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ABSTRACT

Aim/Background: Rare diseases are chronic, progressive, and life-threatening diseases that are less common in the general population. The complex nature
of these diseases creates care requirements. The study aims to examine the caregiver burden in families of children with rare diseases. Method: In the study,
311 parents who cared for a child with a rare disease were reached through the Rare Diseases Network. Sociodemographic form prepared by researchers based
on literature research and Zarit caregiving burden scale were used as data collection tools. The data obtained in the study were analyzed with appropriate
statistical methods through the SPSS program. Results: 70.7% of the participants in the study are mothers. The average age of the participants is 35.94 +
9.45. 46.9% of the participants are working in a job and 72.7% is a professional occupation. 62% of the children who receive care are girls and the average
age of the children is 7.08 + 4.56. The average caregiving period is 8.48 + 7 years. Rare diseases in children are 22.5% phenylketonuria (PKU), 17.6%
cystinosis, 10.2% rare cancers, 8% Primary Immunodeficiency, 7.7% Duchenne muscular dystrophy (DMD), 6.4% mucopolysaccharidosis (MPS), 5% bladder
exstrophy and Familial Mediterranean Fever Disease (FMF), Rett syndrome, cystic fibrosis, 4% spinal muscular atrophy (SMA) and glycogen storage disease.
The average of the scores the participants got from the caregiving burden scale is 52.82 + 10.32. In the study, no statistically significant difference was found
between the care burden and the age and gender of the parents and the child, the duration of care, the working status of the parents and their marital status (p>
0.05). Conclusion: In conclusion, the study shows that the caregiver burden of parents who care for children with rare diseases is high. Medical social work
interventions with families are recommended to reduce the burden of care.
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OZET

Giris: Nadir hastaliklar, genel popiilasyonda daha az sayida goriilen kronik, ilerleyici ve yasamu tehdit edici hastaliklardir. Bu hastaliklarin karmagik dogasi
bakim gereksinimleri dogurmaktadir. Bu ¢aligma, nadir hastalig1 olan ¢ocuklarm ailelerindeki bakim yiikiiniin incelenmesi amaciyla gergeklestirilmistir.
Yontem: Calismada Nadir Hastaliklar Ag1 araciligiyla kolayda 6rnekleme yontemi ile nadir hastaligi olan gocuga bakim veren 311 ebeveyne ulasilmistir. Veri
toplama araci olarak arastirmacilar tarafindan literatiir arastirmasma dayanarak hazirlanan sosyodemografik form ile Zarit bakim verme yiikii olcegi
kullanilmistir. Arastirmada elde edilen veriler, SPSS programi aracilifiyla uygun istatistiksel yontemlerle analiz edilmistir. Bulgular: Calismaya katilanlarin
%70,7’si annelerden olusmaktadir. Katilimcilarin yas ortalamasi 35,94+9,45°tir. Katilimcilarin %46,9’u bir iste ¢alismaktadir ve %72,7’si bir profesyonel
meslek mensubudur. Bakim alan ¢ocuklarin ise %62’si kizdir ve gocuklarin yas ortalamasi 7,08+4,56’dir. Bakim verme siiresi ortalama 8,48+7 yildir.
Cocuklarda bulunan nadir hastaliklar ise %22,5 fenilketonuri (PKU), %17,6 sistinozis, %10,2 nadir gériilen kanserler, %8 Primer Immiin Yetmezlik, %7,7
Duchenne miiskiiler distrofisi (DMD), %6,4 mukopolisakkaridoz (MPS), %5 mesane ekstrofisi ve Alevi Akdeniz Atesi Hastaligi (FMF), rett sendromu, kistik
fibrozis, %4 spinal miiskiiler atrofi (SMA) ve glikojen depo hastaligidir. Katilimcilarm bakim verme yiikii 6lgeginden aldigi puanlarin ortalamasi
52,82+10,32°dir. Calismada bakim yiikii ile ebeveynin ve ¢ocugun yasi ile cinsiyeti, bakim verme siiresi, ebeveynin ¢alisma durumu ve medeni durumu
arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunmamustir (p>0.05). Sonug olarak ¢aligma, nadir hastaligi olan ¢ocuga bakim veren ebeveynlerde bakim
yiikiiniin ileri derecede oldugunu gostermektedir. Sonu¢: Bakim yiikiiniin azaltilmasi i¢in ailelerle tibbi sosyal hizmet miidahalelerinin gergeklestirilmesi
Onerilmektedir.

Anahtar Sozciikler: Nadir hastaliklar, bakim yiikii, ailelerle sosyal hizmet, tibbi sosyal hizmet
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GIRiS

