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OZET

Insan yasaminin siiresi son elli yilda belirgin bigimde uzamistir. Hastaliklarin
sagkalim siireleri uptaki gelismelere paralel bicimde artmigtr. Bu yiiz giildii-
riicii sonuglar beraberinde bas edilmesi gereken yeni sorunlar ortaya ¢ikarmus-
lardir. Bu geligmelerin yani sira kiiresellesme, endiistrilesme ve kirsal yagam-
dan kentsel yasama gegisin daha ¢ok giindeme geldigi yirmi birinci yiizyilda
aile birimleri kii¢iilmiis, ailelerde is yasamina dahil olan birey sayist artmis,ve
kronik hastalikla miicadele eden aile bireyinin bakimini iistlenebilecek fert
sayist azalmigtir. Bakim veren yiikii kavrami bakim sunarken yasanabilen
fiziksel, psikososyal veya maddi tepkileri ifade etmede kullanilmakeadir. Top-
lumsal, kiiltiirel, aile birimlerinin yapilanmalari ile ilgili zellikler ve de saglik
bakimi sistemlerindeki farkliliklar bakim kosullarini etkileyebilecek faktorler
arasindadir. Bakim verenin yagi, etnik kékeni, cinsiyeti, hastaya olan yakinligy,
bakim vermeye goniillii olup olmamast, egitim durumu, ekonomik durumu,
hastaliginin olup olmamasi, bas etme becerileri, inanglari, sosyal destegi, yasa-
dig1 toplumun kiiltiirel 6zellikleri bakim verenin yiik algilamasi ile iligkili
kisisel faktdrler arasindadir. Bakim vermenin getirecegi yiik, bakim gereksi-
nimlerinin nitelikleri ile de yakindan iliskilidir. Fiziksel kisicliligt olan, ayni
zamanda ubbi bakimin da gerekli oldugu omurilik felcli hastalarin bakim
gereksinimleri ile kronik seyirli psikiyatrik bozukluklarin, yasaminin ileri
dénemindeki demansl: hastalarin ya da terminal dénemindeki kanser hastala-
rinin bakim gereksinimleri arasinda farkliliklar bulunmaktadir. Bu yazida
farkli ubbi ve psikiyatrik durumlarda bakim veren yiikii arasturmalari derlen-
mis ve farklt ézelliklerin ortaya konmasi amaglanmustr.

Anabtar Sozciikler: bakim verme, bakim veren yiikii, kronik hastalik
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ABSTRACT

Duration of human life has been substantially increased in the last fifty years.
Survivals of diseases have been prolonged through the advances in medicine.
Together with these gratifying consequences, there appeared novel difficulties
to cope with. Furthermore developments including globalization,
industrialization and transition from rural to urban life occurred during the
last century; so family units became smaller and numbers of members on
employment in family units increased. As a result numbers of family members
to undertake the responsibility of care decreased. As a concept, caregiver
burden expresses physical, psychosocial and financial reactions during the
course of care providing. Distinct factors including structures of social,
cultural and family units and health care systems may affect conditions of
care. Caregiver’s age, gender, ethnicity, education, relationship with the
patient, attitude towards providing care, financial situation, coping abilities,
her own health, beliefs, social support and cultural pattern are the personal
factors that are related to perception of caregiver burden. Burden of care
giving is geared to differential aspects of care needs. For instance care needs of
physically disabled and medical care requiring patients with spinal cord
injuries may differ from care needs of chronic psychiatric disorders, demented
patients in advanced age of their lives or cancer patients in terminal periods.
Strain due to care giving may differ as a result of properties of care demands.
It is aimed to review the burden of caregivers in different medical and
psychiatric care requiring conditions and to introduce differential aspects of
caregiver burden in these different conditions.

Keywords: care giving, caregiver burden, chronic disorder

oplumlarin yaglanmalari ile birlikte bakim veren ihtiyaci biitiin diin-

yada arug gostermektedir.[1] Aile tiyeleri ailenin hasta tiyesine bakim

verme konusunda énemli rol almis olsalar da, kiiltiirel ve ekonomik
sartlarin degismesi ile bakim verenin rolii zorlasmigur.[2] Bakim veren haline
gelme secilemez veya planlanamaz bir durumdur. Bu nedenle bu duruma
uyum, durum ortaya ¢ikuktan sonra gerceklesmekeedir.[3] Bu roliin seyri
bakim gerektiren hastaligin seyri ile belirlenmekte, 6rnegin agirlagabilmekee-
dir.

Farkli bakim gerektiren durumlarin ayni arasurmalarda incelenmesi bakim
gerektiren durumlarin niteliksel farklari nedeni ile miimkiin degildir. Ancak
bakim sorumluluklarinin yiik algisina déniigiimiiniin ve buna ikincil durum-
larin gelisme mekanizmalarinin incelenebilmesi amaciyla bu ¢aligma yapilmis-
ur. Fiziksel engellilik durumlarinda, ruhsal bozukluklarda, yaglilikta ve termi-
nal donem hastaliklarda ortaya cikan bakim sorumluluklarinin ve bu sorumlu-
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luklarin bakim saglayan kisiler {izerindeki etkilerinin incelendigi arastirmalar
uluslararasi Medline ve Science Direct veri tabanlart ve ulusal bazda Tiirk
Psikiyatri Dizini ve Tiirkiye Auf Dizini araciligtyla taranmus, ilgili veriler de-
gerlendirilerek bu ¢alismada sunulmustur.

Bakim Verme ve Bakim Veren Yiikii Kavramlar:

Birinci derecede bakim veren kisi, hastanin giinliik yasantsinin merkezinde
oldugundan ¢ogunlukla hastalikla ilgili olarak hastanin sosyal agiyla temas
halindedir.[4] Bakim sunma sorumluluklari arttikca bakim sunma-bakim
alma iligkisi bakim verenin yagamini sikintiya sokan, tek yonlii, bagimli, yo-
gun ve uzun donemli bir zorunluluga doniisebilmektedir. Genellikle ailede
bakim sunmanin kronik ve yogun yapist bakim verenlerin yasamlarindaki (i,
aile hayati, sosyal yasam gibi) diger taleplerden kaynaklanan anlagmazliklarla
birlesince bakim veren yiikiine yol acabilmektedir.[4] Bakim veren yiikii,
bakim sunarken yasanabilen fiziksel, psikolojik, sosyal veya finansal tepkileri
ifade etmede kullanilir.[5] Yiik kavrami bakim verenler ve aragtirmacilar tara-
findan farkli algilanabilir. Ozellikle hasta yakinlaryla goriismede bu ifade
bakim verilen kisinin reddi olarak algilanabilmektedir. Bakim veren kisiler
bakimin kendileri tizerine olan etkilerini yonetmekte basarisiz olabilmekte ve
caresizlik, sucluluk, ofke, korku ve sosyal yalium gibi duygular yasayabilmek-
tedirler.

Stone ve arkadaglari, tiim bakim verenlerin %23’iiniiniin kadin,
%]13’tiniin ise erkek esler oldugunu bildirmislerdir.[6] Tiirkiye’de Altun ve
arkadaglar1 tarafindan yapilmug bir aragurmada, bakim vericilerin % 78’inin
kadin ve % 34’iiniin eglerine bakmakta oldugu bulunmusgtur.[7] Kadinlarin
bakim vermeyi eski sorumluluklarinin devami olarak gordiikleri, erkeklerin ise
bakim verme sorumluluklarina yabanci olduklari bildirilmistir.

Montgomery ve arkadaglari bakim verme yiikiiniin iki boyutu oldugunu
beliremis; bir boyutunu ev halkinin ve bakim verenin yagaminin ¢esitli yonle-
rindeki degisiklikleri veya aksakliklart icine alan nesnel yiik, diger boyutunu
ise bakim verenin bakim sunma yagantisina yonelik davranigini veya duygusal
tepkiyi iceren oznel yiik olarak tanimlamiglardir.[8] Nesnel yiik ailenin yasan-
uisinda hastanin hastaliginin, aktivite kisithiliklarinin, yardim ve gorev tiple-
rinde harcanan zamanin ve sarf edilen finansal kaynaklarin sebep oldugu ak-
sakliklarla ilgilidir. Oznel yiik duygusal durum, fiziksel durum, finansal ve
calisma ortamlari gibi alanlarda aile bireyinin yasadigi hissedilen gerginligin
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miktariyla ilgilidir. Ozellikle 6znel yiikiin basarili bir rehabilitasyon ve baki-
mun siirdiiriilmesinde 6nemli bir él¢iit oldugu diistintilmekeedir.[9]

Nesnel Yiik

Bakim verenin hastanin gereksinimlerini kargilamak icin harcadigi zaman ve
caba olarak tanimlanmakeadir. Saptanmis olan nesnel yiik boyutlar1 Tab-
lo.I’de gosterilmigtir:

Tablo.1. Nesnel Yiik Boyutlar1 [10,11]

Aile rutinlerinin bozulmast

Davranislarini ydnetmeye ¢alisma

Hastanin ekonomik bagimlilig

Hastaligin ekonomik etkileri

Hizmet veren kisilerle goriigmeler

Ruh saglig1 sisteminin gerektirdigi zaman ve enerji
Diger aile tiyelerinin gereksinimlerinin ihmal edilmesi
Sosyal aktivitelerin gergeklestirilememesi

[s diinyast ile etkilesimin kesilmesi

Uygun bir bakim ortami bulamama

Bakim verme isinin bakim vericinin yasamina etkisi ¢ok yaygin ve zarar
verici boyutta olmaktadir. Bakim verme isinin olusturdugu gereksinimler,
kisinin diger rolleri ile bakim rolleri arasinda bir ¢atisma olusturmaktadir.
Bunlar, aile iliskileri, aile rutinleri, eglence, calisma, sosyal aktiviteler, sosyal
iligkilerde degisimler kadar hastaligin ekonomik etkilerini de icermektedir.
Rollerdeki bu degisimler hastaligin nesnel yiikii olarak gériilmektedir.[10,11]

Oznel Yiik

Kisinin yukarida siralanan nesnel yiikle ugrasirken yasadigy sikinular olarak
tanimlanmaktadir. Bazi aragtirmacilar 6znel yiikii, bakim vericinin iginde
bulundugu durum nedeniyle duygularinda ortaya ¢ikan degisiklikler, bu du-
ruma kargi tutumlar ve duygusal tepkileri olarak tanimlamiglardir.[8,10] Ge-
nellikle hissedilen bu duygular keder, sikinti, utanma, sugluk duygusu gibi
duygusal yanidardir. Bir hastaya bakim verme bu kadar genis ¢apli duygusal
etkiler olusturuyorsa ¢ogu yiik 6l¢iim araglarinin nesnel ve 6znel yiikii kapsa-
mayt amaglayan pek ¢ok madde icermesi sasirtict degildir. Oznel yiikiin gos-
tergeleri olan kaygi, stres, sucluluk duygusu gibi tepkiler bakim verme isinin
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sonucu olan depresyonun da gostergeleridir ve bu da yiik skorlarina katkida
bulunmaktadur.

