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Vi
Ozet

Mukopolisakkaridoz (Mps) Hastalarinda Psikolojik Saglamlik, Ailelerinin
Bakim Yiikii Ve Psikolojik Dayanikliliklari Arasindaki iligki

Altun, Sena
Yuksek Lisans, Klinik Psikoloji Anabilim Dali
Ocak, 2022, 95 sayfa

Mukopolisakkaridoz (MPS) hastaligi, lizozomal depo hastali§i olarak
adlandirilan metabolizma hastaligi grubunda yer almaktadir. MPS, kas ve
kemiklerde bozulma ve zekad geriligi ile karakterize metabolik bir enzim
hastaligidir. Bu hastaliga sahip kisilerin, fiziksel gérintimlerinin farkli olmasi
ve surekli tedavi gormeleri nedeniyle psikolojik zorlanti yasadiklari
digunulmektedir. Ayrica MPS hastalarinin bakim yudkinun fazla olmasi
sebebiyle bakim veren aile bireylerinin de zorlanma yasadiklari bilinmektedir.
Bu arastirmanin amaci mukopolisakkaridoz hastalarinda psikolojik saglamlik,
ailelerinin bakim yuUku ve psikolojik dayanikhliklari arasindaki iligkinin
incelenmesidir. Arastirmanin drneklemi, Adana Balcali Egitim ve Arastirma
Hastanesinde takipli 74 gocuk ve gen¢ MPS hastalari ile onlara bakim veren
74 aile bireyinden olusmaktadir. Arastirmada c¢ocuk ve bakici aile bireyi icin
diizenlenmis Sosyodemografik Bilgi Formu, Zarit Bakici Yuki Olgegi, Cocuk
ve Ergenlerde Psikolojik Saglamlik Olgegi ve Yetigkinler icin Psikolojik
Dayaniklihk Olgegi kullanilmistir. Calismaya katilan bakicilarin yas gruplari
ile Zarit Bakici Yuk Olgegi'nin karsilastirlmasinda 30 yas alti bakicilarin
Olcek skorunun diger yas araligindaki bakicilardan daha yuksek oldugu
bulunmustur. Bakici egitim durumunun Yetigkinler icin Psikolojik Dayaniklilik
Olgegi'ne gore Kkargilagstirmasinda okuryazar olmayan bakicilarin  yiik
ortalamasi Universite mezunu olanlardan daha dusuk bulunmustur. Gelir
diizeyinin  Yetiskinler icin  Psikolojik Dayanikhlik Olgegine gére
kargilastirmasinda gelir duzeyi dusuk bakicilarin yik ortalamasi gelir duzeyi
yuksek olanlardan daha dusuk bulunmustur. MPS kadin hastalarinin
psikolojik saglamlik puanlarinin erkeklere gore daha yuksek oldugu

saptanmistir. Bakicilarin Zarit Bakici Yik Olgedi puanlar ile Yetigkinler



vii

Psikolojik Dayaniklilik Olgegi puanlari arasinda, Zarit Bakici Yik Olgegi ile
MPS hastasi Cocuklarda Psikolojik Saglamlik Olgegi puanlari arasinda ve
Yetigkinlerde Psikolojik Dayanikllik Olgegi ile Cocuklarda Psikoloji Saglamlik
Olgegi arasinda anlamli iliski olmadigi tespit edilmistir.Bu bulgular hastalarda
psikolojik dayanikhlik ve bakicilarin bakim yukine yonelik daha ¢ok katilimci

ile daha detayli aragtirma yapilmasinin gerekliligini gostermektedir.

Anahtar Kelimeler: Mukopolisakkaridoz, Psikolojik Saglamlik, Bakim
Yuku, Psikolojik Dayanikhlik.
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Abstract

The Relationship Between Psychological Health, Family Care Load And

Psychological Resiliance In Mucopolisaccaridosis (Mps) Patients

Altun, Sena
MA, Department of clinical psychology

January, 2022, 95 pages

Mucopolysaccharidosis (MPS) is a metabolic enzyme disease in the group
of metabolic diseases called lysosomal storage disease, in which
deterioration of muscles and bones and mental retardation are observed in
general. It is thought that people with this disease experience psychological
difficulties due to their different physical appearance and continuous
treatment. Also family members who take care of MPS patients experience
difficulties due to the high burden of care. The aim of this study is to examine
the relationship between psychological resilience, care giving burden of their
families and psychological resilience in patients with mucopolysaccharidosis.
The sample of the study consists of 74 child and young MPS patients
followed in Adana Balcal Training and Research Hospital and their care
giver family members. Sociodemographic Information Form designed for
child and caregiver, Zarit Caregiver Burden Scale, Child and Youth
Resilience Measure and Resilience Scale for Adults were used in this study.
In the comparison of the age groups of the caregivers participating in the
study and the Zarit Caregiver Burden Scale, it is seen that the scale score of
the caregivers under the age of 30 is higher than the caregivers in the other
age ranges and the difference between age groups is statistically significant.
A statistically significant difference was found between the groups in the
comparison of caregiver education status and income level according to the
Resilience Scale for Adults. It was observed that the psychological resilience
scores of the girls with MPS disease were higher than that of the boys. No
significant correlation found between caregivers' Zarit Caregiver Burden

Scale and Adults' Psychological Resilience Scale, between Zarit Caregiver



Burden Scale and Child Resilience Scale and between Adult Resilience
Scale and Child Resilience Scale.

Keywords: Mucopolysaccharidosis, Psychological Resilience, Care Burden



ICINDEKILER

ONAY SAYFAST .....ouiiiiiiiiiiiiii e ii
Etik ilkelere UygunluKk BEYaNI ..............cccoueiueiieeeeeeeee e iv
LIS 0 PP Y%
Ozt ... e Vi
ADSTIACT e viii
FGINAEKIIET ...t X
TADIOIAr LISTESI.ceiiiiiiiiiiiiiiieii e e e Xiii
KisSaltmal@ar...............ooiiiii e Xiv
BOLUM L. ..ottt 1
T T 1

Problem DUFUMU ... 2
Arastirmanin AMACH ..........ouuiiiiiiii e 3
Arastirmanin OnNemi ............ccoooiiiii i 3
SINIFTIKIAr ... e 3
Tanmmlar ... 4
BOLUM L., 6
Kavramsal Gergeve Ve ilgili Aragtirmalar .........................cccoooeievereennne, 6
Dogumsal Metabolizma Hastaliklari ................................o, 6
Dogumsal Metabolizma Hastaliklarinin Siniflandiriimasi ................... 6
MukopolisakkaridOzIar .............coooiiiiiiiiiii e 6
Mukopolisakkaridozlarda Kalitim Ve Epidemiyoloji ..................... 6
Mukopolisakkaridozlarda Klinik Ozellikler .................................. 7
Mukopolisakkaridoz Tipleri ... 7
Mukopolisakkaridozlarda izlem Ve Tedavi ............cccccccveveeenennn.. 7

Psikolojik Saglamlik Kavrami ..............ccccccovviiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeee 8



Xi

RISk FaKEOIIEI ....................uuuiiiiiiiiiii e 9
Koruyucu FaKLorler ....................cccouuiiiiiiii 9
Psikolojik Olarak Saglam Bireylerin Ozellikleri .......................... 10
Psikolojik Dayaniklilik Kavrami ...............ccccoooiiiiiiiiieeeeeee, 10
Risk FaKEOIIEri .................cccccuuuimiiiiii e 11
Koruyucu FaKEOrler ..................c.ccooouiiiiiiiiiiiiiiiiii e 12
Bakim Ve Bakim YUKU ... 12
Objektif (NesSnel) YUK ........oooouiiiiiiiiiiiiiie e 13
Siibjektif (OZNel) YUK ..........cocccooeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 14
Bakim Verenlerin Yasadigi Giigliikler .........................c....cccovennnn. 14
Fiziksel Problemler ... 14
Psikolojik GUGIUKIer ...............ccccoooiiiiii e, 15

Sosyal Ve Ekonomik Guglukler .................ccccciiiiiiiiiiiiiiiinnns 15
Bireylerin Bakim Verme AIQISI .................cccccccciiiiiiii, 15
Igili Aragtirmalar ................c.ooooviuieieicceeeeeeee e, 16
BOLUM ...t 24
YONEEM ... e e 24
Arastirmanin Modeli ... 24
Evien Ve OrneKI@M ..............ccooviviiieeeeeeeeeeeeeeeee e 24
Verilerin TOPIanNMaASH ...........oiiiiiiiiiiic e 28
Veri Toplama Aracglart ... 29
Sosyodemografik Bilgi FOrmu .........ccooviiiiiiiiiiceee e 29
Cocuk Ve Geng Psikolojik Saglamlik Olgegi..................c............. 29
Yetiskinler igin Psikolojik Dayaniklilik Olgegi.............................. 30
Zarit BaKict Yk OIGOGi ..............cccccoeeeeeeeeieeeeeeeeeeeeeeeeeeenns 31

Verilerin Istatistiksel ANalizi...........ccovvveveeeeeeeeeeee e, 31



Xii

BOLUM IV ..ottt 34
Bulgular Ve Yorumlar ... 34
BOLUM V ..ot 47
TARTISMA e e e 47
BOLUM VI .ottt 56
SONUG VE ONERILER ..........c.oooiiiiiieeeeeeeeeeeeeee e, 56
Y o] 1 11 T o TP 56
ONEIIIEN ..o, 58
Akademisyenlere Oneriler ....................ccccccoeceoveeeceieeieeiieieeeenin, 58
Klinisyenlere Oneriler ...................c..ccccccooeoviooeeceiieeeeieeeee e 59
KAYNAKGA ...t 61
B L E R e e 74
Etik Kurul ONay YazISI..........oocuiiiiiiiiiiiieeiee e 83
INEINAI RAPOIU.........oviiiiiieicecee ettt 84

(07 20 T=1+3 1 11 -3 85



xiii

Tablolar Listesi

Tablo 1.Calismaya Katilan Bakicilarin Sosyodemografik Ozellikleri ............ 25
Tablo 2.Calismaya Katilan Hastalarin Sosyodemografik Ozellikleri............. 27
Tablo 3.0lceklerin Normallik ANGIZi........cccoeveieeeieee e 32

Tablo 4. Bakim Veren Katimcilarin Zarit Bakici Yik Olgegdi ve Yetiskinlerde
Psikolojik Dayaniklilik Olgegi ile MPS Hastaligi Olan Katilimcilarin Cocuk ve
Geng Psikolojik Saglamlik Olgedi Puanlari ................cccoeeeeeeeeeeeeeeeeeneene, 33

Tablo 5. Calismaya Katilan Bakicilarin Yas Gruplari ile Zarit Bakici Yik
Olgedinin KarsilastirilMas! .........coocuveeeieeeieeeee e 34

Tablo 6. Calismaya Katillan Bakicilarin Yas Gruplari ile Yetigkinler icin
Psikolojik Dayaniklilik Olgeginin Karsilastirllmasi .........cccccoeevveveeiieieeennnne, 35

Tablo 7. Calismaya Katilan Bakicilarin Ozellikleri ile Zarit Bakici Yik
Olgedinin KarsilastirIMas! ........c.cceeveveeieieece et 36

Tablo 8. Calismaya Katilan Bakicilarin Ozellikleri ile Yetigkinler icin Psikolojik
Dayaniklilik Olgeginin Kargilastirilmas! .........c..cccveeveeeeeieeieeieecee e, 38

Tablo 9. Calismaya Katilan Hastalarin Cocuklarda Psikolojik Saglamlik
Olgegi Puani ile Hasta Cinsiyeti, Yas Gruplari ve Egitim Durumu

(6= T =TT F= TS T g = T ST 40

Tablo 10. Calismaya Katilan Hastalarin Cocuklarda Psikolojik Saglamlik
Olgegi Puani ile Anne Calisma Durumu, Baba Calisma Durumu ve Kardes

Sayistile Karsilasirimas. ... 42

Tablo 11. Calismaya Katilan Hastalarin Cocuklarda Psikolojik Saglamlik
Olgegi Puani ile Anne Egitm Durumu ve Baba Egitim Durumu ile

KarSHagStirImMasT ... e 44

Tablo 12. Calismaya Katilan Bakicilarin Zarit Bakici Yik Olgegi Puanlari ile
Yetiskinler igin Psikolojik Dayaniklilik Olgeginin Karsilastiriimasi ................. 45



APA

BMT
CGPSO-12
DMD

GAG

MPS

TDK

UCBT

Kisaltmalar

: Amerikan Psikiyatri Birligi

: Kemik iligi Transplantasyonu

:Cocuk ve Geng Psikolojik Saglamlik Olgegi

: Duchenne Muskauler Distrofi
: Glikozaminoglikan

: Mukopolisakkaridoz

: Turk Dil Kurumu

: Umbilikal Kord Kani Transplantasyonu

Xiv



BOLUM I
Giris

Mukopolisakkaridozlar (MPS), mukopolisakkaritlerin birikimi ile karakterize
edilen lizozomal depo hastaliklarindandir. Mukopolisakkaritler,
glikozaminoglikanlar (GAG) olarak da adlandirihr. MPS c¢ogunlukla
cocuklukta teshis edilse de hafif klinik gorunumdeki hali yetigkinlikte de teghis
edilebilir. Klinik tablo ¢ok sistemlidir ve genellikle yavas ilerlemektedir (Cimaz
vd., 2009). Kas ve kemiklerde bozulma ve zeka geriligi belirtileri goérilen
metabolik bir enzim hastaligi olan MPS’nin bir¢ok tipi vardir. Bu hastaliga
sahip Kigilerin fiziksel goriunumleri farkhidir. Hastalar surekli tedavi gordukleri
icin hem kendileri hem de bakim veren aileleri psikolojik zorlanti

yasamaktadir. (Cimaz vd., 2009).

Bu zorlanti hem hastalarda hem de bakim verende psikolojik dayaniklilik
gerektirmektedir. Psikolojik dayaniklilik kavram olarak esnek ve elastik olma
manasina gelen Latince bir sézcuk olan “resilire” kokunden tlremistir
(Masten ve Gewirtz, 2006; Hunter ve Chandler, 1999). Ramirez (2007)
psikolojik dayaniklihdi; "depresyondan veya kotu durumlardan c¢abucak
iyilesme kabiliyeti, kendini kolayca toparlama ve eski haline kolayca
dénebilme kapasitesi" olarak tanimlamaktadir. ingilizce’de “geri tepme ”
manasina gelen “resilience” kavramiyla ifade edilen (Friborg, 2006) psikolojik
dayaniklihk kavrami; yasanan negatif olaylar ve stres yaratan durumlarin
ustesinden gelebilme ve hayata pozitif adaptasyon saglayabilme yetenegine
atfedilen olumlu bir basa c¢ikma becerisidir (Kumari ve Sangwan, 2014).
Psikolojik dayaniklilik; fiziksel ve ruhsal hastaliktan, zorluklardan, olumsuz
yasantilardan ve degdisimlerden kendini toparlayabilme ve hizlica iyilesme
durumudur (Ramirez, 2007). Psikolojik dayanikhiigin bir diger yonu ise;
olumsuz yasantilar, zorluklar, is, okul, hastalik, aile ve iligkilerle ilgili stres
yaratan faktorlere iyi uyum saglayabilme gucudir (American Psychiatric
Association [APA], 2021). Arastirmalar psikolojik saghgin korunmasinda
psikolojik dayaniklihgin énemini vurgulamaktadir (Carr, 2013; Oz ve Yilmaz,
2009).



Ozellikle bu tir rahatsizliklardan hastanin yani sira bakim veren kisi de
olumsuz etkilenmektedir. Turk Dil Kurumu'na (TDK) gore bakim; bir seyin ya
da bir kisinin iyi durumda kalmasi igin verilen emek, birinin beslenme,
giyinme gibi temel ihtiyaglarini Ustlenme ve saglama isi olarak
tanimlanmaktadir (TDK, 2020). Bakim hizmeti; ila¢ kullanimi gibi saglik
bakimi, banyo yapma, yemek yeme, temizlenme, tuvalet, giyinme gibi temel
kisisel bakimi, finansal yonetimi, kisinin aldigi sosyal hizmetleri dizenleme ve
hazirlama, evdeki isler ile ilgilenme, parasal yardim ve ayni evi paylasmayi
kapsamaktadir (Zarit, 2004). Literatirde MPS hastalarini iceren 6rneklem
grubu ile yapilan arastirmalarda bakim veren aile bireyinin bakici yukanun
yuksek olduguna dair bulgular vardir (Pak Gure ve Pak, 2021; Turan ve
Yayan, 2021).

Demans hastalarina bakim verenlerin bakici yuku ve bakicinin psikolojik
dayaniklihk diuzeyi arasindaki iligkiyi arastiran caligsmalarda bakici yuku ile
psikolojik dayaniklilik arasinda negatif yonde anlamli iligki oldugu ortaya
konmustur (Erbay, 2017;Gonen Sentuk vd., 2018). Meme kanseri olan
hastalar ve bakim verenler ile yapilan bir g¢alismada hastalarin psikolojik
saglamlik skorlari ile bakim verenin bakici ylUki arasinda negatif yonde
anlamli iligki oldugu ve bakici yuku ile aile yilmazhdi arasinda negatif yonde
iligki oldugu saptanmigtir (Li vd, 2018) Ayrica kanser hastalarinin psikolojik
saglamlik duzeylerinin, bakici yuku ve aile yilmazhgi iligkisinde araci rolu
bulundugu tespit edilmistir. Bununla birlikte Arslantatar ve Atasu
Topguoglu'nun (2021) Duchenne Muskuler Distrofi (DMD) hastahgi olan
bireylere bakim veren aile Uyelerinin bakim yUku ve psikolojik dayaniklilik
seviyelerini arastirdigi ¢calisma sonucunda bakim yuku ile yilmazlik duzeyi

arasinda anlaml iliski olmadigi belirlenmistir.
Problem Durumu

MPS hastalarinin, kronik hastaligi olan bireylerle benzer sekilde tedavi
suregleri uzun surmekte, hatta omur boyu devam etmektedir. Dolayisiyla,
tedaviler MPS hastalarinin hayata bakiglarini ve sosyal hayatlarini olumsuz
anlamda etkilemektedir. Bununla birlikte bakim veren kisinin Gzerindeki yuk

ve bu yuk ile nasil bas ettigi onemli bir etken olmaktadir (Cimaz vd., 2009).



Bu nedenle galismada bakim verenin bakim yiku ve psikolojik saglamhgi ile

arasindaki iligki arastiriimaktadir.

Erigilebilen Turkge alanyazinda mukopolisakkaridoz (MPS) hastalarinda
psikolojik saglamlik, ailelerinin bakim yukd ve psikolojik dayanikliliklar
arasindaki iliskiyi inceleyen arastirmaya rastlanmamistir. Bu nedenle bu
calismanin problem cumlesi "Mukopolisakkaridoz (MPS) hastalarinda
psikolojik saglamlik, ailelerinin bakim yukd ve psikolojik dayanikhliklari

arasindaki iliski nedir?" seklinde belirlenmistir.
Arastirmanin Amaci

Bu g¢alismanin amaci,gocuk ve ergen mukopolisakkaridoz (MPS) hastalarinin
Psikolojik Saglamliklari ile bakim veren kisilerin, Bakim YUkU ve Psikolojik
Dayaniklliklari arasindaki iliskinin tespit edilmesidir. Bu arastirmanin alt

amaclari su sekildedir:

1. Zarit Bakici Yik Olgegi ve Yetiskinler icin Psikolojik Dayaniklilik Olgegi
puanlari, bakicilarin sosyodemografik Ozelliklerine (yas, cinsiyet, egitim

durumu ve gelir dizeyi) goére anlamli farkhlik gostermekte midir?

2. Cocuklarda Psikolojik Saglamlik Olgegi puanlari, MPS hastalarinin
sosyodemografik 0Ozelliklerine (cinsiyet, eg@itim durumu, yas, anne-baba
calisma durumu, anne- baba egditim durumu ve kardes sayisi) gére anlamli

farkhlik géstermekte midir

3. Zarit Bakici Yuk Olgegi, Yetiskinlerde Psikolojik Saglamlik Olcegdi ve
Cocuklarda Psikolojik Saglamlik Olgedi puanlari arasinda anlamli bir iligki var

midir?

Arastirmanin Onemi

Bu galismanin, MPS hastalari ve benzer kronik rahatsizligi bulunan bireylerin
psikolojik saglamliklari ile bakim veren aile bireylerinin psikolojik
dayanikliliklarini yikseltmek adina onemli c¢alismalara yol gostermesi
hedeflenmektedir. Ayrica hastalarin bireysel tedavi surecine ve ailelerin

psikolojik dayaniklilik dizeyine katki saglamasi hedeflenmektedir. Bdylece



MPS hastalarinin sosyal hayata katiiminin artirimasi ve bakim veren

bireylerin ise bakim yukunin azaltilmasi amacglanmaktadir.

Mps hastalarin bakim verenlerin bakim yukune yonelik ¢aligmalar litaratlrde
bulunmasina karsin bakim verenlerle ve hastalarla yapilmis psikolojik
dayaniklihk duzeylerini belirlemeye yonelik c¢alismalar bulunmamaktadir.
Ayrica Mps hastalarina bakim verenlerin ve Mps hastalarinin yeterli sosyal
destek ve profesyonel yardim almalarini saglamak psikolojik dayanikliklarinin

artmasinda onemli olabilmektedir.

