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1. GIRIS VE AMAC

Aile hekimi, bireylerin saglik sistemiyle ilk tibbi temas noktasini olusturur ve agik,
smirsiz bir hizmet saglar. Bireye, ailesine ve iginde yasadigi topluma yonelik kisi
merkezli bir yaklagim gelistirir Yas, cinsiyet ve rahatsizlik ayrimi yapmaksizin tibbi bir
bakim arayan her bireye kapsamli ve silirekli bakim saglamadan sorumlu kisisel
doktorlardir. Bireylere kendi aile, toplum ve kiiltiirleri baglaminda hizmet sunarlar;
bunu yaparken her zaman hastalarmin bagimsiz kisiliklerine saygi duyarlar (1).

Bir ailede aile tyelerinden birinin hastalanmasi ailenin diger iiyelerini de
etkilemekte; aile ici iliskiler1 ve ailenin yasamini degistirmektedir. Fonksiyonel
ailelerde aile liyeleri hasta iiyenin bakimi ile yakindan ilgilenmektedir. Hastalik akut
ise ve sifa ile sonuglanmigsa aile {izerine etkisi az ve gegici olmaktadir. Ancak kronik
ve ciddi hastaliklarda ve engellilik yaratan durumlarda hasta tiyenin bakim sorunu
ortaya ¢ikmaktadir. Gereken bakimi evde ya da hastane ortaminda saglamak i¢in aile
ici rol dagilimlar1 yeniden diizenlenmekte ve ailenin daha 6nceki rutin yasamini
degistirmesi beklenmektedir (2). Ailedeki eslerin ve 6zellikle kadin bireylerin bakim
sorumluluklarmi iistlenme olasilig1 daha fazladir. Aileler, engelli ve hasta kisiler igin
en degerli ve duyarh kaynaktir (3).

Amiyotrofik Lateral Skleroz (ALS), spinal ve kortikal motor ndronlarn ilerleyici
kaybmin oldugu ve genellikle ortalama iki y1l i¢inde solunum yetmezliginden 6liime
yol acan norodejeneratif bir hastaliktir. ALS konusunda uzmanlasmis klinikler ve ¢cok
disiplinli ekip, hastaligm yikic1 dogasindan dolay1 hastalar ve aileler iizerindeki etkisi
nedeniyle genellikle birlikte calismaktadir. Amag daha iyi tibbi ve sosyal bakim yoluyla
hastalarin yagam kalitesini ve siiresini iyilestirmektir (4,5). Hastalik ilerledikce, ALS
hastalar1 hareket etme, yemek yeme, giyinme ve hemsirelik bakimi konularinda
yardima ihtiya¢ duyarlar. Yardim genellikle birincil bakim veren roliinii {istlenen bir
aile iiyesi tarafindan saglanmaktadir (6). Hastaligin ileri doneminde olan hastalar,
bakim verenlerinden siirekli olarak yardim istemekte ve aile iiyelerine bagimli hale
gelmektedirler. Bu durum, ozellikle ileri yastaki ve kirilgan bakim verenlerde, sosyal

yasamlarinin, ev i¢indeki sorumluluklarma yonelik becerilerinin ve 6z bakimlarmin
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giderek daha fazla yitirilmesine neden olabilmektedir (7). Bakim verenlerin sahip
olduklar1 bu deneyim genellikle kronik bir stres faktorii olarak algilanmakta ve giinliik
yasamlarina ek olarak sagliklar1 {izerinde de olumsuz psikolojik, davranigsal ve
fizyolojik etkiler yaratmaktadir (8).

Hastaligin ilerleyici 6limciil karakteri ve etkili tedavi yonteminin olmayisi taninin
psikolojik etkilerini daha da derinlestirir. Bakim verenler siklikla fiziksel ve ruhsal
problemler, kisisel ve sosyal kisitlamalar nedeniyle yiik altindadirlar. Hastaligm ileri
evrelerinde, duygusal zorlanmanin yam1 swa daha fazla fiziksel c¢aba
gerektirmektedir. Fiziksel engeli olan bakim verenler i¢in, hastalar1 hareket ettirmek
veya ayaga kaldirmak gibi durumlar problem olabilmektedir. Bu 6zellikle ¢ok geng
olmayan, ileri yas ALS bakim verenleri i¢in gegerlidir (9). Bakim verenlerin karsi
karstya kaldiklar1 bu sorunlar bakim yiikii olarak adlandirilmaktadir (10).

Bakim verenlerin bakim yiikiiniin artmasi1 sonucu saglik durumlarmimn olumsuz
etkilenebilecegi gibi bakim verdikleri hastalarin saglik durumlari tizerinde de olumsuz
etkilere neden olabilmektedirler. Farkli kliniklerin bakim veren yiikii ve saglik
durumlarinin degerlendirilmesi lizerine ¢aligmalar vardir. Ancak, ALS hastalarina
bakim verenlerin ylikii ve saglik durumlarinin degerlendirmesi iizerine calismalar
kisithdir.

Pagnini ve arkadaslar1 tarafindan Italya’da yapilan ¢alismada ALS hastalarmim
bakim verenlerinde ylik, depresyon ve anksiyete arasinda iligki arastirilmis ve hastanin
hastaliginin ciddiyetinin bakim verenin yiikii, kaygi ve depresyon ile dogrudan
baglantili oldugu bulunmustur (9).

Burke ve arkadaslari tarafindan Irlanda’da yapilan bir calismada ise ALS
hastalarinin bakim verenlerinin yasam kalitesi, bakim veren yiikii, hizmet katilimi ve
hasta sag kaliminin arastirilmasi planlanmis ve elde edilen sonuglarda bakim veren
yiikii yiiksek olarak smiflandirilan bakim verenlerin yasam kalitesi anlamli derecede
diisiik, kaygi ve depresyon diizeyleri anlamli diizeyde yiiksek bulunmustur (11).

Schischlevskij ve arkadaslar1 tarafindan Almanya’daki ALS hastalarina bakim

verenlerin yliksek bakim yiikii ve bakim verenlerin yasamlar1 tlizerinde sonuglari
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arastirilmig ve bakim verenlerin yaklagik yarisinin bakim verme nedeniyle kendi
sagliklarinda bozulma oldugunu bildirdigi bulunmustur (12).

Irlanda’da Galvin ve arkadaslar1 tarafindan yapilan ALS hastalarma bakim
verenlerindeki bakim yiikii ¢aligmasinda, bakim verenin yiikii ile saglanan bakim
saatleri, azalan yagam kalitesi ve artan psikolojik problemler arasinda anlamli bir iligki
bulunmustur (13).

Lo Coco ve arkadaslar1 tarafindan Italya’da yapilan, ALS hastalarinda ve bakim
verenlerinde bireysel ve saglikla ilgili yasam kalitesi degerlendirmesi ¢aligmasinda,
ALS hastaliginin hem hastalarda hem de bakicilarda yasam kalitesi iizerinde olumsuz
bir etkiye sahip oldugunu ve bakim verenler fiziksel ve psikolojik acidan daha yiiksek
puanlar gosterse bile ALS hastalar1 ve bakim verenler arasinda genel yasam kalitesi
puanlar1 agisindan anlamli bir fark olmadigi bulunmustur (14).

Tang ve arkadaglar1 tarafindan Cin’de evde bakim goren ALS hastalar1 ile birincil
bakim verenleri arasinda bakim yiikii ve iliskili faktorler iizerine yapilan ¢alismada,
hastalik hakkinda daha fazla bilgiye ve daha fazla psikolojik kaygiya sahip olan bakim
verenler, daha fazla bakim veren yiikii yasadiklarin1 ve bu nedenle, hastalik bilgisi
diizeyi ve bakim verenin psikolojik kaygi durumunun ALS hastasma bakim verenin
yiikiiniin temel belirleyicileri olabilecegi bulunmustur (15).

Literatiir taramasinda ALS hastalarnin bakim verenleri ile ilgili Tiirkiye’de
yapilan caligmalar sinirhdir. Antalya’da 2022 yilinda Gerontoloji Ana Bilim Dali
tarafindan ALS hastalarinin bakim verenlerine yonelik bakim yiikii ve bakim verenin
yasam kalitesi arasindaki iliski incelenmis olup anlamli bir iliski saptanmistir (16).
Bakim verenlerin bakim yiikii ve yasam kalitesi daha once ¢aligilmistir ancak bakim
verenlerin yasam kalitesi yani swra saglik durumlarinin da etkilendigi ile ilgili
gOzlemlerimiz ve bakim verenlerin durumu ile ilgili ¢alismalarin yetersiz oldugunu
diisiindiiglimiiz i¢in bu konuda arastirma yapilmasi planlanmistir.

Bu c¢alisma Antalya il merkezinde bulunan ALS tanili hastalarin birincil bakim
verenlerine uygulanmistir. Bu arastrma ile ALS hastalarmin multidisipliner saghk
bakiminda aktif ve dnemli bir yeri olan bakim verenlerin bakim yiikii ve saglik

durumlarinin degerlendirilmesi hedeflenmistir. Bu calismanin sonuglar1 ile bakim
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verenlerin yiiklerini azaltmaya yonelik ¢oziim Onerilerinin bulunmasi ve aile
hekimlerinin bakim verenlerin saglik sorunlari1 konusundaki farkindaliklarmnin

arttirilmasi, bunlara yonelik ¢alismalarin yapilmasi amaglanmustir.
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2. GENEL BiLGILER

2.1.Saghk

1948 yilinda Diinya Saglik Orgiitii (DSO) tarafindan yapilan tanima gére saghk
“sadece hastalik veya sakatligin olmamasi degil, fiziksel, ruhsal ve sosyal yonden tam
bir iyilik hali” olarak tanimlanmistir. Bu tanim, saghigin genis bir bakis acisiyla ele
almmasini saglar ve bireylerin tam anlamiyla saglikli olabilmesi i¢in sadece bedensel
saglhigin degil, ayn1 zamanda zihinsel ve sosyal iyilik hallerinin de 6nemli oldugunu
vurgular (17).

Fiziksel saglik acisindan bir organizma “allostasis” yetenegine sahiptir ve boylece
degisen kosullar altinda fizyolojik dengenin siirdiiriilmesini saglamaktadir. Fizyolojik
bir stresle karsilastiginda, saglikli bir organizma zarar potansiyelini azaltmak ve
dengeyi yeniden kurmak i¢in koruyucu bir tepki verebilmektedir. Bu fizyolojik basa
¢ikma stratejisi basarili olmazsa, hasar veya “allostatik yiik” kalir ve bu da nihayetinde

hastalikla sonuglanabilir (18,19).

2.2. Hastahk

Hastalik, viicudun veya zihnin normal isleyisini bozan bir durum olarak tanimlanur.
DSO hastalig1 "fiziksel veya zihinsel saglikta bir bozukluk veya diizensizlik durumu"
olarak tanimlamaktadir. Bu tanim, hastaligin fiziksel, zihinsel ve sosyal islevler

Uzerinde olumsuz etkiler yaratabilecegini belirtmektedir (17).

2.3 Amiyotrofik Lateral Skleroz (ALS)

Amiyotrofik Lateral Skleroz (ALS) santral sinir sisteminin kortikal, beyin sap1 ve
spinal kord yerlesimli motor ndronlarimi etkileyen ilerleyici, ndrodejeneratif bir
hastaligidir. Motor noron hastaliklar1 grubunun bir parcasi olarak, iist ve alt motor

noron klinik bulgulariyla seyreden, kotii prognozlu, tedavisi olmayan eriskin yas grubu
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hastalig1 olarak bilinmektedir (20,21). Bu hastalik adin1 gri cevher, spinal 6n boynuz
ndronlar (amiyotrofi) ile lateral kortikospinal traktusu (lateral skleroz) es zamanli
tutmasmdan almistir (22).

ALS insidansi1 yilda 100.000 kiside yaklagik 1,57 iken ALS insidans: alt kitalara
gore 0,42- 2,76 arasinda degismekte olup prevalansi yaklagik 100.000 kiside 6’dir
(23,24). Semptomlarin ilk baslangic1 genellikle 50 ila 65 yaslar1 arasindadir (25).
Oniimiizdeki yillarda, diinya niifusunun yaslanmasiyla ALS yiikiiniin artacag
ongoriilmektedir (26).

Ulkemizde, iilke ¢apinda prevalans ¢alismasi bulunmamaktadir; fakat Trakya ve
Akdeniz bolgesi gibi ililkemizde yapilan bolgesel caligmalar Avrupa {ilkeleriyle
karsilastirilabilir insidans ve prevalans oranlarini gostermektedir (27-29). Antalya ili
merkez il¢elerini kapsayan ALS epidemiyolojisi calismasinda ALS insidansi yiiz binde
1,2-1,4 olarak saptanmistir. Erkeklerde kadinlara gore daha fazla gorilmedir (oran 1,3-
1,5/1). Hastaligin ortalama baslangi¢ yas1 51 ile 66 arasinda degismektedir (22,26,27).

ALS sinir sisteminin hem iist hem de alt motor néron yollarini etkileyen ilerleyici,
norolojik bir hastaliktir (30). ALS hastalarinin baglangicta tutulan taraflar1 ve
segmentleri (bulbar, servikal, torasik veya lumbosakral), diger ekstremitelere yayilimi,
alt ve/veya tist motor néron disfonksiyonun derecesi bireylere gore degisebilmektedir
(31). ALS  hastalarinin hastalik seyrine bakildiginda yaklasitk %70’inde
ekstremitelerden, yaklasik %25’inde bulbar bdlgeden, %5’inde ise solunum sistemi
veya govdeden baslangi¢ gostermektedir (32).

ALS tanisi1 klinik ve elektrofizyolojik bulgular ile konmaktadir. Tarihsel strecte
birkag tani kriteri tanimlanmistir. Yeni Kriterler 6nceki tani kriterlerinin eksik yanlarmi
kapatmak amaciyla olusturulmustur. Ikibin yilinda El Escorial kriterleri yenilenmis,
Revize El Escorial kriterleri ve 2008'de Awaji kriterleri tanimlanmistir. Son olarak bu
kriterin eksik yonleri nedeniyle de Gold Coast Kriterleri 6nerilmistir (27,33).

Ulkemizde 2014 yilinda ALS-MNH Dernegi tarafindan yiiriitiilen *“Yasamak
Yetmez, Yagsatmak Lazim” projesi kapsaminda elde edilen verilere gore, Tiirkiye’deki
ALS hastalarinin %82,6’sinm iletisim imkanlarina erisiminin olmadigi, %82,3’iliniin

ileri teknolojiye dayali cihazlardan yoksun oldugu belirlenmistir. Mevcut arastirmanin
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sonucunda, ileri evre ALS hastalarinin %66’sinin kendi basina giyinme, kisisel bakim
ve hijyenini saglama konusunda giicliikk ¢ektigi, %59 unun bagimsiz sekilde yatip
kalkamadigi, %57 sinin ¢atal ve bigak kullanmada zorluk yasadigi, %52’sinin gece
yatakta pozisyon degistiremedigi tespit edilmistir. Ek olarak hastalarin %80 ile
%95’ inin konugsma yetenegini kaybettigi tespit edilmistir (34).

ALS hastaliginda tedavi iki baslik altinda ele alinabilir: semptomatik ve medikal
tedavi. FDA tarafindan onay alan medikal tedavi icin (¢ ilag mevcuttur. Ilk olarak
riluzol, hem tablet Rilutek® hem de oral stispansiyon formunda Teglutik® mevcuttur
ve beslenme tiiplerinde kullanima uygundur. Riluzol ile yapilan klinik ¢aligmalarda,
baz1 hastalarda hastaligimn ilerlemesinde bir yavaglama oldugu gosterilmistir (35). ALS
tedavisi icin onay olan, gucli bir antioksidan ve pirazolon serbest radikal temizleyicisi
olan Edaravonun oksidatif stresin etkilerini azalttig1 tespit edilmistir (36).

ALS hastaliginin tedavisi i¢in onay almig SOD1 mutasyonuna yonelik gen tedavisi
bulunmaktadir (27).

Hastalar ve yakinlar1 istekli olduklar1 anda hastaligin gidisati, yasamin ileri
evrelerinde beslenme ve solunum yonetimi gibi Onemli konularin tartisiimasi
gerekmektedirr. Hastalarin ileri siire¢lerindeki yapilacaklar ve yasam sonu kararlar1 da
bu siiregte ele alinir (37,38).

Hastaligin ilerlemesini degerlendirmek amaciyla hastalar ALS Fonksiyonel
Derecelendirme Olgegi (ALSFRS-R) hesaplanarak degerlendirilir. Olgek 0 ile 4 puan
arasinda derecelendirilen on iki farkli soruda kaba motor, ince motor, bulbar fonksiyon
ve solunum fonksiyonunu kapsayan dort alani igerir. Toplam puan 0-48 arasinda olup
puan azaldik¢a kiginin bagimliligmin arttigin1 gosterir (39).

Hastaligin ilerleyici ve hastalar ile aileleri iizerindeki etkisi nedeniyle, ALS
hastaliginin yonetiminde multidisipliner bir yaklagim benimsenmesi 6nemlidir. Hasta,
aile ve birinci basamak saglik hizmeti saglayicilari ile bir ekip olarak is birligi yapan,
ALS konusunda uzman bilgisine ve deneyimine sahip saglik profesyonellerine erigim,
ALS hastaligini etkili bir sekilde yonetmede ¢ok dnemli bir faktordiir. ALS hastalarinin

ve bakicilarmin bakimi, bilgili bir aile hekimi, 6zel bir ALS ekibi, evde bakim
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saglayicilart ve yerel ALS Dernegi’nin is birligiyle en iyi sekilde saglanabilmektedir
(40,41).

Son yillarda, ALS hastalarma multidisipliner ALS tedavi merkezleri saglik hizmeti
sunumundaki yaklagimin degisiminin sonucunda ortaya ¢ikmistir (25). Bu
merkezlerde, ALS konusunda uzmanlasmis bir norolog veya fiziyatristin
yonetimindeki disiplinler arasi bir saglik ekibi gorev yapmaktadir. ALS klinikleri ve
merkezleri, yasam kalitesini en {ist diizeye ¢ikarmak, ilerlemeyi degerlendirmek, bakim
planlarm1 ayarlamak ve Onerilerde bulunmak i¢in hastalar1 her li¢ ayda bir
izlemektedirler (42). Bu multidisipliner yaklagimin, hastalarin yasam kalitesinde artis
sagladig1 ve sagkalimlari iizerinde de olumlu etkilerinin oldugu gosterilmistir (43).

Ulusal ve bolgesel ALS dernekleri gibi goniillii destek hizmetleri de hastalara ve
ailelerine bakimin saglanmasmda tamamlayici bir rol almaktadir. Gelismis tilkelerde
yapilan calismalarda bu hizmetlerin ALS hastalarmin bakimini koordine ettigi,
hastalarm ve ailelerinin saglik hizmetlerinden aldigi bakimi gii¢clendirdigi
gosterilmistir (44,45).

Tiirkiye'de merkezi Istanbul'da bulunan ALS-MNH Dernegi, hasta ve bakim
verenlerine destek saglayan bir sivil toplum kurulusu olarak faaliyet gostermektedir ve

bir¢ok hastaya hastaligin yonetiminde bir¢ok konuda destek saglamaktadir.

2.4. Bakim Verme

Turk Dil Kurumu (TDK) sozliigiinde, bakim kelimesi; bakma isi, bir seyin iyi
gelismesi, iyi bir durumda kalmasi i¢in verilen emek, birinin beslenme, giyinme vb.
gereksinimlerini iistlenme ve saglama isi olarak tanimlanmaktadir (46).

Hastanin genellikle en ¢ok bakimi saglayan ve destekleyen kisi, temel bakim verici
olarak tamimlanmaktadir (47). Ulkemizde giiglii aile iliskileri, sosyal, kiiltiirel ve
ekonomik nedenlerle hastalarin ¢ogunlugunun bakim ihtiyaclar1 aile bireyleri
tarafindan tistlenilmektedir. Bircok Avrupa iilkesinde aile bireyleri tarafindan verilen
bakim, evde bakimin yaklagik %80-90’m1 saglanirken kadinlarin ¢aligma hayatina

daha fazla katilimiyla beraber aile bireylerinin tistlendigi gorevi giderek ticret karsilig1
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calisan bakim vericiler almaktadir. Farkli meslek alanlarindaki uzman ya da yar1uzman
kisilerin verdikleri evde bakim profesyonel (formal) bakim olarak tanimlanirken aile
bireylerinin verdikleri evde bakim ise profesyonel olmayan bakim (informal bakim)
olarak tanimlanmaktadir (48). Informal bakim verenler, hasta bireylerin giinliik yasam
aktivitelerini stirdiirebilmeleri ve ihtiya¢ duyduklar1 destegi alabilmeleri agismndan
kritik bir rol oynamaktadir Aile bireyleri tarafindan verilen bakimin dagiliminda ise,
biiyiilk ¢ogunlugun kadinlardan (es, kiz, gelin) olustugu goriilmektedir (12,49).
Ulkemizde profesyonel bakim hizmetlerinin olusturdugu yiik nedeniyle, hasta bakimi
cogunlukla aile tiyeleri ve goniillii bakicilar tarafindan yiiriitiillmektedir (50,51).

Kisisel bakim veya zaman alan aktivitelerde destek olan bakim verenlerin
cogunlugunun kadmn oldugu dikkat cekmektedir (52). Ancak zamanla Ozellikle
gelismis batil lilkelerde erkeklerde de bakim verme sikliginin arttig1 yoniinde veriler
bulunmaktadir (53). Toplumsal cinsiyet perspektifinden bakim verme roliinu Ustlenen
kiz ¢cocuklari, erkek ¢ocuklarina gore fiziksel ve psikolojik olarak 6nemli 6l¢iide daha
fazla etkilenmektedir (54,55).

Bakim hizmeti, saghk (ilag alimi, izleme vb.) ve kisisel (yikanma, beslenme,
tuvalete gitme, giyinme vb.) bakim hizmeti, aligveris ve kiiciik ev iglerini yapma, sosyal
hizmetleri koordine etme, para yonetimi ve maddi yardimi da kapsamaktadir (56).

Bakim verme, biiyiik oranda samimiyet ve sevginin artmasi, kisisel gelisimine
katkida bulunmasi, diger bireylerden sosyal destek alma durumu, tatmin duygusu
olusturma, aile arasi iliskilerin gliclenmesi, aile kaynaklarinin korunmasi ve bakim
verenin gegmiste aldig1 destege bir tesekkiir niteligi tasimasi gibi olumlu ézelliklerinin
yaninda pek ¢ok giicliigiin de yasanmasina yol agabilmektedir (57,58).

