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Evin’e ve Murat Sener’e, arastirmay1 kabul eden cok degerli hasta yakinlarina tesekkiir
ederim.

Tez ¢alismam boyunca bana her zamandestek olan degerli aileme, kosulsuz
destegi ile yardimlarin1 esirgemeyen Elvin Ejderli’ye ve degerli arkadaglarim,
meslektasim Psikolog Nargiz Allahguluzada’ya ve fizyoterapist Pinar Erim’egok
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OZET

MULTIPL SKLEROZDA KLIiNiK BULGULARIN HASTA YAKINI BAKIM
YUKU UZERINDEETKISI

Amagc: Bu arastirma Multipl Skleroz hasta yakinlarinin bakim yiiklerinin 6lgiilmesi ve
hasta klinik bulgularin bakim yiikii tizerindeki etkisinin belirlenmesi amaciyla
yapilmustir.
Materyal ve Metot: Tanimlayici nitelikli olan bu arastirma, Ondokuz Mayis
Universitesi Arastirma Hastanesi Néroloji Anabilim Dali MS Polikliginde 01.08.2018-
07.11.2018 tarihleri arasinda yapilmistir. Amach Orneklem yontemi kullanilarak
hesaplamalarda Orneklem sayis1 100 olarak belirlenmistir. Veriler, arastirmacilar
tarafindan  hazirlanan Anket Formu, BDE, SBTO, PYO ve ZBYO ile
degerlendirilmistir. Elde edilen veriler SPSS programinda degerlendirilmistir.
Bulgular:Katilimcilarin gogunun erkek, es ve ilkdgretim mezunu oldugu saptanmuistir.
Yas ilerledikce bakim yiikiiniin arttig1 belirlenmistir. Hastalarin klinik 6zellikleri olarak
EDSS puanlari, MS’in hangi evresinde oldugu ve atak sayisina bakilmistir. Hastalarin
EDSS puanlariyla bakim yiikii arasinda iliski oldugu belirlenmistir. Yeni teshis
konulmus hastalarin yakinlarmm yUk oraninin diisiik oldugu saptanmaktadir. Hasta
yakinlarinin klinik 6zelliklerine bakilmistir.Katilimeilarin Zarit Bakim Yiikii Olgegine
gore puan ortalamasi 29.3+1.68 (2-75) olarak elde edilmistir. Klinik bulgular ile bakim
yiikii arasinda iliskiye bakilmistir.
Sonug:Multipl Sklerozlu hasta yakinlarinin orta ve asirt derece yiike sahip oldugu
belirlenmistir. Bakim siiresi arttikca bakim yiikii arttig1 belirlenmistir. Klinik bulgulara
bakildiginda hasta yakinlarinin depresyon diizeyi yiikseldik¢e bakim yiikii artmaktadir.
SBTO alt boyutlardan olusmaktadir; duygu odakli basagikma alt boyutu ile bakim yiikii
arasinda iliski oldugu saptanmaktadir. Piper Yorgunluk Olgegi alt 6lgeklerden
olugmaktadir: Her bir alt 6lgekler ile bakim yiikii arasinda anlamli bir farklilik oldugu
belirlenmistir.
Anahtar Kelimeler:Bakim vericiler; Bakim yiki; Multipl Skleroz; Piper Yorgunluk
Olgegi; Stresle Basagikma Tarzlar1 Olgegi
Rana IMANOVA, Yiiksek Lisans Tezi
Ondokuz Mayis Universitesi - Samsun, Ocak-2019



ABSTRACT
THE EFFECT OF CLINICAL FINDINGS ON THE RELATIVES’ BURDEN OF
PATIENT CARE FOR MULTIPLE SCLEROSIS

Aim:The work aimed to determine the care burden of relatives of patients with multiple
sclerosis and to identify the effect of clinical findings on relatives’ care.

Material and Method:This descriptive study was conducted in the Polyclinic of
Neurology Department of Ondokuz Mayis University Research Hospital between
01.08.2018 and 07.11.2018. The sample size was specified as 100 (hundred) in the
calculations by using the purposive sampling method. The data was evaluated with the
questionnaire prepared by the researchers, BDI, SS, PFS and ZCBS.

Results: Looking at outcomes, it is obvious that most of the participants were male and
they were husbands/partners of patients and primary school graduates. It was detected
that the burden of maintenance increased with age. The clinical features of the patients
including EDSS scores, the stage of MS and the number of attacks were analysed. The
mean score of the participants was 1.34 = 0.76 (2-75) according to Zarit Care Burden
Scale. The relationship between clinical findings and burden of care was examined.
Conclusion: It was obtained that the relatives of patients with multiple sclerosis had
moderate and excessive load. Findings show that the load of maintenance enhanced as
the maintenance period increased. Turning to the care period, it is presented that the
caregivers of newly diagnosed patients have no knowledge about the situation and no
burden on the load level. Examining the clinical findings, the burden of care of the
relatives boosts as the depression level increases. SBII consists of sub-dimensions; there
is a relationship between the emotion-focused coping sub-dimension and the care
burden. Piper Fatigue Scale consists of subscales. A significant variety was detected
between each subscale and the care load.

Keywords: Caregivers; Care Burden;Coping with Stress Scale; Multiple Sclerosis;Piper
Fatigue Scale.

Rana IMANOVA, Master Thesis
Ondokuz Mayis University - Samsun, Ocak-2019



SIMGELER VE KISALTMALAR

BDE :Beck Depresyon Envanteri
BOS :Beyin Omurilik Sivisi
GYA :Giinliik Yasam Aktiviteleri
MS :Multipl Skleroz

MSS :Merkezi Sinir Sistemi

SBTO :Stresle Basagikma Tarzlar1 Olgegi
ZBYO :Zarit Bakim Yiikii Olgegi
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1.GIRIS

Multiple Skleroz (MS) “merkezi sinir sisteminin demiyelinizasyon, aksonal
kayip ve ndronal inflamasyonu ile karakterize edilen kronik, otoimmun, progresif bir
hastalig1” olarak tanimlanmaktadir. Genellikle genc erigkin donemlerde, 20-40 yas
arasinda ortaya c¢ikar. Daha erken donemlerde ¢ok nadiren gézlenmektedir. Diinyada
yaklasik 2.5 milyon insami etkilemektedir ve kadinlarda erkeklerden 2-3 kat daha fazla
gOzukmektedir (Eng ,2014).

Tanimlanmast 19.ylizyilda yapilmasma ragmen etiyolojisi bugiine kadar
aydinlanmamustir. Yapilan arastirmalarda hastaliga genetik faktorlerin yani sira,
cevresel fatorlerin de etki edildigi de ortaya ¢ikmustir (Tunal1,2004). Kesin tedavisi
bulunmamakla yani sira atak sikligini azaltan ve ayn1 zamanda siddetini diisiiren,
biligsel yonden koruyucu ozellige sahip atak tedavileri, semptomatik tedaviler ve
hastalik seyrini etkileyen tedaviler mevcuttur (Akman-Demir, 2010).

MS’in  rdlaps donemlerinde asir1 yorgunluk, gdrme giicligl, Yylrime
problemleri, agri, parestezi, disestezi, mesane ve bagirsak gibi sorunlar1 ortaya
cikmakta, hastalik ilerledikce kognitif disfonksiyon, depresyon, tremor ve spastisite gibi
semptomlar siksik gorilmektedir (Buhse, 2008; Dunn, 2010 ). Bu semptomlarin varlig
ve siddeti, bireyin bagimsizligini, aile-is yasamini, ruh sagligin1 ve yasam kalitesine etki
etmektedir.

Hastaliga bagli olusan mobilite kaybi, bireyin Giinliik Yasam Aktivitelerini
(GYA) yiiksek derecede etkilemekte ve ayni zamanda yerine getirme yetenegini
azaltmakta, bagkalarma bagimliligi zorunlu hale getirmektedir. Hastalik ilerledikge
bireyin 0z-bakim kapasitesi gittikce azalmakta ve aile tiyelerinin yardimina gereksinimi
artmaktadir. Dolayisi ile hastalik bireyi fiziksel, psikolojik ve sosyal olarak etkiledigi
kadar aile tyelerine de etkietmektedir.

MS hastalarina bakim verenlerin incelendigi ¢alismalarda; hastalarin fiziksel
yetersizlikleri ve bakim gereksinimlerinin artmasinin daha fazla bakim veren yiikiine
sebep oldugu ve bakim verenlerin yasam Kalitesini diistirdiigii gézlemlenmektedir
(Acaster ve Perard, 2013; Rivera-Navarro 2009). Yasam kalitesi ise, bakim verenlerin
rolleri, bakim yiikii ve korkularindan da etkilenmektedir (Alshubaili, 2007). MS
hastalarmin aile iiyelerinin sorumluluklari (fiziksel, ekonomik, psikolojik, sosyal vb.) ve

bakim yiikii nedeniyle normal aile iiyelerine gore daha fazla etkilenmektedir.



Verilen bilgiler esliginde bakim verenlerin bakim yiiklerinin degerlendirilmesi
ile ilgili bir¢ok c¢alisma bulunmakla birlikte, MS hastalarina bakim verenlerin bakim
yiiklerini klinik bulgularin etki etmesi ile ilgili bir ¢alismaya rastlanmamistir.

Bu arastirmanin amaci MS hasta yakinlarinin bakim yiiklerinin incelenmesi ve
klinik bulgularin(depresyon, yorgunluk, stress, anksiyete) bakim yiikiine etkisinin
incelenmesidir.

Arastirma Sorusu:

Multiple Skleroz hastalarina bakim verenlerin bakim ytikii diizeyi ne kadardir?

Multiple Skleroz hastalarma bakim verenlerin bakim yiikiinii etkileyen
faktorler nelerdir?

Multiple Skleroz hasta yakinlarinin klinik 6zellikleri ile bakim yiikii arasindaki
iliski hangi yondedir?



2.GENEL BILGILER

2.1 Multipl Skleroz

Multipl Skleroz (MS) geng eriskinlerde goriilen, genellikle alevlenme ve
duzelmelerle seyreden, siklikla santral sinir sistemini (SSS) etkileyen, genetik ve
cevresel etmenlerin karmasik etkilesimleri sonucu ortaya ¢iktig1 varsayilan, otoimmun
inflamatuar demyelinizasyon yaninda akson kaybi ile seyreden, yasam siiresini degil
yasam kalitesini sinirlayan kronik bir hastaliktir.

Diinyada 2008 yilinda 2.1 milyon kisiyi etkileyen MS, 2013 yilinda bu sayinin
2.3 milyona kadar ulastig1 tahmin edilmektedir. MS diinyanin biitiin iilkelerinde var
olmasina karsin Kuzey-Amerika ve Avrupa tlkelerinde 140-108/ 100.000 prevelansiyla
dahayiiksek, Afrika ve Dogu Asya dlilkelerinde 2.1-2.2/100.000 oraniyla daha diisiik
oldugu saptanmistir (MMSATW, 2014).

MS hastaligi 20-40 yas aras1 geng eriskinlerde Ozellikle de kadinlarda
erkeklerle oranda 3 kat daha sik oldugu saptanmistir.Cocuk yas grubunda MS’in
goriilmesiklig erigkine oranla daha azdir (Kapucu, 2011).

2.1.1 Multipl Skleroz Epidemiyolojisi

Multiple Skleroz MSS’nin demiyelizan alanlariyla karakterize edilen
iflamatuar hastaligidir. Hastalik ilk olarak 1868 yilinda Fransiz Norolog Jean Martin
Charcot tarafindan tanimlandirilarak ‘’Sclerose en plaques’ olarak isimlendirilmistir.

MS cografi agidan gesitlilik gosteren bir hastalik olarak bilinmektedir. MS’in
cografik siiflamasi ile ilgili yapilan ¢aligmalarda hastaligin bir soguk iklim hastalig1
oldugu ve giineyden kuzeye dogru gidildikce, ekvatordan uzaklastik¢a insidansinin
arttig1 belirtilmistir. Beyaz 1rkta, sar1 ve siyah irktan daha fazla goriildigli saptanmaistir.
Diinyada MS’in en az goriindiigli yerler ise Japonya, Asya’nin bazi bolgeleri, Afrika’nin
ekvatora yakin bolgeleri ve Orta Dogu’dur.

MS cografi agidan ¢esitlilik gosteren bir hastalik olarak bilinmektedir.
Diinyatizerinde en sik goriildiigi yerler Kuzey ve orta Avrupa olup, tropikal bolgelerde
daha az gortlmektedir (Oksenberg ve Barcellos, 2000; Eraksoy ve Akman-Demir,
2009).

MS ndrolojik bri bozukluktur. Diinya iizerinde yaklasik 2,5 milyon, sadece
Amerika’da 400,000 insani1 etkilemektedir (Lamore ve ark., 2010; Korenke ve ark.,
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2008). MS’in Tirkiye’dekiprevalansini inceleyen arastirma sayist literatiirde
oldukgaazdir. Tiirkiye nin Kuzey Dogusu’nda ve ayn1 zamanda mevsimsel olarak uzun
suren kis aylarinin oldugu Kars’ta yapilan epidemiyolojik saha ¢alismasina gére MS
prevalans1 68,97/1000,000 olarak belirlenmistir (Alp ve ark., 2012; Terzi ve
Neslihan,2011).

MS hastalarda kadinlarin ortalama olarak %10 oraninda hamilelik déneminde
gorulmektedir. Hastalik hamilelik i¢in bir engel olmamaktadir ve ayni zamanda
hamilelik siirecinde ataklarin azaldigr belirtilmistir. Bununla birlikte postpartum
donemde ise olusan ataklarin daha ciddiseviyede olduguna yonelik c¢aligmalar

literatlirde goriilmiistiir (Altintas ve ark.,2013).

2.1.2 Multipl Skleroz Fizyopatolojisi

MS nedeni tam olarak bilinmeyen ve kesin tedavisi olmayan norolojik bir
hastaliktir. Gilincel bilgilere gore demiyelizasyon hastaliklarda miyelin kilifinin genetik
ve cevresel faktorler nedeniyle bozularak hastaligin olusmasina neden olur. Hastaligin
olusumunda birgok immiinolojik faktor rol almaktadir. MS patogenezinde sorumlu
tutulan miyelin proteinlerine yonelen hiicresel yanitin varligi  0ngorulmektedir.
Bilinmeyen nedenlerle T lenfosit hiicrelerinin aktive oldugu ve kan beyin bariyerini
asarak merkezi sinir sistemine girdigi dislinlilmektedir. Bu asamada miyelin
proteinlerinin (makrofajlarin, antikorlarin ve inflamasyona yol acdigi disiiniilen
sitokinlerin) ve myelin Ureten hucreleri hedef alan bir dizi imminopatolojik olay
gelistigi ve bu olaylar sonucunda miyelin kilif hasarinin olustugu belirtilmektedir.
Miyelin kilif hasari ile sinir iletimi blokaja ugramakla beraber atak belirtileri ortaya
¢ikmaktadir (Ebers, 2003).

Bu belirtiler motor, duyu, denge/koordinasyon, cinsel, biligssel ve duyu durum
islev bozukluklart seklinde goriilmektedir. Siire¢ ilerledikce miyelin kilif altindaki
aksonun hasara ugramasi ilerlemesi ile klinik sonuclar olusmakta ve geri doniisii
miimkiin olmayan bir yol ortaya ¢ikmaktadir.

Miyelin,sinir iletim hatt1 olan aksonu saran néronun bir parcasidir. Elektriksel
iletim i¢in gerekli olarak iki lipid tabakasi ile arasinda yer alan 6zel proteinlerden olusan
yapidir ve merkezi sinir sisteminde olusan myelin, oligodendrositler tarafindan

olusturulmaktadir. Miyelin hastaliklar1 iki sinifa ayrilmaktadir: sekonder ve primer. MS,



primer miyelin tipli hastaliktir. Ciinki, primer meylin hastaliklarinda oligodendrositler
ve meyilin kilift etkilenmektedir (Eraksoy ve Akman-Demir, 2009).

2.1.3 Etiyolojisi

1822 yilinda bir Ingilizin giinliigiinde ilk kez olarak tanimlanmustir. Daha sonra
ise paralize bir kadmin otopsisi tizerinde Dr.Jean Cruveilhier tarafindan skleroz
adaciklari olarak isimlendirilmistir ( Kraft, 1998).

