusu olarak; yilmazlik agisindan degerlendirildiginde, arastirmaya
katilan ebeveynlerin kendileri gibi baska aileleri de gliclendirmek 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 aldiklar
caligmalarinda bakim veren 1238 kadin ile ¢alismistir. Arastirmanin bulgular olarak;
aragtirmaya katilan kadinlarin %89,3'linde yiiksek yilmazlik diizeyi tespit edilmistir.
Bununla birlikte aragtirma agisindan; bakim veren kadimnlarin yagsam memnuniyetinin,
sosyal destege, yilmazliga, gelir diizeyine ve Becker/Duchenne Muskiiler Distrofinin

bicimine bagli 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 caligmigtir. Arastirmanin
bulgular1 olarak; ebeveyn istihdami ve egitiminin, algilanan ¢ocuk sagliginin, aile
yilmazliginin ve aile desteginin, ebeveyn sagligi ile iliskili oldugu saptanmistir. Ayrica;
cocugun tani alma yasinin, aile yilmazhigi ile iliskili oldugu; ancak, ebeveyn saglig ile

dogrudan iliskili olmadig1 saptanmistir.

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

faydal1 bulduklar1 ve olumlu algiladiklar1 saptanmistir.

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

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 dayamiklhiligimin (family hardiness) (Chen ve Clark, 2007; Chen, 2008; Chen ve
Clark 2010) ve sosyal destegin (Magliano vd., 2015) arastirildigi ¢alismalar, bakim

veren aile tiyelerinin yilmazlik diizeyini ¢esitli agilardan inceleyen ¢alismalardir.
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3.BOLUM

YONTEM

Aragtirmanin yontem boliimiinde; arastirmanin modeli, evren ve Orneklemi, veri
toplama araglari, veri toplama siireci, verilerin c¢oziimlenmesi ve etik konular

basliklarina yer verilmistir.

3.1. ARASTIRMANIN MODELI

Nicel arastirma yontemi ile gergeklestirilen bu aragtirmada; tarama modellerinden
"[liskisel Tarama" kullanilmistir. Iliskisel Tarama Modeli'nde, iki veya daha ¢ok
sayidaki degisken arasinda birlikte degisim varlifi ve/veya derecesi belirlenmeye
calisilir. Iliskisel tarama modelindeki ¢dziimleme tiirlerinden birisi korelasyon tiirii
iligkinin ortaya konulmasidir. Bu tiir aragtirmalarda, degiskenlerin birlikte degisip
degismedikleri ve olas1 bir degisim durumunda bu degisikligin nasil oldugu 6grenmeye

caligilir (Karasar, 2010: 82).

Bu baglamda aragtirmada, DMD tanis1 alan hastalarina bakim veren aile iiyelerinin
bakim ytikleri ve yilmazlik diizeyleri arasindaki iligkinin 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 ihtiya¢ duyulan verilerin elde
edildigi canli ya da cansiz varliklardan olusan biiyiik gruptur. Evren, bir diger deyisle
arastirmada toplanacak verilerin analizi ile elde edilecek sonuglarin gegerli olacagi,
yorumlanacagi grup olarak tanimlanabilir. Orneklem ise; &zellikleri hakkinda bilgi
toplamak icin c¢aligilan evrenden segilen onun sinirlt bir parcasidir” (Biiytlikoztiirk vd.,

2013: 80-81).

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

olusturmaktadir.
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Arastirma evreni; verilerin toplandigi kurumlardan elde edilen hasta listelerindeki
sayilar baz alindiginda (vefat eden, tanisi degisen, kuruma gelmeyi birakan veya
arastirmaya katilmay1 kabul etmeyen DMD’li bireyler de dahil olmak {izere) yaklasik

olarak 200 DMD tanili hastaya bakim veren aile liyelerinden olusmaktadir.

Arastirmanin Orneklem biiyiikliigiiniin hesaplanmasinda giic analizi yOnteminden
yararlanilmistir. Gii¢, 6rneklem sayisindan etkilendigi i¢in en uygun Orneklem sayisi
glic analizi ile hesaplanabilmektedir. Gii¢, 0.00 ve 1.00 arasinda degisir ve giiciin
yukselmesi Ol¢limiin farki bulmak i¢in daha hassas olacagr anlamma gelir.
Arastirmalarda, giiclin 0.80 ve {lizerinde olmasi istenir (Pagano, 2009; akt. Capik, 2014:
273). Bu baglamda; bu aragtirma i¢in yapilan gii¢ analizinde, evreni temsil etmek tizere;
orneklem hacmi 0=0,05 anlamlilik diizeyinde, 1-0=0,95 giiven araliginda =0,20 hata
riski ile 1-p=0,80 giicte orneklemdeki bakim veren aile iiyesi sayis1 68 olarak tespit
edilmistir. Arastirma siirecinde; 6rneklemde kayiplar yasanabilecegi goz oniine alinarak

orneklemdeki bakim veren aile tiyesi sayist 70 olarak belirlenmistir.

Bu noktada; arastirmanin drneklemini, Saglik Bakanlhigma bagl izmir Tepecik Egitim
ve Arastirma Hastanesi Kas Hastaliklart Merkezi'nden ve Tiirkiye Kas Hastaliklari
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 goniillii olarak katilmayi kabul eden 70 aile iyesi

olusturmaktadir.

Arastirmaya dahil edilme kriterleri; bakim verilen bireyin en az alt1 ay 6nce Duchenne
Muskiiler Distrofi tanist almis olmasi, bakim verenin hastanin bakimindan birinci
derecede sorumlu olmasi, bakim verenin duyusal ve bilissel diizeyinin, arastirmada
kullanilacak veri toplama araclarinda yer alan soru ve ifadeleri yanitlamay1
engellemeyecek diizeyde olmasi, bakim verenin Tiirkce anlama ve konusabilme
diizeyinin iletisim kurmaya yeterli olmasi ve bakim verenin arastirmaya katilmaya

goniillii olmast olarak belirlenmistir.

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

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

katilmay1 kabul etmemesi olarak belirlenmistir.

Bu baglamda; arastirma kapsamina, arastirmaya dahil edilme kriterlerine uyan 70 aile
tiyesi alinmustir. On bir aile tiyesi (altis1 ev ziyaretini kabul etmedigini, bes aile tiyesi de
yeteri kadar zaman1 olmadi