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1. ÖZET 

SMA TİP 1 TANILI ÇOCUĞU OLAN EBEVEYNLERİN KAYGI 

DÜZEYLERİ İLE BAKIM YÜKLERİ ARASINDAKİ İLİŞKİNİN 

İNCELENMESİ 

Bu çalışma, SMA Tip 1 tanılı çocuğu olan ebeveynlerin kaygı düzeyleri ile bakım 

yükleri arasındaki ilişkiyi incelemek amacıyla tanımlayıcı, kesitsel ve ilişki arayıcı bir 

araştırma olarak gerçekleştirilmiştir. Araştırmanın örneklemini, İstanbul’da bulunan 

bir Vakıf Üniversitesi Hastanesi pediatri alanlarındaki SMA Tip 1 tanısı konmuş 

çocuğa sahip 100 ebeveyn oluşturmuştur. Veri toplama aracı olarak “Ebeveyn tanıtıcı 

bilgi formu”, “Zarit Bakım Yükü Ölçeği” ve “Durumluk ile Sürekli Kaygı 

Ölçeği” kullanılmıştır. Toplanan veriler SPSS 22.0 programı ile analiz edilmiştir. 

Örneklem grubunun %67’si anne, %33’ü baba olup, %52.0’si lise ve üzerinde eğitim 

düzeyine sahiptir. Araştırma sonucunda, ebeveynlerin bakım yükü arttıkça hem 

durumluk (P=0.025) hem de sürekli kaygı (P=0.001) düzeylerinin yükseldiği 

belirlenmiştir. Ayrıca, durumluk ve sürekli kaygı arasında güçlü bir ilişki olduğu 

saptanmıştır (P<0.001). Regresyon analizleri, bakım yükünün özellikle durumluk 

kaygı üzerinde anlamlı ve artırıcı bir etkisi olduğunu göstermiştir (P=0.025). 

Tanımlayıcı değişkenlere göre yapılan karşılaştırmalarda; annelerin sürekli kaygı 

düzeyleri babalara göre daha yüksek bulunmuş, çalışan bireylerin kaygı düzeyleri ise 

daha düşük tespit edilmiştir. Bakımda yardım almayanların ve dernek üyesi olanların 

anlık kaygı düzeyleri daha yüksek bulunurken (P<0.05), yaş, eğitim durumu, yaşanılan 

yer, gelir düzeyi, bakım süresi ve günlük bakım saati gibi değişkenlerin kaygı ve bakım 

yükü üzerinde anlamlı bir etkisi olmadığı görülmüştür. Bu bulgular, SMA Tip 1 tanılı 

çocuklara bakım veren ebeveynlerin duygusal ve sosyal açıdan desteklenmesinin 

gerekliliğini ortaya koymaktadır. 

Anahtar Kelimeler: SMA, bakım yükü, ebeveyn, kaygı 
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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 
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3. GİRİŞ VE AMAÇ 

Spinal müsküler atrofi (SMA), omurilik ve beyin sapında yer alan alfa motor 

nöronların dejenerasyonu sonucunda gelişen, ilerleyici kas güçsüzlüğüyle seyreden bir 

nöromüsküler hastalıktır (1). Kromozom 5 (5q, 13,2) üzerinde bulunan SMN1  geninin 

mutasyonundan kaynaklanır  bu mutasyon ön medüller boynuzun motor nöronlarının 

ilerleyici kaybına neden olur. Bebeklik ve  çocukluk döneminin önde gelen ölümcül 

genetik hastalığıdır (2,3). SMA’nın insidansı, yaklaşık her 11 000 canlı doğumda bir 

olarak bildirilmektedir (4). SMN proteini eksikliği, motor nöron kaybı, kas atrofisi,  

felç, yutma güçlüğü, solunum yetmezliği ve skolyoz gibi komplikasyonlara neden olur 

(5). Tip 0, I, II, tip III ve IV olarak sınıflandırılır,  tedavi edilmezse erken fiziksel 

sakatlığa ve büyük ölçüde azalmış yaşam beklentisine yol açar (6). 

Kaygı, bireyin yaşadığı temel duygulardan biri olup, üzüntü, mutluluk, kızgınlık 

ve korku gibi duygular arasında yer almaktadır. Günlük yaşamda karşılaşılan zorluklar 

ve stresli durumlar sonucunda ortaya çıkan kaygı, bireye rahatsızlık veren olumsuz bir 

duygu durumudur (7). Yaşam boyunca bireyin deneyimlediği duygusal süreçlerin 

önemli bir parçası olan kaygı, farklı şekillerde kendini gösterebilir. Bu bağlamda, 

kaygı bozuklukları içinde bireyin yaşam kalitesini en fazla etkileyen ve işlevselliğini 

en çok sınırlayan türlerden biri sosyal kaygıdır. Sosyal kaygı, bireyin toplum önünde 

yanlış bir davranışta bulunacağı endişesiyle sürekli bir korku yaşaması ve bu nedenle 

toplum içinde küçük düşeceğine dair yoğun bir kaygı duyması şeklinde 

tanımlanmaktadır (8). SMA'da, artan bağımlılık seviyeleri ve uzun süreli bakım 

ihtiyacı, bakıcılar üzerinde önemli stres ve yüke yol açabilir (9). 

Bakım verenlerin üzerindeki bakım yükünün artması, hem bakım veren 

bireylerin sağlık durumunu olumsuz etkileyebilmekte hem de bakım verdikleri 

hastaların genel sağlık durumunda olumsuz değişikliklere yol açabilmektedir. 

Literatürde farklı kliniklerdeki bakım verenlerin yükü ve sağlık durumlarının 

değerlendirilmesine yönelik birçok çalışma bulunmaktadır (10). 

SMA Tip 1 hastalarına bakım veren ebeveynlerin bakım yükü ve sağlık 

durumlarının incelenmesine yönelik araştırmalar sınırlı sayıdadır. Bu çalışmaya en 

yakın ilişkilendirilebilecek çalışmalardan biri İhsan Kutlu ve arkadaşlarının 2023 

yılında SMA hastası bireylere bakım verenlerde bakım yükü ve baş etme becerilerinin 
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incelenmesidir. Bu çalışmada SMA teşhisi alınmasından itibaren bakım vericilerin 

yaşamında sosyal, ruhsal ve ekonomik açıdan değişiklikler yaşanmaktadır. Bakım 

verenler; hastalığın getirdiği riskleri olumsuz sonuçlar doğurabileceği gerekçesiyle 

toplumdan izole olduklarını, yakın çevreleriyle iletişim kurmada zorluklar 

yaşadıklarını ortaya koymaktadır (11).  

Kara ve arkadaşları (2023), kanserli çocuğa bakım veren ebeveynlerin 

yaşadıkları bakım yükü ve zorlukları incelemek üzere ele aldığı çalışmada onkoloji 

hastası çocuğa sahip ebeveynlerin bakım yüklerinden ötürü zamanının çoğunu 

çocuklarına ayırdığını, kendi ihtiyaçlarını ihmal ettiğini ve hastalığın seyri dolayısıyla 

anksiyete yaşadıklarını belirtmişlerdir (12). 

Üstün ve arkadaşları (2022), engelli çocuğa sahip ebeveynlerin bakım yükü ve 

fiziksel aktivite seviyesi arasındaki ilişkinin incelenmesine yönelik yapılan çalışma 

sonucunda engel oranı artan çocukların ebeveynlerinde bakım yükünün daha fazla 

olduğu belirtilmiştir(13). 

Bu durum, multidisipliner izlemin önemini ortaya koymakta ve klinik 

uygulamalarda standardize protokoller geliştirilmesini gerekli kılmaktadır. Gelecekte 

yürütülecek araştırmaların, erken dönemde yutma fonksiyonlarını hedef alan 

müdahalelerin hasta prognozu üzerindeki etkilerini aydınlatması beklenmektedir. 

SMA Tip 1 gibi ilerleyici ve ağır bakım gerektiren hastalık gruplarında bakım 

verenlerin deneyimlerinin daha kapsamlı şekilde araştırılmasının gerekliliğini ortaya 

koymaktadır. 

Bu çalışmanın amacı SMA Tip 1 tanılı çocuğu olan ebeveynlerin kaygı düzeyleri 

ile bakım yükleri arasındaki ilişkiyi incelemektir. 

 

 

 

 

 



5 

 

4. GENEL BİLGİLER 

4.1. SMA Kavramı 

Spinal müsküler atrofi (SMA), omurilikte bulunan alfa motor nöronlarının 

dejenerasyonu sonucu ortaya çıkan, istemli kaslarda güçsüzlük ve kas dokusunun 

azalmasıyla karakterize yaygın ve genellikle ölümcül seyirli bir nöromüsküler 

hastalıktır (14). Bu hastalık, sinir hücrelerinin hasar görmesi nedeniyle kasların 

hareket kabiliyetinde azalmaya ve zamanla fonksiyon kaybına yol açar. SMA’nın ilk 

tanımlamaları 19. yüzyılın sonlarında gerçekleştirilmiş olup, Guido Werdnig 1891 

yılında, ardından Johan Hoffmann 1893 yılında hastalığın klinik ve patolojik 

özelliklerini bağımsız olarak tanımlamıştır. Hastalık genetik temelli olup, farklı tipleri 

ve şiddet dereceleri bulunmaktadır. Klinik seyri ilerleyici olup, erken çocukluk 

döneminden itibaren motor fonksiyonların azalması ve solunum yetmezliği gibi ciddi 

komplikasyonlara neden olabilmektedir (15). 

SMA, kas güçsüzlüğü ve atrofi ile karakterize olan, klinik açıdan heterojen bir 

hastalıktır. Genellikle fiziksel fonksiyon kaybına yol açarak bireyin yaşam kalitesini 

ve genel sağlığını ciddi şekilde etkiler. Hastalığın fenotipleri, başlangıç yaşı ve motor 

fonksiyon düzeyine göre değişiklik göstermektedir. Her yaş grubunda görülebilen 

SMA, paraliziye neden olan nöromüsküler hastalıklar arasında en yaygın ve önemli 

heterojen grubu oluşturmaktadır (16). 

4.1.1. SMA epidemiyolojisi 

SMA, 100 000 canlı doğumda yaklaşık 4–10 olgu ile karşılaşılan ve pediatrik 

nöromüsküler hastalıklar içinde Duchenne Musküler Distrofi’den sonra en sık görülen 

ikinci tablodur; hastalığın temelinde, motor nöron sağkalımı için kritik olan SMN1 

genindeki mutasyonlar yer alır. Popülasyon temelli çalışmalarda SMN1 mutasyon 

taşıyıcılığı 1/47 ile 1/90 arasında değişirken, iki taşıyıcının eşleşmesi durumunda her 

gebelik için SMA’lı çocuk sahibi olma riski %25’tir (17,18). Türkiye’de SMA 

hastalığının görülme sıklığı ve taşıyıcılık oranı tam olarak bilinmemektedir. Türkiye 

Sağlık Bakanlığı verilerine göre yaklaşık 3000 SMA hastası izlenmektedir (19).  

Spinal Müsküler Atrofi (SMA), genetik geçişli hastalıklar arasında yer almakta 

olup, bebek ölümlerinin en sık görülen monogenik (tek genle ilişkili) nedenidir. SMN1 
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genindeki mutasyon sonucu ortaya çıkan bu hastalık, özellikle erken başlangıçlı 

formlarda yaşamı tehdit eden solunum ve beslenme problemlerine yol açarak bebeklik 

döneminde yüksek mortalite oranlarına neden olmaktadır (20).  

4.1.2. SMA tipleri 

1991 yılında Uluslararası Spinal Müsküler Atrofi Konsorsiyumu, hastalığın 

başlangıç zamanı ile motor işlev düzeylerini esas alarak bir sınıflandırma geliştirmiştir. 

Bu sınıflama ile SMA, Tip 0, Tip 1, Tip 2, Tip 3 ve Tip 4 olmak üzere beş temel gruba 

ayrılmıştır. Bu sistem sayesinde, hastalığın klinik süreci daha ayrıntılı şekilde 

tanımlanabilmekte ve hasta bakım ile tedavi süreçlerinin standardize edilmesi 

mümkün olmaktadır. Böylelikle, her bir tipe özgü prognostik analizler yapılabilir ve 

buna uygun müdahale yöntemleri planlanabilir (20). 

SMA Tip 0, doğum öncesi dönemde ortaya çıkan prenatal SMA olarak 

tanımlanır. Tüm SMA vakalarının %1’inden daha azında görülmektedir. En erken 

belirtisi genellikle anne karnında bebeğin hareketlerinin azalmasıdır. Doğum 

sonrasında ise belirgin kas gevşekliği (hipotoni) ve zayıflık gibi semptomlar gözlenir 

(21). SMA Tip I, diğer adıyla Werdnig-Hoffmann hastalığı, doğumdan sonraki ilk altı 

ay içinde belirti gösteren ve en ağır formlar arasında yer alan tiptir. Kas zayıflığı hızla 

ilerler ve hastalar çoğunlukla ikinci yaşlarını göremeden hayatlarını kaybeder. SMA 

Tip II, genellikle 7 ila 18 ay arasında ortaya çıkar ve Tip I’e oranla daha yavaş 

seyreden, daha hafif semptomlar gösteren bir tabloya sahiptir. Bu gruptaki çocuklar 

oturabilirler, fakat çoğu zaman yürüyemezler ve ilerleyen dönemde solunumla ilgili 

sorunlar yaşayabilirler. SMA Tip III, aynı zamanda Kugelberg-Welander hastalığı 

olarak bilinir, genellikle iki yaşından sonra başlar ve çocukluk dönemindeki en hafif 

tiptir. Bu formda motor işlevler daha iyi korunmuştur; hastalar yürüyebilirler fakat 

zamanla yürüyüşte zorlanma, kas zayıflığı ve ilerleyici şekilde yürüyememe gibi 

problemler gelişebilir. Bu nedenle, sağlık kuruluşlarına genellikle yürüyüş bozukluğu 

şikâyetiyle başvurulur (22,23). SMA Tip IV ise yetişkinlikte başlayan bir formdur ve 

SMA Tip III’e benzer bir klinik görünüm sergiler. Hastaların %5’inden daha azını 

oluşturur ve genellikle 35 yaş sonrasında semptomlar kendini göstermeye başlar (24). 
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4.1.3. SMA’nın potansiyel komplikasyonları 

Sadece semptomları hafifletici bakımla izlenen SMA olgularında, büyüme 

yetersizliği, kısıtlayıcı akciğer patolojileri, omurga eğrilikleri, eklem sertlikleri, uyku 

problemleri ve iştah azalmasına bağlı kilo kazanamama en sık karşılaşılan sorunlardır. 