Bakim yiikii kavrami, gesitli saglik sorunlar1 olan
birine bakim verme sonucunda ortaya ¢ikan fiziksel,
psikososyal ve finansal etkileri ifade etmek igin
kullanilmaktadir. Bakim siireci genellikle bakim
veren kiside stresin ortaya ¢ikmasi ile
sonuglanmaktadir.! Ciinkii bakim verme rolleri ve
sorumluluklart enerji gerektiren, iyilesme arzusunu
barindiran, bakim veren kisinin kendi yasamindaki
taleplerini arka plana atmasmi (8rnegin sosyal
yasamda geri ¢ekilme, isten ayrilma gibi) gerektiren,
bakim sundugu kisinin hastaliginin gidisatinin
bakim veren kisiyi etkiledigi karsilikli bir iliskiyi
ortaya koymaktadir.? Tiim bu zorluklarin yan1 sira
bakim veren kisi ile bakim alan kisi arasindaki
iliskide sevgi bagmin ve yakmhigm artti§i da
bilinmektedir. Yapilan g¢aligmalarda bakim verme
sorumlulugunun  genellikle  ailede  oldugu
belirtilmektedir. ** Bu sorumluluk karsisinda ise
¢ogunlukla kadmlarmm birincil bakim veren
pozisyonda oldugu da bir gergektir. Bakim verme
siirecinin baglamasiyla birlikte ailenin dinamikleri,
giinliik rutinleri ve gelecege dair algilar1 yeniden
tanimlanarak yeni bir yasam durumu ortaya
¢ikmaktadir.

Bakim verme ile iliskili literatiire
bakildiginda 6zellikle uzun siireli bakim gerektiren
kronik hastalig1 olan bireye bakim verenlerle siklikla
caligildig1 goriilmektedir. >* Kronik hastaliklar grubu
icerisinde yer alan ancak toplumda gorece daha az
rastlanan hastaliklar olan ‘nadir hastaliklar’ da
bakim yiikii ¢alismalari arasinda énemli bir yerde
bulunmaktadir. Ciinkii nadir hastaliklarin karmasgik
dogas1 kendine 0Ozgli bakim gereksinimlerini
dogurmaktadir. Bu ¢alisma, nadir hastaligi olan
gocuga bakim veren aile iiyelerindeki bakim yiikiinii
ele almaktadir. Aile iiyelerinin bu siiregteki
deneyimlerini ifade etmeden 6nce nadir hastaliklarin
kapsami ve dzellikleri hakkinda bir sonraki béliimde
bilgiler sunulmaktadir.

Nadir Hastahklarin Kapsami ve Ozellikleri

Toplumda yaygin olarak goriilen diger hastaliklara
kiyasla genel popiilasyonda daha az sayida kiside
rastlanan hastaliklar “nadir hastalik” olarak kabul
edilmektedir.’> Bu hastaliklarin  gériilme oranu,
Avrupa’da 1/2.000 ve Amerika’da 1/200.000 olarak
belirlenmistir. Nadir hastaliklarin gorece daha az
goriilityor olmasi bu hastaliklarin “yetim hastaliklar”
olarak da tanimlanmasma yol agmustir.® Bu
hastaliklar, az sayida kiside goriilmesine ragmen tiir
acisindan oldukga cesitlidir. Diinya ¢apinda nedeni
ve tedavisi bilinmeyen yaklasik on bin farkli nadir
hastalik ¢esidi bulunmaktadir.’ Bununla birlikte her
yil 250 yeni nadir hastalik tip literatiirline
girmektedir.” Nadir gorillen bu hastaliklarin
Avrupa’da otuz milyon, ABD’de yirmi bes milyon

ve tiim diinyada ise yaklagik dort yiiz milyon kisiyi
etkiledigi rapor edilmektedir. Tiirkiye’de ise nadir
hastaliklardan etkilenenlerin sayisinin alt1 ile yedi
milyon civarinda oldugu diisiiniilmektedir.® Bu
hastaliklarin genel 6zellikleri su sekilde siralanabilir:
9

*Nadir hastaliklar genellikle kronik ve
ilerleyici tiirdedir.

*Bu hastaliklarin %80’inin genetik kokenli
oldugu bilinmektedir.

*Bu hastaliklarin hem teshisi hem de tedavi
imkanlar1 oldukga kisithidir.

*Nadir hastaliklarin teshis edilmesi igin
gegen silire oldukca uzundur. Nadir hastaliklarda
teshisin tam olarak belirlenememesinin nedenleri
arasinda  semptomlarin  ¢ogunun  karakterize
edilmemis olmasi ve diger hastalik semptomlari ile
karistirilabilmesi bulunmaktadir.

*Nadir hastaliklarin tedavisinde “yetim
ilag” adi verilen yiiksek maliyetli tibbi triinler
kullanilmaktadir.

*Yetim ilaglara ulasim olduk¢a zordur. Bu
ilaclarin iiretimi, tedarik edilmesi ve saglik sigortasi
tarafindan karsilanmasi zaman alici ve maliyeti
yiiksek bir siireci beraberinde getirmektedir.

*Nadir hastaliklarin yaklagik olarak yarisi
cocuklart etkilemektedir. Nadir hastaligi bulunan
¢ocuklarin %30’unun bes yasindan Once yasamini
yitirdigi belirtilmektedir.

*Nadir hastaliklar alaninda ¢alisan uzman
sayisi azdir.

*Nadir hastaliklarin mevcut teshis ve tedavi
secenekleri oldukea yiiksek maliyetlidir.

*Nadir hastaligi bulunan bireyler ve aile
iiyeleri psikososyal ve ekonomik yonden ¢esitli
zorluklar yagamaktadir.

*Tim bu Ozelliklerden dolayr nadir
hastaliklar bir halk sagligi sorunu olarak kabul
edilmektedir.