Yashlik doneminde bakim veren olmak, daha erken yaslarda bakim veren
olmaktan farkli olabilmektedir. Sosyal izolasyonun ve yalnizigin kadnlar igin
erkeklerden daha stresli oldugunu, bakim verilenin kim oldugu konusunda cinsiyet
farkliliklar1 oldugunu, erkeklerin ve kadinlarin eslerinin bakimini farkli sekilde
deneyimlediklerini ve kiz c¢ocuklarinin bakim verme deneyiminin iligkilerinin

gecmisinden ve yasadiklari evden etkilendigini gostermektedir (59).
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2.5. Bakim Veren Yuku

Bakim veren yiikii, 1963 yilinda ilk kez Grad ve Saisbury tarafindan ‘“Bakim
verme sirasinda bakim veren bireyde olusan bedensel ve duygusal etkiler” olarak ifade
edilmistir (60). Bakim veren yiikiinii etkileyen faktorleri inceleyen bir arastirmada,
bakim veren yiikii; yash ve engelli bireylere bakim saglayan aile tiyelerinin fiziksel,
ruhsal, duygusal, sosyal ve ekonomik agidan karsilagabilecegi zorluklar olarak
tanimlanmistir. Bu baglamda yiik; genel sagligi, ruhsal sagligi, mali durumu, sosyal
yasami ve hasta ile olan iligkisi iizerinde belirleyici bir rol oynamaktadir (61).

Birincil bakim veren, hastanin giinliik yasantisinin merkezinde olmak durumunda
kalmakta; hastanin bakim ihtiyact gerektiren durumlar arttikga, bakim verenin
yasaminda birtakim sikintilar yasatan, bagimlilik gosteren, tek tarafli ve uzun dénem
bir zorunluluga déniisebilmektedir. Bakim sunmanin uzun sire ve zor yapisi bakim
verenlerin yasamlarindaki kendine ait ihtiyaglar1 karsilamakta yasadigi zorluklarla da
birlesince, bakim veren yiikiine yol agabilmektedir (62).

Hastalarin giinliik yasantisinin merkezinde olmak zorunda kalan bakim verenler,
hastalarmin kotiilesen durumundan etkilenmekte, ruhsal problemler yasamakta, yasam
kaliteleri ciddi anlamda azalmaktadir. Artan bakim yiikii nedeniyle kendilerini tedirgin
ve depresif hissetme durumlar1 artmaktadir (15). Bakim veren stresi, yonetilmesi zor
durumlar ve kisinin hayat1 lizerindeki kontrol kaybi, bakim vermenin dogrudan
olumsuz etkileri olarak tanimlanmaktadir (63,64).

Bakim verme isi, saglik bakimi (ilag alimi, izlem vb.) ve kisisel bakimi (yikanma,
beslenme, tuvalete gitme, giyinme vb.), sosyal isleri planlama, ev isleri, aligveris,
ulagim, para yonetimi, fiziksel ve maddi destek vermeyi kapsamaktadir. Bir¢cok alani
kapsayan bu bakim gereksinimi aile tarafindan yerine getirilmesi gereken bir
sorumluluk olarak algilanmakta ve aile iiyelerinin yasamini etkileyerek onlara yiik
getirebilmektedir (65). Ailede siirekli bakim gereksinimi olan hasta bir kisinin
bulunmasi ailenin islevlerinde bozulmalara neden olabilmektedir (66).

Bakim sunma sorumluluklari arttik¢a bakim sunma ile bakim alma iliskisi bakim

verenin yasamini sikintiya sokan, tek yonlii, bagiml, yogun ve uzun donemli bir
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zorunluluga doniisebilmektedir. Genellikle ailede bakim sunmanin kronik ve yogun
yapist bakim verenlerin yagamlarindaki (is, aile hayati, sosyal yasam gibi) diger
taleplerden kaynaklanan anlagsmazliklarla birlesince bakim veren yiikiine yol
acabilmektedir (67). Montgomery ve arkadaslari, bakim verenlerin yasadig1 yiikii 6znel

ve nesnel bakim yiikii olarak iki ana baslik altinda tanimlamistir (68).

2.5.1. Nesnel (Objektif) Yuk

Nesnel yuk somut olup bakim verenin fiziksel zorluk ve sikintilar1 ile dogrudan
baglantilidir. Bu, bakim verenin tum gorevleri (yardim, takip, 6demeler vb.), yasanan
deneyimleri (aile ya da sosyal iliskilerin bozulmasi) ve ihmal edilen kisisel
aktivitelerini (hobiler, kariyer, meslek) icermektedir. Nesnel yiik boyutlari; bakim
verilen bireyin ekonomik bagimliligi, aile rutinlerinde meydana gelen aksakliklar,
davraniglarn1 yonetmeye calisma, diger aile {iyelerinin gereksinimlerinin ihmal
edilmesi, sosyal kisitlilik ve izolasyon, ¢alisma hayatinin olumsuz etkilenmesi, uygun
bir bakim ortami saglayamama gii¢liigii seklindedir (69).

Nesnel yik, bakim verenin hastanin ihtiya¢larini karsilamak i¢in harcadigi zaman
ve g¢aba olarak tamimlanmaktadir. Bakim sirecinin, bakim verenin yasami Uzerine
olumsuz etkileri olabilmektedir. Bakim verme sorumluluklarinin olusturdugu
gereksinimler, kisinin diger rolleri ile bakim rolleri arasinda bir c¢atigma
olusturmaktadir. Bunlar, aile iligkileri, aile rutinleri, eglence, c¢alisma, sosyal
aktiviteler, sosyal iliskilerde degisimler kadar hastaligin ekonomik etkilerini de
icermektedir. Rollerdeki bu degisimler hastaligin nesnel yiki olarak goérilmektedir
(62).

2.5.2. Oznel (Subjektif) Yk
Oznel yiik ise bireyin objektif yiikle basa cikarken yasadigi sikmtilardir, bakim
verenin sureci nasil algiladig: ile ilgilidir. Baz1 aragtirmacilar 6znel yiikii, bakim

verenin iginde bulundugu durum nedeniyle ortaya cikan ruhsal degisiklikler, bu

duruma kars1 tutumu ve duygusal tepkiler olarak tanimlamistir (68,70). Genellikle bu
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stirecte hissedilen bu duygular arasinda keder, sikinti, utanma, sucluluk duygusu gibi

duygusal yanitlardir (62).

2.5.3. Bakim Veren Yiikii Ol¢iimii

Klinik uygulamalarda bakim verenlerin yasadigi bakim yiikiinii degerlendirmek
icin en yaygin kullanilan lgeklerden biri Zarit Bakici Yiikii Olgegi’dir. Bu 6lcek, 1980
yilinda Zarit, Reever ve Bach-Peterson tarafindan gelistirilmis (61) ve 2008 yilinda Inci
ve Erdem tarafindan Tirkgeye uyarlanarak gecerlilik ve giivenilirlik c¢aligmalari
yapilmistir (50). Zarit Bakici Yiikii Olgegi, bakim verenin kendisi tarafindan
doldurulabilecegi gibi bir arastirmaci tarafindan da uygulanabilmektedir. Olcek,
bireyin hem nesnel hem de 06znel bakim yiikiinii degerlendiren 22 sorudan
olugmaktadir. Katilimcilar, her soruya “asla, nadiren, bazen, sik sik, hemen her zaman”
seceneklerinden birini isaretleyerek yanit vermektedir. Olgekten alman puanm yiiksek
olmasi, bakim verenin yasadigi yiikiin de o kadar fazla oldugunu gdstermektedir.
Olgekten alman toplam puan bakim yiikiiniin seviyesini belirlemekte olup, minimum
0, maksimum 88 puan almabilir. Puanlamaya gore, 0-24 puan arasi hafif bakim yiikii,
25-33 puan arasi orta derecede bakim yiikii, 34-88 puan arasi ise siddetli bakim ytikii
seklinde degerlendirilmektedir (50,61,71).

2.6. Bakim Verenlerin Bakim YUKUnU ve Saghk Durumlarim Etkileyen

Faktorler ve Etkileri

Bakim veren haline gelme, se¢ilemez veya planlanamaz bir durumdur. Bu nedenle
bu duruma uyum, durum ortaya c¢iktiktan sonra gergeklesmektedir. Bu roliin seyri
bakim gerektiren hastaligin seyri ile sekillenmekte, artabilmekte ve azalabilmektedir
(62). Bakim vermenin hem bakim veren hem de hastalar Gizerindeki olumsuz etkilerini
belgelemek, bakim verenlerin ihtiyaglarini ele almak i¢in miidahaleler ve kamu

politikas1 gelistirmede zorunlu bir ilk adimdiwr. Cogu ¢alisgma genel olarak bakim
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vermenin is performansi lizerindeki biiylik olumsuz etkilerini bildirme egilimindedir
(70).

Aile iiyeleri veya bakim verenler bakim i¢in hazirliksiz hissedebilirler; uygun bir
bakim icin gerekli olan egitim almamis olabilirler; yeterli bilgiye sahip olmayabilir
veya saglik hizmeti sunucularindan yeterli danismanlik almamis olup bu duruma asina
olmadiklar1 i¢in ne zaman profesyonel saglik hizmetlerine basvurmalar1 gerektigi
konusunda sikint1 yasayabilirler (72,73). Saglik sistemiyle en fazla etkilesimde bulunan
kisiler olan bakim verenler, genellikle saglik profesyonellerinden yeterli destek
alamamakta ve yalniz birakildiklarini hissetmektedirler (74). Bakim verenler i¢in
saglik hizmeti kaynaklar1 ulasilabilir olmalidir (75).

Bakim verenlerin karsilastiklar1 en biiyiik zorluklardan bazilar1 saglik personelleri
ve hastanelere ulasim ve sonrasinda eve tekrar geri doniistiir. Acil servisler veya yatan
hasta servislerindeki saglik calisanlar1 hastalarin taburcu olduktan sonraki bakim
ihtiyaglarmin belirlenmesinde yetersiz kalabilmektedir. Bakim verenlerin hastalarinin
taburculuklar1 sirasinda kendilerinin emosyonel ve teknik ac¢idan saglik personelleri
tarafindan hazirlanmadiklar1 i¢in yalniz hissettigi ifade edilmistir (76).

Bakim verenler, bakim verdikleri bireyin ihtiya¢larini karsilarken kendi sagligini
ihmal edebilir; bu durum bakim veren saglhiginda bozulmaya neden olabilir (75). Bakim
verenler, "goriinmez hasta" konumuna gelir ve genellikle 6nemli saglik ve psikososyal
ihtiyaglar1 goz ardi edilir (74). Bakim verenlerin bakim vermeyenlere kiyasla daha
fazla stresli, depresif olduklarini ve iyilik hallerinin giderek kotiilestigini bildiren
caligmalar da bulunmaktadir (77).

Bakim verilen hastalar arasinda, fiziksel engellilik diizeyi daha yiiksek olan
hastalarin bakim verenlerinde depresyon belirtilerinin daha fazla oldugu, buna karsilik
hastasinda konusma gii¢liigii problemi olan bakim verenlerin ise daha yiiksek kaygi
seviyelerine sahip oldugu gézlemlenmistir. Ayrica, hastaligini kabullenme egiliminde
olan ve inkara daha az bagvuran bireylerin depresyon diizeylerinin daha diisiik oldugu
tespit edilmistir. Ancak, bu bulgu, inkarin uyum saglayici bir islev gorebilecegini 6ne
stiren Onceki calismalarla g¢elismektedir (78,79). Ayrica, bakim verenin yiikiinii

etkileyen faktorlerden biri hastaligin siddetidir. Hastaligin ileri ddnemlerinde,
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sikayetlerin artmasiyla tibbi tedavilerde artis ve girisimsel tedavilerden dolay1
(trakeostomi,  perkiitan endoskopik  gastrostomi gibi) bakim verenlerin
sorumluluklarinda artis olabilir (80).

ALS hastalarina bakim verenler {izerine yapilan onceki arastirmalarla uyumlu
bulunan sonuglara gore; bakim verenin yasadig yiikiin depresyon ve kaygi seviyesiyle
pozitif, hastanin iglevselligiyle ise negatif bir iliski gosterdigi tespit edilmistir (81-83).
Ozellikle giinliik yasam aktivitelerinde kisithlig1 olan hastalara bakim veren kisilerde
yeteri kadar dinlenememe, yeterli egzersiz yapamama, ilaglarmi almay1 unutma gibi
koruyucu saglik davranislarinin ihmal edilebilecegi ve boylece bakim verenin saglik
durumunu olumsuz etkileyebilecegi bildirilmistir (84).

Literatiirde, bakim verenin yasiyla bakim yiikii arasindaki iliski konusunda net bir
goriis birligi bulunmamaktadir. Genel olarak 40-54 yas risk faktorii olarak kabul edilse
de baz1 caligmalar, gen¢ bakim verenlerin daha yiiksek bakim yiikiine sahip oldugunu
gostermektedir. Bunun, geng bireylerin bakim siireciyle basa ¢ikma becerilerinin heniiz
gelismemis olmasima ve ekonomik, kariyer ya da ailevi sorumluluklarinin daha fazla
olmasina bagli olabilecegi one siiriilmektedir. Ote yandan, yasli bakim verenlerin
hastalik ve stresle basa ¢ikmada daha deneyimli oldugu belirtilse de fiziksel giliciin
azalmasi nedeniyle yash bakim verenlerin de yiiksek bakim yiikii hissedebilecegi ifade
edilmistir (85,86).

Bazi aragtirmalar, bakim verenlerin egitim seviyesi ve cinsiyetinin bakim yiikii
iizerinde anlamli bir etkisi olmadigmi gdstermektedir (83,85,86). informal bakim
verenler, 6zellikle de kadinlar, ciddi bir stres yasadiklarmi ve resmi bakicilardan ¢ok
az yardim istediklerini bildirmistir. Erkek informal bakim verenlerin formal bakim
verenlerden daha fazla yardim istedigi ve daha fazla destek aldiklari bildirilmistir
(87,88). Yash ve es bakim verenlerde yapilan bir ¢calismada, bakim alanlarin biligsel ve
davranissal zorluklari, bakim verenin yasi ve bakim verenin cinsiyetinin bakim ytkani
etkiledigi bildirilmistir (89).

Sosyal iligkilerin ve ev digindaki rollerin smirli olmasi, depresyona yol acan bir
benlik ve 6z sayg1 kayb1 ve sosyal statiide kayip yaratabilmektedir. Iyi saglik, aileye

bakim verenlerin sosyal destegi ile iligkilendirilmekte olup kadinlar sosyal iligkilerinde
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erkeklere kiyasla daha fazla ¢atisma kaynagi oldugunu bildirmistir (90,91). Bakim
verenin, c¢evresinden yeterli destegi alamadigma dair algisi, psikolojik sikintisini
artiran en Onemli faktorlerden biri olarak belirlenmistir. Bu durum, bakim siirecinin
sadece fiziksel degil, ayn1 zamanda sosyal ve duygusal yonlerinin de bakim verenin
ruh sagligi tizerinde 6nemli bir etkiye sahip oldugunu gdstermektedir (92). Bakim
verenlerin bircogu, bu siirecte aile liyelerinden ve c¢evrelerinden bekledikleri yardimi1
alamadiklarini belirtmektedirler. Giderek bakim yiikii ve sorumluluklar1 artan bakim
verenler sosyal iligkilerde sinirlama ve izole olma durumlar1 yasadiklarini ve ¢evresel
destek baglantilarinin azaldigimi belirtmektedirler (93). Bakim verenlerin yiikii {izerine
yapilan ¢aligmalarda, bakim verenlere yonelik resmi olmayan yardim ve desteklerin
bakim verenlerdeki yiik algisimi azalttig1 tespit edilmistir (94).

Ailelerde bakim vermeye yonelik hazirlik siireci ve aile bireylerinin bu siirecten
memnuniyeti degerlendirildiginde, ¢ok az kisinin gelecek icin plan yaptigini ve
organize oldugunu, ancak plan yapanlarin plan yapmayanlara gdre sirecin
belirsizliginden daha az etkilenmis ve siirece daha olumlu yaklastig1 bildirilmistir (95).
Zihinsel veya duygusal zorlanma yasayan bir bakici olmanin, yash es bakicilari
arasinda Oliim i¢cin bagimsiz bir risk faktorii oldugu goriilmiistiir. Bakim vermeyle
iligkili zorlandiklarimi bildiren bakim verenlerin, bakim vermeyenlere gore ozellikle
olim riskinde artis olabilecegi vurgulanmaktadir (96).

Bakim verme siireci fiziksel ve ruhsal yiik olusturdugu gibi ayni zamanda
ekonomik olarak da ciddi bir yiike sebep olmaktadir. Hastanin bir yerden bir yere
ulagimu, ilaglar, tibbi bakim malzemeleri, evde bakim malzemeleri gibi ¢esitli bakim
giderleri mevcuttur (74). Bakim verenlerin gelir diizeyleri, bakim yiikiinii etkileyen
onemli faktorlerden biridir. Maddi geliri sinirh olan veya diisiik gelirli bakim verenlerin
ekonomik giivensizligin, uzun siireli bakim ihtiyaglarmin karsilanmamasi gibi stres
faktorlerinden dolay1 depresif belirtiler ve fiziksel saglik sorunlari ile karsi karsiya
kalma olasiliklar1 artmaktadir (97). Gelir diizeylerini iyi olarak nitelendiren bakim
verenler, bakim siirecindeki ihtiya¢larini daha kolay gidermekte ve boylece bakim yiikii

daha az olarak tanimlanmaktadir (47).
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Bakim verme goreviyle beraber gelir getiren bir iste caligmakta olan bakim
verenlerin ig-bakim dengesi konusunda zorlanabilecekleri, bu ylizden stres
seviyelerinde artis olabilecegi gibi diger yandan bakim vermek i¢in isten ayrilmak
durumunda kalan kisilerde de kariyer durumlarinda kisitlanmaya sebep olabilecegi
vurgulanmistir (12,93). ALS hastalarinin bakim verenlerinin, hastalarinin bakimi i¢in
ayirmalar1 gereken zaman miktar1 bakim verenler i¢in biiyiik bir ytiktiir (98).

Bakim verenlerde bakim yiikii sebebiyle stres faktdrlerinin artmasi sonucunda
bakim verenlerin sagliklarmi riske atacak davraniglarda bulunmaya (sigara, alkol
kullanim1 gibi) yatkin olabilecekleri vurgulanmaktadir (93). Bakim verenin saglik
durumu, bakim yiikiinii etkileyen faktorlerden biridir ve saglik durumunda

kotlilesmenin bakim yiikiinde artisa sebep olabilecegi diistiniilmektedir (99).

2.7. Kisa Semptom Envanteri

Kisa Semptom Envanteri (KSE), 1992 yilinda Derogatis tarafindan gelistirilmis
olup, farkli tibbi durumlarla ortaya ¢ikan psikolojik sorunlar1 tespit etmek amaciyla
olusturulmus, 53 maddeden olusan Likert tipi bir dlgektir (100).

Tiirkge gecerlilik ve giivenilirligi Sahin ve Durak tarafindan yapilmustir. Olcegin
belirtilmis bes alt dlgegi, ti¢ global indeksi ve ek maddeleri bulunmaktadir. Olgegin
gecerliligini ve gilivenilirligini incelemek tizere cesitli arastirmalar yapilmistir.
Belirlenen bes alt 6lgek; anksiyete, somatizasyon, depresyon, hostilite ve olumsuz
Benlik seklindedir. Ek maddeler ise uyku problemleri, yeme-igme bozukluklari, 6liim
ve Oltimle ilgili diisiinceler ile sugluluk duygusuna yonelik yakinmalar1 kapsamaktadir.
Ug global indeks, Rahatsizlik Ciddiyet Indeksi, Belirtilerin Toplam Indeksi ve
Semptom Rahatsizlik Indeksi olarak belirlenmistir. Katilimcilardan, her maddeye
yonelik olarak 'Cok Fazla', 'Epey’, 'Orta Derecede’, '‘Biraz' ve 'Hi¢' seceneklerinden
kendilerine en uygun olanini isaretlemeleri istenmektedir. Her yanit, 1 ile 4 arasinda
puanlandiriimakta ve tum alt dlcekler ile ek maddeler icin hesaplanan toplam puanlar
degerlendirilerek sonuclar belirlenmektedir. Elde edilen toplam puanin yiiksek olmasi,

bireyin psikolojik belirtilerinin daha yogun oldugunu gostermektedir (101).
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3. GEREKCE VE YONTEM

3.1. Arastirmammn Tipi

Bu ¢alisma Antalya il merkezinde yasayan, Akdeniz Universitesi T1p Fakiiltesi ve
Antalya Egitim Arastirma Hastanesi Noromiiskiiler Poliklinigi’nde izlenen ve ALS
Dernegi Antalya Subesine kayitli ALS hastalarin birincil bakim verenleri ile Aralik
2023-Nisan 2024 tarihleri arasinda gerceklestirilmistir. ALS hastalaria bakim veren
kisilerin bakim yuku ve saglk durumlarmin degerlendirmek amaciyla kesitsel,

tanimlayici bir ¢calismadir.

3.2. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Antalya il merkezinde yasayan, Akdeniz Universitesi Tip Fakiiltesi ve Antalya
Egitim Arastirma Hastanesi Noromiiskiiler Poliklinigi’nde izlenen ve ALS Dernegi
Antalya Subesine kayith hastalar ¢alismaya alinmistir. Gold Coast kriterlerine gore
ALS tanis1 konulan ve en az 3 aylik periyotlarla 2 kez degerlendirilmis 55 hastanin 55
birincil bakim vereni calismaya almmistir. Calismadan ¢ikarilma kriteri, kisilerin
arastirmaya katilmay1 kabul etmemesidir.

Calismaya baslanmadan Once etik kurulu onay1 alinmistir. Bu tez projesi Akdeniz
Universitesi T1p Fakiiltesi Klinik Arastirmalar Etik Kurulu tarafindan 13/12/2023 tarih
ve KAEK-930 sayili karar ile bilimsel ve etik agidan uygun goriilmiistiir (Ek-1).

3.2.3. Uygulama

Calismaya dahil edilen bakim verenlere bilgilendirilmis onamlarmin (Ek-2)
alinmasindan sonra sosyodemografik veri formu, Zarit bakim veren ytiki 6l¢egi ve kisa
semptom envanteri poliklinikte ve ev ziyaretlerinde ylz yiize olacak sekilde

uygulanmigtir.
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3.6. Arastirmanin Tasarimi ve Kullanilan Olgekler

Bakim verenlerin sosyodemografik bulgularini degerlendirmek amaciyla ve klinik
ozelliklerini degerlendirmek amaciyla ‘Sosyodemografik Veri Formu’, bir hastaya
bakim vermenin, bakim verenler {lizerindeki sonuglarmi degerlendirmek amaciyla
‘Zarit Bakic1 Yiikii Olgegi’ ve kisilerin kendi saghk durumlarmi nasil algiladiklarmi

Olgen ‘Kisa Semptom Envanteri’ uygulanmistir (Ek-3).

