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1. OZET

SMA TiP 1 TANILI COCUGU OLAN EBEVEYNLERIN KAYGI
DUZEYLERI ILE BAKIM YUKLERI ARASINDAKI iLISKININ
INCELENMESI

Bu caligma, SMA Tip 1 tanili ¢ocugu olan ebeveynlerin kayg: diizeyleri ile bakim
yikleri arasindaki iligkiyi incelemek amaciyla tanimlayici, kesitsel ve iliski arayici bir
arastirma olarak gerceklestirilmistir. Arastirmanin drneklemini, Istanbul’da bulunan
bir Vakif Universitesi Hastanesi pediatri alanlarindaki SMA Tip 1 tamis1 konmus
cocuga sahip 100 ebeveyn olusturmustur. Veri toplama araci olarak “Ebeveyn tanitict
bilgi formu”, “Zarit Bakim Yiikii Olgegi” ve “Durumluk ile Siirekli Kaygi
Olgegi” kullanilmistir. Toplanan veriler SPSS 22.0 programu ile analiz edilmistir.
Orneklem grubunun %67’si anne, %33’ii baba olup, %52.0’si lise ve {izerinde egitim
diizeyine sahiptir. Arastirma sonucunda, ebeveynlerin bakim yiikii arttikca hem
durumluk (P=0.025) hem de siirekli kaygi (P=0.001) diizeylerinin yiikseldigi
belirlenmistir. Ayrica, durumluk ve siirekli kaygi arasinda gii¢lii bir iliski oldugu
saptanmistir (P<0.001). Regresyon analizleri, bakim yiikiiniin 6zellikle durumluk
kaygi lizerinde anlamli ve artirict bir etkisi oldugunu gostermistir (P=0.025).
Tanimlayic1 degiskenlere gore yapilan karsilastirmalarda; annelerin siirekli kaygi
diizeyleri babalara gore daha yliksek bulunmus, ¢alisan bireylerin kaygi diizeyleri ise
daha dusiik tespit edilmistir. Bakimda yardim almayanlarin ve dernek iiyesi olanlarin
anlik kaygi diizeyleri daha yiiksek bulunurken (P<0.05), yas, egitim durumu, yasanilan
yer, gelir diizeyi, bakim siiresi ve glinliik bakim saati gibi degiskenlerin kaygi ve bakim
yikii lizerinde anlamli bir etkisi olmadig1 goriilmiistiir. Bu bulgular, SMA Tip 1 tanili
cocuklara bakim veren ebeveynlerin duygusal ve sosyal agidan desteklenmesinin

gerekliligini ortaya koymaktadir.

Anahtar Kelimeler: SMA, bakim ytikii, ebeveyn, kaygi



2. ABSTRACT

EXAMINATION OF THE RELATIONSHIP BETWEEN ANXIETY LEVELS
AND CARE BURDEN OF PARENTS WITH CHILDREN DIAGNOSIS OF
SMA TYPE 1

This study was conducted as a descriptive, cross-sectional and relationship-seeking
research in order to examine the relationship between the anxiety levels and care
burden of parents who have a child diagnosed with SMA Type 1.The sample of the
study consisted of 100 parents of children diagnosed with SMA Type 1 in the pediatric
fields of a Foundation University Hospital in Istanbul. The data collection instruments
included a “Parent Descriptive Information Form”, the “Zarit Burden Interview”, and
the “State-Trait Anxiety Inventory”. The collected data were analyzed using SPSS
version 22.0. 67% of the sample group were mothers, 33% were fathers, and 52.0%
had a high school education or higher. The results indicated that as caregiver burden
increased, both state anxiety (P=0.025) and trait anxiety (P=0.001) levels also
increased. Additionally, a strong positive correlation was found between state and trait
anxiety (P<0.001). Regression analyses demonstrated that caregiver burden had a
significant and positive effect particularly on state anxiety (P=0.025). Comparisons
based on descriptive variables revealed that mothers exhibited higher trait anxiety
levels than fathers, while employed individuals had lower anxiety levels. Furthermore,
those who did not receive caregiving assistance and those who were members of
patient associations showed higher levels of state anxiety (P<0.05). Variables such as
age, educational status, place of residence, income level, duration of caregiving, and
daily caregiving hours did not have a statistically significant effect on anxiety or
caregiver burden. These findings highlight the necessity of providing emotional and

social support to parents caring for children diagnosed with SMA Type 1.

Keywords: SMA, care burden, parent, anxiety



3. GIRIS VE AMAC

Spinal miiskiiler atrofi (SMA), omurilik ve beyin sapinda yer alan alfa motor
noronlarin dejenerasyonu sonucunda geligen, ilerleyici kas gii¢siizliigiiyle seyreden bir
ndéromiiskiiler hastaliktir (1). Kromozom 5 (5q, 13,2) iizerinde bulunan SMN1 geninin
mutasyonundan kaynaklanir bu mutasyon 6n mediiller boynuzun motor néronlariin
ilerleyici kaybina neden olur. Bebeklik ve cocukluk doneminin 6nde gelen dliimciil
genetik hastaligidir (2,3). SMA’nin insidansi, yaklasik her 11 000 canli dogumda bir
olarak bildirilmektedir (4). SMN proteini eksikligi, motor noron kaybi, kas atrofisi,
felg, yutma giicliigii, solunum yetmezligi ve skolyoz gibi komplikasyonlara neden olur
(5). Tip 0, I, 11, tip III ve IV olarak smiflandirilir, tedavi edilmezse erken fiziksel
sakathiga ve biiylik 6l¢iide azalmis yasam beklentisine yol agar (6).

Kaygi, bireyin yasadig1 temel duygulardan biri olup, tizlintli, mutluluk, kizginlik
ve korku gibi duygular arasinda yer almaktadir. Giinliik yasamda karsilasilan zorluklar
ve stresli durumlar sonucunda ortaya ¢ikan kaygi, bireye rahatsizlik veren olumsuz bir
duygu durumudur (7). Yasam boyunca bireyin deneyimledigi duygusal siireclerin
onemli bir parcast olan kaygi, farkli sekillerde kendini gosterebilir. Bu baglamda,
kayg1 bozukluklar1 i¢inde bireyin yasam kalitesini en fazla etkileyen ve islevselligini
en ¢ok smirlayan tiirlerden biri sosyal kaygidir. Sosyal kaygi, bireyin toplum 6niinde
yanlis bir davranista bulunacagi endisesiyle siirekli bir korku yasamasi ve bu nedenle
toplum i¢inde kiigiikk diisecegine dair yogun bir kaygi duymasi seklinde
tanimlanmaktadir (8). SMA'da, artan bagimlilik seviyeleri ve uzun siireli bakim

ihtiyaci, bakicilar tizerinde 6nemli stres ve yiike yol acabilir (9).

Bakim verenlerin iizerindeki bakim ylikiinlin artmasi, hem bakim veren
bireylerin saglik durumunu olumsuz etkileyebilmekte hem de bakim verdikleri
hastalarin genel saglik durumunda olumsuz degisikliklere yol acabilmektedir.
Literatiirde farkli kliniklerdeki bakim verenlerin yiikii ve saglik durumlarinin

degerlendirilmesine yonelik bir¢ok ¢alisma bulunmaktadir (10).

SMA Tip 1 hastalarina bakim veren ebeveynlerin bakim yiikii ve saglk
durumlarinin incelenmesine yonelik arastirmalar sinirli sayidadir. Bu calismaya en
yakin iliskilendirilebilecek ¢alismalardan biri Thsan Kutlu ve arkadaslarinin 2023

yilinda SMA hastasi bireylere bakim verenlerde bakim ytikii ve bas etme becerilerinin



incelenmesidir. Bu ¢alismada SMA teshisi alinmasindan itibaren bakim vericilerin
yasaminda sosyal, ruhsal ve ekonomik acidan degisiklikler yasanmaktadir. Bakim
verenler; hastaligin getirdigi riskleri olumsuz sonuglar dogurabilecegi gerekgesiyle
toplumdan izole olduklarini, yakin c¢evreleriyle iletisim kurmada zorluklar

yasadiklarini ortaya koymaktadir (11).

Kara ve arkadaglar1 (2023), kanserli ¢ocuga bakim veren ebeveynlerin
yasadiklar1 bakim yiikii ve zorluklari incelemek {izere ele aldig1 ¢calismada onkoloji
hastas1 cocuga sahip ebeveynlerin bakim yiiklerinden Gtiirli zamaninin ¢ogunu
cocuklarina ayirdigini, kendi ihtiyaglarini ihmal ettigini ve hastaligin seyri dolayisiyla

anksiyete yasadiklarini belirtmiglerdir (12).

Ustiin ve arkadaslar1 (2022), engelli gocu@a sahip ebeveynlerin bakim yiikii ve
fiziksel aktivite seviyesi arasindaki iligkinin incelenmesine yonelik yapilan calisma
sonucunda engel orani artan ¢ocuklarin ebeveynlerinde bakim yiikiiniin daha fazla

oldugu belirtilmistir(13).

Bu durum, multidisipliner izlemin Onemini ortaya koymakta ve klinik
uygulamalarda standardize protokoller gelistirilmesini gerekli kilmaktadir. Gelecekte
yiriitiilecek arastirmalarin, erken donemde yutma fonksiyonlarin1 hedef alan
miidahalelerin hasta prognozu {iizerindeki etkilerini aydinlatmasi beklenmektedir.
SMA Tip 1 gibi ilerleyici ve agir bakim gerektiren hastalik gruplarinda bakim
verenlerin deneyimlerinin daha kapsamli sekilde arastirilmasinin gerekliligini ortaya

koymaktadir.

Bu calismanin amac1 SMA Tip 1 tanili cocugu olan ebeveynlerin kaygi diizeyleri

ile bakim yiikleri arasindaki iliskiyi incelemektir.



4. GENEL BIiLGILER

4.1. SMA Kavrami

Spinal miiskiiler atrofi (SMA), omurilikte bulunan alfa motor néronlarinin
dejenerasyonu sonucu ortaya ¢ikan, istemli kaslarda gii¢siizliik ve kas dokusunun
azalmasiyla karakterize yaygin ve genellikle Olimciil seyirli bir noromiiskiiler
hastaliktir (14). Bu hastalik, sinir hiicrelerinin hasar gérmesi nedeniyle kaslarin
hareket kabiliyetinde azalmaya ve zamanla fonksiyon kaybina yol acar. SMA’nin ilk
tanimlamalar1 19. yiizyilin sonlarinda gerceklestirilmis olup, Guido Werdnig 1891
yilinda, ardindan Johan Hoffmann 1893 yilinda hastaligin klinik ve patolojik
ozelliklerini bagimsiz olarak tanimlamistir. Hastalik genetik temelli olup, farkl tipleri
ve siddet dereceleri bulunmaktadir. Klinik seyri ilerleyici olup, erken c¢ocukluk
doneminden itibaren motor fonksiyonlarin azalmasi ve solunum yetmezligi gibi ciddi

komplikasyonlara neden olabilmektedir (15).

SMA, kas gii¢stizliigii ve atrofi ile karakterize olan, klinik agidan heterojen bir
hastaliktir. Genellikle fiziksel fonksiyon kaybina yol agarak bireyin yasam kalitesini
ve genel sagligini ciddi sekilde etkiler. Hastaligin fenotipleri, baglangi¢ yasi ve motor
fonksiyon diizeyine gore degisiklik gostermektedir. Her yas grubunda goriilebilen
SMA, paraliziye neden olan noromiiskiiler hastaliklar arasinda en yaygin ve dnemli

heterojen grubu olusturmaktadir (16).
4.1.1. SMA epidemiyolojisi

SMA, 100 000 canli dogumda yaklasik 4—10 olgu ile karsilagilan ve pediatrik
noromiiskiiler hastaliklar icinde Duchenne Muskiiler Distrofi’den sonra en sik goriilen
ikinci tablodur; hastaligin temelinde, motor néron sagkalimi igin kritik olan SMN1
genindeki mutasyonlar yer alir. Popiilasyon temelli calismalarda SMN1 mutasyon
tastyiciligr 1/47 ile 1/90 arasinda degisirken, iki tagiyicinin eslesmesi durumunda her
gebelik icin SMA’ll ¢ocuk sahibi olma riski %25°tir (17,18). Tiirkiye’de SMA
hastaliginin goriilme siklig1 ve tasiyicilik orani tam olarak bilinmemektedir. Tiirkiye

Saglik Bakanlig1 verilerine gore yaklasik 3000 SMA hastas1 izlenmektedir (19).

Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA), genetik gegisli hastaliklar arasinda yer almakta

olup, bebek dliimlerinin en sik goriilen monogenik (tek genle iliskili) nedenidir. SMN1



genindeki mutasyon sonucu ortaya ¢ikan bu hastalik, 6zellikle erken baslangicl
formlarda yasami tehdit eden solunum ve beslenme problemlerine yol agarak bebeklik

doneminde yiiksek mortalite oranlarina neden olmaktadir (20).
4.1.2. SMA tipleri

1991 yilinda Uluslararast Spinal Miiskiiler Atrofi Konsorsiyumu, hastaligin
baslangi¢c zamani ile motor islev diizeylerini esas alarak bir siniflandirma gelistirmistir.
Bu siniflama ile SMA, Tip 0, Tip 1, Tip 2, Tip 3 ve Tip 4 olmak {izere bes temel gruba
ayrilmistir. Bu sistem sayesinde, hastaligin klinik silireci daha ayrintili sekilde
tanimlanabilmekte ve hasta bakim ile tedavi siireclerinin standardize edilmesi
miimkiin olmaktadir. Béylelikle, her bir tipe 6zgii prognostik analizler yapilabilir ve

buna uygun miidahale yontemleri planlanabilir (20).

SMA Tip 0, dogum Oncesi donemde ortaya cikan prenatal SMA olarak
tanimlanir. Tim SMA vakalarinin %]1’inden daha azinda goriilmektedir. En erken
belirtisi genellikle anne karninda bebegin hareketlerinin azalmasidir. Dogum
sonrasinda ise belirgin kas gevsekligi (hipotoni) ve zayiflik gibi semptomlar gozlenir
(21). SMA Tip I, diger adiyla Werdnig-Hoffmann hastaligi, dogumdan sonraki ilk alt1
ay icinde belirti gdsteren ve en agir formlar arasinda yer alan tiptir. Kas zayiflig1 hizla
ilerler ve hastalar cogunlukla ikinci yaslarinit goremeden hayatlarini kaybeder. SMA
Tip II, genellikle 7 ila 18 ay arasinda ortaya c¢ikar ve Tip I’e oranla daha yavas
seyreden, daha hafif semptomlar gosteren bir tabloya sahiptir. Bu gruptaki ¢ocuklar
oturabilirler, fakat ¢ogu zaman yiirliyemezler ve ilerleyen donemde solunumla ilgili
sorunlar yasayabilirler. SMA Tip III, ayn1 zamanda Kugelberg-Welander hastaligi
olarak bilinir, genellikle iki yagindan sonra baslar ve ¢ocukluk donemindeki en hafif
tiptir. Bu formda motor islevler daha iyi korunmustur; hastalar yiiriiyebilirler fakat
zamanla yiiriiyiiste zorlanma, kas zayiflig1 ve ilerleyici sekilde yiirliyememe gibi
problemler gelisebilir. Bu nedenle, saglik kuruluslarina genellikle yiiriiylis bozuklugu
sikayetiyle bagvurulur (22,23). SMA Tip IV ise yetiskinlikte baglayan bir formdur ve
SMA Tip III’e benzer bir klinik goriiniim sergiler. Hastalarin %5’inden daha azini

olusturur ve genellikle 35 yas sonrasinda semptomlar kendini gostermeye baslar (24).



4.1.3. SMA’nin potansiyel komplikasyonlar:

Sadece semptomlar1 hafifletici bakimla izlenen SMA olgularinda, biiylime
yetersizligi, kisitlayict akciger patolojileri, omurga egrilikleri, eklem sertlikleri, uyku
problemleri ve istah azalmasina bagli kilo kazanamama en sik karsilagilan sorunlardir.
Buna karsilik, semptomlar baglamadan 6nce ya da erken evrede hedefe yonelik tedavi
alan bireylerde ilerleyen yillarda hangi sekellerin ortaya ¢ikabilecegine iliskin veriler

hélen yetersizdir (25).