Bu calisma alanda c¢alisan Klinik psikolog ve Uzman psikologlar i¢in Mps
hastalari ve onlara bakim verenlerin psikolojik dayanikliklarinin arttiriimasi
bakim verenlerin bakim yukune yonelik ¢aligmalar yapmak ve yeni ¢alisma

stratejileri gelistirmek icin alana énemli katkilar sunacagi disunulmektedir.

Sinirhliklar

Calisma Adana Balcall Egitim ve Arastirma Hastanesinde takipli ¢ocuk ve

gen¢ MPS hastalari ve onlara bakim verenler ile sinirlidir.
Calisma toplam hasta sayisi ve bakim veren sayisi ile sinirlidir.

Calisma arastirmada kullanilan Cocuk ve Geng Psikolojik Saglamlik Olgegi,
Yetigkinler icin Psikolojik Dayanikhlik Olcegi ve Zarit Bakici Yik Olgegdi ile

sinirhidir.

Tanimlar

Mukopolisakkaridoz (MPS): Mukopolisakkaritlerin birikimi ile karakterize

edilen lizozomal depo hastaliklarindandir (Cimaz vd., 2009).

Psikolojik Saglamlik: Silliman'a (1994) gore psikolojik saglamlik hayattaki

krizlerle bas etmek igin bireyin kendi gugclerini gelistirme kapasitesidir

Psikolojik Dayaniklihk: Yasanan negatif olaylar ve stres yaratan durumlarin
ustesinden gelebilme ve hayata pozitif adaptasyon saglayabilme yetenegine

atfedilen olumlu bir basa ¢gikma becerisidir (Kumari & Sangwan, 2014).



Bakim: Bir seyin ya da bir kiginin iyi durumda kalmasi i¢cin emek verme,
birinin beslenme, giyinme gibi temel ihtiyaclarini Ustlenme ve saglama isi
olarak tanimlanmaktadir (TDK, 2020).



BOLUM I

Kavramsal Cergeve Ve ilgili Aragtirmalar

Dogumsal Metabolizma Hastaliklari

Dogumsal bir hastalik olan metabolizma hastaliklari, bazen kalitsal olabilen
bazen de spontan bir mutasyon sonucu ortaya gikabilen heterojen bir grup
hastaliktir. Bu hastaliklar; karbonhidratlarin, yag asitlerinin ve proteinlerin
parcalanmasina veya depolanmasina dahil olan metabolik yollardaki

bozukluklari igermektedir (Guerrero vd., 2019)

Dogumsal metabolik hastaliklar 2500 canli dogumdan birinde meydana
gelmektedir. Her yasta gorulebilmektedir. Yenidogan taramalari, birgok
metabolizma hastaligini erken teshis etmeyi amaglasa da bu hastaliklarin
sayica ¢ok olmasi, tarama igin uygun test bulunamamasi ve maliyet
nedeniyle sadece kisith sayida hastalik taranabilmektedir (Jeanmonod &
Jeanmonod, 2019).

Dogumsal Metabolizma Hastaliklarinin Siniflandiriimasi

Kalitsal metabolik hastaliklar patofizyoloji géz 6éninde bulunduruldugunda 3
grup altinda incelenmektedir. Bunlar; araci metabolizma bozukluklari,

biyosentez bozukluklari ve ndrotransmitter metabolizmasi bozukluklaridir.
Mukopolisakkaridozlar

Mukopolisakkaridozlar (MPS), mukopolisakkaritlerin birikimi ile karakterize
edilen lizozomal depo hastaliklarindandir. Lizozomal depo hastaliklarinda
enzimler vlcutta Uretilememekte ya da yetersiz miktarda Gretiimektedir. MPS
rahatsizlii genellikle ¢cocuklukta teshis edilir. Bununla birlikte hafif seyirli bir
klinik tabloda yetiskinlikte de teshis edilebilmektedir. MPS semptomlari
sistematiktir ve genellikle yavas ilerlemektedir (Cimaz vd., 2009)

Mukopolisakkaridozlarda Kalittim ve Epidemiyoloji



Mukopolisakkaridoz Tip Il harig, MPS hastaligi otozomal resesif olarak
kalitilmaktadir. MPS, her iki cinsiyeti esit sekilde etki etmektedir (Muenzer,
2011). MPS tuim etnik kokenlerde ayni oranda goérulmektedir. Yapilan
arastirmalarda MPS prevelansinin her 100.000 dogumda 3,4 ila 4,5 arasinda
oldugu belirlenmistir (Shaukat vd., 2017; Martin vd., 2008).

Mukopolisakkaridozlarda Klinik Ozellikler

Mukopolisakkaridoz kronik ve progresif seyirli bir hastaliktir. MPS
semptomlarinin baslangi¢ yasi ve hastaligin klinik siddeti hastaya gore
degisebilmektedir. Hastalarda siklikla multisistemik tutulum, kaba ylz
gbrinimu, organomegali ve dizostozis multipleks gorilmektedir (Gullebart
vd., 2011).

Mukopolisakkaridoz Tipleri
Mukopolisakkaridoz alt tipleri agsagida belirtiimektedir (Marks vd., 2007):

e MPS Tip 1 (Hurler Sendromu)

e MPS Tip 2 (Hunter Sendromu)

e MPS Tip 3 (Sanflippo Sendromu)

e MPS Tip 4 (Morquio Sendromu)

e MPS Tip 6 (Maroteaux-Lamy Sendromu)
e MPS Tip 7 (Sly Sendromu)

e MPS Tip 9 (Natowicz Sendromu)

Mukopolisakkaridozlarda izlem ve Tedavi

MPS hastaliginin kesin tedavisi bulunmamaktadir. Tibbi bakim, kisinin hayat
kalitesini iyilestirmeye ve sistemik kosullari tedavi etmeye yoneliktir. Gunlik
egzersiz ve fizik tedavi ile eklem problemlerini geciktirmek ve hareket
yetenegdini gelistirmek amaclanmaktadir. Diyetteki degisikliklerin hastaligin
ilerlemesini engellemedigi One surulmekle birlikte, sut, seker ve sut Urunlerini
az tuketmenin bazi kigilerin asiri mukus uretimini sinirladigi belirtiimektedir
(Dede vd., 2013).



Cerrahi operasyonlarin MPS hastalarinin yagsam kalitesine etki ettigi ifade
edilmektedir. Ornek olarak, tonsil ve geniz etinin alinmasina yonelik
operasyon, dar hava yolu bozukluklari ve uyku apnesi olan MPS hastalarinda
nefes almayi kolaylastirmaktadir. Operasyonlarin bu alandaki fitiklari
duzelttigi ve beyinde biriken asin miktardaki beyin omurilik sivisinin
bosaltiimasina yol agtigi One surtlmektedir. Benzer sekilde kornea
nakillerinin, énemli derecede kornea bulanikhdl olan hastalarda gérmeyi

iyilestirdigi goralmustir (Lavery & Hendriksz, 2015;Theroux vd., 2012).

Enzim replasman terapisinin nérolojik olmayan semptomlari ve agrilari
hafifletmede faydali oldugu kanitlanmigtir. MPS tip | ve VI i¢in enzim
replasman tedavileri Uretmektedir. Aldurazyme, Tip | MPS'de kullaniimak
Uzere dUretilen alfa-L-iduronidaz icin bir enzimatik replasman tedavisidir
(BioMarin, 2015).

Kemik iligi transplantasyonu (BMT) ve umbilikal kord kani
transplantasyonunun (UCBT), mukopolisakkaridoz tedavisinde sinirli basari
gosterdigi 6ne surulmektedir. Arastirma bulgularina gére BMT ve UCBT nin,
iskelet ve gozler digindaki anormal fiziksel ozellikler iyilestirilebildigi ancak
ndrolojik sonuglarin farkhlik gdsterdigi bulgulanmistir. BMT ve UCBT’nin
yuksek riskli prosedirler olmasi sebebiyle aile Uyelerinin kapsaml
degerlendirmesi ve danismanlik verilmesi sonrasi tedaviler
gerceklestirilebilmektedir (Chinen vd., 2014).

Gen terapisi, dogustan gelen metabolizma hatalar igin hizla gelisen bir
tedavi yontemi olarak ileri surtlmektedir. Yapilan birka¢ klinik g¢alismada,
hayvan ve insan deneyleri ile gen terapisinin MPS'nin tedavisi igin
kullaniminin arastinldigr goértulmektedir. MPS hastaliginda lentiviris ve
retrovirls varacili gen terapisi yoluyla transgen ekspresyonuna ulagsmada
basari bildiriimektedir (Heldermon vd., 2013).

Psikolojik Saglamlik Kavrami

Psikolojik saglamlik kavram olarak esnek ve elastik olma manasina gelen
Latince bir sbzcuk olan “resilire” kokunden turemistir (Masten & Gewirtz,
2006; Hunter & Chandler, 1999). Psikolojik saglamhgi Ramirez (2007) su



sekilde tanimlamaktadir: “Depresyondan veya kotu durumlardan gabucak
iyilesme kabiliyeti ve daha sonrasinda kendini toparlama ve eski haline
kolayca dénebilme becerisidir.” Psikolojik saglamlik kavrami risk tUreten ve

koruyucu faktorlerle birlikte ele alinmaktadir.
Risk Faktorleri

Psikolojik saglamligin olusabilmesi igin risk en Once yerine getiriimesi
gereken kosuldur (Stout & Kipling, 2008). Risk kavram olarak bir sorunun
gerceklesme ve ya daha kotlye gitme ihtimalini arttiran, tehlikeye ve kayba
yol acan herhangi bir durum manasina gelmektedir (Fraser & Jenson, 2008).
Risk faktorleri G¢ baslik altinda yer almaktadir. Bu basliklar: bireysel, ailesel

ve gevresel faktorler olarak belirtiimektedir.

Prematire dogum, fetal alkol/ila¢ kullanimi, addélesan gebelik, ¢gekingen birey
olmak, dusuk 1Q seviyesi, kronik bir hastalik, sigara, alkol ve madde kullanimi
bireysel risk faktorleri iginde yer almaktadir (Hetherington & Stanley-Hagan,
1999).

Kardegler arasinda 2 yastan daha az slrenin olmasi, kalabalk ailede
yasama, ebeveynlerden birinin veya ikisinin ruhsal/kronik bir hastaliga sahip
olmasi, evlat edinilme, anne babanin boganmasi, olumu veya tek ebeveyne
sahip olma, sug¢ islemis, sigara, alkol, madde kullanan ebeveyne sahip olma,
ailesel siddete maruz kalma ailesel faktorler iginde yer almaktadir (Pienaar,
2008).

Toplumsal siddete maruz kalma, sosyoekonomik diuzeyin duguklugu, cinsel
ve fiziksel suiistimale ugrama, fakirlik, evsizlik, ¢ocuk ihmali, beslenme
yetersizligi, negatif akran destegi cevresel faktorler icinde yer almaktadir
(Rew vd., 2001).

Koruyucu Faktorler

Psikolojik saglamlik kavraminda koruyucu faktorler olumsuz kosullarin negatif
etkilerini hafifleten veya tamamen ortadan kalkmasina sebep olan faktorlerdir
(Ramirez, 2007). Koruyucu faktoérler ¢ baslk altinda yer almaktadir. Bu

basliklar: bireysel, ailesel ve ¢evresel faktorler olarak belirtiimektedir.
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Bireysel koruyucu unsurlarin; 6zguven, yuksek zeka, digsadonuklik, 6zsaygl,
0z yeterlilik, sorumluluk sahibi olma, umutlu olma, iyimserlik, atilganlik,
bilinglilik, gelecek odakli hedefler belirleyebilme, problem ¢6zebilme,
kaynaklari etkin bicimde yonetebilme gibi 6zellikler oldugu 6ne surulmektedir
(Basak, 2012).

Ailesel koruyucu faktorlerin; ailede baglilik ve birligin olmasi, olumlu iletigim,
uygun gérev dagihmi ve aidiyet duygusu oldugu agiklanmaktadir (Ozcan,
2005).

Cevresel koruyucu unsularin; cevre, okul ve arkadas destegi, toplum ve
cevre tarafindan kabul gérme, bir yetiskinle olumlu iliskiye sahip olma ve
hayatinda olumlu bir rol modelinin olmasi gibi ozellikler ile iligkili oldugu
belirtiimektedir (Karatekin, 2013; Oz & Yilmaz, 2009).

Psikolojik Olarak Saglam Bireylerin Ozellikleri

Yapilan calismalara goére, psikolojik olarak saglam olan kisiler ile psikolojik
saglamhgi dusik olan kisiler arasinda ayirt edici bazi Kisilik oOzellikleri
bulunmaktadir. Bu kigilik 6zelliklerinin; dingin ruh hali, uyum gosterme, mizah
anlayisi, i¢ kontrol odagi, entelektiiel beceriye sahip olma, daha farkli bakis
acilarina sahip birey olma ve dini inan¢ oldugu belirtiimektedir (Masten,
1994;Werner & Smith, 1982).

Ergenlerle yapilan bir calismada, ev ve aile yasantisi olmayan ergenlerin,
saglamlik duzeyleri ile yalnizlik, umutsuzluk ve hayati tehdit eden davraniglar
arasinda olumsuz bir iliski oldugu bulunmustur. Ayrica ayni calismada
cinsiyet ile saglamlik arasinda iliski olmadigi sonucuna variimistir (Rew vd.,
2001).

Psikolojik Dayanikliik Kavrami

Psikolojik dayaniklilk kavrami ingilizce’de “geri tepme ” manasina gelen
“resilience” kavramiyla ifade edilmektedir (Friborg, 2006). Kumari ve
Sangwan’a (2014) goére psikolojik dayaniklihgl yuksek bireyler, yasanan
negatif olaylar ve stres yaratan durumlarin Ustesinden gelebilmekte ve

hayata pozitif adaptasyon saglayabilmektedir.
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Garmezy (1974) tarafindan yapilan bir c¢alisma, psikolojik dayaniklilik
konusunu inceleyen en 6nemli ¢alismalardan biridir. Sizofren ebeveynlere
sahip cocuklarin 1971-1982 vyillar1 arasinda incelendigi ve bu cocuklarin
yetiskinlik yillarinda uyum bozukluklari sergilemedikleri hatta yakin iligkiler
kurabilen ve sosyal becerileri gelismis, bireyler olduklari bulunmustur
(Garmezy, 1974). Bir diger calismada ise fakirlik, prenatal travma ve
ebeveynlerden birinin veya ikisinin ruhsal veya kronik bir hastaliga sahip
olma gibi degisik risk faktoérlerine maruz kalan 200 c¢ocugun tepkileri
incelenmigtir. Bu c¢alismada, c¢ocuklar toplam 4 kez go6zlemlenmigtir.
Go6zlemler arasinda 10 yil bulunmaktadir. Bu 200 gocuktan 72’sinin yetigkinlik
yillarinda normal gelisimden sapmamayi basardigi belirlenmistir. Bu
g6zlemlerin sonucunda, yetiskinlik c¢aginda fiziksel acidan saglkl,
sorumluluk sahibi, kolay uyum saglayabilen, sosyal olarak aktif, kolay iletisim
kurabilen ve yuksek benlik saygisi olan bireyler olduklari anlagilan bu

cocuklar, dayanikh bireyler olarak nitelendirilmislerdir (Werner, 1993).

Psikolojik dayaniklilik kavramini Luthans ve arkadaslari (2006) su sekilde
tanimlamistir: “Kisinin; zorluklar, engel, koéti durum, belirsizlik ve benzeri
bircok negatif durumla karsi karsiya kaldiginda goésterdigi mucadele etme
glcu, uyum ve basarili basa c¢ikabilme yetenedidir.” Klohnen (1996) ise
psikolojik dayaniklihgl tanimlarken digsal ve ig¢sel stresorleri tariflemis,
bunlara karsi basarili ve esnek bir uyum saglama kapasitesini psikolojik

dayaniklilk olarak degerlendirmistir.
Risk Faktorleri

Psikolojik dayaniklilik icerisinde yer alan risk faktorleri, tipik olarak uyum
zorluklari ile iliskili oldugu bilinen negatif hayat kosullarini kapsamaktadir
(Peshevska ve Tozija, 2018). Risk faktorleri, kiginin, gunlik yasamindaki
stresin negatif etkilerine karsi savunmasizligini ¢gogaltan olgulardir (Diehl vd.,
2012). Fizyolojik, psikolojik ve sosyal agidan kigiye rahatsizlik hissi veren,
kiside problem olusturan, gerilim yaratan ve sikinti olarak da adlandirilan risk
“sebebi belirsiz kaygi, korku”, “varolugsal bosluk” ve “anlamsizlik” gibi

terimler ile de tanimlanmaktadir (Aytag, 2017).
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Psikolojik dayanikliliga etki eden faktorler g baslikta incelenebilir. Bunlar;

bireysel, ailesel ve toplumsal risk faktorleridir.

Negatif olaylara maruz kalan Kkisilerin basarili bir basa c¢ikma yontemi
sergilemelerine engel olan ve uyum saglamaya yonelik sorunlarin ortaya
cilkma olasiligini ¢ogaltan kisilik 6zellikleri kisisel risk faktorleri arasinda
sayilir. Bu kisilerin belirgin 6zellikleri; kiginin 6zguveninin az olmasi, agresif
kisilik yapisina sahip olmasi, kendini kontrol etme konusunda etkili
olamamasi, sosyal de@erlere aykiri olmasi ve uyumlu davraniglar

gostermemesidir (Luthar & Cushing, 2002).

Ev ici birligin olmamasi, kalabalik aile ortami, istismara egilimli ebeveynler,
ebeveynlerin kronik/ruhsal hastalija sahip olmasi, bosanmis veya vefat etmis
ebeveynler, cocuklar ile ebeveynler arasindaki iligkilerin zayif olmasi ve ev igi
siddet ailesel risk faktorleri iginde yer almaktadir (Coleman & Hagell, 2007,
Luthar, 2003).

DuslUk sosyoekonomik dizey, yetersiz temel ihtiyaglar, ¢cevrede pozitif rol
modellerin olmamasi, go¢ ve siddetin oldugu bir ortamda bulunmak toplumsal

risk faktorleri arasinda yer almaktadir (Carlson, 2001).
Koruyucu Faktorler

Koruyucu faktorler, bireyin karsilasmis oldugu bireysel, ailesel ve toplumsal
risk faktorlerinin etkisini olumlu yonde degistiren, birey, aile, topluluk veya
kurumlarla birlikte yasayabilen ve dogada biyolojik veya psikososyal olabilen
faktorler seklinde tanimlanmaktadir (Luthar & Cicchetti, 2000).

Koruyucu faktorler bireysel, ailesel ve toplumsal 6zelliklere gore kategorize
edilmektedir (Stoutve Kipling, 2003). Bu sekilde kategorize edilmesi, risk
faktorleri karsisinda bazi kisilerin baskalarina gore nasil daha dayanikli ve
pozitif bir uyum icinde olduklari ve istikrarli bir sagliga giden bu yolda hangi
faktorlerin bireyin psikolojik dayanikhligina katkida bulunabilecegini anlamak

adina 6nemli gorulmektedir (Dainese vd., 2011).

Rutter ve arkadaslarina (1990) goére koruyucu faktorler doért sekilde

calismaktadir. Bunlari su sekilde siralamaktadir:
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1. Bir risk faktorinun etkisini azaltmak veya tamamen ortadan kaldirmak.
2. Olabilecek risk faktorleri zincirini kesintiye ugratmak.

3. Guvenli ve destekleyici kisisel iligkilerin varligiyla birlikte 6zsaygi ve 6z-

yeterliligi tesvik etmek.
4. Bireyin hayatinda genis firsatlar agmak (Rutter vd., 1990)
Bakim ve Bakim Yiiku

Bakimi su sekilde tanimlayabiliriz; bir seyin ya da bir kisinin, iyi bir durumda
olmasi igin c¢abalanan emek, birinin temel ihtiyaglar olan, temizlenme,
beslenme, giyinme gibi ihtiyaclarini Gstlenme ve saglama isine denir (TDK,
2020).

Bakim verme ayni zamanda kiside enerji sarf ettiren ve vakit alan, fiziksel ve
maddi olarak zorlayici bir gérev olarak da anlamlandirilmaktadir (Sakakibara
vd., 2015). Bakim hizmeti ila¢ kullanimi gibi saghk bakimini, parasal islerini
ele alan finansal yonetimi, kisinin aldigi sosyal hizmetleri, parasal yardimi
duzenleme ve hazirlamayi, evdeki isler ile ilgilenme ve ¢ogu zaman ayni evi
paylasmayi kapsamaktadir (Zarit, 2004). Ayrica bakim hizmetinde bireyin
banyo yapma, yemek yeme, temizlenme, tuvalet, giyinme vb. igleri iceren

temel kisisel bakim ihtiyaclari da kargilanmaktadir.

Formal ve informal bakim olmak Uzere bakim verme ikiye ayriimaktadir.
Kamu ve 6zel kurumlar araciligiyla verilen profesyonel bakima formal bakim
denmektedir. informal bakim ise es, cocuklar, yakin arkadas ve yakin akraba
tarafindan karsilanan bakim tiridir (Hunt, 2003). informal bakim, (icret

alinmadan verilir ve profesyonel olmayan bakim olarak da ifade edilmektedir.