3.8. Verilerin Istatistiksel Analizi

Caligmamizda elde edilen bulgular degerlendirilirken, istatistiksel analizler i¢in
SPSS Statistics 22.0 programi kullanilmistir. Veriler degerlendirilirken parametrelerin
normal dagilima uygunlugu gorsel (histogram ve olasilik grafikleri) ve analitik
yontemlerle (Kolmogrov- Smirnov/Shapiro Wilk testleri) degerlendirilmistir ve
tanimlayict veriler ortalamatstandart sapma, medyan (min-maksimum) degerler ile;
kategorik/ ordinal veriler ise frekans dagilimi seklinde gosterilmistir. Bagimsiz iki
grup karsilastirmalarinda, normal dagilim gdstermeyen gruplar igin Mann-Whitney U
testi, normal dagilim gosterenler i¢cin bagimsiz 6rneklem t testi kullanilmistir. Bagimsiz
ikiden fazla grup karsilastirmalarinda, normal dagilim gostermeyen gruplar igin
Kruskal- Wallis testi, normal dagilim gosterenler igin ANOVA testi uygulanmustir.
Anlamli iligkilerde ikili karsilagtirmalar Mann-Whitney U testi ile yapilmis ve
Bonferroni duzeltmesi uygulanarak degerlendirilmistir. En az biri normal dagilim
gostermeyen degiskenler arasindaki iliskiler i¢cin korelasyon katsayilar1 ve istatistiksel
anlamliliklar Spearman testi ile hesaplanmis ve p<0,05 degeri anlamli olarak kabul

edilmistir.
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4. BULGULAR

Arastrmaya 55 kisi katilmistir. Arastirmaya katilanlarin yas ortalamasi
53.65£11,54 ve medyan1 54 (min:21,0- maks:73,0) olarak hesaplanmistir. Cizelge
4.1°’de arastrmaya katillan bireylerin bazi tamimlayict &zeliklerinin - dagilimi
sunulmustur. Arastirmaya katilanlarin %70,9°u (n=39) kadin, %29,1°1 (n=16) erkektir.
Katilimcilarin %61,8°1 (n=34) ilkokul mezunu, %20,0’1 (n=11) lise mezunu, %18,2’si
(n=10 tiniversite mezunudur. Gelir diizeylerini asgari iicret ve altinda geliri olanlar1
kotii, asgari ticretin iki kat1 ve iizerinde geliri olanlar1 1y, bu iki deger arasinda geliri
olanlar1 ise orta gelir diizeyi olarak siniflayip degerlendirdigimizde; gelir diizeyi koti
olanlar %30,9’u (n=17), gelir diizeyi orta olanlar %54,5’1 (n=30), gelir diizeyi 1yi
olanlar %14,5’ini (n=8) olusturmaktadir. Arastirmaya katilanlarin %35,5’inin (n=3)

herhangi bir sosyal giivencesi yoktur.

Cizelge 4.1. Arastirmaya katilan bireylerin bazi1 tanimlayici 6zelliklerinin dagilimi

Say1 (n) ‘ Yiizde (%) *

Yas <50 yas 20 %36,4

>50 yas 35 %63,6
Cinsiyet(n=55) | Kadin 39 70,9

Erkek 16 29,1
Egitim Durumu | [Ikdgretim mezunu 34 61,8

Lise mezunu 11 20,0

Universite mezunu 10 18,2

Koti 17 30,9
Gelir Diizeyi Orta 30 54,5

Iyi 8 14,5
Sosyal Giivence | Sosyal giivencesi yok 3 5,5
Varhgi Sosyal giivencesi var 52 94,5
*Siitun yiizdesi
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Cizelge 4.2°de arastirmaya katilan bireylerin saglik o6zellikleri incelenmistir.
Bireylerin sigara ve alkol aliskanliklar1 sorgulandiginda %18,2’si (n=10) yalniz sigara
kullanmakta olup %81,8’1 (n=45) ikisini de kullanmamaktadir. Kronik hastalik varligi
acisindan degerlendirdigimizde, 61,8’inin (n=34) surekli ila¢ kullanmasin1 gerektiren
kronik hastaligi vardir ve belirtilen en sik ti¢ kronik hastalik sirasiyla diyabet,
hipertansiyon ve psikolojik (ruhsal) hastaliklardir. Katilimcilarin %38,2’sinin (n=21)
bilinen kronik hastaligi yoktur. Katilimecilarin %23,6’smin (n=13) bilinen ruhsal
hastalik oykusu vardir, bunlardan %12,7’s1 (n=7) depresyon, %10,9’u (n=6) anksiyete

bozuklugu gegirdigini belirtmistir.

Cizelge 4.2. Arastirmaya katilan bireylerin saglik 6zelliklerinin dagilimi

‘ Degiskenler Say1 (n)  Yizde (%) *
Ahskanhklar(n=55)
Sigara 10 18,2
Alkol 0 0,0
Her ikisi de yok 45 81,8
Kronik Hastaligi Olma Durumu
Evet, kronik hastalig1 var 34 61,8
Hayir, kronik hastaligi yok 21 38,2
Bakim Verenlerin Kronik Hastallk Gruplan** (n=34)
Diabetes Mellitus 14 25,5
Hipertansiyon 11 20,0
Psikolojik (Ruhsal) Hastaliklar 7 12,7
Hiperlipidemi 5 9,1
Hipotiroidi 4 7,3
Diger 12 21,8
Gegcirilen Psikolojik (Ruhsal) Hastahklar** (n=13)
Depresyon 7 12,7
Anksiyete Bozuklugu 6 10,9
*Siitun yiizdesi
** Birden ¢ok segenek isaretlenmistir.
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Cizelge 4.3’te arastirmaya katilan bakim verenlerin bazi 6zellikleri sunulmustur.
Katilimcilarin %69,1°1 (n=38) hastanin esi, %18,2’si (n=10) hastanin cocugu, %12,7’si
(n=7) hastanin diger akrabalarmdan biridir. Bakim veren eslerin %76,3’{ kadin (n=29),
%23,7’si (n=9) erkek estir. Bakim veren ¢ocuklarin %50’si (n=5) kadin, %50’si (n=5)
erkektir. Diger bakim verenlerin ise %71,4’4 (n=5) kadm, %28,6’s1 (n=2) erkektir.
Bakim verme sureleri incelendiginde %49,1°1 (n=27) 3 yildan uzun suiredir, %36,4’i
(n=20) 1- 3 yil aras1, %14,5’1 (n=8) ise 1 yildan kisa suredir bakim vermektedir. Giinliik
bakim verme siiresi incelendiginde %385,5°1 (n=47) 3 saatten daha fazla sure, %7,3’1
(n=4) 1- 3 saat aras1, %7,3’1i(n=4) ise giinde 1 saatten daha kisa siire hastanin bakimina
vakit aywrtmaktadir. Katilimeilarin %90,9°u (n=50) ¢ocuk sahibidir ve ¢ocuk sahibi
olanlarm %20’sinin (n=10) cocugunda kronik bir saglik problemi bulunmaktadir.
Katilimcilarm %32,7°si (n=18) hastanin mevcut rahatsizlig1 gelismeden once gelir
getiren bir iste ¢alistigini belirtmistir. Gelir getiren bir iste calisanlarin %33,3’l (n=6)
bakim vermelerinden dolay:1 isinden ayrilmak durumunda kalmistir. Arastirmaya
katilan bireylerin, hastalarmin bakimu ile ilgilenirken diger aile bireyleri/akrabalardan
yeteri kadar yardim alma durumlar: arastirildiginda bakim verenlerin %63,6’s1 (n=35)
yeteri kadar yardim almadigini diisiiniirken, %36,4°li (n=20) ise yeteri kadar yardim
aldigini1 belirtmistir. Saglik hizmetleri birimleri tarafindan hastanm bakimu ile ilgilenen
bakim verene yardime1 olmasi i¢in finansal destek yardimini bakim verenlerin %30,9°u
(n=17) alabiliyorken %69,1’1 (n=38) finansal destek yardimi almamaktadir. Hastanin
bakimu ile ilgilenmede bakim verene yardimci olmasi i¢in bakim verenlerin %20’sinin
(n=11) bakic1 destegi varken %80‘inin (n=44) bakic1 destegi yoktur. Katilimcilarin
%40’1 (n=22) hastanin saglik problemleri i¢in saglik hizmetleri birimleri tarafindan
saglanan evde saglik ve bakim hizmetinden yararlanirken %60°1 (n=33) bu hizmetten
yararlanmamaktadir. Saglik hizmetleri birimleri tarafindan siirekli bakici destegi
verilmesi durumunda bakim verenlerin %76,4’li (n=42) bu destegin olmasini isterken

%24,6’s1(n=13) bu destegi istememektedir.
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Cizelge 4.3. Bakim veren kisilerin 6zellikleri

Degiskenler Sayi1 (n) Yiizde (%)*
Bakim ile ilgilenilen birey ile iliskisi
Esi 38 69,1
Cocugu 10 18,2
Diger akrabalaridan biri 7 12,7
Ne kadar siiredir bakimu ile ilgilendigi
1 yildan kisa stiredir 8 14,5
1-3 yil arasi 20 36,4
3 yildan fazla siiredir 27 49,1
Giinliik bakim verme siiresi
1 saatten kisa sure 4 7,3
1-3 saat arasi 4 7,3
3 saatten fazla siire 47 85,5
Cocuk sahibi olma ve ¢ocuklarin saghk durumu
Cocugu yok 5 9,1
Cocugu var ve saglik problemleri yok 40 72,7
Cocugu var ve saglik problemleri var 10 18,2

Hastamzin mevcut rahatsizhg oncesinde gelir getiren bir iste calisma durumu

Evet 18 32.7

Hayir 37 67,3
Hastamzin mevcut rahatsizhgindan dolay gelir getiren bir iste ¢calismaya devam etme
durumu

Evet 12 21,8

Hayir 43 78,2

yardim aldigim diisiince durumu

Hastamin bakimu ile ilgilenirken diger aile bireylerinden/akrabalardan yeteri kadar

Evet 20 36,4

Hayir 35 63,6
Finansal destek alma durumu

Evet 17 30,9

Hayir 38 69,1
Hastamin bakim i¢in yardimei bakici varhgi

Evet 11 20,0

Hayir 44 80,0
Devlet tarafindan evde saghk destegi alma durumu

Evet 22 40,0

Hayir 33 60,0

bakim verenlerin diisiincesi

Saghk hizmetleri birimleri tarafindan siirekli bakici destegi verilmesi durumunda

Evet, isterdim.

42

76,4

Hayir, istemezdim.

13

23,6

*Siitun yiizdesi
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Aragtirmaya katilan bireylerin Zarit bakim yuk ortalamast 35,24 olarak
saptanmistir. Calismaya katilan bireylerin bakim yukii ortalamasi ‘siddetli bakim yuku’
altinda olduklarmi gostermistir. Ayr1 gruplar olarak incelendiginde bakim verenlerin
%32,7’sinin (n=18) hafif bakim yiiku altinda oldugu, %11,0’inin (n=11) orta derecede
bakim yiikii altinda oldugu, %47°3 iiniin (n=26) ise siddetli bakim yiikli altinda oldugu

saptanmistir (Cizelge 4.4, Sekil 4.1).

Cizelge 4.4. Arastirmaya katilan bireylerin Zarit bakim veren yiik 6lgegi puanlarinin
dagilimi

Degiskenler Medyan (Min-
8 Ort£SS Y

Maks)
Zarit Bakim Yiik Olcegi Toplam Puam 35,24+£18,10 33,0(2-75)
Zarit Bakljn Veren Yiik Olcegi Toplam Say1 (n) Yiizde (%)
Puanina Gore Simiflama
Hafif Yiik 18 32,7
Orta Derecede Yiik 11 20,0
Siddetli Yiik 26 47,3

Sekil 4.1. Zarit bakim veren yuk ol¢egi toplam puani
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Continuous Field Information zaritbakimytiklipuan

N = 55
Min = 2,00
M 75.00
= 35,236
ev. = 18,1026

Frequency

0
20,00 00 20,00 40,00 0,00 80,00

zaritbakimyliklipuan

Sekil 4.2. Zarit bakim veren yiik 6l¢egi puan dagilimlari

Arastirmaya katilan bireylerin kisa semptom envanteri ortalama puani 37,07 dir.
Kisa semptom envanteri alt boyut puanlarina gore incelendiginde anksiyete alt boyut
puani ortalamasi 7,24, depresyon alt boyut puani ortalamasi 12,73, somatizasyon alt
boyut puani ortalamasi 5,18, olumsuz benlik alt boyut puani ortalamasi 6,93, hostilite
alt boyut puani ortalamasi 5,0 olarak saptanmistir (Cizelge 4.5, Sekil 4.3). Bakim
verenlerin kisa semptom envanteri yanitlari incelendiginde en ¢ok bulgu verdikleri alt
boyutun ‘depresyon’ oldugu tespit edilmistir. Ardindan sirasi ile ‘anksiyete’, ‘olumsuz

benlik’, ‘somatizasyon’ ve ‘hostilite’ oldugu saptanmustir.
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Cizelge 4.5. Arastirmaya katilan bireylerin kisa semptom envanteri puanlarinin
dagilim1

‘ Degiskenler OrtSS Medyan (Min-Maks)
Kisa Semptom Envanteri Toplam Puan 37,07£25,82 32(0-122)
Kisa Semptom -Anksiyete Boyutu Puam 7,24+6,09 6(0-25)

Kisa Semptom -Depresyon Boyutu Puani 12,73+8,53 11(0-34)

Kisa Semptom -Somatizasyon Boyutu Puani 5,18+4,75 4(0-29)

Kisa Semptom -Olumsuzluk Benlik Boyutu Puani 6,93+6,22 5(0-29)

Kisa Semptom -Hostilite Boyutu Puam 5,00+4,66 4(0-20)
. s

100

80

60

40

20

0 _

Sekil 4.3. Kisa semptom envanteri toplam puan
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Continuous Field Information kisasemppuan

N=55

Min = ,00

15 Max = 122,00
Mean = 37,073
Std. Dev. = 25,8198

Frequency

00 20,00 40,00 0,00 80,00 100,00 120,00

kisasemppuan

Sekil 4.4. Kisa Semptom Envanteri puan dagilimlar1

Aragtirmaya katilan bireylerin Zarit bakim veren yiik 6lgegi ile kisa semptom
envanteri puanlar1 arasinda orta derecede pozitif korelasyon (r= 0,426) bulunmaktadir
ve istatistiksel olarak anlamlidir (p<0,05). Bu durum Zarit bakim veren yiik 6lgegi
puani yiiksek olanlarin kisa semptom envanteri puaninin da yiiksek oldugunu

dusundurmektedir (Cizelge 4.6, Sekil 4.5).

Cizelge 4.6. Arastirmaya katilan bireylerin Zarit bakim veren yiik olcegi ile kisa
semptom envanteri puanlarinin korelasyonu

Kisa Semptom Envanteri

r 0,426
p 0,001

Zarit Bakim Veren Yiik Olcegi
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R? Linear = 0,128

kisasemppuan

y=1911+0,51"

0o 20,00 40,00 60,00 80,00

zaritbakimyiikiipuan

Sekil 4.5. Kisa Semptom Envanteri ile Zarit bakim veren yiikk 6lgegi puanlarinin
korelasyonu

Arastirmaya katilan bireylerin bazi tanimlayic1 6zelliklerine gore Zarit bakim
veren yik Olgegi puan dagilimi Cizelge 4.7°da gosterilmistir. Arastirmaya katilan
kisilerin cinsiyetlerine, egitim durumlarma, gelir diizeylerine ve sosyal giivence
varligma gore Zarit bakim veren yiik Olgegi puanlari istatistiksel olarak anlamli

degisiklik gostermemektedir (p>0,05) (Cizelge 4.7).

36



Cizelge 4.7. Arastirmaya katilan bireylerin bazi tanimlayic1 6zelliklerine gore Zarit
bakim veren yiik olgegi puan dagilimi

Degiskenler Ort+SS Medyan
(Min—Maks) P
<50 yas 34,20+19,84 31,0(2-69)
Yas* 0,752
>50 yas 35,82+17,30 33,0(4-75)
Kadin 36,85+19,14 36,0(2-75)
Cinsiyet(n=55) * 0,308
Erkek 31,31+ 15,10 27,0(12-60)
[kogretim 33,82+ 18,61 33,0(2-69)
Egitim :
Lise 40,18+ 20,00 34,0(14-75) 0,603
Durumu*¥* _
Universite 34,60+ 14,60 28,5(19-59)
Kotii 32,47+ 17,00 33,0(4-58)
Gelir Diizeyi** Orta 36,83+ 17,47 32,5(12-75) 0,737
Iyi 35,13+ 23,93 41,5(2-60)
Sosyal Giivence | Yok 29,33+ 34,79 15,0(4-69) 0303
Varh@* Var 35,58+ 17,24 33,0(2-75) ’
*Bagimsiz orneklem t testi
** Varyans analizi testi

Aragtirmaya katilan bireylerin saglk 6zelliklerine gore Zarit bakim veren yiik
Olgegi puan dagilimi Cizelge 4.8’de gosterilmistir. Aliskanliklar, kronik hastalig1 olma
durumu, herhangi bir psikolojik (ruhsal) hastalik ge¢irme durumu ile Zarit bakim veren
yik Olgegi puami arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik saptanmamustir

(p>0,05).
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Cizelge 4.8. Arastirmaya katilan bireylerin saglik 6zelliklerine gore Zarit bakim veren

yik olgegi puan dagilimi
‘ Degiskenler Ort£SS Medyan (Min—Maks) p
Ahskanhklar*
Sigara 29,10+19,20 29,5 (2-56)
Yok 36,95+17,82 35,0 (4-75) 0.1el
Kronik Hastaligi Olma Durumu *
Evet, kronik hastaligi var 35,97+17,48 33,5(4-75)
Hayir, kronik hastaligi yok 34,05+19,44 30,0(2-69) 0.700
Gegcirilen Psikolojik (Ruhsal) Hastahklar Olma Durumu *
Var 35,85+17,76 34,0(4-59)
0,891
Yok 35,05+18,42 31,5(2-75)
*Bagimsiz drneklem t testi
** Varyans analizi testi

Arastirmaya katilan bakim veren kisilerin 6zelliklerine gore Zarit bakim veren yiik
Olgegi puan dagilimi Cizelge 4.9°da gosterilmistir. Cocuk sahibi olma durumuna ve
cocuk sahibi olanlarm c¢ocuklarmm saglhik durumlarma goére ayr1 ayri
degerlendirdigimizde her iki durumda da istatistiksel olarak anlamli bir fark

bulunamamustir.
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Cizelge 4.9. Arastirmaya katilan bireylerin ozelliklerine gore Zarit bakim veren yuk
Olgegi puan dagilimi

‘ Degiskenler Ort+SS ‘ Medyan (Min—Maks) p
Bakim ile ilgilenilen birey ile iliskisi**
Esi 36,03+17,06 33,0(4-75)
Cocugu 31,10+19,77 29,5(2-60) 0,730
Diger akrabalarindan biri 36,86+23,08 36,0+ (4-69)
Ne kadar siiredir bakimu ile ilgilendigi **
3 yildan kisa siiredir 31,79+20,33 28,0(2-75) 0.152
3 yildan fazla siiredir 38,81£15,01 37,0(16-69) ’
Giinliik bakim verme siiresi*
3 saatten az 23,50+14,99 20,0(2-49) 0.046
3 saatten fazla 37,23+17,96 34,0(4-75) ’
Cocuk sahibi olma ve ¢ocuklarin saghk durumu**
Cocugu yok 37,00+24,48 49,0(2-59)
Cocugu var, saglik problemleri yok | 32,72+18,01 30,0(4-75) 0,186
Cocugu var, saglik problemleri var | 44,40+13,05 45,5(22-59)

Hastamzin mevcut rahatsizhgi oncesi

nde gelir getiren bir iste calisma

durumu*
Evet 35.28+16,82 34,5(2-60) 0.99]
Hayir 35,22+18,92 33,0(4-75) ’
Hastamzin mevcut rahatsizhgindan dolay: gelir getiren bir iste cahsmaya
devam etme durumu *
Evet 32,33+16,39 29,5(2-60) 0.535
Hayir 36,05+18,65 33,0(4-75) ’
Hastamn bakimu ile ilgilenirken diger aile bireylerinden/akrabalardan
yeteri kadar yardim aldigim diisiinme durumu*
Evet 34,00+18,55 33,0(2-60) 0.706
Hayir 35,94+18,07 31,5(4-75) ’
Finansal destek alma durumu *
Evet 36,00+16,30 36,0(14-69) 0.837
Hayir 34,89+18,86 31,5(2-75) ’
Hastamin bakimu i¢in yardimei bakici varhgi*
Evet 38,18+16,67 46,0(14-60) 0.551
Hayir 34,50+18,55 32,5(2-75) ’
Devlet tarafindan evde saghk destegi alma durumu*
Evet 38,45+16,77 36,5(12-75) 0.286
Hayir 33,09+18,88 30,0(2-60) ’
Saghk hizmetleri birimleri tarafindan siirekli bakici destegi verilmesi
durumunda bakim verenlerin diisiincesi*
Evet, isterdim. 38,62+17,40 35,0(4-75) 0.011
Hayir, istemezdim. 24,31+16,44 23,0(2-54) ’

*Bagimsiz orneklem t testi
** Varyans analizi testi
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Giinlik bakim verdigi sure ile Zarit bakim veren yiik olgegi puani arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunmaktadir (p<0,05) ve bu fark giinde 3 saatten
fazla siire bakim verenlerin, giinde 3 saatten kisa sure bakim verenlerin puanindan
yiiksek olmasindan kaynaklanmaktadir (Sekil 4.6). Ayrica saglik hizmetleri birimleri
tarafindan siirekli bakici destegi verilmesi durumunda bakim verenlerin diisiincesini
degerlendirdigimizde, isteyenler ile istemeyenler arasindaki fark istatistiksel olarak
anlamlidir (p<0,05) ve bu fark isteyenlerin bakim yiik 6lcegi puaninin yiiksek
olmasindan kaynaklanmaktadir (Sekil 4.7).
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Sekil 4.6. Zarit bakim veren yiik 6l¢egi toplam puani (Glinliik bakim verdigi stire)
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T T
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Sekil 4.7. Zarit bakim veren yik olgegi toplam puani (Devlet destekli bakict destegi
istegi)
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Aragtirmaya katilan bireylerin kisilik 6zelliklerine gore Zarit bakim veren yiik
olgegi puan dagilimi Cizelge 4.9’a gore bakim verenlerin bakim ile ilgilenilen birey ile
iliskisi, ne kadar siiredir bakimu ile ilgilendigi (y1l), cocuk sahibi olma ve ¢ocuklarin
saglik durumu, bakimu ile ilgilenilen kisinin mevcut rahatsizligi dncesinde gelir getiren
bir iste calisma durumu ve ise devam etme durumu, bakim verme siirecinde diger aile
iiyelerinden/akrabalardan yeteri kadar yardim aldigini diisiinme durumu, finansal
destek alma durumu, hastanin bakimai i¢in yardimei bakici varligi ve devlet tarafindan
evde saglik destegi alma durumuna gore Zarit bakim veren yiik 6lgegi puanlar1 arasinda
istatistiksel olarak anlamli fark saptanmamaistir (p>0,05).