Buna karşılık, semptomlar başlamadan önce ya da erken evrede hedefe yönelik tedavi 

alan bireylerde ilerleyen yıllarda hangi sekellerin ortaya çıkabileceğine ilişkin veriler 

hâlen yetersizdir (25). 

4.1.3.1. Beslenme/Gastrointestinal 

Bulbar disfonksiyon, SMA Tip 1’e sahip bireylerde oldukça yaygın şekilde 

görülen ve neredeyse tüm hastalarda rastlanan ciddi bir klinik bulgudur. Bu durum, 

özellikle yutma ve konuşma fonksiyonlarını etkileyerek hem beslenmeyi hem de 

yaşam kalitesini olumsuz yönde etkiler. Hastalık süreci ilerledikçe, başlangıçta daha 

hafif belirtilerle seyreden SMA Tip 2 olgularında da bulbar işlev bozukluğu zamanla 

ağırlaşmakta ve önemli bir sağlık sorunu haline gelmektedir. SMA Tip 3 hastalarında 

ise bu tür problemler çoğunlukla hastalığın oldukça ileri evrelerinde ortaya çıkmakta 

olup, daha geç dönemde klinik tabloya dahil olmaktadır (25). 

SMA ile bağlantılı olarak gelişen gastrointestinal sistem sorunları, hastaların 

yaşam kalitesini etkileyen önemli komplikasyonlar arasında yer almaktadır. Bu 

problemler arasında kronik kabızlık, mide boşalmasının gecikmesi, gastroözofageal 

reflü ve ciddi boyutlara ulaşabilen aspirasyon riski bulunmaktadır. Aspirasyon, 

özellikle besinlerin yanlışlıkla solunum yollarına kaçması sonucu gelişen ve hayatı 

tehdit edebilen bir durumdur (26). Söz konusu komplikasyonlar, beslenme sürecini 

zorlaştırmakta ve hastalarda yeterli kalori alımının sağlanamamasına yol açmaktadır. 

Bu nedenle, yetersiz besin alımına bağlı olarak büyüme ve gelişme geriliği sıkça 

gözlemlenmektedir. Bu tür beslenme yetersizliklerinin yönetimi amacıyla, bazı 

olgularda PEG tüpü kullanılarak enteral beslenme desteği sağlanmakta ve bu sayede 

hastaların enerji ihtiyaçları karşılanabilmektedir. Öte yandan, SMA Tip 2 ve Tip 3 

hastalarında, özellikle yürüyemeyen bireylerde fiziksel aktivite kapasitesinin sınırlı 

olması, hareketsiz bir yaşam tarzına yol açmakta ve bu durum obezite gelişme riskini 

belirgin şekilde artırmaktadır (24). Obezite, hem kas gücünü daha da azaltmakta hem 
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de solunum ve kardiyovasküler sistem üzerine ek yük bindirerek hastalığın genel 

gidişatını olumsuz yönde etkilemektedir. Bu nedenle, SMA hastalarının izleminde 

yalnızca motor fonksiyonlar değil, aynı zamanda beslenme durumu, gastrointestinal 

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

4.1.3.2. Solunum 

Destekleyici tedaviyle izlenen Spinal Müsküler Atrofi (SMA) Tip 1 ve Tip 2 

tanılı çocuklarda ve daha nadir olarak Tip 3 hastalarında solunum kaslarının 

zayıflığına bağlı olarak ciddi solunumsal komplikasyonlar gelişebilmektedir. Bu 

çocuklarda diyafram ve interkostal kaslar gibi solunuma yardımcı kas gruplarının 

fonksiyonlarının azalması sonucunda, akciğer kompliyansında belirgin bir düşüş 

gözlemlenir. Akciğerlerin esnekliğindeki bu azalma, genel pulmoner fonksiyonlarda 

ciddi düzeyde bozulmaya yol açar. Bu durum özellikle Tip 1 ve Tip 2 hastalarında 

oldukça yaygın ve ağır seyrederken, Tip 3 olgularında bu tür komplikasyonlara daha 

seyrek rastlanır (27). 

SMA Tip 1 ve Tip 2’de, hastalığın doğrudan solunum fonksiyonları üzerindeki 

etkisi nedeniyle en yaygın ölüm nedeni solunum yetmezliğidir. Zamanla azalan 

solunum kapasitesi, bir dizi ciddi komplikasyonla birlikte ortaya çıkar. Bunlar arasında 

en önemlileri; alt solunum yolu sekresyonlarının etkili bir şekilde temizlenememesi, 

özellikle gece uykusu sırasında ortaya çıkan hipoventilasyon atakları, tekrarlayıcı ve 

dirençli pnömoniler ile yeterli düzeyde gelişmeyen öksürük refleksidir (25). 

Sekresyonların temizlenememesi ve etkisiz öksürük, enfeksiyonlara zemin 

hazırlayarak akciğerlerde kronik hasar gelişimine neden olabilir. Uyku sırasında 

solunumun yetersiz olması, kandaki oksijen seviyesinin düşmesine ve karbondioksit 

birikimine yol açarak genel sağlık durumunu daha da bozabilir. Bu solunumsal 

sorunlar, yalnızca yaşam süresini kısaltmakla kalmayıp, aynı zamanda hastaların ve 

ailelerinin günlük yaşamlarını büyük ölçüde etkileyen, bakım sürecini zorlaştıran ve 

genel yaşam kalitesini ciddi oranda düşüren faktörlerdir. Bu nedenle SMA’nın 

izleminde, solunum fonksiyonlarının düzenli olarak değerlendirilmesi ve olası 

komplikasyonlara karşı önleyici solunum desteği stratejilerinin uygulanması büyük 

önem taşımaktadır. Erken dönemde başlanan solunum rehabilitasyonu, mekanik 

ventilasyon desteği, sekresyon temizleme teknikleri ve gece ventilasyon cihazları gibi 
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uygulamalar, hastalığın seyrini yavaşlatmada ve yaşam kalitesini artırmada kritik rol 

oynayabilmektedir (27). 

4.1.3.3. Ortopedik 

Spinal Müsküler Atrofi  tanısı almış bireylerde, kas-iskelet sistemini etkileyen 

bazı ortopedik problemler oldukça yaygın bir şekilde görülmektedir. Bu 

komplikasyonlar arasında skolyoz, kalça çıkığı ve eklem hareket açıklığında azalma 

yani eklem sertleşmeleri en sık karşılaşılan sorunlar arasında yer almaktadır. Özellikle 

SMA Tip 2 hastalarında bu tür deformiteler hastalığın doğal seyri içerisinde neredeyse 

kaçınılmaz hale gelirken, SMA Tip 3 hastalarının yaklaşık yarısında omurga eğriliği 

önemli bir klinik sorun olarak ortaya çıkmaktadır. Bu durum, çocukların büyüme 

döneminde ciddi fiziksel kısıtlılıklara yol açmakta ve yaşam kalitesini önemli ölçüde 

düşürmektedir. Sadece destekleyici tedavi uygulanan ve hastalıktan etkilenmiş olan 

çocukların yaklaşık %50’sinde özellikle yürüme yetisi olmayan bireylerde skolyozun 

on yaşına gelmeden önce ciddi boyutlara ulaştığı gözlemlenmiştir. Bu bireylerde, 

omurgada 50 derecenin üzerinde eğrilikler oluşabilmekte, bu da çoğu zaman cerrahi 

müdahale gerektiren bir duruma dönüşmektedir. Ayrıca hastalığın ilerlemesine paralel 

olarak, hareket yeteneğini tamamen kaybetmiş bireylerde, skolyoza ek olarak sırt 

bölgesinde belirgin kamburluk (kifoz) gelişebilir. Bu iskelet sistemi deformiteleri, 

yalnızca fiziksel görünümü ve hareket kabiliyetini etkilemekle kalmayıp, iç organlar 

üzerinde de ciddi baskılar oluşturarak sistemik sorunlara yol açabilir (26). 

İlerlemiş skolyoz vakalarında en büyük risklerden biri, bu deformitenin akciğer 

fonksiyonları üzerindeki olumsuz etkisidir. Omurgadaki eğrilik, göğüs kafesinin 

yapısını bozarak akciğerlerin genişleyebilme kapasitesini azaltır. Bu da solunum 

hacminde daralmaya, oksijen alışverişinde yetersizliğe ve genel solunum sağlığında 

bozulmaya neden olur. Daha ileri seviyedeki durumlarda, bu yapısal bozukluklar 

kalbin normal pozisyonunu ve çalışma koşullarını da etkileyerek kardiyak 

fonksiyonlarda azalmaya, özellikle kalbin pompalama kapasitesinde ciddi düşüşlere 

yol açabilir. Bu nedenle SMA hastalarının tedavi sürecinde yalnızca nöromüsküler 

sorunlara değil, aynı zamanda iskelet sistemi deformasyonlarına karşı da erken 

dönemde müdahale edilmesi, düzenli izlem ve uygun ortopedik yaklaşımlar büyük 

önem taşımaktadır (27). 
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4.1.3.4. Metabolik 

Spinal Müsküler Atrofi  ile ilişkili olarak zaman zaman gözlemlenen ve hâlâ 

tam olarak mekanizması açıklığa kavuşturulamamış olan potansiyel 

komplikasyonlardan biri de, dikarboksilik asidüri ile birlikte seyreden ağır metabolik 

asidozdur. Bu durum, özellikle enfeksiyon gibi vücudu zorlayan akut stres 

durumlarında veya uzun süreli açlık dönemlerinde belirginleşmektedir. Bu tür klinik 

senaryolarda, hastalarda serum karnitin düzeylerinin belirgin şekilde düşmesiyle 

birlikte ciddi metabolik dengesizlikler ortaya çıkabilmektedir. Metabolik asidoz, 

organizmanın asit-baz dengesinin bozulmasına neden olarak solunum, dolaşım ve 

nörolojik sistemler üzerinde ciddi etkiler oluşturabilmekte; bu da SMA’nın yönetimini 

daha karmaşık ve çok boyutlu hale getirmektedir (28). 

Ancak bu metabolik bozuklukların ortaya çıkış nedeni, yani dikarboksilik 

asidüri ve buna eşlik eden metabolik asidozun, SMA’daki temel genetik mutasyonun 

doğrudan bir sonucu mu olduğu, yoksa hastalığın sekonder, yani dolaylı etkileri 

sonucu mu geliştiği hâlâ kesin olarak aydınlatılamamıştır. Bu belirsizlik, konunun 

patofizyolojik yönüyle ilgili daha fazla araştırmaya duyulan ihtiyacı ortaya 

koymaktadır. Mevcut literatürde yer alan bazı çalışmalarda, SMA hastalarında 

gözlemlenen bu metabolik anomalilerin, özellikle glukoz metabolizmasındaki 

düzensizliklerle ilişkili olabileceği öne sürülmüştür. Bu hipoteze göre, nöron kaybına 

bağlı olarak değişen enerji ihtiyacı ve hücresel metabolizma dengesizlikleri, sistemik 

metabolik problemlere zemin hazırlayabilir (25). 

4.1.4. SMA hastalarında fizik tedavi ve rehabilitasyon 

SMA hastalığı, başlangıç yaşı ve ulaşılan maksimum motor fonksiyon düzeyine 

göre klinik gruplara ayrılmasının yanı sıra, geniş ve değişken bir fenotip yelpazesine 

sahiptir. Motor gelişimin tamamlanamaması ve kas dokusunun atrofiye uğrayarak 

güçsüzleşmesi, kemik ve tendon yapılarının da olumsuz etkilenmesine yol açar. 

Özellikle kemiklerdeki gelişim bozuklukları ile birlikte, erken dönemde görülen 

hipotoni ve skolyoz gibi komplikasyonlar, SMA hastalarının fiziksel fonksiyonlarında 

belirgin kayıplara neden olmaktadır (29). 
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Hastalığın ilerleyici doğası gereği, zamanla hastaların fiziksel yetenekleri 

giderek azalmakta ve bu durum yaşam kalitelerinde ciddi düşüşlere yol açmaktadır. 

Fiziksel fonksiyonlardaki azalma, günlük yaşam aktivitelerinin kısıtlanmasına, sosyal 

katılımın azalmasına ve psikososyal sorunların ortaya çıkmasına neden olmaktadır. Bu 

nedenle, SMA’lı bireylerde multidisipliner yaklaşımla fiziksel rehabilitasyonun erken 

dönemde başlatılması, fonksiyonel kayıpların geciktirilmesi ve yaşam kalitesinin 

artırılması açısından kritik öneme sahiptir (30). 

4.1.5. SMA hastalarının ve ailelerinin yaşadıkları güçlükler 

Spinal Müsküler Atrofi (SMA), bireylerin fiziksel işlevselliğini çok yönlü 

biçimde sınırlayan, ilerleyici ve nöromüsküler bir hastalık olarak tanımlanmaktadır. 

