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Oz
Amag: Amyotrofik Lateral Sklerozlu hasta yakinlarinin evde bakima yonelik, bakim verme yikiiniin
belirlenmesi amaciyla yapildi.

Yontem: Arastirma tammlayic1 tiptedir. Arastirma, Subat ve Agustos 2024 tarihleri arasinda
Turkiye’de Amyotrofik Lateral Skleroz-Motor Néron Hastaligi Dernegine kayitli arastirmaya katilmaya
gonilli 260 bakim veren bireyler ile yiritildii. Veri toplama araci olarak Sosyo-Demografik Anket
Formu ile Zarit Bakim Verme Yiikii Olcegi kullanmildi. Verilerin degerlendirilmesinde IBM SPSS Statistics
for Windows, Version 22.0 (SPSS INC., Chicago, IL, USA) istatistik programi kullanildi. Verilerin
analizinde, frekans, yiizde, ortalama ve standart sapma kullanildi. ileri analizlerde bagimsiz gruplar
t-testi, Anova ve posthoc Tukey, LSD analizleri kullanildi.

Bulgular: Bakim yuki toplam puan ortalamasi 33,96+18,83 olarak bulundu. Bakim verenlerin
%37,3’Uniin orta, %26,2’sinin siddetli, %10’unun cok siddetli diizeyde bakim yiikii oldugu belirlendi.
Kadinlarin, Universite mezunlarinin, evde bakima yonelik egitim almak isteyenlerin, hemsire
bilgilendirmesinin yetersiz oldugunu diistinenlerin, kendi sagligin1 kot algilayanlarinin ve bakim
verme nedeniyle calismay1 birakanlarinin bakim verme yiikiiniin daha fazla oldugu belirlendi.

Sonug: Bu calismada, hasta yakinlarinin yarisindan fazlasinin, bakim verme yikiniin orta ve cok
siddetli oldugu bulundu. Ozellikle evde bakim egitimi almak isteyen ve kendi sagligina yeterince
zaman ayiramadigim belirten bireylerin bakim yiikiiniin fazla oldugu goriilmistir. Bu dogrultuda
hemsirelerin, bakim verme yiikii yiiksek olan bireylere 6zel egitim ve damismanlik programlar
planlanmasi, hemsirelik boliim ve dernekleri ile is birligi ile egitim programi gelistirmeleri 6nerilebilir.
Ayrica, egitimlerin online olarak herkese erisilebilir yapilmasi, bakim vericilere yonelik nicel ve nitel
arastirmalara agirlik verilmesi, saglik politikalarinin gelistirilmesinde bakim vericilerin ve hemsirelik
derneklerinin ortak amag dogrultusunda calismalari 6nerilebilir.

Anahtar Kelimeler: Amyotrofik Lateral Skleroz, Evde Bakim, Bakim Yiikii, Bakim Verici
Abstract

Determination of the Care Burden of Relatives of Patients with Amyotrophic Lateral
Sclerosis for Home Care

Objective: It was conducted to determine the caregiving burden of relatives of patients with
Amyotrophic Lateral Sclerosis regarding home care.

Methods: The research is descriptive. The study was conducted between February and August 2024
in collaboration with the Amyotrophic Lateral Sclerosis-Motor Neuron Disease Association with 260
caregivers in Turkey who volunteered to participate in the study. A 28-question Socio-demographic
Questionnaire and the Zarit Caregiving Burden Scale were used as data collection tools. IBM SPSS
Statistics for Windows, Version 22.0 (SPSS INC., Chicago, IL, USA) statistical program was used to
evaluate the data. Frequency, percentage, mean and standard deviation were used to analyze the
data. Independent groups t-test, ANOVA and posthoc Tukey and LSD analyses were used for further
analysis.

Results: The total average care burden was found to be 33.96+18.83. It was determined that 37.3%
of caregivers had a moderate care burden, 26.2% had a severe care burden, and 10% had a very
severe care burden. It was determined that women, university graduates, those wishing to receive
training in home care, those who considered nursing information to be inadequate, those who
perceived their own health to be poor, and those who had stopped working due to caregiving had a
greater care burden.

Conclusion: This study found that more than half of the patient’s relatives experienced moderate
to very severe caregiving burden. Individuals who requested home care training and reported
insufficient time for their own health were found to have a high caregiving burden. Therefore,
nurses are advised to plan specialized training and counseling programs for individuals with high
caregiving burden and to collaborate with nursing departments and associations to develop training
programs. Furthermore, it is recommended that training be made accessible to everyone online, that
quantitative and qualitative research on caregivers be prioritized, and that caregivers and nursing
associations work toward a common goal in developing health policies.

Keywords: Amyotrophic Lateral Sclerosis, Home Care, Burden of Care, Caregiver
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GIRIiS

Amyotrofik Lateral Skleroz (ALS), 1869 yilinda Fransiz
norolog Jean-Martin Charcot tarafindan tanimlanan, motor
sinir hucrelerini etkileyen ilerleyici bir noérodejeneratif
hastaliktir. ALS ‘de néronlarin dejenerasyonu veya 6limi
sonucunda kaslar sinir uyarilarini alamaz, bu da kaslarin
islevsiz hale gelmesine, kas zayifligi ve fonksiyon kaybina
yol acarak hastalarin zamanla tamamen hareketsiz
kalmasina neden olur (Falzone, 2022). Hastaligin ilerleyen
asamalarinda hastalarin biiytk cogunlugu kisisel bakim ve
hareket kabiliyetlerinitamamen kaybeder. ALS hastalarinda
siireg genellikle 65-74 yaslari arasinda daha sik gorilir ve
fasikllasyon, kas kramplari, kas sertligi, kas glicstizlUgQ,
konusma bozuklugu, disfaji, anksiyete ve depresyon gibi
semptomlarla seyreder ve bakim maliyeti de oldukga
yuksektir (Wijesekera ve Nigel, 2009; Schonfelder, 2020).