Arastirmaya katilan bireylerin bazi tanimlayici 6zelliklerine gore kisa semptom
envanteri puan dagilimi Cizelge 4.10°da gosterilmistir. Arastirmaya katilan bireylerin
cinsiyet, egitim durumu ve sosyal glivence varligi ile kisa semptom envanteri puani
arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmamustir (p>0,05). Aylik gelir
diizeylerine gore degerlendirdigimizde, kisa semptom envanteri puanlar1 istatistiksel
olarak anlamli bir fark saptanmistir (p<<0,05) ve bu fark gelir duzeyi iyi olanlar ile gelir
diizeyleri kotii olanlarin puanlar arasindaki farktan kaynaklanmaktadir (p<0,05) (Sekil
4.8 ve Sekil 4.9).
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Cizelge 4.10. Arastirmaya katilan bireylerin bazi tanimlayic1 6zelliklerine gore kisa

semptom envanteri puan dagilimi

Degiskenler Ort+SS Medyan (Min—
WEIS)
<50 yas 35,40+29,30 30,5(0-122)
Yas* 0,593
>50 yas 38,02+24,00 32,0(5-106)
Kadin 40,87+£27,07 34,0(0-122)
Cinsiyet* 0,066
Erkek 27,81+ 20,36 27,0(2-87)
[kdgretim mezunu 37,09+ 24,83 31,5(0-106)
Egitim Durumu** | Lise mezunu 42,73+ 37,09 42,0(2-122) 0,923
Universite mezunu 30,80+ 10,48 30,5(13-45)
Koti 45,24+ 24,56 41,0(7-89)
Gelir Diizeyi** Orta 35,23+ 23,22 29,5(5-122) 0,050
Iyi 26,63+ 35,07 16,0(0-106)
Sosyal Giivence Yok 19,00+ 11,53 20,0(7-30) 0.1
Varh@* Var 38,12+ 26,08 32,5(0-122) ’
*Mann- Whitney U Testi
**Kruskal- Wallis Testi

Arastirmaya katilan bireylerin cinsiyetlerine gore kisa semptom envanteri puanlari
arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmamuistir (p>0,05) ama kisa semptom
envanteri alt boyutlarina bakildiginda depresyon alt boyutu puanlari ile cinsiyet

arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmistir (p<0,05) (Cizelge 4.11).
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Cizelge 4.11. Arastirmaya katilan bireylerin cinsiyetlerine gore kisa semptom envanteri
puan dagilimi
CINSIYET

Kadin Erkek p*

Kisa Semptom Envanteri Toplam Puan
Ort£SS 40,87+27,07 27,81+ 20,36 0.066
Medyan (Min—Maks) 34,0(0-122) 27,0(2-87) ’
Anksiyete
Ort+SS 7,69+6,60 6,13+4,62
0,642
Medyan (Min—Maks) 6,0(0-25) 6,0(0-18)
Depresyon
Ort£SS 14,54+8,84 8,31+5,88
0,004
Medyan (Min—Maks) 15,0(0-34) 7,5(0-24)
Somatizasyon
Ort+SS 5,92+5,03 3,38+3,48
0,052
Medyan (Min—Maks) 4,0(0-19) 2,0(0-11)
Olumsuz Benlik
Ort+SS 7,72+6,61 5,0+4,79 0.166
Medyan (Min—Maks) 5,0(0-29) 3,5(0-18) ’
Hostilite
Ort+SS 5,0+4,89 5,0+4,20
0,780
Medyan (Min—Maks) 4,0(0-20) 4,0(0-16)
*Mann- Whitney U Testi

Arastirmaya katilan bireylerin gelir diizeylerine gore kisa semptom envanteri alt
boyut puanlarin1 degerlendirdigimizde, kisa semptom envanteri toplam puani,
somatizasyon ve olumsuz benlik alt boyut puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli
bir fark vardir (p<0,05) ve bu fark gelir dizeyleri kétu olanlar ile gelir duzeyleri iyi
olanlar arasindaki farktan kaynaklanmaktadir. Kisa semptom envanteri hostilite,
anksiyete ve depresyon alt boyut puanlari ile gelir diizeyleri arasinda istatistiksel olarak

anlamli bir fark saptanmamistir (p>0,05) (Sekil 4.8, Sekil 4.9 ve Cizelge 4.12).
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Independent-Samples Kruskal-Wallis Test
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Sekil 4.8. Kisa semptom envanteri puani (Gelir diizeyi) karsilagtirmasi
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Sekil 4.9. Kisa semptom envanteri gelir diizeyi puani ikili karsilagtirmasi
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Cizelge 4.12. Arastirmaya katilan bireylerin gelir diizeyine gore kisa semptom

envanteri puan dagilimi

GELIR DUZEYI
Orta
Kisa Semptom Envanteri
Ort£SS 45,24+ 24,56 | 35,23+23,22 | 26,63+ 35,07
Medyan (Min-Maks) 41,0(7-89) 29,5(5-122) 16,0(0-106) 0030
Anksiyete
Ort£SS 8,94+4,99 6,87£6,21 5,00+£7,5 0,058
Medyan (Min-Maks) 9,0(2-18) 5,50(0-25) 2,5(0-22)
Depresyon
Ort£SS 15,59+9,48) 11,93+7,03 9,63+10,85 0.152
Medyan (Min-Maks) 15,0(0-34) 10,5(2-29) 6,0(0-27)
Somatizasyon
Ort£SS 6,76x4,76 4,77+4,31 3,38+5,85
Medyan (Min-Maks) 4,0(1-19) 4,0(0-19) 1,0(0-17) 0039
Olumsuz Benlik
Ort£SS 8,71+5,84 6,60+6,02 4,38+7,39 0.048
Medyan (Min-Maks) 7,0(2-19) 4,5(0-29) 2,0(0-22)
Hostilite
Ort£SS 5,24+4,87 5,07+4,22 4,25+6,23 0.543
Medyan (Min-Maks) 6,0(0-16) 4,0(0-22) 2,5(0-19)
*Kruskal- Wallis Testi
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Independent-Samples Kruskal-Wallis Test
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Sekil 4.10. Gelir diizeyine gore kisa semptom envanteri somatizasyon alt
boyut puani karsilastirmasi

Independent-Samples Kruskal-Wallis Test
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Sekil 4.11. Gelir diizeyine gore kisa semptom envanteri olumsuz benlik alt
boyut puani karsilagtirmasi
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Aragtirmaya katilan bireylerin kronik hastaligi olma durumu ile kisa semptom
envanteri puani arasinda istatistiksel olarak anlamli fark vardir (p<0,05). Psikolojik
(ruhsal) hastalik gecirme Oykiisii olanlarin  kisa semptom envanteri puani
gecirmeyenlere gore yliksek olup, aradaki fark istatistiksel olarak anlamlidir (p<0,05).
Olumsuz aliskanliklar ile kisa semptom envanteri puani arasinda istatistiksel olarak

anlamli fark yoktur (p>0,05) (Cizelge 4.13).

Cizelge 4.13. Arastirmaya katilan bireylerin saglik 6zelliklerine gore kisa semptom
envanteri puan dagilimi

‘ Degiskenler Ort£SS Medyan (Min—Maks) p
Ahskanhklar*
Sigara 35,60+24,26 32,0 (4-89)
0,939
Yok 37,40+26,40 32,0 (0-122)
Kronik Hastaligi Olma Durumu*
Evet, kronik hastalig1 var 45,00+£27,53 40,5(5-122) 0.003
Hayir, kronik hastalig1 yok 24,24+16,42 22,0(0-60) '
Gegirilen Psikolojik (Ruhsal) Hastaliklar Olma Durumu*
Var 55,62+32,37 45,0(15-122)
0,009
Yok 31,33+£20,70 27,5(0-87)
*Mann Whitney U Testi
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Sekil 4.12. Kisa semptom envanteri puani (Kronik hastaligi olma durumu)
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Sekil 4.13. Kisa semptom envanteri puan1 (Gegirilen psikolojik (ruhsal) hastaliklar
olma durumu)

Aragtirmaya katilan bireylerin kronik hastalig1 olma durumuna gore kisa semptom
envanteri disinda anksiyete, depresyon, somatizasyon ve olumsuzluk benlik alt boyut
puanlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmistir (p<0,05), ama kisa
semptom envanteri hostilite alt boyutu puani ile kronik hastaligi olma durumu arasinda
istatistiksel olarak anlamli fark vardir (p>0,05) (Cizelge 4.14).

Kronik Hastaligi olma durumuna gore kisa semptom envanteri ve alt boyut
puanlar1 arasinda Diabetes Mellitus, Hipertansiyon, Hiperlipidemi, Psikolojik (ruhsal)
hastalik varlig1 arasindaki fark anlamlidir (p<0,05), Hipotiroidi ve diger hastaliklar
arasinda fark anlamli degildir (p>0,05).
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Cizelge 4.14. Arastirmaya katilan bakim bireylerin kronik hastaligi olma durumuna
gore kisa semptom envanteri puan dagilimi
KRONIK HASTALIGI OLMA DURUMU

Evet

Hayir

Kisa Semptom Envanteri

Ort£SS 45,00+27,53 24,24+16,42 0.003

Medyan (Min—Maks) 40,5(5-122) 22,0(0-60) ’
Anksiyete

Ort£SS 8,94+6.35 4,48+4,55 0.004

Medyan (Min—Maks) 8,0(0-25) 3,0(0-17) ’
Depresyon

Ort£SS 14,91+8,28 9,19+7,88 0.014

Medyan (Min—Maks) 14,0(0-34) 7,0(0-27) ’
Somatizasyon

Ort£SS 6,74+5,05 2,67+2,82 0.001

Medyan (Min—Maks) 5,5(0-19) 2,0(0-11) ’
Olumsuz Benlik

Ort+£SS 8,53+6,88 4,33+3,86 0.023

Medyan (Min—Maks) 6,5(0-29) 4,0(0-15) ’
Hostilite

Ort+SS 5,88+5,38 3,57+2,73 0.174

Medyan (Min—-Maks) 5,0(0-20) 3,0(0-9) ’
*Mann Whitney U Testi

Arastirmaya katilan bireylerin Diyabetes Mellitus hastalig1 olanlar ile Diyabetes
Mellitus hastaligi olmayanlarin kisa semptom envanteri puani arasinda istatistiksel
olarak anlamli bir fark saptanmamustir (p>0,05), ama kisa semptom envanteri olumsuz
benlik alt boyut puaninda, Diyabetes Mellitus hastali§1 olanlar ile olmayanlar
arasindaki fark istatistiksel olarak anlamlidir (p<0,05) (Cizelge 4.15).
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Cizelge 4.15. Arastirmaya katilan bireylerin kronik hastalig1 olma durumuna gore kisa

semptom envanteri puan dagilimi
DIYABETES MELLITUS HASTALIGI VARLIGI

Evet Hayir
Kisa Semptom Envanteri
Ort£SS 44,00+24,31 34,71+26,18 0.129
Medyan (Min—Maks) 40,5(5-89) 29,0(0-122) ’
Anksiyete
Ort+SS 7,29+5,31 7,2246,40
0,670
Medyan (Min—Maks) 7,5(0-18) 6,0(0-25)
Depresyon
Ort+SS 16,07+8,88 11,59+8,21
0,090
Medyan (Min—Maks) 15,0(2-34) 10,0(0-29)
Somatizasyon
Ort+SS 7,00+5,20 4,56+4,48
0,080
Medyan (Min—Maks) 6,5(0-19) 4,0(0-19)
Olumsuz Benlik
Ort+SS 8,79+4,89 6,29+6,54 0.030
Medyan (Min—Maks) 7,5(3-18) 4,0(0-29) ’
Hostilite
Ort+SS 4,86+4,79 5,05+4,67 0.823
Medyan (Min—Maks) 4,0(0-16) 4,0(0-20) ’
*Mann Whitney U Testi

Arastirmaya katilan bireylerin Hipertansiyon hastalig1 olanlar ile Hipertansiyon
hastaligi olmayanlarin kisa semptom envanteri puani arasinda istatistiksel olarak
anlamli bir fark saptanmamuistir (p>0,05), ama kisa semptom envanteri olumsuz benlik
alt boyut puani, Hipertansiyon hastaligi olanlar ile olmayanlar arasindaki fark

istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p<0,05) (Cizelge 4.16).
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Cizelge 4.16. Arastirmaya katilan bireylerin kronik hastalig1 olma durumuna gore kisa

semptom envanteri puan dagilimi
HIPERTANSIYON HASTALIGI VARLIGI

Evet Hayir

Kisa Semptom Envanteri

Ort£SS 44,27+23,89 35,27+26,23 0.155

Medyan (Min—Maks) 39,0(5-87) 29,5(0-122) ’
Anksiyete

Ort+SS 7,64+4,78 7,14+6,42 0.460

Medyan (Min—Maks) 7,0(0-18) 6,0(0-25) ’
Depresyon

Ort£SS 16,27+8,26 11,84+8,46 0.124

Medyan (Min—Maks) 18,0(2-30) 10,0(0-34) ’
Somatizasyon

Ort£SS 6,45+3,86 4,86+4,93 0.086

Medyan (Min—Maks) 6,0(0-13) 4,0(0-19) ’
Olumsuz Benlik

Ort£SS 9,64+5,64 6,35+6,23 0.033

Medyan (Min—Maks) 9,0(3-19) 4,0(0-29) ’
Hostilite

Ort+SS 4,27+5,22 5,18+4,56 0315

Medyan (Min—Maks) 3,0(0-16) 4,0(0-20) ’
*Mann Whitney U Testi

Arastirmaya katilan bireylerin Hiperlipidemi hastaligi olanlar ile Hiperlipidemi
hastaligi olmayanlarin kisa semptom envanteri puani arasinda istatistiksel olarak
anlaml1 bir fark saptanmamstir (p>0,05), ama kisa semptom envanteri depresyon ve
somatizasyon alt boyut puanlari, Hiperlipidemi hastaligi olanlar ile olmayanlar

arasindaki fark istatistiksel olarak anlamlidir (p<0,05) (Cizelge 4.17).
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Cizelge 4.17. Arastirmaya katilan bireylerin kronik hastalig1 olma durumuna gore kisa
semptom envanteri puan dagilimi

HIPERLIPIDEMI HASTALIGI VARLIGI
Evet Hayir

Kisa Semptom Envanteri

Ort£SS 59,80+30,48 34,80+24,51

Medyan (Min—Maks) 65,0(19-89) 29,5(0-122) 0.007
Anksiyete

Ort£SS 10,20+7,16 6,94+5,98 0252

Medyan (Min—Maks) 13,0(0-18) 6,0(0-25)
Depresyon

Ort+SS 22,80+10,26 11,72+7,76

Medyan (Min-Maks) 24,0(8-34) 10,5(0-29) 000
Somatizasyon

Ort£SS 10,00+6,12 4,70+4,38

Medyan (Min-Maks) 10,0(2-19) 4,0(0-19) 0083
Olumsuz Benlik

Ort£SS 10,60+5,03 6,56+6,25

Medyan (Min-Maks) 11,0(5-18) 4,0(0-29) 0.038
Hostilite

Ort£SS 6,20+7,09 4,88+4,43

Medyan (Min—Maks) 4,0(0-16) 4,0(0-20) 0,930
*Mann Whitney U Testi

Arastirmaya katilan bireylerin psikolojik(ruhsal) hastaligi olanlarm kisa semptom
envanteri ve biitiin alt boyut puanlari, psikolojik(ruhsal) hastaligi olmayanlara gore

yiiksek olup aradaki fark istatistiksel olarak anlamlidir (p<0,05) (Cizelge 4.18).
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Cizelge 4.18. Arastirmaya katilan bireylerin kronik hastalig1 olma durumuna gore kisa
semptom envanteri puan dagilimi
PSIKOLOJIK(RUHSAL) HASTALIK VARLIGI

Evet Hayir p*

Kisa Semptom Envanteri
Ort£SS 70,57+37,22 32,19+19,94
Medyan (Min—Maks) 63,0(15-122) 28,5(0-87) 0-007
Anksiyete
Ort£SS 14,14+7,34 6,23+5,26
Medyan (Min—Maks) 14,0(6-25) 5,0(0-24) 0000
Depresyon
Ort£SS 20,86+9,72 11,54+7,77
Medyan (Min—Maks) 20,0(5-34) 10,0(0-30) 000
Somatizasyon
Ort£SS 11,57£7,02 4,25+3,55
Medyan (Min-Maks) 11,0(2-19) 4,0(0-13) 008
Olumsuz Benlik
Ort£SS 14,1449,49 5,88+4,90 0.021
Medyan (Min-Maks) 11,0(1-29) 4,0(0-19)
Hostilite
Ort£SS 9,86+7,29 4,29+3.76
Medyan (Min—Maks) 8,0(1-20) 3,0(0-16) 003
*Mann Whitney U Testi

Arastirmaya katilan bireylerin ge¢irmis oldugu psikolojik (ruhsal) hastalikla kisa
semptom envanteri, anksiyete, depresyon ve hostilite alt boyut puanlar1 arasinda

istatistiksel olarak anlamli fark vardir (p<0,05) (Cizelge 4.19).
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Cizelge 4.19. Arastirmaya katilan bireylerin gegirilen psikolojik(ruhsal) hastalik olma
durumuna gore kisa semptom envanteri puan dagilimi
GECIRILEN PSIKOLOJIK(RUHSAL) HASTALIK OLMA DURUMU

Evet

Hayir

p*

Kisa Semptom Envanteri
Ort+£SS 55,62+32,37 31,33+20,70 0.009
Medyan (Min—Maks) 45,0(15-122) 27,5(0-87) ’
Anksiyete
Ort£SS 11,77£7,10 5,83+5,86
0,006
Medyan (Min—Maks) 11,0(2-25) 5,0(0-24)
Depresyon
Ort£SS 16,77£8,57 11,48+8,22 0,050
Medyan (Min—Maks) 15,0(5-34) 10,0(0-30) ’
Somatizasyon
Ort£SS 7,69+6,71 4,40+3,72
0,122
Medyan (Min—Maks) 4,0(0-19) 4,0(0-13)
Olumsuz Benlik
Ort£SS 10,85+8,84 5,71+4,66
0,080
Medyan (Min—Maks) 11,0(0-29) 4,0(0-19)
Hostilite
Ort£SS 8,54+5,85 3,9043,65
0,004
Medyan (Min—Maks) 8,0(1-20) 3,0(0-16)
*Mann Whitney U Testi
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Sekil 4.14. Kisa semptom envanteri olumsuz benlik alt boyut puani (Diyabetes Mellitus
hastalig1 varlig)
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Sekil 4.15. Kisa semptom envanteri olumsuz benlik alt boyut puan1 (Hipertansiyon
hastalig1 varlig)

95



40,00

30,00

20,00

ksdepresyon

10,00

gl

T
ok var

kh_hpl

Sekil 4.16. Kisa semptom envanteri depresyon alt boyut puani (Hiperlipidemi hastaligi
varlig1)
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Sekil 4.17. Kisa semptom envanteri somatizasyon alt boyut puani (Hiperlipidemi
hastalig1 varlig)
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Sekil 4.18. Kisa semptom envanteri puani (ruhsal hastalik varligr)
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Sekil 4.19. Kisa semptom envanteri puani (Gegirilmis ruhsal hastalik varligi)
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Aragtirmaya katilan bireylerin 6zelliklerine gore kisa semptom envanteri puan
dagilmi Cizelge 4.20°de gosterilmistir. Buna gore; bakim verenlerin bakim ile
ilgilenilen birey ile iligkisi, ne kadar stiredir bakimu ile ilgilendigi (yil), glinliik bakim
stiresi (saat), ¢cocuk sahibi olma ve ¢ocuklarin saglik durumu, bakimi ile ilgilenilen
kisinin mevcut rahatsizlig1 6ncesinde gelir getiren bir iste ¢alisma durumu ve ise devam
etme durumu, bakim verme siirecinde diger aile iiyelerinden/akrabalardan yeteri kadar
yardim aldigmi diistinme durumu, finansal destek alma durumu, hastanin bakimi i¢in
yardimc1 bakic1 varhigi, devlet tarafindan evde saglik destegi alma durumu ve saglik
hizmetleri birimleri tarafindan siirekli bakici verilmesi istegi durumu ile kisa semptom

envanteri puani arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark saptanmamistir (p>0,05).
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Cizelge 4.20. Arastirmaya katilan bakim veren kisilerin Ozelliklerine gore kisa

semptom envanteri puan dagilimi

Degiskenler Ort+SS Medyan (Min— p
WEIS)
Bakim ile ilgilenilen birey ile iliskisi**
Esi 41,11£26,96 33,5(5-122)
Cocugu 22,70+£19,69 22,0(0-63) 0,121
Diger akrabalarindan biri 35,70+£24,50 41,0+ (7-65)
Ne kadar siiredir bakimn ile ilgilendigi **
1 yildan kisa siiredir 25,50+14,81 22,5(7-47)
1-3 y1l arasi 30,70+18,93 31,5(0-63) 0,188
3 yildan fazla siiredir 45,224+30,37 34,0(10-122)
Giinliik bakim verme siiresi*
3 saatten az 31,63+25,79 28,5(4-87) 0.424
3 saatten fazla 38,00+£25,99 33,0(0-122) ’
Cocuk sahibi olma ve ¢ocuklarin saghk durumu**
Cocugu yok 28,40+17,01 32,0(4-45)
Cocugu var, saglik problemleri yok. 35,78+28,10 27,5(0-122) 0,131
Cocugu var, saglik problemleri var. 46,60+17,32 49,0(19-69)
Hastamzin mevcut rahatsizhgr oncesinde bir iste calisma durumu*
Evet 35,00+£24,57 32,5(2-89) 0.760
Hayir 38,08+26,68 30,0(0-122) ’
Hastamzin mevcut rahatsizhgindan dolayr calismaya devam etme durumu *
Evet 30,83+22,67 30,5(2-87) 0.427
Hayir 38,81+26,61 32,0(0-122) ’
Hastanin bakim icin diger aile bireylerinden/akrabalardan yeteri
kadar yardim aldigim diisiinme durumu*
Evet 29,80+21,51 26,5(2-80) 0.085
Hayir 41,23+27,41 34,0(0-122) ’
Finansal destek alma durumu *
Evet 46,35+31,75 41,0(10-122) 0.175
Hayir 32,92+21,90 29,5(0-106) ’
Hastamin bakimu i¢in yardimei bakic1 varhgi*
Evet 32,55+27,45 29,0(2-106) 0.371
Hayir 38,20+25,60 32,5(0-122) ’
Devlet tarafindan evde saghk destegi alma durumu*
Evet 43,05+24,65 39,0(15-122) 0.060
Hayir 33,09+26,18 27,0(0-106) ’
Saghk hizmetleri birimleri tarafindan siirekli bakici destegi verilmesi
durumunda bakim verenlerin diisiincesi*
Evet, isterdim. 36,71+22,46 32,0(2-122) 0.593
Hayir, istemezdim. 38,23+35,70 30,0(0-106) ’

*Mann Whitney U Testi
**Kruskal Wallis Testi
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Aragtirmaya  katilan  bireyleri bakim  verme sirelerine (yil) gore
degerlendirdigimizde 3 yildan kisa siire bakim verenlerle 3 yildan uzun siire bakim
verenlerin kisa semptom envanteri puani arasinda anlamli bir fark yoktur (p>0,05).
Depresyon ve somatizasyon alt boyut puanlart 3 yildan uzun siire bakim verenlerin 3
yildan kisa siire bakim verenlere gore yiiksektir ancak bu fark istatistiksel olarak

anlamli degildir (p<0,05) (Cizelge 4.21).