Bakim yuUku ise bakim veren kigilerin bakim verme sirasinda yasadigi zorluk
ve sikintilar olarak tanimlanmigtir (Ozer vd., 2012;Thompson, 2009). Bakim
yukl bakim veren kigilerde aile iligkilerinde bozulma, bel agrilari, sosyal
yonden kisitlanma, kaygi, maddi imkan yetersizligi ve kontrolin kendisinde
olmadidi hissine kapilma gibi pek ¢ok problemi de beraberinde getirmektedir.
Bakim yUku objektif bakim yuku ve subjektif bakim ylUku olarak ikiye ayrilarak
incelenmektedir (Atagiin vd., 2011; Bekdemir & ilhan, 2019).
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Objektif (Nesnel) Yiik

Objektif yuk, bakim verilenin fiziki rahatsizligi dolayisiyla bakim verenin
yasadigl problem ve sorunlarla iliskilenmektedir. Objektif yukin kapsama
alaninda bakim vericinin tum igleri, aile ve sosyal ortam deneyimleri ve

seyahat, kariyer, spor, hobi vb. yapamadigi aktiviteler yer almaktadir.

Bakim verilen kisinin ekonomik bagimhligi, davraniglarini yonetmeye
¢alisma, uygun bir bakim ortami bulamama, aile rutinlerinin bozulmasi, diger
aile bireylerinin  ihtiyaclarinin  ihmal edilmesi, sosyal etkinliklerin
yapilamamasi, ¢alisma yagsaminin etkilenmesi objektif yik boyutlari arasinda
yer almaktadir (Kogak, 2011).

Siibjektif (Oznel) Yiik

Hasta kaynakl olarak yasanan duygusal problemler veya hastanin
bakiminda yasanan zorluklarin aile Uyelerini rahatsiz etme dizeyi slbjektif

bakim yuku olarak tanimlanmaktadir (Arslantas & Adana, 2011).
Bakim Verenlerin Yasadigi Giigliikler

Bakim veren bireyin, bakim vermesinden dolayi saglhdi olumsuz ydnde
etkilenebilmekte; saghk problemleri, yorgunluk, tukenmiglik gibi fiziksel
problemler yasayabilmektedir. Fiziksel bitkinlik ve bakim verenin saghginin
kotlye gitmesi, depresyon ve anksiyetede artisa neden olmaktadir (Toseland
vd., 2001).

Fiziksel Problemler. Dizensiz beslenme, istahta degisim, hazimsizlik ve
bas agrisi, yorgunluk, 6z bakim eksikligi ve uyku dizeninde bozulma gibi
sorunlar bakim veren bireylerin bakim surecinde yasadigi guclukler arasinda
yer almaktadir. Bakim veren bireylerin bakim verme surecinde yasadiklari
problemlerin, onlarin sagliklarini negatif yénde etkiledigi belirtiimektedir
(Karabag, 2007).

Psikolojik Guglukler. Bakim verme sureci uzadikga bakim verenin yasadigi
saglk sorunlarinda artis gorllebilmektedir. Yapilan arastirmalarda bu
sorunlarin; depresyon, fiziksel saglikta bozulma, anksiyete hali, sosyal

izolasyon, yorgun hissetme, bitkinlik ve benzeri durumlar oldugu ifade
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edilmektedir (Toseland vd., 2001). Bakim yuUku haricinde, bakim veren
kisilerin genellikle kendi ailesinden bir kisiye bakiyor olmalari, bakim veren
bireyin sahsi problemleri, fiziksel/ruhsal problemleri, hasta ile olan duygusal
yukin fazlahgi, yeterli sosyal destegin saglanamamasi, hobi ve sosyal
etkinlik kisithiigi, kendine zaman ayiramama gibi faktorler bu bireylerde
anksiyete ve depresyon gelisimini arttirmaktadir. Yapilan arastirmalarda
anksiyete ve depresyonun bireyin hayat kalitesini dustrdigld ve bunun
sonucunda hasta bakiminin da negatif etkilendigi gorilmektedir (Arkin,
2017;Bergstrom vd., 2011; Dékmen, 2012).

Sosyal ve Ekonomik Giigliikler. Bakim verenin, hastanin ihtiyaclarina
odaklanmalari neticesinde kendisini ihmal ettigi ve ailesi ile yakin cevresi
arasindaki iligkilerin bozuldugu goézlemlenmektedir. Aile ve yakin ¢evreden
destek alamayan bakim vericilerin ise depresyon, stres ve benzeri ruhsal

problemler yasadiklari belirlenmistir (Lee vd., 2015).

Hasta bireyin bakim, transfer, 6zel egitim, yeme-igme, ilag kullanimi gibi
temel gereksinimlerinin maddi acgidan ailelere yuk oldugu goérulmektedir.
Bundan dolayi aile i¢i ekonomik kosullarinin dizenlenmesi ailelerin énemli
ihtiyaclarindan birini olusturmaktadir. Calismalara goére; maddi durum ile
ailelerin yasadi§i sorunlar arasinda iliski bulunmustur. Maddi olarak zayif
ailelerin, maddi seviyesi ylksek ailelere gore 4 kat daha ¢ok sorun yasadigi
saptanmigtir. Uzun sureli veya suresi belli olmayan bakim verme surecinin
bakim verende daha fazla yike sebep oldugu bulunmustur. Bundan dolayi
ailenin maddi gelirinden bagimsiz olarak tim ailelerin finansal olarak destek

almasi gerektigi savunulmaktadir (Robison vd., 2009).
Bireylerin Bakim Verme Algisi

Bakim verme cok boyutlu olarak algilanan bir deneyimdir. Negatif birgcok
faktor barindirmasina ragmen bakim veren tarafindan faydali olarak da
algilanabilmektedir. Bakim vermenin pozitif 6zellikleri; ictenlik ve sevginin
artmasi, kisisel gelisim, yasantilardan anlam ¢ikarma, kendine saygli duyma,
diger kisilerden sosyal destek alma, fiziksel ve ruhsal tatmin olma olarak
goOsteriimektedir. Es zamanli olarak bakim verme pek c¢ok sikintinin

yasanmasina da yol agmaktadir. Bakim veren bireylerin yasam kalitelerini
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etkileyen birgok faktor bulunmaktadir. Bunlar; bakim veren ve alan kisilerin
karakter oOzellikleri, ailesel ve cevresel stres faktorleri, kisisel bas etme

yontemleri ve sosyal destek olarak géze ¢arpmaktadir (Alahan vd., 2015).

Bakim sunma sorumluluklarinin artmasi, bakim veren bireyin hayatini daha
¢ok sikintiya sokmakta ve sure¢ tek yonlu, uzun ve yogun bir zorunluluga
donugebilmektedir. Bakim verenlerin sosyal yasam, is ve aile hayatindan
kaynaklanan sorunlari aile iginde anlagsmazliklarla birlikte bakim yudkinu

artirdi§i éne surulmektedir (Silver, 2002).
ilgili Aragtirmalar

Aragtirmanin bu boluminde bakicilarin bakim yuku, psikolojik dayaniklilik,
cocuk ve ergenlerde psikolojik saglamlik ile ilgili yapilan aragtirmalar tarih

sirasina gore Ozetlenecektir.

Pak Gure ve Pak’in (2021) farkli hastaliklara sahip ¢ocuklar ve aileleri ile
yaptigr arastirma o6rnekleminin %6,4’anid MPS hastaligi olan ¢ocuklar
olusturmaktadir. Arastirma bulgularina gore ebeveynlerin bakim yuku puan
ortalamalarinin 53,72+11,33 oldugu saptanmistir. Calismada bakim yuku ile
ebeveynin ve c¢ocugun yasi ile cinsiyeti arasinda anlamli fark olmadigi
bulunmustur. Ayrica ebeveynin bakim verme suresi, medeni durumu ve
¢alisma durumu ile bakim yUklu arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark
olmadidi belirlenmistir. Sonug¢ olarak farkli metabolik hastaliklara sahip
cocuklara bakim veren ebeveynlerin bakim yukinin fazla oldugu

anlasiimistir.

Turan ve Yayan’in (2021), érneklemini MPS hastalarini da igeren ¢ogunlugu
fenilkatonuri ve biotidinaz eksikligi olan cocuklara bakim veren aile
bireylerinin olusturdugu arastirmanin hedefi ebeveynlerin bakim yUkda,
algilanan sosyal destek ve yasam Kkalitesi arasindaki iligkiyi incelemektir.
Calismaya katilan ebeveynlerin dortte tgten fazlasini annelerin olusturdugu
ve yas ortalamasinin 30 yas Ustl oldugu saptanmistir. Arastirma sonucuna
g6re bakim veren yuku, yasam kalitesi ve algilanan sosyal destek arasinda

negatif yonde orta dizeyde bir iligki oldugu bulunmustur. Ayrica bakim yUku
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ile hastanin cinsiyeti, tani suresi, tanisi, yasi ve ebeveynlerin galisma durumu

arasinda anlamli bir iligki olmadigi saptanmistir.

Arslantatar ve Atasii Topguoglu'nun (2021) Izmirde gergeklestirdigi
arastirmanin 6érneklemini Duchenne Muskdiler Distrofi (DMD) hastahigi olan
bireylere bakim veren aile Uyeleri olugturmaktadir. Bakim verenlerin yilmazlik
ve bakim yuku arasindaki iligkinin incelendigi arastirma sonucunda DMD
hastasina bakim veren aile Uyelerinin bakim yidklu dizeyinin "orta-hafif",
yilmazlik seviyesinin ¢ogunlukla "yilmaz" olarak degerlendirilebilecegi ifade
edilmistir. Arastirma sonucunda bakim yuku ile yilmazlik dizeyi arasinda
anlaml iligki olmadigi belirlenmigtir. Bununla birlikte, bakim yukd alt boyutu
gelisimsel yuk ile yilmazlik alt boyutu arasinda, duygusal yuk ile 6zyetkinlik

ve kontrol arasinda olumsuz yonde korelasyonlar tespit edilmigtir.

Guler'in (2021) lise ogrencileri ile psikolojik saglamlik ve Kigilik 6zellikleri
arasindaki iligkiyi inceledigi arastirma sonucunda &grencilerin psikolojik

saglamlik dizeylerinin yas ve cinsiyete gore farklilasmadigi bulunmustur.

Yildiz''in (2020) hemodiyalize giren ve bobrek nakli olan hastalara bakim
veren Kigilerden olugsan iki tur orneklem ile gercgeklestirdigi c¢alisma
sonucunda hemodiyalize giren hastalara bakim verenlerin bakici yUku
duzeylerinin sosyodemografik 6zelliklere gore farkhlik gostermedidi ortaya
konmustur. Bununla birlikte bdbrek transferi olan hastalara bakim
verenlerden evli ve 36 ile 50 yas arahgindakilerin, bakici yiuku dizeylerinin

diger gruplardan anlamli olarak gore daha yuksek oldugu tespit edilmigtir.

Ucar (2020) Konya'da okuyan 1485 lise 6grencisi ile gergeklestirdigi calisma
sonucunda; ergenlerin disadonukluk, sorumluluk, uyumluluk ve gelisime
aclklik Kisilik 6zellikleri ile psikolojik dayaniklilik arasinda pozitif yonde orta
duzeyde anlamli iliski oldugunu, duygusal tutarsizlik ile psikolojik dayanikhlik
alt boyutlarindan aile destegi, okul destegi, uyum ve mucadele azmi arasinda
negatif yonde anlaml iligki oldugu gdézlemlenmistir. Psikolojik dayaniklilik
Olgcegi alt boyutlarindan akran deste@i, okul desteg@i, uyum ve empati alt
boyutlarinin cinsiyete gore; aile destegi, okul destegi, uyum ve mucadele
azmi alt boyutlarinin ise sinif diizeyine gére anlaml bir sekilde farkhlastigi
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bulgulanmigtir. Psikolojik dayanikliigin anne-baba egitim duzeyine gore

anlamli bir farklihk gostermedigi belirlenmistir.

Isik ve Celik’in (2020) 522 6grenci Uzerinde yurattugu ¢alismasinda psikolojik
dayaniklilk ile cinsiyet, sosyal dislanma, okudugu sinif ve sosyal kaygi
arasindaki iligkiyi incelemistir. Arastirma sonucuna gore cinsiyete gore
ogrencilerin psikolojik dayaniklilik duzeyleri anlamli farkllik gostermezken, 9.
sinif 6grencilerinin psikolojik dayaniklilik duzeylerinin 7. sinif 6grencilerinden

daha dusuk oldugu bulunmustur.

Cavga'nin (2019) istanbul'daki 830 lise 6grencisi érneklemi (izerinde aile
yasam doyumu, psikolojik dayaniklilik ve sosyal medya kullanim bozuklugu
arasindaki iliskiyi arastirdigi ¢galisma sonucuna gore; aile yasam doyumu ile
psikolojik dayaniklilik arasinda pozitif anlamli bir iligki oldugu saptanmistir.
Ayrica aile yasam doyumu ve psikolojik dayaniklilik seviyelerinin, cinsiyete,
anne-baba birliktelik durumuna, kardes sayisina, anne-baba egitim duzeyine
gore farklilasmadigi gorulmustir. Psikolojik dayanikhligin; yasa, sinif
dizeyine, algilanan ekonomik duzeye, algilanan ders basarisina gore
farkhlastigi bulunmustur. Aile yasam doyumunun psikolojik dayaniklilik ve

sosyal medya kullanim bozuklugunu yordadigi tespit edilmigtir.

Kilig'n (2019) 14 ile 18 yas aralidindaki lise o6grencileri ile beden imgesi,
psikolojik saglamlik ve mutluluk arasindaki iliskiyi incelemek icin yUrattagu
arastirma sonucunda beden imgesi, psikolojik saglamlik ve mutluluk arasinda
anlamli pozitif yonde iligkiler bulunmustur. Ayrica psikolojik saglamlik ve
mutluluk arasinda olumlu yonde orta duzeyde anlaml bir iliski oldugu
saptanmistir. Ogrencilerin psikolojik saglamlik puanlarinin algilanan aile geliri
ve cinsiyete gore farkhlastigi; erkeklerin psikolojik saglamlik puanlarinin
kizlardan daha yuksek oldugu, aile gelirini orta ve yuksek algilayanlarin ise
dusuk olarak algilayanlardan psikolojik saglamlik puanlarinin daha yuksek
oldugu belirlenmistir. Ote yandan dgrenim gdriilen alan, anne-baba egitim
duzeyi, kardegler arasindaki sira ve kardes sayisina gore psikolojik saglamlik

duzeylerinin farkhlik gostermedigi saptanmistir.

Atar'in (2018) sizofreni hastalarina bakim verenlerin gesitli sosyodemografik

degiskenler araciligiyla bakim yuku, tikenmislik ve sosyal uyum duzeylerini
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inceledigi arastirma sonucunda bakim verenlerin tukenmiglik ve bakim yuku
duzeylerinin yuksek oldugu, sosyal uyumlarinin ise dusuk oldugu
anlasiimistir. Ayrica hasta ile birlikte yasayan, uzun suredir hastaya bakan,
fiziksel sorunu olan, hastaya bakim vermenin hayatini ¢ok etkiledigini
dusunen, daha geng yasta ve daha az geliri olan bakim verenlerin bakici

yukunun daha yUksek oldugu tespit edilmigtir.

Li ve arkadaslarinin (2018) meme kanseri hastalarindaki psikolojik saglamlik,
bakim verenlerin bakici yuku ve aile yilmazligi arasindaki iligkiyi arastirdigi
calisma sonucunda bakici yuku ile kanser hastalarinin psikolojik saglamhigi
arasinda negatif yonde anlaml iligki oldugu ve bakici yuku ile aile yilmazhgi
arasinda negatif yonde iligki oldugu bulunmustur. Ayrica kanser hastalarinin
psikolojik saglamlik duzeylerinin, bakici yuku ve aile yilmazhigi arasindaki
iligkide araci roli bulundugu belirlenmigtir. Arastirma bulgusuna gore

bakicinin egitim dlzeyi arttikca bakim yukinin distigu saptanmistir.

Aydin ve Egemberdiyava’nin (2018) calisma sonucuna goére uUniversite
ogrencilerinin  psikolojik saglamlik puanlarinin cinsiyete goére farklilik
gOstermedigi; ama okuduklari bolime goére farklilik gdsterdigi sonucuna
ulasiimigtir. Psikolojik saglamhgi yordayan degiskenler arasinda yas ve
kardes sayisinin bulundugu, psikolojik saglamligin mutluluk ve akran destegi

ile olumlu yonde iligkili oldugu bulgulanmistir.

Alibekiroglu ve arkadaglarinin (2018) Universite o6grencileri ile yuruttukleri
calisma sonucunda ogrencilerin yasam doyumu ile psikolojik saglamlik
arasindaki iliskide 6z anlayisin kismi araci etkisinin oldugu ve yagsam doyumu
ile psikolojik saglamlik arasinda pozitif yonde anlaml iliski oldugu tespit
edilmistir. Ayrica cinsiyet ve yasa gore yasam doyumu ve psikolojik saglamlik

duzeylerinin farkhlagsmadigi bulunmustur.

Gonen Sentlk ve arkadaslarinin (2018) demans hastalarina bakim verenlerle
yuruttikleri arastirmanin  drneklemini 103 kisi olusturmaktadir. Bakim
verenlerin %86'sinin kadin oldugu, %43'Gndn annesine, %37'sinin esine,
%17'sinin babasina ve %3'Unln akrabalarina baktigi ve %75'inin calismadigi
ortaya konmustur. Arastirma sonucunda bakim yuku ile psikolojik dayaniklilik

arasinda negatif ydonde guglu iliski oldugu saptanmistir.
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Yagmur ve Tuarkmen'in (2017) psikiyatrik rahatsizhigr olan bireylere bakim
veren aile fertlerinin psikolojik dayaniklilik ve algilanan stres seviyelerini
incelemek icin yaptigi arastirma sonucunda cinsiyete ve egitim duzeyine gore
bakim verenlerin dayanikhlik dizeyinin farkhlik géstermedigi ama gelir dizeyi
yuksek olanlarin gelir dizeyi dusuk olanlardan dayanikhlik dizeyinin daha
yuksek oldugu tespit edilmistir. Ayrica algilanan stres ile psikolojik

dayaniklilk arasinda olumsuz yonde iligki oldugu belirlenmigtir.

Erbay (2017) demans hastalarina bakim verenler (izerinde istanbul'da
gergeklestirdigi galisma sonucunda bakim veren yuku ile bakim veren yasi ve
bakim verenlerin psikolojik dayanikliik duzeyi arasinda anlaml iligkiler

oldugunu bulmustur.

Orman’in (2016) lise 6grencilerinin algiladiklar sosyal destek ile psikolojik
saglamlik arasindaki iligkiyi inceledigi arastirmasinda psikolojik saglamlik ile
algilanan sosyal destek arasinda pozitif yéonde anlaml iliski saptamistir.
Ayrica lise 6grencilerinin psikolojik saglamlik duzeylerinin; cinsiyet, algilanan
sosyoekonomik dlizey ve anne-baba egitim duzeyi agisindan anlamli farklilik
g6stermedigi bulunmustur. Ogrencilerin siniflari ele alindiginda 11.sinifta
okuyanlarin psikolojik saglamlik dizeylerinin 9. ve 12.sinifta okuyanlardan

anlaml duzeyde dusuk oldugu belirlenmisgtir.

Purmut'un (2016), 14 ile 18 yas araliginda bulunan ergenlerdeki psikolojik
saglamlik duzeyi ile benlik imgesi arasindaki iligkiyi arastirdigl ¢galismasinda
benlik imgesi ve psikolojik saglamlik arasinda negatif yonde anlaml iligki
oldugu bulunmustur. Ayrica ergenlerin psikolojik saglamlik dizeyinin cinsiyet

ve anne-baba egitim dizeyine gore farklilik gostermedigi saptanmistir.

Glngdérmus ve arkadaslarinin (2015) hemsirelik ogrencileri  6rneklemi
Uzerinde psikolojik dayanikliia etki eden sosyo-demografik degiskenleri
arastirdigi  ¢calisma sonucunda katiimcilarin  psikolojik  dayaniklilik
dizeylerinin; cinsiyet, sosyo-ekonomik diizey, baba egitim durumu ve cografi
bdlge degdiskenlerine gore anlamli farklilik gosterdigi bulgulanmistir. Kizlarin
erkeklerden, ekonomik duzeyi yuksek olanlarin dusuk olanlardan, baba
egitim dluzeyi ortaokul-lise olanlarin baba egitim duzeyi universite ve ilkokul

olanlara gore psikolojik dayaniklilik duzeylerinin anlamli derecede yuksek
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oldugu tespit edilmistir. Ayrica hemsgirelik 6grencilerinin algiladiklari sosyal
destek ile psikolojik dayaniklilik arasinda pozitif yonde anlamda iligki oldugu

bulunmustur.

Turgut'un (2015) lise 6grencilerinde psikolojik dayaniklihgi ¢esitli degiskenler
araciligiyla arastirdigi ¢alisma sonucunda erkeklerin psikolojik dayaniklilik
puanlarinin kizlardan dusuk oldugu, ebeveynlerinin egitim dizeyine gore
ergenlerin psikolojik dayanikliiginin degismedigi ve onemli yasam olaylarina
maruz kalmayan ergenlerin Onemli yasam olaylarina maruz kalan
ergenlerden psikolojik dayanikliik duzeylerinin  daha yuksek oldugu
bulgusuna ulasiimigtir. Ayrica katilimcilarin psikolojik dayaniklilik varyansinin
% 33 oraninda algilanan sosyal destek ve % 4 oraninda okul baghlig

tarafindan yordandidi ortaya konmustur.