Diinya genelinde yapilan epidemiyolojik arastirmalarda
ALS prevalansinin yiiz binde 4,4 ila 11,8 arasinda degistigi,
oOzellikle ABD ve bazi Avrupa Ulkelerinde ortalamanin
Uzerinde yayginliga sahip oldugu bilinmektedir (Mehta
ve ark., 2023). Turkiye’de ise ALS prevalansi ile ilgili sinirli
sayida ¢alisma bulunmaktadir. ALS prevalansinin Tiirkiye'de
ylz binde 4,1 ila 8,4 arasinda degistigi bilinmekle birlikte
bu verilerin ABD ve Avrupa oranlariyla benzerlik gosterdigi
bildirilmistir (Aktekin ve ark., 2020). ALS hastalarinin tani
konulduktan sonra yasam siiresi cogunlukla Gg ila bes yil
arasinda degismektedir. Bu slirecte kapsamli ve strekli bir
bakima ihtiyaclari vardir (Unal ve ark., 2018).

ALS hastalari, hastaligin ilerleyici olmasi nedeniyle
yasamlarinin biylk bir béliminl evde gecirmektedirler.
Evde bakim ihtiyaci zamanla artar ve bu bakim ¢ogunlukla
aile bireyleri, arkadaglar veya goniilliler tarafindan
saglanir (De Wit ve ark., 2018). Aile tarafindan saglanan
bakim, hastalar icin psikolojik ve fiziksel olarak destekleyici
olabilirken, bakim verenler Uzerinde ciddi bir yik
olusturabilir (Pagnini, 2013). Bakim verenler hastalarin
fiziksel ihtiyaclarini karsilamanin  yani sira, isgicl
kaybi ve psikolojik stres gibi zorluklarla da karsi karsiya
kalrlar. Calismalar, ALS hastalarina bakim veren kisilerin
depresyon, sosyal izolasyon, aile igi sorunlar ve ekonomik
zorluklar yasadigini gostermektedir (Burke ve ark., 2017;
Kerkemeyer ve ark., 2021). Ayrica, bakim verenlerin
kendileri de saglik sorunlariyla karsilasabilir ve bu nedenle
tedavi sireglerini aksatabilirler (Abramzon ve ark., 2020).
Bu baglamda bakim yiiki kavrami, bakim veren bireylerin
karsilastiklari sorunlari anlamak icin temel bir aragtir
Bakim verme yiik{; bakim veren bireyin glinliik yasaminda
fiziksel ve duygusal yorgunluk, sosyal iliskilerde kisitlanma,
ekonomik zorluklar ve psikolojik stres gibi etkileri igerir (Liu
ve ark., 2020).

Zarit ve Reever tarafindan 1980’lerde gelistirilen “Bakim
Verme Yiki Olcegi”, bakim verenin yasadigl stres ve
duygusal yorgunlugu 6lgmek amaciyla kullanilmistir (Zarit

& Zarit, 1990). Tarihsel siirecte 6zellikle kronik hastaliklarin
ve yash nifusun artmasi ile birlikte, bakim verme yiikiiniin
onemi daha da artmis ve bu konu saglik politikalarinda
ve sosyal hizmetlerde onemli bir yer edinmistir. Ayrica
bakim verenlerin desteklenmesi gerektigi ve onlarin da
sagliklarinin korunmasi icin midahalelerin gerekli oldugu
vurgulanmistir (Zarit, Reever ve Bach-Peterson, 1980;
Goktepe ve ark, 2024).

ALS hastalarina bakim verme siirecinde yasanan yik,
ozellikle yash bakim verenlerin sayisinin artmasiyla
gelecekte daha da onemli bir hale gelecektir. Gelismis
Ulkelerde  gonulli  kuruluslarin, ALS hastalarina
bakim silreclerinde ©6nemli destek sagladigi ve bu
organizasyonlarin  saghk hizmetlerini  destekledigi
gorilmektedir (Zarei ve ark., 2015; Alankaya &
Karadakovan, 2015; Hogden ve ark., 2017). Ancak
literatlir incelendiginde, Tiirkiye’de ALS hastalarina
bakim veren bireylerin bakim yilkine yonelik yapilan
cahismalarin sinirli sayida oldugu bilinmektedir Yapilan
arastirmalar hastaligin klinik o6zelliklerine ve saghk
hizmetlerinin kullanimina odaklanmaktadir. Ancak bakim
veren bireylerin yasadigl sosyal, duygusal ve fiziksel
zorluklara dair bilgiler ve veriler yetersiz kalmaktadir.
Ulkemizde yapilan arastirmalar, bakim yiikiini etkileyen
sosyo-demografik faktorlerin Tlrkiye’ de nasil bir etki
olusturduguna dair bulgularin oldukca sinirh oldugunu,
bu durumun ALS hastalarinin bakim siirecini kapsaml
degerlendirmeyi zorlagtirdigini ve ayni zamanda bakim
veren bireylere yonelik kanita dayal destek hizmetlerinin
gelistirilmesi ve yapilandiriimasini glglestirdigini ortaya
koymaktadir. (Tulek ve ark., 2023; Aktekin ve ark., 2020).
Dolayisiyla, ALS hastalarina bakim veren bireylerin
bakim yikunin ve buna etki eden faktorlerin ayrintili
olarak incelenmesi hem klinik uygulamalar hem de
saglk politikalarinin sekillendirilmesi agisindan 6nem
kazanmaktadir.

Bu baglamda, hemsireler ALS tanisi alan hastalara ve
ailelerine hastalik hakkinda bilgi sunmada ve bakim siirecini
yonetmede kritik bir rol Gstlenmektedir. Hastalik ilerledikge
beslenme, solunum destegi ve palyatif bakim gibi konularda
hasta ve aileye rehberlik ederek bakimin surekliligini ve
niteligini desteklerler (Unal ve ark., 2016). Ayrica ALS’nin
semptomlarina yonelik evde bakim hizmetleri ve yardimci
cihazlar hakkinda bilgilendirme yaparak, hastalarin yasam
kalitesinin artirilmasini hedeflerler. Hemsireler, hastalarin
yasam kalitesini belirleyen fiziksel islevsellik, agri yonetimi,
beslenme durumu ve psikososyal destek gereksinimi
gibi faktorleri sistematik bicimde degerlendirir; hastanin
fonksiyonel yeteneklerini izleyerek ilerleyici semptomlarin
yonetiminde 6nemli bir rol oynarlar. Bunun yani sira, ALS
hastalarinin tani ve izlem siirecinde multidisipliner ekibin
diger Uyelerine klinik gozlemlerini ileterek karar verme
sireclerine katki saglarlar. Bu klinik gozlemler, hastaligin
ilerleme dinamiklerine ve olasi komplikasyonlarin erken
saptanmasina iliskin 6nemli veriler sunmakta ve bitincil
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bakimin temelini olusturmaktadir (Hogden ve ark., 2017).

