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OZET

Siileyman DUNDAR
Crohn Hastalig1 Olan Bireylerde Yasam Kalitesi ve Aile Bireylerinin Bakim Yiikii
Arasindaki Iliskininincelenmesi
Yiiksek LisansTezi
Konya, 2021

Crohn hastalig1 bireyin yasam tarzini etkiledigi i¢in aile damigmanlarinin sosyal ve
duygusal miidahalesini gerektiren bir durumdur. Bu arastirma, crohn hastaligi olan
bireylerde yasam kalitesi ile aile {iyelerinin bakim yiikii arasindaki iliskiyi incelemek
amaciyla yapilmigtir. Bu arastirma, kesitsel bir desenle yiiriitiilmiistiir. Calisma grubu
crohn hastalig1 olan bireyler ile ailede onlara bakim veren aile iiyelerinden (N=215)
olugmaktadir. Veri toplamak i¢in crohn hastaligi olan kisilere ve onlara bakim veren aile
tiyelerine "Sosyo-demografik Bilgi Formu", "Yasam Kalitesi Olgegi" ve "Bakim Yiikii
Olgegi" uygulanmustir. Veri analizi, bagimsiz gruplar t testi ve ikiden fazla grubun
karsilagtirlmasinda tek faktorlii varyant analizi ile yapilmistir. Gruplar normal
dagilmadiginda ikili gruplarin karsilastirilmasinda parametrik olmayan testlerden Mann-
Whitney U testi, ilgisiz 6rnekler i¢in ¢ogul gruplarin karsilastirilmasinda Kruskal Wallis
H testi kullanilmistir. Cinsiyet, yas, kardes sayisi, en uzun siire bakim veren kisi, anne-
babanin evlilik siiresi, aile tutumlar1 ve anne-babayla sorun yasama gibi degiskenlerin,
Yasam Kalitesi Olgegi toplam puanini etkileme durumu incelendiginde, istatistiksel
olarak degismedigi belirlenmistir (p>0,05). Ancak ebeveynlerin egitim diizeyi, aile
bireylerinin ekonomik durumu, aile iiyeleri arasindaki sevgi ve yakinlik diizeylerinin
degiskenlik diizeyleri ve yasam kalitesi arasinda 6nemli farkliliklar saptanmistir. Yas,
babanin egitim diizeyi, kardes sayisi, en uzun siire bakim veren kisi, ailenin ekonomik
diizeyi, ebeveynlerin evlilik siiresi, ebeveynler arasi iletisim, aile tutumlar1 gibi
degiskenler ile Bakim Verme Yiikii Olgegi toplam puani arasinda bir iliski tespit
edilmemistir (p>0,05). Bununla birlikte annenin egitim diizeyi, ailenin ekonomik
durumu, yakinlik diizeyi degiskenleri ve bakim verme yiikii arasinda anlamli farkliliklar
saptanmistir (p<0,05). Toplanan verilerin bir sonucu olarak, bu sonuglarin aile
danigmanlig1 bilim alaninda ne sekilde kullanilabilecegine iliskin oneriler sunulmustur.

Anahtar Kelimeler

Crohn hastalig1, yasam kalitesi, bakim yiikii, aile danigmanlig1
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ABSTRACT

Siileyman DUNDAR

Examination of theRelationshipBetweenthe Life Quality of People
withCrohn’sDiseaseandtheBurden of CaregiverFamilyMembers
Master’sThesis

Konya, 2021

Since Crohn's disease affects the individual's lifestyle, it is seenthat it requires family
consultants' social andemotional intervention. This research is conducted to examine the
relationship between people's life quality with Crohn's disease and the caregiver burden
of family members. This research is conducted with a cross-sectional pattern. The study
group is constituted of people with Crohn's disease and caregivers (N=215). Togather
data, we have applied "Socio-demographic Information Form," "The Life Quality
Scale," and "Caregiving Burden Scale" to people with Crohn's disease and their
caregiver family members. The data analysis is done through independent groups t-test
and the one-factor variant analysis in the comparison of more than two groups. When
the groups are not distributed normally, in the comparison of binary groups Mann-
Whitney U test from then on-parametrictests is applied, and in the comparison of plural
groups, for unrelated samples Kruskal Wallis H test is used. When the variants such as
gender, age, number of siblings, the person who gave care for the longest time, the
marriage period of parents, family attitudes and problematic situations with parents is
examined with the total point of Life Quality Scale is it exhibited that there is not a
variability (p>0,05). How ever, significant differences between parents' education level,
family members' economic status, the variability levels of the affection and intimacy
level between family members, and life quality are exhibited. A relation is not detected
between variables such as age, the education level of the father, number of siblings, the
person who gave care forthelongest time, the economic level of family, marriage period
of parents, the communication between parents, family attitudes and the total point of
Care giving Burden Scale (p>0,05). However, significant differences between the
mother's education level, the economic situation of the family, intimacy level variants,
and care giving burden are exhibited (p<0,05). As a result of the gathered data, we have
proposed suggestions about how these can be utilized in the sciencefield of family
consultation.

Keywords

Crohn's disease, quality of life, careburden, family counseling.
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1. GIRIS

Crohn hastalig1; bireyin giinliik yasam aktivitelerini kisitlayan, bireyde umutsuzluk,
ofke, kayg1 bozuklugu ve belirtilerin ileri diizeyde olmast durumunda da depresyona yol
acan iltihapl bir bagirsak hastaligidir. Crohn hastaligi, yasam boyu tam olarak iyilesme
gostermez ve ¢ogu zaman cerrahi miidahaleler gerektirir. Ayni1 zamanda hastaligin yol

actig1 etkiler, bircok baska hastaliin olusumuna da zemin hazirlayabilir (Griffiths,

Otley&Hyams, 2005).

Kronik ve omiir boyu bireyin giinlik yasam aktivitelerini etkileyen bir hastalik olan
crohn hastaligi, bireyin yagam kalitesi lizerinde 6nemli olmaktadir (Mackner, Crandall
& Szigethy, 2006). Bireyin egitim, sosyal etkilesim, aile iligkileri ve isinde calisma
sartlarin1 etkileyen viicuttaki belirtiler, en fazla psikolojik saghigi cesitli sekillerde
etkileyebilmektedir. Crohn hastalifi olan birey diizenli olarak sosyal aktivitelerini

stirdiirmekte giicliik cekmektedir (Cohen, 2002).

Moody, EadenveMayberry (1999) crohn hastalig1 olan bireylerin sik sik okula veya
isine devamsizlik yaptigini; % 60'min genellikle evden disariya ¢ikmamayi tercih
ettigini; % 70'inin diizenli olarak spor etkinliklerine katilamadigim1 ve spor
yapamadigini; % 40'min tatile gitmek konusunda kaygi duydugunu ve % 50'sinin ise

arkadaglariyla diizenli olarak sosyal etkilesim kurmadigini belirtmislerdir.

Steinhausen ve Kies (1982), hastalik teshisinin konmasinin yikici olabildigini, siklikla

ofke, umutsuzluk ve kaygi bozuklugu olustugunu belirtmektedirler.

Loftus (2004), farkli yas gruplarinda goriilen crohn hastaliginin 6zellikle ergenlikte ve
geng eriskinlik yaglarinda arttigini, erkeklerde kadinlara kiyasla daha sik goriildiigiini

belirtmektedir.

Crohn hastaliginda ¢esitli ek hastaliklar bulunmakta ve bazi belirtilerin ciddi olmasi
nedeniyle oliimlere neden olmaktadir. Ayn1 zamanda giinliik yasami etkileyen 6dnemli
sindirim sistemi belirtilerine yol actifi i¢cin Onemli bir saglik problemi olarak

degerlendirilmektedir (Graff, Walker & Bernstein, 2009).

Kronik durumlar bir siiregtir ve gesitli evrelerden olusmaktadir. Kronik hastaliklarin

cesitli evrelerinde sadece hastalifa 6zgii fiziksel sorunlar yer almayip, ayn1 zamanda



psikososyal boyutta ¢ok cesitli sorunlar bireyi etkilemektedir (Kumsar ve Yilmaz,

2014).

Crohn hastalig1 tanis1 olan bireylerin yaklasik % 5-20’sinde ailede de ayni hastaligin
bulunduguna yonelik calismalar bulunmaktadir (Freeman, 2009; Kirsner, 1999; Reif,
Klein, Lubin, Farbstein, Hallak & Gilat, 1997). Birinci derece akrabalarda crohn
hastalig1 varsa bireyde de bulunma riski 10-15 kat artmaktadir (Kirsner, 1999).

Hastaliklar bireyin sosyal, duygusal, biligssel dengesini sarsmakta ve yeni bir uyum
gerektirmektedir. Bu durum bireyin gelecek planlarina, gilinliikk yasaminin aisina ne
kadar engel oluyorsa o kadar ciddi psikososyal sorunlara neden olmaktadir. Giinliik
yasami hastalik nedeniyle etkilenen birey bazi savunma mekanizmalarini kullanir.
Ornegin yansitma mekanizmasim kullandiginda hastalikla ilgili korkular1 kaygi
bozukluguna doniisebilir ve her seyi abartarak yakinlariin kendisiyle hig
ilgilenmediklerini veya bunaltacak kadar fazla {izerine diistildiiglinii ifade edebilir. Baz1
crohn hastalarinda psikososyal belirtiler zarar verici olabilir. Kendine zarar verici
davranislar, aciklanamayan fiziksel belirtiler, madde kullanim bozuklugu, tibbi tedavi
oOnerilerine uymama gibi davranislar gosterebilirler (Griffiths, Otley & Hyams, 2005).
Bu durum hem kendi yasam Kkalitesini hem de kendine bakim veren bireyleri
etkileyebilmektedir. Bu psikososyal belirtilerden bakim veren bireylerin yiikii de 6nemli

Olctide etkilenebilir (Glozman, 2004).

Bakim verme; biliylikk oranda samimiyet ve sevgiyi artirma, kisisel gelisime katki
saglama, yakin iligkileri gelistirme, doyum saglama, diger bireylerden sosyal destek
alma, kendine saygi duyma gibi olumlu o6zelliklerinin yaninda fiziksel, psikolojik,
emosyonel, sosyal ve ekonomik sorunlar gibi pek ¢ok giiclilk de barindirmaktadir
(Karahan, 2016). Bakim verilen bireyin hastaliinin siddeti arttifinda, bakim
verenlerinin yiikii de artmaktadir (Carod Artal, Ferreira Coral, Trizotto & Menezes

Moreira, 2009).

Bakim verenin iistlendigi bakim uygulamalarmin ortaya c¢ikardigi psikolojik sikinti,
fiziksel saglik problemleri, ekonomik ve sosyal problemler, aile iliskilerinin bozulmasi
ve kontroliin kendisinde olmadigi duygusu yasama gibi olumsuz sonuglara neden
olmaktadir (Torres, Hoff, Padovani & Ramos-Cerqueira, 2012). Bakim veren kisi agir

hastalik belirtileriyle gilinlilk yasami etkilenen ve psikososyal yasami bozulmus bir



kisinin bakimindan sorumludur. Bakim veren bireyin listlendigi rol ve sorumluluklar
bazen fazla olabilir. Kronik bir hastalig1 birine bakmak, ilaglar1 yonetmek veya birinin
adina saglik personeliyle konusmak, c¢abuk kirilan ve 6fkeli birinin bakim islerini,
yemek ya da ev islerini yapmak belirli bir zaman sonra tiikenmislik yasatabilmektedir
(Schwarz ve Roberts, 2000). Bu baglamda giinlik yasami etkileyen ve kronik
hastaliklarda psikososyal bakim, bu hastaliklarin sebep oldugu yasamsal krizlerle bas
etmekte giiclik c¢eken bireylere ve bakim verenlere destekleyici uygulamalari

icermektedir (Aydemir ve Cetin, 2019).

Crohn hastaliginda bu siirece etki eden ¢ok sayida faktoér bulunmaktadir. Viicutta doku,
organ ve sistem islevlerinde degisiklikler olmakta ve bu durum bireyin tiim yagamini
etkilemektedir. Crohn hastalig1 fiziksel semptomlarin yani sira ¢esitli psikososyal
sorunlara da neden olmakta ve bu sorunlarin ¢éziimlenmesi Oncelikle ailenin yardimina
gereksinim duyulmaktadir. Birbirini etkileyen faktorlerin olmasi, crohn hastaligi olan
bireyin ve ailesinin yasam kalitesi kavrami ile degerlendirilmesi konusunun dnemini
gostermektedir (Ozdemir ve Tas¢1, 2013). Siirekli bakim veren aile bireyleri de bu
durumdan etkilenmekte ve bakim veren kisinin de sosyal, duygusal yasantisina bazi

sorunlar yansimaktadir (Schwarz ve Roberts, 2000).

Yagsam kalitesi ile ilgili yapilan ¢alismalar sadece saglik alaninda degil ayni zamanda
aile damismanlig1 alanindaki uygulamalara da 1sik tutmakta ve crohn hastalig1r olan
bireylerin yasamlarmm da kolaylastirmaktadir. Ozellikle hastalara rehberlik etme,
psikososyal sorunlarini tantyip ¢ézliim iiretme ve egitim vermeyi i¢eren danigmanlik
girisimlerinin planlanmasinda yasam kalitesi ve bakim verme yiikii aragtirmalart 6nemli

veri kaynag1 olmaktadir (Karahan, 2016; Tezel, Dokmeci ve Eskiocak,).

Bakim veren bireylerin yiikii iilkemizde yeni arastirilmaya baslanan bir konudur ancak
bakim verenlerin yiikii ile ilgili ¢aligmalarin daha c¢ok yashi bireylerin ve engelli
bireylerin bakim verenleriyle yapildigi, crohn hastalarinin bakim verenlerinin yiikiinii
belirlemeye yonelik calismalarin olmadig: goriilmektedir. Ozellikle crohn hastaligi olan
bireylere bakim ve destek veren kisilerin yasam kalitesi, bakim yiiklerinin diizeyi ve
zorluklarla basa ¢ikma mekanizmalari hakkinda bilgiler smirlidir. Bu bireylerin
yasadiklart sosyal, duygusal, ¢evresel faktorlerin daha iyi anlasilmasi ve ailelerinin

bakim yiiklerinin ortaya konmasi; bu popiilasyona daha iyi damigsmanlik hizmeti



sunulmasini saglayacaktir. Ayn1 zamanda crohn hastalig1 olan bireylere ve onlara bakim
veren ailelerine yardimct olmak i¢in  yeterli psikososyal miidahaleler
olusturulabilecektir. Crohn hastaligina bagl olarak ortaya ¢ikan fiziksel, psikososyal ve
ekonomik sorunlar bireylerin bagimsizligin1 azaltmakta, uzun siireli bakim
gereksinimini de arttirmaktadir. Yasanan psikososyal sorunlar bireyin aktivitelerini
kisitlamakta, uyum siirecini ve yasam kalitesini azaltmaktadir. Bu nedenle crohn
hastaliginin olusturdugu sorunlara yonelik basetme becerilerinin yonetiminde aile
danigmaninin rolii; bireyin uyum saglamasini desteklemektir. Yasam kalitelerini, is ve
sosyal yasamlarini etkileyen ve hayat boyu siiren kronik hastaliklardan biri olan crohn
hastaligi nedeniyle, bireyler oOzellesmis bir danigmanlik hizmetine gereksinim
duymaktadirlar. Aile danigsmanlarinin bu gereksinimler dogrultusunda danigsmanlik
siirecini planlamasi dnemlidir. Buna gore bu calisma, crohn hastalig1 olan bireylerde
yasam kalitesi ve aile bireylerinin bakim yiikii arasindaki iliskinin incelenmesi amaciyla

planlanmistir.



2. KRONIK BiR HASTALIK OLARAK CROHN HASTALIGI

2.1. Kronik Hastaliklar

Kronik hastaliklar diizenli araliklarla takipetmeyi gerektiren, bireye her yonden destek
ve nitelikli bakim gerektiren durumlardir (Aydemir ve Cetin, 2019). Kronik hastaliklar
farkl1 nedenlere bagl olarak c¢ikmaktadir ve bireyin yasami boyunca devam ederek

yasam sartlariin diisiik diizeyde olmasina neden olmaktadir (Kumsar ve Yilmaz, 2014).

Kronik hastalik hangi viicut sistemini etkilediyse o bolgedeki organlarin yeterli
fonksiyon yapamamasi sonucunda giinliik hayati etkileyen belirtiler ortaya ¢ikmaktadir.
Kronik hastaliklar zamanla is kaybina, egitim olanaklarindan yararlanamamaya, ailesel

ve toplumsal iletisimi olumsuz etkilemeye baslamaktadir (Ozdemir ve Tasc1, 2013).

Giin gectikge toplumda kronik hastaliklarin goriilme oranmi artmaktadir. Buna bagh
olarak fizyolojik ve psikolojik ihtiyaclart kapsayan bakim gereksinimleri ortaya
cikmaktadir. Ancak bu gereksinimlerin karsilanmasinda gesitli sorunlarla kars1 karsiya
kalinmaktadir (Yeh, Wierenga & Yuan, 2009). Kronik hastaliklarda aile, etkilesimli bir
odak noktasidir. Siklikla kronik hastaliklara statik bir durum olarak yaklasilir ve
hastalik siirecinin zaman i¢indeki dinamik gelisimigdzardi edilir. Kronik hastaliklarda
her asamanin, ailede farkli aile gilicleri, tutumlarnn veya degisiklikleri gerektiren

psikososyal gelisim agamalar1 vardir (Kumsar ve Yilmaz, 2014).

Tiirkiye Ulusal Hastalik Yiikii Calismast (2017) raporu verilerine gore, diinya
genelindeki Oliimlerin  sebebini en ¢ok bulasici olmayan kronik hastaliklar
olusturmaktadir. Tiirkiye Istatistik Kurumunun (TUIK) 2018 yili raporlarinda toplam
Olimlerin icinde kronik hastaliklarin paymin gittikce artma egiliminde oldugu

gosterilmektedir.

Kronik hastaliklarda aile, etkilesimli bir odak noktasidir. Siklikla kronik hastaliklara
statik bir durum olarak yaklasilir ve hastalik siirecinin zaman igindeki dinamik gelisimi
gbzardr edilir. Kronik hastaliklarda her asamanin, ailede farkli aile giicleri, tutumlari
veya degisiklikleri gerektiren psikososyal gelisim asamalar1 vardir (Kumsar ve Yilmaz,

2014).

Mac Phee, Hoffenberg ve Feranchak (1998), adolesan donemde goriilen crohn
hastaliginda yasam kalitesini etkileyen faktorleri inceledikleri ¢alismada; psikolojik

etkilerin ilk teshisin Gtesine uzandigini ve crohn hastaligi olan bireylerin giinliik
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yasamini  sekillendiren uzun vadeli psikolojik bozukluklara yol acabildigini
aciklamiglardir. Bu calismada bireylerde enerji kaybi, kontrol kaybi, beden imaji
konusunda olumsuz diisilinceler, izolasyon ve korku duygular1 gibi bircok psikososyal
sorunun yasam kalitesini etkiledigi belirtilmektedir. Tiim bu zorluklar ve kisitlamalar,
bu bireylerin yasam kalitesi tizerinde ciddi olumsuz etkilere sahip olabilir. Rolland
(1999) kronik hastaliklarda aile sistemini psikososyalagidan ele almis ve ii¢ ana agsama

halinde tanimlamistir (Sekil 1).

Kriz Kronik Sonug
Zaman
clzgisi Teshis ‘ Ohlim
Teshis oncest [k diizenleme Hastalik Olim 6ncesi  Yas siirect
Belirtiler donemi

Sekil 1. Kronik hastaliklarda zaman cizgisi
(Kaynak: Rolland, 1999)

Rolland (1999) “Kronik Hastaliklarda Zaman Cizgisi” teorisine gore; kronik hastaligin
teshisinin konuldugu “Kriz” donemi, ardindan uzun siiren bir “Hastalik Dénemi” ve
“Oliim Dénemi” olmak iizere zaman ¢izgisi lizerinde {ic dénem bulunmaktadir. Rolland,
teshisin kondugu asamay1 ilk kriz olarak degerlendirmektedir. Kronik hastaligin ilk
donemi; hasta birey ve ailesi i¢in temel gelisimsel 6zelliklerdir. Hastalik dncesi ailenin
sok yasama ve savunma mekanizmalar1 gelistirmesi, durumun kaliciligmin kabul
edilmesi; belirsizlikler ve kayip tehdidi karsisinda ailenin yeniden yapilanma krizi,
hastalikla ilgili semptomlar ve tedavilerle yasamay1 6grenmek ve aile danigmani gibi

profesyonellerle ¢caligma iligkisi kurmak gibi agamalar bulunmaktadir (Rolland, 1999).

2.2. Kronik Hastaliklarin Psikososyal Etkileri

Kronik hastalifi olan hastalarda iiziintii, 6fke, ¢aresizlik, siirekli aglama, timitsizlik,
endise, ice kapanma, aile ve is yasantisina iliskin rol kaybi, 6z gilivende azalma, 6liim
korkusu, bagimli olma endigesi, beden imaj1 degisikligi ve yasam tarzinda bozulma,
depresif goriintii ve sosyal izolasyon gibi psikososyal problemler ortaya ¢ikabilmektedir
(Ozdemir ve Tasg1, 2013). Kronik fiziksel hastaliklar1 olan hastalarn bakicilari, artan
sorumluluklar1 ve zorluklar ile ilgili olarak genellikle yalnizlik ve yorgunluk duygulari

yasamaktadirlar (Freeman, 2009). Crohn hastalig1 olan bireye bakim veren aile iiyeleri,
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crohn hastalig1 olan bireyin tedaviye uyum saglayabilmesi, hastalik siddetine gore
bireyin psikolojik tepkilerini yoOnetebilmesi, Omiir boyu siirecek olan bu hastalig1
gercekei degerlendirebilmesi ve kabullenmesi, basetme becerileri kazanmasi, umudunu
koruyabilmesi ve yasam kalitesinin iyilestirilmesi amaciyla desteklemelidir (Aydemir

ve Cetin, 2019; Mete, 2008).

Diinya Saglik Orgiitii raporlarinda kronik hastalik nedeniyle 6liimlerinin gittik¢e arttig
ve psikososyal etkilerinin fazlalastig1 belirtilmektedir (WHO, 2005).

Egitim ve sosyal yasamda kisitliliklara yol agan crohn gibi kronik bir hastalik, bir
ailenin normal ¢alisma yetenegini tamamen bozabilir ve siklikla aile iiyelerinin
iligkilerini zorlar (Moody, Eaden & Mayberry, 1999). Duygusal olarak yasanan yogun
stres, crohn hastaliginin belirtilerini agirlastirmaktadir (Biber Tanrisever, 2009).
Belirtilerin fazla olmasi ve sik sik atak donemi yasanmasi durumunda bireyin direnme
giicii ve hastaliga dayanikliligi azalmakta, duygusal sorunlarmn artmas: da uzun

donemde tedaviyi zorlagtirmaktadir (Parlak, 1999).

2.3. Crohn Hastahg

Crohn hastaligi nedeni kesin olarak bilinmeyen, sindirim sisteminin herhangi bir
bolgesini etkileyen, kalitsal olarak gegis gosteren, bagisiklik sistemi yetmezligi
ilebirlikte devam eden bir barsak hastaligidir (Cosnes, Dupuy, Revuz, Delchier,

Conton&Gendre, 1998).