Bakim Veren Yiikiiniin Ol¢iimii

Klinisyenlerin kullanabilecekleri birgok bakim veren yiikii 6l¢iim enstriimani
bulunmaktadir. Bunlar arasinda en stk kullanilani Zarit bakim veren yiikii
olcegidir. Bu dleek Zarit ve arkadaglar tarafindan 1980 yilinda gelistirilmis-
tir.[8] Bakim veren kisilerin yasadig1 stresi degerlendirmek amaciyla kullanilan
bir dlgektir. Ozlii ve arkadaglart tarafindan Tiirkee'ye gevrilerek, gegerlilik ve
giivenilirlik calismasi yapilmistr ve i¢ tutarliligt (Cronbach alfa degeri) 0.83
bulunmustur.[12] Ruhsal gerginlik ve 6zel yasamin bozulmasi, sinitlilik ve
kisilanmiglik, toplumsal iligkilerde bozulma, ekonomik yiik ve bagimlilik alt
birimlerini icermektedir. Puanlama araligi 22-110 arasindadir ve elde edilen
puanlar 22-46 puan arasinda ise “hafif yiik”; 47-55 puan arasinda ise “orta
derecede yiik”; 56-110 puan arasinda ise “siddetli yiik” seklinde degerlendi-
rilmektedir.[12] Kapsayict olmasi ve bakim gerektiren duruma 6zel olmamasi
alt birimlerinin gegerli olmasi gibi nedenlerle Zarit bakim veren yiikii dlcegi
diger ol¢eklere gore daha yaygin bicimde kullanilmaktadir.[12]
Diger bazt 6lgekler bakim gerektiren farkli durumlardaki hastalik stirecle-
rine odaklanmaktadirlar. Bu 6lceklerden bazilari sunlardir:
1. Kronik fiziksel hastalig1 olan bireylere bakim verenlerde bakim veren yii-
kiiniin muayenesi [13]
2. Yasli bakimi (Caring for the elderly) [14]
3. Kanser ve palyatif tedavilerde bakim (Caring for those with cancer and
in need of palliative care) [15]
4. Demansli hastalarin bakimi (Caring for people with dementia) [16]
5. Dsikiyatrik hastaliklarda bakim (Caring for those with psychiatric illness)
(17]
6. Bakim veren ylikii tarama olcegi [18]
7. Subjektif ve objektif aile yiikii 6lgegi [19]

Bakim Vermenin Bakim Vericiler Uzerindeki Genel Etkileri

Uzun siireli bakim verme saglik, sosyoekonomik durum, psikolojik durum
gibi yasam kalitesinin gdstergeleri olan alanlari etkileyen bir siirectir. Bakim
verenin yasadigi yiik, depresyon, anksiyete, tiikenmiglik, fiziksel saglikca
azalma, sosyal izolasyon ve ekonomik giicliikler gibi sonuglar dogurur. Bakim
vermenin psikolojik ve fizyolojik problemlerin gelisimi ile iliskili oldugu bildi-
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rilmistir.[20] Ayrica bakim verenlerin bakim verme isinden dolay: sagliklari-
nin bozulabilecegi bilinmektedir.[21] Bakim verenlerin %60.6’st bakim verme
gorevlerinden dolay: kendilerine ayiracak zamanlari olmadigini, %78.8’u
kendilerini yorgun hissettiklerini, % 84.9’u hasta ile iletisimde giicliikler yasa-
diklarini, %56.9’u ise ekonomik giigliikler yasadiklarini ifade etmislerdir.[21]

Depresyon bakim verme siirecinin ortaya ¢ikardigi, bakim verenlerin ya-
sam kalitelerini diisiiren, iglevsel olarak kotiilesmelerine ve mortalitede artisa
neden olan olumsuz sonuglardan biridir.[22] Duygusal ve fiziksel yiik bakim
verenlerin daha fazla anksiyete ve depresyon yasamalarina, sagliklarinin bo-
zulmasina, daha fazla doktora gitmelerine ve daha fazla psikotrop ila¢ kullan-
malarina neden olmaktadir. Bakim verenin depresyonuna katkida bulunan
faktorler bakim verenin hastanin esi olmasi, bakim veren ile hastanin 6nceki
iligkileri, bakim verenin saglik problemleri gibi durumlar olarak belirlemisler-
dir.[23] Anksiyete ve depresyonun bakim saati ile dogrudan, bos zaman akti-
viteleri ve egitim diizeyi ile tersine bir iligkisi oldugu gdsterilmistir.[24] Bakim
veren kisinin depresyonu belirlenebilir ve tedavi edilirse kisi bakim isini daha
uzun siire ve bagart ile stirdiirebilir. Uzun siire bakim sunmadan kaynaklanan
gerginlik hem bakim veren hem de hastanin sagliginda olumsuz sonuglar
dogurur. Bakim yiikiiniin ortaya ¢ikardigt olumsuz etkiler, kisiden kisiye
degistigi gibi, toplumlar arasinda da degisiklik gosterir.

Farkli klinik durumlarda bakim ve bakim veren yiikii agagidaki bélimler-
de ayr1 ayr1 degerlendirilmistir.

Psikiyatrik Bozukluklarda Bakim Veren Yiikii

Ruhsal bozukluklarda tedavilerin toplum temelli olmaya baglamasi, yatakl:
kurumlar disinda aile icinde gegirilen siirelerin uzamasina ve ailelerin hastala-
rin bakiminda daha aktif rol iistlenmelerine neden olmustur. Bu nedenle
hastaligin seyrinin bakim verenlerin davraniglarina ve bakim verenlerin davra-
niglarinin hastalik seyrine etkisi tizerine olan ilgi arcmugtir. [25-27]

Agir psikiyatrik hastalift olan bir kisi ile yasayan aile {iyelerinin bakim
verme sorumlulugu sonucunda sosyal, ekonomik, duygusal durumundan ve
yasadigi cevreden kaynaklanan sorunlar ailenin yiikii olarak degerlendirilebi-
lir.[28] Ruhsal bozuklugu olan karma bir grupta yaptiklart aragtrmalarinda,
Idstad ve arkadaglart hastalarin eslerinin 6znel iyi olma puanlarinin anlamli
derecede daha diisiik, anksiyete ve depresyon puanlarinin daha yiiksek oldu-
gunu tespit etmiglerdir.[29] Bakim verenler i¢in hastaligin agir sonuglar: ola-
bilmekredir, 6rnegin bu yiizden evlilik ve uzun siireli iliskilerde ayrilma orani-
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nin yiiksek oldugu bildirilmektedir.[30] Farkli psikiyatrik hastaliklara sahip
bireylerin bakim verenlerinin yiiklerinin karsilastirilmasi, hastalik 6zellikleri-
nin de farklt olmasi nedeniyle miimkiin olmayabilir. Ornegin bipolar bozuk-
luk dénemsel ve dongiisel dogast geregi, bakim veren yiikii zaman icinde si-
zofreniye gore daha fazla degisiklik gosterebilir.

Sizofrenide Bakim Veren Yiikii

Gelir kaybi, sosyal etkinliklerin kisitlanmasi, ev ortamindaki sorunlar gibi
nesnel yiikler, hastanin rahatsizlik verici davranislari ve hastayla ilgili yasanan
oznel sorunlar hastalarin klinik seyirlerini etkileyebilecek bakim sorunlarina
neden olabilir.[12,31] Magliano ve arkadaslari sizofreni hastalarinin yakin
cevrelerindeki insanlarin %83’iine finansal, duygusal ve giinlitk hayatla ilgili
yiikler getirdiklerini tespit edilmistir.[32] Onde gelen sorunlar arasinda ise
gidilemeyen giin sayisinin fazla olmasi, hastalikla ilgili masraflarin fazla olma-
s1, sosyal faaliyetlere ayirabilecekleri bos zamanlarinin yetersiz olmasi, artmig
stres ve damgalanma algilart bulunmakla birlikte bakim verenlerde ayni za-
manda kronik hastaliklarin ve hastane bagvurularinin daha fazla oldugu bildi-
rilmektedir.[32,33]

Yiike neden olan faktorlerle ilgili caligmalar hastaligin farkli 6zelliklerine
odaklanmiglardir. Pozitif belirtilerin yiike daha fazla sebep olduklarini bildiren
calismalarin yanisira pozitif ve negatif belirtilerin birlikte yiike neden oldukla-
rint bildiren ¢alismalar da mevcuttur.[34-37] Farklt bir sonug olarak Dyck ve
arkadaglarina gore negatif belirtiler daha fazla yiike neden olabilmektedir.[38]
Hastalarin davranis bicimlerinin de énemi biiyiiktiir ve bakim veren yiikiiyle
yakindan ilgisi olmalidir. Ornegin hastalarin islevselliklerinin, yasam kalitele-
rinin ve norobilissel islevselliklerinin de hesaba kaulmast gereklidir. Sosyal
olarak daha aktif, ev disinda da zaman gecirebilen, biligsel kapasitesi yeterli
olan ve iiretken bicimde calisabilen, kisiler arast iligkilerinde basarili ve bakim
verenlerinden ihtiyaglart olabildigince az olan kigilerin bakim verenlerine
getirebilecekleri yitk de dogal olarak daha az olacakur. Benzer bicimde ruh
sagligi birimlerinden yararlanma ve bu birimlerden memnuniyet de 6nemli
olabilir. Perlick ve arkadaslarinin kapsamli ¢alismasina CATIE (Clinical
Antipsychotic Trials of Effectiveness Interventions) katillan 1423 hasta davet
edilmis ve 623 hasta ve bunlarin birincil bakim vereni ¢alismaya katilmay:
kabul etmistir.[39] Hastaligin belirtilerinin bakim veren yiikii acisindan belir-
leyici oldugu ancak bazi 6zellikler arz ettigi bildirilmistir. Buna gére bakim
verenlerin etkilendikleri sorunlu davranigin pozitif belirtiler, bakim verenlerin
islevselliklerinin en ¢ok etkilendigi fakeoriin negatif belirtiler ve kaynak gerek-
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sinimi ve glinlik aktivitelerinin kesintiye ugramasinin en biiyiik nedeninin
her iki belirti alani oldugu tespit edilmistir.

Toplumsal ve kiiltiirel agidan farkli yapida ailelerde yiik getirici bireylere
karst davranglar da degiskenlik gdsterebilmektedir. Bu nedenle farkls kiiltiirel
ozellikleri olan toplumlarda hastalara kargi davraniglar da degiskenlik gostere-
bilmekte, ruh saghg hizmetlerinin niteliksel ve niceliksel 6zellikleri de bu
durum iizerinde etkili olabilmektedir.[40-42] Magana ve arkadaglarinin Ame-
rika Birlesik Devletleri'nde yasayan Meksika kokenli hastalar ve bakim veren-
leriyle yapuklari calismalarinda bakim verenlerin %40’ inin depresyon yasadik-
larini tespit etmislerdir.[43] Ayrica bakim verenin yasinin geng, egitim diize-
yinin disiik olmasi ve bakilan hastanin belirtilerinin siddeti ile yiik ve depresif
belirtiler arasinda iliski oldugunu bildirmislerdir.

Sizofreni hastalarina bakim verenlerin yagam kaliteleri ile ilgili 1998 ve
2008 yillar: arasinda yayinlanmig 37 arastirma dahil edilerek yapilan sistema-
tik bir derlemede bakim verenlerin stresle ilgili anksiyete ve depresyon gibi
saglik sorunlari yagadiklar, is yasamlarinin etkilendigi, ev gereksinimlerinin ve
ekonomik ihtiyaclarin artugs saptanmusur.[44] Ekonomik yiikiin 6zellikle
gelismekte olan iilkelerdeki aragtirmalarda daha fazla 6n plana ¢ikugr tespit
edilmistir.[33,45,46] Bakim vermenin ekonomik etkileri birgok yoldan olabi-
lir. Bakim zorunluluklarini yerine getirebilmek icin bakim verenler iicretli
islerinden izin alabilir veya tam mesai ¢alisgmamayi segebilir, bdylece isverenle-
rin normalde isteyecegi esnekligi gostermeyerek kendi potansiyellerini eko-
nomik/kariyer vs. alanlarinda gosteremeyebilirler.

