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THE RELATIONSHIP BETWEEN CAREGIVING BURDEN AND FAMILY RESILIENCE LEVELS OF FAMILY
MEMBERS WHO CARE FOR DUCHENNE MUSCULAR DYSTROPHY PATIENTS

Abstract

This research was carried out in order to reveal the difficulties faced by family members who care for individuals with
Duchenne Muscular Dystrophy (DMD) in the process of caregiving, as well as the relation between caregiver burden and
family resilience levels. In this research that has been carried out by quantitative research method, "correlational study
model" is used. The research sample includes 70 family members who are primarily responsible for the care of patients
receiving treatment for DMD diagnosis and agreed voluntarily to participate from the Neuromuscular Disorders Center of
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izmir Tepecik Training and Research Hospital affiliated to the Ministry of Health, and the Izmir Branch of the Neuromuscular
Disorders Association of Turkey between 09.12.2019-12.03.2020. Sociodemographic Questionnaire, Caregiver Burden Scale,
Caregiver Burden Inventory and Family Resilience Scale are used as data collection tools. Statistical analyses are performed
using IBM SPSS Statistics 25.0 package program. In the research, caregiver burden of family members who care for a DMD
patient is found to be "Moderate-Mild". In terms of resilience levels, it can be said that family members who care for DMD
patients are generally “resilient” individuals. The research found no statistically significant relationship between caregiver
burden of family members who care for DMD patients and their family resilience levels. However, a negative relationship is
found between the Caregiver Burden Inventory Developmental Burden Subscale and Family Resilience Scale Control Subscale;
Emotional Burden Subscale and Self-efficacy and Control Subscale. The research findings highlight the need for social work
interventions and strategies to reduce the caregiver burden of family members who care for individuals with DMD and to
increase their level of family resilience. In this context, the research is thought to make significant contributions to the field.

Keywords: Duchenne muscular dystrophy (DMD), Family, Caregiver burden, Resilience, Family resilience.

Giris

Kas distrofileri (muskdler distrofiler) dejeneratif, kas kuvveti kaybina ve fonksiyonel kabiliyetlerin kademeli
olarak kisitlanmasina yol agan nadir hastaliklar olarak tanimlanmaktadir. Duchenne Muskiler Distrofi
(DMD) ise, “distrofin” adi verilen yasamsal bir kas proteininin Uretilememesine bagli olarak kas kaybi
yasanmasina neden olan, bu nedenle de yasam siiresini kisaltan, ilerleyici ve genetik gegcisli bir kas
hastaligidir (Chen ve Clark, 2007, s.297). DMD, erken yasta baslayan, kaslarda ilerleyici dejenerasyon ile
seyreden, insanlarda en sik goérilen ikinci genetik bozukluk ve kas zayifligi hastaliklar icerisinde en sik
gortlen kas hastaligidir. Hastaligin gorilme sikligi acisindan bakildiginda, 3.500 canli erkek bebek
dogumunun yaklasik birinde (Billard vd., 1998; Cwik ve Brooke, 1996) ve 50.000.000 canli kiz bebek
dogumunun yaklasik birinde hastalik ortaya ¢ikmaktadir (Pearson ve van Ommen, 1985). Turkiye’de farkli
kas hastaliklari gruplarindan olmak (izere yaklagik 100.000 néromiskiler hastanin var oldugu, bu sayi
icerisinde yaklasik 10.000 DMD hastasinin bulundugu, bu sayinin yaklasik 5.000'inin ¢ocuk hastalardan
olustugu tahmin edilmektedir (Hartley vd., 2011’den aktaran Bekiroglu ve Gokgearslan Cifci, 2017, s.33).
DMD genelde bes yasin altinda baslayarak sonraki asamalarda yirime kaybina, buna bagh tekerlekli
sandalye kullanimina, skolyoza ve solunum giicliigline yol acar. Daha ileri asamalarda akcigerler ve kalple
ilgili sikintilar ortaya cikar. Bu fiziksel etkilenimlerin yani sira, Otizm Spektrum Bozuklugu gibi nérogelisimsel
bozukluklar da gelisebilir. DMD’li bireyler, hastaliga iliskin sireg ilerledikge giinlik yasamlarinin tiimiinde
yardima gereksinim duyar. Bu gereksinimi giderme sorumlulugu, genellikle ebeveynler ve yakin aile liyeleri
tarafindan Ustlenilir (Atagln vd., 2011). DMD'nin, biyolojik, sosyo-duygusal ve psikososyal saglik tizerindeki
etkileri gbz onlinde bulunduruldugunda; bakim veren aile lyeleri, bu siiregte pek ¢ok engel ve gigliikle
karsilasir. Hastaligin heniiz tam bir tedavisinin olmayisi, hastanin beklenen yasam siiresinin kisa olmasinin
yarattigi baski ve bakima iliskin giiclikler ile eklemlendiginde, bakim verenler Uzerinde artan bir yik
olusmaktadir. Bu noktada, DMD’de bakim sorumlulugunu Ustlenen aile liyelerinin, bakim yikiine nasil uyum

sagladiklarinin ve yilmazlik diizeylerinin bakim yik{ baglaminda ele alinmasi 6nem arz etmektedir.
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1. Duchenne Muskiiler Distrofili Hastalarina Bakim Veren Aile Uyeleri Agisindan Bakim Yiikii

Bakim kavraminin ingilizce tanimina gére "care"'; "'Birisini veya bir seyi koruma ve o kisinin veya seyin ihtiyag
duydugu seyi saglama sireci' olarak tanimlanmaktadir. Cok boyutlu bir kavram olarak bakimin kisaca; bir
kisinin beslenme, giyinme, hijyen ihtiyaglarinin giderilmesi, saglik hizmetlerine erisiminin saglanmasi gibi
temel gereksinimleri tstlenme ve saglama isi oldugu séylenebilmektedir. Bakim, bakim veren ve bakima
gereksinim duyan kisi agisindan "iki kisinin iliskisini ve bu iliskide emek gerektiren birtakim eylemleri"
icermektedir (Ding, 2010, s.76). Ozellikle birinci derecede bakim veren kisiler, enformel (profesyonel
olmayan) bakim sistemi icerisindeki aile lyeleri olmaktadir. Bakim, bakim verenin ginlik yasamini
kisitlayan, tek yonli, yogun ve uzun sireli bakimi igeren bir siirece déntsebilmektedir. Aile icerisinde bakim
vermenin yogun ve zorlayici yapisi, bakim yikiine yol agabilmektedir. Bu baglamda ele alindiginda, bakim
yuki "bakim veren agisindan, hastaya bakim verilirken yasanabilen fiziksel saglik sorunlari, psikososyal veya
finansal tepkileri" ifade eden bir kavramdir (Atagiin vd., 2011, s.515).

Bakim verme hem bakim veren hem de bakim alan agisindan agir, yorucu ve stresli bir siregtir. Bakimin
dogasi, bakimi alan kisinin ihtiyaclarina bagli olarak degismektedir. Hastaliga veya duruma (gocuk, yasl
bakimi) iliskin karakteristik 6zellikler ve karsilasilan giiglikler, bakim kosullari agisindan temel belirleyici
olmaktadir. Bakim verilen hastalarin erken yasta kaybedilmesi, hastaligin heniliz kesin bir tedavisinin
bulunmayisi, var olan destekleyici ila¢ tedavilerine erisimde yasanan zorluklar, kas hastaliklari alaninda
uzmanlasmis hastanelerin ve saglik personelinin azhig,, DMD hastasi bireylere bakim verenler agisindan
karsilasilan karakteristik glglikleri olusturmaktadir. Aile Gyeleri, hastaligin ilk evrelerinde hastanin yalnizca
glnlik yasam faaliyetlerine iliskin yardim saglamaktayken, hastaligin ileri evrelerinde tim bakim
ihtiyaglarinin karsilanmasi noktasinda rol Gistlenmektedir. DMD'nin uzun vadeli bakim gerektiren ilerleyici
dogasi aileler {izerinde artan bir yik olusturmaktadir (Thomas, Rajaram ve Nalini, 2014, s.145).

DMD hastasina bakim verme, bakim veren aile tiyelerinin fiziksel, psikososyal ve ekonomik agidan "iyi olma"
durumunu negatif yonde etkileyebilmektedir; ancak, bu negatif etkinin diizeyinin tim bakim verenlerde
ayni olacagini séylemek olanaksizdir. Bu noktada, bakim yikini etkileyen faktorler (bakim verene iliskin
faktorler, hasta kaynakl faktorler, sosyal faktorler) bakim veren aile tiyeleri tarafindan algilanan bakim yuku
Uzerinde etkili olmaktadir (Tanrikulu, 2019, s.20).