Bu fiziksel kısıtlılıkların düzeyi ve klinik seyri, hastalığın tipine bağlı olarak önemli 

ölçüde değişkenlik göstermektedir. Özellikle SMA Tip 1 hastalarında en ağır fiziksel 

kayıplar gözlemlenmektedir. Bu tipteki hastalar, baş kontrolünü sağlayamaz, desteksiz 

oturamaz, emekleyemez ve yürüyemezler. Ayrıca, bu bireylerde solunum kaslarının 

ciddi zayıflığı nedeniyle, yaşamlarını sürdürebilmek için çoğu zaman sürekli veya 

aralıklı solunum desteğine ihtiyaç duyulmaktadır (31). SMA Tip 2 hastaları, başlarını 

dik tutabilir ve desteksiz oturabilirler; ancak hiçbir zaman bağımsız şekilde 

yürüyemezler. Tip 3 hastalarında ise motor fonksiyonlar daha uzun süre korunur; 

çocukluk ya da ergenlik döneminde bağımsız yürüyebilirler. Ancak hastalığın 

ilerlemesiyle birlikte, genellikle 20’li veya 30’lu yaşlarda tekerlekli sandalye 

kullanmaya başlamak zorunda kalırlar ve günlük yaşam aktivitelerinde belirgin 

güçlükler yaşamaya başlarlar. SMA Tip 4 ise hastalığın en hafif formu olup, genellikle 

erişkinlik döneminde başlar. Bu tipteki bireyler, çoğunlukla sadece üst ve alt 

ekstremitelerde hafif düzeyde güç kaybı yaşar ve günlük yaşamlarında daha bağımsız 

bir şekilde hareket edebilirler (32). 

Kronik hastalıklar, yalnızca fiziksel değil, aynı zamanda psikolojik ve sosyal 

açıdan da derin etkiler yaratmakta; hem bireylerin hem de aile bireylerinin yaşamlarını 

çok boyutlu biçimde zorlaştırmaktadır (33). SMA, nadir görülmesi, ciddi fiziksel 

sınırlılıklara neden olması ve tedavi seçeneklerinin hem mali hem de erişim açısından 

kısıtlı olması nedeniyle, bireylerde ve onların bakımını üstlenen aile fertlerinde yoğun 

psikososyal baskılar oluşturmaktadır (34). Hastalığın tanısı konduğunda aileler, 
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genellikle ilk aşamada yoğun bir duygusal sarsıntı yaşar. Üzüntü, öfke, suçluluk, inkâr, 

çaresizlik, hayal kırıklığı ve geleceğe dair belirsizlik gibi duygular, tanının psikolojik 

etkileri arasında yer alır. Bu duygusal süreçte bireyler veya aile üyeleri, durumu kimi 

zaman bir “kader”, “ceza” ya da “günah” olarak algılayabilir; bu da tanının kabul 

edilmesini ve tedavi sürecine aktif katılımı geciktirebilir. Bu tür duygusal tepkiler, 

tedaviye uyumu azaltmakta ve başa çıkma mekanizmalarını zayıflatmaktadır. 

Dolayısıyla, hem SMA hastalarının hem de ailelerinin yaşadıkları psikososyal yükü 

hafifletecek etkili destek mekanizmalarına erişimleri sağlanmalı ve başa çıkma 

stratejileri geliştirmeleri desteklenmelidir (35). 

SMA hastalığına sahip bireylerde fiziksel kısıtlılıklar, yalnızca bireyin 

bedensel işlevlerini değil, sosyal yaşantısını da önemli ölçüde olumsuz etkilemektedir. 

Özellikle çocuklar ve gençler için bu durum, sosyal etkinliklere katılımın sınırlanması, 

akran ilişkilerinin zayıflaması ve toplumsal etkileşimlerde izolasyon gibi sonuçlar 

doğurabilmektedir. Toplumda SMA hakkında yeterli bilgi ve farkındalığın olmaması, 

hastalara yönelik önyargıların oluşmasına ve damgalanma gibi olumsuz sosyal 

etiketlemelere neden olabilmektedir. Bu durum, çevredekilerin duyarsız bakışları, 

yorumları veya hastaları sosyal aktivitelerden dışlama gibi davranışlar şeklinde 

kendini gösterebilir. Tüm bu sosyal dışlanmalar, bireyin yalnızlık duygusunu artırarak, 

genel psikolojik dayanıklılığını zayıflatabilir ve psikososyal sorunları daha da 

derinleştirebilir (36). 

SMA gibi hem klinik yönetimi zor olan hem de toplum tarafından yeterince 

tanınmayan nadir hastalıklarla yaşayan çocukların ebeveynleri, hastalığın getirdiği 

ağır yük karşısında geleneksel anne-baba rollerinin ötesine geçerek çok daha karmaşık 

ve çok yönlü bir bakım sürecini üstlenmektedir (37). Bu ebeveynler, özellikle de 

anneler, çocuklarının sürekli bakım gereksinimleri, tıbbi takip süreçleri ve tedavi 

planlamaları nedeniyle yüksek düzeyde psikolojik stres altında yaşamaktadır. Sürekli 

tetikte olma hali, uykusuzluk, kişisel yaşamın askıya alınması, sosyal yaşamdan izole 

olma ve geleceğe dair belirsizlik duyguları, bu bireylerde hem fiziksel hem de ruhsal 

tükenmişliğe yol açmaktadır (38). 

Bakım yükü, özellikle birincil bakım verici konumundaki annelerde, 

tükenmişlik sendromu, depresyon, anksiyete ve psikosomatik sorunların ortaya 
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çıkmasına neden olabilmektedir. Ayrıca bu süreçte ebeveynler çoğu zaman kendi 

sağlık ve refahlarını ikinci plana atarak, tüm kaynaklarını çocuğun sağlığına 

yönlendirmektedir. Bu nedenle SMA’lı bireylerin bakımını üstlenen ailelere yönelik 

olarak, hem psikolojik hem sosyal hem de pratik destek sunabilecek yapılandırılmış 

programların geliştirilmesi ve yaygınlaştırılması büyük önem arz etmektedir. Bu 

destek mekanizmaları, ailelerin yalnız olmadıklarını hissetmelerini sağlayacak, başa 

çıkma becerilerini güçlendirecek ve hem bireyin hem de ailesinin yaşam kalitesini 

artıracaktır (39). 

4.2. Kaygı 

Kaygı kavramı, köken olarak Eski Yunanca “anxsietas” sözcüğüne 

dayanmaktadır ve bu kelime; endişe, korku ve merak gibi duyguları ifade etmektedir 

(40). Günümüzde ise kaygı, hem günlük kullanımda hem de klinik bağlamda farklı 

şekillerde tanımlanmaktadır. Türk Dil Kurumu’na (TDK) göre kaygı, sözlük anlamı 

bakımından “üzüntü, endişe hissedilen duygu, keder, tasa” şeklinde tanımlanırken, 

tıbbi terim olarak ise “genellikle kötü bir şey olacakmış düşüncesiyle ortaya çıkan ve 

belirli bir nedeni 

 olmayan gerginlik hissi” olarak açıklanmaktadır. Bu tanımlar, kaygının hem 

bireysel hem de psikolojik düzeyde çok yönlü bir duygu durumunu ifade ettiğini ortaya 

koymaktadır (41). Çocuğu SMA tanısı alan ebeveynlerin depresif belirtilerinin arttığı, 

çeşitli faktörlerin kaygı düzeylerini etkileyebileceği belirlenmiştir. Koyuncu Z. ve 

arkadaşlarının (2025) çalışmasında SMA'lı çocukların ebeveynlerinin %64 ila %85'i 

anksiyete ve depresyon belirtileri yaşadığını belirtmektedir (9). 

4.2.1. Kaygının belirtileri 

Kaygı durumunu yaşayan kişiler, bu duyguyla beraber birçok belirti 

göstermektedirler. Bu belirtiler, dört grupta incelenmektedir. Bu belirtiler bilişsel 

belirtiler, davranışsal belirtiler, fiziksel belirtiler ve duygusal belirtilerdir (42). 

4.2.1.1. Bilişsel belirtiler 

Bireyin düşünce süreçlerinde çeşitli bozulmalarla kendini göstermektedir. Kişi, 

geleceğe dair kötü senaryolar üretirken, zihnindeki düşünceler ardışık fakat dağınık 
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bir şekilde ilerleyerek yoğunluk hissi yaratmaktadır. Bu zihinsel meşguliyet, 

odaklanmayı güçleştirdiği için bireyin problem çözme becerilerini sekteye 

uğratmaktadır. Ayrıca kişinin kendi yaşamı üzerindeki kontrolünü yitirdiğine dair 

bastırılması güç bir inanç oluşmaktadır. Çevredeki uyaranlar bulanık algılamaktadır. 

Bundan dolayı birey dış dünyaya karşı aşırı hassas hâle gelir ve bilişsel filtreleri aşırı 

yüklenmektedir (43). 

4.2.1.2. Davranışsal belirtiler 

Kaygının dışa yansıyan yönlerini oluşturmaktadır. Birey, kaygı uyandıran 

durumlara ya beklenmedik ölçüde sert bir tepki vererek ya da tepkisini neredeyse 

tamamen çekerek alışılmadık bir davranış örüntüsü sergilemektedir. Kaçınma 

stratejileri, yalnızca belirli ortamlardan uzak durmasının yanı sıra sosyal iletişimin 

temposunu ve ritmini de belirgin biçimde bozmaktadır. Bundan dolayı konuşma 

akışında hızlanma ya da yavaşlama ortaya çıkmaktadır. Tırnak yeme veya saç koparma 

gibi tekrarlayıcı eylemler, anksiyete düzeyini anlık olarak düşürmeye yönelik, 

öğrenilmiş rahatlatıcı ritüeller hâline gelebilir; aynı zamanda motor koordinasyonda 

beliren aksamalar, beden dilinin bütünsel akışını kesintiye uğratmaktadır (44). 

4.2.1.3. Fiziksel belirtiler 

Organizmanın kaygıya verdiği fizyolojik tepkinin somut yansıma durumudur. 

Sempatik sinir sistemi aşırı uyarıldığı için titreme ve soğuk terleme eşzamanlı olarak 

ortaya çıkmaktadır. Vücut ısısı dalgalı bir seyir izlemektedir. Mide bulantısı ve kalp 

çarpıntısı, sindirim ve kardiyovasküler sistemlerin birbiriyle etkileşimli bir alarm 

hâline geçmesi sonucunda ortaya çıkmaktadır. Nefes darlığı ise diyafram kaslarının 

gerginliğiyle birlikte sığ solunum döngülerine yol açmaktadır. Bu fizyolojik tabloya 

sık idrara çıkma, kas ve baş ağrıları, ishal ve ağız kuruluğu eklendiğinde, birey 

kaynağını tam açıklayamadığı yaygın bir bedensel huzursuzluk yaşamaktadır (45). 

4.2.1.4. Duygusal belirtiler 

İçsel deneyimin duygu boyutunu yansıtmaktadır. Kişinin yoğun üzüntü ve 

sinirlilik hâlini, kendi içinde gidip gelen dalgalı bir gerilim olarak hissetme 

durumudur. Sürekli endişe hâli, olayları yorumlarken tehdit algısını büyüten bir 

mercek işlevi görürken, korku ve çaresizlik duyguları da bu algıyı pekiştirmektedir. 

Bireyin öz yeterlik inancı zedelendiğinde, en basit gündelik görevler bile aşılması güç 
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engeller gibi görünmektedir. Duygusal yük, sosyal ilişkilerde geri çekilmeye ya da 

aşırı bağımlı davranış kalıplarına zemin hazırlamaktadır (46). 

 

4.2.2. Kaygı düzeyleri 

4.2.2.1. Hafif düzeyde kaygı 

Bireyin duyusal farkındalığında belirgin bir artışa yol açarak çevresel uyarıcılara 

karşı daha duyarlı ve tetikte olmasını sağlamaktadır. Bu düzeyde kaygı yaşayan 

bireyler, çevrelerinde meydana gelen olayları daha kolay analiz edebilmekte ve 

durumsal farkındalıkları yüksek düzeydedir. Ayrıca, bu bireylerin bilişsel süreçleri 

etkin bir biçimde çalıştığı için yaratıcılık düzeyleri ve öğrenme kapasiteleri oldukça 

gelişmiştir. Bu durum, onların akademik ve sosyal ortamlarda daha aktif ve katılımcı 

bir tutum sergilemelerine olanak tanımaktadır. Dikkatin dağılmadan sürdürülebilmesi, 

uygun baş etme stratejilerinin seçilmesini ve etkili bir biçimde uygulanmasını 

mümkün kılmaktadır. Bu bağlamda, bireyin sözlü ifadeleri, konuya uygunluk ve içerik 

açısından tutarlılık göstermekte; duygusal tepkiler ise olayın bağlamına uygun bir 

yoğunlukta ortaya çıkmaktadır. Hafif düzeyde kaygı, bireyin öğrenmeye yönelik 

motivasyonunu desteklemekte ve bilişsel performans üzerinde olumlu etkiler 

yaratmaktadır (47). 

