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Duchenne Muskiiler Distrofili Cocuklarin
Bakiminda Ailelerin Yasadiklari Sorunlarin
Degerlendirilmesi: Bir Nitel Calisma
Evaluation of the Problems of Families in the Care of
Children with Duchenne Muscular Dystrophy:
A Qualitative Study
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GOkge Yagmur GUNES Amag: Bu calismada, Duchenne Muskiler Distrofili cocuklarin bakiminda ailelerin yasadiklari

GENCER! sorunlarin degerlendirilmesi amaglanmistir.

Sevgi DING? Yontemler: Calisma, yorumlayici fenomoloji deseninin kullanildigi nitel bir aragtirmadir. Amagl
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ornekleme yontemiyle ulagilan 10 katilimct ile yari yapilandirilmig gortisme yontemi kullaniimistir.
Verilerinin ¢dzlimlenmesinde igerik analizi, fenomenolojik analiz ve betimsel analiz teknigi
kullanilmistir.

Bulgular: Calismada 4 ana tema ve 14 alt tema elde edilmistir. Arastirmanin sonucunda ortaya
¢tkan ana temalar; Tanidan kabullenmeye giden yol, bakim kavrami, hasta ¢ocuga sahip olmanin
hayata yansimalari, egitim gereksinimi olmustur. Ailelerin hastalik stirecinde yasadiklari sorunlar
ve gereksinimler birgok etkene bagli olarak degdisebilmekle birlikte, hastalik stirecinin aileler igin
zorlu bir yolculuk oldugu gorilmdastdr.

Sonug: Tani agsamasindan baglayarak ailelerin gereksinimlerinin ve sorunlarinin degerlendirilmesi
ailelere yonelik sunulacak destek programlarinin belirlenmesine yon verebilir.

Anahtar kelimeler: Bakim veren, Duchenne muskdiler distrofi, nitel arastirma

ABSTRACT

Objective: This study aims to evaluate the problems experienced by families relating to the care
of children with Duchenne muscular dystrophy.

Methods: The study is qualitative research in which the interpretive phenomenology design is
used. Ten participants who were reached using the purposive sampling method were interviewed
using a semi-structured form. Content analysis, phenomenological analysis, and descriptive anal-
ysis techniques were used to analyze the data.

Results: In this study, 4 main themes and 14 sub-themes are obtained. The main themes that
emerged as a result of this research are as follows: the way from diagnosis to acceptance, the
concept of care, the reflections on having an ill child in life, and the education need. Although the
problems and needs of the families experienced during the disease process may vary depending
on many factors, it has been seen that the disease process is a difficult journey for families.

Conclusion: Evaluating the needs and problems of families, starting from the diagnosis stage,
can guide the determination of support programs to be offered to families.

Keywords: Family caregiver, Duchenne muscular dystrophy, qualitative research

cirlg

Content of this journal s licensed Duchenne muskuler distrofisi (DMD), ilerleyici kas zayifligi ile karakterize X kromozomuna bagli bir
undera Creative Commons hastaliktir ve en yaygin kas distrofisi seklidir.! Hastalikla ilgili gelisen tedavi yontemlerine ragmen has-

Attribution-NonCommercial 4.0 . o 7 . e
International License. talar zamanla bagimsizliklarini kaybederler ve glinliik yasam aktivitelerinde yardima ihtiyag duyarlar.


mailto:g.yagmur.g@gmail.com
http://orcid.org/0000-0001-8651-8318
http://orcid.org/0000-0002-4747-2510
http://orcid.org/0000-0002-8141-4525
https://creativecommons.org/licenses/by-nc/4.0/
https://creativecommons.org/licenses/by-nc/4.0/
https://creativecommons.org/licenses/by-nc/4.0/

209

Aile tyeleri genellikle DMD'li bireylerin birincil bakim verenleridir.
Aileler DMD’li bir gocuga bakmanin yani sira, hastaligin yagamla-
rinda neden oldugu diger dedisimlerle de bas etmek durumunda
kalmaktadirlar.?

Hastalik stireci gocukta bazi zorlanmalara yol agarken aile tyele-
rini de fiziksel, ekonomik, sosyokiiltiirel ve psikososyal agilardan
etkileyebilmektedir. Ebeveynler hasta ¢cocugun, diger aile Uyele-
rinin dolasiyla ailenin bir bitln olarak gereksinimlerini dengele-
mek durumunda kalmaktadir.® Hastaligin seyri ve hasta gocugun
bakim ihtiyaci ile bas etmeye c¢alismak, aile Uyelerinin rol ve
sorumluluklarinda, 6zel yasam alanlarinda, sosyal cevrelerinde,
yasam beklentilerinde, gelecege donik planlarinda, is yasamla-
rinda onemli degisiklikler meydana getirerek ailenin tim Gyeleri-
nin yagsamini zorlastirabilmektedir.*

Hasta bir gcocuk ile yagamak aile Uyelerinin farkli duygular yasa-
masina da neden olmaktadir. Aileler siklikla kaygl, korku, suglu-
luk, 6fke ve depresyon yasayabilmektedirler? DMD’li cocuklarin
annelerindeki depresyon ve kaygi dizeylerini dederlendiren bir
calismada annelerin depresyon envanteri ve durumluk-sirekli
kaygl envanteri puan ortalamalarinin saghkl cocuga sahip anne-
lere gore anlamli diizeyde ylksek oldugu bildiriimektedir.> DMD
tanili gocuklarin annelerinin psikososyal gereksinimlerini incele-
yen baska bir calismada annelerin %50’den fazlasinin gelecekle
ilgili belirsizlik yasadigi ve hastaligi yonetmeye iligkin korkularinin
yeterince ele alinamadigini dislindlkleri sonucuna ulagiimigtir.®
Ailelerin gocugun bakim verme slrecinde kendilerini yorgun ve
halsiz hissettikleri, kendilerine zaman ayirmada ve sosyal akti-
vitelere katilmada giclik yasadiklari bildirilmektedir.* Ailelerin
cogu hastalik sireci ile bag etmede psikolojik ve sosyal destege
ihntiyagc duymaktadir.8” Ailelerin fiziksel ve psikolojik agidan daha
iyi hissetmelerinde ve psikolojik uyum gostermelerinde sosyal
destek koruyucu bir faktor olarak gortinmektedir.2 DMD’li gocuk-
larin ailelerinin psikososyal agidan desteklenmesi ailelerin fiziksel
ve ruhsal sagliklarinin korunmasi agidan 6nemlidir. Ebeveynlerin
sagligi genel olarak ailenin sagligina ve uyumuna olumlu yonde
katkida bulunabilir.?

Hastalik sirecinde ailelerin psikososyal agidan ele alinmasi 6nem
tagimaktadir. Ailelerin hastalida iliskin anlayis ve tutumlari, yasa-
diklarr zorluklar, gereksinimleri, basa cikma becerileri gibi alanla-
rin degerlendirilmesi gerekmektedir. Literatlirde pediatrik bakim
kaltlrt genellikle oldukga destekleyici ve aile odakli oldugundan,
pediatrik dénemden yetiskin déneme gecerken hastanin bakimi-
nin dedisime ugrayacagindan bahsedilmektedir.”® Ancak hastanin
bakiminda ailenin yasayabilecegdi sorunlari degerlendiren gcalisma-
lar yetersizdir. DMD tanili ¢cocuklarin ailelerinin hastalik strecine
uyum saglamalari ve hastaliin meydana getirdigi sorunlarla bas
etme becerileri gelistirebilmelerinde 6ncelikle ailelerin yasadiklari
sorunlarin degerlendirilebilmesi 6nemlidir.

Amag
Bu bilgiler dogrultusunda galismada DMD'li gocuklarin bakiminda
ailelerin yasadiklari sorunlarin degerlendirilmesi amaglanmistir.

YONTEMLER

Arastirmanin Tipi: Arastirmada nitel arastirma modellerinden
“vorumlayici fenomenoloji deseni” kullaniimistir. Fenomenolojik
yaklasim, olguyu daha iyi anlamamiza yardimci olacak sonuglar
saglayan agiklamalar ve yasantilar ortaya koyabilmektedir."