Nadir hastaliklarin kronik yapisi, yasami
tehdit edici 6zelligi, teshisinin ve tedavisinin gii¢
olmasi gibi bilesenleri bakim siirecini 6nemli 6lglide
etkileme potansiyeli tagimaktadir. Bu nedenle nadir
hastaliklarin aile sistemine olan etkisini ele almak
faydal1 olacaktr.

Nadir Hastaliklarin Aile Sistemine Etkisi
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Nadir hastaliklar hem hastalik tanisi almig olan
bireyi hem de bireyin etkilesim igerisinde bulundugu
sosyal c¢evreyi etkilemektedir. Bireyin sosyal
¢evrede en yakin temasta bulundugu ve bakim verme
roliinii istlenen sistem ise cogunlukla aile sistemidir.
Genellikle kronik tipte olan ve uzun yillar bakim
gerektiren cocukluk doneminde goriilmeye baslayan
nadir hastaliklar karsisinda ebeveynler bakim verici
rolii iistlenmektedir. Ebeveynlerin birincil amaci
nadir hastalig1 olan ¢gocugun tedavisi i¢in karsilarina
¢ikan engellere ya da zorluklara uyum saglamak,
bunlarla miicadele etmek, kaynaklara ulagmak ve
psikososyal yonden gocugun geligimini
desteklemektir. Ote yandan bu siirecte ebeveynlerin

kendisine ve ailesine bakmak, aile islevselligini
strdiirmek, ailedeki herkesin saglikli bir yasam
stirmesini saglamaya calismak gibi amaglar1 da
bulunmaktadir. Bu baglamda da ailedeki iiyelerin
gereksinimlerinin karsilanmasi i¢in hareket etme ve
fedakarhlk yapma motivasyonu On planda
olmaktadir. '

Nadir hastaligt olan ¢ocuklarm bulundugu
ailelerde bakim verme ile iliskili gereksinimlerin
oldugu arastirmalarda ortaya konulmaktadir. Tablo
1’de nadir hastaliklarin fiziksel, psikososyal ve
ekonomik yonlerden aile sistemine olan etkileri
ozetlenmektedir:

Tablo 1. Nadir hastaliklarin aile sistemine etkileri

Fiziksel e Beslenme, uyku, istah gibi fiziksel kosullarda olumsuz degisimlerin yaganmast

e Kilo kayb

e  Viicutta agrilar, yorgunluk, kirginlik

e Cocugun tibbi gereksinimlerini karsilayabilmek icin ev igerisinde fiziksel diizenlemelerin

yapilmasi

Psikososyal

Yiiksek stres diizeyi

duyma

Damgalanma ve dislanma deneyimleri

Nadir hastaliklarin ortaya ¢ikardigi belirsizlik ile miicadele etme

Sosyal yasamda geri ¢ekilme, izolasyon

Aile iiyelerinden, arkadaslardan veya saglik personelinden yeterli destegi gérememe
Hastaligin 6zellikleri, hizmetler ve bakim verme siireci hakkinda bilgi eksikligi
Uzmanlagmig tibbi bakim hizmetleri ile sosyal ve mali destek kaynaklarma gereksinim

e Depresyon ve anksiyete diizeylerinde artis

e  Evlilik doyumunda diisiis

Ekonomik e Ebeveynlerden birinin (¢ogunlukla annenin) isten ayrilmak zorunda kalmasi
e Yiiksek tedavi maliyetleri (teshis i¢in gerekli laboratuvar ve goriintiileme iicretleri, genetik
testler, tibbi ekipmanlar ve yetim ilaglar) ile miicadele etmek
e  Cepten 6demelerin yliksek miktarda olmasi ve katastrofik saglik harcamalart ile karsi karsiya

kalma

e  Saglik sigortasi kapsaminda ilaglarin geri ddeme kapsamina alinmasi i¢in ¢aligmalar yapmak

Nadir hastaliklarda bakim vermeyle iliski
literatiire bakildiginda ailede bakimin stlenilmesi
veya bakim gorevinin bagkasina devredilmesi ve
galisma yasamma devam edilmesi veya bakim
vermek ic¢in isten ayrilma kararinin alinmasi gibi
ikilemler, saglik harcamalar1 i¢in biitge ayrilmasi,
saglik bakiminin yonetilmesi, hastalik siirecinde
gerekli hallerde evde fiziksel diizenlemelerin
yapilmasi, bakim verme sorumlulugunu almanin
yani sira kendi fiziksel (beslenme, uyku, dinlenme
gibi) ve psikososyal ihtiyaglarinin karsilanmasinda
yasanan zorluklarla miicadele edilmesi gibi konular
on plana ¢ikmigtir. >34

Nadir  hastaliklarin  bireyi  etkileme
derecesine bagli olarak bakim gereksinimi de
artabilmektedir. Ayni zamanda birgok nadir
hastaligin genetik kdkenli olmasi ailede birden fazla
iyenin bu hastaliklara sahip olmasi ile
sonug¢lanabilmektedir. Bu durum, bakim veren
kisilere 6nemli bir yiik olustururken uzman destegi

ile hastalik hakkinda bilgi eksikligi de hasta ve
ailelerinin yiiklinii artirmaktadir. Bakim verme
stirecinde aileler bilimsel bilgi eksikligi, saglik
hizmetlerine ulasamama ve finansal gii¢liikler olmak
iizere bir dizi ciddi engel ile karsilagabilmektedir.
Buradan hareketle bu hastaliklar, uzmanlasmis
bakim hizmetleri ile sosyal ve maddi destek
kaynaklarina gereksinim dogurmaktadir.34