4.2.2.2. Orta düzeyde kaygı 

Bireyin çevresel uyarıcılara yönelik ilgisinde dalgalanmalar yaratabilir; bu ilgi 

bazı durumlarda artarken, bazı durumlarda belirgin şekilde azalabilir. Ancak bu 

düzeyde kaygı yaşayan bireylerde, dikkat ve algı süreçlerinde bozulmalar meydana 

geldiğinden, olayları sağlıklı biçimde değerlendirme ve anlamlandırma becerileri 

zayıflamaktadır. Bu bilişsel gerileme, özellikle kişilerarası iletişimde belirgin 

güçlüklerin ortaya çıkmasına neden olur. Kaygının fizyolojik yansımaları da dikkat 

çekicidir; kalp atım hızında artış, solunum sayısında yükselme, kan basıncında belirgin 

bir artış ve mide-bağırsak sistemiyle ilişkili rahatsızlıklar (örneğin, mide bulantısı, 

hazımsızlık gibi) gibi hafif düzeyde somatik belirtiler gözlemlenebilir. Bu fizyolojik 

semptomlar, bireyin günlük işlevselliğini olumsuz etkileyebilir ve kaygının birey 

üzerindeki bütüncül etkilerini daha görünür kılmaktadır (48). 
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4.2.2.3. Şiddetli düzeyde kaygı 

Bireyin dış dünyaya yönelik ilgisinin belirgin biçimde azalmasına ve dikkat 

odağının daralarak yalnızca tehdit olarak algılanan dar bir dizi uyaran üzerinde 

yoğunlaşmasına yol açar. Bu aşırı odaklanma, çevrede gerçekleşen olaylar arasındaki 

ilişkileri kurma kapasitesini ciddi biçimde sekteye uğratır; dolayısıyla kişi, bütüncül 

değerlendirme yapamadığı için uyaranlar arasındaki neden-sonuç bağını kavramakta 

zorlanır.  Fizyolojik düzeyde, sempatik sinir sisteminin aşırı aktivasyonu; göğüs 

bölgesinde basınç veya ağrı hissi, iskelet kaslarında tonüs artışı, çarpıntı (palpitasyon) 

ve solunum hızında belirgin artış (taşipne) şeklinde somatik belirtilerle kendini 

gösterir. Bu bedensel semptomlar yalnızca kaygının bir sonucu olmakla kalmaz, aynı 

zamanda bireyin kaygıya dair bilişsel değerlendirmesini olumsuz yönde pekiştirerek 

döngüsel bir biçimde kaygı yoğunluğunu daha da artırabilir. Dolayısıyla, şiddetli kaygı 

hem bilişsel hem de fizyolojik alanlarda işlevselliği ciddi ölçüde sınırlayan bütüncül 

bir bozulma tablosu ortaya koyar (49). 

4.2.2.4. Panik düzeyde kaygı 

Kaygı belirtilerinin en yoğun ve kontrol edilemez biçimde yaşandığı aşamadır. 

Bu düzeyde bireyin dikkat ve konsantrasyon kapasitesi ciddi anlamda bozulmuş, 

zihinsel odaklanma neredeyse tamamen dağılmış durumdadır. Kişi çevresinde 

meydana gelen olaylara, potansiyel tehditlere ve uyarıcılara karşı tepki vermekte 

yetersiz kalır; algı ve idrak seviyesi büyük ölçüde azalmıştır. Bu durum, kişiyle etkili 

iletişim kurulmasını güçleştirir ve bazen bireyin donuk, tepkisiz ya da anormal 

davranışlar sergilemesine neden olabilir. Fizyolojik belirtiler bu seviyede çok daha 

belirgindir ve yoğun somatik semptomlar ortaya çıkar. Baş ağrısı, baş dönmesi, hızlı 

kalp atışı (taşikardi), bayılma nöbetleri (senkop) ve kusma gibi ciddi fiziksel 

reaksiyonlar gözlemlenir. Bu semptomlar, bireyin hem psikolojik hem de fizyolojik 

işlevselliğini ağır şekilde kısıtlar. Panik düzeyindeki kaygı, acil müdahale gerektiren 

kritik bir durum olup, bireyin güvenliğini ve sağlık durumunu tehdit edebilir (48). 
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4.2.3. Kaygı nedenleri 

Hastanede bulunmak, ebeveynlerde stres ve kaygıya yol açan önemli bir 

durumdur. Özellikle çocuklarının hastaneye yatışı sürecinde, ebeveynler ebeveynlik 

rollerini tam olarak yerine getiremediklerini hissetmektedirler. Çocuğun ne zaman 

taburcu olacağına dair belirsizlik, hastalığın doğası hakkında eksik bilgi ve evde 

bakımın nasıl sağlanacağına ilişkin endişeler, ailelerde kaygıyı artıran temel 

etkenlerdir. Bu faktörler, aile bireylerinde güçsüzlük ve kontrol kaybı duygusunu 

tetikleyerek kaygı düzeyinin yükselmesine neden olmaktadır (50). 

Ebeveynler, çocuklarının sağlık durumları nedeniyle endişe duymasının yanı 

sıra kendileri için yabancı ve bilinmezliklerle dolu olan hastane ortamının getirdiği 

olumsuz deneyimlerle de karşılaşmaktadırlar. Bu süreç, ebeveynler için yoğun bir stres 

dönemi olarak ifade edilebilmektedir. Hastanede karşılaşılan görsel ve işitsel 

uyaranlar; çocuğun fiziksel görünümündeki değişiklikler, davranışsal ve duygusal 

tepkilerindeki farklılıklar ile çocuğun bedeninde bulunan medikal cihazlar, 

ebeveynlerin kaygı düzeylerini artıran önemli faktörler arasında yer almaktadır. Bu 

çeşitli uyaranlar ve değişimler, ebeveynlerin hastane ortamına uyum sağlamasını 

zorlaştırmakta ve psikolojik olarak zorlayıcı bir süreç yaşanmasına sebep olmaktadır 

(51). 

Çocuğun sağlık durumunda meydana gelen değişiklikler, yaşadığı hastalık 

süreci, uygulanan tedaviler ve bu süreçte karşılaşılan tıbbi müdahaleler, ebeveynlerin 

kaygı düzeylerinin artmasına zemin hazırlamaktadır. Ayrıca, hastane masraflarının 

yarattığı ekonomik yük, ailelerin psikososyal stresini daha da derinleştirmektedir. Bu 

dönemde ebeveynler, özellikle çocuklarını kaybetme korkusunu yoğun bir şekilde 

deneyimleyerek, sağlık profesyonelleriyle etkili ve açık iletişim kurma ihtiyacı 

hissetmektedirler. Ancak, çocuğun durumu hakkında duygu ve endişelerini 

paylaşamamaları, mevcut kaygının şiddetlenmesine sebep olmaktadır (52). 

 

4.3. Bakım Yükü 

Bakım yükü kavramı, bakım veren kişilerin yalnızca fiziksel sağlıklarını değil, 

aynı zamanda ruhsal sağlıklarını, sosyal yaşamlarını ve ekonomik durumlarını 

olumsuz yönde etkileyen çok boyutlu bir yükü ifade etmektedir (53). Bakım yükünü 
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artıran faktörler arasında, bakım verenin düşük eğitim düzeyi, düzenli bir işe sahip 

olmaması (çünkü düzenli istihdamı olmayan aile üyelerinin bakım rolünü üstlenme 

olasılığı daha yüksektir), sosyal izolasyon, depresyon ve depresif belirtiler, kadın 

cinsiyeti, ekonomik stres, bakıma ayrılan sürenin uzunluğu, bakım verilen kişiyle aynı 

ortamda yaşamak ve bakım verme durumunda seçim yapamama gibi unsurlar 

bulunmaktadır (54). 

Öte yandan, bakım yükü bakım verilen hastanın sağlık durumu ile de doğrudan 

ilişkilidir. Hastanın kanserle ilişkili semptomlarının yönetilebilirliği, ameliyat ve 

kemoterapi gibi tedavi geçmişi, fiziksel sağlık durumu, ruhsal durumu ve depresyon 

varlığı ile cinsiyet, yaş gibi sosyo-demografik özellikler bakım yükünü etkileyen 

önemli faktörler arasında yer almaktadır (55). 

 

4.3.1. Bakım yükünü etkileyen faktörler 

Bireylerin, yakın aile üyeleri tarafından bakım alması, psikolojik ve fiziksel 

olarak kendilerini daha güvende ve desteklenmiş hissetmelerine katkı sağlasa da, bu 

durum bakım veren bireyler açısından çeşitli olumsuz sonuçlar doğurabilmektedir. 

Bakım veren kişilerde zamanla fiziksel yorgunluğun yanı sıra aile içi ilişkilerde 

bozulmalar, kontrol kaybı hissi, duygusal tükenmişlik, ruhsal sorunlar ve ekonomik 

güçlükler gibi çok boyutlu zorluklar gözlemlenmektedir (56). 

Günümüzde, hem dünya genelinde hem de ülkemizde kadınların iş gücüne 

katılım oranının artması, geniş aile yapısından çekirdek aile modeline geçiş, konutların 

küçülmesi ve ekonomik kaynakların yetersizliği gibi sosyoekonomik değişimler, aile 

içinde bakım hizmeti sunma koşullarını giderek zorlaştırmaktadır (57). 

Bakım yükünü etkileyen unsurlar genel olarak iki temel boyutta ele alınabilir: 

hastaya ait faktörler ve bakım verene ait faktörler. Hastaya ilişkin özellikler arasında; 

bilişsel ve işlevsel yetersizlikler, davranışsal problemler, tanının konulma süresi, 

hastalığın evresi, eşlik eden hastalıkların varlığı, sık hastane yatışları, kemoterapi ve 

cerrahi müdahale öyküsü ile hastanın bakıma olan bağımlılık düzeyi gibi etmenler yer 

almaktadır. Bu unsurların her biri, bakım sürecinin karmaşıklığını artırarak bakım 

verenin yükünü doğrudan etkileyen önemli faktörler arasında bulunmaktadır (58). 



19 

 

Bakım verene ait özellikler, bakım yükünü doğrudan etkileyen önemli faktörler 

arasında yer almaktadır. Bu özellikler arasında; bakım verenin cinsiyeti, yaşı, eğitim 

düzeyi, hasta ile olan akrabalık ilişkisi, hasta ile aynı evde yaşayıp yaşamadığı, bakım 

sürecine gönüllü katılımı, psikolojik ve fiziksel sağlık durumu, kronik hastalık varlığı, 

inanç sistemi, stresle başa çıkma becerisi, sosyal destek kaynaklarına erişimi, bakım 

sürecinde yardımcı bir bireyin varlığı, ekonomik koşulları ve içinde bulunduğu 

toplumun kültürel değerleri gibi çok sayıda değişken bulunmaktadır (59,58). 

Bakım veren bireyler, bu süreçte ruhsal, fiziksel, ekonomik ve sosyal açıdan 

çeşitli zorluklarla karşı karşıya kalmaktadırlar (60). Özellikle uzun süreli ve yoğun 

bakım süreçlerinde bu yük daha da artmakta, bireysel yaşam kalitesinde belirgin 

düşüşler yaşanabilmektedir. Araştırmalar, bakım yükünün azaltılması ve bakım veren 

bireylerin yaşam kalitesinin artırılmasında, algılanan sosyal desteğin önemli bir 

koruyucu faktör olduğunu ortaya koymaktadır (61). 

Bu bağlamda, bakım sürecinde yaşanan psikolojik baskıyı hafifletmede sosyal 

destek sistemlerinin güçlü olması ve bireysel esneklik kapasitesinin yüksekliği, bakım 

verenin stresle başa çıkma becerisini artırmakta ve ruh sağlığını koruyucu bir rol 

üstlenmektedir (62). 

 

4.3.2. Bakım yükünde hemşirenin rolü 

Hemşireler, çocuk hastalıkları sürecinde ebeveynlerin yaşadığı duygusal yükü 

hafifletmede önemli bir rol üstlenmektedir. Ebeveynlere yönelik empatik ve etkili bir 

iletişim kurarak, onların kaygılarını dikkatle ve aktif bir şekilde dinleyen hemşireler, 

duygusal destek sağlayarak ruhsal sıkıntıların azalmasına katkıda bulunurlar. Bu 

yaklaşım, aile bireylerinin yaşadığı belirsizlikleri ve endişeleri açıkça ifade 

edebilecekleri güvenli bir iletişim ortamının oluşmasını sağlar. Böylece hemşireler, 

sadece tıbbi bakım sürecinde değil, aynı zamanda ailelerin psikososyal ihtiyaçlarını 

karşılamada da temel bir destek kaynağı olarak görev yaparlar (63). 

Hemşireler, ebeveynlerin evde bakım sürecinde ihtiyaç duydukları bilgi, beceri 

ve özgüveni kazanmalarına yardımcı olarak önemli bir destek sağlarlar. Ebeveynlere, 

evde bakım uygulamalarını etkin bir şekilde sürdürebilmeleri için gerekli olan araçları, 

eğitimi ve stratejileri sunarak, hem çocuğun bakım kalitesini artırmakta hem de aile 
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bireylerinin bu süreci daha kontrollü ve bilinçli şekilde yönetmelerini mümkün 

kılmaktadırlar. Bu sayede hemşireler, ebeveynlerin bakım sürecine aktif katılımını 

teşvik ederken, aynı zamanda bakım verme yükünü azaltarak ailelerin duygusal 

dayanıklılığını da güçlendirmektedirler (64). 

Hemşireler, ebeveynlerin duygusal, bilişsel ve pratik ihtiyaçlarını tanıyan, bu 

ihtiyaçlara duyarlılıkla yaklaşan ve çözüm odaklı müdahaleler geliştiren destekleyici 

bir sağlık hizmeti ortamının oluşturulmasına önemli katkılarda bulunurlar. Bu 

kapsamda hemşireler, yalnızca tıbbi bakım değil, aynı zamanda bütüncül ve aile 

merkezli bir yaklaşım benimseyerek ebeveynlerin kendilerini anlaşılmış ve 

desteklenmiş hissetmelerini sağlarlar (65). 

 

4.3.3. Bakım verenlerin karşılaştığı sorunlar 

Bakım yükü, zamanla bireylerin psikolojik, fiziksel ve sosyal yaşam alanlarını 

olumsuz yönde etkileyerek yaşam kalitesinde ciddi düşüşlere yol açabilmektedir. 

