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KISALTMALAR VE SIMGELER

Bu ¢aligmada kullanilmis simgeler ve kisaltmalar, agiklamalar ile birlikte
asagida sunulmustur.

AFA: Acimlayici faktor analizi
AS: Ankilozan spondilit

Bi: Barthel Indeksi

CDC: Centers for Disease Control

CIASS: Chronic Iliness Anticipated Stigma Scale
CMS: The Centers for Medicare and Medicaid Services
DFA: Dogrulayici faktor analizi

DM: Diyabetes Mellitus

DSO: Diinya Saglik Orgiitii

EDSS: Extended Disability Status Scale

FAS: Fatigue Assessment Scale

HADO: Hastane Anksiyete Depresyon Olgegi

IPH: idiyopatik Parkinson Hastalig1

KBY: Kronik Bobrek Yetmezligi

KGI: Kapsam Gegerlik Indeksi

KGO: Kapsam Gegerlik Orant

KHBSO: Kronik Hastaliklarda Beklenen Stigma Olcegi
MRS: Modifiye Rankin Skalas1

MS: Multipl Skleroz

SE: Status epileptikus

SF-36: Short Form- 36

WHO: World Health Organization
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OZET

Tiinerir E, Kronik Hastaliklarda Beklenen Stigma Olcegi’nin Tiirkce Gecerlilik
ve Giivenilirlik Calismasi, istanbul Egitim ve Arastirma Hastanesi, Noroloji

Tezi. istanbul, 2018.

Amag: Kronik Hastaliklarda Beklenen Stigma Olgegi (CIASS) Earnshaw ve
ark. tarafindan kronik hastaliklarda beklenen stigmanin ve kaynaklarinin tespiti igin
gelistirilmis, 12 sorudan olusan bir dlgektir. Bu ¢alismada kronik ndrolojik ve dahili
hastaliklarda Kronik Hastaliklarda Beklenen Stigma Olgeginin Tiirkge formunun

gecerlilik ve giivenilirliginin degerlendirilmesi amaglanmustir.

Cahsma plam: Kronik Hastaliklarda Beklenen Stigma Olgegi’nin cevirisi ve
geri cevirisi yapildiktan sonra kapsam gecerliligi test edilerek Olgcek hazirlandi.
Calismaya Noroloji polikliniginde takipli veya Noroloji servisinde yatan kronik
norolojik hastalik (inme, epilepsi, multipl skleroz, idiyopatik parkinson hastalig1)
tanis1 almus hastalar ile I¢ hastaliklar1 ve Romatoloji polikliniklerinde takipli kronik
dahili hastalik (kronik bobrek yetmezligi, diyabetes mellitus, romatolojik hastalik)
tanis1 almig toplam 229 hasta ve kontrol grubu olarak 40 hipertansiyon tanili goniillii
dahil edildi. Olgegin giivenilirligi test-tekrar test ve Cronbach alfa i¢ tutarlilik testleri
ile analiz edildi. Olgegin yap1 gegerliligi, agimlayic1 faktdr analizi, dogrulayici faktor
analizleri, madde toplam puan korelasyonlari, bilinen grup karsilastirmasi ve Olgiite
dayal gegerlilik yontemleriyle incelendi. Olgiite dayal: gegerlilik i¢in Hastane Anksiyete
Depresyon Olgegi, Barthel Indeksi, SF-36 Yasam Kalitesi 6lcegi ve Yorgunluk
Degerlendirme Olgegi kullanildi.

Bulgular: Calismaya dahil edilen 269 hastanin 31’ini (%11,5) epilepsi,
36’sin1 (%13,4) inme, 37’sini (%13,8) multipl skleroz, 30’unu (%11,2) idiyopatik
parkinson hastaligi, 31’ini (%]11,5) romatolojik hastalik, 31’ini (%11,5) diyabetes
mellitus, 33’tni (%12,3) kronik bobrek yetmezligi, 40’m1 (%14,9) hipertansiyon
tanil1 hastalar olusturdu. Olgegin Cronbach alfa katsayis1 0.85 saptandi. Agimlayici
faktor analizi sonuglarina gore 12 maddelik 6lcegin aile ve arkadaslar, isveren ve is

arkadaglari, saglik ¢alisanlari olarak ii¢ alt boyuttan olustugu ve toplam varyansin

viii



%67.63’inii acikladigy goriildii. Dogrulayict faktdr analizi sonucu Olgegin 12
maddeli ve tli¢ faktorlii yapist Tiirk hastalardan elde edilen verilerde dogrulandi.
Olgegin Tiirkce formunun madde toplam puan korelasyon katsayilarinin 0.55-0.72
arasinda oldugu bulundu. Kronik Hastaliklarda Beklenen Stigma Olgegi ve alt
boyutlarmn tamanmi ile Hastane Anksiyete Depresyon Olgegi ve Yorgunluk
Degerlendirme Olgegi arasinda pozitif yonde, SF-36 6lcegi alt boyutlar ile negatif
yonde anlamli bir iliski bulundu (p<0,0001). Bilinen grup karsilastirmasi sonuglarina
gore Hipertansiyon hasta grubunda stigma toplam puan ortalamalar1 ve is yasami alt
boyut puanlar1 beklenilen yonde vaka grubuna gore istatistiksel olarak anlamli diisiik
bulundu (p<0,0001).

Sonuc: Kronik Hastaliklarda Beklenen Stigma Olgegi Tiirkce formunun hem
klinikk uygulamada, hem de arastirmalarda giivenilir ve gecerli bi¢imde

kullanilabilecegi gosterilmistir.

Anahtar kelimeler: Beklenen stigma, Gegerlilik, Giivenilirlik, Kronik

hastaliklar, Norolojik hastaliklar, Stigma



ABSTRACT

Tiinerir E, The Validity and Reliability of the Turkish Version of the Chronic
illness Anticipated Stigma Scale (CIASS), Istanbul Training and Research
Hospital, Thesis of Neurology. istanbul, 2018.

Objective: The present study aimed to evaluate the cross-cultural validation
and psychometric properties of the Turkish version of the Chronic Illness Anticipated
Stigma Scale (CIASS) among the patients with chronic illness and neurological

conditions in Turkey.

Method: Following standard procedures, the questionnaire was administered
to a total sample of 269 patients with chronic illness who were recruited from the
referral hospital, including hospitalized and clinic outpatients plus several referal
clinics. Test-retest reliability and internal consistency were analized through
intraclass correlation coefficient and Cronbach’s alfa tests, respectively. Validity was

evaluated in the areas of content and convergent and alsostructural validity.

Results: : Cronbach’s alfa coefficient for the reliability of the scale was 0.85.
The results of explanatory factor analysis confirmed extraction of all dimensions in
three factors, consisting of family and friends, work collagues, and healthcare
workers. Evaluating convergent validity using Spearman’s correlations shows
satisfactory results; the correlaation between the domains of CIASS demonstrated
internal agreement of the measure determinig additional evidence to suggest the
validity of the Turkish CIASS.

Conclusion: The preliminary study of Turkish version of the CIASS
indicates good reliability and validity of the measure in Turkish patients with chronic

iliness and neurological conditions.

Key words: Anticipated stigma, Chronic illness, Neurological conditions,

Reliability, Stigma, Validity



1.GIRIS VE AMAC

Kigiik diismek, kinamak, kisiyi toplumdan dislamak, damgalamak,
isaretlemek, degersizlestirmek anlamlarina gelen stigmatizasyon kavrami ozellikle
kronik hastaliklara sahip bireylerde son yillarda yasam kalitesini ve psikososyal
durumlarin1 olumsuz etkileyen bir durum olmasi nedeniyle 6nem kazanmustir.
Kronik ilerleyici, kalict oziirlillige neden olan basta norolojik hastaliklar olmak

tizere bircok kronik hastalikta stigmatizasyon orani oldukga fazladir (1).

Klinik pratikte kronik hastaliklarin takibinde stigmatizasyon yeteri kadar
onemsenmeyip farkina varilmamakta, isten ayrilma, bosanma, egitimini yarida
birakma ve hatta kisinin sosyal izolasyonuna, toplumdan soyutlanmasina varabilen
sosyal problemlere neden olmaktadir (2). Ayrica depresyon, anksiyete gibi
komorbidite yaratan psikiyatrik durumlara yol agabilmektedir. Bu durumlar

hastaliklarin iyilesme siireclerini aksatabilmektedir.

Stigmatizasyonun hastalarin yasam kalitesine olumsuz etkileri ve doguracagi
tim bu sonuglar disiinlildiglinde, biitiinciil tibbi yaklagimin geregi olarak bu
durumun 6nlenmesi 6nem kazanmaktadir. Stigmatizasyonun onlenmesi yolunda ilk
adim ise durumun bilinmesi, sorgulanmasi ve fark edilmesidir. Literatiirde daha
once tiiberkiiloz, AIDS, psikiyatrik hastaliklar, psoriazis gibi hastaliklarda farklh
Ol¢ekler kullanilarak stigmatizasyon arastiran ¢aligmalar yapilmig ve yiiksek oranda
stigmatize bireylerinin yasam kalitelerinin ve tedavi siireglerinin olumsuz

etkilenebildigi gosterilmistir (3,4,5,6,7,8).

Kronik hastaliklarda ortaya ¢ikmasi beklenen stigmayir arastirmak amaciyla
2013 yilinda V.Earnshaw tarafindan 12 soruluk Chronic illnes Anticipated Stigma
Scale gelistirilmistir (1). Olgegin daha sonra Ispanyolca ve Farsca validasyonlart
yapilmistir (9). Ulkemizde ise nérolojik ve kronik hastaliklarda stigmatizasyonu

teshis edecek, basit, kolay kullanilir ve gegerli bir Tiirk¢e 6lgek bulunmamaktadir.

Bu nedenle biz de bu alandaki eksikligi gidermeye katki saglayabilecek,
stigmatizasyonu tek basma teshis eden ve hastanin takiplerinde kullanilabilecek,

Kronik Hastaliklarda Beklenen Stigma Olgegi’nin Tiirkge’ye uyarlanmasi, gecerlilik



ve glivenilirlik ¢caligmasini yaparak stigmay1 degerlendiren Tiirkge bir dlgegin bilime

kazandirilmasini saglamay1 amacladik.

Ayrica Kronik Hastaliklarda Beklenen Stigma Olgegi’nin Tiirkce Gegerlilik
ve Gilvenilirlik Calismasi, stigmanin klinik pratikte gézden kagmamasi, kolayca
objektif olarak olgiilebilmesi ve dnlenmesi konusunda ¢alismalar yapilabilmesine de

olanak saglayacaktir.

2. GENEL BILGILER

2.1. KRONIiK HASTALIK KAVRAMI
2.1.1. Kronik Hastalik Tanimi

Gectigimiz yiizyll baslarinda 6liim nedenlerinin ilk siralarinda yer alan
bulasici hastaliklar kontrol altina alinmis ve Onlenmesi miimkiin hale gelmistir.
Sanayilesme ve ozellikle kirk yas tizeri niifusun artis1 gibi toplum niifus yapilarindaki
degisiklikler bireylerin yasam tarzlarinda degisikliklere neden olmus, bunlarla
birlikte saglik alanindaki bilimsel ve teknik gelismeler hastaliklarin daha kolay
taninir hale gelmesini, kronik hastalarin yasam siirelerinin uzamasini saglamig ve
toplam hasta sayisinin artmasma yol a¢cmustir. Boylece kronik hastaliklar saglik
politikalar1 ve sosyoekonomik boyutlari agisindan giiniimiiziin 6nemli sorunu haline

gelmistir.

Kronik hastalik kavrami bir kiside yerlestikten sonra giiniimiiz tip bilimleri
olanaklart ile kesin iyilestirilmesi miimkiin olmayan veya sinirli olan, bunun yaninda
tani, tedavi ve slirekli izlem ile hastalarin yasam siirelerinin uzatilabildigi hastaliklar
olarak tanimlanmistir (10,11). Kronik hastaliklar ¢ogunlukla non-enfeksiydz
nedenlere bagl, ozellikleri bakimindan yavas gelisen ve siirekli hastaliklardir.
Olusmalarinda sosyoekonomik, kisiye ait yapisal ve genetik etkenler rol oynar. Risk
faktorleri ile karsilasma ile hastaligin ortaya ¢ikmasi arasinda gecen latent siire cok
uzun olabilir. Kalict patolojik degisikliklere neden olurlar. Kronik hastaliklar

genellikle orta yasta baglayip omiir boyu siirebilmeleri nedeni ile yashilikla



iligkilendirilse de geriatrik sorunlar ile kronik hastaliklar farkli kavramlardir. Ayrica

cocuklarda da kronik hastaliklar goriillmektedir (10).

2.1.2. Terminoloji

Kronik hastaliklar tanimimin farkli baglamlarda farkli isimler altinda
kullanilmasi nedeniyle bu konuda aslinda bir terminoloji karmasasi bulunmaktadir.
Tip, halk sagligi, akademi ve politika alanlarina mensup profesyonel topluluklarda
kronik hastalik terimi biiyiik cesitlilikler gdstermektedir. Ornegin Hastalik Kontrol
ve Onleme Merkezi (CDC) kalp hastaligi, inme, kanser, tip 2 diyabet, obezite ve
artriti kronik hastaliklar olarak siniflandirirken, Amerikan saglik sigorta hizmetleri
kurulusu olan The Centers for Medicare and Medicaid Services (CMS) HIV,
Alzheimer hastaligi, depresyon ve bu gibi 19 kronik durumu daha iceren genis bir
hastalik listesini tanimlamaktadir (12). Kronik hastaliklar1 tanimlamada siklikla
kullanilan ‘bulasici olmayan hastaliklar’ terimi de bulasici hastaliklardan ayrimi
saglamaktadir fakat nedenleri arasinda enfeksiydoz komponenti olan karaciger
kanseri, serviks kanseri gibi birkag kronik hastalik bulunmaktadir. ‘Yasam tarziyla
iligkili” (Lifestyle-related) hastaliklar da bazen kullanilan bir terimdir. Bu terim
davraniglarin kronik hastaliklarin gelisimine katkisini vurgulamaktadir ama aslinda
bu hastaliklar tek basina bireylerin kisisel yasam tarzi tercihlerinden degil gevresel
etmenlerden agir diizeyde etkilenmektedir. Bu durum bulasict hastaliklar i¢in de

gecerlidir (14).

Burada ¢ogu zaman birbirinin yerine kullanilabilen fakat aslinda farkl
kavramlar olan ‘kronik hastalik’ (chronic disease) ve ‘kronik rahatsizlik hali’
(chronic illness) ne deginmek gerekir. ‘Kronik hastalik’ (chronic disease)
biyomedikal hastalik smiflandirmasi temelinde tanimlanir ve diyabet, astim,
depresyon gibi hastaliklari igerir. Kronik hastaliklarin tanimlamada ¢esitlilik yaratan
ozellikleri vardir. Bunlar; mutltifaktoryel etiyolojilere bagli olmalari, genellikle uzun
stireli latent periyod sonrast uzamis klinik seyirli olmalari, kesin kiir saglayan
tedavinin olmayisi, zaman iginde kademeli evrensel degisiklikler gostermeleri,

popiilasyon duyarlilifina gore asenkron bir evrim ve heterojenite gostermeleridir. Bu



ozellikler dogrultusunda ‘kronik hastalik’ tanimina dahil edilen hastaliklar ve sayilar

bazi kaynaklara gore farklilik gostermektedir.

Kronik olarak adlandirilan hastaliklar, diyabet, kalp hastaligi, kronik
obstriiktif akciger hastaligi, kanser ve depresyon gibi bulasici olmayan hastaliklar1 ve
AIDS gibi bulasic1 hastaliklar1 igerir. Kronik hastalik biyomedikal hastalik
simiflandirmasinda etyoloji, patofizyoloji, belirti ve bulgular 1s18inda teshis edilen,

kiir saglanamayan uzun siireli tedavi gerektiren hastalik tanisini isaret eder.

‘Kronik rahatsizlik hali’ (chronic illness) ise bulasici veya bulasici olmayan
hastalik, durum, sendrom veya bozukluklar nedeniyle kiginin uzun stireli bedensel ve
tibbi rahatsizliklar ile yasadigi ve sonuglari ile basa cikmaya c¢alistifi siirecteki
subjektif deneyimleridir. Bunlar genellikle yorgunluk, halsizlik, anomi, konfiizyon
ve sosyal damgalanma gibi fenomenleri igeren intruzif bedensel veya zihinsel
istenmeyen tatsiz hisler ve diistincelerdir (14). Yani illness bireyin kendini hasta
hissetmesi olarak tanimlanabilir. Ingilizce'de ‘disease’ ve ‘illness’ kavramlarindaki
bu netlige karsilik Tiirkce 'de hastalik terimi her iki kavram i¢in de kullanilmaktadir
(15).