Genellikle teshis ge¢ konmaktadir ve bu hastaliktan etkilenen breylerin biiyiik bir kismi,
teshis konuldugunda ergenlik ¢agindadir (Reif, Klein, Lubin, Farbstein, Hallak&Gilat,
1997). Her giin bireyi etkileyen sindirim belirtileri genellikle atesle birlikte seyreden
karinda kasilmalar, agri, bulanti ve ishaldir. Agizda sislikler, yanak i¢i ve agiz
boslugunda agrili yaralar, ¢enede O6dem, tiikriik fonksiyonlarinin yetersiz olmasi
nedeniyle ortaya ¢ikan dis clirtikleri de sik goriilmektedir. Bu saglik sorunlar1 beslenme
bozukluklar1 ve kilo kaybina, anemiye, biiyliime ve gelisimde yavaslamaya ve bagka yan
hastaliklara neden olmaktadir (Cosnesvd, 1998; Neville, Damm, Allen ve Bouquot,

2002).

Crohn hastaliginin goriilme sikligi ve yayginligi bolgelere gore biiylik farkliliklar
gostermektedir. Diinya genelinde goriilme sikligi incelendiginde Kuzey Avrupa ve

Kuzey Amerika’da etnik koken olarak Yahudilerde, itk olarak beyazlarda daha fazla
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goriilmektedir. Her yasta goriilebilmekle birlikte en sik 15-25 yaslar1 ve 55-65 yaslari
arasinda daha yaygindir (Loftus, 2004). Eger bir bireyde crohn hastalig1 varsa birinci
derece akrabada goriilme riski % 10, eger her iki ebeveyninde varsa, her bir ¢ocukta

goriilme riski % 36 olarak belirtilmektedir (Nevillevd, 2002).

2.4. Crohn Hastahi@ ve Yasam Kalitesi

Giinliik hayat1 etkileyen hastalik belirtilerinin fazlaligi ve duygusal stres, crohn
hastaliginda belirtileri agirlastirmaktadir. Hastaligin zaman zaman tekrarlayan atak
ndbetlerinin, bireyin dayanma ve direnme giiciinii kirdigin1 belirten caligmalar
bulunmaktadir (Freeman, 2009; Kalkan ve Soykan, 2014). Yasanan duygusal sorunlar,
uzun donemde tedaviyi zorlagtirmaktadir. Ataklarin sik araliklarla olmasi ile aile

iliskilerinin bozulmasi arasinda iliskisi bulunmustur (Rolland, 1999).

Gilintimiizde hastalik belirtilerinde azalma ve psikososyal fonksiyonlarin tam olarak
yapilabilmesi, yagam kalitesini belirleyen bir kriter olarak degerlendirilmektedir. Kronik
hastaliklar arasinda 6nemli bir yer tutan crohn hastalifi, bireylerin aktif yasamlarini,
sosyal iliskilerini ve basetme becerilerini etkilediginden, yasam kalitesi sonuclar

onemli gostergeler olarak kabul edilmektedir (Lonnfors, Vermeire&Greco, 2014).

Crohn hastalig1 gibi ¢ok sayida saglik sorunlarina neden olan kronik hastaliklara bagl
cesitli engellenmeler, zorlanmalar, yasam kalitesi diizeyinin diismesine neden
olmaktadir ve bu durum, bakim veren bireyde yiik olusturmaktadir (Tasdelen ve Ates,
2012). Biyolojik, ¢evresel ve psikolojik faktorlerden biri hastay1r 6nemli l¢lide olumsuz
etkilerse hasta, klinik olarak bulgu vermekte ve yetersizlikler ortaya ¢ikmaktadir (Ugur,

2006).

2.5. Crohn Hastahi@1 ve Bakim Verme Yiikii

Crohn hastalig1 kronik bir hastalik oldugu i¢in aile bireylerinin bakim verme yiikiiniin
degerlendirilmesi Oonemlidir. Bakim veren birey ile hasta arasinda ictenlik ve sevgi
artmasi, kisisel gelisim saglanmasi, sosyal destek alinabilmesi, bakim verme
hizmetinden dolay1 kendine saygi duyma, kisisel doyum saglama gibi olumlu 6zellikler
olugsmaktadir. Bununla birlikte kronik bir hastalig1 olan bireye siirekli bakim vermenin
glicliikleri, bakim veren kiside bazi sosyal ve duygusal problemlerin olugsmasina yol

acabilmektedir (Papastavrou, Charalambous ve Tsangar1, 2009).



Bireylerin viicut fonksiyonlari, is durumu, cinsel fonksiyonlari, fiziksel yetenekleri, aile
ici iletisimleri, dis goriiniisleri ve sosyal etkilesimlerinde degisim olmasi; ailedeki
bakim veren bireyleri de etkilemektedir. Crohn hastaligina bagli sorunlarla bas etmedeki
yetersizlikler, ailede hastaya bakim veren bireylerde yogun duygusal degisimler

yasanmasina neden olmaktadir (Marquezvd, 2012).

Cohen (2002), hastaligin baglamasi veya belirtilerinin artmasinin aile yakinlarindan
birinin kaybi1 veya bosanma gibi yogun stres yasantilariyla iliskili oldugunu
belirtmektedir. Hastaligin belirtilerinin arttig1 alevlenme donemlerinde, aile iiyeleri ve
arkadaslar genellikle crohnhastalarinin bakimin1 yapmakta, psikolojik dayanikliliklarin
artirmak i¢in destekleme cabalarina girmektedirler. Crohn hastaliginin 6miir boyu
siirecek bir hastalik oldugu goz oniine alindiginda, crohn hastaligi olan bireye bakim
verenler, yasamlar1 boyunca bu hastaliga uyum saglamay1 6grenme zorluguyla karsi
karsiyadirlar (Bielefeldt, Davis & Binion, 2009). Uzun siireli kronik hastaliklarin akut
hastaliklara kiyasla aile ilizerinde daha da biiylik bir yiikk olusturdugu gosterilmistir
(Incirkus ve Nahcivan,2011).

2.6. Crohn Hastahig1 ve Aile Damismanhg:
Siirekli saglik ve sosyal sorunlar yasayan crohn hastalarinin aile tiyelerine; bakim verme
rolleri ve yasam kalitesini artiracak yonlendirmeler yapilmasi konusunda aile

danigmanlig1 hizmetleri 6nemli bir destek noktasidir.

Tedaviye donilik yapisi itibariyle terapistlik doktor tarafindan {iistlenilen bir roldiir.
Ancak herhangi bir hastalik tanis1 olmayan bireyin, c¢iftlerin iletisim alaninda
yasadiklar1 durumlarla daha etkili bas etmelerini saglamak iizere erilen profesyonel
islemlerin de terapi igerigi vardir (Chang ve Ritter, 2004). Egitimli psikolog, psikolojik
danisman ve sosyal hizmet uzmanlar1 tarafindan da yiiriitiilebilir. Hem aile danigmanlig:
hem de aile terapistligi metinde de vurgulandigi gibi bireysel tedavi ve danigsmadan

karmasik ve kapsamli bir beceriye ihtiya¢ duyar (Aktas, 2015: 122-124).

Aileler, ellerinden gelenin en iyisini yapmak ve bireyin basetme giiciinii gelistirmek
adina bagka seceneklere sahip olmak konusunda yardim almak istemektedirler (Korkut,
2001). Aile danigmanlar1 dmiir boyu yogun stres kaynagi olan bu hastaligin etkilerini

yonetmek i¢in bilgi verme, stresi azaltma yollarin1 6gretme, etkili basetme becerileri ve



saglikli yasam tarzi davranislar1 yapilmasi i¢in tesvik etme gibi konularda hastalara ve

aile liyelerine yardim etmede anahtar rol oynayabilir (Wynne, Shields & Sirkin, 1992).

Aile danmigmanligi, bireylerin i¢ diinyalarina yonlenen, duygusal yonii agir basan bir
yardim sekli olarak degerlendirilmektedir (Abramson, 2007). Aile danigmani, bireylerin
kendisini toplumun bir pargasi olarak goérmelerini, kisiler arasi iligkilerinde 6zdesim
kurabilmelerini, empati kurarak olaylar1 bagkalarinin goziinden de degerlendirebilmelerini
ve kendisi disindaki diger bireylere destek olabilmeleri gibi konularda destek olan bir

profesyonel meslek elemanidir (Bitter ve Main, 2011).

Aile danigmanliginin 6nem verdigi temel ilkelerden bir digeri de cesaretlendirmedir.
Yagamlarini kontrol eden kronik hastaligi bulunan bireylerin cesaretleri kirilabilir ve bu
durum ailelerde de yasanir (Zimmerman, Prest & Wetzel, 1997). Adler, aile sistemi
icerisinde yaganan sorunlarin cesaretsizligin bir sonucu oldugunu ve cesareti kirilmis
bireylerin aile bireylerine aktarma yoluyla nesilden nesile gegen bir Oriintilye
donistiigiinii belirtmektedir (Chang ve Ritter, 2004). Aile damismanliginin temel
hedeflerinden biri de zaman zaman giicsiizliik olabilecegini, cesaretin kirilabilecegini,
hata yapmanin normal oldugunu vurgulayarak, aile iiyelerini cesaretlendirmektir. Ayni
zamanda bireyin ve ailenin giiclii ve olumlu yonlerine odaklanarak, bir sistem olarak

aileyi cesaretlendirmek temel hedefler arasindadir (Abramson, 2007).

Aile danigmanlari, bireylerin kendi amacglar1 hakkinda i¢gdrii kazanmalarina ve bu
amaglara ulagsmak i¢in daha etkili ve uygun davraniglar gelistirmelerine yardimer olan
profesyonellerdir (Horn, Xu, Beam, Turkheimer & Emery, 2013). Crohn hastalig1 gibi
yasami etkileyen bir kronik hastalikta aile danismanliginin amaci, bireylerin kendilerini
ailelerine ve topluma ait hissetmelerinin ve sosyal ilgi gelistirebilmelerinin, daha
saglikli bireyler olabilmeleri i¢in gerekli oldugunu anlamalarin1 saglamak olmalidir.
Aile damigsmanliginda bireydeki ruhsal belirtileri ve islevsel bozukluklari, iligkileri
cercevesinde ele almak, birey ve ailenin hastalik durumunu kabullenmesine destek
olmak, davramislarini yonetebilme giiclerini harekete ge¢irmek, iletisim kurma
becerilerini gelistirmek gibi amaclar1 olmalidir (Hatipoglu Siimer & Rasmussen, 2012;

Oryan, 2014).

Aile danigmani bireyle birlikte hastalikla basetme stratejilerini planlarken, bireyin

yasadigr uyum silirecini ve Ozelliklerini de dikkate almalidir. Aile damigsmanligi
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uygulamalari, kronik hastaliklara yonelik yenilik¢i ¢coziimleri de kapsamali, bireylerin
ve ailelerinin yasamlarinda olumlu degisiklikler yaratabilecek yonlendirmeler de

bulunmalidir (Aktas, 2015; Korkut, 2001).

2.6.1. Kronik Hastaliklarda Yasam Kalitesi Terapisi Modeli (Quality of Life Therapy-
QoLT)

Frisch (2006), pozitif psikoloji ve bilissel terapiye gore yasam doyumu yaklasimi
uygulamak ve yasam Kkalitesi literatiiriine dayanarak, yasam memnuniyetini ve
mutlulugunu artirmak i¢in Yasam Kalitesi Terapisi (Quality of Life Therapy-QoLT)
miidahalesini gelistirmistir. Bu teorisinde Frisch, QoLT siireglerinde ele alinmasi
gereken 16 yasam kalitesi alani Onermistir. Bu model, yasam doyumunu ve
mutlulugunu artirma baglaminda yapicit semalar1 harekete gecirmek icin bazi biligsel
terapi tekniklerine dayanmaktadir. QoL T, bireylerin ihtiyaglarint belirleyerek ve takip
ederek, yasam yonetimi becerilerini gelistirmelerine ve yasam kontrolii kazanmalarina
yardimci olan bir kuramdir. QoLT’ de her oturumda katilimcilara yasamin karakterize
edilen alanlarina yonelik tekniklerin bir listesi sunulmaktadir. Bu teknikler “hayatta bir
anlam ve amag bulmak; aileyle birlikte olma zamani; kimsenin birini degistiremeyecegini
kabul etmek; mutluluk aligkanliklari; arkadaslar ve aileyle duygular1 paylagmak;
insanlar1 neyin mutlu ettigine odaklanan 'mutluluk diyeti'; hedeflerin pesinden kogmaya

odaklanmak; pozitif bagimlilik ve cocuk gibi oynamak” gibi basliklar1 kapsamaktadir.

Frisch (2006) tarafindan gelistirilen Yasam Kalitesi Terapisi (Quality of Life Therapy-
QoLT) miidahalesi Sekil 2’de 6zetlenmistir.
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Asama 1 Asama 2 Asama 3

Se¢im Degistir . Degistir
Yasamin 16 = —)
alanindan birini Kosullarn Tutumlan
Asama 4 Asama 5 Asama 6
Dte_gi§tir Degistir _ Degistir
Kisisel mmmmmm) | Onceliklerini | "—) Diger
standartlar ve degerlerini alanlarim
Yasam
—) memnuniyeti
(Yasam kalitesi)

Sekil 2. Yasam Kalitesi Terapisi (QoLT) Teorisine Gore 5 Strateji
(Kaynak: Tiirk Psikiyatri Dergisi 2010)

Sekil 2 incelendiginde QoLTteorisi; bireyin yasam memnuniyeti i¢in kosullarini,
tutumlarini, standartlarini, Onceliklerini, degerlerini degistirmesi durumunda yasam

kalitesinin artacagina yonelik oneriler sunmaktadir (Frisch, 2006).

Yasam Kalitesi Terapisinin (QoLT) amaci, bireyin 6zbakimini, 6zgiivenini gelistirmek;
i¢csel zenginlestirmesini artirmak ve tlikenmisligi 6nlemektir (Abramson, 2007; Frisch,
2006). QoLT yontemi Utah, Kansas ve Houston, Pennsylvania gibi sehirlerdeki
tiniversitelerde Uygulamali Pozitif Psikoloji Programlarinda Yiiksek Lisans
miifredatinda derslerde detayli sekilde ogretilmektedir. Bu programlarda ozellikle
kronik hastalikla siirekli basetmek zorunda kalmak gibi travmatik durumlarda daha
mutlu ve nitelikli yasam icin danismanlik hizmetlerinn ne sekilde verilecegi

vurgulanmaktadir (Frisch, 2013).

Yasam Kalitesi Terapisi (QoLT), ¢ok basit ve sinirli miidahalelerin tamamen 6tesine
gecen, pozitivist psikoloji yonelimine dayanan yeni ve kapsamli bir yaklasimdir.
Yasami boyunca bireyi etkileyen kronik hastaliklarda QoLT danismanlik yontemi
kullanilmali ve yayginlastiriimalidir (Yusefi, Dahestani, Abaspour, Bakhtiari& Vafaee,
2015).
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2.6.2. Hastaliklarda Yasam Kalitesi Danismanliginda 16 Ilke
Frisch (2013), QoLT damismanlik teorisinde kronik hastaligi olan bir kisinin genel
yasam kalitesini olusturabilecek on alti yasam alanim1 “Harika 16 ilke ‘“olarak

tanimlanmaktadir. Bu ilkeler asagida verilmistir:
1. Saghk;(fiziksel olarak zinde olmali, hasta olmamali ve agr1 veya sakatlik olmamalr)

2. Benlik Saygisi; (giiclii ve zayif yonleri, basarilar1 ve basarisizliklari, sorunlar1 ¢6zme

becerisi 15181inda kendini sevme, saygi duyma konusunda duyarli olmalr)

3. Hedefler ve Degerler veya Yasam Felsefesi; (hem simdi hem de gelecekte hayatta

en 6nemli olan ve nasil yaganmasi gerektigi hakkindaki inanglar1 saglikli olmalr)

4. Para veya Yasam Standardi;(Kazanilan para veya sahip olunanlar bireyi tatmin

etmeli)
5. Is, kariyer; (Zamanmin ¢ogunu nasil gegirdigine iliskin bilingli olmali)

6. Oyun veya Rekreasyon; (Bos zamanlarda rahatlama, eglenme veya kendini

gelistirmek i¢in yapilan etkinlikleri koordine edebilmeli)
7. Ogrenme;(ilgilenilen etkinlikler hakkinda yeni beceriler veya bilgiler kazanmalr)

8. Yaraticihk;(Giinliik sorunlar1 ¢6zmek i¢in yeni ve akillica yontemler bulmali, hobi

edinme veya hayal giiciinii kullanma konusunda istekli olmalr)

9. Yardim; (ihtiyaci olanlara yardim etmeli)

10. Duygusal iliski; (Sevildigini, 6nemsendigini ve anlasildigini hissetmeli)

11. Arkadashk; (Ayni ilgi alanlarina ve fikirlere sahip olan kisilerle iletisim kurmali)
12. Cocuklar; (Cocuklarla kurulacak iletisimin farkli oldugunun bilincinde olmali)
13. Akrabalar;(Ebeveynler, akrabalar, kardeslerle nitelikli iletisim olmalr)

14. Ev;(Yasanan mekanlarda rahatlik olmali)

15. Mahalle;(Evin etrafindaki alanda giiven duygusuyla yasamali)

16. Topluluk;(Yasanan sehir, kiiltiirel etkinlikler, mali siirecler, ulagim olanaklar1 iyi

olmali)
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Frisch (2013) tarafindan gelistirilen QoLT danismanlik teorisinde QoLT teorisi,
mutlulugun biiyiikk o6lgiide ihtiyaglarimizin, isteklerimizin ve hedeflerimizin 6nem
verdigimiz yasam alanlarinda gerceklestirilmesinden kaynaklandigi savunulmaktadir.
Bu, liniversite 6grencilerinin daha sonra okula bagvurmak i¢in ihtiya¢ duyduklari notlari
aldiklarinda oldugu gibi, yasamin degerli alanlarinda yerine getirme yolculugunda alt
hedeflerle karsilastigimiz i¢in mutlulugu igerir. Bu varsayim pek cok arastirma
tarafindan desteklenmektedir (Diener ve Chan, 2011; Nickerson, Diener&Schwarz,

2011; Wood ve Tarrier, 2010).
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3. YASAM KALITESI

3.1. Yasam Kalitesinin Tanimi

Yasam kalitesi (Quality of life, QOL) kavrami bireyin yasadigt kiiltiir ve deger
sistemleri gercevesinde amagclari, davraniglari, standartlart ve ilgileri ile iligkili olarak
yasamindaki durumunu nasil algiladigi ile iliskili bir kavramdir (Emmons ve

McCullough, 2003).

Kisinin fiziksel sagligi, psikolojik durumu, inanclari, sosyal iliskileri ve ¢evresiyle
iligkisini kapsar (Elkjaer, Moser & Reinisch, 2008) ve bireyin ailesi ya da ¢evresini de
etkileyen, bir kiginin goriiniirdeki fiziksel ve zihinsel zindelik durumu olarak

tanimlanmaktadir (Eryilmaz, 2010).

Diinya Saglik Orgiitii yasam kalitesini; bireyin yasadig kiiltiir ve deger sistemleri icinde
amaglari, davraniglari, beklentileri, ortami, standartlari, ¢evre olanaklar1 ve ilgilerine
gore yasamindaki durumunu nasil algiladig1 olarak tanimlamaktadir (World Health

Organization, 2017).

Yasam kalitesi; yasam kosullar1 icinde elde edilebilecek kisisel doyumun diizeyini
etkileyen bir kavramdir. Hastaliklarin giinliik fiziksel, ruhsal ve toplumsal etkilerine
verilen kisisel tepkileri ve algilar1 ifade etmektedir. Yasam kalitesi kavraminin iginde
kiiltiir, deger yargilari, kisinin konumu, beklentileri, amaglar1 bulunmaktadir (MacPhee,

Hoffenberg&Feranchak, 1998).

Baska bir tanima gore yasam kalitesi kisilerin hedefleri, beklentileri, standartlari, ilgileri
ile baglantili olarak, yasadiklar1 kiiltiir ve deger yargilarinin biitiinii i¢inde durumlarini

algilama bi¢imidir (Chien, Lo, Chen & Chen, 2003).

Gilintimiizde sadece hastaliklarin ortadan kaldirilmasi degil, kisilerin yagam kalitelerinin
arttirllmalar da hedeflenmektedir. Bu nedenle iyilik hali ve yasam kalitesinin l¢iilebilmesi

konusunda giderek artan bir ¢caba dikkat ¢ekmektedir (Testa ve Simonson, 1996).

Yasam kalitesini agiklayan tanimlamalar genel olarak bireyin yasamiyla ilgili subjektif
algilarim1 kapsamaktadir. Aslinda yasam kalitesinin hem objektif hem de subjektif
yonleri bulunmaktadir.

Yasam kalitesinin objektif ozelligi; bireyin geliri, egitim durumu, meslegi, genel olarak

saglik durumu, yasadig1 konut ya da ulasim durumu gibi gostergeler ile iliskilidir.
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Yasam kalitesinin subjektif ozelligi ise bireyin sahip oldugu bu olanaklarla ilgili

hissettigi tatmin duygusu, doyumuyla iligkilidir (Kilig, 2019).

Bu tanimlara goére yasam kalitesi kavraminda yasam doyumu, mutluluk, yeterlilik,
sosyal iyilik gibi bilesenler bulunmaktadir. Yasam doyumu duygusu bir kisinin
yasaminin kalitesinin belirli 6lgiitlere gore genel olarak degerlendirilmesi seklinde

tanimlanabilir.

Kronik bir hastalik nedeniyle saglik durumunda bozulma, yetiyitimi veya sakatlik
durumu olusursa, saglikta bozulma meydana gelmektedir. Bu durum ayni zamanda
bireyin giinliik yasam aktivitelerini kisitlamakta ve sonucta da yasam kalitesinde diigme
meydana gelmektedir. Diinya Saglik Orgiitii’niin 1990 yilindayayinladg: raporda bu
durum WHO modelinde Sekil 3’de agiklanmistir (Sekil 3).

Yasam kalitesinde
azalma

Saglik durumunda Cevresel
bozulma kisitlamalar

{ Bozulma ] [ Yetiyitimi ] [ Sakatlik ]

Sekil 3. Hastalik ve Yasam Kalitesi Arasindaki Etkilesim
(Kaynak: Uroonkoloji Dernegi 2004)

Bireye psikososyal miidahalenin basarisi, hastalik sebebiyle ortaya g¢ikan agri, yeti
yitimi ve bireyin bedensel, psikolojik ve sosyal olarak iyilik hali seklinde degerlendirilir
(Glozman, 2004). Yasam doyum diizeyi istenen ile elde edilen basar1 arasindaki birey
tarafindan algilanan fark olarak tanimlanmaktadir. Mutluluk; olumlu duygu, olumsuz

duygu ve biligsel degerlendirmeden olusan ii¢ ana bilesenden meydana gelen; bireyin
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olumlu duygular yasama diizeyi ve arzularinin gerceklestigini algilama derecesi olarak
tanimlanabilir. Islevsel yetersizlik teriminin iginde ise ii¢ kavram bulunmaktadir:
bozulma, yetiyitimi ve sakatlik. Bozulma; bedenen, sosyal, duygusal veya anatomik
yapida ve islevlerde herhangi bir yitim ya da anormalliktir. Yeti yitimi; bir insan i¢in
normal kabul edilebilecek bir etkinligi gerceklestirebilmede kisitlilik ya da yetersizlik
halidir. Sakatlik ise; yasa, cinsiyete, toplumsal ya da kiiltiirel etmenlere bagli olarak
birey i¢in normal kabul edilen rollerin gergeklestirilmesinde kisitlamalara neden olan
yetersizlik ya da yeti yitiminin yol ac¢tig1 bir durumdur. Bu {i¢ faktoriin varligi sonugcta
kiside yeti yitimine yol agmakta ve bagkasina bagimli hale getirerek yasam kalitesinde

bozulmayla sonu¢lanmaktadir (World Health Organization, 1990).