Cizelge 4.21. Arastirmaya katilan bireylerin bakim verme siiresine(yil) gore kisa
semptom envanteri puan dagilimi
BAKIM VERME SURESI (YIL)

<3 Y1l

Kisa Semptom Envanteri

Ort£SS 29,21+17,74 45,22+30,37

Medyan (Min—Maks) 29,0(0-63) 34,0(10-122) 0.09
Anksiyete

Ort£SS 5,82+4,82 8,70+6,97

Medyan (Min—Maks) 5,0(0-17) 7,0(0-25) 0.126
Depresyon

Ort£SS 10,39+6,34 15,15+9,88

Medyan (Min—Maks) 10,5(0-20) 12,0(0-34) 0040
Somatizasyon

Ort£SS 3,25+3,19 7,19+5,29

0,002

Medyan (Min—Maks) 3,0(0-13) 6,0(0-19)
Olumsuz Benlik

Ort£SS 5,89+5,18 8,00+7,08

Medyan (Min—Maks) 4,0(0-18) 5,0(1-29) 0311
Hostilite

Ort£SS 3,86+3,57 6,19+5,39

0,102

Medyan (Min—Maks) 2,5(0-11) 4,0(0-20)

*Mann Whitney U Testi
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Sekil 4.20. Kisa semptom envanteri depresyon alt boyut puan1 (Bakim verme stiresi)
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Sekil 4.21. Kisa semptom envanteri somatizasyon alt boyut puani (Bakim verme
stiresi)

Arastrrmaya  katilan  bireyleri gilinliik bakim verme siirelerine gore
degerlendirdigimizde, 3 saatten kisa siire bakim verenlerle 3 saatten uzun siire bakim
verenlerin kisa semptom envanteri puani arasinda anlamli bir fark bulunmazken
(p>0,05), olumsuz benlik alt boyut puani ile arasinda istatistiksel olarak anlamli fark

vardir (p<0,05) (Cizelge 4.22).
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Cizelge 4.22. Arastirmaya katilan bireylerin giinliik bakim verme siiresine gore kisa
semptom envanteri puan dagilimi
GUNLUK BAKIM VERME SURESI(SAAT)

Kisa Semptom Envanteri

<3 Saat

>3 Saat

Ort+SS 31,63+25,79 38,00+25,99 0,424

Medyan (Min—Maks) 28,5(4-87) 33,0(0-122)
Anksiyete

Ort£SS 7,00+£6,61 7,28+6,07

Medyan (Min—Maks) 5,5(0-18) 6,0(0-25) 0.765
Depresyon

Ort+SS 11,25+6,82 12,98+8,83 0.601

Medyan (Min—Maks) 11,0(4-24) 11,0(0-34)
Somatizasyon

Ort+SS 3,13+3,87 5,53+4,83

Medyan (Min—Maks) 2,0(0-11) 4,0(0-19) 0118
Olumsuz Benlik

Ort+SS 4,2545,70 7,38+6,24 0,045

Medyan (Min—Maks) 3,0(0-18) 5,0(0-29)
Hostilite

Ort+SS 6,00+5,40 4,83+4.57

Medyan (Min—Maks) 4,5(0-16) 4,0(0-20) 0,65

*Mann Whitney U Testi
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Sekil 4.22. Kisa semptom envanteri olumsuz benlik alt boyut puani (Giinliikk bakim
verme stiresi)

Arastrmaya katilan bireylerin hastanin  bakimi ile ilgilenirken diger aile
iiyelerinden/akrabalarindan yeteri kadar yardim alma durumu degerlendirildiginde,
kisa semptom envanteri puani arasinda anlamli bir fark yokken (p>0,05), somatizasyon
ve olumsuz benlik alt boyut puanlar1 arasindaki istatistiksel olarak anlamli fark vardir
(p<0,05) ve bu fark yardim almayanlarin kisa semptom envanteri puanlarmin, yardim

alanlara gore daha yiiksek olmasindan kaynaklanmaktadir (Cizelge 4.23).
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Cizelge 4.23. Arastirmaya katilan bireylerin diger aile iiyelerinden yeterli yardim alma
durumuna gore kisa semptom envanteri puan dagilimi
DIGER AILE UYELERINDEN YETERLI YARDIMI ALMA DURUMU

Evet

Hayir

p*

Kisa Semptom Envanteri
Ort£SS 29,80+21,51 41,23427.41 0.08
,085
Medyan (Min—Maks) 26,5(2-80) 34,0(0-122)
Anksiyete
Ort+SS 6,85+6,39 7,46+6,0
0,580
Medyan (Min—Maks) 5,5(0-24) 6,0(0-25)
Depresyon
Ort£SS 10,20+7,30 14,17+8,94 0.097
Medyan (Min—Maks) 8,0(0-27) 14,0(0-34) ’
Somatizasyon
Ort£SS 3,60+£3,95 6,09+4,97
0,027
Medyan (Min—Maks) 2,0(0-13) 4,0(0-19)
Olumsuz Benlik
Ort£SS 4,55+4,14 8,29+6,83
0,036
Medyan (Min—Maks) 3,5(0-15) 6,0(0-29)
Hostilite
Ort£SS 4,6£3,6 5,23+5,20
0,895
Medyan (Min—Maks) 4,0(0-11) 4,0(0-20)
*Mann Whitney U Testi
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Sekil 4.23. Kisa semptom envanteri somatizasyon benlik alt boyut puani (Diger aile
iiyelerinden/ akrabalarindan yeteri kadar yardim alma durumu)
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Sekil 4.24. Kisa semptom envanteri olumsuz benlik alt boyut puani (Diger aile
iiyelerinden/ akrabalarindan yeteri kadar yardim alma durumu)
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Aragtirmaya katilan bireylerin hastanin bakimi ile ilgilendiklerinden dolay1
finansal destek alip almadiklarini degerlendirdigimizde, kisa semptom envanteri puani
arasinda anlamli bir fark saptanmamis olup (p>0,05), kisa semptom envanteri anksiyete
alt boyut puani arasindaki fark istatistiksel olarak anlamlidir (p<0,05) ve bu fark yardim
almayanlarmn kisa semptom envanteri anksiyete alt boyut puaninin yardim alanlara gore

daha yiiksek olmasindan kaynaklanmaktadir (Cizelge 4.24).

Cizelge 4.24. Arastirmaya katilan bireylerin finansal destek alma durumuna gore kisa

semptom envanteri puan dagilimi
FINANSAL DESTEK ALMA DURUMU

Evet Hayir
Kisa Semptom Envanteri
Ort£SS 46,35+£31,75 32,92+21,90 5
0,17
Medyan (Min—Maks) 41,0(0-122) 29,5(0-106)
Anksiyete
Ort£SS 9,82+6,99 6,08+5,34
0,037
Medyan (Min—Maks) 9,0(2-25) 5,0(0-22)
Depresyon
Ort£SS 15,35+10,68 11,55+7,23 0.105
Medyan (Min—Maks) 15,0(0-34) 10,0(0-27) ’
Somatizasyon
Ort£SS 6,47+5,87 4,61+4,10
0,308
Medyan (Min—Maks) 4,0(0-19) 4,0(0-17)
Olumsuz Benlik
Ort£SS 8,53+7,55 6,2145,48
0,385
Medyan (Min—Maks) 6,0(1-29) 4,5(0-22)
Hostilite
Ort+SS 6,18+5,25 4,47+4,34 0210
Medyan (Min—Maks) 6,0(0-20) 3,0(0-19) ’
*Mann Whitney U Testi
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Sekil 4.25. Kisa semptom envanteri anksiyete alt boyut puani (Finansal destek alma
durumu)

Arastirmaya katilan bireylerin hastalar1 i¢in devlet tarafindan evde saglik destegi
alma durumu degerlendirildinde, kisa semptom envanteri puani arasindaki fark
istatistiksel olarak anlamli degildir (p>0,05). Kisa semptom envanteri somatizasyon alt
boyut puani arasindaki fark ise istatistiksel olarak anlamlidir (p<0,05) ve bu fark evde
saglik destegi almayanlarin kisa semptom envanteri anksiyete alt boyut puaniin,

destek alanlara gore daha yiiksek olmasindan kaynaklanmaktadir (Cizelge 4.25).
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Cizelge 4.25. Arastirmaya katilan bireylerin finansal destek alma durumuna gore kisa

semptom envanteri puan dagilimi
DEVLET TARAFINDAN EVDE SAGLIK DESTEGI ALMA DURUMU

Kisa Semptom Envanteri

Evet

Hayir

Ort+SS 43,05+24,65 33,09+26,18

Medyan (Min—Maks) 39,0(15-122) 27,0(0-106) 0-060
Anksiyete

Ort£SS 8,36+5,75 6,48+6,28

Medyan (Min—Maks) 8,0(0-25) 5,0(0-24) 0107
Depresyon

Ort£SS 14,73+7,67 11,39+8,92 0.158

Medyan (Min—Maks) 15,0(3-30) 10,0(0-34)
Somatizasyon

Ort+SS 6,144 36 4,55+4.95 0.047

Medyan (Min—Maks) 4,0(1-19) 3,0(0-19)
Olumsuz Benlik

Ort+SS 8,18+7,08 6,09+5,52

Medyan (Min—Maks) 5,0(0-29) 4,0(0-22) 0170
Hostilite

Ort+SS 5,64+4.63 4,58+4.70

0,277

Medyan (Min—Maks) 6,0(0-20) 3,0(0-19)

*Mann Whitney U Testi
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Sekil 4.26. Kisa semptom envanteri somatizasyon alt boyut puani (Evde saglik destegi
alma durumu)

Arastrmamizda bakim verenlerin bakim verdikleri hastaya yonelik fonksiyonel
durumlari ile bakim yiikiiniin karsilastirilmasinda ele aldigimiz tek kriterimiz olan ALS
Fonksiyonel Derecelendirme Olgegi skalasini (ALSFRS-R) kullandik. Hastalarmn
toplam ALSFRS-R puani 2-43 arasinda olup ortalamasi 18,25+12,73 idi. ALSFRS-R
puaninin diisiik olmas1 hastanin fiziksel yeteneklerin azalmasi anlamina gelmektedir.
ALSFRS-R puani ile Zarit bakim veren yiik 0l¢egi ve kisa semptom envanteri puanlar1
arasindaki iliski incelendiginde istatistiksel olarak anlamli bir iligki bulunmamaktadir

(p>0,05).

Cizelge 4.26. Arastirmaya katilan bireylerin bakimini iistlendigi hastalarin ALSFRS-R
puani ile Zarit bakim veren yiik Olgegi ile kisa semptom envanteri puanlarinin
korelasyonu

ALSFRS-R Puani

Zarit Bakim Veren Yiik Olcegi P 0.372

Kisa Semptom Envanteri p 0.313
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Elde edilen bulgular, hipotezimizde 6ne siirdiigiimiiz gibi, bakim verenlerin bakim
yiikiiniin saglik durumlarm etkiledigini; yalnizca bakim verilen hastanin 6zelliklerinin
degil, bakim verene ait Ozelliklerin de bakim yiikii ve saglik durumu iizerinde
belirleyici faktorler oldugunu desteklemektedir. Bakim yiikii arttik¢ca saglik durumu
kotiilesmekte, saglik durumu kotiilestikge ise bakim yiikii artmaktadir. Bu durum
etkilenmenin iki yonlii olabilecegini gostermektedir. Ayrica, kadin cinsiyete sahip
olmak, ekonomik zorluklarla miicadele etmek, kronik bir hastaliga, 6zellikle ruhsal bir
hastaliga sahip olmak, ge¢miste ruhsal bir hastalik ge¢irmek, bakim siiresinin uzun
olmas1 ve giinliik aktiviteleri kisitlamasi, sosyal ve ailesel destek gérememek,
profesyonel saglik hizmetlerinden yeterli destegi alamamak gibi faktorlerin bakim
veren bireylerin bakim yiikiinii ve saglik durumlarini dogrudan etkiledigi ve

beklenilenden ¢ok daha agir sonucglara neden oldugunu diisiinmekteyiz.
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5. TARTISMA

Tez ¢alismamizdan elde edilen bulgular, ALS hastalarina bakim verenlerin bakim
verme siirecinden dolay1 psikososyal, ekonomik ve fiziksel saglik durumlarmin
etkilendigini ortaya koymaktadir. Literatiirde bu konuyla ilgili benzer ¢aligmalar
bulunmakla birlikte, ¢calismamizin sonuglar1 bazi ¢alismalar ile paralellik gosterirken
bazilariyla farkli sonucglar gostermektedir.

Caliymamizda, bakim veren bireyin yasinin, bakim verenin bakim yiikii ve saglik
durumuna etkisi arasinda istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunmamistir.
Literatiirde, bakim verenin yasiyla bakim yiikii ve saglik durumu arasindaki iliski
konusunda net bir goriis birligi bulunmamaktadir. Bazi ¢aligmalar, aktif ¢alisma
hayatina devam eden gen¢ bakim verenlerin is ve sosyal yasamlarma yonelik
kisitlamalar sebebiyle daha fazla yiike ve strese maruz kaldigini savunmaktadirlar
(81,85,102).

Yasin tek basma bakim yiikii ve psikolojik saglik {izerinde belirleyici bir faktor
olmadigmi savunan g¢alismalar da bulunmaktadir. Yag faktoriiniin bakim yiikii veya
saglik durumu ile anlamli bir iliski géstermemesinin nedeni olarak bakim verenin
bakim siirecine zamanla alismasi ve kabullenmesi, bu sebeple yasli bakim verenlerin
daha tecriibeli olduklar1 ve zorluklarla daha iyi basa c¢ikabilme yOntemleri
gelistirdikleri, yas sebebiyle yapabilecekleri kisitli olan durumlarda ¢evreden daha
fazla destek aldiklar1 gibi faktorlerle agiklanabilir (75,92,103-106).

Bulgularimiza gore, birincil bakim veren bireylerin %70,9°u (n=39) kadn olup,
cinsiyet degiskeninin bakim yiikii iizerinde etkili olmadigini belirten literatiirle
ortiismektedir (12). Cinsiyet faktoriiniin depresyon bulgular1 iizerine etkisi oldugu,
kadinlarin erkeklere kiyasla daha fazla depresyon bulgularina sahip oldugu tespit
edilmistir. Bu sonug, 6nceki caligmalarla ortiismekte olup kadin bakim verenlerin,
bakim verme durumunun sebep oldugu duygusal ve fiziksel yiikten dolay1 erkek bakim
verenlere gore daha fazla stres ve tilkenmislik yasadig tespit edilmistir (83,86).

Caliymamiza katilan bakim veren bireylerin %61,8’1 (n=34) ilkokul mezunudur.

Literatiirde egitim seviyesinin, hastaya bakim verme siirecinde saglik hizmetlerine
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ulagim, bu siirecin yonetilmesi ve bakim verenin ruhsal saglhig1 izerinde etkili bir faktor
olabilecegi, egitim seviyesi yiikseldikce bakim verenlerin destek hizmetlerine daha
kolay ulastigi, bu siireci daha iyi yonettigi bildirilmistir (107). Bizim ¢alismamizda
benzer bir sonug tespit edilmemistir. Bunun nedeni olarak bakim verenlerimizin
%85,5’1nin 1 yildan uzun siiredir bakim verdigi ve bu siirecte bakim verme durumunu
kabullendiklerini, zorluklarla basa ¢ikma yontemleri gelistirdiklerini ve bakim vermeyi
yik olarak gormediklerinden dolayr oldugunu diisiinmekteyiz. Ayrica hastalik
stirecinin bakim verenler i¢in bir agcidan hasta bakimi konusunda egitim siireci oldugu
da gbze alinmalidir. ALS gibi bir hastaligin bakiminda neler ile basa ¢ikilmasi gerektigi
ve basa ¢ikis yontemleri goniilliilik giicli ile 6grenilenebilecek islemler olup yiik
acisindan daha ytliksek egitimlilerden farki kapatabilmektedirler.

Arastrmamizda, gelir diizeyi ile bakim verenlerin psikolojik saglik belirti
diizeyleri arasinda anlamli bir iligki bulunmustur. Gelir diizeyi kétii olan bakim
verenlerin, gelir diizeyi 1yi olanlara gére KSE toplam puani, anksiyete, somatizasyon
ve olumsuz benlik alt boyut puanlarmin daha ytliksek oldugu saptanmistir. Hastaligin
ilerleyici siirecinden dolay1 artan bakim maliyetleri de hem hastalar1 hem bakim
verenler igin ciddi bir stres faktdrii olmaktadir. Ornegin, trakeostomili hastalarimizin
bakim verenlerinin en biiylik sikintilarindan biri olan solunum cihaz1 ve
malzemelerinin Ucretleri, elektrik faturalari, jeneratér desteginin saglanmamasi gibi
bircok ekonomik duruma bagli faktorlerle bas etmek durumunda kalmalar1 onlar1 ciddi
bir sikintiya sokmaktadir. Antalya’da ortak 6rneklem havuzunu kullandigimiz 29
hastada yapilan ALS hastaliginin maliyet analizi ¢alismasinda; ALS hastasmin bir
yillik maliyetinin 1.173,13 Amerikan dolar1 (USD) ile 95.159,63 USD arasinda
degistigi ve bu maliyetlerin biiyiik bir kisminin hastalar tarafindan karsilandiginin,
kalan kisminin kamu tarafindan karsilandigi tespit edilmistir (108). Bu sonuglar, bizim
calismamizion sonuglariyla paralellik gdstermektedir. Ayrica, bakim verenlerin sosyal
glivenceye sahip olup olmamasi, bakim ytikii ve ruhsal saglik durumlarini etkileyen bir
faktor olarak bulunmaktadir. Benzer ¢aligmalarda, sosyal giivencesi olmayan bakim

verenlerin yasadigi ekonomik zorluklarin, bakim siirecinde bir stres faktorii oldugunu
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ve bakim verenlerin ruh sagligi iizerinde olumsuz etkilere yol actigi sonucu
literatiirdeki benzer ¢alismalarla ortiismektedir (74,85).

Caligmamiza katilan bakim verenlerin %18,2’si (n=10) sigara kullanmakta olup
alkol kullanim Oykiisii olan birey bulunmamaktadir. Analizlerimize gore, sigara
kullaniminin bakim verenlerde bakim yiikii ve saglik durumu ile arasinda anlamli bir
iligki tespit edilmemistir. Literatiire baktigimizda, sigara kullaniminin stresle basa
¢tkma mekanizmasi olarak kullanimimin sik oldugu ve kullanim oranlarinin bakim
yiikii ile dogrudan iligkili olabilecegini savunan ¢aligmalar bulunmaktadir (105,106).
Ayrica bakim verenlerin sigara kullanimmin ilerleyen donemlerde saglik
problemlerine sebep olarak bakim siirecini kotii etkileyecegine deginilmistir (103).

Literatiirde alkol tiiketiminin bir degisken olarak incelendigi c¢alismalara
baktigimizda, bireyin giiniin ¢ogunlugunda bakim verme gorevinden dolay1 alkol
tilketimini azalttig1 tespit edilmis olup bu sonug bizim ¢alismamizla da tutarhdir (75).
Yine alkol tiiketiminin bireylerin anksiyete ve depresyon bulgularinda artisa sebep
olabilecegi, duygusal ¢okiintli ve tiikenmislik psikolojisinin alkol tiiketimini artiran
faktorler arasinda olabilecegi ileri stiriilmektedir (104).

Calismamizda bakim verenlerin kronik hastaliga sahip olma durumunun bakim
verenlerin bakim yiikiinii etkilemedigi tespit edilmistir. Bu sonuclar, literatiirdeki bazi
calismalar ile ortiismektedir. Bakim verme durumunun kisiden kisiye degisebilecegini
ve bakim yikiinii etkileyen 6nemli etkenlerden birinin bakim verenin kisisel
dayaniklilig1 oldugu belirtilmektedir (106). Buna karsi, bakim verenlerin kronik
hastaliga sahip olma durumunun bakim yiikii agisindan 6nemli bir faktor oldugunu
belirten ¢aligmalar da bulunmaktadir (105).

Bulgularimiz 1s1¢inda, kronik hastalik varliginin dogrudan bakim yiikii tizerinde
etkili olmadigi, ancak bakim verenin psikolojik saghgini etkiledigi tespit edilmistir.
Bakim verenlerin kronik bir hastaliga sahip olmas1 KSE puani, anksiyete, depresyon,
somatizasyon ve olumsuz benlik alt boyut puanlar1 arasinda anlamli fark vardir. Bu
sonug, bireylerin sahip oldugu saglik sorunlarinin kisinin psikolojik saghgmi
etkileyerek stres, endise ve depresyon diizeylerinde artisa yol agabilecegini belirten

literatiirle paralellik gostermektedir (103).
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Kronik hastaliklara gore inceledigimizde, Diyabetes Mellitus ve Hipertansiyon
tanist bulunan bireylerin KSE olumsuz benlik alt boyutu puanlarmin yiiksek oldugu
tespit edilmistir. Bu bakim verenlerin, sahip olduklar1 hastaliklardan dolay1 kendilerini
bakim verdikleri hastalara karsi yeterli olamayacagini veya hastaliklara bagimli
hissetmeleri psikolojik sagliklarini kotii etkileyebilecegini diisiindiirmektedir (104).