Diinya Saglik Orgiitii (DSO) raporunda ‘kronik hastaliklar’ (chronic diseases)
terimini tercih etmis ve 6nemli ortak 6zelliklerini erken yasta baslayip epidemilerinin
ortaya ¢ikmasmin yillar almasi, uzun hastalik siireleri gbéz Oniine alindiginda
hastaliktan primer korunmada oOnemli firsatlar olmasi, tedaviye uzun siireli ve
sistemik yaklasim gerektirmeleri olarak tamimlamis, saglik sunucularinin kronik
hastaliklara karsi 6nlem ve tutumlarinin akut ve bulasici hastaliklara kars: tasidiklari
sorumluluklari ile entegre edilmesi gerektigini belirtmistir. Bu baglamda DSO dort
ana hastalig1 kronik hastaliklar olarak tanimlamistir: kardiyovaskiiler hastaliklar
(miyokard enfarktiisii ve inme), kanserler, kronik solunum yolu hastaliklar1 (kronik
obstriiktif akciger hastalig1 ve astim), diyabet. Bu dort ana kronik hastaligi 6nleme ve
risk faktorlerinden korunmada acil eylem plani gelistirilmesi gereken hastaliklar

olarak belirlemistir (13).

2010 yilinda DSO, ilk kez yaymladigi global durum raporunda kronik

hastaliklar terimi yerine ‘bulasici olmayan hastaliklar’ terimini kullanmaya baslamis



ve bundan sonraki rapor, yaymn ve web sitesi bilgilendirmelerinde ‘bulasici olmayan

hastaliklar’ terimini kullanmaktadir (16).

2.1.3. Kronik Hastaliklarda Global Durum

Bulasic1 olmayan hastaliklarin insanliga zarar1 kabul edilemez boyutlardadir.
Bu hastaliklar diinya ¢apinda 6liimiin 6nde gelen nedenleridir ve insanlar1 yoksulluk
icinde tutan, saglikli onurlu bir yasami gii¢lestiren, isgiicli verimliligini baltalayan ve

ekonomik refahi tehdit eden sagligin 6tesine uzanan biiylik bir maliyet tasir.

Diinya Saglhk Orgiitii verilerine gore 2016 yilinda diinyada 57 milyon 6liim
meydana gelmis ve bu olimlerin 41 milyonu (%71) bulasict olmayan hastaliklar,
Ozellikle kalp ve damar hastaliklar1 (%31), kanser(%16), kronik hava yolu
hastaliklar1 (%7) nedeniyle oldugu ve bunlarin 15 milyonunun 30-70 yas arasi
gerceklesen erken dliimler oldugu bildirilmistir (17). Kronik hastalik nedenli toplam
olim sayist HIV/AIDS, tiiberkiiloz, malaria dahil tim enfeksiyoz hastaliklar,
maternal, perinatal durumlar ve nutrisyonel yetersizlikler nedeniyle olan toplam
oliim sayisinin iki kat1 kadar oldugu bildirilmistir. Kronik hastalik nedenli 6limlerin
%20’s1 yliksek gelirli iilkelerde olurken diinya niifusunun ¢ogunlugunu olusturan

diisiik ve orta gelirli iilkelerde ise %80 oraninda olmustur (18).

DSO 2018 verilerine gore Tiirkiye’de 2016 yilinda toplam 455 bin 6liim
meydana gelmis bunlarin yaklasik %89’u bulasici olmayan hastaliklar nedeniyle
olmustur. Bulasici olmayan hastaliklar nedenli 6liimlerin ¢ogunlugu kardiyovaskiiler
hastaliklar (%34) nedeniyle olurken bunu kanser (%23), kronik hava yolu hastaliklari
(%7), diyabet (%5) takip etmistir. Diger bulasici olmayan hastaliklar tiim oliimlerin
%21’i iken, enfeksiyoz hastaliklar, maternal, perinatal durumlar ve nutrisyonel

yetersizlikler %4, yaralanmalar ve kazalar ise %6 oranindadir (17).

Hem gelismis hem de gelismekte olan {ilke ekonomilerinde Bulasici Olmayan
Hastaliklar biiyiik finansal ve ekonomik risk olusturmakta, saglik hizmeti sunum
sistemlerinin siirdiiriilebilirligini tehdit etmektedir. Diisiik ve orta gelir diizeyindeki
ilkelerde ise daha agir bir yiikk olusturmakta, saglik hizmeti, bakim ve tedavi

masraflart kigileri hizla fakirlik siirimin altina disiirebilmektedir (19). Tim



iilkelerde, en fakir ve en savunmasiz niifus, en fazla risk altinda olan ve bulasici
olmayan hastaliklar1 tespit etmek ve tedavi etmek icin ihtiyag duyduklar1 hizmetlere

erisme olasilig1 en diisiik olanlardir.

Norolojik hastaliklarin biiylik ¢ogunlugu atak ve remisyonlarla seyretmeleri,
ilerleyici olmalari, periyodik takip gerektirmeleri, tedavi ile tam kiir saglanamama
gibi dzellikleri ile kronik hastaliklar kapsamia girmektedir. Ornek olarak demanslar,
inme, epilepsi, multipl skleroz gibi demiyelinizan hastaliklar, parkinson hastalig1 ve
diger hareket bozukluklar1 verilebilir. Ozellikle yash niifusun artmasi ile birlikte
iilkemizde ve tiim diinyada demanslar 6nemli bir saglik sorunu haline gelmistir.
Coklu ilag kullanimini gerektirebilen epilepsi ve Parkinson hastaligi, multipl skleroz
ve demiyelinizan hastaliklar zaman zaman yiiksek tedavi maliyetleri nedeniyle hem

bireylere hem de iilke ekonomilerine yiik getirebilmektedir.

Kanita dayali rehberlere uymama, etkisiz ve verimsiz tedavi, koordinasyon
eksikligi, hasta bakiminda siirekliligin saglanamamasi, par¢ali hizmet sunumu, erigim
gicliikleri, hasta egitiminin/saglik okur yazarliginin yetersiz olmasi gibi etmenler de
kronik hastaliklarin yonetiminde engeller teskil etmektedir (20).

DSO’niin eylem planina gore iilkelerin durumlarini igeren 2018 yili verilerine
gore Tiirkiye’de tiim Onerilere tam uyulmasi halinde 2025 yilinda 8.800 6liimiin

engellenebilecegi dngoriilmiistiir (17).

2.2. STIGMA KAVRAMI

Stigma; kelime kdkeni ‘steig-° , Antik Yunan’da sivri bir enstruman ile
yapilan isaret anlamina gelmektedir. 16. ylizyilda Latin kokenli ‘to stick’ yani
isaretlemek, mecazi anlamda deger bigerek etiketlemek fiili anlamiyla kullanilan
kelime giiniimiizde ‘belirli bir durum, kalite veya kisi ile iligkili bir utang isareti’

anlamina gelmektedir.

Eski Yunan’da yakilarak veya kesilerek yapilan bu isaretler tasiyicinin bir
kole oldugunu, bazen bir sugluyu isaret ediyor veya toplumda kagiilmas: gereken

bir kisi oldugunun anlagilmasini sagliyordu. Daha sonralari, Hristiyanlik doneminde



stigma terimine iki farkli metaforik anlam eklenmistir. Stigmata (¢ogul isim),
Hristiyan inanigina gore ¢armiha gerilen inananin viicudunda beliren kutsal litufun
simgesi isaretler anlamini tasimaktadir. Bir diger yandan, fiziksel olarak bir
hastaligin viicutta yarattigi tibbi bir belirtiyi dinsel bir durum ile iliskilendirmek

anlaminda da kullanilmaktadir (21).

Tarihsel siire¢ icerisinde anlami degisikligi ugrayan stigmanin giiniimiizde
Ingilizce sézliiklerdeki karsilig1, insanlarin bir hastalik hakkinda sahip olduklari kétii
diisince ve davranig, kisiyi digerlerinden ayiran fiziksel, ruhsal veya sosyal
dezavantaj olusturan Ozellikleri nedeniyle sosyal onaylanmama durumu olarak
tanimlanmistir. Tiirk Dil Kurumu sézliigiinde ise; bir seyin iizerine bir nisan, isaret
basmaya yarayan bir arag, bu aragla basilan nisan ya da isaret, bir kimsenin adini
kotiiye ¢ikaran, yiiz kizartict durum, bir seyin kime, hangi ¢aga ait oldugunu gosteren
belirgin iz, isaret, nitelik olarak tanimlanmistir. Goffman stigmayi ‘belirli bir kisi ya
da durumu sosyal seviyede olumsuz anlamda damgalama, degersizlestirme,
damgalanan insanlarin toplumda istenilmemesi ve hatta neredeyse insan gibi idrak
edilmemesi’ olarak tanimlamistir (22). Stigmatizasyon eski ¢aglardan bu yana kronik
hastaliklarda 6nemli bir toplumsal sorun olmus ve 6zellikle epilepsi, sizofreni, lepra,
sfiliz, tiiberkiiloz, AIDS ve kanserlerin, tizerinde trkiitiici bir damga bulunan

hastaliklar oldugu diisiincesi sliregelmistir (23).

Gilincel teorisyenler stigmatizasyon kavramina yonelik; sosyal kimlik, yapisal
(structural) stigma ve igsel (self) stigma gibi kavramlar tanimlamislardir (24).
Goffman tarafindan ilk kez tanimlanan sosyal kimlik kavrami, insanlarin hosnut
olunmayan bir kisiyi damgalamak i¢in, sosyal yapilar1 nasil kullandiklarini igerir.
Stigmatize edilmis bireyler igin toplum, sanal bir sosyal kimlik olusturur ve bu
sekilde onlarin dislanmalarini saglar. Goffman bu durumu, yargilayan ve bozulmus
bir kollektif kimlik olarak tanimlar. Briine gibi bazi yazarlar da, modern yasam
oncesi ilkel toplumlardaki yasam kosullaria dikkat ¢ekmislerdir. ilkel topluluklarda
bulasic1 hastaliklar en biiyiik 6lim sebebi olarak gosterilmektedir. O donemdeki
hastalikli bireyi kabileden dislayici toplumsal tutumlarin, grubun sag kalimini
arttirmaya yonelik kazanimlar1 olacaktir. Bu baglamda olas1 bulasict bir hastaliga

yonelik  spesifitesi  diisiik, sensivitesi yiikksek bu toplumsal tutumun



(stigmatizasyonun), saglik kosullari gelismis glinlimiiz modern diinyasinda olumsuz
islev goren bir kolektif kimlige doniiserek gereksiz yere bir¢ok bireyi kotii yonde

etkiliyor olabilecegi diisiiniilmektedir (25).

Yapisal (structural) stigma kavrami, bahsedilen bu bozulmus toplumsal
kollektivizm sonucu stigmatizasyon siirecini sistemsel boyutta ele almaktadir ve
damgalanmis  bireylerin oniine ¢ikan somut engelleri irdeler. Ornegin
azimsanmayacak sayida iilkede psikiyatrik rahatsizligi olan kisilerin oy kullanma
hakki gibi sosyal birgok hakki kisitlanmaktadir. Bu kisiler ‘normal’ oldugu
diisiiniilenler tarafindan siStematik olarak yetkileri kisitlanarak
degersizlestirilmektedir. Bu durum bu bireylerin toplumda esit bir sekilde yer alma
ve sosyal islevselliklerinde azalmaya yol agmaktadir. Bu dogrultuda yapisal
stigmatizasyonlarin farkina varilmasi, katilimci yurttashigin saglanmasi, empatik ve

destekleyici yaklagimlar toplumlar i¢in 6nem arz etmektedir (26).

Kisinin kendini yargilama siireci olan self stigmatizasyon; toplumdan alinan
baz1 mesajlarla ortaya ¢ikabilse de, bireyin kendi algi ve diisiinceleriyle yarattigi bir
sirectir. Corrigan igsel stigmay1 kisinin 6zsaygisinda azalma, kendisine kars1 nefret
ve utanma duygusuyla birlikte bireyin aile, is yasami ve biitiin sosyal yasaminda
bozulmalara yol agan durum olarak tanimlamistir (27). Arikan ise self stigmayi
narsisistik kisilik 6rgiitlenmesi ile iligskilendirmistir. Narsisistik kisilerdeki bilin¢disi
yetersizlik duygularinin, herhangi bir fiziksel hastaliga yakalanma durumunda self

stigmay1 yaratan unsur oldugunu belirtmistir (28).

Self stigma teorisinde, iginde bulunulan toplumun tutumlari, kendini
damgalama  sonucunu  dogurmaktadir ~ Stigmatizasyonun  ortaya  ¢ikisi
mekanizmasindaki ilk basamak, kisideki isaretin taninmasi ile kisiye karsi
Onyargilarin aktivasyonudur. Bu isaret bazen bir hastalik belirtisi iken, bazen de
sosyal fonksiyondaki bir eksikliktir. Bu isaret bir birey tarafindan algilandiginda,
toplumsal basmakalip diisiinceler islemeye baslar. Onyargi ayrimciligr getirir (29) ve
birey bu fikirlere biitiiniiyle inanmasa dahi, zihninde toplumsal kognitif siireg
islemeye basladiginda, ayrimci davranislart tetiklenmis olur (30). Ayrimcilik
duygulara verilen davramgsal bir tepkidir. Ornegin korku veya igrenme, sosyal

uzaklagsma davranigina yol agan gii¢lii duygulardir (26).



Kisi ayrimciliga ugradiktan sonra, bunun hastaligindan dolay1r oldugunu
algilar. Algilanan bu 6nyargisal disiinceleri iceren stigmaya hissedilen (percieved)
stigma denir. Ayrimci1 davraniglara maruz kalma deneyimi ise dayatilan (enacted)
stigma olarak adlandirilir (31). En sonunda kisi maruz kaldigi bu stereotip diistince
ve davraniglan igsellestirir (internalized stigma) ve bdylece olusan self stigma ise

kiside benlik saygisinin azalmasina, yol acarak bireye zarar verir (32).

Self stigma azalmis 6zsaygi, depresif bozukluklar, anksiyete bozukluklari,
sosyal ¢ekilme ve istihdam kaybu ile iliskili bulunmustur. Ayrica kisinin hastaligina
duydugu korku ve kayginin artmasina yol agar, bu durum da iyilesmeyi, takip ve

tedavi siireglerini olumsuz etkileyebilir (33).

2.2.1. Kronik Hastaliklarda Stigmatizasyon

Kronik hastaliklarda stigmatizasyonu baslatan isaret, hastaligin teshisinin
konulmasidir. Bu durum normal olandan, utang verici olana doniisiim saglar (21).
Kuzban ve Leary gibi teorisyenler kronik hastalik durumlarinda stigmatizasyonun
kisilerde sosyal tehditlerden kaginma diirtiisiiyle tetiklendigini, insanlarin sosyal
kazanim saglamayacak, gotirtisii getirisinden fazla olabilecek bireylerden

uzaklagma egilimi gosterdiklerini belirtmiglerdir (34).

Kronik hastalikli kisiler donemsel olarak saglikli ve hastalikli donemlerinin
degiskenlik gostermesi nedeniyle ongoriilmez olarak algilanir. Bu da sosyal
iliskilerin ani bir sekilde bozulma potansiyelini temsil eder. Ornegin epilepsi ve
multipl skleroz hastaliginda ne zaman ndbetlerin gelecegi veya ataklarin olacagi
tahmin edilemez. Bu dénemlerde hastalar daha zayif sosyal paylasimli olurlar. Bu
ongoriilemezlik bireylerin siirekli olarak giivenilemez olduklar1 algisimi yaratir.
Kronik hastaliklar ne kadar farkli semptomlar gosterseler de, hepsinde

deneyimlenen stigmatizasyon benzer 6zelliktedir (35,36).
2.2.2. Beklenen (anticipated) Stigma

Tibbi kaynaklarda psikiyatri hastalari, HIV(+) bireyler, escinsellerin dahil
edildigi calismalarda stigma beklentisinin, ruhsal saglikta bozulmay1 ya da mevcut

fiziksel hastalikta kotiilesmeyi ongordiigl gosterilmistir (37,38).



Stigma beklentisi, kiginin sagligin1 olduk¢a olumsuz etkiler ¢linkii buradaki
durum stigmaya bagli kronik kaygidir. Bu kaygi kisinin zihnindedir ve siireklidir.
Kronik kayginin, akut kaygi durumlaria gore ruhsal ve bedensel saglik {izerinde
daha biiylik olumsuz etkiler yarattig1 bir¢ok calismada gosterilmistir (39). Bu
acidan kronik hastaliklar1 olan kisilerin damgalanmay1 ne kadar beklediklerini

Olciimleyebilmek olduk¢a dnemlidir.

Bu agidan kronik hastaliklar1 olan kisilerin damgalanmayr ne kadar
beklediklerinin farkina varmak ve dlgiimleyebilmek, kronik hastalikli bireylerin

fiziksel ve ruhsal sagliklarin1 olumlu yonde etkileyebilir (40).
2.2.3. Stigmatizasyon kaynaklari

Stigmay1 yasayan bireylerin, stigmanin kaynagina gore beklenen stigma
diizeyleri degiskenlik gosterebilir. Stigmatizasyon Olgekleri, genellikle stigmanin
kaynaklarina yonelik degil, genel toplumdan beklenen stigmay1 dl¢timler. Giincel
calismalarda kronik hastalig1 olan bireylerin ailelerinden, ¢alisma arkadaslarindan
ve saglik ¢alisanlarindan beklenen stigma arastirilmaya baglanmistir (41). Kronik
hastalikli bireyler sosyal yasam, ekonomi ve tibbi tedavi agisindan bu gruplara
baghdir. Bu gruplardan beklenen stigmanin kisiye bircok yonden zarar
olabileceginden stigma sorgulanirken kaynaklarin1 da tespit etmek Onemli

olacaktir.

