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Kronik Norolojik Hastaliklarda Bakim
Veren Yikii Ve Etkileyen Faktorler

Caregiver Burden And Influencing Factors In
Chronic Neurologic Disorders

Oz

Tip alanindaki gelismelere paralel olarak kronik hastaliklarin sag kalim siireleri art-
mis, beklenen yasam siireleri uzamigtir. Bu gelismeler yagli ve kronik hastaliklarla mii-
cadele eden birey sayisinin artmast sonucunu dogurmaktadir. Bakim veren yiikii, has-
tanin gereksinimlerini kargilamak icin harcanan zaman, hastaligin neden oldugu fizik-
sel kisitliliklar, ekonomik sikintilar ile ilgili olarak karsilasilan giicliiiin derecesi ola-
rak ifade edilmektedir. Bakim vermenin getirecegi yiik, fiziksel kisitlilik ile birlikte tib-
bi bakimin da gerekli oldugu inme, Parkinson Hastalig1, Alzheimer tipi demans bagta ol-
mak iizere kronik norolojik hastaliklarda belirgin olarak artmigstir. Bakim verenin yasi,
cinsiyeti, egitim durumu, bakim verme siiresi gibi kisisel faktorlerin yani sira yasanilan
toplumun kiiltiirel, sosyal yapilanmalari, saglik sistemlerindeki farkliliklar bakim yiikii
tizerinde etkilidir. Yakinlarina bakim verenlerin yiiklerinin azaltilmast i¢in hem kamu-
sal hem sosyal destek olanaklarinin arttirilmasi gereklidir. Bu yazida kronik norolojik
hastaliklarda bakim veren yiikii arastirmalart derlenmis, etkileyen faktorlerin tespiti ile
¢Oziim Onerilerinin ortaya konulmas: amaglanmustir.

Abstract

Following improvements in medical sciences, survival times has been prolonged in
chronic diseases and life expectancy durations has increased. These progresses increa-
sed the number of people dealing with chronic diseases and the number of older peop-
le. Caregiver burden is described as the duration needed to supply the demands of pa-
tient, physical constraints caused by diseases, and difficulties related to economical costs.
Caregiving burden has increased markedly in physical restrictions and also in chronic
neurologic diseases that need medical care like cerebrovascular evidents, Parkinson di-
sease, Alzheimers type dementia. Personal factors such as caregivers age, gender, edu-
cational status, duration of caregiving influence the caregiving burden, as well as cul-
tural and social structure of the society, differences of the medical systems. In order to
alleviate the caregiver burden of the relatives, both official and social support opporti-
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nities must be increased. In this article, we compiled the re-
searches about caregiver burden in chronic neurologic di-
seases, and aimed at putting forth influencing factors and
solution proposals.

Giris

Yash ve kronik hastaliklarla miicadele eden birey sayi-
sindaki artig ile parelel olarak bakim veren ihtiyaci da tiim
diinyada artig gostermektedir. Ulkemiz i¢in 65 yas iistii nii-
fusun, toplam niifus i¢indeki oran1 1935'te %39 iken bugiin
bu oranin %4,5, 2030 yilinda ise %6 olmasinin beklendigi
bildirilmektedir. Diinya Saghk Orgiitii verilerine gore,
onlimiizdeki yillarda gelismekte olan iilkelerin niifuslarin-
da %95 oraninda bir artig beklenirken, yasl niifus i¢in bu
artisin %240 oraninda olacagi tahmin edilmektedir(1-5).

Kronik hastaliklarla miicadele eden bireylere bakim ver-
me fiziksel saglikta azalma, psikolojik (depresyon, anksiye-
te, tikenmislik), sosyal (sosyal izolasyon) ve ekonomik prob-
lemlere neden olarak hastalik evreleri ile paralel giden, ba-
kim verenlerde giinliik islevleri olumsuz etkileyen bir siireg-
tir (6-7). Bakim verenler, hastaya verilen destek siirecinde ken-
dilerine zaman ayiramamaktan (%60,6’s1), yorgunluktan
(%78 ,8’u), hastayla iletisim giicliikleri yasamaktan (%84.9°u)
ve mali sikintilardan (%56,9°u) sikayet etmektedir (8).

Inme, Parkinson ve Alzheimer tipi demans gibi kronik
norolojik hastaliklarin bakim veren yakinlarinda ruh sagli-
ginin bozulduguna dair ¢aligmalar bulunmaktadir(7,9-11).

