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OZET

Amag: Arastirma, ¢olyak hastaligi olan bireylerin eslerinde bakim yiikii ve etkileyen faktorlerin incelenmesi amaciyla yapilmustir.

Gereg ve Yontem: Calisma Sanko Universitesi hastanesinin gastroenteroloji polikliniginde gereklestirilmistir. Arastirma 6rneklemini, haziran-kasim
2019 tarihleri arasinda, ¢olyak hastaligi olan ve diizenli takip i¢in poliklinige bagvuran, 72 hasta ve esleri olusturmustur. Veri toplama araci olarak,
Tanitic1 Bilgi Formu, Zarit Bakici Yiik Olgegi, Hastane Anksiyete ve Depresyon Olgegi ve Colyak Hastalarinda Saglikla ilgili Yasam Kalitesi anketi
kullamilmistir. Anketler yiiz ylize gériisme teknigi ile arastirmac tarafindan uygulanmistir. Yiizde ve korelasyon analizi kullanilarak degerlendirilmis-
tir.

Bulgular: Célyak hastalarinin eslerinin Zarit Bakic1 Yiik Ol¢egi puan ortalamasinin 49.18+16.81 oldugu saptanmistir. Célyak hastalarmm aylik geliri
ile Zarit Bakic1 Yiik Olgegi puan ortalamalari arasinda negatif ybnde, hastalara tan1 konulduktan sonra gegen siire ile pozitif ydnde anlaml bir kore-
lasyon saptanmustir. Hastalarin Hastane Anksiyete ve Depresyon Olgegi puan ortalamalari ile eslerinin Zarit Bakici Yiik Olgegi puan ortalamalary
arasinda pozitif yonde, Colyak Hastalarinda Saglikla flgili Yasam Kalitesi anketi puan ortalamalari ile eslerinin Zarit Bakic1 Yiik Olcegi puan ortala-
malar arasinda negatif yonde anlamli bir korelasyon oldugu saptanmustir.

Sonug: Arastirmada, ¢6lyak hastalarinin eslerinde bakim yiikiiniin orta diizey oldugu bulunmustur. Hastanin aylik gelirinin, ¢6lyak tanis1 aldiktan
sonra gecen siire, anksiyete ve depresyon diizeyinin ve yagam kalitesinin bakim yiikiini etkiledigi ve bakim yiikiinii en ¢ok etkileyen faktoriin hasta-
nin yasam kalitesi oldugu sonucuna varilmistir. Bakim verenlerin bakim ytiklerinin azaltilmasinin, ¢6lyak tanisi olan hastalarin tedavi siirecine olumlu
yanstyacagi diistiniilmektedir.

Anahtar Sozciikler: Colyak Hastaligr, Bakim Veren, Bakim Yiikii.

ABSTRACT
An Investigation of the Burden of Care Borne By the Spouses of Celiac Patients and The Factors Affecting it

Objective: The present study aims to examine the burden of care borne by the spouses of patients with celiac disease and the factors affecting it.
Material and Method: The study was carried out in the gastroenterology outpatient clinic of Sanko University Hospital. The study sample consisted
of 72 patients with celiac disease, who applied to the outpatient clinic for regular follow-up between June and November 2019, and their spouses. The
introductory Information Form, Zarit Caregiver Burden Scale, Hospital Anxiety and Depression Scale, and Health-Related Quality of Life Question-
naire for Celiac Patients were used as the data collection tools. The questionnaires were applied by the researcher via face-to-face interviews. The data
obtained were evaluated using a percentage and correlation analysis.

Results: The mean Zarit Caregiver Burden Scale score of the spouses of celiac patients was 49.18+16.81. There was a negative correlation between
the monthly income of celiac patients and the Zarit Caregiver Burden Scale mean scores. This correlation was significantly positive when it came to
the time elapsed after diagnosis was made. There was a positive correlation between the Hospital Anxiety and Depression Scale mean scores of the
patients and their spouses’ mean scores on the Zarit Caregiver Burden Scale, and a negative correlation between the celiac patients’ mean scores for
the Health-Related Quality of Life Questionnaire and their spouses’ mean scores on the Zarit Caregiver Burden Scale.

Conclusion: In the study, it was found that the care burden of the spouses of celiac patients was moderate. It was concluded that the monthly income
of the patients, the time elapsed after the diagnosis of celiac disease, the level of anxiety and depression, and quality of life affected the burden of care,
and that quality of life was the factor that affected it most. It was thought that reducing the burden of care borne by caregivers would positively affect
the treatment process of patients diagnosed with celiac disease.

Keywords: Celiac Disease, Caregiver, Quality of Life.

Bu makale atifta nasil kullamhir: Yilmaz N, Oztiirk HI. Colyak Hastalarinin Eslerinde Bakim Yiikii ve Etkileyen Faktorlerin Incelenmesi. Firat Tip
Dergisi 2021; 26(2): 95-102.

How to cite this article: Yilmaz N, Ozturk HI. An Investigation of the Burden of Care Borne By the Spouses of Celiac Patients and The Factors
Affecting it. Firat Med J 2021; 26(2): 95-102.