3.2. Saghk ve Yasam Kalitesi

DSO “yasama yillar katmak, yillara yasam katmak” sloganiyla bireylerin saglikli
yasamast konusunda farkindalik olusturan calismalara yer vermektedir. DSO 2017
verilerine gore diinya genelinde bireyler yasamlarinin ortalama dokuz yilin1 sagliksiz

sekilde gecirmektedir (World Health Organization, 2017).

Yasam kalitesi saglik ve egitim hizmetlerinden yararlanabilme, saglikli ve dengeli
beslenme, hastalik ve kazalardan korunma, firsat ve cinsiyet esitligi, sosyal yasama
katilma, sayginlik elde etme ve bireyin saghkli sekilde yasadiga iligskin algilar
kapsamaktadir. Bu baglamda bireyin saglikla ilgili en 6nemli objektif yasam kalitesi
gostergeleri; yiiriime, kogma, merdiven ¢ikma, egilme, dogrulma, giinlik yasam
aktiviteleri ve 6z bakimini yerine getirebilme ve bunlarin yeterli diizeyde olmasidir

(Cohen, 2002).

Baz1 faktorler bireyin saglikla ilgili yasam kalitesini algilamasinda etkili olmaktadir.
Ornegin bireyin yasadig1 fiziksel c¢evrenin, hareket kabiliyetini ve saglik durumunu
iyilestirici sekilde diizenlenmesi yagam kalitesini olumlu derecede etkilemektedir

(Kumsar & Yilmaz, 2014).

Saglikla Ilgili Yasam Kalitesi (SYK) kavrami 6zellikle 20. yiizyilin son yarisindan
itibaren Onem kazanmistir ve saglikla ilgili alan c¢alismalarinda, bireyin beden,
fizyolojik, duygusal ve sosyal sagligi ile ilgili durumunun degerlendirmesinde sik

kullanilan bir gosterge haline gelmistir. SYK, bireyin hastalik ve tedavi siirecinden
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fiziksel, duygusal, psikolojik ve sosyal boyutlarda nasil etkilendigine dair algis1 olarak
da ifade edilmektedir (Fidan, Ertekin & Karabag, 2013).

SYK, aile damismanligi uygulamalar1 kapsaminda incelendiginde; Omiir boyu bir
hastaligin ~ zorluklariyla  bagetmek durumunda kalan bireylere psikososyal
yaklagimlariin gelistirilmesi, danismanlik hizmetlerinin sunumu ve aile danismanlig1
politikalarinin belirlenmesi ¢er¢evesinde onemli bir kavramdir. Kronik hastaligi olan
bireye ait yasam kalitesi verilerinin ele hastalik yasantisinin ortaya konabilecegi,
biitiinciil bir bakis agisiyla hasta ile aile danismaninin ortak bir zeminde bulugmus
olacagive bu durumun hasta bireyi ¢ok daha fazla tatmin edecegi goz Oniinde

bulundurulmalidir (Frisch, 2006; Peseschkian, 2005).

Teknolojinin ilerlemesi ile birlikte saglik alaniyla iligkili yenilikler de artmistir ve ¢ogu
hastaligin tedavisinde ilerlemeler gergeklesmistir. Buna bagli olarak yasam siiresi
uzamis ve kronik hastaliklar ile daha uzun siire birlikte yasama zorunlulugu ortaya
cikmigtir. Bu durum saglikla iligkili yasam kalitesini artirmis ancak crohn hastalig1 gibi
her gilin psikososyal sorunlarin bireyi etkilemesi nedeniyle, bireye psikososyal destek
konusunda daha fazla ilgilenme zorunlulugu giindeme gelmistir (Lonnfors, Vermeire &

Greco, 2014; Mac Phee, Hoffenberg & Feranchak, 1998).

Kronik hastaliklarda oldugu gibi crohn hastaliginda da sik goriilen depresyon, kaygi
bozuklugu gibi psikolojik sorunlarin tedavisi, crohn hastalifinin tedavisine uyumu
olumlu etkilemektedir. Ayrica birey yasam kalitesinin olumlu etkilendigi
gbozlemlendiginde, tedavide yeni secenekler (cerrahi tedavi, ila¢ degisimi gibi)
kullanmakta ve olumlu etkilesmeler kurmaktadir (Aydemir ve Cetin, 2019; Cohen,

2002).

3.3. Yasam Kalitesinin Ol¢iilmesi

Yasam kalitesi terimi ilk olarak Priestley’in 1943’deki “Cumartesi Isiklar1” (Daylight
on Saturday) adli tiyatro oyununda kullanilmistir (Gerharz ve Emberton, 1999). Diinya
Saglik Orgiitii’'niin 1946 yilinda “Saglik sadece hastalik ve sakathigin olmayis1 degil,
fiziksel, ruhsal ve sosyal yonden tam 1iyilik hali” seklinde saglik kelimesini
tanimlamasinin ardindan, “Yagam Kalitesi” kavramina karsi ilgi son yillarda oldukga

artmistir (Karahan, 2016; Lonnfors, Vermeire&Greco, 2014).
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1978’de Gazzard ve arkadaslari, 85 crohn hastaligi olan bireyde anket sorular ile
giinliik aktiviteye hastaligin etkinligini arastirmislardir. izleyen yilarda cesitli formlar
gelistirilerek, klinik, emosyonel, fonksiyonel ve psikolojik degerlendirmeler

yapmislardir (Biber Tanrisever, 2009).

Gilinlimiizde yasam kalitesi kavramina bir bagka bakis kazandirilarak kaynaga yonelik
caligsmalarla birlikte ¢esitli hastaliklar i¢in 6zel dlgekler gelistirilmeye calisilmaktadir.
Artik “Yasam Kalitesi”nin Olclilmesi, saglik caligmalarinda ve saglik politikalarinin
sonuclarinin  degerlendirilmesi ve yeni politikalar iiretilmesinde rutin olarak

kullanilmaktadir (WHOQOL, 1995).

Kronik saglik problemleri yasayan bireylerin beden sagligi, duygusal ve sosyal
durumlarinin tanimlanmasinda ve degerlendirmesinde farkindali§in artmasi, bireylerin
yasam kalitelerinin Ol¢lilmesine yonelik arastirmalar1 da beraberinde getirmistir (Mac
Phee, Hoffenberg & Feranchak,1998).Bireyin yasam kalitesinin belirlenmesi ve
ozellikle psikososyal cercevede gercek sorunlarin goriilebilmesi, crohn hastaliginda
yapilan bazi agresif yaklasimlari, travma olusturan testlerin gereksiz yapilisim
azaltabilir. Bu nedenle bireylerin yasam kalitelerinin degerlendirilmesiyle ilgili veri
toplama araglar her bilim alaninda artik kullanilmaktadir (Danckaerts, Sonuga-Barke &

Banaschewski, 2009).

3.4. Saghkla ilgili Yasam Olgekleri

Yasam kalitesinin 6l¢iilmesinde genel ve 6zel 6l¢lim araglart kullanilmaktadir.

3.4.1. Saglikla Ilgili Genel Yasam Olcekleri

Genel amagl 6lgekler bireyin bedeninde, sosyal ve duygusal yasaminda 6nemli bir islev
kaybin1 kapsayan veri toplama aracglar1 oldugu icin toplumun tiim kesimlerinde, tim
hastaliklar ve durumlarda, sosyal aragtirmalarda da kullanilabilmektedir. Genel olgekler
“saglik profilleri” ve “yararlilik Ol¢limleri” olarak degerlendirme yapabilmektedir.
Profiller hem gostergeleri hem de diger bireyin sagligiyla ilgili 6lciitleri bir bilgi analizi
ile birlikte icermekte, bireyin saglik sorunlarmmi ve potansiyel ¢oziimlerini yazili ve
grafiksel olarak tanimlamaktadir. Yararlilik dl¢timleri ise saglik ekonomisiyle iligkilidir
ve maliyet yararlanimanalizleri saglikta kaliteyi kapsayan yasam yillarini hesaplamaya

yonelik dlgeklerdir (World HealthOrganisation, 1990).
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a) Avrupa Bes Boyutlu Kalite Ol¢egi (European Quality 5 Dimension, EQ5D)

Farkli disiplinlerden arastirmacilarin (ekonomi, matematik, tip, felsefe, psikoloji ve
sosyoloji) ortak calismasi sonucu ortaya c¢ikmistir. Toplum saglhig ile ilgili veriler
toplayarak maliyet fayda analizleri i¢in referans olusturmak amaciyla olusturulmustur.
Hareket edebilme, kendi kendine bakabilme, giinliik islerini yapabilme, agr1 rahatsizlik
ve endige/moral bozuklugu olmak iizere bes boyuttan olusmaktadir. Her boyut i¢in 3
seceneklidir, toplam 245 durum bulunmaktadir (Cohen, 2002; Herdman, Gudex&
Lloyd, 2011).

b) Kisa Form 36

Bireyin saghigiyla iligkili uygulamalarin ve saglik politikalarinin degerlendirilmesinde,
genel popiilasyon incelemelerinde kullanilmak {izere tasarlanmistir. Sekiz altboyut
bulunmaktadir ve 36 maddeden olusmaktadir. Fiziksel, sosyal, fiziksel sorunlara bagl
rol kisithliklari, emosyonel sorunlara bagli rol kisitliliklari, mental saglik, enerji, agr1 ve
saghigin genel algilanmasi boyutlar dl¢iilmektedir (Kogyigit, Aydemir, Fisek, Olmez &
Memis, 1990).

¢) Nothingam Saghk Profili ve Hastalik Etki Profili

Nottingham Saglik Profili saglikla ilgili yasam kalite algisinin degerlendirilmesinde
saglikli veya hastaliga sahip ¢ok ¢esitli gruplarda giivenilir, gegerli, karsilastirilabilir,
kullanimi kolay yaklasimlar olarak yayginlasmis 6lgeklerdendir. Nottingham Saglik
Profili bireyin enerji seviyesi, emosyonel reaksiyonlar, fiziksel aktivite, agri, uyku ve
sosyal izolasyondan olusan 6 altboyutunu, toplam 38 madde ile 6l¢gmektedir. Sorularin
cevaplart mevcut durum algilamasina gore “evet” ve “hayir” olarak verilir. Toplam

puan 0- 600 arasindadir (Aksu Yildirim ve Yilmaz, 2009).
d) Diinya Saghk Orgiitii Yasam Kalitesi Ol¢egi Kisa Formu-WHOQOL-BREEF

DSO Yasam Kalitesi Olgegi Kisa Formu (World Health OrganizationQuality of Life —
Breef, WHOQOL-BREEF), DSO tarafindan gelistirilmis ve 6 alt boyuttan olusan
WHOQOL-100’iin kisa formudur. WHOQOL-100’den 24 boliimiin her biri i¢in birer
soru ¢ikartilarak ve genel saglik ve yasam kalitesiyle ilgili iki soru eklenerek
olusturulmustur. 26 madde bulunmaktadir. 5’li derecelendirme tipinde sorular vardir. 1-

Hi¢ Memnun Degilim, 5-Cok Memnunum seklinde hazirlanmistir. Agr1 duyma, uyku,
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enerji gibi bedensel saglik, olumlu duygular, 6zgiiven, beden imgesi gibi psikolojik
saglik, sosyal destek, kisisel iligkiler gibi sosyal iligkiler ve ekonomik durum, ulasim,
giivenli ortam, saglik kosullar1 gibi cevresel saglik olmak {iizere dort alt boyutu

bulunmaktadir. Alinan yiiksek puan, yiiksek yasam kalitesine isaret etmektedir.

Tiirkiye adaptasyonunda 26 soruya c¢evre ile ilgili bir soru daha eklenerek 27 sorudan
olusan Olgegin gegerlilik ve giivenirliligi yapilmistir (Topcu, Saracli, Dursun &

Gazeloglu, 2012).

3.4.2. Saglikla Ilgili Ozel Yasam Olgekleri

Yasam kalitesini biiyiik Ol¢lide etkileyebilen bazi kiiciik degisikliklerin ve 06zel
durumlarin degerlendirilmesi i¢in 6zel amach 6lgekler gelistirilmistir. Bu 6l¢ekler belirli
bir niifus grubuna, belirli bir calisma grubuna, belirli bir duruma veya hastaliga 6zel ve

belirli bir isleve 6zel olabilir (Aksu Yildirim ve Yilmaz, 2009).

Yagsam kalitesinin degerlendirilmesi ile bir psikososyal veya tibbi uygulamanin ya da
alternatifinin basaris1 veya basarisizlifi, o hastaligin yasam kalitesine yaptigr olumlu

veya olumsuz etkiler degerlendirilmeye baglanmistir (Herdman, Gudex & Lloyd, 2011).

Saglikla ilgili 6zel yasam olgeklerinden Kaliteye Ayarli Yasam Yili - QualityAdjusted
Life Year (QALY) kavrami, DSO tarafindan saglik ve hastalik kavrammin
tanimlanmasimmin ardindan Once biitlin saglik gostergelerini ifade etmek igin
kullanilmaktaydi. Giiniimiizde saglikla ilgili yapilan miidahalelerin sonuglarinin
etkinligini 6lgmek i¢in kullanilmaktadir (Fletcher, Hunt & Bullpit, 1987). Bu o6lgek,

yasam beklentisindeki artis1 ve yasam kalitesindeki farklilagmay1 6lgmektedir.

Ozel yasam 6lceklerinden bazilar1 asagida verilmistir (Oksiiz ve Malhan, 2005):
Obezlere Ozgii Yasam Kalitesi Olgegi

Osteoporozlu Hastalarda Yasam Kalitesi Ol¢egi

Bobrek Hastalig1 Yasam Kalitesi Olgegi (KDQOL-36)

Yaslilar i¢in Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi Modiilii

Avrupa Kanser Arastirma ve Tedavi Organizasyonu Yasam Kalitesi Olgegi 3. Versiyon

Yaniga Spesifik Saglik Olcegi
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4. AILE BAKIM YUKU

4.1. Aile Bakim Yiikiiniin Tanimi

Kronik bir hastaligin ailenin diger iiyeleri, 6zellikle de bakimdan en ¢ok sorumlu olanlar
tizerinde etkisi biiyiiktiir. Genel olarak, yiliksek bakim taleplerini ve uzun vadeli
bagimliliklar1 igeren kronik hastaliklar, aile bakicilar1 i¢in daha fazla zorlanmaya neden
olur (Montgomery, Gonyea & Hooyman, 1985). Kronik hastalig1 olan bireylerin giinliik
yasamlarinda hastalikla ilgili ¢esitli diizeylerde zorluklar ¢ikmaktadir ve bu nedenle
kendilerine sosyal, ekonomik ya da psikolojik c¢ercevede destek olabilecek
uygulamalara ihtiya¢ duymaktadir. Crohn hastalig1 gibi giinliik yasami ciddi oranda
etkileyen hastaliklarda, kisisel ihtiyaclarint baska birinin yardimi olmadan
karsilayamayan bireyin, zorluklarla basa ¢ikmasimi destekleyen bakim hizmetleri,
onemli bir konu olarak ortaya ¢ikmaktadir (Nayak, George, Vidyasagar & Kamath,
2014).

Tirk Dil Kurumu’na gore bakim; “bireyin beslenme, giyinme gibi ihtiyag¢larini
karsilama, bireyin iyi durumda olmasi ve iyi gelismesi i¢in verilen emek” olarak ifade

edilmektedir (TDK 2018).

Yiik kavrami, bakim veren bireyin bakim sirasinda ortaya ¢ikan saglik sorunlari, sosyal
sorunlar, aile iligkilerinin bozulmasi, fiziksel, psikolojik sikinti, ekonomik sorunlar1 ve
kontroliin elinde olmadigi duygusunu yasamak gibi olumsuz objektif ve subjektif
sonuglar olarak tanimlanmaktadir (Annisa, 2016). Aile yiikii ise hastaligin sebep oldugu
istenmeyen durumlar ve zorluklarin aile bireylerine yansimasi olarak tanimlanmaktadir

(Tiirkiye Ulusal Hastalik Yiikii Calismasi, 2017).

Amerika’da 2015 yili Ulusal Saglik ve Yaslanma Egilimleri Calismas: (National
Healthand Aging Trends Study- NHATYS) ile Ulusal Bakim Verme Calismasi (National
Study of Caregiving-NSOC) raporlarinda kronik hastalig1r olan bireylerin ve ailedeki
bakim verenlerin yasadiklar1 sosyal izolasyon, sosyal destek yetersizligi, evde bagka
sorumluluklarin olmasi durumunda tiikenmislik durumunun daha erken basladigina

iligkin sonuglar verilmektedir (NHATS, 2015).

4.2. Aile Bakim Yiikiinii Etkileyen Faktorler
Crohn gibi kronik hastaligt bulunan bir bireye ailede bakim verenler, bireyi ve

hastaligin1 yonetip kontrol ederken, hastalarin bakim ve rehabilitasyonunda hayati bir
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rol oynarlar. Bu nedenle, crohn hastalarinda ailede bakim verenler, hastalarin bakimi ve
kontrolii sirasinda fiziksel, zihinsel ve sosyal olarak biiyiik baski altindadir (Saunders,
2003).Tanrikulu (2019) kronik hastaligi olan bir bireye bakim veren kadinin medeni
durumu, aylik ortalama geliri, bakim konusunda egitim ihtiyaci, uyku diizeni, bakimi bir
baskasinin iistlenme durumu ve hasta bireye bakmanin sosyal yasamini etkileme, ruh ve
beden sagligini bozma durumu ile bakim verme yiikleri arasinda anlamli bir iligkinin

oldugunu saptamistir.

Hastalar ve aileleri hastaliktan ve tedavilerden kaynaklanan degisikliklerden stirekli
etkilenmektedir. Bu degisiklikler, aile iiyelerinin performans diizeylerini ve
yeteneklerini kademeli olarak azaltir, ailenin duygusal sistemi ve iletisim yapilarinin
bozulmasi, iiyeler arasinda etkisiz iligkiler, finansal ve ekonomik sorunlarin ortaya
cikmasi, ailenin sosyal etkilesimlerinin azalmasi, rollerde degisiklik, beklenti ve ofke,
sugluluk hissi, keder ve hatta inkar gibi belirtilerin ortaya ¢ikmasi nedeniyle ailede
bakim verenler zor durumda kalabilir (Akbari, Alavi, Irajpour, Maghsoudi, 2018).

Kronik hastalig1 nedeniyle depresif belirtiler gosteren kisilerin ailelerinin, akut hastalik
ortaya ¢ikan bireylerin ailelerine gére daha fazla tatmin, onay beklentisi ve sosyal

destege ihtiya¢ duyduklar1 belirlenmistir (Yeh, Wierenga ve Yuan, 2009).

Padierna, Ispanya'da sindirim bozuklugu olan hastalar i¢in ¢ok yiiksek bir bakim yiikii
oldugunu gdostermistir (Padierna, Martin, Aguirre, Gonzalez, Mufioz & Quintana, 2013).
Ulkemizdeki duruma bakildiginda evde saglanan bakim hizmetleri genellikle kadin
niifus poplilasyonu iizerinden yiriitilmektedir. Kronik hastaliklarda genellikle
kadinlarin bakim roliinii tstlenmelerinde, iilkemizdeki ataerkil aile yapisinin etkili
oldugu soylenebilir. Kadinlarin genellikle “annelik™ unvanlarini dogal olarak hak etmis
olmalarinin bakim verme noktasinda kendilerine dair ayrica bir sorumluluk yiikledigi de

karsimiza ¢ikmaktadir (Tanrikulu, 2018).

Ailede bakim veren bireylerie yonelik yapilan ¢alismalarda, bakim verenlerin sosyal,
duygusal ve psikolojik gereksinimlerinin oldugu, hasta bireye destek verebilmeleri igin
kendilerinin de destege ihtiyaglar1 oldugu belirtilmektedir. Bu amagla bakim veren
ailelere tiim aile {iyelerinin katilmasim saglamalari, sucluluk duygularindan kurtulmalari,
hasta birey ile catismadan kaginmalari, hasta bireyin bagimsizligimni tesvik etmeleri,

kendi zamanina ve kaynaklarina gore hasta bireye bakimi1 dengelemeleri, stresi azaltma
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icin teknikler gelistirmelerinin, uzun vadede bakim vermenin siirdiiriilmesine yardimci
olacagina iliskin Oneriler sunulmaktadir (Annisa, 2016; Glozman, 2004; Padierna,2013;

Papastavrou, Charalambous & Tsangari, 2009).

Bakim vermeyi uzun vadede siirdiirebilmek, bakim veren bireyin olabildigince sosyal,
duygusal ve psikolojik sagligini iyi tutmak i¢in gerektigi kadar stres azaltma yontemi

kullanmas1 anlamina gelmektedir (Papastavrouvd, 2009).

Crohn gibi kronik hastaliklarda iyilik halinin siirdiiriilmesive bakim sorumluluklarinin

aile liyelerine olan etkilerinin incelenmesi biiylik 6nem tagimaktadir.

Ulkemizde kronik hastaliklarin tedavi ve bakiminda yeni yaklagimlarmn artmasi, yasam
memnuniyetine odaklanan damigmanlik hizmetlerine yogunlagma olmasi, kronik bir
hastaliga iliskin yasam kalitesi ve ailede bakim verenlerin yiikii kavramina odaklanilmasina

neden olmustur.

Hasta bireylerin yasamlarindaki iyilik halinin siirdiiriilmesi ve ailede bakim verenlerin
yasayabilecekleri sorunlarin belirlenmesi, bas etme stratejileri gelistirmeleri agisindan

Onemlidir.

Yapilan literatiir taramasinda, kronik bir hastalik olan crohn belirtileri yasayan bireyin
yasam kalitesi ve ona bakim verenlerin yiikii ile ilgili sinirh sayida ¢alisma bulunurken
(Ghosh ve Mitchell, 2007; Mitchell, Guyatt, Singer, Irvine, Goodacre & Tompkins,
1988; Parekha, Shahb, Mc Mastera, Spezialec & Melmede, 2017) iilkemizde crohn
hastaliginin yasam kalitesne iliskin az sayida calisma bulunsa da bakim verme yiikiinii

de kapsayan bagka ¢alismalara rastlanmamastir.

Oysa kronik hastaliklar arasinda yer alan crohn hastaliginda bakim veren ytikii ve sosyal
destegin belirlenmesinin, hasta ve ailenin desteklenmesi ve bilgilendirilmesi agisindan
onemli oldugu diistintilmektedir. Bu amacla ¢alismamiz, crohn hastalig1 olan bireylerde
yasam kalitesi ve aile bireylerinin bakim yiikii arasindaki iliskininbelirlenmesi amaciyla

planlamustir.

4.3. Bakim Verenlerin Yiikiinii Azaltmada Aile Danismaninin Rolii
Bir ailenin alt sistemi (ailenin {iyesi) olan hastalarin psikososyal sorunlarinin ailedeki
diger iiyeleri de etkileyecegi diisiiniildiiglinde; bireylere aile, toplum, kiiltiir baglaminda

iliski kuran profesyonel kisi olmalarindan dolayr aile damigsmanlari, psikososyal
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sorunlarin belirlenmesinde ve ailenin yoOnlendirilmesinde onemli bir konumdadirlar

(Frisch, 2013; Wynne, Shields & Sirkin, 1992).