2.3. NOROLOJIiK HASTALIKLARDA STIGMATIZASYON

Kronik hastalik gruplar iginde ozellikle 6nemli oOziirliiliik nedeni olan
norolojik hastaliklarda stigmatizasyonun degerlendirildigi fazla sayida c¢alisma
bulunmamaktadir. Epilepsi basta olmak iizere birgok kronik norolojik hastalikta
bireyler stigmatizasyona ugramaktadirlar. Epilepsi hastaligi ilk c¢aglardan beri
uirkiitiicli ve tehlikeli olarak degerlendirilmistir. Hastalik cadilik, biiyiiciiliik, seytanin
ruhu ve bedeni ele gecirmesi gibi metafizik kavramlar ile aciklanmaya calisilmistir.

Gilinlimiizde bu diisiinceler 6nemini yitirse de yerini, is bulmada giicliik, is yerinde
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ayrimcilik, isten atilma, evlenmeye uygun goriilmeme, sosyal alanlardan diglanma

gibi etkilere birakmustir (42).

Son yillarda yapilan ¢ok sayida ¢alisma diisiik sosyoekonomik diizey, geng
yas, hastalik siiresi, antiepileptik tedaviye direng, ¢ok sayida nobet olmasi ve diger
norolojik hastaliklarin eslik etmesi gibi faktorlerin epilepside damgalanmay1
etkiledigini gostermistir (43). Ayrica hissedilen stigma oranit ne kadar yiiksekse
hastalarin yasam kalitelerinin o kadar diistiigli, ruhsal durumlarinin bozuldugu (44)

ve sosyal islevselliklerini olumsuz etkiledigi bildirilmistir (45).

Multipl skleroz santral sinir sisteminin, siklikla ataklarla giden, geng eriskin
yasta sik goriilen ve Ozirliiliige neden olan hastaliklarin basinda gelen kronik
inflamatuar demiyelinizan hastaligidir. Relapsing- remitting formu diizensiz ve
ongoriilemeyen ataklarla seyrederken, sekonder progresif form ise oOziirliliiglin
belirgin hale geldigi sik relapslarla seyreden tipidir (46). MS hastalarinda sik goriilen
depresyon, agri, idrar ve gaita inkontinansi, spastisite, seksiiel disfonksiyon ve en ¢ok

da yorgunluk, hastalarin sosyal izolasyonuna yol agan semptomlardir (47).

Birgok MS ve epilepsi hastasi, sosyal iliskilerinde bozulma, statii kayb1, ise
alinmama gibi toplumsal stigmatizasyona ugrayacaklari endisesi ile hastaliklarini

cogunlukla gizleme egilimindedirler (48).

Diinya capinda 1,6 milyonu etkileyen nispeten yaygin bir norolojik hastalik
olan Parkinson hastaligi, kronik, engelleyici bir hastaliktir; en belirgin goriiniir
semptomlar1 rijidite, tremor, bradikinezi, yiiriiyiis bozuklugu ve postural
instabilitedir. Titreme, denge bozukluklari, artmis salivasyon, maske yiiz ifadesi ve
yavas konusma goriilebilir ve bu bulgular1 nedeniyle fiziksel g¢ekiciliklerini
kaybetmis, damgalanmis hissederek kendilerini sosyal c¢evreden izole edebilirler

(49).

Ayrica hastaligin dalgali seyri ile birlikte depresyon, kaygi ve degismis benlik
kavrami gibi digaridan goriilemeyen bazi semptomlari nedeniyle de bu hastalar,
Oziirliilikleri olmamalarina karsin bazi yapabilir gibi goriindiikleri eylemleri

yapamadiklarinda tembel veya beceriksiz olarak damgalanirlar (50).
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Inme sonrasi sag kalan hastalarim ¢ogunlugu (% 75) tamamen
iyilesmemektedir. Bu hastalarin yaklasik % 25'1 hafif, % 40" ise orta derecede engelli
olarak yasamlarin1 devam ettirmektedirler (51). Ayrica, inmeden kurtulan hastalar,
tekrarlayan inme de dahil olmak iizere yeni vaskiiler olaylar i¢cin daha biiylik bir
oliim riski ve sakatlik riskine sahiptir.

Mukherjee, stigmatize olmayan inme hastalarinin rehabilitasyon programlari
sirasinda %358’inin iyi motivasyon gosterirken, stigma oranlar1 yiiksek olan hastalar
arasinda bu oranin % 33'e distiigi bildirilmistir (52). Bu agidan stigmatizasyonun
inme sonrasi iyilesme ve rehabilitasyon siireglerinin oniindeki Onemli bir engel
olabilecegi ve sosyal izolasyon, depresyon gibi kotli sonuglara yol acabilecegi goz

ontinde bulundurulmalidir (53).

3. MATERYAL VE METOD

Calisma Agustos 2018 — Aralik 2018 tarihleri arasinda Istanbul Egitim ve
Arastirma Hastanesi Noroloji Kliniginde yiiriitiildii. Calisma Helsinki Deklarasyonu
Kararlarina, Hasta Haklar1 YOnetmeligine ve etik kurallara uygun olarak yapilmis
olup yerel etik kurulundan 20/07/2018 tarihinde 1364 karar numarasi ile onay alindi
(EK-1).

3.1. CALISMA EVRENI VE ORNEKLEM

Calismaya Agustos 2018 — Aralik 2018 tarihleri arasinda Noroloji
polikliniginde takipli veya Noroloji servisinde yatan kronik norolojik hastalik (inme,
epilepsi, multipl skleroz, idiyopatik parkinson hastalig1) tanis1 almis hastalar ile I¢
hastaliklar1 ve Romatoloji polikliniklerinde takipli kronik dahili hastalik (kronik
bobrek yetmezligi, diyabetes mellitus, romatolojik hastalik) tanis1 almig toplam 229
hasta ve kontrol grubu olarak 40 hipertansiyon tanili géniillii dahil edildi. Calismaya
baslamadan once hastalar sozlii ve yazili olarak bilgilendirildi, onaylar1 alind1 (EK-
2).

Calismamizda 6rneklem biiytikliigli belirlenirken nicel ve nitel ¢aligsmalarda

Onerilen genel kavramlar dikkate alindi. Nicel aragtirmalarda giic analizi ve etki
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biiyiikliigii hesaplamalart 6rneklem sayisin1  belirlemek i¢in Onemlidir. Nitel
aragtirmalarda ise kiiltiirel, sosyal ya da kisisel ifadeleri tanimlayan standart 6lgek ya
da testlerin heniiz bulunmayis1 ve istatistiksel gili¢ analizini yapmak igin ifadelerin
dagilimmi belirleyen olasilik modellerinin mevcut olamayisi nedeniyle bu konu
tartismalidir (54)(55). Arastirma istatistiklerinde yeterli bir 6rnekleme sahip olmak
acisindan bir dlgegin baska bir kiiltiire uyarlanmasinda arastirma grubunun 6lgek
madde toplam sayisinin yaklasik 5-10 kati sayida goniillii igermesi Onerilmektedir
(56). Bunun yaninda yapisal esitlik modellemesi ve dogrulayici faktor analizi gibi
gizli degiskenleri kullananlarin bu miktarin iki ila {i¢ kati sayiya ulagmasi
gerektirdigi bildirilmistir (57). Bu dogrultuda arastirmanin 6rneklem segiminde 12
maddelik Kronik Hastaliklarda Beklenen Stigma Olgegi igin madde sayismin en az
10 katina (n=120) ulasilmas1 hedeflendi ve ¢alisma toplam 229 hasta ile tamamlandi.
Calismaya dahil edilen hastalik gruplarina gore daha az stigmatize olmalar1 beklenen
hipertansiyon tanili1 40 goniillii ise kontrol grubu olarak alindi. Faktor analizlerine

269 hasta dahil edildi.

3.1.1. Cahismaya Dahil Edilme Kriterleri

Calismaya anadili Tiirk¢e olup, egitim seviyesi en az okur-yazar diizeyinde
olan, 18-75 yas arasinda inme, epilepsi, multipl skleroz, idiyopatik parkinson
hastaligi, kronik bdbrek yetmezligi, diyabetes mellitus, romatolojik hastalik,

hipertansiyon tanist almis, ¢alismaya katilmay1 kabul eden hastalar dahil edildi.
3.1.2. Cahismadan Dislama Kriterleri

Anketi anlayip doldurmaya engel olacak diizeyde biligsel bozuklugu olan
hastalar, anlama ve konusma bozuklugu olan afazik hastalar, demans gibi bilissel
fonksiyonlarin agir derecede etkilendigi hastaliklar, agir epileptik sendromlar, EDSS
puani 7 ve tizeri olan multipl skleroz hastalari, Modifiye Rankin skoru 4’iin tizerinde
olan inme hastalar1 ve goniillii onam formunu imzalamayan hastalar ¢alismaya dahil

edilmedi.
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3.2. VERILERIN TOPLANMASI

Veriler toplanirken poliklinikte bir odada hastalar ile yliz ylize goériisme
yapilarak hasta bilgi formlar1 dolduruldu. Arastirma ve uygulanacak olc¢eklerle ilgili
aciklamalar yapildiktan sonra hastalarin Kronik Hastaliklarda Beklenen Stigma
Olgegi ve diger formlar1 yardimsiz doldurmalar1 saglandi. 44 hasta test- tekrar test

giivenilirligi i¢in 2-4 hafta sonra yeniden goriismeye ¢agirildi.
3.3. VERI TOPLAMA ARACLARI
3.3.1. Sosyodemografik ve Klinik Veri Formu

Hastalarin yas, cinsiyet, medeni hal, egitim durumu, ¢alisma durumu ve
aligkanliklar1 gibi sosyodemografik verileri ile hastalik tanisi, siiresi, evre ve
siddetleri, komorbid durumlar gibi klinik verileri igeren form literatiir bilgisi
dogrultusunda olusturuldu (EK-3 ). Hastalik siddetlerinin belirlenmesinde hastaliga
ozgii skalalar (multipl skleroz i¢in Genisletilmis Oziirliiliik Durumu Olgegi (EDSS),
inme hastalar1 i¢in Modifiye Rankin Skalasi (mRS), idiyopatik Parkinson hastaligi
icin Hoehn&Yahr Evrelemesi) kullanildi, epilepsi hastaligina 6zgii bir evreleme
olmamasi nedeni ile nobet sikligi ve status epileptikus (SE) oykiisii kayit edildi.
Diyabetes mellitus tipleri tip 1 ve tip 2, Kronik bobrek yetmezligi (KBY) grubu i¢in

glomeriiler filtrasyon hizina gére belirlenen evre bilgisi Evre 1-5 olarak not edildi.
3.3.2. Kronik Hastahklarda Beklenen Stigma Olcegi (CIASS)

Olgek kronik hastaliklar1 olan kisilerin, cevresindeki insanlardan bekledigi
damgalanmanin (stigmanin) Olgiilebilmesi amaciyla Earnshaw ve arkadaslari

tarafindan gelistirilmistir (EK-4) (58).

Sosyal stigmanin, kronik hastaligi olan kisilerde hastalik yiikiinii
zihinsel ve fiziksel agidan arttirdigi onciil ¢alismalarda gosterilmistir (59). Bunun
yaninda, saglik ¢alisanlarindan damgalanma bekleyen kronik hastalikli bireylerin,
saglik hizmetlerine erisimlerinin daha az oldugu bulunmustur (40). Bu veriler
1518inda Olgek aile ve arkadaslardan, is yasami alanindan ve saglik calisanlarindan
beklenen stigmayr olgmek {iizere 3 ayr alt boyutta hazirlanmistir. Olgek

olusturulurken Earnshaw ve arkadaslar1 tarafindan Likert tipinde toplam 53 madde
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Ongoriilmiis, daha sonra her maddenin diger dlgekler ile korelasyonlari, maddelerin
varyanslar1 ve madde ortalamalar1 incelenerek 12 maddeye indirgenmistir. Olgegin
igsel tutarlilign 0,95 alfa degerinde bulunmustur. Test-tekrar test giivenirliligi
calismasinda 0,82 degeri ile yiiksek korelasyon bulunmus, yapisal gecerlilik
calismasinda da ki kare ol¢iimiinde uyum testi 0,99 yani giiclii bir uyum i¢inde
oldugu bulunmustur. Dis gecerlilik ¢aligmalarinda CIASS puaninin  artmisg
depresyonu, artmis anksiyeteyi, artmis hastalik belirtilerini ve azalmis bakim

erisimini 6ngordiigii gosterilmistir (36).

Olgegin ilk 4 maddesi aile ve arkadaslardan beklenen stigmay1 dlgmektedir.
Diger 4 maddesi is yasamindaki kisilerden, son 4 madde ise saglik calisanlarindan
beklenen stigmayi 6l¢gmeyi amaglamaktadir. Olgiimleme, her maddeye Likert tipinde
1-5 arasinda bir puan verilerek yapilmaktadir. Her alt Olgcegin madde puani
ortalamalar1 ayr1 olarak hesaplanarak, 3 ayr1 stigma degeri elde edilmektedir. Tiim

maddelerin ortalama puanlar1 hesaplanarak da total stigma degeri 6lciilmektedir.

3.3.3. Hastane Anksiyete ve Depresyon Olcegi

Bu o6l¢ek Zigmond ve Snaith tarafindan gelistirilmistir (60). Bedensel bir
hastalik nedeniyle hastanede ayaktan tedavi gdren hastalara yonelik hazirlanan bu
Olcegin amaci, hastalardaki olasi anksiyete/depresyon riskinin ve diizeyinin
Olctimiidiir. Hastalarin kendilerinin doldurdugu 6lcekte, 14 soru bulunmaktadir (EK-
6). 14 sorunun yedisi depresyon diizeyini 6lgerken, diger yedi soru da anksiyete
diizeyini 6lgmektedir. Sorular dortlii Likert tipi 6l¢iim yapmaktadir. Her maddenin
puanlamasi farkl sekilde yapilmaktadir. Birinci, 3., 5., 6., 8., 10., 11., 13. maddeler,
azalan siddet gosterirken, puanlamalar1 3, 2, 1, 0 bigimindedir. Diger maddeler ise 0,
1, 2, 3 seklinde puanlanirlar. Birinci, 3., 5., 7., 9., 11. ve 13. maddelerin puanlari,
anksiyete alt 0l¢egi icin toplanirken, diger maddelerin puanlar1 depresyon alt dlgegi

i¢in toplanir.

Olgegin Tiirkce gecerlilik ve giivenirlilik calismast Aydemir ve arkadaslar:
tarafindan gerceklestirilmistir (61). Tirkgce formun giivenilirlik caligmasinda,
Cronbach alfa katsayisi anksiyete alt 6lgegi i¢in 0,8525 olarak, depresyon alt dlgegi
icin 0,7784 olarak bulunmustur. Kesme puani ise anksiyete alt dlgegi icin 10/11,

depresyon alt 6lgegi igin 7/8 olarak belirlenmistir.
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3.3.4. Barthel Giinliik Yasam Aktiviteleri Indeksi

Barthel Giinliik Yasam Aktiviteleri 6l¢egi, hastalardaki fiziksel engelliligin
boyutunu 6lgmek amaciyla Barthel ve arkadaslari tarafindan gelistirilmistir (62).
Olgek beslenme, yikanma, kendine bakim, giyinme, bagirsak bakim1, mesane bakimi,
tuvalet bakimi, oturabilme, mobilite ve merdiven ¢ikabilmekten olusan 10 ayri
fonksiyonu o6l¢gmektedir (EK-7). Her fonksiyonun kendine ait farkli puanlamasi
yapilmaktadir. Bunlar toplanarak total bir puana ulasilmaktadir. Bu total
puanlandirmada 0-20 puan; fiziksel agidan tam bagimliligi, 21-61 puan; ileri
derecede bagimliligi, 62-90 puan; orta derecede bagimliligi, 91-99 puan; hafif
derecede bagimlig1 gosterirken, 100 puan ise fiziksel agidan tam bagimsizlig

gostermektedir.

Olgegin Tiirkce gecerlilik ve giivenirlilik ¢alismas1 Kiiciikdeveci ve
arkadaglan tarafindan yapilmistir (63). Gegerlilik calismasinda mesane bakimi ve
bagirsak bakimlari tek boyutlu ¢ikmasina ragmen Olcek biitiin olarak gecerli ve

giivenilir bulunmustur.
3.3.5. SF-36 (Kisa Form 36)

SF-36 fiziksel hastalig1 bulunan ya da bulunmayanlarda saglik kavraminm ve
yasam kalitesini Olgmek iizere 1992 yilinda Ware ve arkadaslar1 tarafindan
gelistirilmistir (EK-8)(64). Olgek saglik durumunun olumlu ve olumsuz yénlerini
birlikte degerlendirebilmektedir, oOzirlilikteki kiiciik degisimleri saptamaya
duyarhdir. SF-36, 1) saglik sorunlari nedeniyle fiziksel aktivitelerdeki sinirlamalar;
2) sosyal veya duygusal problemlerden dolay1 sosyal aktivitelerdeki sinirlamalar; 3)
fiziksel saglik problemleri nedeniyle olagan rol faaliyetlerinde sinirlamalar; 4)
bedensel agri; 5) genel ruh saghg (psikolojik sikinti ve refah); 6) duygusal
problemler nedeniyle olagan rol faaliyetlerinde sinirlamalar; 7) canlilik (enerji ve
yorgunluk); ve 8) genel saglik algilarini iceren sekiz saglik kavramini degerlendiren

36 maddeyi icermektedir.