C(’ilyak hastalig1 genetik yatkinligi olan bireylerde,
bugday, arpa ve ¢avdar gibi tahillarin igerdigi glutenin
tikketilmesi ile tetiklenen, kronik, otoimmun bir ince
barsak hastaligidir ve diinyada en yaygin goriilen gida
ile iligkili bozukluklardan biridir (1, 2). Diinyada ¢ol-
yak hastaliginin prevelansi, serolojik test sonuglarina

gore %1.4, biyopsi sonuglarina gore %0.7 oldugu belir-
tilmektedir (3). Giiniimiizde, ¢6lyak hastaliginin bilinen
tek tedavi yontemi, semptomlarin gerilemesiyle yagam
kalitesinde iyilesme saglayan omiir boyu kati bir glu-
tensiz diyettir (2, 4, 5).

Colyak hastaliginda klinik tablo son derece degisken-
dir, ishal, steatore, siskinlik gibi intestinal semptomlar
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goriilebilecegi gibi, dermatit, anemi, infertilite, nérop-
sikiyatrik hastaliklar gibi ektraintestinal semptomlarda
goriilebilmektedir (6). Komplikasyon korkusu sebebiy-
le sosyal olarak kisitlayici bir diyet ve diizenli saglik
kontroliine duyulan ihtiyag, yasam kalitesinde azalma-
ya, tiilkenmislik, depresyon hatta ciddi psikiyatrik has-
taliklarin olusumuna zemin hazirlamaktadir (5). Colyak
hastalarinda anksiyete ve depresyon prevenlans: yiik-
sektir (7). Hem gluten alimiyla iliskili intestinal ve
ekstraintestinal bulgularin hem de siki glutensiz diyet
uygulamasindaki zorluk ve diyet sebebiyle gelisebilen
nutrisyonel yetersizligin ¢dlyak hastalarinda depresyon
riskinin arttirdig1 belirtilmektedir (8). Nedensellik yonii
tam bilinmese de, ¢6lyak hastalarinin yasadigi depresif
belirtiler, glutensiz diyete uyuma engel olabildigi,
benzer sekilde glutensiz diyete uyumu koétii olanlarda
da depresif semptomlar: artabildigi belirtilmektedir (9).
Semptomlar, komorbiditeler ve kat1 diyet gerekliligi ile
¢Olyak hastalarinin yagam kalitesi dnemli ol¢iide etki-
lenmektedir. Ayni1 zamanda, ailede kronik hastaliga
sahip bireyin olmasi, hastalarin yasamini etkiledigi gibi
eslerinin de yasamina yansimasi ve tiim aile bireyleri-
nin yasam kalitesini ve ruhsal durumunu etkilemesi
muhtemeldir. Yakin zamana kadar gastrointestinal
hastaliklarda bakim yiikii kavrami arastirilmamistir (6).
Ancak kronik hastaliklarin birgogunda oldugu gibi,
¢Olyak hastaliginda da, eslerin bakim yiikiiniin artmis
oldugu belirtilmektedir (5, 10). Bakim veren yiikii,
bakim sunarken yasanan fiziksel, psikososyal veya
ekonomik zorluklarla agiklanmaktadir (6, 11). Bakim
yiikii, bakim verenin kisisel zamanlarini, sosyal rolleri-
ni, fiziksel ve duygusal durumlarini etkileyen biyo-
psiko-sosyal bir tepkidir (10). Bakim vermek, bakim
veren kisiyi kisitlayan ve sosyal olarak izole eden uzun
ve zor bir siiregtir (12).

Colyak hastaligi olan bireylerin tedavi igin gerekli olan
kat1 glutensiz diyete ve diyete dmiir boyu baglh kalma
gerekliligi, hastalarin yasam kalitesini olumsuz etkile-
mektedir. Literatiirde ¢6lyak hastaliginin bireye getir-
digi sosyoekonomik, psikolojik ve cinsel memnuniyet-
le ilgili yiiklerin incelendigi ¢ok sayida galisma olsa da,
¢Olyak hastalarinin esleri tizerindeki etkisinin incelen-
digi sinirhi sayida arastirmaya ulagilmigtir (7, 13-19).
Colyak hastalarinin eslerinde bakim veren yiikii ile
ilgili ulasilabilen ilk ¢aligma 2016 yilinda Roy ve arka-
daslar1 tarafindan (6) yapilmistir ancak bu g¢alismada
hasta ve eslerinde depresyon ve anksiyete semptomlart
degerlendirilmeye almmamistir. Ulkemizde, ¢dlyak
hastalig1 olan bireylerin eslerinin bakim yiikiinii belir-
lemeye yonelik yapilan bir aragtirmaya ulagilamamustir.
Colyak hastalariin eslerinin bakim yiikiiniin belirlen-
mesi, bakim verenlerin gereksinimlerinin saptanmasi,
gereksinimlerine erken miidahale edilmesi ve bakim
yiikiiniin azaltilmast i¢in hastalara ve eslere rehberlik
edilmesi agisindan 6nemli oldugu disiiniilmektedir.
Eslerin bakim yiikiiniin azalmasi, ¢dlyak hastalarinin
gereksinimlerinin optimal diizeyde karsilanmasinda ve
kendilerinin ve eslerinin yasam kalitesinin arttirtlma-
sinda 6dnemlidir. Bu aragtirmanin amaci, ¢olyak hasta-
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lig1 olan bireylerin eslerinde bakim yiikii ve etkileyen
faktorlerin incelenmesidir.

GEREC VE YONTEM

Arastirmamn Tipi

Aragtirma, prospektif, kesitsel ve tanimlayici tipte bir
aragtirmadir.