4.1.3.1. Beslenme/Gastrointestinal

Bulbar disfonksiyon, SMA Tip 1’e sahip bireylerde oldukca yaygin sekilde
goriilen ve neredeyse tiim hastalarda rastlanan ciddi bir klinik bulgudur. Bu durum,
ozellikle yutma ve konugsma fonksiyonlarini etkileyerek hem beslenmeyi hem de
yasam kalitesini olumsuz yonde etkiler. Hastalik siireci ilerledikce, baslangicta daha
hafif belirtilerle seyreden SMA Tip 2 olgularinda da bulbar islev bozuklugu zamanla
agirlasmakta ve onemli bir saglik sorunu haline gelmektedir. SMA Tip 3 hastalarinda
ise bu tiir problemler ¢ogunlukla hastaligin oldukea ileri evrelerinde ortaya ¢ikmakta

olup, daha ge¢ donemde klinik tabloya dahil olmaktadir (25).

SMA ile baglantili olarak gelisen gastrointestinal sistem sorunlari, hastalarin
yasam kalitesini etkileyen Onemli komplikasyonlar arasinda yer almaktadir. Bu
problemler arasinda kronik kabizlik, mide bosalmasmin gecikmesi, gastro6zofageal
reflii ve ciddi boyutlara ulagabilen aspirasyon riski bulunmaktadir. Aspirasyon,
ozellikle besinlerin yanlislikla solunum yollarina kagmasi sonucu gelisen ve hayati
tehdit edebilen bir durumdur (26). S6z konusu komplikasyonlar, beslenme siirecini
zorlagtirmakta ve hastalarda yeterli kalori aliminin saglanamamasina yol agmaktadir.
Bu nedenle, yetersiz besin alimina baglh olarak biiylime ve gelisme geriligi sikca
gozlemlenmektedir. Bu tiir beslenme yetersizliklerinin yonetimi amaciyla, bazi
olgularda PEG tiipii kullanilarak enteral beslenme destegi saglanmakta ve bu sayede
hastalarin enerji ihtiyaglar1 karsilanabilmektedir. Ote yandan, SMA Tip 2 ve Tip 3
hastalarinda, 6zellikle yiirliyemeyen bireylerde fiziksel aktivite kapasitesinin sinirl
olmasi, hareketsiz bir yasam tarzina yol agmakta ve bu durum obezite gelisme riskini

belirgin sekilde artirmaktadir (24). Obezite, hem kas giiciinii daha da azaltmakta hem



de solunum ve kardiyovaskiiler sistem tiizerine ek yiik bindirerek hastaligin genel
gidisatin1 olumsuz yonde etkilemektedir. Bu nedenle, SMA hastalarinin izleminde
yalnizca motor fonksiyonlar degil, ayn1 zamanda beslenme durumu, gastrointestinal

fonksiyonlar ve fiziksel aktivite diizeyi de dikkatle takip edilmelidir (26,25).

4.1.3.2. Solunum

Destekleyici tedaviyle izlenen Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA) Tip 1 ve Tip 2
tanili cocuklarda ve daha nadir olarak Tip 3 hastalarinda solunum kaslarinin
zayifligima bagl olarak ciddi solunumsal komplikasyonlar gelisebilmektedir. Bu
cocuklarda diyafram ve interkostal kaslar gibi solunuma yardimer kas gruplariin
fonksiyonlarinin azalmasi sonucunda, akciger kompliyansinda belirgin bir diisiis
gozlemlenir. Akcigerlerin esnekligindeki bu azalma, genel pulmoner fonksiyonlarda
ciddi diizeyde bozulmaya yol agar. Bu durum 6zellikle Tip 1 ve Tip 2 hastalarinda
oldukca yaygin ve agir seyrederken, Tip 3 olgularinda bu tiir komplikasyonlara daha
seyrek rastlanir (27).

SMA Tip 1 ve Tip 2’de, hastaligin dogrudan solunum fonksiyonlar1 iizerindeki
etkisi nedeniyle en yaygin 6liim nedeni solunum yetmezligidir. Zamanla azalan
solunum kapasitesi, bir dizi ciddi komplikasyonla birlikte ortaya ¢ikar. Bunlar arasinda
en Onemlileri; alt solunum yolu sekresyonlarinin etkili bir sekilde temizlenememesi,
ozellikle gece uykusu sirasinda ortaya ¢ikan hipoventilasyon ataklari, tekrarlayici ve
direngli pnomoniler ile yeterli diizeyde gelismeyen Okstiriikk refleksidir (25).
Sekresyonlarin  temizlenememesi ve etkisiz Oksiiriik, enfeksiyonlara zemin
hazirlayarak akcigerlerde kronik hasar gelisimine neden olabilir. Uyku sirasinda
solunumun yetersiz olmasi, kandaki oksijen seviyesinin diigmesine ve karbondioksit
birikimine yol acarak genel saglik durumunu daha da bozabilir. Bu solunumsal
sorunlar, yalnizca yasam siiresini kisaltmakla kalmayip, ayn1 zamanda hastalarin ve
ailelerinin giinliik yasamlarini biiyiik 6lciide etkileyen, bakim siirecini zorlagtiran ve
genel yasam kalitesini ciddi oranda diisiiren faktorlerdir. Bu nedenle SMA’nin
izleminde, solunum fonksiyonlarinin diizenli olarak degerlendirilmesi ve olasi
komplikasyonlara kars1 onleyici solunum destegi stratejilerinin uygulanmasi biiyiik
Oonem tasimaktadir. Erken donemde baslanan solunum rehabilitasyonu, mekanik

ventilasyon destegi, sekresyon temizleme teknikleri ve gece ventilasyon cihazlar1 gibi



uygulamalar, hastaligin seyrini yavaslatmada ve yasam kalitesini artirmada kritik rol

oynayabilmektedir (27).
4.1.3.3. Ortopedik

Spinal Miiskiiler Atrofi tanisi almis bireylerde, kas-iskelet sistemini etkileyen
baz1 ortopedik problemler olduk¢a yaygin bir sekilde goriilmektedir. Bu
komplikasyonlar arasinda skolyoz, kalga ¢ikig1 ve eklem hareket acikliginda azalma
yani eklem sertlesmeleri en sik karsilasilan sorunlar arasinda yer almaktadir. Ozellikle
SMA Tip 2 hastalarinda bu tiir deformiteler hastaligin dogal seyri igerisinde neredeyse
kagmilmaz hale gelirken, SMA Tip 3 hastalarinin yaklagik yarisinda omurga egriligi
onemli bir klinik sorun olarak ortaya g¢ikmaktadir. Bu durum, cocuklarin biiyiime
doneminde ciddi fiziksel kisitliliklara yol agmakta ve yasam kalitesini 6nemli dlglide
distirmektedir. Sadece destekleyici tedavi uygulanan ve hastaliktan etkilenmis olan
cocuklarin yaklasik %50’sinde 6zellikle yiiriime yetisi olmayan bireylerde skolyozun
on yasina gelmeden once ciddi boyutlara ulasti§i gozlemlenmistir. Bu bireylerde,
omurgada 50 derecenin iizerinde egrilikler olusabilmekte, bu da ¢ogu zaman cerrahi
miidahale gerektiren bir duruma dontigmektedir. Ayrica hastaligin ilerlemesine paralel
olarak, hareket yetenegini tamamen kaybetmis bireylerde, skolyoza ek olarak sirt
bolgesinde belirgin kamburluk (kifoz) gelisebilir. Bu iskelet sistemi deformiteleri,
yalnizca fiziksel goriiniimii ve hareket kabiliyetini etkilemekle kalmayip, i¢ organlar

iizerinde de ciddi baskilar olusturarak sistemik sorunlara yol agabilir (26).

Ilerlemis skolyoz vakalarinda en biiyiik risklerden biri, bu deformitenin akciger
fonksiyonlar1 {izerindeki olumsuz etkisidir. Omurgadaki egrilik, gogiis kafesinin
yapisini bozarak akcigerlerin genigleyebilme kapasitesini azaltir. Bu da solunum
hacminde daralmaya, oksijen aligveriginde yetersizlige ve genel solunum sagliginda
bozulmaya neden olur. Daha ileri seviyedeki durumlarda, bu yapisal bozukluklar
kalbin normal pozisyonunu ve g¢alisma kosullarim1 da etkileyerek kardiyak
fonksiyonlarda azalmaya, 6zellikle kalbin pompalama kapasitesinde ciddi diisiiglere
yol agabilir. Bu nedenle SMA hastalarinin tedavi siirecinde yalnizca noromiiskiiler
sorunlara degil, ayn1 zamanda iskelet sistemi deformasyonlarina karsi da erken
donemde miidahale edilmesi, diizenli izlem ve uygun ortopedik yaklasimlar biiyiik

onem tagimaktadir (27).



4.1.3.4. Metabolik

Spinal Miiskiiler Atrofi ile iliskili olarak zaman zaman g6zlemlenen ve hala
tam olarak mekanizmas1 acikhiga  kavusturulamamis olan  potansiyel
komplikasyonlardan biri de, dikarboksilik asidiiri ile birlikte seyreden agir metabolik
asidozdur. Bu durum, 0&zellikle enfeksiyon gibi viicudu zorlayan akut stres
durumlarinda veya uzun siireli aglik donemlerinde belirginlesmektedir. Bu tiir klinik
senaryolarda, hastalarda serum karnitin diizeylerinin belirgin sekilde diismesiyle
birlikte ciddi metabolik dengesizlikler ortaya ¢ikabilmektedir. Metabolik asidoz,
organizmanin asit-baz dengesinin bozulmasia neden olarak solunum, dolasim ve
ndrolojik sistemler lizerinde ciddi etkiler olusturabilmekte; bu da SMA nin yonetimini

daha karmasik ve ¢cok boyutlu hale getirmektedir (28).

Ancak bu metabolik bozukluklarin ortaya cikis nedeni, yani dikarboksilik
asidiiri ve buna eslik eden metabolik asidozun, SMA’daki temel genetik mutasyonun
dogrudan bir sonucu mu oldugu, yoksa hastaligin sekonder, yani dolayli etkileri
sonucu mu gelistigi hala kesin olarak aydinlatilamamistir. Bu belirsizlik, konunun
patofizyolojik yoniiyle ilgili daha fazla arastirmaya duyulan ihtiyaci ortaya
koymaktadir. Mevcut literatiirde yer alan bazi g¢alismalarda, SMA hastalarinda
gozlemlenen bu metabolik anomalilerin, Ozellikle glukoz metabolizmasindaki
diizensizliklerle iligkili olabilecegi 6ne siirtilmiistiir. Bu hipoteze goére, ndron kaybina
bagli olarak degisen enerji ihtiyaci ve hiicresel metabolizma dengesizlikleri, sistemik

metabolik problemlere zemin hazirlayabilir (25).

4.1.4. SMA hastalarinda fizik tedavi ve rehabilitasyon

SMA hastaligi, baslangi¢ yas1 ve ulagilan maksimum motor fonksiyon diizeyine
gore klinik gruplara ayrilmasinin yani sira, genis ve degisken bir fenotip yelpazesine
sahiptir. Motor gelisimin tamamlanamamasi ve kas dokusunun atrofiye ugrayarak
giicsiizlesmesi, kemik ve tendon yapilarinin da olumsuz etkilenmesine yol acar.
Ozellikle kemiklerdeki gelisim bozukluklar1 ile birlikte, erken dénemde gériilen
hipotoni ve skolyoz gibi komplikasyonlar, SMA hastalarinin fiziksel fonksiyonlarinda

belirgin kayiplara neden olmaktadir (29).
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Hastaligin ilerleyici dogasi geregi, zamanla hastalarin fiziksel yetenekleri
giderek azalmakta ve bu durum yasam kalitelerinde ciddi diisiislere yol agmaktadir.
Fiziksel fonksiyonlardaki azalma, giinliik yasam aktivitelerinin kisitlanmasina, sosyal
katilimin azalmasina ve psikososyal sorunlarin ortaya ¢ikmasina neden olmaktadir. Bu
nedenle, SMA’l1 bireylerde multidisipliner yaklasimla fiziksel rehabilitasyonun erken
donemde baglatilmasi, fonksiyonel kayiplarin geciktirilmesi ve yasam kalitesinin

artirtlmasi agisindan kritik 6neme sahiptir (30).

4.1.5. SMA hastalarinin ve ailelerinin yasadiklar: giicliikler

Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA), bireylerin fiziksel islevselligini ¢ok yonlii
bicimde sinirlayan, ilerleyici ve néromiiskiiler bir hastalik olarak tanimlanmaktadir.
Bu fiziksel kisitliliklarin diizeyi ve klinik seyri, hastaligin tipine bagli olarak énemli
olciide degiskenlik gostermektedir. Ozellikle SMA Tip 1 hastalarinda en agir fiziksel
kayiplar gézlemlenmektedir. Bu tipteki hastalar, bas kontroliinii saglayamaz, desteksiz
oturamaz, emekleyemez ve yiirliyemezler. Ayrica, bu bireylerde solunum kaslarinin
ciddi zayiflig1 nedeniyle, yasamlarini stirdiirebilmek i¢in ¢ogu zaman siirekli veya
aralikli solunum destegine ihtiya¢ duyulmaktadir (31). SMA Tip 2 hastalari, baglarini
dik tutabilir ve desteksiz oturabilirler; ancak higcbir zaman bagimsiz sekilde
ylriiyemezler. Tip 3 hastalarinda ise motor fonksiyonlar daha uzun siire korunur;
cocukluk ya da ergenlik doneminde bagimsiz yiirliyebilirler. Ancak hastaligin
ilerlemesiyle birlikte, genellikle 20’li veya 30’lu yaslarda tekerlekli sandalye
kullanmaya baslamak zorunda kalirlar ve giinlilk yasam aktivitelerinde belirgin
giicliikler yasamaya baslarlar. SMA Tip 4 ise hastaligin en hafif formu olup, genellikle
eriskinlik doneminde baglar. Bu tipteki bireyler, ¢ogunlukla sadece {iist ve alt
ekstremitelerde hafif diizeyde gii¢c kayb1 yasar ve giinliik yasamlarinda daha bagimsiz

bir sekilde hareket edebilirler (32).

Kronik hastaliklar, yalnizca fiziksel degil, ayn1 zamanda psikolojik ve sosyal
acidan da derin etkiler yaratmakta; hem bireylerin hem de aile bireylerinin yagamlarini
cok boyutlu bigimde zorlagtirmaktadir (33). SMA, nadir goriilmesi, ciddi fiziksel
sinirliliklara neden olmasi ve tedavi segeneklerinin hem mali hem de erisim agisindan
kisitli olmasi1 nedeniyle, bireylerde ve onlarin bakimini iistlenen aile fertlerinde yogun

psikososyal baskilar olusturmaktadir (34). Hastaligin tanis1 kondugunda aileler,
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genellikle ilk asamada yogun bir duygusal sarsint1 yasar. Uziintii, 6fke, sugluluk, inkar,
caresizlik, hayal kiriklig1 ve gelecege dair belirsizlik gibi duygular, taninin psikolojik
etkileri arasinda yer alir. Bu duygusal siiregte bireyler veya aile iiyeleri, durumu kimi
zaman bir “kader”, “ceza” ya da “glinah” olarak algilayabilir; bu da taninin kabul
edilmesini ve tedavi siirecine aktif katilimi1 geciktirebilir. Bu tiir duygusal tepkiler,
tedaviye uyumu azaltmakta ve basa ¢ikma mekanizmalarin1 zayiflatmaktadir.
Dolayisiyla, hem SMA hastalarinin hem de ailelerinin yasadiklar1 psikososyal yiikii
hafifletecek etkili destek mekanizmalarina erisimleri saglanmali ve basa ¢ikma

stratejileri gelistirmeleri desteklenmelidir (35).