Kronik hastalik olarak psikolojik (ruhsal) hastalik tanisi olan bireylerin KSE
toplam puani, bakim verenlerin psikolojik saglik durumunu etkileyen 6nemli bir etken
olarak diigiintilmiistiir. Bulgularimiza gore, bakim verenlerin KSE puaninin ve tiim alt
boyut puanlarinin, kisinin ruhsal bir hastaligi olmasiyla arasinda istatistiksel olarak
anlamh fark vardir. Ek olarak, gecmiste psikolojik (ruhsal) hastalik ge¢irme Oykiisii
olan bakim verenlerin, KSE puaninin, anksiyete, depresyon ve hostilite alt boyut
puanlarinin da yiiksek oldugu ve bu durumun istatistiksel olarak anlamli oldugu, ama
bu durumun bakim verenin bakim yiikiinii dogrudan etkilemedigi bulunmustur. Elde
edilen sonuglarla, mevcut veya ge¢miste psikolojik hastalik gecirme Oykiisii olan
bakim verenlerin, bakim verme sirecinde kendilerini yetersiz, daha gergin ve tedirgin
hissetmeleri, siireci yonetme giicliniin azalmis ve bakim yiikiiniin daha agir
hissedilmesine, ge¢misteki ruhsal durumun tekrar etme riskinin daha yiiksek olmasina
ve bu durumlar1 yonetmek i¢in daha fazla sosyal ve cevresel destege ihtiyact
olduklarimi diisiindiirmektedir (75,103-106).

Arastrmamizda bakim verenlerin bakimi ile ilgilenilen hastanin yakinlik
derecesinin, bakim yiikii ve psikolojik saglik durumu iizerine etkilerine baktigimizda,
yakinlik derecesi ile bakim yiikii ve kisa semptom envanteri arasinda istatistiksel olarak
anlamli bir sonu¢ bulunmamistir. Bu durum, bakim verenin hasta ile olan yakmlik
derecesinden ziyade bakim siirecine bakis agisinin, bakim verme sorumlulugunun ve
zorluklarla basa ¢ikma becerilerinin, psikolojik dayaniklihigmin, gelecege dair
umutsuzluk duygularmin ve diger aile iiyelerinden aldig1 destekle iligkili oldugunu
diisiindiirmektedir. Oyle ki bakim sorumlulugu aile igindeki iiyelerle paylasildiginda,
hissedilen zorluklarin ve yiikiin daha dengeli algilanabilecegi belirtilmektedir (75,105).

Bu bulgular 1s1¢inda ¢aligmamizda bakim verenlerin hastanin bakimiyla

ilgilenirken diger aile liyelerinden veya akrabalardan yeteri kadar yardim alp
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almadiklarint sorguladigimizda %63,6's1 (n=35) aile iiyelerinden yeterli yardim
almadigini belirtmislerdir ve bu etkenin bakim yiikii ile arasinda anlamli bir fark tespit
edilmemis olup KSE somatizasyon ve olumsuz benlik alt boyut puanlariyla anlamli bir
fark oldugu tespit edilmistir. Bu sonucuna gore, aileden ve gevreden destek gormeyen
bakim verenlerde, yalnizlik ve yetersizlik hissi gibi sug¢luluk duygular1 sonucunda bas
etmeye calistiklar1 stres faktorleri artarak hem fiziksel hem de ruhsal sikayetlerin
artmasina neden olabilecegi diisliniilmektedir ve bu bulgular literatiir ile paralellik
gostermektedir (93). Yeterli sosyal ve aile desteginin saglanmasi durumunda bakim
verenlerin bakim yiikiinii azaltabilecegi ve hem psikolojik hem de 6z yeterlilik
duygularma katki saglayabilecegi, buna karsin literatiirde bu destegin etkisinin
destegin devamliligmma ve kisiden kisiye degisebilecegi sonucunu da ortaya
koymaktadir (74,109-112).

Mevcut arastrmamizda elde edilen sonuglara gore, giinliik 3 saat ve {izerinde
bakim veren bireylerin bakim yiikii ve KSE olumsuz benlik alt boyut puan1 giinliik 3
saatten az bakim verenlere gore yiiksektir. Ayrica bakim siiresi olarak yil bazli
degerlendirdigimizde, 3 yildan uzun siiredir bakim veren bireylerde KSE depresyon ve
somatizasyon alt boyutlar1 anlamlidir. Bu durumda hem giinliik bakim siiresinin hem
yil olarak uzun siire bakim vermenin, bakim verenin sosyal hayatinin kisitlanmasina,
eger calistyorsa is ile bakim verme sorumlulugunu beraber yliriitmede zorlanmaya ve
tikenmiglik tablosuna yol agabilecegini ve dogrudan hem fiziksel hem ruhsal
semptomlara daha fazla sebep olabilecegini diisiindliirmektedir. Bu sonug literatiirdeki
caligmalarla ortiismektedir (74,77,80,93,111,113).

Literatlire baktigimizda diger bir yandan uzun siire bakim veren bireylerin bu
stirece adapte olduklarindan ve zamanla zorluklarla basa ¢ikmalar1 iyilestiginden
dolay1 baslangicta artmis olan depresyon seviyelerinin zamanla artmadigini ve boylece
psikolojik bulgularin zaman iginde azalabilecegini destekleten ¢aligmalar
bulunmaktadir (61,110).

Giinliik 3 saatten fazla bakim verenlerin, giiniiniin biiyiik bir cogunlugunu bakim
vermekle gecirdiginden, diger sorumluluklarini yerine getirmek igin ¢cok az zamanlar1

oldugu ve hatta hastanin yanmdan ayrildiklarinda sugluluk duygusu hissettikleri,
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hastalarina bir sey olacagi korkusu yasadiklari diisiiniilmektedir. Buna bir 6rnek olarak,
caligmamiza katilan bakim verenlerden biri ¢ektigi zorlugu ‘Hastami emanet edecek
kimse olmadigt i¢in evimin alt katindaki markete bile kosarak gidip geliyorum, eger
markette sira varsa ve sira uzun sirdiiyse eve gidip hastami kontrol edip tekrar
disaridaki iglerimi yapmaya devam ediyorum. Sirf bu yiizden kendi saglik ihtiyaglarim
icin hastaneye bile gidemiyorum’ seklinde ifade etmistir. Bakim verenlerimizin
yasadig1 bu ve benzeri bir¢ok durum vardir. Literatiirde bu durumlar i¢in bakim
verenlerin kronik tiikenmislik sendromu riskinin arttigi, bu yiizden bakim verenlerin
desteklenmesi ve stres yonetimi agisindan giiglendirilmesi gerektigi belirtilmistir
(110).

Calismamizda, bakim verenlerin ¢cocuk sahibi olup olmadiklar1 ve ¢ocuk sahibi
olanlarin ¢ocuklarinda herhangi bir saglik problemi olup olmadig1 degerlendirilmistir.
Bu degiskenler ile bakim verenin bakim yiikii ve ruhsal saglik durumu arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir fark bulunmamistir. Bakim verenler arasinda ¢ocuk
sahibi olanlarin daha fazla sorumluluga sahip olmasi ve zaman yonetimi agisindan daha
fazla zorlanabilecegi gibi sebeplerle daha fazla bakim yiikiine sahip olabilecegi one
stiriilse de ¢alismamizda bu faktor belirleyici bir degisken olarak bulunmamistir
(111,112). Bu bilgi 1s181nda, ¢ocuk sahibi olmanin ve ¢ocugun herhangi bir hastaligi
olmasmin tek basina bakim siirecini etkilemedigi literatiirdeki bazi caligmalarla
paralellik gosterse de ebeveyn olarak bakim verenlerin ¢ocuklarmin saglk
sorunlarindan dolay1 ek bir strese sahip olduklarmi belirten c¢alismalar da vardir
(109,110). Hatta baz1 ¢alismalarda ¢ocuk sahibi olan bakim verenlerin, ¢ocuklarindan
bu siiregte destek alabilmelerinden dolay1 bakim yiikiinii ve saglik durumuna iyi etkisi
olabilecegi belirtilmistir (113). Bizim ¢alismamizda da bakim verenlerimizden bazilart,
hastanin birincil bakimimi kendi iistlense de bir¢ok durumda ¢ocuklarmnin ¢ok biiyiik
bir sorumluluk aldigin1 ve kendilerini desteklediklerini, hastanin kardeslerinden hatta
ebeveynlerinden gormedigi destegi 10 ile 15 yasindaki ¢ocuklarindan goérduklerini
belirtmislerdir.

Bu calismada, bakim verenlerin bakim verme siirecinde calisma durumu ve ise

devam etme durumlarint sorguladigimizda %32,7’si (n=18) gelir getiren bir iste
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calisirken bakim verme sorumlulugundan dolayr %33,3’ii (n=6) isi birakmak
durumunda kalmistir. Bu faktorlerin bakim yiikii ve ruhsal saglik iizerine etkisini
degerlendirdigimizde c¢alisma, bakim yilikii ve KSE puanlar1 arasinda istatistiksel
olarak anlamli bir fark bulunmamustir. Onceki arastirmalara baktigimizda, bakim
verme slirecine ek gelir getiren iste ¢aligan bakim verenlerin zaman problemi ve is-
bakim dengesi agisindan daha fazla zorlanabilecegi ve c¢alisma hayatlarini
etkileyebilecegini, ancak maddi 6zgiirliik ve farkli bir sosyal ortamda bulunmasindan
dolay1r bakim verenin tiikenmisli§ini azaltabilecegi, ruhsal saglhigin1 olumlu yonde
etkileyecegi belirtilmektedir (74,77,110,111,112).

Calismamizda bu etken tek basina belirleyici bir faktor olarak bulunmamis olsa da
gelir getiren bir iste ¢alisan bakim verenlerin %33,3 1 bu siiregten dolay1 isten ayrilmak
durumunda kalmistir ve literatiirde benzer ¢alisma bulunmaktadir (12). Bu durum,
bireyin psikososyal durumunun kisisel, toplumsal ve ¢evresel bircok faktore baglh
oldugunu gostermektedir (109,111,113).

Bakim verme sorumlulugundan dolayi isinden ayrilmak durumunda kalan bakim
verenlerde, mesleki kimlik kaybi1 ve sosyal izolasyonun ruhsal sagligi olumsuz
etkileyebilecegini gosterse de (93), ¢alismamizda bu faktorler belirleyici olarak
bulunmamustir.

Calismamizda bakim verenlerin, bakim vermelerinden dolay1 devlet tarafindan
finansal destek alma durumlarmi degerlendirdigimizde, bu etkenin bakim yiikii ve KSE
puani arasinda anlamli bir fark bulunmamistir. Ancak, KSE anksiyete alt boyutu puani
finansal destek almayanlarda, alanlara gore daha yiksek olup istatistiksel olarak
anlamlidir. Literatiirde, ekonomik problemlerin bakim verenlerde stres diizeyini
olumsuz yonde etkiledigi (111), maddi 6zgiirligiin bakim verenlerin stres diizeyini
azalttig1 (110), hastaligin ilerleyici seyriyle beraber giderek artan bakim masraflarindan
dolay1 bakim verenlerin kendilerini baski altinda, tiikkenmis, gergin, kaygili ve tedirgin
hissettikleri  belirtilmektedir. Bizim bulgularimiz  literatiirdeki  ¢alismalarla
ortiismektedir (77).

Ulkemizde bakim verenlere ydnelik bir bakim destegi saglanmaktadir fakat bu

ucret ihtiyaclarmn kiigiik bir kismini karsilamaya ancak yetecek miktardadir. Ayrica bu

7



bakim yardimi her bakim verene degil, maddi duruma bagli olarak verilmektedir. Oysa
maddi durumunu iyi olarak nitelendiren bazi hastalarimiz ‘Maddi durumumuz iyi
olmasina ragmen hastama daha iyi sartlarda, daha uzun sire bakabilmek i¢in varimi
yogumu satmam gerekecek.’ seklinde yasadiklar1 zorluklar1 belirtmislerdir.

Caligmamiza katilan bakim verenlerin bir kismi bu finansal destekten
yararlanabileceklerinden bile haberdar degildi ve ¢evreden gelen yardimlarla bir¢ok
ihtiyaglarmi karsilamaktaydilar.

Arastirmamiza katilan bakim verenlerin %20’si (n=11) bu siirecte kendilerine
destek olmasi i¢in yardimci bakiciya sahiptir. Arastirmamizdaki bazi bakim verenlerin
bakim verdikleri hastalarin genel durumlarinin 1yi olmasindan dolay1 bir yardimciya
gerek duymadiklari, bazi hasta ve bakim verenlerin bir tiirlii yardimc1 bakici diizenine
uyum saglayamadiklar1 veya maddi imkanlar1 el vermedigi i¢in bu oran bdyle bir
hastaliga gore azdir. Bu veriye gore, hastanin bakimi i¢in yardimci bakici varligi ile
bakim yiikii ve KSE puanlar1 iizerinde anlamli bir fark tespit edilmemistir. Bu sonug
bizlere, bakim verenlerin algiladigi1 bakim yiikiinii, yardimc1 bakicit varligi durumunun
dogrudan etkilemedigini gostermektedir. Bu sonug literatiirdeki benzer ¢aligmalarda,
yardimc1 bakicilarin fiziksel bir destek sagladigini ama psikolojik yiikii etkilemedigi,
¢unkl bu durumun kisinin bu siireci nasil algiladigiyla iliski oldugu ve buna goére
degerlendirilmesi gerektigi bilgileriyle ortiismektedir (74,114).

Calismamizda, bakim verenlere bu siire¢te devlet tarafindan iicreti desteklenen
bakic1 destegi isteyip istemeyeceklerini sordugumuzda %76,4’ii (n=42) bdyle bir
destek olsa isteyeceklerini belirtmislerdir. Bu bilgi 1s1¢inda, devlet destekli bakici
destegi isteyenlerle ve istemeyen bakim verenler arasinda bakim yiikii agisindan
istatistiksel olarak anlamli bir fark oldugu, KSE puanlari ile anlamli bir fark olmadig:
tespit edilmistir. Bu bulgu, bakim verenlerin gercekten yiikiiniin agir oldugunu, bakim
sirecinin uzamasi, hastanin bu siiregte giderek fonksiyonel kaybinin artmasiyla beraber
bakim verenlerin giderek tiikenmislik yasamasinin artmasi ve profesyonel destege
ihtiyacin arttigin1 géstermekte, ama boyle bir destek sisteminin lilkemizde daha dnce
olmadig1 i¢in, bakim verenlerin boyle bir beklenti i¢inde olmadiklarindan dolay1 saglik

durumlarmni etkilemedigini diisiinmekteyiz. Mevcut bulgular, dnceki arastirmalarla
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karsilastirildiginda bakim siirecinin uzamasi ve bakim yiikiiniin artmasiyla bakim
verenlerin devlet destekli profesyonel bakim hizmetinden yararlanmak isteginin
artmasindan dolay1 benzer 6zellik gostermektedir (92).

Calismamiza katilan bakim verenlerden, devlet tarafindan saglanan evde saglk
hizmetlerinden yararlanan ve yararlanmayanlar arasinda bakim yiikii ve KSE puani
acisindan anlamli bir fark bulunmamistir. Ancak, evde saglik hizmetlerinden
yararlanmayan bakim verenlerin KSE somatizasyon alt boyut puanmn bu hizmetten
yararlananlara gore daha yiiksek oldugu ve aradaki farkin istatistiksel olarak anlamli
oldugu tespit edilmistir. Bu durum, evde saglik hizmetlerinden yararlanamayan bakim
verenler, hastasinin saglik ihtiyaglarmi giderebilmek i¢in daha fazla efor, stres ve
maddi yiik altinda kalmaktadir. Ozellikle kisith fiziksel aktivitesi olan, trakeostomili
hastalarin transferleri ¢cok zor olmaktadir. Bu durum bakim verenlerde fiziksel,
psikolojik ve maddi olarak bir¢ok yonden psikosomatik bulgularin ortaya ¢ikmasina
sebep olabilmektedir. Ulkemizde evde saglik hizmeti calismalar1 i¢in bakim verenlerin
¢ogu bu hizmetlerin yetersiz oldugunu belirtmekte ve hatta yasadiklar1 koti
deneyimlerden dolay1 kendi imkanlariyla hastalarinin saglik ihtiyaclarmi karsilayan
yoneten bakim verenler de bulunmaktadir. Bircok konuda zorluklara karsi bas etme
yontemleri gelistirmislerdir. Ayrica ALS-MNH Dernegi tarafindan diizenli ziyaret
edilen hasta ve bakim verenler bu ziyaretleri her anlamda destekleyici bulduklarini
ayrica bu vasitayla bakim verenler kendi aralarinda da iletisim halinde olup bircok
konuda birbirlerine destek olmaktadirlar.

Literatiirde, evde saglik hizmetlerinin bakim siirecindeki fiziksel ytikii
azaltabilecegi, ancak bireylerin psikolojik yiikiinii tamamen ortadan kaldirmadig:
bildirilmektedir. Bu durum, evde saglik hizmetlerinin yani sira bakim verenlere yonelik
sosyal destek ve psikolojik destek gibi diger desteklerle bakim verme siirecinin
sekillendigini gostermektedir (110,111). Ancak, katilimcilarimizin biiyiik bir kismi
devlet destekli bakim hizmetlerine erigimlerinin smirli oldugunu ve bu hizmetlerden
faydalanma oranlarmin diisiik kaldigini  belirtmistir. Finansal yetersizlikler,
profesyonel bakim hizmetlerine yonelik bilgi eksikligi ve bakim verenlerin dis destek

almaya yonelik cekinceleri, bu hizmetlerin etkin kullanimini smirlayan faktorler
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arasinda yer almaktadir. Bu durum, devlet destekli bakim hizmetlerinin daha erisilebilir
hale getirilmesi ve bakim veren bireylere yonelik bilgilendirme c¢aligmalarinin
artirilmasi gerekliligini ortaya koymaktadir.

Literatlirde bakim verenlerin yiiklerini azaltmaya yonelik ¢6ziim yOontemlerine
bakildiginda, psikososyal destek hizmetleri ve bakim vereni dinlendirecek sekilde
destekleyici programlarin en yararli basa ¢ikma yontemleri arasinda oldugu tespit
edilmistir (103,104). Kurumsal kaynaklarla destekli bu hizmetlerin bakim verenlerin
yiikiinii azaltmanin yaninda stres ve ruhsal zorlanmalarla da basa ¢ikmalarma yardimei
olmaktadir. Bu programlar; psikolojik destek, bilissel terapiler, danigsmanlik ve sosyal
beceri gelistirme gibi unsurlar1 icermektedir. Ayrica, bilgi saglama, problem ¢6zme
egitimi ve ¢esitli egitim programlar1 gibi unsurlar da bakim verenlere yonelik destek
siirecinde 6nemli bir yer tutmaktadir. Ek olarak, bu hizmetler bakim verenlerin
hayatindaki birgok alanda meydana gelebilecek olumsuz etkileri azaltmada 6nemli bir
rol oynamaktadir (105). Bakim verenlerle goriisme siirecinde hem hastalar1 hem de
bakim verenleri takipli olduklar1 néroloji uzmaniyla ziyaret ettigimizde, kendilerini
degerli ve yalniz olmadiklarmi hissettiklerini belirtmislerdir.

Calismamizda, hastalarin fiziksel yeteneklerini gosteren ALSFRS-R skoru, bakim
yiikii ve KSE puan1 arasinda anlamli bir iliski bulunmamaktadir. Onceki ¢alismalarda
ALS hastalarinin fiziksel yeteneklerinin azalmasinin, bakim verenlerde stres faktorii
olarak degerlendirildigi (4), ¢alismamizda bu iliskinin anlamli olmamasini bakim
verenlerin zamanla bu siirece alismasi, kabullenmesi, zorluklara yonelik ¢6ziim yollar1
bulmas1 veya fiziksel engelliligi disinda hastanin davranigsal degisiklikleri ile
aciklanabilir ve literatiirdeki bazi ¢alismalarla 6rtiismektedir (85,115).

Istanbul ve izmir’de, 2014-2015 yillar1 arasinda, 111 bakim verenin katilimiyla
gerceklestirilen “Yasamak Yetmez, Yasatmak da Lazim” projesi kapsaminda yapilan
arastirmada, ALS hastalarinin bakim ihtiyaglarinin %81 oraninda aileleri tarafindan
karsilandig1, bakim verenlerin %49,1’inin orta veya yiiksek diizeyde bakim yiikii
tagidigr ve bakim yiikii arttikca yasam kalitelerinin olumsuz etkilendigi ortaya
konmustur. Bu ¢alisma, ALS hastalarinin bakim verenlerinin yiliksek diizeyde bakim

yiikii altinda oldugunu ve yagam kalitelerinin ciddi sekilde etkilendigini vurgulayarak
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hem ALS hastalarina hem de bakim verenlerine yonelik destek mekanizmalarmin
giiclendirilmesi gerektigini ortaya koymaktadir (34).

Multidisipliner saglik bakimi alan ALS hastalarinin genel saglik bakimi alan
hastalara kiyasla yasam kalitesinde ve hastalarin sag kalimlarinda olumlu yonde
etkileri oldugu bazi ¢calismalarla desteklenmistir (116,117).

Calismamizda hastanin fiziksel yetenek skoru, bakim verenin yiikii ve saglik
durumu i¢in tek basmna etkileyen faktdr olmasa da multidisipliner profesyonel bakim
ile hastalarin yasam kalitesi artirildik¢a, bakim verenlerin yalniz olmadiklarini, basa
ciktig1 zorluklarin azalacagini ve saglik durumlarinda olumlu etkiler olacagini

disiinmekteyiz.
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6. SONUC VE ONERILER

ALS hastaliginin yonetimi, teknolojinin ilerlemesi ve gelismesiyle birlikte
hastalarin yasam siiresinde artiga ve boylece bakim verenlerin daha uzun yillar bakim
verme sorumluluguyla yasamasina neden olabilir. Dolayli olarak giderek ileri yas
bakim verenlerin sayisinda artisa ve genel olarak beklenen yasam siireleri uzadigi i¢in
bakim verenlerin de kronik hastaliklarla beraber bakim verme siirecini yonetmesi
gerekebilir. Bakim verenler bu stiregte fiziksel, ruhsal, sosyal, ekonomik ve daha bir¢ok
konuda zorluklarla karsi karsiya kalabilir.

Caligmamiz, bakim verenlerin bakim yiikiiniin azalmasinin, saghk durumlarimin
iyilesmesi ile baglantili olabilecegini gostermektedir. Bu bulgu hipotezimizi
dogrulamaktadir ve literatiirle paralellik gostermektedir. Bakim verenlerin bakim
yiikiinii azaltmaya yonelik ¢esitli onlemlerin bakim verenlerin saglik durumlarina karsi
koruyucu bir etkisi olabilecegini gostermektedir.

Elde edilen sonuglara gore, bakim verenlerin siddetli bakim yiikii altinda olduklar1
ve ruhsal saglik durumlarmmin ekonomik ve psikolojik boyutunun 6n planda oldugu
tespit edilmistir. Bu bakim silirecinde bakim verenler ekonomik olarak zorluklar
yasamaktadir. ALS gibi nadir hastaliklara sahip olan hastalar ve bakim verenleri i¢in
bu surecte ekonomik olarak destekleyecek politikalarin gelistirilmesi gerekmektedir.
Bakim verenlerin ekonomik destek mekanizmalar1 olarak maas, hasta bakim
malzemeleri (hasta yatagi, jenerator, aspiratdr ve trakeostomi cihazlari vb.), elektrik
faturasi vb. bir¢ok konuda desteklenmesi dnemlidir.