Katilimeilar formu kendi kendine veya goriismeci esliginde doldurmaktadir.
13 ila 19 numarali maddeler evet/hayir seklinde iken diger maddeler Likert tipi

cevaplandirilir. Olgek tek bir toplam puan vermek yerine, her alt dlgek i¢in ayr1 bir
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toplam puan vermektedir. En kotii deger 0, en iyi deger ise 100 olmak iizere her alt

boyut 0-100 puan arasinda degerlendirilmektedir.

Olgegin Tiirkce gegerlilik ve giivenirlilik calismasi 1999 yilinda Kogyigit ve
arkadaglari, 2005 yilinda ise Pinar R. tarafindan yapilmistir (65)(66). Giivenirlilik
amaciyla, her alt boyut i¢in ayr1 Cronbach alfa katsayisi hesaplanmis ve 0,7324-
0,7612 arasinda bulunmustur. Tiirk toplumu standartlarinin belirlenmesi ¢aligmasi

Demiral ve arkadaslari tarafindan yapilmistir (Tablo 1)(67).

Tablo 1: SF-36 Tiirk toplumu standartlar

Kadin (+Standart sapma) Erkek (£Standart sapma)

Fiziksel fonksiyon 80.6 +21.7 87.2+17.1
Fiziksel rol giigliigii 82.9 +£28.6 89.8 £19.3
Agr 81.0+20.2 85.1+16.4
Genel Saglik Algisi 69.1 £16.9 73.6 +14.9
Enerji/Canlilik/Vialite  63.4 + 13.7 65.7+11.9
Sosyal islevsellik 90.1+12.9 91.7+12.8
Emosyonel rol giigliigli  89.0 +22.5 92.8+15.1
Ruhsal saglik 70.1+11.4 71.0+10.6

3.3.6. Yorgunluk Degerlendirme Olgegi (FAS)

Olgek Vries ve arkadaslari tarafindan kronik hastaliklardaki yorgunlugun
boyutunu dlgmek icin gelistirilmistir (68). Olgek hastalardaki hem fiziksel hem de
zihinsel yorgunlugu 6l¢meyi amaglamaktadir. Hastalarin kendilerinin doldurdugu
Olgek Likert tipinde 10 maddeden olusmaktadir (EK-9). 4 ve 10 no’lu maddeler
tersten puanlandirilmaktadir. 5 madde zihinsel yorgunlugu 6l¢erken, diger 5 madde
de fiziksel yorgunlugu 6lgmektedir. Ayrica her iki deger toplanarak 0 ile 50 arasinda
total bir puan elde edilmektedir. 0-21 aras1 normal olarak kabul edilirken, 22-50 aras1
anlaml diizeyde yorgunluk olarak belirtilmistir. 35 ve {istii FAS skorlar1 ise yiiksek

yorgunluk diizeyi olarak degerlendirilmektedir.
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3.4. KRONiK HASTALIKLARDA BEKLENEN STiGMA OLCEGIi’NiN
GECERLILIiK VE GUVENILIRLIiGi

Gegerlik, bir dlgme aracinin 6lgmeyi amagladig 6zelligi, baska herhangi bir
ozellikle karistirmadan, dogru 6l¢ebilme derecesidir (69). Giivenilirlik ise bir 6lgme
araciyla aynmi kosullarda tekrarlanan Olgiimlerde elde edilen Olglim degerlerinin
kararliliginin bir gostergesidir (70).

Olgegin gegerlilik ve Giivenilirliginin arastirilmasinda Tablo 2’de gériilen

yontemler uygulanmaistir.

Tablo 2: Calismada kullamilan gecerlilik ve giivenilirlik yontemleri

GECERLIK YONTEMLER

Dil Gegerligi Dil Uyarlamast

Icerik/Kapsam Gegerligi Kapsam Gegerlik Indeksi

Yapr/Kavram Gegerligi Acimlayici ve Dogrulayici Faktor Analizi

Olgiit bagitili Gegerlilik
Bilinen Grup Karsilastirmasi
GUVENIRLIK
I¢ tutarlilik Madde Istatistikleri
Cronbach Alpha Katsayis1

Zamana Kars1 degismezlik Test Tekrar Test Giivenirligi

3.4.1. Dil Gegerliligi

KHBS Olgeginin Tiirk¢eye uyarlanmasi siirecinde 6ncelikle dlgegin orijinal
gelistiricisi olan V.Earnshaw ile e-posta araciligiyla iletisim kuruldu ve yazardan
gerekli izin ve onerileri alindi. Olgegin Tiirkgeye cevrilmesi ve Kkiiltiirler aras
adaptasyonunda 6z-bildirim 6l¢ekleri i¢in kilavuzlarda onerilen standart prosediirler
uygulandi (71)(72)(73).

Orijinal dili Ingilizce olan 6lgegin Tiirk¢e’ye gevirisi, ikisi literatiire hakim
(bir noroloji ve bir psikiyatri uzmani) diger ikisi ise tip dis1 olmak iizere anadili
Tiirkce olup ileri diizeyde Ingilizce bilen ve her iki kiiltiire hakim birbirinden

bagimsiz dort kisi tarafindan gerceklestirildi. Bu dort ¢eviri bir bagka dil uzmaninin
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degerlendirmesine sunularak ¢evirmenler arasi giivenilirlik (gézlemciler arasi
giivenilirlik - interrater reliability yontemi ile) istatistiki olarak degerlendirildi, 4

¢evirinin birbirinden farkli olmadigi bulundu (p=0,202)

Tablo 3: Gozlemciler Arasi Giivenilirlik

N 4
Kendall's W* 331
Chi-Square 14,584
Df 11
Asymp. Sig. ,202

a. Kendall's Coefficient of Concordance

Elde edilen Tiirkge formlar besinci bir kisi bir kisi olarak Noroloji uzmani
tarafindan degerlendirilerek tek form haline getirildikten sonra Tiirk¢e ve Ingilizce
bilingual dil uzmani tarafindan Tiik¢e’den Ingilizce’ye geri gevirisi yapildi. Geri
ceviri sonrasinda orijinal form ile geri ¢evirisi yapilan formdaki maddeler aragtirma ekibi
tarafindan karsilastirildi ve anlagilir olmayan ifadeler diizenlenip ingilizce’de kullanilan
terim ve kavramlar Tirk¢e’ye ve Tiirk kiiltiirine en uygun sekilde ifade edilmeye
calisildi. Gerekli diizenlemeler yapildiktan sonra karara varilan final versiyonu 6l¢egin

gelistiricisi V.Earshaw tarafindan degerlendirildi ve 6l¢ek son halini aldi (EK-5).
3.4.2. Kapsam Gecerliligi

Kapsam gecerligi 6l¢egin biitiiniiniin ve alt boyutlarinin 6l¢iilmek istenen
alan1 Olglip Ol¢medigini ve Olglilecek alan disinda farkli kavramlart igerip
icermedigini gostermeyi saglayan yontemdir (74). Kapsam gegerligi, 6l¢egi gelistiren
kisinin tiimiiyle kendisinin yapacagi degerlendirme yaniltici olacagi icin; dlgegin
hem hazirlandig bilim alanini iyi bilen ve hem de 6lgek sorusu hazirlama teknik ve
yontemlerini bilen alan uzmanlarina danisilarak saptanir. Olgek uzman elestiri ve

onerilerine gore tekrar sekillendirilir (75). Istatistiksel anlamlilk igin uzman
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degerlendirmelerine gore hesaplanan Olgek maddelerinin  kapsam  gegerlik
indekslerinin 0,67’ nin tizerinde olmasi gerekmektedir(76).

Calismada Kronik Hastaliklarda Beklenen Stigma Olgegi’nin orijinal
Ingilizce formu ve Tiirkge versiyonu Noroloji, Psikiyatri ve Psikoloji uzmanlik
alanlarindan 15 uzmanin goriisiine sunuldu. Uzmanlardan her bir 6l¢ek maddesinin
uygunlugunu ve anlagilirligini 1-3 puan arasinda (‘3 puan: Madde gereklidir ve
madde havuzunda kalmalidir’, ‘2 puan: Madde yararli ancak yeterli degildir,
diizeltilmesi gerekir’, ‘1 puan: Madde gerekli degildir’ seklinde) degerlendirmeleri
istendi. Puanlamalara goére her bir maddenin kapsam gecerlik oranlari (KGO) ve
kapsam gecerlik indeksi (KGI) hesaplandi. Olgegin kapsam gecerlik indeksi 0,76

bulundu.

Bu sonug dogrultusunda dil gegerligi onaylanan 6lgek ile 30 hastada pilot test

uygulanarak sorularin anlasilirligi irdelendi ve alinan geribildirimler ile 6lgege son

hali verildi (EK-5).
3.4.3. Yap1 Gegerliligi

Yapr gegerliligi somut bir dl¢iim veya standart yerine, belirli bir davranig
alanmma ve kavramsal yapiya iliskin inceleme yapildigi zaman uygulanir.
Degiskenlerin bir faktor {iizerindeki faktdr agirliklarmin yiiksek olmasi bu
degiskenlerin yapisal gecerlilige sahip olduklarini gosterir. Bununla birlikte faktor
sayisinin ve faktorler arasindaki iliskilerinde kuramla uyumlu olmas1 gerekir (77).

Calismamizda Olgegin yapisal gegerliligi kanitlamak igin tim arastirma
gruplarinin verileri 6ncelikle agimlayici faktor analizi (AFA) ve ile incelenmis, AFA
oncesi faktor analizi i¢in i¢in 6rneklemin uygunlugunu kontrolde 6n varsayim testleri
KMO (Kaiser-Meyer-Olkin) ve Bartlett testleri uygulanmistir. A¢imlayici faktor
analizi ana bilesenler yontemine gore varimax rotasyonu uygulanarak yapilmis ve 6z
degeri 1 ve lizerinde olan faktorler degerlendirmeye alinmistir. Faktor yapilar i¢inde
faktor yiikleri 0,4 ve iizerinde olan maddeler degerlendirmeye alinmistir. Daha sonra
elde edilen faktor yapisimin Tiirk 6rneklemi i¢in dogrulanip dogrulanmadigini
belirlemek amaciyla dogrulayici faktor analizi (DFA) yapilmis, uyum iyiligi

indeksleri degerlendirilmistir.
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Olgegin 6lciit bagmtili gecerliligi (dis testler yontemi ile yapisal gecerliligi),
benzer ve farkli kavramsal yapilar1 dlgen testler olan HADO, Bi, SF-36 ve FAS
Olcekleri ile korelasyonu incelenerek test edilmistir. Ayrica yapinin dayandigi
kurama bagh olarak, anlamli olarak farkli puan alabilecek iki gruba o&lgegin
uygulanip gruplar arasi1 farka bakilan bilinen grup karsilastirmasi yontemi de
uygulanmistir. Hipertansiyon hastalarinda beklenen stigmanin daha diisiik oldugu
varsayilarak stigmanin yliksek olmasi beklenen diger hastalik gruplan ile aradaki

fark degerlendirilmistir.

3.4.4. Giivenilirlik

3.4.4.1. i¢ tutarhlik

Olgegin i¢ tutarlilik degerlendirmesinde Cronbach alfa kat sayis1 ve toplam
madde korelasyon analizleri uygulandi. Literatiirde Olgeklerin i¢ tutarhignin
onaylanmasi i¢in Cronbach alfa giivenirlik degerlerinin ise 0.50’den biiyiik olmas1 ve

toplam madde korelasyon puanlarinin 0,25’in iizerinde olmasi gerektigi bildirilmistir

(78).

3.4.4.2. Test-Tekrar Test (Zamana gore degismezlik)

Aragtirmada 6lgegin ilk uygulamasina 269 hasta dahil edildi. Bu hastalarin
44°{ine 2-4 hafta sonra test-tekrar test yapildi. Olgegin test-tekrar test giivenilirligi
Ol¢ekteki her bir ifadeye ilk testte verilen cevaplar ile ayni ifadeye tekrar testte
verilen cevaplar arasindaki iligkiyi ortaya koyan Pearson Momentler Carpimi teknigi
kullanilarak analiz edildi. Bu cevaplar arasinda istatistiksel olarak anlamli iligki

olmasi, 6lgegin zamana karg1 degismez oldugunun gostergesidir (77).

3.5. ISTATISTIKSEL ANALIZ

Arastirmada verilerin analizinde SPSS (Statistical Package for Social
Sciences) for Windows 20.0 programi ve AMOS 210 programi kullanilmistir.
Tanimlayict istatistik olarak, nicel degiskenler i¢in ortalamatstandart sapma (ss) ve
ortanca (minimum-maksimum), nitel degiskenler igin ise say1 (yiizde) verilmistir. Iki
nicel degisken arasindaki iligki incelenmek istendiginde normal dagilim varsayimlari

saglanmadig icin Spearman Korelasyon Katsayis1 kullanilmistir. Nicel degisken i¢in
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iki kategoriye sahip nitel degiskenin kategorileri arasinda istatistiksel olarak fark
olup olmadigma normal dagilim varsayimlari saglaniyorsa Student-t testi,
saglanmiyorsa Mann-Whitney U testi kullamilmistir. Iki kategorik degisken
arasindaki iliskiyi incelemek icin Ki-Kare testi kullanilmstir. Istatistiksel anlamlilik

diizeyi 0.05 olarak alinmustir.

4 BULGULAR

Calisma bulgulari, hastalarin sosyodemografik ozellikleri ve hastaligina
iliskin bulgular, Kronik Hastaliklarda Beklenen Stigma Olgegi’nin Gegerliligine ve
Giivenirliligine iliskin Bulgular, Hastalarin sosyodemografik ve hastaliga iliskin
ozellikleri ile KHBSO alt boyut puan ortalamalarmin karsilastirilmasma iligkin

bulgular olmak iizere ii¢ boliimde sunulmustur.

4.1. Hastalarin Sosyodemografik Ozellikleri ve Hastaligina iliskin Bulgulari

Calismaya Istanbul Egitim ve Arastirma Hastanesi Noroloji, I¢ hastaliklari ve
Romatoloji kliniklerince takip edilen, ayaktan veya yatarak tedavi goren 132’si
(%48,7) kadm, 137’si (%50,9) erkek toplam 269 hasta dahil edildi. Hastalarin yas
ortalamas1 50,9+14,0 yildi. Kronik hastalik gruplarina gore hastalarin 31’ini (%11,5)
epilepsi, 36’sm1 (%13.,4) inme, 37’sini (%13,8) multipl skleroz, 30’unu (%11,2)
idiyopatik parkinson hastaligi, 31’ini (%11,5) romatolojik hastalik, 31’ini (%11,5)
diyabetes mellitus, 33’linii (%12,3) KBY, 40’1n1 (%14,9) hipertansiyon tanili hastalar
olusturmaktaydi (Tablo 4).

Hastalarin egitim, calisma ve medeni durumlari Tablo 4’de belirtilmistir

(Tablo 4).
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Tablo 4: Hastalarin sosyodemografik ézellikleri

n Yiizde Ortalama  Standart
(n=269) % sapma
Yas 50,9 14,0
Cinsiyet Kadin 132 48,7
Erkek 137 50,9
Medeni hal Evli 205 76,2
Bekar 35 13,0
Bosanmis 15 5,6
Dul 14 52
Egitim Okuryazar 10 3,7
durumu
Ilkokul 134 49,8
Ortaokul 32 11,9
Lise 52 19,3
Yiiksekokul/ 41 15,2
Universite
Calisma Hig 75 26,4
durumu calismamus
Halen 79 29,4
calistyor
Calismiyor 55 20,4
Emekli 60 21,9
Hastahk grubu  Romatolojik 31 11,5
hastalik
KBY 33 12,3
DM 31 11,5
Epilepsi 31 11,5
Inme 36 13,4
MS 37 13,8
Parkinson 30 11,2
Hipertansiyon 40 14,9
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Hastalarin ortalama evlilik stiresi 25,1+16,1 yil, ortalama ¢ocuk sayis1 2+1,

kardes sayis1 ortalamasi ise 4,5+2,2 olarak bulundu.

Hastalarin 42’si (%15,6) 1.500 TL altinda, 143’1 (%53,2) 1.500-3.000 TL
arasinda, 59’u (%21,9) 3.000-5.000 TL arasinda, 18’1 (%6,3) 5.000 TL ve iizerinde
gelir elde etmekteydi.

Kiiltiirel 6zelliklerinin yorumlanabilmesi agisindan dogum yeri verileri
incelendi. Buna gore dogum yeri Marmara bdlgesi olan 105 hasta (%39,0) ile
Karadeniz bolgesi olan 62 hasta (%23,0) cogunlugu olusturdugu saptandi.