Calisma grubu: Arastirmada “amagli 6rnekleme” yontemi kulla-
nilmistir. Nitel arastirmalarda, daha derinlemesine bilgi edinmek

amagclandigindan galismanin kapsamina uygun orneklem segil-
mesi gerekir. Burada amag, segilen orneklem grubunda galigi-
lacak konu hakkinda daha fazla bilgi toplanabilecek bireylerin
olmasidir. Arastirmada “amagl &rnekleme” yontemlerinden
“kolay ulagilabilir durum orneklemesi” nden yararlaniimistir.
Calisma grubunu Saglik Bilimleri Universitesi, Antalya Egitim
Arastirma Hastanesi Noromuskiler Merkezi'ne bagvuran DMD
tanili cocuklar ve aileleri olusturmustur. Calismada veriler inter-
net Uzerinden akilli telefon veya bilgisayar lizerinden toplanacagi
icin calismaya bilgisayar/akilli telefon kullanabilen, internet eri-
simi ve teknolojik alet kullanim yeterliligi olan aile Uyeleri dahil
edilmistir. Noromuskular merkeze bagvuran ve kaydi olan, ancak
Antalya ili merkezi disinda yasayan aileler, zihinsel/psikolojik/
saglik sorunlari nedeniyle goriisme yapilamayacak durumdaki
aileler calismaya dahil edilmemistir. Calisma Temmuz-Kasim
2020 tarihleri arasinda yUritilmustar. Nitel arastirmalarin son-
landirma noktalarindan biri olan veri doygunluguna ulasildi-
ginda galisma sonlandiriimis ve 10 katihmci ile tamamlanmistir.
Caligmaya katilan bakim verenlerin sosyodemografik ozellikleri
Tablo 1'de gosterilmistir.

Verilerin Toplanmasi: Verilerin toplanmasinda nitel arastirma-
larda veri toplama yontemlerinden biri olan yari yapilandiriimis
derinlemesine goriisme yontemi kullaniimistir. Derinlemesine
gorisme yontemiyle incelenen konu ile ilgili olarak daha derinle-
mesine ve detayli bilgiler elde edilebilmektedir. Calismada aras-
tirmacilar tarafindan hazirlanmis agik ve kapali uglu sorularin yer
aldigi “Gorisme Formu” kullaniimistir. Gortisme formu yaklasimi,
gorismeciye hazirladigi sorularla birlikte gerekirse daha detayli
bilgi icin ek soru sorma imkani taniyan bir aragtir.” Calismada
kullanilan gortisme formu agik ve kapali uglu sorularin yer aldigi
lic béliimden olusmaktadir. ilk béliimde gériisme yapilan anne-
nin/babanin yasl, egitim duzeyi, calisma durumu, sigara ve alkol
kullanim 6ykisU ve hastalik durumunu degerlendiren sorular yer
almaktadir. ikinci bélimde ¢ocugun yasi, viicut kiitle indeksi ve
ortez kullanim durumunu degerlendiren sorular yer almaktadir.
Ayrica gocuklarin fonksiyonel diizeyi, ailelere gocuklarin kollarini
kullanma durumlari ve yiriime yetenekleri sorularak, ailelerin
bildirimlerine gére Brooke Ust Ekstremite Fonksiyonel Siniflan-
dirmasi (BUEFS) ve Brooke Alt Ekstremite Fonksiyonel Siniflan-
dirmasi (BAEFS) ile degerlendirilmistir.”® Uglinct bolimde DMD’li
gocuklarin bakiminda ailelerin yasadiklari sorunlari degerlendi-
ren “Hastalik tanisi ilk konuldugunda neler hissettiniz? Hastalig
kabullenme sirecinde neler yasadiniz? Bakim verme stireci sizi

Tablo 1. Bakim Verenlerin Sosyo-Demografik Ozellikleri

Yas (Min-Maks/X + SD)
29-55/402+74
Egitim Durumu

Lise

N O 3

Lisans
Calisma Durumu -
Galislyor

Calismiyor

NGO

Hasta ile Yakinlik Derecesi -
Anne 7
Baba 3

n: Kisi Sayisi, Min: Minimum, Maks: Maksimum, X: Ortalama, SD: Standart
Deviasyon
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Tablo 2. Gocuklarin Fonksiyonel Diizeyleri

Brooke Ust Ekstremite Fonksiyonel Siniflandirmasi

Devre 1=Kollar yandayken harekete baglar ve ellerini basinin tzerinde tam olarak birlestirebilir

Devre 2=Ancak dirseklerini fleksiyona getirerek kollarini baginin tizerine getirebilir veya yardimci kaslarini kullanir 1
Devre 4=Ellerini agzina kadar kaldirabilir, fakat bir bardak suyu agzina gétiiremez 1
Devre 5=Ellerini agzina kadar kaldiramaz, fakat kalem tutmak igin veya masadan bozuk para almak igin ellerini kullanabilir 2

Brooke Alt Ekstremite Fonksiyonel Siniflandirmasi

Devre 1=Cocuk yardimsiz yUrir ve merdiven gikar

Devre 2=YUrlr ve trabzandan tutunarak merdiven gikar (12sn den az siirede)

Devre 9=Tekerlekli sandalyededir

naslil etkiledi?” gibi sorular bulunmaktadir. Verilerin toplanma-
sinda bireysel gorismeler TeamLink programi lzerinden gerce
klestirilmistir. Nitel veriler program Uzerinden yapilan video kayit-
larindan elde edilmistir. Gortismelerin video ile kayit altina alin-
masl kayitlarin tekrar tekrar dinlenebilmesine ve dogrudan alinti
yapilabilmesine olanak tanimistir. Goriismede goristlen kisinin
izni ile video kaydi yapilmistir. Ortalama 45 dakika slren goris-
meler, nitel aragtirmalar konusunda egitim almis tek bir arastir-
macl tarafindan gergeklestirilmistir.

Gegerlik ve Giivenirlik: i¢ gecerliligi artirmak icin toplanan veriler
ayrintili rapor edilmis, arastirma sireci ve sonuglari agik, tutarl
olarak agiklanmistir. Ayrica yorumlayici fenomenoloji kullanil-
mistir. Dis gegerlik yani “aktarilabilirligi” saglamak icin ailelerin
gorusglerinden dogrudan alintilar yapilarak ve alintilara eklemeler
yapilmadan oldugu gibi sunulmustur. Bunun igin ayrica arastir-
mada amagl drnekleme yontemi kullaniimistir. Nitel bir calismada
arastirmaci tarafindan dogru ve kapsaml bilgi saglanmasi, ses
kayitlarinin tutulmasi, katilimcilardan alinti yapilmasi ve alintila-
rin ekleme yapiimadan oldugu gibi verilmesi glvenirligi arttiran
yaklagimlardir.'" Calismada i¢ glivenirlik yani “tutarhihd” saglamak
icin veriler video kayitlari ile toplanmis, bir arastirmaci tarafindan
veriler kodlanarak sonuglarla iliskilendirilmistir.

Veri Analizi: Calismada verilerinin cozimlenmesinde icerik analizi,
fenomenolojik analiz ve betimsel analiz teknigi kullanilmistir. ice-
rik analizinde belirli kurallara dayali kodlamalarla bir metnin bazi
sozclklerinin klglk icerik kategorileri ile 6zetlendigi sistematik
bir teknik olarak tanimlanmaktadir. Fenomenolojik analiz ise tip
ve klinik psikoloji aragtirmalari igin uygundur, arastirmaci kisilerin
soylediklerine dayali olarak onlarin duygu ve distncelerini anla-
maya ve yorumlamaya calisir. Betimsel analizde ise arastirmaci,
goristlgu bireylerin goruslerini carpici bir bigcimde yansitabilmek
amaciyla dogrudan alintilara sik sik yer verebilmektedir." Calis-
mada elde edilen veriler tGizerinden oncelikle bir arastirmaci tara-
findan kodlamalar yapilmistir. Daha sonra ilgili alandan iki uzman
gorusu alinarak kategoriler olusturularak temalar belirlenmistir.

Arastirmanin Etik Yonii: Calisma icin etik onay, Saglk Bilimleri
Universitesi Antalya Egitim ve Arastirma Hastanesi Klinik Aras-
tirmalar Etik Kurulu'ndan (03.07.2020, karar no: 10/8, 2020-143)
alinmistir.