Kog Yildirim (2014), istanbul Anadolu yakasinda lisede okuyan yaslari 14 ile
18 arasinda degisen ergenlerle yurattigu calismasinda psikolojik saglamlik
ve benlik kurgusu arasindaki iliskiyi incelemistir. Aragtirma sonucuna gore;
psikolojik saglamlik alt boyutlarindan akran destegi, aile destedi, okul
destedi, micadele azmi ve empati boyutlari ile psikolojik saglamlik toplam
puaninin kizlarin erkeklerden daha yuksek oldugu, uyum alt boyutunda
erkeklerin puanlarinin kizlardan yuksek oldugu tespit edilmistir. Yas
degiskenine gore saglamlik toplam ve alt boyutlarinin farklihk goéstermedigi
bulunmustur. Annenin egitim duzeyi degiskenine gore alt boyutlar agisindan
anlamli fark yokken, annesi 6-11 yil arasi egitim alanlarin saglamlk olgegi
toplam puaninin annesi 1-5 yil egitim alanlardan anlamli dizeyde daha
yuksek oldugu tespit edilmigtir. Babanin egitim duzeyi degiskenine gore
babasi 12 yil Ustu egitim gorenlerin babasi 1 ile 5 yil arasi egitim gorenlerden
saglamlik olgegi alt boyutlarindan aile destedi ve saglamlik dlgegi toplam
puanlarinin daha ylksek oldugu, diger alt boyutlarda anlamh farkhlik
bulunmadigi sonucuna varilimistir. Ergenin okudugu okul degisenine gore
Ozel okulda okuyanlarin sadece saglamlik Olgegi aile destegi alt boyutunda
devlet okulunda okuyanlardan puanlarinin anlamli dizeyde yuksek oldugu,
diger alt boyutlar ve toplam saglamlik Olgedi puanlarinin anlamh farklihk

gOstermedigi belirlenmistir.
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Altundag (2013) ebeveynleri bosanmis ergenlerin psikolojik saglamlik
duzeylerini yasam doyumu ve vyalnizlik degigkenleri ile birlikte ele aldigi
arastirmasinda 9.,10., 11. ve 12. siniflarda okuyan 144 ergen ile galismigtir.
Aragtirma sonucunda ebeveynleri bogsanmig ergenlerin psikolojik saglamlik
Olcegi alt boyutlarindan okul destedi boyutunda kizlarin puanlarinin
erkeklerden vyuksek oldugu, diger boyutlarda anlamlh farklihk olmadigi,
psikolojik saglamlik ile yasam doyumu arasinda pozitif yonlt guglu bir iligkinin
oldugu bulunmustur. Ayrica ergenlerin arkadas ve kardes sayisi agisindan
yasam doyumu duzeyleri ve psikolojik saglamlik duzeyleri arasinda fark

olmadigi saptanmistir.

Bahadirin  (2009) saglik fakultelerinde editime baslayan Universite
ogrencilerinin  psikolojik dayaniklilik seviyesini arastirdigi c¢alismasinda;
ogrencilerin psikolojik dayaniklik seviyesinin ortalamanin altinda ¢iktigi,
cinsiyeti kiz ve anne-baba egitim duzeyi yuksek olanlarin, kendisi hastalik
geciren ve bu nedenle tedavi goren ogrencilerin psikolojik dayaniklilik

seviyelerinin duguk oldugu bulgulanmigtir.

Oktan’in (2008) 495 universite sinavina hazirlanan 6grenci ile yaptigi
arastirma sonucuna gore katilimcilarin psikolojik saglamlik seviyesinin;
cinsiyete, yasam doyumlarina, Universite sinavina kaginci kez girdigine ve
sorun ¢Ozme kabiliyetine gore anlamh farkhilik gdsterdigi belirlenmigtir.
Kizlarin erkeklerden, yasam doyumu yuksek ergenlerin dusik olanlardan ve
sorun ¢b6zme Kkabiliyeti ylksek ergenlerin didsluk olanlardan psikolojik
saglamlik duzeylerinin daha yuksek oldugu sonucuna ulasiimigtir. Terzi
(2008) universite d6grencileri ile yurattigu calismasinda psikolojik saglamhigin
cinsiyete goére farkhlik gostermedigini bulgulamistir. Bununla birlikte
ogrencilerin psikolojik saglamlik dizeyleri ile sorun ¢ozme odakli bas etme
stili, 6z yeterliik ve iyimserlik arasinda pozitif yonli anlaml iligkiler
saptanmistir. Benzer sekilde Aydogdu’nun (2013) calisma sonucunda da
universite 6grencilerinin cinsiyetine gore psikolojik saglamlik puaninin farklilik

gOstermedigi anlasiimistir.
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Sipahioglu'nun (2008) farkh sosyo-demografik Ozelliklere sahip ergenlerin
psikolojik saglamhk duzeylerini incelemek amaciyla yaptigi c¢alisma
sonucunda yoksulluk icinde ve tek ebeveyn ile yasayan ergenlerin psikolojik
saglamlik dizeylerinin varlikli ve ¢ift ebeveynle yasayan ergenlerden ylksek
oldugu sonucuna varilmistir. Ayrica cinsiyete ve okul tlird degiskenine gore
yapilan analizlerde psikolojik saglamlik duzeylerinin farkhlik gosterdigi
bulunmustur. Onder ve Gulay'in (2008) sekizinci sinif dgrencileri érneklemi
ile yaptigi calisma sonucunda ogrencilerin psikolojik saglamlik duzeylerinin
cinsiyete gore degistigi ve kizlarin psikolojik saglamlik duzeylerinin

erkeklerden daha yuksek oldugu belirlenmisgtir.

Yalim (2007) 6grencilerinin psikolojik saglamlik duzeylerini gesitli degiskenler
araciligiyla inceledigi ¢calismasinda; cinsiyet, iyimserlik, problem ¢ozme stilleri
ve psikolojik dayanikhligin Universiteye uyumu yordadigini bulmustur.
Kizlarda, universiteye uyumu yordayan degiskenlerin; sosyal yardim arama,
psikolojik dayaniklilik, problem ¢ozme stilleri ve iyimserlik oldugu; erkeklerde
ise sosyal yardim arama, psikolojik dayaniklilik ve problem ¢6zme stilleri

oldugu belirlenmistir.
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BOLUM Il

Yontem

Arastirmanin Modeli

Bu arastirma iliskisel tarama modelinde bir arastirmadir. Bu arastirma modeli
iki veya daha ¢ok degisken arasinda birlikte degisim varligini ve /veya bu
degisimin derecesini belirlemeyi amagclayan aragtirmalarda kullanihr (KOklU
ve Bulyukozturk, 2000). Cocuk ve gen¢ mukopolisakkaridoz (MPS)
hastalarinda psikolojik saglamlik, ailelerinin bakim yUkd ve psikolojik
dayanikliliklart arasindaki iliskinin incelendigi arastirmada korelasyon turu
olarak iligkisel tarama deseni kullaniimistir. iliskisel tarama deseninde, iki ya
da daha c¢ok degisken arasinda birlikte degisimin varligini ve/veya bu
degisimin derecesini belirlemeyi hedefleyen arastirmalarda kullanilir (KokIU
ve Buyukoztlrk, 2000). Bakici yuku ile psikolojik dayaniklilik ve ¢ocuklarda
psikolojik saglamlik arasinda birlikte degisimin varligi ve bu degisimin
derecesini belirlemek amaclandigindan arastirmada iligkisel tarama yontemi

kullaniimistir

Evren ve Orneklem

Arastirma Adana Balcali Egitim ve Arastirma Hastanesinde takipli MPS
hastalarindan gocuk, gencler ve onlara bakim veren Kigiler ile yapilmigtir.
Arastirmada 2 tur orneklem ve evren bulunmaktadir. Arastirmaninin ilk
evreni, arastirma yapildigi tarinlerde Balcali hastanesinde takipli 203 ¢ocuk
ve geng hastadir. Arastirmanin ikinci evreni ise 203 gocuk ve geng hastaya
bakim vermekte olan aile fertleridir. Bu hastalardan bir kismi mental retarde
ve gorme-isitme gibi baska fiziksel engelleri oldugundan arastirma kriterlerine
uymadigi i¢in arastirmaya dahil edilmemiglerdir. Arastirma kriterlerine uyan
100 hasta galismaya dahil edilmis, ¢calismaya katilmayi kabul eden 74 hasta
ve onlara bakaim veren 74 aile uyesi ile calisma yapiimistir. ik érneklem
grubunu Adana Balcali Egitim ve Arastirma Hastanesinde takipli cocuk ve
geng MPS hastalari olusturmaktadir. ikinci érneklem grubunu gocuk ve geng
MPS hastalarina bakim veren aile fertleri olugturmaktadir. Orneklem tirt

amacli orneklemdir. Arastirma o6rneklemi ic¢in belirlenen katilimcilar
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Mukopolisakkaridoz (MPS) hastaligi nedeniyle Adana Balcali Egitim ve

Arastirma Hastanesi Cocuk Metabolizma Bolumunde takipli gocuk ve geng

hastalardir. Hastalarin uygulama yapmaya engel mental ve fiziksel sorunlari

bulunmamaktadir. Bakim veren bireyler hasta ile birlikte yasayan ,18

yasindan buyuk olan bireylerdir. Katiimcilar ¢alismaya katilirken gonulluk

esasina dayali olarak katihm saglamiglardir.

Tablo 1.

Calismaya Katilan Bakicilarin Sosyodemografik Ozellikleri

Sayi (n) Yuzde (%)
Cinsiyet
Kadin 60 81,1
Erkek 14 18,9
Egitim Durumu
Okur-yazar degil 4 54
iIkokul/Ortaokul 25 33,8
Lise 36 48,6
Universite 12,2
YUksek Lisans/Doktora 0,0
Meslek
issiz 0 0,0
Ev hanimi 44 59,5
Esnaf 8,1
Ogretmen 6,8
isci 6,8
Emekli 2,7
Memur 12 16,2
Gelir Duzeyi
1000 TL alti 6,8
1001-2000 TL 54
2001-3000 TL 23 31,1
3001-4000 TL 23 31,1



26

4000 TL'den fazla 19 25,7
Medeni Durumu

Evli 67 90,5
Bekar 0 0,0
Bosanmis 4 54
Eslerden Biri Vefat 3 4.1
Kronik Hastalik Varligi

Hayir 49 66,2
Evet 25 33,8
ilag Kullanim Durumu

Hayir 31 41,9
Evet 43 58,1
Psikolojik Hastalik Varligi

Hayir 39 52,7
Evet 35 47,3
Toplam 74 100

Tablo 1'de calismaya katilan bakicilarin sosyodemografik 6zellikleri

verilmistir.

Tablo 1'den elde edilen verilere gore c¢alismaya katilan 74 bakicinin
%81,1’inin kadin, %18,9’unun erkek oldugu goérulmektedir. Bakicilarin egitim
durumu degerlendirildiginde; %5,4’nlin okur-yazar olmadigi, %33,8’inin
ilkokul/ortaokul mezunu, %48,6’sinin lise, %12,2’sinin Universite mezunu
oldugu belirlenmistir. Ankete katilan bakicilar arasinda ylksek lisans/doktora
mezununun bulunmadigi saptanmistir. Bakicilarin meslekleri
degerlendirildiginde %59,5’inin ev hanimi, %16,2’sinin memur, %8,1’inin
esnaf, %6,8'inin 6gretmen, %6,8’'inin 6gretmen ve %2,7’sinin emekli oldugu
tespit edilmigtir. Gelir dizeyine gore bakicilarin %31,1’inin 2001-3000 TL
arasl, %31,1’inin 3001 -4000 TL arasi, %25,7’sinin 4000 TL'den ylksek,
%6,8’'inin 1000 TL alti ve %5,4’Gnin 1001-2000 TL arasi geliri oldugu
belirlenmistir. Medeni duruma goére ankete katilanlarin %90,5’'inin evli,
%5,4’UnUn bosanmis ve %4,1’inin esinin vefat ettigi saptanmistir. Ankete

katilan bakicilarin %33,8’inin kronik bir hastaliginin oldugu, %?58,1’inin
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dizenli ilag kullandigi ve %47,3’'Unun psikolojik hastaliginin  oldugu
belirlenmistir. Ayrica c¢alismaya katilan bakicilarin yaglarinin 25 ile 58

arasinda degistigi ve ortalamasinin 39,1+7,6 oldugu tespit edilmigtir.

Tablo 2.

Calismaya Katilan Hastalarin Sosyodemografik Ozellikleri

Sayi (n) Yuzde (%)
Cinsiyet
Kadin 40 54,1
Erkek 34 45,9
Egitim Durumu
Okula gitmiyor 31 41,9
Anaokulu 4 54
llkokul 14 18,9
Ortaokul 7 9,5
Lise 18 24,3
Anne Calisma Durumu
Cahsiyor 19 25,7
Calismiyor 44 59,5
Emekli 7 9,5
Daha Once Calismis 4 5,4
Baba Calisma Durumu
Calisiyor 50 67,6
Calismiyor 6 8,1
Emekli 14 18,9
Daha Once Calismis 4 5,4
Ebeveyn Durumu
Anne-baba birlikte 67 90,5
Anne-baba ayri 4 5,4
Anne vefat etmis 0 0,0
Baba vefat etmis 3 4,1
Anne Egitim Durumu
Okur-yazar degil 9 12,2
ilkokul/Ortaokul 34 45,9
Lise 25 33,8
Universite 6 8,1
Yuksek Lisans/Doktora 0 0,0

Baba Egitim Durumu
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Okur-yazar degil 0 0,0
iIkokul/Ortaokul 28 37,8
Lise 33 44,6
Universite 13 17,6
Yuksek Lisans/Doktora 0 0,0
Toplam 74 100

Tablo 2'de c¢alismaya katilan hastalarin sosyodemografik &6zellikleri

verilmigtir.

Tablo 2'ye gore arastirmaya katilan hastalarin %54,1’inin kadin ve %
45,9’unun erkek oldugu tespit edilmigtir. MPS hastalarinin %49,1’inin okula
gitmedigi, %5,4’nun anaokuluna, %18,9’unun ilkokula, %9,5’inin ortaokula
ve %24,3'Unun liseye gittigi belirlenmigtir. Hastalarin %25,7’sinin annelerinin
calistigl, %59,5’inin annelerinin galismadidi, %67,6’sinin babalarinin ¢alistigi
ve %8,1’inin babalarinin c¢alismadigi goérulmektedir. Aragtirmaya katilan
hastalarin  %90,5’inin anne-babasinin birlikte oldugu, %5,4’Unde anne-
babanin ayri oldugu ve %4,1'inde babanin vefat ettigi saptanmigtir.
Hastalarin %45,9’'unun annelerinin ilkokul-ortaokul mezunu, %33,8’inin lise
mezunu oldugu, %12,2’sinin okur-yazar olmadigi ve %8,1’inin Universite
mezunu oldugu belirlenmistir. Hastalarin babalarinin  egitim  durumu
degerlendirildiginde, %44,6’sinin baba egitim durumunun lise dizeyinde,
%37,8’inin ilkokul-ortaokul dizeyinde %17,6’sinin Universite dlzeyinde egitim
gordigu tespit edilmistir. Ayrica c¢alismaya katilan MPS hastalarinin
yaslarinin 7 ila 18 arasinda degistigi ve ortalamasinin 12,0+4,9 oldugu

saptanmigtir.

Verilerin Toplanmasi

Veriler etik kurul onayi alinmasi sonrasi, Orneklem olarak alinan bireylere,
arastirmanin amaci ve yontemi agiklanmis, arastirmaya katilimin goénulltlik
esasina dayali oldugu, verilerin gizli tutulacagi, arastirma kapsaminda
kendilerinden herhangi bir Ucret talep edilmeyecegi ve kendilerine de

herhangi bir 6deme yapilmayacagi s6zlUu ve yazili olarak beyan edilmigstir. Bu
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baglamda; calismaya katilmayi kabul edenlerin yazili ve so6zli onamlari
alinmigtir. Veri toplama araglari 16.12.2020-01.03.2021 tarihleri arasinda
Adana Balcali Universitesi Egitim ve Arastirma Hastanesi Metabolizma
servisindeki hastalar ve hasta yakinlari ile yuz yluze olarak uygulanmistir.
Olgekler, hastalar ve bakim veren kisi ile birebir olarak yapilmistir.
Katilimcilara oncelikle bilgi formu okunup onaylari alindiktan sonra olgekleri
doldurmalari istenmigtir. 18 yas alti hastalar igin velilerinden Veli Onam

Formu alinmistir.

Veri Toplama Araglari

Arastirmada veri toplama araci olarak Sosyodemografik Bilgi Formu, Cocuk
ve Geng Psikolojik Saglamlik Olgcegi (CGPS0O-12), Yetigkinler igin Psikolojik
Dayaniklilik Olgegi, Zarit Bakici Yik Olcedi olmak Uzere doért bolimi
kapsayan anket formu kullaniimistir.

Sosyodemografik Bilgi Formu

Calismaci tarafindan olusturulan Sosyodemografik Bilgi Formu
Katilimcilarin  demografik bilgileri ile ilgili sorular iceren ,arastirmaci
tarafindan gelistirilen Kkigisel bilgilerin toplanmasi igin olusturulan bilgi
formudur. galismaya katilan ¢gocuk ve gen¢ MPS hastalar ile onlara bakim
veren aile Uyesine veriimek Uzere 2 farkli form olarak hazirlanmistir.
Sosyodemografik Bilgi Formu araciliiyla arastirmaya katilan bireylerin,
cesitli demografik bilgilerinin elde edilmesi amaglanmaktadir. Bakicilar igin
hazirlanan Sosyodemografik Bilgi Formu’'nda katilimcilarin cinsiyeti, egitim
durumu, meslegi, gelir duzeyi, medeni durumu, kronik hastaliginin varligi, ilag
kullanma durumu ve psikolojik hastaliginin varligi olmak tzere toplam 8 soru
sorulmaktadir. MPS hastalar i¢in hazirlanan Sosyodemografik Bilgi
Formu'nda katilimcilarin cinsiyeti, egitim durumu, anne-baba ¢alisma
durumu, ebeveyn birliktelik durumu, anne-baba egitim durumu ve kardes

sayisi olmak Uzere toplam 8 soru sorulmaktadir.

Cocuk ve Geng Psikolojik Saglamlik Olgegi
Olgek Liebenberg ve Ungar (2012) tarafindan cocuk ve genglerin psikolojik
saglamlik seviyelerini 6lgek amaciyla nitel ve nicel yontemlere bagvurularak

gelistirilmigtir. Orijinal formu toplamda 28 maddeden olusmaktadir.
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Liebenberg, Ungar ve LeBlanc (2013) tarafindan olgegin 12 maddeden
olusmus olan kisa form c¢alismasi yapiimistir. 12 maddelik kisa formdaki yuk
faktor degerlerinin 0,39 ile 0,88 arasinda degistigi ve 6lgedin i¢ tutarhlik
katsayisinin ise 0,84 oldugu bulunmustur. Olgek besli likert yapisindan
olugsmaktadir. 1 puan “Hi¢ tanimlamiyor” ile 5 puan “Beni tamamen
tanimliyor” arasinda derecelendiriimektedir. Puan yukseldikge saglamlik
dizeyi de yukselmektedir . Turkce'ye gegerlilik ve glvenirlik calismasi Arslan
(2015) tarafindan Isparta’da 6grenim goéren yaslari 11 ila 16 arasinda
degisen ortaokul ve lise dgrencileri drneklemi (izerinde yapilmistir. Olgek
maddelerinin yuk faktoru degerlerinin 0,54 ile 0,81 arasinda degistidi ve i¢
tutarlik degerinin 0,91 oldugu saptanmistir. Calismamizda 6lgegin i¢ tutarhlik

degeri 0,80 olarak hesaplanmistir.