Bu arastirma ALS hastalarina bakim veren bireylerin
karsilastiklari bakim verme yuki dizeyini ve bu yiki
etkileyen  sosyo-demografik  faktorleri  belirlemeyi
amaglamaktadir.  Tirkiye’de ALS hastalarina  bakim
veren bireylere iliskin verilerin sinirli olmasi nedeniyle,
bu arastirma literatiire bu yoniyle katki saglamaktadir.
Arastirma bulgularinin, politika gelistiriciler ve saglik
hizmeti sunuculari igin yol gostermesi ve bakim veren
bireylerin desteklenmesi icin gerekli mekanizmalarinin
gelistiriimesine katki saglamasi beklenmektedir.

GEREC VE YONTEM

Arastirmanin Tiirii

Bu arastirma, ALS hastalarina evde bakim veren bireylerin
bakim yikand belirlemek amaci ile tanimlayici tirde bir
arastirmadir.

Aragtirma Sorulari

1. ALS hastalarina evde bakim veren bireylerin bakim
yuka dizeyleri nasildir?

2. Bakim yuki, bakim veren bireylerin sosyo-demografik
ozelliklerine gore degisiklik gostermekte midir?

Arastirmanin Degiskenleri
Bagimli Degisken: Zarit Bakim Yiikii Olcegi puan ortalamasi.

Bagimsiz Degisken: Cinsiyet, yas, yasanilan yer, medeni
durum, aile tipi, sosyal giivence, g¢alisma durumu, gelir
durumu, 6grenim dizeyi, evde bakima yonelik egitim alma
istegi, hemsire bilgilendirmesini yeterli bulma, saglik algisi,
kronik hastalik varhgi, dizenli saglk kontrollerine gitme,
kendi saghg ile ilgilenme, kisisel bakim ihtiyaglarina vakit
ayirabilme, sosyal ve sportif faaliyete katilma durumu,
bakim verme nedeniyle ¢calismayi birakma, bakim verirken
destek alma, bakim verilen yer.

Arastirmanin Yeri ve Zaman

Arastirma Subat ve Agustos 2024 tarihleri arasinda
Amyotrofik Lateral Skleroz-Motor N6ron Hastaligi (ALS-
MNH) Dernegi is birligiyle tim Tirkiye’de bulunan ALS
hasta yakinlari ile online anket formu doldurularak
gerceklestirildi.

Arastirmanin Evreni ve Orneklemi

Arastirmanin evrenini Turkiye’deki ALS-MNH Dernegine
kayith bulunan 700 hastanin primer bakimini Gstlenen
bireyler olusturdu. Amach 6rnekleme yontemi kullanildi.
Orneklem biyikligi Salant ve Dilman’nin  (1994)
belirledigi formil ile hesaplandi. Orneklem formiili
kullanilarak homojen bir yapida olmayan bu evren igin %95

gliven araliginda, %5 6rnekleme hatasi ile gerekli 6rneklem
biiyiikligii n = 700 (1,96)? (0,5) (0,5) / (0,5)? (700-1) + (1,96)?
(0,5) (0,5) = 248 olarak hesaplandi. Arastirmaya katilmayi
kabul eden ve verileri eksiksiz dolduran 260 bakim veren
birey ile arastirma ydratulda.

Arastirmaya Alinma Kriterleri

Sozel iletisim kurabilen, 18 yas Ustl, psikiyatrik hastalik
tanisi olmayan, okuma yazmasi olan ve arastirmaya
katilmaya gondlli birinci derece aile Uyeleri (esi, cocugu,
annesi) dahil edildi.

Arastirmanin Sinirliliklan

Arastirma, Tirkiye ALS-MNH Dernegi araciligi ile ulasilan
ve arastirmaya katilmaya gonlli 260 bakim veren birey
ile sinirhidir. Arastirmanin bir diger kisitliligi; verilerin, 6z-
bildirim yolu ile toplanmasi ve katihmcilarin yanit verirken
gercek duygu ve dlsUncelerini tam olarak yansitmama
olasiligidir.

Veri Toplama Araglari

Verilerin toplanmasinda ‘Sosyodemografik Anket Formu,
‘Zarit Bakim Verme Yuku o6lcegi kullanildi.

Sosyo-Demografik Veri Formu: Arastirmacilar tarafindan
literatlir dogrultusunda (Alankaya, N., & Karadakovan, A.,
2015; Chappell, N. L., & Funk, L., 2020) bakim verenlerin
bakim verme yukine iliskin 18 sorudan olusmaktadir.

Zarit Bakim Yiikii Olcegi: Zarit, Reever ve Bach-Peterson,
1980 vyilinda bakim vericilerin bakim verme yikini
belirlemek amaci ile gelistirilmistir. Olcegin Tiirkce’ye
uyarlanmasi Fadime Hatice inci ve arkadasi tarafindan
2008 yilinda yapilmistir (inci & Erdem, 2008). Zarit Bakim
Yiki Olgegi, bakicilarin giinliik yasam aktivitelerindeki
zorluklari, bakim verme sirecindeki stres duzeylerini ve
genel olarak yasam kalitelerini degerlendirmeye yonelik
22 maddeden olusan 5’li likert tipi olgektir. Her bir madde,
bakicinin yasadigi belirli bir sorunu veya zorlugu olger.
Olgegin maddeleri 0 (higbir zaman) ile 4 (her zaman)
araligindadir. Her bir maddeye verilen puanlar toplanarak
genel bir yik puani elde edilir. Toplam puan, bakicinin
yasadigl genel bakim ylkinl gosterir. Puan araliklar
soyle degerlendirilir; 0-20: Hafif bakim yikd, 21-40: Orta
diizeyde bakim yuki, 41-60: Siddetli bakim yiki, 61 ve
tzeri: Cok siddetli bakim yiikiinii gosterir. Olcekte yer alan
maddeler genellikle sosyal ve duygusal alana yonelik olup,
olgcek puaninin yiksek olmasi, bakim yukinin ylksek
oldugunu gdéstermektedir. Olgegin Cronbach Alpha degeri
0.95 oldugu gelistirilen 8lcekte belirlenmistir (inci &
Erdem, 2008). Bu arastirmada Zarit bakim yuki 6lgeginin
Cronbach Alpha degeri 0.94 bulundu.
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Verilerin Toplanmasi

Bu arastirmanin verileri, Subat — Kasim 2024 tarihleri
arasinda ALS — MNH Dernegi is birligiyle tim Tirkiye'de
bulunan ALS hasta yakinlarina ulasilarak gonallilak
esasina dayanarak online anket formu doldurularak
gergeklestirildi. Verilerin toplanmasinda ‘Sosyodemografik
Anket Formu, ‘Zarit Bakim Verme Yuki oOlgegi kullanildi.
Tam sorular ortalama 15 dakikada cevaplanmaktadir.