MS’in kesin bir nedeni bilinmemektedir, ancak ortaya koyulan bilgiler
esliginde U¢ hipotezin etkiledigi diisiiniilmektedir.

Genetik Faktorler:MS hastaliginin akrabalik nedeniyle ortaya ¢ikma sikligi,
normal papiilyasyona gore daha fazladir. MSolan bireyin yakin akrabalarinda MS’in
goriilme sikligi normal bireylerden fazladir. Buda genetik materyalin paylagsmasindan
kaynaklandig1 goriilmektedir. Ayni zamanda yapilan arastirmalarda aile igersinde MS’in
tekrarlanma oran1 %20°dir. Yapilan ikiz aragtirmalarinda tek yumurta ekizlerinde %25,
cift yumurta ekizlerinde ise %5 olarak belirlenmistir (Alp,2004; Kurtzke, 1975).

Cevresel Faktorler:Ekvatordan uzaklastikca MS’in yaygimlik derecesi artis
gostermektedir. Ayn1 zamanda diislik giines 1s181na maruz kalmak, D vitaminin eksikligi
MS riskini artirmaktadir. Bununla beraber soguk iilkelerde, sicak iilkelerle kiyasda
MS’in yaranma olasilig1 daha yiiksektir. Diyet degisikligi, iklim kosullari, sosyo-
ekonomik duzey, sigara kullanimi, toksinlere maruz kalma, asilar MS’e etki eden
cevresel faktorler igerisinde yer almaktadir. Bu gibi yan faktorlerin MS’e etki ettigi
diistiniilsede kesin bir kanit bulunamamktadir (Alp, 2004).

Enfeksiyonlar:  Yapilan arastirmalarda erken ¢ocukluk  doneminde
enfensiyonlarin otoimmiiniteyi etkiledigi disiinilmektedir, ancak bununla ilgili kesin

bir bilgi bulunmamaktadir (Akman, 2008).

2.1.4 Multipl Skleroz Klinik Belirtiler ve Bulgular

MS hastaligi kisiden kisiye farklilik gostermektedir. Bireyler arasinda
hastaligin farklilik gostermesi nedeniyle siddet ve siklik acisindan degiskenlik
gosterebilmektedir. Ayn1 zamanda lezyonlarin biiyiikliigii, sayis1 agisindan ndrolojik
semptomlara yol acabilmektedir. Bununla beraber bu faktorler etki ettigi alanlara gore
degisiklik gostermektedir (Gilroy, 2002; Ma ve ark., 2002).

MS’in sik goriilen belirti ve bulgular1 bunlardir:



Motor bulgular (piramidal bulgular): Hastalarin %62 oranina etki etmektedir.
Derin tendon refleksleri ile beraber patalojik refleksler orataya cikmaktadir. Kas
tonlslin artmalar bazen kramp seklinde de olabilmektedir. Gii¢ kayb1 kendini farkli
sekillerde- hemiparezi, monoparezi, paraparezi, quadriparezi ve degisken derecelerde
kendini gostermektedir (Alp, 2004).

Somatosensoryel (duygusal) bulgular:Hastaligin devam etme siireci boyunca
hastlarin %52-70 oraninda goriilen bir belirtidir. Kordon tutuluma bagl olarak uyusma,
igneleme, yanma hissi, vibrasyon, pozisyon duyusunda bozulma ve elektrilenme hissi
gibi negatif sonuglara yol agmaktadir (Gilroy, 2008).

Beyin sap1 bulgulari: Hastalarin %40-70 kadar oraninda g6z kiiresinin
haraketinde bozulmalara saptanmaktadir. Nistagmus, gorme bulanikligi, diplopi, ice-
disa bakis azligi gibi belitiler géziikmektedir. Bununla beraber, dizatri ve vertigo gibi
olumsuz sonuglara rastlamak s6z konusudur (Tunal1,2004)

Gorme ile ilgili bulgular:MS hastaliginda karsilagilan sik belirtilerden biride
optik noritdir. Tek tarafli gérme kaybi, fotofobi, goz haraketlerinde artan agri, bulanik
gorme sikca karsilasilan belirtiler igerisindedir. Ayn1 zamanda bir ¢ok hastada gérme
keskinliginde azalma, renkli goérme alanlarinda bozulmalar, g6z kiiresinde agrilar ve
gorme alaninda bozulmalar gibi semptomlara sikca rastlanabiliniyor (Kiziltas Tokmak,
2008).

Bilissel (mental) bulgular:Biligsel islevlerde bozulmalar, dikkat, bellek,
konsantrasyon ayn1 zamanda problem ¢6zme alaninda sorunlar hastay:r sikca rahatsiz
eden problemler igerisindedir (Kiziltas Tokmak, 2008).Bu gibi problemlerin
olugsmasinda neden ise subkortikal lezyonlarla ilgili oldugu disiiniilmektedir.

Serebellar bozukluklar: Govde ataksisi, dismetri,disdiadokinezi seklinde
kendini gosteren koordinasyon ve intensiyonel tremor sorunlari ile karsilagilmaktadir.
Ayni zamanda hastalarda iletisim sorunlarina sebep olan yumusak damak, agizdaki
kaslarin koordinayonsuzlugu sonucu ortaya ¢ikmaktadir.

Mesane bozuklukari: Hastalarda mesanenin depolama ve bosalma alanlarinda
bozulmalar gibi durumlar kendini gostermektedir. Buda inkontinans, acil idrar yapma
hissi (urgency), idrar bosaltma sorunlari, isemeyi baslatmada gecikme (hesitancy), sik

idrar yapma (frequency) ve idrar yolu enfeksiyonlari seklinde hastalarin sivi almaktan



kaginmasi sonucunda konstipasyon sorunu halinde kendisini gostermektedir (Kiziltas
Tokmak, 2008; Nurmikko ve ark., 2010; NMS, 2014).

Duyguduruma iliskin bulgular: Hastalarin %75 kadar oraninda g6ziken,
Ozelliklede hastaligin kabullenis ve ilerleme donemlerinde sik¢a karsilasilan, depresyon,
uygunsuz aglama-gilme psikotik tablolarla karsilasmaktadir.

Cinsel islev bozukluklari: Erkeklerde ve kadinlar farklilik gosteren, erkeklerde-
ereksiyon ve ejekiilasyon, kadinlarda ise vajinal lubrikasyonda azalma ve libido kaybu,
orgazmik disfonksiyon semptomlariyla karsilasabilmektedir (NMS, 2014).

Barsak bozukluklari: Konstipasyon ve gaita inkontinansi seklinde kendini
gosteren bulgular hastalara negatif etki etmektedir.

Genel fonksiyon bozukluklari: Hastalarda sik¢a gozuken, halsizlik, yorgunluk,
sicaga kars1 tahammiilsiizliik, uyku problemleri seklinde etki etmektedir.

MS’de gobriilen bulgular siire agisindan degiskenlik gosterdigi gibi, halsizlik,
uyuskanlik, uykusuzluk hali giinlerce, aylarca siirdiigii gibi ayn1 zamanda giin igerisinde

de farklilik gostermektedir (Gilroy, 2008).

2.1.5 Multiple Skleroz Klinik Seyir Tipleri

Hastaligin ilerlemesi ve seyri acgisindan MS farklilik gdsteren norolojik bir
durumdur. MS hem patolojik, hem de klinik agidan farkli tipleri vardir. Hastalig
prognoz ve tedavi planlamas1 MS’in tipine gore belirlenmektedir. MS tipleri bunlardir:

Bening MS: hastanm %10 gibi oran1 Bening MS teshisi konulmaktadir.lyi huylu
MS olarak bilinmektedir. MS’inbu tipinde hastalar 10 yildan fazla siire igerisinde yeni
bir sikayet icermemektedir. Bu tip MS hastalarin yasam kalitesine etki etmemekle
beraber, normal bir sekilde ilerleme saglamaktadirlar. MS tanis1 konuldukdan 10-15
sene sonra engellilik durumu 3.0 ve 3.5’in altinda ise, Bening MS tanis1 konulmaktadir
(Wells Coutney, 2006).

Relapsing-Remitting MS (RRMS) :MS’in bu tipi “ataklar ve diizelmelerle
seyredilen tip” olarakisimlendirilir. Hastalarin %80 gibi bir oran1 ataklar ve iyilesmeler
ile seyredilen bu tipe 6zgudir. Hastaligin bu tipinde atak sonrasi kismen ve tamamen
iyilesmeler goziikmektedir. Ataklar arasinda kotiilesmelere rast gelinmemektedir.
Hastalarin %40 kadar orani, 8-10 y1l kadar bir siirede ikinci tip MS kategorisine gegis
saglanmaktadir (Terzi ve ark., 2009).



Sekonder Progresif MS (SPMS) : MS’in bu tipi “Ikincil ilerlemeli MS”
olarak isimlendirilmektedir ve ataklarin sikliginin az, engellilik diizeyinin ise artis
gosterdigi bilinmektedir. Aym1 zamanda, bu tipde devamli olarak ilerlemeler ve
engellilik diizeyinde artis seklinde karakterize edilmektedir. MS hastalarinin %25-30
orani bu tipe ait edilmektedir (TND, 2013).

Primer Progresif MS (PPMS) : “Birincil ilerlemeli” diye isimlendirilen MS’in
bu tipi, tiim hastalarin % 5-10 kadar olan oranini icermektedir. Bununla beraber bu tip
MS de atak durumu s6z konusu degildir, ancak engellik derecesi bastan sona kadar artis
gostererek ilerleme igerir. Klinik agidan en kotii MS tipi olarak bilinmesinin yani sira,
40 yas sonras1 yetiskinlerde siklik gostermektedir. Ayni zamanda erkekler ve kadinlarda
ayni oranda goziikmektedir(Terzi ve ark., 2007).

Relapsh Progresif MS (RPMS) : “ilerleyici ve ataklarla seyredilen MS” diye
isimlendirilen MS’in bu tipi, seyrek tip olarak bilinmesinin yani sira hastalarin
yaklasik %5 oraninda goziikmektedir. Hem ilerlemeli ataklar, hem de diizelmeler
seklinde seyredilen bir tipdir.

4 tipi bilinen MS dagilim agisindan tilkemizde deyisiklik gdstermektedir-
RRMS %55, SPMS %30, PPMS %10 ve RPMS %5 yaklasik bir oran dagilimi
olgtilmektedir (Kilig, 2009).

2.1.6 Multipl Skleroz Tanisi

MS tani kriterileri zaman iginde farkli arastirmacilar tarafindan gelistirilmis ve
uygulanan standart bir metodolojisi bulunmamaktadir. Marburg, Allison, Millar,
Schumacher, McAlpine, Lumsden, Acheson,Poser ve McDonald en yaygm kullanilan
kriterilerdir (Feinstein, 2007; Malik ve ark., 2014).

MS’in ilk atagimin gerceklestigi, demiyelinizasyonun basladigi ve bununla
beraber hastanin heniiz tan1 almadigi durumu Klinik izole Sendrom’u (KIS) diye
isimlendirilir ve KIS hastalarinin %90 kadar orani, 15-20 y1l igerisinde MS tanis: alir.

MS tanist i¢in uygulanan spesifik bir test yoktur. Tan1 zamanm en yaygin
kullanilan yontemler klinik, norolojik miayene, beyin ve spinal kordun Manyetik
Rezonans Gorintileme (MRG), BOS (Beyin Omurilik Sivisi) incelenmesidir

(oligoklonal bant poitifligi).



Goriintilleme ve tanimlama yontemlerindeki gelismeler MS tanisinin
konulmasinda biiyiik ilerlemeler kaydedilmesine neden olmustur. Kullanilan tani

yontemler igerisinde asagidakiler yer almaktadir:

Manyetik Rezonans Goruntileme (MRG) Yodntemi

Manyetik Rezonans Goriintiilleme, MS tanisi zamani en sik kullanilan yontem
igcerisinde yer almaktadir. Ayni zamanda tedavinin dogru ve objektif degerlendirilmesini
saglayan giivenli bir metodolijidir. Serebral MRG yonteminde beyaz cevherdeki
lezyonlar goriintiilendigi halde, spinal kord ve optik MRG yonteminde bolgesel hasarlar
gorinttlenmektedir. MS hastalarinin  %80-95 oraninda MRG zamani patolojik
semptomlara rastlanmaktadir. Ayn1 zamanda sinir dokular igerisindeki lezyonlarin
dagilimi bu yontemle degerlendirilmektedir. Son yillarda MRG’nin kullaniminin
artmasi ve gelismesiyle “diffiizyon agirlikli” MRG tipli yeni yontemlerin gelismesi, MS
tanisinda objektif verilerin ortaya konmasina yardimci olmaktadir (Gilroy, 2002).

Beyin Omuriliik Sivis1 (BOS)

MS belirtisi tagiyan hastalara BOS analizi uygulanmaktadir. MS siiphesi
tasiyan hastalarin %60-75 kadar oraninda BOS proteininde artis bulunmaktadir. BOS
analizi zamam bakilan parametreler: oligoklonal bant, intratekal immiiglobiilin G
yapimi ve meyilin basic proteinidir. Ayni1 zamanda T supresor lenfositlerinde azalma, Ig
G de yiikselmelere saptanmaktadir (Karabudak, 2002; Miller ve ark., 2003). Bu yéntem
sadece MS’e has olmayip, bircok enflamatuar ve enfeksiyon hastaliklarda kullanilan bir
yontemdir.

Uyarilms Potansiyeller

MRG’den bilgi alinmadig: takdirde 6nem kazanan bir yontemdir. Bu yontemde
duyusal ve motor yollardaki islevi degerlendirmek agisindan ayni zamanda, Santral
Sinir Sistemi’nin (SSS) tekrarlayici stimiilasyon yoluyla uyarilmis elektrik potansiyelini
6lgmeye ve uyandirilmis potansiyeller (Evoked Potensiyel- EP) testini uygulamaya
dayanir. MS tanisinda kullanilmakta olan: gorsel uyarilmis potansiyeller, duysal
uyarilmis potansiyeller, beyin sap1 isitsel potansiyeller, transkraniyal manyetik
stimiilasyon ile motor uyarilmis potansiyellerdir. MS tanisinda, izleniminde ve
prognozunda dogru tan1 koymak a¢isindan 6nem tagimaktadir.

Tomografi Calismasi



MS’de kullanilan yontemlerden biri olan serebral tomografide, beyaz cevherde
lezyonlar ve atrofi goriilmektedir. Bununla beraber hastalarin %25 kadar oraninda

vertikuler alanda genislemeler goriilmektedir.

Elektroensofolografi
Kullanilan bu yontem beyindeki aktivitenin belirlenmesini saglar ve ayni
zamanda hastaligin akut evresinde hastlarinda %35’inde yavaslamalar gortlmektedir

(Avci, 2006).

2.1.7. Multiple Sklerozda Kullanilan Tedavi Yontemleri
MS’in heniiz kesin bir tedavisi bulunmamaktadir. Tedavi yontemi sempromlara
gore belirleniyor.MS multidisiplinar sekilde tedavi edilmesi gereken bir hastaliktir ve
bunun i¢in nérolog, psikiyatrist, hemsire, psikolog, fizyoterapist birlikteligi gerekiyor.
MS’in akut belirtileri ortadan kaldiran, 6ziirliiliik olusumunda etkili olan ataklarin siddet
ve sikligin1 azaltabilen, atak sonrast1 komplikasyonlar1 Onleyecek tedaviler
uygulanmaktadir (Murray, 2006). Bu tedaviler;
e Akut Atak tedavisi
e MS’in dogal gidisini degistirmeye yonelik tedaviler (Disease modifying
therapies)

e Semptomatik tedaviler

Akut Atak Tedavisi: MS ile ilgili semptomlarin en az 24 saat devam etmesi,
semptomlarin giderek devam etmesi, 2 atak arasindanki siirenin en az bir ay olmasi ve
bu semptomlarin baska hastaliklarla iligkilendirilmemesi MS atagi olarak
degerlendirilmektedir. Atak tedavisinin temel amaci: atak sidetlerini ve sikligim
azaltmak, hastanin iyilesme diizeyini artirmak, atak sonrasini iyilesme siiresini
kisaltmaya yoneliktir.