Yetiskinler igin Psikolojik Dayaniklilik Olgegi

Bu dlgek Friborg ve arkadaslarn (2003) tarafindan psikiyatrik rahatsizhgi
olanlar ve saglikli yetigkinler orneklemi Uzerinde gelistiriimis olup yetigkin
bireylerin psikolojik dayaniklilik duzeylerini 6lgmek amaciyla olusturulmustur.
Olgek, basta 5 boyut ve 45 madde olarak tasarlanmistir. Bu 5 boyut; kisisel
gug, yapisal stil, sosyal yeterlilik, aile uyumu ve sosyal kaynaklar olarak
belirlenmis ve i¢ tutarliik katsayilari sirasiyla 0,90, 0,67, 0.83, 0,87 ve 0,83
olarak Olgulmustir (Friborg vd, 2003). Friborg ve arkadaslarinin (2005)
psikolojik dayanikhlik, kisilik 6zellikleri ve zeka arasindaki iligkiyi 482 askeri
okul aday! uzerinde yaptigi arastirmada orijinal dlcegin 37 madde ve 6
boyuttan olusan formunun gegerlilik ve glvenilirlik ¢galismasi yapilmistir. Bu
calisma sonucunda ‘kisisel gug ve kendilik algisi’ ile ‘gelecek algisi’ olarak
ikiye ayrilmistir. Olgegin yeni gelistirilen alti boyutlu yapisinin psikolojik
dayanikhlik modelini daha iyi agikladigi sonucuna varilmigtir. Orijinal dl¢egin
ic tutarlihk katsayisi tim olcek icin 0,92 olarak hesaplanmistir (Friborg vd.,
2005). Olgekte, pozitif ve negatif dzellikler farkl taraflarda yer almakta ve
cevaplar igin bes ayri bélme bulunmaktadir. Olgekte faktor analizi yapilmig
%57’lik varyans acgiklamistir. Degerlendirme sematik bicimde yapilmaktadir.
Psikolojik dayaniklihgin dusuk veya yuksek olclilmesinde puanlama sekli
serbest birakilmistir (Friborg vd., 2005).
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Nejat Basim ve Fatih Cetin'in 2010’da yaptig1 “Yetigkinler igin Psikolojik
Dayaniklihk Olgegi'nin Guvenilirlik ve Gegerlilik Calismas!” adl ¢galismasinda
Olcegin Turkge uyarlamasi 262 calisan ve 350 oOgrenci orneklem grubu
Uzerinde yapilmistir. Bu uyarlamaya gore 6lgegi olusturan alt faktorler 6zgin
dlcekle ortismektedir. Olgek; aile uyumu, sosyal kaynaklar, kendilik algisi,
gelecek algisi, yapisal stil ve sosyal yeterlilik boyutlarini icermektedir.
Olgegin alt boyutlarinin ic tutarhilik degerlerinin 0,66 ile 0,81 arasinda oldugu,
tim olgegin i¢ tutarlihk degerinin 0,86 olarak hesaplandidi ve test-tekrar test

guvenilirliginin 0,68 ile 0,81 arasinda degistigi saptanmistir (Basim ve Cetin,

2010). Calismamizda o6lgegin i¢ tutarliik degeri 0,71 olarak hesaplanmistir.

Zarit Bakici Yiik Olgegi

Olgek Zarit, Reever ve Bach-Peterson tarafindan 1980 yilinda gelistiriimistir
(Zarit vd., 1980). Olcegin hedefi bakim verenlerin yasadigi problemleri
degerlendirmektir. Olgek bakim verenin kendisi ya da arastirmaci tarafindan
doldurulabilir. 22 ifadeden olusan 06lgek bakim vermenin Kisinin yasami
Uzerindeki etkisini degerlendirmektedir. Olgek 1 puandan 5 puana kadar
degisen (asla, nadiren, bazen, sik sik, hemen her zaman) likert tipi
degerlendirmeye sahiptir. Olgek puanin artmasi, bakim verenin yasandigi
sikintinin da arttigini géstermektedir. Orijinal dlgegin i¢ tutarlik degeri 0,91,
test tekrar test guvenirlik degeri 0,86, gorugsmeciler arasi tutarllik degeri ise
0,63 olarak tespit edilmistir (Martin vd., 1996;Zarit & Zarit, 1990). Martin ve
arkadaslari (1996) tarafindan 6lgegin ispanya versiyonu Alzheimer hasta
yakinlari icin gelistirilmistir. inci ve Erdem (2008) éIcegin Tiirkge gecerlilik ve
guvenilirlik caligmasini yapmistir. Denizlide bakim veren 220 Kkisi ile
yurittigi calismada inci ve Erdem (2008) Zarit Bakici Yk Olgedi’'nin Tirkge
versiyonunun i¢ tutarlilik degerinin 0,95 oldugunu ve test-tekrar test degerinin
0.90 oldugunu tespit etmistir. Calismamizda olgegin i¢ tutarhlik degeri 0,78

olarak hesaplanmigtir.

Verilerin istatistiksel Analizi

Anket araciligiyla toplanan veriler SPSS 22.0 (IBM SPSS Statistics for
Windows, Version 22.0. Armonk, NY: IBM Corp.) paket programi kullanilarak
analiz edilmigtir. Kategorik olgimlemeler yapilmig, saylr ve yuzde olarak
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Ozetlenmigtir. Sayisal OlgUmler, ortalama ve standart sapma olarak
belirtilmigtir.

Arastirmaya katilan hasta ve bakim veren kisilerin Olgeklere verdikleri
yanitlarin guvenirliklerin incelenmesi i¢in Cronbach’s Alfa testi uygulanmistir.
Hesaplanan Cronbach’s Alfa katsayilari Zarit Bakici Yik Olgegi icin 0,78;
Yetigkinlerde Psikolojik Dayaniklilik Olgegi igin 0,71; Cocuk ve Ergenlerde
Psikolojik Saglamlik Olgegi icin 0,80 olarak bulunmustur.

Gruplar arasinda surekli 6lgimlerin karsilastirilmasinda yapilan normallik
testlerinde olgeklerin Skewness ve Kurtosis degerleri -1.5 ile +1.5 arasinda
oldugu igin veriler normal dagiim gdsterdigi belirlenmistir (Tablo 3). Bu
sebeple ikili gruplar icin T-Testi, ikiden fazla gruplarda Anova Testi
kullanilmigtir. Gruplararasi farkin hangi gruptan kaynaklandigini anlamak igin
Tukey testi yapilmistir. Mukopolisakkaridoz hastalarinda psikolojik saglamlik,
ailelerinin bakim yuku ve psikolojik dayanikhliklari arasindaki iligkilerin ortaya
konulabilmesi icin Pearson korelasyon analizinden faydalaniimistir. TUm

testlerde istatistiksel onem duzeyi 0,05 olarak alinmigtir.

Tablo 3.

Olgeklerin Normallik Analizi

Skewness Standart Kurtosis Standart
Istatistik Sapma Istatistik Sapma
Zarit Bakici Yiik Olgegi 0,112 0,279 -0,617 0,552
Yetigkinler Psikolojik -0,374 0,279 -0.887 0,552
Dayanikhlik Olgegi
(_;_‘ocuk Psikolojik Saglamhik 0,001 0,279 -1,075 0,552
Olcegi

Yapilan normallik testlerinde 6lgeklerin Skewness ve Kurtosis degerleri -1.5

ile +1.5 arasinda oldugu igin veriler normal dagiimistir.
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Tablo 4.

Bakim Veren Katimeilarin Zarit Bakici Yik Olgegi Puanlari , Yetiskinlerde
Psikolojik Dayaniklilik Olcegi puanlari ile MPS Hastaligi Olan Katimcilarin
Cocuk ve Geng Psikolojik Saglamlik Olgegi Puanlari

K-S
N Ort. SD Min Max p Carp. Bas.
Zarit Bakici Yiik 74 22,42 5,13 8 28 0,00 -0,83 -0,25
Olgegi
Yetigkinler Psikolojik 74 17,56 3,45 5 20 0,00 -157 1,95
Dayaniklilik Olgegi
Cocuk Psikolojik 74 16,57 3,62 5 20 0,00 -1,14 0,88

Saglamlik Olgegi

Tablo 3'te arastirmaya danhil edilen bakicilarin Zarit Bakici Yik Olgegi ve
Yetigkinler igin Psikolojik Dayaniklilik Olgegi ile arastirmaya dahil edilen MPS
hastalarinin Cocuk ve Ergen Psikolojik Saglamlik Olgegi puanlarina dair
ortalama, standart sapma, en kicuk ve en blUyuk deger gibi tanimlayici
istatistikler verilmistir. Tablo 3’te bakicillarin Zarit Bakici Yuk Olgegi
puanlarinin x=22,42+5,13 ve Yetigkinler icin Psikolojik Dayaniklilik Olgegi
puanlarinin x=17,56+3,45 oldugu goriimustir. MPS hastalarinin Cocuk ve
Ergen Psikolojik Saglamlik Olgegi puanlart x=16,57+3,62 olarak

hesaplanmigtir.
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BOLUM IV

Bulgular Ve Yorumlar
Tablo 5.

Calismaya Katilan Bakicilarin Yas Gruplarina gére Zarit Bakici Yiik Olgeginin
Karsilastiriimasi

Zarit Bakici Yiik Olgegi

Bakici

Yag N ort. Min  Max  SD p f
Grubu

<30 yas 11 64,2 46,0 78,0 11,2

31-40 yas 32 58,1 44,0 79,0 9,5

045 1,99

> ’ ’
241 yas 31 58,5 39,0 69,0 1,7

Total 74 59,2 39,0 79,0 9,2

Tablo 5’te calismaya katillan bakicilarin yas gruplari ile Zarit Bakici YUk

Olgeginin karsilastiriimasina iliskin Anova test sonuglari verilmistir.

Tablo 5'te bakicilarin yas gruplarina gore Zarit Bakici Yik Olgedi puanlarinin
karsgilastiriimasi icin yapilan Anova analizi sonuglarina gore yas gruplarina
gOre bakici yuklu agisindan anlaml bir farklilik oldugu gértlmektedir (p<0,05).
Ortalamalar incelendiginde; <30 yas grubundaki bakicilarin Zarit Bakici YUk
Olgegi ortalamas! 64,2+11,2, 31-40 yas grubundaki bakicilarin 58,1+9,5 ve
241 yas grubundaki bakicilarin ortalamasi 58,5+7,7 olarak hesaplanmistir.
Farkin hangi gruplar arasinda oldugunu bulmak igin Tukey testi yapiimigtir.
Test sonucuna gore <30 yas grubundaki bakicilarin yuk ortalamasinin, 31-40
yas grubundaki ve 241 yas grubundaki bakicilardan anlamh olarak daha

yuksek oldugu saptanmistir.
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Tablo 6.

Calismaya Katilan Bakicilarin Yas Gruplarina gére Yetigkinler igin Psikolojik
Dayaniklihk Olgedinin Karsilagtiriimasi

Yetiskinler i¢in Psikolojik Dayanikhilik

Olgegi
Bakici Yas Grubu ort. Min Max =P P f
<30 yas 11 125,8 99,0 141,0 14,5
31-40 yas 32 120,2 87,0 146,0 15,6
>41 yas 31 122,8 87,0 156,0 20,2 639,450
Total 74 122,1 87,0 156,0 17,2

Tablo 6’da calismaya katilan bakicilarin yas gruplari ile Yetiskinler igin
Psikolojik Dayanikliik Olgeginin karsilastirimasina iliskin Anova test

sonuglari verilmigtir.

Tablo 6'da bakicilarin yas gruplarina goére Yetiskinler icin Psikolojik
Dayaniklihk Olgegi puanlarinin karsilastirimasi igin yapilan Anova analizi
sonuglarina goére yas gruplarina gore bakicilarin psikolojik dayaniklilik
dizeyleri acisindan anlamli bir farkhlik olmadigi gérulmektedir (p>0,05).
Ortalamalar degerlendirildiginde; <30 yas grubundaki bakicilarin Yetigkinler
icin Psikolojik Dayaniklihk Olgegi ortalamasi 125,8+14,5, 31-40 vyas
grubundaki bakicilarin 120,2+15,6 ve =241 vyas grubundaki bakicilarin

ortalamasi 122,8+20,2 olarak bulunmustur.
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Tablo 7.
Calismaya Katilan Bakicilarin Ozelliklerine gére Zarit Bakici Yiik Olgeginin
Karsilagtiriimasi
Zarit Bakici Yiik Olgegi

N ot Min Max SD p  f Flfr
Bakici Cinsiyeti
Kadin 60 58,8 39,0 78,0 9,4 376
Erkek 14 61,2 45,0 79,0 85
Bakici Egitim
Durumu
1.Okur-yazar 4 b1 440 590 78 1-4
degil
|2'”k°k”'/0rta°k“ 2 566 390 690 7,9 ,047 2778
3.Lise 36 60,7 45,0 79,0 10,1
4.Universite 9 63,9 55,0 74,0 6,2 4-1
Bakici Gelir
Dizeyi
1000 TL alti 6 59,5 51,0 69,0 8,4
1001-2000 TL 0 : : : :
2001-3000 TL 14 56,6 44,0 78,0 9,5
3001-4000 TL 27 58,1 39,0 77,0 9,0 323 1181
4000 TL'den 2T 617 450 790 94
fazla

Tablo 7’de c¢alismaya katilan bakicilarin ozellikleri ile Zarit Bakici Yuk

Olgegi'nin  karsilastirlmasina iliskin T-Testi ve Anova test sonuglari

verilmistir.

Tablo 7’de cinsiyete gore Zarit Bakici YUk Olgedi puanlarinin karsilastiriimasi

icin yapilan T-Testi bulgularina gore kadinlar ve erkekler arasinda bakici

yuku agisindan anlamli bir farkliik olmadigi belirlenmistir (p>0,05). Kadinlarin

bakici yuk ortalamalari 58,819,4, erkeklerin bakici yuk ortalamalari 61,2+8,5

olarak bulunmustur. Erkeklerin bakici ylk ortalamalari kadinlardan daha

yuksek olmakla birlikte farkin anlamli olmadigi saptanmistir.
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Tablo 7'de bakici egitim durumuna gore Zarit Bakici Yik Olgegi puanlarinin
kargilastiriimasi igin yapilan Anova analizi sonuglarina gore bakici egitim
durumunu goére bakici yukld agisindan anlamh bir farkhlik oldugu
goOrulmektedir (p<0,05). Ortalamalara bakildiginda; okur-yazar olmayan
bakicilarin yuk ortalamasi 51,8+7,8, ilkokul-ortaokul duzeyinde egitim alan
bakicilarin ortalamasi 56,6+7,9, lise egitim duzeyindeki bakicilarin ortalamasi
60,7£10,1 ve Universite egitim duzeyindeki bakicilarin ortalamasi 63,916,2
olarak hesaplanmigtir. Farkin hangi gruplar arasinda oldugunu bulmak igin
Tukey testi yapilmistir. Test sonucuna gore okur-yazar olmayan bakicilarin
yuk ortalamasinin Universite mezunu olanlardan anlamli olarak daha dusuk

oldugu bulunmustur.

Tablo 7'de bakicilarin gelir durumuna gore Zarit Bakici Yik Olgegi
puanlarinin kargilastiriimasi igin yapilan Anova analizi sonuglarina gore
bakici gelir durumunu goére bakici yuklu agisindan anlamli bir farklilik
olmadigi gorulmektedir (p>0,05). Aritmetik ortalamalara bakildiginda; gelir
dizeyi 1000 TL'nin altindaki bakicilarin yuk ortalamasi 59,5+8,4 gelir dizeyi
2001 TL ile 3000 TL arasindaki bakicilarin ortalamasi 56,6+9,5 gelir dizeyi
3001 TL ile 4000 TL arasindaki bakicilarin ortalamasi 58,1+9,0 ve gelir
duzeyi 4000 TL'den fazla olan bakicilarin ortalamasi 61,7+9,4 olarak tespit
edilmigtir. Geliri 4000 TL'den yuksek olan bakicilarin yuk ortalamasinin en
yuksek, geliri 2001 TL ile 3000 TL arasindaki bakicilarin en dusuk yuk
ortalamasina sahip oldugu goérulmekle birlikte gruplararasi farkin anlamli

olmadigdi saptanmigtir.
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Tablo 8.

Calismaya Katilan Bakicilarin Ozelliklerine gére Yetiskinler igin Psikolojik
Dayaniklilik Olgeginin Karsilastiriimasi

Yetiskinler igin Psikolojik Dayaniklilik Olgegi

N Ort. Min Max  SD p f t Fark
Bakici Cinsiyeti
Kadin 60 121,5 87,0 150,0 17,2
Erkek 14 1247 890 1560 195 " T 609
Bakici Egitim
Durumu
1.Okur-yazar degil 4 132,8 1300 1360 25 1-2
2.ilkokul/Ortaokul 25 114,0 87,0 150,0 17,2 2-1,4
3.Lise 36 1243 870 1560 177 ° 3703
4 Universite 9 1314 1050 146,0 12,7 4-2
Bakici Gelir Diizeyi
1.1000 TL alti 6 105,8 87,0 137,0 23,4 1-2,3,4,5
2.1001-2000 TL 0 2-1
3.2001-3000 TL 14 1217 97,0 140,0 13,3 ,043 2,316  ---- 3-1
4.3001-4000 TL 27 122,0 87,0 156,0 18,5 4-1
5.4000 TL'den fazla 27 126,1 95,0 150,0 15,8 5-1

Tablo 8de calismaya katilan bakicilarin o6zellikleri ile Yetiskinler igin
Psikolojik Dayaniklilik Olgegi diizeylerinin karsilastirilmasina iligkin T-Testi ve

Anova test sonuglari verilmistir.

Tablo 8'de cinsiyete gore Yetiskinler icin Psikolojik Dayaniklilik Olgegi
puanlarinin karsilastiriimasi i¢in yapilan T-Testi bulgularina goére kadinlar ve
erkekler arasinda bakici yUku acisindan anlamli bir farklihk olmadigi
belirlenmistir  (p>0,05). Kadinlarin psikolojik dayanikhlik ortalamalari
121,5+£17,2, erkeklerin psikolojik dayanikhlik ortalamalari 124,7+19,5 olarak
bulunmustur. Erkeklerin psikolojik dayanikhlik dizeylerinin kadinlardan daha

yuksek olmakla birlikte farkin anlamli olmadigi saptanmistir.

Tablo 8’de bakici egitim durumuna gore Yetiskinler icin Psikolojik Dayaniklilik
Olgegi puanlarinin karsilastiriimasi igin yapilan Anova analizi sonuglarina
goOre bakici egitim durumunu gére bakici yika acgisindan anlamli bir farklilik
oldugu godrulmektedir (p<0,05). Ortalamalara bakildiginda; okur-yazar
olmayan bakicilarin dayanikhlik ortalamasi 132,8%£2,5, ilkokul-ortaokul

duzeyinde egitim alan bakicilarin ortalamasi 114,0+17,2, lise duzeyindeki
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bakicilarin ortalamasi 124,3+17,7 ve universite duzeyindeki bakicilarin
ortalamasi 131,4+12,7 olarak hesaplanmistir. Farkin hangi gruplar arasinda
oldugunu bulmak icin Tukey testi yapiimigtir. Test sonucuna gore okur-yazar
olmayan bakicilar ile Universite mezunlarinin dayaniklihk ortalamasinin
ilkokul-ortaokul duzeyinde egitim alan bakicillardan anlamh olarak daha

yuksek oldugu bulunmustur.

Tablo 8de bakicilarin gelir durumuna gore Yetiskinler igin Psikolojik
Dayaniklilik Olgedi puanlarinin karsilastiriimasi igin yapilan Anova analizi
sonuglarina gore bakici gelir durumunu gore psikolojik dayaniklilik dizeyleri
acisindan anlamli bir farkhlik oldugu gorulmektedir (p<0,05). Aritmetik
ortalamalar incelendiginde; gelir dizeyi 1000 TL’nin altindaki bakicilarin
ortalamasinin 105,8+23,4, gelir duzeyi 2001 TL ile 3000 TL arasindaki
bakicilarin ortalamasinin 121,7+13,3, gelir duzeyi 3001 TL ile 4000 TL
arasindaki bakicilarin ortalamasinin 122,0£18,5 ve gelir diizeyi 4000 TL'den
fazla olan bakicilarin ortalamasinin 126,1+15,8 oldugu tespit edilmistir.
Farkin hangi gruplar arasinda oldugunu bulmak i¢in Tukey testi yapiimistir.
Test sonucuna goére gelir diizeyi 1000 TL’nin altindaki bakicilarin dayaniklilik
dizeylerinin diger gelir dlizeyindeki bakicilardan anlamli olarak daha dusik

oldugu saptanmistir.
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Tablo 9.

Calismaya Katilan Hastalarin Cocuklarda ve Genglerde Psikolojik Saglamiik
Olgegi Puanina gére Hasta Cinsiyeti, Yas Gruplari ve Egitim Durumu
Karsilagtiriimasi

Cocuklarda Psikolojik Saglamlik Olgegi

N Ort. Min Max  SD p f t

Cinsiyet
Kadin 503 % g0 75

0 0040 - 1
Erkek 33 44,1 30(; 60,0 7,7 °
Egitim
Durumu
Okula gitmiyor 31 451 306 60,0 84
Anaokulu 4 sag 496 500 5,0
ilkokul 14 468 360’ 59,0 7,8 0,112 2’27
Ortaokul 7 46.6 376 600 9,5
Lise 18 520 416 60,0 59
Yag Grubu
7.8 24 473 356 600 7.7
9-12 13 445 36, 60,0 8,2

0 0003 777
13-16 11 50 416 60,0 6,6 °
17-18 = s 0 00 92

Tablo 9da calismaya katilan hastalarin Cocuklarda Psikolojik Saglamlik
Olgegi (CGPSO-12) puani ile hasta cinsiyeti kargilagtiriimasina iliskin T-Testi
ile egitim durumu ve yas gruplar karsilastirlmasina iliskin Anova test

sonuglari verilmistir.

Tablo 9dan elde edilen bilgilere goére CGPSO-12 puanlarinin
kiyaslanmasinda yapilan T-Testi sonucuna gore cinsiyete gore hastalarin
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saglamlik duzeyleri agisindan anlaml bir fark oldugu saptanmistir (p<0,05).
Kadinlarin CGPSO-12 ortalamasinin  50,3+7,5 (36-60) ve erkeklerin
ortalamasinin 44,1+7,7(30-60) oldugu belirlenmistir. Kadinlarin psikolojik
saglamlik duzeylerinin erkeklerden anlamli olarak daha yuksek oldugu

gOrulmustar.