SMA hastaligima sahip bireylerde fiziksel kisithiliklar, yalnizca bireyin
bedensel islevlerini degil, sosyal yasantisini da 6nemli dl¢lide olumsuz etkilemektedir.
Ozellikle cocuklar ve gengler i¢in bu durum, sosyal etkinliklere katilimin simirlanmast,
akran iliskilerinin zayiflamasi ve toplumsal etkilesimlerde izolasyon gibi sonuglar
dogurabilmektedir. Toplumda SMA hakkinda yeterli bilgi ve farkindaligin olmamasi,
hastalara yonelik Onyargilarin olugmasina ve damgalanma gibi olumsuz sosyal
etiketlemelere neden olabilmektedir. Bu durum, cevredekilerin duyarsiz bakislari,
yorumlar1 veya hastalar1 sosyal aktivitelerden dislama gibi davranislar seklinde
kendini gosterebilir. Tiim bu sosyal diglanmalar, bireyin yalnizlik duygusunu artirarak,
genel psikolojik dayaniklhiligin1 zayiflatabilir ve psikososyal sorunlari daha da

derinlestirebilir (36).

SMA gibi hem klinik y6netimi zor olan hem de toplum tarafindan yeterince
taninmayan nadir hastaliklarla yasayan ¢ocuklarin ebeveynleri, hastaligin getirdigi
agir ylik karsisinda geleneksel anne-baba rollerinin 6tesine gegerek cok daha karmagik
ve ¢ok yonli bir bakim siirecini {istlenmektedir (37). Bu ebeveynler, 6zellikle de
anneler, ¢ocuklarmin siirekli bakim gereksinimleri, tibbi takip siirecleri ve tedavi
planlamalar1 nedeniyle yiiksek diizeyde psikolojik stres altinda yasamaktadir. Siirekli
tetikte olma hali, uykusuzluk, kisisel yasamin askiya alinmasi, sosyal yasamdan izole
olma ve gelecege dair belirsizlik duygulari, bu bireylerde hem fiziksel hem de ruhsal

tilkenmislige yol agmaktadir (38).

Bakim yiikii, Ozellikle birincil bakim verici konumundaki annelerde,

tiilkenmislik sendromu, depresyon, anksiyete ve psikosomatik sorunlarin ortaya
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¢ikmasima neden olabilmektedir. Ayrica bu siiregte ebeveynler cogu zaman kendi
saglik ve refahlarini ikinci plana atarak, tiim kaynaklarimi g¢ocugun sagligina
yonlendirmektedir. Bu nedenle SMA’l1 bireylerin bakimini iistlenen ailelere yonelik
olarak, hem psikolojik hem sosyal hem de pratik destek sunabilecek yapilandiriimis
programlarin gelistirilmesi ve yaygmlastirilmas: biiyiik 6nem arz etmektedir. Bu
destek mekanizmalari, ailelerin yalniz olmadiklarini hissetmelerini saglayacak, basa
cikma becerilerini giliglendirecek ve hem bireyin hem de ailesinin yasam kalitesini

artiracaktir (39).

4.2. Kayg1

Kaygi kavrami, koken olarak Eski Yunanca “anxsietas” sozciigline
dayanmaktadir ve bu kelime; endise, korku ve merak gibi duygular: ifade etmektedir
(40). Giintimiizde ise kaygi, hem giinliik kullanimda hem de klinik baglamda farkli
sekillerde tanimlanmaktadir. Tiirk Dil Kurumu’na (TDK) gore kaygi, sozliik anlami
bakimindan “{iziintii, endise hissedilen duygu, keder, tasa” seklinde tanimlanirken,
tibbi terim olarak ise “genellikle kotii bir sey olacakmis diisiincesiyle ortaya cikan ve

belirli bir nedeni

olmayan gerginlik hissi” olarak aciklanmaktadir. Bu tanimlar, kayginin hem
bireysel hem de psikolojik diizeyde ¢cok yonlii bir duygu durumunu ifade ettigini ortaya
koymaktadir (41). Cocugu SMA tanisi alan ebeveynlerin depresif belirtilerinin arttigi,
cesitli faktorlerin kaygi diizeylerini etkileyebilecegi belirlenmistir. Koyuncu Z. ve
arkadaslarinin (2025) ¢alismasinda SMA'll cocuklarin ebeveynlerinin %64 ila %85'i
anksiyete ve depresyon belirtileri yasadigini belirtmektedir (9).

4.2.1. Kayginin belirtileri

Kaygi durumunu yasayan kisiler, bu duyguyla beraber bir¢ok belirti
gostermektedirler. Bu belirtiler, dort grupta incelenmektedir. Bu belirtiler biligsel
belirtiler, davranigsal belirtiler, fiziksel belirtiler ve duygusal belirtilerdir (42).

4.2.1.1. Bilisgsel belirtiler

Bireyin diisiince siire¢lerinde ¢esitli bozulmalarla kendini gostermektedir. Kisi,

gelecege dair kotii senaryolar tUretirken, zihnindeki diisiinceler ardisik fakat daginik
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bir sekilde ilerleyerek yogunluk hissi yaratmaktadir. Bu zihinsel mesguliyet,
odaklanmay1 gli¢lestirdigi i¢in bireyin problem ¢6zme becerilerini sekteye
ugratmaktadir. Ayrica kisinin kendi yasami iizerindeki kontroliinii yitirdigine dair
bastirilmasi gii¢ bir inan¢ olusmaktadir. Cevredeki uyaranlar bulanik algilamaktadir.
Bundan dolay1 birey dis diinyaya kars1 asir1 hassas hale gelir ve bilissel filtreleri asir

yuklenmektedir (43).
4.2.1.2. Davranissal belirtiler

Kayginin disa yansiyan yonlerini olusturmaktadir. Birey, kaygi uyandiran
durumlara ya beklenmedik Olcilide sert bir tepki vererek ya da tepkisini neredeyse
tamamen ¢ekerek alisilmadik bir davranig Oriintlisii sergilemektedir. Kaginma
stratejileri, yalnizca belirli ortamlardan uzak durmasmin yani sira sosyal iletisimin
temposunu ve ritmini de belirgin bigimde bozmaktadir. Bundan dolay1 konusma
akisinda hizlanma ya da yavaslama ortaya ¢ikmaktadir. Tirnak yeme veya sa¢ koparma
gibi tekrarlayici eylemler, anksiyete diizeyini anlik olarak diisiirmeye yonelik,
ogrenilmis rahatlatici ritlieller haline gelebilir; ayn1 zamanda motor koordinasyonda

beliren aksamalar, beden dilinin biitiinsel akigin1 kesintiye ugratmaktadir (44).
4.2.1.3. Fiziksel belirtiler

Organizmanin kaygiya verdigi fizyolojik tepkinin somut yansima durumudur.
Sempatik sinir sistemi asir1 uyarildig: i¢in titreme ve soguk terleme eszamanl olarak
ortaya ¢ikmaktadir. Viicut 1s1s1 dalgali bir seyir izlemektedir. Mide bulantis1 ve kalp
carpintisi, sindirim ve kardiyovaskiiler sistemlerin birbiriyle etkilesimli bir alarm
haline ge¢mesi sonucunda ortaya ¢ikmaktadir. Nefes darligi ise diyafram kaslarinin
gerginligiyle birlikte s1§ solunum dongiilerine yol agmaktadir. Bu fizyolojik tabloya
stk idrara ¢ikma, kas ve bas agrilari, ishal ve agiz kurulugu eklendiginde, birey

kaynagini tam agiklayamadig1 yaygin bir bedensel huzursuzluk yagamaktadir (45).
4.2.1.4. Duygusal belirtiler

I¢sel deneyimin duygu boyutunu yansitmaktadir. Kisinin yogun iiziintii ve
sinirlilik halini, kendi i¢inde gidip gelen dalgali bir gerilim olarak hissetme
durumudur. Siirekli endise hali, olaylar1 yorumlarken tehdit algisin1 biiyliten bir
mercek islevi goriirken, korku ve caresizlik duygular1 da bu algty1 pekistirmektedir.

Bireyin 6z yeterlik inanci zedelendiginde, en basit giindelik gorevler bile agilmasi gii¢
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engeller gibi goriinmektedir. Duygusal yiik, sosyal iliskilerde geri ¢ekilmeye ya da

asir1 bagimh davranig kaliplarina zemin hazirlamaktadir (46).

4.2.2. Kayg diizeyleri
4.2.2.1. Hafif diizeyde kaygi

Bireyin duyusal farkindaliginda belirgin bir artisa yol agarak ¢evresel uyaricilara
karsi daha duyarli ve tetikte olmasini saglamaktadir. Bu diizeyde kaygi yasayan
bireyler, ¢evrelerinde meydana gelen olaylar1 daha kolay analiz edebilmekte ve
durumsal farkindaliklar1 yiiksek diizeydedir. Ayrica, bu bireylerin biligsel siirecleri
etkin bir bigimde ¢alistig1 icin yaraticilik diizeyleri ve 6grenme kapasiteleri oldukga
geligmistir. Bu durum, onlarin akademik ve sosyal ortamlarda daha aktif ve katilimci
bir tutum sergilemelerine olanak tanimaktadir. Dikkatin dagilmadan siirdiiriilebilmesi,
uygun bas etme stratejilerinin sec¢ilmesini ve etkili bir bicimde uygulanmasini
miimkiin kilmaktadir. Bu baglamda, bireyin sozlii ifadeleri, konuya uygunluk ve igerik
acisindan tutarlilik gostermekte; duygusal tepkiler ise olaym baglamima uygun bir
yogunlukta ortaya c¢ikmaktadir. Hafif diizeyde kaygi, bireyin 6grenmeye yonelik
motivasyonunu desteklemekte ve bilissel performans {izerinde olumlu etkiler

yaratmaktadir (47).
4.2.2.2. Orta diizeyde kaygi

Bireyin ¢evresel uyaricilara yonelik ilgisinde dalgalanmalar yaratabilir; bu ilgi
bazi durumlarda artarken, bazi durumlarda belirgin sekilde azalabilir. Ancak bu
diizeyde kaygi yasayan bireylerde, dikkat ve algi siireglerinde bozulmalar meydana
geldiginden, olaylar1 saglikli bigcimde degerlendirme ve anlamlandirma becerileri
zayiflamaktadir. Bu biligsel gerileme, ozellikle kisilerarasi iletisimde belirgin
giicliiklerin ortaya ¢ikmasina neden olur. Kayginin fizyolojik yansimalar1 da dikkat
cekicidir; kalp atim hizinda artig, solunum sayisinda yiikselme, kan basincinda belirgin
bir artis ve mide-bagirsak sistemiyle iliskili rahatsizliklar (6rnegin, mide bulantisi,
hazimsizlik gibi) gibi hafif diizeyde somatik belirtiler gézlemlenebilir. Bu fizyolojik
semptomlar, bireyin giinliik islevselligini olumsuz etkileyebilir ve kaygimin birey

tizerindeki biitlinciil etkilerini daha goriiniir kilmaktadir (48).
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4.2.2.3. Siddetli diizeyde kayg1

Bireyin dis diinyaya yonelik ilgisinin belirgin bi¢imde azalmasina ve dikkat
odagmin daralarak yalnizca tehdit olarak algilanan dar bir dizi uyaran iizerinde
yogunlasmasina yol agar. Bu asir1 odaklanma, ¢evrede gerceklesen olaylar arasindaki
iliskileri kurma kapasitesini ciddi bicimde sekteye ugratir; dolayistyla kisi, biitlinciil
degerlendirme yapamadigi i¢in uyaranlar arasindaki neden-sonug¢ bagini kavramakta
zorlanir.  Fizyolojik diizeyde, sempatik sinir sisteminin asir1 aktivasyonu; gogiis
bolgesinde basing veya agr1 hissi, iskelet kaslarinda toniis artisi, carpinti (palpitasyon)
ve solunum hizinda belirgin artis (tasipne) seklinde somatik belirtilerle kendini
gosterir. Bu bedensel semptomlar yalnizca kayginin bir sonucu olmakla kalmaz, ayni
zamanda bireyin kaygiya dair biligsel degerlendirmesini olumsuz yonde pekistirerek
dongiisel bir bigimde kaygi yogunlugunu daha da artirabilir. Dolayisiyla, siddetli kaygi
hem biligsel hem de fizyolojik alanlarda islevselligi ciddi dl¢iide siirlayan biitiinciil

bir bozulma tablosu ortaya koyar (49).
4.2.2.4. Panik diizeyde kaygi

Kaygi belirtilerinin en yogun ve kontrol edilemez bi¢imde yasandig1 asamadir.
Bu diizeyde bireyin dikkat ve konsantrasyon kapasitesi ciddi anlamda bozulmus,
zihinsel odaklanma neredeyse tamamen dagilmis durumdadir. Kisi gevresinde
meydana gelen olaylara, potansiyel tehditlere ve uyaricilara karsi tepki vermekte
yetersiz kalir; alg1 ve idrak seviyesi biiyiik ol¢lide azalmistir. Bu durum, kisiyle etkili
iletisim kurulmasini giiclestirir ve bazen bireyin donuk, tepkisiz ya da anormal
davraniglar sergilemesine neden olabilir. Fizyolojik belirtiler bu seviyede ¢ok daha
belirgindir ve yogun somatik semptomlar ortaya ¢ikar. Bas agrisi, bas donmesi, hizl
kalp atis1 (tasikardi), bayilma ndbetleri (senkop) ve kusma gibi ciddi fiziksel
reaksiyonlar gézlemlenir. Bu semptomlar, bireyin hem psikolojik hem de fizyolojik
islevselligini agir sekilde kisitlar. Panik diizeyindeki kaygi, acil miidahale gerektiren

kritik bir durum olup, bireyin giivenligini ve saglik durumunu tehdit edebilir (48).

16



4.2.3. Kaygi nedenleri

Hastanede bulunmak, ebeveynlerde stres ve kaygiya yol acan Onemli bir
durumdur. Ozellikle cocuklarinin hastaneye yatis1 siirecinde, ebeveynler ebeveynlik
rollerini tam olarak yerine getiremediklerini hissetmektedirler. Cocugun ne zaman
taburcu olacagina dair belirsizlik, hastaligin dogas1 hakkinda eksik bilgi ve evde
bakimin nasil saglanacagina iliskin endiseler, ailelerde kaygiyr artiran temel
etkenlerdir. Bu faktorler, aile bireylerinde giigsiizliik ve kontrol kaybi duygusunu

tetikleyerek kaygi diizeyinin ylikselmesine neden olmaktadir (50).

Ebeveynler, cocuklarinin saglik durumlari nedeniyle endise duymasinin yani
sira kendileri i¢in yabanci ve bilinmezliklerle dolu olan hastane ortaminin getirdigi
olumsuz deneyimlerle de karsilasmaktadirlar. Bu siireg, ebeveynler i¢in yogun bir stres
donemi olarak ifade edilebilmektedir. Hastanede karsilasilan gorsel ve isitsel
uyaranlar; ¢ocugun fiziksel goriiniimiindeki degisiklikler, davranigsal ve duygusal
tepkilerindeki farkliliklar ile c¢ocugun bedeninde bulunan medikal -cihazlar,
ebeveynlerin kaygi diizeylerini artiran 6nemli faktorler arasinda yer almaktadir. Bu
cesitli uyaranlar ve degisimler, ebeveynlerin hastane ortamma uyum saglamasini
zorlagtirmakta ve psikolojik olarak zorlayici bir siire¢ yasanmasina sebep olmaktadir
(51).

Cocugun saglik durumunda meydana gelen degisiklikler, yasadigi hastalik
stireci, uygulanan tedaviler ve bu siirecte karsilagilan tibbi miidahaleler, ebeveynlerin
kaygi diizeylerinin artmasina zemin hazirlamaktadir. Ayrica, hastane masraflarinin
yarattig1 ekonomik yiik, ailelerin psikososyal stresini daha da derinlestirmektedir. Bu
donemde ebeveynler, 6zellikle ¢ocuklarin1 kaybetme korkusunu yogun bir sekilde
deneyimleyerek, saglik profesyonelleriyle etkili ve acik iletisim kurma ihtiyact
hissetmektedirler. Ancak, c¢ocugun durumu hakkinda duygu ve endiselerini

paylasamamalari, mevcut kayginin siddetlenmesine sebep olmaktadir (52).