Atak doneminde antieflamatuar etki sebebiyle ylksek doz steroidler intvendz
yontemiyle kullanilmaktadir. Atak sikayetleri devam etdigi siirece oral yolla kullanima
devam edilmektedir. Atak tedavi sekli 3-10 gin sure dahilinde 500-1000 mg
metilprednizolonun verilmesi seklindedir. Streoidlerin etki etme mekanizmasi tam

olarak belli olmasa da, kan-beyin baryerini diizenledigi, T hiicreleri ve gamma
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interferonlarin salimimi azaltdigi, meyilin bazli protein ve oligoklonal bantlara karsi
artan antikorlar1 azaltacak etkiye sahiptir. Adenokortikotropik ilaglar kullanimiyla
yiiriitiilen bir calismada, plasebo ve tedavi grubu karsilastirilmasinda ilag kullaniminin
atak sikayetlerine yiiksek etki etdigi saptanmistir (Crayton ve Rossman, 2006; Patzold
ve ark., 2002).

Hastalik stiresi ilerledikce, ilk yillarla kiyasda son senelere gore streoidlerin
akut sikayetler lizerinde etkisinin azaldig1 saptanmistir. Bununla beraber yan etkilerine
ilacin kullanimi zamani1 dikkat etmek gerekir.

Hastahgin dogal gidisini degistirmeye yonelik tedaviler

Interferonlar: Dogal protein grupundan olan interferonlar 3 grupa
ayrilmaktadir: Alfa, Beta ve Gama. Stokinler grubunda yer almaktadirlar. MS’in
baslanmasina sebep olan gama interferon seviyesini, T hiicrelerin miyelin kilifa
saldirmasit ve ayni zmanda sinir hasarlarinin karsisini alarak hastalifin seyrinde
yavaglatici etki saglamaktadir.

Kesin MS gelisimini geciktirmek amagli, Relapsing-Remitting MS’de (RRMS)
hastalarda klinik ataklarin sikligini, siddetini azaltmak, Sekonder-Progresif MS’te
(SPMS) hastaligin ilerlemesini yavaslatmak icin interferonlar kullanilmaktadir.

Interferonlarin kullaniminda ortaya ¢ikan yan etkiler: grip benzeri semptomlar
(ates, titreme, terleme, bas agrisi, kirginlik), uykusuzluk, depresyon ve enjeksiyon
alanlarinda gelisebilen- kizariklik, siskinlik, agri, asir1 duyarlilik, 6dem, atrofi gibi
reaksiyonlar gozikmektedir. Bu gibi yan etkilerin olusmamasi igin, hastalarin yasam
kalitesini korumak amagli interferonlarin belli bir doz dahilinde uygulanmasi
gerekmektedir (Albayrak, 2006).

Glatiremer Asetat:interferon tiirinden olmayan, sintetik peptit olan T
hiicrelerinin meylin kilifina saldirmasini engelliyor. Yapilmis bir ¢alismada glatiremer
asetatlarn MRG’de inflamatuar lezyonlar1 ve atak oraninda azalmalara etki etdigi
belirlenmistir. Galiremer asetatlarin yan etkisi: duygu durum degisikligi, halsizlik, ani
gogiis sikismasi, nefes darlig1 gibi reaksiyonlardir.

Mitoxantrone Hydrochloride: Antineoplastik bir ajan olup, MS hastalarinda
relaps oranini ve Oziirliiliigiinii azaltigr belirlenmistir. Ilag inflizyon halinde, 3 ay
icerinde 1 kez uygulanmaktadir. Olusa bilecek yan etkileri- sa¢ dokulmesi, kusma,

bulanti, halsizlik, kansere ve enfeksiyonlara yatkinlik gibi problemler saptanmaktadir.
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Yan etkileri nedeniyle SPMS ve PPMS tiplerinde uygun hastalara uygulanan bir tedavi
yontemidir. Tedaviye baglamadan oOnce, mutlaka hastanin kalp rahatsizliklarinin
degerlendirilmesi, ileriki donemlerde gebelik planlamast durumu @6z Onilinde
bulundurulmalidir.

Natalizumab: Bir monoklonal antikor tirii olub, T hicrelerin endotel
hiicrelere tutulmasi ve kan beyin bariyerini inhibe edici islev gormektedir. 28 giinde 1
kez olarak kullanilmaktadir. Ayrica ocrelizumab diger bir standart tedavi yontemi olan
interferondur. (Smeltzer ve ark., 2010).

Semptomatik Tedaviler

Hastaligin modifikasyonu agisindan kullanilan tedaviler, hastaligin ilerlemesine
etki etse de, Ozurliigh azaltmay: saglarken, kesinlikle iyilesme saglamamaktadir. MS her
hastay1 farkl diizeyde etkilemekle beraber, hastaligin devam etme siiresi boyunca farkli
semptomlar gelise bilmektedir. Hastaligin ilerlemesi nedeniyle, ataklar sirasinda gelisen
kalic1 hale gelen yan etkiler, hastalarin yasam kalitesini olumsuz yonde etkilemektedir.

Plaklarin tutulumuna bagl olarak MS hastalarinda farkli semptomlar: motor,
duyusal, emosyonel, biligsel, cinsel islev sekilde ¢esitli durumlar ortaya ¢ikmaktadir.
Hastalarin  %63-70 oranin kronik sekilde yorgunluk yasadigi belirlenmistir.
Yorgunlugun yasam Kkalitesini olumsuz yonde etkiledigiyle ilgili bir ka¢ calisma
yuritulmektedir. Calisma sonucu yasamlarini olumsuz yonde etkileyen en buyik
problem olarak belirlenmistir. Hastalik basladiginda 5 yil igerisinde motor aktivitelerde
bozulmalar, 10 yil igerisinde ise duyusal, emosyonel sorunlar ortaya c¢ikmaktadir
(Noseworthy ve ark., 2006).

Bu semptomlar nedeniyle hastaligin semptomatik tedavisi zamani
multidisipliner yaklagim halinde nérolog, radyolog, psikiatrist, psikolog, iirolog is

birligi halinde ¢alismalar1 6nerilmektedir (Walter ve ark., 2000).

2.2 Bakim Kavram

Hastalara bakim vermek ozellikle siiregen ailelerde oOnemli bir yUk
tasimaktadir. Ozellikle resmi bakici olmayan kisilerde yiiksek stres, depresyon, fiziksel
saglik, anksiyete gibi 6nemli saglik sorunlar1 yer almaktadir. Dillehay ve Sanadays
caligmalarinda bakim yiikiine sosyal ve duygusal bakim, ekonomik durum, fiziksel
isbirligi gibi durumlarin hasta bakicilarin psikolojik yonde etki ettigi belirlenmstir
(Atabek Ast1 ve Karadag,2012).
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Bakim verme ilgili ¢alismalar yapilmustir. Ozelikle 1950°den itibaren yapilan
calismalardan itibaren 6nemli yol almislar. Bakim yukini: nesnel ve 6znel yuk olarak
iki grupa ayiriyorlar. Nesnel yiike aile iliskilerinde olumsuzluk, sosyal aktivitelerde
azalma, ekonomik zorluklar degerlendirilmektedir. Oznel yiik ise hastanin rahatsiz edici
davranig nedeniyle bakicinin kendisini kotii hissetmesi, anksiyete, depresyongibi
durumlar kastedilmektedir.

Swanson’a goére bakim “sorumluluk hisseden bir bireyin, deger verdigi baska
bir bireyle ilgilenmesi” olarak degerlendirmis, bireyi tanima, birlikte olma, bir sey
yapmak gibi 6nemli noktalara deginilmistir (Oner Altiok, 2011).

Bakim tiim anlamiyla yonetsel, duygusal, biligsel becerileri kapsayan davranig
olarak tanimlanmaktadir. Basit duygusal ve tutumsal tepki olarak degerlendirmek bakim
kavrami i¢in dogru terim degildir.

Bakim verme sadece bir yardim ¢esidi olarak degerlendirilmemele beraber,
emosyonel, fiziksel, maddi destek gibi unsurlarida igermektedir. Hasta bakim kavrami
rutin ihtiyaclar (ilag alinimi, tedavi, izleme), kisisel bakim (yikama, besleme, tuvalet,
giyinme vb.), alis-veris, ekonomik ihtiyag, para yonetimi, sosyal hizmetler gibi
faktorleri icermektedir (Yasar, 2008; Ak, 2012).

Bakim verme iki sekilde degerlendirilmektedir: formal ve informal bakim.
Evde veya kurumda kisisel ve ya saglik bakimi veren saglik gruplar1 formal bakim
olarak degerlendiriliyor. Formal bakimi saglayan personele : hemsire, terapistler, sosyal
hizmet uzmanlari, diyetisyen ve evde bakim yardimcilar dahildir.

Informal diye isimlendirilen bakim verme sekli, uzmanlk gerektirmeyen
bakim verme olarak degerlendirilmektedir. Yani, bakim verenin yakinimnin bakimi
Ustlenmesi anlammna gelir. Informal bakim vericilere iicret almayan, evde bakim
saglayan aile iiyeleri dahildir. Informal bakim vermeye: banyo yapimma yardim,
trakeostomi bakimi, beslenme, ilag uygulanmasi ve sosyal ihtiyaglar (alig-veris,
yiiriiyiis, sosyal aktivite) dahildir.

Bakim verici hastalikla bas eden bireye fiziksel bakimin yani sira bireye
yardimci olan kisidir. Yapilan caligmalara gore bakim sorumlulugunu iistlenen kisilerin
cogunlukla kadin ve ortalama yas oraninin 40-59 oldugu belirlenmistir. Bununla beraber
“gayri resmi bakim verici arkadaslar ya da akraba” tarafindan destek gosteren kisiler de

bakim verici olarak degerlendirilmektedir. Kadimnlarin kisilik 6zelliklerindeki sefkat,
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duyarli davraniglari, iliski kura bilme becerilerindeki yetenek erkeklerle olan
kiyaslamada zorluklarla daha kolay bas edebilme yetenekleri, onlar1 bakim verme

islevine uygun kisi olarak degerlendirmektedir.

2.2.1 Bakim Yiikii ve Etkileyen Faktorler

Bakim vericini Ustlendigi bakim sirasinda ortaya ¢ikan psikolojik, fiziksel
sikint1, saglik problemleri, ekonomik ve sosyal problemler, aile iliskilerinin bozulmasi
seklinde olumsuz objektif ve subjektif sonuglarin dogmasi durumu bakim yiikii oarak
isimlendirilmektedir. Bakim veren kisilerin hepsi bakim verme giiclii§ii yasamadigi
gibi, giicliigli yasama durumuda tiim hasta bakicilarinda farklilik géstermektedir. Bakim
yukini etkileyen faktorler : hastaya ait faktorler ve bakiciya ait faktorler olarak iki sinif
seklinde incelenmelidir (Ozer, 2007).

Hastaya ait olan faktorlere: fonksyonel vyetersizlikler (ginlik ihtiyaglarini
karsilayamama), davranigsal ve fonksyonel yetersizlikler (haliisnasyon, depresyon,
ajitasyon ve b.) aittir.

Bakim verecek olan kisiye ait Ozellikler: cinsiyet, yas, hastayla yakinlik
derecesi, sosyal destek, ekonomik durum, isteklilik derecesi, kulttr, gonillullk seviyesi,
saglik durumudur (Yasar, 2008; Ak ve ark., 2012).

Bakim verme siiresinin yiikle iligkisi:Yapilan calismalarda MS hatalarinin
bakicilariyla ge¢irdigi zaman diliminin 6nem tasidigi bilinmektedir. Hastanin MS
derecesinin  kronik  diizey  almasiyla  hastaya  ayrilan  zaman  diiz
orantilidir(Aronson,1996). Navarronun yiiriitdiigii bir ¢alismada bakim yiikiinii ana
belirleyicisi olarak hastaya harcanan siire olarak degerlendirilmistir. Istatiksel agidan
Zarit Bakim Yiikii Olgeg1 kullanilarak yapilmus bir ¢alismadir(Carton, 2000).

Bakicinin cinsiyeti ve yakinlik derecesinin bakim yiikii ile iliskisi: N.Figved
ve arkadaslariin yUruttiigi bir ¢calismada MS hasta bakicilairinin istatiksel olarak %
72°si es, %8’1 yetiskin cocuk, %I11’i ebeveyn olarak belirlenmistir (LP
McKeown,2003). Yasam kalitesinde diisiisler, sikint1 seviyesinde artiglar ve bakim yiiki
oraninda artislar eslerde diger hasta yakinlarina gore artis gostermektedir. Bunun nedeni
ise bakici esin giinlik sorumluluklan ile ilgilidir, bir siire sonra es ebeveyin rolline
uyum saglam durumu yagamaktadir(Figved , 2007).

Hastanin klinik 6zelliklerinin bakim yiikii ile iliskisi:Figved ve arkadaslar

(2007) tarafindan yiiriitiilen bir calismada klinik semptomlar ile bakicinin bakim yiikii
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arasindaki iligkiye bakilmistir. Arastirma sadece eslerin ele alindigr homojen gruplar
tizerinde yapilmigtir. Hastanin kognisyon ve noropsikiyatrik semptomlar: ile hasta
bakicinin yiikii arasinda iliski belirlenmektedir. Ozellikle psikiyatrik semptomlar ve
biligsel bozukluklar ile hasta bakicisinin sikintisi, yasam kalitesi ile anlaml1 derecede
iligki icermektedir (Figved,2007).

Psikiyatrik semptomlar icerisinde 0Ozellikle depresyon 6nemli bir yer
almaktadir (Knight,1997). Ozellikle hastaligin kabullenis ve ileri seviyelerinde MS
hastalarinda daha ¢ok belirlenen semptomlar igerisinde yer almaktadir. Bu nedende
depresyon gibi psikiyatrik semptomlar hastayir etkiledigi kadar, hasta bakicisinin
sikintisina etki gostermektedir (Figved,2007).

Hasta bakicisim1 etkileyen psikiyatrik semptomlar icerisinde disinhibisyon,
ajitasyon-agresyon, irritabilite yer almaktadir. Uzun siireli ve siddetli kabul edilmesi zor
sosyal davranislar nedeniyle hem hasta bakicisina, hem de hasta i¢in zorluk igermekte,
yasam kalitesinin azalmasima neden olmaktadir. Bu gibi nedenler hasta ve bakici
arasindaki iligkiye zarar vermenin yani sira, hastanin psikiyatrik durumunun daha da
kotiilesmesine etki etmektedir.

Hasta bakicisina etki eden nedenler igerisinde sadece biligsel bozukluklar degil,
ayn1 zamanda kendi farkindaliginin azalmasi seklinde nérodavranigsal nedenler hasta ve
bakici arasindaki iliskide kopukluk yaratabilir. Bozulan bellek kaybi, bilissel siiregler
bakicinin zorlanmasina sebep olabilir. Bu sebepler hasta bakicinin yasam kalitesi, yiik
diizeyi ve sikintisiyla dogrudan iliskilidir, hastalarda yaygin goriilen bir durumdur.

Navarro ve ark. (2005) ydrittigi bir arastirmada MS hasta bakicilarinin
yiiklerini incelemisler. Yapilan arastirma Ispanyol MS bakicilar1 ve ayakta tedavi goren
MS hastalar1 arasindaki iligkiler ele alinarak incelenmistir. Bu ¢alismada yasam kalitesi
ile bakim ytikii arasindaki iligki ele alinmistir. Navarro bu ¢alisma i¢in yasam kalitesinin
islevsel Olgegini (Funksional Assessment of Multiple Sclerosis) kullanmistir. Alinan
sonuclara gore semptomlar, duygusal durum, semptomlar, memnuniyyet seviyesi,
yorgunluk duzeyi ile bakicinin yasam kalitesi ters orantilidir. Yani hastanin yasam
kalitesinde ylikselisler hasta bakcisinin sikintisinin ve bakim yiikiiniin artabilecegini

gostermektedir (Rivera-Navarro,2003).

2.2.2 Bakicinin Yasam Kalitesine Etkisi
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MS hastalarinin bakicilarinin yasam kalitesini 6lgmek i¢in Figved N. ve ark.
2007°de aragtirma ylriitmiigler. Arastirma 76 MS ve 58 Parkinson hasta bakicisi
tizerinde yapilmistir. Arastirmada hasta bakicilarin genel yasam kalitesi (GHQ- General
Health Questionnarie) ve sikinti diizeyi (RSS- The Relative Stres Scala) dlgiilmiistiir.
Arastirmanin sonucunda MS hasta bakicilarinin stres seviyesinin yiiksek oldugu ve
bununla beraber yasam kalitelerindeki diisiisiin bakim vermeyle dogrudan iligkili oldugu
belirlenmektedir (Figved, 2007; Arnett, 2007).