Tablo 9°”da MPS hastalarinin egitim durumuna gére CGPSO-12 puanlarinin
kargilastiriimasi i¢in yapilan Anova analizi sonuglarina gore hastalarin egitim
durumuna gore psikolojik saglamlik dizeyleri agisindan anlamh bir farklihk
olmadidi belirlenmistir (p>0,05). Aritmetik ortalamalar incelendiginde; okula
gitmeyen hastalarin ortalamasinin 45,184 (30-60), anaokuluna giden
hastalarin ortalamasinin 54,3+5,0 (49-59), ilkokula gidenlerin ortalamasinin
46,8+7,8 (36-59), ortaokula gidenlerin ortalamasinin 46,6+9,5 (37-60) ve
liseye giden hastalarin ortalamasinin 52,0+5,9 (41-60) oldugu saptanmistir.
Anaokuluna ve liseye giden hastalarin saglamlik ortalamalarinin diger

gruplardan yuksek olmakla birlikte farkin anlamli olmadigi belirlenmigtir.

Tablo 9'da hastalarin yaslarina gére CGPSO-12 puanlarinin kargilastiriimasi
icin yapilan Anova analizi sonuglarina gore hastalarin yas gruplarina goére
psikolojik saglamlik duazeyleri acisindan anlamh bir farklihk olmadigi
goOrulmektedir (p>0,05). Ortalamalar degerlendirildiginde; 7-8 yaslarindaki
hastalarin CGPSO-12 ortalamasinin 47,3+7,7 (35-60), 9-12 yas arali§indaki
hastalarin ortalamasinin 44,5+8,2 (36-60), 13-16 yas arahdindaki hastalarin
ortalamasinin  50,0+6,6 (41-60) ve 17-18 yaslarindaki hastalarin
ortalamasinin 47,8+9,2 (30-60) oldugu tespit edilmistir. En ylksek saglamlik
ortalamasina sahip yas grubunun 13-16 yasa araliginda ve en dusuk
saglamlik ortalamasina sahip yas grubunun 9-12 yasa araliginda oldugu

belirlenmis ama yas gruplari arasindaki farkin anlamli olmadi§i saptanmistir.
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Tablo 10.

Calismaya Katilan Hastalarin Cocuklarda Psikolojik Saglamiik Olgegi
Puanina gére Anne Calisma Durumu, Baba Calisma Durumu ve Kardes
Sayisi lle Kargilagtiriimasi

Cocuklarda Psikolojik Saglamhik
Olgegi

N Ort. Min Max SD P f Fark

Anne Calisma

Durumu
11.Cahgiyor 19 46,5 36,0 600 74 1-4
2.Calismiyor 44 470 30,0 60,0 85
3.Emekii 7 499 410 600 84 0,041 1,513
4.Daha Once Calismis 4 550 530 57,0 1,8 4-1
Baba Calisma
Durumu
Calisiyor 50 474 30,0 60,0 84
Calismiyor 6 46,2 36,0 59,0 99
Emekli 14 496 410 60,0 7,1 0.083 0,615
Daha Once Calismis 4 440 400 51,0 50
Kardes Sayisi
8 443 30,0 56,0 8,2
24 470 350 60,0 79
29 47,7 31,0 60,0 8,6 0413 1,032

50,6 38,0 59,0 8.1
55,0 51,0 60,0 4,6
453 40,0 520 6,1

gaa b~ wWw NPk O
w w N

Tablo 10’da galismaya katilan hastalarin Cocuklarda Psikolojik Saglamlik
Olgegi puani ile anne galisma durumu, baba galisma durumu ve kardes
sayisi karsilastiriimasina iliskin Anova test sonuglari verilmistir.

Tablo 10’dan elde edilen verilere gére MPS hastalarinin annelerinin calisma
durumuna gére CGPSO-12 puanlarinin kargilastiriimasi icin yapilan Anova
analizi sonuglarina gore annelerin galisma durumuna goére hastalarin
psikolojik saglamhk duzeyleri acgisindan anlamh bir farkhhk oldugu
belirlenmistir  (p<0,05). Aritmetik ortalamalar incelendiginde; annesi
caligsanlarin ortalamasinin 46,5+7,4, annesi ¢alismayanlarin ortalamasinin
47+8,5, annesi emekli olanlarin ortalamasinin 49,91+8,4 ve annesi daha
onceden c¢alismis olanlarin ortalamasinin 55£1,8 oldugu tespit edilmigtir.

Farkin hangi gruplar arasinda oldugunu bulmak icin Tukey testi yapiimigtir.
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Test sonucuna gore annesi daha 6nceden galismis olan hastalarin saglamlik
duzeylerinin annesi halihazirda calisanlardan anlamli olarak daha ylksek
oldugu belirlenmigtir.

Tablo 10’da hastalarin babalarinin g¢alisma durumuna goére CGPSO-12
puanlarinin karsilastirilmasi icin yapilan Anova analizi sonuglarina gore
hastalarin babalarinin ¢alisma durumuna gore hastalarin psikolojik saglamlk
dizeyleri acgisindan anlamh bir farklihk olmadidi saptanmistir (p>0,05).
Ortalamalar degerlendirildiginde; babasi ¢alisanlarin ortalamasinin 47,4+8,4,
babasi g¢alismayanlarin ortalamasinin 46,2+9,9, babasi emekli olanlarin
ortalamasinin  49,6+7,1 ve babasi daha Onceden c¢alismig olanlarin
ortalamasinin 4415 oldugu tespit edilmigtir. Babasi emekli olanlarin saglamlik
duzeylerinin en yuksek, babasi ¢alismayanlarin saglamlik duzeylerinin en
dusuk degerleri almasina ragmen farkin istatiksel olarak anlamli olmadigi
bulunmustur.

Tablo 10’da MPS hastalarinin sahip oldugu kardes sayisina gére CGPSO-12
puanlarinin kargilastiriimasi igin yapilan Anova analizi sonuglarina gore
hastalarin kardes sayisina gore psikolojik saglamlik dizeyleri acisindan
anlamh bir farkhlik olmadigi saptanmistir (p>0,05). Aritmetik ortalamalar
incelendiginde; kardesi olmayanlarin ortalamasinin 44,3+8,2, 1 Kkardesi
olanlarin ortalamasinin 47+7,9, 2 kardesi olanlarin ortalamasinin 47,7+8,6, 3
kardesi olanlarin ortalamasinin 50,6+8,1, 4 kardesi olanlarin ortalamasinin
5514,6 ve 5 kardesi olanlarin ortalamasinin 44+6,1 oldugu tespit edilmigtir.
En yUksek psikolojik saglamlik ortalamasina 4 kardesi olanlar ve en dusuk
psikolojik saglamlik ortalamasina kardesi olmayanlar ile 5 kardesi olanlar

sahip olmakla birlikte farkin anlamh olmadigi gérulmustar.
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Tablo 11.

Calismaya Katilan Hastalarin Cocuklarda Psikolojik Saglamlik Olgegi
Puanina gére Anne Egitim Durumu ve Baba Egitim Durumu ile
Karsilastiriimasi

Cocuklarda Psikolojik Saglamhik

Olgegi
N Ort. Min Max SD p f

Anne Egitim Durumu

Okur-yazar degil 10 42,4 40,0 46,0 2,1
IIkokul/Ortaokul 33 49,2 31,0 60,0 8,4

Lise 25 45,8 30,0 60,0 8,5 0,735 4,186
Universite 6 54,7 49,0 60,0 4,0

Yuksek Lisans/Doktora O 0 0 0 0

Baba Egitim Durumu

Okur-yazar degil 1 42,0 42,0 42,0 0
ilkokul/Ortaokul 28 49,0 36,0 60,0 7,2

Lise 32 45,3 30,0 60,0 8,9 0,967 1,960
Universite 13 50,6 40,0 60,0 6,8

YUksek Lisans/Doktora 0 0 0 0 0

Tablo 11’de cgalismaya katilan hastalarin Cocuklarda Psikolojik Saglamlik
Olgegi puani ile anne egitm durumu ve baba egitim durumu

karsilastiriimasina iliskin Anova test sonugclari verilmistir.

Tablo 11'de elde edilen verilere gore MPS hastalarinin annelerinin egitim
durumuna gére CGPSO-12 puanlarinin kargilastiriimasi icin yapilan Anova
analizi sonuglarina gore annelerin egitim durumuna goére hastalarin psikolojik
saglamlik duzeyleri agisindan anlamh bir farkliik olmadidi saptanmistir
(p>0,05). Aritmetik ortalamalar degerlendirildiginde; anne egitim durumu
universite mezunu olan hastalarin psikolojik saglamlik puan ortalamasinin
54,7t4 ile diger gruplardan daha yuksek oldugu, anneleri okur yazar
olmayanlarin psikolojik saglamlik puanlari ortalamasinin 42,4+2,1 ile diger
gruplardan daha dusuk oldugu bulunmustur. Annesi lise mezunu olanlarin
saglamlik ortalamasi 45,81+8,5 ve annesi ilkokul/ortaokul mezunu olanlarin
ortalamasi ise 49,248,4 olarak tespit edilmistir. Bununla birlikte gruplararasi

farkin anlamli olmadigi belirlenmistir (p>0,05).



45

Tablo 11'den elde edilen verilere gore MPS hastalarinin babalarinin egitim
durumuna gére CGPSO-12 puanlarinin karsilastiriimasi igin yapilan Anova
analizi sonuglarina gore babalarin egitim durumuna gore hastalarin psikolojik
saglamlik dizeyleri agisindan anlamli bir farklihk olmadigi goértlmektedir
(p>0,05). Aritmetik ortalamalar hesaplandiginda; babasi Universite mezunu
olan hastalarin psikolojik saglamlik puan ortalamasinin 50,6+6,8 ve babasi
ilkokul/ortaokul mezunu olanlarin puan ortalamasinin 49+7,2 ile diger
gruplardan daha yuksek oldugu saptanmistir. Babasi okuryazar olmayanlarin
psikolojik saglamlik puanlari ortalamasinin 42 ve babasi lise mezunu
olanlarin ise 45,3+8,9 ile diger gruplardan daha disuk oldugu bulunmustur.

Bununla birlikte gruplar arasi farkin anlamli olmadigi belirlenmistir (p>0,05).

Tablo 12.

Olgekler Arasindaki Korelasyon Tablosu

Korelasyonlar

Zarit Yetigkinler Cocuk
Bakici Psk. Psk
Yuk Dayanikhili  Saglamhik
Olgegi k Olgegi Olgegi
Zarit Bakici Yuk R 1 0,203 -0,137
Olgegi P 0,082 0,244
Yetigkinler R 0,203 1 -0,053
Psikolojik P 0,082 0,653
Dayanikhlik Olgegi
Cocuk Psikolojik R -0,137 -0,053 1
Saglamlik Olgegi P 0,244 0,653

Tablo 12'de Zarit Bakici Yik Olgedi, Yetiskinlerde Psikolojik Dayaniklilik
Olgegi ve Cocuklarda Psikolojik Saglamlik Olgegdi puanlar arasindaki
Pearson korelasyon testi bulgulari verilmistir

Tabloya 12'ye gore Zarit Bakici Yuk Olgedi ile Yetiskinlerde Psikolojik
Dayanikhlik Olgegi arasinda pozitif korelasyon bulunmasina ragmen
aralarindaki iliskinin 0,05 ©6nem derecesine gore anlamli olmadigi
saptanmistir (p>0.05). Zarit Bakici Yuk Olcegi ile Cocuklarda Psikolojik
Saglamlik Olgegi puanlari arasinda negatif yonde korelasyon saptanmis ama

iliskinin 0,05 6nem derecesine gore anlamli olmadigi gorilmustiar (p>0.05).
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Yetigkinlerde Psikolojik Dayaniklilik Olgegi ile Cocuklarda Psikoloji Saglamlik
Olgegi puanlari arasinda negatif korelasyon tespit edilmis olmasina ragmen
aralarindaki iligkinin 0,05 o©Onem derecesine gore anlaml olmadigi

belirlenmistir (p>0.05).
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BOLUM V

TARTISMA

Bu calismada c¢ocuk ve gen¢ mukopolisakkaridoz (MPS) hastalarinda
psikolojik saglamlik, ailelerinin bakim yukd ve psikolojik dayanikhliklari
arasindaki iliski ortaya konmustur. Ayrica MPS hastasi olan katilimcilarin ve
onlara bakim veren aile bireylerinin bazi sosyodemografik 6zellikleri ile

degiskenler arasindaki iliski incelenmisgtir.

Calismada ilk olarak bakicilarin yas gruplarina gére Zarit Bakici Yik Olgegi
puanlari degerlendirilmistir. Bakicilarin yas gruplarina gore Zarit Bakici YUk
Olgegi karsilastirlmasinda, bakicilarin yas gruplari arasindaki farkin istatiksel
olarak anlamli oldugu ve 30 yas alti bakicilarin 6lgek skorunun 31-40 yas ve
41 yas ve Ustu grubundaki bakicilardan anlamli olarak daha yuksek oldugu
tespit edilmistir. Bu duruma sebep olarak, daha gen¢ yastaki bakicilarin
hastaligi kabullenmelerinin ge¢ olmasi, anne vefati, annenin hasta olmasi
gibi sebeplerden zorunlu olarak bakim goérevini Ustlenmek durumunda kalma
ve bakim verme konusunda yetersizlik duygusu yasamalarindan 6tura olgek
skorlarinin yiksek oldugu dusunidlmektedir. Benzer sekilde, Atar'in (2018)
sizofreni hastalarina bakim veren aile fertleri ile yaptigi calismada da yasi
daha genc olan bakicilarin bakici yukiunun daha yuksek oldugu belirlenmistir.
Yildiz’'in (2020) hemodiyaliz alan hastalara bakim verenlerle yaptigi calisma
sonucunda da bakim verenlerin yas gruplarina gore bakici yuku seviyelerinin
degismedigi bulgulanmigtir. Bardak ve arkadaslarinin (2019) g¢alismalarinda
bakim verenlerin yaglar ile bakim yUku arasinda anlaml iligki olmadigi

saptamistir. Calisma bulgularimiz literatlirdeki bazi arastirmalarla uyumludur.

Calismaya katilan bakicilarin cinsiyetine goére Zarit Bakici YUk Olgegi
kargilastirildiginda erkeklerin Olgek skorunun kadinlara goére daha yuksek
oldugu ama farkin istatistiksel olarak anlamh olmadigi saptanmistir. Pak
Gure ve Pak'in (2021) kalitimsal ve nadir goérulen hastaliklara sahip
cocuklara bakim veren aile bireyleri ile yaptigi ¢calisma sonucunda da bakim
yukunin ebeveynin cinsiyetine gore farklihk gdstermedigi bulunmustur.

Atar'in (2018) yaptidi calismada da cinsiyet ile bakici yuki arsinda iligki
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olmadigi saptanmistir. Hemodiyaliz hastalarina bakim verenlerle yapilan bir
calismada ise kadin cinsiyetinin Zarit Bakici YUk Olgek skoru daha yiiksek
bulunmakla birlikte farkin istatistiksel olarak anlamli olmadigi tespit edilmistir
(Yildiz, 2020). Bardak ve arkadaslarinin (2019) calisma soncunda bakim
yuku duzeylerinin cinsiyete gore degismedigi bulunmustur. Bu galigmalardan
yola gikarak bakim veren yukunun her iki cinsiyet i¢in esit sekilde zor olarak

algilandigi dustnutlmektedir. Calisma bulgulari literatlirle uyumludur.

Bakicilarin egitim dlzeyine goére Zarit Bakici Yuk Olgegi skorlari
deg@erlendirildiginde; egitim duzeyi arttikga bakici yukdnun arttigi
g6zlenmekle birlikte gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklihk
oldugu belirlenmistir. Test sonucuna gére okur-yazar olmayan bakicilarin yuk
ortalamasinin Universite mezunu olanlardan anlaml olarak daha dusuk
oldugu bulunmustur. Li ve arkadaslarinin (2018) kanser hastalarina bakim
verenler ile yaptigi calismada ise bakicinin egitim duzeyi arttikga bakim
yukuinun duastigu saptanmistir. Calismamiz bulgusuna gore okur-yazar
olmayanlarin bakici yukundn Universite mezunu bakicilardan daha dusuk
olmasinin sebebi, Universite mezunlarinin MPS hastaliginin seyri ile ilgili
daha cok bilgi ve farkindalik sahibi olmalari ve hastalikla ve gelecekle ilgili

daha kaygili olmalari olarak yorumlanmaktadir.

Bakicilarin  gelir diizeyine gére Zarit Bakici Yuk Olgegi skorlari
incelendiginde; gelir duzeyine goére ayrilmig gruplar arasinda istatistiksel
olarak anlamli bir farkhlik olmadi§i belirlenmigtir. Atar'in (2018) yaptigi
calismada ise dusuk gelirli bakicilarin bakici yukinin daha ytksek oldugu
bulunmustur. Bununla birlikte Yildiz'in (2020) hemodiyalize giren ve bdbrek
nakli olan hastalara bakim veren Kkisilerden olusan iki tur orneklem ile
gercgeklestirdigi calisma sonucunda hemodiyalize giren hastalara bakim
verenlerin bakici yuki dizeylerinin sosyodemografik 6zelliklere gére farkhlik
gOstermedigi bulunmustur. Gelirin yuksekligi her ne kadar dis kaynaklara ve
farkh imkanlara erisim olanagini artirsa da c¢alisma bulgumuza gore
bakicilarin bakim yuki algisina etki etmemektedir. Calisma bulgularimiz
literatUrdeki bazi arastirmalarla benzerlik gostermektedir.
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Bakicilarin sosyodemografik Ozelliklerine gore Yetiskinler icin Psikolojik
Dayaniklilik Olgegi skoru ele alindiginda ilk olarak yas dagilimlari
incelenmigtir. Arastirma sonucuna gore, bakicilarin yas gruplarina gore
psikolojik dayaniklilik dizeylerinin farkhlik géstermedigi bulunmustur.
Bununla birlikte Yagmur ve Turkmen'in (2017) arastirma sonucuna gore; yasi
46 Uzeri olan bakicilar ile yasi 46 yas ve alti olanlarin psikolojik dayanikhlik
duzeyleri anlamh farkhlik gostermektedir. Tonbul'in (2020) koronovirls
salgininda 20 ile 60 yas araligindaki bireylerin psikolojik dayaniklilik
seviyelerini arastirdigi ¢alisma bulgusuna gore katilimcilarin yas gruplarina
gore dayanikhlik seviyeleri farklilik gostermemektedir. Calisma bulgularimiz

literatlirdeki bazi ¢alismalarla uyumludur.

Bakicilarin cinsiyetine gore dayanikliik duzeyleri incelendiginde, erkeklerin
kadinlara gore psikolojik dayaniklilik dizeylerinin daha yuksek oldugu ama
farkin istatistiksel olarak anlamli olmadigi tespit edilmistir. Yagmur ve
Tarkmen'in (2017) arastirma sonucunda da bakicilarin psikolojik dayaniklilik
seviyelerinin cinsiyete gore farklilik gostermedigi belirlenmistir. Hadianfard ve
arkadaslari (2015) multipleskleroz hastalar ile yaptiklari ¢galismada erkekler
ile kadinlarin dayanikhlik seviylerinin anlamh farklilik gdstermedigini ortaya
koymusglardir. Tumli ve Recepoglu’'nun (2013) Universite personeli ile
yuruttukleri arastirmada erkeklerin dayaniklilik seviyelerinin kadinlardan
disuk oldugu; ancak farkin anlamli olmadigi belirlenmistir. Bozgeyikli ve
Sat'in  (2014) o6zel okul o6gretmenleri Uzerinde vyaptiklari arastirmada
erkeklerin dayaniklilik seviyelerinin kadinlardan anlamli olarak duguk oldugu
sonucuna varilmigtir. Depreme tanik olmus bireylerle yapilan bir arastirma
sonucunda ise katimcilarin cinsiyetine gore dayanikhlik duzeylerinin
degismedigi saptanmistir (Karairmak ve Guiloglu, 2014). Bu bulgular
incelendiginde bireylerin dayaniklilik duzeylerinin belirlenmesinde cinsiyet
haricindeki 6zelliklerin daha onem tasidigi degerlendiriimektedir. Caligmamiz

bulgular literatiirdeki cogu arastirma ile paralellik gostermektedir.

Bakicilarin egitim durumuna goére psikolojik dayaniklihk duzeyleri ele
alindiginda; gruplar arasindaki farkin anlaml oldugu ve okur-yazar olmayan
bakicilar ile Universite mezunlarinin dayaniklilik ortalamasinin ilkokul-ortaokul

dizeyinde egitim alan bakicilardan anlamli olarak daha ylksek oldugu
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bulunmustur. Yapilan bir aragtirmada bakicilarin egitim duzeyi ile psikolojik
dayanikhlik arasinda anlamlh iligki olmadigi belirlenmigtir (Yagmur ve
Tarkmen, 2017). Ténbdl’'dn (2020) koronovirls salgininda 20 ile 60 yas
araligindaki bireylerin psikolojik dayanikhlik seviyelerini arastirdigi ¢alisma
bulgusuna goére katiimcilarin egitim duzeyine gore dayaniklilik seviyeleri
farklilik gostermemektedir. Bektas ve Ozben’in (2016) calismasinda ise
katihmcilarin egitim duzeyi arttikga psikolojik dayanikhlik puanlarinin arttigi
bulunmustur. Calisma bulgumuza goére okur-yazar olmayan ve universite
mezunu olanlarin, ilkokul-ortaokul egitim duzeyindekilerden daha yuksek
dayaniklihk dizeyinin olmasi arastirmanin kesitsel desende ve farkh

orneklem gruplariyla caligsma yapilmig olmasi ile agiklanabilir.