Tirk Psikiyatri Dizini ve Tirkiye Auf Dizini indekslerinde yapilan tara-
malarda tlkemizde bu konuda yapilmis az sayida calismaya rastlanmisur.
Aydin ve arkadaglarinin 50 sizofrenik hasta ile yapuklari aragtirmalarinda
bakim veren yiik diizeylerinin hastanin yasi, alevlenme ve hastanede yatarak
tedavi gérme sayilari ile iligkili oldugu tespit edilmis ancak literatiirle uyumsuz
bi¢imde belirtilerle iliski tespit edilmedigi bildirilmistir.[47] Giilseren ve arka-
daglarinin 239 hasta ve yakiniyla yapuklari aragtirmalarina gére pozitif ve
negatif belirtiler, islevsellik puanlari ve anksiyete ve depresyon puanlari ara-
sinda anlamli iligki bulunmustur.[48] Yazarlar ayrica hastanin erkek, bakim
verenin kadin olmasi, ekonomik sorunlarin varligi, hastanin ayni zamanda
stiregen bedensel bir hastaliginin olmasi ve sosyal destegin yetersiz olmasi
arasinda iliski bulundugunu bildirmislerdir. Aslantas ve Adana ise hastalikla
ilgili belirtilerin bakim yiikiiyle dogrusal bir iliski oldugunu belirtmisler-
dir.[42] Ozlii ve arkadaslari zaman igerisinde hasta yakinlarinin hastalig1 ka-
bullenmeleri ve basa ¢tkma stratejileri kazanmalari ile yiik algisinda degisiklik
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olup olmadigini test ettikleri aragtirmalart sonucunda, bakim verenin yaginin
geng olmast, geng hastalara bakim verme, sosyal destek varligi, problem odakls
basa ¢ikma stratejisini kullanma durumlarinda travma sonrasi gelisimin daha
iyi oldugunu tespit etmislerdir.[49]

Bipolar Bozuklukta Bakim Veren Yiikii

Bipolar bozuklugu olan hastalarin yakinlarinin yasadig: yitk hissi yiiksek
oranda bildirilirken, bazi aragtirmalar bakim veren yiikiiniin hastaligin klini-
gini etkileyebilecegine isaret etmektedirler.[50-52] Perlick ve arkadaslari ba-
kim verenlerin % 93’iniin, hastanin yatarak veya ayaktan takip icin bir saglik
kurulusuna alinmasiyla ortalama veya yiiksek seviyede bakim veren yiikii ya-
sadiklarini ve %70’inde bu durumun 15 ay sonra da devam ettigini bildirmis-
lerdir.[53]

Reinares ve arkadaglarinin en az ti¢ aydir remisyonda olan 86 Bipolar (I ve
II) bozukluklu hasta ve yakini ile yaptiklari calismada 6znel yiikle, hastanin
zayif sosyal ve mesleki islevselligi, son iki yil iginde gegirilmis bir donem varli-
g1, hizli déngiiliilik oykiisii ve bakim verenin hastanin ila¢ alimindan sorumlu
olmast arasinda anlamli derecede iliski bulunmugtur.[54] Hastalik tanisi, yas,
egitim diizeyi, cinsiyet, hastalik siiresi, gecirilmis dénem sayisi ile znel yiik
arasinda iligki saptanmamigtir. Gegirilmis dénem sayisiyla 6znel yiik arasinda
bir iligki olmamasina ragmen, onceki 2 yil icinde bir atak yasamis bipolar
hastalarin bakim verenlerindeki yiik seviyesi anlamli derecede yiiksek saptan-
mustir. Bu bulgular yiik seviyesinin yakin zamandaki krizlerden etkilenebilece-
gini gostermekeedir.[50,54] Sonug olarak bakim veren yiikii yalnizca ataklar
strasinda degil, aynt zamanda 6timi donemlerinde de hastaligin klinigini etki-
leyebilecek bir etken olarak dikkat gekmekeedir.[54]

Judd ve arkadaglart 20 yillik izlem caligmalarinda  hastalarin
manik/hipomanik belirtilerden daha uzun siireyle depresif belirtiler yasadikla-
rint belirlemiglerdir.[55] Toplam siire i¢inde daha kisa olmasmna ragmen,
manik dénemler genellikle bir siire hastanede yatmay: gerektirdiginden kisisel
iligkiler, kariyer planlari ve finansal bagimsizlik agisindan yikict olabilmekee ve
bakim verenlerine ve hastanin kendisine karst yiiksek agresyon riski tastyabil-
mektedir. Sosyal islevselligin azalmasi bakim verenlerde biiyiik sorunlara yol
acabilir ve hastanin iyilik halinin devam1 bakimindan olumsuz etki yaratabilir.
[50,51,54,56] Hastalarin yagamlarinin biiyiik bir kisminin remisyon done-
minde ve esik alt belirtileri ile gecirmelerinin bakim veren yiikiinii etkileyebi-

lecegi dikkate alinmalidir.[55]
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Bipolar bozuklukta bakim yiikiinti degerlendirmenin éneminin bilinmesi-
ne ragmen arastirmalardaki kisichilik, mani ve duygudurum dénemleri arast
belirtilerin etkilerini aragtirmada bagarisizlik ve yiikii uygun bir sekilde deger-
lendirmek i¢in tasarlanmis 6lgiit eksikligidir.[57] Olgeklerin gogu nispeten
kisa zaman dénemlerini (6rnegin degerlendirme 6ncesi son dort hafta) deger-
lendirmekte ve bakimin uzun siredeki 6zelliklerini yansitamamakeadirlar.
Martire ve arkadaglari, bu 6l¢eklerden biri olan Duygudurum Bozuklugu Yiik
Indeksi adli olgegi gelistirmislerdir.[58] Hastanin duygudurum belirtileri,
bakim verenin gelecekle ilgili kaygisi ve bakim verenlerin hastalariyla yasadik-
lart kisiler arast iliski sorunlari seklinde {i¢ ana baglik tanimlamiglardir. Olce-
gin Cronbach alfa katsayisinin 0.88 oldugu, ancak giivenilirlik ¢alismast yapi-
lamadigy bildirilmistir.[58] Bu dl¢ek heniiz Tiirk¢e’ye uyarlanmamistir.

Baga cikma stratejilerinin yiik {izerine etkisi biiytikeiir.[59] Yinelemeleri
onleme, sonraki duygudurum dénemine dek gegen zamanin uzamasi, dénem-
ler arast islevselligin iyilestirilmesi, hastanin 6zerkligini destekleme ve hastanin
tedavisinde bakim verenin sorumluluk diizeyini azaltma bipolar bozuklukta
psikososyal girisimlerin kritik amaci olmalidir. Bu girisimler hastalikla ilgili
bilgilenmenin artigi ile hasta ve hasta yakinlarinin basa ¢ikma sekillerinin
iyilestirilmesine katkida bulunacagindan hastalik seyrini olumlu etkileyecek,
bu durumda bakim verenin yiik seviyesini de azaltacaktir.[25,60-65]

Diger Psikiyatrik Bozukluklarda Bakim Veren Yiikii

Anksiyete bozukluklarindan 6zellikle obsesif kompulsif bozukluk (OKB) ve
travma sonrast stres bozuklugu (TSSB) bakim veren yiikii arasurmalarina
konu olmus psikiyatrik bozukluklardandir.[66] Ozellikle OKB’deki bakim
veren yiikiiniin sizofreni ve bipolar bozukluktakine esdeger diizeyde agir oldu-
gu bildirilmektedir. Hasta yakinlarinin yaklagik %751 ritiiellerde veya kagin-
ma davraniglarinda hastanin belirtilerine eslik ederler.[67,68] Bu cabalarin
amaci genellikle hastanin sikinusint ve ritiiellerle gegen zamanini azaltmakur.
Ailenin belirtilerle bu kadar i¢ ice olmasinin aile tizerindeki yiikii arurdigt
bildirilmektedir.[67,69] Ote yandan ritiielleri ve belirtileri reddeden yaklas-
min da yiikii arurdi@y gosterilmistir.[68]

Cooper 225 OKB’li hasta yakininin %75’inin yasaminda hastaliktan kay-
naklanan 6nemli sorunlar tespit etmistir.[70] OKB’de hastalarin ¢cogu yalniz
yasamaktadir. Erkeklerin % 35’1, kadinlarin ise yaklagik % 75’1 evlenmekte-
dirler.[71] OKB’li hasta yakinlarinin yaklagtk % 25’inin OKB tanust vardur,
ayrica %30-40 kadarinin subklinik obsesif belirtileri bulunmaktadir.[4-7]
Ayrica OKB’li hastalarin yakinlarinda diger anksiyete bozukluklari ve
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duygudurum bozukluklari da genel topluma gore daha yiiksek oranlara ulasa-
bilmektedir.[72] Bu bulgular OKB’li hastalarin psikiyatrik sorunlarin bol
bulundugu ailelerde yetismis olabilecekleri anlamina gelebilir. Akrabalardaki
depresyon ve anksiyete belirtilerinin hastalarin OKB belirtilerine ikincil olma-
diklart bildirilmistir.[68] Buna karsin Vikas ve arkadaslar1 depresif bozukluk
ve OKB’de bakim veren yiikiini incelemis, OKB’li hastalarin yasam kalitele-
rinin ve iglevselliklerinin daha iyi olmasina ragmen, bakim veren yiikiiniin
OKB’de daha fazla oldugunu tespit etmiglerdir.[73]

TSSB olan hastalarla birlikte yasayan kisiler hastalarla birlikte stres ve
uyum sorunlari yasarlar.[74,75] Bu nedenle destek vermeleri beklendigi halde
TSSB’li kisilerin yakinlarinda sosyal geri ¢ekilme ve hastalarin TSSB belirtile-
rine kargt aremug duyarlilik goriilebilir.[76] Stresi artiran ortam TSSB tedavisi-
ni giiglestirebilir.[77] Sherman ve arkadaglar1 89 Vietnam savagi gazisi hasta ve
esleriyle yapuklari aragtirmalarinda, eslerin %64 tintin durumlariyla basa ¢ika-
bilmek amaciyla bireysel terapi gordiigiinii ve eglerin %78’inin terapinin mut-
laka gerekli oldugunu disiindagiini belirlemiglerdir.[78] Beckham ve arka-
daslari, Vietnam savast gazilerinde bakim veren yiikiinii aragtirdiklart calisma-
larinda bakim verenlerin yagadiklart stres, anksiyete ve depresyonun bakim
veren yikiini en fazla etkileyen faktor oldugunu, hastanin TSSB belirtilerinin
de bakim verenlerin stres ve bakim veren yiiklerini etkiledigini tespit etmisler-
dir.[79] Bu konudaki ¢alisma sayisi sinirlidir. Diger nedenlerle travma yasa-
mus kisilerle yapilacak ¢aligmalara ihtiyag vardir.

Psikiyatrik Bozuklugu Olan Cocuklarin Bakim:

Aile yiikii kavrami ¢ocugun hastaliginin sonucunda ailenin yasadig: tiim giic-
likler ve miicadeleler olarak tanimlanmakea; hastaligin ailenin fiziksel, psiko-
lojik ve sosyoekonomik iyiligine etkilerinin biitiinciil olarak ele alinmasi ge-
rekliligi savunulmaktadir.[80,81] Kronik bir hastalig1 olan gocuklarin ya da
ruhsal hastaligt olan yetiskinlerin bakim yiikiinti arasuran calismalar bulun-
masina ragmen ruhsal hastalii olan ¢ocuklarin bakim yiikiinii arastiran ¢alig-
malar yok denecek kadar azdir.[82]

Aragturmacilar 6ncelikle ailelerin gocuklarinin bakiminda neleri yiik olarak
algiladiklarini, hangi esikten sonra yiik algilamaya basladiklaring; algilanan
yiikiin siddetinin 6ngoriilebilen etmenlerini, aile, hasta ve toplum tizerindeki
etkilerini ve nasil hafifletilebilecegini saptamayi hedeflemektedirler. Bin on
bes cocuk (9-13 yas) ve ailesinin degerlendirildigi bir ¢alismada ailelerin
%10.7’sinin (n=193) yiik algist oldugu belirtilmistir.[82] Tani konulmayan ya
da islevsellikte bozulma tariflenmeyen ailelerde dahi %4.5 oraninda yiik algisi
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belirlenmis, ¢ocuklarin %16.8’inde tek tani, %17.8’inde sadece islevsellikte
bozulma, %38.8’inde ise hem tani hem islevsellikte bozulma saptanmuistir.[82]
Aile icinde anne tarafindan algilanan yiik genellikle daha fazla olmakta-
dir.[82-84] Ailelerin yiik olarak degerlendirdigi durumlarin baginda ¢ocugun
belirtilerinin siddeti gelmekte olup bunu harcamalar ve ekonomik zorlanma-
lar, aile iiyelerinin iliskilerinde sorunlar, giinliik aktivitelerinde kisitlanmalar,
yetersizlik hissi, iyilik halinde azalma, toplum tarafindan yetersiz destek ve
etiketlenme takip etmektedir. Ayni arastirmacilar algilanan yiik icin risk et-
menlerini, cocugun islevselliginde bozulma ve hastaliginin tanst diginda dore
gruba ayirmuglardir: 1.Demografik etmenler: kirsal bélgede yasamak, yillik
gelirin distikliigii, cocugun yast ve cinsiyeti; 2.Stres etmenleri: son ti¢ aydaki
olumsuz yasam olaylari, ailede psikopatoloji dykiisii, ebeveyn - cocuk iliskisel
problemleri, issizlik, tek ebeveyn, dértten fazla kardes sayisi, zayif komsuluk
iliskileri; 3.Cocugun psikopatolojisinin derecesi ; 4.Cocukta yikict davranim
bozuklugu, anksiyete bozuklugu ya da depresyon bulunmas:.[82] Bunlarin
arasinda, basta ¢ocugun belirti sayisinin ve islevsellik kaybinin, cocuga ve
aileye 6zgii (6rnegin hastaligin siiresi, aile dykiisii gibi) niteliklerin, aile yiikii
ile daha dogru oranuli oldugunu destekleyen calismalar bulunmaktadir. Yiikii
davranim bozuklugu ve tik varliginin arcturdigy, arugsta depresyon ve anksiyete
bozuklugunun gérece daha az etkili oldugu belirtilmektedir.[82,84]