MS hastalarinda yasam kalitesini 6l¢gmek amacl yliriitiilen baska bir arastirma
Aranson (1997) ve Gregory’ ye (1996) aittir. Yapilan bu arastirmada yasam
kalitesindeki azalma ile iki demografik degisken arasinda baglanti oldugu belirtilmistir.
Yasam kalitesinin diisiisiine etki eden faktorler olarak bunlar belirlenmistir: bakicinin
50-59 yas araliginda olmasi, bakim sikligi, aile biitcesinin azligi, hastalik seyrindeki
degiskenlikler (Aronson, 1997).

Yasam kalitesi genel bir kavramdir. Bu nedenle bakim vermek hasta bakicisina
genel olarak etki etmektedir. Fiziksel duruma, psikolojik duruma, sosyal hayata,
ekonomik yasant1 ve diger faktorlere etki saglamaktadir.

Bakicinin fiziksel durumuna etkisi: Hasta bakicisinin saglik durumu ile
bakim yilikii arasindaki duruma bakildiginda bulgular farklihk gostermektedir.
ClnkUboyle bir arastirma yapilamadan once hastanin onceki saglik durumu, yaslilik
yapmis oldugu ¢aligmada bakicinin sagligi ile bakim verme siiresi arasinda iliski oldugu
belirlenmistir. Bununla beraber bakicinin yasi ile saglik durumu arasinda dogrudan
iliski goziikmektedir (Dewis, 1992).

Bakicimin psikoloji durumuna etkisi: Bakim verme bakicinin sadece fiziksel
durumuna degil, bununla beraber psikolojik iyilik durumuna etki etdigi belirlenmistir
(Chipchase, 2001; Aronson, 1997). Yapilan arastirmalada bakicinin stres diizeyinin
bakim alan hastayla iliski oldugu belirlenmistir. Genel olarak gosterilen bu etki kronik
Uzlntl olarak isimlendirilmektedir. Yapilan baska bir ¢calismada bakici eslerde depresif
semptomlarla, hastadaki degersizlik, insiyatif eksiklikligi ve sikinti durumlariyla
dogrudan baglantili oldugu belirlenmistir (O’Brien, 1993). Gosterilen tim bu nedenler
hasta ve bakici arasindaki iliskinin zayiflamasina neden oluyor. Bu sebepten bakicinin

motivasyonunda diisiise neden olabilmektedir.
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Bakicinin sosyal yasantisina etkisi: Yapilan arastirmalarda MS hastasina
bakim vermenin bakicinin sosyal yasantisina negatif yonde etki ettigi belirlenmistir.
Sosyal aktiviteler, tatil, sosyal yasanti, eglenceler ve arkadas ziyaretleri durumunda
kisitlamalar ile negatif etkilesim oldugu saptanmistir (LP McKeown, 2003).

Bakicinin ekonomik durumuna etkisi:MS hasta bakicilarinin bakim
durumunun ekonomik duruma etkisi ile ilgili gesitli arastirmalar yapilmistir. Bakicilarin
ekonomik durumunu negatif etkiledigi belirlenmistir (Knight, 1997). Sebebi ise bakim
nedeniyle is firsatlarii degerlendirememe, kisa stireli isler tercih edilmesi, devamli
olarak is yeri degistirme sorunlari veya tamamen emekliye ayriima nedenleri
olabilmektedir (LP McKeown, 2003).
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3.MATERYAL VE METOD

3.1 Arastirmanin Sekli
MS hastalarma bakim veren hasta yakinlarina, hasta klinikbulgularin bakim

yiikiine olan etkisini belirlemek amaciyla tasarlanan tanimlayici tipte bir arastirmadir.

3.2 Arastirmanin Yapildig1 Yer ve Zaman
Arastirma Ondokuz Mayis Universitesi Arastirma Hastanesi Noroloji Anabilim

Dali1 MS Poliknigin’de 01.08.2018- 07.11.2018 tarihleri arasinda yapilmistir.

3.3 Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirma, Samsun ili Ondokuz Mayis Universitesi Arastirma Hastanesi
Noroloji Anabilim Dali MS Poliknigi’nde 01 Agustos 2018- 07 Kasim 2018 tarihleri
arasinda gergeklestirilmistir. Bir istatisik uzamanindan yardim alinarak, Power Analiz
sonucu Orneklem sayis1 a=0,05 olarak, %95 giiven sinirinda ¢alismaya 100 kisi almanin
yeterlik olacagi belirlenmistir ve aragtirmaya:

o Hastaya birinci ve ikinci dereceden yakini olan bakim veren;

o 18 yas ve lizeri olan bakim verenler;

. Kolay iletisim kurabilen;

. Psikiyatri tanis1 almamus;

. Sorular cevaplayacak zihinsel ve fiziksel engellerin olmamasi;

o Goniillii olarak arastirmaya katilmayr kabul eden bakim verenler

katilmistir.

Hasta Bakicilarin arastirmaya dahil edilmeme kriteleri:

o 18 yasdan kuguk;
J T1bbi Oykiisiinde psikiyatri tanis1 almais;
J Sorular1 cevaplamakta zihinsel ve fiziksel engellerin olmas;

J Okur-yazar olmamak ve kolay iletisim kuramayan;

18



J Goniillii olarak atarstirmaya katilmaya kabul etmeyen hasta yakinlari

arastirmaya aillnmamaktadir.

Noroloji Anabilim Dali MS Poliknigine gelen, arastirmayi kabul eden hasta
yakinlari ile yiiz ylize gorisiilerek arastirmaci tarafindan anketlerde yer alan sorular

sorulmaktadir.

3.4 Veri Toplama Araglan
Arastirmanin verileri toplama araci olarak Anket formu, Stresle Basagikma
Tarzlar1 Olgegi (SBTO), Piper Yorgunluk Olgegi, Zarit Bakim Yiikii Olcegi (ZBYO),

Beck Depresyon Edvanteri kullanilmustir.

3.4.1. Anket Formu

Anket formu literatiirden yararlanilarak arastirmacilar tarafindan hazirlanmistir
(EK-2). Anket formunda yas, cinsiyet, medeni durumu, ¢alisma durumuegitim durumu,
hasta bireye olan yakinligi, hasta ile birlikte yasama durumu, hastanin EDSS puant,
bakim siirecinde yetersiz kaldig1 konular ve hangi alanlarda hastaya daha ¢ok yardim
ettigini belirlemeye yonelik 27 sorudan olusmaktadir (Kiigiikgii¢liive ark., 2009;
Cetinkaya ve Karadakovan, 2012).

3.4.2. Stresle Basacikma Tarzlan Olcegi(Ways of Coping Inventory =

SBTO)

Stresle Basacikma Tarzlar1 Olgegi (SBTO) Folkman ve Lazarus tarafindan
gelistirilen 6lcek 30 maddeden olusmaktadir. Olgegin gecerlilik ve giivenirlik ¢aligmasi
Sahin ve Durak tarafindan yapilmustir. Olgekde iki baslica boyut vardir: “probleme
yonelik etkili yollar”, “duygulara yonelik etkisiz yollar”. Bu iki baslica boyut 5 faktor

2 13

olarak yorumlanmaktadir: “kendine giivenli”, “iyimser”, “kendine giivensiz”, “boyun
egici yaklagimlar”, “sosyal desteye yaklasimlar”.

SBTO alt dlgekleri igin; iyimser yaklasim alt testi icin 0.68, kendine giivenle
yaklasim alt testi i¢in 0.80, ¢aresiz yaklagim alt testi icin 0.73, boyun egici yaklasim alt
testi icin 0.70 ve sosyal destege bagvurma alt testi icin 0.47° hesaplanan i¢ tutarlilik
katsayisidir.

Bu alt 6lgekler ve alinabilecek alt ve {ist puanlar bunlardir;

Iyimser yaklasim- 2, 4, 6, 12, 18. maddeler, (0-15 puan)
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Kendine giivenle yaklasim- 8, 10, 14, 16, 20, 23, 26. maddeler, (0-21 puan)

Caresiz yaklasim- 3,7, 11,19, 22, 25, 27, 28. maddeler, (0-24 puan)

Boyun egici yaklasim- 5, 13, 15, 17, 21, 24. maddeler, (0-18 puan)

Sosyai desteye basvurma- 1, 9, 29, 30. maddeler, (0-12 puan) araliginda
degerlendirilmektedir (Giindiiz ve ark., 2003).

Olgek her bir alt dlgegin toplama puan iizerinde degerlendirilib, toplam puan
icermemektedir. Alt Olgeklerdeki puanlar ise her soruya verilen cevaplarmn 0-3
araliginda ( Hi¢ uygun degil -0, Uygun degil- 1, Uygun-2, Tamamen uygun-3 puan)
puanlanmasi ile degerlendirilmektedir. Sosyal destekle ilgili alt Olgegin 1. ve 9.
maddeleri tersten puanlanmaktadir. Alt Slgeklerin puan ortalamasini elde etmek igin;
her bir alt 6l¢ekten alinan toplam puan o 6lcekle iliskili madde sayisina boliinerek elde
edilmektedir. Her bir alt dlgekten elde edilen toplam puanlarin artigi bireyin bas etme

tarzin1 daha ¢ok kullandig: sekilde yorumlanmaktadir (EK-4).

3.4.3 Piper Yorgunluk Olgegi

Piper ve arkadaglari tarafindan 1987 yilinda bu Olgek, “Biitiinlestirilmis
Yorgunluk Modeli” (Integrated Fatigue Model) degerlendirmek amag1 ile
gelistirilmistir. Olusumunun ilk zamanlarinda 42 maddeden olusan Piper Yorgunluk
Olgegi bugiin 22 maddeden olusan 0-10 puan VAS (Visual Analog Scale) arasinda
degerlendirilmektedir (Clark ve ark., 2006). Olgek 4 alt boyut olarak
degerlendirilmektedir: yorgunlugun etkisini ve siddetini belirleyen “davranig/siddet” alt
boyutu (2-7. maddeler, 6 soru), yorgunluga yonelik duygusal anlami kapsayan
“duygulanim” alt boyutu (8-12. maddeler, 5 soru), yorgunlugun fiziksel, mental,
emosyonel yonlerini belirleyen “duygusal” alt boyutu (13-17. maddeler, 5 soru),
yorgunlugun bilissel fonksiyonlar1 ve ruhsal durumu etkileme diizeyinibelirten “bilissel-
ruhsal” alt boyutu (18-23. maddeler, 6 soru) icermektedir. Olgekte ayni zamanda
puanlama zamani kullanilmayan, lakin verilerin degerlendirilmesi zaman1 6nem tasiyan
5 sorun onem tasimaktadir. Bunlar: 5 soru (1 ve 24-27. maddeler) olmakla; 1.soru
yorgunlugun devam etme siiresini belirlerken, 24-27.sorular hastaligin yorgunluga
iliskin diistincelerini ifade etmeye yonelmektedir.

Sorularin degerlendirilmesi 0-10 puan arasinda hesaplanarak Ol¢iilmektedir.

Puanlarin degerlendirilmesi alt boyut puanlarinin toplamimin alt boyutda yer alan
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sorularin saymna boliinerek hesaplanmaktadir. Yorgunlugun toplam puani maddelerin
toplanip toplam madde sayisina boliinmesiyle hesaplanir (Piper ve ark., 1998).

Olgegin ortalama sonucunda 0 puan- yorgunlugun olmadigini, 1-3 puan- hafif
yorgunlugun oldugunu, 4-6 puan- orta dereceli yorgunlugun hissedildigini, 7-10 puan

yorgunlugun siddetli derecede oldugunu gostermektedir (EK-6).

3.4.4. Beck Depresyon Edvanteri

BDE Beck ve arkadaslar1 1961 tarafindan gelistirilen 6l¢egin Tiirkge gecerlilik
ve giivenilirlik caligmast 1989 yilinda Hisli tarafindan yapilmistir. Depresyonda goriilen
bedensel, duygusal, bilissel ve motivasyonel belirtileri iceren Olgekte, depresyon
belirtilerinin derecesini nesnel olarak belirlemeyi amaglamaktadir. Olgek, her biri 0-3
arasinda puanlanmakta olup, 21 maddeden olugmaktadir. Bu puanlarin toplanmasiyla
toplam depresyon puani belirlenmektedir. Olgekten alimabilecek en yiiksek puan 63 ve
en diisiik puan ise 17“dir. Bu puanin iizeri puanlarin bireyde depresyonu gosterdigi ve
literatlire uygun olarak “0-13 Depresyon yok®, “14-24 Orta duzey depresyon®, «“ 25 ve
{istii Ciddi depresyon™ olarak smiflandirilmistir (EK-5). Olgekten elde edilen puan
arttikga depresyon siddetinin de arttigisaptanmaktadir. Olgegin Cronbach alfa katsayis
0.80“dir.Bizim yapmis oldugumuz ¢aligmada ise Cronbach alfa katsayis1i 0.794
ctkmistir (Oner ve Le Compte, 1998)

3.4.5 Zarit Bakim Yiikii Ol¢egi (ZBYO)

Arastirmada bakim verenlerin bakim yiikiinii 6lgmek icin ZBY Okullanilmistir.
Zarit 1980°de yagliliga bagli demans hastas1 yakinlarinin bakim yiikiinii degerlendirmek
i¢in, 29 sorudan olusan bir 6z bildirim dlcegi gelistirmistir (Chou ve ark., 2003). Olgek
bakicilar tarafindan siklikla bahsedilen saglik, psikososyal iyilik hali, ekonomik
kaynaklar, sosyal hayat ve hasta ile aralarindaki iligki problemlerini kapsamaktadir. Bu
dlgegin Ispanyol versiyonu Martin ve arkadaslar1 tarafindan 1996 yilinda gelistirilmistir
ve 22 maddeden olusmaktadir (ilhan Atagiin M ve ark. 2011). Bu 6l¢ek bakim vermenin
fiziksel saglik, akil sagligi, sosyal aktivite ve ekonomik kaynaklara negatif etkilerini
icermektedir. 5°li Likert tipi bir 6l¢ek olup siddet derecesi “Asla, kesinlikle hayir” ve
“Her zaman” arasinda derecelendirilmigtir. Toplam puan 0-88 arasinda

degerlendirilmektedir. I¢ tutarliligi (alfa:0.91), test tekrar test (0.86), Convergent
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Validity (0.63) olarak belirlenmistir.Bizim yapmis oldugumuz calismada ise Cronbach
alfa katsayist 0.894 ¢ikmistir (EK-3).

3.5 Istatistiksel Degerlendirme

Tiim istatiksel degerlendirmeler Statistical Package for the Social Sciences
(SPSS-16) programi ile yapilmistir. Verilerin ilk olarak tanimlayici istatistikleri
yapilmistir. Istatistik veriler ki-kare testi, normal dagilima uyan sayisal veriler bagimsiz
grup t testi, normal dagilima uymayan sayisal veriler Man-Whitney U test ile
degerlendirilmistir.

Hasta ve hasta yakinlarinin tanimlayci, sosyo-demografik ve klinik bulgulari
ile ZBYO puanlarinin korelasyonlar1 non-parametrik veriler icin Kendall korelasyon
testi, siireksiz degiskenler icin bagimsiz grup t testi, siirekli degiskenler i¢in Pearson
korelasyon testi ile hesaplanmistir. Yapilan tim analiz degerlendirmelerinde p<0.05

istatiksel farklilik diizeyi olarak kabul edilmistir.

3.6 Arastirmnin Etik ilkeleri

Arastirmanin yapilabilmesi icin, Ondokuz Mayis Universitesi Saglik Bilimleri
Fakiiltesi Etik Kurul onay1 (EK-1) alinmistir.