Fiziksel engellilik durumlarinda, biligsel bozukluklarda,
yaglilikta ve terminal donem kronik nérolojik bozukluklar-
da goriilen bakim veren yiikii ve etkileyen faktorleri tizeri-
ne yapilan aragtirmalar, uluslararasi Medline ve Science Di-
rect veri tabanlar1 ve ulusal bazda Tiirk Psikiatri Dizini ve
Tiirkiye Atif Dizini araciligiyla taranmig ve veriler sunul-
mustur.

Bakim Verme Yiikii ve Etkileyen Faktorler

Bakim verme yiikii; bakim verenin hastanin ihtiyaclari-
nin giderilmesi i¢in ayirdig1 zaman ve ¢abayi icine alan nes-
nel yiik ve nesnel yiikle ugrasirken yasanilan sikintilari ige-
ren 6znel yiik olmak iizere iki farkli boyutta tanimlanmisg-
tir'7,12. Nesnel yiik, hastaligin neden oldugu fiziksel kisit-
liliklar, yardim i¢in harcanan zaman ve ekonomik sikinti-
larla ilgilidir. Oznel yiik ise bakim veren bireyin ve ailenin
yagadig1 gerginligin miktariyla ilgilidir ve bakimin bagari-
I1 bir bi¢imde siirdiiriilmesinde 6nemli bir parametredir (13).

Bakim verenin 6zellikleri (yas, cinsiyet, egitim, gelir, has-
tayla olan yakinlik derecesi, sosyal destek vb) ve hastanin
kognitif durumu, giinliik yasam aktivitelerini yerine getire-
bilme seviyesi, davranig problemleri bakim veren yiikiinde
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etkili faktorlerdir (6,7,14-17). Davranis problemleri bakim
verenlerin yiikii iizerinde en 6nemli etken olarak tespit edil-
mistir (6,17).

Bakim verenin cinsiyeti 6nemli bir etkendir ve kadimlar-
da yiikiin daha fazla oldugu tespit edilmistir(18-20). Bakim
verme isi lilkemizde kadina ait bir gorev olarak kabul gor-
mekte, bu durum kadin bakim verenin ruh sagligi bozuklu-
§u yagsamasina neden olmaktadir (18,21,22). Yash bakim ve-
renlerin geng bakim verenlere kiyasla daha fazla sosyal des-
tek aldiklar1 ve bu nedenle genclerde bakim veren yiikii al-
aisinin daha fazla oldugu goriilmektedir (23).

Bakim verenin evli olmasi bakim verme yiikii tizerinde,
daha fazla sosyal destek alintyor olmasi nedeniyle olumlu
katki saglamaktadir(24).

Hasta ile bakim veren arasindaki akrabalik derecesi ile ba-
kim veren yiikii arasinda pozitif anlamli iligski oldugu bulun-
mustur(25). Kronik norolojik hastalikli hastaya bakim veren-
lerin 6nemli boliimii eslerdir, hasta es ile tek baglarina ilgi-
lenenlerin genellikle kadinlar oldugu ve destegin genellikle
cocuklar ve onlarin eslerinden geldigi belirtilmektedir (26).

Bakim veren yiikiiniin bakim siiresi ile yakindan ilgili ol-
dugu, erken donemde uzayan siire ile yiik algisinda artis goz-
lenirken, ilerleyen donemle birlikte bakim veren yiiklerinin
diisme egilimi gosterdigi bildirilmektedir. Bazi arastirma-
larda ise, hastalik siiresinin bakim veren yiikii iizerine bir
etkisi olmadig1 belirtilmigtir (27-29).

Bakim verenin egitim diizeyinin diisiik olmas1 bakim yii-
kiiniin daha fazla olmasi, yagam kalitelerinin daha diisiik ve
umutsuzluk diizeylerinin daha yiiksek olmasi sonucu dogur-
maktadir (30).

Kronik hastalikla miicadele eden bireylere karsi davra-
niglar, ailenin ve toplumun kiiltiirel yapilar1 arasindaki fark-
liliklar ve saglik hizmetlerinin niteliksel ve niceliksel 6zel-
likleri ile degiskenlik gosterebilmektedir (31,32).

Bakim verenlerin sosyal ve duygusal destege ihtiyacla-
rinin oldugu, bilgi, egitim ve maddi konularda ailelerinden
ve arkadaglarindan yardim bekledikleri tespit edilmistir (33).
Ozellikle saglik personelinin destegi, hastalik siireci boyun-
ca hasta ve bakim veren yakini icin dnemlidir (34).

Diisiik gelir seviyesi ile bakim verme yiikii arasinda an-
laml1 iligki tespit edilemeyen caligmalar oldugu gibi, alt ge-
lir seviyesindeki bakim verenlerin daha fazla ytik altinda ol-
dugunu belirten ¢aligmalarda bulunmaktadir (12,35).

