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bugiinlerimi gdremeyen rahmetli babam Edip Ozmen’e her zaman yanimda olan
kardeslerime,

SONSUZ TESEKKURLERIMI SUNARIM.

Hemsire Serpil OZMEN

III



OZET

Multiple Sklerozlu Hastalara Bakim Verenlerin Bakim Yiikleri ve Etkileyen

Faktorlerin Belirlenmesi

Amag¢: Bu Arastirma, multiple sklerozlu hastalara bakim verenlerin bakim

yiikleri ve etkileyen faktdrlerin belirlenmesi amaciyla yapilmustir.

Materyal ve Metot: Tanmimlayic1 nitelikte olan bu arastirma, Atatiirk
Universitesi Arastirma Hastanesi Noroloji Klinigi ve Poliklinigi’nde 01.01.2014-
28.09.2014 tarihleri arasinda yapilmigtir. Amacli Orneklem yontemi uygulanarak
yapilan hesaplamalarda 6rneklem sayis1 380 olarak bulunmustur. Arastirmaya, uzman
bir nérologla isbirligi yapilarak Genisletilmis Oziirliilik Durum Olgegi (EDSS) puani
besin lizerinde olan hastalarin bakim vericileri alinmistir. Bu nedenle arastirma 92
bakim verici ile tamamlanmistir. Veriler, arastirmacilar tarafindan hazirlanan Anket
Formu ve Zarit Bakim Yiikii Olgegi ile toplanmistir. Elde edilen veriler SPSS paket

programinda degerlendirilmistir.

Bulgular: Arastirmaya katilan bakim vericilerin yas ortalamasimnin 38 yas ve
tizerinde oldugu bulunmustur. Bakim vericilerin ¢ogunlugunun kadin, ev hanimi,
ilkdgretim mezunu ve SSK saglik gilivencesine sahip olduklar1 belirlenmistir. Bakim
vericilerin ¢ogunun 1-2 c¢ocuga sahip olduklari ve hastalartyla ayni ev ortamini
paylastiklar1 tespit edilmistir. Yas ilerledikge bakim yiikiiniin arttigi bulunmustur.
Aragtirmaya katilan bakim vericilerin Zarit Bakim Yiikii Olcegi’ ne gére puan

ortalamasi 25.44+ 9.50 (9-59) olarak elde edilmistir.

Sonug¢: Multiple sklerozlu hastalara bakim verenlerin orta ve ciddi diizeyde yiike
sahip oldugunu belirlenmistir. Yas ilerledikce puan ortalamalarinin yiikseldigi
belirlenmistir. Bakim vericiler arasinda erkek, evli ve ¢ocuk sahibi olan, egitim diizeyi
diisiik, geliri giderinden fazla olan bakim vericilerin puan ortalamalarinin anlamli

derecede yiiksek oldugu bulunmustur.

Anahtar Kelimeler: Bakim vericiler, Hemsire, Multiple Skleroz
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ABSTRACT

Burden care of care givers of multiple sclerosis patients and the determination of

its effective factors

Objective: This study was conducted to determine the burden care of care givers

to multiple sclerosis patients and its effective factors.

Materialand Method: This descriptive study was carried out at neurology
clinics and polyclinics of Atatiirk University Research Hospital between 1* January and
8™ September 2014. Sample size was determined to be 380 patients as the results of the
calculations performed by employing purposive sampling method. The study was
decided within the close collaboration with an expert neurologist to include the care
givers of the patients whose score of Expanded Disability Status Scale (EDSS) was
above 5. Therefore, the study was completed including 92 patients. Data were gathered
using questionnaire survey forms and Zarit Burden Care Scale and processed using

SPSS software package.

Results: Mean age of care givers included in the study was found to be 38 and
above and the majority of them were determined to be female, housewife, primary
school graduate and under the health care insurance of Social Security Institution. It was
also determined that care givers had 1 or 2 children andshared the same home
environment with their patients and burden care rate increased with increasing ages.
Mean score of care givers was calculated to be 25.44+ 9.50 (9-59) according to Zarit

Burden Care Scale.

Conclusion: It was determined in the study that care givers to multiple sclerosis
patients have moderate to heavy burden care whose score increases with age. It was also
found that mean score of care givers was significantly higher among those who are
male, married with children, with low educational level and higher income than

expense.

Keywords: care givers, nurse, multiple sclerosis
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1. GIRIS

Diinyada ve iilkemizde degismekte olan sosyoekonomik 6zellikler ve farklilasan
yasam tarzlarina paralel olarak kronik hastaliklarin artmasi; ayrica maliyet-etkili
bakimin verilebilmesi i¢in klinik ¢alismalara hiz verilmis buna bagli olarak saglik
ekibinin bir iiyesi olan hemsirenin rol ve sorumluluklarinin 6nemi artmugtir.!

Hemsirenin bilinen ve kabul goren en eski rolii bakim verici roliidiir. Hemsirelik
uygulamalarinin temelinde yer alan ve hizla gelisen saglik alaninda 6nemi gittik¢ce artan
bakim kavrami hemsirelik sozliigiine gore eylem olarak kullanildiginda; korumak,
yardim etmek, sevgi beslemek, diisiinmek, 6zen gostermek ve empati duymak anlamina
gelmektedir.” Bakim verme ise; tek bir yardim cesidi ile sirli olmayip, emosyonel,
fiziksel ve maddi destek vermeyi kapsamaktadir.’ Bakim veren bireyler agisindan cok
boyutlu algilanan bir deneyim olarak tanimlanan bakim verme; biiyiik oranda samimiyet
ve sevginin artmasi, bakim verme deneyimi sayesinde anlam bulma, kisisel gelisim,
yakin iliskilerin gelismesi, diger bireylerden sosyal destek alma, kendine saygi duyma,
kisisel doyum saglama gibi olumlu 06zelliklerin yaninda pek c¢ok giicliigiinde
yasanmasina yol acabilmektedir.’

Bakim verme temel olarak bir hemsirelik sorumlulugu olmasina ragmen, gelisen
teknoloji ile birlikte kronik hastaliklarin prevelansindaki artis bakim siirecine aile
iiyelerinin aktif olarak katilmasimi saglamaktadir.* Yiizyillardir kronik hastaliga sahip
hasta veya bagimli bireylerin evdeki bakiminin aile iiyeleri tarafindan karsilanmasi,
dogal bir bakim sekli olarak kabul edilmistir. Ancak bakim sorumlulugunun ailelere
getirdigi ¢ok yonlii sikintilar ve ailelerin yardim gereksinimi de toplumlarin bildigi ve
onayladig1 bir gercek olarak kalmustir.”

Toplumlarda aile i¢i bakim vericileri ile yasayan kronik hastaliga sahip ve

bakima gereksinim duyan birgok birey vardir. Giiniimiizde bireyleri bir baskasinin



yardimina ihtiya¢ duyar duruma getiren ve eriskinlerde travmaya bagli olmaksizin
norolojik yeti yitimine yol agan hastaliklar arasinda Multiple Skleroz ilk sirada yer
almaktadir. Diinyada yaklasik 2.1 milyon insam etkileyen MS sadece Amerika’da 350
bin insani etkilemektedir.® Bu baglamda MS’li hastalara sahip ailelerin MS
hastaligindan kaynaklanan bakim yiikiiniin ve etkileyen faktorlerin belirlenmesi, bakim
verenlerle ilgili yapilacak girisimlerin planlanmasinda 6nemli olacaktir.

Bakim verenlerin bakim yiiklerinin degerlendirmeye yonelik Buhse’ nin
calismasinda seyir ve siddet yoOniinden hastadan hastaya c¢ok biiyiik degisiklikler
gosteren MS hastaliginda, fiziksel ve kognitif 6ziirliiliigiin artmasina bagli olarak bakim
vericilerde bakim yiikiinii arttirdigi, Kim ve ark.® calismasinda nérolojik hastaliklara
bakim verenlerin bakim yiiklerinin énemli derecede yiiksek oldugu, Idstad ve ark.’
calismasinda ise bakim vericilerin bu esnada fiziksel, sosyal ve psikolojik sorunlar
yasadigi saptanmistir. Bu nedenle hemsireler ailenin biiyliyen bakim yiikii, kaliteli
bakim ve hasta gilivenligi gibi bir¢cok alanla ilgilenebilmeli ve bakimi iistlenen aile
bireylerine yeni beceriler 6gretmelidir bununla birlikte bakimin daha giiglii verilmesi
icin saglikli iletisim teknikleri kurarak aile bireylerinin gereksinimlerini 6grenmeli ve
onlara yardimci olmalidir. Bu konuda yapilan ¢aligmalar incelendiginde, bakima
hemsirenin katilmasiyla birlikte bakim verenlerin kendilerini daha gii¢lii hissettikleri
belirlenmis ve bakimin daha basarili oldugu kanitlanmistir.*

Verilen bilgiler 1s181inda bakim verenlerin bakim yiiklerinin degerlendirilmesi ile
ilgili birgok caligma bulunmakla birlikte MS’li hastalara bakim verenlerin bakim yiikleri
ve etkileyen faktorlerin belirlenmesi konularmin birlikte ele alindigr bir calismaya
rastlanmamustir.

Bu aragtirmanin amaci MS’li hastalara bakim verenlerin bakim yiiklerini ve

etkileyen faktorleri incelemektir.



Arastirma Sorusu:
1. MS’li hastalara bakim verenlerin bakim yiiklerinin diizeyi nedir?
2. MS’li hastalara bakim verenlerin bakim yiikii diizeyini etkileyen faktorler

nelerdir?



2. GENEL BILGILER

2.1. Bakim Kavram

Tirk Dil Kurumu’ na gore bakim; bakma isi, bir seyin iyi durumda kalmasi i¢in
gosterilen 6zen, harcanan emek, birinin beslenme, giyim vb. gereksinimlerini listlenme
ve saglama isi olarak belirtilmistir."’ Ingilizce sézciik tanimlarinda isim olarak ‘care’
kavrami, koruma, sakinma, dikkat kaygi anlamlar1 tasimaktadir. Fiil olarak endise
duymak, ilgili hissetmek, merak etmek, fiziksel gereksinimleri karsilamak, rahatlatmak,
yardim etmek, ilgili olmak anlamlarina gelmektedir.'’ Bakim kavram ile baglantili olan
ve bazen ayni anlama gelen bir diger kavram ise hemsire ‘nurse’ kavramudir.'' ingilizce
‘nurse’ sdzciigiiniin hem fiil hem de isim anlami vardir. Isim olarak en ¢ok hastalara
yardim eden uzmanlagmis kisi olarak belirtilmektedir. Fiil olarak ise dikkat etmek,
bakmak, beslemek anlamlar1 da vardir.'!

Hastalara bilimsel, etik ve hiimanistik bir bakim uygulamasinin hasta sagligina
bliyiik katkilar sagladig1 goriilmektedir. Profesyonel hemsirelik bakimina ihtiyag duyan
vakalarda bakim, hastalarda olumlu sonuclar elde edilmesinde énemli bir unsurdur.’
Manevi alma ve verme tiirlinde iki eyleme dayanan bakim, evrensel bir olgu olarak
insanlarin birbirlerine kars1 duygu ve diisiince ve davraniglarini etkilemektedir.’

Florence Nigtingale’ den bu yana hemsireler bakim uygulamasini ¢esitli felsefi
ve ahlaki acilardan inceleyerek bazi kavram ve kuramlar gelistirmislerdir.2 Bu
kuramcilardan Leininger bakimi, antropolojik acidan ele almis ve insanin iginde
yasadig1 kiiltiirden ayr1 diisiiniilemeyecegini ifade etmistir.'> Leininger ‘e gore bakim,
hemsireligin 6ziidiir ve herhangi bir toplumun kiiltiirii ile yakindan ilintili bir kavramdir.
Leininger bakimi ‘ mevcut ya da olas1 gereksinimleri olan bir bagka kisi ya da grubun
yasamini insanca  siirdiirebilmesi veya gelistirilebilmesine ya da Oliimle

yiizlesebilmesine yardim edilmesi ya da desteklenmesi’ olarak tanimlamustir.'?