Giinliik yasam aktivitelerini etkileyen kronik hastaliklar bireyin bakim gereksinimini
arttirmaktadir. Bu durumda hastay1 ve hastanin iyilik hali tizerinde direkt etkilere sahip
olan bakim verenleri 6nemli oranda etkiler. Bu tiir kriz durumlarinda aile ortaminda
olgunluk, paylagsma, uyusma ve sorumluluklarin esit oranda kabullenilmesi gibi

konularda ailelere psikoegitim verilmesi 6nemlidir.

Aile danismaninin, kronik hastaligi olan bireyin ailesine yaklasimi, ailenin bakim verme
yiikiinii azaltmada etkili olabilir (Nayak, George, Vidyasagar & Kamath, 2014). Aile
danismani, bireylerin karsilastiklar1 sosyal, duygusal veya cevresel sorunlarin aile

ortaminda ¢oziilebilecegine yonelik inanci saglamalidir (Nichols, 2013).

Sorunlart ¢ézme siirecine tiim aileyi katmayi amaglayan yeni aile danigmanligi
yaklagimlart giiniimiizde sik kullanilmaktadir (Gladding, 2012). Ailenin bir iiyesinin
davranist diger iyelerin ve hatta aile bitininin saghgm ve islevselligini
etkilemektedir. Bireyin yasadigi sorunlarin yapilandirilmasi ve aile catigmasina dahil
olanlara miidahale etmeye yonelik yeni bir diistinme seklinin olusturulmasi agamasinda

aile danigmaninin yonlendirmelerinin 6nemi biiyiiktiir (Yaman ve Akdeniz, 2011).

Aile danmigmanligi, sorun c¢ozerken dogrudan aile iiyeleri arasindaki etkilesimlerin
incelenmesini ve bu etkilesimlerin soruna katkisinin degerlendirilmesini 6ngoéren bir

yaklagimdir (Nichols, 2013).

Danisan, ¢ogu zaman semptomlart olan bir birey olarak degil, problemli bir aile olarak
aile danigmanina bagvurabilmektedir (Gladding, 2012). Bu durumda bireye ve aileye
yaklagimda temel amaglardan biri sadece hasta bireyin sorunlarinin ¢oziimii degil, ayni

zamanda ailenin yiikiiniin de azaltilmasi temel hedeflerden biri olmalidir.

Satir’in alg1 iletisim modeli ve biligsel davranig¢1 yaklasim g¢ercevesinde “burada” ve
“simdi” yaklagimi ile ailedeki uyumsuz iletisim davraniglar1 {izerine odaklanilmigtir
(Gladding, 2012; Nichols, 2013; Rolland, 1999). Aile danigsmani, agik iletisim
orneklerini kullanarak, hasta bireyin kendi ihtiya¢ ve isteklerini ifade etmeyi 6grenmesi,
dolayli anlatimdan kaginmasi ve iletisim araci olarak i¢e kapanma, susmayi tercih etme

gibi davraniglardan vazge¢meleri, bakim veren aile bireyleri ve hasta, birbirleriyle
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dogrudan iletisim kurmalari konusunda destek olmalidir (Demirbilek, 2016; Nayak,
George, Vidyasagar & Kamath, 2014).

Kronik hastalig1 olan birey ile yakin iliskiler kurabilen aile danismanlari, bireyi sosyal,
psikolojik agilardan degerlendirme olanagina sahiptirler. Bu islevleri biyopsikososyal
yaklagim olarak degerlendirilir. Bu yaklasimda sagligin biyolojik, psikolojik ve sosyal
etmenlerden etkilendigini, bu nedenle, kisiyi degerlendirirken biyolojik, ruhsal ve
sosyal olarak degerlendirmenin gerekliligi ortaya konulmustur (Frisch, 2013). Aile
iligkileri baz1 hastaliklarin tedavisini zorlastirir, uygun iletisim becerileri kullanildiginda
bazen de 6nemli bir yardimci ve destek kaynagi olur. Aile baglar1 giiclii ise, kronik
hastalig1 olan bireyin hastalikla besetme becerilerinin yonetiminde, aile danigmani giiglii
bir destek saglayabilir (Wynne, Shields&Sirkin, 1992). Ozellikle psiko-somatik
hastaliklarda aile i¢i iliskiler 6nemli rol oynamaktadir (Demirbilek, 2016).
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5. YONTEM

5.1. Arastirmanin Amaci ve Deseni
Bu caligmada crohn hastalig1 olan bireylerde yasam kalitesi ve aile bireylerinin bakim
yiikli arasindaki iliskinin incelenmesi amaglanmistir. Kesitsel tanimlayici desende bir

aragtirmadir.

5.2. Arastirma Sorulari

Temel amaca ulagmak i¢in bu ¢alismada asagida yer alan sorulara cevaplar aranmistir:
-Calisma grubundaki crohn hastalig1 olan bireylerin demografik degiskenleri nelerdir?
-Demografik degiskenler ile yasam kalitesi arasinda bir iligki var midir?

-Demografik degiskenler ile aile bireylerinin bakim yiikii arasinda bir iligki var midir?

5.3. Arastirmanin Modeli

Aragtirma, crohn hastalig1 olan bireylerde yasam kalitesi ve aile bireylerinin bakim yiikii
arasindaki iligkinin incelenmesi amaciyla tanimlayici kesitsel olarak yapilan nitel bir
arastirmadir. Nitel aragtirma gozlem, goriisme, dokiiman analizi gibi ¢esitli veri toplama
yontemleri kullanilarak, sosyal olgularin dogal ortamda, gercek¢i ve biitlinciil bir
bicimde aragtirilmasini ve anlasilmasini 6n plana alan bir yaklasimdir (Karasar, 2012).
Kesitsel arastirmalar ilgilenilen hastaligin toplumdaki sikliginin (prevalansinin)
arastirildigi, biitiin topluma genellenebilir sonuglar elde edilen, toplumun tamaminin
veya temsil eden bir 6rneginin incelendigi ¢alismalardir. “Hastalik (ilgilenilen sonug)
ile iligkili olabilecek etkenleri (faktorleri) belirlemek amaci ile de planlanmaktadir

(Christensen, Jhonson & Turner, 2015).

5.4. Arastirmamn Yapildigi Yer ve Ozellikleri

Aragtirma, Inflamatuvar Bagirsak Hastalart ve Aileleri Yardimlasma (IBHAYD)
Dernegi izmir Subesi ve Inflamatuvar Bagirsak Hastalar1 Dayanismave Yardimlasma
Dernegi (IBHDYD)istanbul Subesiolmak {izere iki subenin onay1 almarak yapilmistir.
Aragtirma hakkinda dernek yetkililerinin onay1 ve destegiyle dernek iiyelerine telefon ve
mail yoluyla bilgi verilmistir. Geri doniis yapan ve arastirmaya katilmaya goniillii olan
crohn hastalar1 ve onlara bakim veren aile bireylerine veri toplama araglar

uygulanmistir.
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5.5. Arastirmanin Evren ve Orneklemi

Aragtirmanin evrenini crohn hastalig1 olan her yastaki birey olusturmaktadir. Calisma
grubuiselnflamatuvar Bagirsak Hastalar1 ve Aileleri Yardimlasma Dernegi’ne ile
Inflamatuvar Bagirsak Hastalar1 Dayanismave Yardimlagsma Dernegi’ne iiyeolan ve
Aydilatilmig Bilgilendirme Formundaki bilgileri anlayip onay veren crohn hastalariyla
ve onlara bakim veren aile bireylerindenolugsmaktadir. Toplumda crohn hastalarina
ulasma zorlugu dikkate alinarak, crohn hastalarina ve ailelerine daha kolay ulasma
olanaginin oldugu dernekler tercih edilmistir. Derneklere iiye olan bireyler bilgilendirme ve
kiiltiirel faaliyetlerde sik biraraya gelmektedirler ve aileler, dernek etkinliklerini takip
etmektedirler, calisma grubuna bu sekilde daha kolay ulasilmis olup, fazla sayida birey
de bu yolla calisma grubuna dahil edilebilmistir. Belirlenen 6rneklemin, evreni temsil
edebilmesi i¢in esitlik ilkesi ile bagimsizlik ilkesinin birlesmesinden olusan yansizlik
ilkesine dikkat edilmistir. Esitlik ilkesi, belirli bir 6érneklem biiyiikliigiine ulagmada
evrendeki her bireyin ya da nesnenin Ornekleme girebilme olasiligmin belirli ve
birbirine esit olmasi anlamima gelmektedir (Karasar, 2012). Calisma grubunun
belirlenmesinde crohn hastaligi olan ve goniillii olarak arastirmaya katilmayr kabul

edenler ¢alismaya dahil edilmistir.

Calisma grubuna Eyliil 2019 ile Subat 2020 tarihleri arasinda IBHAYD ve IBHDYD
derneklerine iiye olanlara gonderilen mesaj ve mailler yoluyla ulasilmigtir. Resmi izinler
alindiktan sonra dernek yoneticilerinin destegiyle 221 bireye ulasilmis, veri toplama
formlarint dolduranlarin 6’sinin verileri eksik oldugu i¢in aragtirmaya dahil edilmemis

ve 215 bireye uygulanan formlar gecerli sayilmstir.

5.6. Arastirmaya Dahil Edilme Kriterleri

Crohn hastalig1 olan bireyler i¢in 7-65 yas arast olmak, okuma-yazma bilmek, yazili ve
s0zlii iletisim kurabiliyor olmak, tanilanmis ruhsal problemi olmamak, en az ii¢ y1l 6nce
crohn hastalig1 teshisi konmus olmak ve c¢alismaya goniillii olarak katilmayi kabul

etmek gibi kriterler belirlenmistir.

Crohn hastas1 olan bireye bakim verenler i¢in aragtirmaya dahil edilme kriterleri ise 18-
65 yas arast olmak, okuma-yazma bilmek, iletisim kurabilmek, tanilanmis ruhsal
problemi olmamak, caligmaya goniillii olarak katilmay1 kabul etmek ve crohn hastasi

olan bireye en az 15 giindiir bakim veriyor olmak gibi kriterler belirlenmistir.
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5.7. Veri Toplama Araglari
Aragtirma kapsaminda crohn hastaligi olan bireylere ve bakim veren aile iiyelerine
yonelik “Sosyodemografik Bilgi Formu”, “Yasam Kalitesi Olgegi” ve “Bakim Verme
Yiikii Olgegi” uygulanmustir.

Sosyodemografik Bilgi Formu: Arastirmaci tarafindan hazirlanan form iki béliimden
olusmaktadir. Birinci boliimde crohn hastaligi lan breye, ikinci boliimde se bakim veren
kisiye yonelik sorular bulunmaktadir. Her iki boliimde de yas, cinsiyet, anne baba
egitim durumu, kardes sayisi, crohn hastasina bakim veren kisinin kim oldugu, ailenin
ekonomik durumu, ebeveynlerin evlilik siiresi, aile yapisi, aile icindeki bireylere
yonelik tutumlar, crohn hastalig1 teshisinin ne zaman kondugu ne kadar siiredir tedavi

gordiigii gibi bilgilerin elde edilmesine yonelik sorular bulunmaktadir.

Yasam Kalitesi (")lg:egi WHOQOL-Bref: (World HealthOrganisation (WHO)
Yasam Kalitesi Olcegi (WHOQOL-BREF), Olgegin Tiirkge gegerlilik giivenilirlik
calismas1 Eser ve arkadaglar1 (1999) tarafindan yapilmistir. WHOQOL orjinal 6lgegi100
sorudan olusmaktadir. Bireyin yasam kalitesini nasil algiladigin1 degerlendirmek igin
hazirlanmis olan 6lgek, 26 soruya indirgenerek kisaltilmustir. Olgegin fiziksel, sosyal,
cevresel ve psikolojik alan olmak tizere dort alt boyutu bulunmaktadir. “Fiziksel alan™
altboyutunu 3, 4, 10, 15, 16, 17 ve 18.inci sorular 6lgmektedir. “Psikolojik alan” 5, 6, 7,
11, 19 ve 26.1nc1 sorularla; “Sosyal alan™ 20, 21 ve 22.inci sorularla ve “Cevresel alan”
altboyutu ise 9, 12, 13, 14, 23, 24 ve 25.inci sorularla degerlendirilmektedir. Sorular 5°1i
likert tipindedir. Yiiksek puanin alinmasi, daha iyi yasam kalitesini ifade etmektedir.
Olgegin orjinali i¢in yapilan ¢alismada cronbachalpha degeri 0.87 olarak bulunmustur.
Bu calisma icin bu deger yeniden alinmis ve 0,91 bulunmustur. Yiiksek derecede

giivenilir oldugu saptanip ¢aligmada bu form uygulanmistir.

Bakim Verme Yiikii Olcegi: OrjinaliZarit, Reever ve Bach-Peterson (1980) tarafindan
gelistirilen dlgek Inci ve Erdem (2006) tarafindan Tiirkceye uyarlanmistir. Bu olgek,
bakim gereksinimi olan kisiye bakim veren bireylerin yasadiklari stresi durumunu
6lgme amaciyla uygulanmaktadir. Olgekte yer alan ifadeler duygusal ve sosyal alanlara
yoneliktir. Olgek, 22 ifadeden olusmakta ve bakim verme davranislarinimn kisinin
tizerindeki etkisini ortaya koyan sorular1 kapsamaktadir. Sorular asla, nadiren, bazen,

sik stk ya da hemen her zaman seklinde 0’dan 4’e kadar degisen likert tipi sorular
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kapsar. Olgcekten en fazla 88, en az 0 puan almabilmektedir. Olgekten yiiksek puan
alimmasi, kisinin yasadigi problemin yiiksek diizeyde oldugunu gostermektedir.
Degerlendirme yapilirken 0-20 puan bakim yiikii yok, 21- 40 puan hafif bakim yiiki
var, 41-60 puan orta diizeyde bakim yiikii var, 61-88 puan agir bakim ytikii var seklinde
degerlendirilmektedir. Bu calisma i¢in cronbachalpha degeri yeniden alinmis ve 0,93

bulunarak yliksek derecede giivenilir oldugu saptanip ¢aligmada uygulanmistir.

5.8. Verilerin Analizi

Oncelikle “Yagsam Kalitesi Olgegi” ve “Bakim Verme Yiikii Olgegi” alinan puanlarin
gruplar arasinda Oncelikle normal dagilima uyma durumunun degerlendirilmesi
amaciyla Kolmogorov-Smirnov ve Shapiro-Wilk analizleri yapilaraktest edilmistir.
Yapilan istatistikler sonucunda basiklik ve ¢arpiklik degerleri (Skewness ve Kurtosis)
degerleri +1 ve -1 arasinda degistigi goriildiigiinde normal dagilim gosterdigi kabul
edilmis ve Olceklerden elde edilen puan ortalamalari arasinda anlamli iligki kismi
korelasyon testi ile test edilmistir. Yine gruplar arasindaki dagilimin normal dagildigi
belirlenmesi durumunda ikili degiskenler bagimsiz gruplar t testi ile; ikiden fazla
gruplarin  karsilagtirmasinda ise tek faktorlii varyans analizi (One-WayANOVA)
kullanilmistir. Eger gruplar normal dagilmazsa nonparametrik testlerden ikili gruplarin

karsilastirilmasinda Mann-Witney U-testi, coklu gruplarin karsilastirilmasinda ise

iliskisiz orneklemler icin Kruskal Wallis H testi kullanilmistir.

5.9. Arastirmanin Etik Yonii

Calismanin etik izni, KTO Karatay Universitesi Ilag ve Tibbi Cihaz Dis1 Arastirmalar
Etik Kurulu’'ndan (03.11.2020 tarih, 2020/004 sayili) alinmistir. Calisma grubuna
ulasmak amaciyla Inflamatuvar Bagirsak Hastalar1 ve Aileleri Yardimlasma (IBHAYD)
Dernegi izmir Subesi ve Inflamatuvar Bagirsak Hastalar1 Dayanismave Yardimlasma

Dernegi (IBHDYD) Istanbul Subesi’nden resmi onay alimmistir.

Aragtirmaya katilim goniilliiliikk esasina gore yapilmistir. Arastirmaya katilmay1 kabul
edenlerden bilgilendirilmis goniillii olur belgesini yazili olarak doldurmalart ve

imzalamalar1 istenmistir.

Calismada kullanilan 6l¢ekler i¢in izinler e-mail yoluyla alinmistir.
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6. BULGULAR

Bu boliimde calisma grubundaki bireylerin crohn hastaligi olan bireylere ve bakim

veren kisilere yonelik “Sosyodemografik Bilgi Formu”, “Yasam Kalitesi Olgegi” ve

“Bakim Verme Yiikii Olgegi” ile ilgili bulgular tablolar halinde sunulmustur.

Calisma grubundakilerin demografik degiskenlerinin minimum-maximum degerleri ve

ortalamalar1 Tablo 1’de verilmistir.

Tablo 1. Calisma grubundakilerin demografik ozellikleri (N=215)

Degiskenler f % Mean Std.
Yas 18 yasindan kii¢lik 7 33
19-29 yas arasi 39 18.1
30-39 yas arasi 77 35.8 31814 84257
40 yas ve lizeri 92 42.8
Cinsiyet Kadmn 111 51.6
Erkek 104 48.4 AT 3009
Anne egitim durumu Okur yazar degil 35 16.3
ko gretim 92 42.8
Lise 43 23 2.4326 ,97341
Universite 40 18.6
Baba egitim durumu Okur yazar degil 9 4.2
Il#ogretlm 125 58.1 2 4465 74613
Lise 57 26.5
Universite 24 11.2
Kardes sayisi Tek ¢ocuk 6 2.8
2 kardes 67 31.2 29860 88328
3 kardes 66 30.7
4 ve daha fazla 76 353
Hastalik siiresince en uzun Anne 81 37.7
bakim veren kisi Baba 7 33
Es % 447 2.3581 1.13034
Diger 31 14.4
Ailenin ekonomik diizeyi  Diisiik 42 19.5
Orta 161 74.9 1.8372 1.27393
Yiiksek 12 5.6
Ebeveynlerin evlilik siiresi 20 yildan az 23 10.7
21-30 y1l 44 20.5 1.8605 ,48247
31 yildan fazla 148 68.8

Calisma grubundakilerin (N=215) 18 yasindan kii¢iik olanlarin oran1 % 3.3, 19-29 yas

arasinda olanlarin oran1 % 18.1, 30-39 yas arasinda olanlarin oran1 % 35.8 ve 40 yas ve

tizeri olanlarin orani ise % 42.8’dir. Bunlarin % 51.6’sim1 kadinlar, % 48.4’tinii erkekler

olusturmaktadir. Anne egitim durumunun % 16.3’0 okur yazar degildir, % 42.8’si

ilkogretim mezunu, % 22.3’1 lise mezunu, iiniversite mezunu orani % 18.6’dir. Baba
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egitim durumunun % 4.2’si okur yazar degildir, % 58.1°1 ilkogretim mezunudur, %
26.5°1 lise mezunu, % 11.2’si tiniversite mezunudur. Calisma grubundakilerin % 2.81
tek ¢ocuk, % 31.2’s1 2 kardes, % 30.7’si 3 kardes, % 35.3’1i ise 4 ve daha fazla kardese
sahiptir. Crohn hastalig1 siiresince en fazla bakim veren kisilerin dagiliminda anne %
37.7, baba % 3.3, es % 44.7 ve diger bireyler ise % 14.4’liikk bir pay olusturmaktadir.
Katilimcilarin ebeveynlerinin durumu incelendiginde anne ve baba birlikte yasiyor %
56.7, anne veya baba vefat nedeniyle yok % 25.6, anne veya baba bosanma nedeniyle
yok % 5.6, anne/baba veya kardes tivey % 1.4, diger % 10.7 oranindadir. Hastalarin
ailelerinin ekonomik diizeyi incelendiginde diisiik % 19, orta % 74.9, yiiksek % 5.6’dur.
Ebeveynlerin evlilik siiresi incelendiginde % 10.7’si 21-30 yildir evli; % 20.5°1 31

yildan ¢ok stiredir evlidir.

Tablo 2. Calisma grubundakilerin crohn hastalig ile iliskili aile durumlar:

(N=215)

Degiskenler f % Mean Std.
Koti 20 9.3

Ailenin ilgi ve yakinlik Orta 36 16,7

dizeyi givey i ) 3.1 3.9721 100427
Cok lIyi 75 34,9

Aile tutumlari Otoriter 44 15,8
Demokratik 19 8,8
Tutarsiz 18 8,4
Ilgisiz/Kayitsiz 15 7,0 3,9721  1,00427
Koruyucu 66 30,7
Hosgoriili 50 23,3
Diger 13 6,0

Anne ile iligkilerde Evet 30 14,0

problem yasama durumu  K;smen 91 423 50698  2,13335
Hay1r 94 43,7

Crohn hastaliginin teshis ve 4 yil ve daha az 63 29,3

tedavi siiresi 5-10 yil 85 39,5
11-19 y1l 53 247 2,2977 ;70030
20 yildan fazla 14 6,5

Kronik bagka hastalik Var 82 38,1
.Yok 133 61,9

Crohn hastaligr ile ilgili Internetten 64 29,8

bilgiler nasil 6grenildi Doktordan 139 64,7 2,0837 ,89258
Kitap/Brosiir 1 )5
Diger 11 5,1

Ailenin 1ilgi ve yakinlik diizeyine bakildiginda % 9.3’1 koti, % 16.7°s1 orta, % 39.1°1
iyi, % 34.9’u ¢ok iyi bakildigint belirtmislerdir. Aile tutumlar1 incelendiginde otoriter
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olanlarin oram1 % 9.8, demokratik % 8.8, tutarsiz % 8.4, asir1 baskict % 6,
ilgisiz/kaygisiz % 7, koruyucu % 30.7, hosgoriilii % 23.3 ve diger % 6’dir. Anne ile
iligkilerde problem diizeyi incelendiginde % 14’1 evet, % 42.3’1 kismen, % 43.7’si
hayir cevabini vermistir. Crohn hastaliginin teshis ve tedavi siiresinin dagilimi, 4 yil ve
daha az % 29.3, 5-10 y1l % 39.5, 11-19 y1l % 24.7, 20 yildan fazla % 6.5’dir. Crohn
hastalig1 disinda kronik veya siirekli tedavi gordiigiiniiz hastalik var mi1 sorusuna verilen
cevaplarin % 38.1°1 var iken % 61.9°u yok seklindedir. Crohn hastalig: ile ilgili bilgileri
nasil 6grendiniz sorusuna verilen cevaplarin dagilimi, internetten % 29.8, doktordan %

64.7, kitap/brosiir % 0.5 ve diger % 5.1 oranindadir.

Calisma grubundakilere uygulanan Yasam Kalitesi Olgegi (YKO) genel puam ile
Bakim Verme Yiiki Olgegi (BVYO) arasindaki iliskinin degerlendirilmesi icin
oncelikle normal dagilima uyma durumunun degerlendirilmesi amaciyla Kolmogorov-
Smirnov ve Shapiro-Wilk analizleri yapilmis ve sonuglar1 Tablo 3’de verilmistir.