Zeka Geriligi olan Cocuklarda Bakim Veren Yiikii

Zeka geriligi genel toplumda %3 civarinda bulunmaktadir.[85] Motor gerilik
ve ruhsal ya da ruhsal olmayan hastaliklarla beraber goriilmesi oldukea sik-
tr.[85] Zeka geriligi bulunan ¢ocuklarin terapi, ozel egitim ve 6zel araglara
ihtiya¢ duymalari, ailelerine ekonomik yiik getirmektedir.[86] Bu yiik gelirin
aile tyeleri arasinda esit dagiulmamasina, babalarin daha fazla kazang elde
etmek icin ek igler yapmasina neden olabilmektedir. Saglik, bakim, rehabili-
tasyon ve aile rehberligi ve danigmanlik hizmetlerinin azligs 6nemli bir sikinu
yaratmaktadir. Ailedeki duygusal yiikii etkileyen etmenlerin basinda ise zeka
geriligi bulunan ¢ocuga ve ailesine yonelik yetersiz sosyal destek, sosyal tepki-
ler (suglama, soru ve bakislar), yetersiz danigmanlik, cocugun gelisimsel basa-
maklarini saglikli yasitlarina gore geg yerine getirmesi ve ¢ocugun tedavi asa-
masindaki zorluklari, ailenin akrivitelerinin kisilanmast, ailenin ¢ocuga iliskin
stirekli bir kaza ya da yaralanma korkusu yasamasi, gelecegine yonelik kaygi,
hayal kirikligi yasamalari, diger gocuklarina yeterli ilgi gosterememe gelmek-
tedir.[86] Anneler zihinsel geriligi olan ¢ocugun bakiminda babalardan daha
fazla gdrev almaktadir. Bunun sonucunda annelerde ruhsal rahatsizliklar gérii-
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lebilmektedir. Ailelerin ¢ocuklarinin rahatsizliginin tiiriinti ve derecesini dik-
kate almadan yogun beklenti icinde oldugu ve buna baglt olarak zeka geriligi
bulunmayan ¢ocuklara sahip ailelere gore kaygt diizeylerinin yiiksek oldugu
diisiiniilmektedir.[87]

Dikkat Eksikligi Hiperaktivite Bozuklugunda Bakim Veren Yiiki

Dikkat eksikligi hiperaktivite bozuklugu (DEHB) olan ¢ocuklarin okul basari-
lariny, aile ve arkadas iligkilerini olumsuz yonde etkileyen ve kronik gidisau
olabilen bir hastalikur. DEHB'nin yayginlig: ile ilgili arastirma sonuglari, okul
cag1 cocuklarindaki sikliginin yaklasik %3-7 oldugu bildirilmektedir.[85] Bu
hastalarda %46-68 oraninda basta davranim bozuklugu, depresyon, anksiyete
bozuklugu olmak iizere eslik eden tani ya da tanilar bulunmakradir.[87]

Amerika'da 220 yiiksek riskli ilkokul ¢ocugu ile yapilan ve %62’sinin tani
aldig1 bir calismada etnik gruplarin daha az desteginin oldugu ancak kendi
sosyal aglari i¢inde daha fazla aile tiyesi bulundugu ve daha az ag dis1 yardim
aray1st icinde olduklari saptanmistir.[88] Cevreden gelen ¢ocuga yonelik eles-
tiriler, davranim bozuklugu ek tamsi olan ailenin stresini artturmakta ancak
davranim bozuklugu belirtileri erken tani koydurarak ailenin erken destek
almasini saglamaktadir.[88] Cocuklarin daha az ve kisa siireli komutlara uy-
mast, olumsuz davraniglari, sabit duramamalari ile ailelerin daha emir verici,
onaylamayan, az diillendiren tutumlari 6fkeli catigmalar meydana getirmek-
tedir. Ailenin duygusal yiikiinti arturan dier etmenler arasinda eslik eden
tanilar, maternal depresyon, evlilik ¢atismasi, bosanma ve ¢ocuklarin gecimsiz-
likler, uyumsuzluklar, su¢ nedeniyle hissettikleri duygusal yiikii bulunmakea-
dir.[85,89,90] Ekonomik yiik ise genel niifusa gére 1.6-2 kat daha fazla go-
riilmektedir.[90]

DEHB olmayan ¢ocuk annelerine gére DEHB annelerinin 3.3 kat daha
fazla oranda giiclerinin ubbi tedaviye yetmedigini, 7.4 kat daha fazla oranda
saglik hizmeti almaya yetmedigini belirtmesi, ailelerin bu yiikii algiladiginin
bir gostergesi olup en Snemli 6ngdriiciisii ise olan etkidir. Sebep olarak is
izinleri, ise harcayacag dikkat ve enerjiyi ¢ocuga yoneltmek, sik goriilen dep-
resyon, davranim bozuklugu, anksiyete bozuklugu, tik bozuklugu gibi
komorbid durumlarinin tedavi maliyetlerine katkisi ve daha sik yasanan kaza-
lar, yaralanmalar ve zehirlenmeler gosterilmektedir.[91]

Son zamanlarda hastaligin ve yapilan tedavinin hastanin yagsam kalitesi ve
islevselligine etkilerine dair calismalara ilgi artmaktadir. Bir calismada, on
hafta boyunca ailelerinin her birine dért oturum psikoegitim uygulanmus,
beraberinde 99 ¢ocuk hasta atomoksetin ya da plasebo verilerek karsilastiril-
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mugtir. Sonug olarak cocuklar ve ailelerinin bas etme yetenekleri ile ¢ocuklarin
tehlikeden kaginma davranisi ve akademik basarilarinin artuy, ailenin algila-
dig1 yiikiin ve ¢ocugun depresif bulgularinin azaldigi saptanmustir. [89]

Tik Bozukluklarinda Bakim Veren Yiikii

Tik bozukluklart i¢cinde en iyi tanimlanmis ve caligilmig olan Tourette bozuk-
lugu cocukluk ¢aglarinda baglayan kronik noropsikiyatrik bir hastalik olup
son yillardaki prevalanst %0.03-1.6 arasinda degismektedir.[85] Diger tik
bozukluklarindan hem siiregenlik, hem de eslik eden diger davranis sorunlar
agisindan belirgin bicimde ayrilir.[85] DEHB, OKB, 6zel 6grenme giicliigi,
davranim bozuklugu gibi hastaliklardan biri ya da birkagi hastalarin %88’ine
eslik etmektedir.[92] 7-12 yaslarindan itibaren tiklerin hastalarin benlik saygi-
st, akran ve aile iliskileri tizerine etkisi belirgin olarak gozlemlenmektedir.[85]
Tik, koprolali, kopropraksi, ekolali gibi belirtilerin varlig1 ailesel stres ve eti-
ketlenme getirmektedir. 7-16 yas araligindaki Tourette bozuklugu tanisi olan
26 cocukla kronik astimli ¢ocuklarin ailelerinin masraflari, aile ici iliskileri,
iyilik hali, aktivitelere ayirdigt zamanlarinin kargilastirildigs bir ¢aligmada
Tourette bozukluklu ¢ocuklarin ailelerinde maliyet hari¢ diger alanlarda daha
fazla aile yiikii bildirilmistir. Bu durum aile yiikiiniin sadece kronik hastalik
varligindan kaynaklanmadigini gstermektedir.[92]

Yaygin Gelisimsel Bozukluklarda Bakim Veren Yiikii

Yaygin gelisimsel bozukluk(YGB) spektrumu hastaliklart %0.05-1.1 oraninda
goriilmekte olup, yasam boyu stirmektedir.[85] Erigkin ¢agda bu olgularin
ancak %5-17’si yasamini tam bagimsiz olarak siirdiirebilmektedir.[85] Aile
biitgesinin %14 tiniin 6zel derse, 6zel okula, konusma terapilerine ve bireysel
terapilere harcandigini dolayisiyla YGB’nin pek ¢ok hastaliga gore daha fazla
ekonomik yiik olusturdugu belirtilmektedir. Cocuklarin ileride kendilerine ait
bir geliri olamayabilecegi, ailenin tam zamanli ¢alisamamasi, sosyal destegin
yeterli olmamasi ekonomik yiikii arttiran dolaysiz etmenlerdir.[93] Otistik
cocugu olan ailelerin normal ¢ocuklarin ailelerine gére daha yiiksek oranda
stres yasadiklari, ebeveynlerin depresyon diizeylerinin daha yiiksek oldugu ve
ozellikle annelerin psikolojik durumlarinin olumsuz yonde etkilendigi belir-
tilmektedir.[86]

Sadece tek bir tani ya da sadece islevsellik kayb1 olan ¢ocuklarin %2’sinden
azinin psikiyatrik yardim aldiklar: bildirilmektedir.[82] Porto Riko’da 2004
yilinda gerceklestirilen bir arastirmada, 10 yil 6ncesine gére ¢ocuklarin tani
almasina ya da islevsellik kaybina ragmen ticte birinden daha azinin ruh saglig:
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hizmetlerinden faydalandigina dikkat eden aragtirmacilar, bunu ¢ocugun
klinik &zelliklerinin ve ailenin sosyodemografik zelliklerinin yaninda algila-
nan aile yiikiine baglamistir.[84] Tek bir tani ya da sadece islevsellik kayb:
varliginda ya da hicbirinin olmamasi halinde, algilanan yiikiin artmast ruhsal
saglik hizmetlerinin kullanimini bes kat arttiran éngériilebilen bir etmendir.
Algilanan yiik arttikea aileler profesyonellere, ¢ocuklarina ait daha fazla belirti
ya da islevsellik kaybi bildirmektedir. Yitk ¢cocuklarin hastaneye yats sikligy ile
de dogru orantli bulunmugtur. Okul ici saglik hizmeti kullaniminda ise aile
yiikiinden ziyade dgretmen yiikii kavraminin 6n plana cikugi varsayilmakea-
dir. Ogretmen yiikii de gocuklarin belirti sayust ile dogru orantilidir.[82]

Ruhsal hastaliklar sadece ailesel degil, bireysel ve toplumsal boyutlari olan,
tedavi yaklasgiminda bu boyutlar ile de ele alinmast gereken hastaliklardur.
Ruhsal hastaligin gocuklar tizerindeki etkisi ¢ocuk hasta tarafindan algilanan
yiik olmakla beraber ciddiyeti aile yiikiinii etkilemektedir. Bununla beraber
hastalar kendilerini ailelerine yiik olarak da hissedebilmektedir. Hastanin aile
ve toplum tizerindeki yiikiinii azaltmak icin en bagta hastaliklarin etyolojisine
ve tedavisine ydnelik daha fazla calisma yapilmali, gelismeler ile hastanin ba-
gimsizliginy, islevselligini ve yasam kalitesini arttirmak hedeflenmelidir. Bu-
nun i¢in saglik alanina daha fazla kaynak ayirilmasi gerekmektedir. Cocugun
takibi sirasinda ailesindeki bireylerin 6zellikle bakim verenlerinin kisilik 6zel-
ligini, sosyokiiltiirel diizeyini, etnik yapisini tanimak; aileyi tedavi planina
dahil etmek, aile terapileri, maddi olanaklar, dernekler vesilesiyle aileye gere-
ken destegi saglamak, dolayisiyla ailenin ve ¢ocugun hastalikla bag etme yete-
negini arturmak algilanan yiikii hafiflermekeedir. Sonuglar, toplum ruh sagli-
gina, rehabilitasyon hizmetlerinin kalitesine, bireylerin yasam kalitesine, te-
davi planlarina, biitge uygulamalarina ileri vadede katki saglayacakur.