Hemsire teorisyenlerden Roy bakimi, organizasyonlar icinde bakim {izerine
odaklamistir. Roy’a gore hemsirelik bakimi baglamsaldir ve organizasyon tarafindan
etkilenmistir. Bakimin anlami onkoloji, yogun bakim, acil ve hastanenin diger
boliimlerine gore farklilasmaktadir. Ornegin, yogun bakim {initesinde monitor,
ventilator, ilag tedavileri gibi daha ¢ok teknik bakimda yogunlagsma varken, onkoloji
{initesinde spirutual bakim daha énceliklidir."

Benner ve Wrubel bakim kavramini, hasta ile hemsire arasindaki etkilesimli bir
siire¢ olarak tanimlamistr. Benner ve Wrubel’e gore bakim uygulamalari, hasta
savunuculugu ve bireyin biliylime ve gelismesine yardimer olacak gerekli kosullarin
saglanmasi olarak belirtilmistir.' Benner ve Wrubel kiiltiirel bakimin 6nemini
vurgulayarak, hastalarin her zaman ayni olmadigini ve her bireyin farkl tecriibe, deger
ve gecmise sahip oldugunu vurgulamuslardir.'

Watson bakim vermeyi, hemsireligin esast ve hemsirelik uygulamalarinin
merkezi ve birlestirici odak noktasi olarak tanimlamaktadir. Watson’un bakim teorisi
bilingli bir yaklasimin hastada iyilesme ve biitiinliigii sagladigini 6ne siirer."

Swanson’a gore ise bakim, ‘sorumluluk hisseden bir bireyin, deger verdigi diger
bireylerle ilgilenmesi’ olarak tanimlamig ve bireyi tanima/bilme, birlikte olma, birey bir
sey yapma, imkan verme ve inang saglama gibi bes 6nemli noktay vurgulamustir. ™

Yurt disindaki bu aciklamalara benzer tanimlamalar tilkemizde de yapilmistir.
Ozcan bakimi, ‘Hemsirenin ilgi alan1 hasta ve onun tepkileridir’ seklinde tanimlamis ve
Hemsire bakim verebilmek igin bireyin hastaliktan nasil etkilendigini arastirir diye
belirtmistir."® Platin ve Ustiin ise bakim kavraminin temelinde ‘ilgilenmek ve umurunda
olmak’ temasinin oldugunu belirtmistir."°

Bakim hemsireligin ‘6z’ ya da ‘can alici noktasi” olarak kabul edilmekte

Oziinde yardim etme, sevgi besleme, iletisim, diistinme, umurunda olma, 6zen gdsterme,



deger verme, empati duyma, ahlaki davranma, bilgi verme, sefkat ve saygi temalarini
icermektedir.'” Hizla gelisen saglik alaninda 6nemi gittikce artan hemsirelik bakima,

hastalarin iyilesmesinde 6nemli katkilar saglamaktadir.

2.2. Bakim Verme ve Bakim Vericiler

Bakim verme, basit bir duygusal veya tutumsal tepki degildir. Bakim tiimiiyle
eylem sekli ve var olma yolu olarak goriiliip 1984’te Roach, bakim vermeyi i¢inde
yonetsel, duygusal, bilissel becerileri kapsayan insan davranist olarak tanimlamugtir. ™

Bakim verme tek bir yardim ¢esidi ile sinirlt olmayip, emosyonel destek, fiziksel
ya da maddi destek vermeyi kapsamaktadir.’ Diger yardim ¢esitleri ise saglik bakimini
ve aldig1 bazi sosyal hizmetleri koordine etme, rutin saglik bakimi (ilag alimi, tedavisi,
izleme vb.), kisisel bakim (yikanma, beslenme, tuvalete gitme, giyinme vb.), ulasim,
alig-verig, kiigiilk ev islerini yapma, para yonetimi, maddi yardim ve ayni evi
paylasmadir.'®

Bakim verme, formal ya da informal olmak {izere genellikle iki sekilde
incelenmektedir. Formal bakim verme; evde ya da kurumda saglik bakimi ve kisisel
bakim hizmetlerini sunan meslek gruplar tarafindan verilen bakimdir."” Evde formal
bakim saglayanlar daha ¢ok hemsire, terapistler, sosyal hizmet uzmani, diyetisyen ve
evde bakim yardimeilaridir.'®*

informal ya da uzmanlik gerektirmeyen bakim verme; bakim verenin bir
yakinima yardim etme roliinii iistlenmesidir.”' informal bakim verenler iicret almayan,
evde bakim saglayan aile iiyeleri veya arkadaslardir.'” Kronik ve akut fonksiyonel
yetersizlikler nedeniyle artan informal bakim verme; bireyin banyo yapmasina yardim
etmek, beslemek gibi siiregen bakimin yani sira, trakeostomi bakimi, intravendz ilag

uygulamasi gibi ileri diizeyde beceri gerektirecek uygulamalar1 da kapsamaktadir.'®



Bakim verici hastalikla bas eden ya da fiziksel bakim ile birlikte bireye yardimci
bir kisidir. Diger bir tanimlama olarak, resmi olmayan/ gayri resmi bakim verici ‘akraba
ya da arkadaglar tarafindan yardim ya da destek saglayan kisiler’ olarak
tanimlanmaktadir.”? Ailede genellikle bakimin ana sorumlulugunu iistlenen bir birey ya
da bu bireyi destekleyen, aile iiyesi, akraba ya da arkadaslar bulunmaktadir. Yapilan
calismalarda bakim sorumlulugunu iistlenen kisilerin g¢ogunlugunun kadin, evli,
ortalama 40-59 yaslarinda oldugu belirlenmistir.>*

Daha ¢ok es durumundaki bireyler kronik hastalikli bireyin bakimini
tistlenmistir. Bununla beraber kiz c¢ocuklari, gelinler, erkek ¢ocuk ve akraba olan
kadinlar da bakima katilan aile tiyeleridir.’ Yapilan arastirmalarda da bakim verenlerin
biliylik ¢ogunlugunun kadin oldugu bulunmustur. Kadinlarin bakim verme iglevine
uygun goriilmesinin en énemli nedeni; genellikle toplumlar tarafindan ev isleri ve aile
ile ilgili 6zel alanlarin, kadimin dogal isi olarak goriilmesi olabilir.** Ayrica kadinlarin
kisilik 6zellikleri nedeni ile daha sefkatli, daha duyarli davrandiklari, yakin ve giiglii
iliski kurabilme becerilerine sahip olduklar1 ve erkeklere kiyasla bakim verme islevinin
zorluklart ile daha iyi bas edebilecekleri goriisii, onlarin bakim verme islevine uygun
goriilmelerinin nedeni olarak belirtilmektedir.*

Bakim verenlerin o6zelliklerinin bilinmesi; giiclik yasama yoniinden risk
altindaki grubun belirlenmesi, destek gruplarinin bu ozelliklere gore olusturulmasi,
gotiiriilecek hizmetin gelistirilmesi ve saglik politikalarinin olusturulmasi agisindan

onemlidir.>>?°

2.3. Bakim Yiikii ve Etkileyen Faktorler
Literatiirde yiik kavrami, bakim vericinin iistlendigi bakimin ortaya ¢ikardigi
psikolojik, fiziksel sikinti, saglik problemleri, ekonomik problemler, sosyal problemler,

aile iligkilerinin bozulmasi ve kontroliin kendisine ait olmadig1 duygusunu yasamak gibi



olumsuz objektif ve subjektif sonuclar seklinde agiklanmistir.”” Aile yiikii ise hastaligin
ortaya ¢ikardig1 istenmeyen olaylar ve giicliiklerin aile iiyelerine yansimasidir.”’

Bakim verenlerin tamaminin bakim verme gii¢liigli yasamadiklar1 gibi, giicliik
yasayanlarin giicliigli yasama diizeyleri birbirinden farklidir. Bakim gerektiren
durumlarin farklir 6zellikleri incelendiginde bakim yiikiinii etkileyen faktorleri hastaya
ait faktorler ve bakim verene ait faktorler olarak inceleyebiliriz.***

e Hastaya ait biligsel yetersizlikler, fonksiyonel yetersizlikler (glinlik yasam
aktivitelerin yerine getirememe), davranigsal ve fonksiyonel yetersizlikler (ajitasyon,
haliisinasyon, deliisyon),

e Bakim veren kisinin kisilik ozellikleri (cinsiyeti, yasi, etnik kokenihastaya
olan yakinligi, inaglari, sosyal destegi, kiiltiir, goniilli olup olmamasi, ekonomik durum,
hastaliginin olup Imamasi vb..)

e Hasta ile olan onceki iligkisi

e Hasta ile ayni evi paylasma durumu, bakim verme siireci

e Hastaya bir ya da bir¢ok alanda yardim vermesi

e Birden fazla aile iiyesine bakim verme

e Bireyin bakimini kabul etmekle diger rollerinin kisitlandigimi diisiinmesi.” ** !

2.4. Bakim Verenlerin Desteklenmesinde Hemsirenin Rolii

Insanin yasaminin devamliligini siirdiirebilmesi icin bireyin temel insan
gereksiniminin karsilanmasi gerekmektedir. Hemsireligin taniminda da belirtildigi gibi,
hasta ya da saglikli bireyin hastalik vb. nedenlerle kendi temel gereksinimlerini
karsilayamadiklar1 zaman, onlar adina bu gereksinimleri karsilama sorumlulugunu
hemsirelerin iistlendigi ifade edilmektedir.”® Norolojik sistemi ilgilendiren kronik
hastaliklarin bir¢ogu bireylere ciddi sekilde sinirlilik ve yetersizlik yasatan hastaliklar

olarak kabul edilmektedir. Bu hastaliklar arasinda MS travmaya bagli olmaksizin



nérolojik yeti yitimine yol acan hastaliklar arasinda ilk sirada yer almaktadir.’*** Bu
asamada myelin kilif hasar1 ile sinir sistemi blokaja ugramakta ve etkilenen bolgeye
gore motor, duyusal, gorsel, bilissel, cinsel ve kas koordinasyon bozuklugu gibi ¢esitli
sikintilar ortaya ¢ikmakta ve MS’li kisinin normal hayatin1 devam ettirmesinde ¢esitli
problemlerle kars karstya kalmasini saglamaktadir.*> MS’1i hastalarin hastalik siirecinin
getirdigi problemlerle bas edebilmeleri ev ortaminda hastalik semptomlarini ve
komplikasyonlarini etkin bir sekilde kontrol etmeyi bagarabilmeleri i¢in baz1 6zel bilgi
ve becerileri kazanmalar1 gerekmektedir. Buna ulagmanin en iyi yolu da siirekli olarak
hasta ve ailesinin egitilmesi olarak goriilmektedir. ** bu nedenle MS hastalarinin bakim
verenleri kapsamli ve kaliteli hemsirelik bakimi ile desteklenmelidir.