Katilimcilar: Bakim verenlerin yas ortalamasi 40,2 + 7,4 yildir (min
29; maks 55) ve %60’Inin lise mezunu oldugu ve %60’ Inin galig-
tig1 saptanmistir. Bakim verenlerin higbirinin alkol kullanmadig,
%50’sinin sigara kullandidi belirlenmistir. Bakim verenlerin yari-
sinda lumbal-servikal disk hernisi, %10’'ununda ise depresyon
Oykusu vardir. Cocuklarin yas ortalamasi 9,7 + 7,2 yil (min 3; maks
22) ve beden kitle indeks ortalamasi 19,4 + 3,5 kg/m?dir (min 15;

Journal of Nursology 2022 25(4): 208-216 | doi: 10.5152/JANHS.2022.993607

maks 25). Dort cocugun ayak bilegi ortezi, bir cocugun el bilegi
ortezi kullandigi, bes cocugun ise ortez kullanmadigi saptanmis-
tir. Cocuklarin annelerin ifadelerine gore belirlenen fonksiyonel
dizeyleri Tablo 2'de sunulmustur.

BULGULAR

Verilerin analiz edilmesinin ardindan 4 ana tema ve 14 alt tema
elde edilmistir. Aragtirmanin sonucunda ortaya gikan ana tema-
lar; Tanidan kabullenmeye giden yol, bakim kavrami, hasta cocuga
sahip olmanin hayata yansimalari, egitim gereksinimi olmustur.
Elde edilen temalar ve ana temalar Tablo 3'de verilmistir.

Ana Tema 1: Tanidan Kabullenmeye Giden Yol

Alt Tema 1: Taniya Psikososyal Tepkiler

Ailelerin dnemli bir kismi hastaligin adini taninin konulmasiyla bir-
likte hayatlarinda ilk kez duymaktadirlar. Taninin 6grenilmesiyle
ailelerin bir dizi duygusal degisimler yasadigi ve ailelerin blyUk
¢ogunlugunun taninin égrenilmesiyle birlikte sok, panik, korku,
UzUnty, inkar duygularini yasadigi gorilmastdr. Taniya gosterilen
psikososyal tepkiler bircok etkene bagli olarak degdisebilmekle bir-
likte taninin 6§renilmesinden kabullenmeye giden evrelerin aile-
lerigin kolay bir sire¢ olmadigr agiktir.

Katilimer 2: “O his tarif edilebilecek bir his dedil. Ger¢ek olmadi-
gini distinddm uzun bir zaman. Zaten ¢ok hareketli bir cocuktu.

Tablo 3. Ana Tema ve Alt Temalar

Ana Temalar Alt Temalar
Tanidan Alt tema 1: Taniya psikososyal tepkiler
Kabullenmeye . .

Giden Yol Alt tema 2: Cevrenin yaklasimi

Alt tema 3: Bas etme mekanizmalari

Bakim Kavrami Alt tema 1: Bakim vermenin anlami
Alt tema 2: Bakim verilen alanlar
Alt tema 3: Bakim vermede yasanan gucltkler

Alt tema 4: Sosyal destek sistemleri

Hasta Cocuga Alt tema 1: Fiziksel sagliga etkiler
Sahip Olmanin Alt tema 2: Ruhsal saglida etkiler
Hayata
Yansimalari Alt tema 3: Sosyal yasama etkiler
Alt tema 4: Diger cocuklar ile olan iligkilere etkiler
Egitim Alt tema 1: Bilgi dizeyi
Gereksinimi

Alt tema 2: EGitim istegi
Alt tema 3: EGitim konulari
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Testlerde bir hata oldugunu disindim, testleri yeniletmek iste-
dim. Cok Uzildim, dinyam yikildi. Cok ¢ok (zildim, karanlikta
hissettim. Bosluktan dlstyormusum gibi hissettim. Her zaman
uyandigimda bunun bir riiya oldugunu distndim uzun zaman.

Katilimer 3: “Hastaligi 6grendigimde ¢ok korktum. DMD’nin ne
oldugunu bilmedigim igin internete baktim, DMD ne diye. Zaten
gériince bir sok yasadim.”

Katilimci 4: “Cok farkl duygular anlatilmaz ama yani bir an diinya-
nin sonu gibi geldi.....Cok kéti bir sey, onun o sikintilari yasayacak
olmasi yani o hastalik siirecini iste onun eziyet cekmesi hastalik-
tan dolayr aci cekmesi......Esimin ilk kez agladigini gérdim. Cok
farkli seyler. Atlatmak biraz zor oldu.”

Katiimcr 5: “Valla, dogrusu ¢ok (zlldim ben. Yani annesi de
lzlldi tabii. Ben daha fazla (zildim hastanede. Clinki Ggre-
nir 6grenmez hemen internete sarilip hastaligin seyrini okudum.
Okuyunca gergekten moral olarak ¢éktim.”

Katilimci 6: “Yani bir 6liip 6ldp dirilme, diinyanin sonunun geldigini
dlsinddm. Derin bir pismanlik.. Keske béyle olmasaydi seklinde
tabii ki. Ya da hic evlenmeseydim gibi..”

Katilimel 8: “Zor bir soru. Kabullenemedim isin agikcasi. Hep
neden? Neden? Bu neden bizim basimiza geldi? Niye benim ¢ocu-
gum? Nerede hata yaptik. Bu ceza mi? gibi sorgulamalar”

Katilimci 9: “Ben hastanede yere yigildim. Kafami duvarlara vur-
dum......kendimi kaybetmisim...Glnlerce agladim. Oglum haya-
timdan ¢cikmig gibi davranmaya basladim. Psikolojim ¢ok bozuldu.
Bir ay sagimi taramadim, ruhsal bunalima girdim, ytzimdi bile
yikamadim. [se gittim. Sadece gidiyordum geliyordum..”

Katilimer 10: “Cok kétu bir dénemdi benim igin..170 km hizla
giden arabadan oglumla ben atlamayi distindim. Esim mUisaade
etmedi. O ¢ok kisa, anlik bir kurtulusmus gibi algi olusturdu bende.
Kabullenme slreci yaklasik bende 3 ay strdiu. O ilk anlattigim
durumlar ¢ok kisaydi, anlik yasadigim duygulardi. Onlari yendim.
Higbir sekilde ilag kullanmadim. Psikologa gitmedim. Yani ben
kendi icimde kendim yendim.”

Hastaliga gosterilen psikososyal tepkilerde bireysel 6zellikle-
rin etkisinden de bahsetmek gerekir. Bu nedenle ayni aile igeri-
sinde bile aile Uyelerinin gosterdikleri tepkilerin farklilagabilecegi
gorilmektedir. Ailelerin ifadelerinde diger aile Gyelerinin hastahgi
kabullenme evresine dogru yol almada daha fazla gliglik yasaya-
bildikleri gérilmustdr.

Katilimei 3: “Destek olan kimse de yoktu. Esimden de bir des-
tek gérmedim. Bbyle bir sey yok, yok bu ¢ocukta..Kabul etmedi
hastaligr”

Katilimci 4: “Birazcik da ben kendi icimde yasamaya calistim.
Clinkii esim daha c¢ok etkilendi. Sosyal hayatla bagini kopardl,
isten eve evden ise. Kimseyle gbriismez oldu. Haliyle ben daha
canli, daha aktif bir rol almak zorundaydim, hem esim igcin hem de
cocugum igin. Hani ben de béyle olsaydim daha zor toparlanirdik.”

Katilimci110: “Esim 3ay sustu. Higc agzini bicakagmad|, konusmad.”

Alt Tema 2: Cevrenin yaklagimi

DMD hastaliginin toplumda ¢ok bilinmemesi ve bu konuda top-
lumsal bir farkindaligin olmamasi aileleri bazi noktalarda zorla-
maktadir. Sosyal cevrenin veya akrabalarin hasta ve ailesine karsi
yaklasimlarinda etkin roli hastaliga dair farkindaligin gelismemis

olmasi oynamaktadir. Ozellikle cocugun fiziksel olarak iyi gériin-
digu ilk zamanlarda sosyal cevre veya akrabalar, cocugu gercek
bir hasta gibi degerlendirmemektedir. Bu dislincenin ¢evrenin
gocuda ve aileye yaklagimlarini nasil sekillendirdigi ailelerin ifade-
lerinde gortlmektedir.