Arastirmanin Evren ve Orneklemi

Aragtirmanin evrenini, haziran-kasim 2019 tarihleri
arasinda, Sanko Universitesi Hastanesinin Gastroente-
roloji poliklinigine kontrole gelen tiim ¢dlyak hastalar1
ve esleri olusturmustur. Ornekleme dahil edilme kosul-
larin1 saglayan; 18 yasindan biiyiik olan, ¢dlyak hasta-
lig1 tanisi intestinal biyopsi ile kanitlanmis, en az 1
yullik rutin takipte olan, arastirmaya katilmay1 goniillii
kabul eden, sorulari anlayabilecek ve diisiincelerini
aktarabilecek yeterliligi olan hastalar (n =72) ve onlarin
esleri (n =72) 6rneklemi olusturmustur.

Veri Toplama Araclar

Veri toplamada ¢olyak hastalar1 ve esleri i¢in Tanitici
Bilgi Formu, Zarit Bakic1 Yiik Olgegi, Hastane Anksi-
yete Depresyon Olgegi ve Colyak Hastalarinda Saghk-
la Tliskili Yasam Kalitesi Anketi kullanilmistir.

-Tamitic1 bilgi formu: Arastirmaya katilan ¢dlyak
hastalarinin ve eslerinin sosyodemografik dzellikleri ve
¢olyak hastaligt ile ilgili klinik &zelliklerini igeren 25
sorudan olusan bir formdur.

-Zarit Bakial Yiik Olcegi (ZBYO): 1980 yilinda
Zarit ve arkadaslar1 (20) tarafindan gelistirilmis olan
blgegin, Tiirkce gecerlik ve giivenirlik calismasi Ozlii
ve arkadaglar1 (21) tarafindan 2009 yilinda yapilmustir.
Orijinalinde 22 maddeli olan dlgegin, sizofreni hastala-
rinin bakim verenlerinde yapilan Tiirkge gegerlik ve
giivenirlik ¢alismasinda ii¢ madde c¢ikarilarak, Tiirkge
versiyonu 19 maddeden olusmustur. Olgek; asla, nadi-
ren, ara sira, oldukca sik ve neredeyse her zaman sek-
linde birden bese kadar degisen Likert tipi degerlen-
dirmeye sahiptir. Olcegin i¢ tutarlik katsayis1 0.83
bulunmus ve yapi gegerliginde bes alt boyut (ruhsal
gerginlik ve 6zel yasamin bozulmasi, sinirlilik ve kisit-
lanmiglik, toplumsal iliskilerde bozulma, ekonomik
yiik ve bagimlilik) tanimlanmistir. Maddelerinin hepsi-
nin diiz ifade edildigi ZBYO’niin degerlendirilmesi
toplam puan iizerinden yapilmaktadir. Olcek puaninin
yiikselmesi, bakim yiikiiniin yiiksek oldugunu goster-
mektedir ve dl¢ekten maksimum 95 puan alinmaktadir
(21). Arastirmamizda, ¢dlyak hastalarinin eslerinin
bakim yiiklerini degerlendirmek amaciyla uygulanmis-
tir.

-Hastane Anksiyete ve Depresyon Olgegi (HAD):
1983 yilinda Zigmond ve Snaith (23) tarafindan gelisti-
rilen Olgegin Tiirkce gegerlik ve giivenirlik c¢aligmasi
Aydemir ve (22) arkadaglar1 tarafindan 1997 yilinda
yapilmustir. Olgek 14 maddeden olusmaktadir ve bu
maddelerin yedi tanesi anksiyete yedi tanesi depresyon
belirtilerini 6lgmektedir. Olcekte bulunun maddeler
dortlii likert ile degerlendirilmekte ve 0-3 arasinda
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puanlanmaktadir. Olgekten alnan puanlarin artmas,
bireyin depresyon ve/veya anksiyetesinin siddetlendigi
anlamia gelmektedir. HAD 6l¢eginin Tiirk¢e formu-
nun kesme puanlar1 anksiyete alt 6l¢egi (HAD-A) igin
10, depresyon alt 6lgegi (HAD-D) igin 7 olarak sap-
tanmistir. Tan1 koyma amaci tasimayan 6lgek, hastala-
rin psikolojik durumlarini degerlendirmek icin kulla-
nilmaktadir (22). Arastirmamizda, ¢olyak hastalarinin
anksiyete ve despresyon diizeylerini degerlendirmek
amactyla uygulanmistir.

-Colyak Hastalarinda Saghkla Iliskili Yasam

Kalitesi Anketi (CDQ): 2007 yilinda Hauser ve arka-
daglar1 (16) tarafindan gelistirilen 6lgegin Tiirkce ge-
gerlik ve giivenirlik calismasi Cakmak ve arkadaslari
(24) tarafindan 2013 yilinda yapilmistir (16). Olgek 28
sorudan olusmaktadir ve sorulara verilen yanitlar, duy-
gusal (7 soru), sosyal (7 soru), gastrointestinal (7 soru)
ve endige (7 soru) olmak tizere dort alt 6l¢ek ile deger-
lendirilmistir. Her soru 1’den 7 ‘ye kadar likert ile
degerlendirilmektedir. Alt 6lgek puanlari, 0-49, tim
Olcegin puani ise 0-196 arasinda degisen degerlerde
elde edilmektedir. Yiiksek degerler saglikla iligkili
yasam kalitesinin yiiksekligini, diisiik degerler azalmig
saglikla iliskili yasam kalitesini ifade etmektedir (24).
Aragtirmamizda, ¢Olyak hastalarmin yasam kalitesini
degerlendirmek amaciyla uygulanmustir.
Veri toplama araci olarak kullanilan formlar, arastir-
macilar tarafindan arastirmaya katilmayi kabul eden
hasta ve eslerine, yiiz yiize gorlisme teknigi ile uygu-
lanmig ve goriismeler ortalama 15 dakika stirmiistiir.