4.3. Bakim Yiikii

Bakim ytikii kavrami, bakim veren kisilerin yalnizca fiziksel sagliklarini degil,
ayni zamanda ruhsal sagliklarini, sosyal yasamlarimi ve ekonomik durumlarini

olumsuz yonde etkileyen ¢ok boyutlu bir yiikii ifade etmektedir (53). Bakim yiikiinti
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artiran faktorler arasinda, bakim verenin diigiik egitim diizeyi, diizenli bir ise sahip
olmamasi (¢iinkii diizenli istihdami olmayan aile iiyelerinin bakim roliinii iistlenme
olasilig1 daha yiiksektir), sosyal izolasyon, depresyon ve depresif belirtiler, kadin
cinsiyeti, ekonomik stres, bakima ayrilan siirenin uzunlugu, bakim verilen kisiyle ayni
ortamda yasamak ve bakim verme durumunda se¢im yapamama gibi unsurlar

bulunmaktadir (54).

Ote yandan, bakim yiikii bakim verilen hastanin saglik durumu ile de dogrudan
iligkilidir. Hastanin kanserle iliskili semptomlarinin yonetilebilirligi, ameliyat ve
kemoterapi gibi tedavi ge¢misi, fiziksel saglik durumu, ruhsal durumu ve depresyon
varlig1 ile cinsiyet, yas gibi sosyo-demografik 6zellikler bakim yiikiinii etkileyen

onemli faktorler arasinda yer almaktadir (55).

4.3.1. Bakim yiikiinii etkileyen faktorler

Bireylerin, yakin aile iiyeleri tarafindan bakim almasi, psikolojik ve fiziksel
olarak kendilerini daha giivende ve desteklenmis hissetmelerine katki saglasa da, bu
durum bakim veren bireyler agisindan c¢esitli olumsuz sonuglar dogurabilmektedir.
Bakim veren kisilerde zamanla fiziksel yorgunlugun yani sira aile i¢i iligkilerde
bozulmalar, kontrol kayb1 hissi, duygusal tiikenmislik, ruhsal sorunlar ve ekonomik

giicliikler gibi ¢ok boyutlu zorluklar gézlemlenmektedir (56).

Gilinlimilizde, hem diinya genelinde hem de iilkemizde kadinlarin is giicline
katilim oraninin artmasi, genis aile yapisindan ¢ekirdek aile modeline gegis, konutlarin
kiiclilmesi ve ekonomik kaynaklarin yetersizligi gibi sosyoekonomik degisimler, aile

icinde bakim hizmeti sunma kosullarni giderek zorlagtirmaktadir (57).

Bakim ytikiinii etkileyen unsurlar genel olarak iki temel boyutta ele alinabilir:
hastaya ait faktorler ve bakim verene ait faktorler. Hastaya iligskin 6zellikler arasinda;
biligsel ve iglevsel yetersizlikler, davranigsal problemler, taninin konulma siiresi,
hastaligin evresi, eslik eden hastaliklarin varligi, sik hastane yatislari, kemoterapi ve
cerrahi miidahale Oykiisii ile hastanin bakima olan bagimlilik diizeyi gibi etmenler yer
almaktadir. Bu unsurlarin her biri, bakim siirecinin karmasikligini artirarak bakim

verenin yiikiinii dogrudan etkileyen 6dnemli faktorler arasinda bulunmaktadir (58).
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Bakim verene ait 6zellikler, bakim ytikiinii dogrudan etkileyen 6nemli faktorler
arasinda yer almaktadir. Bu 6zellikler arasinda; bakim verenin cinsiyeti, yasi, egitim
diizeyi, hasta ile olan akrabalik iligkisi, hasta ile ayn1 evde yasayip yasamadigi, bakim
stirecine goniillii katilimi, psikolojik ve fiziksel saglik durumu, kronik hastalik varligi,
inang sistemi, stresle basa ¢ikma becerisi, sosyal destek kaynaklarina erisimi, bakim
siirecinde yardimci bir bireyin varligi, ekonomik kosullar1 ve iginde bulundugu

toplumun kiiltiirel degerleri gibi ¢ok sayida degisken bulunmaktadir (59,58).

Bakim veren bireyler, bu siirecte ruhsal, fiziksel, ekonomik ve sosyal agidan
cesitli zorluklarla karsi karsiya kalmaktadirlar (60). Ozellikle uzun siireli ve yogun
bakim siireglerinde bu yiikk daha da artmakta, bireysel yasam kalitesinde belirgin
diisiisler yasanabilmektedir. Aragtirmalar, bakim yiikiiniin azaltilmasi ve bakim veren
bireylerin yasam kalitesinin artirilmasinda, algilanan sosyal destegin 6nemli bir

koruyucu faktor oldugunu ortaya koymaktadir (61).

Bu baglamda, bakim siirecinde yasanan psikolojik baskiy1 hafifletmede sosyal
destek sistemlerinin gii¢lii olmasi ve bireysel esneklik kapasitesinin yiiksekligi, bakim
verenin stresle basa ¢ikma becerisini artirmakta ve ruh sagligini koruyucu bir rol

iistlenmektedir (62).

4.3.2. Bakim yiikiinde hemsirenin rolii

Hemsireler, cocuk hastaliklar1 siirecinde ebeveynlerin yasadigi duygusal yiikii
hafifletmede 6nemli bir rol listlenmektedir. Ebeveynlere yonelik empatik ve etkili bir
iletisim kurarak, onlarin kaygilarin1 dikkatle ve aktif bir sekilde dinleyen hemsireler,
duygusal destek saglayarak ruhsal sikintilarin azalmasina katkida bulunurlar. Bu
yaklasim, aile bireylerinin yasadigi belirsizlikleri ve endiseleri acikga ifade
edebilecekleri glivenli bir iletisim ortaminin olusmasini saglar. Boylece hemsireler,
sadece tibbi bakim siirecinde degil, ayn1 zamanda ailelerin psikososyal ihtiyaglarini

karsilamada da temel bir destek kaynagi olarak gérev yaparlar (63).

Hemsireler, ebeveynlerin evde bakim siirecinde ihtiya¢ duyduklart bilgi, beceri
ve Ozgiliveni kazanmalarina yardimci olarak 6nemli bir destek saglarlar. Ebeveynlere,
evde bakim uygulamalarin1 etkin bir sekilde siirdiirebilmeleri i¢in gerekli olan araclari,

egitimi ve stratejileri sunarak, hem ¢ocugun bakim kalitesini artirmakta hem de aile
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bireylerinin bu siireci daha kontrollii ve bilingli sekilde yonetmelerini miimkiin
kilmaktadirlar. Bu sayede hemsireler, ebeveynlerin bakim siirecine aktif katilimini
tesvik ederken, ayni zamanda bakim verme yiikiinii azaltarak ailelerin duygusal

dayanikliligin da gii¢lendirmektedirler (64).

Hemsireler, ebeveynlerin duygusal, biligsel ve pratik ihtiyaclarmi tantyan, bu
ihtiyacglara duyarlilikla yaklasan ve ¢6ziim odakli miidahaleler gelistiren destekleyici
bir saglik hizmeti ortammin olusturulmasina 6nemli katkilarda bulunurlar. Bu
kapsamda hemsireler, yalnizca tibbi bakim degil, aym1 zamanda biitiinciil ve aile
merkezli bir yaklasim benimseyerek ebeveynlerin kendilerini anlagilmis ve

desteklenmis hissetmelerini saglarlar (65).

4.3.3. Bakim verenlerin karsilastig1 sorunlar

Bakim yiikii, zamanla bireylerin psikolojik, fiziksel ve sosyal yasam alanlarimi
olumsuz yonde etkileyerek yasam kalitesinde ciddi diisiislere yol agabilmektedir.
Uzun siireli bakim siirecinde, bakim veren kisilerde depresyon, kaygi, siirekli endise
hali, emosyonel stres ve psiko-sosyal disstres gibi ruhsal sorunlarin yami sira
tiikenmiglik hissi, ekonomik giicliikler, sosyal cevreden uzaklasma, bos zaman
yoksunlugu, fiziksel saglik problemleri, benlik saygisinda azalma ve kendini yetersiz
hissetme gibi ¢ok boyutlu zorluklar ortaya ¢ikmaktadir. Ayrica, bu bireylerde uyku ve
yeme bozukluklar1 goriilmekte; kendi saglik sorunlarini ihmal etme egilimi

yayginlagmaktadir (66).

Bakim veren Kkisiler, fiziksel, duygusal, sosyal ve ekonomik alanlarda
karsilastiklar1 zorluklarla bas etmeye calisirken, ¢ogu zaman kendi ihtiyaclarint geri
plana atmakta ve bu durum bireysel iyilik hallerinin bozulmasina neden olabilmektedir

(67).

Bakim verme siirecinin uzun siireli ve yogun olmasi, yalnizca psikolojik degil,
ayni zamanda fiziksel saglik lizerinde de olumsuz etkiler yaratabilmektedir. Bu siiregte
bakim veren bireylerde; uyku bozukluklari, siirekli yorgunluk, kardiyovaskiiler
hastalik riski ve bagisiklik sisteminin zayiflamasina bagli olarak ¢esitli fiziksel saglik

komplikasyonlarinin ortaya ¢ikma olasilig1 artmaktadir (68).
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Bakim veren bireyler, uzun siireli bakim siireclerinde c¢esitli duygusal ve
ekonomik zorluklarla kars1 karsiya kalmaktadirlar. Duygusal agidan bakildiginda;
umutsuzluk, sucluluk duygusu (6zellikle yasl bireye ve aile {iyelerine kars1 yeterince
diiriist olunamadiginda), hayal kirikligi, 6tke, huzursuzluk, uykusuzluk (insomnia),
benlik saygisinda azalma, yash birey ile ayni ortamda yasaniyorsa mahremiyetin
kaybi, kendini suglama, igneleyici tutumlar, duygusal zorlanma ve keder gibi yogun
duygusal tepkiler yaygin olarak gozlemlenmektedir(67). Bu duygular, bakim verenin
psikolojik dayanikliligini olumsuz etkileyerek ruh sagligini tehdit edebilir.Ekonomik
acidan ise, bakim verme sorumlulugu nedeniyle bireyin is yasamindan uzaklagmasi
veya isini tamamen birakmasi, gelir kaybina yol agmakta ve aile ekonomisinde ciddi
sorunlar dogurmaktadir. Ayrica, bakim siirecinde karsilasilan tibbi masraflarin bir
kismmin saglik giivencesi kapsaminda karsilanmamasi, ek finansal yik
olusturmaktadir. Hastaligin kendisinin ve bakim siirecinin getirdigi ekonomik boyut,
bakim veren bireylerde hem gelir kayb1 hem de artan giderler nedeniyle mali baskiy1
artirmakta, bu da aile i¢inde ekonomik zorluklarin yasanmasina neden olabilmektedir

(59).
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5. MATERYAL VE METOT

5.1. Arastirmanin Amaci ve Tipi

Bu aragtirmanin amaci, SMA Tip 1 tanis1 konmus ¢ocuga sahip ebeveynlerin
yasadiklar1 kaygi diizeyleri ile bakim yiikleri arasindaki iligkiyi incelemektir. Bu
kapsamda, ebeveynlerin karsilastiklar1 psikolojik zorluklar ile giinliik bakim
stireclerinde hissettikleri yiik diizeylerinin birbirini nasil etkiledigi incelenmistir.
Arastirma, ebeveynlerin yasadiklar1 kaygi ile iistlendikleri bakim yiikii arasindaki olas1
pozitif veya negatif korelasyonu ortaya koymayir ve bu dogrultuda saglik
profesyonellerine destek mekanizmalar1 gelistirmeleri konusunda veri sunmayi

hedeflemektedir. Bu ¢alisma tanimlayici, kesitsel ve iligki arayici tipte bir arastirmadir.

Ebeveynlerin kaygi diizeyleri ve bakim yiikleri arasindaki iligski, gegerli ve
giivenilir Olcekler araciligiyla nicel olarak oOlcililmiis ve istatistiksel analizlerle

degerlendirilmistir.

5.2. Arastirma Sorular

1. Bakim yiikiiniin artmas1 durumluk kaygi ve siirekli kaygi diizeyini nasil
etkiler?

2. Durumluk kaygi ve siirekli kaygi puanlar1 ebeveynlerin tanimlayici
ozelliklerine (yas, cinsiyet, egitim diizeyi, gelir durumu vb. ) goére farklilik
gosterir mi?

3. Zarit Bakim Yiikii puanlari, bakim verenlerin tanimlayic1 6zelliklerine (yas,

cinsiyet, egitim diizeyi, gelir durumu vb.) gore farklilik gosterir mi?

5.3. Arastirmanin Yeri ve Zamani

Arastirma Istanbul’da 810 yatakli ve 215 yogun bakim {initesi bulunan JCI
(Junior Chamber International) standartlarinda saglik hizmeti sunan bir Vakif
Universitesi Hastanesi’nde gergeklestirildi. Veriler Agustos 2024- Mayis 2025
tarihleri arasinda pediatri alanlarinda izlenen SMA Tip 1°li cocuklarin ebeveynleriyle

elde edildi.
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5.4. Arastirmanin Evren ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini, Istanbul’da bulunan bir Vakif Universitesi Hastanesi’nin
pediatri alanlarinda yatan SMA Tip 1 tanis1 olan hastalarin ebeveynleri
olusturmaktadir. Hastane verilerine gore tedavi siireci devam eden toplam 127 SMA’I1
hasta bulunmaktadir. Aragtirmada 6rneklem se¢imine gidilmemis olup, ¢aligmanin
gergeklestigi tarihlerde, SMA Tip 1 tanisiyla takip edilen ¢ocuklarin, caligmay1 kabul
eden ebeveynleri arastirma kapsamina alinmistir (N~100). 67 anne ve 33 baba olmak

iizere 100 ebeveyn calismaya katilmistir. Cinsiyet farki ve yas araligi gozetilmemistir.
5.5. Veri Toplama Yontem ve Siireci

Aragtirmanin verileri, EK-1: Bilgilendirilmis Goniillii Onam Formu EK-2:
Ebeveyn Tamitic1 Bilgi Formu EK-3: Zarit Bakim Yiikii Olgegi, EK-4: Durumluk ve
Siirekli Kaygi Olgegi (STAI) kullanilarak yiiz yiize goriisiilerek toplanmustir.

5.6. Veri Toplama Araclarn

Zarit Bakim Yiikii Olcegi: Bakim Verme Yiikii Olgegi Zarit, Reever ve Bach-
Peterson tarafindan 1980 yilinda gelistirilmistir (53). 2006 yilinda Inci ve Erdem
tarafindan Tiirkceye uyarlanmasiyla gegerlilik ve giivenilirlik calismasi yapilmistir
(69). Bakim gereksinimi olan bireye veya yasliya bakim verenlerin yasadigi stresi
degerlendirmek amaciyla kullanilan bir olcektir. Bakim verenlerin kendisi ya da
arastirmaci tarafindan sorularak doldurulabilen 6l¢ek, bakim vermenin bireyin yagami
iizerine olan etkisini belirleyen 22 ifadeden olusmaktadir. Olcek asla, nadiren, bazen,
sik sik, ya da hemen her zaman seklinde 0 dan 4 e kadar degisen 5’li Likert tipi
degerlendirmeye sahiptir (53).

Yapilan calismalarda dlgegin i¢ tutarlilik katsayisi 0.87 ile 0.94 arasinda, test-
tekrar test giivenilirligi ise 0.71 olarak bulunmustur (70). Olgekten en az 0, en fazla 88
puan almabilmektedir. Olgekte yer alan maddeler genellikle sosyal ve duygusal alana
yonelik olup, 6lgek puaninin yiiksek olmasi, yasanilan sikintinin yiiksek oldugunu
gostermektedir (53). Olgekten alinan puan 40> ise “ciddi bakim yiikii”, 21-39 ise “orta
diizey bakim yiikii”, <21 olmasi ise “hafif diizey bakim yiikii/bakim yiikii olmamasi1”
anlamina gelir. Bu ¢alismada Zarit Bakim Yiikii Olgegi toplam puan1 icin Cronbach’s

Alpha katsayis1 .92 bulunmustur. Bu deger 6lcegin i¢ tutarliga sahip oldugunu ve
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giivenilir 6l¢iimler sagladigint géstermektedir. Sorumlu yazardan 6l¢ek kullanim izni

alinmuistir.