Katilimci 3: “lnanmadilar bu hastaligin var olduguna cocuk saglikli
gorlindigd icin. Sen 6yle duslndyorsun dediler. Etrafim o kadar
bilingsiz ki. Ne séylesem bu ¢ocukta bir sey yok, sen kendin bir has-
talik bulmussun ¢ikarmissin seklinde dlstinceler var”

Katilimer 4: “Pek anlamiyorlar agikgasi. Bir sey olmaz diyorlar.
Bak saglikli. Ktiglik oldugu igin, bir de konusmasi, yemesi normal
oldugu icin. ..babaannesi bile anlamiyor, anneannesi bile anlami-
yor. Bir sey olmayacak diyorlar”

Katilimci 6: “.. bu durum birazcik da elek gérevini gérdd. Baziinsan-
lari yasaminizdan elemek zorunda oldugunuzu hissediyorsunuz.
Uzaklasiyorsunuz onlardan. Clnkl yarardan ¢ok zarar veriyorlar
size. .. hastaliga karsi insanlarin tavirlari ¢cok farkli farkli olabiliyor.
Bize akil vereyim derken bir ¢uval inciri berbat edebiliyorlar cocu-
Jun yanindaki tavirlarindan. Gliya bize destek, psikolojik destek
vermek isterken tam tersi yasamdan sogumaniza, muicadeleniz-
den sogumaniza sebep olabilecek tavirlar icinde olabiliyorlar.”

Katilimci 9: “Aciyarak. Vah, tiih dediler. Miicadelemin hi¢biryerinde
olmadilar. Sadece annem. Diderleri ah, vah, tiih, acimalar bu kadar.
Elimden tutan olmadi. Ruhsal olarak ¢ékiintiilerimi géren olmad..”

Katilimer 10: “DMD'yi insanlar bilmedikleri i¢in onlara izah etmek
¢ok zor oluyor. Cocuklara bakiyorlar, ¢cocuklar ¢ok glizel hareket
edebiliyorlar. Gérintirde bir sey olmadidi igin biz bunu anlatamiyo
ruz..Insanlar artik giinimiizde her tiirlii hastalia care bulun-
dugunu duisiinddkleri icin bir gribal enfeksiyon gibi davrandilar..
Sadece senin gocugun mu hasta. Senin gibi bir sliri gocugu olan-
lar var denildigi icin ben kendi evimde yasayip, ailemizin iginde,
disariya hi¢ tepkisini 5nemsemiyoruz.”

Bazi ailelerin yakin gevresinden ¢ocugun tanisini gizlemeyi tercih
ettikleri, hayatin normal seyrinde devam etmesine izin verdikleri
gordlmustir.

Katilimer 1: “Kimseye soylemedik zaten. Sadece benim kardes-
lerim, esimin kardeslerine séyledik ilk basta. Onun disinda kimse
bilmiyordu zaten halen de bilmiyorlar cevremizdekiler. Ailemiz,
akrabalarimiz falan bilmiyorlar.”

Alt Tema 3: Bas etme mekanizmalari

Taninin 6grenilmesiyle yasanan tedirginlik durumunun ardindan
ailelerin belki de daha énce adini bile hi¢ duymadiklari bu hasta-
ligr 6grenmeye iliskin bilgi arayisi igerisine girdikleri gorilmus-
tlr. Hastaligi sirecinde cocuklarina nasil faydali olabilecekleri
distncesi ile girilen bilgi arayisi hastaliyi kabullenme evresine
geciste ailelerin kullandi§i olumlu bas etme yontemlerinden
biridir. Bilgi edinmenin yani sira bu yolculukta bir¢ok ailenin der-
nek ile tanigsmasinin aileler igin 6Gnemli bir destek sistemi oldugu
gorilmektedir.

Katilimer 2: “Kabullenmezsek ilerleyemeyecegimizi disindUik.
Glnler yillar da 6yle karalar baglayarak da gegemeyecekti. Sonra
dernek ile tanistik. Boyle bdyle normallesmeye déndu.”

Katilimci 5: “DMD aileler dernedinin de (iyesiyim ben. lyi ki &yle bir
dernek var Tiirkiye'de. Gercekten, ben normalde yani ¢ok fazla der-
neklere itimat etmem, ama gercekten ekip basi ¢cok profesyonel.
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Onlar da bize de btittin ailelere de ¢ok bliylik destek oluyorlar her
anlamda. lyi ki de onlar var. Biraz da onlarin etkisi aslinda bu basa-
rilarimiz. Cocugumu bu noktaya getirmemdeki etki DMD aileleri
dernegi. Ben tamamen onlara bor¢luyum diyebilirim. Clinki onlar
olmasa ben beslenmeyi bilmem, germe hareketlerini bilmem, bu
ilaglari bilmem, gelecek ile ilgili haberleri bilmem. Bunlarin hepsini
onlarin sayesinde biliyorum.”

Ailelerin manevi bas etmeyi kullanarak hastalik stirecinin olumsuz
etkilerini azaltmaya calistiklari sGylenebilir. Aileleri ayakta tutan
onemli bir unsur olan maneviinang, ailelerin sabretme duygusunu
glclendirmekte ve kendilerini daha gtigli hissetmelerine olanak
tanimaktadir. Aileler karsilastiklari gtglikleri Allah’tan gelen bir
imtihan olarak nitelendirmekte ve bu sekilde dislinerek hastalik
slirecinin agir ylku altinda daha az ezilmektedirler.

Katilimer 4: “Bizim imtihanimiz deyip elimizden geleni yapmaya
calisiyoruz iste...”

Katilimer 8: “Sonugta bu bizim bir sinavimiz. Bu benim mdica-
delem. Var olan yasantim icinde gocuguma nasil faydali olabilirime
dondi sorgulamalar. Ondan sonra rahatladim.”

Ana Tema 2: Bakim Kavrami

Alt Tema 1: Bakim Vermenin Anlami

Ailelerin diinyasindan bakim verme kavraminin anlamina bakti-
gimizda bakimin, cocugun temel ihtiyaglarinin kargilanmasi, ilag
tedavisinin surdurtlmesi ile birlikte sosyal yasamin igerisinde
yer almasi ve ruhsal agidan iyilik halinin strdirilmesi olarak algi-
landigi gorilmistiir. Ozellikle hastahigin ilerleyen dénemlerinde
gocugun badimliligin artmasiyla birlikte ¢ogunlukla ailelerin
¢ocuga odaklanmig bir yasam stirdirmekte olduklari sdylenebilir.

Katilimcer 4: “Bakim bize bagimli olmasi. Anne olarak sen kendini
evladina adayacaksin.”

Katihmer 6: “Omriinii adama dersem abartmis olmam galiba.
Baska bir sey yapmiyorsunuz ki. Sadece gocuga bakmak isiyle yatip
o isle kalkiyorsunuz. Yatmiyorsunuz da, o da isin ayri bir yoni de”

Katilimer 6: “Tabii, sevgi ilk basta geliyor. Onun i¢cin miicadele
ettigimi gésteriyorum. Onun yalniz olmadigini, her zaman, 6mrti-
mdin yettigi kadar onun yaninda olacagimi gosteriyorum ben ona.
Bakim verme sadece giydirmek, bakma, bizim ailelerde bazilari
hep béyle algiliyor.”

Katilimci 10: “Bakim verme kavrami, fedakarlik ifade ediyor. Onun
bitin ihtiyaglarina bakmak. Ondan sonra fedakarlik olarak, ilaci
olarak bakmak, yemesi icmesi olarak bakmak; fizigi olarak bakmak.
O tarz bir ifade ¢agristiriyor.”

DMD’li ¢cocuklarda fizik tedavi ve ylizmenin de bakim vermenin
onemli bir ayagini olusturdugu ve bakimin bir denge halinde stir-
dirllmesi gerektigini Katilimci 5’in ifadesinde gorebilmek mim-
kiindur: “Bu oyle bir sey ki masanin dért ayadi gibi bir sey. Yani bir
tarafinda fizik tedavi var, bir tarafinda ylizme var, bir tarafinda has-
taligindan kaynakli olan hayatin iyilestirilmesine yénelik birtakim
eksiklikler; rahat giyilebilir giysiler gibi. Bunlarin hepsi bakimdir. Bir
tarafinda beslenme var. Yani bu dordiini es zamanli olarak uyarla-
mak lazim.”