Tablo 3. YKO ve BVYO toplam puanlarinin Kolmogorov-Smirnov ve Shapiro-
Wilk analiz sonuclar

Kolmogorov-Smirnov Shapiro-Wilk
Statistic df Sig. Statistic df Sig.
BVYO ,086 213 ,001 971 213 ,000%%*
YKO ,052 215 ,200 ,995 215 ,724

*#5p<0,05

Kolmogorov-Smirnov ve Shapiro-Wilk analiz sonuclar1 degerlendirildiginde, Bakim
Verme Yiikii Olgeginin normal dagilima uymadigi saptanmustir (p<0,05). Caligma
grubundakilerin Yasam Kalite Olgegi ile Bakim Verme Yiikii Olgegi arasinda negatif
yonlii anlaml bir iliski vardir. Bagka bir deyisle bakim verme yiikii arttik¢a, yasam

kalitesinde bir azalma meydana gelmektedir.

Bakim Verme Yiikii Olgegi verileri normal dagilima uymadigi i¢in Spearman

Korelasyonu ile aralarindaki iliski analiz edilerek Tablo 4’de 6zetlenmistir.

Tablo 4. BVYO’ninSpearman Korelasyonu analiz sonuclari

BVYO YKO
Korelasyon katsayisi 1,000 -272™
Spearman'sRho BVYO p . ,000%*

degeri N 213 213
Korelasyon katsayisi - 272" 1,000

YKO D 000+ .
N 213 215
*p<0,05
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Calisma grubundakilerin Yasam Kalite Olcegi ile Bakim Verme Yiikii Olcegi arasinda
negatif yonli anlamli bir iliski vardir. Bagka bir deyisle Spearman Korelasyonu
analizine gore bakim verme yiikli arttikca, yasam kalitesinde bir azalma meydana

gelmektedir (p<0,05).

Cinsiyet degiskeni ile Yasam Kalitesi Olgegi (YKO) toplam puani arasinda iliski olup
olmadigint incelemek i¢in Once verilerin normal dagilip dagilmadigi Kolmogrov-
Smirnov ve Shapiro-Wilk testleri uygulanarak degerlendirilmistir. Normal dagilim
oldugu belirlendikten sonra iki Orneklem grubu arasinda herhangi bir fark olup
olmadigini anlamak i¢in bagimsiz drneklem t testi yapilmis ve sonuglar Tablo 5’de

Ozetlenmistir.

Tablo 5. Cinsiyet degiskeni ile YKO toplam puam arasinda farki belirlemeye
yonelik bagimsiz 6rneklem t testi sonuclari

% 95 giiven araligi

Cinsiyet n Ort. Std. F t p Altsimr  Ust
hata siir
YKO Kiz 11 10437 0911
toplam -,00663 ,04958 1,103 -,134 0,894* 1
puani Erkek 104 -,10417 ,09209
p>0,05

Cinsiyet degiskeni ile Yasam Kalitesi Olgegitoplam puam arasindaherhangi bir fark
olup olmadigim1 anlamak i¢in yapilan bagimsiz oOrneklem t testi sonuglari

degerlendirildiginde herhangi bir degiskenlik olmadig1 ortaya konmustur (p>0,05).

Yas degiskeni ile Yasam Kalitesi Olgegi (YKO) toplam puami arasinda iliski olup
olmadigin1 incelemek i¢in Once verilerin normal dagilip dagilmadigi Kolmogrov-
Smirnov ve Shapiro-Wilk testleri uygulanarak degerlendirilmis; ardindan ikiden fazla
orneklem grubu arasinda karsilastirma yapmak amaciyla Tek Yonli ANOVA (One-

WayAnova) analizi yapilmistir. Sonuglar Tablo 7°de verilmistir.

Tablo 7. Yas degiskeni ile YKO toplam puam arasindaki iliski

Yas n Df Ort. F p
YKO toplam puan 18 yasindan kiigiik 7 7 0.055
19-29 yas arasi 39 39 ’ 0.415
0.742
30-39 yas arast 77 77 0.132
40 yas ve lizeri 92 92 ’

p>0.05
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Yas degiskeni ile Yasam Kalitesi Olgegi toplam puani arasinda iliski olup olmadig

incelenmis ve istatistiksel olarak herhangi bir farklilik saptanmamustir (p>0.05).

Anne egitim durumu ile Yasam Kalitesi Olgegi (YKO) toplam puani arasinda iliski olup

olmadig1 Kolmogrov-Smirnov ve Shapiro-Wilk testleri uygulanarak degerlendirilmistir

(p>0,05). Ardindan ikiden fazla grup arasinda karsilagtirma yapilacagi i¢cin Tek Yonli

Anova (One-WayAnova) analizi yapilmis ve sonuglar Tablo 8’de verilmistir.

Tablo 8. Anne egitim durumu degiskeni ile YKO arasinda iliski

Egitim durumu n Ort. Sd F p
YKO toplam  Okur yazar degil 35
puani [Ikogretim 92 28,121 211 3,002 ,032%
Lise 48
Universite 40

p<0.05

Anne egitim durumunun yagsam kalitesini etkileme durumu, Tek Yonlii Anova (One-

WayAnova) ile analiz edilmis ve anlamli bir fark oldugu saptanmistir (p<0,05). Hangi

gruplar arasinda farklilik oldugunun belirlenebilmesi amaciyla Post hoc testlerden

Tamhane’S T2 teknigi kullanilmis ve sonuglar Tablo 8’de verilmistir.

Tablo 8. Anne egitim durumuna iliskin Tamhane’S T analizi sonuclar

95% giiven arahgi

Ortalama .
Anne Egitim Durumu fark Std. p Alt sinir Ust sinir
Okur yazar [k6gretim mezunu -,06995 ,06960 ,900 -,2594 ,1195
degil Lise mezunu 10874 08246 720 _3314 1139
Universite mezunu -,23374" ,08234  ,035* -,4565 -,0110
[Ikogretim Okur yazar degil ,06995 ,06960 ,900 -,1195 ,2594
mezunu Lise mezunu -,03879 ,06678 ,993 -,2187 ,1411
Universite mezunu -,16379 ,06663 ,094 -,3441 ,0165
Lise mezunu Okur yazar degil ,10874 ,08246 , 720 -,1139 3314
[Ikégretim mezunu ,03879 ,06678 ,993 -,1411 ,2187
Universite mezunu -,12500 ,07997 ,541 -,3404 ,0904
Universite Okur yazar degil ,23374" ,08234 ,035 ,0110 4565
mezunu [kdgretim mezunu ,16379 ,06663 ,094 -,0165 ,3441
Lise mezunu ,12500 ,07997 ,541 -,0904 ,3404
p<0.05

Tablo 8’de goriildiigii gibi okur-yazar olmayan anneler ile iiniversite mezunu anneler

arasinda yagsam kalitesi acisindan anlaml bir farklilik bulunmaktadir (p<0.05).

Baba egitim durumu ile Yasam Kalitesi Olcegi toplam puani arasinda iliski olup

olmadigint incelemek i¢in Once verilerin normal dagilip dagilmadigi Kolmogrov-
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Smirnov ve Shapiro-Wilk testleri uygulanarak degerlendirilmis ve normal dagilima
uydugu belirlenmistir. Daha sonra baba egitim durumunun yasam kalitesini etkileme
durumu, Tek Yonli ANOVA (One-WayAnova) ile analiz edilmis ve Tablo

9’dadzetlenmistir.

Tablo 9. Baba egitimi degiskeninin yasam kalitesine etkisinin Tek Yonli ANOVA
(One-WayAnova) ile analiz sonuclari

Baba egitim durumu n Ort. Sd F p
YKO toplam Okur yazar degil 9
puani Ikogretim 125 ,353 211 2,756 ,043*
Lise 57
Universite 24

p<0,05

Baba egitim durumu ile YKO ve BVYO degerlendirildiginde baba egitim durumu
gruplarinda, istatistiksel olarak anlamli bir farklilik bulunmustur (p<0.05).

Baba egitim durumunun yasam kalite Slgegi toplam puani arasindaki iligki Pearson

Korelasyon analiz yontemiyle incelenmis ve sonuglar Tablo 10°da verilmistir.

Tablo 10. Baba egitim durumu ile YKO toplam puam korelasyon analizi sonuclari

Baba Egitim
YKO Durumu

YKO PearsonCorrelation 1 ,189"

p ,006%*

N 215 215
Baba Egitim Durumu  PearsonCorrelation ,189" 1

p ,006%*

N 215 215

p<0,05

**p degeri 0,006 olup gilivenirlik araligi olan 0,05’den daha diisiik oldugundan, baba
egitim durumu ile yasam kalite 6lgegi arasinda pozitif yonlii bir iliski saptanmistir.
Baska deyisle babanin egitim durumu arttikca yasam kalitesinde de artisa olmaktadir.

Kardes sayisidegiskeni ile Yasam Kalitesi Olgegi toplam puani arasinda iliski olup

olmadigint incelemek i¢in Once verilerin normal dagilip dagilmadigi Kolmogrov-

Smirnov ve Shapiro-Wilk testleri uygulanarak degerlendirilmistir.

Normal dagilim oldugu belirlendikten sonra ortalamalar arasinda herhangi bir fark olup
olmadigin1 anlamak i¢in One-Way ANOVA testi yapilmis ve sonuglar Tablo

11°dedzetlenmistir.
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Tablo 11. Kardes sayis1 degiskeni ile YKO toplam puam arasinda farki
belirlemeye yonelik One-Way ANOVA testi sonuclari

Kardes sayisi n Ort. Sd F p
YKO toplam _ Tek cocuk 6
puani 2 kardes 67 ,133 211 ,056 ,983
3 kardes 66
4 ve daha fazla 76

p>0,05

Kardes sayis1 ile YKO ve BVYO degerlendirildiginde kardes sayisi ile yasam kalite

Olcegi arasinda anlamli iligki saptanmamustir (p>0.05).

Hastalik siiresince en uzun siire bakim veren kisi ile Yasam Kalitesi Ol¢egi toplam
puani arasinda iliski olup olmadigimi incelemek icin Once verilerin normal dagilip
dagilmadig1 Kolmogrov-Smirnov ve Shapiro-Wilk testleri uygulanarak degerlendirilmis
ve normal dagilima uydugu belirlenmistir. Ardindan hastalik siiresince en uzun siire
bakim veren kisininyasam kalitesini etkileme durumu, Tek Yonlii ANOVA (One-

WayAnova) ile analiz edilmis ve Tablo 12’dedzetlenmistir.

Tablo 12. Hastalik siiresince en uzun siire bakim veren Kkisi degiskeninin yasam
kalitesini etkilemesine iliskin Tek Yonliit ANOVA analiz sonu¢lari

Uzun siire bakim n Ort. Sd F p
veren Kisi

YKO toplam Anne 81

puani Baba 7 ,268 211 2,071 ,105
Es 96
Diger 31

p>0,05

Crohn hastaliginda en uzun stire bakim veren kisi ile yasam kalitesi arasinda istatistiksel

olarak herhangi bir farklilik saptanmamustir (p>0,05).

Bu sonuglarin dogrulugu Pearson Korelasyon analiziyle kontrol edilmis ve sonuglar

Tablo 13’de verilmistir.

Tablo 13. Hastalik siiresince en uzun siire bakim veren Kkisi ile YKO toplam puam
korelasyon analizi sonuglar:

Baba Egitim
YKO Durumu

YKO PearsonCorrelation 1 -,089

p ,194

N 215 215
Baba Egitim Durumu  PearsonCorrelation -,089 |

p ,194

N 215 215

p>0,05
37



Yapilan Pearson Korelasyon analizi sonuglarina gore hastalik siiresince en uzun siire

bakim veren kisi ile yasam kalitesi arasinda anlamli bir iligki bulunamamustir (p>0,05).

Ailenin ekonomik diizeyi degiskeni ile kisi ile Yasam Kalitesi Olgegi toplam puani
arasinda iliski olup olmadigini incelemek i¢in Oncelikle verilerin normal dagilip
dagilmadigi Kolmogrov-Smirnov ve Shapiro-Wilk testleri uygulanarak degerlendirilmis
ve normal dagilima uydugu belirlenmistir. Ardindan ailenin ekonomik diizeyinin yasam
kalitesini etkileme durumu, Tek Yonlii ANOVA (One-WayAnova) ile analiz edilmis ve

Tablo 14’de 6zetlenmistir.

Tablo 14. Ailenin ekonomik diizeyi degiskeninin yasam kalitesini etkilemesine
iliskin Tek Yonlii ANOVA analiz sonuclan

Ailenin ekonomik n Ort. Sd F p
diizeyi

YKO toplam _ Diisiik 42

puani Orta 161 1,198 211 9,875 ,000*
Yiiksek 12

*p<0,05

Yapilan Tek Yonlii ANOVA analizi sonucunda ailenin ekonomik diizey degiskeni ile
yasam kalite arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik bulundugu belirlenmistir

(p<0,05).

Gruplar arasindaki farkliligin hangi gruplarda oldugunun belirlenebilmesi amaciyla
Post hoc testlerden Tamhane’S T2 teknigi kullanilmis ve sonuglar Tablo 15°de

verilmistir.

Tablo 15. Ailenin ekonomik diizeyine iliskin Tamhane’S T analizi sonu¢lar:

95% giiven aralig:

Ortalama )
Ailenin ekonomik diizeyi fark Std. p Alt simir Ust sinir
L Orta -,20211" ,04989 ,000%* -,3235 -,0807
Disiik Yiiksek _46264 08811 ,000%* 6954 22299
Diigiik ,20211° ,04989 ,000%* ,0807 ,3235
Orta " "
Yiiksek -,26053 ,08362 ,022% -,4865 -,0346
. Diigiik ,46264" ,08811 ,000%* ,2299 ,6954
Yiiksek ¥
Orta ,26053 ,08362 ,022% ,0346 ,4865
**p<0.05

Ailenin ekonomik diizeyine iliskin Tamhane’S T analizi sonuglar1 incelendiginde,

diisiik, orta ve yliksek diizeydeki tiim ailelerde ekonomik diizey boyutlarinin 0,05’ten
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kiiciik oldugu goriilmektedir. Bagka bir deyisle tiim gelir gruplari arasinda yasam

kalitesi bakimindan istatistiksel olarak anlamli farklilik bulunmaktadir (p<0,05).

Ailenin ekonomik diizeyinin yasam kalitesine etkisi arasinda anlamli bir farklilik
oldugu, bir de Pearson Korelasyon analiz yontemiyle incelenmis ve sonuglar Tablo
16°da verilmistir.

Tablo 16. Ailenin ekonomik diizeyi degiskeni ile YKO toplam puam korelasyon
analizi sonuclar

YKO Ailenin ekonomik diizeyi
YKO PearsonCorrelation 1 ,290%
b L0007
N 215 215
Ailenin ekonomik PearsonCorrelation ,290% 1
diizeyi p ,000%*
N 215 215

p<0,05

Korelasyon analizinde aile ekonomik diizeyi ile yasam kalitesi arasinda pozitif yonlii bir
iligki saptanmigtir. Baska deyisle ailelerin ekonomik diizeyi yiikseldikge yasam
kalitesinde de artis olmaktadir.

Ebeveynlerin evlilik siiresidegiskeni ile Yasam Kalitesi Olgegi toplam puam arasinda
iliski olup olmadigini incelemek i¢in Oncelikle verilerin normal dagilip dagilmadigi
Kolmogrov-Smirnov ve Shapiro-Wilk testleri uygulanarak degerlendirilmis ve normal
dagilima uydugu belirlenmistir. Ardindan ebeveynlerimn evlilik siiresinin yasam
kalitesini etkileme durumu, Tek Yonli ANOVA (One-WayAnova) ile analiz edilmis ve
Tablo 17’dedzetlenmistir.

Tablo 17. Ebeveynlerin evlilik siiresidegiskenininyasam kalitesini etkilemesine
iliskin Tek Yonlii ANOVA analiz sonuclari

Ebeveynlerin evlilik siiresi n Ort. Sd F p
YKO 20 yildan az 23
toplam 21-30 y1l 44 ,133 211 ,030 971
puani 31 yildan fazla 148
p>0,05

Calisma grubundakilerin ebeveynlerinin evlilik siiresinin degerlendirildigi Tek Yonli
ANOVA analizi sonucunda, ebeveynlerin evlilik siiresi ve yasam kalite arasinda

istatistiksel olarak anlamli bir farklilik saptanmamaistir (p>0,05).

Ailedeki bireylerin ilgi ve yakilik diizeyiileYasam Kalitesi Olgegi toplam puam
arasinda iliski olup olmadigini incelemek igin Oncelikle verilerin normal dagilip

dagilmadigi Kolmogrov-Smirnov ve Shapiro-Wilk testleri uygulanarak degerlendirilmis
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ve normal dagilima uydugu belirlenmistir. Ardindan ailedeki bireylerin ilgi ve yakinlik
diizeyininyagam kalitesini etkileme durumu, Tek Yonlii ANOVA (One-WayAnova) ile
analiz edilmis ve Tablo 18’de 6zetlenmistir.

Tablo 18. Ailedeki bireylerin ilgi ve yakinlik diizeyidegiskenininyasam kalitesini
etkilemesine iliskin Tek Yonlii ANOVA analiz sonuclari

Ailedeki bireylerin ilgi ve n Ort. Sd F p
yakinlik diizeyi
YKO Koti 20
toplam Orta 36 ,795 211 6,697 ,000%*
puam Iyi 84
Cok lyi 75
*#p<0,05

Calisma grubundakilerin ailedeki bireylerin ilgi ve yakinlik diizeyinindegerlendirildigi
Tek Yonlii ANOVA analizi sonucunda, ailedeki bireylerin ilgi ve yakinlik diizeyive

yasam kalite arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik saptanmistir (p<0,05).

Gruplar arasindaki farkliligin hangi gruplarda oldugunun belirlenebilmesi amaciyla
Post_ hoc testlerden Tamhane’S T2 teknigi kullanilmis ve sonuglar Tablo 19°da

verilmistir.
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Tablo 19. Ailedeki bireylerin ilgi/yakinlik diizeyiveTamhane’S T analizi sonuclar:

% 95 giiven arahgi

Ailenin ilgi ve

yakinhk diizeyi Ort. Std.hata Sig. Alt simir Ust simr
Cok Kot -25747 ,21851 ,965 -1,2178 ,7028
Kotii
Orta -,03812 ,20503 1,000 -1,0819 1,0057
lyi -,19097 ,20258 ,994 -1,2586 ,8766
Cok Tyi -,36920 ,20345 773 -1,4279 ,6895
Kot Cok 25747 21851 ,965 -,7028 1,2178
Kotii
Orta ,21935 ,10246 357 -,0981 ,5368
Iyi ,06650 ,09746 ,999 -2415 ,3745
Cok lyi S11172 ,09927 ,959 -,4228 ,1994
Orta Gok ,03812 ,20503 1,000 -1,0057 1,0819
Kotii
Kot -,21935 ,10246 357 -,5368 ,0981
lyi -,15285 ,06154 ,142 -,3302 ,0245
Cok Iyi -,33107" ,06436 ,000 -,5161 -,1460
byi Gok ,19097 20258 ,994 -,8766 1,2586
Koti
Koti -,06650 ,09746 ,999 -,3745 2415
Orta ,15285 06154 ,142 -,0245 ,3302
Cok Iy -,17823* ,05607 ,018%* -,3375 -,0190
Icy‘l’l‘** I%th‘u ,36920 ,20345 773 -,6895 1,4279
Kotit 11172 ,09927 ,959 -,1994 4228
Orta*** 33107 ,06436 ,000%%+ ,1460 ,5161
Tyisss ,17823* ,05607 ,018%%* ,0190 3375

Ailedeki bireylerin ilgi ve yakinlik diizeyineiliskinTamhane’S T analizi sonuglar

incelendiginde “cok iyi” diizeyde ilgi gosteren ailelerde, “iyi ve orta diizeyde” ilgi

gosteren ailelere oranla anlamli bir farklilik belirlenmistir (p<0,05). Baska deyisle

calisma grubundaki ailelerin ilgi ve yakinlik diizeyinin ¢ok iyi oldugu sdylenebilir.

Ailedeki bireylerin ilgi ve yakinlik diizeyinin yasam kalitesine etkisi arasinda anlamli

bir farklilik oldugu, ayn1 zamandaPearson Korelasyon analiz yontemiyle de incelenmis

ve sonuglar Tablo 20°de verilmistir.

Tablo 20. Ailedeki bireylerin ilgi ve yakinhk diizeyidegiskeni ile YKO toplam
puani korelasyon analizi sonuclari

Ailedeki bireylerin ilgi ve

YKO yakinhk diizeyi
YKO PearsonCorrelation 1 ,256*
p ,000%*
N 215 215
Ailedeki bireylerin ilgi PearsonCorrelation ,256* 1
ve yakinlik diizeyi p ,000%*
N 215 215
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Pearson Korelasyon analiz sonuglarina gore crohn hastalarina ailenin ilgi ve yakinlik

diizeyi arttik¢a, yasam kaliteleri de artmaktadir.

Aile tutumlar1 ileYasam Kalitesi Olcegi toplam puani arasinda iliski olup olmadigini
incelemek i¢in Oncelikle verilerin normal dagilip dagilmadigi Kolmogrov-Smirnov ve
Shapiro-Wilk testleri uygulanarak degerlendirilmis ve normal dagilima uydugu
belirlenmistir. Ardindan ailetutumlarininyasam kalitesini etkileme durumu, Tek Yonli
ANOVA (One-WayAnova) ile analiz edilmis ve Tablo 21°de 6zetlenmistir.

Tablo 21. Aile tutumlar: degiskeninin yasam kalitesini etkilemesine iliskin Tek
Yonlii ANOVA analiz sonuclari

Aile tutumlan n Ort. Sd F p
Otoriter 44
Demokratik 19
YKO toplam Tutarsiz 18
puani Hgisiz/Kay1t51z 15
Koruyucu 66 4,897 211 1,098 ,329*
Hosgoriilii 50
Diger 13
Hosgoriilii 50
Diger 13

p>0,05

Caligma grubundakilerin aile tutumlarinin degerlendirildigi Tek Yonliit ANOVA analizi
sonucunda, aile tutumlari ve yasam kalite arasinda istatistiksel olarak anlamli bir

farklilik saptanmamuistir (p>0,05).

Ebeveynlerle iliskilerde problem yasama durumuileYasam Kalitesi Olgegi toplam puani
arasinda iligki olup olmadigmi incelemek igin Oncelikle verilerin normal dagilip
dagilmadig1 Kolmogrov-Smirnov ve Shapiro-Wilk testleri uygulanarak degerlendirilmis
ve normal dagilima uydugu belirlenmistir. Ardindan ailetutumlarininyasam kalitesini
etkileme durumu, Tek Yonli ANOVA (One-WayAnova) ile analiz edilmis ve Tablo
22°de Ozetlenmistir.

Tablo 22. Ebeveynlerle iliskilerde problem yasama durumunun yasam kalitesini
etkilemesine iliskin Tek Yonliit ANOVA analiz sonuclari

Ebeveynlerle  problem

Ort. Sd F p
yasama
. Evet 30
YKO toplam Kismen 91 ,249 211 1,909 ,151%
puani Hayir 94
*p>0,05
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Caligsma grubundakilerin ebeveynleriyle problem yasama durumlarinin degerlendirildigi
Tek Yonli ANOVA analizi sonucunda, istatistiksel olarak anlamli bir farklilik

saptanmamustir (p>0,05).

Crohn hastaligmin teshis ve tedavi siiresiileYasam Kalitesi Olgegi toplam puani
arasinda iligki olup olmadigmi incelemek igin Oncelikle verilerin normal dagilip
dagilmadigr Kolmogrov-Smirnov ve Shapiro-Wilk testleri uygulanarak degerlendirilmis
ve normal dagilima uydugu belirlenmistir. Ardindan hastaligin teshis ve tedavi
stiresininyasam kalitesini etkileme durumu, Tek Yonlii ANOVA (One-WayAnova) ile
analiz edilmis ve Tablo 48’de 6zetlenmistir.