Saglik Bilimleri Enstitiisii’nden Etik Kurul karar1 (EK-1) alinmistir. Hastalara,
arastirmaya katilmakta 6zgiir olduklari, aragtirmanin amaci ve elde edilen sonuglarin
hangi amagclarla kullanilacagi agiklanmisg ve Bilgilendirilmis Onam Formu (EK-7)
okutularak izinleri alimmistir. Ayrica arastirmaya katilan katilimcilara, kendileri ile ilgili
bilgilerin bagkalarina aciklanmayacagi konusunda agiklama yapilmis, Gizlilik ve

Gizliligin Korunmasi ilkesine uyulmustur.

3.7 Arastirmanin Simirhliklar:
Bu arastirma Ondokuz Mayis Universitesi Arastirma Hastanesi’nde
01.08.2018- 07.11.2018 tarihleri arasinda Noroloji Klinigine MS Poliklinigine bagvuran

MS hastalarina bakim veren bakim vericilere genellenebilir.
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4. BULGULAR

Bu bolimde MS hastalarina bakim veren hasta yakinlarinin sosya-demografik
Ozellikleri, bakim yiikleri, klinik bulgularin ve klinik bulgularin bakim yiikii {izerinde
etkisini belirlenmesine yonelik yapilan arastirmanin sonucu elde edilen bulgular ve
yorumlara yer verilmektedir.

MS hasta yakilarinin tanitict 6zellikleri (Tablo 1), MS hasta yakinlarinin
bakim yiikii dagilim ortalamasi (Tablo2), MS hasta yakinlarmin sosyo-demografik
ozellikleri ile ZBYO ile karsilastirilimast (Tablo3), Bakim Verenlerin Tanitici
Ozelliklerinin ZBYO’nin Puan Ortalamalariyla Karsilastirilmas: (Tablo 4), Hasta
Yakinlarinin ZBYO Puanlarina Gére Yiik Oram (Tablo 5), Hasta Yakilarinin BDE
Puanma Gore Depresyon Diizeyleri (Tablo 6), BDE ve Zarit Bakim Yiikii Olgeginin
Birbiri Ile Korelasyonu (Tablo 7), Hasta yakilarmin Stresle Basa Cikma Tarzlari
Olgegi’nin (SBTO) Alt Boyutlarina Ait Puan Ortalamalarinin ve Zarit Bakim Yiikii
Olgeginin Birbiri ile Korelasyonu (Tablo8), Hasta Yakinlarinin Piper Yorgunluk
Olgeginin Alt Boyutlarma Ait Puan Ortalamalarinin ve Zarit Bakim Yiikii Olgeginin
Birbiri Ile Korelyasyonu (Tablo 9), Olgeklerin Gegerlilik ve Giivenirlik calismasi
(Tablo10) yer almaktadir.
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Tablo 1.MShastalarininyakinlarinin sosyo-demografik ve bakim ozellikleri

Tamtica Ozellikler Say1 %
Kadin 43 43
Cinsiyet

Erkek 57 57
Ilk-okul/orta-okul 42 42
Egitim Durumu Lise 33 33
Universite 25 25
Medeni Durum Evii 82 82
Bekar 18 18
RRMS 11 11
MS’in Evresi PPMS 37 37
SPMS 52 52
SSK 47 47
Emekli Sandig1 35 35

Sosyal Givence
Bag-kur 9 9
Yesil Kart 9 9
Tim gun 24 24
Bakim Saati 2-3 saat 26 26
5-9 saat 50 50
Var 81 81

Cocuk Sahip Olma

Yok 19 19
Bilgi (}ereksimine Var o8 58
Ihtiyac Yok 42 42
Beraber Yasama Yasayan 4 74
Durumu Yagsamayan 26 26
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Anne 14 14

Kiz 12 12
Ogul 14 14

. Gelin 3 3

Yakinhk Derecesi Baba 5 5
Es 43 43

Kardes 8 8

Bakici 1 1

Arastirma kapsaminda alinan bakim verenlerin tanitici Ozelliklerin dagilimi
incelendiginde, bakim verenlerin %43’lniin kadm, %57’si erkek oldugu,
ilkokul/ortaokul %42, lise %33, iiniversite %25 oranda oldugu belirlenmistir. Hasta
bakicilarinin %47’ si SSK’l1, %35°1 emekli sandig1, %9 oran1 bag-kur ve %9 oraninin
yesil kart sosyal giivencesi kullandig1 belirlenmistir.

Hasta bakicilairinin medeni durumuna bakildiginda %82°si evli ve %18’i bekar
oldugu belirlenmistir. Yakinlik derecesi goz 6ntinde bulunduruldugunda annesi, babasi,
kardesi, evlatlari, gelin ve bakicilar1 alinmistir. Hasta yakiariin %14l anne, %43’
es, %26’s1 evlatlari (%12’si kiz1, %14°1 oglu), %3’ gelini, %5°1 babasi, %81 kardes ve
%1 oranin bakicilarin olusturdugu belirlenmisir. Katilimeilarin %81°1 ¢ocuk sahibi
oldugu ve %19’u ¢ocuk sahibi olmadigi belirlenmistir.

Aragtirma kapsaminda alinan bakim verenlerin %58’inin bilgi gereksimine
ihtiyaci oldugunu, %42sinin ise bilgi gereksimine ihtiyag duymadigi belirlenmistir.

Bakim verenlerin bakim siiresine bakildiginda %24’ii hastaya tiim giin, %26’s1
2-3 saat ve %50’sinin 5-9 saat bakum verdigi goriilmektedir.

MS’in evresi arastirildiginda hastalarin %11°i RRMS, %37’si PRMS ve %52
oraninin SPMS oldugu belirlenmistir.

Tablo 2.MS hasta yakimlarinin bakim yiikii ortalamalarinin dagilimi

Olcekten Alinan En Diisiik Olcekten Alinan Puan

P
uan ve En Yiksek Puanlar Ortalamalar1 X£S

ZBYO (0-88) 2-75 29.3+1.68

ZBYO’nden alinan en diisiik ve en yiiksek puanlar ve puan ortalamalarinin
dagilimi incelendiginde hasta yakinlarmin ZBYO’inden en diisiik 2, en yiiksek 75 puan
aldiklar1 ve puan ortalamalarinin 29.3+1.68oldugu saptanmistir(Tablo 4.2).
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Tablo 3. Hasta Bakicilarinin Sosyo-Demografik Ozelliklerinin ZBYO ile Karsilastiriimasi

. : Degisim Standart  Istatistik
Zarit Bakim Yiikii Olcegi Meg'ya Ortalama
Aralig1 Sapma Sonug
Kadm 61,00 7000 5947 1750  0,00*
Cinsiyet
Erkek 4300 6500 4556 14,13
flk-okullorta-okul 56,00 68,00 5845 17,65 0,04"
Egitim Durumu ;. 4400 5700 4694 1614
Oniversite 4400 47,00 46,00 13722
Medeni Duram  EVI 4800 73,00 5258 1813 0,389
Bekar 46,00 40,00 47,11 10,64
RRMS 4500 6400 47,00 1541 0,066
MS’in Evresi  ppp o 5200 3600 5678 17,92
SPMS 4400 73,00 4877 16,09
SSK 075 3.8 112 075 0,31
Sosyal Giivence Emekli Sandig1 0,89 3,09 1,23 0,89
Bag-kur 0908 241 148 0,98
Yesil Kart 060 2,68 161 0,60
Tam gan 62,00 6400 6146 1615°  0,00*
Balum Saati  2-3 saat 40,00 36,00 4242 833"
5-9 saat 49,00 73,00 5152 1837
Hasta il Yasama _Be1a0er 134 332 137 0,79 0,389
Durumu Ayri 102 2,32 122 067
Bilgi Gereksimine  EVe! 4500 73,00 49,86 1746 0,202
Ihtiyag Hayir 5400 6200 538 16,39
Hastanin EDSS 400 550 326 181  0,000°
Puam
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Atak Say1 4,00 15,00 4,43 2,88 0,279

Kadin bakim veren hasta yakinlarinin ZBYO puan ortalamasinin (59,47), erkek
bakim verenlere (45,56) gore daha yiiksek oldugu saptandi ve bakim verenlerin cinsiyet
durumlan ile 6l¢ek puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik
oldugu ortaya ¢ikmistir (p<0.05).

Ilkokul/ortaokul olan bakim verenlerin ZBYO puan ortalamalarinin (58,45)
diger gruplara gore daha yiiksek oldugu tespit edildi. Bakim verenlerin egitim durumu
ile dlcek puan ortalamalar arasinda istatistiksel olarak anlamli fark oldugu saptanmistir
(p<0.05).

Medeni duruma bakildiginda evli hasta yakinlarinin ortalamalarinin (52,58),
bekar bakim verenlere (47,11) gore daha yiiksek oldugu saptanmistir ve bakim
verenlerin medeni durumlari ile 6lgek puan ortalamalar1 arasinda istatistiksel olarak
anlamli fark bulunmamaktadir (p>0.05).

Hasta yakimlarinin sosyal giivencesi incelendiginde Emekli sandigi olan
katilimcilarin ortalamalarinin (1,61) diger gruplara gore yiiksek oldugu tespit edildi.
Bakim verenlerin sosyal giivencesi ile dlgek puan ortalamalari arasinda istatistiksel
olarak anlamli fark bulunmamaktadir (p>0.05).

Hasta yakinlariin bilgi gereksimine ihtiyaci incelendiginde hayir cevabi veren
katilimcilarin ortalamalarinin (53,86), evet cevabi veren katilimcilarin ortalamalarindan
(49,86) daha yiiksek oldugu belirlenmistir. Bilgi gereksimine ihtiyac durumu ile dlgek
puan ortalamalar arasinda istatiksel olarak anlamli fark olmadig: saptanmistir (p>0.05)

Bakim veren hasta yakinlarinin giinliik bakim saati incelendiginde tiim giinii
bakim gosteren kisilerin ortalamalarimin (61,46) diger gruplara gére daha yiiksek oldugu
belirlenmistir. Bununla beraber tiim giinii bakim gosteren katilimcilar ile diger gruplar
arasinda (2-3 saat, 5-9 saat) anlamli bir farklilik olusmaktadir. Giinlilk bakim saati ile
Olgek puan ortalamalari arasinda istatiksel olarak anlamli bir fark saptanmaktadir
(p<0.05).

MS’in evresi ile hasta yakinlarmin bakim yiikii arasindaki iligkiye bakildiginda
PPMS olan hastalarin yakinlarmin ortalamalarinin (56,78) diger evrelerde olan hasta
yakinlarina gore daha yiiksek oldugu belirlenmistir. MS evresi ile bakim ytiikii arasinda

anlaml bir fark bulunmamaktadir (p>0.05).
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Tablo 4. Bakim verenlerin diger tanitic1 6zelliklerinin ZBY O’nin puan ortalamalartyla karsilastiriimast

. Istatistik
Zarit Bakim Yiikii Olgegi Degigim  Standart _~ Min-

Aralig1 Sapma Max Sonug

Yas
64,00 13,9 42,27 18-81 0,01*

Yakinhik Derecesi
7,00 2,04 3,12 1-8 0,00"

Bakim Siiresi (Y1l) 84,00 10,37 11.58 1-30 0,141

Arastirmaya katilan hasta yakinlarmin yasi ile bakim yiikii arasindaki iligki

incelendiginde puan ortalamalarinin (42,27) istatistiksel olarak anlamli bir fark

yaratacak sekilde yliksek oldugu belirlenmistir. Katilimcilarin en biiyiiyii 81, en kiictigii

ise 18 yasindadir. Bununla beraber hasta yakinlarinin yasi ile bakim yiikii arasinda

anlaml bir iligki vardir (p<0.05), pozitif dagilim saptanmaktadir (Tablo 4).

Hasta yakinlarinin bakim stiresi ile bakim yiikii arasindaki iligki incelendiginde
katilimcilarin ortalamasi (11,58) olarak belirlenmistir. Hasta yakinlarinin minimum
bakim siiresi 1 yil, maksimum bakim siiresi ise 30 yil olarak belirlenmistir. Bakim
sliresi ile bakim yiikii arasinda anlaml bir iligki gozlemlenmemektedir (p>0,05).

Katilimeilarin hasta ile yakinlik derecesi incelendiginde ortalama (3,12) olarak
belirlenmistir. Yakinlik derecesi ile bakim yiikii arasinda istatistiksel anlamda farklilik

bulunmaktadir (p<0,05)

Tablo 5.Hasta Yakilarinin ZBYO Puanlarina Gére Yiik Orani

Bakim Yiikii Durumu N %
Yuk Yok 35 34,7
Orta Derece YUk 39 38,6
Ciddi Derece YUk 20 19,8
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Asir1 Derece Yiik 6 5,9

Toplam 100 100

Hasta yakinlarmin ZBYO puanlarindan alinan sonuglara gére %34.5 oran
hastanin yiik durumu olmadigi halde, %38.6’sinda orta derece yiik, %19.8’inde ciddi
derece yuk ve %5.9’unda asir1 ciddi derecede yiik oldugu belirlenmistir.

Tablo 6. Hasta Yakinlarinin BDE puanina gére depresyon diizeyleri

Depresyon Durumu N %
Depresyon Yok 75 74,3
Orta Derece Depresyon 22 21,8
Siddetli Derece Depresyon 3 3,9
Toplam 100 100

Bakim verenlerin BDE’den aldiklar1 dl¢cek puan ortalamalarina goére bakim verenlerin
%74,3’sinde depresyon durumu yokken, %21,8’inde orta derecede depresyon durumu,

%3,9’da ciddi derece depresyon durumu saptanmistir (Tablo 6).

Tablo 7.BDE ve Zarit Bakim Yiikii Olgeginin birbiri ile korelasyonu

Iliskinin Istatistik

Beck Depresyon Edvanteri MIN MAX XS .
derecesi  Sonug
Zarit Bakim Yiikii
Olcegi 2 75 29.3+1.68 0,569 0,000*

Caligma kapsamimna MS’li hastalarin bakim veren bireylerinin Beck Depresyon
Envanterinin puanlarmin ve Zarit Bakim Yiikii Olgeginin puanlarmin birbirleri ile
korelasyonlar1 Tablo 7’°de verilmistir.

Zarit Bakim Yiikii Olcegi’nin toplam puanlar1 ile Beck Depresyon
Edvanterinin toplam puanlar arasindaki iligki istatistiksel olarak anlamlidir (p<0,005).

Mliskinin y&nii pozitif olup, aralarindaki iliskinin derecesi 0,569dur.
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Tablo8.Hasta yakinlarinin stresle basa ¢ikma tarzlar1 dlgegi’nin (SBTO) alt boyutlarina ait puan
ortalamalarinin ve Zarit Bakim Yiikii Olceginin birbiri ile korelasyonu

) ] fliskinin Istatistik
Zarit Bakim Yukd Olgegi MIN-MAX  XzS d -
erecesi S
onug

Problem Odakh Basa Cikma

7-18 13,7+2,7 -0,213 0,033*
Kendine Giivenli Yaklagim
) 3-12 9,7+2,18 0,094 0,353
Iyimser Yaklagim

0-9 5,03£2,14 0,167 0,096
Sosyal Desteye Bagvurma
Duygu Odakh Basacikma

0-19 10,2+3,9 0,419 0,000
Caresiz Yaklasim

0-14 7,63,3 0,382 0,000"

Boyun Egici Yaklagim

Tablo 8’de hasta yakinlarmin SBTO alt boyutlarindan problem odakli basa
¢ikmada giivenli yaklagim puan ortalamasi 13.7+2.7, iyimser yaklasim puan ortalamasi
9.7£2.18 ve sosyal destege bagvurma yaklagimin da 5.03+2.14 olarak belirlenmistir.
SBTO alt boyutlarindan duygu odakli basa gikmada garesiz yaklasim puan ortalamasi
5.03+2.14 ve boyun egici yaklagim puanlar1 7.6+3.3 olarak belirlenmistir.

SBTO’nin alt boyutlarindan problem odakli basa ¢ikma alt &lgeklerinde
kendine giivenli yaklasim ile ZBYO arasinda r= -0.213 (p<0.05) olarak belirlenmistir.
Kendine giivenli yaklagim alt dlgekleri ile ZBYO arasinda negatif yonde anlamli bir
iliski vardir. Kendine giivenli yaklasim alt 6lgeklerinin puanlar1 azaldik¢a, bakim
yiikiinde artis saptanmaktadir. Ayn1 zamanda kendine giivenli yaklasim alt dlcegi ile
ZBYO arasinda anlamli bir farklilik bulunmaktadir (p<0.05).