Nadir hastaliklarda bakim yiikiiyle ilgili
caligmalar, yasam kalitesinin de olumsuz olarak
etkilendigini ortaya koymaktadir. Ornegin, Péntek
ve arkadaglarinin MPS hastalig1 olan ebeveynlerle
yaptig1t c¢aligmada bakim yiikii arttikga yasam
kalitesinde azalmanin meydana geldigi ifade
edilmigtir.!! Phelan-McDermid sendromlu
cocuklarin aileleriyle yapilan caligmada ise bu
alandaki ¢caligmalari destekler nitelikte ailenin yasam
kalitesinde diisiisiin  oldugu ve bu ailelerin
psikososyal ve ekonomik yonlerden desteklenmeye
ihtiyag duyduklar ifade edilmistir.'? Evde ventilator
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kullanarak nadir ve tedavi edilemeyen hastaliklar
olan aile iiyesine bakim veren kisilerde yasam
kalitesini ele alan Hwang ve arkadaglar1 da bakim
yikii ile yasam kalitesi arasinda negatif yonlil
anlamli bir iliskinin oldugunu rapor etmistir. '3

Nadir  hastaliklar1  olan  ¢ocuklarin
ebeveynlerinde ortaya c¢ikan bakim yiki, bireyleri
zorlayan bir siireci de beraberinde getirmektedir. Bu
siirecte bakim verme sorumlulugunu {istlenen
ebeveynler, bakim yiikii bilesenleri olarak hem
fiziksel hem psikososyal hem de ekonomik agilardan
can yakici sorunlarla karsilasmaktadir'#. Bu acidan,
nadir hastaligt olan c¢ocuklara bakim veren
ebeveynlerin bakim yiikii diizeylerinin belirlenmesi
onem tasimaktadir. Ancak literatiire bakildiginda
ulusal alan yazinda bu konu hakkindaki ¢aligmalarin
oldukea kisitli oldugu goriilmektedir. Bu dogrultuda
bu calismanin temel amaci, nadir hastaligi olan
¢ocuklarin ailelerindeki bakim yiikiiniin
incelenmesidir. Bu c¢alismadan elde edilecek
bulgular dogrultusunda nadir hastaligt olan
¢ocuklarin ailelerinde bakim yiikiiniin azaltilmasina
yonelik hizmet sunum sistemlerinin gelistirilmesi
amaciyla kanita dayali bilgilerin elde edilmesinin
olanakli olacag: diistiniilmektedir.

YONTEM
Arastirmanin Modeli

Arastirma, gegmiste veya halen var olan bir durumu
ortaya koymayir amaglayan nicel metodoloji
kapsaminda, kesitsel tiirde ve tarama modeli
gergevesinde gergeklestirilen bir saha ¢alismasidir.

Cahisma Grubu

Arastirmanin evrenini, Nadir Hastaliklar Agi’na iiye
olan ve c¢ocuklarinda nadir bir hastalik bulunan
ebeveynler olusturmaktadir. Calismada kolayda
orneklem  yoluyla ebeveynlere  ulasilmistir.
Calismaya dahil edilme kriterleri arasinda;
ebeveynlerin ¢ocuklarindan en az birinin nadir bir
hastalik teshisi almig olmasi, nadir hastalik teshisinin
tizerinden en az 1 yil gegmis olmasi, Nadir
Hastaliklar Agi’na iiye olmasi ve arastirmaya
katilmaya goniilli olmast bulunmaktadir.  Bu
kapsamda arastirma, 311 kisinin katilimiyla
tamamlanmistir.

Veri Toplama Araclan
Veri toplama araci olarak arastirmacilar tarafindan

hazirlanan sosyodemografik soru formu ve Zarit
Bakim Verme Yiikii Olcegi kullanilmustir.

*Sosyodemografik Soru Formu:
Katilimeilarin yas, cinsiyet, egitim durumu, meslek,
¢alisma durumu gibi sosyodemografik 6zellikleri ve
cocukta goriilen nadir hastalikla ilgili bilgileri igeren
form ile veriler toplanmistir.

*Zarit Bakim Verme Yiikii Olcegi: Zarit,
Reever ve Bach-Peterson tarafindan 1980 yilinda
gelistirilen  olgegin!®  Tiirkgeye gegerlilik  ve
giivenilirlik calismasi inci ve Erdem tarafindan
yaptlmstir.'® Olgegin kullanim amaglar1 arasinda
bakim veren kisilerin yasadig1 stresin belirlenmesi
bulunmaktadir. Olgek 22 sorudan olusmakta ve
sorulara “asla, nadiren, bazen, sik sik, hemen her
zaman” bigiminde 0’dan 4’e kadar degisen puanlar
verilebilmektedir. Olgekten, 0 ile 88 arasinda puan
alinabilmektedir. Olgekten elde edilen puanlar; 0-20
az veya hi¢ bakim yiikiiniin olmamasi, 21-40 orta
derecede bakim yiikii, 41-60 ileri derecede bakim
yikii ve 61-88 asir1 bakim yiikii olmas: seklinde
degerlendirilmektedir. Olgek puanmin yiiksek
olmasi bakim yiikiiniin arttiina isaret etmektedir.