Ayrica, bakim veren bireylerin yasayabilecekleri olumlu ya da olumsuz bir deneyimin birden fazla yasamsal
alami (fiziksel, duygusal, sosyal vb.) etkileyebilecegi, yani bakim sirecinin etkilesimsel bir dogrultuda
ilerledigi goz onlinde bulundurulmalidir. Ayrica DMD hastasina bakim veren aile Gyelerinin iyilik haline etki
edebilecek, yik yaratabilecek durumlarin butlincll bir bicimde ele alinmasi gerekliligi savunulmaktadir
(Atagiin vd., 2011). Bu cercevede DMD’li hastalara bakim veren aile Uyelerinin bakim yiikini fiziksel,

psikososyal ve ekonomik yonlerden ele almak olanaklidir.
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Fiziksel yik acgisindan; DMD hastasina bakim veren aile Uyeleri, bakim sireci icerisinde kendi saglklarini
olumsuz yonde etkileyebilecek metabolik ve fiziksel etkilere karsi daha hassas olabilmektedir. Bakim
verenler sirt-bel-diz agrisi, hipertansiyon, migren, uykusuzluk, asiri yorgunluk, istah artisi ya da istahsizlik,
kilo alma veya kilo kaybi gibi fiziksel gugliklerle karsilasabilmektedir (Yesil vd., 2016, s.55). Bu fiziksel
glclukler, duygusal uyaranlara (liztintQ, kaygi, caresizlik hissetme vb.) karsi bir tepki olarak gelisebilecegi
gibi, bakim alanin bedensel sartlarinin (kilo alma, boy uzamasi, fiziksel goriinisin ve/veya islevselligin
azalmasi gibi) degismesi neticesinde de olabilir.

Psikososyal yik agisindan bakildiginda, DMD'li bir aile Gyesine bakim saglamak agir ve duygusal bir yik
olusturabilir. Yeterli ve zamaninda saghk hizmetlerine erisimde yasanan zorluklar ve ginliik yasamin
zorluklarini yonetmek bakim veren agisindan psikososyal yliki artiran faktorlerdir (Gocheva vd., 2019, s.2).
Duygusal agidan aile Uyeleri, 6zellikle de kusurlu X kromozomu nedeniyle "tasiyicl' olarak tanimlanan
anneler, ¢ocuklarinin iginde bulundugu durum ile ilgili suglulukla bas etmeye calisabilmektedir. Ayrica
stresle basa ¢ikma, gelecek hakkindaki endiseler, hastalik hakkinda bilgi ve iletisim ihtiyaci, kisilerarasi
iliskiler/aile islevselligi ile ilgili sorunlar, bakim alan kisi i¢in yapilacak alternatif dizenlemelere iliskin
endiseler, glinlik bakim ile ilgili zorluklar, bakim icin gereken ¢aba ve zaman, finansal etkiler, (cocukluk
cagindaki bakim alan durumunda) okul yetkilileri ile ilgili sorunlar ve egitim konusundaki sikintilar da
psikososyal bakim yiikiini artirmaktadir (Thomas vd., 2014, s.148).

DMD'de bakim verme, pek ¢ok calismada orta veya yilksek derecede stres ile iliskilendirilirken (Chen vd.,
2002; Landfeldt vd., 2018; Reid ve Renwick, 2001), bazi calismalar da (Magliano vd., 2014; Pangalila vd.,
2012; Read vd., 2011), bakim verenler tarafindan algilanan strese ek olarak bakimin, olumlu-6dillendirici
bir slire¢ olarak algilanabildigini de ortaya koymaktadir.

Ekonomik yiik agisindan; yoksulluk, DMD hastasina bakim veren bazi bakim verenler igin ciddi bir sorundur.
Bakim siirecinde kazancin kisitlanmasi, uzun sireli enformel bakimi saglama ihtiyaci ile iligkilidir. Uzun sireli
bakim ihtiyaclari ve tedavi siiregleri agisindan artan ekonomik giderler, 6zellikle bakim igin isten ayrilan aile
Uyelerinin varliginda, hastaligin aile tzerindeki ekonomik yikini artirabilmektedir. Ayrica, DMD'li bireyin
bakimi ile ilgili harcamalar, ailenin ekonomik durumu dzerinde sirekli bir baski olusturabilmektedir

(Yamaguchi, Sonoda ve Suzuki, 2019, 5.749).
2. Duchenne Muskiiler Distrofili Hastalarina Bakim Veren Aile Uyeleri Agisindan Aile Yilmazhg

ingilizce'de "Resilience", Tiirkce'de ise "Yilmazlik" olarak kullanilan kavram; "cabuk iyilesme ve zorluklari
yenme giicl, toparlanma, direnclilik, dayaniklilik, esneklik ve eski islevsellik diizeyine geri donebilme" gibi
anlamlarda kullanilmaktadir. Yilmazlik ayni zamanda, "énemli bir sorun baglaminda olumlu uyarlanmayi
iceren dinamik bir stire¢" olarak tanimlanmaktadir. Yilmazlik, "istikrarli bir dengeyi saglama kabiliyeti''dir.

Bu nedenle de "iyilesme ve toparlanma" kavramlarindan farkl bir kavramdir. Yilmazlik, belirli bir kisilik
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ozelligi olmamakla birlikte, var olan olumsuzluklar ve glicliklere ragmen olumlu uyumun gerceklestigi bir
surece atifta bulunur (Werner, 1989; Fee ve Hinton, 2011, s.2).

Yilmazlikla iliskili kavramlar ve tanimlamalar gbz 6nlinde bulunduruldugunda, yilmazhgin temelde iki 6nemli
bileseni icerdigi sdylenebilmektedir. Bunlardan birincisi; ciddi bir problem, gli¢liik veya engelle karsilasmak;
ikincisi ise karsilasilan problem, giicliilk veya engel karsisinda ayakta kalmayi basararak var olan duruma
uyum saglayabilmektir (Kumbasar, 2016, s.12).

Yilmazliga iliskin yapilan ¢alismalar, daha ¢ok yilmazligin bireysel boyutuna yogunlasmis ve yogun stres
yaratan bir felaket, kaza veya hastalik durumunun "birey" lzerinde yarattigi olumsuz yasam sireglerine
uyum saglanmasina odaklanmistir. Bunun yani sira, son zamanlarda yapilan ¢alismalar yilmazhgin yalnizca
"bireysel slrecler" icerisinde degil ayni zamanda "ailesel ve sosyokiiltirel baglamlarda" da ele alinmasi
gerektigini savunmaktadir (McCubbin vd., 1999; Ozbay ve Aydogan, 2013, 5.130). Ozellikle, engelli veya
kronik rahatsizligi bulunan bir cocuga sahip olma, bir aile Gyesinin kaybi veya tedavisi gli¢ olan ya da tedavisi
bulunmayan bir hastalik ile karsi karsiya gelme gibi durumlar ailelerin yilmazligini da 6nemli &lglide
etkileyebilmektedir (Cigerli vd., 2014; Palanci, 2018, s.218). Bu noktada aile yilmazhgini, dnemli bir zorluk
ya da kriz durumu karsisinda i¢sel ve dissal kaynaklarin etkin bir sekilde kullanilarak aile icinde uyum
saglama, yeterli islevde bulunma, ayakta kalabilme ve saglikli aile isleyisini stirdlirme ya da gelistirme
becerisi olarak tanimlamak mimkiindiir (Greeff vd., 2006; Bulus ve Bagci, 2016, 5.138). Ote yandan aile
Uyelerinin yilmazligi da aile yilmazligi kavrami agisindan ele alinmasi gereken bir diger boyuttur. Geleneksel
bakis agisina gore "Aile yilmazligi, aile Gyelerinin bireysel 6zelliklerinin toplamidir." Bunun aksine modern
bakis acisinda, aile Gyelerinin her birinin ailenin yilmazligina sagladigi katkilar tizerinde durulmaktadir. Yani,
her bir aile iyesinin aile yilmazligina tek baslarina 6nemli katki saglayabilecekleri duslintilmektedir. Ayrica,
aile sistemine has 6zellikler (ortak bir inang ve deger sistemine sahip olma, ailevi uyum, kisilerarasi iletisim,
aile 6z saygisl, ailenin mali durumu, aile lyelerinin strese tepki verebilme yetenekleri, aile tiyelerinin liderlik
becerileri vb.) de aile yilmazligini etkileyebilmektedir (Génen ve Purutguoglu, 2009, s.4).

Birincil olarak DMD tanisi almak, taniyi alan birey ve ailesi icin zorlu bir siireci baslatir. Taniya verilen en
yaygin tepkiler, yas siirecinin gesitli asamalarini icermektedir. ilk tepkilerden biri "inkar"dir. Bu siirecte
inkar, hizli bir bicimde "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 tiyeleri igin
beraberinde getirebileceklerinden korkar ve genellikle de olasi en koti senaryoyu zihinlerinde
canlandirirlar. Sucgluluk da benzer sekilde, verilen yaygin tepkilerden biridir. Sucgluluktan sonra kafa
karisikhgi, glgstizlik, hayal kirikhgr ve DMD tanisini "reddetme' gibi durumlar ortaya g¢ikabilir. Bu tepkiler,
ezici bir sok ve yas siirecinin evrensel pargalaridir. Ailelerin kriz durumunu nasil algiladiklari ve bunu nasil
anlamlandirdiklari aile yilmazhgi agisindan énemli bir yer tutmaktadir. Ortak bir inang ve deger sistemine

sahip olma, bir ailenin yeni bir duruma nasil yaklastigini ve bu yeni duruma nasil tepki verdigini etkiler, ayrica
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aile Uyeleri arasindaki etkilesim kaliplarini sekillendirir ve gilclendirir. Ortak manevi degerler ve kiltirel
miras da aile biriminin 6tesinde aileye bir anlam ve amag sunar (Walsh, 1996, s.268). Bu sirecin empatik bir
sekilde ele alinmasi, yalnizca DMD ile ilgili negatif yonlere odaklanmayan ve ailelerin genis bir yasam gorusi
benimsemelerinde yardimci bir rol Ustlenilmesi (Poysky ve Kinnett, 2009, s.733); ilk kriz durumu ile bas
edebilmesi icin aileye gli¢ ve destek saglayacak, ailenin yilmazhgini etkileyebilecek ilk adimdir (Webb, 2005,
5.390). Ailelerin krizle bas etmesi bir tiir meydan okumadir. Bu meydan okuma, ailenin yasam dongtisiindeki
iliskisel uyumunu icermektedir. Aile yilmazhg perspektifinde aileler, zarar gérmis oOgeler olarak
gorilmekten ziyade, zorluklarla bas edebilen ve kendi kendini onarma kapasitesine sahip olan birimlerdir.
Bu noktada aileler ve aile yilmazhgi, baglamsal bir bicimde, ailenin kendine has biricikliginde, kendi
zorluklarina iliskin 6zellikler ve kaynaklar ile birlikte ele alinir (Walsh, 1996, 5.265).