Uzun süreli bakım sürecinde, bakım veren kişilerde depresyon, kaygı, sürekli endişe 

hali, emosyonel stres ve psiko-sosyal disstres gibi ruhsal sorunların yanı sıra 

tükenmişlik hissi, ekonomik güçlükler, sosyal çevreden uzaklaşma, boş zaman 

yoksunluğu, fiziksel sağlık problemleri, benlik saygısında azalma ve kendini yetersiz 

hissetme gibi çok boyutlu zorluklar ortaya çıkmaktadır. Ayrıca, bu bireylerde uyku ve 

yeme bozuklukları görülmekte; kendi sağlık sorunlarını ihmal etme eğilimi 

yaygınlaşmaktadır (66). 

Bakım veren kişiler, fiziksel, duygusal, sosyal ve ekonomik alanlarda 

karşılaştıkları zorluklarla baş etmeye çalışırken, çoğu zaman kendi ihtiyaçlarını geri 

plana atmakta ve bu durum bireysel iyilik hallerinin bozulmasına neden olabilmektedir 

(67). 

Bakım verme sürecinin uzun süreli ve yoğun olması, yalnızca psikolojik değil, 

aynı zamanda fiziksel sağlık üzerinde de olumsuz etkiler yaratabilmektedir. Bu süreçte 

bakım veren bireylerde; uyku bozuklukları, sürekli yorgunluk, kardiyovasküler 

hastalık riski ve bağışıklık sisteminin zayıflamasına bağlı olarak çeşitli fiziksel sağlık 

komplikasyonlarının ortaya çıkma olasılığı artmaktadır (68). 
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Bakım veren bireyler, uzun süreli bakım süreçlerinde çeşitli duygusal ve 

ekonomik zorluklarla karşı karşıya kalmaktadırlar. Duygusal açıdan bakıldığında; 

umutsuzluk, suçluluk duygusu (özellikle yaşlı bireye ve aile üyelerine karşı yeterince 

dürüst olunamadığında), hayal kırıklığı, öfke, huzursuzluk, uykusuzluk (insomnia), 

benlik saygısında azalma, yaşlı birey ile aynı ortamda yaşanıyorsa mahremiyetin 

kaybı, kendini suçlama, iğneleyici tutumlar, duygusal zorlanma ve keder gibi yoğun 

duygusal tepkiler yaygın olarak gözlemlenmektedir(67). Bu duygular, bakım verenin 

psikolojik dayanıklılığını olumsuz etkileyerek ruh sağlığını tehdit edebilir.Ekonomik 

açıdan ise, bakım verme sorumluluğu nedeniyle bireyin iş yaşamından uzaklaşması 

veya işini tamamen bırakması, gelir kaybına yol açmakta ve aile ekonomisinde ciddi 

sorunlar doğurmaktadır. Ayrıca, bakım sürecinde karşılaşılan tıbbi masrafların bir 

kısmının sağlık güvencesi kapsamında karşılanmaması, ek finansal yük 

oluşturmaktadır. Hastalığın kendisinin ve bakım sürecinin getirdiği ekonomik boyut, 

bakım veren bireylerde hem gelir kaybı hem de artan giderler nedeniyle mali baskıyı 

artırmakta, bu da aile içinde ekonomik zorlukların yaşanmasına neden olabilmektedir 

(59). 
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5. MATERYAL VE METOT 

5.1. Araştırmanın Amacı ve Tipi 

Bu araştırmanın amacı, SMA Tip 1 tanısı konmuş çocuğa sahip ebeveynlerin 

yaşadıkları kaygı düzeyleri ile bakım yükleri arasındaki ilişkiyi incelemektir. Bu 

kapsamda, ebeveynlerin karşılaştıkları psikolojik zorluklar ile günlük bakım 

süreçlerinde hissettikleri yük düzeylerinin birbirini nasıl etkilediği incelenmiştir. 

Araştırma, ebeveynlerin yaşadıkları kaygı ile üstlendikleri bakım yükü arasındaki olası 

pozitif veya negatif korelasyonu ortaya koymayı ve bu doğrultuda sağlık 

profesyonellerine destek mekanizmaları geliştirmeleri konusunda veri sunmayı 

hedeflemektedir. Bu çalışma tanımlayıcı, kesitsel ve ilişki arayıcı tipte bir araştırmadır.  

Ebeveynlerin kaygı düzeyleri ve bakım yükleri arasındaki ilişki, geçerli ve 

güvenilir ölçekler aracılığıyla nicel olarak ölçülmüş ve istatistiksel analizlerle 

değerlendirilmiştir. 

5.2. Araştırma Soruları 

1. Bakım yükünün artması durumluk kaygı ve sürekli kaygı düzeyini nasıl 

etkiler? 

2.  Durumluk kaygı ve sürekli kaygı puanları ebeveynlerin tanımlayıcı 

özelliklerine  (yaş, cinsiyet, eğitim düzeyi, gelir durumu vb. ) göre farklılık 

gösterir mi?  

3.  Zarit Bakım Yükü puanları, bakım verenlerin tanımlayıcı özelliklerine (yaş, 

cinsiyet, eğitim düzeyi, gelir durumu vb.) göre farklılık gösterir mi? 

5.3. Araştırmanın Yeri ve Zamanı 

Araştırma İstanbul’da 810 yataklı ve 215 yoğun bakım ünitesi bulunan JCI 

(Junior Chamber International) standartlarında sağlık hizmeti sunan bir Vakıf 

Üniversitesi Hastanesi’nde gerçekleştirildi. Veriler Ağustos 2024- Mayıs 2025 

tarihleri arasında pediatri alanlarında izlenen SMA Tip 1’li çocukların ebeveynleriyle 

elde edildi. 
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5.4. Araştırmanın Evren ve Örneklemi 

Araştırmanın evrenini, İstanbul’da bulunan bir Vakıf Üniversitesi Hastanesi’nin 

pediatri alanlarında yatan SMA Tip 1 tanısı olan hastaların ebeveynleri 

oluşturmaktadır. Hastane verilerine göre tedavi süreci devam eden toplam 127 SMA’lı 

hasta bulunmaktadır. Araştırmada örneklem seçimine gidilmemiş olup, çalışmanın 

gerçekleştiği tarihlerde, SMA Tip 1 tanısıyla takip edilen çocukların, çalışmayı kabul 

eden ebeveynleri araştırma kapsamına alınmıştır (N~100). 67 anne ve 33 baba olmak 

üzere 100 ebeveyn çalışmaya katılmıştır. Cinsiyet farkı ve yaş aralığı gözetilmemiştir.  

5.5. Veri Toplama Yöntem ve Süreci 

Araştırmanın verileri,  EK-1: Bilgilendirilmiş Gönüllü Onam Formu EK-2: 

Ebeveyn Tanıtıcı Bilgi Formu EK-3: Zarit Bakım Yükü Ölçeği, EK-4: Durumluk ve 

Sürekli Kaygı Ölçeği (STAI) kullanılarak yüz yüze görüşülerek toplanmıştır.  

5.6. Veri Toplama Araçları 

Zarit Bakım Yükü Ölçeği: Bakım Verme Yükü Ölçeği Zarit, Reever ve Bach-

Peterson tarafından 1980 yılında geliştirilmiştir (53). 2006 yılında İnci ve Erdem 

tarafından Türkçeye uyarlanmasıyla geçerlilik ve güvenilirlik çalışması yapılmıştır 

(69). Bakım gereksinimi olan bireye veya yaşlıya bakım verenlerin yaşadığı stresi 

değerlendirmek amacıyla kullanılan bir ölçektir. Bakım verenlerin kendisi ya da 

araştırmacı tarafından sorularak doldurulabilen ölçek, bakım vermenin bireyin yaşamı 

üzerine olan etkisini belirleyen 22 ifadeden oluşmaktadır. Ölçek asla, nadiren, bazen, 

sık sık, ya da hemen her zaman şeklinde 0 dan 4 e kadar değişen 5’li Likert tipi 

değerlendirmeye sahiptir (53). 

Yapılan çalışmalarda ölçeğin iç tutarlılık katsayısı 0.87 ile 0.94 arasında, test-

tekrar test güvenilirliği ise 0.71 olarak bulunmuştur (70). Ölçekten en az 0, en fazla 88 

puan alınabilmektedir. Ölçekte yer alan maddeler genellikle sosyal ve duygusal alana 

yönelik olup, ölçek puanının yüksek olması, yaşanılan sıkıntının yüksek olduğunu 

göstermektedir (53). Ölçekten alınan puan 40≥ ise “ciddi bakım yükü”, 21-39 ise “orta 

düzey bakım yükü”, <21 olması ise “hafif düzey bakım yükü/bakım yükü olmaması” 

anlamına gelir. Bu çalışmada Zarit Bakım Yükü Ölçeği toplam puanı için Cronbach’s 

Alpha katsayısı .92 bulunmuştur. Bu değer ölçeğin iç tutarlığa sahip olduğunu ve 
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güvenilir ölçümler sağladığını göstermektedir. Sorumlu yazardan ölçek kullanım izni 

alınmıştır. 

Durumluk ve Sürekli Kaygı Ölçeği (STAI): Ölçek, Spielberg ve arkadaşları 

tarafından kişilerin sürekli ve durumluk kaygı seviyelerinin ölçülmesi amacıyla 1964 

yılında geliştirilmiştir (71,72). Öner ve Le Compte (1983) tarafından Türkçeye 

uyarlanan ölçek, 14 yaş ve üstündeki gençler ve yetişkinler için kullanılmaktadır (73).. 

Ölçek, toplamda 40 madde olmak üzere, kısa cümlelerden oluşan ve bireyin kendini 

değerlendirdiği bir ölçektir. “Durumluk Kaygı Ölçeği” 20 maddelik bir ölçek olmak 

üzere bireyin sadece o anda hissettikleri hakkında bilgi verirken, yine 20 maddelik 

“Sürekli Kaygı Formu” bireyin son yedi gün içinde hissettiklerini değerlendirmek 

amacıyla oluşturulmuştur. Bu envanter 1–4 arası derecelenen 4’lü likert türünde bir 

envanterdir. Durumluk Kaygı ölçeğinin cevaplanmasında; maddelerin belirttiği 

durumların şiddet derecesine göre “hiç”, “biraz”, “çok” ve tamamıyla” 

seçeneklerinden birinin tercih edilmesi, Sürekli Kaygı ölçeğinin yanıtlanmasında ise 

maddelerde ifade edilen durumların sıklık derecesine göre “hemen hiçbir zaman”, 

“bazen”, “çok zaman” ve “hemen her zaman” seçeneklerinden birinin tercih edilmesi 

istenir. Ölçek sonucunda 20-80 arasında puan elde edilir. Elde edilen puanlardan ≤ 36 

“kaygının olmadığını”, 37-42 “hafif”, 43 ≥ “yüksek kaygıyı”, 60≥ olması profesyonel 

yardım alınması gerektiğini ifade etmektedir. Alpha güvenirliğinin .83 ile .87 arasında, 

test-tekrar test güvenirliğinin .71 ile .86 arasında ve madde güvenirliğinin .34 ile .72 

arasında değiştiği ortaya çıkmıştır (73). Bu çalışmada Cronbach’s Alpha katsayısı 

Durumluk Kaygı için .89, Sürekli Kaygı için .86 olarak bulunmuştur. Bu değerler 

ölçeğin iç tutarlığa sahip olduğunu ve güvenilir ölçümler sağladığını göstermektedir. 

Ölçek kullanım izni alınmıştır. 

5.7. Verilerin İstatistiksel Analizi 

Araştırmada elde edilen veriler bilgisayar ortamında SPSS 22.0 istatistik 

programı aracılığıyla değerlendirilmiştir. Araştırmaya katılan ebeveynlerin 

tanımlayıcı özelliklerinin belirlenmesinde frekans ve yüzde analizlerinden, ölçeğin 

incelenmesinde ortalama ve standart sapma istatistiklerinden faydalanılmıştır. 

Araştırma değişkenlerinin normal dağılım gösterip göstermediğini belirlemek üzere 

Kurtosis (Basıklık) ve Skewness (Çarpıklık) değerleri incelenmiştir. 
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Tablo 5.1. Normal Dağılım 

Ölçekler  Basıklık Çarpıklık 

Zarit bakım yükü toplam 0.032 0.226 

Durumluk kaygı -0.509 0.257 

Sürekli kaygı 0.695 0.390 

 

İlgili literatürde, değişkenlerin basıklık çarpıklık değerlerine ilişkin sonuçların 

+1.5 ile -1.5 , +2.0 ile -2.0 arasında olması normal dağılım olarak kabul edilmektedir 

(74,75) . Değişkenlerin normal dağılım gösterdiği belirlenmiştir. Verilerin analizinde 

parametrik yöntemler kullanılmıştır. 

Ölçek düzeylerini belirleyen boyutlar arasındaki ilişkiler pearson korelasyon ve 

lineer regresyon analizleri aracılığıyla incelenmiştir. Ebeveynlerin tanımlayıcı 

özelliklerine göre ölçek düzeylerindeki farklılaşmaların incelenmesinde bağımsız 

gruplar t-testi, tek yönlü varyans analizi (Anova) ve post hoc (Tukey, LSD) 

analizlerinden faydalanılmıştır. 

5.8. Araştırmanın Etik Yönü 

Bu araştırmanın yürütülmesinde etik kurallara uygun hareket edilmiştir. 

Çalışmaya başlamadan önce, İstanbul Medipol Üniversitesi Girişimsel Olmayan 

Araştırmalar Etik Kurulundan onay ve araştırmanın yapıldığı kurumdan uygulama izni 

alınmıştır. Veri toplama sürecinde, katılımcılara araştırmanın amacı, kapsamı ve 

katılımlarının gönüllülük esasına dayandığı açık ve anlaşılır bir biçimde anlatılmıştır. 