Durumluk ve Siirekli Kayg1 Olcegi (STAI): Olgek, Spielberg ve arkadaslari
tarafindan kisilerin siirekli ve durumluk kayg1 seviyelerinin 6l¢iilmesi amaciyla 1964
yilinda gelistirilmistir (71,72). Oner ve Le Compte (1983) tarafindan Tiirkgeye
uyarlanan 6lgek, 14 yas ve iistiindeki gencler ve yetiskinler i¢in kullanilmaktadir (73)..
Olgek, toplamda 40 madde olmak iizere, kisa ciimlelerden olusan ve bireyin kendini
degerlendirdigi bir dlgektir. “Durumluk Kaygi Olgegi” 20 maddelik bir dlgek olmak
lizere bireyin sadece o anda hissettikleri hakkinda bilgi verirken, yine 20 maddelik
“Siirekli Kaygi Formu” bireyin son yedi giin i¢inde hissettiklerini degerlendirmek
amaciyla olusturulmustur. Bu envanter 14 arasi derecelenen 4°lii likert tiiriinde bir
envanterdir. Durumluk Kaygi 06lgeginin cevaplanmasinda; maddelerin belirttigi
durumlarin  siddet derecesine gore ‘hi¢”, “biraz”, “cok” ve tamamiyla”
seceneklerinden birinin tercih edilmesi, Siirekli Kaygi 6l¢geginin yanitlanmasinda ise
maddelerde ifade edilen durumlarin siklik derecesine gore “hemen hi¢bir zaman”,
“bazen”, “cok zaman” ve “hemen her zaman” sec¢eneklerinden birinin tercih edilmesi
istenir. Olgek sonucunda 20-80 arasinda puan elde edilir. Elde edilen puanlardan < 36
“kayginin olmadigin1”, 37-42 “hafif”, 43 > “yiiksek kaygiy1”, 60> olmasi profesyonel
yardim alinmas1 gerektigini ifade etmektedir. Alpha giivenirliginin .83 ile .87 arasinda,
test-tekrar test giivenirliginin .71 ile .86 arasinda ve madde giivenirliginin .34 ile .72
arasinda degistigi ortaya cikmustir (73). Bu calismada Cronbach’s Alpha katsayisi
Durumluk Kaygi icin .89, Siirekli Kaygi i¢in .86 olarak bulunmustur. Bu degerler
Ol¢egin i¢ tutarliga sahip oldugunu ve giivenilir 6l¢limler sagladigini gdstermektedir.

Olgek kullanim izni almmistr.
5.7. Verilerin Istatistiksel Analizi

Arastirmada elde edilen veriler bilgisayar ortaminda SPSS 22.0 istatistik
programi araciligiyla degerlendirilmistir. Arastirmaya katilan ebeveynlerin
tanimlayict 6zelliklerinin belirlenmesinde frekans ve yiizde analizlerinden, 6l¢egin
incelenmesinde ortalama ve standart sapma istatistiklerinden faydalanilmistir.
Arastirma degigkenlerinin normal dagilim gosterip gostermedigini belirlemek iizere

Kurtosis (Basiklik) ve Skewness (Carpiklik) degerleri incelenmistir.
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Tablo 5.1. Normal Dagihim

Olgekler Basiklik Carpikhk
Zarit bakim yiikii toplam 0.032 0.226
Durumluk kaygi -0.509 0.257
Siirekli kayg1 0.695 0.390

Ilgili literatiirde, degiskenlerin basiklik carpiklik degerlerine iliskin sonuglarin
+1.5ile -1.5 , +2.0 ile -2.0 arasinda olmas1 normal dagilim olarak kabul edilmektedir
(74,75) . Degiskenlerin normal dagilim gosterdigi belirlenmistir. Verilerin analizinde

parametrik yontemler kullanilmistir.

Olgek diizeylerini belirleyen boyutlar arasindaki iliskiler pearson korelasyon ve
lineer regresyon analizleri araciligiyla incelenmistir. Ebeveynlerin tanimlayici
ozelliklerine gore olgek diizeylerindeki farklilasmalarin incelenmesinde bagimsiz
gruplar t-testi, tek yonlii varyans analizi (Anova) ve post hoc (Tukey, LSD)

analizlerinden faydalanilmistir.
5.8. Arastirmanin Etik Yonii

Bu arastirmanin yiiriitilmesinde etik kurallara uygun hareket edilmistir.
Calismaya baslamadan once, Istanbul Medipol Universitesi Girisimsel Olmayan
Arastirmalar Etik Kurulundan onay ve arastirmanin yapildigi kurumdan uygulama izni
alinmigtir. Veri toplama siirecinde, katilimcilara arastirmanin amaci, kapsami ve
katilimlarinin goniilliiliik esasina dayandigi agik ve anlasilir bir bigimde anlatilmistir.
Katilimcilardan aydinlatilmis onam formu alinarak, bilgilerin gizli tutulacagi ve

sadece bilimsel amaglarla kullanilacagi taahhiit edilmistir.

5.9. Arastirmanin Simirhiliklar:

e Orneklem sayisinm 100 olmasi
e 2024-2025 yillarindaki hasta ebeveynleriyle yapilmasi

e SMA Tip 1 tanili gocugu olan ebeveynlere yapilmasi
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6. BULGULAR

Ebeveynlerin tanimlayici 6zelliklerine yonelik bulgular asagida yer almaktadir.

Tablo 6.1. Ebeveynlerin tammmlayici 6zelliklere gore dagilimi (N=100)

Gruplar Frekans(n) Yiizde (%)

(Ort=31.250+4.753; Min=19; Maks=47)
Yas(yl) 30 ve alti 51 51
31 ve lizeri 49 49
Ebeveyn Anne 67 67
Baba 33 33
Medeni durumu Bekar 2 2
Evli 98 98
Yasadig1 yer flge 29 29
il 71 71
Egitim diizeyi flkokul ve ortaokul 48 48
Lise ve lizeri 52 52
= 2 2
Calisma durumu Ev hanimi 63 63
Calisiyor 8 8
Aylik gelir Geliri giderine esit 7 7
Geliri giderinden az 93 93
Aile tipi Cekirdek aile 96 96
Genis aile 4 4
(Ort=23.690+15.250; Min=6; Maks=72)
Bakim siiresi 1-12 ay 40 40
13-24 ay 27 27
25 ay ve lizeri 33 33
Evet 22 22
Bakimda yardim Hay1r 78 78

alma durumu Giinliik bakim saati (Ort=15.550+6.298; Min=6; Maks=24)
Giinliik balam saati =553t 9 o
9-16 saat 56 56
17-24 saat 35 35
Egitim alma durumu Evet 48 48
Hay1r 52 52
Dernek iiyeligi Evet 87 87
Hayir 13 13
Akraba evliligi Evet 59 59
Hay1r 41 41
Yasadi@ sehir Istanbul 72 72
Istanbul dis1 28 28
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Arastirmaya katilan ebeveynlerin tanimlayici 6zelliklerine iliskin bulgular Tablo
6.1°de yansitilmistir. Katilimcilarin yas ortalamasi 31.25+4.75 yil olup, yaslar1 19 ile
47 arasinda degismektedir. Ebeveynlerin %51°1 30 yas ve alti, %49’u ise 31 yas ve
iizerindedir. %67°si annelerden, %33’ii ise babalardan olugmaktadir. Medeni
durumlarina gore katilimcilarin biiyiik gogunlugu (%98) evli, yalnizca %2’si bekardir.
Yasadiklar1 yer bakimindan ise %71°1 il merkezinde, %29’u ise ilce merkezinde

ikamet etmektedir (Tablo 6.1).

Egitim diizeyine gore katilimcilarin %481 ilkokul ve ortaokul mezunu iken,
%352’s1 lise ve lizeri egitime sahiptir. Calisma durumuna gore dagilimda, %29’u
calismaya ara vermekte, %63’ ev hanimi olarak gorev yapmakta ve yalnizca %81
caligmaktadir. Aylik gelir diizeyine gore, %93 linilin geliri giderinden az iken, sadece
%7 sinin geliri giderine esittir. Aile tipi acisindan bakildiginda, ebeveynlerin %96’s1

cekirdek aile yapisina sahipken, %4’li genis ailede yasamaktadir (Tablo 6.1).

Bakim verme siiresi ortalama 23.69+15.25 ay olarak bulunmus olup, siiresi 6 ila
72 ay arasinda degismektedir. Katilimcilarin %40°1 1-12 ay, %27’si 13-24 ay, %33’
ise 25 ay ve lzeri siiredir bakim vermektedir. Bakim sirasinda diger aile iiyelerinden
yardim alma durumuna gore %78’1 yardim almadigini belirtirken, %22’si yardim
aldigini ifade etmistir. Giinliik bakim siiresi ortalama 15.55+6.30 saat olup, %9’u 1-8
saat, %56’s1 9-16 saat, %35’1 ise 17-24 saat bakim vermektedir (Tablo 6.1).

SMA hastalig1 ve bakimina yonelik egitim alma durumu incelendiginde, %48’
egitim aldigini, %52’si ise almadigini belirtmistir. Dernek {iyeligi agisindan
katilimeilarin %87°si bir dernege iiye iken, %13’1 herhangi bir dernege liye degildir.
Akraba evliligi oran1 ise %59 olarak belirlenmis; katilimcilarin %41°1 akraba evliligi

bulunmadigini ifade etmistir.

Son olarak, katilimcilarin %72’si Istanbul’da yasarken, %28’i Istanbul disindaki
sehirlerde ikamet etmektedir (Tablo 6.1).

Tablo 6.2. Zarit bakim yiikii puan ortalamalar1 (N=100)

Ort+ Ss Min. Maks. Olcek Ranji
Zarit bakim Yiikii toplam 49.030+12.376 18.000  79.000 0-88
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Arastirmaya katilan ebeveynlerin Zarit Bakim Yiikii Olgegi toplam puan
ortalamas1 49.03+12.38 olarak bulunmustur. Elde edilen puanlar minimum 18 ve
maksimum 79 arasinda degismektedir. Olgegin toplam puan araligi 0 ile 88 arasindadir

(Tablo 6.2).

Tablo 6.3. Durumluk kaygi ve siirekli kaygi puan ortalamalar1 (N=100)

Ort+ Ss Min. Maks. Olcek Ranji
Durumluk kaygi 42.970+6.714  28.000 60.000 0-80
Siirekli kaygt 44.050+4.941 34.000 61.000 0-80

Aragtirma kapsaminda ebeveynlerin kaygi diizeyleri incelendiginde, Durumluk
Kayg1 Olgegi puan ortalamasi 42.97+6.71 olarak bulunmustur. Puanlar 28 ile 60
arasinda degismekte olup, bu degerler bireylerin arastirma aninda hissettikleri kaygi

diizeylerinin yiiksek diizeyde oldugunu gostermektedir (Tablo 6.3).

Siirekli Kaygi Olgegi icin elde edilen ortalama puan ise 44.05+4.94 olup, puanlar
34 ile 61 arasinda degismektedir. Bu bulgu, katilimcilarin genel kaygi diizeylerinin de

orta diizeyde oldugunu gostermektedir.

Tablo 6.4. Durumluk kaygi ve siirekli kaygi ile zarit bakim yiikii puanlar1 arasinda

korelasyon analizi

Zarit bakim yiikii .. .
toplam Durumluk kaygi Siirekli k aygi
Zarit bakim yiikii R 1.000
toplam P 0.000
R 0.224* 1.000
Durumluk kaygi P 0.025 0.000
.. . R 0.328%* 0.463** 1.000
Siirekli kayg: P 0.001 0.000 0.000
*<0,05

**<(,01; Pearson Korelasyon Analizi

Yapilan Pearson korelasyon analizi sonucunda, Zarit Bakim Yiikii ile Durumluk
Kaygi puanlar1 arasinda pozitif ve diisiik diizeyde anlamli bir iliski oldugu
bulunmustur (r=0.224; p=0.025). Bu bulgu, ebeveynlerin bakim yiikii arttikga anlik

kaygi diizeylerinin de artma egiliminde oldugunu gostermektedir (Tablo 6.4).
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Ayrica, Zarit Bakim Yiiki ile Siirekli Kaygi puanlari arasinda da pozitif ve orta
diizeyde anlaml1 bir iliski saptanmstir (r=0.328; p=0.001). Bu durum, bakim yiik{iniin
yalnizca anlik degil, bireylerin genel kaygi diizeyini de etkileyebilecegini

gostermektedir.

Ote yandan, Durumluk Kayg: ile Siirekli Kaygi puanlar1 arasinda yiiksek
diizeyde pozitif ve anlamli bir iliski oldugu belirlenmistir (r=0.463; p<0.001). Bu
bulgu, bireylerin gecici kaygi diizeylerinin, genel kaygi egilimleriyle giiglii bicimde
iligkili oldugunu ortaya koymaktadir.

Tablo 6.5. Zarit bakim yiikiiniin durumluk kaygi tizerine etkisi

Bagimsiz Standart edilmemis Standart edilmis %95 Giiven
degisken katsayilar katsayilar T P arallglu

B SE B Alt Ust

Sabit 37.010 2.700 13.707 0.000 31.652 42.368

Zanit balamylik g i 0.053 0.224 2276 0.025 0016  0.228

toplam
*Bagimli Degisken=Durumluk Kaygi, R=0.224; R’=0.041; F=5.179; p=0.025,; Durbin Watson
Degeri=1.868

Yapilan basit dogrusal regresyon analizine gore, Zarit Bakim Yiikii puaninin
Durumluk Kaygi diizeyine anlamli bir etkisi oldugu belirlenmistir (B=0.122;
p=0.025). Modelde yer alan bagimsiz degisken olan bakim yiikii, durumluk kaygiy1
pozitif yonde yordamakta ve istatistiksel olarak anlamli bir katki saglamaktadir
(B=0.224). Elde edilen R*=0.041 degeri, bakim yiikiiniin durumluk kaygidaki toplam
varyansin yaklasik %4.1°in1 agikladigini gostermektedir. Regresyon modeli genel
olarak anlamlhidir (F(1.98)=5.179; p=0.025) ve Durbin-Watson katsayis1 1.868 olarak
bulunmustur; bu da modelde otokorelasyon olmadigini gostermektedir. Sonug olarak,
ebeveynlerin algiladiklar1 bakim yiikii arttikca, anlik (durumluk) kayg diizeylerinde
de anlaml bir artis goriilmektedir. Bu bulgu, bakim veren ebeveynlerin psikolojik

destek gereksinimlerinin 6nemini ortaya koymaktadir (Tablo 6.5).

Tablo 6.6. Zarit bakim yiikiiniin stirekli kayg1 {izerine etkisi

. Standart edilmemis Standart edilmis %95 Giiven
Bagimsiz -
Desisken katsayilar katsayilar T P arahig

819 B SE B At Ust

Sabit 37.632 1.926 19.539 0.000 33.810 41.454
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Zarit bakim yiikii

0.131 0.038 0.328 3.436 0.001 0.055 0.207
toplam
*Bagimh Degisken=Siirekli Kayg1, R=0.328, R’=0.098; F=11.805; p=0.001; Durbin Watson
Degeri=1.926

Yapilan regresyon analizi sonucunda, Zarit Bakim Yikii puaninin Siirekli Kaygi
diizeyi lizerinde anlamli ve pozitif bir etkisi oldugu belirlenmistir (B=0.131; p=0.001).
Standartlastirilmis katsay1 degeri (3=0.328), bakim yiikiindeki artisin siirekli kaygi
diizeyinde de artisla iliskili oldugunu gostermektedir (Tablo 6.6).