Tum bu kuramsal veriler 1s1ginda arastirmamiz "DMD’li hastalarina bakim veren aile Gyelerinin bakim yikleri
ile aile yilmazhk dizeyleri arasinda iliski var midir?" sorusu Ulzerinde temellenmistir. Bu noktada, DMD
hastasi bireye birinci derecede bakim veren aile lyelerinin bakim verme yikd ile aile yilmazhk diizeyleri
arasindaki iliskisellik ortaya konulmustur. Konu ile ilgili olarak hem genel ulusal literatiirde hem de sosyal
hizmet ulusal literatiriinde benzer bir ¢alismaya rastlanmamistir. DMD konusunda yapilan galismalarin
sinirli olmasi, ailenin bakim yikini ve aile yilmazhk dizeyini odak alan bir ¢alismanin mevcut olmamasi

sebebiyle arastirmamiz bu alanda 6nci bir nitelik tasimaktadir.
3. Yontem
3.1. Arastirmanin Modeli

Arastirmada, DMD tanisi alan hastalarina bakim veren aile Uyelerinin bakim yikleri ve aile yilmazlik
diizeyleri arasindaki iliskinin belirlenmesi amaciyla tarama modellerinden "iliskisel (Korelasyonel) Tarama

Modeli" kullanilmistir.
3.2. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Bu arastirmanin evrenini, Saghk Bakanhgina bagli Kas Hastaliklari Merkezi’nden ve Tirkiye Kas Hastaliklar
Dernegi izmir Subesi'nden DMD tanisi nedeniyle hizmet alan hastalarin bakimindan birinci derece sorumlu
olan aile lyeleri olusturmaktadir. Arastirma evreni, verilerin toplandigl kurumlardan elde edilen hasta
listelerindeki sayilar baz alindiginda (vefat eden, tanisi degisen, kuruma gelmeyi birakan veya arastirmaya
katilmayi kabul etmeyen DMD’li bireyler de dahil olmak Uzere) yaklasik olarak 200 DMD’li hastaya bakim
veren aile Uyesinden olusmaktadir.

Arastirmanin orneklem buylkliginin hesaplanmasinda gli¢ analizi yonteminden yararlaniimistir. Gug,
orneklem sayisindan etkilendigi icin en uygun 6rneklem sayisi gii¢ analizi ile hesaplanabilmektedir. Glig, 0.00
ve 1.00 arasinda degisir ve giiciin yikselmesi 6l¢limin farki bulmak igin daha hassas olacagi anlamina gelir.

Arastirmalarda, gliclin 0.80 ve (izerinde olmasi istenir (Pagano, 2009’dan aktaran Capik, 2014, s.273).
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Bu baglamda; bu arastirma icin yapilan gli¢ analizinde, evreni temsil etmek Uzere; drneklem hacmi a=0,05
anlamhlik diizeyinde, 1-a=0,95 given araliginda B=0,20 hata riski ile 1-=0,80 glicte 6rneklemdeki bakim
veren aile Giyesi sayisi 68 olarak tespit edilmistir. Arastirma silirecinde; 6rneklemde kayiplar yasanabilecegi
g6z online alinarak érneklemdeki bakim veren aile Gyesi sayisi 70 olarak belirlenmistir.

Bu noktada arastirmanin érneklemini, Saglhk Bakanligina bagli izmir Tepecik Egitim ve Arastirma Hastanesi
Kas Hastaliklari Merkezi'nden ve Tiirkiye Kas Hastaliklari Dernegi izmir Subesi'nden 09.12.2019-12.03.2020
tarihleri arasinda DMD tanisi nedeni ile hizmet alan hastalarin bakimindan birinci derece sorumlu olan ve

arastirmaya gonilli olarak katilmayi kabul eden 70 aile tyesi olusturmaktadir.
3.3. Aragtirmaya Dahil Edilme Kriterleri

Bakim verilen bireyin en az alti ay dnce DMD tanisi almis olmasi, bakim verenin hastanin bakimindan birinci
derecede sorumlu olmasi, bakim verenin duyusal ve bilissel diizeyinin arastirmada kullanilacak veri toplama
araglarinda yer alan soru ve ifadeleri yanitlamayi engellemeyecek diizeyde olmasi, bakim verenin Tirkce
anlama ve konusabilme diizeyinin iletisim kurmaya yeterli olmasi ve bakim verenin arastirmaya katilmaya
gonlli olmasi arastirmaya dahil edilme kriterleri olarak belirlenmistir. Bu baglamda arastirma kapsamina,
arastirmaya dahil edilme kriterlerine uyan 70 aile Gyesi alinmistir. On bir aile Uyesi (altisI ev ziyaretini kabul
etmedigini, bes aile Uyesi de yeteri kadar zamani olmadigini belirterek) arastirmaya katilmayi reddetmistir.
Bununla birlikte, gegici koruma statlisiindeki Suriyeli iki aile Uyesi de Tirkce anlama ve konusabilme
dizeylerinin iletisim kurmaya yeterli olmamasi nedeniyle arastirma kapsaminin disinda birakilmistir.
Arastirmada veri kaybi yasanmamis, dolayisiyla veri toplama araglarini dolduran tiim katihmcilarin yanitlari

calismaya dahil edilmistir.
3.4. Veri Toplama Araglari

Arastirma kapsamina alinan aile tyelerinin bakim yiikleri ve aile yilmazlik dizeylerini belirlemeye yonelik
verilerin elde edilmesinde veri toplama araglari olarak, Sosyodemografik Bilgi Formu, Bakim Verme Yiku

Olgegi, Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri ve Aile Yilmazlik Olgegi kullanilmistir.
3.4.1. Sosyodemografik Bilgi Formu

Verilerin toplanacagi 6rneklemdeki kisilerin yas, cinsiyet, medeni durum, egitim durumu, gelir durumu vb.
sosyodemografik 6zelliklerin tespit edilmesi amaciyla arastirmaci tarafindan olusturulan veri toplama
aracidir. Formda, bakim verene iliskin 6zellikleri (yasi, cinsiyeti, egitim durumu, medeni durumu, sahip
olunan saglikh ve DMD'li ¢ocuk sayisi, yasanan yer, bir iste ¢alisma durumu, algilanan sosyo-ekonomik
durumu) belirlemeye yonelik sekiz soru, bakim siirecine iliskin 6zellikleri (bakim verilen hastaya yakinhk
durumu, hastanin yasi, cinsiyeti, hastaligin teshisinden bu yana gecgen siire, ne zamandir bakim verildigi

glnlik ortalama kag saat bakim verildigi, hangi alanda bakim destegi verildigi, bakim verme sebebiyle bakim
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verenin hayatinda hangi alanlarin etkilendigi, DMD hastasina bakim verme ile ilgili daha 6nceden bir egitim
alinip alinmadigi, bakim konusunda yardimci olan kisinin olup olmadigi, eger yardim eden varsa bu kisinin
hangi konuda ve ne zamandir yardim ettigi) belirlemeye yonelik on iki soru olmak tizere toplam yirmi soru

bulunmaktadir.
3.4.2. Bakim Verme Yiikii Ol¢egi (Zarit Burden Interview-ZBlI)

Zarit, Reever ve Peterson tarafindan 1980 yilinda gelistirilen bu 6lgek bakim gereksinimi olan bireye bakim
verenlerin bakim yiikiinii 8lcmek amaciyla gelistirilmistir. Olgegin Tiirkge gecerlik ve giivenirlik calismasi inci
(2006) tarafindan yapilmistir. Yirmi iki sorudan olusan bu 6lgek, 1’den 5’e kadar olan sorulardan olusan likert
tipi bir dlcektir. Olgegin puanlamasi; 1= Asla, 2=Nadiren, 3= Bazen, 4= Sik Sik, 5= Hemen Her Zaman
seklindedir. Olgekten alinabilecek en diisiik puan 22, en yiiksek puan ise 110’dur. 22-46 puan araligl “Hafif
YUk”, 47-55 puan araligi “Orta Yik”; 56-110 puan araligi ise “Siddetli YUk” olarak siniflandiriimaktadir.
Olcegin ic tutarlihk katsayisi 0,87 ile 0,94 arasinda, test-tekrar test giivenilirligi ise 0,71 olarak saptanmustir.
Olcek tek boyutlu olup alt boyutu bulunmamaktadir. Bu ¢alismada Bakim Verme Yiikii Olgegi'nin i tutarlihk

katsayisi (Cronbach Alfa) degeri 0,819 olarak bulunmustur.
3.4.3. Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri (Caregiver Burden Inventory-CBl)