Bakim verme siirecinde bakim verenlerin c¢ogunun psikolojik olarak kot
etkilendigi goriilmiistiir. Bu nedenle, bu siiregte, bakim verenlere bireysel ve kurumsal
desteklerin artirilmast icin planlamalar gerekmektedir. Ozellikle nadir ve ilerleyici bir
hastalikk olmasindan dolay1 belirsizliklerle bas etmeleri i¢in kapsamli destek
hizmetlerine ihtiya¢ vardir. Hastaligin evrelerine gore ayrigmig programlar
diizenlenmeli ve bakim siirecine uyum ve siiregteki zorluklarla basa c¢ikma
yontemlerine yonelik egitimler sunulmali ve bu siirecte yalniz olmadiklari

hissettirilmelidir.
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Elde ettigimiz sonuglara gore, dogrudan yas faktoriiniin bakim yiikii ve ruhsal
saglig1 iizerine tek basma etkisinden ¢ok bakim verme siirecinin 6zelliklerine ve bu
stirecte sahip olduklar1 sosyal destek mekanizmalarma dikkat edilmesi gerekmektedir.
Bu yiizden yas farki gdzetmeksizin bakim yiikiinii hafifletmek, genel refah seviyelerini
artirmak ve psikososyal saglhigini korumak icin bu sosyal destek hizmetlerinin
diizenlenmesi gok 6nemlidir.

Arastirmamizdaki katilimcilarm ¢ogunlugunu kadm, ilkokul mezunu ve gelir
getiren bir iste calismayan bakim verenler olusturmaktadir. Ek olarak bakim verenlerin
cogu eslerden olugsmaktadir. Bakim verenlerin yiikiinii azaltmak i¢in, sosyal, saglik ve
ekonomik bakim destek hizmetlerinin tilkemizde arttirilmasi biiyiik 6nem tagimaktadir.
Ozellikle ruhsal ve fiziksel sagliklar1 agisindan tiikenmis duruma gelmis bakim
verenlerin hastalarim1 korkmadan birakip dinlenebilecegi, ruhsal iyilik durumlarini
destekleyecek ve sosyal hayata katilimlarini artiracak uygulamalarin planlanmasi
gerekmektedir.

Bakim verme siirecinde artan sorumluluklarindan dolay1 bakim verenlerin kisisel
ihtiyaclarim1  ve saglik sorunlarini aksatmalarma karsit bilgilendirilmesi ve
desteklenmesi ¢ok Onemlidir. Bu konuda saglik hizmetleri birimleri tarafindan
profesyonel destek hizmetlerinin saglanmasi ve bu hizmetlere erisimlerinin artirilmasi
gibi politikalarmin gelistirilmesi 6nemlidir. Boylece bakim verenlerin fiziksel ve
psikolojik yiiklerinin azalmasima yardimci olunabilecegi diisiiniilmektedir.

Ozellikle kronik hastalig1 olan bakim verenlerde artmis bakim yiikiiyle beraber
mevcut hastaliklarinin alevlenmesinin Oniine gecilebilmesi i¢in, 6zel bireysel
psikoterapi ve destek gruplarinin olusturulmasi, bireysel dayaniklilik ve stres yonetimi
egitimlerinin diizenlenmesi planlanmalidir. Béylece bakim yiikii algisinda azalmaya ve
tilkenmislik durumunun 6nlenmesine katki saglanabilecegi diistintilmektedir.

Caliymamizda, aile ve toplumdan herhangi bir destek almadan bu siireci yoneten
bakim verenlerin ruhsal sagliklarinin daha fazla etkilendigi tespit edilmistir. Bu ylizden
bu zorlukla basa ¢ikma yOntemlerinden biri olarak sosyal destek aglarmnin

giiclendirilmesi, aile bireyleri ve akrabalar arasinda sorumlulugun paylastirilmasini
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yiireklendirecek planlamalarin yapilmasi, daha fazla sosyal destek almalarini tesvik
edecek programlar gelistirilmesi 6nemlidir.

Bakim siiresinin uzamasiyla beraber bakim verenlerde depresyon, psikomatik
yakinmalar ve su¢luluk duygularinda artis tespit edilmis olup anksiyete ve zarar verici
duygularda bir artig tespit edilmemistir. Bu durum, bakim siiresi uzadik¢a bakim
verenlerin bu siireci kabullenmesi, hastaligin evde takibi, semptomlarin yonetimi ve
evde bakim stratejileri konusunda kendilerini gelistirdikleri i¢cin bu sonucun ortaya
ciktigmi diisiinmekteyiz. Bu yiizden bakim verenlerin hastalarina tani konulduktan
itibaren egitim ve destek hizmetlerinin planlanmasi biiyiik onem tasimaktadir.

ALS hastalarinin multidisipliner saglik bakiminda 6nemli bir rol oynayan bakim
verenlerin sorunlarinin daha fazla dikkate alinmasini 6nermekteyiz. Hastalarin tek bir
merkezden sistematik bir sekilde takip edilmesi, bakim verenlerin her konuda
profesyonel destek hizmeti alabilmesi icin ALS bakim merkezleri, giindiiz bakim evleri
kurulabilir. Biitlinciil destek hizmetlerinin saglanmasiyla hem hastalarin hem de bakim
verenlerin yasam kalitesinde ve saglik durumlarinda iyilesmeler saglanabilir.

ALS gibi ileri diizeyde bakim gerektiren bir hastalikla miicadele eden ve evlerini
adeta bir hasta odasina doniistiiren bakim verenler i¢in aile hekimleri 6nemli bir destek
kaynag1 olarak bu siiregte rehberlik saglayabilir. Aile hekimlerinin hastalar1 yakindan
takip ederek bakim siirecini degerlendirmesi ve bakim verenlere psikolojik destek
sunmasi, bu bireylerin yasadig1 psikososyal stresi azaltarak ruhsal iyilik hallerini
giiclendirebilir. Ayrica sik hastane ziyaretleri yerine, aile hekimlerinin yonlendirmesi
ile bir¢ok saglik sorununun birinci basamakta ¢oziilebilmesi saglanabilir, bu yontem
hastaneye basvuru sikligini azaltarak bakim verenlerin tizerindeki fiziksel ve psikolojik
baskiyr hafifletebilir. Bu yaklagim, yalnizca bakim verenlerin fiziksel ve psikolojik
yiikiinii hafifletmekle kalmayip ayn1 zamanda saglik hizmetlerinin siirdiiriilebilirligini

artirarak ALS hastalarmin yasam kalitesine de olumlu katkilar saglayabilir.
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Bakim verenlerle goriismelerden 6zetler:

A.K., Kadin, 31 yasinda, 8 yildir ALS tanili, ALSFRS-R puani 4 olan babasina
1,5 yildir bakim vermekte ve goriismede sunlar1 vurgulayarak belirtti: ‘Kendi
evimi, diizenimi birakip bu eve yerlestim. Annem 1,5 yil once vefat ettigi igin
babamin bakimuyla ben ilgileniyorum. Bazen kendimi sigint1 gibi hissediyorum,
zaten depresyon tedavisi aliyorum. 4 yasindaki kizimi birakacak kimsem
olmadigi icin hastaneye gidip gelirken komsuya birakmak zorunda kaliyorum.
Bu durum beni ¢ok geriyor ve kendi sagligimi ihmal etmeme neden oluyor.’.
S.M., Erkek, 49 yasinda, 4 yildir ALS tanili, ALSFRS-R puani 13 olan esine 4
yildir bakim vermekte ve hastanin fonksiyonel aktivitelerini kaybetmemesi i¢in
her tiirli tibbi ve medikal cihazlar1 edinmis bir bakim veren olup goriismede
sunlar1 vurgulayarak belirtti: ‘Maddi durumumuz el verdigi siirece ve gerek
tilkemizdeki gerekse yurtdisinda faydasi oldugu diisiiniilen her tiirlii tedavi ve
yontemler i¢in arastirma yapiyorum. Evimiz 2 katli ve asansoriimiiz olmadig
igin tekerlekli sandalye asansorii ¢ok yararli oldu. Cok maliyetli ama hastamin
her tiirlii ulasimi igin ihtiyag.’.

L.A., Kadin, 51 yasinda, 4 yildir ALS tanili, ALSFRS-R puani 31 olan esine 4
yildir bakim vermekte ve goriismede sunlar1 vurgulayarak belirtti: ‘Esim
hastaligy bir tiirlii kabullenemedigi icin karamsar ve tizgiin. Bu durumdan
rahatsizim. Ben bu siiregte tedavi olarak biyoenerji, cakra temizleme gibi ise
yarayacagini diigtiniiyorum ama esim inanmiyor. Psikolojik destek almak
istiyoruz fakat sadece ilag olarak degil, terapi almak istiyoruz ama seans
ticretleri biitcemizi asmakta. .

D.S., Kadm, 61 yasinda, 3 yildir ALS tanili, ALSFRS-R s puani 6 olan esine 3
yildir bakim vermekte ve goriismede sunlar1 vurgulayarak belirtti: 30 yildwr
depresyon hastasiyim, iki cocugum da psikolojik hastaliklar: oldugu icin
calismryorlar ve birlikte yasiyoruz. Tiim yiikii omuzlarimda hissediyorum.
Esim inat¢i, gergin, uyumsuz ve her seye karsi ¢iktigi icin kendimi tiikenmis

hissediyorum. .
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N.S., Kadin, 55 yasinda, 2 yildir ALS tanili, ALSFRS-R puani 21 olan esine
1,5 yildir bakim vermekte ve goriismede sunlar1 vurgulayarak belirtti: ‘Egimin
meslegi soforliiktii ama yaklasik 1,5 yildir ayaklar: tutmamaya basladig icin
calisamiyor., Malulen emeklilik i¢in bagvurduk ama bir tiirlii olmadig icin
herhangi bir gelirimiz yok ve bu bizi ¢ok zorluyor. Kendimi ¢okkiin
hissediyorum.’.

N.C., Kadin, 55 yasinda, 2 yildir ALS tanili, ALSFRS-R puani 31 olan esine
1,5 yildir bakim vermekte ve goriismede sunlar1 vurgulayarak belirtti: ‘2 kez
bir seyler yerken bogazina kagti ve oliimden dondii. Bu durumdan ¢ok
korkuyorum ve yalniz birakamiyorum. Kardeslerim bu konuda ¢ok yardimci
oluyorlar. Onlar olmasa bu stirecte ¢ok zorlanirdim. Bir isim oldugunda
ailemden birilerini ¢cagiriyorum ve esimi onlara emanet edip digsaridaki
islerimi halledebiliyorum’.

E.A., Kadin, 45 yasinda, 4 yildir trakeostomili ve Perkiitan Endoskopik
Gastrostomili (PEG), ALSFRS-R puani 2 olan kaymvalidesine 4 yildir bakim
vermekte olup goriismede sunlar1 vurgulayarak belirtti: ‘Bir hafta bakmak i¢in
memleketimden buraya geldim ve 4 yildir geri donemedim. Kendi evim oldugu
gibi duruyor, bu yiizden kendimi ¢cok mutsuz hissediyorum. Maddi durumumuz
koétii ama esimi bir tiirlii bakim ayligina basvurmasi icin ikna edemedim. Bu
beni ¢ok sinirlendiriyor ve esimden ve diger akrabalardan hi¢cbir destek
gormiiyorum. Hem ben bakiyorum hem hi¢bir istegim, dedigim dikkate
alinmiyor. Kendimi degersiz hissediyorum. Yan binadaki aile hekimine bile
gitmiyorum, kendimden vazgectim. .

H.S., Kadm, 50 yasinda, 11 yildir ALS tanili, 7 yildir trakeostomili ve PEG ile
beslenen, ALSFRS-R puani 3 olan esine 11 yildir bakim vermekte ve
goriismede sunlar1 vurgulayarak belirtti: ‘Onu ¢ocugum gibi goriip hi¢
zorlanmadan baktigimi hissediyorum ama bana ¢ok bagl. Onu birakip
markete bile gitmemi istemiyor. Baskasina emanet edip gitmemi de kabul
etmedigi igin uzun zamandir disaridaki igleri kizim hallediyor. Uzun zamandir

kendim i¢in doktora muayeneye bile gitmedim. Bu hastalik siireciyle néroloji
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doktorumuz ve Neriman Hanim (Antalya ALS-MNH Dernegi’nde gorevli
danisman hemsire) olmasa nasil basa ¢ikabilirdik bilmiyorum.
Yardimlarindan dolayr minnettariz’.

C.C., Erkek, 46 yasinda, 1,5 yildir ALS tanili, 1 yildir trakeostomili ve PEG
ile beslenen, ALSFRS-R puani 6 olan kardesine 7 aydir bakim vermekte ve
goriismede sunlar1 vurgulayarak belirtti: ‘Kardesimin esini 7 ay once ani bir
mide kanamasiyla kaybettik ve bu yiizden bakimini ben iistlendim. Bu siirecte
cocuklarima ve egime vakit ayiramadigim igin tiziiliiyorum ama annem yasli,

diger kardegim psikolojik hastaligi var.”.

A.B., Erkek, 55 yasinda, 5 yildir ALS tanili, 4 yildir trakeostomili ve PEG ile
beslenen, ALSFRS-R puani 3 olan esine 5 yildir bakim vermekte ve
goriismede sunlar1 vurgulayarak belirtti: ‘Hangi durumda ne yapmaliyim artik
cok iyi biliyorum. Hem aile hekimimizle hem de noroloji doktorumuz ve
Neriman Hanimla stirekli iletisim halinde olmanin verdigi rahatligi belirtmek
istiyorum. Hasta yakinlari olarak iletisim halinde oldugumuz birkag kisiyle de
birbirimize bu siiregte bilgi aktarimi da yapryoruz, birbirimizden ¢ok sey
ogrendik. Ozellikle aile hekiminin bizi ¢ok iyi tanmimas: yakindan ilgilenmesi

yiikiimii hafifletiyor ve kendimi terk edilmis hissetmemden uzaklastiryyor. .

87



7. KISITLILIKLLAR

Arastrmanizda, Antalya il merkezinde yasayan, Akdeniz Universitesi Tip
Fakiiltesi ve Antalya Egitim Arastirma Hastanesi Noromiiskiiler Poliklinigi’nde
izlenen ve ALS Dernegi Antalya Subesine kayitli hastalarin bakim verenleri calismaya
alimmustir. Orneklem grubumuz smirli olmasina ragmen katilim sartlarmi saglayan
cogu katilimcr ¢alismamiza katilmistir. Calismamiz kesitsel bir ¢alismadir. Bakim
verenlerdeki bakim verme siirecinin olusturdugu yiikiin fiziksel ve ruhsal saglik
durumlarindaki degisikliklerini takip etmek ve bunlara karsi alinacak Onlemlerle
iliskisinin takibi degerli olacaktir. Ayrica katilimcilarin bakim yiikleri ve saglik
durumlar1 degerlendirilirken sadece bakim veren faktorleri degerlendirilmistir. ALS
hastalar1 agisindan alinan tek faktor ALSFRS-R puanidir. Daha genis 6rneklemle ALS

hastalarinin bakim verenleri hakkinda ¢aligmalar gergeklestirilebilir.
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9. OZET

Amiyotrofik Lateral Skleroz Hastalarinin Birincil Bakim Verenlerinin Bakim

Yiikii ve Saghk Durumlarinin Degerlendirilmesi

Amac: Amiyotrofik Lateral Skleroz (ALS), hastaligin yikici dogast ve hastalar
iizerindeki ¢ok yonlii etkisi nedeniyle, hastaya ve hastaliga odaklanilir iken hastaligin
yonetimi siirecinde bakim verenlerin yasamsal bir rol oynadig1 genellikle goz ardi
edilmektedir. ALS hastalarina bakim verenler kisisel ve sosyal kisitlamalar, fiziksel ve
duygusal sorunlar nedeniyle siklikla agir bir yiik altindadirlar. Duygusal zorluklarin
yani sira, 6zellikle hastaligin ileri evrelerinde ALS hastalarina bakim vermek, yiiksek
diizeyde bilgi, fiziksel caba ve emek gerektirmektedir. Bakim verenlerin yiikiiniin
artmasi, kendi saglik durumlar1 ilizerinde olumsuz etkilere yol actigi gibi bakim
verdikleri ALS hastalarinin saglik durumlar1 tlizerinde de olumsuz etkiler
yaratabilmektedir. Bu arastirmada, ALS hastalarmin yonetiminde 6nemli yeri olan
bakim verenlerin, bakim yiikii ve saglik durumlarinin tanimlanmasi ve
degerlendirilmesi amaglanmustir.

Gereg ve Yontem: Antalya il merkezinde yasayan, Akdeniz Universitesi T1p Fakiiltesi
ve Antalya Egitim Arastirma Hastanesi Noromiiskiiler Poliklinigi’nde izlenen ve ALS
Dernegi Antalya Subesine kayitl hastalar calismaya alinmistir. Gold Coast kriterlerine
gore ALS tanis1 konulan ve en az 3 aylik periyotlarla 2 kez degerlendirilmis hastalarin
bakim verenleri ¢alismaya alimmistir. Bakim verenlerin sosyodemografik ve klinik
ozelliklerini degerlendirmek amaciyla ‘Sosyodemografik Veri Formu’, bakim yiikiinii
degerlendirmek amaciyla ‘Zarit Bakic1 Yiikii Olcegi’ ve psikolojik belirti ve saghk
durumlar1 diizeylerini tespit etmek amaciyla ‘Kisa Semptom Envanteri’ uygulanmistir.
Ev ziyaretleriyle goriisme saglanan bakim verenler, kendilerini daha rahat
hissettiklerini ifade etmis olup calisma kapsami disinda hastalarin deneyimleri ve
bakim verenlerin karsilastiklar1 zorluklar konusularak kendilerine destek saglanmistir.

Veriler, SPSS ver. 22.0’1 kullanarak analiz edilmistir. Karsilastirmada Mann Whitney
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U testi, Kruskal- Wallis testi ve Spearman korelasyon analizi kullanilmis ve p<0,05
degeri anlamli olarak kabul edilmistir.

Bulgular: Aralik 2023-Nisan 2024 tarihleri arasinda ALS tanili hastaya birincil bakim
veren 55 birey ile gorisiilmiistii. Bakim verenlerin %60°1 ev ziyareti ile %401
hastanede yiiz yiize anket uygulanmistir. Arastirmaya katilan bakim verenlerin
%70,9’u kadin, %61,8’1 ilkokul mezunu, %83,6’s1 ekonomik olarak zorlanmakta,
%60’1 kronik bir hastalifa sahiptir. Hastalarin %69’unun bakim verenleri esleridir.
Glinliik bakim sitiresi arttikga hem bakim yiikii hem de bakim verenlerin ruhsal saglik
belirtilerinde artis saptanmistir. Arastrmaya katilanlarin tiimiinde bakim yiikii ile
saglik durumlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli iligski saptanmistir. Bakim veren
bireylerin bakim yiikii ve saglik etkilenmeleri beklenilenden ¢cok daha agirdir. Bakim
verenlerin yiikii arttikca devlet destekli profesyonel bakim destegi hizmeti talebinde
artis olmakta ve kaldirilmaya calisilan ytikiin paylasilmas1 beklenmektedir.

Sonug¢ ve Oneriler: ALS hastaliginmn ydnetimi, teknolojinin ilerlemesi ve gelismesiyle
birlikte hastalarin yasam siiresinde artigsa ve boylece bakim verenlerin daha uzun yillar
bakim verme sorumluluguyla yasamasina neden olmaktadir. ileri yas bakim verenlerin
sayisinda artisa ve genel olarak beklenen yasam siireleri uzadigi i¢in bakim verenlerin
de kendi kronik hastaliklariyla birlikte bakim verme siirecini yodnetmesi
gerekebilmektedir. Bakim verenler bu siiregte fiziksel, ruhsal, sosyal, ekonomik ve
daha bir¢ok konuda zorluklarla kars1 karsiya kalmaktadirlar. Bakim verenlerin bakim
yiikliniin azalmasmi, saglik durumlarmin iyilesmesi ile baglantili olabilecegini
gostermektedir. Bu bulgu hipotezimizi dogrulamaktadir ve literatiirle paralellik
gostermektedir. Bakim verenlerin bakim yiikiinii azaltmaya yonelik ¢esitli 6nlemlerin
bakim verenlerin saglik durumlarina kars1 koruyucu bir etkisi olabilir ve aile hekimleri
burada en belirleyici ve destekleyici roli oynayabilirler. Bu nedenle, ALS hastalarina
saglik hizmetinin basamakli yapisi icinde yaklasilmasini ve birinci basamakta
hastalarin saglik bakiminda énemli bir rolii olan bakim verenlerin sorunlarinin daha
fazla dikkate alinmasin1 6nermekteyiz.

Anahtar kelimeler: Amiyotrofik Lateral Skleroz (ALS), bakim verenler, bakim yiikii,
ruhsal saglik, Aile Hekimligi
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10.ABSTRACT

Assessment of Care Burden and Health Status of Primary Caregivers of Patients

with Amyotrophic Lateral Sclerosis

Objective: Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS) is a devastating disease that
primarily focuses attention on the patient due to its progressive nature and
multifaceted impact. However, the crucial role of caregivers in managing the disease
is often overlooked. Caregivers of ALS patients frequently bear a significant burden
due to personal and social restrictions, as well as physical and emotional challenges.
In addition to the emotional difficulties, providing care for ALS patients—especially
in the later stages—requires a high level of knowledge, physical effort, and
dedication. Increased caregiver burden not only negatively impacts their own health
but also has adverse effects on the health outcomes of the ALS patients they care for.
This study aims to assess and evaluate the caregiving burden and health status of

caregivers, who play a crucial role in the management of ALS patients.

Materials and Methods: The study included ALS patients residing in the city center
of Antalya, who were monitored at Akdeniz University Faculty of Medicine and
Antalya Training and Research Hospital Neuromuscular Clinic, as well as those
registered with the ALS Association Antalya Branch. The caregivers of patients
diagnosed with ALS according to the Gold Coast criteria and evaluated at least twice
in three-month intervals were included in the study. To assess the sociodemographic
and clinical characteristics of the caregivers, a "Sociodemographic Data Form" was
used. The "Zarit Caregiver Burden Scale™ was employed to evaluate caregiver
burden, and the "Brief Symptom Inventory" was utilized to determine psychological
symptoms and overall health status. Caregivers were interviewed during home visits,
where they expressed feeling more comfortable discussing their experiences. Beyond
the scope of the study, patients’ experiences and the challenges faced by caregivers

were addressed, and supportive discussions were provided. The data were analyzed
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using SPSS version 22.0, with Mann-Whitney U test, Kruskal-Wallis test, and
Spearman correlation analysis applied for comparisons. A p-value of <0.05 was
considered statistically significant.