Verilerin degerlendirilmesi

Verilerin degerlendirilmesinde SPSS 25.0 ve Modeler
18 (IBM Corporation, Armonk, New York, United
States) programlari kullanildi. Verilerin normal dagihi-
ma uygunlugu Shapiro-Wilk francia testi ve Degisken-
lik katsayilar1 ile varyans homojenligi Levene ile de-
gerlendirildi. Normal dagilim gosteren nicel degisken-
ler ortalama + SS. (standart sapma), normal dagilim
gostermeyen nicel degiskenler Medyan (Minimum/
Maximum) seklinde ifade edilirken kategorik degisken-
ler ise frekans (%) olarak gosterildi. Istatistiksel ana-
lizlerde, tanimlayici istatistikler (sayi, yiizde dagilimi,
ortalama, standart sapma, medyan, minimum, maksi-
mum deger), Bagimsiz iki grubun nicel verilere gore
birbiri ile karsilagtirilmasinda Independent-Samples T
testi Bootstrap sonuglartyla birlikte kullanilirken,
Mann-Whitney U testi Monte Carlo sonuglariyla birlik-
te kullanildi. ikiden fazla grubun nicel verilere gore
birbiriyle karsilastirilmasinda One-Way Anova (Robust
Test: Brown-Forsythe) kullanildi. Degiskenlerin birbi-
riyle olan korelasyonlarini incelemek i¢in Spearman’s
rho testleri kullanilmistir. Bagimli degisken ile en yiik-
sek onemlilige sahip degiskenleri bulmak ve tahmin-
leme yapmak i¢in danigmanli makine 6grenim yontem-
lerinden Linear Regression, General linear model
(GLM), Random Forest ve Neural Network (Multilayer
Perceptron-Radial Basis) kullanildi. Bu yontemlerden
en basarili model olan Neural Network (Multilayer
Perceptron) analizinin sonuglar1 kullanildi. Optimizas-
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yon algoritmast igin Gradien descent, hidden layer
aktivasyon fonksiyonu ve output Layer aktivasyon
fonksiyonu olarak Sigmoid kullanildi. Traning data
secimi i¢in %70 Traning set %30 Testing set olarak
ayarlandi. Degiskenler %95 giiven diizeyinde incelen-
mis olup p degeri 0,05 ten kiigiik anlaml1 kabul edildi.

Arastirmanin Etik Yonii

Arastirma, Sanko Universitesi klinik arastirmalar etik
kurul onay1 ve kurumsal izni alinarak yiirtitiilmiistiir
(Etik kurul no:2019/06, karar no:03). Arastirmaya
katilan hasta ve eslerinden, arastirmanin amact ve yon-
temi aciklanarak, yazili onamlari alinmistir.

BULGULAR

Arastirmaya katilan ¢6lyak hastalarmin yas ortalamasi
36,19+9,78 (20-66) yil olup, %61.1°1 erkek hastalardir.
Colyak hastalarmin  tan1 alma yas ortalamasinin
24.18+12.54 (1-60) yil oldugu ve ¢olyak tanisi aldiktan
sonra gecen silirenin ortalama 11,74+8,63 (1-28) yil
oldugu saptanmistir. Hastalarin ortalama egitim siiresi-
nin 11,2843,39 (2-15) yil oldugu ve eslerinin ortalama
egitim siiresinin 11,06+3,14 (4-15) yil oldugu saptan-
mustir. Colyak hastalarinin, esleri ile 12,83+9,39 (1-38)
yildir evli oldugu, %69.4’iiniin esleriyle flort ederek ve
isteyerek evlendigi, hastalarin %86.1’inin gocugunun
oldugu ve ¢ogunun 2 (1-5) ¢ocugu oldugu saptanmistir.
Arastirmaya katilan ¢6lyak hastalarinin ve eslerinin
diger tanitict 6zelliklerine gore dagilimi tablo 1°de
verilmigtir.

Colyak hastalarinin HAD-A ve HAD-D puan ortalama-
lar1 sirastyla 11.33+4.91 ve 9.445.49 oldugu bulunmus-
tur. HAD o6lceginin Tiirk¢e formunda belirtilen kesme
puanlarina gore ¢olyak hastalarinin %20,8’inin (n :15)
yalniz depresyon puanlari, %2,7’sinin yalniz anksiyete
puanlar1 %52,7’sinin (n :38) ise hem depresyon hem de
anksiyete puanlari 6lgegin kesme puanlarinin iizerin-
deydi. Hastalarin %23,6’sinin (n :17) ise anksiyete ve
depresyon puanlart 6l¢egin kesme puanlarinin altin-
daydi. Arastirmamizda ¢olyak hastalarinin CDQ puan
ortalamalarinin 112,90+33,21 oldugu, ¢dlyak hastalari-
mn eslerinin ZBYO puan ortalamasinin 49.18+16.81
oldugu saptanmustir.