Engelli Cocuklarin Bakim Verene Yiikii

Bakim verme kiigiik bir ¢ocugun ailesi i¢in normal gelisimin bir parcasidir.
Fakat bu rol cocuk islevsel kisichiliklar ve uzun siireli bagimlilik yagiyorsa,
tamamen bagka bir anlama gelebilir. Cocuklarin yaklasik %10’unda bakim ve
ubbi siiregler gerektiren gelisimsel bir bozukluk bulunmakeadir.[94-96]
Serebral Palsi (SP) boyle durumlara prototip olabilecek kronik bir durumdur.
SP insidanst 1000 canli dogumda 2-2.5 kadardir.[95] Motor islev bozuklukla-
r1 SP’nin énemli bir boyutudur. Bunun yamsira birgok cocuk algt ve entelek-
tiel bozukluklar da yagsarlar ve beslenme, giyinme ve banyo ihtiyaglart gibi
bakimin parametrelerinden sayilabilecek bir¢ok alanda kendi bakimlarin
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yapamazlar.[95] Bu nedenlerle, bu ¢ocuklarin bakimi bir ¢ocugun gelisim
asamalarindaki bakimi icin normal sayilabilecek odlciilerin {istiine ¢ikmakra,
stire olarak uzamakta ve tiiketici hale gelebilmektedir.

Bireyler yasamlarinda aillerinde, islerinde aldiklari roller gibi bircok rol
alirlar. Uzun siire engelli kalacak olan bir ¢ocugun bakim vereni haline gelmek
yeni bir rol demektir ve dnceliklerin yeniden diizenlenmesi ve enerjinin yeni-
den yonlendirilmesini gerekeirir.[95] Son yillarda aile birimleri kiictilmisgtiir.
Ayni zamanda bu zaman dilimi icinde teknoloji ilerlemis ve engelli ¢ocuklarin
yasamda kalma oranlari artmistr.[97] Saglik sistemleri toplum tabanlt hale
gelmis ve ayaktan tedaviler agirlik kazanmigstir. Bu nedenle aile iiyelerine olan
ihtiya¢ artmistir ve ¢ocuklarinin bakiminda daha akdf katlimcilar olmalar
saglanmisur. Bu kombinasyonlar daha kiiciik ailelerin bakim ihtiyaglarina
olan katkilarini artirmustir.

Barakat ve Linney spina bifidalt 29 ve mental retardasyonu olan fakat en-
gelli olmayan 28 ¢ocugun ailesi ile yaptiklar: aragtirmalarinda, sosyal destegin
artmast ile annenin psikolojik uyumu arasinda iliski belrilemisler, ayrica an-
nenin uyumunun artmasiyla cocugun uyumunun da artugini bildirmisler-
dir.[98] Breslau ve arkadaslari, 369 engelli ile 456 engelli olmayan ¢ocugun
annesi ile gortismiis ve engelli cocuklarin annelerinin daha fazla anksiyete ve
depresyonlarinin oldugunu, bunun annenin stresi ile iligkili oldugunu ve ba-
gumliligin arustyla bu oranlarin da artugini bildirmislerdir.[99] Cocugun
islevsellik diizeyinin anne cevaplari tizerinde etkili oldugunu da eklemiglerdir.
Erikson ve Upshur engelliligi olan ve olmayan 202 ¢ocugun anneleriyle yap-
uklart ¢aligmalarinda, bakimin zorlugunun ve bakim i¢in harcanan zamanin
artmastyla yiik arasinda anlamli iligki bulduklarini; babanin yardiminin ve
sosyal destegin artmasiyla yiikiin azaldigini bildirmiglerdir.[100]

Freidrich ve arkadaglar1 112 gelisme geriligi olan ¢cocugun annesiyle yap-
uiklari gdzlemsel aragtirmalarinda, depresyon oranlarinin zaman i¢inde artugs-
nt belirlemiglerdir.[101] Friedrich ve Friedrich 34 engelli ¢ocugun ailesini
evlilikten memnuniyet, sosyal destek, inanglilik, psikolojik iyi olma ve stres
olciileriyle degerlendirmis ve engelli olmayan gocuklari olan ailelerden olusan
kontrol grubuyla kargilasurmis ve engelli cocuklarin ailelerinde evlilikten
memnuniyetin azaldigini, daha fazla stres yasadiklarini, daha az psikolojik
iyilik, sosyal destek ve inanglilik bulduklarini bildirmislerdir.[102] Kazak ve
Marvin annelerin babalara gére daha fazla stres yasadiklarini saptamiglar-
dir.[103] Saddler ve arkadaslari ise 48 SP’li, 46 diabetli ve 45 saglikli cocugun
aileleriyle yapuklari arasurmalarinda bu {i¢ grup arasinda fark bulamamiglar-

dir.[104]
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Neden baz: ailelerin etkin bi¢imde basa ¢ikabildikleri hakkindaki bilgi ye-
terli degildir. Raina ve arkadaglari Ontorio, Kanada’da 19 farkli bélgeden, 468
SP’li gocuk ve ailesiyle yaptiklari ¢alismalarinda bakim verenlerin iyilik halle-
rinin yordayicilarinin ¢ocugun davranislari, bakim gereksinimleri ve aile islev-
leri oldugunu tespit etmislerdir. Cocugun davranis sorunlari ile bakim verenin
fiziksel, psikolojik sagligi, benlik saygisi ve stresle basa ¢ikabilme yetisi arasin-
da tersine bir iliski bulunmustur.[105]

Ulkemizde bu konuda yapilmis yalnizca bir arastirmaya rastlanmugtir.
Uneri ve arkadaslarinin caligmalarinda 37 SP’li gocuk ve annesini, ¢ocuklar
icin yasam kalitesi ebeveyn formu, Beck depresyon ve anksiyete dlgekleri ile
degerlendirmis ve ebeveynlerin ruhsal siireglerinin ¢ocuklarin yasam kalitele-
rini etkiledigi gdstermiglerdir.[106] Ayrica hastalarin motor kusurlar: ile ya-
sam kaliteleri arasinda bir iligki tespit etmediklerini bildirmislerdir.

Engelli bir ¢ocuga sahip olmak gibi geng bir anne i¢in beklenmedik bir ka-
riyerdir. Bu siire¢ evliligi sarsacak derecede etkili olabilmekte ve bakim veren-
lerin yasam Kkalitelerinin diigmesine neden olmaktadir. Babalarin nispeten
daha az etkilendikleri ve siirecte annelere gore daha uzakta konumlandiklar
gdz oniinde bulundurulursa, babalarin siiregte daha yakinda yer almalarinin
tesvik edilmesinin 6nemi anlagilacaktir.

Yaglilarin Bakim Verene Yiikii

Yaslilik bireyin fiziksel gériiniim, gii, rol ve bulundugu konum agisindan
kayba ugradigi, yeti yitimleri ve fiziksel hastaliklarin artarak bireyin cevreye
bagimli hale geldigi bir dénem olarak tanimlanirken, bu dénemi yasayan
insanlarin ruhsal ve fiziksel durumlarina yonelik yaklasimin diger yas grupla-
rina olan yaklasimdan farklt olmast gerekliligi vurgulanmustr.[107] Diinya
Saglik Orgiitii’niin (DSO) raporuna gore, 2000 yilinda 600 milyon olan 60
yas ve Ustii kisi sayist, 2025’te 1,2 milyona, 2050’de ise 2 milyona cikacakuir.
DSO bunun yaninda, sanayilesmis iilkelerin yaslanmadan once zenginlesmis
olduklarini, buna karsilik gelismekte olan iilkelerin zenginlesmeden 6nce
yaslanacaklarini belirtmekte, bu nedenle diinyadaki butiin tlkelerin, yaslan-
manin artigt anlamina gelen demografik siirecin yaratacagt olumsuz sonuglara
kargi hazirlikli olmast gerektigini vurgulamaktadir.[107]

Beklenen yasam siiresi de zaman icerisinde artmakeadir. Tirkiye’de 1955
yilinda dogumdan itibaren 48 yil olan yasam beklentisi, 1975 yilinda 59’a,
1995 yilinda 65’e yiikselmistir. 2025 yilinda bu rakamin 73 dolayinda olacag:
ongoriilmekeedir.[108] Yirmibirinci ylizyilda yagsam siiresinin daha da uzamasi
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ve 85 yas tizeri yaglilarin sayisindaki arugla diinya niifusunun %20’sini yagh
nitfusun olusturacagr ongorilmektedir. Ayrica tilkemizde caligmakta olan
erigkin niifusun bakmasi gereken yasli niifusa orani 1955 yilinda %10.5 iken,
1995 yilinda bu oran %12.3’¢ yiikselmistir ve 2025 yilinda %17.2’ye ulasa-
cakur.[109] Tiirkiye'de de genel niifus i¢inde yasl orani yillar iginde artis
gostermektedir. 1990 sayimlarina gére Tiirkiye niifusu 5 yilda ortalama %11
artig gosterirken, 60-65 yas dilimindeki toplum %44 artmistir.[110] Ttrki-
ye'de 65 yas iizeri niifusun tiim niifusa orani %G6’dir. Ulkemizde beklenen
yasam siiresinin giderek gelismis tilkelere yaklasacagi 6ngoriilse de, beklenen
yasam siiresinden daha da 6nemlisi bu yillardaki yasam kalitesinin artp art-
mayacag@dir.[111]

Yaslilikla birlikte bireylerde santral sinir sistemi, solunum sistemi, endok-
rin sistem, kardiyovaskiiler sistem, gastrointestinal sistem ve bosaltm siste-
minde fizyolojik degisiklikler meydana gelebilmekte ve bunun sonucunda
pnomoni, kronik obstruktif akciger hastaliklari gibi solunum sistemi hastalik-
lari, hipotroidi, diabetes mellitus gibi endokrin sistem hastaliklari, hipertansi-
yon ve konjestif kalp yetmezligi gibi kardiyovaskiiler sistem hastaliklari, tiriner
enfeksiyon ve prostat hipertrofisi gibi bosaltim sistemi hastaliklar1 goriilebil-
mekeedir.[112] Santral sinir sisteminde, néron kaybi, beyin metabolizmasi ve
beyin kan akiminda azalma, néronal islevlerde degisikliklere bagli tanima,
ogrenme ve bellek islevlerinde azalmaya sebep olmaktadir. Yaglilarda olan bu
fizyolojik degisikliklere bagli tablonun da demans tablosundan ayirtedilmesi
gerekmektedir.[112] Yaglilik, 6zellikle vaskiiler ve dejeneratif kaynakli beyin
hasari, gérme keskinligi ve isitmede azalma, hipotalamusta yasla ilgili degisik-
lik sonucu yaslinin strese direncinin azalmasi, normal kognitif siirecler i¢in
sorumlu bazi beyin boliimlerinin (frontal korteks, hipokampus ve lokus
sereleus, raphe nukleuslar) yaslanmaya yatkin olmasi, merkezi kolinerjik sis-
temin yeterli islev gostermemesi ve yaglilikta serebral kan akimi, glukoz meta-
bolizmasindaki azalma gibi nedenler ile deliryum gibi ek patolojilere de yatkin
bir donemdir.[113]