Demans Tamihh Hastalarda Bakim Veren Yiikii
Demans, sinsi baslangi¢li, yillar icinde yavasg ve siirekli
ilerleyici seyirli bir hastaliktir. Giinliik yagam aktivitelerin-
deki degisikliklere gore; yasla ilintili unutkanlk (AAMI), ha-
fif kognitif yetmezlik (MCI) tablolarindan hafif, orta, agir de-



mans evrelerine kadar degisiklik gosterebilmektedir. Tiim diin-
yada 44 4 milyon demansli hasta vardir. Bu sayiya her yil 7,7
milyon hasta daha eklenmektedir. Bu sayimnin 2030 yilinda 75,6
milyona, 2050 yilinda ise 135,5 milyona ¢ikmasi beklenmek-
tedir (DSO, 2013). Farkli klinik evrelerde farkli bakim ihti-
yaclar1 nedeniyle bakim yiikii, bakim verenlerin yasam ka-
liteleri degiskenlik gostermektedir (11).

Demans hastalar1 siklikla evlerinde, cogunlukla esleri ve
birinci derece yakinlari tarafindan bakilmaktadir. Eslerine
bakim verenlerin sosyal yasamlarinin bozuldugu gézlenmis-
tir. Alzheimer hastalarma bakim verenler arasinda strese bag-
I1 hastaliklar (hipertansiyon, mide rahatsizliklart ) ve ruh sag-
l1g1 bozukluklar1 bakim vermeyenlere gore daha yiiksek bu-
lunmustur (7,11,36-40).

Alzheimer tipi demans hastalarina verilen bakim hizme-
tinde, hastanin biligsel ve davranigsal belirtileri, zbakimi-
n1 yapabilme diizeyi, uyku diizensizligi ve bakim verenin
duygusal tiikenmisligi ylik algisi iizerinde etkili faktorler-
dir41. Bakim veren yiikii iizerinde, hastalik siirecinde des-
tek alinabilecek yer/kisi varligiin, kaliteli zaman gecirme
egitimleri verilmesinin, psikolojik destek saglanmasinin has-
tanin belirtilerinin bakim veren tizerindeki olumsuz etkisi-
ni azalttig1 ve bakim verenin yagam kalitesinin arttirdig1 g6z-
lenmistir (11).

Parkinson Hastaligi Tamh Hastalarda Bakim Ve-
ren Yiikii

Parkinson Hastaligi, tremor, motor bulgular (rijidite,
bradikinezi vb) ve biligsel bozukluklarin goriildiigii, ilerleyi-
ci, kronik norodejeneratif bir hastaliktir(42). Hastalik preva-
lans degerleri degiskenlik gostermekle birlikte diinyada
80,6-187/100 000, Tiirkiye’de 111/100 000 olarak bildirilmis-
tir. Cesitli iilkelerde yapilan calismalarda farkli sonuglar bil-
dirilmekle beraber genel olarak parkinsonizmin yillik insidan-
sinin 4,5-21/100 000 arasinda degistigi bilinmektedir (43).

Hastalik evresinin ilerlemesi ile birlikte hastalik yasinin
artmasi ve kullanilan ilaglara bagl yan etkiler hasta ve ya-
kinlarinda giinliik yasam aktivitelerini kotii yonde etkilemek-
tedir. Hastalarm biiytik bir kismi hastaliklarmin ilerleyen ev-
relerinde destege ihtiya¢c duymaktadir. Caligmalarda Parkin-
son Hastalig1 tanili hastalara bakim verenlerde ruhsal ve mad-
di yiikiin fazla oldugu, bu yiikiin hastalik yasinin ve evre-
sinin ilerlemesiyle arttig1, tedavi ve takipte bu durumun dik-
kate alinmasi gerekliligi ve koruyucu yaklagimlara dncelik
verilmesinin 6nemi tizerinde durulmustur (7,42 ,44).