Aragtirmanin Etik Yonii

Bu arastirma icin istanbul Kent Universitesi Girisimsel
Olmayan Arastirmalar Etik Kurulu’ndan etik kurul onayi
alindi  (Tarih: 08.12.2023, Sayi: 2023-08). ALS-MNH
Derneginden kurum izni, aragtirmada kullanilan olgek igin
olgek kullanim izni alindi. Arastirmaya katilan bireylerden
aydinlatilmis onam alindi.

Verilerin Degerlendirilmesi

Arastirmada elde edilen veriler bilgisayar ortaminda
IBM SPSS Statistics for Windows, Version 22.0 (SPSS
INC., Chicago, IL, USA) istatistik programi araciligiyla
degerlendirildi. Arastirmaya katilanlarin  tanimlayici
ozelliklerinin belirlenmesinde frekans ve ylizde, Olcegin
incelenmesinde ortalama ve standart sapma istatistikleri
kullanildi.  Arastirma degiskenlerinin normal dagilim
gosterip  gostermedigini  belirlemek {zere Kurtosis
(Basiklik) ve Skewness (Carpiklik) degerleri incelendi. ilgili
literatirde, degiskenlerin basiklik carpiklik degerlerine
iliskin sonuglarin +1.5 ile-1.5 (Tabachnick ve Fidell, 2013)
arasinda olmasi normal dagihm olarak kabul edilmektedir.
Bu arastirmada veriler normal dagilim gosterdigi igin
parametrik testler kullanildi. Bakim verenlerin tanimlayici
ozelliklerine gore, Olcek duzeylerindeki farklilagsmalarin
incelenmesinde bagimsiz gruplar t-testi, tek yonli varyans
analizi (Anova) ve farkin hangi gruplar arasinda oldugunu
belirlemek icin post hoc Tukey, LSD analizleri kullanildi.
Bakim verenlerin 6lcek puani ile strekli degiskenler
arasindaki iliskiler pearson korelasyon analizleri araciligiyla
incelendi.

BULGULAR

Bu arastirmaya katilan ALS’li hastalara bakim veren
bireylerinyas ortalamasi41,71+11,84 Min=70), evde bakim
yeterlilik diizeyi algisi ortalamasi ise 5,92+2,62 (Min=1;
Maks=10) olarak belirlenmistir. Katilan bireylerin, %57,7’si
kadin, %42,3’U erkektir. Bakim verme orani ve bakim yuki
diizeyinin, kadinlarda erkeklere gére daha yiksek oldugu
saptanmistir. Bakim veren bireylerin %70,4°U evli, %84,2’si
cekirdek ailede yasamaktadir. Yasanilan yere gore dagilim
incelendiginde katilimcilarin, %56,5’i sehir merkezinde,
%36,9’uilgedeve %6,5’iise kdy veya kasabadayasamaktadir.
Katilimcilarin, %45,8’i gelir dizeylerinin giderlerine esit
oldugunu beyan etmistir. Ogrenim diizeylerine gére en

blylik grubu %32,3 ile lisans mezunlari olusturmustur.
Katihmcilarin %63,5’i evde bakim ile ilgili egitim almak
istedigini belirtmistir. Hemsirelerin bilgilendirmelerini
yeterli bulunma orani %21,2, kismen vyeterli bulanlarin
orani %51,5, yetersiz bulanlarin orani ise %27,3 oldugu
saptanmistir. Bakim slirecinde destek alanlarin orani %75,8
oldugu ve bu bireylerin %89,8’inin aile bireylerinden destek
aldig1 saptanmistir. Alinan destek turleri arasinda en fazla
%33,8 ile ev temizlik hizmeti oldugu saptanmistir. Destek
alma sikhg incelendiginde katilimcilarin, %65,4’tnin
nadiren, %22,1’inin ara sira ve %12,5’inin sik sik destek
aldigr saptanmistir. Disaridan profesyonel bakim hizmeti
alanlarin orani %52,3’tlr. Bireylerin bakim verme yeri en
fazla %69,2 ile bakim verenin kendi evidir. Katilimcilarin
%51,9'u bakima destek olabilecek aile bireylerinin var
oldugunu belirtmistir. Disaridan destek alinan kisilerin
dagihmi incelendiginde; %89,8’inin aile bireylerinden,
%4,6'sinin saglk profesyonellerinden, %2,5’inin evde
bakim destek personelinden, %2’sinin arkadaslarindan ve
%1’inin de komsularindan destek aldigi saptanmistir (Tablo
1)

Bakim veren bireylerin saghk algilari incelendiginde,
%9,2’sinin saghigini kotl, %60,4’tnlin orta ve %30,4’linlin
ise saghgini iyi olarak degerlendirdigi bulunmustur.
Katilimcilarin =~ %38,8’'inde  kronik  hastalik  oldugu
belirlenmistir (Tablo 2).