Modelin agiklayiciligr incelendiginde, R?>=0.098 olup, bakim yiikii degiskeni
stirekli kayginin toplam varyansmin yaklasik %9.8’ini agiklamaktadir. Regresyon
modeli genel olarak anlamhidir (F(1.98)=11.805; p=0.001), ve Durbin-Watson degeri
1.926 olarak bulunmus, bu da artiklar arasinda otokorelasyon olmadigim

gostermektedir.
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Tablo 6.7. Zarit bakim yiikii puanlarmin tamimlayici 6zelliklere gore farklilagsma
durumu (N=100)

Demografik ozellikler Zarit bakim t= p= F=
n yiikii toplam
Ort + SS
30 ve alti 51 46.75+10.82 -1.909  0.059 -
Yas(y1l) 31 veiizeri 49 51.41+13.52
Anne 67 49.63+11.82 -
Ebeveyn Baba 33 47.82+13.55 0.685  0.495
flce 29 51.17+12.95 1.108 0.271 -
Yasadig1 yer il 71 48.15+12.12
Ilkokul ve -
Egitim diizeyi  ortaokul 0 PO 5067 0.994
Lise ve tizeri 52 49.04+10.87
alismaya _
Caligma durumu gra serrr?ig 29 46.00+11.50 2.170  0.120
Ev hanim1 63 50.97+£11.87
Caligiyor 8 44.75+17.19
Geliri -
giderinc esit | SoMPEZAZ 5150 0.037
Aylik gelir Geliri
giderinden 93 48.32+12.15
az
1-12 ay 40 49.63+10.78 -
o 13-24ay 27 47.67+11.65 0.800 0223
Bakim s 257 48 49.42+14.83
uzeri
Evet 22 48.91£15.17 -
Bilf;n;(?uﬁﬁm Hayir 78 49.06t1158 0052 0959
1-8 saat 9 46.78+10.22
Giinlik bakim 9-16 saat 56 49.184+10.80 0.849 0.164
saati 17-24 saat 35 49.37+15.21
Evet 48 47.73+13.03 -
Eg&gﬁ;ﬁna Hayir s s023en74 010 0315
Evet 87 49.70+11.77 1.410  0.162 -
Dernek tiyeligi Hayir 13 44.54+15.67
Evet 59 51.12+12.71 -
Akraba evliligi Hay1r 41 46.02+11.37 2.057 0.042
[stanbul 72 48.53+11.40 -
[stanbul dis1 28 50.32+14.75 0.649 0518

Yasadigi sehir

F: Anova Testi; t: Bagimsiz Gruplar T-Testi
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Zarit Bakim Yikii puanlarmin katilimcilarin tanimlayict 6zelliklerine gore
farklilagip farklilagsmadigini belirlemek amaciyla yapilan analiz sonuglar1 Tablo 6.7 de

sunulmustur.

Katilimcilarin yaslarma gore bakim yiikii puanlar1 incelendiginde, 31 yas ve
tizeri grubun puan ortalamasi (51.41+13.52) 30 yas ve alt1 gruba (46.75+10.82) kiyasla
daha yiiksek olmakla birlikte, bu fark istatistiksel olarak anlamli bulunmamistir
(p=0.059). Akrabalik durumuna gore yapilan analizde ise annelerin bakim yiikii
ortalamasi1 (49.63+11.82), babalara (47.82+13.55) gore daha yiiksek olmasina ragmen
fark anlaml degildir (p=0.495).

Yasanilan yer, egitim diizeyi, ¢alisma durumu, bakim siiresi, bakimda yardim
alma durumu, giinliik bakim siiresi, egitim alma durumu, dernek iiyeligi ve yasanilan
sehir degiskenlerine gore elde edilen farklar istatistiksel olarak anlamli bulunmamustir

(p>0.05).

Buna karsin, aylik gelir degiskenine gore anlamli bir fark gézlemlenmistir. Geliri
giderine esit olan bireylerin bakim yiikii puani (58.43+12.42), geliri giderinden az olan
bireylerin puanina (48.32+12.15) gore anlaml1 diizeyde daha ytiksektir (p=0.037). Bu
sonu¢, maddi dengenin bakim yiikii algis1 {izerinde etkili olabilecegini

distindiirmektedir.

Ayrica, akraba evliligi degiskeni bakim yiikii puanlarmni anlamli bigimde
farklilagtirmistir (p=0.042). Akraba evliligi olan bireylerin bakim yiikii puani
(51.12+12.71), olmayanlara kiyasla (46.02+11.37) anlaml1 olarak daha yiiksektir.
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Tablo 6.8. Durumluk kaygi ve siirekli kaygi puanlarimin tanimlayici 6zelliklere gore farkhilasma durumu(N:100)

Demografik 6zellikler n Durumluk kaygi Ort = SS Siirekli kaygi Ort + SS
30 ve alti 51 44.12+6.86 44.82+5.30
Yas (yil) 31 ve iizeri 49 41.78+6.41 43.24+4.45
t= 1.762 1.610
p= 0.081 0.111
Ebeveyn Anne 67 43.67£6.12 45.04£5.06
Baba 33 41.55+7.69 42.03+4.06
t= 1.498 2.981
p= 0.137 0.004
Yasadig yer flge 29 43.24+7.38 45.14+4.58
il 71 42.86+6.48 43.61£5.04
t= 0.257 1.414
p= 0.798 0.160
Egitim diizeyi  ilkokul / ortaokul 48 42.35+6.67 43.73+4.80
Lise ve tizeri 52 43.54+6.77 44.35+5.09
t= -0.880 -0.622
p= 0.381 0.535
Calismaya ara vermis 29 42.72+6.36 41.97+4.14
Ev hanim1 63 44.16+6.43 45.41+5.03
Cahsma durumu  cpyqvorum 8 34.50+3.82 40.88+2.59
F= 8.488 7.499
p= 0.000 0.001
PostHoc= 1>3, 2>3 (p<0.05) 2>1,2>3 (p<0.05)
Geliri giderine esit 7 41.86+8.93 46.57+2.82
Ayhk gelir Geliri giderinden az 93 43.05+6.57 43.86+5.02
t= -0.453 1.407
p= 0.652 0.163
1-12 ay 40 44.10+£7.37 45.15+4.64
Bakim siiresi  13-24 ay 27 42.04+5.67 42.67+4.71
25 ay ve tizeri 33 42.36+6.67 43.85+5.30
F= 0.961 2.124
p= 0.386 0.125
Bakimda yardim Evet 22 40.14+6.73 42.91+5.05
alma durumu  Hayir 78 43.77+6.53 44.37+4.89
t= -2.289 -1.230
p= 0.024 0.222
1-8 saat 9 39.78+4.87 43.22+4.49
9-16 saat 56 43.96+6.66 44.88+4.45
Giinlik bakim 1794 g5 35 42.20+7.01 42.94+5.64
saati F- 1.895 1.815
p= 0.156 0.168
Evet 48 43.08+7.38 44.54+5.16
Egitim alma  Hayir 52 42.87+6.10 43.60+£4.74
durumu t= 0.161 0.956
p= 0.872 0.342
Evet 87 43.60+6.51 44.26+5.10
. Hayir 13 38.77+6.80 42.62+3.48
Dernek Uyeligi = 2481 1.124
p= 0.015 0.264
Evet 59 43.10£7.11 44.61+4.99
Akraba evliligi  Hayir 41 42.78+6.18 43.24+4.82
t= 0.234 1.366
p= 0.815 0.175
Istanbul 72 43.31+6.08 43.71+4.46
Yasadigi sehir  fstanbul Disi 28 42.11+8.18 44.93+6.01
t= 0.800 -1.110
p= 0.426 0.270
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Durumluk ve siirekli kaygi puanlarinin katilimcilarin tanimlayici 6zelliklerine
gore farklilasip farklilasmadigini belirlemek amaciyla yapilan analiz sonuglar1 Tablo

6.8” de verilmistir.

Katilimcilarin yas degiskenine gore kaygi diizeyleri incelendiginde, 30 yas ve
alt1 grubun hem durumluk (Ort=44.12) hem de siirekli kaygi1 (Ort=44.82) puanlari, 31
yas ve lizeri gruba kiyasla daha yliksek olsa da bu fark istatistiksel olarak anlamli
bulunmamistir (p>0.05). Ebeveyn durumuna gore yalnizca siirekli kaygi puanlari
anlamli farklilhik gostermistir. Annelerin siirekli kaygi puani (Ort=45.04), babalara
(Ort=42.03) gore anlaml diizeyde daha yiiksek bulunmustur (p=0.004).

Calisma durumu degiskeni, hem durumluk (p=0.000) hem de siirekli kaygi
puanlar1 (p=0.001) agisindan anlamli farklilik yaratmistir.

Bakimda yardim alma durumu, sadece durumluk kaygi tizerinde anlamli farklilik
yaratmistir (p=0.024). Yardim almayan bireylerin kayg1 diizeyi (Ort=43.77), yardim
alanlara gore (Ort=40.14) daha yiiksektir. Benzer sekilde, dernek tyeligi degiskeni
yalnizca durumluk kaygi lizerinde anlamli farklilik gostermis; dernek iiyesi olanlarin
puanlar1 (Ort=43.60), olmayanlara gore (Ort=38.77) anlaml1 diizeyde daha yiiksektir
(p=0.015).

Diger degiskenler olan yasadigi yer, egitim diizeyi, aylik gelir, bakim siiresi,
giinlik bakim saati, egitim alma durumu, akraba evliligi ve yasadigi sechir

degiskenlerine gore kaygi puanlarinda istatistiksel olarak anlamli bir fark

saptanmamistir (p>0.05).
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7. TARTISMA

Bu calisma, SMA Tip 1 tanili cocugu olan ebeveynlerin kaygi diizeyleri ile
bakim yiikleri arasindaki iligkiyi ortaya koymayi amacglamaktadir. Elde edilen
bulgularin, ebeveyn kaygisini azaltmaya ve bakim yiikiinii hafifletmeye yonelik kanita
dayali yaklagimlarin gelistirilmesine, katki saglayacagi oOngoriilmiistir. SMA
hastaliginin néromuskiiler, kronik ve kismen/tamamen yataga bagimli bir hastalik
olmast ayni zamanda nadir hastaliklar arasinda yer almasindan kaynakh
degerlendirmede farkli ¢aligmalardan da yararlanilmistir. Bu baglamda aragtirmadan

elde edilen veriler, literatiirdeki benzer ¢aligmalar ile tartisilmistir.

Bu calismada ebeveynlik durumlarmma bakildiginda, ¢alismaya katilanlarin
%67’s1 annelerden, %33’li ise babalardan olusmaktadir. Pak Giire MD ve
arkadaslarinin nadir hastalig1 bulunan ¢ocuk hastalarin ebeveynlerinin bakim yiikiiniin
incelenmesine yonelik ele aldiklar1 c¢alismada, calismaya katilanlarin %70,7’si
annelerden olusmaktadir (76). Bu durumda kadinlarin ev isleri ve ¢ocuk bakimi gibi

sorumluluklar tistlenme beklentisinin yaygin oldugu sdylenebilir.

Zarit Bakim Yiikii Puan Ortalamasinin 44 iizeri olmasi (49.030+12.376),
katilimcilarin 6nemli bir béliimiinde algilanan bakim yiikiiniin arttigin1 ve bu durumun

giinliik yagsamlarin1 etkileyebilecek diizeyde oldugunu diisiindiirmektedir.

Arastirma kapsaminda ebeveynlerin Durumluk Kaygi Olgegi puan ortalamasi
42.97+6.71 olarak bulunmustur. Bu deger bireylerin arastirma aninda hissettikleri
kaygi diizeylerinin yiiksek diizeyde oldugunu géstermektedir. Siirekli Kaygi Olgegi
icin elde edilen ortalama puan ise 44.05+4.94 olup, katilimcilarin genel kaygi

diizeylerinin de orta diizeyde oldugunu gostermektedir.

Bu ¢alismada SMA Tip 1 tanili cocugu olan ebeveynlerde bakim yiikii arttik¢a
hem durumluk (r=0.224) hem de siirekli kaygi (r=0.328) puanlarmin anlaml
bicimde yiikseldigi; ozellikle siirekli kaygi ile bakim yiikii arasindaki iliskinin
diisiik-orta diizeyde daha belirgin oldugu saptandi. Ayrica durumluk ve siirekli kaygi
puanlar1 arasindaki giiclii korelasyon (r=0.463) ebeveynlerin anhik kaygi
deneyimlerinin, kisilik temelli kaygi egilimleriyle yakin baglantili oldugunu

gostermektedir.
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Tascioglu, Beyazit ve Ayhan’ in (2017) ¢ocuklar1 hastanede tedavi goren
ebeveynlerin bakim verme yiikiiniin incelemesine yonelik yapilan ¢alismaya gore,
Zarit Bakim Yiikii ile stirekli kaygi arasinda anlamli pozitif yonde bir iligski bulurken
(r=0,155), durumluk kaygi ile anlaml1 farklilik saptamamislardir (77). Landfeldt ve
arkadaglarinin (2023) incelemesine gore, Zarit dlgeginin SMA bakim verenleri i¢in
yaygin bir degerlendirme araci oldugunu ve kaygiyla anlamli iliskiler sergiledigini
gostermistir. Yapilan g¢aligmayla literatiir arasinda biiylik oranda benzer farklilik

saptanmustir (39).

Bu ¢alismada yapilan basit dogrusal regresyon analizi, SMA Tip 1 tanili cocuga
sahip ebeveynlerin algiladiklar1 bakim yiikiiniin, onlarin durumluk kaygi diizeyleri
lizerinde anlamli ve pozitif bir etkisi oldugunu ortaya koymustur (B=0.122; p=0.025).
Elde edilen sonuglara gére bakim ytikii arttikca ebeveynlerin anlik kaygi diizeylerinde
de anlaml1 bir yiikselis gdzlenmektedir. Modelin agiklayiciligi sinirlt diizeyde olmakla
birlikte (R*=0.041), bu iliski istatistiksel olarak anlamlidir ve ebeveynlerin maruz
kaldigr giinliik bakim sorumluluklarinin psikolojik durumlarini etkileyebilecegini

gostermektedir.

Yine Tas¢io8lu ve arkadaglarinin (2017) ebeveynlerinde bakim verme ytikiiniin
incelenmesine yonelik calismasinda bakim ylikiiniin beraberinde getirdigi zorluklar
sonucu bakim veren bireylerin caresizlik, 6fke, korku ve kaygi gibi duygular
yasandigina dikkat ¢ekilmektedir (77). Landfeldt ve arkadaglarinin (2023) sistematik
derlemesinde, bu tiir yogun bakim yiiklerinin ebeveynlerde stres, kaygi ve tiikenmislik
sendromu riskini artirdig1 vurgulanmistir. Yapilan ¢aligmayla literatiir arasinda biiytik

oranda benzerlik saptanmistir (39).

Bu caligmada yapilan regresyon analizi sonucunda, SMA Tip 1 tanili cocuga
sahip ebeveynlerin algiladiklar1 bakim yiikiinlin siirekli kaygi diizeyleri lizerinde
istatistiksel olarak anlamli ve pozitif bir etkisi oldugu belirlenmistir (B=0.131;
p=0.001). Standartlagtirilmis katsayr (B=0.328), bakim yikiindeki her birimlik
artisgin  siirekli kaygi diizeyinde de anlamli bir ylikselise neden oldugunu
gostermektedir. Bu bulgu, ebeveynlerin yalnizca anlik stres tepkileriyle degil, ayni
zamanda kalic1 kaygi oriintiileriyle de bas etmek durumunda olduklarini ortaya

koymaktadir. Bu bulgular, ebeveynlerin algiladiklar1 bakim yikii diizeyi arttikca,
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sadece anlik degil ayn1 zamanda genel kaygi1 diizeylerinin de anlamli1 bigimde arttigini
ortaya koymakta; bakim siirecinin ruhsal saglik tizerindeki uzun vadeli etkilerine isaret

etmektedir.

Brandt ve arkadaslarmin (2022) SMA tanili ¢ocuklarin ebeveynlerine yonelik
yaptig1 inceleme de psikososyal etkilerin yalnizca kisa siireli krizlerle sinirl
kalmadigii, ebeveynlerin uzun vadeli kaygilarla bas etmek zorunda kaldigini ortaya
koymaktadir (78). Yapilan bu ¢alismayla arastirma sonuclarimiz benzerlik

gostermektedir.

Katilimcilarin Zarit Bakim Yiikii puanlarinda yas, akrabalik durumu, yasanilan
yer, egitim diizeyi, calisma durumu, bakim siiresi, bakimda yardim alma, giinliik
bakim siiresi, egitim alma durumu, dernek iiyeligi ve yasanilan sehir gibi demografik
ozelliklerine gore anlamli bir farklilik bulunmamistir (p>0.05). Bu bulgu, bu

degiskenlerin bakim yiikii algis1 lizerinde belirgin bir etkisi olmadigin1 gostermektedir.