1989 yilinda Kanada’da Novak ve Guest tarafindan, bakim vermenin bakim sunan hasta yakinlari Gizerindeki
etkisini 6lgmek amaciyla gelistirilmis bir aragtir. Bakim Verenlerin YUkl Envanterinin Tirk toplumu igin
gecerlik ve glvenirlik calismasi 2004 yilinda Kigukglgll tarafindan yapilmis ve Bakim Verenlerin YUki
Envanteri (BYE) olarak yayinlanmistir. Kiigiikglicli’'nlin ¢alismasinda envanterin tamami igin elde edilen
Cronbach Alpha degeri 0,94, alt boyutlarda ise 0,82 ile 0,94 arasinda bulunmustur. Bu calismada ise
envanterin tiimi icin elde edilen Cronbach Alpha degeri 0,805 olarak bulunmustur. Besli likert tipindeki (0-
5) Bakim Verenlerin YikU Envanteri'nin, toplam yirmi dért maddesi ve bes alt boyutu bulunmaktadir. Bu alt
boyutlar; zaman-bagimhlik yiki (5 madde), gelisimsel yik (5 madde), fiziksel yik (4 madde), sosyal yuk (5
madde) ve duygusal yik (5 madde) seklindedir. Envanterin puanlamasi; Hi¢ tanimlamiyor (0) Puan, Az
tanimliyor (1) Puan, Orta derecede tanimhyor (2) Puan, Oldukc¢a tanimliyor (3) Puan ve Cok tanimhyor (4)
Puan seklindedir. Her alt boyut igin bakim veren aile Uyesi 0 ile 20 arasinda puan alabilmektedir. Dort
maddeden olusan fiziksel yik alt boyutunda, her bir maddeye verilen yanitin puani 1,25 ile ¢arpilarak puan
hesaplamasi yapiimakta ve bu alt boyuttan da toplam 20 puan elde edilmektedir. Her bir bireyin toplam
puani 0 ile 100 arasinda degismektedir. Olcekten elde edilen yiiksek puan, yiiksek derecedeki bakim verme

yukana, dusik puan ise disik derecedeki bakim verme yikini géstermektedir.
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3.4.4. Aile Yilmazlik Olgegi (Family Resilience Scale-FRS)

Ailelerin yilmazlik algilarini 6lcmek amaciyla 2010 yilinda Kaner ve Bayrakl tarafindan gelistirilmistir. Olgek,
otuz yedi maddeden ve dért alt boyuttan (Miicadelecilik-Meydan Okuma alt boyutu, 17 madde; Oz Yetkinlik
alt boyutu, 9 madde; Yasama Bagllik alt boyutu, 8 madde; Kontrol alt boyutu, 3 madde) olusmaktadir. 5'li
likert tipi Olcekte, 6lgegin puanlamasi; 1 Puan=Beni hi¢ tanimlamiyor, 2 Puan=Beni biraz tanimliyor, 3
Puan=Beni orta diizeyde tanimliyor, 4 Puan= Beni iyi tanimliyor, 5 Puan=Beni ¢ok iyi tanimliyor seklindedir.
Olgekten yiiksek puan almak, yilmazhigin yiiksek oldugunu ifade etmektedir. Olcegin Cronbach alfa katsayisi
0,54 ile 0,91 arasinda olup, test-tekrar test giivenirlik degerleri 0,33 ile 0,80 arasinda degismektedir. Bu
¢alismada 6lgegin Cronbach alfa katsayisi 0,852 olarak bulunmustur.

Arastirmada kullanilan ti¢ 6lgegin (Bakim Verme Yiikii Olcegi, Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri, Aile Yilmazlik

Olcegi) ic tutarliligini gésteren Cronbach—a analizi sonuglari Tablo 1.'de gosterildigi gibidir.

Tablo 1. Olgeklerin i¢c Tutarlligini Gésteren Cronbach—a Analizi Sonuglari

-« .. Cronbach Alfa P Olgegin Cronbach
Olgek Faktorler Katsayisi degeri Alfa Katsayisi*
Zaman-Bagimhihk Yukii 0,790 <0,001
Gelisimsel Yk 0,677 <0,001
Bakim Verenlerin Yiiki Fiziksel Yiik 0,815 0,001 0,805
Envanteri Sosyal Yiik 0,459 <0,001
Duygusal Yiik 0,721 <0,001
Bakim Verme Yiikii Olgegi 0,819
Miicadelecilik-Meydan 0,777 <0,001
Okuma
Aile Yilmazhk Olgegi Toplam Ozyetkinlik 0,772 <0,001
Puani Yagama Baghlik 0,704 <0,001 0,852
Kontrol 0,216 <0,001

*: Cronbach—a degerlerinin 1’e yakin olmasi; arastirmada kullanilan 6lgeklerin glvenilirliginin yiiksek oldugunu ve bilimsel
olarak gecerli oldugunu gostermektedir.

3.5. Veri Toplama Siireci
3.5.1. Arastirmanin Etik Boyutu

Arastirma verilerinin toplanmasindan 6nce, Hacettepe Universitesi Etik Komisyonu'ndan 15.10.2019 tarihli
ve 35853172-300 sayili yazil Etik Komisyon izni ve arastirmanin kurumlarda yapilabilmesi icin kurum izinleri
Saglk Bilimleri Universitesi izmir Tepecik Egitim ve Arastirma Hastanesi Bilimsel Arastirma Calismalari On
izin Formu ve Tiirkiye Kas Hastaliklari Dernegi izmir Subesi Arastirma izni Belgesi alinmistir.

Arastirmaya katilmasi muhtemel tim bakim verenler, anket formunun uygulanmasindan hemen oOnce
arastirmanin ne sekilde yiritllecegi, amaci ve arastirmadan elde edilecek verilerin hangi baglamda
kullanilacagi ve gizlilik hususunda bilgilendirilmistir. S6zli onaylarindan sonra tim katilimci bakim verenlere

gonilli katihm formu imzalatiimistir.
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Gorisme esnasinda, hentiz DMD tanisini 6grenmemis veya baska bir gelisimsel bozuklugu olan (Otizm
Spektrum Bozuklugu, Bilissel Gelisim Geriligi vb.) ¢ocukluk cagindaki bireyler de bulundugu icin bakim
verenler ile ayri bir ortamda goérusilmustir. Ardindan, bakim alan bireylerle de giinlik yasamlarindaki
aktivitelerine iliskin gortismeler gergeklestirilmistir. Arastirmada veriler etik hassasiyet ¢evresinde

toplanmistir.
3.5.2. On Uygulama

Arastirma verilerinin toplanmaya baslamasindan énce, anket formunun islerligini degerlendirmek amaciyla,
Tirkiye Kas Hastaliklari Dernegi izmir Subesi’nden gelen yirmi bakim veren aile tyesine yaklasik otuzar
dakika siiren ve yiiz yiize gerceklestirilen bir &n uygulama yapilmistir. On uygulamanin sonucunda, sorularin
anlasiimasina ve islerligine dair herhangi bir sorunla karsilasiimamis olup anket formunda herhangi bir
diizenleme de yapilmamistir. On uygulamada uygulanan veri toplama araglari da arastirmaya dahil

edilmistir.
3.5.3. Veri Toplama Araglarinin Uygulanmasi

Calismaya gonillu olarak katilan katilimcilara, arastirmanin amaci ve yontemi agiklanmis, arastirmaya
katilimin gonulliliik esasina dayal oldugu, verilerin gizli tutulacagi, arastirma kapsaminda kendilerinden
herhangi bir Ucret talep edilmeyecegi ve kendilerine de herhangi bir 6deme yapilmayacagi s6zIi ve yazili
olarak beyan edilmistir. Bu baglamda, calismaya katilmayi kabul edenlerin yazili ve s6zIi onamlari alinmistir.
Veri toplama araglari 09.12.2019-12.03.2020 tarihleri arasinda uygulanmistir.

Veri toplama araglari, egitim diizeyi ylksek olan bakim verenlerin kendisi tarafindan doldurulurken, egitim
dizeyi disuk olan bakim verenler icin veri toplama araglarindaki soru ve ifadeler arastirmaci tarafindan
okunarak doldurulmustur.

izmir Tepecik Egitim ve Arastirma Hastanesi Kas Hastaliklari Merkezi’nden toplanacak veriler igin, merkezin
koordinator hekimi, hemsiresi ve sekreteri ile koordineli bir sekilde merkeze ait randevu defteri lizerinden
hasta takibi yapilmistir. Merkeze gelen DMD hastalarina genellikle, hastanin bakimindan birinci derecede
sorumlu olan aile Giyeleri refakat etmektedir. Bu kapsamda goriismeler, hasta randevularinin genellikle daha
yogun oldugu ginler olan Sali ve Carsamba gilinleri 09.00-15.00 saatleri arasinda, merkeze ait hekim
odalarinda yiiz yiize olarak gerceklestirilmistir. Verilerin tamami yiiz yiize gorisuilerek toplanmis ve bakim
veren aile Uiyelerinin veri toplama aracindaki sorulari yanitlama suresi otuz dakika olmustur.

Tirkiye Kas Hastaliklari Dernegi izmir Subesi'nden toplanan veriler icin, dernek baskani, baskan yardimcisi
ve dernegin gonlll tyeleri ile koordineli bir sekilde calisilmistir. Dernekte, DMD tanisi alan hastalarin yani
sira, tim kas hastaliklari gruplarindan hastalar ve aileleri hizmet almaktadir. Bu nedenle, DMD tanil hastalar
ile diger tanilar birbirinden ayirmak igin dernek gondlllleri tarafindan ayri listeler olusturulmustur.