Hastalarin 138’1 (%51,3) sigara kullanmakta ve tiikketim miktarlar1 ortalamasi
10,9+£19,9 paket/yil idi. Hastalarin sadece 4’tinde (%]1,5) madde, 42’sinde ise

(%15,6) alkol kullanim 6ykiisii mevcuttu.

129’unda (%48) ana tanilarina eslik eden komorbid hastaliklar1 mevcuttu.
Komorbid hastaliklar i¢inde hipertansiyon %31 ile en yiiksek oranda goriildi, %13
oraninda diyabet, %9 kardiyak hastaliklar, %7,9 hiperlipidemi ve %?7,1 oraninda

tiroid hastaliklar1 mevcuttu.

84 hastanin (%31) 6z ge¢misinde daha once gecirilmis psikiyatrik hastalik

Oykiislii mevcuttu.

Inme ve Parkinson hastalifinda hastahga &6zel klinik  durumun
degerlendirildigi skalalarin dagilimina bakildiginda, inme grubunda yer alan 36
hastanin MRS puanlar1 Tablo 5’ te, Parkinson hastalig1 grubuna dahil edilen 30
hastanin Hoehn & Yahr skorlar1 ise Tablo 6 da belirtilmistir.
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Tablo 5: inme hastalarimin Modifiye Rankin skorlar

N Yiizde
MRS puani (n=269) %
0 Hig belirti yok 5 13,9
1 Semptoma ragmen 10 27,8
islevsel
2 Hafif bozukluk 9 25,0
3 Orta derecede 8 22,2
bozukluk
4 Siddetli bozukluk 3 11,1
5 Cok siddetli 0 0
bozukluk
6 Oliim 0 0

Tablo 6: Parkinson hastalarinin Hoehn&Yahr Evrelemesi

N Yiizde
H&Y evre (n=269) %
0 Hastalik bulgusu yok 0 0,0
1 Tek tarafli hastalik 4 13,3
2 Bilateral hastalik (denge 11 36,7
bozuklugu yok)
3 Hafif-orta bilateral hastalik 11 36,7
ve postural karasizlik
4 Siddetli oziirld, yardimsiz 3 10,0
ayakta durur, yiiriir
5 Yardimsiz tekerlekli 1 3,3

sandalyeye/yataga bagimli

25



Epilepsi hastaligi grubuna dahil edilen 31 hastanin ndbet sikliklarina
bakildiginda 12’sinde (%38,7) 6 ayda bir/birka¢ nobet,11’inde (%35,5) yilda
bir/birkag, 3’iinde (%9,7) 5 yilda bir/birka¢c nobet seklinde idi. Hastalarin sadece
3’linde (%9,7) status epileptikus dykiisii mevcuttu.

Multipl skleroz grubuna dahil edilen hastalarin EDSS skor ortalamalari
2,57+1,38 idi.

Calismaya dahil edilen 269 hastanin KHBSO alt grup ortalamalars;
aile/arkadas alt boyut puan ortalamas1 1,99+0,9 , igveren/is arkadaslar1 alt boyutunda
2,78+1,1 , saglik c¢alisanlari alt boyutunda 1,72+0,7 ve stigma toplam puan
ortalamast 2,16+0,7 idi. Erkeklerde stigma toplam puani ortalamasi 2,24+0,7
kadilarda (2,09+0,6) idi. Iki grup arasindaki fark istatistiksel olarak anlamli degildi
(p=0,113).

Medeni durum, gelir durumlari ve calisma durumlarn ile stigma puan

ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli iligski saptanmadi (p=0,914).

Hastalarin egitim durumlarina goére stigma puanlan karsilastirildiginda
ilkokul mezunlarinin stigma toplam puan ortalamalart (2,17+0,5) yiiksekokul /

tiniversite mezunlarma ( 1,95+0,8) gore anlamli yiiksek bulundu (p=0,036<0,05).

4.2. Olgegin Gecgerlilik ve Giivenilirligine Iliskin Bulgular

4.2.1. Kapsam Gecerliligi

Kronik Hastaliklarda Beklenen Stigma Olgegi’nin gegerlilik calismasinda
Olcek maddeleri kapsam gecerliligi agisindan uzman goriislerine sunuldu ve her bir
maddenin kapsam gegerlilik indeksi (KGI) hesaplandi ve KGi’lerin 0,67 degerinin
iizerinde olmasi istendi. Olgegin kapsam gegerlilik indeksi 0,76 bulundu.

Uzman goriisleri dogrultusunda anlam biitiinliglintin, dilde sadeligin ve Tiirk
kiiltiirine uygunlugun saglanabilmesi i¢in 4.maddede yer alan ‘size 1iy1 gozle
bakmayacak’ ifadesi ‘size olan saygisini ve takdirini yitirecek’ ifadesi ile, 9.maddedeki
‘sizden bikmis olacak’ ifadesi ‘sizden bikmis, size olan sabrini yitirmis’® olarak

degistirildi.
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4.2.2. Faktor Analizleri

Tablo 7: Kaiser-Meyer-Olkin ve Bartlett testleri

Kaiser-Meyer-Olkin Measure of Sampling Adequacy. ,855
Approx. Chi-Square 1431,862
Bartlett's Test of Sphericity Df 66
Sig. ,000

Olgegin yap1 gegerliligini test etmek amaciyla Agimlayict Faktdr Analizleri
oncesi faktor analizinin uygulanabilirli§ine yonelik 6n varsayim testleri olan KMO
(Kaiser-Meyer-Olkin) ve Barlett testleri uygulandi. Calismamizda; Barlett testi
sonucunda (p=0.000<0.05) faktor analizine alinan degiskenler arasinda anlamli bir
iligkinin oldugu tespit edildi. Ayrica 6rnek biiyiikliigliniin faktor analizi uygulanmasi

i¢in yeterli oldugu (KMO=0.855>0,50) saptandi (Tablo 7).

Olgek, agimlayici faktdr analizi sonucunda orijinaline benzer bicimde 3

boyutta (aile ve arkadaslar, is yasami ve saglik ¢alisanlari) toplandi.

Faktor analizi sonucunda toplam varyansi % 67,63 olan 3 faktor olustu. Aile
ve arkadas alt boyutunu olusturan 4 maddenin giivenirligi 0,757 olarak bulundu.
Faktor analizi yapildiginda % 24,45 varyans oram ile tek faktdr oldugu goriildii. Is
yasami alt boyutunu olusturan 4 maddenin giivenilirligi 0.88, varyans oran1 %23,01
ile tek faktor, saglik calisanlar1 alt boyutunun giivenilirligi 0.85, varyans oranmi
%20,17 ile tek faktorde toplandigi gosterildi. Tiim maddelerin faktor yiikleri yeterli
degerlerde yiiksek bulundugu icin 6lgekten madde ¢ikarilmasi gerekmemistir(Tablo
8).

Stigma Olgegindeki 12 maddenin genel giivenirligi 0.85 olarak bulundu.
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Tablo 8: Acimlayic1 faktor analizi bulgular

Faktér | Varyans | Cronbach
yikii | aciklama alfa
orant
1.Bir arkadasiniz ya da ailenizden
biri size kizgin olacak 0,754
2.Bir arkadasiniz ya da ailenizden
Faktor | biri iyilesmediginiz i¢in sizi 0,800
suclayacak
Aile ve 3.Bir arkadasiniz ya da ailenizden 24,45 0,757
arkadaslar biri hastaliginizimn sizin hataniz 0.678
oldugunu diisiinecek ’
4.Bir arkadasiniz ya da ailenizden
b?l‘-l size olan saygisini ve takdirini 0,678
yitirecek
5.Igvereniniz sizi terfi ettirmeyecek 0,855
6.Isyerinizden birisi size ayrimcilik
0,742
Faktor2 ~ Papacak
' 7. Isvereniniz zorlu bir projede sizi
Isveren ve |degil baskasini gorevlendirecek 0,879 23,01 0,881
is _
arkadaglar | 8-Isyerinizden birisi sizin iginizle
ilgili sorumluluklarinizi yerine 0.841
getiremeyeceginizi diisiinecek '
9.Bir saglik calisani sizden bikmis,
size olan sabrini yitirmis olacak 0,844
. 10.Bir saglik ¢alisani size yetersiz
Faktor 3.
akior 3 bakim verecek 0,801
Saglik 11.Bir saglik ¢alisan1 20,17 0,850
calisanlart  jiyilesmediginiz igin sizi suglayacak | 0,782
12.Bir saglik ¢alisani sizin kotii bir
hasta oldugunuzu diisiinecek 0,775
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Tablo 9: Dogrulayic1 Faktor Analizi

Uyum Kriterleri  Iyi Uyum Kabul Edilebilir Model Sonucu
Sinir

CMIN/DF 2,175

P DEGERI 0.05<p<1.00 0.01<p<0.05 <0,0001
RMSEA 0<RMSEA<0.05 0.05<RMSEA<0.08 0.066

NFI 0.95<NFI<1.00 0.90<NFI<0.95 0.925

CFlI 0.97<CFI<1.00 0.95<CFI<0.97 0.958

GFlI 0.95<GFI<1.00 0.90<GFI<0.95 0.931

AGFI 0.90<AGFI<1.00 0.85<AGFI<0.90 0.895

Ki-kare=110,9 Serbestlik derecesi=51 p degeri<0,0001

Acgimlayicr faktor analizi neticesinde elde edilen 6lg¢egin li¢ faktorlii yapisina
dogrulayict faktdr analizi uygulandi. Analiz sonuglarinda Iyi Uyum Indeksi
(Goodness of Fit Index-GFI1)=0.931, Yaklagik Hatalarin Ortalama Karekokii (Root
Mean Square Error of Approximation-RMSEA)=0.066 (Ki-kare = 327,712;
p=0,000). Ki-kare, serbestlik derecesi orani ki-kare/sd=2,175, Diizeltilmis Iyilik
Uyum Indeksi(Adjustment Goodness Of Fit Index,AGFI)=0.895, Karsilastirmali
Uyum Indeksi(Comparative Fit Index,CFI)=0.958, Normlastirilmis Uyum
Indeksi(Normed Of Fit Index,NFI)=0,925 bulundu. Sekil 1°de ikincil DFA ‘ya gore
her bir maddenin standardize regresyon agirliklari goriilmektedir. Uyum 1yiligi
istatistikleri incelendiginde uyum iyiliginin saglandigi, Kronik Hastaliklarda

Beklenen Stigma Olgeginin orijinal faktor yapisina uygunlugu gosterildi( Tablo 9).
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Sekil 1: DFA ‘ya gore her bir maddenin standardize regresyon agirhiklari

4.2.3. Madde Toplam Puan Korelasyonlari

Olgekte madde ayirt etme katsayis1 (madde toplam puan korelasyonu) 0,19 ve
altinda olan tek bir madde dahi bulunmadi. Bu nedenle 6l¢ekten madde ¢ikarilmasi

diisiiniilmedi. Olgekte en yiiksek madde toplam puan korelasyonuna sahip olan
madde ise 0,729 ile 6.Madde idi (Tablo 10).
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Tablo 10: Madde Toplam Puan Korelasyon Katsayilari

r Y
1.Bir arkadasiniz ya da ailenizden biri size 0.579** 0,000
kizgin olacak
2.Bir arkadasiniz ya da ailenizden biri 0.616** 0,000
iyilesmediginiz i¢in sizi suglayacak
3.Bir arkadasiniz ya da ailenizden biri 0.580** 0,000
hastaliginizin sizin hataniz oldugunu
diistinecek
4.Bir arkadasiniz ya da ailenizden biri size 0.588** 0,000
olan saygisini ve takdirini yitirecek
5.1svereniniz sizi terfi ettirmeyecek 0.660** 0,000
6.1syerinizden birisi size ayrimcilik yapacak ~ 0.729** 0,000
7. Isvereniniz zorlu bir projede sizi degil 0.693** 0,000
baskasini gorevlendirecek
8.Isyerinizden birisi sizin isinizle ilgili 0.681** 0,000
sorumluluklariniz1 yerine getiremeyeceginizi
diistinecek
9.Bir saglik caligan1 sizden bikmis, size olan ~ 0.587** 0,000
sabrini yitirmis olacak
10.Bir saglik calisan1 size yetersiz bakim 0.569** 0,000
verecek
11.Bir saglik calisan1 iyilesmediginiz igin 0.596** 0,000
sizi su¢layacak
12.Bir saglik ¢alisani sizin kotii bir hasta 0.552** 0,000

oldugunuzu diistinecek

n=269  **Pearson korelasyonu, p<0,01 diizeyinde anlaml
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4.2.4. Olgiite dayal gecerlilik

Kronik Hastaliklarda Beklenen Stigma Olgeginin HADO, FAS, SF-36 ve Bl

Olgekleri ile korelasyonlarinin incelendigi dlgiite dayali gegerlilik testinde; HAD ve

FAS olgekleri total puanlari ve alt boyutlar1 olan anksiyete, depresyon, zihinsel

yorgunluk ve bedensel yorgunluk ile stigma puanlari beklenildigi iizere pozitif

korelasyon gosterdi. SF-36 yasam kalitesi Ol¢eginin fiziksel rol giicliigii, vialite,

genel saglik algisi, ruhsal saglik, sosyal islevsellik alt boyutlar1 ile de yine

beklenildigi lizere negatif korelasyon gdsterdi (Tablo 11).

Tablo 11: Kronik Hastahklarda Beklenen Stigma Olcegi ile HADO, FAS ve SF-

36 ile karsilastirilmasi

Aile/arkadas  Isveren/is Saghk Stigma
arkadaslari calisanlar: Toplam

Anksiyete 0.286 0.247 0.198 0.323
Depresyon 0.193 0.259 0.128 0.272
Zihinsel FAS  0.227 0.281 0.200 0.332
Bedensel FAS 0.129 0.253 0.193 0.258
Toplam FAS  0.189 0.286 0.211 0.316
Fiziksel  rol -0.203
giicliigii
Vialite -0.233
Ruhsal saghk -0.250
Sosyal -0.227
islevsellik
Genel saghk -0.209
algisi
n=269 p degeri<0,0001
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4.2.5. Bilinen Grup Karsilastirmasi (Vaka kontrol)

Tablo 12: Kontrol grubu ile Diger Hastalik grubu Stigma Puanlar

Karsilastirmasi

Ortalama + Standart sapma

Kontrol Vaka P degeri
Stigma 1 1,87+1,16 2,08+1,21 0,263
Stigma 2 1,83+0,90 2,01+1,18 0,614
Stigma 3 1,80+1,14 2,11+1,24 0,110
Stigma 4 1,45+0,68 1,85+1,08 0,045
Aile/arkadas 1,74+0,74 2,03+0,92 0,069
Stigma 5 1,89+0,94 2,87+1,26 <0,0001
Stigma 6 2,00+1,11 2,74+1,17 <0,0001
Stigma 7 1,97+1,05 3,27+1,27 <0,0001
Stigma 8 1,70+0,94 2,94+1,35 <0,0001
Isveren/is 1,90+0,86 2,93+1,07 <0,0001
arkadas
Stigma9 1,62+0,81 1,79+0,89 0,293
Stigma 10 1,65+0,92 1,85+0,87 0,097
Stigma 11 1,45+0,68 1,75+0,96 0,086
Stigma 12 1,53+0,68 1,63+0,80 0,566
Saghk 1,55+0,56 1,75+0,75 0,171
calisanlan
Stigma toplam 1,727+0,568 2,2434+0,699 <0,0001

Stigmatizasyon oranlarinin ¢alismaya dahil edilen diger hastalik gruplarina
gore daha diisiik olmasi beklenen 40 hipertansiyon hastasinin dlgek toplam ve alt
boyut ortalamalar1 229 hasta grubu ile karsilastirildi. Hipertansiyon grubunda stigma
toplam puan ortalamasi 1,727+0,568 iken vaka grubunda 2,243+0,699 bulundu.
Tablo 13°te goriildiigii gibi hipertansiyon kontrol grubunda stigma toplam puan
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ortalamalar1 ve is yasami alt boyutunda beklenildigi iizere daha diisiik sonug¢landi ve

hasta grubu ile arasinda anlamli fark saptandi (p<0,0001).

Kontrol grubunda stigma puanlarina parelel olarak Barthel indeksi, zihinsel
ve bedensel FAS alt boyutlar1 ve toplam FAS puanlari, SF-36 formunun fiziksel
fonksiyon, fiziksel rol giicliigli, sosyal islevsellik ve genel saglik algisi alt boyut
puanlar1 vaka grubuna gore beklenildigi iizere istatistiksel olarak anlamli diisiik

bulundu (p<0,0001).
4.2.6. I¢ tutarhlik

Kronik Hastaliklarda Beklenen Stigma Olgegi ve maddelerine yonelik olarak
korelasyona dayali madde analizi yapildi ve Cronbach Alfa katsayilar1 hesaplandi.
Her bir maddenin Cronbach alfa degeri 0.82 ile 0.86 arasinda degisirken Corrected
item total correlation yani madde toplam puan korelasyonu 0,3’iin altinda olan
madde yoktu. Olgekten her bir maddenin ¢ikarilmasi ile de maddelerin Cronbach alfa
degeri 0.83 ile 0.86 arasinda idi. Buna gore dlgek toplam Cronbach alfa degeri 0,854
olup yiiksek giivenirlik kategorisinde idi.