Katılımcılardan aydınlatılmış onam formu alınarak, bilgilerin gizli tutulacağı ve 

sadece bilimsel amaçlarla kullanılacağı taahhüt edilmiştir. 

5.9. Araştırmanın Sınırlılıkları 

• Örneklem sayısının 100 olması 

• 2024-2025 yıllarındaki hasta ebeveynleriyle yapılması 

• SMA Tip 1 tanılı çocuğu olan ebeveynlere yapılması 
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6. BULGULAR 

Ebeveynlerin tanımlayıcı özelliklerine yönelik bulgular aşağıda yer almaktadır. 

Tablo 6.1. Ebeveynlerin tanımlayıcı özelliklere göre dağılımı (N=100) 

Gruplar Frekans(n) Yüzde (%) 

 

Yaş(yıl) 

(Ort=31.250±4.753; Min=19; Maks=47) 

30 ve altı 51 51 

31 ve üzeri 49 49 

Ebeveyn Anne 67 67 

Baba 33 33 

Medeni durumu Bekâr 2 2 

Evli 98 98 

Yaşadığı yer İlçe 29 29 

İl 71 71 

Eğitim düzeyi İlkokul ve ortaokul 48 48 

Lise ve üzeri 52 52 

 Çalışmaya ara 

verenler 
29 29 

Çalışma durumu Ev hanımı 63 63 

Çalışıyor 8 8 

Aylık gelir Geliri giderine eşit 7 7 

Geliri giderinden az 93 93 

Aile tipi Çekirdek aile 96 96 

Geniş aile 4 4 

 

Bakım süresi 

 (Ort=23.690±15.250; Min=6; Maks=72) 

1-12 ay 40 40 

13-24 ay 27 27 

25 ay ve üzeri 33 33 

 

Bakımda yardım 

alma durumu 

 

Günlük bakım saati 

Evet 22 22 

Hayır 78 78 

Günlük bakım saati (Ort=15.550±6.298; Min=6; Maks=24) 

1-8 saat 9 9 

9-16 saat 56 56 

17-24 saat 35 35 

Eğitim alma durumu Evet 48 48 

Hayır 52 52 

Dernek üyeliği Evet 87 87 

Hayır 13 13 

Akraba evliliği Evet 59 59 

Hayır 41 41 

Yaşadığı şehir İstanbul 72 72 

İstanbul dışı 28 28 

 

 



27 

 

Araştırmaya katılan ebeveynlerin tanımlayıcı özelliklerine ilişkin bulgular Tablo 

6.1’de yansıtılmıştır. Katılımcıların yaş ortalaması 31.25±4.75 yıl olup, yaşları 19 ile 

47 arasında değişmektedir. Ebeveynlerin %51’i 30 yaş ve altı, %49’u ise 31 yaş ve 

üzerindedir. %67’si annelerden, %33’ü ise babalardan oluşmaktadır. Medeni 

durumlarına göre katılımcıların büyük çoğunluğu (%98) evli, yalnızca %2’si bekârdır. 

Yaşadıkları yer bakımından ise %71’i il merkezinde, %29’u ise ilçe merkezinde 

ikamet etmektedir (Tablo 6.1). 

Eğitim düzeyine göre katılımcıların %48’i ilkokul ve ortaokul mezunu iken, 

%52’si lise ve üzeri eğitime sahiptir. Çalışma durumuna göre dağılımda, %29’u 

çalışmaya ara vermekte, %63’ü ev hanımı olarak görev yapmakta ve yalnızca %8’i 

çalışmaktadır. Aylık gelir düzeyine göre, %93’ünün geliri giderinden az iken, sadece 

%7’sinin geliri giderine eşittir. Aile tipi açısından bakıldığında, ebeveynlerin %96’sı 

çekirdek aile yapısına sahipken, %4’ü geniş ailede yaşamaktadır (Tablo 6.1). 

Bakım verme süresi ortalama 23.69±15.25 ay olarak bulunmuş olup, süresi 6 ila 

72 ay arasında değişmektedir. Katılımcıların %40’ı 1-12 ay, %27’si 13-24 ay, %33’ü 

ise 25 ay ve üzeri süredir bakım vermektedir. Bakım sırasında diğer aile üyelerinden 

yardım alma durumuna göre %78’i yardım almadığını belirtirken, %22’si yardım 

aldığını ifade etmiştir. Günlük bakım süresi ortalama 15.55±6.30 saat olup, %9’u 1-8 

saat, %56’sı 9-16 saat, %35’i ise 17-24 saat bakım vermektedir (Tablo 6.1). 

SMA hastalığı ve bakımına yönelik eğitim alma durumu incelendiğinde, %48’i 

eğitim aldığını, %52’si ise almadığını belirtmiştir. Dernek üyeliği açısından 

katılımcıların %87’si bir derneğe üye iken, %13’ü herhangi bir derneğe üye değildir. 

Akraba evliliği oranı ise %59 olarak belirlenmiş; katılımcıların %41’i akraba evliliği 

bulunmadığını ifade etmiştir. 

Son olarak, katılımcıların %72’si İstanbul’da yaşarken, %28’i İstanbul dışındaki 

şehirlerde ikamet etmektedir (Tablo 6.1). 

Tablo 6.2. Zarit bakım yükü puan ortalamaları (N=100) 

  Ort+ Ss Min. Maks. Ölçek Ranjı 

Zarit bakım Yükü toplam 49.030+12.376 18.000 79.000 0-88 
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Araştırmaya katılan ebeveynlerin Zarit Bakım Yükü Ölçeği toplam puan 

ortalaması 49.03±12.38 olarak bulunmuştur. Elde edilen puanlar minimum 18 ve 

maksimum 79 arasında değişmektedir. Ölçeğin toplam puan aralığı 0 ile 88 arasındadır 

(Tablo 6.2). 

Tablo 6.3. Durumluk kaygı ve sürekli kaygı puan ortalamaları (N=100) 

  Ort+ Ss Min. Maks. Ölçek Ranjı 

Durumluk kaygı 42.970+6.714 28.000 60.000 0-80 

Sürekli kaygı 44.050+4.941 34.000 61.000 0-80 

Araştırma kapsamında ebeveynlerin kaygı düzeyleri incelendiğinde, Durumluk 

Kaygı Ölçeği puan ortalaması 42.97±6.71 olarak bulunmuştur. Puanlar 28 ile 60 

arasında değişmekte olup, bu değerler bireylerin araştırma anında hissettikleri kaygı 

düzeylerinin yüksek düzeyde olduğunu göstermektedir (Tablo 6.3). 

Sürekli Kaygı Ölçeği için elde edilen ortalama puan ise 44.05±4.94 olup, puanlar 

34 ile 61 arasında değişmektedir. Bu bulgu, katılımcıların genel kaygı düzeylerinin de 

orta düzeyde olduğunu göstermektedir.  

Tablo 6.4. Durumluk kaygı ve sürekli kaygı ile zarit bakım yükü puanları arasında 

korelasyon analizi 

    
Zarit bakım yükü 

toplam 
Durumluk kaygı Sürekli k aygı 

Zarit bakım yükü 

toplam 

R 1.000     

P 0.000     

Durumluk kaygı 
R 0.224* 1.000   

P 0.025 0.000   

Sürekli kaygı 
R 0.328** 0.463** 1.000 

P 0.001 0.000 0.000 

*<0,05 

**<0,01; Pearson Korelasyon Analizi 

 

 

Yapılan Pearson korelasyon analizi sonucunda, Zarit Bakım Yükü ile Durumluk 

Kaygı puanları arasında pozitif ve düşük düzeyde anlamlı bir ilişki olduğu 

bulunmuştur (r=0.224; p=0.025). Bu bulgu, ebeveynlerin bakım yükü arttıkça anlık 

kaygı düzeylerinin de artma eğiliminde olduğunu göstermektedir (Tablo 6.4). 
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Ayrıca, Zarit Bakım Yükü ile Sürekli Kaygı puanları arasında da pozitif ve orta 

düzeyde anlamlı bir ilişki saptanmıştır (r=0.328; p=0.001). Bu durum, bakım yükünün 

yalnızca anlık değil, bireylerin genel kaygı düzeyini de etkileyebileceğini 

göstermektedir. 

Öte yandan, Durumluk Kaygı ile Sürekli Kaygı puanları arasında yüksek 

düzeyde pozitif ve anlamlı bir ilişki olduğu belirlenmiştir (r=0.463; p<0.001). Bu 

bulgu, bireylerin geçici kaygı düzeylerinin, genel kaygı eğilimleriyle güçlü biçimde 

ilişkili olduğunu ortaya koymaktadır. 

Tablo 6.5. Zarit bakım yükünün durumluk kaygı üzerine etkisi 

Bağımsız 

değişken 

Standart edilmemiş 

katsayılar 

Standart edilmiş 

katsayılar T P 

%95 Güven 

aralığı 

B SE ß Alt Üst 

Sabit 37.010 2.700  13.707 0.000 31.652 42.368 

Zarit bakım yükü 

toplam 
0.122 0.053 0.224 2.276 0.025 0.016 0.228 

*Bağımlı Değişken=Durumluk Kaygı, R=0.224; R2=0.041; F=5.179; p=0.025; Durbin Watson 

Değeri=1.868 

  

Yapılan basit doğrusal regresyon analizine göre, Zarit Bakım Yükü puanının 

Durumluk Kaygı düzeyine anlamlı bir etkisi olduğu belirlenmiştir (B=0.122; 

p=0.025). Modelde yer alan bağımsız değişken olan bakım yükü, durumluk kaygıyı 

pozitif yönde yordamakta ve istatistiksel olarak anlamlı bir katkı sağlamaktadır 

(ß=0.224). Elde edilen R²=0.041 değeri, bakım yükünün durumluk kaygıdaki toplam 

varyansın yaklaşık %4.1’ini açıkladığını göstermektedir. Regresyon modeli genel 

olarak anlamlıdır (F(1.98)=5.179; p=0.025) ve Durbin-Watson katsayısı 1.868 olarak 

bulunmuştur; bu da modelde otokorelasyon olmadığını göstermektedir. Sonuç olarak, 

ebeveynlerin algıladıkları bakım yükü arttıkça, anlık (durumluk) kaygı düzeylerinde 

de anlamlı bir artış görülmektedir. Bu bulgu, bakım veren ebeveynlerin psikolojik 

destek gereksinimlerinin önemini ortaya koymaktadır (Tablo 6.5). 

 

Tablo 6.6. Zarit bakım yükünün sürekli kaygı üzerine etkisi 

Bağımsız 

Değişken 

Standart edilmemiş 

katsayılar 

Standart edilmiş 

katsayılar T P 

%95 Güven 

aralığı 

B SE ß Alt Üst 

Sabit 37.632 1.926  19.539 0.000 33.810 41.454 
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Zarit bakım yükü 

toplam 
0.131 0.038 0.328 3.436 0.001 0.055 0.207 

*Bağımlı Değişken=Sürekli Kaygı, R=0.328; R2=0.098; F=11.805; p=0.001; Durbin Watson 

Değeri=1.926  

Yapılan regresyon analizi sonucunda, Zarit Bakım Yükü puanının Sürekli Kaygı 

düzeyi üzerinde anlamlı ve pozitif bir etkisi olduğu belirlenmiştir (B=0.131; p=0.001). 

Standartlaştırılmış katsayı değeri (ß=0.328), bakım yükündeki artışın sürekli kaygı 

düzeyinde de artışla ilişkili olduğunu göstermektedir (Tablo 6.6). 

Modelin açıklayıcılığı incelendiğinde, R²=0.098 olup, bakım yükü değişkeni 

sürekli kaygının toplam varyansının yaklaşık %9.8’ini açıklamaktadır. Regresyon 

modeli genel olarak anlamlıdır (F(1.98)=11.805; p=0.001), ve Durbin-Watson değeri 

1.926 olarak bulunmuş, bu da artıklar arasında otokorelasyon olmadığını 

göstermektedir. 
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Tablo 6.7. Zarit bakım yükü puanlarının tanımlayıcı özelliklere göre farklılaşma 

durumu (N=100) 

Demografik özellikler 

n 

Zarit bakım 

yükü toplam 

Ort ± SS 

t= p= F= 

 

Yaş(yıl) 

30 ve altı 51 46.75±10.82 -1.909 0.059 - 

31 ve üzeri 49 51.41±13.52 

 

Ebeveyn 

Anne 67 49.63±11.82  

0.685 

 

0.495 

- 

Baba 33 47.82±13.55 

 

Yaşadığı yer 

İlçe 29 51.17±12.95 1.108 0.271 - 

İl 71 48.15±12.12 

 

Eğitim düzeyi 

İlkokul ve 

ortaokul 
48 49.02±13.94 

 

-0.007 

 

0.994 

- 

Lise ve üzeri 52 49.04±10.87 

 

Çalışma durumu 

Çalışmaya 

ara vermiş 
29 46.00±11.50 

 

2.170 

 

0.120 

- 

Ev hanımı 63 50.97±11.87 

Çalışıyor 8 44.75±17.19 

 

 

Aylık gelir 

Geliri 

giderine eşit 
7 58.43±12.42 

 

2.120 

 

0.037 

- 

Geliri 

giderinden 

az 

93 48.32±12.15 

 

 

Bakım süresi 

1-12 ay 40 49.63±10.78 -  

0.800 

 

0.223 13-24 ay 27 47.67±11.65 

25 ay ve 

üzeri 
33 49.42±14.83 

 

Bakımda yardım 

alma durumu 

Evet 22 48.91±15.17  

-0.052 

 

0.959 

- 

Hayır 78 49.06±11.58 

 

Günlük bakım 

saati 

1-8 saat 9 46.78±10.22   

0.849 

 

0.164 9-16 saat 56 49.18±10.80 

17-24 saat 35 49.37±15.21 

 

Eğitim alma 

durumu 

Evet 48 47.73±13.03  

-1.010 

 

0.315 

- 

Hayır 52 50.23±11.74 

 

Dernek üyeliği 

Evet 87 49.70±11.77 1.410 0.162 - 

Hayır 13 44.54±15.67 

 
Akraba evliliği 

Evet 59 51.12±12.71  
2.057 

 
0.042 

- 

Hayır 41 46.02±11.37 

 

 

Yaşadığı şehir 

İstanbul 72 48.53±11.40  

-0.649 

 

0.518 

- 

İstanbul dışı 28 50.32±14.75 

F: Anova Testi; t: Bağımsız Gruplar T-Testi  
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Zarit Bakım Yükü puanlarının katılımcıların tanımlayıcı özelliklerine göre 

farklılaşıp farklılaşmadığını belirlemek amacıyla yapılan analiz sonuçları Tablo 6.7 de 

sunulmuştur. 