Ardindan olusturulan bu listeler yine gondilliler arasinda paylastiriimis, bu Gyeler vasitasiyla DMD tanili
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hastalarin ikamet ettikleri evlerine ziyaretler gerceklestirilmistir. Ziyaretler 6ncesinde, ailelerden randevu
alinmis ve ziyaretin bir arastirma kapsaminda gerceklestirilecegi beyan edilerek ailelerin s6zIli onami
alinmistir. Bu vesileyle, hem bakim alan bireylerle hem de onlara birinci derecede bakim veren aile
Uyeleriyle kendi bakim ortamlari igerisinde gorisme firsati elde edilmistir.

Ote yandan arastirma kapsaminda gerceklestirilen bu ziyaretlerle, DMD'nin ileri evresinde ve ¢ogunlukla da
immobil oldugu i¢in disariya ¢ikamayan DMD'li bireylerin aile Gyeleri ile de gorisilmustiir. Boylelikle,
arastirma agisindan hastaligin farkli donemlerinde karsilasilabilecek glicliikler, arastirmaci tarafindan ilk
elden gozlemlenebilmis ve ileri evredeki hastalarin -hastaligin ilk evrelerinde ve mobilitesi olan hastalara

gore- ikinci planda kalmasi gibi bir tehlike de minimum diizeye indirilmeye ¢alisiimistir.
3.6. Verilerin Coziimlenmesi ve Yorumlanmasi

istatistiksel analizler IBM SPSS Statistics 25.0 (IBM SPSS Statistics for Windows, Version 25.0. Armonk, NY:
IBM Corp.) paket programi kullanilarak yapilmistir. Tum analizlerde anlamhlik dlzeyi 0,05 olarak
belirlenmistir.

Calismada niimerik veriler ortalama, standart sapma, medyan, minimum, maksimum degerler ile, kategorik
veriler ise frekans ve oran degerleri kullanilarak 6zetlenmistir. Nimerik degiskenlerde normallik varsayimi
Shapiro Wilk testi ile kontrol edilmis ve normal dagilmama sonuglarina paralel olarak grup sayisi iki olan
karsilastirmalar icin Mann Whitney U testi, grup sayisi ikiden fazla olan karsilastirmalarda ise Kruskal Wallis

testi tercih edilmistir.
4. Bulgular

Arastirmada elde edilen bulgular; aile Gyelerini tanitici bulgular, bakim siireclerine iliskin bulgular, bakim
ylklerine iliskin bulgular, aile yilmazlik diizeylerine iliskin bulgular ve bakim yiiki ile aile yilmazlik dizeyleri

arasindaki iliskiye iliskin bulgular olmak lizere bes baslik altinda sunulmustur.

4.1. Bakim Veren Aile Uyelerini Tanitici Bulgular

Tablo 2. Arastirmaya Katilan Bakim Verenlerin Sosyodemografik Ozellikleri 1

DEGISKENLER GRUPLAR SAYI (n) YUZDE (%)
Ortanca Yas: 39,0
Min: 24,0 Max: 71,0

Yas (Cinsiyet

CiNSIYET (Yas Ort+SS) SAYI (n) YUZDE (%)
Gruplarina
Gore) KADIN (40,09£9,84) 65 92,9
ERKEK (52,20+11,278) 5 7,1
TOPLAM 70 100
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Okuryazar Degil 2 2,9
Okuryazar 2 2,9
ilkokul 23 32,9
Egitim Durumu Qrtaokul 1 15,7
Lise 16 22,8
Universite 15 21,4
Lisansustu 1 1,4
TOPLAM 70 100
Evli 65 92,9
Medeni Durum Bekar 5 7,1
TOPLAM 70 100
il 56 80,0
lige 12 17,1
Yaganilan Yer Koy ) 29
TOPLAM 70 100
Evet 10 14,3
Calisma Durumu Hayir 60 85,7
TOPLAM 70 100
lyi 13 18,6
Sosyoekonomik Orta 47 67,1
Durum Kot 10 14,3
TOPLAM 70 100

Arastirma kapsaminda DMD hastasi aile Uyelerine bakim verenlerin %92,9'u kadin (anneler), %7,1'i erkektir
(babalardir). Goriistilen ebeveynlerin (n=70) yas ortalamasi 40,96+10,347, ortanca yas 39, en dislik yas 24,
en blyuk yas 71'dir. Annelerin (n=65) yas ortalamasi 40,09+9,84; babalarin (n=5) yas ortalamasi ise
52,20£11,278dir. Bakim veren aile Uyelerinin %2,9’u okuryazar degil (n=2) iken, %2,9’u okuryazardir (n=2).
Bakim verenlerin %32,9’u ilkokul (n=23), %15,7’si ortaokul (n=11), %22,8'i lise (n=16), %21,4’l Universite
(n=15), %1,4’( lisansustl (n=1) mezunudur. Bakim verenlerin %92,9’u evli (n=65) iken %7,1’i (n=5) bekardir.
Bakim verenlerin %80’i ilde (n=56), %17,1’i ilcede (n=12), %2,9’u ise kdyde (n=2) ikamet etmektedir. Bakim
verenlerin %60’1 calismiyor iken (n=60), %14,3’l calismaktadir (n=10). Bakim verenlerin, %18,6’sI iyi (n=13),
%67,1’i orta (n=47) ve %14,3’ k6t (n=10) sosyoekonomik durumdadir.

Tablo 3. Arastirmaya Katilan Bakim Verenlerin Sosyodemografik Ozellikleri 2

DEGiSKENLER GRUPLAR SAYI (n) YUZDE (%)
1 Cocuk 18 25,7
2 Cocuk 36 51,4
. . . 3 Cocuk 13 18,6
Bakim Verenlerin Sahip Oldugu Cocuk Sayisi 4 Cocuk ) 29
5 Cocuk 1 1,4
TOPLAM 70 100
0 Cocuk 21 30,0
1 Gocuk 34 48,6
Bakim Verenlerin Sahip Oldugu Saghkh 2 Gocuk 12 17,1
Cocuk Sayisi 3 Gocuk 2 2,9
4 Cocuk 1 14
TOPLAM 70 100
1 k 64 91,4
Bakim Verenlerin Sahip Oldugu DMD Hastasi Gocu !
2 Cocuk 6 8,6
Cocuk Sayisi
TOPLAM 70 100
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Bakim verenlerin %25,7’si 1 ¢ocuk (n=18), %51,4’l 2 cocuk (n=36), %18,6’sI 3 ¢ocuk (n=13), %2,9’u 4 cocuk
(n=2), %1,4’U 5 ¢ocuk (n=1) cocuk sahibidir. Sahip olunan saglkli cocuk sayisi agisindan bakildiginda; bakim
verenlerin %30’u saghkh ¢cocuk sahibi degil (n=21) iken; %48,6's1 1 saghkl ¢cocuga (n=34), %17,1’i 2 saglikli
gocuga (n=12), %2,9’u 3 saghkh ¢ocuga (n=2), %1,4’t 4 saghkh ¢ocuga (n=1) sahiptir. Sahip olunan DMD
hastasi ¢ocuk sayisi agisindan bakildiginda; bakim verenlerin %91,4’4 1 DMD hastasi ¢ocuk sahibi (n=64)
iken; %8,6’s1 2 DMD hastasi cocuk sahibidir (n=6).

4.2. Bakim Siireglerine iliskin Bulgular

Tablo 4. Arastirmaya Katilan Bakim Verenlerin Bakim Siireclerine iliskin Ozellikler 1

DEGISKENLER GRUPLAR SAYI (n) YUZDE (%)
Hastanin Annesi 65 92,9
Bakim Verilen DMD'li Bireye Yakinhk Hastanin Babasi 5 7,1
Derecesi TOPLAM 70 100
8 yas ve alti 24 34,3
9-18 yas araligi 26 37,1
19 uzeri 20 28,6
Bakim Verilen DMD'li Bireyin Yasi yas ve tzen !
TOPLAM 70 100
Kadin 0 0
X S o e s s Erkek 70 100
Bakim Verilen DMD’li Bireyin Cinsiyeti TOPLAM 70 100
<=12 aylik 15 21,4
13-36 aylik 26 37,2
37-48 aylik 11 15,7
Bakim Verilen DMD'li Bireyin Tani Yasi (Ay) >48 ayhk 18 25,7
TOPLAM 70 100

DMD hastasina bakim veren aile Uyelerinin yakinlk derecesi agisindan; bakim verenlerin %92,9’u hastanin
annesi (n=65) iken %7,1’i hastanin babasidir (n=5). Bakim verilen DMD'li hastalarin %34,3’U 8 ve yas alti
(n=24), %37,1’i 9-18 yas araliginda (n=26), %28,6’si 19 yas ve Uzeridir (n=20). Bakim verilen DMD
hastalarinin (n=70) tamaminin cinsiyeti erkektir. Bakim verilen DMD hastalarinin %21,4’t 12 ay ve daha az
aylikken (n=15), %37,2’si 13-36 aylik (n=26), %15,7’si 37-48 aylik (n=11), %25,7’si 48 ayliktan daha biylk

(n=18) yasta tani almistir.