Uygulama

Calismada oncelikle gerekli etik kurul izinleri
almmistir.  Bu kapsamda ¢alisma, Bagkent
Universitesi Sosyal ve Beseri Bilimler ve Sanat Etik
Kurulu (Proje no: 62310886-604.01.01/) tarafindan
onaylanmistir. Verilerin toplanmasi agsamasinda ise
calismaya katilmaya goniillii olan katilimcilara
oncelikle "Bilgilendirilmis goniillii olur" (informed
consent) belgesi imzalatilmistir. Ardindan aragtirma
kapsamindaki veri toplama araglariyla veriler
arastirmacilar tarafindan yiiz yilize goriisme teknigi
kullanilarak toplanmistir.

Verilerin Analizi

Arastirmada elde edilen veriler, SPSS programi
aracilifiyla uygun istatistiksel yontemlerle analiz
edilmistir.

BULGULAR

Nadir hastaligt olan c¢ocuklara bakim veren
ebeveynlerle  gergeklestirilen bu  calismada,
katilimcilarin  sosyodemografik ozellikleri Tablo
I’de yer almaktadir. Buna goére katilimcilarin
%70,7’si kadmndir. Katilimeilarin yas ortalamasi
35,94 (ss=9,45) olarak belirlenmistir. Katilimcilarin
%49,8’1 Universite, %24,1’1 lise mezunudur.
Katilimeilarin %79,1°1°1 evlidir. %46,9’u bir iste
calismaktadir ve %72,7’si bir profesyonel meslek
mensubudur. %58,5’1 kendisini sosyoekonomik
diizey acisindan orta  seviyede olarak
degerlendirmektedir (Tablo 2).
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Tablo 2. Bakim veren katilimcilarin sosyodemografik 6zellikleri

Sikhik  Yiizde (%)

Cinsiyet

Kadin 220 70,7
Erkek 91 29,3
Egitim durumu

Okur-yazar 2 ,6
Tlkokul 26 8,4
Ortaokul 28 9,0
Lise 75 24,1
Universite 155 49.8
Yiksek Lisans 18 5,8
Doktora 7 2.3
Medeni durum

Evli 246 79,1
Bekar 65 20,9
Calisma durumu

Caligtyor 146 46,9
Calismiyor 165 53,1
Meslegi

Profesyonel meslek mensuplari 120 72,7
Hizmet ve satig elemanlari 19 11,5
Biiro hizmetlerinde ¢alisan elemanlar 12 7,2
Teknisyenler, teknikerler ve yardime1 profesyonel meslek mensuplari 10 6,0
Yoneticiler 4 2,4
Sosyoekonomik diizey

Alt 52 16,7
Orta 182 58,5
Ust 77 24,8

Katilimeilarin nadir bir hastaliga sahip olan
cocuklarina ait sosyodemografik ozellikleri Tablo
2’de yer almaktadir. Buna goére bakim verilen
¢ocuklarin %62’si kizdir. Cocuklarin yas ortalamasi
7,08°dir (ss=4,56). Cocuklarin %39,5’i okuryazar
degilken %11,3’1 ilkogretime devam etmektedir.
Cocuklarda bulunan nadir hastaliklar ise %22,5

fenilketonuri (PKU), %17,6 sistinozis, %10,2 nadir
goriilen kanserler, %8 Primer Immiin Yetmezlik,
%7,7 Duchenne miiskiiler distrofisi (DMD), %6,4
mukopolisakkaridoz (MPS), %5 mesane ekstrofisi
ve Alevi Akdeniz Atesi Hastaligi (FMF), Rett
Sendromu, kistik fibrozis, %4 spinal miiskiiler atrofi
(SMA) ve glikojen depo hastaligidir (Tablo 3).

Tablo 3. Bakim verilen cocuklarin sosyodemografik 6zellikleri

Sikhik Yiizde (%)

Bakim verilen cocugun cinsiyeti

Kiz 193 62,0

Erkek 118 37,9
Bakim verilen ¢ocugun égrenim durumu

Okur-yazar degil 123 39,5
flkokul 126 11,3
Ortaokul 35 8,7
Lise 22 7,1
Universite 5 1,6
Cocukta bulunan nadir hastahgin tamsi
Fenilketonuri (PKU) 70 22,5
Sistinozis 55 17,6
Nadir goriilen kanserler 32 10,2
Primer Immiin Yetmezlik 25 8,0
Duchenne Miiskiiler Distrofisi (DMD) 24 7,7
Mukopolisakkaridoz (MPS) 20 6,4
Mesane ekstrofisi 16 5,4
Alevi Akdeniz Atesi Hastaligi (FMF) 16 5,1
Rett Sendromu 15 4.8
Kistik fibrosiz 15 4.8
Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA) 12 3,8
Glikojen depo hastalig1 11 3,5

Pak Giire ve Pak, TIFMPC www.tjfmpc.gen.tr 2021; 15 (2) 273


http://www.tjfmpc.gen.tr/

Bakim verme yiikii Olgeginden alinan
puanlarin ortalamas1 52,82 (ss=10,32) olarak
hesaplanmistir. Elde edilen bu puan, nadir hastalig

olan g¢ocuga bakim veren ebeveynlerde bakim
ylikiiniin ileri derecede oldugunu gostermektedir
(Tablo 4).