SBTO’nin alt boyutlarindan iyimser yaklasim alt dlgekleri ile ZBYO arasinda
anlamli bir farklilik bulunmamaktadir (p>0.05). liskinin yonii pozitif olup, aralarindaki
iliskinin derecesi 0.094’diir.

SBTO’nin alt boyutlarinda sosyal desteye bagvurma alt dlcekleri ile ZBYO’nin
ortalama puanlar1 arasinda anlaml bir iliski bulunmamaktadir (p>0.05). Iliskinin yonii

pozitif olup, aralarindaki iligkinin derecesi 0.167 dir.
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SBTO’nin alt boyutlarindan duygu odakl1 basa ¢ikma alt dlgeklerinden garesiz
yaklasim alt dlgegi ile ZBYO’nin ortalama puanlar1 arasinda anlamli bir iliski
saptanmaktadir (p<0.05). Aralarindaki iligskinin yonii pozitif olup, iliskinin derecesi
0.419°dur.

SBTO’nin alt boyutlarindan boyun egici yaklasim alt &lgeginin ortalama
puanlar ile ZBYO’nin ortalama puanlari arasinda anlamli bir farklilik bulunmaktadir

(p<0.05). Olgeklerin iliskinin yonii pozitif olup, aralarindaki iliskinin derecesi 0.382dir.

Tablo 9. Hasta yakinlarinin piper yorgunluk 6l¢eginin alt boyutlarina ait puan ortalamalarinin
ve zarit bakim yiikii 6lgeginin birbiri ile korelyasyonu

Zarit Bakim Yiikii Olcegi XESS MIN-MAX Idlé?’l;gégll IsStzol::Zt(;k
Piper Davrams 19.5+14 0-49 0,650 0,000"
Piper Duygulanim 18.4+9.57 0-39 0,530 0,000"
Piper Duyusal 17.5+9.93 1-40 0,507 0,000"
Piper Bilissel 18.8+1.16 1-49 0,527 0,000"

Piper Yorgunluk Olgeginin alt olgeklerinden Piper Davranis alt boyutunun
puan ortalamasi 19.5+1.4, Piper Duygulanim alt boyutunun puan ortalamasi 18.4+9.57,
Piper Duyusal alt boyutunun puan ortalamasi1 17.5£9.93, Piper Bilissel alt boyutunun
puan ortalamasi 18.8+1.16 olarak belirlenmistir.

Tablo 9°da hasta yakinlarinin Piper Yorgunluk Olgeginin alt boyutlarma ait
puan ortalamalarinin ve Zarit Bakim Yiikii Olgeginin birbiri ile korelyasyonu ele
almmistirdir. Tabloya gére Piper Yorgunluk Olgeginin alt lgeklerinden Piper Davranis
alt boyutu ile ZBYO arasinda anlamli bir iligki vardir (p<0.05). Iliskinin yonii pozitif
olup, aralarindaki iliskinin derecesi 0.65’dir.

Piper Yorgunluk Olgeginin alt dlgeklerinden Piper Duygulanim alt boyutu
ortalama puani ile ZBYO’nin ortalama puam arasinda anlamli bir iligki vardir (p<0.05)
ve iligkinin yonii pozitif olup, aralarindaki iliskinin derecesi 0.53°ddr.

Piper Yorgunluk Olgeginin alt dlgeklerinden Piper Duyusal alt boyutunun
ortalama puani ile ZBYO’nin ortalama puam arasinda anlaml bir iligki vardir (p<0.05).
Aralarindaki iligkinin yonii pozitif olup, iligskinin derecesi 0.507 dir.

Piper Yorgunluk Olgeginin alt dlgeklerinden Piper Biligsel alt boyut dlgeginin

ortalama puam ile ZBYO’nin ortalama puani arasinda anlamli bir farklilik
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bulunmaktadir (p<0.05). Aralarindaki iliskinin yonii pozitif olup, iligkinin derecesi
0.527 olarak belirtilmistir.

Piper yorgunluk oOlgeginde baz1 sorular (1 ve 24-27) puanlamada
kullanilmaktadir ve yorumlanarak degerlendirilmektedir. Bu sorular yorgunlugun
stiresini ve yorgunlukla iligkili diislinceleri ifade etmektedir. Aragtirmaya katilan hasta
yakinlarinin verdigi cevaplara gore %8’1 1 yildan fazla yorgun oldugunu, %21°1 1 yila
yakin iligkin bir slire yorgun oldugunu, %31°1 bir ka¢ ay yorgun oldugunu ve %40°1 bir

hafta yorgun oldugunu belirlenmistir.

Tablo 10. Olgeklerin Gegerlilik ve Giivenirlik Degerlendirilmesi

Olgekler Soru Say1 Cronbach’s Alpha
Beck Depresyon Edvanteri 21 0.794
Zarti Bakim Yiikii Igegi 22 0.894
Stresle Basagikma Tarzlar1 Olgegi 30 0.690
Piper Yorgunluk Olgegi 27 0.952
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5.TARTISMA

MS hastalarinin yakinlarinin bakim yiikii ve etkileyen klinik bulgularin
incelenmesi, sosya-demografik oOzellikler ile Kkarsilagtirllmast amaciyla yapilan
arastirmada elde edilen bulgular tartisma boliimiinde asagidaki basliklar altinda
sunulmustur:

MS hasta yakinlarinin tanitici1 6zelliklerinin belirlenmesi

MS hasta yakilarinin sosyo-demografik ozellikleri ile ZBYO ortalama
puanlarmin  karsilastinlmas;, ZBYO’nin ortalama puanlarimin  dagilimi, hasta
yakinlarmin ZBYO puanlarina gére yiik orani

MS hasta yakinlarmin klinik bulgularinin 6zelliklerin incilenmesi, klinik

ozellikler ile ZBYO ortalam puanlari ile karsilastirilmasi

5.1 MS Hasta Yakinlarimin Tamiticx Ozelliklerinin Belirlenmesi

Arastirmada bakim verenlerin %57’si erkeklerin olusturdugu bulunmustur
(Tablo 1). Bakim verenlerin %43’li hastanin esi, %14’{i hastanin annesi, %8’i babasi
veya kardesi konumundadir. Bu sonug¢ erkeklerin bakim verme sorumluluklarina
yabanci olmadigi bilinmektedir. Ayrica bakim verenlerin ¢ogunun erkek oldugu ve
hastanin esi konumunda oldugu bulunmustur (Tablo 5).

Arastirmaya katilan hasta yakinlarinin %81°1 evli oldugu ve evli konumunda
olan katilimcilarinda %43 oraninin hastanin esi oldugu goriilmiistiir. Yapilan
arastirmalarda bakimin daha siklikla esler tarafindan verildigi ve bu siirecin hem erkek
hem de kadin esler igin sosyal yasami kisitlayict oldugu belirlenmistir. Ayn1 zamanda
bakim verme siirecinde eslerde depresyon ve anksiyete gibi rahatsizliklarin arttigi

gorilmiistir(Figved ve ark., 2007).

5.2 MSHasta Yakinlarmin Sosyo-Demografik Ozellikleri ile ZBYO
Ortalama Puanlarimn Karsilastirilmasi
MS hasta bakiminda yakinlara yonelik yapilan calismada; arastirmaya katilan
hasta yakinlarinin bakim yiikii 6l¢eginin puan ortalamasi 29.3+1.68 olarak saptanmustir.

Zarit Bakim Yiikii Olcek Puanlamasina gore arastirmamiza katilan MS hasta
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yakilarinin bakim yiikii %35’inde yiik yok, %39’unda orta derece yiik, %20’sinde
ciddi derece yok ve %6’sinda asir1 derece yiik oldugu seklinde belirlenmistir.

Hasta yakinlarinin ZBYO’den elde edilen puan ortalamasi cinsiyet ve medeni
durum yoniinden incelendiginde kadin ve evli olan hasta yakinlarinin puan
ortalamalarinin daha yiiksek oldugu bulunmustur (Tablo 3). Buchanan ve ark. yaptig
“MS Hastalar1 Yoneten Informal Bakim Vericiler Arasindaki Bakim Yiikii” adli
caligmada, alinan sonuglara gore erkek bakim verenlerin yiikiiniin kadinlardan daha
fazla oldugu bulunmustur. Bunun aksine ise baska bir ¢alismada kadinlarda duygusal
yuk deneyimleme riskinin erkeklerden daha yiiksek ve yasam kalitelerinin daha diisiik
oldugu seklinde sonuglar elde edilmistir (Karabuga Yakar , 2013).

Katilimcilarin hasta ile yasama durumu incelendiginde bakim yiikii ile anlamli
bir iliski bulunmamustir (p>0.05). Ancak ayni evde yasayan hasta yakinlarinin bakim
yiikiiniinayr1 evde yasayan hasta yakinlarinin bakim yiikiinden fazla oldugu
belirlenmistir (Tablo 3). Yapilan baska bir arastirmada da bakim verenler ile
hastalarinin  ¢ogunlugunun (%80) aymi ev ortaminda yasadiklarmi bulunmustur
(Yildirim ve ark., 2012).

Katilimeilarin  ¢ocuk sahibi olma durumu ile bakim yiikii arasinda iligki
incelenmistir. Yapilan calismaya gore cocuk sahibi olan bireylerin bakim yiikiiniin,
cocuk sahibi olmayan bireylere gore yiiksek oldugu belirlenmistir (Tablo 3). Yapilan
calismalarda bakim verenlerin % 62.7’°si ¢ocuk sahibi oldugu belirlenmistir (Karabag,
2007).

Hasta vyakimnlarinmm egitim durumu ile ZBYO’nin puan ortalamalari
karsilastirlldiginda ise anlamli bir iligki oldugu belirlenmistir (p<0.05). Arastirma
kapsaminda herhangi egitimi olmayan veya okur-yazar hasta yakinlarinin puan
ortalamasinin lise ve iiniversite egitimi almis hasta yakinlari ile kiyaslamada daha
yiiksek oldugu belirlenmistir (Tablo 3). Yapilan aragtirmalarda bakimsiirecinde olusan
anksiyete ve depresyonun bakim saati ile dogrudan ancak bos zaman aktiviteleri ve
egitim diizeyi ile tersine bir iligkisi oldugu bildirilmistir (Schulz ve Beach, 1999).

Hasta yakinlarinin giinliik bakim saatine baktigimizda ZBYO’nin ortalama
puanlar1 arasinda anlamli bir farklihik oldugu saptanmaktadir (p<0.05). Arastirma
kapsaminda giinliik olarak tiim giin bakim veren hasta yakinlarinin puan ortalamasinin

(61,46) diger gruplara gore daha yiiksek oldugu belirlenmistir (Tablo 3).Yapilan baska
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bir calismada bakim verme siiresi (yil) ve bakim i¢in harcanan saatin MS bakicilarinda
yiikle iliskili oldugu saptanmistir (Rivera-Navarro ve ark.,2003).

MS hasta yakinlarmin bakim siiresi ile ZBYO’nin puan ortalamast ile iliskisine
bakildiginda aralarinda anlamli bir iliski bulunmamaktadir(p>0.05). Ozyesil ve ark.
yapmis oldugu calismada bakim siirecinin siirekli ve uzun olmasinin bakim vericilerde
olusan gelisimsel yiik, fiziksel yiik, sosyal ylik ve duygusal yiik arasinda pozitif bir
iliskinin oldugunu belirtmislerdir (Karanci, 1997). Aynm1 zamanda yeni teshis konulmus
hasta yakinlarinda bakim yiikliniin olmadigi saptanmistir. Bununla berebar bu
katilimcilar bilgi gereksimine de ihtiyag duymamaktadir (Tablo 3).

Hasta yakinlarmin yagi ile bakim yiikii arasindaki puan ortalamasi
karsilastirildiginda aralarinda anlamli bir farklilik oldugu belirlenmistir (p<0.05). Bakim
verenin yast arttikca bakim yiikii puaninda da artig gdsterdigi belirlenmistir (Tablo 4).
Yasli, demansh hastalarin resmi bakicilarinin yiikiinde son yirmi yilda artis
belirtilmenin yanisira MS hastasinin bakicilari i¢in bdyle bir bilgi ¢cok azdir. Yapilan
calismada; bakim verenlerin yas1 arttikca, mental saglik gereksinimlerinin azaldigini
gostermektedir (Buchananve ark., 2011).

Arastirmaya katilan hasta yakinlarmin baktigi hastalardaki MS’in evresi ile
bakim yiikii puan ortalamasina bakildiginda anlamli bir iliski bulunmamaktadir
(p>0.05). Bunun yani sira PPMS olan hastalarin ortalamasinin, diger evrelere gore daha
yiiksek oldugu saptanmaktadir (Tablo3). MS herbir hastada farklilik gostermekte ve
farkli sekilde ilerleme gostermektedir seklinde yorumlanabilir. Ayni zamanda MS
hastalarinini1 atak sayisi ile hasta bakicilarinin bakim yiikii arasindaki iligkiye bakilmis
ve yapilan ¢aligmaya gore anlamli bir farklilik bulunmamakdir.

Hasta yakinlarmin bilgi gereksimine ihtiyact durumu ile ZBYO’nin puan
ortalamalar1 arasindaki iligki incelendiginde anlamli bir iliski bulunmamaktadir
(p>0.05). Bilgi gereksimine ihtiyaci olmayan kisilerinin puan ortalamasinin (53,86)
thtiyact olan kisilere gore daha yiiksek olmadig1 belirlenmistir. Bu ise bilgi azlig1 nedeni
ve gelistirilmemesi nedeniyle bakim yiikiinde artis oldugu sebebine dayanmaktadir.
Buna benzer yapilmis bir ¢alismada bakim verenlerin %57.6’likkismi ise bakim ve
uygulamalarla ilgili bilgiye ihtiyag duydugunu belirtmistir. Bu durum ise MS ile ilgili

daha genis kapsamli bilgi verilmesi gereksinimini diisiindiirmektedir ( Serpil, 2015).
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MS hastalarinin EDSS puanlariyla hasta yakinlarmin bakim yiikii arasinda
iliskiye bakilmistir. Hastalarin EDSS puanlariyla bakicilarinin bakim yiikii arasinda
anlamli bir iliski bulunmaktadir (p<0.05). Bu durum hastalarin 6ziirliiliik derecesinin

artmasi ile agiklanmaktadir(Tablo 3).

5.3 MS Hasta Yakinlarimin Klinik Bulgularinin Degerlendirilmesi

MS hasta yakinlarinin depresyon durumu incelendiginde katilimcilardaki
depresyon durumu hafif ve orta derece olarak belirlenmektedir. Depresyon
degerlendirilmesinde minimum puan 0, maxsimum puan 33 olarak belirlenmistir. Beck
Depresyon Envanteri ile ZBYO arasinda anlamli bir iliski bulunmaktadir (p<0.05).
Aralarindaki iliskinin yonii pozitifdir, bu nedenle BDE’nin puanlari arttikca ZBYO’de
de artis saptanmaktadir (Tablo 5). Yapilan arastirmalarda bakici eslerdeki depresif
semptomlarla, hastadaki mental enerji, inisiyatif eksikligi, degersizlik ve sikintili
duygulanimiyla iligkili bulunmustur. Tiim bunlar hasta ile bakici arasindaki iliskinin
zayiflamasi, bakici ile iliskinin daha az tatmin edici olmasina, bakim yiikii puanlarinda
artmasina neden olur. Dolayisiyla bu siirecte bakicinin veriminde ve motivasyonunda
diismeye neden olabilir (Figved, 2007).

Stresle Basacikma Tarzlar1 Olgegi alt boyut dlgeklerden olusmaktadir. Problem
odakl1 baga ¢cikmanin alt gruplarindan olan kendine giivenli yaklagim alt dlcegi ile Zarit
Bakim Yiikii Olgeginin ortalama puanlari arasinda anlamli bir farklilik saptanmaktadir
(p<0.05). Giivenli yaklasim alt grupu ile ZBYO arasindaki iliski negatif yonderdir, yani
giivenli yaklagim alt grupunun puani azaldik¢a, ZBYO puanlarinda artis saptanmaktadir
(Tablo 8). Diger alt dlgeklerle kiyaslamada en yiiksek ortalama (13,7+2,7) glvenle
yaklasim alt 6lgeginde gozlemlenmektedir (Tablo 8).