Farkli bir ¢aligma olarak Zaybak ve arkadaslarinin (2012) yataga bagimli
hastalara bakim veren bireylerin bakim yiiklerinin belirlenmesine yonelik ¢alismasina
gore yas, egitim, bakim siiresi, hasta yakinlik durumu degiskenlerinde benzer sekilde
anlamli farklilik saptanmamistir (79). Yesil, Cetinkaya Ulusoy ve Korkmaz (2016)’1n
kronik hastalig1 olanlara bakim verenlerin bakim yiikii ve yasam kalitesinin
incelenmesi caligsmasina gore egitim ve ¢alismada anlaml farklilik saptanmamas; hasta
yakinlikk durumu, bakim konusunda yardim alma durumunda anlamli farklilik

saptanmustir (80). Yapilan ¢aligmayla literatiir arasinda kismen benzerlik saptanmistir.

Aylik gelir ve akraba evliligi degiskenleri bakim yilikii puanlarin1 anlaml
bigimde etkilemistir. Aylik geliri giderine esit olan bireylerin bakim ytikii puanlarinin,
geliri giderinden az olan bireylere kiyasla anlamli diizeyde daha yiiksek oldugu
saptanmistir (p=0.037). Bu durum, maddi dengenin bakim ytikii algisi1 {izerinde etkili
olabilecegi ve gelir-gider dengesinin bireyde daha fazla sorumluluk ve yiik algisina
neden olacagi tahmin edilmektedir. Ekonomik degerlendirmede Bekiroglu’nun
calismasinda ailelerin neredeyse yiizde yetmisinin (%69,8) hastalarinin masraflarinin
karsilanmasinda gii¢liik yasadigi, yiizde yirmi bes oraninda ise bu gii¢liigiin hastalarin

temel ihtiya¢larinin karsilanmasinda oldugu tespit edilmistir
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Budak ve arkadaslarmin (2020) kronik hastaligi bulunan cocuk hastalarin
ebeveynlerin bakim yiikiine iligskin ele aldiklar1 ¢alismada ailenin aylik gelir diizeyi
diistiikce annelerin bakim verme yilikii puan ortalamalarinin (p<0.01) arttig1
saptanmistir (81). Bunun sebebinin maddi olanaklarin yetersiz olmasi, maliyeti yiliksek
tibbi gereglerin karsilanmamasina bagli olarak bakim verenin kendi imkanlari ile

bakim vermeye ¢aligmasindan 6tiirii oldugu diisiiniilmektedir.

Calisma durumu degiskeni, hem durumluk (p=0.000) hem de siirekli kaygi
puanlar1 (p=0.001) agisindan anlamli farklilik yaratmistir. Post hoc analiz sonuglarina
gore, ¢alismayan bireylerin kaygi diizeyi calisan bireylere gore anlamli diizeyde
yiksek bulunmustur. Ev hanimi olan bireylerin ise hem ¢aligmaya ara vermis olanlar

hem de ¢alisanlara gore daha yiiksek siirekli kaygi puanina sahip oldugu goriilmistiir.

Yine Budak ve arkadaslar1 (2020)’nin meslekte calismayan annelerin bakim
verme yiikii puan ortalamalar1 ¢alisan anneler kiyasla daha yiiksek oldugunu (p<0,05)
belirtmiglerdir (81). Bunun nedeninin ¢alismayan annelerin biitiin zamanlarin1 evde

geciriyor olmasina ve bakicilik roliinii istlenmesine bagli oldugu diisiiniilmektedir.

Akraba evliligi yapan bireylerin bakim yiikii puanlarinin, yapmayan bireylere
gore anlaml diizeyde daha yiiksek oldugu bulunmugstur (p=0.042). Bu bulgu, SMA
gibi genetik gecisli hastaliklarin aile icinde daha yaygin goriilmesinin, ebeveynler
iizerindeki bakim yiikiinii artirdigin1  gostermektedir. Akraba evlilikleriyle
iliskilendirilen genetik risk faktorleri, cocukta ortaya ¢ikan hastaligin hem duygusal
hem de fiziksel bakim yiikiinii artirarak aile bireyleri lizerinde daha yogun bir baski
olusturabilmektedir. Genetik hastaliklara baghi bakim sorumlulugunun ailevi
baglamda yiikii artirabilecegine isaret etmektedir. Calismamizdan farkli olarak Oz’e
(2018) dogustan kalp hastaligi olan cocuklarin ebeveynlerinde bakim yiikiiniin
degerlendirilmesine yonelik ele alinan calismaya gore, akrabalik durumuna gore

anlamli farklilik saptanmamistir (82).

Katilimcilarin durumluk kaygi ve siirekli kaygi puanlarinda yas, yasadigi yer,
egitim diizeyi, aylik gelir, bakim siiresi, giinlilk bakim siiresi, egitim alma durumu,
akraba evliligi, yasadig1 sehir gibi demografik degiskenlere gére hem durumluk hem
de siirekli kaygi puanlarinda istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunmamistir

(p>0.05). Yine farkli bir caligmada Tekeli ve arkadaslarin (2022) acile bagvuran

38



kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin ebeveynlerinin depresyon ve anksiyete diizeylerine
yonelik ¢alismaya gore yas ve bakimda anlamli farklilik saptanmamus; gelir, egitim ve

calisma durumunda anlamli farklilik saptanmistir (83).

Ebeveyn durumu, stirekli kaygi puanlarini anlamli bigimde etkilemistir
(p=0.004). Annelerin siirekli kaygi diizeylerinin babalara gore daha yiiksek oldugu
belirlenmis, bu durum annelerin birincil bakim veren olmalar1 ve bakim yiikiinii daha
yogun hissetmeleriyle agiklanmistir. Bunun nedeninin biyolojik olarak annenin dogum
eylemini gerceklestiren kisi olmasi, hormonlarinin etkisinin bulunmasi ve koruma

icglidiistiyle kurdugu derin bagla iliskili oldugu diigiiniilmektedir.

Calisma durumu, hem durumluk (p=0.000) hem de siirekli kaygi (p=0.001)
acisindan anlamli farklilik gostermistir. Post hoc analizlere gore, calisan bireylerin
kayg1 diizeyleri en diisiik iken, ev hanimi olanlarin her iki kayg tiirtinde de en yiiksek
ortalamalara sahip oldugu saptanmistir. Bu durum, ev hanimlarinin sosyal izolasyon,
ekonomik bagimlilik ve stirekli bakim sorumlulugu gibi etkenler nedeniyle daha
yiiksek kaygi yasadigini gostermektedir. Bunun nedeninin ¢alismama durumunun
getirebilecegi maddi zorluklar ve calismamaya bagli evdeki bakim yiikiiniin artmasiyla

iliskili olabilecegi diistintilmektedir.

Bakimda yardim alma durumu, sadece durumluk kayg1 tizerinde anlamli bir fark
yaratmistir (p=0.024). Yardim almayan bireylerin anlik kaygi diizeylerinin, yardim
alanlara kiyasla daha yliksek olmasi, sosyal destegin stresle basa ¢ikmadaki etkisini

ortaya koymaktadir.

Dernek {iyeligi durumu da sadece durumluk kaygi acisindan anlamli farklilik
gostermistir (p=0.015). Dernek {iyesi olan bireylerin durumluk kaygi diizeylerinin
daha yiiksek olmasi, bu bireylerin hastaliga iliskin bilgi diizeylerinin artmasinin

farkindalik kaynakli kaygiyi tetikleyebilecegi tahmin edilmektedir.
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8. SONUC

SMA Tip 1 tanis1 almis gocuga sahip ebeveynlerin yasadiklar1 kayg: diizeyleri
ile bakim yiikleri arasindaki iliskiyi incelemek amaciyla yapilan tanimlayici tipteki

arastirmamiz sonucunda;

e Katilimcilarin %51’1nin 30 yas ve alt1 oldugu, ebeveynlerin %67 sinin anne
oldugu belirlendi. Katilimcilarin %55°1 lise ve lizeri egitim diizeyine sahiptir.
Ailelerin biiyiik ¢ogunlugunun (%93) aylik geliri giderinden diistiktlir ve
%359’u akraba evliligi yapmstir.

e Yapilan Pearson korelasyon analizi sonucunda, Zarit Bakim Yiki ile
Durumluk Kaygi puanlar1 arasinda pozitif yonde diisiik diizeyde (1=0.224;
p=0.025), Zarit Bakim Yiiki ile Siirekli Kaygi puanlar1 arasinda ise orta
diizeyde (r=0.328; p=0.001) anlaml: iliski saptanmistir. Ayrica, Durumluk
Kaygi ile Siirekli Kaygi puanlari arasinda yiiksek diizeyde anlamli pozitif iligki
bulunmustur (r=0.463; p<0.001).

e Yapilan regresyon analizleri sonucunda; bakim yiikiiniin durumluk kaygi
iizerinde anlaml ve pozitif etkisi oldugu belirlenmistir (B=0.122; p=0.025).
Aym sekilde, bakim yikiiniin siirekli kaygiy1 da anlamli sekilde yordadig:
saptanmistir (B=0.131; p=0.001).

e Tanmimlayici degiskenlere gore yapilan karsilastirmalarda; akrabalik durumu,
caligma durumu, bakimda yardim alma ve dernek tiyeligi degiskenlerinin kaygi
diizeyleri iizerinde anlamli farklilik yarattig1 goriilmiistiir. Annelerin siirekli
kaygi diizeyleri babalara gore daha yiiksek; calisan bireylerin kaygi diizeyleri
ise diger gruplara gore daha diisiiktiir. Ayrica bakimda yardim almayanlarin ve
dernek iiyesi olanlarin anlik kaygi diizeyleri daha yliksektir. Bu sonug,
Aragtirma sorusu 1 ve 2 ‘yi desteklemektedir.

e Ote yandan, yas, egitim diizeyi, yasanilan yer, gelir durumu, bakim siiresi ve
giinliik bakim saati gibi degiskenlerin bakim yiikii puanlar1 {izerinde

istatistiksel olarak anlamli bir etkisinin olmadig1 goriilmiistiir.
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Bu sonuglar dogrultusunda oneriler;

SMA Tip 1 tanili ¢cocuga sahip ebeveynlerde bakim yiikii ve kayg1 diizeylerinin
yiiksek oldugu goz o6niinde bulundurularak, ebeveynlere yonelik psikolojik
destek ve danismanlik hizmetleri saglik kurumlar1 tarafindan sunulmali, bu
kapsamda psikososyal destek birimleri olusturulmalidir.

Bakim yiikii ve kaygi diizeyinin bazi sosyodemografik degiskenlere gore
anlamli farklilik gosterdigi dikkate alinarak, ozellikle gelir diizeyi diisiik,
bakimda yalniz olan ve ¢alismayan ebeveynlere yonelik oncelikli destek ve
rehberlik hizmetleri planlanmalidir.

Bakim yiikiinii hafifletmek ve ebeveynlerin yasam kalitesini artirmak
amaciyla, ailelere yonelik bakim destegi saglayacak sosyal politika
uygulamalar1 (evde bakim hizmeti, maddi destek, sosyal yardim vb.)
yayginlastirilmalidir.

Saglik kurumlarinda gorev yapan hemsireler ve sosyal hizmet uzmanlari, SMA
Tip 1 gibi kronik ve nadir hastaliklarda ailelerin yasadig1 psikolojik yiikleri
taniyabilmeli ve bu aileleri ilgili destek birimlerine yonlendirecek bicimde
hizmet i¢i egitim programlarina katilmalidir.

Ailelerin bakim siirecinde yalniz kalmamalar1 i¢in, hasta yakinlarinin
orgiitlenebilecegi dernek, topluluk veya destek gruplariyla is birligi yapilmali,
bu tiir gruplar araciligiyla ailelere hem psikolojik hem de pratik destek
saglanmalidir.

Ailelere, ozellikle annelere yonelik bakim siirecine iligkin bilgi, bas etme
stratejileri ve stres yonetimi konularinda egitim programlar1 diizenlenmeli; bu
egitimlerin dogrudan bakim siirecinde kaygiyr ve yiikii azaltabilecegi
unutulmamalidir.

Elde edilen bulgularin daha genis kitleler i¢in, farkli bolge ve dérneklemlerde
yapilacak nitel ve nicel arastirmalar ile ebeveynlerin yasadigi psikososyal
siireclerin daha derinlemesine incelenmesi ve kanita dayali uygulamalarin

gelistirilmesi Onerilmektedir.
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10. EKLER
EK-1

BiLGILENDIRILMIS GONULLU ONAM FORMU
Degerli Katilimen,

Bu galisma ** SMA Tip 1 Tamili Cocugu Olan Ebeveynlerin Kaygi Diizeyleri ile Bakim
Yiikleri Arasindaki [liskinin Incelenmesi "ne yonelik bilimsel bir arastirmadir. Calismaya
katilim géniilliillik esasina dayalidir. Sizler bu ¢alismaya katilmay: reddetme ya da arastirma
basladiktan sonra devam etmeme hakkma sahipsiniz. Calismada ver aldiginz siire igerisinde
kayitlarmiz kesinlikle gizli kalacaktw. Calisma werileri herhangi bir vayin ve raporda
kullanilirken bu yayinda isminiz kullanilmayacak wve werilerinize ulasilamayacaktir.
Arastrrmadaki formlart doldurmamz vaklasik 15 dakikamizi alacaktir. Bu yaziyi okuduktan
sonra arastrmamiza goniillii olarak katilmayr kabul ediyorsamiz, liitfen asagidaki onay
biliimiinii doldurup imzalayiniz. Katiliminiz igin tesekkiir ederiz.

Arastirmaci Bilgileri

Adi Soyadr: Pelin Kolag

istanbul Medipol Universitesi Saghk Bilimleri Enstitiisii Yiiksek Lisans Ogrencisi
Telefon Ne+
e-mail: »—-- o

Yukaridaki goniilliive arastirmadan dnce verilmesi gereken bilgileri okudum. Katidlmam
istenen ¢alismamin kapsamim ve amacini anladim. Bunlar hakkinda bana yazili ve sozlii
agiklamalar yapildi. Bu kosullarla séz konusu arastrmaya kendi rizamla katilmayi kabul
ediyorum.

Katilime: Bilgileri Tarih: .../ ... /

Adi ve Soyadu:

i[I]ZB:
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EK-2

EBEVEYN TANITICI BILGI FORMU

Bu arastirma ** SMA Tip 1 Tanih Cocugu Olan Ebeveynlerin Kaygi Diizevleri ile
Bakim Yiikleri Arasindaki iliskinin incelenmesi’” amaciyla planlanmis bir yiiksek lisans tez
calismasidir. Asagida bu konuda hazirlannus bir soru formu bulunmaktadw. Bu formdaki
bilgiler sadece arastrma icin kullamlacaktir. Sorularin degerlendirilebilmesi i¢in eksiksiz

doldurulmasi gerektirmektedir. Desteginiz ve katkilariniz icin tesekkiir ederim.

Yiiksek Lisans Ogrencisi Pelin KOLAC

I-Yas: ......

2-Akrabalik durumu: Annesi ( ) Babasi( )

3-Medeni durumu: Bekir ( ) Evli( )

4-Yasadgiyer: Koy () Ilce () 11()

5-Egitim diizeyi: Okuryazar degil ( ) ilkokul ( ) Ortaokul ( ) Lise ( ) Universite ve iizeri( )
6-Calisma durumu: Calismuyorum ( ) Ev hammu ( ) Cahsiyorum ( )
7-Aylik gelir: Geliri giderinden fazla ( ) Geliri giderine esit ( )Geliri giderinden az ( )
8- Aile tipi: Cekirdek aile ( ) Genis aile ()

10-Bakim verirken diger aile ivelerinden vardim alivor musunuz? Hawir ( ) Evet
11-Giinde kag saat hastaya bakim veriyorsunuz? ............ Saat

12-SMA hastalig1 ve bakimi hakkinda herhangi bir egitim aldiniz ma: Hayir{ )Evet ()

13- Ailede bakima gereksinimi olan baska kisiler var mu? Hayir ( ) Evet ()

14-Hastalik ve vasadiginiz siirecle ilgili herhangi bir dernege tive misiniz: Haywr ( ) Evet ()
15-Akraba evliligi var ma? Ewvet () Hayir ()

16.Yasadigmiz sehir? (..o eveeeee )
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EK-3

ZARIT BAKIM YUKT OLCEGI

1. Yakmimzin ihtiyact cldufundan daha fazla yardim istediging diisiindyor

musunuz"?