Cinsiyete gore bakim vyukd puanlari incelendiginde,
kadinlarin ortalama puaninin) erkeklerden daha yiksek
oldugu bulunmustur. Bu fark istatistiksel olarak anlamli
bulunmustur (p<,05). Ogrenim diizeyine goére bakim
yuku puanlarinda anlamh farkhihk bulunmustur (p<,05).
Lisans ve lise mezunlarinin  bakim yikid puanlari,
ilkdgretim mezunlarina gére anlamh dizeyde daha yiiksek
bulunmustur (p<,05). Evde bakima yonelik egitim alma
istegi olan bakim veren bireylerin bakim yiki puanlarinin
egitim alma istegi olmayanlara gore istatistiksel olarak
anlamli  olarak daha yiksek bulunmustur (p<,05).
Hemsirelerin bilgilendirmelerini yeterli bulma dizeyi ile
bakim yiki{ puanlari arasinda anlamli farklilik saptanmistir
(p<,05). Bakim veren bireylerin kendi saghk algilari ile
bakim yiki puanlari arasinda anlamli farklilik saptanmistir.
Saghgini kot ve orta algilayan bireylerin puanlarinin,
saghginiiyialgilayan bireylerin puanlarina gore daha ylksek
oldugu saptanmistir. Ayrica, kisisel bakim ihtiyaglarina vakit
aylramayan bireyler veya ara sira vakit ayiran bireylerin
bakim yikd puanlari, vakit ayirabilen bireylerine gore
anlamli diizeyde daha yuksek bulunmustur (p<,05) (Tablo
2).

Zarit Bakim Yiki Olcegi’ne gére bakim veren bireylerin
%26,5’inin hafif; %37,3’Unln orta; %26,2’sinin siddetli ve
%10’unun ¢ok siddetli diizeyde bakim verme yiki yasadigi
saptanmistir (Tablo 3).
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Tablo 1. Bakim veren bireylerin sosyo-demografik 6zelliklerine gore dagilimi

Cinsiyet n %
Erkek 110 42,3
Kadin 150 57,7
Yas

20-30 58 22,3
31-40 65 25,0
41-50 74 28,5
51 ve Uzeri 63 24,2
Yasanilan yerl7

Koy-kasaba 17 6,5
ilce 96 36,9
il merkezi 147 56,5
Medeni durum

Evli 183 70,4
Bekar 77 29,6
Aile tipi

Cekirdek aile 219 84,2
Genis aile 41 15,8
Gelir durumu

Gelir giderden az 92 35,4
Gelir gidere esit 119 45,8
Gelir giderden fazla 49 18,8
Ogrenim diizeyi

ilkdgretim 76 29,2
Lise 72 27,7
Onlisans 28 10,8
Lisans 84 32,3
Evde bakim egitimi alma istegi

Evet 165 63,5
Hayir 95 36,5
Hemgirelerin bilgilendirmelerini yeterli bulma

Yeterli 55 21,2
Kismen yeterli 134 51,5
Yetersiz 71 27,3
Bakim vermek icin ¢calismayi birakma durumu

Evet 79 30,4
Hayir 181 69,6
Bakim verirken en cok destek alinan kisi

Aile bireyleri 177 89,8
Komsularim arkadaslarim 2 1,0
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Tablo 1. Bakim veren bireylerin sosyo-demografik 6zelliklerine gére dagilimi

=]
X

Saglk profesyonelleri 9 4,6
Evde bakim destek personeli 5 2,5
Arkadaslarim 4 2
Bakim verilen yer

Kendi evimde 180 69,2
Baktigim kisinin evinde 54 20,8
Saghk kurulusunda 26 10,0
Kendi saghgi ile ilgilenebildigini diisiinme durumu

Evet 96 36,9
Hayir 35 13,5
Ara sira 129 49,6
Sosyal veya sportif faaliyete katilma

Var 68 26,2
Yok 192 73,8
Bakima destek alabilecek olan aile bireyleri

Evet 135 51,9
Hayir 37 14,2
Kismen 88 33,8
Bakim Verirken Destek Alma Durumu

Evet 197 75,8
Hayir 63 24,2
Profesyonel bakim hizmeti alma

Evet 136 52,3
Hayir 124 47,7
Disaridan alinan destegin tiirii

Ev temizlik hizmeti 46 33,8
Yemek hizmeti 3 2,2
Doktor 24 17,6
Fizyoterapist 19 14,0
Hemsirelik hizmeti 23 16,9
Psikolog 1 0,7
Sosyal yardim kurumlarindan alinan destek 20 14,7
Digaridan alinan destegin sikhig

Nadiren destek aliyorum 89 65,4
Ara sira alabiliyorum 30 22,1
Sik sik allyorum 17 12,5
Saglhk algisi

Kotu 24 9,2
Orta 157 60,4
iyi 79 30,4
Kronik hastalik varlig

Var 101 38,8
Yok 159 61,2
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Tablo 2. Bakim yiki puanlarinin tanimlayici 6zelliklere gore farklilasma durumu

Demografik 6zellikler

Bakim yiikii toplam Ort * ss

Cinsiyet

Erkek 110 30,97+1788
Kadin 150 36,15+19,27
t -2,20

p ,02
Yaganilan yer

Koy-kasaba 17 30,64+16,95
ilce 96 30,66+17,16
il merkezi 147 36,49+19,78
F 3,11

P ,04
Posthoc 3>2 (p<,05)
Medeni durum

Evli 183 34,66+18,29
Bekar 77 32,28+20,10
t 0,93

p ,35

Aile tipi

Cekirdek aile 219 34,73+19,04
Genis aile 41 29,82+17,30
t 1,53

p ,12
Sosyal glivence

Var 214 34,07+18,50
Yok 46 33,41+20,55
t 0,21

p ,82
Calisma durumu

Evet 112 34,34+19,00
Hayir 148 33,66+18,77
t 0,28

p 77
Gelir durumu

Gelir giderden az 92 33,96+20,51
Gelir gidere esit 119 33,39+17,99
Gelir giderden fazla 49 35,32+17,83
F 0,18

p ,83
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Tablo 2. Bakim yuki puanlarinin tanimlayici 6zelliklere gore farklilasma durumu

Demografik 6zellikler
Ogrenim diizeyi

Bakim yiikii toplam Ort + ss

ilkdgretim 76 29,65+17,15
Lise 72 35,88+18,08
Onlisans 28 30,42+18,97
Lisans 84 37,38+20,20
F 2,88

p ,03
Posthoc 2>1, 4>1 (p<,05)
Evde bakim egitimi alma istegi

Evet 165 36,81+18,66
Hayir 95 29,01+18,19
t 3,27

p ,00
Hemgirelerin bilgilendirmelerini yeterli bulma

Yeterli 55 30,27+20,81
Kismen yeterli 134 32,59+18,15
Yetersiz 71 39,39+17,56
F 4,47