Hemgireler bakim siirecinin saglikli ve giivenilir olmasi ve aile iiyelerinin
yiiklerini azaltmaya yardim etme de Onemli rol oynamaktadirlar. Bu asamada
hemgsireler, hasta ve bakim vericileri ile isbirligi yapmali, onlarla bilgi, giic ve umudu
paylasarak olumlu bas etme becerileri, otonomi, kontrol duygusu kazandirmali ve umut
etmeyi saglayici sekilde davranmalidir. Daha giivenli ve kaliteli bir bakim i¢in bakim
verenlere aile danigsmanlig1 yaprak, stresle bas etme egitimi, bakim danigsmanliglr ve
egitim konularinda yardimci olmalidir. Bakim verenlerin kendi fizksel ve psikolojik
saghigini tehlikeye atmamalari, ihtiyag duyulan bakimi saglamalar1 ve bu rol nedeni ile
tikenmislik yasamamalari i¢in tiim aile lyelerinin bakim yeteneklerinin artirilmasi
gerekmektedir.>**’

Hemgsireler bu rollerini yerine getiritken her hasta ve ailesinin kendine 6zgii
oldugunu goz 6nilinde bulundurulmalidir. Hasta ve ailesi ile diiriist ve saygiya dayali bir
iletisim kurarak giiven duygusu olusturacak sekilde iyi bir iletisim kurmalidir. Bu

asamada hemsirenin bakim vericilerin gereksinim duyduklarinda gerekli yardim ve



rehberlik hizmetlerini nereden ve ne zaman alacaklar1 konusunda yapacagi egitim,

bakim verenin yardim arama cabasini destekleyip ailelere yardimer olacaktir.*®

2.5. Multiple Sklerozis (MS)

Multiple skleroz (MS), gen¢ eriskin donemde ortaya g¢ikan motor, duyusal,
affektif ve kognitif defisitlere yol agan Santral Sinir Sistemine ait deminilizasyon ile
karakterize bir hastaliktir.*® Kronik bir hastalik olan MS ilk olarak 1868 yilinda Churcut
tarafindan tanimlanmistir. Bir boliimii ataklarla seyrederken bir boliimii bastan veya
sonradan ilerleyici olarak seyreder.” Kronik ve ilerleyici bir hastalik olan MS geng
yetiskinlerin yasam kaliteleri iizerine negatif etkilere sahiptir.*’

MS hastalig1 20-40 yas arast geng eriskinlerde 6zellikle de kadinlarda daha sik
olup, kadin/erkek oram 2.1:1 olarak saptanmistir.*’ Cocuk yas grubunda MS gériilme
siklig1 erigkine oranla daha azdir. MS’li hastalarin %1.8-52" inde klinik bulgular 16 yas
altinda baslamaktadir.* Hastaliga ait @ist yas simri 59 olarak kabul edilmektedir. 60
yastan sonra izlenen ge¢ baslangich ya da ge¢ tani aldigi diisiiniilen MS hastalar1 da
vardir.

Diinyada 2008 yilinda 2.1 milyon kisiyi etkileyen MS 2013 yilinda bu sayimnin
2.3 milyona ulastig1 tahmin edilmektedir. MS diinyanin biitiin iilkelerinde var olmasina
karsin Kuzey-Amerika ve Avrupa ilkelerinde 140-108/ 100.000 prevelansiyla daha
yiiksek, Afrika ve Dogu Asya iilkelerinde 2.1-2.2/100.000 oraniyla daha diisiik olarak

bulunmustur.*

2.6. Multiple Skleroz Nedenleri
MS’in nedenleri hala tam olarak bilinmemektedir. Bilim adamlar1 bu hastaligin
olugmasinda birkag¢ farkli faktoriin etkili olabilecegine inanmaktadirlar. Bu yiizden de

viicudun immiin sistemi epidemiyolojisi ve genetik alanlarda ¢aligmalar
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yuriitmektedirler. Ayrica hastaligin olusmasinda 6nemli rol oynayan enfeksiyon ajanlari

{izerinde calismalar da siirdiiriilmektedir.*’

2.6.1. Immiinolojik Faktorler

MS hastaliginda sinir dokularinin etrafin1 kaplaya myelin kilif bagisiklik sistemi
tarafindan yabanci olarak algilanmaktadir. Son yillarda arastirmalar gostermistir ki
immiin hiicreler kilifin yok edilmesi icin saldirtya destek vermektedirler. Buna bagh
olarak MS ‘e neden olabilecek bir faktoér olarak immiin sistem iizerinde arastirmalar

yogunlagmistir.*’

2.6.2. Cevresel Faktorler
MS’in ekvatordan uzak yerlerde ve beyaz irkta daha sik goriilmesi, Afrikali
siyahlarda goriilmemesi bilim adamlarini cografya, demografik 6zellikler, genetik ve

gd¢ caligmalari yapmaya yonlendirmistir. ™

2.6.3. Genetik Faktorler

MS hastaliginin yaygin oldugu toplumlarda bazi genlerin yiiksek prevelans
yaptig1 ve hastalarin akrabalarida MS riskinin arttig1 saptanmistir. Ikiz calismalarinda
monozigotik ¢iftlerde %26’lik konkordans saptanirken, dizigotik ¢iftlerde bu oran %2.4

olarak bulunmusgtur,**°

2.6.4. Enfeksiyon Ajanlar

Cocuklukta goriilen ¢esitli virls, bakteri ve diger ajanlarin demyelinizasyon ve
inflamayon nedeni olarak tanimlanmasi {iizerine bilim adamlar1i MS’e neden
olabilecegini diigtindiikleri kizamik, canine distemper vb... hastaliklardaki viriis ve
bakteri ajanlarin1 arastirmaya yogunlasmustir.”> Ayrica vitamin D eksikligi ve sigara

kullaniminin da MS hastaliginin olusmasinda rol oynayacagi diistiniilmektedir.
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2.7. Multiple Skleroz Belirtileri

MS beyin ve omuriligi etkiledigi i¢in ¢esitli norolojik belirtilere yol agabilir.
Belirtiler etkilenen sinir bolgesine gore farkliliklar gosterir. MS ‘i olan bir kisi
genellikle bir veya birden fazla belirti yasayabilir. Ancak bu belirtilerin hepsi herkeste
goriilmeyebilir. Ayrica yakinma ve belirtilerin olmadig1 sessiz donemler de hastalik

seyrinde goriilebilir.*’

2.7.1. Duyusal Belirtiler

Yapilan caligmalarda MS’li kisilerde en ¢ok; algilama bozukluklari, ignelenme,
zaman zaman yanmalar seklinde tanimlanan duyusal belirtiler ortaya ¢iktig
bulunmustur. Bu belirtiler objektif bozukluklar olmaksizin giinler, haftalar ve aylarca

siirebilir.** *

2.7.2. Motor Belirtiler
MS hastalarinda en sik rastlanan motor belirtiler ekstremelerde kuvvet kaybu,

durus bozukluklari, parapezi olarak tanimlanmugtir.*”

2.7.3. Visual Belirtiler
izole Optik Nérit MS’in baslangic ve tek belirtisi olabilir. Olasi ve kesin MS
vakalarinda bir gozde gorme kaybi ve agr ile birlikte genellikle tek tarafli baslayan

Optik Norit MS’in ilk klinik belirtisi olabilir.*®

2.7.4. Kognitif-Psikiyatrik Belirtiler
Hastaligin seyri boyunca hafiza problemleri, konsantre olamama, problem
¢ozmede yetersizlikler ve depresyon sik goriilen kognitif-psikiyatrik belirtilerdir.*® Bu

asamada yorgunluk ve uyku bozukluklar1 depresyonla iligkili olarak semptomlardir.
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2.7.5. Mesane ve Cinsel Fonksiyon Bozukluklar:

Hastalik seyri boyunca hastalarin %78’inde sik idrar yapma, yetistirememe
seklinde belirtiler goriiliir. Konstipasyon ve erkeklerde erektil disfonksiyon, vajinal
kayganlikta azalma, her iki cinste libidoda azalma goriiliir. Ayrica MS’li hastalarin
%55°1 klinik olarak 6nemli acilar yasarlar. Bu hastalarin %48 kronik agr1 tarafindan
onemli sikintilar yasamaktadirlar. Yine hastalik doneminde hastalarin %78 ‘i denge

problemleriyle bas etmektedirler.*®°

2.8. Multiple Skleroz Klinik Seyir Tipleri

2.8.1. Ataklarla Seyreden
Akut ataklar1 izleyen tam ya da tama yakin diizelme donemleri mevcuttur ve

ataklar arasinda hastalikta ilerleme gozlenmez.*

2.8.2. Sekonder Progresif
Ortalama 5-6 yillik erken donem sonrasi ilerleyici donemdir. Atak ve iyilegsmeler
ile giden bir donemin ardindan atak sayisinin azaldigi, diizelmenin az oldugu,

ozirliliigiin arttig1 tablodur.*

2.8.3. Progresif Relapsing
Baslangictan itibaren ataklar yasansada siirekli bir ilerleme mevcuttur.*
2.8.4. Primer Progresif

Genellikle iyilesme kaydedilmeyen baglangigtan itibaren hastaligin ilerlemesiyle

karakterize seyir gosteren tablodur, seyir hizli ya da yavas olabilir.*

2.8.5. Benign MS
MS’in var olan diger tipleri de mevcuttur fakat bunlar ¢ok yaygin degillerdir.

Bunlardan biri olan Benign MS 20 y1l sonra ¢ok az ya da hicbir degisiklik gdstermeyen
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seyrek ataklarla seyredip ciddi sekel birakmayan tiirdiir. Hastalik boyunca hizli bir

sekilde ilerleyen malignant ya da fulminant MS tiirleri de mevcuttur.”'

2.9. Multiple Skleroz Tedavisi
MS immiinolojisindeki yeni gelismelere ragmen hala etyolojiye yonelik kesin bir
tedavi yontemi bulunamamustir.”? Bu nedenle MS tedavisinde ii¢ 6nemli noktaya dikkat

edilmelidir,

2.9.1. Oncelikle Ataklarin Onlenebilmesi

Ataklar kesin olarak Onlemek bugiin miimkiin degildir, fakat atak sikligini
azaltan immunomodulotuar ilaclar mevcuttur. Bu ilaclarla tedavi atak sikligini ortalama
%35 oraninda azaltmaktadir. Betoferon, Avonex, Rebif, Copoxone, IVIG atagin

6nlenmesinde kullanilan ilaglara drnek olarak verilebilir.*

2.9.2. Akut Atak Tedavisi

MS hastaliginda inflamatuar ve demyelinizasyon nedenlerden kaynaklanan, yani
bulgularin ortaya ¢iktig1 veya evvelce var olan bulgularin arttigi, en az 24 saat siiren
yeni ndrolojik bulgularin saptandigi kétiilesme dénemi atak olarak tanimlanir.>®

Akut atak tedavisinde glukokortikoidler ve daha ender olarak ACTH hormonu
kullanilir. Her iki ilacinda anti-inflamatuar ve immiinosiipresif etkileri olup MS’in
klinik relaps siiresini kisaltirlar.*->®

Steroid tedavisi kullaniminda ise intravendz Metilprednizolon 3-10/5-10 giin
1000mg/giin dozunda 100-150 cc %5 Dextroz i¢inde yaklasik 60-90 dk igerisinde
uygulanir. Steroid kullanimina oral ilaglarla devam edilmesi konusunda kesin bir kanit
olmadigi i¢in Onerilmez ayrica steroid kullaniminda ialcin yan etkilerine kars1 dikkatli

olunmalidir.”® Ayrica MS hastalarinda stk gozlenen spastisite, yorgunluk, akut ve kronik

agr1, mesane disfonksiyonu, seksiiel disfonksiyon, vertigo, depresyon gibi belirtilerin
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varliginda semptomatik tedaviler akut veya uzun vadeli tedavilerin bir parcasi olmustur.
MS’li hastalar i¢in semptomatik tedavinin amaci ortaya ¢ikan belirtileri basarili bir
sekilde yonetmek, daha kaliteli bir yasam sunmak ve ilerleyici komplikasyonlardan

kagmmaktir.* >¥°

2.9.3. ilerleyici Seyrin Durdurulmasi

Uzun siireli aragtirmalar ve yontemlerle ¢esitli ilaglarin kullanilmasina kargin MS
de ilerleyici seyrin durdurulmasi ic¢in tatminkar bir gelisme kaydedilememistir. Bu
asamada MS ‘in seyrini yavaglatan —gorece- en giivenli ila¢ diisiik doz methotroxote
7.5mg/haftada bir kez oral yolla uygulamasi genel kabul goérmistiir. Ayrica ilerleyici

seyrin yavaslamasinda medikal tedavinin yam sira fizyoterapi 6nerilmektedir.* >3,

15



3. MATERYAL VE METOT

3.1. Arastirmanin Sekli

Bu arastirma tanimlayici olarak yapilmistir.