Hastanede yatan yaslt niifusta biligsel bozukluklar ve duygudurum bozuk-
luklarinin toplumdaki normal yaslilardan daha fazla oldugu bildirilmektedir.
Yapilan bir aragtirmada, yaslilardan istenen konsiiltasyonlarin %34-78’inin
dahiliye, %15-25’inin ise cerrahi servislerden istendigi gosterilmistir. Hasta-
nede yatan yaglilarda en sik konsiiltasyon isteme nedeni depresyon veya bilis-
sel durum degerlendirmesi iken, diger nedenler arasinda ajitasyon, kendine
veya etrafa zarar verici davranis ve yaslida ilag tedavisinin diizenlenmesi gel-

mektedir.[114]
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Bakim veren yiikii terimi fiziksel, duygusal ve finansal olarak kargilagilan
giicliigiin derecesi olarak ifade edilmektedir.[114] Inme, Parkinson hastalig1,
Alzheimer hastalig1 gibi yasl grupta goriilen hastaliklari olan bireylere bakim
veren yakinlari bu yiikle kargi kargiyadir.[115] Aile ani olarak hastalikla kargi-
lastiginda aile sistemini ve iligkileri etkileyen bir kriz durumu yasanir. Fiziksel
ve duygusal yasantilar, hastanin kaybindan korkmak, ailedeki rollerin degis-
mesi ve yeniden diizenlenmesi ve ekonomik zorluklar beraberinde ge-
lir.[116,117]

Taniy1 6grendikeen sonra baslayan siireg, hastaya birincil bakimi kimin ve-
recegi sorusunun cevaplandigy siirectir. Birincil bakim sorumlusu, bir bagka
deyisle asil bakict genellikle hastanin esi, eriskin ¢ocuklardan biri veya ¢ogu
kez kizi ya da gelini, ticret karsilif1 calisan bir yardimer ya da bir hastabakici-
dir. Bazen bu kisilerin bakim isini paylastiklart da olur. Birincil bakim veren,
hastanin hergiin stirekli olarak asil bakimini saglayan kisi olabilecegi gibi ba-
kimi saglayacak diizenlemeyi yapan ve bakim isinin goriiliisiinii diizenleyen ve
bu diizenin islemesinden sorumlu olan kisi de olabilir.[118,119]

Bakim verenlerin yagsamlarint hem fiziksel hem de duygusal bakimdan tii-
miiyle isgal eden bir siireg baglar. Bu siireci farkli yasayan bireyler oldugu
bildirilmektedir. Kendisini talihsiz, kusatilmis olarak hisseden bireyler olabile-
cegi gibi, bazi bakicilar i¢in bu dénem doyurucu hatta heyecan verici de olabi-
lir. Bakim isi eslerden birinin 6teki ege saglamakta oldugu normal bakimin bir
parcast olarak degerlendirilebilirken, ge¢miste yasanan saglik sorunlari hatirla-
narak, simdi sira bende hissi ile gérev yerine getirilmekte olabilir. Cocuklar
icin ise annesinin veya babasinin sikinuli zamaninda kendisine gereksinim
duydugunu hisseden ¢ocuk ile ebeveynleri arasindaki iligkinin yenilenmesine
veya var olan iligkinin gelistirilmesine de yarayabilir.[118] Bununla birlikte
bakim verenlerin bircogu aslinda islerinin ne kadar gii¢ oldugunun ve giderek
daha da giigleseceginin farkinda degildir. Iglerindeki 6fke ve bunun sonucu
olan sugluluk duygusunu yenmeye calisirken sikinti gekerler. Sevdiklerine
bakmak i¢in tiim giicleri ile ¢alisirlar. Ama yetilerinin ve yeteneklerinin hepsi-
ni birer birer yitirmekte olan boylesine gligsiiz ve garesiz birinin bakicist ol-
duklarina da icten ice bozulurlar. Emekli olduklarinda daha rahat ve huzurlu
yillar gecireceklerini ummus olan egleri kadar, kendi evlilikleri i¢in tasalanan
ve bakmakla yiikiimli ¢ocuklar: da olan geng¢ kusaktakiler icin durum boyle
olabilir. [118]

Bakimu iistlenenlerin yasadig: sikintiyr birgok degisken arurabilir. Ik ola-
rak hastaligin diizeyi, hastanin iletisim kurma yetersizligi, hastayla ilgili kisilik
degisiklikleri, davranigsal ve psikolojik belirtiler gibi degiskenler hastanin
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bakimint iistlenenlerin yasadig: sikintiyr artirmakeadir. Ikinci olarak da bakim
verenin cinsiyeti, basarili olamama korkusu, idealleri, fiziksel ve psikolojik
saglikta bozulma gibi degiskenleri sikintiya yol agmaktadir.[120] Usgiincii
olarak hasta ile bakimini iistlenen kisi arasindaki iligki, bakimi {istlenenin
yasadig1 sikintinin diizeyini etkilemektedir. Yapilan bir ¢alismaya gore bakim
veren ve hasta arasindaki iligki yakinliginin titkenmisligi etkilemekte, ayrica bu
durum dolayli olarak hastaya yansimakta ve bakim verenin sikintist ve hasta-
styla arasindaki iliskinin kalitesi belirtilerinin ortaya ¢ikisini belirlemekte-
dir.[120] Literatiirde sunulan bir¢cok ¢alismada, Alzheimer hastalarina bakim
verenler arasinda depresyon, anksiyete, yiiksek tansiyon, mide ilseri ve 6teki
strese bagli bozukluklar toplum genelinde oldugundan daha yiiksek bulun-
mustur.[111,120]

Yilmaz ve arkadaglari tarafindan yapilan bir calismada, Alzheimer hastala-
rina bakim veren yakinlarinin bakimevi tercihlerini etkileyen faktorler arasin-
da en cok biligsel islevler, fiziksel 6zbakim, psikolojik ve davranigsal belirtiler,
ayrt bir antite olarak uyku diizensizligi ve bakim verenin duygusal tikenmisli-
gi dikkati cekmektedir.[121] Yazarlar bu faktorlerden 6zellikle psikolojik ve
davranugsal belirtilerin ve uyku diizensizliginin tedavi ile diizeltilebilir ve kont-
rol altina alinabilir faktorler olmasini 6nemli bulmuslardir. Yilmaz ve arkadas-
larinin yapuiklar: baska bir ¢alismada bakim verenlerin gizli hasta olduklar: ve
bakim verme siireci igerisinde yasadiklari olumsuz fiziksel, ruhsal ve sosyal
sorunlarin kendilerini yogun bir sekilde etkiledigi gosterilmistir.[122,123]

Literatiirde sunulan caligmalar da 6zellikle inme, Parkinson ve Alzheimer
gibi norolojik hastaliklar olan bireylere bakim veren yakinlarinda fiziksel ve
ruhsal saghigin kotiilesmesi ile birlikte bildirilen titkenmigligin arttigint gds-
termektedir.[122,123] Inme hastalarina bakim veren yakinlarinda ruhsal
saglik ve sosyal islevsellik, kisilerin saglik iliskili yasam kalitelerinin genis bir
kismini icermektedir. Morimoto ve arkadaslarinin yapug: bir ¢alisma bu veri-
leri dogrularken, depresif belirti yayginliginin ayni yas grubuna gore iki kat
artudt gosterilmistir. [124]

Parkinson Hastaligi, tremor, bradikinezi, rijidite gibi motor bulgular ve
kognitif disfonksiyon ile seyreden kronik nérodejeneratif bir hastaliktir. Ilerle-
yici bir seyir gostermekte ve zaman iginde depresyon, uyku bozukluklart ve
demans da gelisebilmektedir.[125] Hastanin ozirliilitk derecesinin artmast
yaninda tedavide kullanilan ilaglara bagli olusan bazi yan etkiler nedeni ile
ozellikle hareket yetenegi 6nemli dlgiide azalmakta ve giinliik yasam kalitesi
olumsuz yonde etkilenmekeedir. Bu nedenlerle hastalarin biiytik bir kismu
hastaliklarinin belli donemlerinden sonra bagkalarinin yardim ve bakimina
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ihtiya¢ duyar duruma gelebilirler. Yapilan bir ¢alismada parkinson hastalig:
gibi kronik hastaliklarda bakict durumunda bulunan kisilerin psikososyal ve
ekonomik yiikiiniin ¢ok fazla oldugu, bu yiikiin zamanla artug ve tedavileri-
nin se¢iminde ve takibinde bakicilarinin saglik durumlart ve karsilastklar:
zorluklarin goz oniine alinmasi gerektigi ve gerek goriildigiinde koruyucu
yaklagimlar diisiiniilmesi énerilmistir.[124,125] Alzheimer hastalarinin bellek-
lerindeki yikim, kendi eglerini ve ¢ocuklarini taniyamayacak hale gelmeleri,
bakim verenler i¢in yikict bir tablodur. Bununla birlikte bakim verenleri asil
titketen belirtilerin biligsel islevler degil, hastaliga 6zgii diger klinik tablolar
oldugunu bildiren yayinlar da vardir.[126] Biligsel islevlerdeki bozulmanin
oncelikli olarak degerlendirildigi calismalar, demansi olan yaglt hastalara bak-
makta olan yakinlarinda, demansi olmayan yakinlarina bakanlara gore depres-
yon, anksiyete ve titkenmislik puanlarini yiiksek bulmuglardir.[127] Ayrica bu
bireylerde psikotrop ila¢ kullaniminin ve ubbi sorunlarin daha fazla oldugu ve
hastanelere bagvurularin artugr da gosterilmistir.[128] Bazi calismalarda ise
demansin siddeti ile tiikenmislik arasinda anlamli bir iliski bulunamamis-
tir.[129]

Bakim verenler i¢in unutkanligin artmasi, beklenen ve hazirlikli olunan bir
durum iken davranigsal sorunlara hazirlikli degillerdir. Davranigsal sorunlarin
varligy, diger aile bireylerinin ve sosyal ¢evrenin uzaklagmasina sebep olurken,
daha fazla ilgi gerektirmesi sebebi ile bakim verenlerin titkenmisligini artirabi-
lir.[130] Bakim verenlere onlar icin hangi belirtilerin daha sikint verici oldu-
gu soruldugunda; sanri, varsani, depresyon ve fiziksel agresyon davranglari en
zorlu belirtiler olarak degerlendirilirken, hastanin yasinin geng olmast ve cinsi-
yetinin erkek olmasi daha az 6nemli ve hastaligin biligsel yikimlar agisindan
siddeti, islevsel kapasitesi ve siiresi en az onemli faktorler olarak degerlendi-
rilmistir.[131]

Bagka bir ¢alismada, psikolojik belirtiler arasinda sik gériilen ve en sitkint
verici olarak tanimlanan belirtiler sanrilar, varsanilar, depresif duygudurum,
uykusuzluk ve anksiyete olarak bildirilirken, fiziksel agresyon ve amagsiz do-
lasma en sik goriilen ve en ok sikintiya neden olan davranis belirtileri olarak
tanimlanmistir.[132] Bakim verenin titkenmigliginin hastanin belirtileri ile
iligkili olmadigini sdyleyen Rabins ve arkadaglari ise, yaglilikla birlikte gerile-
yen islevsel yetilerin ve hastanin giinlitk yasam aktivitelerindeki islevselliginin
azalmasinin titkenmiglik oranini belirledigini bildirmistir.[111,133]

Hasta ve bakim verenin ihtiyaglarina yénelik diizenlenecek rehberlik hiz-
metleriyle bakim verme siirecinin kalitesinin artirilmasi, bakim verenin stresi-
nin azalulmasi ve hasta yasam kalitesinin artrilmasi saglanabilecektir.[134] Bu
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konuda yapilan caligmalarla bakim verenlerin ruhsal ve fiziksel sagliginda
goreceli bir iyilesme saglanirken, hastalar icin saglanacak merkezlerin aruril-
mast, merkezlere ulasimin kolaylagtirilmasi gibi konularda belirgin yol alindigs
bildirilmigtir. Sadece diizenli araliklarla hekim tarafindan yapilan telefon go-
riismeleriyle bile hastalarin mortalitesi azalmus, birinci basamakta saglik hiz-
metine ulagmalari kolaylasturilmistir. Tibbi sorunlarla ilgili bilginin artmasi
saglanirken kullanilacak ilaglara uyumla birlikte hastalarin ve bakim veren
yakinlarinin anksiyete, depresyon gibi ruhsal sorunlarina farkindalik artmis ve
miidahale sansi olmustur.[135]