P ,01
posthoc 3>1, 3>2 (p<,05)
Saglk algisi

Kotu 24 46,66+27,21
Orta 157 35,35+16,52
iyi 79 27,32+17,76
F 11,67

p ,00
posthoc 1>2, 1>3, 2>3 (p<,05)
Kronik hastalik varhigi

Var 101 35,25+20,18
Yok 159 33,13+17,94
t 0,88

P ,37
Diizenli saghk kontrollerine gitme

Evet 107 31,43+17,38
Hayir 153 35,72+19,65
t -1,81

p ,07
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Tablo 2. Bakim ylk{ puanlarinin tanimlayici 6zelliklere gore farklilasma durumu

Demografik 6zellikler Bakim yiikii toplam Ort + ss
Kendi saghgi ile ilgilenme

Evet 96 26,64+16,49
Hayir 35 43,45+21,07
Ara sira 129 36,83+18,03

F 14,55

P ,00
Posthoc 2>1, 3>1 (p<,05)
Kisisel bakim ihtiyaglarina vakit ayirabilme

Evet 147 29,44+17,78
Hayir 18 44,11+20,00
Ara sira 95 39,03+18,34

F 11,083

P ,00
Posthoc 2>1, 3>1 (p<,05)
Sosyal ve sportif faaliyete katilma durumu

Var 68 27,60+18,88
Yok 192 36,21+18,34

t -3,30

P ,00
Bakim verme nedeniyle ¢calismayi birakma

Evet 79 41,60+20,34
Hayir 181 30,62+17,16

t 4,48

P ,00
Bakim verirken destek alma durumu

Evet 197 33,53+18,07
Hayir 63 35,30+21,16

t -0,64

p ,51
Bakim verilen yer

Kendi evimde 180 33,00+18,75
Baktigim kisinin evinde 54 39,85+18,97
Saglik kurulusunda 26 28,38+16,77

F 4,11

p ,01
Posthoc 2>1, 2>3 (p<,05)
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Tablo 2. Bakim yiki puanlarinin tanimlayici 6zelliklere gore farklilasma durumu

Demografik 6zellikler Bakim yiikii toplam Ort + ss
Disaridan profesyonel bakim hizmeti alma durumu

Evet 136 34,94+16,93

Hayir 124 32,87+2074

t 0,88

P ,38

Bakim verirken destek alabilecek aile bireyleri varhgi

Evet 135 31,85+16,53
Hayir 37 37,81+24,62
Kismen 88 35,58+19,20
F 1,95

p ,14
Digaridan alinan destegin sikhig

Nadiren destek aliyorum 89 33,11+15,94
Ara sira alabiliyorum 30 35,86+18,15
Sik sik aliyorum 17 42,94+18,35
F 2,51

P ,08

F: anova testi; t: bagimsiz gruplar t-testi; posthoc;tukey, Lsd

Tablo 3. Bakim Verenlerin Bakim Yiikiine Gére Dagilimi

Bakim yiikii

Hafif bakim yika (0-20) 69 26.5
Orta diizeyde bakim yuki (21-40) 97 37.3
Siddetli bakim ytiki (41-60) 68 26.2
Cok siddetli bakim yuki (61 ve Gzeri) 26 10.0
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TARTISMA

Bu ¢alismada; ALS hastalarina bakim verenlerin bakim yika
ele alinmis ve bakim yuk{ puan ortalamasi 33,96+£18,83
olarak belirlenmis olup, énceki arastirmalar ve kuramsal
bilgi birikimiyle tutarhdir (Burke ve ark., 2017; Bakir &
Aydin, 2023). Bu calisma, bakim verenlerin genel olarak
orta diizeyde bir bakim yik{ yasadigini gostermektedir.
inci ve Erdem (2008) tarafindan yapilan bir calismada,
bakim verenlerin yiki, bakim verilen kisinin hastalk
durumu, bakim siresi ve sosyal destek gibi faktorlere
bagh olarak onemli o6l¢iide degismektedir. Benzer
sekilde, Ong ve ark. (2018) tarafindan yapilan calismada
psikolojik dayaniklilik diizeyi yliksek olan bakim verenlerin
daha dusik bakim yuki hissettiklerini vurgulamaktadir.
Ayrica hastalarin fonksiyonel bagimhlik dizeyleri ile
bakim verenlerin yasadigl yuk arasinda anlamh bir iliski
gbzlemlenmistir. (Siciliano ve ark., 2022). Bu calismada,
bakim yiikl puanlarinin genis bir aralikta (0-87) degismesi,
bakim verenlerin deneyimledikleri yuklerin kisisel,
cevresel ve sosyal faktérlere bagl olarak farkhlastigini
disindurmektedir. Fakat giincel calismalar, cevrim ici
danismanlik, teknolojik destek sistemleri hizmetlerine
erisimin bakim yikin({ azaltabilecegine isaret etmektedir
(Zhai ve ark., 2021).

Bu arastirmada, katimcilarin saglik algilari, kendi saghgi
ile ilgilenebilme durumlari ve kisisel bakim ihtiyaclarina
vakit ayirabilme durumlarina gére bakim yika puanlarinda
anlamh farkhhk saptanmistir. Kisisel bakimina vakit
ayirmayan, kendi saghg ile ilgilenmeyen ve saglik algisi
kotl olan katihmcilarin bakim yiki dizeyleri daha yiksek
bulunmustur. Ayrica 6nceki arastirmalarda da bakim veren
bireylerin saglik algisinin koétl olmasinin ve 6z bakim
yetersizliginin, bakim ylUkinG arttiran 6nemli etmenler
oldugu bildirilmistir (Bakir & Aydin, 2023). Galvin ve
arkadaslari (2016) tarafindan yapilan arastirmada, bakim
verme ve ek sorumluluklarin sosyal yasami kisitladigi
belirlenmistir.  Ayrica, mevcut kdltirel yaklasimin,
bagkalariyla olan iliskiler ve kimlik tzerinde 6nemli bir
etkiye sahip oldugu ortaya konmustur. Bakim veren ‘olma’
ve ‘olma’ slireci, 6z kimlikleri daha karmasik hale getirebilir.
Galvin ve arkadaslarinin (2020) bulgulari ile bu calisma
arasindaki benzerlik, bakim yukinin evrensel bir olgu
oldugunu ve farkli demografik gruplarda benzer sonuglar
verdigini gostermektedir. Liu, Heffernan ve Tan (2020)
tarafindan yapilan galismalar, bakim verenlerin yikinun,
bakim verilen kisinin hastaliginin ciddiyeti ve bakim
suresinin uzunluguyla arttigini gdstermistir. Bu ¢alismada
da benzer sekilde, siddetli ve cok siddetli bakim yuki
yasayan gruplarin énemli zorluklar yasadig belirlenmistir.
Bu calismanin bulgulari literatiir ile 6rtiismektedir. Yiksek
bakim ylki yasayan bireyler hem fiziksel hem de duygusal
olarak daha fazla zorlanmaktadir. Hu ve arkadaslarinin
(2025) vyaptigi calismada, ALS bakim verenlerinde
depresyon, anksiyete, uyku kalitesinin disik olmasi
ve intihar riski yaygin olarak bildirilmistir. Yas gruplari