Colyak hastalarinin ve eslerinin tanitict 6zelliklerine
gore ZBYO puan ortalamalari incelendiginde, hastanin
cinsiyeti, ¢alisma durumu ile 6lgek puan ortalamalari
arasinda anlamli bir fark olmadigi belirlenmistir
(p >0.05). Colyak hastalarinin ve eslerinin tanitici 6zel-
liklerine gére ZBYO puan ortalamalar tablo 2’de ve-
rilmistir.
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Tablo 1. Colyak tanisi olan hastalarin ve eslerinin tanitict ozellikle-

rine gore dagilimi (n :72).

n %
Hastamin Calisma Durumu
Diizenli ¢aligtyor 60 83.3
Calismiyor 12 16.7
Hastanmin Ayhk Geliri
<2000 TL 1 1.6
2000-4000 TL 23 359
4000-6000 TL 29 45.3
6000-8000 TL 8 12.5
8000-10000 TL 2 31
>10000 TL 1 1.6
Hastada Baska Tibbi Hastahk
Yok 60 83.3
Var 12 16.7
Hastada Gecmis Psikiyatrik Hast. OyKkiisii
Yok 70 97.2
Var 2 2.8
Hastada Mevcut Psikiyatrik Hast.
Yok 71 98.6
Var 1 14
Esin Calisma Durumu
Diizenli ¢alistyor 40 55,6
Calismiyor/Ev hanimi 32 44,4
Esin Ayhk Geliri
<2000 TL 1 25
2000-4000 TL 13 32,5
4000-6000 TL 19 47,5
6000-8000 TL 5 12,5
8000-10000 TL 2 5,0
Esin Glutensiz Diyete Siki Uyumu
Yok 12 16,7
Var 60 83,3
Este Kronik Tibbi Hast.
Yok 51 70,8
Var 21 29,2
Este Ge¢mis Psikiyatrik Hast.
Yok 70 97,2
Var 2 2,8
Este Mevcut Psikiyatrik Hast.
Yok 72 100,0
Var 0 0,0
Aile Tipi
Cekirdek Aile 66 91.7
Genis Aile 6 8.3
Aile Geliri
<2000 TL 1 14
2000-4000 TL 10 13.9
4000-6000 TL 24 33.3
6000-8000 TL 19 26.4
8000-10000 TL 12 16.7
>10000 TL 6 8.3
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Tablo 2. Colyak tanisi olan hastalarin ve eslerinin tanitict ozellikle-
rine gore bakim yiikii puanlarin degerlendirilmesi.

Zarit
Mean+SD/Median p
(Min./Max.)

Hasta Cinsiyet, Mean+SD.
Kadin 52,93+17,32 0,132
Erkek 46,30+16,21

Cocuk Durumu, Median(Min./Max.)
Yok 38,5 (25/67) 0,0424
Var 50 (19/87)

Calisma Durumu, Median(Min./Max.)
Diizenli ¢aligtyor 44,5 (19/81) 0,970"
Calismiyor 50 (25/87)

Kiminle Yasiyor, Median(Min./Max.)
Cekirdek Aile 44,5 (19/87) 0,612
Genis Aile 54,5(30/73)

Hastada Ek Kronik Tibbi Hastahk,

Median(Min./Max.)
Yok 43,5 (19/81) 0,861"
Var 50 (23/87)

Es Caliima Durumu, Median(Min./Max.)

Diizenli galistyor 44,5 (25/87) 0,368
Calismiyor/Ev hanimi 47 (19/81)

Esin Diyete Uyumu, Median(Min./Max.)
Yok 67,5 (44 187) 0,001
Var 42,5 (19/81)

Es Kronik Tibbi Hast, Me-

dian(Min./Max.)
Yok 45(19/73) 0,758
Var 43 (25/87)

SD: Standard Deviation, Min.: Minimum, Max.: Maximum.
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! Independent Samples t test(Bootsrap), © OneWay ANOVA (Robuts
Statistic:Brown-Forsythe), “ Mann Whitney U test(Monte Carlo), SD:
Standard Deviation, Min.: Minimum, Max.: Maximum.

Colyak hastalarinin aylik geliri ile ZBYO puan ortala-
malar1 arasinda negatif yonde anlamli (r =-0.288,
p =0.021) zayif, hastalara tan1 konulduktan sonra gegen
siire ile ZBYO puan ortalamalar1 arasinda pozitif yonde
anlamli (r =0.290, p =0.013) zayif diizeyde iligki oldu-
gu bulunmustur. Hastalarin HAD-A ve HAD-D puan
ortalamalar1 ile eslerinin ZBYO puan ortalamalari
arasinda pozitif yonde anlamli (sirasiyla r =0.605, p
<0.001; r=0.671, p <0.001) orta diizey iliski, hastalarin
CDQ puan ortalamalari ile eslerinin ZBYO puan orta-
lamalar1 arasinda negatif yonde anlamh (r =-0.779, p
<0.001) yiiksek diizeyde bir iliski oldugu bulunmustur
(Tablo 3).

Tablo 3. Colyak hastalarinin ve eslerinin bazi tamtict ozellikleri,
HAD-A, HAD-D, CDQ puan ortalamalar: lle ZBYO puan ortalama-
larimin ligkisi (n :72).

ZBYO
r p
Hastaninin Yasi 0,023 0,845
Evlilik Siiresi 0,109 0,362
Hastanin Egitim Siiresi -0,177 0,137
Esin Egitim Siiresi -0,127 0,289
Cocuk Sayis1 0,095 0,480
Hastanin Aylik Geliri -0,288 0,021
Esin Aylik Geliri -0,253 0,115
Ailenin Toplam Geliri -0,188 0,114
Colyak Tanist Alma Yas1 -0,110 0,357
Colyak Tanis1 Aldiktan Sonra Gegen Siire 0,290 0,013
CDQ -0,779 <0,001
HAD-A 0,605 <0.001
HAD-D 0,671 <0.001

Spearman's rho Test, r: Correlation coefficient.