Tablo 5. Arastirmaya Katilan Bakim Verenlerin Bakim Siireglerine iliskin Ozellikler 2

DEGISKENLER GRUPLAR SAYI (n) YUZDE (%)
1-5yil 26 37,1
6-10 yil 19 27,1

Bakim Verenlerin DMD'li Bireye Bakim 11-15vil 7 10,0

Verme Siiresi 15-20 yil 13 18,7
20 yildan daha fazla 5 7,1
TOPLAM 70 100
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1-3 saat 2 2,9
Bakim Verenlerin DMD'li Bireylere 3-6 Saf"t o 4 57
Giinliik Ortalama Bakim Saati 6 saatin Uzeri 64 91,4
TOPLAM 70 100
BAKIM ALANI F
Ekonomik (Mali) Destek 4
Bakim Verenin DMD'li Bireye Bakim Fiziksel Destek 45
- " Sosyal Destek 44
Verdigi Alanlar . -
Psikolojik Destek 43
Hepsi 19

*Anket formunda birden fazla alan isaretlenebilmektedir.

ETKILENEN ALANLAR F
Higbir zorluk yagamiyorum. 2
Fiziksel sagligimda bozulma yasiyorum. 49
Ekonomik giiglikler yasiyorum. 27
Bakim Verenin DMD Hastasina Bakim F.).SikOIOJik .gucflu.k.ler“ya“yyorum. >0
Verme Nedeniyle Hayatinda Etkilenen Oz bakim ile ilgili giglikler yasiyorum. 16
Alanlar* .Sosyal faaliyetlere katihmda gugliikler yasiyorum. 30
Isimi birakmak zorunda kaldim. 9
Kendime vakit ayiramiyorum. 24
Es ve/veya ¢ocuklarina vakit ayiramiyorum 20

*Anket formunda birden fazla alan isaretlenebilmektedir.

Evet 19 27,1
Bakim Ver.enlerin DMD Hastasina Bakim Hayir 51 52,9
Verme ile llgili Egitim Alma Durumu

TOPLAM 70 100

Arastirmaya katilan bakim verenlerin %37,1’i 1-5 yildir (n=26), %27,1’i 6-10 yildir (n=19), %10’u 11-15 yildir
(n=7), %18,7’si 15-20 yildir (n=13), %7,1’i 20 yildan fazladir DMD hastasina bakim vermektedir. Bakim
verenlerin %2,9’u glinlik ortalama 1-3 saat (n=2), %5,7’si glinllk ortalama 3-6 saat (n=4), %91,4’U glnlik
ortalama 6 saatten fazla hastasina bakim vermektedir. Bakim destegi sunulan alan agisindan bakildiginda;
arastirmada yer alan bakim verenlerin 45'i fiziksel olarak, 44'( sosyal anlamda, 43'l psikolojik anlamda ve
19'u da bu bakim alanlarinin timiinde hastasina bakim destegi sagladigini belirtmistir. Bakim verenlerin,
DMD hastasina bakim verme nedeniyle hayatlarinda etkilenen alanlara bakildiginda; arastirmada yer alan
bakim verenlerin 50'si bu siirecte psikolojik glicliikler yasadigini, 49'u fiziksel sagliginda bozulma, 30'u sosyal
faaliyetlere katihmda, 27'si ekonomik ve 16'si 6z bakim ile ilgili giiclikler yasadigini ifade etmistir. Bunun
yani sira, 24 bakim veren kendine vakit ayiramadigini, 20 bakim veren es ve/veya cocuklarina vakit
ayiramadigini, 9'u bakim verme sebebiyle isini birakmak zorunda kaldigini, 2'si ise bakim sureci ile ilgili hicbir
zorluk yasamadigini ifade etmistir. Daha dnceden DMD hastasina bakim verme ile ilgili bir egitim alip
almadigi sorulan bakim verenlerin; %27,1’i bu konuda egitim aldigini belirtirken (n=19), %72,9’u bu konuda

herhangi bir egitim almadigini ifade etmistir (n=51).
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Tablo 6. Bakim Siirecinde Sorumlulugun Paylasilma Durumuna iliskin Ozellikler

DEGISKENLER GRUPLAR SAYI (n) YUZDE (%)
Evet 59 84,3

Bakim ile ilgili Yardim Alma Durumu Hayir 11 15,7
TOPLAM 70 100
Hastanin Babasi 42 60,0
Yardimci olan yok. 11 16

Hastanin Kiz Kardesi
Hastanin Annesi 5,7
Hastanin Teyzesi 4,3

5 7,2
4
3

Hastanin Anneannesi 2 2,9
1
1
1

DMD Hastasina Bakim Verirken Bakim
Verene Yardimci Olan Kisi

Hastanin Babaannesi 1,3
Hastanin Agabeyi 1,3
Komsu Kadin 1,3
TOPLAM 70 100
BAKIM ALANI F
Yardimci olan kimse yok. 11
Tim bakim alanlarinda 12
Ev igerisindeki isler 5
Hijyen ihtiyaclar 30
Tasima 25
Ulasim 28
Yardima Olan Kisilerin  Yardima  Sosyal faaliyetlere katilim 5
Olduklari Bakim Alani* Kiyafet degisimi 6
Gezmek 4
Egzersiz yaptirma 3
Solunum cihazi temizligi 2
Kitap okuma 1
Yemek yedirme 8
Oyun oynama 1
*Anket formunda birden fazla alan isaretlenebilmektedir.
1-5yil 30 50,8
Yardimci Olan Kigiler Ne Zamandir 6-10 yil 14 23,7
Yardim Ediyor? 10 yildan fazla 15 25,5
TOPLAM 70 100

Bakim ile ilgili yardim alma agisindan, bakim verenlerin %84,3’0 bakim ile ilgili yardim alirken (n=59),
%15,7’si bakim ile ilgili yardim almamaktadir (n=11). Bakim verenlerin %60’1 bakim ile ilgili yardimi hastanin
babasindan (n=42), %7,2’si hastanin kiz kardesinden (n=5), %5,7’si hastanin annesinden (n=4), %4,3'l
hastanin teyzesinden (n=3), %2,9'u hastanin anneannesinden (n=2), %1,3'l hastanin babaannesinden (n=1),
%1,3'U hastanin agabeyinden (n=1) ve %1,3'i komsusundan (n=1) almaktadir.

Bakim verenlerin 30'u bakim ile ilgili yardimi, hastanin hijyen ihtiyaglarinin karsilanmasi, 28'i ulasimin
saglanmasi, 25'i tasima, 8'i yemek yedirme, 6'si kiyafet degisimi, 5'i sosyal faaliyetlere katilim, 5'i ev
icerisindeki isler, 4'G gezmek, 3'l egzersiz yaptirma, 2'si solunum cihazi temizligi, 1'i kitap okuma ve 1'i oyun
oynama alanlarinda yardim almaktadir. Bakim verenlerin 12'si ise bakim konusunda kendisine yardimci olan

kisinin, tim bakim alanlarinda kendisine yardimci oldugunu belirtmistir.
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Bakim verenlere bakim konusunda yardimci olan kisilerin %50,8’i bakim ile ilgili yardimi 1-5 yildir (n=30),
%23,7’si bakim ile ilgili yardimi 6-10 yildir (n=14), %25,5’i bakim ile ilgili yardimi 10 yildan fazla (n=15)

zamandir saglamaktadir.
4.3. Bakim Veren Aile Uyelerinin Bakim Yiiklerine iliskin Bulgular

Tablo 7. Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri ve Bakim Verme Yiikii Olgegi Toplam Puani

N Ort+SS Min- Maks Puan
Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Toplam Puani 70 35,039+13,605 0-65
Zaman- Bagimhlik Yiiki Alt Boyutu 70 13,87+4,344 0-20
Gelisimsel Yuk Alt Boyutu 70 6,73+4,581 0-20
Fiziksel Yiik Alt Boyutu 70 8,69615,759 0-20
Sosyal Yiik Alt Boyutu 70 3,54+3,574 0-14
Duygusal Yiik Alt Boyutu 70 2,34+3,055 0-15
Bakim Verme Yiikii Olgegi Toplam Puani 70 51,3300+11,7320 27-79

Tablo 7.'deki verilere gére; DMD hastasina bakim veren aile liyelerinin Bakim Verenlerin YUki Envanteri
puan ortalamalari 35,0393+13,6050'dir.

Bakim veren aile Gyelerinin, envanterin Zaman-Bagimhlik Ytk Alt Boyutu'ndan 13,874,344, Gelisimsel Yiik
Alt Boyutu'ndan 6,7314,581, Fiziksel Yik Alt Boyutu'ndan 8,69615,759, Sosyal Yiik Alt Boyutu'ndan
3,543,574 ve Duygusal Yiik Alt Boyutu'ndan 2,34+3,055 puan aldiklari belirlenmistir.

Bakim veren aile iyelerinin, Bakim Verme Yiiki Olgegi puan ortalamalari ise; 51,3300+11,7320 olarak

belirlenmistir.

Tablo 8. Bakim Verme Yiikii Olgegi Puan Arahig

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

Tablo 8.'deki verilere gére; DMD hastasina bakim veren aile Gyelerinin %32,9'u hafif diizeyde bakim yukd,

%32,9'u orta dizeyde bakim yiki ve %34,3'i siddetli diizeyde bakim yiki hissetmektedir.

29



irem ARSLANTATAR, Reyhan A. TOPCUOGLU  Tibbi Sosyal Hizmet Dergisi, 2021/Haziran, Sayi 17, s.14-37.