Bakicilarin gelir duzeyine gore psikolojik dayaniklihk duzeyleri ele
alindiginda; gruplar arasindaki farkin anlamli oldugu ve gelir dizeyi 1000
TL’nin altindaki bakicilarin dayaniklilik dizeylerinin diger gelir dizeyindeki
bakicilardan anlamli olarak daha dusuk oldugu saptanmistir. Benzer sekilde
Yagmur ve Turkmen'in (2017) ¢alisma sonucunda da gelir dizeyi duguk olan
bakicilarin psikolojik dayanikliik duzeyinin daha dusuk oldugu tespit
edilmistir. Bektas ve Ozben’in (2016) ¢alismasinda da gelir arttikca psikolojik
dayaniklihk skorlarinin arttigi saptanmistir. Ekonomik zorluklar yasamayan
Kisilerin hayatta karsilasilan sorunlarla ilgili, ¢evresel kaynaklara eriserek
¢6zUm bulmalari daha kolaydir. Bu durum onlarin psikolojik dayaniklilik
seviyelerine pozitif katkida bulunmaktadir. Keza ekonomik zorluklar
yasayanlarin barinma, hijyen, egitim ve saglik gibi temel gereksinimleri ile
seyahat ve hobi gibi kisisel gelisim gereksinimlerini karsilama duzeyleri

sekteye ugramaktadir. Calisma bulgumuz literatlrle uyumludur.

Calismaya katilan hastalarin cinsiyetine gore psikolojik saglamlik dizeyleri
degerlendirildiginde; kadin MPS hastalarinin psikolojik saglamlik dlgek puan
ortalamasinin erkek MPS hastalarindan daha fazla oldugu ve farkin
istatistiksel olarak anlamli oldugu gértulmustur. Literatlirde ergenlik ¢agindaki
bireylerle yapilan ¢alismalarda farkh bulgulara ulasildigi goérilmektedir. Bazi
calismalarda erkeklerin kizlardan, bazi c¢aligmalarda kizlarin erkeklerden
psikolojik saglamlik duzeyinin yuksek olduguna dair bulgular olmakla birlikte,

bazi calismalarda ise psikolojik saglamligin cinsiyete goére farklilagsmadigi
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belirtimektedir. Kihig'in (2019) 14 ile 18 yas araligindaki lise ogrencileri ile
yaptigi arastirmada erkeklerin psikolojik saglamlik puanlarinin kizlardan daha
yuksek oldugu saptanmistir. Yalim'in (2007) yaptigi arastirma sonucunda
kizlarin psikolojik saglamlik duzeylerinin erkeklerden daha yuksek oldugu
belirlenmistir. Oktan'in (2008) universite sinavina hazirlanan bireylerle
gerceklestirdigi calisma sonucunda benzer sekilde kiz 6grencilerin psikolojik
saglamlik duzeylerinin erkeklerden daha yuksek oldugu saptanmigtir.
Sipahioglu'nun (2008) ergenlerle, Onder ve Gllay'in (2008) sekizinci sinif
ogrencileri ile yaptigi g¢alisma sonucunda da kiz o6grencilerin psikolojik
saglamlik duzeylerinin erkeklerden daha ylUksek oldugu belirlenmigtir.
Bununla birlikte literatirdeki bazi arastirmalarda psikolojik saglamhgin
cinsiyete gore farkhlik géstermedigi vurgulanmaktadir. Guler'in (2021) lise
ogrencileri ile yuaruttigu arastirma sonucunda cinsiyete goére psikolojik
saglamhgin farklilagsmadigi bulunmustur. Isik ve Celik'in (2020) 521 6grenci
uzerinde vyurattugu calisma sonucunda kizlar ile erkeklerin psikolojik
saglamlik dlzeyleri arasinda anlamh farkliik olmadi§i ifade edilmigtir.
Orman'in (2016) lise dgrencileri ile yaptigi ¢galismada, Cavga'nin (2019) lise
ogrencileri ile yaptigi galismada ve Purmut’'un (2016) 14 ile 18 yas araliginda
bulunan ergenlerle yuruttugu c¢alisma sonucunda da cinsiyetin psikolojik
saglamhga etkisi olmadigi sonucuna varilmistir. Calismamiz sonuglari

literatUrdeki bazi arastirmalarla uyumludur.

Calisma bulgularina gére MPS hastalarinin egitim durumlari ile psikolojik
saglamlik duzeyi ele alindiginda; MPS hastalarinin egitim durumuna gore
psikolojik saglamlik duzeylerinin  farkhlik gostermedigi  bulunmustur.
Literaturde, egitim durumu arttikga gelisimsel ve kendini tanima halinin
guglendigi, bakis acisinin gelistigi ve pozitif farkindalik gliciunan arttigi ifade
edilmektedir. Calismamiz bulgusuna gore hastalarin egitim duzeyi ile
saglamlik duzeyleri arasinda iliski olmamasinin sebebi, ¢alismanin kesitsel
Ozellikte ve farkh gelisim doénemlerindeki hastalar ile yapilmig olmasi ile
aciklanabilir.

Calisma bulgularina gére MPS hastalarinin yas gruplari ile psikolojik
saglamhk duzeyi degerlendirildiginde; MPS hastalarinin yas gruplarina gore

psikolojik saglamlik duzeylerinin farkhlik géstermedidi bulunmustur. Literatir
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incelendiginde; Cavga'nin (2019) istanbul'daki 833 lise 6grencisi ile yurittigu
¢alisma sonucunda psikolojik saglamhgdin yasa gore farkhlastigi bulunmustur.
Aydin ve Egemberdiyava’nin (2018) calisma sonucuna goére o6grencilerin
psikolojik saglamlik dizeyini yas degiskeni pozitif yonde yordamaktadir.
Yaslari 14 ile 18 arasinda degisen lise ogrencileri ile yurattigu calisma
sonucunda Kog Yildirirm (2014) yas degiskenine gore saglamlik toplam ve alt
boyutlarinin ~ farklihk  gbéstermedigini  saptamistir.  Alibekiroglu  ve
arkadaslarinin (2018) yUrattigu g¢alisma sonucunda 6grencilerin yasa gore
psikolojik dayaniklilik duzeylerinin farkhlasmadigr bulunmustur. Calisma

bulgulari literatirdeki bazi arastirmalarla benzerlik gostermektedir.

Calismaya katilan hastalarin annelerinin ¢alisma durumuna goére saglamlik
puanlari degerlendirildiginde; hastalarin annelerinin ¢alisma durumuna gore
gruplar arasi anlamh farklilik oldugu ve annesi daha dnceden galismis olan
hastalarin saglamlik duzeylerinin annesi halihazirda c¢alisanlardan anlaml
olarak daha yuksek oldugu belirlenmistir. Bu durumun sebebi; annesi
halihazirda calisanlarin ¢ocuklarina yeterince zaman ayirip ilgilenememesi,
daha 6nce calismis olan annelerin ise artik cocuklari ile daha duzenli,
programli ve fazla ilgilenip daha ¢ok bakim verebilme olanagina sahip olmasi

oldugu degerlendirilmektedir.

Calismaya katilan hastalarin babalarinin ¢alisma durumuna gére saglamlik
puanlari incelendiginde; hastalarin babalarinin ¢alisma durumuna gore
gruplar arasi anlamh farklihk olmadigr gorUimustir. Bu durumun sebebi
olarak bakim verenin genelde anne olmasi sebebiyle babanin, anneye

destek veren bir aile Gyesi oldugu dusunulmustuar.

Arastirmaya katilan hastalarin kardes sayisina gore saglamlik puanlari
incelendiginde; hastalarin sahip olduklari kardes sayisina gore gruplar arasi
anlamli farklihk olmadigi saptanmigtir. Literatlirdeki ¢odu arastirmada kardes
sayisina gore psikolojik saglamhk duzeylerinin farklilik gostermedigi
sonucuna variimistir (Bahadir, 2009; Acikgdéz, 2016). Cavga'nin (2019)
istanbul'da okuyan 833 lise &grencisi ile yaptigi calisma sonucunda
psikolojik saglamligin kardes sayisina goére farklilasmadigi goértulmustur.

Paralel olarak Kili¢'in (2019) ve Altundag'in (2013) calismasinda da kardes
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sayisi psikolojik saglamliga etki etmemektedir. Alver ve Kili¢'in (2017)
calismasinda ise kardes sayisi arttikga katilimcilarin psikolojik saglamlik
dizeyi artmaktadir. Bu calismanin aksine Aydin ve Egemberdiyava’nin
(2018) cgalisma sonucunda ise Ogrencilerin psikolojik saglamlik dizeyi,
kardes sayisi degigkeni tarafindan negatif yonde yordanmaktadir.
Calismamiz  bulgular literatirdeki ¢ogu arastirma ile benzerlik

gOstermektedir.

Hastalarin anne egitim durumuna gore psikolojik saglamlik puanlar
incelendiginde; hastalarin annelerinin egitim durumuna gore gruplar arasi
anlamli farkhlik olmadigi saptanmistir. MPS hastalarinin babalarinin egitim
durumuna gore psikolojik saglamlik puanlari ele alindiginda; hastalarin
babalarinin egitim durumuna gére gruplar arasi anlamli farklihk olmadigi
belirlenmistir. Literatirdeki c¢ogu arastirma anne-baba egitim duzeyinin
psikolojik saglamliga etkisi olmadigini éne surmektedir. Ucgar'in (2020)
Konya'da okuyan lise ogrencileri ile gercgeklestirdigi ¢alisma sonucunda,
psikolojik saglamligin anne-baba egditim dizeyine goére anlamli bir farklilik
gOstermedigi  belirlenmistir. Benzer sekilde Turgutun (2015) lise
ogrencilerinin ~ sosyodemografik  degiskenler  araciigiyla  psikolojik
saglamhgini arastirdigi ¢alisma sonucunda ebeveynlerinin egitim diuzeyine
gore ogrencilerin psikolojik saglamlik duzeylerinin degdismedigi bulgusuna
ulasiimistir. Orman'in (2016) ve Purmut'un (2016) lise 6grencileri ile yaptidi
calisma sonucunda da ergenlerin anne-babasinin egitim dlzeyine gore
psikolojik saglamlik duzeylerinin farklilasmadidi bulunmustur. Bununla birlikte
Kog¢ Yildirrm'in (2014) arastirmasinda ise lise ogrencilerinin anne egitim
dizeyi degiskenine goére alt boyutlar acisindan anlamli fark olmadigi ama
annesi 6-11 yil arasi egitim alanlarin saglamlik dlgcegi toplam puaninin annesi
1-5 yil egitim alanlardan anlamli dizeyde daha yuksek oldugu tespit
edilmigtir. Gungérmus ve arkadaslarinin (2015) hemgirelik 6grencileri ile
yaptigi arastirma sonucunda ogrencilerin babalarinin egitim durumuna gore
psikolojik saglamlik duizeylerinin farkhlastigi ve baba egitim dizeyi ortaokul-
lise olanlarin baba egitim duzeyi Universite ve ilkokul olanlara gére saglamlik
dizeylerinin anlamli derecede yuksek oldugu belirlenmigtir. Calismamizin

bulgulari literatirdeki gogu arastirma ile uyumludur.



54

Calismaya katilan bakicilarin Zarit Bakici Yiik Olgegdi puan ortalamasi ile
Yetiskinlerde Psikolojik Dayaniklihk Olgedi puan ortalamasi arasindaki
korelasyon incelendiginde; bakici yuku ve psikolojik dayanikhlik olgek
puanlari arasinda p=0,05 duzeyinde anlamli bir iligki bulunmadigi
saptanmigtir. Literatirdeki gogu ¢alisma bakici yuku ile psikolojik dayaniklilik
arasinda negatif yonde anlamh iliski oldugunu gostermektedir. Erbay’in
(2017) demans hastalarina bakim verenler Uzerinde gerceklestirdigi calisma
sonucunda bakim veren yuku ile psikolojik dayaniklihk duzeyi arasinda
anlaml iligki oldugunu bulmustur. Génen $entuk ve arkadaslarinin (2018)
demans hastalarina bakim verenlerle yuruttikleri arastirma sonucunda
bakim yUkl ile psikolojik dayaniklihk arasinda negatif yonde gugla iligki
oldugu saptanmigtir. Bununla birlikte Arslantatar ve Atasi Topcguoglu'nun
(2021) Duchenne Muskuler Distrofi (DMD) hastalidi olan bireylere bakim
veren aile Uyelerinin bakim yuku ve psikolojik dayaniklilik seviyelerini
arastirdigi calisma sonucunda bakim yukl ile yilmazlik duzeyi arasinda
anlamli iliski olmadigi belirlenmistir. Calisma bulgularimiz literatirdeki bazi

calismalarla paralellik gostermektedir.

Calismaya katilan bakicilarin Zarit Bakici Yik Olgedi ile bakim verdikleri
hastalarin Cocuklarda Psikolojik Saglamhik Olgedi puan ortalamasi
arasindaki korelasyon incelendiginde; bakici yuku ve hastalarin psikolojik
saglamlik olgek puanlari arasinda p=0,05 dizeyinde anlamli bir iligki
bulunmadi§i tespit edilmistir. Calismada yer alan bakicilarin Yetiskinlerde
Psikolojik Dayaniklilik Olcegi ile bakim verdikleri hastalarin Cocuklarda
Psikoloji Saglamhk Olgegi puan ortalamasi arasindaki korelasyon
degerlendirildiginde; bakici dayanikliik duzeyi ile hastalarin psikolojik
saglamlik olgek puanlari arasinda p=0,05 duzeyinde anlamli bir iligki
bulunmadi§i géralmustar. Li ve arkadaslarinin (2018) meme kanseri atlatan
bireylerdeki psikolojik saglamlik, bakici yiku ve aile yilmazhg: arasindaki
iliskiyi arastirdigi ¢alisma sonucunda bakici yuku ile kanser hastalarinin
psikolojik saglamhgi arasinda negatif yéonde anlamli iliski oldugu ve bakici
yuku ile aile yilmazligi arasinda negatif yonde iliski oldugu bulunmustur.
Ayrica kanser hastalarinin psikolojik saglamlik duzeylerinin, bakici yuku ve

aile yilmazhg iliskisinde araci roli bulundugu belirlenmigtir. Calismamizda
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Olcekler arasi anlamh korelasyon bulunmamasinin sebebi olarak kesitsel
olarak dizayn edilmig arastirmanin farkli yas ve gelisim 6zelligindeki hastalar
ve farkli sosyoekonomik dizeydeki aile bireylerinden kaynaklandigi

dusunulebilir.



56

BOLUM IV

SONUG VE ONERILER

Arastirmanin  bu boluminde arastirmada ulasilan bulgular 6zetlenmis,

ardindan uygulayicilara ve arastirmacilara yonelik onerilere yer verilmigtir.
Sonug

Bu calismada, mukopolisakkaridoz (MPS) hastalarinda psikolojik saglamlik,
ailelerinin bakim yuku ve psikolojik dayanikhliklari arasindaki iligki incelenmis

ve inceleme sonucu sirasi ile su sonuglara ulagiimistir:

. Calismaya katilan bakicillarin yas gruplari ile Zarit Bakici Yuk
Olgeginin karsilastirlmasinda 30 yas alti bakicilarin 6lgek skorunun diger
yas araligindaki bakicilardan daha yuksek oldugu ve yas gruplari arasindaki

farkin istatiksel olarak anlamli oldugu saptanmistir.

. Bakici cinsiyetinin Zarit Bakici Yiik Olgegi'ne gore karsilastirlmasinda
kadin ve erkekler arasinda istatistiksel olarak anlamli fark olmadigi tespit

edilmigtir.

. Bakici egitim durumunun Zarit Bakici Yik Olgegi'ne gére
karsilastiriimasinda gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamli fark oldugu
gOrulmustir. Analiz sonucunda; okur-yazar olmayan bakicilarin  ylk
ortalamasinin Universite mezunu olanlardan anlamli olarak daha dusuk

oldugu bulunmustur.

. Bakici gelir dizeyinin  Zarit Bakici YUk Olgegine gore
kargilastiriimasinda gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamh fark

bulunamamisgtir.

. Bakici cinsiyetinin Yetiskinler igin Psikolojik Dayaniklilik Olgegi'ne gére
kargilastiriimasinda erkeklerin skoru kadinlardan daha yuksek bulunmakla

birlikte istatistiksel olarak anlamli fark olmadig1 gérulmustar.
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. Bakici egitim durumunun Yetigkinler icin Psikolojik Dayanikhlik
Olgegine gbére karsilastinimasinda gruplar arasinda istatistiksel olarak
anlamli fark bulunmustur. Analiz sonucuna gore; okur-yazar olmayan
bakicilar ile Gniversite mezunlarinin dayaniklilik ortalamasinin ilkokul-ortaokul
duzeyinde egitim alan bakicilardan anlamli olarak daha ylksek oldugu

bulunmustur.

. Bakici gelir diizeyinin Yetiskinler icin Psikolojik Dayaniklilik Olgegi'ne
gbre karsilastirlmasinda gruplar arasinda istatistiksel olarak anlamh fark
oldugu tespit edilmistir. Analiz sonucuna goére gelir dizeyi 1000 TL’nin
altindaki bakicilarin  dayaniklilik duzeylerinin  diger gelir duzeyindeki

bakicilardan anlamli olarak daha dusik oldugu saptanmistir.

*MPS hastalarinin Cocuklarda Psikolojik Saglamlik Olgegi puani ile cinsiyet
karsilastiriimasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunmustur. Kizlarin
psikolojik saglamlik puanlarinin erkeklere gore daha yuksek oldugu

gorulmustar.

. Hastalarin Cocuklarda Psikolojik Saglamlik Olgegi puani ile egitim

durumu karsilastiriimasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark géralmemistir.

Hastalarin Cocuklarda Psikolojik Saglamlik Olgegi puani ile yas gruplari ile

kargilastiriimasinda farkin istatiksel olarak anlamli olmadidi saptanmistir.

. MPS hastalarinin Cocuklarda Psikolojik Saglamlik Olgegi puani ile
annelerinin galisma durumu Kkarsilastirimasinda farkin istatiksel olarak
anlamh oldugu belirlenmistir. Analiz sonucunda; annesi daha Onceden
calismig olan hastalarin saglamhk duzeylerinin  annesi héalihazirda

calisanlardan anlamli olarak daha yuksek oldugu gorulmustar.

. MPS hastalarinin Cocuklarda Psikolojik Saglamlik Olgegi puani ile
babalarinin calisma durumu Kkarsilastirimasinda farkin istatiksel olarak

anlamli olmadigi saptanmistir.

. Hastalarin Cocuklarda Psikolojik Saglamlik Olgegi puani ile kardes
sayisi karsilastirilmasinda farkin istatiksel olarak anlamli olmadigi tespit

edilmistir.
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. Hastalarin Cocuklarda Psikolojik Saglamlik Olgegdi puani ile anne
egitim durumu karsilastirimasinda farkin istatiksel olarak anlamli olmadigi

belirlenmistir.

. Hastalarin Cocuklarda Psikolojik Saglamlik Olgedi puani ile baba
egitim durumu karsilastirimasinda farkin istatiksel olarak anlamli olmadigi

gOrulmustar.

. Bakicilarin Zarit Bakici Yik Olgegi ile Yetigkinler Psikolojik Dayaniklilik
Olgegi puanlari arasinda 0,05 dénem derecesine gore istatistiksel olarak

anlamli iligki olmadigi gorulmustar.

. Bakicilarin Zarit Bakici Yik Olgegi ile MPS hastalarinin Cocuklarda
Psikolojik Saglamlik Olgegi puanlari arasinda 0,05 6nem derecesine gore

istatistiksel olarak anlamli iligki olmadigi saptanmigtir.

. Bakicilarin  Yetiskinlerde Psikolojik Dayaniklilik Olcegi ile MPS
hastalarinin Cocuklarda Psikolojik Saglamlik Olgegi puanlari arasinda 0,05

onem derecesine gore istatistiksel olarak anlamli iliski olmadigi1 saptanmistir.
Oneriler
Akademisyenlere Oneriler

. Bu calisma, Adana Balcali Egitim ve Arastirma Hastanesi Cocuk
Metabolizma Bolumunde takibi yapilan 74 ¢ocuk ve gen¢ MPS hastasi ve
bakim veren aile fertleri ile ydarutulmagstir. Bu arastirmanin farkl illerde
yasayan MPS hastalari ve bakim verenler ile tekrar edilmesinin arastirmanin
genellenebilmesine katki sunmasi ve MPS hastaligi ve bakim veren yukuinin

anlasiimasi agisindan yararl olacagi dusunulmektedir.