Results: Between December 2023 and April 2024, interviews were conducted with
55 primary caregivers of ALS patients. Among the participants, 60% were
interviewed at home, while 40% completed face-to-face surveys in the hospital. The
caregivers' demographic distribution showed that 70.9% were female, 61.8% had
completed only primary school education, 83.6% faced financial difficulties, and 60%
had a chronic illness. Furthermore, 69% of ALS patients were primarily cared for by
their spouses. As the daily caregiving duration increased, both the caregiver burden
and psychological distress significantly escalated. A statistically significant
correlation was found between caregiver burden and overall health status among all
participants. The burden and health impacts experienced by caregivers were found to
be significantly higher than expected. Additionally, as the caregiving burden
increased, the demand for state-supported professional caregiving services also rose,

indicating a growing need for external support to share the load.

Conclusion and Recommendations:

Advancements in medical technology have extended the life expectancy of ALS
patients, consequently increasing the duration of caregiving responsibilities for
caregivers. The rising number of elderly caregivers, coupled with increasing life
expectancy, means that caregivers are often managing their own chronic illnesses
while providing care. Throughout this process, caregivers face significant physical,
psychological, social, and economic challenges. Findings suggest that reducing
caregiver burden is linked to improved health outcomes for caregivers, supporting the
study hypothesis and aligning with existing literature. Implementing various
measures to alleviate caregiver burden may have a protective effect on caregivers'
health, where primary care physicians can play a pivotal role as key supporters.

Therefore, it is recommended that a multi-tiered healthcare approach be adopted for
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ALS patients, ensuring that the challenges faced by caregivers are given greater

consideration within primary healthcare services.

Keywords: Amyotrophic Lateral Sclerosis (ALS), caregivers, care burden, mental

health, Family Medicine
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11.EKLER

Ek 1. Akdeniz Universitesi T1p Fakiiltesi Klinik Arastirmalar Etik Kurul Onay1

Kisisel verilerin korunmasi nedenli etik kurul onayt fotografi kaldiriimistir.
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Ek 2. Asgari Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formu

ASGARI BILGILENDIRILMiS GONULLU OLUR FORMU

Katilime1 / Goniilliiniin Protokol Numarast:
1. Aragtirmayla Tlgili Bilgiler:

a. Arastirmanin Adi: ‘Antalya 11 Merkezinde Bulunan Amiyotrofik Lateral Skleroz
Tanili Hastalara Birincil Bakim Verenlerin Bakim Yiikii ve Saghk Durumlarmin

Degerlendirilmesi’
b. Arastirmanin Icerigi:

Bu calisma Akdeniz Universitesi Tip Fakiiltesi Aile Hekimligi Anabilim dalinda
yiiriitiilen bir tez ¢aligmasi anketidir. Bu ¢alisma ile Antalya il merkezinde bulunan
ALS tanili hastalarin birincil bakim verenlerine uygulanacaktir. Bu aragtirma ile ALS
hastalarinin multidisipliner saglik bakiminda aktif ve 6nemli bir yeri olan bakim
verenlerin bakim yiikii ve saglik durumlarmin degerlendirilmesi hedeflenmistir. Bu
calismanmn sonuglar1 ile bakim verenlerin yiiklerini azaltmaya yonelik ¢6ziim
Onerilerinin bulunmasi amag¢lanmaktadir. Calismada kullanilacak olan anketin ilk
boliimiinde katilimcilara bakim veren iizerindeki sonuglarini degerlendirmek amaciyla
Zarit Bakic1 Yiik Olgegi, ikinci bdliimde kisilerin kendi saglik durumlarmni nasil

algiladiklarini 6l¢gen Kisa Semptom Envanteri kullanilacaktr.
¢. Arastirmanin Amaci:

Bu calisma Antalya il merkezinde bulunan ALS tanili hastalarin birincil bakim
verenlerine uygulanacaktir. Bu arastirma ile ALS hastalarinm multidisipliner saglik
bakiminda aktif ve dnemli bir yeri olan bakim verenlerin bakim yiikii ve saghk
durumlarinin degerlendirilmesi hedeflenmistir. Bu calismanin sonuglar1 ile bakim
verenlerin  yiiklerini  azaltmaya yonelik ¢0ziim  Onerilerinin  bulunmasi

amaclanmaktadir.
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d. Arastirmanin Nedeni: Tez ¢aligmasi

e. Arastirmanin Ongorulen Siiresi: 12 ay

f. Arastirmaya Katilmas1 Beklenen Katihmer/Goniillii Sayisi: 55
0. Arastirmada Izlenecek Deneysel Islemler:

Deneysel islem yok

2. Goniilliiniin/Katihmcinin Uygulama Sirasinda Karsilasabilecegi Riskler ve

Rahatsizhklar:

Yukarida agiklanan arastirma sirasinda uygulanacak olan iglemlerin bana asagida
belirtilen riskleri ve rahatsizliklar1 getirebileceginin bilincindeyim:

e Beklenen risk veya rahatsizlik yok
3. Géniilliller/Katihmcilar I¢cin Arastirmadan Beklenen Yarar:

Bu calismanin sonuglar1 ile bakim verenlerin yiiklerini azaltmaya yonelik ¢oziim

Onerilerinin bulunmasi amag¢lanmaktadir.
4. Arastirma Konusundaki Sorularin Cevaplandirilmasi:

Arastirmanin yiirtitiilmesi sirasinda olas1 yan etkiler, riskler ve zararlar ile haklarim

konusunda bilgi almak i¢in asagida belirtilen kisiyle baglant1 kurmam yeterli olacaktir.
Adi- Soyadi: Dr. Hilal Karakaya

Telefon: 0538 298 15 01
5. Zararlarin Karsilanmasi:

Bu calismaya katildigim i¢in zarar gérecek olursam, gerekli olan tibbi bakimin sorumlu

arastirmaci tarafindan yerine getirilecegi, uygulanan isleme bagl olarak gelisebilecek

107



her tiir hasara (sakatlanma ve 6liim dahil) kars1 glivencede oldugum, masraflarimin

Prof. Dr. Melahat Akdeniz tarafindan karsilanacagi bana bildirildi.
6. Arastirma Giderleri:

Arastirma kapsamindaki biitiin iglemler i¢in benden ya da bagli bulundugum sosyal

giivenlik kurulugundan higbir iicret istenmeyecektir.
7. Goniilliiliik, Cahismay1 Reddetme ve Caliymadan Cekilme Hakki,
Calsmadan Cikarilma:

a. Arastirmaya higbir baski ve zorlama altinda olmaksizin goniillii olarak katiliyorum.
b. Arastirmaya katilmay1 reddetme hakkina sahip oldugum bana bildirildi.
c. Sorumlu arastirmaciya haber vermek kaydiyla, hicbir gerekce gostermeksizin

istedigim anda bu ¢caligmadan ¢ekilebilecegimin bilincindeyim.

8. Calismanin yiiriitiiclisii olan arastirmaci ya da destekleyen kurulus, calisgma
programinin gereklerini yerine getirmedeki ihmalim nedeniyle ya da arastirma

prosediiriine bagli olarak onayimi almadan beni ¢aligma kapsamindan ¢ikarabilir.
9. Gizlilik:

Calismanin sonuglar1 bilimsel toplantilar ya da yayinlarda sunulabilir. Ancak, bu tiir

durumlarda kimligim kesin olarak gizli tutulacaktir.
10. Cahsmaya Katilma Onayz:

Yukarida yer alan ve arastrmadan once goniillilye / katilimeiya verilmesi gereken
bilgileri gosteren Aydinlatilmig Onam Formu adli metni kendi anadilimde okudum ya
da bana okunmasini sagladim. Bu bilgilerin igerigi ve anlami, yazili ve sozlii olarak
aciklandi. Aklima gelen biitiin sorular1 sorma olanagi tanind1 ve sorularima doyurucu
cevaplar aldim. Caligmaya katilmadigim ya da katildiktan sonra ¢ekildigim durumda,

higbir yasal hakkimdan vazge¢mis olmayacagim. Bu kosullarla, s6z konusu
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aragtirmaya higbir baski ve zorlama olmaksizin goniillii olarak katilmayi kabul

ediyorum.

Bu metnin imzali bir kopyasmi aldim.

Goniilliiniin / katihmcinin;
Adi1- Soyadt:

Yas ve Cinsiyeti:

Imzas:

Adresi (varsa telefon ve/veya fax numarasi):

Velayet ya da vesayet altinda bulunanlar i¢in;
Veli ya da Vasinin Adi- Soyadi:
Imzast:

Adresi (varsa telefon ve/veya fax numarasi):

Aciklamalan Yapan Arastirmacinin;
Adi1- Soyadr:
Imzas:

Tarih:

Onam alma islemine basindan sonuna kadar taniklhik eden kurulus gorevlisinin;
Ad1- Soyadr:

Imzast:

Gorevi:

Tarih:
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Ek 3. Antalya 11 Merkezinde Bulunan Amiyotrofik Lateral Skleroz Tanih
Hastalara Birincil Bakim Verenlerin Bakim Yiikii ve Saghk Durumlarinin

Degerlendirilmesi Anketi

ANTALYA iLL MERKEZINDE BULUNAN AMIiYOTROFIK LATERAL
SKLEROZ TANILI HASTALARA BiRiINCIiL BAKIM VERENLERIN BAKIM
YUKU VE SAGLIK DURUMLARININ DEGERLENDIRILMESI ANKETI

Sayin katihmecl,

Bu calisma, Akdeniz Universitesi Tip Fakiiltesi Aile Hekimligi Anabilim dalinda
yiriitiilen bir tez ¢alismasi anketidir. Bu ¢alisma ile ALS hastalarinin ¢ok yonlii
saglik bakiminda aktif ve 6nemli bir yeri olan bakim verenlerin bakim yiikii ve
saglik durumlarimin degerlendirilmesi hedeflenmistir. Yanitladigmiz anket
verileri arastirmacilar tarafindan degerlendirilecek ve bilimsel amach
kullanilacaktir. Bu nedenle sorularin tamaminin cevaplanmis olmasi dnemlidir.
Anket 2 boliimden olugmaktadir. Birinci boliimdeki sorular sizin demografik
Ozelliklerinizle ilgilidir ve siz izin vermediginiz slirece kesinlikle gizli
tutulacaktir. Tkinci béliimde ise bakim verenin bakici yiikii ve saghk durumunu
degerlendirmeye yonelik anket bulunmaktadir.

Verilerin dogru elde edilmesini saglamak icin liitfen tiim sorulan sizin icin
en uygun sikki isaretleyerek yanitlayimiz.

Calismaya katildigmiz i¢in tesekkiir ederiz.

BOLUM 1. SOSYODEMOGRAFIK OZELLIKLER
L AdIIZ: o
2. Yasmiz: .........

3. Cinsiyetiniz: ............

4. Egitim diizeyiniz: O {lkdgretim O Lise 0O Yiiksekokul (2 yillik)

O Universite (4 y1l ve iizeri)

110



5. Mesleginiz: (Liitfen yaziniz):

6. Gelir diizeyini nasil degerlendirirsiniz?

0O Kot (asgari dicret ve alt) 3 Orta O lyi (asgari iicretin 2 kat1 ve iizeri)
7. Sosyal glivenceniz: O Var O Yok
8. Aliskanliklariniz var mi1?

O Sigara (miktar) /giin O Alkol (miktar) .......

Ilag (liitfen yazimz) ...................

9. Siirekli ila¢ kullanmaniz1 gerektiren diyabet, hipertansiyon, kalp hastalig1 gibi
kronik bir hastaligmiz var m1? 3 Evet O Hayir

10. Varsa liitfen hangi hastaliginiz (ya da hastaliklariniz) oldugunu ve hangi ilaglar

kullandiginizi yaziniz.
Hastaliklar: ...
Haclar: ..o
11. Asagidaki psikolojik (ruhsal) hastaliklardan herhangi birini gegirdiniz mi?
O Depresyon O Anksiyete bozuklugu
O Obsesif- kompulsif bozukluk. O Sizofreni
Diger (liitfen yaziniz) ...........cooiiiiiiiii i
12. Kag ¢ocugunuz var? ....... Cocuklarmiz saglikli mi? ) Evet O Haywr

13. Bakimu ile ilgilendiginiz birey ile iliskiniz nedir?
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0O Annesiyim/ Babasiyim O Esiyim 0O Cocuguyum

O Diger akrabalarindan biriyim O Akraba dis1 kisilerden biriyim

14. Hastanin ne kadar siiredir bakimu ile ilgileniyorsunuz?

0O 1 yildan daha kisa siiredir

0O 1-3 yil arast

0O 3 yildan fazla

15. Bir giin i¢inde hastanizin bakimi ile ilgilenmek icin ne kadar siire harctyorsunuz?

1 saatten az O Evet O Hayir
1-3 saat arasi O Evet O Hayir
3 saatten fazla O Evet O Hayir

16. Bir hafta i¢inde hastanizin bakimi ile ilgilenmek i¢cin ne kadar siire

harciyorsunuz?

10 saatten az O Evet O Hayir
10-20 saat arasi O Evet O Hayir
20 saatten fazla O Evet O Hayir

17. Hastanizin bakimu ile ilgilendiginiz bu donemde diger aile
bireylerinden/akrabalarmnizdan yeteri kadar yardim aldiginiz1 diisiiniiyor musunuz?

O Evet O Hayir

18. Hastanizin bakimu ile ilgilenmenizde size yardimci olmasi i¢in finansal destek

saglanmiyor mu? O Evet O Hayir
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19. Hastanizin mevcut rahatsizligi1 gelismeden dnce gelir getiren bir iste ¢alisiyor

muydunuz? O Evet O Hayir

20. Hastanizin mevcut rahatsizligi gelismesinden Once gelir getiren bir iste

calistyorduysaniz hastanizin rahatsizlig1 gelisince de iginize devam edebildiniz mi?
O Evet O Hayir

21. Hastanizin bakimut ile ilgilenmenizde size yardimci olmasi i¢in bakici tuttunuz

mu? O Evet O Hayir
22. Devletten evde bakim destegi aliyor musunuz?
O Evet O Hayir

23. Hastanizin bakimu ile ilgilenirken kendinize veya ailenizin diger bireylerine daha
fazla zaman ayirabilmek i¢in saglik hizmetleri birimleri tarafindan stirekli yardimci

bakici destegi verilmesini ister misiniz?
0O Evet O Hayir

BOLUM 2. Bu béliimdeki sorular sizin kendinizi nasil hissettiginizle ilgilidir.

ZARIT BAKIM VEREN YUK OLCEGI

ifade Asla Nadiren Ara | Olduk¢a | Neredeyse
sira Sik Her zaman

1.Yakinmizin ihtiyaci olandan
daha fazla yardim istedigini 0 1 2 3 4
diisiiniir miisiiniiz?

2.Yakininizla gecirdiginiz
zaman yliziinden kendiniz i¢in
yeterli zamaniniz olmadigin
diisiiniir miisiiniiz?
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ifade

Asla

Nadiren

Ara
sira

Oldukc¢a
Sik

Neredeyse
Her zaman

3.Yakininiza bakma ve aileniz
ya da isinizle ilgili diger
sorumluluklar1 yerine
getirmeye ¢aligma arasinda
kalmaktan dolay1 kendinizi
sikintil1 hisseder misiniz?

4.Yakininizin davranmislarmdan
utanir misiniz?

5. Yakininizla birlikteyken
kizginlik hisseder misiniz?

6. Yakiminizin su anda ailenin
diger iiyeleri ya da
arkadaslariizla olan iliskinizi
olumsuz sekilde etkiledigini
diisiiniir miisiiniiz?

7. Yakinmizin gelecegi ile
ilgili korkulariniz olur mu?

8. Yakininizin size bagiml
oldugunu diisiiniir miisiiniiz?

9. Yakininizla birlikteyken
kisitlanmis hisseder misiniz?

10. Yakininizla ugrasmaktan
dolay1 sagliginizin
bozuldugunu hisseder misiniz?

11. Yakininiz yiiziinden
istediginiz diizeyde bir 6zel
hayatiniz olmadigini diisiiniir
miisiiniiz?

12. Yakininiza bakmaniz
nedeniyle sosyal hayatinizin
bozuldugunu hisseder misiniz?

13. Yakininiz nedeniyle
arkadaslarinizi davet etmekten
rahatsizlik duyar misiniz?

14. Yakininizin sanki sirtini
dayayabilecegi tek kisi
sizmissiniz gibi, sizden ona
bakmasini bekledigini hisseder
misiniz?

15. Kendi harcamalarmiza ek
olarak yakininiza bakacak
kadar paraniz olmadigini
diisiiniir miisiiniiz?

114




ifade

Asla

Nadiren

Ara
sira

Oldukc¢a
Sik

Neredeyse
Her zaman

15. Kendi harcamalarmiza ek
olarak yakininiza bakacak
kadar paramz olmadigini
diisiiniir miisiiniiz?

16. Yakininiza artik daha fazla
bakamayacaginizi hisseder
misiniz?

17. Yakininiz hastalandigindan
beri yasaminizi kontrol
edemediginizi hisseder
misiniz?

18. Yakininizin bakimini biraz
da baskasina birakabilmis
olmayi diler misiniz?

19. Yakininizla ilgili ne
yapacaginiz konusunda
kararsizlik hisseder misiniz?

20. Yakininiz igin daha
fazlasmi yapmaniz gerektigini
diisliniir miisiiniiz?

21. Yakininizin bakimu ile ilgili
olarak daha iyisini
yapabilirdim diye diisliniir
miisiiniiz?

22. Timiiyle
degerlendirdiginizde
yakininizin bakimu ile ilgili
kendinizi ne kadar yiik altinda
hissedersiniz?

KISA SEMPTOM ENVANTERI

Asagida insanlarin bazen yasadiklar1 belirtilerin ve yakinmalarin bir listesi verilmistir.

Listedeki her maddeyi lltfen dikkatle okuyunuz. Daha sonra o belirtinin sizde bugiin

dahil, son bir haftadir ne kadar var oldugunu yandaki bolmede uygun olan yere

isaretleyiniz.

0. Hi¢c yok 1. Biraz var 2. Orta derecede var
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4. Cok fazla var




Bu belirtiler son bir haftadir sizde ne kadar Hi¢ Cok fazla
var?

1.1¢inizde sinirlilik ve titreme hali 0 1 2 3 4
2. Baygmlik ve bag donmesi 0 I 2 3 4
3. Bir bagka kisinin sizin diislincelerinizi 0 1 2 3 4
kontrol edecegi fikri

4. Baginiza gelen sikintilardan dolay1 0 1 2 3 4
baskalarmin suglu oldugu duygusu

5. Olaylar1 hatirlamada giigliik 0 1 2 3 4
6. Cok kolay kizip 6tkelenme 0 1 2 3 4
7. Gogils (kalp) bolgesinde agrilar 0 1 2 3 4
8. A¢ik alanlardan korkma duygusu 0 1 2 3 4
9. Yasaminiza son verme diisiinceleri 0 1 2 3 4
10. Insanlarm goguna giivenilemeyecegi 0 1 2 3 4
duygusu

11. Istah bozukluklar 0o 1 2 3 4
12. Higbir nedeni olmayan ani korkular 0 1 2 3 4
13. Kontrol edemediginiz duygu patlamalari 0 1 2 3 4
14. Baska insanlarla birlikte iken bile yalniz 0 ) 3 4
hissetme duygusu

15. Isleri bitirme konusunda kendini 0 1 2 3 4
engellenmis hissetmek

16. Yalnizlik hissetmek 0 1 2 3 4
17. Hiiziinlii kederli hissetmek 0 1 2 3 4
18. Higbir seye ilgi duymamak 0 1 2 3 4
19. Aglamakli hissetmek 0 1 2 3 4
20. Kolayca incinebilme, kirilma 0 1 2 3 4
21. Insanlarm sizi sevmedigine, kotii 0 ) 3 4
davrandigina inanmak

22. Kendini digerlerinden (insanlardan) daha 0 ) 3 4
asag1 gorme

23. Mide bozuklugu, bulanti 0 1 2 3 4
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Bu belirtiler son bir haftadir sizde ne kadar

Hi¢ Cok fazla
var?
24. Diger insanlarin sizi gozledigi ya da 0 3 4
hakkinizda konustugu duygusu
25. Uykuya dalmada gii¢lik 0 3 4
26. Yaptiginiz seyleri tekrar tekrar dogru mu 0 3 4
diye kontrol etmek
27. Karar vermede giicliikler 0 3 4
28. Otobiis, tren gibi umumi vasitalarla 0 3 4
seyahat etmekten korkma
29. Nefes darlig1, nefessiz kalma 0 3 4
30. Sicak soguk basmalari 0 3 4
31. Sizi korkuttugu i¢in bazi esya, yer veya 0 3 4
etkinliklerden uzak kalmaya calisma
32. Kafanizin bombos kalmasi 0 3 4
33. Sicak — soguk basmalar1 0 3 4
33. Bedeninizin baz1 bolgelerinde uyusmalar, 0 3 4
karincalanmalar
34. Giinahlarmiz i¢in cezalandirilmaniz 0 3 4
gerektigi duygusu
35.Gelecekle ilgili umutsuzluk duygulari 0 3 4
36.Konsantrasyonda (dikkati bir sey tizerinde 0 3 4
toplama) gii¢liik/zorluk
37. Bedenin baz1 bolgelerinde zayiflik, 0 3 4
giigsiizliik hissi
38. Kendini gergin ve tedirgin hissetme 0 3 4
39. Olme ve 6liim iizerine diisiinceler 0 3 4
40. Birisini ddvme, ona zarar verme, yaralama 0 3 4
istegi
41. Bir seyleri kirma- dokme istegi 0 3 4
42. Bagkalarinin yaninda iken yanlis bir seyler 0 3 4
yapmamaya ¢aligmak
43. Kalabaliklarda rahatsizlik duymak 0 3 4
44. Bir bagka insana hi¢ yakinlik duymamak 0 3 4
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Bu belirtiler son bir haftadir sizde ne kadar

Hi¢ Cok fazla
var?
45. Dehset ve panik ndbetleri 0 3 4
46. Sik sik tartigsmaya girmek 0 3 4
47. Yalniz brrakildiginda ya da kaldiginda 0 3 4
sinirlilik hissetmek
48. Basarilariiz i¢in diger kisilerden 0 3 4
yeterince takdir gormemek
49. Yerinde duramayacak kadar tedirginlik 0 3 4
hissetmek
50. Kendini degersiz gormek, degersizlik 0 3 4
duygular1
51. Eger izin verirseniz insanlarin sizi 0 3 4
sOmiirecegi duygusu
52. Sugluluk duygular1 0 3 4
53. Aklinizda bir bozukluk oldugu fikri 0 3 4
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