Tablo 48. Hastaligin teshis ve tedavi siiresidegiskenininyasam kalitesini
etkilemesine iliskin Tek Yonliit ANOVA analiz sonuclari

Hastali@in siireci n Ort. Sd F p
YKO 4 Y1l ve daha az 63
toplam 5-10 yil 85 ,133 211 ,041 ,989*
puani 11-19 y1l 53
20 yildan fazla 14

Calisma grubundakilerin hastaligin teshis ve tedavi siiresinin yasam kalitesine etkisinin
degerlendirildigi Tek Yonlii ANOVA analizi sonucunda, hastalifin siiresi ve yasam

kalitesi arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik saptanmamaistir (p>0,05).

Yas degiskeni ile Bakim Verme Yiikii Olcegi (BVYO) toplam puani arasinda iliski olup
olmadigint incelemek i¢in Once verilerin normal dagilip dagilmadigi Kolmogrov-
Smirnov ve Shapiro-Wilk testleri uygulanarak degerlendirilmistir. Verilerden bir tanesi
normal dagilim gostermedigi i¢in nonparametric test olan Kruskal-Wallis-H testi

yapilmis ve sonuglar1 Tablo.49’da verilmistir.

Tablo 49. Yas degiskeni ile BVYO iliskisine yonelik Kruskal-Wallis-H test

sonuclari
Kikare df p
BVYO 1,451 3 ,694%

*p>0,05
BVYO iliskisine yonelik Kruskal-Wallis-H test sonuglari incelendiginde ¢alisma
grubunda yas gruplar1 arasinda, bakim verme yiikii bakimindan degiskenlik olmadigi
saptanmistir (p>0,05). Veriler normal dagilmadigr i¢in Spearman Korelasyon analizi
uygulanarak BVYO ile yas degiskeni arasindaki iliski incelenmis ve sonuglar1 Tablo

50’de verilmistir.
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Tablo 50. Yas degiskeni ile BVYO Spearman Korelasyon analizi sonuglari

Yas BVYO
Yas Korelasyon katsayisi 1,000 ,067
p ,328
N 215 213
BVYO Korelasyon katsayisi ,067 1,000
p ,328
N 215 215

p>0,05
Yas gruplari ile bakim verme yiikii arasindaki iligkinin Spearman Korelasyon analiziyle

degerlendirildigi ¢alismada anlamli bir iligki saptanmamuistir (p>0,05).

Yas degiskeni ve bakim verme yiikii arasindaki iliskiyi degerlendirmek i¢in ikiden fazla
orneklem grubu arasinda karsilastirma yapmak amaciyla Tek Yonlii ANOVA (One-

Way Anova) analizi yapilmistir. Sonuglar Tablo 51°de verilmistir.

Tablo 51. Yas degiskeni ile BVYO toplam puami arasindaki iliski

Yas n Df Ort. F p
YKO toplam 18 yagmdan 7
puan kiiciik 0,055 0.415
19-29 yas arasi 39 39 0.742
30-39 yas arasi 77 77 0,132
40 yas ve iizeri 92 92

p>0.05

Yas degiskeni ile Yasam Kalitesi Olgegi toplam puami arasinda iliski olup olmadig1

incelenmis ve istatistiksel olarak herhangi bir farklilik saptanmamustir (p>0.05).

Cinsiyet degiskeni ile Bakim Verme Yiikii Olgegi (BVYO)toplam puam arasinda iliski
olup olmadigini incelemek i¢in 6nce verilerin normal dagilip dagilmadigir Kolmogrov-
Smirnov ve Shapiro-Wilk testleri uygulanarak degerlendirilmistir. Verilerden bir tanesi
normal dagilima uymadigindan ve sadece 2 degisken oldugu icin nonparametric test
olan Mann-Whitney U testi yapilarak analiz edilmis ve sonuglar1 Tablo 52’de

verilmistir.,

Tablo52. Cinsiyet degiskeni ile BVYO Mann-Whitney U testi analiz sonuglar

BVYO
Mann-Whitney U 5128,500
Wilcoxon W 10484,500
Z -1,194
p ,232%

*p>0,05
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Cinsiyet degiskeni ile BVYO Mann-Whitney U testi analiz sonuglar1 incelendiginde,
yas gruplart ve bakim verme yiikii arasinda anlamli bir farklilik saptanmamistir

(p>0,05).

Anne egitim durumu ile Bakim Verme Yiikii Olgegitoplam puani arasinda iliski olup
olmadig1 Kolmogrov-Smirnov ve Shapiro-Wilk testleri uygulanarak degerlendirilmistir.
Verilerden bir tanesi normal dagilima uymadig1 i¢in gruplar arasi farkliliklarin kontrolii
i¢cin Kruskal-Wallis H testi yapilarak sonuclar1 Tablo 53’de verilmistir.
Tablo 53. Anne egitim durumu degiskeniile BVYO iligkisine yonelik Kruskal-
Wallis-H test sonuglari

Kikare df p
BVYO 8,591 3 ,035%

*p<0,05

Anne egitim durumu ile bakim verme yiikii iliskisine yonelik Kruskal-Wallis-H test
sonuglart incelendiginde ¢alisma grubunda anne egitim durumuna gére bakim verme
yikiiniin  degistigi saptanmistir  (p<0,05). Veriler normal dagilmadigi igin
SpearmanKorelasyon analizi uygulanarak BVYO ile anne egitim durumu degiskeni

arasindaki iliski incelenmis ve sonuglar1 Tablo 54°de verilmistir.

Tablo 54. Anne egitim durumu ile BVYO Spearman Korelasyon analizi sonuclar

BVYO Anne egitim durumu
BVYO Korelasyon katsayisi 1,000 -,170%**
p ,013%%%
N 213 213
Anne egitim Korelasyon katsayisi -,170%** 1,000
durumu p L013*%**
N 213 213

#4%p<0,05
Anne egitim durumu ile bakim verme yikii arasindaki iliskinin Spearman Korelasyon
analiziyle degerlendirildigi calismada anlamli bir iligski saptanmistir, negatif yonlii bir

iliski bulunmaktadir (p<0,05).

Baba egitim durumu ile Bakim Verme Yiikii Olgegitoplam puani arasinda iliski olup
olmadig1 Kolmogrov-Smirnov ve Shapiro-Wilk testleri uygulanarak degerlendirilmistir.
Verilerden bir tanesi normal dagilima uymadigi i¢in gruplar arasi farkliliklarin kontroli

icin Kruskal-Wallis H testi yapilarak sonuglar1 Tablo 55°de verilmistir.
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Tablo 55. Baba egitim durumu degiskeniile BVYO iliskisine yonelik Kruskal-
Wallis-H test sonuclari

Kikare df p
BVYO 3,880 3 ,275%

*p>0,05

Baba egitim durumu ile bakim verme yikii iliskisine yonelik Kruskal-Wallis-H test

sonuclar1 incelendiginde ¢alisma grubunda baba egitim durumuna gdre bakim verme
yiikiiniin degismedigi saptanmistir (p>0,05). Veriler normal dagilmadig: i¢in Spearman
Korelasyon analizi uygulanarak BVYO ile baba egitim durumu degiskeni arasindaki

iliski incelenmis ve sonuclar1 Tablo 56’da verilmistir.

Tablo 56. Baba egitim durumu ile BVYO Spearman Korelasyon analizi sonuclar

BVYO Baba egitim durumu
BVYO Korelasyon katsayisi 1,000 -,110
p ,110%
N 213 213
Baba  egitim Korelasyon katsayisi -,110 1,000
durumu p ,110
N 213 215

*p>0,05

Baba egitim durumu ile bakim verme yiikii arasindaki iligkinin Spearman Korelasyon
analiziyle degerlendirildigi ¢aligmada anlamli bir iliski saptanmistir, negatif yonli bir

iligki bulunmaktadir (p<0,05).

Kardes sayisidegiskeni ile Bakim Verme Yiikii Olcegitoplam puani arasinda iliski olup
olmadigint incelemek i¢in Once verilerin normal dagilip dagilmadigi Kolmogrov-
Smirnov ve Shapiro-Wilk testleri uygulanarak degerlendirilmistir. Iki kardes olan
grubun normal dagilima uymamasi nedeniyle gruplar arasi farkliliklarin kontrolii i¢in

Kruskal-Wallis H testi yapilarak sonuglar1 Tablo 57°de verilmistir.

Tablo 57. Kardes sayis1 degiskeniile BVYO iliskisine yonelik Kruskal-Wallis-H test

sonuclari
Kikare df p
BVYO 3,407 3 ,333%

*p>0,05
Kardes sayisi ile bakim verme yiikii iligkisine yonelik Kruskal-Wallis-H test sonuglari
incelendiginde ¢alisma grubunda kardes sayisina goére bakim verme yiikiiniin

degismedigi saptanmistir (p>0,05). Veriler normal dagilmadigi i¢in Spearman
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Korelasyon analizi uygulanarak BVYO ile kardes sayis1 degiskeni arasindaki iliski

incelenmis ve sonuglar1 Tablo 58’de verilmistir.

Tablo 58. Kardes sayisi ile BVYO Spearman Korelasyon analizi sonuglari

BVYO Kardes sayisi
BVYO Korelasyon katsayisi 1,000 -,084
p ,219
N 213 213
Kardes sayis1  Korelasyon katsayisi -,084 1,000
p ,219
N 213 215

*p>0,05

Kardes sayisi ile bakim verme yiikii arasindaki iliskinin Spearman Korelasyon

analiziyle degerlendirildigi ¢alismada anlamli bir iligski saptanmamustir (p<0,05).

Hastalik siiresince en uzun siire bakim veren kisi ile Bakim Verme Yiikii Olgegitoplam
puani arasinda iligki olup olmadigimi incelemek icin 6nce verilerin normal dagilip
dagilmadigi Kolmogrov-Smirnov ve Shapiro-Wilk testleri uygulanarak degerlendirilmis
ve normal dagilima uymadigi, annenin uzun siire bakim verdigi grupta farklilik oldugu
belirlenmistir. Verilerin normal dagilima uymamasi nedeniyle gruplar aras1 farkliliklarin

kontrolii i¢in Kruskal-Wallis H testi yapilarak sonuclari Tablo 59’da verilmistir.

Tablo 59. Hastalik siiresince en uzun siire bakim veren Kisi degiskeniile BVYO
iligkisine yonelik Kruskal-Wallis-H test sonuc¢lar:

Kikare df p
BVYO 2.155 3 541

p>0,05

Hastalik siiresince en uzun siire bakim veren kisi ile bakim verme yiikii iligkisine
yonelik Kruskal-Wallis-H test sonuglari incelendiginde ¢alisma grubunda bakim verme
ylkiiniin degismedigi saptanmistir (p>0,05). Veriler normal dagilmadigi i¢in Spearman
Korelasyon analizi uygulanarak BVYO ile hastalik siiresince en uzun siire bakim veren

kisi degiskeni arasindaki iligki incelenmis ve sonuglari Tablo 60°da verilmistir.

Tablo 60. Hastalk siiresince en uzun siire bakim veren kisi ile BVYO Spearman
Korelasyon analizi sonu¢lari

BVYO Bakim verme siiresi
BVYO Korelasyon katsayisi 1,000 ,064
p ,351%*
N 213 213
Bakim verme Korelasyon katsayisi ,064 1,000
siiresi p ,351
N 213 215

*p>0,05
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Yapilan Spearman Korelasyon analizi sonuglarina gore hastalik siiresince en uzun siire

bakim veren kisi ile yasam kalitesi arasinda anlamli bir iligki bulunamamustir (p>0,05).

Ailenin ekonomik diizeyi degiskeni ile kisi ile Bakim Verme Yiikii Olgegitoplam puani
arasinda iliski olup olmadigini incelemek i¢in Oncelikle verilerin normal dagilip
dagilmadigi Kolmogrov-Smirnov ve Shapiro-Wilk testleri uygulanarak degerlendirilmis
ve ekonomik durumu orta diizeyde olan gruplarin normal dagilima uymadigi
belirlenmistir. Gruplar arasi farkliliklarin kontrolii i¢cin Kruskal-Wallis H testi yapilarak
sonuclar1 Tablo 61°de verilmistir.

Tablo 61. Ailenin ekonomik diizeyi degiskeniile BVYO iliskisine yonelik Kruskal-

Wallis-H test sonuclari

Kikare df p
BVYO 5,168 2 ,075%

*p>0,05

Ailenin ekonomikdiizeyi ile bakim verme yiikii arasinda istatistiksel olarak anlamli bir
farklilik saptanmamistir (p<0,05). Ancak 0,10 giiven araligma gore anlamlilik
gosterebileceginden, Tamhanes T2 teknigi ile fark kontrolii yapilmis ve sonuglar Tablo
62’de verilmistir.

Tablo 62. Ailenin ekonomik diizeyi ile BVYO’nin anlamhlik diizeyine iliskin
Tamhanes T2 analiz sonuclari

% 95 giiven arah@

Ailenin ekonomik diizeyi Ort. St. P Alt sinir Ust simir
Diisiik Orta ,17573 10611 278 -,0846 4361
Yiiksek  40562°  ,15313  ,040* 0149 ,7963
Orta Disiik 17573 10611 278 -4361 ,0846
Yiiksek ,22989 12971 264 -1191 ,5789
Yiiksek Diigiik -,40562° 15313 ,040*%  -7963 -,0149
Orta 22989 12971 264  -,5789 ,1191

*p<0,05

Ailenin ekonomik diizeyi ile BVYO’nin anlamlilik diizeyine iliskin Tamhanes T2 analiz
sonuclar1 degerlendirildiginde anlamli bir iliski saptanmis ve ailenin ekonomik diizeyi
diistik aileler ile yiiksek gelirli aile gruplari arasinda bakim verme yiikii 6lgegi agisindan
anlamli bir farklilk ortaya konmustur (p<0,05). Veriler normal dagilmadigi igin
Spearman Korelasyon analizi uygulanarak BVYO ile ailenin ekonomik diizeyi ile

bakim verme ytikii arasindaki iliski incelenmis ve sonuclar1 Tablo 63’de verilmistir.
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Tablo 63. Ailenin ekonomik diizeyi ile BVYO Spearman Korelasyon analizi

sonuclan
BVYO Ailenin ekonomik diizeyi

BVYO Korelasyon katsayisi 1,000 -,154*

p L025% %%

N 213 213
Ailenin Korelasyon katsayisi -,154* 1,000
ekonomik p ,025%**
diizeyi N 213 215

*p<0,05

Ailenin ekonomik diizeyi ile bakim verme yiikii arasindaki iliskinin Spearman
Korelasyon analiziyle degerlendirildigi calismada anlamli bir iliski saptanmistir, negatif

yonlil bir iliski bulunmaktadir (p<0,05).

Ebeveynlerin evlilik siiresidegiskeni ile Bakim Verme Yiikii Olgegi toplam puam
arasinda iliski olup olmadigini incelemek igin Oncelikle verilerin normal dagilip
dagilmadigi Kolmogrov-Smirnov ve Shapiro-Wilk testleri uygulanarak degerlendirilmis
ve 31 yildan daha uzun siliredir evli olan grubun normal dagilima uymadigi
belirlenmistir. Gruplar aras1 farkliliklarin kontrolii i¢in Kruskal-Wallis H testi yapilarak
sonuclar1 Tablo 64°de verilmistir.

Tablo 64. Ebeveynlerin evlilik siiresidegiskeniile BVYO iliskisine yonelik Kruskal-

Wallis-H test sonuclari

Kikare df p
BVYO 561 2 756

*p>0,05

Ebeveynlerin evlilik siiresiile bakim verme yiikii iligskisine yonelik Kruskal-Wallis-H
test sonuclart incelendiginde calisma grubunda bakim verme ylikiiniin degismedigi
saptanmistir (p>0,05). Veriler normal dagilmadig: i¢in Spearman Korelasyon analizi
uygulanarak BVYO ile ebeveynlerin evlilik siiresidegiskeni arasindaki iliski incelenmis

ve sonuglar1 Tablo 65°de verilmistir.

Tablo 65. Ebeveynlerin evlilik siiresiile BVYO Spearman Korelasyon analizi

sonuclan
BVYO Ebeveynlerin evlilik siiresi

BVYO Korelasyon katsayisi 1,000 -,048

p ,489%*

N 213 213
Ebeveynlerin Korelasyon katsayisi -,048 1,000
evlilik siiresi p ,489

N 213 215

*p>0,05
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Ebeveynlerin evlilik siiresiile bakim verme yiikii arasindaki iligkinin Spearman
Korelasyon analiziyle degerlendirildigi calismada anlamli bir iliski saptanmamuistir

(p>0,05).

Ailelerin ilgi ve yakimlik diizeyi ile Bakim Verme Yiikii Olgegitoplam puani arasinda
iliski olup olmadigini incelemek i¢in Once verilerin normal dagilip dagilmadig
Kolmogrov-Smirnov ve Shapiro-Wilk testleri uygulanarak degerlendirilmistir. Cok
ilgili olan grubun normal dagilima uymamasi nedeniyle gruplar arasi farkliliklarin
kontrolii i¢in Kruskal-Wallis H testi yapilarak sonuclar1 Tablo 66’da verilmistir.

Tablo 66. Ailelerin ilgi ve yakinhk diizeyidegiskeniile BVYO iligkisine yonelik

Kruskal-Wallis-H test sonuclari

Kikare df p
BVYO 7,560 4 ,109*

*p>0,05

Ailelerin ilgi ve yakilik diizeyi ile bakim verme yikii iliskisine yonelik Kruskal-

Wallis-H test sonuclar1 incelendiginde ¢aligma grubunda bakim verme yiikiiniin
degismedigi saptanmistir (p>0,05). Veriler normal dagilmadigi ig¢in Spearman
Korelasyon analizi uygulanarak BVYO ile ailelerin ilgi ve yakilk diizeyidegiskeni
arasindaki iliski incelenmis ve sonuglar1 Tablo 67°de verilmistir.

Tablo 67. Ailelerin ilgi ve yakinhk diizeyiile BVYO Spearman Korelasyon analizi

sonuclan
BVYO Ailelerin ilgi ve yakinhk diizeyi

BVYO Korelasyon katsayisi 1,000 -,173*

p ,012%

N 213 213
Ailelerin ilgi ve Korelasyon katsayisi -,173* 1,000
yakinhk diizeyi p ,012*

N 213 215

*p<0,05

Spearman Korelasyon analizi sonuglarina gore ailenin ilgi ve yakinlik diizeyiile bakim
verme yiikii arasindaanlamli bir iliski saptanmistir, negatif yonli bir iligki

bulunmaktadir (p<0,05).

Aile tutumlar1 ile Bakim Verme Yiikii Olgegitoplam puam arasinda iliski olup
olmadigint incelemek i¢in Once verilerin normal dagilip dagilmadigi Kolmogrov-
Smirnov ve Shapiro-Wilk testleri uygulanarak degerlendirilmistir. “Otoriter”,

“koruyucu” ve ‘“hosgdriili” tutum sergileyen gruplarin normal dagilima uymamasi
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nedeniyle gruplar arasi farkliliklarin kontrolii i¢in Kruskal-Wallis H testi yapilarak

sonuclar1 Tablo 68’de verilmistir.

Tablo 68. Aile tutumlar: ile BVYO iliskisine yonelik Kruskal-Wallis-H test

sonuclari
Kikare df p
BVYO 6,226 7 ,514%

p>0,05

Aile tutumlar ile bakim verme yiikii iliskisine yonelik Kruskal-Wallis-H test sonuglari
incelendiginde c¢alisma grubunda bakim verme yiikiiniin degismedigi saptanmigtir
(p>0,05). Veriler normal dagilmadigr i¢in Spearman Korelasyon analizi uygulanarak
BVYO ile aile tutumlar1 degiskeni arasindaki iliski incelenmis ve sonuglar1 Tablo 69°da

verilmigtir.

Tablo 69. Aile tutumlari ile BVYO Spearman Korelasyon analizi sonuglar

BVYO Aile tutumlar
BVYO Korelasyon katsayisi 1,000 ,058
p ,397*
N 213 213
Aile tutumlar1 Korelasyon katsayisi ,058 1,000
p ,397*
N 213 215

*p>0,05

Spearman Korelasyon analizi sonuglarina gore aile tutumlar1 ile bakim verme yiikii

arasindaanlamli bir iligki saptanmamustir (p<0,05).

Ebeveynlerle iletisim durumu ile Bakim Verme Yiikii Olgegitoplam puani arasinda
iliski olup olmadiginit incelemek icin Once verilerin normal dagilip dagilmadigi
Kolmogrov-Smirnov ve Shapiro-Wilk testleri uygulanarak degerlendirilmistir.
Ebeveynlerle iletisimde sorun yasamayan grubun normal dagilima uymamasi nedeniyle
gruplar arast farkliliklarin kontrolii i¢in Kruskal-Wallis H testi yapilarak sonuglari
Tablo 70’de verilmistir.

Tablo 70. Ebeveynlerle iletisim degiskeni ile BVYO iliskisine yonelik Kruskal-

Wallis-H test sonuclari

Kikare df p
BVYO 4,509 2 ,105*

*p>0,05
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Ebeveynlerle iletisim ile bakim verme yiikii iliskisine yonelik Kruskal-Wallis-H test
sonuglar1 incelendiginde ¢aligma grubunda bakim verme yiikiiniin degismedigi
saptanmistir (p>0,05). Veriler normal dagilmadig: i¢in Spearman Korelasyon analizi
uygulanarak BVYO ile aile tutumlari degiskeni arasindaki iligki incelenmis ve sonuglari

Tablo 71°de verilmistir.

Tablo 71. Ebeveynlerle iletisim ile BVYO Spearman Korelasyon analizi sonuclari

BVYO Ebeveynlerle iletisim
BVYO Korelasyon katsayis1 1,000 -,146*
p ,032*
N 215 215
Ebeveynlerle = Korelasyon katsayis1 ~ -,146* 1,000
iletisim p ,032%
N 215 215

*p<0,05

Spearman Korelasyon analizi sonuglarina gore ebeveynlerle iletisim ile bakim verme
yukii arasindaanlamli bir iligki saptanmistir, negatif yonlii bir iliski bulunmaktadir

(p<0,05).
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7. TARTISMA

Bu c¢alisma; crohn hastaligi olan bireylerde yasam kalitesi ve aile bireylerinin bakim

yukii arasindaki iliskinin incelenmesi amaciyla yapilmistir.

Cinsiyet, yas, kardes sayisi, en uzun siire bakim veren kisi, ebeveynlerin evlilik siiresi,
aile tutumlari, ebeveynleriyle problem yasama durumlari degiskenleri ile Yasam
Kalitesi Olgegi toplam puani degerlendirildiginde herhangi bir degiskenlik olmadig
ortaya konmustur (p>0,05). Ancak anne baba egitim durumu, ailenin ekonomik diizeyi,
ailedeki bireylerin ilgi ve yakinlik diizeyi degiskenleri ve yasam kalitesi arasinda

anlamli farkliliklar ortaya konmustur.

Yas, cinsiyet, baba egitim durumu, kardes sayisi, hastalik siiresince en uzun siire bakim
veren kisi, ailenin ekonomik diizeyi, ebeveynlerin evlilik siiresi, ebeveynlerle iletisimi,
aile tutumlar1 degiskenleri ile Bakim Verme Yiikii Olgegi (BVYO) toplam puani
arasinda iligki saptanmamistir (p>0,05). Ancak anne egitim durumu, ailenin ekonomik
diizeyi, ailedeki bireylerin ilgi ve yakinlik diizeyi degiskenleri ve bakim yiikii arasinda

anlaml farkliliklar oldugu ortaya konmustur (p<0,05).