3.2. Arastirmanin Yapildig1 Yer ve Zaman

Arastirma Atatiirk Universitesi Arastrma Hastanesi Noroloji Klinigi ve
Poliklinigin’ de 01.01.2014-28.09.2014 tarihleri arasinda yapilmistir. Noroloji Klinigi
kadin ve erkek olmak ftizere karsilikli kliniklerden olugsmaktadir. Her klinikte 26 olmak
lizere 52 hasta yatagi bulunmaktadir. Noroloji Klinigi Anabilim Dalinda 4 6gretim
liyesi, 7 asistan hekim ve 10 servis hemsiresi caligmaktadir. Noroloji Polikliniginde 3
Ogretim tiyesi, 4 asistan hekim ve 1 poliklinik hemsiresi c¢alismaktadir. Her hafta
pazartesi giinii MS’li hastalar i¢in 6zel muayene giinii olup, bu giin i¢ersinde ortalama

40-50 MS hastas1 muayene edilmektedir.

3.3. Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirmanin ¢alisma evrenini Atatiirk Universitesi Arastirma Hastanesi Noroloji
Poliklinigine bir yil igerisinde bagvuran, hastanenin bilgi islem merkezinde kayit altina
alinan 470 MS hastasinin bakim verenleri olusturmaktadir. Bir istatistik uzmanindan
yardim almarak ve amacli drnekleme yontemi™® uygulanarak yapilan hesaplamalarda
arastirma i¢in 6rneklem sayis1 380 olarak bulunmus ve arastirmaya;

» Uzman bir nérologla isbirligi yapilarak EDSS puani 5’in iizerinde olan
hastalarin bakim verenleri,
Hastaya birinci dereceden bakim veren bakim verenler,
18 yas ve tizeri olan,

[letisim kurulabilen,

Y V VYV V¥V

Gonillii olarak aragtirmay1 kabul eden bakim verenler alinmistir.
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3.4. Arastirma Plam

Arastirma evrenini Atatiirk Universitesi Arastirma Hastanesi Néroloji
Poliklinigine bir y1l igerisinde bagvuran ve hastanenin bilgi islem
merkezinde kayit altina alman 470 MS hastasinin bakim verenleri

olusturmaktadir

Bir istatistik uzmanindan yardim aliarak ve amagh
orneklem yontemi uygulanarak yapilan hesaplamalarda
arastirma i¢in 6rneklem sayist 380 olarak bulunmustur.

Uzman bir norologla isbirligi 6 Uzman  bir  nérologla isbirlila
yapilarak arastirmaya EDSS yapilarak EDDS puani 5’in {izerinde
puani 5’in lizerinde olan olan hastalarin bakim verenleri,
hastalarin bakim verenleri > 18 yas ve lizeri olan,
alinmasi nedenivle > lletisim kurulabilen,
» Goniilli arastirmay1 kabul eden
bakim verenleri alinmistir.

N /

alinamamaictir

Arastirmaya 288 bakim veren }

92 BAKIM VEREN iLE
ARASTIRMA
TAMAMLANMISTIR

Sekil 3.1. Arastirma Plani
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3.5. Arastirmanin Degiskenleri

Bakim verenlere ait, yas, cinsiyet, yakinlik derecesi, hasta ile beraber yasama
durumu, medeni durum, yasadig aile iiyeleri, mesleki durum, ¢alisma durumu, yasadigi
yer, egitim durumu, c¢ocuk sahibi olma, ekonomik durum, saglik problemi olup
olmamasi, arastirmanin bagimsiz degiskenleri olustururken, bakim yiikii 6lgeginden

almacak puan ortalamalar1 bagimli degiskenleri olusturmustur.

3.6. Veri Toplama Araglan
Verilerin toplanmasinda bakim veren ve hastalarin sosyo—demografik

ozelliklerini belirleyen anket formu ve ZBYO kullamlmustir.

3.6.1. Anket Formu

Anket  formu literatiirden  yararlanilarak  aragtirmacilar  tarafindan
haz1r1:a1nm1st1r.57'59 Anket formunda yas, cinsiyet, medeni durumu, ¢aligma durumu,
egitim durumu, hasta bireye olan yakinligi ve bakim siirecinde yetersiz kaldig1 konular
ve hangi alanlarda hastaya daha ¢ok yardim ettigini belirlemeye yonelik 35 sorudan

olusmaktadir.

3.6.2. Zarit Bakim Yiikii Olcegi

Arastirmada bakim verenlerin bakim yiikiinii degerlendirmek icin ZBYO
kullanilmigtir. Bakim yiikii 6l¢egi; Zarit, Reever ve Bach-Peterson tarafindan, ilgili
calismalar ve bakicilar ile bakicilarin klinik deneyimlerinden yararlanilarak 1980
yilinda, Amerika’da gelistirilmistir.®* Bakim gereksinimi olan bireye veya yaslya
bakim verenlerin yasadig1 stresi degerlendirmek amaciyla kullanilan bir dlgektir. Bakim
verenlerin kendisi ya da arastirmaci tarafindan sorularak doldurulabilen 6lgek, bakim
vermenin bireyin yasami iizerine olan etkisini belirleyen 22 ifadeden olusmaktadir.

Olgek asla, nadiren, sik sik, ya da her zaman seklinde ‘0’ dan ‘4’ e kadar degisen Likert
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tipi degerlendirmeye sahiptir. I¢ tutarlilign (Cronbach alfa degeri) 0.91 bulunmustur ve
Olcekten alman 0-21 puami az ya da yiikk olmadigi, 21-40 puani orta derecede ylk
oldugu, 41-60 puani orta ve ciddi yiik oldugu, 61-88 puani ise ciddi yiik oldugunu
belirtmektedir.*** Ulkemizde klinige uyarlanan seklinin Tiirk¢e gecerlilik ve
giivenilirlik ¢alismas1 Ozer ve arkadaslari® tarafindan 2006 yilinda yapilmis ve

Cronbach alfa degeri 0.82 olarak bulunmustur.

3.7. Verilerin Toplanmasi

Veri toplama araglarmm kullanilabilmesi i¢in Atatiirk Universitesi Arastirma
Hastanesi Bashekimliginden Yasal izin alinmistir. (EK-7) Veriler aragtirmacilarin biri
(S.0) tarafindan Noroloji Klinigi/Poliklinigin® de, yiiz yiize goriisme yontemiyle
toplanmustir. ‘Anket Formu’ ve ¢ ZBYO’ aym anda verilerek; olgegin her bir
maddesinin karsisinda bulunan ifadelerden en uygun olani isaretlemeleri istenmistir.
Her bir anket formu ve ZBYO igin sorular1 cevaplama siiresi yaklasik 30-35 dk
stirmiistiir. Cesitli nedenlerle formlar1 kendileri dolduramayan, okuma-yazma bilmeyen,
yorgun vb... olan bakim vericilere, anket formu ve ZBYO arastirmaci tarafindan
okunarak bakim verenlerden gelen cevaplar dogrultusunda veri toplama araglar

doldurulmustur.

3.8. Verilerin Degerlendirilmesi

Calismada anket yolu ile elde edilen veriler SPSS 16. 0 programinda ve
Windows bilgisayar programu ile analiz edilmistir. Bu dogrultuda tanimlayici bulgular
yiizde (%) dagilimlart ile sunulmustur. Bununla birlikte degiskenler arasindaki farklar

Krukall-Wallis, t testi ve Mann-Witney testleri kullanilarak analiz edilmistir.
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3.9. Arastirmanin Etik ilkeleri

Arastirmanin yapilabilmesi igin, Atatiirk Universitesi Saglik Bilimleri Fakiiltesi
Etik Kurul onay1 (EK-5), arastirmanin yiiriitiilebilmesi i¢in Atatiirk Universitesi Saglik
Bilimleri Enstitiisii’nden Etik Kurul karar1 (EK-6) ve Atatiirk Universitesi Arastirma
Hastanesi Baghekimligi’nden gerekli izin alimmistir (EK-7). Hastalara, aragtirmaya
katilmakta ozgiir olduklari, arastirmanin amact ve elde edilen sonuglarin hangi
amaglarla kullanilacag1 agiklanmis ve Bilgilendirilmis Onam Formu (EK-4) okutularak
izinleri alinmistir. Ayrica arastirmaya katilan bireylere, kendileri ile ilgili bilgilerin
baskalarina agiklanmayacagi konusunda agiklama yapilmis ve Gizlilik ve Gizliligin

Korunmasi ilkesine uyulmustur.

3.10. Arastirmanin Simirhhklar
Bu arastirma Atatiirk Universitesi Arastirma Hastanesi’nde 01.01.2014-
28.09.2014 tarihleri arasinda Noroloji Klinigine ve Poliklinigine basgvuran MS

hastalaria bakim veren bakim vericilere genellenebilir.
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4. BULGULAR

MS’li hastalara bakim verenlerin bakim yiikleri ve etkileyen faktorlerin
belirlenmesine yonelik yapilan aragtirmanin bu boliimiinde aragtirma sonucu elde edilen

bulgular ve yorumlarina yer verilmistir.

Tablo 4.1. Arastirmaya Katilan Bakim Verenlerin Tanitic1 Ozellikleri (S=92)

Ozellikler Say Yiizde
Yas Grup

18-27 yas 27 29.4
28-37 yas 22 23.9
38 ve listii 43 46.7
Cinsiyet

Kadin 60 65.2
Erkek 32 34.8
Egitim

Okuryazar 12 13.0
[Ikogretim 45 48.9
Lise 11 12.0
Universite 24 26.1
Calisma Durumu

Calisan 32 34.8
Caligmayan 60 65.2
Meslek

Isci 19 59.3
Memur 13 40.7
Medeni Durum

Evli 66 71.7
Bekar 26 28.3
Cocuk Sahibi Olma Durumu

Olan 61 66.3
Olmayan 31 33.7
Cocuk Sayis1 (n=61)

1-2 gocuk 22 36.1
3-4 ¢cocuk 23 37.7
5 ¢ocuk ve 1 16 26.2
Sosyal giivence

Yesil Kart 18 19.6
SSK 50 543
Emekli-sandigi 18 19.6
Bag-kur 6 6.5
Hasta ile yakinlik derecesi

Anne—baba 29 31.5
Es 25 27.2
Cocuk 22 23.9
Kardes 16 17.4
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Tablo 4.1. (devam)

Ozellikler Say1 Yiizde
Hasta ile beraber yasama durumu
Yasayan 69 75.0
Yasamayan 23 25.0
Yasanilan aile iiyesi sayisi
2-3 kisi 30 32.6
4-5 kisi 37 40.2
6 kisi ve P 25 27.2
Herhangi bir hastaliga sahip olma durumu
Olan 17 18.5
Olmayan 75 81.5
Sahip olunan kétii ahiskanhk
Var (Sigara) 34 37.0
Yok 58 63.0
Ailede bakim gereksinimi olan birey varhgi
Var 9 9.8
Yok 83 90.2
Bakim gereksinim olan Kisi(n=9)
Es 5 55.6
Ebeveynler 4 44.4

Aragtirma kapsamina alinan bakim verenlerin tanitici 6zelliklerinin dagilimi
incelendiginde, bakim verenlerin %46.7°sinin 38 yas ve lizeri, %65.2’sinin kadin,
%48.9’unun ilkogretim mezunu, %65.2’sinin ¢alismadigi, calisanlarin %59.3 {iniin is¢i
pozisyonunda c¢alistigi, %71.7’sinin evli ve %66.3’liniin ¢ocuk sahibi oldugu,
%37.7’sinin 3-4 ¢ocugu bulunmustur(Tablo 4.1).