Katılımcıların yaşlarına göre bakım yükü puanları incelendiğinde, 31 yaş ve 

üzeri grubun puan ortalaması (51.41±13.52) 30 yaş ve altı gruba (46.75±10.82) kıyasla 

daha yüksek olmakla birlikte, bu fark istatistiksel olarak anlamlı bulunmamıştır 

(p=0.059). Akrabalık durumuna göre yapılan analizde ise annelerin bakım yükü 

ortalaması (49.63±11.82), babalara (47.82±13.55) göre daha yüksek olmasına rağmen 

fark anlamlı değildir (p=0.495). 

Yaşanılan yer, eğitim düzeyi, çalışma durumu, bakım süresi, bakımda yardım 

alma durumu, günlük bakım süresi, eğitim alma durumu, dernek üyeliği ve yaşanılan 

şehir değişkenlerine göre elde edilen farklar istatistiksel olarak anlamlı bulunmamıştır 

(p>0.05). 

Buna karşın, aylık gelir değişkenine göre anlamlı bir fark gözlemlenmiştir. Geliri 

giderine eşit olan bireylerin bakım yükü puanı (58.43±12.42), geliri giderinden az olan 

bireylerin puanına (48.32±12.15) göre anlamlı düzeyde daha yüksektir (p=0.037). Bu 

sonuç, maddi dengenin bakım yükü algısı üzerinde etkili olabileceğini 

düşündürmektedir. 

Ayrıca, akraba evliliği değişkeni bakım yükü puanlarını anlamlı biçimde 

farklılaştırmıştır (p=0.042). Akraba evliliği olan bireylerin bakım yükü puanı 

(51.12±12.71), olmayanlara kıyasla (46.02±11.37) anlamlı olarak daha yüksektir. 
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Tablo 6.8. Durumluk kaygı ve sürekli kaygı puanlarının tanımlayıcı özelliklere göre farklılaşma durumu(N:100) 

Demografik özellikler n Durumluk kaygı Ort ± SS Sürekli kaygı Ort ± SS 

 

Yaş (yıl) 

30 ve altı 51 44.12±6.86 44.82±5.30 

31 ve üzeri 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 

Yaşadığı yer İlçe 29 43.24±7.38 45.14±4.58 

İl 71 42.86±6.48 43.61±5.04 

t=  0.257 1.414 

p=  0.798 0.160 

Eğitim düzeyi İlkokul / ortaokul  48 42.35±6.67 43.73±4.80 

Lise ve üzeri 52 43.54±6.77 44.35±5.09 

t=  -0.880 -0.622 

p=  0.381 0.535 

 

 

Çalışma durumu 

Çalışmaya ara vermiş 29 42.72±6.36 41.97±4.14 

Ev hanımı 63 44.16±6.43 45.41±5.03 

Çalışıyorum 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) 

 

Aylık gelir 
Geliri giderine eşit 7 41.86±8.93 46.57±2.82 

Geliri giderinden az 93 43.05±6.57 43.86±5.02 

t=  -0.453 1.407 

p=  0.652 0.163 

 

Bakım süresi 

1-12 ay 40 44.10±7.37 45.15±4.64 

13-24 ay 27 42.04±5.67 42.67±4.71 

25 ay ve üzeri 33 42.36±6.67 43.85±5.30 

F=  0.961 2.124 

p=  0.386 0.125 

Bakımda yardım 

alma durumu 
Evet 22 40.14±6.73 42.91±5.05 

Hayır 78 43.77±6.53 44.37±4.89 

t=  -2.289 -1.230 

p=  0.024 0.222 

 

 

Günlük bakım 

saati 

1-8 saat 9 39.78±4.87 43.22±4.49 

9-16 saat 56 43.96±6.66 44.88±4.45 

17-24 saat 35 42.20±7.01 42.94±5.64 

F=  1.895 1.815 

p=  0.156 0.168 

Eğitim alma 

durumu 

Evet 48 43.08±7.38 44.54±5.16 

Hayır 52 42.87±6.10 43.60±4.74 

t=  0.161 0.956 

p=  0.872 0.342 

 

 

Dernek Üyeliği 

Evet 87 43.60±6.51 44.26±5.10 

Hayır 13 38.77±6.80 42.62±3.48 

t=  2.481 1.124 

p=  0.015 0.264 

 

Akraba evliliği 

Evet 59 43.10±7.11 44.61±4.99 

Hayır 41 42.78±6.18 43.24±4.82 

t=  0.234 1.366 

p=  0.815 0.175 

 

Yaşadığı şehir 

İstanbul 72 43.31±6.08 43.71±4.46 

İstanbul Dışı 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 sürekli kaygı puanlarının katılımcıların tanımlayıcı özelliklerine 

göre farklılaşıp farklılaşmadığını belirlemek amacıyla yapılan analiz sonuçları Tablo 

6.8’ de verilmiştir. 

Katılımcıların yaş değişkenine göre kaygı düzeyleri incelendiğinde, 30 yaş ve 

altı grubun hem durumluk (Ort=44.12) hem de sürekli kaygı (Ort=44.82) puanları, 31 

yaş ve üzeri gruba kıyasla daha yüksek olsa da bu fark istatistiksel olarak anlamlı 

bulunmamıştır (p>0.05). Ebeveyn durumuna göre yalnızca sürekli kaygı puanları 

anlamlı farklılık göstermiştir. Annelerin sürekli kaygı puanı (Ort=45.04), babalara 

(Ort=42.03) göre anlamlı düzeyde daha yüksek bulunmuştur (p=0.004). 

Çalışma durumu değişkeni, hem durumluk (p=0.000) hem de sürekli kaygı 

puanları (p=0.001) açısından anlamlı farklılık yaratmıştır.  

Bakımda yardım alma durumu, sadece durumluk kaygı üzerinde anlamlı farklılık 

yaratmıştır (p=0.024). Yardım almayan bireylerin kaygı düzeyi (Ort=43.77), yardım 

alanlara göre (Ort=40.14) daha yüksektir. Benzer şekilde, dernek üyeliği değişkeni 

yalnızca durumluk kaygı üzerinde anlamlı farklılık göstermiş; dernek üyesi olanların 

puanları (Ort=43.60), olmayanlara göre (Ort=38.77) anlamlı düzeyde daha yüksektir 

(p=0.015). 

Diğer değişkenler olan yaşadığı yer, eğitim düzeyi, aylık gelir, bakım süresi, 

günlük bakım saati, eğitim alma durumu, akraba evliliği ve yaşadığı şehir 

değişkenlerine göre kaygı puanlarında istatistiksel olarak anlamlı bir fark 

saptanmamıştır (p>0.05). 
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7. TARTIŞMA 

Bu çalışma, SMA Tip 1 tanılı çocuğu olan ebeveynlerin kaygı düzeyleri ile 

bakım yükleri arasındaki ilişkiyi ortaya koymayı amaçlamaktadır. Elde edilen 

bulguların, ebeveyn kaygısını azaltmaya ve bakım yükünü hafifletmeye yönelik kanıta 

dayalı yaklaşımların geliştirilmesine, katkı sağlayacağı öngörülmüştür. SMA 

hastalığının nöromusküler, kronik ve kısmen/tamamen yatağa bağımlı bir hastalık 

olması aynı zamanda nadir hastalıklar arasında yer almasından kaynaklı 

değerlendirmede farklı çalışmalardan da yararlanılmıştır. Bu bağlamda araştırmadan 

elde edilen veriler, literatürdeki benzer çalışmalar ile tartışılmıştır. 

Bu çalışmada ebeveynlik durumlarına bakıldığında, çalışmaya katılanların 

%67’si annelerden, %33’ü ise babalardan oluşmaktadır. Pak Güre MD ve 

arkadaşlarının nadir hastalığı bulunan çocuk hastaların ebeveynlerinin bakım yükünün 

incelenmesine yönelik ele aldıkları çalışmada, çalışmaya katılanların %70,7’si 

annelerden oluşmaktadır (76). Bu durumda kadınların ev işleri ve çocuk bakımı gibi 

sorumlulukları üstlenme beklentisinin yaygın olduğu söylenebilir.   

Zarit Bakım Yükü Puan Ortalamasının 44 üzeri olması (49.030+12.376), 

katılımcıların önemli bir bölümünde algılanan bakım yükünün arttığını ve bu durumun 

günlük yaşamlarını etkileyebilecek düzeyde olduğunu düşündürmektedir. 

Araştırma kapsamında ebeveynlerin Durumluk Kaygı Ölçeği puan ortalaması 

42.97±6.71 olarak bulunmuştur. Bu değer bireylerin araştırma anında hissettikleri 

kaygı düzeylerinin yüksek düzeyde olduğunu göstermektedir. Sürekli Kaygı Ölçeği 

için elde edilen ortalama puan ise 44.05±4.94 olup, katılımcıların genel kaygı 

düzeylerinin de orta düzeyde olduğunu göstermektedir. 

Bu çalışmada SMA Tip 1 tanılı çocuğu olan ebeveynlerde bakım yükü arttıkça 

hem durumluk (r = 0.224) hem de sürekli kaygı (r = 0.328) puanlarının anlamlı 

biçimde yükseldiği; özellikle sürekli kaygı ile bakım yükü arasındaki ilişkinin 

düşük-orta düzeyde daha belirgin olduğu saptandı. Ayrıca durumluk ve sürekli kaygı 

puanları arasındaki güçlü korelasyon (r = 0.463) ebeveynlerin anlık kaygı 

deneyimlerinin, kişilik temelli kaygı eğilimleriyle yakın bağlantılı olduğunu 

göstermektedir. 
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 Taşçıoğlu, Beyazıt ve Ayhan’ ın (2017) çocukları hastanede tedavi gören 

ebeveynlerin bakım verme yükünün incelemesine yönelik yapılan çalışmaya göre,  

Zarit Bakım Yükü ile sürekli kaygı arasında anlamlı pozitif yönde bir ilişki bulurken 

(r = 0,155), durumluk kaygı ile anlamlı farklılık saptamamışlardır (77). Landfeldt ve 

arkadaşlarının (2023) incelemesine göre, Zarit ölçeğinin SMA bakım verenleri için 

yaygın bir değerlendirme aracı olduğunu ve kaygıyla anlamlı ilişkiler sergilediğini 

göstermiştir. Yapılan çalışmayla literatür arasında büyük oranda benzer farklılık 

saptanmıştır (39). 

Bu çalışmada yapılan basit doğrusal regresyon analizi, SMA Tip 1 tanılı çocuğa 

sahip ebeveynlerin algıladıkları bakım yükünün, onların durumluk kaygı düzeyleri 

üzerinde anlamlı ve pozitif bir etkisi olduğunu ortaya koymuştur (B=0.122; p=0.025). 

Elde edilen sonuçlara göre bakım yükü arttıkça ebeveynlerin anlık kaygı düzeylerinde 

de anlamlı bir yükseliş gözlenmektedir. Modelin açıklayıcılığı sınırlı düzeyde olmakla 

birlikte (R²=0.041), bu ilişki istatistiksel olarak anlamlıdır ve ebeveynlerin maruz 

kaldığı günlük bakım sorumluluklarının psikolojik durumlarını etkileyebileceğini 

göstermektedir. 

Yine Taşçıoğlu ve arkadaşlarının (2017) ebeveynlerinde bakım verme yükünün 

incelenmesine yönelik çalışmasında bakım yükünün beraberinde getirdiği zorluklar 

sonucu bakım veren bireylerin çaresizlik, öfke, korku ve kaygı gibi duygular 

yaşandığına dikkat çekilmektedir (77). Landfeldt ve arkadaşlarının (2023) sistematik 

derlemesinde, bu tür yoğun bakım yüklerinin ebeveynlerde stres, kaygı ve tükenmişlik 

sendromu riskini artırdığı vurgulanmıştır. Yapılan çalışmayla literatür arasında büyük 

oranda benzerlik saptanmıştır (39). 

Bu çalışmada yapılan regresyon analizi sonucunda, SMA Tip 1 tanılı çocuğa 

sahip ebeveynlerin algıladıkları bakım yükünün sürekli kaygı düzeyleri üzerinde 

istatistiksel olarak anlamlı ve pozitif bir etkisi olduğu belirlenmiştir (B = 0.131; 

p = 0.001). Standartlaştırılmış katsayı (ß = 0.328), bakım yükündeki her birimlik 

artışın sürekli kaygı düzeyinde de anlamlı bir yükselişe neden olduğunu 

göstermektedir. Bu bulgu, ebeveynlerin yalnızca anlık stres tepkileriyle değil, aynı 

zamanda kalıcı kaygı örüntüleriyle de baş etmek durumunda olduklarını ortaya 

koymaktadır. Bu bulgular, ebeveynlerin algıladıkları bakım yükü düzeyi arttıkça, 
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sadece anlık değil aynı zamanda genel kaygı düzeylerinin de anlamlı biçimde arttığını 

ortaya koymakta; bakım sürecinin ruhsal sağlık üzerindeki uzun vadeli etkilerine işaret 

etmektedir. 