Katilimci 1: “Beslenmesinden tutun yaptigimiz fizik hareketlerine
kadar iste glin igerisindeki hareketliligi, kullandigi ilaglar, takviye
gidalar. Bunlarin hepsini iceriyor bakim dedigimiz zaman.”
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Katilimcer 8: “Sonugta yasadigi ani, yasadigi zamani en iyi sekilde
degerlendirmek olarak ele alabiliim. Bunun icinde beslenmesi,
sosyal yasantida var olmasi, toplum igine dahil olmasi hepsini ben
bakim verme alani igine koyabilirim.”

Alt Tema 2: Bakim Verilen Alanlar
Cocugun bagimlilikdiizeyinindisik oldugu donemde aileler cocu-
gun fizik tedavi hareketlerini yapmasina yardimci olmaktadirlar.

Katilimei 3: “Su anda kendi hayatini zaten kendisi ytirtttyor. Oyle
bir bakim olmuyor. Sadece egzersizlerini yaptirirken. Onun disinda
bir bakima ihtiyaci yok.”

Cocugun bagimlilik diizeyinin artmasi ile birlikte ailelerin bakim
verdikleri alanlar da degismektedir.

Katilimci 1: “Beslenmesinden tutun yaptigimiz fizik hareketlerine
kadar iste gln icerisindeki hareketliligi, kullandigi ilaglar, takviye
gidalar.. Bunlarin tamamini igeriyor bakim dedigimiz zaman.”

Katilimci 8: “Tirnak kesmekten tutun da suyunu icirmeye kadar her
sey. Her sey anneye bakiyor. Sik sik pozisyon dedistiriyoruz. Ustiind
basini giydiriyoruz. Banyosunu yaptiriyoruz. Yemedini bazen ken-
disi bazen ben yediriyorum bazen kendisi yiyor. Suyunu bazen ben
iciriyorum bazen kendisi iciyor. Kafasini kasimaktan burnunu sil-
meye kadar her sey..Bdyle iste biitlin glin ilacini veriyoruz, bakim,
banyosudur her tirlt bakimini yapiyorum. Yemedini yediriyorum.
ilaglarini aksatmamaya galisiyorum. Yapabildigim kadar iste.”

Alt Tema 3: Bakim Vermede Yasanan Giglikler

Cocugun bakim slrecinde aileleri en fazla zorlayan durumun
gocugun egzersiz programini uygulamak oldugu goérilmustdr.
Ozellikle kiigiik yastaki cocuklar biligsel gelisim dénemi agisindan
hastaligi, yapilan egzersizlerin dnemini ve gerekliligini anlamakta
zorlanirlar. Oldukga zorlayici bir sireg olarak dile getirdikleri egzer-
siz uygulamalari sirasinda ailelerin bazi duygusal tepkiler géstere-
bildikleri, cocugun egzersizlerini yaptiramadiklari igin kendilerini
eksik ve yetersiz hissedebildikleri gortlmektedir.

Katilimei 3: “llk zamanlarda zorlandik, egzersiz yapmak istemi-
yordu. Yani yasi klglikken yapamadigimiz zaman ¢ok zorlani-
yordum. Oglum bunu yapmamiz gerekiyor, bunu yapmazsak
biytiyemeyiz diyordum ona. Oyle 6yle alistik. O zaman cok zor-
landim. Oturup agliyordum egzersizlerini yaptiramiyorum diye, o
derece yani. Su an bir zorluk yasamiyorum..”

Katilimci 4: “Hareketleri yaptirirken ¢ok zorlaniyorum. O zaman
neden bunu yaptiramiyorum acaba bende mi eksiklik. Hani bazi
anneler yaptirabildiklerini hatta 20 dakika sabah aksam diizenli
yaptirdiklarini s6yllyorlar. Ben acaba calistigim icin cocukla daha
cok vakit gecirseydim belki beraber yapsaydik..kendimi yeter-
siz gérlyorum. Cocugumla daha fazla vakit gegirseydim o hare-
ketleri daha kolay yapabilirdim. Kendimi eksik hissediyorum,
tzdltyorum.”

Cocuklarr kiiglik yaslarda olan aileler bakim verme stirecinde gok
fazla zorluk yasamadigini ancak ilerleyen yillarda ¢ocugun okul
hayatinin da baglamasiyla birlikte zorluklar yasayabileceklerini
dile getirmektedirler. Cocugun okul hayati bagladiginda neler
yapmalari gerektigi konusunda destege ihtiyac duyabileceklerini
distnmektedirler ve bu konuda endiseli olduklari gorilmektedir.

Katilimcei 2: ”..ama okul ¢agi ile ilgili icimde endise var, okula basla-
digi dénemle ilgili. Okula gittigi zaman yardim almak isterim. Beni
korkutuyor o dénem. Psikolojik destek, cocuguma pedogojik des-
tek almak isterim. O yastaki ailelerle de gériismek isterim. Acaba
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o aileler neler ile karsilastilar? Diger arkadaslari ile konustular mi?
gibi. ..o dénem Urkdtlyor beni.”

Alt Tema 4: Sosyal Destek Sistemleri

Es, cocuklar, hasta cocuk arasinda teraziyi dengede tutmak
zorunda kalan ebeveynler codunlukla hasta gocuga odaklanmig
bir yagam slrdliirmek ve hayatlarini hasta gocuga gore planlamak
zorunda kalabilmektedirler. Bireylerin iyilik halini sirdirmesinde
onemli bir kavram olan sosyal destek sistemlerine 6zellikle olum-
suz yasam olaylariyla miicadele ederken daha fazla ihtiyag duyul-
maktadir. Hayata dair Snemli krizdonemlerinden biri olan hastalik
durumunda sosyal destek sistemlerini yaninda gorebilen ailelerin
daha kolay bas edebildiklerini séylemek mimkindir. Cocugun
bakiminin aile Gyeleri ile paylasilabildigi, bakimin tek bir ebeveyne
yuklenmedigi durumlarda aileler psikososyal problemlerle daha
az karsilagsmaktadir. Gocugun bakiminin genellikle esler arasinda
paylasildigi gorilmektedir. Esler disinda ailelerigin en 6nemli des-
tedin gocugun anneanne/babaannesi ve dedeleri tarafindan sag-
landigi gorilmektedir.

Katilimer 1: “Dedigim gibi o bizim egsimle, stirekli birimiz yapmiyo-
ruz. Zaman zaman esim yaplyor zaman zaman ben yapiyorum”

Katilimci 2: “Ailemin ¢ok bliylik destedi oldu, sag olsunlaren basin-
dan beri. Herkes elinden geldigi kadar...ama ailem, ¢ekirdek ailem,
annem, babam, halamlar ¢ok destek oldular.”

Katilimcer 3: “Sadece annem ve babam, onlar yanimda, onlar anli-
yorlar. Hatta anneme bile birakabiliyorum onu. Egzersizler falan
yapiyorlar beraber.”

Katilimer 8: “Séyle ben ailemden ¢ok bliylik destek gériyorum.
Gorddm, goriiyorum da. Yani biz kalabalik bir aileyiz, 6zellikle kendi
ailem, gercekten haklarini 6deyemem ciddi bizi destekler.”

Ana Tema 3: Hasta Cocuga Sahip Olmanin Hayata Yansimalari

Alt Tema 1: Fiziksel Sagliga Etkiler

Bakim vermenin negatif etkileri bakim verenlerin saglklari tze-
rinde de etkisini gostermektedir. Fiziksel saghklarinin etkilenip
etkilenmedikleri soruldugunda katilimcilarin blyik g¢ogunlugu
fiziksel sagliklarinin etkilenmedigini dile getirmislerdir. Cocuk-
larinin bagimlilik diizeyinin yiksek oldugu iki katilimci ise bakim
vermenin fiziksel saglik Uzerindeki etkilerini bel ve kas agrilari,
glicslizlUk, gerginlik olarak ifade etmislerdir.

Katilimci 6: “Gergin oluyoruz haliyle kas tutulmalari falan oluyor
haliyle. Bel ve boyun fitiklari, gligsizI(ik. Bunlar oldu bende”

Katilimer 7: “Son 1 yildir dizlerimde ve dirseklerimde agri var. Ara
sira hastaneye yattigi zamanlar asiri zorlaniyorum. Bel agrisi veya
daha dogrusu kas agrilari oluyor. Artik biz de zorlaniyoruz.”