Arastirma kapsamina alinan bakim verenlerin; %54.3 liniin sosyal giivencesinin
SSK oldugu, %31.5’inin hastanin anne veya babasi, %27.2 ‘sinin hastanin esi oldugu ve
%75.0’inin hasta ile beraber yasadigi, %40.2’sinin beraber yasadigi aile liye sayisinin
4-5 kisi oldugu, %81.5’inin herhangi bir hastalia sahip olmadigi, %63.0’lin sigara-
alkol gibi bir aligkanliginin olmadigi, %9.8’inin ailede bakima gereksinimi olan baska
bir bireye bakim verdigi bakim verdigi kisilerin %55.6’sinin hasta yakininin esi oldugu

belirlenmistir(Tablo 4.1).
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Tablo 4.2. Arastirmaya Alinan Bakim Verenlerin Hastalig1 Bilme Durumu ile Ilgili

Tanitic1 Ozellikleri

Ozellikler S %
Hastaligi bilme durumu

Bilen 60 65.2

Bilmeyen 32 34.8
Tedaviyi bilme durumu

Bilen 56 60.9

Bilmeyen 36 39.1
Uygulamalarla ilgili bilgiye ihtiya¢ duyma durumu

Duyan 53 57.6

Duymayan 39 42.4
Bakimla ilgili bilgiye ihtiya¢c duyma durumu

Duyan 51 55.4

Duymayan 41 44.6
MS ile ilgili bilgi alma durumu

Alan 55 59.8

Almayan 37 40.2
Egitim alinan Kisi(n=55)

Saglik calisan 51 92.7

Internet 4 7.3
Alman egitimi yeterli bulma durumu(n=55)

Yeterli 40 72.7

Yetersiz 15 27.3
Bakim verilen siire

1 yildan az 17 18.5

1-5 yil 42 45.7

6 yil ve? 33 35.8
Bakim verilen yer

Hastane 3 33

Hastanin evi 36 39.1

Bakim verenin evi 32 34.8

Hem hastane hem ev 21 22.8
Giinliik verilen bakim saati

1-2 saat 38 41.3

2-3 saat 25 27.2

3-4 saat 17 18.5

4-5 saat 8 8.7

Tam giin 4 4.3
Bakim i¢in harcanan zamam yeterli bulma durumu

Evet 88 95.7

Hayir 4 4.3
En ¢ok bakim verilen alan

Psikolojik 8 8.7

Fiziksel 7 7.6

Psikolojik, Sosyal, Ekonomik 77 83.7
Bakima yardimci olan Kkisi

I. Derece akraba (anne, baba, kardes, es, cocuklar) 66 71.7

II.Derece akraba (hala, teyze, amca, yegen, torun) 2 2.2

Birden fazla destek (anne, baba, bakici, akraba, kardes) 24 26.1
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Arastirma kapsamina alinan bakim verenlerin %65.2° sinin MS hastaliginin ne
oldugunu bildigini, %60.9’unun hastasina hangi tedavi (ilag) programinin uygulandigini
bildigi bulunmustur.

Bakim verenlerin %57.6° sinin yaptigi uygulamalar ile ilgili bilgiye ihtiyag
duydugu, %55.4’linlin bakimla ilgili bilgiye ihtiya¢ duydugu, %59.8’inin MS hastalig
ile ilgili bilgi aldig1 ve %92.7°sinin bu bilgiyi saglik calisanindan aldig1 ve alinan
bilgileri %72.7" sinin yeterli buldugu belirlenmistir.

Bakim verenlerin %45.7’ sinin hastasina 1-5 yildir bakim verdigi, %39.1’inin
bakimi hastanin evinde verdigi bulunmustur. Bakim vericilerin %41.3” {iniin gilinliik 1-2
saat bakim verdigi ve bakim verenlerinin %95.7’ sinin bakim i¢in harcanan zamanin
yeterli oldugunu diisiindiigii belirlenmistir.

Bakim verenlerin %38.7° inin hastaya psikolojik destek verdigi, %7.6’sinin
hastanin fiziksel ihtiyaglarina destek verdigi, %83.7’sinin hastaya psikolojik, sosyal,
fiziksel ve ekonomik vb. bir ¢cok alanda destek verdigi belirlenmistir. Bakim verenlerin
%71.7’sinin bakim verirken birinci derece akrabalarindan (anne, baba, kardes vb..)
yardim aldig1, %2.2’sinin ikinci dereceden akrabalarindan (hala,teyze, amca vb.) yardim
aldigr ve %26.1’inin birden fazla destek (anne, teyze, bakici vb.) veren kisilerden

yardim aldig1 bulunmustur(Tablo 4.2).

Tablo 4.3. MS’li Hasta Yakinlarinin Bakim Yiikii Puan Ortalamalarinin Dagilim

Olcekten Alinan Olcekten Alinan Puan
Puan En Diisiik ve En Yiiksek Ortalamalan
Puanlar X+SS
ZBYO (0-88) 9-59 25.44+9.50

ZBYO’nden alman en diisiik ve en yiiksek puanlar ve puan ortalamalarinin
dagilimi incelendiginde hasta yakinlarinin ZBYO’ inden en diisiik 9, en yiiksek 59 puan

aldiklar1 ve puan ortalamalarinin 25.44+9.50 oldugu saptanmistir(Tablo 4.3).
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Tablo 4.4. Bakim Verenlerin Tanitic1 Ozelliklerinin ZBYO’ nin Puan Ortalamalariyla

Karsilagtirilmasi (n:92)

Puan Ortalamasi Test ve
. . p
Ozellikler Tiss degeri
Yas Grup
18-27 yas 22.70+£8.26 _
28-37 yas 24.36+9.78 K\z;‘o"gz
38 ve istil 27.7249.73 )
Cinsiyet
Kadin 24.88+9.50 t=0.77
Erkek 26.5049.56 p>0.05
Egitim
Okuryazar 28.58+6.69
[Ikogretim 26.73£10.37 KW=6.01
Lise 24.45+9.22 p>0.05
Universite 21.91+8.43
Calisma Durumu
Calisan 23.68+7.21 t=1.30
Caligmayan 26.38+10.45 p>0.05
Meslek
Isci 23.89+7.57 t=0.19
Memur 23.3846.93 p>0.05
Medeni Durum
Evli 26.39+9.30 MW-U=672.00
Bekar 23.0349.75 p>0.05
Cocuk Sahibi Olma Durumu
Olan 27.2949.41 t=2.70
Olmayan 21.80+8.71 p<0.05
Cocuk Sayis1 (n=61)
1-2 ¢ocuk 28.22+10.95 KW=0.78
3-4 ¢ocuk 26.13+£9.96 p>0.05
5 gocuk ve 1 27.68+6.11
Sosyal giivence
Yesil Kart 27.55+11.45 KW=2.05
SSK 23.92+7.77 p>0.05
Emekli-sandig1 27.61£10.71
Bag-kur 25.33£12.59
Hasta ile yakinhk derecesi
Anne-baba 24.82+8.03 KW=0.60
Es 27.16+10.62 p>0.05
Cocuk 26.68+9.89
Kardes 22.18+£9.50
Hasta ile beraber yasama durumu
Yasayan 25.07£9.74 MW-U=724.00
Yasamayan 26.56+8.85 p>0.05
Yasanilan aile iiyesi sayisi
2-3 kisi 25.40+8.77 KW=0.19
4-5 kisi 26.37+11.02 p>0.05
6 kisi ve 1 24.12+7.99
Herhangi bir hastaliga sahip olma durumu
Olan 29.23+8.28 MW-U=419.50
Olmayan 24.58+9.60 p<0.05
Sahip olunan kétii aliskanhk t=0.84
Var (Sigara) 24.35+7.08 df=90
Yok 26.08+10.67 p>0.05
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Tablo 4.4. (devam)

Puan Ortalamasi Test ve
. . p
Ozellikler Tiss degeri
Ailede bakim gereksinimi olan baska birey varhg
Var 20.1148.63 MW-U=210.50
Yok 26.0249.45 p<0.05
Bakim gereksinim olan kisi(n=9)
Es 23.40£10.26 MW-U=5.00
Ebeveynler 16.00+4.24 p>0.05
Hastalig1 bilme durumu t=1.17
Bilen 25.3149.15 df=90
Bilmeyen 25.68+10.26 p>0.05
Tedaviyi bilme durumu t=0.29
Bilen 25.21+9.04 df=90
Bilmeyen 25.80+10.30 p>0.05
Uygulamalarla ilgili bilgiye ihtiya¢ duyma durumu t=0.65
Duyan 26.00+£10.62 df=90
Duymayan 24.69+7.78 p>0.05
Bakimla ilgili bilgiye ihtiya¢ duyma durumu t=0.66
Duyan 26.03£10.68 df=90
Duymayan 24.70+7.85 p>0.05
MS ile ilgili bilgi alma durumu t=0.47
Alan 25.83+8.82 df=90
Almayan 24.86+10.52 p>0.05
Egitim alinan Kkisi(n=55)
Saglik ¢alisani 26.13+9.00 MW-U=65.00
Internet 22.00+5.35 p>0.05
Alinan egitimi yeterli bulma durumu(n=55)
Yeterli 25.87+8.18 MW-U=283.50
Yetersiz 25.73+10.67 p>0.05
Bakim verilen siire
1 yildan az 20.64+7.76 KW=6.79
1-5 yil 25.30+8.99 p<0.05
6 yil vet 28.09+10.16
Bakim verilen yer
Hastane 24.00+£7.00 KwW=0.21
Hastanin evi 26.00+11.33 p>0.05
Bakim verenin evi 24.75+8.87
Hem hastane hem ev 25.76£7.56
Giinliik verilen bakim saati
1-2 saat 22.78+7.59 KW=12.95
2-3 saat 25.16+£10.77 p<0.05
3-4 saat 32.23+£8.37
4-5 saat 22.50+8.65
Tam giin 29.50+12.39
Bakim icin harcanan zamani yeterli bulma durumu
Evet 24.95+9.15 MW-U=77.50
Hayir 36.25+12.14 p>0.05
En c¢ok bakim verilen alan
Psikolojik 17.25+6.34 KW=7.72
Fiziksel 29.28+5.18 p<0.05
Psikolojik, Sosyal, Ekonomik 25.94+9.67
Bakima yardimei olan kisi
I. Derece akraba (anne, baba, kardes, es, cocuklar) 24.98+9.10 KW=0.57
II.Derece akraba (hala, teyze, amca, yegen, torun) 22.50+4.94 p>0.05
Birden fazla destek (anne, baba, bakici, akraba, 26.95+10.86

kardes)
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Bakim verenlerin tamitici  Ozellikleri ile ZBYO puan ortalamalart
karsilastinldiginda, 38 ve iizeri yas grubunda olan bakim verenlerin ZBYO puan
ortalamalarinin (27.72+9.73) diger yas gruplarina gore daha yiiksek oldugu belirlendi.
Bakim verenlerin yas durumu ile ZBYO puan ortalamalar arasinda istatistiksel olarak
anlaml fark olmadig1 saptanmistir (p>0.05).