Fiziksel Engellilerin Bakimi

DSO verilerine gore diinya niifusunun %10 kadar1 6ziirlidiir.[136] DSO
sagligr fiziksel, ruhsal ve sosyal olarak tam iyilik hali olarak tanimlamis ve
ozurlilik, engellilik ve yetersizlik gibi kavramlara aciklik getirmistir.
[137,138] Buna gore:

Yetersizlik (impairment): Psikolojik, fizyolojik veya anatomik yapinin nor-
malden sapmast durumudur. Organ seviyesindeki bozukluklari ifade eder.
Oziirliiliik (sakatlik, disability): Sagligin bozulmast sonucu ortaya ¢ikan ye-
tersizlikten dolayr herhangi bir yetenegin normal kabul edilen bir kisiye
gore azalmast veya kaybedilmesidir. Bireyin islevsel bozukluklarini ifade
eder.
Engellilik (handicap): Yetersizlik veya 6ziirliilitk nedeniyle, kisinin yas, cin-
siyet, sosyal ve kiiltiire] durumuna gére normal kabul edilen yasantisini ye-
rine getirememesi durumudur. Sosyal yasanudaki bozukluk ve aksamalart
icerir. Bagka bir deyisle engellilik kisinin patolojiye bagli olarak kaybettigi
ozgtirligidiir. Cevresel faktorler, kanunlar, aile destegi ve fiziksel yap1 en-
gelligi belirleyen 6nemli parametrelerdir. Engellilik oletiliirken rol perfor-
mansi, is durumu, fiziksel yardim gereksinimi, mobilite ve ekonomik ba-
gimsizlik dikkate alinmalidir.[137]

Amerika Birlesik Devletlerinde 2000 yilinda yapilan hesaplamalara gére 25
milyon Amerikali fiziksel hastaligt olan yakinlarina bakim vermekteditler ve
bunun Amerikan toplumuna ekonomik maliyeti yaklastk 257 milyon Ameri-
kan dolaridir.[139] Bu rakam, o yil yapilan saglik bakimi masraflarinin yakla-
stk olarak %20’sine denk gelmektedir.[139,140] Kisi bazinda bakim verenlere
yanstyan maliyet ise artan sorumluluk ve zorluklar ile yorgunluk, yalnizlik ve
yaliumla miicadele etmektir. Bunun yaninda ¢alismak zorunda olan bakim
verenlerin ayni zamanda bakim gérevleri nedeniyle is yerinden daha erken
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ayrilmak zorunda kalmalari, ise gelemedikleri giin sayisinin artmasi, erken
emekli olma veya islerinden ayrilmak zorunda kalmalart da dikkat cekmekee-
dir.[137] Bu nedenle kronik hastaliklar yalniz hastalar1 degil ayni zamanda
onlara bakmak zorunda olan aile tyelerini de ciddi bi¢cimde etkilemektedir.
Kronik hastaliklarda rehabilitasyon ve iyilik halinin siirdiiriilmesini 6nemli
oranda etkilediginden, engelliligin ve bakim sorumluluklarinin aile tiyelerine
olan etkilerinin ele alinmasi biiyiik 6nem tagimakeadir.[141]

Bu konuda yapilmig arastirmalar kronik hastalig olanlara bakim veren aile
bireylerinin fiziksel, psikolojik, sosyal ve aile yasanularinda ne gibi zorluklar
yasandigini, fiziksel saghigin ve sosyal ve aile yasanusinin artmis stres,
anksiyete ve depresyondan nasil etkilendigini incelemislerdir.[142,143] Bakim
veren ve alan kisilerin kisilik 6zellikleri, aile stresorleri, bas etme yontemleri ve
sosyal destek, bakim verenlerin yasam kalitelerini etkileyen en belirgin fakedr-
ler olarak goze carpmaktadir.[21,144,145]

Engellilige neden olan durumlarda genellikle kadinlar bakim veren roli
almaktadirlar ve tiim bakim verenlerin tigte ikisi kadindir.[146,147] Fakat
engelli kadinlarin genel olarak bosandiklart ve anne babalariyla yasadiklar:
goriilmektedir.[148,149] Engelli kadinlarin erkeklere oranla daha fazla dep-
resyon ve ikincil komplikasyonlar yasadiklart bilinmektedir.[150,151] Bu
sorunlarin sosyal ve fiziksel engellerden kaynaklandig: diisiiniilmektedir.[152]
Rivera ve arkadaglari spinal kord yaralanmasi olan kadinlarin bakim verenleri-
nin cogunlukla anne, kiz kardes ya da kiz ¢ocuklari oldugunu tespit etmisler,
sorun ¢ozme becerilerinin diisitk olmast durumunda ruhsal sorunlarin daha
fazla ortaya cikabilecegini gostermislerdir.[145]

Fiziksel kisitliligt olanlarda yorgunluk, hareket kisicliligi, agri, sosyal yali-
um, anksiyete, depresyon ve kilo sorunlar1 gibi ikincil komplikasyonlar sik
gorilmektedir.[153] Bu komplikasyonlar yasam kalitelerini diistirmelerinin
yant sira yasamu tehdit edici olmalari nedeniyle 6nem tagimaktadirlar. Bu
ikincil komplikasyonlarla miicadelenin duygusal, fiziksel ve finansal maliyetle-
ri, ayni zamanda engelliligin birincil zorluklariyla da miicadele etmekte olan
bireyi daha zor durumlara itebilir. Ornegin omurilik felgli hastalarda bast
yaralari, triner enfeksiyonlar, alkol ve madde kullanimi anksiyete ve depres-
yon en sik goriilen ikincil komplikasyonlardir.[151,154-158] Bu komplikas-
yonlarin omurilik fel¢li hastanin giinliik aktivitelerinde gériilen sosyal ve dav-
ranigsal mekanizmalardan etkilendigine inanilmaktadir. Ancak omurilik felcli
hastalarin davraniglarinin ve kisisel aligkanliklarinin prognoza etkileriyle ilgili
herhangi bir aragurmaya incelememizde rastlanmamustr.
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Ulkemizde 2010 yilinda yapilmis bir galismada, 77 omurilik felgli hasta ve
bakim vereni degerlendirilmis, bakim verenlerin %44.7’sinde bakim veren
yiikii tespit edilmistir.[158] Yiik algisinin hastalarin depresyon, anksiyete ve
TSSB belirtilerinden belirgin bicimde etkilendigi gozlenmistir. Alunok’un
calismasinda[158] bogsanma oranlar1 Bati toplumlardan farkli olarak yaklagik
%2 bulundugundan, toplumsal farkliliklarin etkileri gz 6niinde bulunduru-
larak yapilacak caligmalarin Tirkiye 6rneklemi icin 6zellikle tasarlanmalari
gerekmektedir.

Fiziksel kisitliligin gelisimi akut ise bakim alanin uyum siireci icerisinde
bakim verenin etkilenebilecegi bir¢ok etken ortaya ¢ikabilmektedir. Bu neden-
le uyum siirecinde yalniz bakim alanlarin degil, ayn1 zamanda bakim verenle-
rin de izlenmesi ve gerektiginde psikiyatrik destek almalari uygun gériinmek-
tedir.

Terminal Dénem Kanserli Hastalarin Bakim1

Kanser dogrudan ya da dolaylt olarak bir¢ok insani etkileyen major bir hasta-
liktr. Son yillarda tedavide elde edilen gelismeler ile kanserin seyri, genellikle
olim ile sonuglanan akut bir hastaliktan, siklikla ev ortamindaki bakima ge-
reksinim duyan ve uzun siireli tedavi gerektiren kronik bir hastaliga dogru
evrilmistir.[159] Dolayisiyla kanser yalniz taniyr alan kisinin sorunu olmaktan
cok tim aileyi ilgilendiren bir problem olarak karsimiza ¢ikmaktadir.[160]
Aile tyesi olan bakim verenin yiriceigii kanser bakimi, tedavi
monitorizasyonu, tedavi ile iligkili belirtilerle bag etme, duygusal, finansal ve
manevi destek, kisisel ve ubbi alet bakimi gibi hastanin bir¢ok alandaki ihti-
yaglarint kargilamay1 gerekirir.[161] Aile tiyesi bakim verenler, sosyal rolleri
ile ilgili catigma, evlilik ici ve aile iliskilerinde gerginlik, giinliik akrivitelerinde
kisteliliklar, sikint ve bunalu ve kendi fiziksel sagliklarinda bozulma gibi degi-
sik alanlarda sorunlar bildirmiglerdir.[161-164]

Bakim verenin yiikii ve yasam kalitesi ile iligkili faktorler bakim verene ait
ozellikler (sosyodemografik ozellikler, hasta ile iliskisine ait 6zellikler ve bas-
langigtaki ruhsal sagligi gibi), hastaya ait 6zellikler (hastalikla/kanserle iliskili
ozellikler, bagimlilik ve depresyon gibi) ve bakim verme ile iliskili 6zellikler
(stiresi, yogunlugu, tipi ve aktivitelerde yapug: degisiklik gibi) olarak ii¢ ana
baglik altinda 6zetlenebilir.[164] Ttim bu faktorler bir araya geldiginde bakim
verenin yagantisini ve deneyimlerini (yasama dair programinin aksamasi, fi-
nansal problemler, aile destegi ile iligkili sorunlar, fiziksel giiciin kayb1 ve 6z-
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giivende degisimler gibi), dolayisiyla yasadig: yiikii ve yasam kalitesini etkile-
mektedir.[164]

Bakim verenin cinsiyeti ile ilgili aragtirmalar, kadinlarda erkekler ile kargi-
lasurildiginda bakim veren yiikiiniin daha fazla oldugunu gostermekee-
dir.[164,165] Kim ve arkadaglarinin 448 kanser hastas: bakim vereni ile yap-
uiklart aragtirmada erkek bakim verenlerin, bakim verme isini dzgiivenlerini
destekleyen bir durum olarak algiladiklari, erkek ¢ocuklarin kiz ¢ocuklara gore
bakim verme isini daha az stresli yasadiklari gosterilmistir.[165]

Bircok kiiltiirde, killtiirimiizde oldugu gibi, bakim verme isinin kadina ait
bir gorev olmasi, kadinin yapmasi gereken basit bir is gibi goriilmesi, bakim
veren yiikiinii artirmakta, kadinin bakim vermeden dolay1 yasayacag: dzgiiven
duygusunu azaltmakeadir.[165-167] Erkekler kendilerinden beklenmeyen
bakim verme isini yaptiklarinda sonug olarak kendileri ile ilgili olumlu duygu-
lar yagamakradirlar.[165] Bakim verenin gen¢ yasta olmasi, bakim verenin
yaslt olmasina kiyasla sosyal destegin daha az olmasi ile sonuglanmakea ve
bakim veren yiikiiniin artmastyla iligkili gériinmektedir.[168] Kadinlar, 6zel-
likle daha geng yasta olanlar, daha yasli erkeklere kiyasla bakim vermeyi daha
negatif algilamakta, hastanin saglik diizeyi ve bakim verme derecesi gibi fak-
totler kontrol edildiginde bile daha fazla psikolojik zorluk yasadiklarini bil-
dirmektedirler.[169,170]