4.2.7. Test tekrar test ( Zamana Gore Degismezlik)

44 kisilik 6rneklem grubunda ilk test ile tekrar testteki her bir maddeye
verilen cevaplar arasindaki iliskilere ait Pearson korelasyon katsayilar1 0.120 ile
0.656 arasinda degismekte idi ve iligkilerin hepsi (madde 2 disinda) istatistiksel
olarak anlamliydi (p<0,05). Sadece 2. maddenin korelasyon katsayisi ise p=0,079 ile
anlamlilik sinirina yakin fakat istenen diizeyde degildi. Olgegin alt boyut ve toplam
puanlarinin 1.test ve 2.test sonuglar1 arasindaki korelasyon katsayilar1 0.451 ile 0.693
arasinda degismekte idi. Bu durum ayni onermelere belirli siireler sonunda verilen
cevaplar ile ilk testte verilen cevaplar arasinda istatistiksel olarak anlamli iliskiler
bulundugunu ve 6lgegin zamana karst degismezlik 6zelligi oldugunu desteklemekte

idi.
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4.3. Hastalk Alt Gruplarmmm KHBSO Puan Ortalamalarinin

Karsilastirilmasina iliskin Bulgular

Hastalik gruplarina gore stigma puanlar karsilastirildiginda tiim hastaliklar
icinde en yilksek stigma puan ortalamas: 2,37+0,82 ile diyabetes mellitus
hastalarinda idi. Norolojik hastaliklar i¢inde en yiiksek stigma puanlari ise 2,25+0,69
puan ortalamasi ile multipl skleroz ve 2,32+0,72 puan ortalamasi ile inme
hastalarinda saptandi. Caligmaya dahil edilen dahili hastalik grubu (DM, KBY ve
Romatolojik hastaliklar) ile norolojik hastaliklarin stigma toplam ve alt boyut

puanlarmin karsilastirilmasinda istatistiksel olarak anlamli fark saptanmadi (p>0,05)

(Tablo 13).

Tablo 13: Dahili ve Norolojik hastaliklar ile stigma puanlar1 ortalamalarimin

karsilastirilmasi

Ortalama + Standart sapma

Dabhili hastaliklar | Norolojik hastaliklar | P degeri
Aile/arkadasg 2,142+0,96 1,953:0,89 0,122
Isveren/is 0,143

2,805+0,94 3,021+1,15
arkadaslar
Saghk cahsanlar: 1,818+0.80 1,705+0,70 0,450
Stigma toplam 2,248+0,71 2,240+0,69 0,932
5.TARTISMA

Kronik hastaliklarin diinya genelinde giderek yayginlasmasi ve yasam
stirelerinin uzamas1 getirdikleri tibbi, sosyal ve ekonomik yiikleri arttirmis ve her
yoniiyle onemli bir sorun haline getirmistir. Diinya genelinde saghk orgiitleri bu
hastaliklarin olusumlarinin 6nlenmesi, risk faktorlerine maruz kalmay1 azaltabilecek

tedbirlerin alinmasi, tedavilerin erisiminin yayginlastirilmasi ve kilavuzlar esliginde
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standardizasyonunu saglamaya yonelik planlamalar ve g¢aligmalar yliriitmektedir.
Modern tibbin geldigi noktada hekimler, hastalarin sadece medikal tedavilerine,
laboratuvar sonuglarinin sayisal degerlerine odaklanmak yerine, biitiinsel tedavi
yaklasimiin geregi olarak yani sira bu hastaliklarin ve hastalarin psikolojik ve
sosyal boyutlariyla da ilgilenmelidirler. Yapilan ¢alismalarda depresyon, anksiyete
gibi psikolojik durumlarmn, yetersiz sosyal destek ve cevrenin hastalarin saglik
durumlarini, saghk algilarini, tedavi uyumlarin1 ve tedavi cevaplarini olumsuz

etkiledigi gosterilmistir(79).

Stigma bir iz veya Ozellik nedeniyle sosyal itibar kaybidir (21). Kronik
hastalik stigmasinda iz veya Ozellik; hastaligin teshisidir. Kronik hastaliklarla
yasayan bireyler saglikli donemleri izleyen atak donemleri olmasi nedeniyle
ongoriilemez ve siirekli olarak gilivenilemez, daha az fiziksel, sosyal, duygusal ve
ekonomik kaynaga sahip, diisiik potansiyelli bireyler olarak algilanabilirler. Kronik
hastaliklar semptomlar1 ve sonuglar1 agisindan oldukc¢a farklt olsa da bu
kavramsallastirma nedeniyle hastalarin deneyimledikleri stigmatizasyon benzer
olacaktir (80). Kronik hastaliklarla iligkili sosyal stigma, bu bireylerin hali hazirda
yasadig fiziksel ve zihinsel saglik yiikiiniin artmasina katkida bulunmaktadir (59).

Beklenen stigmanin akut bir gerginlik olan digsal damgalanmadan farkl
olarak, stirekli mevcut olup, kisinin zihninde siirekli var olma potansiyeli yiiksektir.
Arastirmalar kronik gerginlik ve stres yaratan durumlarin fiziksel ve zihinsel saglik
tizerinde akut durumlardan daha biiyiik etkiye sahip oldugunu diisiindiirmektedir
(39). Bu nedenle arastirmacilarin  kronik hastaliklarla yasayan bireylerin
damgalanmay1 ne kadar bekledigini anlamalar1 6zellikle 6nemlidir. Literatiirde var
olan stigma skalalar1 bireylerin genel olarak stigmatizasyonu ne 6l¢iide beklediklerini

sormakta ve stigma kaynaklarini1 gérmezden gelmektedir (81).

Goffman’in tamimina gore stigma insanlar arasindaki iligkilerde insa edilen
sosyal bir olgudur. Literatiirde de bildirildigi gibi farkli kaynaklardan gelen
stigmatizasyon bireyleri farkl sekillerde etkilemektedir. Gegmis ¢alismalarda kronik
hastalig1 olan bireylerin aile tiyelerinden gelen (6rnegin sosyal uzaklik), ¢alisma
arkadaslarindan (ise alma, terfi, licret, kovulma gibi igyeri ayrimciligl) ve saglik

calisanlarindan gelen (kotii bakim alma, bakimin reddedilmesi, farkli davranilmasi
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gibi) stigmalar arastirilmistir (41)(81). Aile ve arkadaslar, igveren/is arkadaslari,
saglik calisanlar1 alt boyutlar ile farkli kaynaklardan beklenen stigmay1 olcen ilk
Olcek Earnshaw ve ark tarafindan gelistirilen Kronik Hastaliklarda Beklenen Stigma
Olgegi’dir ve bu agidan olduk¢a &nemlidir. Biz de ¢alismamizda Kronik
Hastaliklarda Beklenen Stigma Olgegi’nin (Chronic illness Anticipated Stigma Scale
— CIASS) Tiirkge gegerlilik ve giivenilirligini arastirarak 6lgegin Tiirkge formunun

kullanilabilir oldugunu gostermeyi amacladik.

Literatiiri taradigimizda daha ¢ok ruhsal hastaliklar, kanser, HIV/AIDS ve
epilepsi hastaligr gruplarinda stigmanin arastirilmis ve validasyon caligmalar
yapilmis oldugunu gordiik(82). Bu giine dek Ruhsal Hastaliklarda Icsellestirilmis
Damgalanma Olcegi(83), Psikolojik Yardim Alma Nedeniyle Sosyal Damgalanma
Olcegi, HIV-AIDS Damgalanma Olgegi, Psikolojik Yardim Aramada Kendini
Damgalama Olgegi, Kansere Iliskin Tutumlari (Kanser Damgas1) Olgme anketi-
toplum versiyonu, Epilepsi Hastalar1 i¢in Stigma Olgegi’nin Tiirkge gecerlilik ve
giivenilirlik calismalar1 yapilmistir (84). Ulkemizde dahili hastaliklar ve epilepsi
disinda diger noérolojik hastaliklart da kapsayacak sekilde kronik hastaliklarda
stigmay1 Olcen Tiirkce standardizasyonu yapilmis herhangi bir Slgek bulunmayisi

calismamizi orijinal ve bilime katk1 sunar nitelikte kilmaktadir.

Kronik Hastaliklarda Beklenen Stigma Olgegi'nin (Chronic llness
Anticipated Stigma Scale — CIASS) Tirkge gegerlilik ve giivenilirligini test eden
calismamizin  sonuglart Olgegin  Tiirkge sliriimiiniin  kullanilabilir  oldugunu

gostermistir.

KHBSO’niin giivenilirligini 6l¢gmek icin Cronbach alfa giivenilirlik katsayis
kullanilmistir. Cronbach alfa katsayist 0,40°dan kiiclik ise O0lgme araci gilivenilir
degildir; 0,40- 0,59 aras1 diisiik giivenilirlikte; 0,60 — 0,79 aras1 oldukga giivenilir;
0,80 — 1,00 aras1 ise yiiksek derecede giivenilir olarak degerlendirilmektedir.
KHBSO’niin Cronbach alfa giivenilirlik katsayis1 0,854 bulunmustur. Bu bulgu
Olgegin i¢ tutarliga sahip yliksek derecede giivenilir bir olgek oldugunu
gostermektedir. Ayrica orijinal dlgegin Cronbach alfa giivenilirlik katsayis1 olan 0,95

ile uyumluluk gostermektedir.

37



Olgegin her maddesinden elde edilen puanlarin madde-toplam korelasyon
katsayilar1 0,552 ile 0,729 arasinda degismektedir. Literatiirde madde toplam
korelasyon katsayisi 0.30 ve daha yiiksek olan maddelerin bireyleri iyi derecede ayirt
ettigi, 0.20-0.30 arasinda olan maddelerin zorunlu goriilmesi durumunda Olgege
alinabilecegi, 0.20’den daha diisik maddelerin ise Ol¢ege alinmamasi gerektigi
belirtilmektedir. Bu dogrultuda 6l¢ekten madde ¢ikarilmasi gerekmemistir ve dlgek

maddeleri iyi derecede ayirt ettirici bulunmustur.

Olgegin zamana kars1 degismezligini ortaya koyan Test- tekrar test yontemi
44 kisilik orneklem grubuna 2-4 hafta arayla uygulanmistir. Test-tekrar test
sonucunda iki uygulamanin istatistiksel acidan anlamli oldugu saptanmis olup bu

bulgu 6l¢egin giivenilirligini artirmaktadir (77).

KHBSO’niin faktdr yapisinin Tiirkiye érneklemi igin gegerliligi test edilmis
ve elde edilen sonuglar ii¢ boyut i¢in yapisal modeli dogrulamigtir. AFA sonucunda
maddelerin {i¢ boyuta dagilimi; aile ve arkadas alt boyutu (1,2,3,4,), isveren ve is
arkadaslar1 (5,6,7,8), saglik calisanlar1 (9,10,11,12) seklinde orijinal Olcekle
benzerdir. Bunun ardindan uygulanan DFA yontemi ile 6l¢egin model sonuglarinin,
uyum 1yiligi degerlerine gore iyt uyum gosterdigi ve orijinal dl¢egin faktor yapisina

birebir uygunluk gosterdigi dogrulanmustir.

Kronik Hastaliklarda Beklenen Stigma Olgeginin HADO, FAS, SF-36 ve Bl
olgekleri ile korelasyonlariim incelendigi 6lgiite dayali gegerlilik testinde, HAD ve
FAS olgekleri total puanlari ve alt boyutlar1 olan anksiyete, depresyon, zihinsel
yorgunluk ve bedensel yorgunluk ile stigma puanlari beklenildigi iizere pozitif
korelasyon gdostermistir; stigma oranlar1 yiiksek olan hastalarda anksiyete ve
depresyon puanlari, zihinsel ve bedensel yorgunluk oranlart yiiksektir. SF-36 yasam
kalitesi dl¢eginin fiziksel rol giigliigii, vialite, genel saglik algisi, ruhsal saglik, sosyal
islevsellik alt boyutlar1 ile de yine beklenildigi iizere negatif korelasyon gdstermistir
(Tablo 11). Baska bir deyisle KHBSO puanlarinin daha yiiksek oldugu bireylerde,
Ozellikle kronik hastaliklarda yagam kalitesini degerlendirmekte standart olan SF 36
puanlarinin  diigiik olusu stigmatize hastalarin yagam kalitelerinin her boyutta

olumsuz etkilendigini gostermektedir.
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Spearman’s Korelasyon katsayilart r=0.61-0.8 ¢ok iyi derecede, r=0.41-0.6
iyi derecede, r=0.21-0.4 yeterli derecede korelasyonu gostermektedir (85). Bizim
calismamizda da korelasyon oranlar1 r=0.203-0.387 arasinda olup, 6l¢egin FarSca
gegerlilik giivenilirlik ¢alismasinin sonuglarina parelel sekilde yeterli derecede
koreledir(86). Literatiirde damgalanma yasayan hastalarin, sosyal izolasyon ve
ayrimciliga maruz kaldiklari, stigmatizasyonun dogrudan psikiyatrik komorbiditelere
yol agabilecegi, yasam kalitesini diisiirebilecegi bildirilmistir. Sonuglar bu agidan da

literatiir bilgisi ile uyumludur(87).

Hipertansiyon bir kronik hastalik olmasina ragmen, bazen sadece diyetteki
tuz miktarinin azaltilmasi, yeterli fiziksel aktivite gibi yasam degisiklikleri ile
kolayca kontrol altina alinabilen, nadiren komplikasyonlari nedeniyle 6ziirliiliige yol
acabilen bir hastaliktir. Hipertansiyon hastalarda bedensel fonksiyon kaybi veya
deformite yaratabilecek bir hastalik olmadigindan toplumda utanilacak bir durum
olarak karsilanmaz ve diger hastaliklar kadar damgalanmasi beklenmemektedir. Bu
baglamda n=40 hipertansiyon hastasinin 6lgek toplam ve alt boyut ortalamalari
n=229 hasta grubu ile karsilastirilmistir. Hipertansiyon grubunda stigma toplam puan
ortalamalari (1,727+0,568) ve is yasami alt boyutunda (1,894+0,857) beklenildigi
tizere vaka grubuna gore (2,243+0,699 ve 2,931+1,074) daha diisiik sonuglanmis ve

hasta grubu ile arasinda anlamli fark bulunmustur (p<0,0001).

Calismamizda ilging olarak, diyabetes mellitus, multipl skleroz ve inme
hastalarinin  stigma oranlar1 diger hastalik gruplarina gorece daha yiiksek
saptanmistir. Bu durum diyabetes mellitus hastaligimin birden fazla sistemi
etkilemesi, hastaligin seyri nedeni ile sik hastane bagvurusu olmasi ile iligkili olabilir.
Norolojik hastaliklar i¢inde stigmanin en sik degerlendirildigi epilepsi grubundan
ziyade calismamizda, MS ve inme hasta gruplarinda stigma puanlarinin yiiksek
olmast 6nemli bir bulgudur. Bilindigi gibi MS geng hastalarda, inme ise orta ve ileri
yasin en sik Oziirliiliige yol acan norolojik hastaliklaridir. Ayrica bu hasta
gruplarinin, 6zelikle de inme hastalarinin hastane basvuru ve yatis oranlart da
fazladir. Bu nedenle nérolojik hastaliklar igerisinde MS ve Inme hasta gruplarmin

klinik takipleri sirasinda stigmatizasyonun degerlendirmesi 6nemli olabilir.
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Calismaya dahil edilen tiim hastalik gruplarinda saglik calisanlarindan
beklenen stigma oranlari aile ve arkadaslar, isveren ve is arkadaslar1 alt boyutlarina
gore daha diisik bulunmasi hastanemiz saglik ¢alisanlarinin basaris1 olarak
degerlendirilebilir.  Ancak c¢alismamiz  hastaneye basvuran hastalar ile
gerceklestirildiginden, saglik ¢alisanlarindan beklenen stigmasi yiiksek olan ve bu
nedenle hastane basvurusundan kaginan hastalara ulasamamis olabilir. Bu nedenle
hastane disindaki hastalar1 da kapsayacak sekilde yeni calismalar yapilmasi daha

dogru sonuglar elde etmek icin gerekli olacaktir.

Stigmatizasyonun ve olumsuz sonuglarmmin Onlenmesi ve yonetilmesinde
destekleyici, sosyal olarak kucaklayici bir ¢evre olusturmak Snemlidir. Hastalikla
miicadele sirasinda hastalarin  en biiyiikk destekleri olan ailelerin, saglik
profesyonellerinin damgalanma ile ilgili egitilmeleri faydali olacaktir. Kronik
hastaliklarla ilgili toplumdaki yanlis kanilarin diizeltilmesine yonelik stratejiler

gelistirilmesi belki de atilacak en 6nemli adim olacaktir.