Erkek bakim veren hasta yakimlarinin ZBYO puan ortalamasinin (26.50+9.56),
kadin bakim verenlere (24.88+9.50) gore daha yiiksek oldugu saptandi ve bakim
verenlerin cinsiyet durumlari ile 6lgek puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak
anlamli fark olmadig1 bulunmustur (p>0.05).

Okuryazar olan bakim verenlerin ZBYO puan ortalamalarinin (28.58+6.69) diger
gruplara gore daha yiiksek oldugu tespit edildi. Bakim verenlerin egitim durumu ile
Ol¢ek puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark olmadig1 saptanmistir
(p>0.05).

Calisan bakim verenlerin puan ortalamalarinin (23.68+7.21), calismayan bakim
verenlerine (26.38+10.45) gore daha yiiksek oldugu bulunmus ve bakim verenlerin
calisma durumu ile 6l¢cek puan ortalamalart arasinda istatistiksel olarak anlamli fark
olmadig1 saptanmistir (p>0.05).

Isci statiisinde ¢alisanlarm (23.89+7.57) memur statiisinde ¢alisanlara
(23.38+6.93) gore puan ortalamalarinin daha yiiksek oldugu ve puan ortalamalar
arasinda istatistiksel olarak anlamli fark olmadigi saptanmistir (p>0.05).

Evli olan bakim verenlerin puan ortalamalarinin (26.39+9.30) bekar olanlara
(23.03+9.75) gore daha yiiksek oldugu saptanmis ve bakim verenlerin medeni durumlari
ile Olgek puan ortalamalart arasinda istatistiksel olarak anlamli fark olmadigi

bulunmustur (p>0.05).
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Cocugu olan (27.29+9.41) bakim verenlerin 6lgek puan ortalamalarinin ¢ocugu
olmayan (21.80+8.71) bakim verenlerden istatistiksel olarak anlamli fark olusturacak
sekilde yiiksek oldugu saptanmistir (p<0.05). Cocuk sayist 1 veya 2 olanlarin puan
ortalamalarinin (28.22+10.95) diger gruplara gore daha yiiksek oldugu ve puan
ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark olmadigi saptanmistir (p>0.05).

Sosyal giivencesi emekli sandigi olanlarin puan ortalamalarinin (27.61+10.71)
diger gruplara gore daha yiiksek oldugu ve bakim verenlerin sosyal giivence durumlari
ile Olgek puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark olmadigi
bulunmustur (p>0.05).

Hastaya bakim saglayan yakini, esi olanlarin 6lgek puan ortalamalarinin
(27.16+10.62) diger gruplara gore daha yiiksek oldugu saptanmis ve bakim vericilerin
hasta ile yakinlik dereceleriyle 6l¢ek puan ortalamalari arasinda istatistiksel olarak
anlamli fark olmadig1 bulunmustur (p>0.05).

Hasta ile beraber yasamayan (26.56+8.85) ve yasanilan aile iiye sayis1 4-5 kisi
olan (26.37£11.02) bakim verenlerin puan ortalamalarin daha yiiksek oldugu fakat
puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli fark olmadigi saptanmistir
(p>0.05).

Herhangi bir hastaliga sahip olanlarin (29.2348.28) olmayanlara (24.58+9.60)
gbre puan ortalamalariin istatistiksel olarak anlamli fark olusturacak sekilde yiiksek
oldugu belirlenmistir(p<0.05)

Herhangi bir hastaliga sahip olanlarin (29.2348.28) olmayanlara (24.58+9.60)
gbre puan ortalamalariin istatistiksel olarak anlamli fark olusturacak sekilde yiiksek
oldugu belirlenmistir(p<0.05).

Kotii aligkanliga sahip olmayanlarin (26.08+10.67) olanlara (24.35+7.08) gore
puan ortalamalarinin yiiksek oldugu ve puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak

anlaml fark olmadig1 saptanmistir (p>0.05).
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Ailede bakima gereksinim duyan bagska birey bulunmayanlarin puan
ortalamalarinin (26.02+9.45), bulunanlara (20.11+8.63) gore daha yiliksek oldugu ve
puan ortalamalar1 arasindaki farkin istatistiksel olarak anlamli oldugu bulundu (p<0.05).

Hastasinin hastaligimi (25.68+10.26) ve tedavisini (25.80+10.30) bilmeyen,
hastasinin bakimiyla ilgili bilgiye (26.03+£10.68) ve uygulamalara (26.00+=10.62) ihtiyag
duyan bakim verenlerin puan ortalamalarinin daha yiiksek oldugu ve puan ortalamalari
arasinda istatistiksel olarak anlamli fark olmadigi belirlenmistir (p>0.05).

MS ile ilgili bilgi alanlarin (25.83+8.82) ve bu bilgiyi saglik calisanindan
alanlarin ~ (26.13+£9.00), aldig1 bilgiyi yeterli bulanlarin (25.87+8.18) puan
ortalamalarinin daha yiiksek oldugu ve puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak
anlamli fark olmadigi belirlenmistir(p>0.05).

Altt y1l ve daha uzun siiredir hastasina bakim veren bakim verenlerin puan
ortalamalarinin (28.09+£10.16) istatistiksel olarak anlamli fark olusturacak sekilde
yiiksek oldugu belirlenmistir (p<0.05). Hastanin evinde bakim verenlerin puan
ortalamalarinin (26.00+11.33) daha yiiksek oldugu fakat puan ortalamalar1 arasinda
istatistiksel olarak anlamli fark olmadigi saptanmustir (p>0.05).

Hastasina giinliik 3-4 saat (32.23+£8.37), fiziksel bakim saglayan (29.28+5.18)
bakim verenlerin puan ortalamalarinin istatistiksel olarak anlamli fark olusturacak
sekilde yiiksek oldugu belirlenmistir (p<0.05).

Bakim i¢in harcanan zamani yeterli bulmayan (36.25+£12.14) ve bakima birden
fazla kisinin desteginin oldugunu ifade edenlerin (26.95+10.86) puan ortalamalarinin
diger gruplara gore daha yiiksek oldugu fakat puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel

olarak anlamli fark olmadig1 saptandi (p>0.05).
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S. TARTISMA

MS’li hastalara bakim verenlerin bakim yiikleri ve etkileyen faktorlerin
belirlenmesi amaciyla yapilan ¢alismanin bulgular literatiir dogrultusunda tartisilarak
asagida sunulmustur.

Aragtirmada bakim verenlerin %65.2’sini kadinlarin olusturdugu bulunmustur
(Tablo 4.1.). Bu bakim verenlerin %31.5°1 hastanin anne ya da babasi, %27.2’si ise esi
konumundadir (Tablo 4.1.). Bu sonu¢ bakim sunmanin geleneksel olarak bir kadin
sorumlulugu olarak bilinmesi ayrica kadinlarin bakim vermeyi eski sorumluluklarinin
devami olarak gordiiklerini, erkeklerin ise bakim verme sorumluluklarina yabanci
olduklar1 seklinde yorumlanabilir. Yapilan aragtirmalarda bakim verenlerin
cogunlugunu kadinlarin  olusturdugu ve hastanin esi konumunda oldugu
bulunmusgtur.**%

Arastirma kapsamindaki bakim verenler ile hasta bireylerin %75.0’inin ayn1 ev
ortamda yagadiklar1 belirlenmistir. Ayrica bakim verenlerin %66.3’iinlin ¢ocuk sahibi
oldugu ve bir ¢ogunun (%40.2) birlikte yasadigi aile iiye sayisimin 4-5 kisi oldugu
bulunmustur (Tablo 4.1.). Bu durum bakim verenlerin hastanin daha ¢ok anne-babasi ya
da esi olmasindan kaynaklanabilir. Yildirrm ve ark® yaptigi benzer bir arastirmada da
bakim verenler ile hastalarinin cogunlugunun (%80.0) ayn1 ev ortaminda yasadiklarini
bulunmustur.

Hasta ile bakim veren bireylerin aym1 ev ortaminda kalma durumuna gore
ZBYO’nden elde edilen puan ortalamasi karsilastirildiginda; ayr1 ortamlarda yasayan ve
yasanilan aile iiye sayist 4-5 kisi olan bakim vericilerin puan ortalamalarinin daha
yiiksek oldugu bulunmustur (Tablo 4.4.). Bu durum, hastalar1 ile ayn1 ev ortaminda

yasayan bakim verenlerin bakimin stirekliligi ve devamliligi agisindan daha yararh
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olabileceklerini diisiindiirebilir. Calismamizin bu sonucu Yasar™, Tel ve ark.%’
tarafindan yapilan ¢aligmalarin sonuglari ile benzerlik géstermektedir.

Aragtirma kapsamina alinan bakim verenlerin bir kisminin %9.8’inin bakima
gereksinimi olan bagska bir bireye bakim verdigi ve bu kisilerin bakim verenin anne-
babast ya da esi oldugu bulunmustur (Tablo 4.1.). Ugur ve ark.®® bakim isini iistlenen
bakim verenlerin ayni anda bir baska kisiye bakim verdigini ve bakim verdigi kisilerin
ise bakim verenin anne-babasi ya da esi ve ¢ocugu oldugunu bildirmislerdir.

Bakim verenlerin herhangi bir ig ortaminda ¢alisma ve bakima yardimci olan
kisilerin yakinlik derecesi dagilimi incelendiginde; bakim verenlerin %65.2’sinin
herhangi bir meslege sahip olmadigi belirlenmistir. Bakim siirecinde bakima birden
fazla kisinin yardimci oldugu ve bu bireylerin bakim verenin anne, baba, kardes, es,
cocuklart oldugu bulunmustur (Tablo 4.2.). Bu durum toplumumuzun kiiltiirel
ozelliklerinden kaynaklanan es ya da anne-baba olan bireye bakimda aile i¢i baglarin ve
sayginin kuvvetli olmasindan kaynaklandig diisiiniilebilir.

Arastirmaya katilan bakim verenlerin %65.2’sinin hastalik ve tedaviye iliskin
bilgi edindigi bulunmustur. Bilgi edinen bakim verenlerin %72.7’si verilen bilgilerin
yeterli oldugunu ifade ederken, verilen bilgilerin yeterli olmadigin1 diisiinen bakim
vericiler ise %27.3 olarak belirlenmistir (tablo 4.2.). Ayrica bakim verenlerin %57.6’lik
kismi ise bakim ve uygulamalarla ilgili bilgiye ihtiya¢ duydugunu belirtmistir. Bu
durum MS ile ilgili daha kapsamli bilgi verilmesi gereksinimini diisiindiirmektedir.

Arastirmaya katilan bakim verenlerin %45.0’sinin hastalarina 1-5 yildir bakim
verdigi ve giinliik 1-2 saat bakim verdikleri verilen bakim saatini de yeterli bulduklari
belirlenmistir (tablo 4.2.). 2012 yilinda National MS Society (NAC) yaptig1 arastirmada

bakim verenlerin %35.0’1nin Hastalarina 1-10 saat bakim verdigi, %3 {iniin ise 81 saat
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{izeri bakim verdigi bulunmustur.”’ Yapilan bir diger calismada ise Akyar ve ark.”
bakim verenlerin %50’sinin hastalarina 1-5 saat bakim verdigi bulunmustur.