Kronik bir hastaliga bagli olarak ortaya ¢ikan fiziksel, sosyal, duygusal ve ekonomik
sorunlar bireylerin giinlilk yasamini etkilemekte ve bireylerin uzun siireli bakim
gereksinimi bulunmaktadir (Biber Tanrisever, 2009). Crohn hastalarinda da sik olan bu
sorunlar bireyin sosyal aktivitelerini kisitlamakta ve yasam kalitesini azaltmaktadir
(Danckaerts, Sonuga - Barke & Banaschewski, 2009). Bu baglamda kronik sorunlarin
bulundugu bir siirecte aile danigmaninin rolii; bireyin ve ailenin fiziksel yetersizlikleri
kabullenmesini (Gladding, 2012; Peseschkian, 2005), uyum saglamasini desteklemek,
oncelikli sorunlara ve duygularma yonelik farkindaligini artirmak ve bas etme

becerilerini gelistirerek yasama uyumlarini arttirmak olmalidir (Demirbilek, 2016).

Mevcut durumda iilkemizde spresifik olarak sadece kronik hastaligi bulunan bireylere
yonelik aile danigmanligi egitimleri bulunmamaktadir. Ancak diinyada ve tlilkemizdeki
aile danismanlig1 lisansiistii egitim programlarinda ya da aile danismanligini kapsayan
kisa veya uzun siirecli egitim programlarinda bir danismanin rol ve sorumluluklari
tanimlanmaktadir (Peseschkian, 2005; Yaman ve Akdeniz, 2011; Zimmerman, Prest &
Wetzel,). Crohn hastaligi olan bireylerin ve ailelerinin gereksinimleri ve yasamlarinin

ciddi diizeyde etkilenmesi dikkate alindiginda “kronik hastaliklarda bireysel ve aile
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odakli danigmanlik” bilim alaninin gelistirilmesi ve mezuniyet sonrasi egitim

programlariyla bu alanin desteklenmesi gerektigi diisiiniilmektedir.

Ulseratif kolit kalin barsagmn en i¢ tabakasmnin hastalig1 olup barsagin son kismini da
etkiledigi i¢in bireyin en temel fizyolojik gereksinimlerinden olan diskilamadaki
sorunlar, bireyin bagimsizligina etki etmektedir. Crohn hastalig1 ise iilseratif kolite gore
daha karmasik olan, agizdan anal kanala kadar sindirim sisteminin herhangi bir
bolgesine yerlesen ve siirekli karinda agri, kitle ve diger sorunlara neden olan bir
patolojidir (Biber Tanrisever, 2009; Cosnesvd, 1998; Devlenvd, 2014; Freeman, 2009;
Steinhausen & Kies, 1982; Wagner, 2002). Inflamatuvar barsak hastaliklar1 sistemik ve
kronik hastaliklar oldugu icin (Kalkan ve Soykan, 2014), bireyi ve ailesini yogun
sekilde etkiledigi i¢in aile danismanlarinin sosyal ve duygusal miidahalesini gerektiren

bir durum olarak goriilmektedir.

Yasam kalitesi ve bakim verenlerin yiikii ile ilgili bugiine kadar yapilan arastirmalar
incelendiginde, crohn hastalig1 olan bireylerin yasam kalitesinin ve bakim verenlerin
yiikiiniin birlikte arastirildig1 bir calismaya rastlanmamustir. inflamatuar barsak hastalig
olan bireylerde yasam kalitesini arastiran ¢aligmalar bulunmaktadir (Devlen, Beusterien,
Yen, Ahmed, Cheifetz& Moss, 2014; Mohsenizadeh, Manzari, Vosoghinia,
Ebrahimipour, 2020; Nurmi, Haapamaki, Paavilainen, Rantanen, Hillila& Arkkila, 2012)
ancak bireyin yasam kalitesi ile bakim verenlerin bakim yiikiinii iliskilendirerek yapilan
calismaya rastlanmamistir. Bu acidan bakildiginda bizim arastirmamiz 06zgiin bir

caligmadir.

Yagam kalitesi kavrami hem 6l¢gme hem de tanimlanma bakimindan zor ve soyut bir
kavram olarak degerlendirilmektedir (Frisch, 2013). Her birey i¢in yasam kalitesi algisi
farkli olmakta (Gerharz ve Emberton, 1999) ve zaman, yer ve demografik degiskenlere
gore farklilik gostermektedir (Lonnfors, Vermeire&Greco, 2014). Yasam kalitesi sadece
yasam siiresinin uzunlugu veya gelir diizeyinin yiiksekligi degil, bireyin sosyal,
duygusal, bilissel, fiziksel alanlardaki ¢esitliligi ve bireyin algiladig1 yasam diizeyini de
ifade etmektedir (Mitchellvd, 1988). Frisch (2013), bir toplumda sadece en iyilerin
ulagtiklar1 seviyenin degil, ayn1 zamanda tiim bireylerin ulagtig1 seviyenin ve hatta en
dezavantajli konumda olanlarin  durumlarini1  da degerlendirmek gerektigini

vurgulamaktadir.
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Kronik hastaliklarda aile bireylerinin bakim yiikii de benzer sekilde yasam kalitesi gibi
soyut bir kavramdir. Crohn hastaligi gibi giinliilk yasami etkileyen kronik hastaligi olan
bireye bakim veren aile iiyelerinin, bakim siirecinde yasadiklar1 sorunlarin ele alinmasi,
yasadiklar sosyal, duygusal ve fiziksel zorluklarin ortaya konmasi1 6nem arz etmektedir.
Ulkemizde crohn hastaligi olan bireyleri kapsayan ve onlara bakim veren aile iiyelerinin
algiladiklar1 bakim yiikiinii inceleyen benzer bir aragtirma olmadigi i¢in bulgular

arasinda direk karsilastirma yapmak miimkiin olamamustir.

Literatiir incelendiginde, bazi1 calismalarda bakim verilen bireyin giinliik yasamini
etkileyecek diizeyde ciddi klinik 6zellikler bulunmasinin; kronik hastaligi bulunan
bireylere bakim veren aile bireylerinin algiladiklar1 bakim yiikiinii etkileyebilecegi
bildirilmektedir (Glozman, 2004; Gok Metin, Karadas, Balc1 & Cankurtaran, 2019;
Nayak, George, Vidyasagar & Kamath, 2014).

Bu aragtirmada gelir seviyesi yiikseldikce bakim verenlerin bakim yiikii puan
ortalamalarinin istatistiksel olarak anlamli olarak azaldig1 gézlenmistir. Bu sonug kronik
hastaligi bulunan bireylere bakim veren Kkisilerin yiikiiniin incelendigi benzer
caligmalara uyum gostermektedir (CarodArtal, Ferreira Coral, Trizotto & Menezes
Moreira, 2009; Glozman, 2004; Hacialioglu, Ozer, Karabulutlu, Erdem &Erci, 2010;
Mohsenizadeh, Manzari, Vosoghinia & Ebrahimipour, 2020).

Kronik hastaligi bulunan bireylerde bakim verme yiikiinii inceleyen arastirma sonuglari
incelendiginde hastaligin tani siiresinin, hastaligin evrelerinin, eslik eden baska sosyal,
duygusal ve fiziksel sorunlarin ya da siirhiliklarin bakim yiikiine dogrudan etkisinin
olabilecegi agiklanmaktadir (Kumsar& Yilmaz, 2014; Padierna, Martin, Aguirre,
Gonzalez, Munoz & Quintana, 2013).

Bu arastirmada ¢alisma grubundakilerin Yasam Kalite Olgegi ile Bakim Verme Yiikii
Olgegi arasinda negatif yonlii anlamli bir iliski vardir. Baska bir deyisle bakim verme
yiikii arttikca, yasam kalitesinde bir azalma meydana gelmektedir. Bakim verenlerin
yasam kalitesinin artirilmasinda ve bakim yiikiinilin azaltilmasinda sosyal destek 6nemli
bir faktor olarak degerlendirilmektedir. Sosyal destek, hayatin olumsuz etkilerine kars1
bireyi koruyan, ayni zamanda bireyin yasantisinda olumlu yonde etkisi olan tutumlari
kapsar. Bakim veren kisiler fiziksel, sosyal ve duygusal kapsamda yogun stres

yasayabilmektedirler ve stres altindaki bireye c¢evresindeki insanlar tarafindan yardim
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saglanmasi, bireyin yasam sartlarini kolaylastirdigi i¢in yagam kalitesini artirmaktadir
(Giiner, 2011; Mohsenizadeh, Manzari, Vosoghinia&Ebrahimipour, 2020; Torun,
1995).

Giinlik yasami etkileyen hastaliklardan biri olan fel¢ durumunda, bireyin bakimim
stirdiiren eslerde psikolojik sagligin belirleyicileriyle ilgili yapilan randomize kontrollii
bir ¢aligmada, bakim vericilerin psikolojik sagligini gelistirmede ve yasam kalitesinin
artirilmasinda, algilanan sosyal destegin 6nemli oldugu vurgulanmistir (Franzen Dahlin,

Larson, Murray, Wredling & Billing, 2007).

Kars Fertelli ve Ozkan Tuncay (2019) tarafindan yapilan felgli bireye bakim verenlerde
bakim yiikii, sosyal destek ve yasam kalitesi arasindaki iligskinin incelendigi ¢alismada;
sosyal destek arttikga yasam kalitesinin de arttigi bulunmustur. Benzer sekilde Sirzai,
Unsal Delialioglu, Sar1 ve Ozel (2015) tarafindan yapilan ¢alismada kronik hastalig
bulunan ve giinliik gereksinimlerinin kargilanmasinda destek verilmesini gerektiren
bireylere, bakim verenlerinin orta diizeyde bakim yiikii yasadiklar1 saptanmistir. Bu
caligmalarla bizim caligmamizin sonuglari benzerlik gostermektedir. Sosyal destek

artinca, bakim vermenin olumsuz etkileri azalmakta ve yasam doyumu artmaktadir

Bakim verenlerin yakin ¢evresinin destegine, yalniz olmadiklarini hissettirmelerine,
sosyal yagama katilma konusunda destege ve duygusal anlamda gii¢lendirilmeye
ihtiyact  oldugu belirtilmektedir (Do6kmen, 2012). Bu arastirmada, c¢alisma
grubundakilerin Yasam Kalite Olgegi ile Bakim Verme Yiikii Olgegi arasinda negatif
yonlii anlamli bir iligki bulunmustur. Baska bir deyisle bakim verme yiikii arttikea,
yasam kalitesinde bir azalma meydana geldigi ortaya konmustur. Bu sonu¢ Gok Metin,
Karadas, Balci, Cankurtaran (2019) tarafindan yapilan yagh bireylere bakim saglayan
aile bakicilariin algiladiklar yiikiin incelendigi ¢calisma sonuclari ile benzerdir. Benzer
sonuglarin aksine Dokmen (2012), hasta, yashh ve engelliye bakim veren bireylerle
yaptig1 ¢alismada, bakim verenlerin algiladigi sosyal destek diizeyinin diisiik oldugunu

bulmustur.

Yasam kalitesi ile bakim verme yiikii arasinda iliskinin degerlendirildigi bazi
calismalarda; bakim vericilerin bakim yiikiiniin arttig1, ancak bununla birlikte yasam
kalitesinin de diistiigiine iliskin sonuglar vardir (Ogunlana, Dada, Oyewo, Odole &

Ogunsan, 2014). Hung ve digerleri (2012) felgli hastalara bakim verenlerde zorlanma ile
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iligkili faktorleri inceledikleri ¢aligmada yataga bagimli bir bireyin bakiminin, bakim

veren kigiye yiik getirdigini ve bu yiikiin yasam kalitesini azalttigini1 vurgulamislardir.

Sosyal destegin, bakim yiikiinlin azaltilmasinda 6nemli etkisi oldugu (Abramson, 2007,
Bitter & Main, 2011; Cetin, 2019; Ozdemir & Tasc1, 2013) diisiiniildiigiinde, aile
danismanlarinin, crohn hastaligi olan bireylerin sosyal destek sistemlerini
giiclendirmesi, aile ve toplum kapsaminda verilebilecek duygusal ve sosyal destek
hizmetlerini harekete gecirecek Onerilerde bulunmasinin bakim yiikiinii azaltip yasam

kalitesini artirma yoniindeki 6neminin biiyiik oldugu sdylenebilir.

“Kronik Hastaliklar Raporu” arastirmasinda Tiirkiye genelinde ortalama 22 milyon
birey kronik rahatsizliklarin etkisi altindadir (Saglik Bakanligi, 2013). Kronik hastaliga
sahip olan bireyin hastaliga kars1 tutumlar1 ve algilar1 olumsuz ise, depresyon, kaygi
bozuklugu ve buna bagli davramis sorunlarindan kaynaklanan sosyal uyumsuzluk
gdriilme oranmnin daha yiiksek oldugu tespit edilmistir (Ozdemir ve Tasc1, 2013). Uzun
siiren ve glinliik yagami etkileyen hastaligi olan ¢ocuklarin ruhsal problem yasama
riskinin incelendigi calismada hasta ¢ocuklarin iki kat, hasta olmayan ¢ocuklarin ii¢ kat
daha cok ruhsal problem yasama riskine sahip olduklar1 tespit edilmistir (Cadman,

Boyle&Szatmari, 1987).

Mitchell ve digerleri (1988), barsak hastaligi olan bireylerde yasam kalitesini
incelemisler ve bireyin yasam doyumu ile egitim diizeyi arasinda bir iliski
bulunmadigini ifade etmislerdir. Ogunlana ve digerleri (2014) anne ve babanin 6grenim
durumu arttikca kronik hastaligi olan bireyin yasam kalitesinin diistiigiinii belirtmistir.
Yaptigimiz bu ¢aligmada, anne ve baba egitim durumu ile yasam kalite 6lgegi arasinda
pozitif yonlii bir iliski saptanmistir. Bagka deyisle hem annenin hem de babanin egitim
durumu arttikca yasam kalitesinde de artis olmaktadir. Bu bulgudan yola ¢ikarak,
ebeveynlerin 6grenim diizeyindeki yiikselisin, crohn hastalig1 gibi kronik hastalig1 olan

bireyin yagsam kalitesi lizerinde olumlu etkisi oldugu ifade edilebilir.

Fletcher, Hunt ve Bullpit (1987) kronik hastalig1 olan bireylerin yasam kalitesinin diisiik
oldugunu, anne ve baba egitim diizeyinin yasam kalitesini etkiledigi belirtmektedirler.
Bizim g¢aligmamizda hem annelerin hem de babalarin egitim durumu arttikca yasam
kalitesinde de artis oldugu ortaya konmustur. Anne ve babalarin egitim diizeyinin

artmasi, sorunlarin ¢oziimiine yonelik ebeveynlerde farkindalik olugmasi, ebeveynlerin
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cocugun yasam kalitesini artirmaya iligkin ¢6ziim arama girisimlerinin artmasi ile
baglantili olabilir. Bu konuda yapilan arastirmalar incelendiginde, ebeveynlerin 6grenim
durumunun sadece onlarin degil ayn1 zamanda tiim aile bireylerinin yasam kalitesi
tizerinde etkili oldugunu ifade eden ¢aligmalar oldugu goriilmiistiir (Nayak, George,

Vidyasagar & Kamath, 2014; Wallander, Schmitt & Koot, 2001).

Papastavrou, Charalambous ve Tsangar1 (2009), kronik hastalig1 olan bireylere bakim
verenlerde egitim arttik¢a bedensel ve ruhsal yasam kalitesinin arttigin1 géstermislerdir.
Ayrica kronik hastaligi bulunan bireylerin yakinlarinda yapilan c¢esitli ¢aligmalarda da
egitim arttik¢a yasam kalitesinin arttig1 gosterilmistir (Civi, Kutlu & Celik, 2011).

Calismamizda diigiik, orta ve yliksek diizeydeki tiim ailelerde ekonomik diizey
boyutlariin 0,05’ten kiigiik oldugu goriilmiistiir. Bagka bir deyisle tiim gelir gruplar
arasinda yagsam kalitesi bakimindan istatistiksel olarak anlamli farklilik bulunmustur.
Bizim calisgmamiza benzer sekilde Sirin (2014) tarafindan ailelerde sosyo-demografik
ve ekonomik degiskenlerin aile yasam kalitesine etkilerine iligkin yapilan arastirmada,
egitim diizeyi ve ekonomik diizey yiikseldik¢ce annelerin stres diizeyinin azalmakta

oldugu sonucuna ulasilmistir.

Ailenin ekonomik diizeyinin yasam kalitesine etkisi konusunda anlamli bir farklilik
olduguna iligkin ¢aligmalar bulunmaktadir. Kronik hastalig1 olan bir bireyin bulundugu
ailelerde, tibbi bakim, 6zel fiziki diizenlemeler, hastaligin iyilestirme giiciinii artiracak
arac-gereglerin yanisira ev Kkirasi, yiyecek, giyim, iletisim, ulasim gibi zorunlu
harcamalar, hastalik bulunmayan ailelere goére daha ¢ok maddi zorluklar yagamaktadirlar

(Aydemir ve Cetin, 2019; Wagner, 2002).

Bu calismada baba egitim durumu degiskeni ile Bakim Verme Yiikii Olcegi (BVYO)
toplam puani arasinda iliski saptanmamistir. Bireyde engel veya bir hastalik bulunmasi
durumunda annelerin/kadimlarim bakim hizmeti verme orani daha fazladir. Oren ve
Aydin (2020) tarafindan yapilan engelli ¢ocuga sahip ebeveynlerde bakim veren
yiikiinlin incelendigi ¢alismada bakim veren ebeveynlerin % 78’inin anne, % 22’sinin
baba oldugu belirlenmistir. Bizim ¢alismamizda % 44,7 oraninda esler; % 37,7 oraninda
anneler, % 14,4 oraninda diger kisiler (bakici, agabey, biiyilkanne gibi) bakim
vermektedir. Calismamizda babalarin crohn hastaligi bulunan bireylere bakim verme

orani sadece % 3.3 bulunmustur. Literatiir incelendiginde erkek bakim verenlerin bos
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vaktinin kisitlanmasinin, onlar1 kadinlardan daha fazla etkiledigini belirten agiklamalara

rastlanmistir (Hacialioglu, Ozer, Karabulutlu, Erdem &Erci, 2010).

Egitim durumunun yasam kalitesine ve bakim yiikiine etkisine yonelik c¢aligsmalar
incelendiginde; Cavga (2019), lise dgrencilerinde aile yasam doyumu ile psikolojik
dayaniklilik ve sosyal medya kullanim bozuklugu arasindaki iligskiyi inceledigi
calismasinda aile yasam doyumunun anne ve babanin egitim durumuna gore
farklilagsmadigini belirlemistir. Bakim veren bireylerin egitim diizeyinin diismesi, bakim
vericinin bilgiye ulagsma zorlugu, ekonomik kaynak kisithiligi, sorunlarla basetmede
yetersizlikler veya bakim verirken giincel bilgiye ulasma yetersizlikleri gibi nedenlerle
bakim vyiikiinii daha fazla algilayabilmektedirler (Sirzai, Unsal Delialioglu, Sar1 & Ozel,
2015).
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8. SONUC ve ONERILER

Crohn hastaligi olan bireylerde yasam kalitesi ve aile bireylerinin bakim yiiki
arasindaki iliskinin incelendigi bu arastirma, Inflamatuvar Bagirsak Hastalar1 ve Aileleri
Yardimlasma Dernegi ve Inflamatuvar Bagirsak Hastalar1 Dayanismave Yardimlasma

Dernegine iiye olan bireylere veri toplama formlari uygulanarak yapilmistir.

Calisma grubundakilerin (N=215) 18 yasindan kii¢iik olanlarin oran1 % 3.3, 19-29 yas
arasinda olanlarin oran1 % 18.1, 30-39 yas arasinda olanlarin orani % 35.8 ve 40 yas ve
tizeri olanlarin orani ise % 42.8’dir. Bunlarin % 51.6’sim1 kadinlar, % 48.4’{inii erkekler
olusturmaktadir. Anne egitim durumun bakildiginda % 16.3’iiniin okur yazar olmadigi,
% 42.8’sinin ilkogretim mezunu, % 22.3’{iniin lise mezunu ve % 18.6’nin ise liniversite
mezunu oldugu saptanmustir. Baba egitim durumu incelendiginde % 58.1°inin
ilkdgretim mezunu, % 26.5’inin lise mezunu, % 11.2’sinin iiniversite mezunu oldugu
belirlenmistir. Calisma grubundakilerin % 35.3’i 4 ve daha fazla kardese sahiptir.
Crohn hastalig siiresince en fazla bakim veren kisilerin % 44.7’si es; % 37.7’sianne, %
3.3’1 isebabadir. Katilimcilarin % 56.7°sinin anne ve babasi birlikte yasamaktadir.
Ekonomik diizeyleri incelendiginde % 74.9’unun orta diizeyde oldugu saptanmuistir.
Ailenin crohn hastalig1 olan bireye yonelik ilgi ve yakinlik diizeyine bakildiginda
katilimcilarin % 9.3’ kotii, % 16.7°s1 orta, % 39.1°1 1yi, % 34.9°u ¢ok iyi bakildigini
belirtmislerdir. Calisma grubundakilerin aile tutumlar1 incelendiginde otoriter ailesi
olanlarin oram1 % 9.8, demokratik % 8.8, tutarsiz % 8.4, asir1 baskict % 6,
ilgisiz/kaygisiz % 7, koruyucu % 30.7, hosgoriilii % 23.3’diir. Crohn hastaligi disinda
kronik veya siirekli tedavi gordiigli hastalik bakimindan incelendiginde % 61.9’unun

baska hastaliginin bulunmadig: belirlenmistir.

Calisma grubuna “Sosyodemografik Bilgi Formu”, “Yasam Kalitesi Olcegi” ve “Bakim
Verme Yiikii Olgegi” uygulanmistir. Yapilan istatistik degerlendirmeler tablolar halinde

Ozetlenmistir.

Cinsiyet, yas, kardes sayisi, en uzun siire bakim veren kisi, ebeveynlerin evlilik siiresi,
aile tutumlari, ebeveynleriyle problem yasama durumlari degiskenleri ile Yasam
Kalitesi Olgegi toplam puani degerlendirildiginde herhangi bir degiskenlik olmadig

ortaya konmustur (p>0,05). Ancak anne baba egitim durumu, ailenin ekonomik diizeyi,
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ailedeki bireylerin ilgi ve yakinlik diizeyi degiskenleri ve yasam kalitesi arasinda

anlamli farkliliklar ortaya konmustur.

Yas, cinsiyet, baba egitim durumu, kardes sayisi, hastalik siiresince en uzun siire bakim
veren kisi, ailenin ekonomik diizeyi, ebeveynlerin evlilik siiresi, ebeveynlerle iletisimi,
aile tutumlaridegiskenleriile Bakim Verme Yiikii Olgegi (BVYO) toplam puani arasinda
iliski saptanmamistir (p>0,05). Ancak anne egitim durumu, ailenin ekonomik diizeyi,
ailedeki bireylerin ilgi ve yakinlik diizeyi degiskenleri ve bakim yiikii arasinda anlamli

farkliliklar oldugu ortaya konmustur (p<0,05).