Calismamiz yalnizca hastaneye basvuran hastalar ile gergeklestirilmistir.
Fiziksel fonksiyon kaybi, stigmatizasyon, depresyon, anksiyete ve diger sebepler
nedeniyle hastaneye gelemeyen hastalarin o6rneklem disinda kalmis olmalari
calismamizin kisitlayict faktorlerinden birisidir. Son yillarda bu tiir bilimsel
caligmalarin bazilar1 saglik kayitlari {izerinden, hastalar telefonla aranarak veya
elektronik posta yoluyla ulasilarak gergeklestirilmektedir. Bu yontemler yiiz yiize
olmamalar1 nedeniyle handikaplar icerirken, hastaneye gelen ve gelmeyen tiim

hastalar1 kapsamasi acisindan avantajli olabilir.

Calismaya katilmak istemeyen hastalarin, aslinda saglik calisanlar1 kaynakli
stigmalar1 yiiksek olabileceginden yalmizca goniilli hastalarin ¢alismaya dahil
edilmis olmas1 da ¢alismanin kisitliliklarindan birini olusturmaktadir. Bu kisitliliklar
gdz Oniine alinarak yapilacak yeni g¢alismalar stigmanin farkindaligi, tespiti ve

yonetimine katki saglayacaktir.

Sonu¢ olarak, Kronik Hastaliklarda Beklenen Stigma Olgegi, Tiirk

toplumunda nérolojik hastaliklar basta olmak iizere kronik hastaliklarda hem klinik
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degerlendirmede, hem de arastirmalarda giivenilir ve gegerliligi kanitlanmis bir 6lgek

olarak kullanilabilir.

Kronik hastaliklarda depresyon, anksiyete ve yasam Kkalitesinin
degerlendirilmesinin yan1 sira bu degerlendirmelerle yakin iligkili bulunan
sitigmatizasyon varligmin KHBSO ile degerlendirilmesi, hasta takip ve tedavi

uyumu konusunda 6nemli katkilar saglayacaktir.

Ozellikle nérolojik hastaliklar igerisinde MS ve inme hastalarinda
sitigmatizasyon varligi goz onilinde bulundurulmali, hasta ve hasta yakinlart bu
konuda desteklenmeli, saglik calisanlarinin da konu ile ilgili farkindalig

arttirilmalidir.

6.SONUCLAR

1. Calismaya dahil edilen hastalarin 31’in1 (%11,5) epilepsi, 36 s (%13,4)
inme, 37’sini (%13,8) multipl skleroz, 30’unu (%11,2) idiyopatik parkinson
hastaligi, 31’ini (%11,5) romatolojik hastalik, 31’ini (%11,5) diyabetes mellitus,
33’1inii (%12,3) KBY, 40’11 (%14,9) hipertansiyon tanili hastalar olusturmustur.

2. Hastalarin 132’si (%48,7) kadin, 137’si (%50,9) erkek, ¢ogunlugu ilkokul
mezunu (%49,8), evli (%76,2), halen ¢alismakta (%29,4) ve 1.500-3.000 TL aras1
gelir elde etmektedir(%53,2) .

3. Kronik Hastaliklarda Beklenen Stigma Olgegi'nin gegerliligine iliskin
0lcek maddeleri kapsam gegerliligi agisindan uzman goriislerine sunulmus ve dlgegin

kapsam gegerlilik indeksi 0,76 bulunmustur.

4. Olgek, acimlayici faktdr analizi sonucunda orijinaline benzer bigimde 3
boyutta (aile ve arkadaslar, is yasami1 ve saglik calisanlar1) toplanmis ve toplam

varyansi % 67,63 bulunmustur.
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5. Dogrulayic1 faktor analizi ile dlgegin Tiirk toplumunda 3 alt boyutta
toplandig1 dogrulanmistir. Uyum 1iyiligi istatistikleri incelendiginde uyum iyiliginin
saglandigi ve Kronik Hastaliklarda Beklenen Stigma Olgeginin orijinal faktor

yapisina uygunlugu gosterilmistir.

6. Kronik Hastaliklarda Beklenen Stigma Olgeginin HADO, FAS, SF-36 ve
Bi 6lgekleri yapilan dlgiite dayali gegerlilik testinde; HAD ve FAS 6lgekleri total
puanlar1 ve alt boyutlar1 olan anksiyete, depresyon, zihinsel yorgunluk ve bedensel
yorgunluk ile stigma puanlari ile pozitif korelasyon gostermis, SF-36 yasam Kalitesi
Olceginin fiziksel rol giicliigii, vialite, genel saglik algisi, ruhsal saglik, sosyal

islevsellik alt boyutlar ile negatif korelasyon gostermistir.

7. Hipertansiyon grubunda stigma toplam puan ortalamas: 1,727+0,568 iken
vaka grubunda 2,243+0,699 bulunmus, vaka grubuna gore hipertansiyon grubunda
stigma toplam puan ortalamalari ve ig yasami alt boyutunda beklenildigi iizere

anlaml diisiik saptanmustir (p<0,0001).

8. Olgegin giivenilirligine yonelik i¢ tutarlilik analizinde her bir maddenin
Cronbach alfa degeri 0.82 ile 0.86 arasinda degismistir. Olgek toplam Cronbach alfa
degeri 0.85 olup yiiksek giivenirlik kategorisindedir.

9. Test-tekrar test analizinde 6lgegin alt boyut ve toplam puanlarinin 1.test ve
2.test sonuglar1 arasindaki Pearson korelasyon katsayilari 0.451 ile 0.693 arasinda

bulunmus, 6lgegin zamana gore degismezlik 6zelligi oldugu saptanmustir.
10. Calismaya dahil edilen 269 hastanin aile/arkadas alt boyut puan
ortalamas1 1,99+0,9 , isveren/is arkadaglar1 alt boyutunda 2,78+1,1 , saglik ¢alisanlari

alt boyutunda 1,72+0,7 ve stigma toplam puan ortalamasi 2,16+0,7 bulunmustur.

11. Medeni durum, gelir durumlari ve c¢alisma durumlar ile stigma puan

ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli iligki saptanmamastir.

12. Hastalarin egitim durumlarina gére stigma puanlart karsilastirildiginda

ilkokul mezunlarmin stigma toplam puan ortalamalar1 (2,17+0,5) yiiksekokul /
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tiniversite mezunlarma ( 1,95+0,8) gore anlamhi yiiksek bulunmustur

(p=0,036<0,05).
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EK-2: BILGILENDIRILMIS GONULLU OLUR FORMU

LUTFEN DIKKATLICE OKUYUNUZ !!!
Bu c¢alismaya katilmak {izere davet edilmis bulunmaktasiniz. Bu caligmada yer
almay1 kabul
etmeden once caligmanin ne amagla yapilmak istendigini anlamaniz ve kararinizi bu
bilgilendirme sonrasi 6zgiirce vermeniz gerekmektedir. Size 6zel hazirlanmig bu

bilgilendirmeyi liitfen dikkatlice okuyunuz, sorulariniza agik yanitlar isteyiniz.

CALISMANIN AMACI NEDiR?

Stigma; kiiciik diigmek, kinamak, kisiyi toplumdan diglamak, damgalamak,

degersizlestirmek anlamima gelmektedir. Eski ¢aglardan beri toplumda stigma
olusmus bir¢cok norolojik ve kronik hastalik mevcuttur (sara hastaligi, AIDS, verem
gibi). Birey ya da toplum kendisini tirkiiten, rahatsiz eden bir kisiyle karsilastiginda
siklikla onu kendisinden dislayip yabancilastirma yoluna gider ve kisinin kabul
gérmemesine ve asag1 goriilmesine neden olur.
Kronik yani uzun siireli, tam iyilesmeyen ve bazi bedensel arazlara, islev kayiplarina
neden olabilen hastaliklara sahip bireylerde bu durum hastalarin yasam kalitesini ve
psikolojik durumlarini kétii etkilemektedir. Isten ayrilma, is bulamama, bosanma,
egitimini yarida birakma, hatta kisinin sosyal ortamindan ve toplumdan
uzaklagsmasina varabilen sosyal problemlere neden olmaktadir. Tiim bunlar hastanin
tedavisini giiclestirmekte, iyilesme siirecini aksatmaktadir. Biz de bu ¢alismada bu
durumlarin sizin yagam kalitenizi ne sekilde etkiledigini degerlendirmeyi amagladik.

Calismamizda yas, cinsiyet, medeni durum, egitim durumu gibi verileri igeren
form, hastalik tanilari, siireleri ve hastalik aktivitesini i¢ceren form, Kronik Hastalik
Beklenen Stigma Olgegi, depresyon ve anksiyete durumunuzu degerlendiren form,
yasam kalitenizi ve giinliik yasam aktivitelerinizi degerlendiren olmak iizere 5 adet
form doldurulacaktir.

Calismamizda amacimiz stigmatizasyonu teshis edecek ve hastanin
takiplerinde hekimler tarafindan kullanilabilecek bir 6lgegin Tiirk¢eye uyarlanmasi,

gecerli ve giivenilir bir 6l¢ek oldugunun ispatlanmasidir.
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KATILMA KOSULLARI NEDiR?

Bu c¢alismaya 18 ile 75 yas araliginda anadili Tiirk¢e olup, okuma yazma
bilen, epilepsi (sara hastaligi), inme (felg), parkinson hastaligi, multipl skleroz (MS),
seker hastaligi, kronik bobrek yetmezligi, romatolojik hastalik tanisi almis hastalar
dahil edilecektir. Anketi anlayip doldurmaya engel olacak diizeyde konusmasi,
algilamas1  bozulmus, beyin fonksiyonlar1 etkilenmis hastalar calismaya
alinmayacaktir.

Calismamizda goniilliller higbir mazeret gdstermeden calismaya katilmak

istemeyebilir veya sonradan ¢alismadan gerek¢e gostermeksizin ¢ekilebilir.

KATILIMCI SAYISI NEDiR?

Arastirmada yer alacak goniilliilerin sayis1 noroloji servisinde yatan veya
polikliniginden takip edilen epilepsi (sara hastalig1), inme (felg), parkinson hastaligi,
multipl skleroz (MS) ve i¢ hastaliklar1 polikliniginden takipli seker hastaligi, kronik
bobrek yetmezligi, romatolojik hastalik tanisi almis toplam 175 hasta ve 40 saglikli

gontlliiden olugmak tizere 215 kisi olarak planlanmaistir.

CALISMAYA KATILMA ILE BEKLENEN OLASI YARAR NEDIR?
Bu aragtirma kronik hastaligi olan bireylerde stigmatizasyon varligini tespit
edebilecek
Tiirkce bir Olcegin kullanilabilmesini saglayabilir. Stigmatizasyonun doguracagi
sonuclara yonelik onlemler alinmasi ve tedavi edilebilmesine katki saglayabilir

bdylelikle hastalarin hayat kalitesini arttirmada hekim ve hastalara fayda saglayabilir.

CALISMAYI| DESTEKLEYEN KURUM VAR MIDIR?
Calismayi destekleyen kurum yoktur.

KATILMAMA ILiSKiN BILGILER KONUSUNDA GIiZLIiLIiK
SAGLANABILECEK MiDiR?
Size ait tim tibbi ve kimlik bilgileriniz gizli tutulacaktir ve arastirma

yayinlansa bile kimlik bilgileriniz verilmeyecektir, ancak arastirmanin izleyicileri,
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yoklama yapanlar, etik kurullar ve resmi makamlar gerektiginde tibbi bilgilerinize

ulasabilir. Siz de istediginizde kendinize ait tibbi bilgilere ulasabilirsiniz

Cahsmaya Katilma Onay1:

Yukarida yer alan ve arastirmaya baslanmadan Once goniillitye verilmesi
gereken bilgileri gosteren iki sayfalilk metni okudum ve sozlii olarak dinledim.
Aklima gelen tiim sorular arastiriciya sordum, yazili ve sozlii olarak bana yapilan
tiim acgiklamalar1 ayrintilariyla anlamis bulunmaktayim. Calismaya katilmayi isteyip
istemedigime karar vermem i¢in bana yeterli zaman tanindi. Bu kosullar altinda,
bana ait tibbi bilgilerin gézden gegirilmesi, transfer edilmesi ve islenmesi konusunda
arastirma yiiriitiiciisiine yetki veriyor ve sdz konusu arastirmaya iliskin bana yapilan
katilim davetini hicbir zorlama ve baski olmaksizin biiyiik bir goniilliiliik icerisinde
kabul ediyorum. Bu formu imzalamakla yerel yasalarin bana sagladigi haklar
kaybetmeyecegimi biliyorum.

Bu formun imzal ve tarihli bir kopyas1 bana verildi.

GONULLUNUN iMZASI

ADI &
SOYADI

ADRES]I

TEL. & FAKS

TARIH

Velayet veya vesayet altinda bulunanlar i¢in veli veya vasinin IMZASI

ADI &
SOYADI

ADRESI

TEL. & FAKS

TARIH

\ ARASTIRMA EKIBI DISINDAN YETKIN BIR HEKIM iMZASI
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ADI &
SOYADI

TARIH

GEREKTiIGi DURUMLARDA TANIK

IMZASI

ADI &
SOYADI

GOREVI

TARIH
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EK-3: SOSYODEMOGRAFIK VE KLINiK VERIi FORMU

SOSYODEMOGRAFIK VERI FORMU

Ad-Soyadiniz:

Yasiiz: Dogum yeriniz:

Cinsiyet:  1.Kadin 2.Erkek

Medeni haliniz: 1.Evli 2.Bekar 3.Bosanmis 4.Dul

Kag yildir evlisiniz: Tekrarlayan evlilik var ise sayisi:

Ka¢ ¢ocugunuz var:
Kardeslerinizin sayist : Yasadiginiz sehir:
Egitiminiz:

1.0kur yazar ~ 2.0lkdgretim 3.0rta okul 4. Lise 5. Yiiksekokul- Universite

mezunu

Ailenin toplam aylik geliri: A)1500 tl alt1 B)1500-3000 tI C)3000-5000tI D)5000tl

ustu

Calisma durumunuz: 1.Hig ¢alismamis 2.Halen galisiyor 3.Calismiyor 4.Emekli
Sigara kullanimi: Yok Var Tiiketim miktar1 :

Alkol kullanimi: Yok Var Tiiketim miktari :

Keyif verici madde kullanimi: Yok Var

HASTALIK ILISKIiLI VERI FORMU
Hastalik tanisi: Ne zaman tani aldiniz:

Eslik eden diger hastaliklar:
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Kullandiginiz ilaglar:
Psikiatrik hastalik dykiisii: Yok Var
Hastalik siddeti:

[nme - MRS:
Epilepsi - Nobet sikligi: SE oykiisii:
Multipl skleroz - EDSS:
Parkinson - Hoehn&Yahr:
Diyabetesmellitus- Tip1  Tip2

Kronik bobrek yetmezligi- Evre 1 Evre 2 Evre 3 Evre 4 Evre 5

Hemodiyaliz:

Romatolojik hastalik tiirii: AS RA  Sjogren  Psoriatik Artrit
Diger
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EK-4: The Chronic Iliness Anticipated Stigma Scale (CIASS)

Instructions: The statements listed below describe some of the ways that people
who have

chronic illnesses are treated by others. Please read these statements and mark how
likely you

think that they could happen to you in the future.

First, think about how your friends and family members such as parents, sisters and
brothers, and children will treat you in the future. How likely is it that they will treat
you in the following ways because of your chronic illness?

Very Unlikely [ Somewhat | Likely Very
Unlikely Likely Likely
1. | A friend or family 1 2 g 4 5
member will be angry
with you.
2. | A friend or family 1 2 3 4 5
member will blame you
for not getting better.
3. | A friend or family 1 2 3 4 5
member will think that
your illness is your fault.
4. | A friend or family 1 2 3 4 5
member will not think as
highly of you.

Now, think about how your coworkers and employers will treat you in the future. If
you are not currently employed, think about coworkers and employers that you might
have in the future. How likely is it that they will treat you in the following ways

because of your chronic illness?
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Very Unlikely | Somewhat | Likely Very
Unlikely Likely Likely
5. | Your employer will not 1 2 3 4 5
promote you.
6. | Someone at work will 1 2 3 4 5
discriminate against you.
7. | Your employer will assign 1 2 3 4 5
a challenging project to
someone else.
8. | Someone at work will 1 2 3 4 5
think that you cannot
fulfill your work
responsibilities.

Finally, think about how healthcare providers such as doctors, nurses, technicians,
and secretaries who work at hospitals and doctor’s offices will treat you in the future.
How likely is it that they will treat you in the following ways because of your

chronic illness?
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Very Unlikely | Somewhat | Likely Very
Unlikely Likely Likely
9. [ A healthcare worker will 1 2 3 4 5
be frustrated with you
10. | A healthcare worker will 1 2 3 4 5
give you poor care.
11. | A healthcare worker will 1 2 3 4 5
blame you for not getting
better.
12. | A healthcare worker will 1 2 3 4 5

think that you are a bad
patient.
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EK-5: Kronik Hastaliklarda Beklenen Stigma Olcegi (KHBSO)

Aciklamalar: Asagida listelenen ifadeler, kronik hastaligi olan kisilere karsi, diger
insanlarin bazi tutum ve davranislarini tariflemektedir. Liitfen bu ifadeleri okuyup,
gelecekte bu durumlarin sizin icin hangi olasilikla gergeklesebilecegine dair en

uygun segenegi isaretleyiniz.