0 Highir zaman | Nadiren 2 Baren 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

r Yakmimza harcadifimz zamandan dolayr, kendinize yeterince zaman
ayramadifimi diisiniiyvor musunu:?
0 Highir zaman | Nadiren 2 Baren 3 Oldukga =ik 4 Hemen her zaman

i Yakmimza bakim wverme ile aile ve 15 sorumluluklarnz yerine getirme
arasinda zorlandi@imizy ditslingyor musunue?
0 Highir zaman | Nadiren 2 Baren 3 Oldukga =ik 4 Hemen her zaman

4. Yakmimizin davramglan nedeniyle rahatsehk duyuyor musunue?
0 Highir zaman | Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca sik 4 Hemen her zaman

A Yakmimzin yamndayken kendinizi kizgin hissedivor musunuz?
0 Hichir zaman | Nadiren 2 Barzen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

6. Yakmmzin diger aile iivelenn va da arkadaglarmezls ihiskilermi olumsuz
vinde etkiledifini diisiiniiyor musunuz?
0 Hichir zaman | Nadiren 2 Barzen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

7. Gelece@in yvakimmza getirecebileceklermden korkuyor musunuz?
0 Highir zaman | Nadiren 2 Baren 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

& Yakmimzin size bagimh oldugunu disiniiyor musunuz?

0 Highir zaman | Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca sik 4 Hemen her zaman

9. Yakmmnmzin vamndayken kendiniz gergin hissedivor musumue?
0 Highir zaman | Nadiren 2 Baren 3 Oldukga =ik 4 Hemen her zaman

10,  Yakmmzla ilgilenmenin saghgmiz bozdugunu dilstiniyor musunuz?
0 Highir zaman | Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca sik 4 Hemen her zaman

1. Yakmmz nedemi ile Gzel havatmen istedifiniz gibi yasayamadifinen
diistinityor musunuz?

0 Highir zaman | Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca sik 4 Hemen her zaman

13, Yakmmza bakmanmn sosyal yasarmmz etkiledigini diisindiyor musunuz?
0 Hichir zaman | Nadiren 2 Barzen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman
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13 Yakmmizin bakimm iistlendifiniz igin rahatga’kolay arkadas edinemediginizi
diigiiniivor musunuz?

0 Highir zaman | Nadiren 2 Baren 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

14.  Yakmmuzn sizi tek dayanag olarak gériip, sizden ilgi bekledigmi diistinivor
musumuE?

0 Highir zaman | Nadiren 2 Barzen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

15. Kendi harcamalanmezdan kalan paramn  yakmimem bakim igm veterh
olmadigm digiiniiyer musunuz?

0 Highir zaman | Nadiren 2 Barzen 3 Oldukca sik 4 Hemen her zaman

16.  Yakmmeza bakmay: daha fazla sirdiremeyecegmn hissediyor musunue?
0 Highir zaman | Nadiren 2 Baren 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

17.  Yakmmz hastalandifin zaman yasammmzn  kontroling — kaybettiginged
diigiiniiyor musunuz?

0 Highir zaman | Nadiren 2 Baren 3 Oldukga =ik 4 Hemen her zaman

18.  Yakmmuzin bakimim bir baskasmm iistlenmesini ister mivdiniz?
0 Highir zaman | Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca sik 4 Hemen her zaman

19, Yakmmz igin vapilmasi gerekenler konusunda kararsizlik vagiyvor musunuz?
0 Highir zaman | Nadiren 2 Bazen 3 Oldukga sik 4 Hemen her zaman

.  Yakmmz wgm deaha farlasim yapmak sorunda  oldugunuen  diisiindyor

musunuz?

0 Highir zaman | Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca =ik 4 Hemen her zaman

2. Yakmmzmn bakiminda yapabileceginiz isin en ivisini yaphigme diigindyor
musunuz?

0 Highir zaman | Nadiren 2 Bazen 3 Oldukca sik 4 Hemen her zaman

11, Yakimmza bakarken genellikle ne kadar giiglik vasivorsunuz?
0 Hig | Biraz 20rta 3 Oldukca 4 Asin
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EK-4

verilmistr. Her ifadeyi okuyun, sonra da o anda nasi hissettifiniz ifadelerin sag tarafindaki
parantezlerden uygun olamm isaretlemek suretiyvle belirtin. Dogru ya da vanhs cevap voktur.

Herhangi bir ifadenin fizerinde fazla #aman sarf etmeksizin anmda nasil hissettifinizi gisteren

DURUMLUK VE SUREKLI KAYGI OLCEGH (STAT)

cevabl saretlevin.

Asafda kisilerin kendilerine ait duygulanm anlatmada kullandiklars bartakim ifadeler

HIC | BIRAZ | COK | TAMAMIYLE
Durumluk Kayg Olgegi
1. Su anda =akimim. (1) (2) (3) 4)
1. Kendimi emmniyette (1) (2) (3) 4
hissediyorum.
3. | Suanda sinirlerim gergin. | (1) [2) 3) 4
4. Pismanhk duvgusu (1) (2} (3) 4)
igindeymm.
5. Su anda huzur igindeyim. (1) (2) (3) {4
. Su anda hig keyfim yok. (1} (2) (3) 4
T. Bazima geleceklerden (1) (2) (3) {4
endise edivorum.
8. Kendimi dinlenmis (1 (2) (3) 4
hissediyvorum.
9. Su anda kaygilryim. (1) (2) 3) 4)
1. Kendimi rahat (1) (2} (3) 4
hissediyorum.
11. Kendime giivenim var. (1) (2) 3) 4)
12. Su anda asabim bozuk. (1) (2) (3) 4)
13. Cok sinirliyim. (1) (2) 3 4
14. Sinirlerimin gok gergin (1 (2) 3 4)
oldugunu hissedivorum.
15. Kendimi rahatlamis (1) (2) (3) 4
hissediyvorum.
16. Su anda halimden (1) (2) (3) 4
MPCTTINUTIATL
i7. Su anda endiseliyim. (1) (2} (3) {4}
1%, Heyecandan kendim (1} (2} (3) 4
saskina dinmiis
hissediyorum.
19, Su anda sevingliyim. (1) (2) (3) 4
20, Su anda kevfim verinde. (1) (2) (3) 4)
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Siircklilik Kavg Oleegi

11, Genellikle keyfim yerindedir. (n (2) (K] 4
11, Genellikle cabuk yorulurum. n [y ()] 4
13 Genellikle kolay aglarm. (1 (2} [k]] i4)
24, Baskalan kadar mutlu olmak (1) (2) [E]] {4)
slerim.
15, Cabuk karar veremedigim igin n [y ()] 4
firsatlan kacmrmrmm.
26. | Kendimi dinlenmis hissedivorum. n {2) [E}] 4)
27. Genellikle sakim, kendine hakim (1) (2) [E]] {4)
ve sofukkanlivim
18 Gisgliklerin yenemeyecegim (1) {2) [E}] {4
kadar bimktizin hissederim
19, Onemsiz seyler hakkmda (n (2) [EY 4
endigelenirim.
30. Genellikle mutluyum. (1) (2) [E]] {4)
3. Her sevi ciddiye alir ve (1 {2) [E}] 4
endiselenirim.
k¥ Genellikle kendime giivenim (1 2) [EY] 4)
vokiur.
3 Genellikle kendimi emniyetie (1) {2) [E)] {4
hissederim
34 Stk ve giig durumlarla (1 {2) [E}] 4
karsilasmaktan kacimmm.
is, Genellikle kendimi hiixinli (n (2) [EX] 4)
hissederim
3. Genellikle hayvatimdan (1) {2) [E)] {4
MeMOUNLITL
37. Olur olmaz diisiinceler bem (1) {2) [E]] (4)
rahatsiz eder.
38. Hayal kinklklarini Gvlesine (1) (2) [E]] {4)
ciddive almm ki hi¢ unutamam.
39, Akl basinda ve kararh bar n {2 ()] 4
ITISAN M.
40, Son zamanlarda kafama takilan (1) (2) ()] 4

konular beni tedirgin ediyor.
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23.02.2024

ilgili Kuruma,

Prof Dr. Mecla Oner, “Sinav Kaygisi Envanteri” ile ilgili tim haklarnini YORET Vakfina
devretmistir. Olcek kullanimi icin izin yazilar Prof. Dr. Necla Oner adina YORET Vakfi Baskani

Sibel Erenel imzasi ile vakif tarafindan gondermektedir.

istanbul Medipol Universitesi 'nde tez calismasi yapan Pelin Kolag' in, SMA Tip 1 Tanili Cocugu
Olan Ebeveynlerin Kaygi Dizeylerinin ve Bakim Yikinan incelenmesi konulu tezinde "Sireksiz

Durumluk/Sirekli Kayg Envanteri' ni kullanmasina izin veriyorum.

Prof. Dr Necla Oner
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ZARIT BAKIM YUKU OLCEGI iZNi

Bakim Verme YUk( Olgegi @elen kutvss x

FADIME HATICE iNCI

Alici: ben -

Sayin Cansap,

Gecerlilik ve giivenilirlik calismasini yaptiiimiz "Bakim Verme Yiikii Olcedi'ni® kullanma istediniz bizi cok memnun etti.
calismalanimzda basanlar dileriz.

kaynak olarak asagidaki makaleyi gasterebilirsiniz.

iyi calismalar, saygilar

inciFH. , & Erdem M_(2008). Bakim Verme Yuki Olcedinin Tirkceye
Uyarlanmasi Gecerlilik ve Givenilirligi. Atatiirk Universitesi Hemsirelik
Yiiksekokulu Dergisi, 11(4): 85-95

Doc. Dr. Fadime Hatice INCI Dr. Ogr. Oyesi Milyesser ERDEM
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11. ETIK KURUL ONAYI

& MEDIPOL 1&4&
UNV-ISTANBUL

ISTAMBUR MEDEPOL UndvERSITES T.C. Vi o T U
ISTANBUL MEDIPOL UNIVERSITESI
Girigimsel Olmayan Klinik Aragtirmalar Etik Kurulu Bagkanlig

Sayr @ E-10840098 202.3.02-4768 05/08/2024
Komu : Etik Kurulu Karar

Saym Pelin Kolag

Universitemiz Girigimsel Olmayan Klinik Araghrmalar Etik Kuruhma yapms oldugunuz *SMA
Tip 1 Taml Cocufu Olan Ebeveynlerin Kayg Diizeyleri, "ile Bakim Yiikleri Arasindaki iliskinin
fncelenmesi’ isimli bagvurunuz Etik Kurulumuzea degerlendirilerek uygun giriilmis olup Etik Kurelu
karan ckte sunulmustur,

Bilgilerinize rica ederim.

Dr. Ogr. Uyesi Mahmut TOKAC
Girigimsel Olmayan Klinik Araghrmalar
Etik Kurulu Bagkam

Bu belge, glvenli elekironik imza le imzalanmisbr.
Evradinizl https:/fturkiye.gov.tristanbul-medipol-universitesi-ebys linkinden 421FASTTX1 kodu ile dogrul ayablirsiniz.

Medipol Universiteai Kavacik Yerlegkesi (Ana Yerlegke Rekitrlik) Ayrntl Bilgi lgin: Esra KAN
Kavacak Mah. Ekinciler Cad. Mo: 19, Kavacik Kavga, 34810 Beykoz,lstanbul Tel: 5461 E-Postazesa.kanfEmedipol edutr B
T: 444 B5 44 F- 0212 531 75 55

E-Poata: bilgi@aredipol edu tr Internet Advesi: www, medipol ed,ir
Kep Adresi: medipeluniversitesii@hs(3 kep ir
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ISTANBUL MEDIPOL UNIVERSITES!
GIRISIMSEL OLMAYAN KLINIK ARASTIRMALAR
ETIK KURULLU KARAR FORML

SMA Tip 1 Tamb Cocufu Olan Ebeveynlerin Kayg
ARASTIRMANIN ACIK ADT | Djizeyleri, ile Bakim Yikler Arasindaki Dliskinin
incelenmesi
I KOORDINATOR/SORUMLU
) ARAGTIRMACI Pelin Kolag
] UNVANTADISOYADI
o f—
Q
.'ﬂ KOORDINATOR/SORUMLU
==l ARASTIRMACININ UZMANLIK | Hemgire
= ALANI
=4
E KOORDINATOR/SORUMLU
ARASTIRMACININ BULUNDUGU | Istanbul
Q MERKEZ
==]
DESTEKLEYiCH - *
ARASTIRMAYA KATILAN TEE MERKEZ | COK MERKEZ ULUSAL ULUSLARARASI
MERKEZLER
Yersiyon
Belge Adi Tarihi Nemarast Dili

=
% - ARASTIRMA PROTOKOLOFLANI Tirkee L] Inpilizes (] Difier [
i
= K] QLG RAPOR FORML Tirkge [ Ingilizee [0 Diger O
H

Bmﬁmnmnﬁtﬂi{.-ﬁbrﬂut OLLUR Tirkge[] Ingilizce (]  Digar 0]

Karar No: 738 Tarih: 01.08.2024

. E | Yukarida bilgileri verilen Girigimsel Olmayan Klinik Araghrmalar Etik Kuruln bagvurn dogyas ile
g g ilgili belgeler aragtwrmanin gerekge, amag, yaklagim ve yontemlen dikkate alinarak incelenmiy ve
:E aragtrmamin etik ve bilimsel yonden uwygun olduguna “ovbirligi® ile karar verilmigtir,

Bu balge, glivenli alekironik imza lle imzalanmistr.
Evrainizi https:fturkiye.gov.triistanbul-medipol-universitesi-ebys linkinden 421FASTTX1 kodu ile dogrd ayabiirsiniz.
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GIRISIMSEL OLMAY AN KLINIK ARASTIRMALAR
ETIK KURULU KARAR FORMU

ESTANBUL MEDIPOL UNIVERSITESI GIRISIMSEL OLMAYAN KLINIK ARASTIRMALAR ETIK KURULU

BASKANIN UNVANI/ ADIL/ SOVADI | Dr, Ogr. Uyesi Mahmut TOKAC

UnvanvAdvSuyad: Uzmankk Abxni Kuruma Cinstyst MTMT Ll T Iczs
o . Tstanbul .
Dr. Dy:rg}xlc:ﬁh'lahmul Tip 'I;;lhl Ve | Medipol é |E| E| & é EI Ei hebir
Universitesi
Prof. Dr. Mete UNGOR Endodonti LT:;::::] é EI IE| % % E' E imzalidir
Universitesi
{stanbul i
Prof, Dr. {lkeur KESKIN | Histoloji ve | Medipol Elel &l m | & | Eimzabdr
Embrivoloji | Universitesi U@ |0|x | 8|0
. . . istanbul
Do, Dr. Devrim Firyoterapi ve . E K E H E H .
TARAKC] Rehahbilitasyon m].ml B0 0 ®E|® |0 | Eimabdr
Dr. O, Uyesi Meziha |stanbul
HACTHASANDGLU Biyokimya | Medipol E' % E' % % E| E imzahidic
CAKMAK UIniversitesi
) Istanbul i
Dr. Ofir. Uyesi Erman . . E K E H B H .
A Saplik Yonetimi | Medipol E imzalidir
GEDIKLL tniviesitesi | 29 | O[O | & [® | O
R s Istanbul .
D, Oir. Uyesi Pakize Briyolatatistiky N E K E H E H
T Sayissl Medipol Katilmad
vidiT Yia e OB (O (E (O E

* Toplantyda Bulorma

Bu belge, givenli elekironik imza ile imzalanmistr.
Evradiniz https:ffturkiye.gov.tristanbul-medipol-universitesi-ebys linkinden 421FASTTX1 kodu ile dogrul ayabiirsiniz.
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