Tablo 4. Katilimcilarin dlgekten aldiklari puanlara dair bulgular |

Ortalama | Standart sapma (ss) | P
Bakim verme yiikii dl¢eginden alinan puan 52,82 10,32
Bakim verme siiresi 8,48 yil 7.00
Cinsiyetlere gére bakim verme yiikii élceginden alinan puanlar
Kadn 52,93 10,43 0,77
Erkek 52,43 10,07
Bakim verenlerin ¢calisma durumuna gore bakim verme yiikii 6lceginden alinan puanlar
Caligan 53,01 10,22 0,82
Calismayan 52,67 10,45
Bakim verenlerin medeni durumuna gore bakim verme yiikii 6lceginden alinan puanlar
Evli 52,69 10,43 0,57
Bekar 54,17 9,36
Bakim verilen cocugun cinsiyetine gore bakim verme yiikii 6lceginden alinan puanlar
Kiz 52,11 9,91 0,43
Erkek 53,29 10,61

Calismaya katillan ebeveynlerin nadir bir
hastaligt bulunan g¢ocuklara bakim verme siiresi
ortalama 8,48 (ss=7.00) yildir. Nadir hastalig
bulunan ¢ocuga bakim verme siiresi ile bakim yiikii
arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iligski
bulunmamaktadir (p=0,71) (Tablo 4).

Bakim verme yiikii o6lgeginden alinan
puanlar  cinsiyete gore degerlendirildiginde,
annelerin 52,93  (ss=10,43), babalarm 52,43
(ss=10,07) puan aldig1 belirlenmistir. Bakim veren
aile tiyelerinin cinsiyeti ve Zarit bakim verme yiikii
Olceginden alinan puanlar arasinda anlamli bir
farklilik olup olmadigini saptamak i¢in bagimsiz
orneklem t testi yapilmigtir. Buna gore cinsiyete gore
bakim verme yiikii agisindan istatistiksel olarak
anlamli fark bulunmamaktadir (p=0,77) (Tablo 4).

Bakim veren ebeveynin yasi ve bakim alan
¢ocugun yast ile bakim yiikii arasindaki iliskinin
yonlinii ve giliciinii belirlemek icin Pearson
Korelasyon analizi yapilmistir. Buna gore bakim
veren ebeveynin yasi ile bakim yiikii arasinda
istatistiksel olarak anlaml bir iligki
bulunmamaktadir (p=0,75). Benzer bigimde bakim
verilen ¢ocugun yast ile bakim yiikii arasinda da
istatistiksel olarak anlamli bir iligki
bulunmamaktadir (p=0,40).

Calisma durumu ve bakim verme yiikii
arasindaki iligkiye bakildiginda, bir iste calisan
katilimeilarin - bakim  verme yiikii 6lgeginden
aldiklar1 puan 53,01 (ss=10,22), caligmayanlarin ise
52,67 (ss=10,45) olarak belirlenmistir. Bakim veren
aile liyelerinin ¢alisma durumu ve Zarit bakim verme
yiikii 6l¢eginden alinan puanlar arasinda anlamli bir
farklilik olup olmadigini saptamak icin bagimsiz
orneklem t testi yapilmistir. Ebeveynlerin ¢alisma
durumuna gore bakim verme yiikii ag¢isindan

istatistiksel olarak anlamli fark bulunmamaktadir
(p=0,82) (Tablo 4).

Bakim verenlerin medeni durumu ve bakim
verme yiikii arasindaki iliskiye bakildiginda,
evlilerin 52,69 (ss=10,43) ve bekarlarm 54,17
(ss=9,36) puan aldigi belirlenmistir. Bakim veren
aile tiyelerinin medeni durumu ve Zarit bakim verme
ylikii 6l¢eginden alinan puanlar arasinda anlamli bir
farklilik olup olmadigini saptamak icin bagimsiz
orneklem t testi yapilmistir. Bakim verenlerin
medeni durumuna gdre bakim verme yiikii agisindan
istatistiksel olarak anlamli fark bulunmamaktadir
(p=0,57) (Tablo 4).

Bakim verilen ¢cocugun cinsiyeti ile bakim
verme yikii arasindaki iligkiye bakildiginda kiz
cocuklarina bakim verenlerin dl¢ekten aldigi puanin
52,11 (ss=9,91), erkek ¢ocuklarina bakim verenlerin
ise 53,29 (ss=10,61) puan aldig1 goriilmektedir.
Bakim verilen gocugun cinsiyeti ve Zarit bakim
verme yikili Olceginden alinan puanlar arasinda
anlaml bir farklilik olup olmadigint saptamak icin
bagimsiz drneklem t testi yapilmistir. Bakim verilen
g¢ocugun cinsiyetine gore bakim verme yiiki
agisindan  istatistiksel  olarak anlamli  fark
bulunmamaktadir (p=0,43) (Tablo 4).