Bakim verenin sosyoekonomik diizeyi ile bulgular farkliliklar géstermekte-
dir. Goreceli olarak daha diisiik sosyoekonomik diizeye sahip bakim verenle-
rin daha fazla yiik ve daha kétii sagliga sahip oldugunu belirten yazarlarin [8]
yani sira, bakim veren yiikii ve sosyoekonomik 6zellikler arasinda iliski bul-
mayan c¢alismalar da vardir.[170] Kanserin seyrini izleyen tiim stres ve yiiki
biiyiik oranda stiine almasi beklenen egler diger bakim verenlerle kargilast-
rildiginda daha fazla sikinu yasamakreadirlar.[142] Kolon kanserli hastalar ve
esleriyle yapilan bir calismada eglerin hastalara kiyasla operasyondan 1 yil
sonrasinda dahi daha fazla duygusal stres ve daha az sosyal destek bildirdikleri
saptanmugtir.[171] Hastanin en yakini olan eslerin en fazla yiik alunda olduk-
lart disiintildiigiinde hasta ile bakim veren arasindaki iliskinin olumlu 6zellik-
ler tasimast ozellikle de kanser gibi bakimin uzun zaman siirebildigi kronik
hastaliklarda olduk¢a 6nemlidir.[172] Bakim verenin ruh sagligi daha ¢ok
bakim vermenin sonuglari kapsaminda ¢alisilmis olsa da, baslangic ruhsal
sagligi bakim veren ile ilgili sonuglar: etkileyen dnemli bir faktér olarak disii-
niilmektedir.[172,173] Daha 6nce depresyon gecirmis bakim verenlerin
olumsuz bakim verme yasanularini ya da bakim vermeden kaynaklanan saglik
sorunlarini daha ¢ok vurguluyor olabilecekleri géz oniinde tutulmalidir.[164]
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Hastaya ait ozelliklerden en tutarlt sonuglar bagimlilikla ilgili bulunmus
olup, hastanin bagimlilik diizeyi arttikca bakim verende olumsuz olarak nite-
lendirilen deneyimler artmakta, bu da bakim veren yiikiine katkida bulun-
makradir.[164,174] Hastaliga/kansere ait 6zelikler ile ilgili literatiirde farkls
sonuglar bulunmaktadir. Kansere ait 6zelliklerin olumsuz etkisinin oldugu
sonucuna ulagan ¢aligmalarin yani sira, hastaliga ya da tedaviye ait 6zelliklerin
bakim verenin yasantilarini ya da ruhsal sagligini etkilemedigine dair sonuglar
da karsimiza ¢ikmakeadir.[174,175] Hastanin kansetle iliskili belirtileri ya da
depresyonu ile bakim veren yiikii arasindaki iligkiye ait tutarli sonuglar olmasa
da hastanin hareketliligini ve islevselligini etkileyerek bagimliligini artrabile-
cekleri i¢in, en azindan dolaylt bir iliskiden bahsetmek miimkiin olabilir.[176]

Bakimla ilgili gdrevlerin kisitlayiciligt arttik¢a bakim verende olumsuz so-
nuglar dogurma riski artmakreadir.[177] Kisisel gorevler (hastayr ytkamak ve
beslemek gibi), kisisel olmayan gérevlere (aligverisi yapmak gibi) kiyasla daha
zor ve sikinu verici olarak algilanmaktadir.[142] Meme kanseri olan hastalar
ve bakim verenleri ile yapilan bir ¢aligmada bakim verme siireci ilerledikee
bakim verenlerde depresyon ve yiikiin arttigt saptanmigtir.[178]

Tiirkiye’de beyin tiimérlii hastalar ve bakim verenleri ile yapilan bir ¢alis-
mada benign tiimérii olanlara kiyasla malign timérii olanlarda ve hastalik
belirtileri fazla olanlarda bakim veren yiikii daha fazla saptanmug; sosyal des-
tek, calisma durumu, hasta bakiminda deneyimli olma gibi fakedrler bakim
veren yiiki ile iligkili bulunmustur.[179] Tiirkiye’den bir bagka calismada
cesitli kanser hastalarina bakim veren 165 kiside bakim veren yiikiiniin arttigy,
olgularin %80.3’intin bakim vermeden 6nce kendi sagliklarini iyi olarak
algiladiklari, bakim verme gérevinden sonra %51.6’sinin kotii olarak deger-
lendirdigi saptanmugtir.[180] Bir digerinde ise kanserli cocugu olan annelerde
bakim veren yiikii aragurilms, gelir diizeyi diisiik olan annelerde yiikiin daha
fazla oldugu, ve diger calismalarla uyumlu olarak annelerin bakimverme gore-
vinden sonra kendi sagliklarinda bozulma yagadiklar1 saptanmigtir.[181]

Kanserin sadece kanser olan bireyi degil aynt zamanda daha ¢ok aile bireyi
olan bakim vereni de etkiledigine dair azimsanmayacak ol¢tide kanit literatiir-
de meveuttur. Bakim verenin, hastanin, hastaligin ve bakim verme siirecinin
cesitli ozellikleri incelendiginde bazi bakim verenlerin bakim verme yiikii
agisindan daha riskli bir grup olusturdugu séylenebilir. Kiiltiirel etmenler
tarafindan da etkilenen bakim verme yiikiiniin iilkemizde daha kapsamli ve
uzunlamasina ¢alismalarla incelenmeye ihtiyact vardir. Saglik calisanlarinin
riskli gruplart degerlendirmesi ve gerekli hallerde bakim verene destek saglan-
mast 6nemlidir.
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Tartisma

Bu gozden gegirme calismasinda bakim gerektiren farkli 6zellikleri olan du-
rumlar incelenmis ve farkli 6zellikler ile bakim veren yiikii arasinda iliski olup
olmadig aragtrilmugtr. Farkli durumlardan 6rnegin kanserli ve yagh hastala-
rin bakiminin hastayla vedalagma, hayatinin son dénemindeki aile tiyesine
karsi son gdrevin yerine getirilmesi gibi yonleri bulunmakeadir. Diger taraftan
oliime yakin biriyle aynit ortamda bulunma, aile iiyesinin 6liime hazirlanirken
yasadig1 psikolojik reaksiyonlarini izleme zor olabilir ve bakim veren kisilerin
varolugsal sorunlar yasamalarina neden olabilir. Kanserli ve yasli hasta bakimi-
nin diger bir yénii ise bu durumun gegici ve ¢ok uzun siirmeyecek olmasidur.
Buna karsin kronik psikiyatrik hastaliklar siireklidir ve 6miir boyu yol agacak-
lar1 sorunlarla bas edilmesi gerekmektedir. Ayrica tedavilerin sinirli basarilari,
esik alu belirtiler ve davranis problemleri psikiyatrik hastaliklarda bakim ve-
renlerin bag etmesi gereken en énemli sorunlar olarak gdze carpmaktadir. Bu
sorunlarin ekonomik kayiplar, kariyer sorunlart ve sosyal yalium gibi maliyet-
leri bakim veren yiikiinii etkileyen faktorler olarak géze carpmaktadir. Genel
olarak biitiin gruplarda ortak bicimde bakim veren ve alan kisilerin kisilik
ozellikleri, aile stresorleri, bas etme ydntemleri ve sosyal destekleri bakim ve-
renlerin yasam kalitelerini etkileyen en belirgin faktorler olarak goze carpmak-
tadur.

Yiik kavrami Pinquart ve arkadaglarina gore birbirinden ayri disiintileme-
yecek olan nesnel yiik ve 6znel yiik olmak iizere iki grupta incelenmekte-
dir.[182] Nesnel yiik ile ailenin, hastanin hastaliga bagli yapmakta zorlandig:
giinliik islerine yardimct olma, ulagim gibi vakit ayirmay gerektirecek durum-
lari, gelir kaybini, sosyal etkinliklerinin kisitlanmast; 6znel yiik ile hastayla
ilgili olarak yasanan o6znel sikinu diizeyi, tziintii, kaygi, bitkinlik gibi
emosyonel tepkiler anlatmak istenilmektedir. Bakim gerektiren durumlarin
farklt ozellikleri incelendiginde bakim gerektiren durumun 6zelliklerinin ve
bakim saglayan kisiden kaynaklanan faktorlerin bakim veren yiikii gelisiminde
etkili olduklari goriilmektedir. Bu durumda bakim veren yiikiinii etkileyen
fakeorler bakim verene ait faktorler ve hastaya ait faktorler olarak ayirmak
miimkiindiir.[183,184]

Bakim verenin yasi, etnik kokeni, cinsiyeti, hastaya olan yakinligi, bakim
vermeye goniillii olup olmamasi, egitim durumu, ekonomik yapist, hastaligs-
nin olup olmamasi, bas etme yetenckleri, inanglari, sosyal destegi, yasadig
toplumun kiiltiirel ozellikleri bakim verene ait faktorler arasinda sayilabilir.
[20,185] Yiik algisinin fazla oldugu bakim verenlerin hastalarinda davranig

www.cappsy.org



Atagiin ve ark. 540

sorunlar daha stk goriilmektedir.[21] Literatiirde bu fakedrlerin bakim veren
yiikil tizerine etkisini arastiran ¢ok sayida calismaya rastlamak miimkiin olsa
da hasta sonuglarina etkilerine yonelik ¢aligmaya rastlanmamaktadir.[185]

Hastalar ait fakeorler ise biligsel yetersizlikler, islevsel yetersizlikler ve dav-
ranigsal sorunlar seklinde ti¢ ayr1 baslikta toplanabilir. Bakim gerektiren hasta-
ligin niteligi bu fakedrlerden biri olarak bakim veren yiikii tizerinde etkili
olmaktadir. Bunlar i¢inde davranigsal sorunlar bakim verenlerin yiikiinii en
fazla etkileyen fakedrdiir.[20,186] Neden-sonug iliskisi kurulabilmesi igin
takip aragtirmalart gerekmektedir. Aralarinda kargilastirma yapilmas: ise nite-
liksel farklar nedeni ile miimkiin degildir. Ancak teorik formiilasyonlar yapi-
labilmesi durumunda, bu formiilasyonlar iizerinden tartistlmasi miimkiindiir.
Kiiltiirel farkliliklar ve farkli bakim gerektiren durumlarin sonuglari ile birlikte
incelenmesi gerektiginden iilkemizde yapilmis aragtirmalarin artmasi gerek-
mekeedir.

Bakim siiresinin kisa olmast nedeni ile yasamin sonlarinda bakim verme,
Alzheimer hastaligi, ruhsal bozukluklar gibi bakim siiresinin uzun oldugu
durumlara gore daha az incelenmistir. Uzun siireli bakim gerektiren durum-
larda bakim verenlerin %40-70 arasinda degisen oranlarda depresif belirtiler
ve %50’sinin depresyon tanisi aldigt bildirilmektedir.[184,185] Bu nedenle
bakim verenlere, bu siirecin olast yiikii ve neden olabilecegi durumlar konu-
sunda bilgi verilmeli ve tedbirler alinmalidir. Zarit bu nedenlerle hastalarla
birlikte bakim verenlerin de tedavi programina dahil edilmeleri gerekeigini,
ayrica bu kisilerin uyum siireglerinin izlenmesi gerektigini ve hatta psikiyatrik
izlemin gerekebilecegini bildirmistir.[2]

Bas etme ydntemleri yiik algisinin olusumunda 6nemli yer tutmakta-
dir.[187-189] Ancak bu arasurmalarin farkli toplumlardan geldikleri ve bu
konunun farkli toplumsal ve alt kiiltiirel yapilarda degiskenlik gosterebilecegi
dikkate alindiginda, konunun tilkemizde de ele alinmasina ihtiya¢ duyuldugu
anlagilmaktadir.

Sonug

Kronik hastaliklarin tedavileri prensip olarak iilkemizde de toplum temelli
olmaya baglamistir. Bu durumda bakim saglayan kisilerin yasayabilecekleri
sorunlar konusunda 6nceden bilgilendirilmeleri, bas etme stratejileri gelistir-
meleri 6nemlidir. Bu konudaki aragtirmalar gittikce 6nem kazanmakeadir ve
saglanacak bilgiler hastalar ve yakinlart icin dogru yaklagimlarin gelistirilebil-
mesi acisindan yol gosterici olacakur. Ancak iilkemizde rehabilitasyon prog-
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ramlari icin ayrilan kaynaklar yetersizdir ve arturilmalidir. Klinisyenlere diisen
ise hastalar ve yakinlarint bekleyen sorunlar konusunda bilgilenmelerini sag-
lamak ve dogru yaklasim ve davranislarin gelistirilebilmesi i¢in yonlendirmek
olmalidir. Hastaliklarla ilgili 6zelliklerin, sosyokulturel ve ekonomik kogullar
ile bakim yiikii arasindaki iliski daha fazla sayida kaulimer ile incelenmelidir.
Farkl: kiiltiirlerden topluluklar, kirsal ve kentsel yerlesimler arasindaki farkla-
rin anlagilabilmesi amaciyla farklt bélgelerde yapilacak aragtirmalara ihtiyac
devam etmektedir.
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