4.4. Bakim Veren Aile Uyelerinin Aile Yilmazlik Diizeylerine iliskin Bulgular

Tablo 9. Aile Yilmazlik Olgegi Toplam Puani ve Olcegin Alt Boyutlari

N OrtSs
Aile Yilmazlik Olgegi Toplam Puani (Minimum 37- Maksimum 185 puan) 70 139+12,452
Miicadelecilik-Meydan Okuma Alt Boyutu (Minimum 17- Maksimum 85 Puan) 70 62,877,187
Ozyetkinlik Alt Boyutu (Minimum 9- Maksimum 45 Puan) 70 36,69+3,399
Yasama Baghlik Alt Boyutu (Minimum 8- Maksimum 40 Puan) 70 29,40+4,203
Kontrol Alt Boyutu (Minimum 3- Maksimum 15 Puan) 70 10,14+2,009

Tablo 9.'a gére, DMD hastasina bakim veren aile iiyelerinin Aile Yilmazlik Olgcegi'nden aldiklari toplam puan
ortalamasi 139+12,452'dir. Bakim veren aile {yelerinin, 6lcegin Micadelecilik-Meydan Okuma Alt
Boyutu'ndan 62,87+7,187, Ozyetkinlik Alt Boyutu'ndan 36,69+3,399, Yasama Baglilik Alt Boyutu'ndan
29,40+4,203 ve Kontrol Alt Boyutu'ndan 10,14+2,009 puan aldiklari belirlenmistir.

4.5. Bakim Veren Aile Uyelerinin Bakim Yiikii ve Aile Yilmazlik Diizeyleri Arasindaki iliskiye iliskin Bulgular

Tablo 10. Bakim Verme Yiikii Diizeyi ile Aile Yilmazlik Diizeyi Arasindaki iliski

Aile Yilmazlik Olgegi Alt Boyutlari

. - Aile Yilmazhk
Miicadelecilik- Ozyetkinlik Yasama Kontrol Olgegi Toplam
Meydan Okuma 4 Baghhk Puingl P
Zaman- R 0,176 0,206 0,057 0,085 0,183
Bagimhhk p* 0,145 0,087 0,642 0,485 0,129
Yiikii N 70 70 70 70 70
iy R 0041 0,010 0,025 0,292 0,010
Gelisimsel " 738 0,936 0,837 0,014 0,936
Bakim Yiik
Vo N 70 70 70 70 70
YE;‘:‘ erin R -0,008 0,186 -0,156 0,028 0,045
Envanteri  Fiziksel p* 0,947 0,124 0,198 0,817 0,712
Alt Yiik N 70 70 70 70 70
Boyutlan (. R 0,007 0,019 0,188 0,025 -0,051
YUky p* 0,954 0,874 0,120 0,836 0,674
N 70 70 70 70 70
buveusa R 0048 0,28 0,092 0,427 0,154
vuzg p* 0,691 0,016 0,449 <0,001 0,202
N 70 70 70 70 70
.. R 0092 0,120 -0,097 0,151 0,075
Balam Verenlerin Yk - — 5" ¢ 0,322 0,426 0,213 0,535
Envanteri Toplam Puani
N 70 70 70 70 70
Bakam Verme Yiiki R 0,098 0,097 -0,088 0,168 0,085
A p* 0,418 0,426 0,468 0,163 0,484
Olgegi Toplam Puani
N 70 70 70 70 70

*: Spearman Korelasyon Analizi
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Tablo 10.’da yer alan Spearman korelasyon analizine gore Bakim Verenlerin Yiki Envanteri Toplam Puani
ile Aile Yilmazlik Olcegi Toplam arasinda istatistiksel olarak anlaml bir iliski olmadigi saptanmistir (r=0,075;
p=0,535). Buna ek olarak, Bakim Verme Yiikii Olgegi Toplam Puani ile Aile Yilmazlik Olcegi Toplam Puani
arasinda da istatistiksel olarak anlamli iliski saptanamamustir (r=0,085; p=0,484). Ancak, 6lgek alt boyutlar
arasinda istatistiksel agidan anlamli iliskilerin de saptandigi gérilmektedir.

Bakim Verenlerin Yiki Envanteri Gelisimsel Yiik ve Aile Yilmazlik Olcegi Kontrol alt boyutlari arasinda negatif
yonde istatistiksel olarak anlamli iliski vardir (r=-0,292; p=0,014). Gelisimsel yik, bakim verenlerin yasama
iliskin beklentileri ve su anda icerisinde bulunduklari durumu anlamlandirmalariyla ilgili bir alt boyuttur.
Kontrol alt boyutu ise, bakim verenlerin yasama iliskin siirecleri kontrol edebilme becerisini ifade
etmektedir. Boyle bir sonucun elde edilmesi, bakim verenlerin yasama iliskin beklentilerindeki azalis ile
birlikte yasamlari Gzerindeki kontrol becerilerinde de azalma oldugunu géstermektedir.

Bakim Verenlerin Yiikii Envanteri Duygusal Yiik ve Aile Yilmazlik Olgegi Ozyetkinlik alt boyutu arasinda
negatif yonde istatistiksel olarak anlamli zayif iligki vardir (r=-0,286; p<0,05). Ayrica, Duygusal Yiik ile Kontrol
alt boyutu arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli orta siddette iliski vardir (r=-0,427; p<0,05).
Duygusal yiik alt boyutu, bakim verilen kisiye atfedilen olumsuz duygulara atifta bulunan bir alt boyuttur.
Duygusal Yiik alt boyutu ile Ozyetkinlik ve Kontrol alt boyutlari arasinda negatif yonde anlamli bir iliski vardir.
Boyle bir sonucun elde edilmesi, bakim verilen kisiye atfedilen olumsuz duygulardaki artis ile birlikte bakim
verenlerin 0z yeterliliklerine olan inanglarinin ve kontrol becerilerinin azalis gosterdigini ortaya

koymaktadir.
5. Tartisma

DMD hastasi bireye birinci derecede bakim veren aile Uyelerinin bakim verme yiki ile aile yilmazlik
diizeyleri arasindaki iliskiyi ortaya koymayir amacladigimiz calismamiza katilan bakim verenlerin %92,9'u
(n=65) kadin, %7,1’i (n=5) erkekti. Bakim veren aile tiyelerinin cogu evli (%92,9 n=65), ilkokul mezunu (%32,9
n=23), c¢alismayan (%85,7 n=60) ve orta sosyoekonomik durumda (%67,1 n=47) olan kisilerden
olusmaktaydi. DMD hastasina bakim veren aile Gyelerinin bakim verdikleri hastalarinin biylk bir bolimi
(%74,3 n=52) 48 aylik olmalarindan daha 6nce DMD tanisi almisti. Yapilan bir calismada, hastalarin %20’sine
2 yasindan once %72’sine 4 yasindan énce tani konulabilmektedir (Dubowitz, 1977). Bir baska calismada
ise, hasta bireylerin %25’ine 2 yasin altinda, %50’sine 2-4 yaslarinda tani konulabildigi bildirilmistir (Tungbay
ve Tuncbay, 2004). Bu bakimdan hastanin tani yasina iliskin elde edilen bulgular bu iki calismanin bulgulari
ile ortismektedir. Ayrica arastirmamizda, bakim alan DMD'li bireylerin yasi acgisindan bir degerlendirme
yapildiginda, 19 yas ve Uzeri bakim alan DMD'li bireylerin oraninin %28,6 (n=20) oldugu saptanmistir. Bu
bulguyu, DMD'li hastalarin 20 yaslarina gelince oOleceklerine iliskin toplumsal tezin bir antitezi olarak

yorumlamak mimkinddr (T.C Saghk Bakanligi, 2019).
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Arastirmamiza katilan bakim verenlerin %37,1'i (n=26) 1-5 yildir hastasina bakim vermektedir ve bakim
verenlerin ¢ogunun (%91,4 n=64) glnlik ortalama bakim verme siresi 6 saatin tizerindedir. Bakim verenler
tarafindan sunulan bu giinliik ve uzun siireli bakimin (Ornegin; tasima, yemek hazirlama, temizlik, giyinme,
yemek ve tuvalet ihtiyaglarinin karsilanmasinin) aile Uyeleri tarafindan saglandigi goéz oninde
bulunduruldugunda, DMD hastasina bakim veren aile Uyelerinin fiziksel gigliiklerle karsilasma riskinin
yuksek olacagi soylenebilmektedir (Landfeldt vd., 2018). Nitekim, arastirmamizda bakim verenlerin %70’i
psikolojik zorluklar, yine %70’i fiziksel sorunlar yasadigini, yaklasik yarisi sosyal faaliyetlere katilmakta giiglik
cektigini ve %27’si ekonomik giicliikler yasadigini belirtmistir. Bu noktada bakim sireci, fiziksel saghgin
azaldig, fizyolojik problemlerin ortaya ¢iktigi, bakim verenlerin yogun psikososyal ve ekonomik giigliiklerle
karsilastigi bir cizgide ilerlemektedir (Ataglin vd., 2011).

Arastirmamizda, bakim veren aile Uyelerinin DMD hastasina en yogun bakim verdikleri alanlarin fiziksel
(%29, n=45), sosyal (%28, n=44) ve psikolojik (%27, n=43) destek alanlari oldugu saptanmistir. Ek olarak
arastirmamizin bu bulgusuna gore, bakim verme yalnizca fiziksel bakim boyutunu igermez. Bakimin ¢ok
yonli ve ¢ok boyutlu bir kavram olarak ele alinmasiyla, bakim verenlerin bakima iliskin faaliyetleri; alisveris
ihtiyaglarinin karsilanmasini, banyo yaptirmayi, giyinmeyi saglamayi, beslenme ihtiyaglarinin karsilanmasini,
yataga yatirma ve yataktan kaldirmayi, evin glnlik ihtiyaclarini gidermeyi, ilag ve tibbi destegin
saglanmasinin yani sira psikoduygusal destegi de icermektedir (Tanrikulu, 2019).