TARTISMA

Nadir hastalig1 olan g¢ocuklarin ailelerindeki bakim
ylikiiniin incelenmesi amaciyla gergeklestirilen bu
calisma, 311 ebeveynin katilimiyla tamamlanmistir.
Caligmaya hem annelerin hem de babalarin katilmasi
beklenirken katilimcilarin = %70,7’sini  anneler
olusturmustur. Bu agidan annelerin bakim verme
stirecini ilgilendiren bu ¢alismaya daha yogun olarak
katildiklar1 belirlenmistir. Bu durum, toplumsal
cinsiyet rolleri agisindan kadinlarin bakim verme
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siirecinde daha aktif olarak rol aldiklarini bi¢iminde
degerlendirilebilir. Cardinali, Migliorini ve Rania
tarafindan (2019) Italya’da yasayan ve nadir
hastaligt olan cocuklara bakim veren ebeveynler
acisindan bakim yiikiiniin ele alindig1 aragtirmaya da
annelerin daha yogun olarak katilim gosterdigi ve
bunun toplumsal cinsiyet rolleri ile iliskilendirildigi
ortaya konulmaktadir.!” Benzer bigimde Anderson
ve arkadaslarmin (2013) Avustralya yasayan ve
nadir bir hastaliga sahip olan ¢ocuga bakim veren
ebeveynlerle gergeklestirdikleri ¢alismada annelerin
bakim siirecinde ve arastirmaya katilimda daha aktif
olduklar: belirtilmistir.'*

Calisma kapsaminda, bakim verme yiikii
Olceginden alinan puanlarin  ortalamasi 52,82
(ss=10,32)  olarak  hesaplanmistir. ~ Caligma
sonucunda elde edilen bu puan, nadir hastalig1 olan
¢ocuga bakim veren ebeveynlerde bakim yiikiiniin
ileri derecede oldugunu gostermektedir. Calismadan
elde edilen bu bulgu, nadir hastaliklarin ilerleyici,
stiregen, dejeneratif dogasi sonucunda bakim veren
ebeveynler i¢in bakim yiliklinii artabilecegi
bigiminde degerlendirilebilir. Literatiirdeki
¢aligmalar da nadir hastaligi bulunan ¢ocuga bakim
veren ebeveynlerde bakim yiikiiniin yiiksek
olduguna isaret etmektedir.®3° Pentek ve
arkadaslari, Macaristan'da Duchenne Miiskiiler
Distrofi hastaligi bulunan ¢ocuga bakim veren
ebeveynlerde bakim yiikiiniin artt1g1 ve buna kargilik
yasam kalitesinin azaldig1 rapor etmektedir.'® Oh ve
Kim (2018) ise Amiyotrofik lateral sklerozlu
hastalarin ailelerinde bakim yiikiinii yiiksek olarak
belirlemislerdir.!” Kim ve arkadaslar1 (2010) ise
nadir gorillen Mitokondriyal hastaligt bulunan
gocuklarin ailelerinde bakim yiikiinii 53.77 + 15.30
olarak ortaya koymusglardir.?°

Bakim verme yiikii Ol¢eginden alinan
puanlar, cinsiyete gore degerlendirildiginde
annelerin 52,93  (ss=10,43), babalarin 52,43
(ss=10,07) puan aldigt belirlenmistir. Bu acidan,
annelerin bakim yiikiiniin daha yiiksek oldugu ifade
edilebilir. Calismanin bu bulgusu, annelerin bakim
siirecinde daha aktif rol almasinin ve g¢ocugun
bakiminda birincil rol iistlenmesinin bakim yiikiinii
arttirdigt bi¢iminde yorumlanabilir. Literatiirdeki
¢aligmalar da nadir hastaliga bakim veren annelerin
bakim yiikiiniin babalara kiyasla daha yiiksek
oldugunu ortaya koymaktadir. Ornegin, Pangalila ve
arkadaslarinin (2012) Duchenne Miiskiiler Distrofi
hastaligr bulunan g¢ocuga bakim veren annelerle
yaptig1 ¢alismada da ev islerinin ¢ogunlukla anneler
tarafindan gerceklestirilmesinden dolay1 annelerde
bakim yiikiiniin daha yiiksek oldugu belirtilmistir.?!
Laurvick ve arkadasglariin (2006) Avustralya’da
yasayan ve Rett sendromu bulunan ¢ocuga bakim
veren ebeveynlerle yaptig1 calismada da annelerin
bakim yiikiiniin babalardan daha yiiksek oldugu
ortaya konulmustur.?

Bakim verilen ¢cocugun cinsiyeti ile bakim
verme yiikii arasindaki iliskiye bakildiginda kiz
¢ocuklarina bakim verenlerin dlgekten aldigi puanin
52,11 (ss=9,91), erkek ¢ocuklarina bakim verenlerin
ise 53,29 (ss=10,61) puan aldig1 gorilmektedir.
Bakim verilen g¢ocugun cinsiyetine gore bakim
verme yiikii agisindan istatistiksel olarak anlamli
fark bulunmamaktadir. Caligmanin bu bulgusu, nadir
hastalig1 olan ¢ocuklarin cinsiyetinin bakim yiiki
acisindan o6nemli bir farklililk olusturmadig
bi¢ciminde yorumlanabilir. Calismanin bu bulgusuna
paralel olarak Kahraman ve arkadaglarinin (2017)
calismasinda da bakim verme yiikii 6lgegi puanlar
ile bakim alan c¢ocugun cinsiyeti arasinda
istatistiksel ~ bir  iliski  bulunmadigi  ifade
edilmektedir.?