Problem odakli basacikmanin alt gruplarindan olan 1yimser yaklasim alt 6lcegi
ile Zarit Bakim Yiikii Olceginin ortalama puanlari arasinda anlamli bir iliski
bulunmaktadir (p<0.05). Olgekler arasindaki ilikinin yonii pozitiflik gostermektedir.
Iyimser yaklasim alt lgeginin puanlari arttikca, ZBYO’nin de ortalama puanlarinda
artis saptanmaktadir (r=0.094). Iyimser yaklasim alt Olgeginin ortalama puam
9,7+2,18dir (Tablo 8).

Problem Odakli Basagikmanin alt boyutlarindan olan sosyal destege basvurma
alt dlgegi ortalama puani ile Zarit Bakim Yiikii Olgeginin ortalama puanlari arasinda

anlaml bir iliski saptanmaktadir (p<0.05). Sosyal desteye basvurma alt 6lgegi ile ZBYO
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arasindaki iligkinin yonii pozitiflik gostermektedir (r=0.167). Sosyal desteye bagvurma
alt olgeginin puanlan yiikseldikce ZBYO’nin puanlarinda yiikselis saptanmaktadir.
Sosyal desteye basvurma alt Olgeginin ortalama puami 5,03+2,14 olup, Stresle
Basagikma Tarzlar1 Olgeginin en diisiik yiik oranina sahip alt grupudur (Tablo 8).

Stresle Basagikma Tarzlart Olgeklerinden Duygu Odakli alt boyutlarindan
caresiz yaklasim alt dlgegi ile Zarit Bakim Yiikii Olgegini ortalama puanlarmin
korelasyonuna bakildiginda anlamli bir farklilik saptanmaktadir (p<0.05). Caresiz
yaklasim alt dlgegi ile ZBYO arasindaki iliskinin yonii pozitiflik gostermektedir.
Caresiz yaklagim alt Olgeginin puanlari arttikga bakim yiilkii puanlarinda da artig
gosterilmektedir. Duygu odakli basagikma alt boyutlarindan en yiiksek ortalamaya sahip
alt 6lcektir (Tablo 8).

Duygu Odakli Basagikma alt boyutlarindan boyun egici yaklasim alt 6l¢eginin
ortalama puanlar1 ile ZBYO’nin ortalama puanlari arasinda anlamli bir farklilik
bulunmaktadir (p<0.05). Boyun Egici Yaklasim alt boyutu ile ZBYO arasindaki
iligkinin yonii pozitifdir. Yani boyun egici yaklasim alt algeginin puanlari arttikca
ZBYO’nin de puanlarida artis oldugu belirtilmistir (Tablo 8). Chipchase ve Lincoln
yaptig1 caligmada (2001) bakim alan hastadaki yeti yitiminin bakicinin stresi ile iliskili
oldugunu belirlemislerdir.

Piper Yorgunluk Olgegi alt lgeklerden olusmaktadir: Piper Davranis, Piper
Duygulanim, Piper Duyusal ve Piper Biligsel. Piper davranis alt dlgegi ile Zarit Bakim
Yiikii Olgeginin ortalama puanlari arasinda anlamli bir iliski saptanmaktadir (p<0.05).
Piper Davranis alt olcegi ile ZBYO arasindaki iliskinin yonii pozitif olmaktadir.
Davranis alt 6lgeginin puanlar yiikseldikce ZBYO’de puanlarinda artis saptanmaktadir.
Piper davranis alt dlgeginin ortalam puani 19.5%1.4 olarak belirlenmis, bu ise bakim
yiikiiniin diger alt 6lgeklerle kiyaslamada daha yiiksek oldugunu gostermektedir (Tablo
9).

Piper Yorgunluk Olgeginin alt boyutlarindan Piper Duygulanim alt Olgegi ile
ZBYO’nin ortalama puanlar1 arasinda anlaml bir farklilik saptanmaktadir (p<0.05). Iki
Olgek arasindaki iliskinin yonii pozitif olmaktadir, yani Piper Duygulanim alt 6l¢eginin
puanlan yiikseldikce ZBYO’nin de puanlarinda yiikselis saptanmaktadir (Tablo 9).

Piper Duyusal alt dlgegi ile Zarit Bakim Yiikii Olgeginin ortalama puanlari
arasindaki iligkiye bakildiginda anlamli bir iligki oldugu belirlenmistir (p<0.05).

37



Aralarindaki iliskinin yonii pozitif olmaktadir, Piper Duyusal alt dlgeginin pualari
arttika ZBYO’de puanlarinda artis saptanmaktadir. Yiik oranina bakildiginda diger alt
Olceklerle kiyaslamada daha az yiike sahip oldugu saptanmistir (Tablo 9).

Piper Yorgunluk Olgeklegi alt boyutlarindan Piper-Bilissel alt dlgegi ile ZBYO
arasinda anlamli bir iliski oldugu belirlenmistir (p<0.05). Iliskinin yénii pozitif
olmaktadir, Piper-Bilissel alt dlceginin puanlar1 yiikseldikce, ZBYO’nin de puanlart
yukselmektedir (Tablo 9).

Piper Yorgunluk Olgeginde bazi sorular (1 ve 24-27) puanlamada
kullanilmamaktadir. Bu sorular yorgunlugun siiresini ve yorgunlukla iligkili diislinceleri
ifade etmektedir. Arastirmaya katilan hasta yakinlarinin verdigi cevaplara gore %8’1 bir
yildan fazla yorgun oldugunu, %21’i bir yila yakin iliskin bir siire yorgun oldugunu,
%?31°1 bir ka¢ ay yorgun oldugunu ve %40°1 bir hafta yorgun oldugunu belirlenmistir.
Artan yorgunluk siiresi bakim gereksimini artirirken ayni zamanda bakim yiikiiniin
artmasinada neden olmaktadir.

Yapilan ¢aligmalarda katilimcilara yorgunlugunun sebebi soruldugunda hasta
yakinlarinin %21°1 direk katkida bulunan neden olarak bakim oldugunu belirtmisdir. Bu
ise bakim durumunun yorgunluk gibi etkenlere sebeb oldugunu gostermektedir. Ayni
zamanda katilimcilarin %22’°si durumu kabullendigi ve bu durumun aradan kaldirilmas:
icin higbirsey yapmadigisaptanmistir. MS hastalarina bakim verme, bakim verenleri
Ozellikle emosyonel alan olmakla birlikte bircok yonu ile etkilemektedir (Aymerich M,
2009). Yapilan arastirmalarda; bakim verenlerin emosyonel yiikii arttik¢a, mental
danismanlik gereksinimi anlamli diizeyde artmakta oldugu saptanmaktadir (Buchanan,

2007).
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6. SONUC VE ONERILER

MS hastalarina bakim verenlerin tanitic1 6zellikleri, bakim yiikleri ve etkileyen
faktorlerinbelirlenmesi amaciyla tanimlayici olarak yapilan arastirmada;

Arastirmaya katilan bakim verenlerin ZBYO’ne gore puan ortalamasi
29.3£1.68 (2-75) olarak elde edilmistir. Bu puan ortalamasina gore MS hastalarina
bakim verenlerin bakim yiiklerinin orta ve ciddi diizeyde oldugu belirlenmistir.

Bakim verenlerin tanitic1 dzellikleri ile ZBYO puan ortalamalarinin dagilimi
incelendiginde hasta yakinlarinin yasi arttikca bakim yiikiinde de dogru oranda artis
saptanmaktadir. Bu degisken disinda; erkek, evli, ¢ocugu olan,ilk/6gretime-orta/dgretim
mezunu olan, saglik durumu kotii olan, hastasinin hastaligi ve bakimi ile ilgili bilgi
eksigi olan ve hastanin esi konumundaki bakim verenlerin bakim yiiklerinin anlamli
derecede daha yiliksek oldugu bulunmustur. Ayn1 zamanda bakim siiresi ve giinliik
bakim saati olarak degerlendirdigimizde, bakim siiresinin bakim yiikii ile anlamlh
derecede iliski oldugu saptanmaktadir. Yeni teshis konulmus hasta yakinlarinda bakim
yiikiine rastlanmamakta ve bilgi gereksimine ihtiya¢ duyulmamaktadir.

Hastalarin klinik 6zellikleri ile ZBYO puan ortalamalarinmn dagilimina
bakildiginda EDSS puani, atak sayisi yliksek olan hastalara bakim veren yakinlarinin
yiiklerinde anlamli derecede farklilik oldugu saptanmistir. MS’in evresi ile hasta
yakinin yiikii arasinda iliski bakildiginda anlamli bir farklilik bulunmamis, ancak PPMS
olan hastalarin bakicilarinin yiikiiniin diger gruplara gore yiiksek oldugu bulunmustur.

Hasta yakinlarimin klinik bulgularinin (depresyon, stres, yorgunluk) ortalama
dagilmi ile ZBYO puan ortalamalarmin korelyasyonu incelendiginde her bir klinik
bulgu ve alt gruplar ile bakim yiikii arasinda anlamli bir farklilik oldugu bulunmustur.

MS hasta yakinlariin depresyon durumu incelendiginde katilimcilarin BDE’ne
gore puan ortalamasi 10.4+6.12 olarak elde edilmistir. Bu puan ortalamasina gore
katilimcilarin hafif ve orta derece depresyon durumunda oldugu belirlenmistir. ZBYO
ile BDE puan ortalamalar1 arsinda anlamli bir iliski oldugu bulunmustur.

MS hasta yakinlarmin stres durumu incelendiginde SBTO’nin alt gruplarinin
puan ortalamalarina gore orta ve yiiksek derece stres oldugu belirlenmistir. Duygu

odakli basagikma alt grupu ile bakim yiikii arasinda anlamli iliski oldugu belirlenmistir.
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Katilimeilarin yorgunluk diizeyi incelendiginde Piper Yorgunluk Olgeginin her
bir alt grupu ile bakim yiikii arasinda anlamli bir iliski oldugu belirlenmistir.

Oneriler:

Calismanin yapildigr ilgili kurumdaki birimlere c¢alismanin sonuglarinin
bildirilmesi;

Bakim verenlerin bakim ytikleri, etkileyen faktorler ve klinik bulgular goz
oniinde buldurulmasi onerilebilir.

Kurumdaki birimlerin MS hastasi ve hasta yakinlarinin, gereksimi
dogrultusunda bilgilendirilmesi, profesyonel destek saglanmasi, kendi bakimlarina

yonelik diizenli olarak danigmanlik yapilmasi onerilebilir.
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EK 2. ANKET FORMU

Tarih:
1. Kag yasindasiniz? ..............ocoviiiiiiiiiiininnn..
2. Cinsiyetiniz Nedir?.......ccccvvvieeviesie e
3. Hasta bireye yakinlik dereceniz
NEAII? e

4. Hastanizla beraber yasama durumunuz

OBeraber yasiyor
OBeraber yasamiyor

OKismen/bazen beraber yastyor
5. Medeni durumunuz nedir?
O EvliOBekar

6. Birlikte yasadiginiz aile tiyeleri kimler
acIKlay1z?.......ccooviiieeiieeeee e

7.Cocuk sayiniz

L0 D (0 o ) T

8.Egitim durumunuz

OOKkur-YazarOilkokul/ortaokul CILise OUniversite

9.Calisma Statiiniiz

Dissiz Ols¢i OEmekli OMemur OSerbest Meslek

49



10.Sosyal Guvence
OYesil Kart OSSK OBag-kur OEmekli Sandigi
11.Tan1s1 konulmus bir saglik probleminiz var mi1?

OEvet (agiklaymiz)..........cooooiiiiiiiiiiiiiiieen

OHayir

12 Hastan1Zin yasl......oouvvuiiinienieeiiinieenaaaeannns

13.Hastanizin sosyal giivencesi

OYesil Kart OSSK OBag-kur OEmekli Sandigi
14.Hastanizin medeni durumu nedir?

OEvli OBekar ODul

15.Hastanizin ¢ocuk say1s1 (varsa)............oveveeeineeennnnnnns

16.Hastanizin egitim durumu nedir?

OOkur-yazar Oilkokul/ortaokul OLise OUniversite

17.Hastaniz ka¢ yildir MS hastasi....................oooi

18.Hastaniz MS’in hangi evresinde

OAtak seklinde
Oikincil ilerleyen evre(orta evre)

OBirincil ilerleyen evre(ilerlemis evre)
19.Multipl skleroz hastaligi nedir biliyor musunuz?

OEvet

OHayir
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20.Hastaniza uygulanan tedavi yontemi ve kullandigi ilaglar biliyor

musunuz?

OEVEet(AGIKIAYINIZ). ...t e

OHayir

21.Bakimla ilgili bilgi gereksinimine ihtiya¢ duyuyor musunuz?
OEvet

OHayir

22 .Bu konularla ilgili bir uzmandan bilgi aldiniz m1?

OEvet (agiklayiniz)

OHayir

23.Egitim aldiysaniz verilen bilgileri bakim ve uygulama igin yeterli

buluyor musunuz?

OEvet

COHayir
24 Hastaniza kac yildir bakim veriyorsunuz?

O1 yildan az
O01-5 y1l aras1

O0>6 (6 yildan fazla)
25.Bakim verdiginiz yer

OHastane
OHastanin evi

OBakim verenin evi
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OHem hastane hem ev

26.Gunlik kag saat bakim

VETTYOTSUNUZ. ...t vteete et eteeeteeetteeaeeeeeteenneeaneeanneens

27.Bakim i¢in harcadiginiz zamani yeterli buluyor musunuz? OEvetOHayir

EK 3. ZARIT BAKIM YUKU OLCEGI

IFADELER

Hic bir
zaman

Nadiren

Bazen

Sik
s1k

Her
zaman

Bakim verdiginiz yakininizin ihtiyag
duydugundan daha ¢ok yardim istedigini
diisliniiyor musunuz?

Bakim verdiginiz yakininiza harcadiginiz
Zaman

nedeniyle kendinize yeterince zaman
ayiramadiginizi digiinliyor musunuz?

Yakininizin bakimi ile aileniz ya da isinize
kars1

diger sorumluluklarimizi yerine getirmeye
calisma

arasinda sikint1 hissediyor musunuz?

Yakininizin davranislari nedeniyle rahatsizlik
duyuyor musunuz?

Bakim  verdiginiz = yakinmizin  yaninda
oldugunuz
zaman kizgilik hissediyor musunuz?

Bakim verdiginiz yakininizin son zamanlarda
digeraile iiyeleri ile ya da arkadaslarinizla
iligkilerinizi olumsuz yonde etkiledigini
diisiiniiyor musunuz?

Bakim verdiginiz yakininizin gelecegi ile
ilgili olarak endiseleniyor musunuz?

Bakim verdiginiz yakininizin size bagiml
oldugunu diisiiniiyor musunuz?

Bakim verdiginiz yakininizin yaninda
oldugunuz
zaman gerginlik hissediyor musunuz?
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10

Bakim verdiginiz yakininizla ilgilendiginiz
icin

sagliginizin bozuldugunu diisiiniiyor
musunuz?

11

Yakininizin bakimi nedeniyle istediginiz gibi
0zel yasaminizin olmadigin diisiiniiyor
musunuz?

12

Yakininizin bakimi nedeniyle sosyal
yasaminizin
kisitlandigini hissediyor musunuz?

13

Yakininizin bakimini sistlendiginiz i¢in
rahatca/kolayca arkadas edinemediginizi
diisiiniiyor musunuz?

14

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

15

Kendi harcamalariniza ek olarak bakim
verdiginiz

yakininizin bakimai i¢in yeterince paraniz
olmadigini diisiiniiyor musunuz?

16

Bakim verdiginiz yakininizin, bakimini daha
fazla
iistlenemeyeceginizi diisiiniiyor musunuz?

17

Bakim verdiginiz yakininizin hastaligi
nedeniyle

yasam kontroliiniizii kaybettiginizi diistintiyor
musunuz?

18

Yakininizin bakimini bir bagkasinin
ustlenmesini
istermisiniz?

19

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

20

Yakininiz i¢in daha fazlasini yapmak zorunda
oldugunuzu diisiiniiyor musunuz?

21

Yakininiza daha 1y1 bakabileceginizi
diisiindiigtiniiz oluyor mu?