Colyak hastalarinin eslerinin ZBYO puan ortalamalari-
na etki eden faktorler arasinda en yiiksek 6nemlilige
sahip faktoriin hastalarin CDQ puan ortalamalari oldu-
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gu saptanmustir. Bakim yiikiinii etkileyen faktorlerin,
etki diizeyleri tablo 4’te verilmistir.

Yilmaz ve Oztiirk

Tablo 4. ZBYO puan ortalamasin etkileyen en yiiksek onemlilige sahip degiskenler.

Independent Variable Importance

Holdout sample

incorrect and correct predictions

Independent Variable Normalized Importance

n (%) Relative Error Percentage of correct

predictions

Hastanin Aylik Geliri 31,1%

Cocuk Durumu 8,3% Training 44 (69,8) -->0,292 70,8%
Esin Diyete Uyumu 15,3% 19 (30,2) -->0,210 79,0%
gi(i)rlz/ak Tanis1 Aldiktan Sonra Gegen 28.2% 63 (100) 0,216 78.4%
CDQ 100,0%

HAD-A 13,5% Excluded 9 . .
HAD-D 39.0% 72 Dependent Variable Zarit

Neural Network (Multilayer Perceptron), Hidden layer activation function: Sigmoid, Output layer activaction function: Sigmoid.

TARTISMA

Ulkemizde, ¢olyak hastalartyla yapilan arastirmalar
incelendiginde, ¢Olyak hastalarinin eslerinde bakim
yiikiiniin incelendigi bir ¢alismaya rastlanmamaistir. Bu
acidan bakildiginda, arastirmamiz iilkemiz agisindan
0zglin bir ¢alismadir. Bu arastirma c¢olyak hastaligi
olan bireylerin eslerinin bakim yiiklerinin belirlenmesi,
¢Olyak hastalig1 olan bireye ya da esine ait baz1 6zellik-
lerin bakim yiikiine etkisini belirlemek amacrtyla ya-
pilmustir.

Aragtirmamizda ¢6lyak hastalarmin anksiyete ve dep-
resyon yoniinden risklerini belirlemek amaciyla HAD
6lgeginden yararlanilmistir. HAD 6lgeginin tan1 koydu-
rucu Ozelligi olmayip Ozellikle bedensel hastaliklart
olan bireylerde anksiyete ve depresyon yoniinden risk-
lerini belirlemek, diizeylerini ve siddet degisimlerini
O0lecmek amacryla kullanilmaktadir. Arastirmamizda
¢Olyak hastalarinin HAD’den aldiklart puanlar deger-
lendirildiginde, HAD-A ve HAD-D puan ortalamalari-
nin esik {sti oldugu saptanmistir. HAD 6lgeginin
Tiirkge formunda belirtilen kesme puanlar1 géz dniinde
bulunduruldugunda ise bulgularimiz ¢6lyak hastalari-
nin %76,4 gibi yiiksek bir oranda depresyon ve/veya
anksiyete bozukluklart a¢isindan risk altinda bulunduk-
larina isaret etmistir. Sipal ve arkadaslari (8) ¢olyak
hastalar1 ile yaptigi ¢aligmada, hastalarin %33’tinde
depresif semptomlar goériildiigiinii belirtmistir.

Colyak hastaligi, ruh saglhigina ve sosyal yasama indi-
rekt etkilerinden dolay1 psikiyatrik semptomlara neden
olabilmektedir (25). Colyak hastalarinda, depresif bul-
gularin en yaygin goriilen noropsikiyatrik komplikas-
yon oldugu belirtilmektedir. Ek olarak, ¢olyak hastala-
rinin sosyallesme, hayattaki 6nemli seylerden kagin-
mak zorunda kalmak konusunda endiseli olduklar
belirtilmektedir (15). Addolarato ve arkadaglarinin (7)
yaptig1 calismada, saglikli bireylere gore ¢olyak hasta-
larinda sosyal fobinin daha fazla goriildiigii saptanmis-
tir. Yasam boyu siki bir glutensiz diyete uyum saglama
zorunlulugu, hastaligin ve tedavi siirecinin getirdigi
kisitliliklar, depresyon, anksiyete gibi psikiyatrik semp-
tomlarin ortaya ¢ikmasinda etkili oldugu diisiiniilmek-
tedir.