arasinda bakim yiki puanlari agisindan anlaml bir fark
saptanmamistir; en yliksek ortalama 31-40 yas grubunda
olsa da bu fark istatistiksel olarak anlamli degildir. Bu bulgu,
bakim yikinin yasa gore belirgin bicimde artmadigini ya
da azalmadigini, tim yas gruplarinin benzer diizeyde ylik
tasidigini dusindirmektedir. Literatlirde de yasin bakim
yuku Gzerinde sinirh etkisi oldugu, bakim verilen hastanin
durumu, bakim siresi ve sosyal destek gibi etmenlerin
daha belirleyici oldugu bildirilmektedir (Choi ve ark, 2024).
Kramer ve Kipnis (1995), yasin bakim ylki Gzerindeki
etkisini incelerken, yash bakim verenlerin genclere gore
fiziksel olarak daha fazla zorlandiklarini, ancak deneyim
ve bilgi birikimi sayesinde duygusal olarak daha iyi basa
cikabildiklerini belirtmistir. Bunun yani sira Lacey ve
arkadaslari (2022), genc¢ bakicilarin da bakim vermeyen
akranlarina gére daha kotu fiziksel ve zihinsel saglk
durumuna sahip oldugunu bulmustur. Yas araligi olarak, 31-
40 yas grubundakilerin daha yiiksek ortalama puan almasi
bu bireylerin hem is hem de aile sorumluluklarini ayni
anda yonetmeye calisirken daha fazla zorlanmalarindan
kaynaklanabilecegini dislindirmektedir. Bu arastirma,
kadinlarin bakim yukuni erkeklere kiyasla daha fazla
hissettiklerini ve cinsiyetin bakim yiku Gzerinde 6nemli
bir etkisi oldugunu gostermektedir. Kadinlarin toplumsal
ve kiltirel roller geregi bakim verme sorumlulugunu daha
fazla Gstlenmeleri, onlarin dahayiiksek dizeyde bakim yiki
yasamalarina neden olmaktadir. Bu bulgular sosyal destek
sistemlerinin ve bakim hizmetlerinin tasarlanmasinda
cinsiyet farkini goéz oOnlinde bulundurmanin 6nemini
vurgulamaktadir. Pacheco ve arkadaslari (2024), kadin
bakim verenlerin erkeklere kiyasla daha fazla duygusal
stres ve fiziksel yorgunluk vyasadiklarini bulmustur.
Bekdik ve arkadaslarinin (2022) calismasinda ise, bakim
yuk{ agisindan cinsiyetler arasinda fark bulunamamistir.
Rady ve arkadaslari (2021) bakim vericilere yo6nelik
sorunlarin azaltilmasinda, saglk sigortalarinin bu hizmeti
verenleri de kapsamasi gerektigine vurgu yapmislardir.
Bu arastirmadaki bulgu kadinlara, toplumsal ve kiltirel
olarak bakim verme roliniin daha fazla atfedilmesinden
kaynaklandigi distiniilmektedir.

Bakicilara yonelik psikolojik programlar (zerine yapilacak
gelecekteki arastirmalar, bireysel, grup veya topluluk
temelli mudahaleler yoluyla basa c¢ikma stratejilerini
glclendirebilir. Esnek calisma saatleri, bakim izinleri ve
psikolojik destek hizmetleri, kadinlarin bakim verme
slrecindeki yliklerini azaltabilir.

Bu arastirma, il merkezlerinde yasayan bireylerin bakim
yukiniin, ilce ve kdy-kasaba gibi yerlerde yasayanlara kiyasla
anlaml olarak daha yiiksek oldugunu gostermektedir. il
merkezlerinde yasayan bireylerin daha yogunyasam kosullari
ve sosyal destek eksiklikleri nedeniyle daha yliksek bakim
yuku yasadiklari dislinilmektedir. Yogun is temposu, trafik,
kalabalik ve glrilti gibi sehir yasaminin stres faktorleri,
bireylerin bakim verme stirecinde daha fazla zorlanmalarina
neden olabilir. Ayrica sehirlerde sosyal destek aglarinin daha
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zayif olmasi, bakim verenlerin Gzerindeki yiki artirabilir.
Sehirlerdeki yiiksek yagsam maliyetleri ve is baskisi, bireylerin
bakim verme strecindeki yikini artirabilir. Ademoglu ve
Kutlu (2024) ile Zaybak ve arkadaslari (2012), sehirlerde
yasayan kadin bakim verenlerin, sosyal aglarinin ve destek
sistemlerinin yetersiz olmasinin, is ve sosyal yasam talepleri
ile bas etmek zorunda kalmalarinin daha yilksek diizeyde
depresyon ve anksiyete yasamalarina neden oldugunu
belirtmislerdir. Ozellikle biiyiik sehirlerde yasayan bireyler,
daha fazla ekonomik yik ile karsi karsiya kalmaktadirlar. Bu
durum bakim verme yikiniin daha derin hissedilmesinde
yol acabilmektedir. Bu bulgu buyik sehirlerde yasayan
bakim verenlere yonelik, daha fazla destek ve kaynak
saglanmasinin 6nemini vurgulamaktadir. Ozellikle sehirlerde
yasayan bireyler igin sosyal destek aglarinin giiclendirilmesi,
ekonomik desteklerin artiriimasi, egitim desteklerinin
verilmesi ve stres yonetimi programlarinin yayginlastiriimasi,
bakim yikiina hafifletmeye yardimci olabilir.