Alt Tema 2: Ruhsal Sagliga Etkiler

Taninin 6grenilmesi ile baglayan zorlu sireg, ailelerin gesitli duy-
gusal ve davranissal problemler yasamalarindan psikiyatrik bir
bozukluk tanisi almalarina kadar giden genis bir yelpazede bir
dizi psikososyal sorun yasamalarina neden olmaktadir. Yasani-
lan zorluklar, psikososyal problemler, stres, uykusuzluk, kaygi
gibi birgok faktor ailelerin ruhsal sagliklarini olumsuz olarak
etkileyebilmektedir.

Katilimci 2: “Sadece psikolojik olarak yoruyor bu inis ¢ikiglar. Onun
disinda beni yormuyor. O hastalanmasaydi o siralar isime dén-
meye hazirlaniyordum. Calisma hayatina ara vermis olmak beni
biraz sey yapti nasil diyeyim, kisir déngd icinde yasayan biri yapti”

Katilimel 4: “Ruhsal agidan cok Uzliliyorum. Daha kiiglk oldugu
icin haniyasitlari gibi o da oynayabilir..Hareketleriyapmak zorunda.
Yani istemiyor gocuk ama ben ona yaptirmaliyim. O (zdntU insani
kahrediyor. Hani yasitlari gibi normal dogabilirdi. Bu hastalik hi¢
olmayabilirdi. Ya da neden boyle oldu, bu sekilde oldu. Cocuda
onlari yaptirirken ¢ok (zlltyorum ¢&zellikle o yapmak istemedigi
zaman ben ona zorla yaptirmak zorunda kaliyorum. Bu sefer ters
tepiyor, agliyor. Daha ¢ok Uzlltiyorum. “Oglum bunlari yapmak
zorundayiz. Daha ileriye gétirebilmemiz icin yapmak zorundayiz”
Yani insan ruhsal ¢cok etkileniyor, psikolojik olarak.”

Katilimer 9: “Yiprandim tabii ki de. Mental agidan da yiprandim.
Ama sey salmadim. Tabii Uzlintly( cok yastyorum. Cok lzdulddm.
Bazen ¢ok yorgun oluyorum. Hichir sey yapmamis oluyorum
buitin gdn.”

Katilimci 10: “Fiziksel agidan uyku olarak etkileniyorum. Psikolojik
acidan da uyuyamadigim igin psikolojik olarak yipratiyor uyuma
problemi beni.”

Alt Tema 3: Sosyal Yasama Etkiler

Yasanilan zorluklarla bas etmede bireylerin olaylara ylkledikleri
anlamlar 6nemlidir. Yasadigi strecte farkl bir bakis acisi gelistir-
digini ifade eden Katilimci 6’nin ifadesinde bir annenin hissettigi
manevi duygularin sosyal yasamin ¢ok daha 6tesinde oldugu
gorilmektedir. “Diinyaya farkli bir bakis agisi gelistirebiliyorsaniz
bunun da Ustesinden gelebiliyorsunuz. Yani her tirli tirnak igeri-
sinde séyllyorum dlinyevi zevkler dedigimiz seyler varya onlardan
vazgecerseniz sorun olmuyor..Eger o adanmislik duygusu ile bir-
likte “Ben birilerini hayatta tutmaya ¢alisiyorum’, o ise odaklaninca
gerisi 5nemli, benim i¢in nemli dedil. Ben onlarin Ustesinden gel-
dim. Oyle blyiik bir eksiklik hissetmiyorum.”

Bazi durumlarda ailelerin ¢cocugun glnlik programi icerisinde
kendilerine ait zaman dilimleri olusturmaya calisarak sosyal
hayatlarini devam ettirmeye calistiklari Katiimci 5’in ifadesinde
gorilebilmektedir. “Evet 6yle bir sey ki ben bazi zorluklari firsata da
cevirmek lazim. Sosyal yasanti dedigimiz tatildir, belki sinemaya
gitmektir, kimisi i¢in ylizme havuzuna gitmektir. Ben ¢ocugumla
beraber kendim de ylziyorum. Onu firsata geviriyorum. Fizik
tedaviye gittigim zaman alip kitap okuyorum. Bunu dengeleyebil-
digim igin sosyal agidan 6yle blylik bir zorluk yasamadim.”

Katilimer 1: “Tabii bizim bagimsizligimiz yok. Kafamiza gdre bir
yerlere gidemiyoruz. Sehir disina ¢ikamiyoruz. Bizi kisitliyor yani.
Galiba biz barisik insanlariz kendimizle galiba. Evcimen mi derler
ne derler. Oyle bir sorun yasamiyoruz. Alistik.”

Ailelerin fiziksel, psikolojik ve sosyal agidan daha iyi hissetmele-
rinde ve hastalik slirecine uyum gostermelerinde sosyal destek
koruyucu bir faktordir. Bakim verme slirecinde ailesinden gocu-
gun bakimina yonelik olarak yardim alinabilmesinin olumlu kat-
kisinin ailelerin sosyal yasamina yansidigi gorilmisttr. Cocugun
bakimini paylagabilen ailelerin sosyal yagsaminin daha az etkilen-
digi gortlmektedir. Bakimin esler veya diger aile Uyeleri arasinda
paylasabilen bireylerin bakim verirken daha az yiik altinda kaldik-
lari, sosyal agidan gok fazla sorun tanimlamadiklari gortilmektedir.

Ailelerin gocugun bakim sirecinde kendilerine ayirdiklari zamanlar
olusturabilmeleri bakimin daha saglikli stirdirilebilmesinde 6nem-
liyken ailelerin kendi iyilik hallerini stirdlrebilmeleri agisindan da bir
gerekliliktir. Aileler cocugun bakiminda destek alabildiklerinde ken-
dilerine ait zaman dilimleri de olusturabildikleri gorilmustdir.
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Katilimcr 1: “Sosyal hayatimda ¢ok bir sey etkilenmedi diyebilirim
yani. Cocugumla birlikte yapabiliriz. Kendime ayiracagim zaman
dilimlerinde anneme birakabiliyorum. Bu ¢ok nadir oluyor. Ben su
an sansliyim. Annem ve ablamla ayni sehirde yasiyorum..”

Katilimcei 8: “Ben bu zorlugu yasamamak adina kendime de zaman
ayiriyorum. Kendime ait zaman dilimlerim de oluyor. Hayatimi
tamamiyla ylizde yliz cocuguma baglamiyorum. O zaman psiko-
lojim de bozulur. Bunu bozmamak adina, gocuguma daha faydali
olabilmek adina kendi zaman dilimlerim var. Nedir? Kitap okumayi
cok severim ya da grubumuz var onlarla disari ¢cikmayi severim.
Onlarr aksatmiyorum. Bu da bana iyi geliyor.”

Alt Tema 4: Diger Cocuklar ile Olan iliskilere Etkiler

Cocugda hastalik tanisinin konulmasiyla birlikte aile ici stireglerde
de degisimler yagsanmaktadir. Aileler oldukga zor bir deneyim olan
bu slirecten gecgerken hasta ¢cocugun kardegleri de ailede yasa-
nan degisimin farkindadirlar. Aile dinamiklerinin degistigi hastalik
slirecinde hasta gocuga ayrilan zaman diliminin artmasi ile birlikte
aileler cogu kez kardesler arasindaki dengeyi kurmakta zorlanmak-
tadir. Kardesler ebeveynlerinden yitirdiklerini distindtkleri ilgi ve
sevgi kaybi nedeniyle hasta kardesi suglayabilmektedir. Katilimci
6 ve Katilimci 10’un ifadelerinden de anlasildidi Gzere aileleri ruh-
sal anlamda en fazla etkileyen ve zorlayan durumun diger gocuk-
lartile olan iligkileri ve etkilesimleri oldugu gorilmektedir;

Katilimci 6: “O kisim biraz sancili. Her seyden ¢ok zannedersem o
kisim yordu. Tam blylik oglumun ergenlik d6nemine denk geliyordu
bu seyler. Aralarinda 8 yas var. Bizim dikkatimizi cekmek icin, tabii
sonradan konusuyoruz bunlari, sizin dikkatinizi gekmek icin yaptim
ben bunlari diyor. Bizi ¢ok (izdd. Epey bir sorun yasamigtik. Hallet-
tik gibi ama hala basimiza kakilir bazi seyler. llgilenmediniz benimle
diye. O zaman ilgilenseydiniz daha farkl olurdum ben..bizim bek-
lentimiz o yastaki bir cocugun da ayni olgunlugu géstermesiydi.
Onun da bize destek olmasi seklindeydi. O, farkli bir yol secti, tep-
kisini koyaraktan. Yani hakli, cocuklar da hakli. Bir yerle ugrasirken
diger tarafi ihmal edebiliyorsunuz ama iste yetemiyoruz. Bizim de
belli sinirlarimiz var. Iste, bilmiyorum iste, bana gére ihmal etme-
dim. Ama onun bakig agisindan ihmal edilmis gérmus kendini.”