Arastirmamizda, ¢olyak hastalarimin yasam kalitesini
degerlendirmek icin kullanilan CDQ 6l¢egi puan orta-
lamalarinin, 112,90+33,21 oldugu saptanmustir. Colyak
hastalarinda yasam kalitesinin CDQ kullanilarak deger-
lendirildigi ¢aligmalara bakildiginda, italya’da yetiskin
¢olyak hastalar1 ile yapilan bir ¢aligmada, yasam kalite-
si puani kadin hastalarda ortalama 150.9+26.8, erkek
hastalarda ortalama 168.70+20.8 oldugu saptanmigtir
(26). Cakmak ve arkadaslarinin (24) yaptig1 arastirma-
da ise Olgek puani, kadin hastalarda ortalama
119.16+25.68, erkek hastalarda ortalama 115.00+£26.05
oldugu saptanmustir. Arastirma bulgularimiz, Cakmak
ve arkadaslarimin tilkemizde yaptigi ¢calismayla benzer
niteliktedir. Colyak hastalarinin yasadig, fiziksel degi-
siklikler, diyet ve hastaliga 0zgili sorunlar, hastaligin
psikolojik etkileri, emosyonel ve ekonomik zorluklar,
hastalarin yasam kalitesini olumsuz etkiledigi belirtil-
mektedir (17, 27). Yasam kalitesi puan ortalamalariin
nispeten diisiik olmasi, ¢6lyak hastalarinin yasam kali-
tesini, yas, egitim durumu, glutensiz triinlere erigim
olanagi, iilkelerin saglik hizmetleri ve bireylerin yasam
standartlar1 arasindaki farkliliklar gibi pek ¢ok bireysel
ve toplumsal faktoriin etkisiyle agiklanabilir.

Arastirmamizda ¢dlyak hastalarinin eslerinde bakim
verme yiikiiniin, orta diizeyde oldugu tespit edilmistir.
Colyak hastalarinin eslerinin bakim yiikiiniin Zarit
Bakim Verme Yiikii Olcegi kullamlarak degerlendiril-
digi caligmalar incelendiginde, calismamiza benzer
sekilde Roy ve arkadaglarinin (6) yaptigt caligsmada
bakim veren eslerin {igte birinden fazlasinin hafif-orta
diizey bakim yiikii yasadigini belirtmislerdir. Singh ve
arkadaglarinin (10) yaptig1 arastirmada ¢olyak hastala-
rinin eslerinin bakim yiiklerinin hafif diizeyde oldugu
tespit edilmistir. Colyak hastalarina bakim verenlerin,
glutensiz diyeti yonetme, finansman saglama, aile
iliskileri ve yolculuk gibi sosyal etkinlikleri yonetme
gibi sorumluluklar1 vardir (28). Arastirma bulgularina
gore ¢Olyak hastalarinin eslerinde bakim yiikiiniin
hafif-orta diizey olmasi, ¢olyak hastalarmin fiziksel
bagimlilik diizeylerinin diisiik olmasi ile agiklanabilir.
Ek olarak, geleneksel aile yapisinin etkili oldugu Tiirk
toplumunda, ailede hasta olan ese bakmanin evliligin
getirdigi bir sorumluluk olarak gériilmesi ve yiik olarak
algilanmamasindan kaynaklanmig olabilecegi diigii-
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niilmektedir. Ancak, hastalarin yasam kalitesine etkisi
gdz Oniinde bulundurularak, hafif-orta diizey bakim
yiikiintin dahi g6z ard1 edilmemesi gerekmektedir.
Aragtirmamizda, ¢Olyak hastalarinin eslerinin bakim
yiikiine etki eden faktorler incelendiginde, hastanin ve
bakim verenin cinsiyeti, hastanin ve esin ¢alisma du-
rumunun, aile yapisinin, hastada ve esinde ek kronik
hastalik olma durumunun bakim yiikiinii etkilemedigi
saptanmstir (p >0.05). Cocugu olan ailelerde, bakim
veren eslerin bakim yiikii puan ortalamalarinin anlaml
olarak yiiksek oldugu tespit edilmistir (p =0.042). Has-
ta disinda bakimindan sorumlu olunan aile bireylerinin
varligi, bakim verenin yiikiinii artirmas1 beklendik bir
sonugtur. Diyete uyum saglamayan bakim verenlerin,
bakim yiikii puan ortalamalarmin anlaml olarak daha
yiiksek oldugu tespit edilmistir (p =0.001). Glutensiz
diyete uyum saglamamak, hastalik semptomlarint artti-
rarak hastanin yasam kalitesini azaltacagi i¢in bakim
verenin bakim yiikiini arttirdigt distiniilmektedir.
Colyak hastalari, glutensiz diyeti uygularken, glutensiz
iiriinlerin fiyatinin yiiksek olmasi, her markette gluten-
siz iirlin olmamasi, {iriin gesitliliginin sinirli olmast,
bugdayin pek ¢ok gidada katki maddesi olarak kulla-
nilmast ve ambalajlarda yeterli bilgi olmamasi gibi
giicliiklerle karsilasmaktadir (18, 29). Glutensiz diyete
uyum, ¢Olyak hastalarinda yasam kalitesini iyilestire-
rek, metabolik komplikasyonlar1 azalttig1 bilinmektedir
(30). Bu agidan bakildiginda, ¢6lyak hastalarina bakim
veren eslerin de glutensiz diyete uyuma destek olmalari
onemlidir.

Aragtirmamizda hastanin aylik gelir seviyesi diistiikge,
bakim veren eslerin bakim yiikii puan ortalamalarinin
yiikseldigi tespit edilmistir. Colyak hastalarina bakim
verenlerin, ila¢ ve glutensiz besinlerin finansal maliyet-
leri nedeniyle mali zorluklar yasayabildigi belirtilmek-
tedir (10). Glutensiz besinlerin fiyatlarin nispeten
yiiksek olmasi, aileyi maddi agidan zorlayacag: gibi,
aylik geliri disiik olan hastalarin glutensiz gidalara
erigimini de giiclestirmektedir. Dolayisiyla tedavi siire-
ci i¢in gerekli olan glutensiz gidaya aksatmadan ulasa-
bilme zorunlulugu maddi yiikii beraberinde getirdigi ve
¢Olyak hastalarinin eslerinin bakim yikiinii arttirdig1
diigiiniilmektedir. Arastirmamizda tani aldiktan sonra
gegen siire arttikga, bakim veren eslerin bakim yiikii
puan ortalamalarinin da arttig1 tespit edilmistir. Tant
yags1 diistiikge, yasam kalitesinin azaldig: belirtilmekte-
dir (13). Yasam kalitesinin azalmas1 bakim yiikiinde
onemli bir faktordiir. Dolayisiyla, bakim verme siiresi-
nin uzamasi, asirt sorumluluk, 6fke ve tiikenmislige
neden olabilecegi i¢in yiik algisini arttirmasi beklendik
bir sonugtur.