22

Bakim verdiginiz yakininizin size yiik
oldugunu diistiniiyor musunuz?
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EK 4. STRESLE BASACIKMA TARZLARI OLCEGI

Bu 0Olcek Kisilerin yasamlarindaki sikintilar ve stresle basa ¢ikmak igin neler
yaptiklarin1 belirlemek amaciyla gelistirilmistir. Litfen sizin igin sikinti ya da stres
olusturan olaylar1 diisiinerek bu sikintilarinizla basa ¢ikmak igin genellikle neler
yaptiginizi hatirlayin ve asagidaki davraniglarin size uygunluk derecesini isaretleyiniz.

Herhangi bir davranis size hi¢ uygun degilse %0’ 1n altindaki kutunun, ¢ok
uygun ise % 100’ tin altindaki kutunun igine (X) isareti koyunuz. Diger cevaplar i¢in
oteki segcenekleri( %30 ve %70 ) kullaniniz.

Sizi Nasil Tanimliyor?

Size Ne kadar Uygun?

BIR SIKINTIM OLDUGUNDA... %0 %30 %70 %100

1.Kimsenin bilmesini istemem

2.Iyimser olmaya calisirim

3.Bir mucize olmasinit beklerim

4.0Olay1/olaylar1 biiyiitmeyip tizerinde

durmamaya c¢alisrim

5.Basa gelen ¢elilir diye diisiiniirim

6.Sakin kafayla diisiinmeye, 6fkelenmemeye

caligirim.

7.Kendimi kapana sikismis gibi hissederim

8.0laymn, olaylarin  degerlendirilmesini

yaparim.

9.i¢inde bulundugum kétii durumun kimse

tarafindan bilinmesini istemem.

10.Ne olursa olsun, direnme ve miicadele
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gucumu kendimde bulurum.

11. Olaylarn  kafama takip  stirekli

diistinmekten kendimi alamam.

12.Kendime karst  hosgorili  olmaya

calisirim.

13.Is olucagma varir diye diisiiniiriim.

14.Mutlaka bir yol bulacagima inanir, bu

yolda ugrasirim.

15.Her seye yeniden baslayacak giicii

kendimde bulurum.

16.Ekimden hi¢ birsey gelmeyecegine

inanirim.

17.Problemin ¢6ziimii i¢in adak adarim.

18.0laylardan olumlu bir sey ¢ikarmaya

caligirim.

19.Her seyin istedigim gibi olmayacagina

inanirim.

20.Problemi/problemleri adim adim

¢ozmeye caligirim.

21.Micadeleden vazgecerim.

22.Sorunun benden kaynaklandigin

distintirim.

23. Hakkimi savunabilecegime inanirim.

24 .0Olaylar karsisinda kader buymus derim.

25.Keske daha giiclii bir insan olsaydim diye

diistintiriim.

26.Bir kisi olarak iyi yonde degistigimi ve

olgunlastigimi hissederim.

27.Benim sugum ne diye diistiniiriim.

28. Hep benim yiizimden oldu diye

diistintiriim.
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29.Sorunun gercek nedenini anlayabilmek

icin hep baskalarina danigirim.

30. Bana destek olabilecek kisilerin varligini

bilmek beni rahatlatir.

EK 5. BECK DEPRESYON ENVANTERI

Sayin katilimer asagida kisilerin ruh durumlarimi ifade ederken kullandiklari
gruplar halinde climleler verilmektedir. Her madde, bir, ¢esit ruh durumunu
anlatmaktadir. Her maddede o ruh durumunun derecesini belirleyen 4 segenek vardir.
Lutfen bu secenekleri dikkatle okuyunuz. Bugun dahil gegen hafta icinde kendi ruh
durumunuzu géz 6nlnde bulundurarak, size en uygun olan ifadeyi bulup o maddenin
yanindaki harfin {izerine (x) isareti koyunuz. Seciminizi yapmadan Once gruptaki

cumlelerin hepsini dikkatle okuyunuz ve yalnizca bir maddeyi isaretleyin.

1. (0) Kendimi tizgln hissetmiyorum.
(1) Kendimi tizgiin hissediyorum.
(2) Her zaman igin tizgiiniim ve kendimi bu duygudan kurtaramiyorum.

(3) Oylesine iizgiin ve mutsuzum ki dayanamiyorum.

2. (0) Gelecekten umutsuz degilim.
(1) Gelecege biraz umutsuz bakiyorum.
(2) Gelecekten bekledigim higbir sey yok.

(3) Benim icin bir gelecek yok ve bu durum diizelmeyecek.

3. (0) Kendimi basarisiz gérmiiyorum.
(1) Cevremdeki birgok kisiden daha fazla basarisizliklarim oldu sayilir.
(2) Geriye doniip baktigimda, ¢ok fazla basarisizligimin oldugunu goriiyorum.

(3) Kendimi tiimiiyle basarisiz bir insan olarak gériiyorum.
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4. (0) Her seyden eskisi kadar zevk alabiliyorum.
(1) Her seyden eskisi kadar zevk alamiyorum.
(2) Artik higbir seyden gercek bir zevk alamiyorum.

(3) Bana zevk veren hi¢bir sey yok. Her sey ¢ok sikici

5. (0) Kendimi suclu hissetmiyorum.
(1) Arada bir kendimi suglu hissettigim oluyor.
(2) Kendimi ¢ogunlukla suglu hissediyorum.

(3) Kendimi her an icin suglu hissediyorum.

6. (0) Cezalandirildigimi diigtinmiiyorum.
(1) Baz1 seyler igin cezalandirilabilecegimi hissediyorum.
(2) Cezalandirilmay1 bekliyorum.

(3) Cezalandirildigimi hissediyorum.

7. (0) Kendimden hosnudum.
(1) Kendimden pek hosnut degilim.
(2) Kendimden hi¢ hoslanmiyorum.

(3) Kendimden nefret ediyorum

8. (0) Kendimi diger insanlardan daha kot gérmiiyorum.
(1) Kendimi zayifliklarim ve hatalarim i¢in elestiriyorum.
(2) Kendimi hatalarim i¢in ¢ogu zaman sugluyorum.

(3) Her kotl olayda kendimi sucgluyorum.

9. (0) Kendimi 6ldiirmek gibi diisiincelerim yok.
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(1) Bazen kendimi 6ldiirmeyi diisiiniiyorum, fakat bunu yapmam.
(2) Kendimi oldurebilmeyi isterdim.

(3) Bir firsatin1 bulsam kendimi 61diirtirdim.

10. (0) Her zamankinden daha fazla agladigimi sanmiyorum.
(1) Eskisine gore su siralarda daha fazla agliyorum.
(2) Su siralarda her an agliyorum.

(3) Eskiden aglayabilirdim, ama su siralarda istesem de aglayamiyorum.

11. (0) Her zamankinden daha sinirli degilim.
(1) Her zamankinden daha kolayca sinirleniyor ve kiziyorum.
(2) Cogu zaman sinirliyim.

(3) Eskiden sinirlendigim seylere bile artik sinirlenemiyorum.

12. (0) Diger insanlara kars1 ilgimi kaybetmedim.
(1) Eskisine gore insanlarla daha az ilgiliyim.
(2) Diger insanlara kars1 ilgimin ¢ogunu kaybettim.

(3) Diger insanlara karg1 hi¢ ilgim kalmadi.

13. (0) Kararlarimi eskisi kadar kolay ve rahat verebiliyorum.
(1) Su siralarda kararlarimi vermeyi erteliyorum.
(2) Kararlarimi1 vermekte oldukea gii¢liik ¢ekiyorum.

(3) Artik hig karar veremiyorum.

14. (0) D1s goriiniisiimiin eskisinden daha ko6tii oldugunu sanmiyorum.
(1) Yaslandigimi ve ¢ekiciligimi kaybettigimi diisiiniiyor ve liziiliiyorum.

(2) D1s gorinisiimde artik degistirilmesi miimkiin olmayan olumsuz degisiklikler
oldugunu hissediyorum.

58



(3) Cok ¢irkin oldugumu diisiiniiyorum.

15. (0) Eskisi kadar iyi ¢alisabiliyorum.
(1) Bir ise baslayabilmek i¢in eskisine gore kendimi daha fazla zorlamam gerekiyor.
(2) Hangi is olursa olsun, yapabilmek i¢in kendimi ¢ok zorluyorum.

(3) Higbir is yapamiyorum.

16. (0) Eskisi kadar rahat uyuyabiliyorum.
(1) Su siralarda eskisi kadar rahat uyuyamiyorum.
(2) Eskisine gore 1 veya 2 saat erken uyaniyor ve tekrar uyumakta zorluk gekiyorum.

(3) Eskisine gore ¢ok erken uyaniyor ve tekrar uyuyamiyorum.

17. (0) Eskisine kiyasla daha ¢abuk yoruldugumu sanmiyorum.
(1) Eskisinden daha cabuk yoruluyorum.
(2) Su siralarda neredeyse her sey beni yoruyor.

(3) Oyle yorgunum ki higbir sey yapamiyorum.

18. (0) Istahim eskisinden pek farkli degil.
(1) Istahim eskisi kadar iyi degil.

(2) Su siralarda istahim epey kotii.

(3) Artik hig istahim yok.

19. (0) Son zamanlarda pek fazla kilo kaybettigimi sanmiyorum.
(1) Son zamanlarda istemedigim halde ii¢ kilodan fazla kaybettim.
(2) Son zamanlarda istemedigim halde bes kilodan fazla kaybettim.

(3) Son zamanlarda istemedigim halde yedi kilodan fazla kaybettim.
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20. (0) Sagligim beni pek endiselendirmiyor.
(1) Son zamanlarda agri, si1z1, mide bozuklugu, kabizlik gibi sorunlarim var.

(2) Agr1, s1z1 gibi bu sikintilarim beni epey endiselendirdigi i¢in baska seyleri diisinmek
zor geliyor.

(3) Bu tiir sikintilar beni Oylesine endiselendiriyor ki, artik bagka higbir sey
diistinemiyorum.

21. (0) Son zamanlarda cinsel yasantimda dikkatimi ¢eken bir sey yok.
(1) Eskisine oranla cinsel konularla daha az ilgileniyorum.

(2) Su siralarda cinsellikle pek ilgili degilim.

(3) Artik, cinsellikle higbir ilgim kalmadi.
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EK 6. Piper Yorgunluk Olcegi

¢ Ne zamandan beri kendinizi yorgun hissediyorsunuz? (Sadece birini
isaretleyiniz)
1)Dakika...........ccoooviiiiiinnn..

e Su an hissettiginiz yorgunluk sizde ne derece sikintiya sebep oluyor?
Sikintiya neden olmuyor Pek ¢ok sikintiya neden oluyor
012345678910

e Su an hissettiginiz yorgunluk okul ve is faaliyetlerini stirdiirmenizi ne derece
engelliyor?
Engellemez Cok engeller
012345678910

e Su an hissettiginiz yorgunluk arkadaslarini gérmeyi veya iletisim kurmanizi ne
derece engelliyor?
Engellemez Cok engeller
012345678910

e Su an hissettiginiz yorgunluk cinsel yasaminizi stirdiirmeyi ne derece
engelliyor?
Engellemez Cok engeller
012345678910
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e Suan hissettiginiz yorgunluk yapmayi sevdiginiz faaliyetlere katilmanizi ne
derece engelliyor

» Engellemez Cok engeller
012345678910

e Su an hissettiginiz yorgunlugun siddetini veya derecesini nasil tanimlarsiniz?

» Hafif Siddetli
012345678910

e Su an yasadiginiz yorgunlugun derecesini nasil tanimlarsiniz?

» Hos Hos degil
012345678910

» Kabul edilelebilir Kabul edilemez
012345678910

» Koruyucu Yipratici
012345678910

» Olumlu Olumsuz
012345678910

» Normal Anormal
012345678910

¢ Kendinizi nasil hissediyorsunuz?
Uyanik Uykulu
012345678910

e Kendinizi nasil hissediyorsunuz?
Canli Cansiz
012345678910

e Kendinizi nasil hissediyorsunuz?
Dinlenmis Yorgun
012345678910

e Kendinizi nasil hissediyorsunuz?
Kuvvetli Kuvvetsiz
012345678910

e Kendinizi nasil hissediyorsunuz?

Tahammiil edilebilir Tahamm{l edilemez

62



012345678910
e Kendinizi nasil hissediyorsunuz?
Rahat Gergin
012345678910
e Kendinizi nasil hissediyorsunuz?
Mutlu Mutsuz
012345678910
e Kendinizi nasil hissediyorsunuz?
Konsantre olabiliyorum Konsantre olamiyorum
012345678910
e Kendinizi nasil hissediyorsunuz?
Hatirlayabiliyorum Hatirlayamiyorum
012345678910
e Kendinizi nasil hissediyorsunuz?
Iyi dustinebiliyorum lIyi diisiinemiyorum
012345678910
Yorgunlugunuza dogrudan katkida bulunan veya sebep oldugunuza inandiginiz
en 6nemli neden nedir?
(Nedeni tanImIa)..........ooeiiii e

e Yorgunlugunuzu azaltmak icin buldugunuz en

e Yorgunlunuzu bize daha iyi aciklayacak baska bir sey eklemek
ISTEIMISTNIZ?. ..ottt st b e ne e
e Suan da herhangi bir sikayetiniz var m1?
Hay1r
Evet. LUtfen aciklayiniz. ...

Peki siz yorgunlugunuzu nasil tanimlarsiniz?..........cccceeeveniienieienesese e
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EK 7. KATILIMCI BILGILENDIRILMIiS GONULLU OLUR FORMU

MULTIPLE SKLEROZDA KLINiK BULGULARIN HASTA YAKINI BAKIM
YUKU UZERINDE ETKIiSi

Bir aragtirma galismasina katilmaniz istenmektedir. Katilmak isteyip istemediginize
karar vermeden Once arastirmanin neden yapildigini bilgilerinizin nasil kullanilacaginin
calismanin neleri icerdigini ve olas1 yararlarini risklerini ve rahatsizlik verebilecek konulari

anlamaniz 6nemlidir. Liitfen agagidaki bilgileri dikkatlice okumak i¢in zaman ayiriniz.

CALISMANIN KONUSU VE AMACI NEDIiR?

Multiple Skleroz hastaligi ile bagli olusan mobilite kaybi hastalar1 yiiksek derecedde
etkilemekte ve baskalarina bagimlilik zorunlulugu yaranmasi haline gele bilmektedir. Hastalik
ilerledikce bireyin 6z-bakim kapasitesi gitdik¢e azalmakta ve aile iiyelerini yardimina ihtiyact
artmaktadir. Bu durum hastay1 etkiledigi kadar aile {liyelerini de etkilemektedir. Bu ¢alismanin

amaci1 bakim yiikiinii ve klinik bulgularin nasil etki etdigini belirlemektir.

KIiSIiSEL BiLGILERIM NASIL KULLANILACAK?

Calismanin yiiriitiilmesi ve yayinlanmasi asamasi dahil, hi¢bir asamada sizin isminiz ve
kisisel bilgileriniz kullanilmayacaktir.

Calisma destekleyicisi firma ¢aligma verilerinizi, sadece yukarida belirtilen amaglarda
kullanacak olan kendi grubundaki diger sirketler, hizmet alinan kurumlar, anlagmali firmalar ve
diger arastirma kuruluslari ile paylasabilir. Calismanin sonuglari tibbi yayinlarda yayinlanabilir,
ancak sizin kimlik bilgileriniz bu yayinlarda agiklanmayacaktir.

Calismava Katilma Onavi
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Bilgilendirilmis Goniillii Olur Formundaki tiim agiklamalari okudum. Bana, yukarida konusu ve
amaci belirtilen arastirma ile ilgili yazili ve sozlii agiklama asagida adi belirtilen hekim
tarafindan yapildi. Arastirmaya goniillii olarak katildigimi, istedigim zaman gerekceli veya
gerekcesiz olarak arastirmadan ayrilabilecegimi ve kendi istegime bakilmaksizin arastirmact

tarafindan arastirma dis1 birakilabilecegimi biliyorum.

S6z konusu arastirmaya, hicbir baski ve zorlama olmaksizin kendi rizamla katilmay1 kabul
ediyorum. saklamam igin bu belgenin bir kopyasini ¢alisma sirasinda dikkat edecegim noktalari

da igerecek sekilde bana teslim etmistir.
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