Brandt ve arkadaşlarının (2022) SMA tanılı çocukların ebeveynlerine yönelik 

yaptığı inceleme de psikososyal etkilerin yalnızca kısa süreli krizlerle sınırlı 

kalmadığını, ebeveynlerin uzun vadeli kaygılarla baş etmek zorunda kaldığını ortaya 

koymaktadır (78). Yapılan bu çalışmayla araştırma sonuçlarımız benzerlik 

göstermektedir. 

Katılımcıların Zarit Bakım Yükü puanlarında yaş, akrabalık durumu, yaşanılan 

yer, eğitim düzeyi, çalışma durumu, bakım süresi, bakımda yardım alma, günlük 

bakım süresi, eğitim alma durumu, dernek üyeliği ve yaşanılan şehir gibi demografik 

özelliklerine göre anlamlı bir farklılık bulunmamıştır (p>0.05). Bu bulgu, bu 

değişkenlerin bakım yükü algısı üzerinde belirgin bir etkisi olmadığını göstermektedir. 

 Farklı bir çalışma olarak Zaybak ve arkadaşlarının (2012) yatağa bağımlı 

hastalara bakım veren bireylerin bakım yüklerinin belirlenmesine yönelik çalışmasına 

göre yaş, eğitim, bakım süresi, hasta yakınlık durumu değişkenlerinde benzer şekilde 

anlamlı farklılık saptanmamıştır (79). Yeşil, Çetinkaya Ulusoy ve Korkmaz (2016)’ın 

kronik hastalığı olanlara bakım verenlerin bakım yükü ve yaşam kalitesinin 

incelenmesi çalışmasına göre eğitim ve çalışmada anlamlı farklılık saptanmamış; hasta 

yakınlık durumu, bakım konusunda yardım alma durumunda anlamlı farklılık 

saptanmıştır (80). Yapılan çalışmayla literatür arasında kısmen benzerlik saptanmıştır. 

Aylık gelir ve akraba evliliği değişkenleri bakım yükü puanlarını anlamlı 

biçimde etkilemiştir. Aylık geliri giderine eşit olan bireylerin bakım yükü puanlarının, 

geliri giderinden az olan bireylere kıyasla anlamlı düzeyde daha yüksek olduğu 

saptanmıştır (p=0.037). Bu durum, maddi dengenin bakım yükü algısı üzerinde etkili 

olabileceği ve gelir-gider dengesinin bireyde daha fazla sorumluluk ve yük algısına 

neden olacağı tahmin edilmektedir. Ekonomik değerlendirmede Bekiroğlu’nun 

çalışmasında ailelerin neredeyse yüzde yetmişinin (%69,8) hastalarının masraflarının 

karşılanmasında güçlük yaşadığı, yüzde yirmi beş oranında ise bu güçlüğün hastaların 

temel ihtiyaçlarının karşılanmasında olduğu tespit edilmiştir 
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 Budak ve arkadaşlarının (2020) kronik hastalığı bulunan çocuk hastaların 

ebeveynlerin bakım yüküne ilişkin ele aldıkları çalışmada ailenin aylık gelir düzeyi 

düştükçe annelerin bakım verme yükü puan ortalamalarının (p<0.01) arttığı 

saptanmıştır (81). Bunun sebebinin maddi olanakların yetersiz olması, maliyeti yüksek 

tıbbi gereçlerin karşılanmamasına bağlı olarak bakım verenin kendi imkânları ile 

bakım vermeye çalışmasından ötürü olduğu düşünülmektedir. 

Çalışma durumu değişkeni, hem durumluk (p=0.000) hem de sürekli kaygı 

puanları (p=0.001) açısından anlamlı farklılık yaratmıştır. Post hoc analiz sonuçlarına 

göre, çalışmayan bireylerin kaygı düzeyi çalışan bireylere göre anlamlı düzeyde 

yüksek bulunmuştur. Ev hanımı olan bireylerin ise hem çalışmaya ara vermiş olanlar 

hem de çalışanlara göre daha yüksek sürekli kaygı puanına sahip olduğu görülmüştür.  

Yine Budak ve arkadaşları (2020)’nın meslekte çalışmayan annelerin bakım 

verme yükü puan ortalamaları çalışan anneler kıyasla daha yüksek olduğunu (p<0,05) 

belirtmişlerdir (81). Bunun nedeninin çalışmayan annelerin bütün zamanlarını evde 

geçiriyor olmasına ve bakıcılık rolünü üstlenmesine bağlı olduğu düşünülmektedir. 

Akraba evliliği yapan bireylerin bakım yükü puanlarının, yapmayan bireylere 

göre anlamlı düzeyde daha yüksek olduğu bulunmuştur (p=0.042). Bu bulgu, SMA 

gibi genetik geçişli hastalıkların aile içinde daha yaygın görülmesinin, ebeveynler 

üzerindeki bakım yükünü artırdığını göstermektedir. Akraba evlilikleriyle 

ilişkilendirilen genetik risk faktörleri, çocukta ortaya çıkan hastalığın hem duygusal 

hem de fiziksel bakım yükünü artırarak aile bireyleri üzerinde daha yoğun bir baskı 

oluşturabilmektedir. Genetik hastalıklara bağlı bakım sorumluluğunun ailevi 

bağlamda yükü artırabileceğine işaret etmektedir. Çalışmamızdan farklı olarak Öz’e 

(2018) doğuştan kalp hastalığı olan çocukların ebeveynlerinde bakım yükünün 

değerlendirilmesine yönelik ele alınan çalışmaya göre, akrabalık durumuna göre 

anlamlı farklılık saptanmamıştır (82).  

Katılımcıların durumluk kaygı ve sürekli kaygı puanlarında yaş, yaşadığı yer, 

eğitim düzeyi, aylık gelir, bakım süresi, günlük bakım süresi, eğitim alma durumu, 

akraba evliliği, yaşadığı şehir gibi demografik değişkenlere göre hem durumluk hem 

de sürekli kaygı puanlarında istatistiksel olarak anlamlı bir fark bulunmamıştır 

(p>0.05). Yine farklı bir çalışmada Tekeli ve arkadaşlarının (2022) acile başvuran 
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kronik hastalığa sahip çocukların ebeveynlerinin depresyon ve anksiyete düzeylerine 

yönelik çalışmaya göre yaş ve bakımda anlamlı farklılık saptanmamış; gelir, eğitim ve 

çalışma durumunda anlamlı farklılık saptanmıştır (83).  

Ebeveyn durumu, sürekli kaygı puanlarını anlamlı biçimde etkilemiştir 

(p=0.004). Annelerin sürekli kaygı düzeylerinin babalara göre daha yüksek olduğu 

belirlenmiş, bu durum annelerin birincil bakım veren olmaları ve bakım yükünü daha 

yoğun hissetmeleriyle açıklanmıştır. Bunun nedeninin biyolojik olarak annenin doğum 

eylemini gerçekleştiren kişi olması, hormonlarının etkisinin bulunması ve koruma 

içgüdüsüyle kurduğu derin bağla ilişkili olduğu düşünülmektedir. 

Çalışma durumu, hem durumluk (p=0.000) hem de sürekli kaygı (p=0.001) 

açısından anlamlı farklılık göstermiştir. Post hoc analizlere göre, çalışan bireylerin 

kaygı düzeyleri en düşük iken, ev hanımı olanların her iki kaygı türünde de en yüksek 

ortalamalara sahip olduğu saptanmıştır. Bu durum, ev hanımlarının sosyal izolasyon, 

ekonomik bağımlılık ve sürekli bakım sorumluluğu gibi etkenler nedeniyle daha 

yüksek kaygı yaşadığını göstermektedir. Bunun nedeninin çalışmama durumunun 

getirebileceği maddi zorluklar ve çalışmamaya bağlı evdeki bakım yükünün artmasıyla 

ilişkili olabileceği düşünülmektedir. 

Bakımda yardım alma durumu, sadece durumluk kaygı üzerinde anlamlı bir fark 

yaratmıştır (p=0.024). Yardım almayan bireylerin anlık kaygı düzeylerinin, yardım 

alanlara kıyasla daha yüksek olması, sosyal desteğin stresle başa çıkmadaki etkisini 

ortaya koymaktadır. 

Dernek üyeliği durumu da sadece durumluk kaygı açısından anlamlı farklılık 

göstermiştir (p=0.015). Dernek üyesi olan bireylerin durumluk kaygı düzeylerinin 

daha yüksek olması, bu bireylerin hastalığa ilişkin bilgi düzeylerinin artmasının 

farkındalık kaynaklı kaygıyı tetikleyebileceği tahmin edilmektedir. 
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8. SONUÇ 

SMA Tip 1 tanısı almış çocuğa sahip ebeveynlerin yaşadıkları kaygı düzeyleri 

ile bakım yükleri arasındaki ilişkiyi incelemek amacıyla yapılan tanımlayıcı tipteki 

araştırmamız sonucunda;  

• Katılımcıların %51’inin 30 yaş ve altı olduğu, ebeveynlerin %67’sinin anne 

olduğu belirlendi. Katılımcıların %55’i lise ve üzeri eğitim düzeyine sahiptir. 

Ailelerin büyük çoğunluğunun (%93) aylık geliri giderinden düşüktür ve 

%59’u akraba evliliği yapmıştır.  

• Yapılan Pearson korelasyon analizi sonucunda, Zarit Bakım Yükü ile 

Durumluk Kaygı puanları arasında pozitif yönde düşük düzeyde (r=0.224; 

p=0.025), Zarit Bakım Yükü ile Sürekli Kaygı puanları arasında ise orta 

düzeyde (r=0.328; p=0.001) anlamlı ilişki saptanmıştır. Ayrıca, Durumluk 

Kaygı ile Sürekli Kaygı puanları arasında yüksek düzeyde anlamlı pozitif ilişki 

bulunmuştur (r=0.463; p<0.001).  

• Yapılan regresyon analizleri sonucunda; bakım yükünün durumluk kaygı 

üzerinde anlamlı ve pozitif etkisi olduğu belirlenmiştir (B=0.122; p=0.025). 

Aynı şekilde, bakım yükünün sürekli kaygıyı da anlamlı şekilde yordadığı 

saptanmıştır (B=0.131; p=0.001).  

• Tanımlayıcı değişkenlere göre yapılan karşılaştırmalarda; akrabalık durumu, 

çalışma durumu, bakımda yardım alma ve dernek üyeliği değişkenlerinin kaygı 

düzeyleri üzerinde anlamlı farklılık yarattığı görülmüştür. Annelerin sürekli 

kaygı düzeyleri babalara göre daha yüksek; çalışan bireylerin kaygı düzeyleri 

ise diğer gruplara göre daha düşüktür. Ayrıca bakımda yardım almayanların ve 

dernek üyesi olanların anlık kaygı düzeyleri daha yüksektir. Bu sonuç, 

Araştırma sorusu 1 ve 2 ‘yi desteklemektedir. 

• Öte yandan, yaş, eğitim düzeyi, yaşanılan yer, gelir durumu, bakım süresi ve 

günlük bakım saati gibi değişkenlerin bakım yükü puanları üzerinde 

istatistiksel olarak anlamlı bir etkisinin olmadığı görülmüştür. 
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Bu sonuçlar doğrultusunda öneriler; 

• SMA Tip 1 tanılı çocuğa sahip ebeveynlerde bakım yükü ve kaygı düzeylerinin 

yüksek olduğu göz önünde bulundurularak, ebeveynlere yönelik psikolojik 

destek ve danışmanlık hizmetleri sağlık kurumları tarafından sunulmalı, bu 

kapsamda psikososyal destek birimleri oluşturulmalıdır. 

• Bakım yükü ve kaygı düzeyinin bazı sosyodemografik değişkenlere göre 

anlamlı farklılık gösterdiği dikkate alınarak, özellikle gelir düzeyi düşük, 

bakımda yalnız olan ve çalışmayan ebeveynlere yönelik öncelikli destek ve 

rehberlik hizmetleri planlanmalıdır. 

• Bakım yükünü hafifletmek ve ebeveynlerin yaşam kalitesini artırmak 

amacıyla, ailelere yönelik bakım desteği sağlayacak sosyal politika 

uygulamaları (evde bakım hizmeti, maddi destek, sosyal yardım vb.) 

yaygınlaştırılmalıdır. 

• Sağlık kurumlarında görev yapan hemşireler ve sosyal hizmet uzmanları, SMA 

Tip 1 gibi kronik ve nadir hastalıklarda ailelerin yaşadığı psikolojik yükleri 

tanıyabilmeli ve bu aileleri ilgili destek birimlerine yönlendirecek biçimde 

hizmet içi eğitim programlarına katılmalıdır. 

• Ailelerin bakım sürecinde yalnız kalmamaları için, hasta yakınlarının 

örgütlenebileceği dernek, topluluk veya destek gruplarıyla iş birliği yapılmalı, 

bu tür gruplar aracılığıyla ailelere hem psikolojik hem de pratik destek 

sağlanmalıdır. 

• Ailelere, özellikle annelere yönelik bakım sürecine ilişkin bilgi, baş etme 

stratejileri ve stres yönetimi konularında eğitim programları düzenlenmeli; bu 

eğitimlerin doğrudan bakım sürecinde kaygıyı ve yükü azaltabileceği 

unutulmamalıdır. 

• Elde edilen bulguların daha geniş kitleler için, farklı bölge ve örneklemlerde 

yapılacak nitel ve nicel araştırmalar ile ebeveynlerin yaşadığı psikososyal 

süreçlerin daha derinlemesine incelenmesi ve kanıta dayalı uygulamaların 

geliştirilmesi önerilmektedir. 
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