Katilimci10: “En zoryerden, canimien gok acitan yerden sordunuz.
Aslinda kizimi cok etkilememeye calistik. ilk baslarda hastaligini
s6ylemedik..Ama kardesinin ytiriyememesinden cok etkilendi.
Clnku onun sinif arkadaslarinin hepsinin kardesi vardi ve okula
geliyordu. O g¢ocuklar ylirlyordu. Sormaya basladi. Okuma yazma
bilmiyordu. Tabletin mikrofon kismina DMD nedir diye soru-
yor ve ondan sonra DMD’nin ¢ikan videolarini izliyor. Tabii biz bu
dénemde oglumla ugrastigimiz igcin onu biraz serbest biraktik, bos
biraktik daha dogrusu..DMD hakkinda bilgi edinmis ve bize sorular
sormaya basladi. Neden ylirtiimUyor? Neden konusmuyor? Biliyo-
rum benim kardesim hasta.. Su an DMD’ye hakim ama kabullen-
miyor. Clink( annesi ¢ok farkli bir kadindi simdi ¢ok farkli bir kadin
oldu. Ondan dolay: kardesini sucluyor. Disardaki bir kediye dahi
insanlarr biraktim cok merhametli ama kardesine degdil. Kardesini
seviyor bazen ¢ok iyi bir abla ama bazen kiskanclik ve merhamet
yoéninden sikintiliyiz.”

Ana Tema 4: Egitim Gereksinimi

Alt Tema 1: Bilgi Dlzeyi

Ailelerin cocugun bakimina iligkin bilgi duzeylerini sorgula-
diimizda bakim verenlerin neredeyse tamami tarafindan
sahip olduklari bilgi dizeyinin genel olarak yeterli oldugu dile
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getirilmistir. Bilgi dlizeyinin yeterli olmadigini dile getiren katilim-
cilar da bulunmaktadir.

Katilimer 4: “Hayir yeterli gérmUyorum. Daha ¢ok arastirma yap-
mam lazim.”

Katilimci 8: “yeterli midir? Tabii ki degildir. Clinki her zaman aras-
tirmaya aciktir. Gelisen glndemi takip etmek, yapilan her seyi
takip etmek adina yeterli degil”

Alt Tema 2: Egitim Istegi ve Alt Tema 3: Egitim Konulari

Aileler her ne kadar bilgi dlizeylerinin yeterli oldugunu dile getir-
mis olsalar da egitim almak istedikleri bir konu olup olmadigini
sordugumuzda ailelerin biytk cogunlugu fizik tedavi konusunda
egitim almak istediklerini belirtmislerdir.

Katilimcli 1: “Yani hi¢ disiinmedim. DMD ile ilgili fizik tedavi konu-
sunda aslinda daha iyi olmay: isteyebilirim. Biraz daha bilerek
yapmayi isteyebilirim. Yani mekanizmayi anlayarak da yapmayi
isterim aslinda. Bir de masaj isteyebilirim. Dogru masaj yapmay:”

Katilimci 3: “Yani fiziksel tedavi. Egzersiz yaptiriyorum ya bir egitim
almak isterdim daha da iyi yapabilmek icin. Yani sonugta siirekli
uzmanlara gidemiyoruz.”

Katilimci 5: “Fizik tedavi ile ilgili bilgi isterim. Fizik hareketleri hani
belli basli tam olarak neler iyi gelir bu hastalara. Gergi 8-9 tane
hareket var. Biz onu yapiyoruz. Onun digsinda baska yapilabilecek
seyvarmiacaba. O konuda tereddUitliim var. Baska neler yapabiliriz
DMD’ye 6zel. Bagka hangi hareketler iyi gelir”

Katilimcilarin biri tarafindan ileri donemde karsilagilabilecek olan
solunum sikintilari daha yasanmadan ailelerin bilgilendirilmesi
gerektigi ifade edilmistir.

Katilimer 9: “DMD’li ¢ocuklarda solunum sikintisi baslamadan
once, bakin basladiktan sonra demiyorum, bu kandiildir, aspiras-
yondur, bunlarin 10-13 yasindan sonraki ailelere verilmesi gere-
kiyor. Clinkl insanlar trakeostomi agildigi zaman bir anda evrim
geciriyor. Ne olduguna sasiriyor. Bunu nasil yapacadim korkusu
basliyor. Bir anda farkli bir hayat, kat kat ¢cok zor bir hayata gegis
yapiyorlar. Bence ailelere bu zemini hazirlamak gerekiyor. Bunda
cok zorlaniyor aileler”

Katilimcilar tarafindan psikolojik anlamda zaman zaman zorlan-
diklari, bu konuda bir destek ve stres ile bag etme konusunda bir
egitim almak istediklerini dile getirilmislerdir.

Katilimer 2: ..ama psikolojik olarak arada inis ¢ikislarim oluyor.
Arada bir gelgitleryasiyorum. Arada bir destek alsam miacaba diye
disiinlyorum... Stres yonetimi 6nemli. Gelecek kaygisi olusuyor”

Katilimei 9: “/htiyag. Her aile gliclii dedil. Nasil olsa tedavisi yok
deyip ¢ocugunu bir kenara iten aileler var ¢ok fazla. Nasil olsa ilag
yok, tedavi yok.”

Katilimei 10: “Oncelikle psikolojik destedin olmasi gerekiyor. Yani 5
sene 10 sene gegcmis ama hala ¢ocugunun hastaligini kabul ede-
memis aileler var. Ben de aslinda tam kabul ettim mi degil. Ama bir
sekilde hayatimiz devam ediyor. Kabul etmek zorundayiz..”

TARTISMA

Taninin 6grenilmesi ile baglayan hastalik sireci aileleri fiziksel,
psikolojik ve sosyal yonlerden gok boyutlu olarak etkilemektedir.
Taninin 6grenilmesi ile birlikte ailelerin sok, panik, Gzlnty, inkar
gibi ¢ok farkli duygular yasadiklari gortlmdustir. Ailelerin goster-
mis olduklar tepkiler bircok etkene bagl olarak degisebilmekle
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birlikte kabullenmeye giden yolun aileler igin zorlu bir yolculuk
oldugu gorilmektedir.

Aileler bakim verme siirecinde yasadiklari zorluklara gogus gerer-
ken olumluveya olumsuz bas etme mekanizmalarindanyararlanir-
lar. Bazi aileler hastaligi tani konuldugunda ilk kez duymaktadirlar.
Bilinmeyen bu yolcukta hastalik stirecine iligkin belirsizlik, hastalik
yoénetimine iligkin korkular aileleri bilgi arayisina yéneltmektedir.
Bilgi arayisi olumlu bir bag etme yontemi olarak degerlendirmekle
birlikte ailelerin hastaligin tani agsamasindan baslayarak bilgilendi
rilmelerinin gerekliligini ve 6nemini de gostermektedir. DMD
tanili gocuklarin ebeveynleri ile yiritilen nitel bir galismada da
ebeveynler tani ile ilgili bilgilendirmenin 6nemini ifade etmisler-
dir.” Calismada ailelerin manevi ve inangsal bag etmeyi kullanarak
bakim veren rolinin olumsuz etkilerini azaltmaya galistiklari da
gorulmustir. Ailelerin psikososyal zorluklarini ele alan bir ¢alig-
mada bilgi ve tutum, psikososyal gereksinimler, yik ve bas etme
mekanizmalari degerlendirilmistir.®® Ailelerin hastali§i anlama
konusunda yetersiz olduklari ancak olumlu bir tutuma sahip
olduklari, orta diizeyde aile yUkU yasadiklari, basa ¢ikmada dini
uygulamalara yoneldikleri, duygulara odaklanilarak duygulari dile
getirme ve duygusal sosyal destede yoneldikleri bulunmustur.®
Maneviyatin hastalik stirecinde yasanan zorluklar karsisinda aile-
lerin sabretme duygusunu glglendirdigi sdylenebilir.