Arastirma sonucunda elde edilen bulgularin aile danismanlig1 bilim alaninda ne sekilde
kullanilabilecegine iliskin detayl: literatiir bilgilerine yer verilmistir. Aile danigmaninin
rolli; bireyin ve aileninfiziksel yetersizlikleri kabullenmesini, uyum saglamasini
desteklemek, oncelikli sorunlara ve duygularina yonelik farkindaligini artirmak ve bas
etme becerilerini gelistirerek yasama uyumlarini arttirmak olmasi gerektigi arastirma

sonuclariyla birlikte vurgulanmistir.

Mevcut durumda tilkemizde spesifik olarak sadece kronik hastaligi bulunan bireylere
yonelik aile danigmanlig1 egitimleri bulunmamaktadir. Ancak diinyada ve tilkemizdeki
aile danigmanlig1 lisansiistii egitim programlarinda ya da aile danigmanligini kapsayan
kisa veya uzun siirecli egitim programlarinda bir danigsmanin rol ve sorumluluklari
tanimlanmaktadir Crohn hastalig1 olan bireylerin ve ailelerinin gereksinimleri ve
yasamlarinin ciddi diizeyde etkilendigi dikkate alindiginda “kronik hastaliklarda
bireysel ve aile odakli danismanlik” bilim alaninin gelistirilmesi ve mezuniyet sonrasi

egitim programlariyla bu alanin desteklenmesi gerektigi diistiniilmektedir.

Kronik hastaligi bulunan bireylere bakim verenlerin bakim verme yilikii ve hasta
bireylerin yasam kalitesi, ailenin tiim {iyelerini ve hatta toplumu etkileyebilir. Hasta
bireyin ve bakim verenlerin holistik bir yaklasim ile degerlendirilmesi gerekmektedir.
Bakim verme siirecinde olumsuz etkilenme oranlarini azaltan, siirecin verimliligini ve
devamliligin1 saglayabilecek egitim programlarina ihtiyag vardir. Bu programlarin
saglik ve aile danigmanlig1 alaninda egitim veren kurumlarin miifredatina eklenmesi
onemlidir. Saglik calisanlarinin kanserli hasta ve bakim veren aile {iyelerinin siire¢
boyunca deneyimledikleri olumlu ve olumsuz tepkileri belirlemesi ve bu noktada

desteklemeleri 6nem arz etmektedir. Bireyin sosyal, duygusal ve cevresel gelisimini
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etkileyebilecek olasi risk faktorlerinin erken donemde belirlenmesi ve erken miidahale

yapilmasi onemlidir. Medya araciligiyla bilgilendirme yapilabilir.

Bireylerin sosyal uyumlarin1 artirmak, duygularini tamyip davranislarina ne yonde etki
edecegi konusunda farkindalik olusturmak gerekmektedir. Bu baglamda aile
danismanlig1 yapan profesyonellere bilgilendirme yapilmasi 6nemlidir. Ayrica bakim
vermenin olumsuz etkilerini belirleyen, risk grubunda olan bakim verenlerin

tanimlandig1 aragtirmalarin yapilmasi gerekmektedir.

Kronik hastaliklarda evde bakim hizmeti alan bireylerin bakimini saglamanin, aile
bireylerinde ve 6zellikle bakim verenlerde ruh ve beden sagligina olumsuz etkiler ortaya
konmustur. Bu sonuglar, aile danigsmanlig1 hizmetlerinin 6nemini bir kez daha ortaya

koymaktadir.
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EKLER

EK 1

CALISMA GRUBUNA ULASMA AMACIYLA DERNEKLERE DILEKCE

Konu: Yiiksek Lisans Ogrencimiz Uzman Psikolog Siilleyman DUNDAR’mn
Akademik Calismas1 Hk

Tarih: 22.05.2020

INFLAMATUVAR BAGIRSAK HASTALARI DAYANISMA
YARDIMLASMA DERNEGI’NE

Disiplinlerarast Aile Danigmanligi Tezli Yiiksek Lisans Programi kapsaminda,
ogrencimiz Uman Psikolog Siileyman DUNDAR ile birlikte “Crohn Hastaligi Olan
Bireylerde Yasam Kalitesi ve Aile Bireylerinin Bakim Yiikii Arasindaki fliski”
konulu bir tez ¢alismas1 yapilmasi planlanmaktadir.

Aragtirma kapsaminda her yastaki crohn hastaligi olan bireye ve bakim veren
kisilere yonelik “Sosyodemografik Bilgi Formu”, “Yasam Kalitesi Olgegi” ve “Bakim
Verme Yiikii Olgegi” uygulanacaktir. Bu 6lgeklerdeki sorularin Google Form seklinde
bireylere ulastirilmasi konusunda derneginizden destek talep edilmektedir.

Bilgilerinizi ve uygun goriildiigii takdirde desteginizi saygilarimla rica ederim.

Dr. Ogr. Uyesi Hatice YALCIN

Tez Danismani

EKLER
1.Sosyodemografik Bilgi Formu

2.Yasam Kalitesi Olgegi
3.Bakim Verme Yiikii Olgegi
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4.Aydmlatilmis Onam
EK 2

BILGILENDIRILMIiS GONULLU OLUR BELGESI

Degerli Katilimet,

Bu arastirmada crohn hastaligi bulunan bireylerin yasam kalitesi ve aile bireylerinin
bakim yiikii arasindaki iliski incelenecektir. Bu amagla, ilisikteki ankette verilen sorulari
cevaplamaniz istenmektedir. Arastirmada grup sonuglari tiizerinde durulacagi icin
anketlere adiniz1 yazmaniza gerek yoktur.

Arastirmaya goniillii olarak katilip katilmama karari size aittir. Katilmay1 kabul etmekle,
isminiz istenmeden sizden bu anketlerle alinan bilgilerin grup verileri olarak
kullanilmasina izin verdiginiz anlasilacaktir.

Arastirmadan saglikli sonuglar elde edilebilmesi igin;
» sorularin dikkatlice okunarak hig¢birinin bos birakmadan cevaplandirilmasi
« yanitlarinizin ger¢ek duygu ve diisiincelerinizi yansitmasi dnemlidir.

Yardimlariniz ve sorular1 samimiyetle cevaplayacaginiz i¢in simdiden tesekkiir ederim.

Katihmcinin beyani

Yukarida okudugum calisma ile ilgili bilgiler bana sozlii olarak da iletildi. Bu ¢aligmaya
goniillii olarak katilmay1 kabul ediyorum.

Katilimci imza: .......

Arastirmaci: Uzman Psikolog Siileyman Diindar
E-Posta:
Tel:

Arastirmaci Imza: ........
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EK 3.1

CALISMADA KULLANILAN OLCEKLER ICIN ALINAN iZINLER

Bakim Verme Yiikii Olgedi

FADIME HATICE iNC
31.05.2020 Paz 15:25
Kime: 5z

BAKIM VERME YUK OLCEGI....
36 KB

Sayin Dundar,

Gecerlik ve givenilirlik calizmasini yapbdmiz “Bakim Verme Yika
Olcegini” kullanma istediniz bizi cok memnun etti. tesekkiir eder,
calizmalanmizda baszanlar dileriz.

kaynak olarak asagidakd makaleyi gdsterebilirsiniz.

inci F.H. , & Erdem M. (2008). Balam Verme Yiki Olgedinin Tirkgeye
Uyarlanmas Gegerlilik ve Glivenilirligi. Atatirk Universitesi Hemgirelik
Yuksekokulu Dergisi, 11(4): 85-95

Dr. Odr. Uyesi Fadime Hatice INC Dr. Ogr. Uyesi Miyesser ERDEM

pr. dgr. Uyesi Fadime Hatice InNCI
Pamukkale Universitesi,

caglik Bilimleri Fakilltesi

Halk Sagligl Hemsireligi ABD.
Denizli/TURKIVE

Asst. Prof. Fadime Hatice INCI
Pamukkale University,

Faculty of Health Sciences,
Department of Public Health Mursing,
Denizli, Turkey



EK 3.2

CALISMADA KULLANILAN OLCEKLER ICIN ALINAN iZINLER

Re: Yagam Kalitesi Olcedi-WHOQOL-BREF KULLANMA
iZNi

Erhan Eser

1.06.2020 Pzt 14:56
Kime: 5iz

whoqgol.bref.bilgi.doc
4B KB

8 ekin (8 MB) timidni gister  TOmind indir

Tamidnd Onelrive’a kaydet

Sayin kmllamc,

Bu iletinin ekinde Diinya Saglik Orgiitii Yasam Kalitesi
Olgegi (WHOQOL) “iin Tiirkee siirfimlerini, Glpekle
ilgili tanttim dosyalarmi ve Enllanim Szlegmesing
bulacaksuz. Oleedi knllanmays planlamamz halinde
aragtrmaniz baglamadan dnce litfen arastymanszin
ayrmtil yontemini de igerecek clan “Enllamm

s2z1 WHOOOL Tiigki ez
gdndenniz”. Arastumamsz mm;g]am:‘lﬂ-:tan S0NTa
verilerinizi (WHOQOL ulusal havuzn igin gerekdi
olmasi nedeniyle) sosyoekonomik verilen de igeren
SPSS ver dosyasi biciminde e-posta yoluyla
merkezimize géndermeniz halinde kisa siire (en geg 5
giin) icinde WHOQOL alan (domain) skorlarn
hesaplanip size geri vollanacaldnr Bize gonderecefiniz
SPSS data dosyasu:lda sot kodlarim gl.q2.q3....q26,
27 biciminde giriniz.

Basanlar dilerim

Saygilanmla

Prof Dr. Ethan Eser

WHOQOL Tirkive merkezi

Celal Bayar Universitesi Ttp Fakdiltesi,
Halk Sagligy Anabilim Dah Manisa



EK 4

SOSYO-DEMOGRAFIK GORUSME FORMU
Bu ¢alisma crohn hastalig1 olan bireylerde bazi demografik bilgileri belirlemek amaci ile planlanmustir.
Sorularin tiimiine yanit vermeniz bizim i¢in onemlidir. Bu ankette verilecek yanitlar, isim ve kisisel
bilgiler bilimsel ahlak kurallar1 ¢ergevesinde kesinlikle gizli tutulacaktir.
Gosterdiginiz ilgiye tesekkiir ederiz.

1.Yasiz:

(...)18 yagindan kiigiik (..)19-29 yas (...)30-39 yas (...)40 yas ve lizeri
2.Cinsiyetiniz:

(...)Kadin (...)Erkek

3.Anne egitim durumu:
(...)Okur yazar degil(...)ilkdgretim mezunu  (...)Lise mezunu (...)Universite mezunu

4.Baba egitim durumu: ' )
(...)Okur yazar degil(...)Ilkdgretim mezunu  (...)Lise mezunu (...)Universite mezunu

5.Kardes sayisi:
(...)Tek cocugum (...)2 kardesiz  (...)3 kardesiz (...)4 ve daha fazla kardesiz

6.Size hastaliginizla ilgili en uzun siire bakim veren Kkisi:
(...)Anne (...)Baba (...)Es (..0)Diger: ..o

7.Ebeveynlerin durumu:
(...)Anne baba birlikte yastyor
(...)Anne veya baba vefat nedeniyle yok
(...)Anne veya baba bosanma nedeniyle yok
(...)Anne veya baba veya kardes livey

(o ODIZer: o
8.Sizce ailenizin ekonomik diizeyi nasil?

(...) Diisiik (...) Orta (...) Yiiksek
9.Anne ve babamzin evlilik siiresi ne kadar?

(...)20 yildan az (...)21-30 yildir evliler (...)31 yildan fazla siiredir evliler
10.i¢cinde biiyiidiigiiniiz ailenizin, size ilgi ve yakinlik diizeyini nasil degerlendirirsiniz?

(...) Cok Kotii (...) Koti (...) Orta (..)lIyi (...) Cok iyi
11.Aile yapimzi nasil degerlendirirsiniz?

(...)Otoriter (...)Demokratik (...)Tutarsiz (...)Asir1 Baskici

(...)llgisiz/kayitsiz (...) Koruyucu (...) Hosgoriilii  (...)Diger: .........

12.Annenizle iliskilerinizde problem yasiyor musunuz? (yanitiniz hayir ise sonraki soruya geginiz)
(...) Evet (...)Kismen (...)Hay1r

13.Crohn hastah@inin teshisi ka¢ y1l 6nce kondu?
(...)4 yil ve daha az (...)5-10 y1l (..)11-19 vyl (...)20 yildan fazla
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14.Crohn hastahg1 disinda baska kronik ve siirekli tedavi gerektiren hastahi@imz var mi?

(...)Var (...)Yok
15.Crohn hastahg ile ilgili bilgileri nereden/kimden 6grendiniz? (1’den fazla cevap verebilirsiniz)
(...)Internetten (...)Doktordan (...)Kitap/Brosiir vs (...)Diger: ....
EK 5

WORLD HEALTH ORGANISATION YASAM KALITESI OLCEGI
(WHOQOL-BREF)

1.Yasam kalitenizi nasil buluyorsunuz

(...)Cok kotii (...)Biraz kotii  (...)Ne iyi ne kotii (...)Oldukea iyi (...)Cok iyi

2.Saglhiginizdan ne kadar hognutsunuz?

(.)Hic hognut degil (.)Cok az hosnut (.)Ne hosnut ne degil  (.)Epeyce hosnut (.)Cok hosnut

3.Agrilarinizin sizi ne kadar engelledigini diistiniiyorsunuz?

(..)Hig (..)Cok az (..)Orta derecede (..)Cokca (..)Asir1 derecede
4.Gunliik isleri yapabilmek i¢in tibbi tedaviye ihtiya¢ duyuyor musunuz?

(..)Hig (..)Cok az (..)Orta derecede (..)Cokca (..)Asir1 derecede
5.Yasamaktan ne kadar keyif alirsiniz?

(..)Hig (..)Cok az (..)Orta derecede (..)Cokca (..)Asir1 derecede
6.Yasamay1 ne Ol¢iide anlamli bulursunuz?

(..)Hig (..)Cok az (..)Orta derecede (..)Cokca (..)Asir1 derecede
7.Dikkatinizi toplamada ne kadar basarilisiniz?

(..)Hig (..)Cok az (..)Orta derecede (..)Cokca (..)Asir1 derecede
8.Glinliik yasamda kendinizi ne kadar giivende hissedersiniz?

(..)Hig (..)Cok az (..)Orta derecede (..)Cokca (..)Asir1 derecede
9.Fiziksel ¢evreniz ne 6l¢iide sagliklidir?

(..)Hig (..)Cok az (..)Orta derecede (..)Cokca (..)Asir1 derecede
10.Giinliik yasamu siirdiirmek i¢in yeterli giicliniiz var m1?

(..)Hig (..)Cok az (..)Orta derecede (..)Cokca (..)Asir1 derecede
11.Bedensel goriiniisiiniizii kabullenir misiniz?

(..)Hig (..)Cok az (..)Orta derecede (..)Cokca (..)Asir1 derecede
12.Ihtiyaglariniz1 karsilamaya yetecek paraniz var mi?

(..)Hig (..)Cok az (..)Orta derecede (..)Cokca (..)Asir1 derecede
13.Giinliik yasantinizda size gerekli olan haberlere yeterince ulasabiliyor musunuz?

(..)Hig (..)Cok az (..)Orta derecede (..)Cokca (..)Asir1 derecede
14.Bos zamanlar1 degerlendirmeye ne kadar firsatiniz olur?

(..)Hig (..)Cok az (..)Orta derecede (..)Cokca (..)Asir1 derecede
15.Bedensel hareketler (etrafta dolasma, bir yere gitme vb) nasildir?

(.)Cok koti (..)Biraz kotii (.-)Ne iyi ne kotii (.)Olduk¢a iyi  (..)Cok iyi
16.Uykunuzdan ne kadar hognutsunuz?

(..)Hig (..)Cok az (..)Orta derecede (..)Epey hosnut (..)Cok hosnut
17.Gilinliik ugraslarmizi yiiriitebilme becerilerinizden ne kadar hosnutsunuz?

(..)Hig (..)Cok az (..)Orta derecede (..)Epey hosnut (..)Cok hosnut
18.1s gdrme kapasitenizden ne kadar hognutsunuz?

(..)Hig (..)Cok az (..)Orta derecede (..)Epey hosnut (..)Cok hognut
19 kendinizden ne kadar hosnutsunuz?

(..)Hig (..)Cok az (..)Orta derecede (..)Epey hosnut (..)Cok hosnut
20.Aile dist iligkilerinizden ne kadar hognutsunuz?

(..)Hig (..)Cok az (..)Orta derecede (..)Epey hosnut (..)Cok hosnut
21.Cinsel yagaminizdan ne kadar hognutsunuz?

(..)Hig (..)Cok az (..)Orta derecede (..)Epey hosnut (..)Cok hosnut
22.Arkadaslarinizin desteginden ne kadar hognutsunuz?

(..)Hig (..)Cok az (..)Orta derecede (..)Epey hosnut (..)Cok hosnut
23.Yasadiginiz evin kosullarindan ne kadar hosnutsunuz?

(..)Hig (..)Cok az (..)Orta derecede (..)Epey hosnut (..)Cok hognut
24 .Saglik hizmetlerine ulasma kosullarindan ne kadar hosnutsunuz?

(..)Hig (..)Cok az (..)Orta derecede (..)Epey hosnut (..)Cok hognut
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25.Ulasim olanaklarinizdan ne kadar hosnutsunuz?

(..)Hig (..)Cok az (..)Orta derecede (..)Epey hosnut (..)Cok hosnut
26.Ne siklikla hiiziin, timitsizlik, bunalti, ¢okkiinliik gibi duygulara kapilirsiniz?
(..)Higbir zaman (..)Nadiren (..)Arasira (..)Cogunlukla (..)Herzaman
27.Size yakin kisilerle iligkilerinizde (es, arkadas, vb) baski ve kontrolle ilgili zorluklariniz var midir?
(..)Higbir zaman (..)Nadiren (..)Arasira (..)Cogunlukla (..)Herzaman
EK 6

BAKIM VERME YUKU OLCEGI

Asagida insanlarin bir baskasina bakim verirken hissettiklerini yansitan ifadeler bulunmaktadir. Her bir
sorudan sonra sizin bu duygular1 hi¢cbir zaman, nadiren, bazen, oldukca sik ve hemen her zaman olmak
iizere hangi siklikla yasadiginizi gosteren ifadeler yer almaktadir. Dogru ya da yanlis cevap yoktur.

1. Yakininizin ihtiyaci oldugundan daha fazla yardim istedigini diigiiniiyor musunuz?

(..)Hicbir zaman (..)Nadiren (..)Bazen (..)Oldukea sik (..)Hemen
herzaman

2. Yakiiniza harcadiginiz zamandan dolayi, kendinize yeterince zaman ayiramadiginizi
disiiniiyor musunuz?

(..)Higbir zaman (..)Nadiren (..)Bazen (..)Oldukga sik
(..)Hemen herzaman

3.Yakiminiza bakim verme ile aile/is sorumluluklarinizi yapma arasinda zorlanir misiniz?

(..)Hicbir zaman (..)Nadiren (..)Bazen (..)Oldukga sik
(..)Hemen herzaman

4.Y akminizin davraniglart nedeniyle rahatsizlik duyuyor musunuz?

(..)Hicbir zaman (..)Nadiren (..)Bazen (..)Oldukga sik
(..)Hemen herzaman

5.Yakiminizin yanindayken kendinizi kizgin hissediyor musunuz?

(..)Hicbir zaman (..)Nadiren (..)Bazen (..)Oldukga sik
(..)Hemen herzaman

6.Yakinmiz diger aile iiyeleri/arkadaslarinizla iliskilerinizi olumsuz yonde etkiler mi?

(..)Hicbir zaman (..)Nadiren (..)Bazen (..)Oldukga sik
(..)Hemen herzaman

7.Gelecegin yakiminiza getirebileceklerinden korkuyor musunuz?

(..)Hicbir zaman (..)Nadiren (..)Bazen (..)Oldukga sik
(..)Hemen herzaman

8.Yakinmizin size bagimli oldugunu diisiiniiyor musunuz?

(..)Higbir zaman (..)Nadiren (..)Bazen (..)Oldukga sik
(..)Hemen herzaman

9.Yakminizin yanindayken kendinizi gergin hissediyor musunuz?

(..)Higbir zaman (..)Nadiren (..)Bazen (..)Oldukga sik
(..)Hemen herzaman

10.Yakinimizla ilgilenmenin sagliginizi bozdugunu diisiiniiyor musunuz?

(..)Higbir zaman (..)Nadiren (..)Bazen (..)Oldukga sik
(..)Hemen herzaman

11.Yakininiz nedeni ile 6zel hayatiniz1 istediginiz gibi yasayamadiginizi diisiiniiyor musunuz?
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(..)Hicbir zaman (..)Nadiren (..)Bazen (..)Oldukea sik
(..)Hemen herzaman

EK 6
BAKIM VERME YUKU OLCEGI (devami)

12.Yakininiza bakmanin sosyal yasaminizi etkiledigini diigiiniiyor musunuz?

(..)Hicbir zaman (..)Nadiren (..)Bazen (..)Oldukga sik
(..)Hemen herzaman

13.Yakinimizin bakimimi iistlendiginiz i¢in kolay arkadas edinemediginizi diisiiniiyor musunuz?

(..)Higbir zaman (..)Nadiren (..)Bazen (..)Oldukga sik
(..)Hemen herzaman

14.Yakinmizin sizi tek dayanagi olarak goriip, sizden ilgi bekledigini diisiiniiyor musunuz?

(..)Higbir zaman (..)Nadiren (..)Bazen (..)Oldukga sik
(..)Hemen herzaman

15.Kendi harcamalarinizdan kalan paranin onun bakimi igin yeterli olmadigini diisiiniiyor
musunuz?

(..)Higbir zaman (..)Nadiren (..)Bazen (..)Oldukga sik
(..)Hemen herzaman

16. Yakininiza bakmay1 daha fazla siirdiiremeyeceginizi hissediyor musunuz?

(..)Higbir zaman (..)Nadiren (..)Bazen (..)Oldukga sik
(..)Hemen herzaman

17.Y akininiz hastalandig1 zaman yasamimizin kontroliinii kaybettiginizi diisiiniiyor musunuz?

(..)Higbir zaman (..)Nadiren (..)Bazen (..)Oldukga sik
(..)Hemen herzaman

18. Yakininizin bakimini bir bagkasinin iistlenmesini ister miydiniz?

(..)Higbir zaman (..)Nadiren (..)Bazen (..)Oldukga sik
(..)Hemen herzaman

19.Yakininiz i¢in yapilmasi gerekenler konusunda kararsizlik yagiyor musunuz?

(..)Hicbir zaman (..)Nadiren (..)Bazen (..)Oldukga sik
(..)Hemen herzaman

20.Yakiminiz i¢in daha fazlasini yapmak zorunda oldugunuzu diisiiniiyor musunuz?

(..)Hicbir zaman (..)Nadiren (..)Bazen (..)Oldukga sik
(..)Hemen herzaman

21.Yakiminizin bakiminda yapabileceginiz igin en iyisini yaptiginizi diisliniiyor musunuz?

(..)Hi¢bir zaman (..)Nadiren (..)Bazen (..)Oldukga sik
(..)Hemen herzaman

22. Yakininiza bakarken genellikle ne kadar giigliik yasiyorsunuz?

(...) Hig (..)Biraz (...)Orta (...)Olduk¢a  (...)Asir1
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ETiK KURUL BELGESI
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Yardimer Arastirmaci: Siileyman DUNDAR

Prof. Dr. Taner ZIYLAN
flag ve Tibbi Cihaz Dis1 Arastirmalar
Etik Kurul Bagkani
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