Arastirma kapsaminda bakim verenlerin %83.0’iinilin hastasini psikolojik, sosyal,
ekonomik, fiziksel yonden destekledigi, %7.6’simnin ise hastasinin sadece fiziksel
ihtiyaclarii karsiladigi bulunmustur (tablo 4.2.). Hileman ve ark.”' bakim siirecinde
primer bakim verenlerin hastalarina daha ¢ok hastalikla bas etme ve psikolojik yonden
destek verdigini bulmustur. Bir diger arastirma da ise hastalarin fiziksel yetersizlik
hissettigi kadar psiko-sosyal olarak da etkilendigini belirtmis ve hastalarin psiko-sosyal
yonden desteklenmesinin yasam kalitesini artirmasi yoniinden Onemli olabilecegi
belirtilmistir.”

Aragtirma kapsamina alian calisan hasta yakinlarinin ZBYO’ nden aldig1 puan
ortalamalarinin c¢alismayan hasta yakinlarina gore daha yiliksek oldugu bulunmustur
(Tablo 4.4.). Bu durum bakim vericinin rollerine ek rollerin katilmasina bagli olarak
bakim verenin bakim verme isinde zorlanmasindan kaynaklanabilir. Neal ve ark.”
calisma durumunun bakim veren kisiler iizerinde stres olusturdugunu buna bagl olarak
da bakim vericilerde depresyon riskinin artabilecegini ayrica bakim veren kisinin
kendisini daha fazla tilkenmis ve yorgun hissedebilecegini, insomnia, diyabet, arthitis
vb.. gibi saglik problemlerinde ciddi artis ve sosyal baglarinda azalma olabilecegini
vurgulamistir.

Arastirmaya katilan 38 yas ve iizeri bakim verenlerin ZBYQO’ nden aldiklar1 puan
ortalamalar1 diger yas gruplarina gore daha yiiksek bulunmustur (Tablo 4.4.). Bu
bilginin aksine yapilan ¢alismalarda yasin bakim yiikiini etkiledigi ve gen¢ bakim
vericilerin daha fazla yiik tasidig1 belirtilmistir.””*"

ZBYO’ nden elde edilen puan ortalamas: cinsiyet ve medeni durum ydniinden

incelendiginde erkek ve evli olan hasta yakinlarinin puan ortalamalarinin daha yiiksek
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oldugu bulunmustur (Tablo 4.4.). Buchanan ve ark.®® yaptigi ‘MS’li Hastalar1 Yoneten
Informal Bakim Vericiler Arasindaki Bakim Yiikii’ adli calismada, erkek bakim
verenlerin yiikiiniin kadinlardan daha fazla oldugu bulunmustur. Bunun aksine baska bir
calismada ise kadinlarda duygusal yilik deneyimleme riskinin erkeklerden daha yiiksek
ve yasam kalitelerinin daha diisiik oldugu bildirilmistir.”®

Aragtirma kapsamina alinan bakim verenler igerisinde eslerin bakim yiikii puan
ortalamalarinin diger yakinlara gore daha yiliksek oldugu bulunmustur (Tablo 4.4.).
Yapilan ¢alismalarda bakimin daha siklikla esler tarafindan verildigi ve bu siirecin hem
erkek hem de kadin esler i¢in sosyal yasami kisitlayici oldugu bulunmustur. Ayni
zamanda bakim verme siireci boyunca eslerde depresyon ve anksiyete gibi
rahatsizliklarin arttigi goriilmiistir.””’® Figved ve ark.” MS’li hastalara bakim veren
eslerin diger gruplara gore bakimda daha fazla sikint1 yasadigi ve yasam kalitelerinin
daha diisiik oldugu bulunmustur.

Bakim siirecinde ¢ocuk sayisi 1 ya da 2 olan bakim verenlerin puan
ortalamalarinin ¢ocugu olmayan hasta yakinlarinin 6l¢ek puanlarindan anlamli fark
olusturacak sekilde yiiksek oldugu bulunmustur (Tablo 4.4.). Bu sonu¢ bakim verme
stirecinde bakim vericinin ¢ocuklarindan destek almamasindan ya da ¢ocuklarin bakim
ve uygulamalar konusunda bilgisi olmamasindan kaynaklanabilir. Calismada ¢ocuklarin
yaslar1 sorulmamakla birlikte yaslarinin uygun olmamasi da bakim vericide daha fazla
yiik olusturabilecegini diigsiindiirmektedir.

Isci statiisiinde ¢alisan ya da hic isi olmayan bakim verenlerin ZBYO’ nden
aldiklar1 puan ortalamalart memur statiisiinde ¢aligsan bakim vericilerden daha yiiksek
bulunmustur (Tablo 4.4.). bakim vericilerin gelir durumunun bakim verme yiikiine
etkisi incelendiginde geliri giderinden az olan hasta yakinlarinin puan ortalamalarinin

daha yiiksek oldugu goriilmektedir. Bu durum bireylerin giinliik ihtiyaclarini yeterli
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karsilayamamasimin ve maddi zenginligin olmamasinin bakim verme ylkiini
artirabilecegini ayn1 zamanda bakim vericiyi psiko-sosyal yonden etkileyebilecegini
diistindiirmektedir.

Bakim siirecinde alt1 yi1l ve daha {izlin siiredir hastasina bakim veren bakim
verenlerin puan ortalamalarmin diger gruplara gore anlamli fark olusturacak sekilde
daha yiiksek oldugu bulunmustur (Tablo 4.4.). Ozyesil ve ark.*® bakim siirecinin siirekli
ve uzun olmasinin bakim vericilerde olusan gelisimsel yiik, fiziksel yiik, sosyal yiik ve
duygusal yiik arasinda pozitif bir iligkinin oldugunu belirtmiglerdir.

Hastalik ve tedavi siirrecine iligkin bilgi alma durumu incelendiginde hastalik ve
tedavi ile ilgili bilgisi olmayan ayni zamanda bakim ve uygulamalarla ilgili bilgiye
ihtiya¢g duyan hasta yakinlarinin puan ortalamalarinin diger gruplara gore daha yiiksek
oldugu bulunmustur (Tablo 4.4.). Bu sonu¢ hastalik ve tedaviye iliskin verilen bilgilerin
yetersiz olmasindan ya da bakim vericinin bakim siirecine yeterince etkin
katilmamasindan kaynaklanabilir. Ayrica verilen bakimin planlanmadan yapilmasi,
uygun bas etme  yoOntemlerinin  gelistirilmemesinden  kaynaklanabilecegi
distiniilmektedir.

Arastirma kapsaminda herhangi bir egitim almadan sadece okur yazar olan
hastalarin puan ortalamalarinin ilkdgretim ve tizerinde egitim almus kisilere gore daha
yiiksek oldugu bulunmustur (Tablo 4.4) Arastirmamizin sonucuna bagli olarak egitim
seviyesinin az olmasi bakim yiikiinii artiran bir etmen olarak goriiliirken, egitim
durumunun artmasiyla beraber hastalik ve bakim siireciyle bas etme becerilerinin
gelistirilmesi arasinda pozitif bir iliski oldugu diisiiniilebilir. Schul ve ark® bakim
stirecinde olugan anksiyete ve depresyonun bakim saati ile dogrudan ancak bos zaman

aktiviteleri ve egitim diizeyi ile tersine bir iligkisi oldugunu bildirmistir.
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Aragtirma kapsamina alina bakim verenler igersinde herhangi bir hastaliga sahip
olan bireylerin saglikli bakim verenlere gore puan ortalamalarinin anlamli derecede fark
olusturacak sekilde yiiksek oldugu bulunmustur (Tablo 4.4) Tasdelen ve ark®® yaptig
calismada bakim verenlerin yarisinin kronik bir rahatsizliga sahip olduklarmi
bulmuslardir. Bakim verenlerin bakim isine kendilerini adamasiyla, kendi hastalik ve
tedavilerini ihmal etmesi s6z konusu olabilir. Buna bagli olarak kendi saglik

problemlerine ek olarak bir baskasina bakim verme bakim verenlerde yiik olusturabilir.
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6. SONUC VE ONERILER

MS’ 1i hastalara bakim verenlerin bakim yiikleri ve etkileyen faktorlerin
belirlenmesi amaciyla tanimlayici olarak yapilan arastirmada;

e Arastirmaya katilan bakim verenlerin ZBYO’ ne gére puan ortalamasi
25.44+ 9.50 (9-59) olarak elde edilmistir. Bu puan ortalamasina gére MS’li hastalara
bakim veren bakim verenlerin bakim yiiklerinin orta ve ciddi diizeyde oldugu
belirlenmistir.

e  Bakim verenlerin tamtic1 dzellikleri ile ZBYO puan ortalamalarmin dagilimi
incelendiginde 38 ve iizeri yas grubunda olan bakim verenlerin ZBYO puan
ortalamalarinin diger gruplara gore daha yiiksek oldugu belirlenmistir. Bu degisken
disinda; erkek, evli, cocugu olan, isci statiisiinde ¢alisan, hasta ile beraber yasamayan,
saglik durumu kotii olan, hastasinin hastaligi ve bakimu ile ilgili bilgi eksigi olan, alt1 yil
ve daha uzun siire bakim veren ve hastanin esi konumundaki bakim verenlerin bakim
yiiklerinin anlamli derecede daha yiiksek oldugu bulunmustur.

Oneriler;

e (Caligmanin yapildig:r ilgili kurumdaki birimlere ¢alisma sonuglarinin
bildirilmesi

e Bakim verenlerin bakim yiikleri ve etkileyen faktorlerin gdz Oniinde
bulundurulmasi onerilebilir.

e Hemgsirelerin MS hastasi ve ailelerini, gereksinimleri dogrultusunda
bilgilendirmesi, onlara profesyonel destek saglamasi, semptom ydnetimine ve kendi

bakimlarina yonelik diizenli olarak egitim ve danismanlik yapmasi,
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EK 2. ANKET FORMU
Anket No:
Tarih:

1. Kag yagindasiniz? ..........ccooeviiiiiiiiiiiiinannn.n.
2. Cinsiyetiniz nedir?..........cccceeveervieeneenieeieeeie e

3. Hasta bireye yakinlik dereceniz nedir?............cccecveeviieeciieeiiiecieecee e

4. Hastanizla beraber yasama durumunuz
oBeraber yasiyor
oBeraber yasamiyor

oKismen/bazen beraber yagiyor

5. Medeni durumunuz nedir?

o Evli oBekar

6. Birlikte yasadiginiz aile tiyeleri kimler agiklay1niz?...........ccocooveiiiiniininiiniinciieneeen.

8.Egitim durumunuz

oOkur-Yazar oilkokul/ortaokul oLise oUniversite

9.Calisma Statiiniiz

olssiz ols¢i  o0Emekli oMemur oSerbest Meslek

10.Sosyal Giivence

oYesil Kart oSSK oBag-kur oEmekli Sandig1

11.Tanis1 konulmus bir saglik probleminiz var mi1?
oEvet (agiklaymniz)...........c.ooooiiiiiiiiiii
oHayir

12.K6tii aliskanliklariniz
oSigara

oAlkol
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13.Ailede bakim gereksinimi olan baska bir birey var m1?

oEvet (Agiklaymniz)............oooooiiiiiiiii

14. Hastanzin yast........covueeviiiiiiiiiiiiieneaieenen,

15.Hastanizin sosyal giivencesi

oYesil Kart oSSK oBag-kur oEmekli Sandigi

16.Hastanizin medeni durumu nedir?

oEvli oBekar oDul
17.Hastan1zin ¢ocuk say1s1 (Varsa)..........ooeeeeeenneeneennnnn.