. Bu calismada yeterli orneklem sayisina ulagabilmek icin c¢ocuklar,
gengler ve bakim verenler Uzerinde arastirma yapilmistir. MPS hastalari ve
bakim verenlerin yasadiklari sorunlari daha iyi anlamak adina drneklemin
blyutulerek ve gelisim asamalarina riayet edilerek MPS hastalarinin gocuk
ve genc¢ olarak ayristirilip tekrarlanmasinin literatire katki sunacagi

onerilmektedir.
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. Bakim verenlerin yukinu azaltmak ic¢in yapilacak psiko-egitim
caligmalari oncesi On test, psiko-egitim sonrasi son test ¢alismasi yapilarak

dizayn edilecek arastirmalarin literatlire katki saglayacagi 6nerilmektedir.

. Calisma sonucuna gore c¢ocuk ve geng¢ mukopolisakkaridoz (MPS)
hastalarinda psikolojik saglamlik, ailelerinin bakim yUklu ve psikolojik
dayanikliliklari arasinda anlamli iliski olmadigi bulunmustur. MPS hastalari
ve bakim verenler ile ilgili boylamsal galismalar dizayn edip yurutmek,

literatlre, hastalara ve bakim verenlere katki saglayacaktir.

. Literatir incelendiginde hasta c¢ocuklarda psikolojik saglamlik
calismalarinin ¢ok az sayida oldugu fark edilmigtir. Cocuklarin psikolojik
saglamh@i ile ilgili daha ¢ok c¢alisma yapmanin literatire ve gelisim

psikolojisine katki sunacagi dusunulmektedir.

Klinisyenlere Oneriler

. Arastirma sonuglari incelendiginde, bakicinin bakim verme yuku ile
cocuk ve genc MPS hastalarinin psikolojik saglamlik duzeyi arasinda negatif
yonde iligki oldugu ama bu iligkinin istatistiksel olarak anlamli olmadigi
gorulmektedir. Bu sebeple MPS hastalarina psikolojik destek ve psiko-egitim

saglayarak psikolojik saglamhginin arttirilmasi gerektigi dnerilmektedir.

. Aragtirma sonucuna gore 30 yasin altindaki bakicilarin bakim yuku
skorunun diger yas gruplarindan, Universite mezunu bakicilarin bakim yuku
skorlarinin okur-yazar olmayanlardan daha yuksek oldugu bulunmustur.
Arastirma bulgulari dogrultusunda 30 yas altinda ve uUniversite mezunu
bakicillarin ~ bakim  ylkunu azaltici  6nlemler alinmasi  gerektigi
dusundlmektedir. Bu kisilere profesyonel psikolojik destek sagdlanarak kisisel
beceri ve stres yonetimi gelisimi desteklenmeli ve motivasyon arttirmaya

yonelik caligmalar yapilmahdir.
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. Aragtirma sonucuna gore bakici gelir duzeyi 1000 TL'nin altindaki
bakicilarin dayanikhlik duzeylerinin diger gelir duzeyindeki bakicilardan
anlamh olarak daha dusUk oldugu saptanmigtir. Duguk gelirli bakicilara
sosyal yardim destegi saglamanin bakicilarin dayanikhlik duzeylerini

artiracagi ve hastalara daha rahat bakim verecekleri 6nerilmektedir.

. Bakim veren Kisilere yonelik psikolojik dayaniklihgr arttirici ve kendi
hayatindan kopmadan bakim vermeyi surdurmek igin psiko-sosyal ¢aligmalar
yuratulmelidir. Bu kisilere bakimla ilgili sosyal, tibbi ve psikolojik destek
vererek bakim yukunun hafifletiimesinin kigilerde psikolojik dayaniklihgi
artiracagl ve psikolojik olarak zorlanmanin daha az gorulecegi

dusunulmektedir.

. MPS hastaligina sahip gocuklari olan ebeveynlerin bakim yukinin
hafifletimesi adina ailelere yonelik sosyal hizmet ve tibbi mutdahalelerinin,

hastaya yonelik rehabilitasyon faaliyetlerinin artirimasi 6énerilmektedir.
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EKLER

BiLGILENDIRILMiS ONAM FORMU

LUTFEN BU DOKUMANI DIKKATLICE OKUMAK iGiN ZAMAN AYIRINIZ

Sizi Sena ALTUN tarafindan yiritilen “Geng ve Yetigkin Mukopolisakkaridoz (MPS) hastalarinda
psikolojik saglamlik , ailelerinin bakim yiikii ve psikolojik dayanikliliklari arasindaki iligki.” baslikli arastirmaya
davet ediyoruz. Bu arastirmaya katilip katimama kararini vermeden 6nce, arastirmanin neden ve nasil yapilacagini
bilmeniz gerekmektedir. Bu nedenle bu formun okunup anlagilmasi biyiik 6nem tasimaktadir. Eger anlayamadiginiz ve
sizin igin agik olmayan seyler varsa, ya da daha fazla bilgi isterseniz bize sorunuz.

Bu calismaya katilmak tamamen géniilliiliik esasina dayanmaktadir. Calismaya katilmama veya katildiktan
sonra herhangi bir anda calismadan gikma hakkinda sahipsiniz. Galismayi yanitlamaniz, arastirmaya katihm icin
onam verdiginiz bi¢iminde yorumlanacaktir. Size verilen formlardaki sorulari yanitlarken kimsenin baskisi veya telkini
altinda olmayin. Bu formlardan elde edilecek bilgiler tamamen arastirma amaci ile kullanilacaktir.

1. Arastirmayla ilgili Bilgiler:

a. Arastirmanin Amaci: Geng ve Yetigkin MPS hastalarinin Psikolojik olarak
saglamliklarinin 6lgtiimesi ve bununla birlikte onlara bakim veren aile bireyinin bakim
yuki ve psikolojik olarak dayanikliliginin élgtiimesi.

b. Arastirmanin Igerigi: Kronik hasta olan Mps hastalarinin psikolojik olarak

degerlendirmeleri ve bu degerlendirmenin bakim veren aile bireylerinin psikolojik

saglamliklar ve bakim yiikii ile olan iligkisinin incelenmesi .

Aragtirmanin Nedeni: Tez calismasi

Arastirmanin Ongériilen Siiresi: 6 ay

e. Arastirmaya Katilmasi Beklenen Katilimci/Goniillii Sayisi: 100 MPS hastasi ve ona
bakim veren 1 bakici

f.  Arastirmanin Yapilacag: Yer(ler): Adana Balcali Egitim ve Aragtirma Hastanesi
Metabolizma Servisi.

ao

2. Galismaya Katilim Onayi:

Yukarida yer alan ve arastirmadan 6nce katilimciya/gondilliye veriimesi gereken bilgileri okudum ve katiimam
istenen galismanin kapsamini ve amacini, gontllii olarak Uzerime disen sorumluluklari tamamen anladim. Calisma
hakkinda yazili ve s6zlii aciklama asadida adi belirtilen arastirmaci tarafindan yapildi, soru sorma ve tartisma

imkani buldum ve tatmin edici yanitlar aldim. Bana, calismanin muhtemel riskleri ve faydalan sézlii olarak da
anlatildi. Bu calismayi istedigim zaman ve herhangi bir neden belitmek zorunda kalmadan birakabilecegimi ve

biraktigim takdirde herhangi bir olumsuzluk ile kargilagsmayacagimi anladim.

Bu kosullarda s6z konusu arastirmaya kendi istegimle, higbir baski ve zorlama olmaksizin katiimayi kabul ediyorum.

Katilimcinin (Kendi el yazisi ile)

imzasi:

(Varsa) Velayet veya Vesayet Altinda Bulunanlar igin;

Veli veya Vasisinin (kendi el yazisi ile)

Adi-Soyadiiy s rnnnnsennnnnsseiirninnnnsiisrssTTs e s e
imzasi:

Not: Bu form, iki niisha halinde diizenlenir. Bu niishalardan biri imza karsiliginda goniillii kigiye verilir, digeri aragtirmaci
tarafindan saklanir.

Arastirmacinin

imzasi:

EGEBAYEK Form 2
Y.T./REV. : 01.2013/ 00
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Katihme: Bilgilendirme Formu

Sizi Yakin Dogu Universitesi Klinik Psikoloji Yiiksek Lisans ogrencisi ,Sena ALTUN
tarafindan yiiriitiilen “Geng ve Yetiskin Mukopolisakkaridoz (MPS) hastalarinda psikolojik saglamlik
, ailelerinin bakim yiikii ve psikolojik dayamkhlklar arasindaki iliski.” bashkl arastirmaya davet
ediyoruz. Cahsmaya katilm tamimiyle goniilliilik temelinde olmahdir. Ankette, sizden kimlik
belirleyici higbir bilgi istenmemektedir.  Cevaplarmiz tamimiyle gizli tutulacak ve sadece
aragtirmacilar  tarafindan degerlendirilecektir; elde edilecek bilgiler bilimsel yayimlarda
kullamlacaktir.

Anket, genel olarak kisisel rahatsizhk verecek sorulart igermemektedir. Ancak, katihm
sirasinda sorulardan ya da herhangi baska bir nedenden &tiirli kendinizi rahatsiz hissederseniz
cevaplama 1sini yarida birakip ¢ikmakta serbestsiniz. Boyle bir durumda anketi uygulayan kisiye,
anketi tamamlamadi@imz séylemek yeterli olacaktir. Anket sonunda, bu ¢alismayla ilgili sorularmiz
cevaplanacaktir. Bu ¢alismaya katldifimz icin simdiden tesekkiir ederiz. Calisma hakkinda daha
fazla bilgi almak i¢in Arastirmaci ;Sena ALTUN ile (senaozkan(Ol{@hotmail.com ) iletisim
kurabilirsiniz.

Bu calismaya tamamen goniillii olarak katilyyorum ve istedigim zaman yarida kesip
ctkabilecegimi  bilivorum. Verdigim bilgilerin bilimsel amach yayimlarda kullamimasin kabul
ediyorum. (Formu doldurup imzaladiktan sonra uygulayiciya geri veriniz).

[sim Soyad Tarih Imza
efefee



T 4 L —
2) Cinsiyet : Kadin | | Erkek | |
3) Egitim Durumu : Okur-yazar degil‘ ‘ ilkokul/Ortaokul | Lise
Universite : Yiikseklisans/Doktora u
4) Yasadi®imiz Sehir : :.....ooueinisnmmnsmnnnmnaiammsmsimsamine
5) MIESIEK D icovssinsommmsssssmmmmammmmesmsssssisscmsssse s s s o sevansovawsnsass
6) Gelir Diizeyi:  1000TL’nin alt: [ ] 1001-2000TL ||
2001-3000TL |
3001-4000TL | | 4000TL’den fazla | |
7) Medeni Durum : Evli | | Bekar |
Bosanmis m Eslerden biri vefat [ ]
8) Kag¢ cocugunuz var? : 1 j 2 ]j 3 j 4| | 5+ \

9)

10)

11)

Demogrofik Bilgi Formu (Aile)

Herhangi kronik bir rahatsizhgimz var m?

Hayrr| | Evet | [(Belirtiniz..........ccooovoommmoeomrieiomieconneieerneennnn.

Herhangi bir ila¢ kullamyor musunuz?

Hayit| | Evet [ [BElINIZ........connicrmsrmmmsssssmsscnssmssesssssasassssees

Herhangi bir psikolojik rahatsizhgimz var m?

Tayr] | Beel | |(eHlincssmsssmmmammm
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Demogrofik Bilgi Formu ( Cocuk)

2) Cinsiyet : Kiz D Erkek D

3) Egitim durumu : Okula gitmiyor D Anaokulu \:l Tlkokul D

Ortaokul D Lise \:’

4) Yasadi@imz sehir : ...

5) Annenin ¢calisma durumu :

Calistyor \:| Calismiyor D Emekli \:|

6) Babanin ¢calisma durumu :
Calisiyor \:' Calismiyor D Emekli \:'
7) Kardes sayisi : 1 D 2 D 3 \:I

8) Aile durumunuz nedir? :

Anne-baba birlikte D Anne-baba ayr1

Daha 6nceden ¢aligmis \:I

Daha énceden calismis \:I

4[] 5+ ]

]

Anne vefat etmis I:l Baba vefat etmis D

9) Annenin egitim durumu :

Okur-yazar degil I:l Tlkokul/Ortaokul I:l Lise l:l

Universite D Yiikseklisans/Doktora D

10) Babanin egitim durumu :

Okur-yazar degil D Ilkokul/Ortaokul D Lise D

Universite l:] Yiikseklisans/Doktora I:l

77



Cocuk ve Geng Psikolojik Saglamlik Olcegi (CGPSO-12)

78

o
5 & 6
2 = g = g =
B> E § ZE B
52¢E & 3¢ §¢
MSO8 m 083 mMS
Hayatimda saygt duyabilecegim insanlar var. I 2 3 4 3
Egitim almak benim icin dnemlidir. I 2 3 4 5
Ailem benim hakkimda birgok seyi bilir (rnegin, arkadaglarimimn
; - ; 1 2 3 4 5
kim oldugunu, nelerden hoslandigim) .
Bagladigim faaliyetleri/isleri bitirmeye ¢aligirim. 1 2 3 4 5




Yetiskinler icin Psikolojik Dayamklihk Olcegi

1. Beklenmedik bir olay oldugunda...
Her zaman bir ¢éziimbulurum § | | | | [ofukezne vapacagimi kestiremem

2. Gelecek i¢in yaptigim planlarin. .. iy s
Basanlmasizordur [ | 1 | | Basarilmasi miimkiindiir

3. En iyi oldugum durumlar su durumlardur... R
Ulasmak istedigim acik bir hedefim oldugunda | 1 | | | Tam bir giinliik bos bir vaktim oldugunda

4. ...olmaktan hoslantyorum

S. Ailemin, hayatta neyin 6nemli oldugu konusundaki anlam._.' —
Renimkinden farkhdir ! ! ! i Renimkivle avmidir
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Zarit Bakici Yiik Olgegi

Asla Nadiren Arasira Oldukca Nerdeyse
sik  herzaman

Yakininzla gecirdiginiz zaman yiizinden kendiniz igin yeteri zamaniniz olmadigin diistinir miistiniiz? 11 3 i 5
Yakininiza bakma ve alleniz ya da iginizle ilgih dier sorumluluklan yerine getirmeye calisma arasinda 11 3 i ]
kalmaktan dolay kendinizi skintii hisseder misiniz?

Yakininzla birlikteyken kizginhk hisseder misiniz? 12 3 i

Yakininizin su anda ailenin dier Uyeleri ya da arkadaglaninizla olan figkinizi olumsuz gekilde 11 3 i
etkiledigini distiniir miisiniiz?
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GCocuk ve Geng Psikolojik Saglamlik Olgegi (CGPSO-12)

sena ozkan @ 1915(3dakikadnee) Tr .

Ahier ben =

Huawei telefonumdan gonderild

Orfjinal meza) -

Gonderici: Gikmen Arslan <gkmnarsian@amail.com>
Tarih: 11 Eki 2018 Cum 13:54

Al sena dzkan <senaozkan(@hotmail.conr>

Konu: Re: Gocuk ve Geng Psikolajik Sajlamlik O\ge@i hakkindz

Merhaba,

Olgek ekte, Olgek sadece aragtirmanizda kullanmaniz icin izin verilmigtir. Ugiinci gahislar ile ve calismanizda timind paylasmayiniz, Aragtirma sonuclan konusunda tarafima bilgi

verirseniz sevinirim. Olgekle degerlzndirme bilgilerini researchgate'deki calismalarda bulabilirsiniz.
Kolayhklar dilarim.

sena fzkan <senaozkan0@hotmail.com>, 10 Eki 2018 Per, 11:51 tarihinde gunu yazd:
Ben Yakin Dodu Universitesi Klinik Psikoloji Yiksek Lisans dgrencisi Sena Altun . Fenilketdniiri hastalid olan cocuklarda Depresyon , Sosyal uyum ve psikolojik saglamlilik ile Ailelerin
bakim yikii ve psikolojik dayanikliliklar arasindaki iliskinin incelenmesi.” konulu tez calismamda kullanmak Gzere givenilirlik ve gecerlilik calismasin yaphziniz 'Cocuk ve Genc Psikolojik

Saglamiik Olgegi ' nin iznini ve kullanima uyzun halini sizden talep etmekteyim.

Yetisgkinler i¢in Psikolojik Dayaniklilik Olgegi

sena dzkan & 1016 (ddakikadnes) ff &

Alier: ben =

Huawei felefonumdan gonderild

Orijingl mesg]
Gonderici: Nejat Basim <nbasim@gmail.com>
Tarih: 10 Eki 2018 Per 00:40

Al: senaozkand 1 @hotmail.com

Konu: yetigkinler igin psikolojic dayanikl ik dlgag

Merhaba. Mesajinizi bu adresimden yanithyorum. Olcei calsmalarnizda kullanabilicsiniz. Olgegin yer aldigi makaleyi, makalznin sanunda yer alan élcegin word ortamindaki halini ve
degerlendirme esaslanini iceren bilgi notunu ekte ganderiyorum. Calismalarinizda kolayliklar dilerim

Prof. Dr. K. Nejzt B2sim
gaghent Universites [etiszdi ve Idari 8ilimler Fakites Dekan
ehir Yolu 18. Km. Etimesgut 06790 ANKARA

Ealicz Kamplsi Fztih Sultan Mzh.

Tel: 312-2465645

e-posta: nbasim@gmail.com

e-posta: nhasim@
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Zarit Bakici Yiik Olgegi

——— Orijinal mesa) ——

(Gonderici: mustafa yildiz <myildiz80@yahoo.com>=
Tarih: 13 Eki 2018 Cum 21:27

Al: sena dzkan <zenaozkan(@hotmall.com=

Konu: Re: zait bakici ylk dlgedi hakkinda

Merhaba sevgili Sena,

Zarit Bakict Yk Qlgafini tez caligmanizda kullanmanizda hichir sakinca yokiur
Qlgakle lgil sorunuz olursa cekinmeden sorabilirsiniz.

Calismalarinizda baganlar dilerim.

Mustafa YILDIZ, Kocaeli Universitesi

On Friday, Octaber 18, 2019, 02:38:41 PM GMT+3, sena dzkan <senaozkan(i@hotmail.com wrote:

Ben Yakin Dogu Universitesi Klinik Psikoloji Yiksek Lisans agrencisi Sena Altun . Mukopolisakkaridoz (MPS) hastalig olan cocuklarda Depresyon ve psikolojik salamliik le Ailelerin
bakim yiki ve psikolojik dayanikliiklan arasindaki iliskinin incelenmesi.” konulu tez calismamda kullanmak Gzere givenilirlik ve gecerlilik calismasini yaphginig ‘zait bakic yiik dlgeg’ nin

iznini ve kullanima uygun halini sizden talep etmekteyim.
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Etik Kurul Onay Yazisi

D

YAKIN DOGU UNIVERSITESI

BILIMSEL ARASTIRMALAR ETIK KURULU

16.12.2020

Sayin Sena Altun

Bilimsel Arastirmalar Etik Kurulu’na yapmus oldugunuz YDU/SB/2020/829 proje numarali ve
“Mukopolisakkaridoz (MPS) Hastalarinda Psikolojik Saglamlik , Ailelerinin Bakim Yiikii
Ve Psikolojik Dayamkhhiklart Arasindaki Iliski’” baslikli proje Onerisi kurulumuzca
degerlendirilmis olup, etik olarak uygun bulunmustur. Bu yaz ile birlikte, bagvuru formunuzda

belirttiginiz bilgilerin disina ¢ikmamak suretiyle arastirmaya baslayabilirsiniz.

Dogent Doktor Diren¢ Kanol

Bilimsel Arastirmalar Etik Kurulu Raportorii

Not: Eger bir kuruma resmi bir kabul yazis1 sunmak istiyorsamz, Yakm Dogu Universitesi
Bilimsel Arastirmalar Etik Kurulu’na bu yazi ile bagvurup, kurulun baskaninin imzasmi tasiyan

resmi bir yazi temin edebilirsiniz.
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intihal Raporu

MUKOPOLISAKKARIDOZ (MPS) HASTALARINDA PSIKOLOJIK
SAGLAMLIK, AILELERININ BAKIM YUKU VE PSIKOLOJiK
DAYANIKLILIKLARI ARASINDAKI ILISKI-SENA ALTUN

ORijIMALLIK R&PORL
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OZGEGMIS

Sena Altun, 28.07.1992 yilinda Adana’da dogmustur. ilkdgretim ve Lise
egitimini Adana’da tamamlamis, 2016 yilinda Toros Universitesi ingilizce
Psikoloji boliminden 3.21 ortalama ile Onur Belgesi alarak basaril bir
sekilde mezun olmustur. Bircok yerde goénulli staj yapmis, Adana’da
Atakogku Bakim Merkezi ve Balcali Egitim Arastirma Hastanesinde yardimci
arastirmaci olarak galigsmistir. Rorschach, TAT, CAT, WiscR, Denver 2 gibi
objektif ve projektif testlerin uygulayici sertifikasina sahiptir. 2019 yilinda
Yakin Dogu Universitesi Klinik Psikoloji Yiiksek Lisans egitimine baglamistir.
Lisans ve Yuksek Lisans stajlarini Adana Ekrem Tok Ruh ve Sinir

Hastaliklari Hastanesinde basarili bir sekilde tamamlamigtir.
lletisim Bilgileri

e-mail: senaozkan01@hotmail.com
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