Arastirmamizda, hastalarin anksiyete ve depresyon
diizeyi arttik¢a, bakim veren eslerin bakim yiikii puan
ortalamalarinin da arttig1 tespit edilmistir. Colyak has-
talarinda psikiyatrik komorbitenin varligi, saglikla
iligkili yasam kalitesini olumsuz etkilemektedir (31).
Hastaligin dogasindan kaynakli algilanan bakim yiiki-
ne ek olarak, hastada anksiyete ve depresyon semptom-
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larinin varligi, eslerin yiik algisimi arttirdigr diisiiniil-
mektedir.

Arastirmamizda elde edilen sonuglara gore, hastalarin
yasam kalitesi arttik¢a, bakim verenlerin bakim yiikii
puan ortalamalar1 azalmaktadir. Ek olarak, aragtirma-
miz sonucunda, ¢olyak hastalarina bakim veren eslerin
yasadigi bakim yiikiinii en ¢ok etkileyen faktoriin,
hastalarin yasam kalitesi oldugu saptanmistir. Yasam
kalitesi, yasamimizin tim yonlerini etkileyen, bir sag-
lik ve refah algisi olarak tanimlanmaktadir (17). C6l-
yak hastalarinin, yasam kalitesinin azalmis oldugu
belirtilmektedir (17, 32). Saglikla ilgili yasam kalitesi-
nin azalmasi, yalnizca fiziksel ve mental komorbite ile
degil, ayn1 zamanda glutensiz diyete uymama ile iliski-
lidir (31, 33). Hastalarda yasam boyu glutensiz diyet
yapma zorunlulugu, yasam kalitesini, fiziksel, sosyal
ve ekonomik agilardan olumsuz etkileyebilir (17, 19,
34). Beslenmede glutenin dislanmasi, ¢6lyak hastalari-
nin saghiginda iyilesme sagladigi bilinmektedir (15).
Glutensiz gidalarin farmasoétik bir fayda sagladigi goz
onlinde bulundurularak, bakim verenlerin yasadiklar
ekonomik yiikiin arttig1 diistiniilmektedir.

Bakim yiikiinii azaltmak i¢in Oncelikle bakim veren
bireyin, bakim yiikiinii belirlemek gerekmektedir. Ba-
kim yiikiinii belirlemek, hasta ve bakim verenin yasam
kalitesini artirarak bakim yiikiinii azaltacagi diisiinil-
mektedir. Arastirmamiz, iilkemizde ¢6lyak hastalarmin
eslerinde bakim yiikiiniin arastirildigi ilk ¢aligmadir.
Hastanin glutensiz diyete uyum saglama durumu, has-
talik semptomlarinin sikligi ve siddeti, bakim veren
olarak esin yas, iliski memnuniyeti, baska bir yardim-
cimnin olup olmadigr gibi bilgilerin sorgulanmamasi
calismamizin zayif yoniidiir. Bu bilgiler bakim yiikiinii
etkileyebilen faktdrler olmasi sebebiyle dnemli oldugu
disiiniilmektedir.

Sonuc ve Oneriler

Colyak hastaligr olan bireylerin eslerinde bakim yiikii-
niin orta diizey oldugu bulunmustur. Cocugu olanlarin
ve diyete uyum saglamayan eslerin daha fazla bakim
yiikil yasadiklari tespit edilmistir. Aylik gelirin azalma-
s1, tan1 aldiktan sonra gecen siirenin artmasi, hastanin
yasam kalitesinin azalmasi, anksiyete ve depresyon
diizeyinin artmasi, ¢olyak hastasina bakim veren esle-
rin bakim yiikiinii arttirdigi belirlenmistir. Eslerin ba-
kim yiikiinii en ¢ok etkileyen faktoriin hastalarin yagam
kalitesi oldugu saptanmustir.

Colyak hastalarinin eslerinde bakim yiikiinii azaltmak
i¢in, hastanin yasam kalitesinin arttirilmasinin 6nemi
ortaya ¢ikmistir. Yagsam kalitesini etkileyen faktorlerin
baginda glutensiz diyete uyum dikkat cekmektedir. Bu
baglamda hasta ve hasta ile etkilesime giren tiim aile
bireyleri bilgilendirilerek, hasta takibine dahil edilme-
lidir. Bakim yiikii yasadig1 saptanan ¢6lyak hastalarinin
eslerinin yasadiklar1 bakim yiikiinii kabul edip, hisset-
tikleri bakim yiikii hakkinda konugmalari igin cesaret-
lendirilmeleri dnerilmektedir. Colyak hastalarinin esle-
rinin, hastaligin prognozu, komplikasyonlari ile ilgili
bilgilendirilmeleri ve bas etme yontemleri konusunda
desteklenmeleri 6nemlidir.
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