Bu arastirmada evli ve bekar katiimcilar arasinda bakim
yukd puanlari agisindan anlamli bir fark bulunmamis,
her iki grubun da benzer diizeyde zorluk ve stres yasadigi
gorialmustdr. Literaturdeki cahismalar da medeni durumun
bakim yiki Uzerinde belirleyici bir faktor olmadigini
desteklemektedir (Haley ve ark.,2003) Cekirdek ailede
yasayanlarin bakim yiikl puanlari, genis ailede yasayanlara
gore daha yuksek olsada, bu fark istatistiksel olarak anlamli
degildir.

Evde bakim egitimi almak isteyen bireylerin bakim
yukd puanlari, evde bakim egitimi almak istemeyenlere
gore anlamli derecede daha yiksektir. Bu durum evde
bakim egitimi almak isteyenlerin daha yiksek bakim
yukl hissettiklerini gostermektedir. Bireylerin egitim
almak istemeleri, mevcut yiki azaltma ve daha iyi basa
¢ikma arzusundan kaynaklaniyor olabilir. Evde bakim
egitimi almak isteyen bireylerin daha vyiksek bakim
yukd hissetmeleri, literattrdeki calismalarla uyumludur.
Ducharme ve arkadaslari (2019), bakim verenlerin egitim
ve destek programlarina katilma isteginin, yasadiklari
yuksek stres ve yikle baglantih oldugunu bulmuslardir.
Kavanaugh ve arkadaslari (2018), bakim vericilerin yasam
kalitesini artirmak icin bakim verenlerin becerileri ve
bilgisini gelistiren egitim programlarina ihtiyag oldugunu ve
bu egitimler sayesinde bakim yikinin hafifletebilecegini
belirtmiglerdir. Egitim talebinde bulunan bireylerin daha
yuksek bakim yiki bildirmesi, bu grubun bakim sirecine
iliskin daha fazla bilgi ve beceriye gereksinim duydugunu
ve mevcut bilgi dizeylerini yetersiz olarak algiladiklarini
distindirmektedir. Khouban-Shargh ve ark. (2024), stres
ybnetimi egitiminin bakim verenlerin yikiini ve algilanan
stresi azaltmada etkili oldugunu goéstermistir. Bu durum
bakim verenlerin kendilerini daha yeterli hissetmelerini
saglamak ve bakim siirecinde karsilastiklari zorluklari daha
etkili bir sekilde yonetmelerine yardimci olmak igin egitim
programlarinin 6nemini vurgulamaktadir.

Bu arastirmada bilgilendirme yetersizliginin bakim yikana
artirdigini gostermektedir. Bakim verenlerin bilgilendirme
ve egitim ihtiyacinin karsilanmamasi durumunda, stres ve
bakim yiiki seviyelerinin arttigi belirtiimektedir (Bekdik,
2022), bilgilendirme ve destek hizmetlerinin yetersiz
olmasinin, bakim verenlerin stres ve yiik seviyelerini 5nemli
Olgiide artirdigini bulmuslardir. Bilgilendirme eksikligi,
bakim verenlerin karsilastiklari zorluklari anlamalarini
ve c¢Ozmelerini zorlastirmakta, bu da onlarin psikolojik
ve fiziksel saglklarini olumsuz ydnde etkilemektedir.
Hemsirelerin yeterli bilgilendirme yapmadigi durumlarda,
bakim verenlerin kendilerini daha yalniz ve desteklenmemis
hissedebilecegi dustinilmektedir.

SONUC VE ONERILER

ALS hastalarina bakim veren birinci derece yakinlari ile
gerceklestirilen bu ¢alismada, hasta yakinlarinin yarisindan
fazlasinin, bakim verme yikiinin orta ve ¢ok siddetli bakim
yukd arasinda dagihm gosterdigi bulundu. Katilimcilarin
bakim yikla dizeylerinin saglik algisi, sosyo-demografik
ozellikler ve 6z bakim olanaklari ile anlamh dizeyde
farklihk oldugu belirlenmistir. Ancak calismamizin bazi
sinirhliklart bulunmaktadir. Verilerin online ve 6z-bildirim
yolu ile toplanmasi yanllik riski olusturabilmektedir.
Katilimcilarin gogunun kadin olmasi ise cinsiyet temelli
genellemeleri kisitlayabilir. Bu arastirma, hemsirelerin
bakim veren bireylere yonelik egitici ve destekleyici
yaklasimlarini gliclendirmesi gerektigini ortaya koymustur.
Bulgular, hemsirelik egitiminde aile bakimina daha ¢ok
yer verilmesi ve bakim yukinl azaltmaya yonelik saglk
politikalarinin gelistiriimesi gerektigini ortaya koymustur.
Bu dogrultuda; evde bakim veren aile bireylerinin
hastalik ve bakim verme konusunda egitim olanaklarinin
artirllmasi, uzaktan egitim programlariile hasta yakinlarinin
egitime erisimlerinin artirlmasi, evde bakim destek
sistemlerinin uygun ve ekonomik olarak erisebilir hale
getirilmesi, egitim programlari hazirlanirken hemsirelik
bolimleri ve derneklerin ortak program gelistirmeleri,
arastirmalarda nitel arastirmalar ile bakim verme yukiine
ozel calismalarinin yuritilmesi, bakim yikinu azaltmaya
yonelik girisimsel arastirmalarin planlanmasi ve randomize
kontrollu calismalarin planlanmasi énerilmektedir.

Finansal Destek: Bu arastirma, kamu, ticari veya kdr amaci
glitmeyen sektérlerdeki herhangi bir fon kurulusundan bir hibe
almamistir.

Cikar Catismasi: Yazarlar herhangi bir ¢ikar ¢atismasi olmadigini
beyan eder.

Etik Kurul Onayi: Bu ¢alisma, istanbul Kent Universite Girisimsel
Olmayan Arastirmalar Etik Kurulu tarafindan onaylanmistir
(Tarih: 08.12.2023 ve Sayi No:2023-08).

Hakem degerlendirmesi: Dis bagimsiz

Yazar Katkilari:
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Calisma igin veri toplama: EK

Calisma igin verilerin analizi: EK, SY

Calisma igin verilerin yorumlanmasi: EK, SY
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Elestirel olarak gbzden gegirmek: EK, SY

Yayinlanacak versiyonun nihai onayi: EK, SY

Veri Kullanilabilirlik Beyani: Mevcut ¢alisma sirasinda kullanilan
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