DMD nadir gorilen hastaliklardan biri olmasi sebebiyle toplum
tarafindan ¢ok fazla bilinmemektedir. Aileler de godu kez hasta-
ligi taninin konulmasiyla birlikte duymakta ve gogunlukla kendi
cabalariyla hastaliga dair bilgi birikimi olusturabilmektedirler.
Aileler kendi cabalari ile gevresindekileri bilgilendirmeye caligsalar
da ozellikle cocugun saghkh gortindigu ilk zamanlarda gevrenin
gocugun hastaligina inanamamalari aileleri zorlayabilmektedir.
Birgok ailenin kendini sosyal gevresinden soyutladidi veya taniyi
gizleme yoluna gittikleri sdylenebilir.

Calismada bakim verme kavraminin anlamina baktigimizda bazi
aileler tarafindan bakim verme fedakarlik, dmriini adama ola-
rak ifade edilmistir. Hastalanan ¢ocugun bakimini strdirmenin
ebeveyn olmanin sorumlulugu olarak nitelendirdigi ve bu bakis
agisinin ebeveynlerin bakim vermeye iliskin olumlu duygular his-
setmelerine neden oldugu sdylenebilir. Bakimin ytkind hafifle-
ten ve bakim verenlerin bas etme mekanizmalarindan biri olarak
dederlendirebilecegimiz maneviyat duygusunun bakim verme
slirecinde yasanan sancilarin yaninda bakim verenlerin i¢ diinya-
larinda pozitif duygularin da yer kapladigini distindirmektedir.

Aileler bakim verdikleri alanlari ifade ederken gcocugun fiziksel ihti-
yaglarinin kargilanmasi ile birlikte sosyallesme ve ruhsal iyilik hali-
nin slrdtrilmesine de dnem verdiklerini vurgulamiglardir. Aileler
tarafindan bakimin sadece fiziksel boyutu ile ele alinmamasinin
onemli ve olumlu bir bulgu oldugu distntlmektedir.

Bakim verenlerin destek sistemlerine sahip olmalari daha kolay
bas edebilmelerinde en onemli etkenlerden biri olmaktadir.
Ebeveynlerin codu zor durumlar ile bas etmede destegde ihtiyag
duyduklarini ifade etmektedirler.” Bir sistematik derleme calig-
masinda sosyal destedin bakim verenlerin psikolojik saglamligina
katkida bulunan 6nemli bir etken oldugu bildirilmektedir.? Bakim
verenlerin sosyal destek kaynagi olarak en fazla aile destegini his-
settigi ve algilanan sosyal destegin aile igindeki rollerinin yerine
getirilmesi ve bas etme igin 6nemli oldugu belirtilmektedir.™®
Calismada gocugun bakiminin genellikle esler arasinda paylasil-
didi ve ailelericin en dnemli destegin aileleri tarafindan saglandigi

gorulmustlr. Bakim verme slrecinde esinden veya ailesinden
gocugun bakimina yonelik olarak yardim alinabilmesinin ebevey-
nlerin sosyal yasamina da olumlu ydnde yansidigi gorilmustir.
Cocugun bakimini paylasabilen ebeveynlerin sosyal yasaminin
daha az etkilendigi ve bakim verme sirecinde kendilerine zaman
ayirabildikleri gérilmdastdr.

Bakim verme sureci ozellikle de ¢ocugun bagimlilik dizeyinin
artmasi ile birlikte ailelerin fiziksel saglklarini etkileyebilmekte-
dir. Calismada ailelerin bel ve kas agrilar, gli¢sizlik, gerginlik,
yorgunluk, uykusuzluk yasadiklari gortlmustir. NoromUskuler
hastalarin ailelerinin yasadiklari gl¢likleri dederlendiren bir galis-
mada ailelerin hastalarinin gtinltik bakimi ve diger hazirliklarindan
oturl kendilerini yorgun ve halsiz hissettikleri, kendilerine zaman
ayirmada ve sosyal aktivitelere katilmada glglik yasadiklari sonu-
cuna ulasiimistir.* Calismada psikiyatrik bir tani almadiklarini dile
getirmelerine ragmen ailelerin fiziksel sagliklarinin yaninda ruh-
sal durumlarinin etkilendigi de gortlmustir. DMD’li gocu@a sahip
annelerin, saglikli gocuga sahip annelere gore ruhsal yonden daha
fazla etkilendikleri, depresyon ve kaygi diizeylerinin daha ylksek
oldugu bildirilmektedir.® Bakim verme yUkinin artmasi, yagsam
kalitesi acisindan fiziksel ve emosyonel yonden rol gicligine;
yasam enerjisi, sosyal fonksiyon ve ruhsal saglkta anlaml dere-
cede azalmaya neden olmaktadir.” Ebeveynlerin fiziksel ve ruhsal
agidan saglikli olmasi ¢ocugun bakiminin da saghkl strdirile-
bilmesi acisindan dnemlidir. Bu stiregte ebeveynlerin de saglk
durumlarinin bittincil olarak degerlendiriimesine ve basa ¢ikma
becerilerini giclendirebilecek midahale programlarina gereksi-
nim duyuldugu gorilmektedir.

Ailede hasta bir cocugun bulunmasi aile igi iligkileri ve etkilesim-
leri de etkilemektedir. Calismada hastalikla birlikte aile dinamikle-
rinin degismesinin kardesler arasindaki iligkileri etkileyebildigi ve
saglikli kardesin bazi psikososyal problemler yasamasina neden
olabildigi gordlmusttr. DMD’li ¢cocuklarin kardeslerinin psiko-
sosyal uyumlarini inceleyen bir caligmada kardeglerin psikolo-
jik islevsellik ve iyi olug puan ortalamalari normal verilerden ¢ok
farkli olmasa da psikolojik (6zellikle de duygusal) problemlerin
gelisimi agisindan risk altinda olduklar bildirilmektedir. Hastali-
gin aile etkilesimi Uzerindeki yiki ve hastaligin yasamlarina olan
etkisinin ylksek olmasi kardeslerin gosterdikleri psikolojik semp-
tomlarla iligkisi olan bazi etmenlerdendir.’® Saglkl kardesleri de
ele alan ailelere yonelik profesyonel destek hizmetlerinin aile igi
iliskilerin yeniden yapilandiriimasi agisindan bir gereklilik oldugu
soylenebilir.

Klclk yastaki gocuklarin bakiminda aileleri en gok zorlayan alan
fiziksel egzersizleri slirdirmektir. Ailelerin gcogu bilgi diizeylerinin
yeterli oldugunu dile getirse de egitim almak istedikleri konular
soruldugunda aileler fizik tedavi, bakim, solunum sikintilari ve
stres yonetimi gibi bas etme becerileri konularinda egitim almak
istediklerini dile getirmislerdir. Ailelerin bilgi dlizeylerinin sik sik
degderlendirilerek gocugun ve ailelerin gereksinimlerine yonelik
dizenlenecek bilgilendirme ve miidahale programlarindan yarar-
lanabilecekleri dliglinilmektedir.

Hastaligin ilerlemesi ile fonksiyonel kapasitesi azalan DMD’li
cocuklarin aileleri yagsamin birgok alaninda zorluklarla karsilag-
maktadir. Tani agamasindan baslayarak ailelerin gereksinimlerinin
ve sorunlarinin degerlendirilmesi ailelere yonelik sunulacak des-
tek programlarinin belirlenmesine yon verebilir. Multidisipliner
bir yaklagimla ailelere yonelik sunulacak profesyonel destek hiz-
metleri ailelerin fiziksel ve ruhsal sagliklarini destekleyerek yagam
kalitelerini de artirabilir. Ailelere yonelik sunulacak hizmetler,

Journal of Nursology 2022 25(4): 208-216 | doi: 10.5152/JANHS.2022.993607



216

saglik hizmetleri ile birlikte psikososyal bakim, toplum hizmetleri
gibi aileleri bittincll agidan ele alabilecek sekilde diizenlenme-
lidir. Ailelerin gereksinimlerinin belirlenmesi ve ailelere yonelik
mudahale programlarinin etkinligini degerlendiren daha fazla
sayida galigsmaya ihtiyac duyulmaktadir.
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