Oncelikle, arkadaslariniz ve aile iiyelerinizin (anne, baba, kardesleriniz, cocuklariniz
gibi) gelecekte size nasil davranacagmi diisiiniin. Kronik hastaligimz yiiziinden

size asagidaki gibi davranmalar1 ne kadar olasidir?

Hig Miimkiin | Belki | Muhtemelen | Biiyiik
Miimkiin [ Degil Ihtimalle
Degil
1. | Bir arkadasiniz ya da 1 2 3 4 5
ailenizden biri size kizgin
olacak
2. | Bir arkadasiniz ya da 1 2 3 4 5
ailenizden biri
lyilesmediginiz i¢in sizi
suclayacak
3. | Bir arkadasiniz ya da 1 2 3 4 5
ailenizden biri
hastaliginizin sizin hataniz
oldugunu diisiinecek
4. | Bir arkadasiniz ya da 1 2 3 4 5
ailenizden biri size olan
saygisint ve takdirini
yitirecek
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Simdi, is arkadaslarinizin ve isverenlerinizin gelecekte size nasil davranacagini

diisiiniin. Eger su anda calismiyorsaniz, gelecekte sahip olabileceginiz isinizdeki

arkadaglar1 ve isverenlerinizi diisiiniin. Kronik hastali@iniz yiiziinden size asagidaki

gibi davranmalar1 ne kadar olasidir?

isinizle ilgili
sorumluluklarinizi yerine
getiremeyeceginizi
diistinecek

Hic Miimkiin | Belki | Muhtemelen | Biiyiik
Miimkiin Degil Ihtimalle
Degil

5. | Isvereniniz sizi terfi 1 2 3 4 5
ettirmeyecek

6. | Isyerinizden birisi size i 2 3 4 )
ayrimcilik yapacak

7. | Isvereniniz zorlu bir 1 2 3 4 5
projede sizi degil
baskasini
gorevlendirecek

8. | Isyerinizden birisi sizin 1 2 3 4 5

Son olarak, hastanede veya muayenehanede saglik hizmeti sunan doktor, hemsire,

teknisyen ve sekreterlerin gelecekte size nasil davranacagimi disiiniin. Kronik

hastahi@imiz yiiziinden size asagidaki gibi davranmalar1 ne kadar olasidir?
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Hig Miimkiin | Belki | Muhtemelen | Biiyiik
Miimkiin Degil [htimalle
Degil

9. | Bir saglik calisani 1 2 3 4 5}
sizden bikmuis, size olan
sabrini yitirmis olacak

10. | Bir saglik ¢alisan1 size 1 2 3 4 5
yetersiz bakim verecek

11. | Bir saglik ¢alisani 1 2 3 4 5
tyilesmediginiz i¢in sizi
suclayacak

12. | Bir saglik ¢alisan1 sizin 1 2 3 4 5

kotii bir hasta
oldugunuzu diistinecek
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EK-6: HASTANE ANKSIYETE VE DEPRESYON OLCEGI (HADO)

Her maddeyi okuyun ve son birkag giinlinlizii géz Oniinde bulundurarak nasil
hissettiginizi en iyi ifade eden yanitin yanindaki kutuyu isaretleyin. Yanitiniz igin

cok diistinmeyin, akliniza ilk gelen yanit en dogrusu olacaktir.

1. Kendimi gergin, 'patlayacak gibi* hissediyorum.
CICogu zaman
[IBir¢ok zaman
0Zaman zaman, bazen

CIHigbir zaman

2. Eskiden zevk aldigim seylerden hala zevk aliyorum.
LlAyn eskisi kadar
OPek eskisi kadar degil
OYalnizca biraz eskisi kadar

[IHi¢bir zaman

3. Sanki kétii bir sey olacakmus gibi bir korkuya kapiliyorum.
CKesinlikle 6yle ve oldukga da siddetli
LlEvet, ama ¢ok da siddetli degil
CIBiraz, ama beni pek endiselendirmiyor.

OHayir, hic de dyle degil

4. Giilebiliyorum ve olaylarin komik tarafini gorebiliyorum.
LIHer zaman oldugu kadar
OSimdi pek o kadar degil
OSimdi kesinlikle o kadar degil
OArtik hig degil
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5. Aklimdan endise verici diisiinceler geciyor.
OCogu zaman
[OBir¢ok zaman
[JZaman zaman, ¢ok sik degil

OYalnizca bazen

6. Kendimi neseli hissediyorum.
OHig¢bir zaman
OSik degil
[1Bazen

LICogu zaman

7. Rahat rahat oturabiliyorum ve kendimi gevsek hissediyorum.
OKesinlikle
OGenellikle
OISik degil
ClHigbir zaman

8. Kendimi sanki durgunlasmis gibi hissediyorum.
CIHemen hemen her zaman
LICok sik
C1Bazen

CIHigbir zaman

9. Sanki icim pir pir ediyormus gibi bir tedirginlige kapiliyorum.
CIHigbir zaman
ClBazen
[1Oldukga sik
LICok sik

10. D1s goriiniisiime ilgimi kaybettim.
OKesinlikle
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LlGerektigi kadar 6zen gostermiyorum
OPek o kadar 6zen gostermeyebilirim

CIHer zamanki kadar 6zen gosteriyorum

11. Kendimi sanki hep bir sey yapmak zorundaymisim gibi huzursuz
hissediyorum.

OGergekten de ¢ok fazla

[JOldukga fazla

LCok fazla degil

LHig degil

12. Olacaklari zevkle bekliyorum.
[IHer zaman oldugu kadar
CIHer zamankinden biraz daha az
CIHer zamankinden kesinlikle daha az

[CIHemen hemen hig

13. Aniden panik duygusuna kapiliyorum.
LIGergekten de gok sik
[JOldukga sik
OCok sik degil
LIHigbir zaman

14. Tyi bir kitap, televizyon ya da radyo programindan zevk alabiliyorum.
LISiklikla
CBazen
OPek sik degil
LICok seyrek
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EK-7: BARTHEL GUNLUK YASAM AKTiVITELERI INDEKSI (BI)

Beslenme Tam bagimsiz yemek yemek i¢in gerekli aletleri kullanabilir. 10
Bir miktar yardima ihtiya¢ duyar. 5
Tam bagimlidir. 0
Yikanma Hasta yardimsiz olarak kiivette yikanabilir, dus alabilir ya da | 5
keselenebilir. 0
Yardima ihtiyaci vardir.
Kendine Bakim | Elini yiiziinii yikayabilir, dislerini firgalayabilir, tiras olabilir, makyaj | 5
yapabilir. 0
Kisisel bakimda yardima ihtiya¢ duyar.
Giyinip Hasta giyinip soyunabilir. Ayakkabi baglarini ¢6zebilir. 10
Soyunma Yardima gereksinim duyar (Isin en az %50’sini kendisi yapabilmelidir.) | 5
Tam bagimlidir. 0
Bagirsak Suppozituvar kullanabilir ya da gerekirse lavman yapabilir. 10
Bakimu Hasta beliritilen aktiviteler i¢in yardima gereksinim duyar. 5
Inkontinans1 mevcuttur. 0
Mesane Bakimi | Hasta gece ve giindiiz mesanesini kontrol edebilmelidir. Sonda bakimini | 10
bagimsiz bir sekilde kendisi yapabilmelidir.
Bazen tuvalete yetisemez ya da siirgiiyii bekleyemez altina kagirir. 5
Inkontinandir veya kateterlidir ve mesanesini kontrol edemez. 0
Tuvalet Duvardan ya da bardan destek alabilir tuvalet kagidini kendi kullanabilir. | 10
Kullanimi Elbiselerini giyip ¢ikarmak, tuvalet kagidim1 kullanmak i¢in bir miktar | 5
yardim gerekir.
Tam bagimlidir. 0
Tekerlekli Tam bagimsizdir. 15
Sandalyeden Gegisler sirasinda minimal yardim alir (s6zel veya fiziksel). 10
Yataga ve Tersi | Tek basina yatakta oturma pozisyonuna gecebilir ama gecis i¢in yardim | 5
Transfer alir. 0
Tam bagimlidir.
Mobilite Hasta yardimsiz olarak 45 metre ylrlyebilir. Bireys, baston, koltuk | 15
Diizgiin degnegi, yiiriiteg kullanabilir (Bireys kullaniyorsa kilitleyip acabilmeli,
yiizeyde oturup kalkabilmeli, mekanik destekleri yardimsiz kullanabilmelidir.)
yiiriime Hasta bir kisinin s6zel veya fiziksel yardimiyla 45 metre yiiriiyebilir. 10
Tekerlekli Hasta yiirliyemez ama tekerlekli sandalye kullanabilir. Hasta koseleri | 5
sandalyeyi donebilir. Yataga, tuvalete yanasabilir.
kullanabilme Tekerlekli sandalyede oturabilir ancak kullanamaz. 0
Merdiven inip | Bagimsiz inip, ¢ikabilir, ancak destek kullanabilir (tirabzan, baston, | 10
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¢ikma

koltuk degnegi...)
Hasta yukaridaki isleri yapmak i¢in yardima veya gdzetime ihtiyag
duyar.

Yapamaz.
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EK-8: YASAM KALITESI SF-36 (KISA FORM 36) ANKET FORMU

Asagidaki sorular sizin kendi saghiginiz hakkindaki goriisiintizii, kendinizi nasil
hissettiginizi ve giinliik aktivitelerinizi ne kadar yerine getirebildiginizi 6grenmek

amacindadir. Size en uygun yaniti verin.

1. Genel olarak saghginiz icin asagidakilerden hangisini soyleyebilirsiniz?
a) Miikemmel (1)

b) Cok iyi (2)

¢) Iyi (3)

d) Orta (4)

e) Kotii (5)

2. Bir yil oncesi ile karsilastirdigimizda, su anki genel saghk durumunuzu nasil
degerlendirirsiniz?

a) Bir yil 6ncesinden ¢ok daha iyi (1)

b) Bir y1l 6ncesinden biraz daha iyi (2)

c) Bir yil 6ncesinden ile hemen hemen ayni (3)

d) Bir y1l 6ncesinden biraz daha kotii (4)

e) Bir y1l 6ncesinden ¢ok daha kotii (5)

Asagidaki sorular bir giin icinde yapabileceginiz islerle (aktivitelerle) ilgilidir.

Saghginiz bu aktiviteleri kisithyor mu? Eger kisithyorsa ne kadar?

Evet, gok | Evet, biraz | Hayur, hig

kisith kisith kisith degil
3.Kosmak, agir kaldirmak, agir sporlara
katilmak gibi agir etkinlikler

1 2 3

4 Bir masayi ¢ekmek, elektrik
sliplirgesini itmek ve agir olmayan
sporlar1 yapmak gibi orta dereceli 1 2 3
etkinlikler
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5.Market posetlerini kaldirmak veya 1 2 3
tasimak

6. Pek cok kat1 ¢ikmak 1 2 3
7. Bir kat merdiven ¢ikmak 1 2 3
8. Egilmek, diz ¢cokmek, ¢omelmek 1 2 3
9. Bir kilometreden fazla yiirtimek 1 2 3
10. Birkag yiiz metre yiiriimek 1 2 3
11. yiiz metre yiiriimek 1 2 3
12. Kendi basina banyo yapmak ve 1 2 3
giyinmek

Son 4 hafta boyunca bedensel saghginizin sonucu olarak, isiniz veya diger

giinliik etkinliklerinizde, asagidaki sorunlardan biriyle karsilastiniz mi?

Evet Hayir
13. Calisma yasaminizda veya diger aktivitelerinizde gecirdiginiz
zamani kisalttiniz m1? 1 2
14. Arzu ettiginizden daha az seyi mi tamamlayabildiniz? 1 2

15. Calisma veya diger yaptiginiz islerin ¢esidinde kisitlama yaptiniz m1? 1 2
16. Calisma yasaminizda veya diger aktivitelerinizi yapmakta gli¢liik ¢ektiniz mi?

Asin efor-gaba sarf ettiniz mi?) 1 2

Son 4 hafta boyunca, duygusal sorunlarimzin (é6rnegin ¢okkiinliik veya kaygi)
sonucu olarak isiniz veya diger giinliikk etkinliklerinizle ilgili asagidaki

sorunlarla karsilastiniz mm?
Evet Hayir

17. Calisma yasaminizda veya diger aktivitelerinizde ge¢irdiginiz
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zamani kisalttiniz mi1? 1 2
18. Arzu ettiginizden daha az i mi tamamlayabildiniz? 1 2
19. Isinizle veya diger aktivitelerinizle ilgili isleri her zamanki kadar dikkat

vererek yapamadiniz mi1? 1 2

20. Son 4 hafta boyunca, bedensel saghginiz veya duygusal sorunlarimz, aileniz,
arkadas veya komsularmizla olan olagan sosyal aktivitelerinizi ne kadar
etkiledi?

a) Hig etkilemedi (1)

b) Cok az (2)

c) Orta derecede (3)
d) Epeyce (4)

e) Cok fazla (5)

21.Son 4 hafta icerisinde, viicudunuzda ne kadar agri oldu?
a) Hi¢ olmadi (1)

b) Cok az (2)

c) Hafif (3)

d) Orta (4)

e) Cok (5)

f) Pek ¢ok (6)

22. Son 4 hafta boyunca agrinmiz, normal isinizi (hem ev islerinizi hem ev disi
isinizi diisiiniiniiz) ne kadar etkiledi?

a) Hig etkilemedi (1)

b) Biraz etkiledi (2)

¢) Orta derecede (3)

d) Epey etkiledi (4)

e) Cok etkiledi (5)
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Asagidaki sorular sizin son 4 hafta boyunca neler hissettiginizle ilgilidir. Her
soru icin, sizin duygularimz en iyi karsilayan yamti, son 4 haftadaki sikhigii

g0z oniine alarak seciniz.

Siirekli | Cogu Epey Bazen | Ara Hig bir

zaman | zaman sira zaman
23.Kendinizi yagam 1 2 3 4 5 6
dolu olarak hissettiniz
mi?
24.Cok sinirli biri 1 2 3 4 5 6
oldunuz mu?
25. Higbir seyin sizi 1 2 3 4 5 6
neselendiremeyecegi
kadar moraliniz bozuk
ve kotii oldu mu?
26. Kendinizi sakin ve | 1 2 3 4 5 6
huzurlu hissettiniz
mi?
27. Cok enerjik 1 2 3 4 5 6
oldunuz mu?
28. Kendinizi kalbi 1 2 3 4 5 6

kirik ve iizgiin
hissettiniz mi?

29. Kendinizi 1 2 3 4 5 6
yipranmis, bitkin
hissettiniz mi?

30. Mutlu sevingli bir |1 2 3 4 5 6
insan oldunuz mu?
31. Yorgunluk 1 2 3 4 5 6

hissettiniz mi?

32. Son 4 hafta boyunca bedensel saghgimiz veya duygusal sorunlarmmiz sosyal
etkinliklerinizi, (arkadas veya akrabalarnmz ziyaret etmek gibi) ne sikhikta
etkiledi?
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a) Strekli (1)
b) Cogu zaman (2)
c) Bazen (3)

d) Ara sira (4)

e) Hig bir zaman (5)

Asagidaki her bir ifade sizin icin ne kadar dogru veya yanhstir? Her bir ifade

icin en uygun olanini isaretleyiniz.

Kesinlikle | Cogunlukla | Emin Cogunlukla | Kesinlikle
dogru dogru degilim yanlig yanlig
33. Ben diger 1 2 3 4 5
insanlara gore
daha kolay
hastalantyorum.
34. Tanidigim 1 2 3 4 5)
kisiler kadar
saglikliyim.
35. Sagligimin 1 2 3 4 5
kotiilesmekte
oldugunu
santyorum.
36. Sagligim 1 2 3 4 5

mukemmeldir.

77




EK-9: YORGUNLUK DEGERLENDIRME OLCEGIi (FAS)
(Fatigue Assassment Scale)

Asagidaki on ifade sizin genellikle nasil hissettiginizi anlamak i¢in verilmistir. Her
ifade i¢in ‘hicbir zaman’ ve ‘her zaman’ arasinda degisen bes cevaptan birini

segebilirsiniz.

Liitfen her climle igin size uygun olan cevabi sec¢in. Simdiki durumda herhangi bir

yakinmaniz yoksa bile, liitfen her soruya bir cevap verin.

1. Higbir zaman
2. Bazen (ayda bir veya daha daha az)
3. Genellikle (yaklasik olarak ayda birka¢ kez)
4. Siklikla (hemen her hafta)
5. Her zaman (hemen her giin)

Higbir zaman | Bazen | Genellikle | Siklikla | Her

Zaman

1.Yorgunluktan  dolay1 o o o o o
rahatsizim
2.Cok ¢abuk yorulurum o o o o o
3.Gilin boyunca fazla bir o o o o o
sey yapmiyorum
4.Glnlik yasam i¢in o o o o o
yeterli enerjim var
5.Bedensel olarak o o o o o
tiikenmis hissediyorum
6.Bir seye baglamakta o o o o o
sorun yastyorum
7.Berrak diistinmede o o o o o
sorunlarim var
8.Hicbir sey yapmak i¢in o o o o o
istek duymuyorum
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9.Zihinsel olarak

tiikkenmis hissediyorum

10.Bir sey yaparken
oldukca iyi
odaklanabiliyorum
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