DMD hastasina bakim saglamak ayni zamanda agir ve duygusal bir yuktir. Yeterli ve zamaninda saglik
hizmetlerine erisimde yasanan zorluklar ve giinlik yasamin zorluklarini yonetmek bakim veren agisindan
psikososyal yiiku artiran faktorlerdir. Bu perspektiften, DMD hastasina bakim veren aile liyelerini; hastalik
ile bas eden, DMD’li bireye fiziksel, sosyo-ekonomik ve psikolojik destek saglayan aile Uyeleri olarak
tanimlamak daha dogru gériinmektedir. Ayrica arastirmamizda elde ettigimiz bu bulgu, bakim veren aile
Uyelerinin bakim verme sirecinde ‘cok boyutlu’ bir bakim yiki ile karsi karsiya kalabilecegini gostermesi
bakimindan énemlidir (Yesil vd., 2016).

Arastirmamizda, bakim verenlerin %27,1’inin (n=19) DMD hastasina bakim verme ile daha énceden egitim
aldigi; ancak ¢ogunun (%72,9 n=51) bu konuda herhangi bir egitim almadigi tespit edilmistir. Literatiirde
egitim almanin, aile tiyelerinin hastalik ve hastaliga iliskin stiregleri anlamasinda, hastaligin ortaya cikardigi
bireysel ve sosyal sonuglari 6grenmesinde ve bakim verdikleri hastalar ile kurduklari iletisimde 6nemli
degisimler sagladigi vurgulansa da (Duran ve Eroglu, 2016); inmeli hastalara bakim veren 110 kisi ile
gerceklestirilen bir calismada bakim verenlerin %91'inin hasta bireyin bakimi konusunda egitim almadigi
tespit edilmistir (Kogak, 2011). Epilepsili cocuga sahip 384 ebeveyn ile gerceklestirilen bir baska ¢alismada
ise (Sarpdagi, 2018), ebeveynlerin %60'Inin hastalik ve hasta bireyin bakimina iliskin herhangi bir egitim
almadigi ortaya koyulmaktadir. Bizim arastirmamizda tespit ettigimiz bulgu, s6ziini ettigimiz iki calismanin

da bulgulariile paralellik gostermektedir.
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Arastirmamizda, DMD hastasina bakim veren aile Gyelerinin %32,9'u (n=23) hafif dizeyde, %32,9'u (n=23)
orta diizeyde ve %34,3'i (n=24) siddetli diizeyde bakim yikl hissetmektedir. Genel olarak arastirmamiza
katilan bakim veren aile Uyeleri “orta-hafif” dizeyde bakim yuk{ hissetmektedir. Elde ettigimiz bu bulgu,
DMD hastasina bakim veren aile lGyelerinin bakim siirecini ve bakima iliskin faaliyetleri olumlu-6diillendirici
olarak algiladigini gostermesi bakimindan oOnemlidir. Bu noktada arastirmamiz, bakimin “olumlu-
odullendirici” bir sireg olarak algilanabildigini ortaya koyan galismalarin (Magliano vd., 2014; Pangalila vd.,
2012; Read vd., 2011) bulgulari ile értisen bir niteliktedir.

Arastirmamiza katilan bakim veren aile tyelerinin Aile Yilmazlik Olgeginden aldiklari toplam puan ortalamasi
139+12,452'dur. Elde ettigimiz ortalama, 6lgekten alinabilecek minimum ve maksimum puanlar ile birlikte
degerlendirildiginde bakim veren aile liyelerinin genel olarak "yilmaz" olduklari séylenebilmektedir. Yilmaz
ailelerde aile Uyeleri, stres kaynakli negatif etkilenimleri azaltmak, 6z-benligi korumak, gigliklerin
Ustesinden gelmelerine yardim edecek olanaklara ve kaynaklara erismek icin gerekli bas etme
mekanizmalarina ve becerilerine sahiptir (Kogak, 2011).

Literatirde, DMD’li bireylerin ailelerinin yilmazhgini dogrudan veya dolayli olarak arastiran bir ¢alismaya
rastlanmamistir. Bununla birlikte, otizmli cocuga sahip ailelerin (Turan, 2017) ve isitme engelli cocuga sahip
ailelerin (Kumbasar, 2016) aile yilmazlik diizeylerini inceleyen ¢alismalara rastlanmaktadir. Turan (2017),
otizmli ve otizmli olmayan g¢ocuga sahip ailelerin yilmazlk dizeylerini inceledigi arastirmasinda, bizim de
arastirmamizda kullandigimiz Aile Yiimazlik Olgegini kullanmis ve otizmli cocuklarin ebeveynlerinin élcegin
Ozyetkinlik alt boyutundan aldiklari puanin, otizmli olmayan ¢ocuklarin ebeveynlerine gére istatistiksel
olarak anlamli derecede diisik oldugunu bulmustur. Bizim arastirmamizda elde ettigimiz verilerde,
Miicadelecilik-Meydan Okuma ve Ozyetkinlik alt boyutlari puan ortalamalar, Turan (2017)In
arastirmasinda her iki grup (otizmli olan ve olmayan ¢ocuklara sahip ebeveynler) icin de elde ettigi puan
ortalamalarindan yuksektir. Kumbasar (2016) isitme engelli ve isitme engelli olmayan ¢ocuklara sahip
ailelerin sosyal destek algisi, yilmazlk ve tikenmislik diizeylerini incelemek amaciyla yaptigi calismasinda,
Aile Yilmazhk Olgegini kullanmis ve isitme engelli cocuga sahip ebeveynlerin normal gocuga sahip
ebeveynlere gore yilmazlk diizeylerinin anlamh 6lgiide daha diisik oldugunu ortaya koymustur. Bizim
arastirmamizda elde ettigimiz verilerde ise, 6lgegin tim alt boyutlari icin elde edilen puan ortalamalari,
Kumbasar (2016)'in arastirmasinda her iki grup (isitme engelli olan ve olmayan ¢ocuga sahip ebeveynler)
icin de elde ettigi puan ortalamalarindan yiksektir. Bu da arastirmamizin verilerinin farklliklari olarak
belirtilebilir. Ayrica, ulusal literatlirde daha 6ncesinde DMD’li bireylerin ailelerine odaklanan bir ¢alismanin
bulunmayisi, arastirmamizin bu alanda var olan bir boslugu doldurabilecegini diisiindiirmektedir.
Arastirmamizin yapildigi donemde, DMD gibi néromuskiler hastaliklara sahip bireylere aktif hizmet sunan
Tirkiye genelindeki iki kas hastaliklari merkezi bulunmaktadir. Arastirma verilerinin bu merkezlerden biri

olan izmir Tepecik Egitim ve Arastirma Hastanesi Kas Hastaliklari Merkezi'ne basvuran hastalarin ve bu
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alanda faaliyet gésteren bir sivil toplum kurulusu olan Tiirkiye Kas Hastaliklari Dernegi izmir Subesi’nden
hizmet alan hastalarin aile lyelerinden toplanmis olmasi arastirmamizin kisithliklaridir. Bu baglamda,
gelecek arastirmalarda daha genis bir veri toplama alani igerisinde DMD'li bireylerin ailelerine ulagilabilir.
Ayrica, arastirmamiz bundan sonra yapilacak ¢alismalara bir basamak yaratmak, sosyal hizmet agisindan bu
alandaki miracaatgi kitlesini tanimlamak ve DMD’ye iliskin bakim siireglerinin boyutlarini ortaya koymak
amaclyla nicel arastirma ydntemiyle gercgeklestirilmistir. Gelecek i¢in nitel ¢alismalara da ihtiya¢ oldugu

soylenebilir.
6. Sonug

Sonug olarak arastirmamizda, DMD hastasina bakim veren aile lyelerinin bakim yika ile aile yilmazhk
dizeyleri arasinda anlaml bir iliski saptanmamistir. Bunun nedeni, bakim yiikiinii belirleyen unsurlarin
ailelerin yilmazlig1 degil, digsal nedenler olmasidir. Bakim yiikii esasen hastaligin evresi, bakima destekte
hizmetlerin ulagilabilirligi, ailenin sosyo-ekonomik diizeyi ve bunun evde bakim elemani istihdam etmeye
yeterli olup olmamasi gibi dissal etmenlerle belirlenmektendir. Sosyal hizmetler boyutunda bakim
verenlerin bakim yiklerini azaltarak yilmazlik diizeylerini artiracak girisimlerin planlanmasi, analiz edilmesi
ve uygulanmasi dnemlidir. Bakim verenlerin hissettikleri psikoduygusal yikiin azaltilmasi, duygusal uyum
ve bas etme mekanizmalarinin gelistirilmesi icin hastalik, tedavi ve hastanin bakimi (palyatif bakim, hospis
ve yasam sonu bakim) konusunda sosyal hizmet uzmanlarinin sunacagi psikososyal destege ve sosyal
hizmetlere duyulan gereksinim ortadadir. Ozellikle palyatif bakim gereksinimi bulunan DMD’li hastalara
bakim verenlerin, daha uzun siire strese maruz kalabilecekleri ve yasam kalitelerinin de buna bagl olarak
olumsuz yonde etkilenebilecegi gz 6niinde bulundurulmali ve aile Gyelerine bu yénde psikososyal destek
hizmeti sunulmalidir. Ayrica bu alanda, kaynaklarin iyi bir sekilde organize edildigi, giiclendirici, uyum

kapasitesini arttirici calismalara da ihtiya¢ duyulmaktadir.
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