Calismaya katilan ebeveynlerin, nadir bir
hastaligi bulunan c¢ocuklara bakim verme siiresi
ortalama 8,48+7 yil olarak belirlenmistir. Nadir
hastaligr bulunan ¢ocuga bakim verme siiresi ile
bakim yiikii arasinda istatistiksel olarak anlamli bir
iligki  bulunmamistir (p=0,71). Calismanin bu
bulgusunun aksine Thomas ve arkadaglarinin (2018)
Hindistan’da Amyotrofik lateral skleroz (ALS)
hastalarina bakim veren ebeveynlerle
gergeklestirdikleri calismada bakim verme siiresinin
bakim yiikiinii arttirdig1 ifade edilmistir.?*

Bakim veren ebeveynin yasi ile bakim yiikii
arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iliski
bulunmamaktadir (p=0,75). Benzer bigimde bakim
verilen ¢ocugun yasi ile bakim yiikii arasinda da
istatistiksel olarak anlaml bir iligki
bulunmamaktadir  (p=0,40).  Kahraman ve
arkadaglariin (2017) epidermoliz bullosa hastalig1
bulunan gocuga bakim veren ebeveynlerle yaptigi
calismada da bakim verme yiikii 6lgegi puanlari ile
hem g¢ocugun hem de bakim veren ebeveynin yasi
arasinda istatistiksel bir iliski bulunmamstir.?> Ote
yandan Kayadjanian ve arkadaglarinin (2018)
Prader-Willi Sendromu olan gocuklarin aileleri ile
yaptig1 calismada cocugun yast ile bakim yiiki
arasinda anlamli bir iligki ortaya konulmustur. Buna
gore bes yasin altindaki g¢ocuga bakim veren
ebeveynlerde bu yiik istatistiksel olarak anlamli
bigimde artis gostermektedir.?

Calisma durumu ve bakim verme yiki
arasindaki iligkiye bakildiginda, bir iste c¢alisan
katilimeilarin = bakim verme yiikii 6lgeginden
aldiklar1 puan 53,01 (ss=10,22), calismayanlarin ise
52,67 (ss=10,45) olarak belirlenmistir. Caligmanin
bu bulgusu, calisma yasamindaki sorumluluklarla
birlikte bakim verme rollerinin bakim yiikiini
arttirdig1 bigiminde yorumlanabilir.

Bu ¢alismanin bazi sinirhiliklar
bulunmaktadir. Calismanin kesitsel tasarimindan ve
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kolayda omnekleme yonteminin kullanilmasindan
dolayr  sonuglarin  Tiirkiye’deki  tiim  nadir
hastaliklara genellenmesi yanlis degerlendirmelere
yol agabilir. Ayrica ¢aligmanin kesitsel tasarimi,
nadir hastaligt olan c¢ocuklara bakim veren
ebeveynlerinde bakim yiikiinii ortaya koysa da
bagimli ve bagimsiz degiskenler arasindaki
nedenselligi belirlemek i¢in boylamsal ¢alismalar
gerekmektedir. Aymi zamanda bakim verme
deneyiminin dogasi ile bu siirecteki duygu, diislince
ve deneyimlerin ortaya c¢ikarilmasi igin nitel
metodoloji ¢ergevesinde aragtirmalarin yapilmasi bu
aragtirmada elde edilen bulgulari tamamlayabilir.

SONUC VE ONERILER

Calisma sonucunda, 6zellikle ¢ocukluk déoneminde
goriilen bu hastaliklarin teshisinin zor olmasi,
tedavisinin yiiksek maliyetli olmasi, saglik hizmeti
sunucularinin sayisinin az olmasi, biyo-psiko-sosyal
cercevede  biitiinsel olarak  hizmet  sunum
sistemlerinin kisithi olmasi gibi kosullarin bakim
yiikiinii arttirma potansiyeli tagidigi
diistiniilmektedir. Buradan hareketle nadir hastalig
bulunan ¢ocuklarin ailelerinde bakim yiikiiniin
azaltilmasma yonelik hizmet sunum sistemlerinin
gelistirilmesi  onemlidir. Bu kapsamda, bakim
yiikiinii azaltmaya yonelik olarak:

*Nadir hastaliga sahip olan ¢ocugun teshis,
tedavi ve rehabilitasyon siirecinde gereksinimlerinin
kargilanmasina yonelik saglik hizmetleri sunumunun
saglanmasi,

*Bakim veren aile iiyelerinin bakim verme
siireciyle  ilgili konularda (nadir hastaligin
ozellikleri, tedavi protokolleri, 0zel egitim,
psikoterapi, fizik tedavi ve diyet gibi ¢ocugun
gereksinimleri, hizmet almabilecek kurum ve
kuruluslar ve bas etme) bilgi diizeylerinin
arttirilmasi,

*Bakim verme rolleriyle iliskili aile
iyelerinin farkindaliginin arttirilmas: ve bakim
verme sorumlulugunun aile {dyeleri arasinda
paylasilmas,

*Nihai olarak bakim verme siirecinde
sorunlarin ¢oziilmesi, ihtiyaclarin karsilanmasi,
ailenin  gliclenmesi ve tam iyilik halinin
saglanmasma yonelik ailelere yonelik tibbi sosyal
hizmet miidahalelerinin gerceklestirilmesi
onerilebilir.
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