18.Hastanizin egitim durumu nedir?

oOkur-yazar  oilkokul/ortaokul ~ oLise oUniversite

20.Hastaniz MS’in hangi evresinde
oAtak seklinde
oikincil ilerleyen evre(orta evre)

oBirincil ilerleyen evre(ilerlemis evre)

21.Multipl skleroz hastaligi1 nedir biliyor musunuz?
oEvet

oHayir

22.Hastaniza uygulanan tedavi yontemi ve kullandigi ilaclar1 biliyor musunuz?
OEVEet(AGIKIAYINIZ) . ...
oHayir

23.Hastaniza uygulanan bir diyet programi var m1?
OEvet 8agiKIayIniz).........ooiiiiiiii i
oHayir
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24 Uygulamalarla ilgili bilgi gereksinimine ihtiya¢ duyuyor musunuz?
DEvet

oHayir

25.Bakimla ilgili bilgi gereksinimine ihtiya¢ duyuyor musunuz?
oEvet

oHayir

26.Bu konularla ilgili bir uzmandan bilgi aldiniz m1?
oEvet (a¢iklayiniz)
oHayir

27.Egitim aldiysaniz verilen bilgileri bakim ve uygulama icin yeterli buluyor musunuz?
oEvet

oHayir

28.Yeterli bulmadiginiz alanlar nelerdir agiklayiniz?

29.Hastaniza kag yildir bakim veriyorsunuz?
ol yildan az
ol-5 yil arasi

0>6 (6 yildan fazla)

30.Bakim verdiginiz yer
OHastane
oHastanin evi
oBakim verenin evi

oOHem hastane hem ev

31.Giinliik kag saat bakim Veriyorsunuz. ............cooovviiiiiiiiiiiii i,
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32.Bakim i¢in harcadiginiz zamani yeterli buluyor musunuz?
oEvet

oHayir

33.Bakim verdiginiz kisiye en ¢ok hangi alanlarda yardimci oluyorsunuz*

oPsikolojik

oSosyal

oFiziksel bakimina yardim
oEkonomik

oDiger

34.Bakimu paylastiginiz kisiler var m1?
ol. Derece akraba (anne,baba,kardes, es, cocuklar)
oll. Derece akraba (hala,teyze, amca,yegen,torun9
oDiger (bakici, tanidik komsu9
oBirden fazla destek (anne,baba,bakici,akraba,kardes)

35. Destek aldiginiz alanlar nelerdir?

oPsikolojik oEv islerinde
oEkonomik oYemek
oiletisim oUlagim
] (<) o
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EK 3. ZARIT BAKIM YUKU OLCEGI (ZBYO)

Asagida bakim verdiginiz kisi ile ilgili duygu ve deneyimlerinizi yansitan
ifadeler verilmistir. Her climlede sOylenenin sizin i¢in ne kadar ¢ok dogru oldugunu
veya olmadigini belirtmek i¢in her ifadeyi okuyarak duygularinizi yansitan cevabi her
bir ifadenin 6niindeki karelerden uygun olani isaretleyerek belirtiniz.

Liitfen sizce dogruya en yakin olan rakami isaretleyiniz.

IFADELER

Hicbir zaman
Nadiren
Bazen

Sik s1k

Her zaman

1 | Bakim verdiginiz yakinimzin ihtiya¢ duydugundan
daha ¢ok yardim istedigini diisliniiyor musunuz?

2 | Bakim verdiginiz yakinimiza harcadiginiz zaman
nedeniyle kendinize yeterince zaman ayiramadiginizi
diisiiniiyor musunuz?

3 | Yakinimizin bakimi ile aileniz ya da isinize karsi
diger sorumluluklarinizi yerine getirmeye calisma
arasinda sikint1 hissediyor musunuz?

4 | Yakimmizin  davraniglart  nedeniyle rahatsizlik
duyuyor musunuz?

5 | Bakim verdiginiz yakinimizin yaninda oldugunuz
zaman kizginlik hissediyor musunuz?

6 | Bakim verdiginiz yakininizin son zamanlarda diger
aile tlyeleri ile ya da arkadaslarimizla iligkilerinizi
olumsuz yonde etkiledigini diisiiniiyor musunuz?

7 | Bakim verdiginiz yakininizin gelecegi ile ilgili olarak
endigeleniyor musunuz?

8 | Bakim verdiginiz yakininizin size bagimli oldugunu
diisliniiyor musunuz?

9 | Bakim verdiginiz yakinmizin yaninda oldugunuz
zaman gerginlik hissediyor musunuz?

10 | Bakim verdiginiz yakininizla ilgilendiginiz igin
sagliginizin bozuldugunu diisiiniiyor musunuz?

11 | Yakinmmizin bakimi nedeniyle istediginiz gibi 6zel
yasaminizin olmadigini diisiiniiyor musunuz?

12 | Yakinmizin bakimi nedeniyle sosyal yasaminizin
kisitlandigini hissediyor musunuz?

13 | Yakinimizin bakimini iistlendiginiz icin
rahat¢a/kolayca arkadas edinemediginizi diisiiniiyor
musunuz?
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14

Bakim verdiginiz yakininizin bakim vermeniz
gereken tek kisi oymus gibi sizden ona bakim
vermenizi bekledigini diisliniiyor musunuz?

15

Kendi harcamalarmiza ek olarak bakim verdiginiz
yakiminizin bakimi i¢in yeterince paraniz olmadigin
diisliniiyor musunuz?

16

Bakim verdiginiz yakininizin, bakimini daha fazla
iistlenemeyeceginizi diisiiniiyor musunuz?

17

Bakim verdiginiz yakininizin hastaligi nedeniyle
yasam  kontroliiniizii  kaybettiginizi  diisiiniiyor
musunuz?

18

Yakininizin bakimini bir baskasiin {istlenmesini
istermisiniz?

19

Yakininiz i¢in ne yapilmasi gerektigi konusunda
kararsizlik ¢ektiginiz oluyor mu?

20

Yakinimmiz i¢in daha fazlasin1 yapmak zorunda
oldugunuzu diisliniiyor musunuz?

21

Yakininiza daha iyi bakabileceginizi diisiindiigiiniiz
oluyor mu?

22

Bakim verdiginiz yakininizin size yiik oldugunu
diisliniiyor muzunuz?
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EK 4. BILGILENDIRILMIiS ONAM FORMU

Multipl Skleroz (MS) hastaligi olan bireylerin bakim gereksinimleri onemli
Olclide siz aile bireyleri tarafindan yapilmaktadir. MS’li hastalar hastalik siireci
ilerledikce yataga bagimli hale gelebilmekte ve dolayisiyla size olan gereksinimleri
artmaktadir. Hastalarin bu siiregte yasadiklar giicliiklere bagl olarak aile bireyleri de
maddi ve manevi sikintilar yagsamaktadir. Bu c¢alismayr hastaniza bakim vermede
yasadiginiz giigliikleri ve gereksinimleri belirlemek amaciyla yapiyoruz. Sizlerin
yasadig1 sorunlar ve giigliiklerinizin neler oldugunu 6grenmek size nasil yardim
edebilecegimizi anlamada ve daha iyi bir bakim vermede yardimc1 olacaktir.

Bu aragtirmaya katilip katilmayacaginiza karar vermekte tamamen 6zgiirsiiniiz.
Arastirma bagsladiktan sonra devam etmeyi istememe hakkina sahipsiniz. Bu arastirma
size ve ailenize herhangi bir mali yiik getirmeyecektir.

Bu kosullarda s6z konusu arastirmaya higbir baski ve zorlama olmaksizin, kendi

rizam ile katilmay1 kabul ediyorum.

Goniillii (bilgi verebilecek Kisi) Telefon:
Ad-soyad:

Hastaya yakinhgi:

Adres: Imza:

Arastirmay1 yapan arastiricinin
Ad-soyad: Imza:
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EK 5. ETiK KURUL iZiN BELGESI

’ 3 ETiK KURUL SONUC FORMU B
Y &) &~

Arastirmanin Adi:  “Multipl Sklerozlu Hastalara Bakim Verenlerin Bakim Yiikleri ve Etkileyen

Faktorler”

Arastirmanin Yiiriitiillmesi Uygundur (X)
Diizenlemeler Yapildiktan Sonra Yiiriitiilmesi Uygundur ()
Arastirmanin Yiiriitilmesi Uygun Degildir ()

Aciklamalar (Uygun degil ya da diizeltme gerekiyorsa): Atatiirk Universitesi Saghk Bilimleri Fakiiltesi
Etik Kurulu'nun 11.12.2013 tarihinde yapilan toplantisinda “Multipl Sklerozlu Hastalara Bakim Verenlerin
Bakim Yiikleri ve Etkileyen Faktérler  konulu  Yrd.Dog.Dr.Afife YURTTAS ve Hemsire Serpil

OZMEN’in galismasi etik agidan uygun bulunmustur.

Prof.Dr. Mehfap TAN

Basgkan
s o =)
Dog.Dr.Fatma GUDUCU TUFEKCI Dog.Dr. Ayda CELEBIOGLU
Baskan Yrd. Uye

Dog¢.Dr.Nadiye OZER Dog.Dr. Elanur YILMAZ KARABULUTLU

Uye Sekreter/Raportir
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EK 6. ENSTITU YONETIM KURULU KARARI

%2014.12.2/b ” ENSTITU YONETIM KURULU KARARLARI OTURUM TARIHI: 19.03.2014

2/b-Enstitlimiiz Hemgirelik Esaslarn Anabilim Dali Yiiksek Lisans &grencilerinden Serpil
OZMEN’in tez konusunun belirlenmesine iliskin Anabilim Dali Bagkanligimn 11.03.2014 tarih, 169
sayili yazisi goriigiildii.

Yapilan goriismelerde Enstitiimiiz Hemsirelik Esaslar1 Anabilim Dali Yiiksek Lisans
dgrencilerinden Serpil OZMEN’in tez konusu hakkinda Etik Kurul Raporu ve Tez Basvuru Formu
dikkate almarak Anabilim Dali Bagkanlhiginin teklif ettifi sekli ile “Multipl Sklerozlu Hastalara
Bakim Verenlerin Bakim Yiikleri ve Etkileyen Faktorlerin Belirlenmesi” kabul edilmesine,
kararin ilgili 8Zrenci ve Anabilim Dali Bagkanligina bildirilmesine, mevcudun oy birligiyle;

MUDUR
Prof. Dr. Yavuz Selim SAGLAM

MUDUR YRD. MUDUR YRD.

Dog. Dr. Abdulkadir YILDIRIM Dog. Dr. Reva BALCI AKPINAR
UYE UYE

Prof. Dr. Mehtap TAN Prof. Dr. Hayati Murat AKGUL
UYE Hilmi DIYARBAKIR

Dog. Dr. Meltem CETIN
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EK 7. ARASTIRMANIN YAPILDIGI RESMi KURUM iZNi

T.C.
ATATURK UNIVERSITESI
Saghk Arastirma ve Uygulama Merkez Miidirliigi

Say1 45361945-0313{1)_! Erzurum : 20.03.2014
Konu: Tez Calismasi

ATATURK UNIVERSITESI REKTORLUGUNE
(Ogrenci Isleri Daire Baskanligi)
ILGI: 20.03.2014 tarih ve 719-6659 sayili yazi.
llgi sayill yazinizla Universitemiz Saglik Bilimleri Enstitist yiksek lisans
ogrencisi Serpil OZMEN'in “Multipi Sklerozlu Hastalara Bakim Verenlerin Bakim
Yikleri ve Etkileyen Faktorlerin Belirlenmesi” konulu tez galismasini hastanemizde

yapmasl baghekimligimizce uygun gérilmustr.

Bilgilerinize arz ederim.

Prof. Dr. N BECIT

B

Ataturk Universitesi Aragtirma Hastaneleri Yazi Igleri Birosu
Tel: 0442 3446765-64 Fax: 0442 2361301
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