Inme Tamh Hastalarda Bakim Veren Yiikii
Inme diinyada en sik goriilen norolojik hastalik olup, ye-
tigkin oziirliiliiklerinin 6nde gelen nedenlerinden biridir. Epi-

demiyolojik caligmalarda her y1l ortalama 200-280/100000
kisinin inme gegirme riskinin oldugu belirtilmektedir. Inme
sonrasi hastalarin %?20’si tamamen bagimli hale gelirken,
%50’sinde bagimliliga neden olan norolojik bulgular mey-
dana gelmektedir. Hastalarinin erken dénem tedavisi ve ba-
kimi saglik kuruluglarinda yapilmakta, sonrasinda hastala-
rin bakimi evde yakinlari tarafindan saglanmaktadir(45).
Ani ve beklenmedik bir bicimde karsi karsiya kalinan tib-
bi durum erken donemde aile ici iliskileri etkileyen bir kriz
durumu yaganmasina sebep olur. Hastanin kaybindan korku
ile birlikte ilerleyen donemde ailedeki rollerin degismesi, ye-
niden diizenlenmesi ve ekonomik zorluklar ortaya ¢ikmaya
baglar (46,47). Hastaligin farkindaligi ile birlikte, hastaya bi-
rincil bakimi kimin verecegi sorusunun cevabi aranmaya bag-
lar. Bu kisi cogunlukla hastanin esi, cocuklari veya gelini, na-
diren ticret karsilig1 ¢aligan bir hasta bakicidir (7,48.49).
Bakim veren yiikiinii etkileyen bir¢ok degisken vardir.
Hastaligin diizeyi (tam veya kismi bagimlilik), hastanin ile-
tisim sorunlari, karakter degisiklikleri, ruhsal belirtileri ile
bakim verenin cinsiyeti, egitim durumu, medeni hali, fizik-
sel ve psikolojik saglik durumu gibi degiskenler bakim ve-
ren yiikii tizerinde etkili faktorlerdendir. Bakim verenin ya-
kinlik derecesi de yiik seviyesini etkilemektedir (7,50).

Serebral Palsi Tanih Hastalarda Bakim Veren
Yiikii

Serebral palsi siklig1 1000 canli dogumda 2-2,5 kadar-
dir. Fiziksel bozukluklar basta olmak iizere, alg1 ve entel-
lektiiel bozukluklar gézlenir ve kendi bakimlarint yeterin-
ce yapamazlar ve bu durum aile i¢inde rollerin yeniden dii-
zenlenmesi gerekliligini dogurur(51). Hastanin klinik belir-
tilerinin siddeti bagta olmak tizere, giinliik aktivitelerdeki ki-
sitlanmalar, maddi zorluklar, aile tiyeleri arasindaki sorun-
lar, yetersizlik hissi, sik hastane bagvurulari ve toplum ta-
rafindan etiketlenme bakim veren yiikii tizerinde etkili fak-
torler olarak goriilmektedir(52). Cocuga ve aileye 6zgii (has-
talik yasi, aile dykiisii gibi) niteliklerin bakim veren yiikii
tizerinde dogrudan etkili oldugunu gosteren yayinlar vardir
(7,52,53).

Serebral Palsi tanili cocuklar ve anneleri ile tilkemizde
yapilan ¢alismada, ebeveynlerinin ruhsal siireclerinin ¢cocuk-
larin yasam kalitelerini etkiledigi gosterilmis ve hastalarin
fiziksel kusurlart ile hayat kaliteleri arasinda bir iliski olma-
dig1 bildirilmistir(54).

Fiziksel Engellilerin Bakim Veren Yiikii

Kas hastaliklari, demyelizan hastaliklar gibi diger kro-
nik norolojik hastaliklar ve neden olduklari engellilige bag-
It bakim veren yiikii ile ilgili kapsamli bir arastirma gozlen-
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memis olup bu hastalarin ¢ogunlukla fiziksel engelli baki-
mi1 kapsaminda degerlendirildigi goriilmiigtiir.

Engellilik, 6ziirliilik nedeniyle, kisinin normal yasanti-
sin1 destek almadan siirdiirememesi durumudur(7,55). Kro-
nik norolojik hastaliklarda iyilik halini siirdiiriilmesinde, en-
gelliligin ve bakim sorumluluklarinin aile iiyelerine olan et-
kilerinin ele alinmasi 6nemlidir(56). Calismalarda hasta ve
bakim verenlerinin kisilik 6zelliklerinin, aile yapisinin ve
aldiklart destegin yasam kalitelerini en fazla etkileyen
faktorler oldugu ve cogunlukla ruh saglig1 sorunlari yasa-
diklar1 tespit edilmistir(7,57-60).

Oneriler

Kronik norolojik hastaliklar, hastalarin iglevselligini et-
kileyerek bagimliliklarinin artmasina neden olan, 6zellik-
le yashlarda goriilme sikliklari fazla ve etkilenen bireyler-
de biiyiik oranda bakim veren destegi ihtiyacit doguran bir
grup hastaliktir. Bu nedenle hastaligin tedavisi yaninda ba-
kim veren yiikiiniin azaltilmasina yonelik 6nlemler alinma-
s1 onem arz etmektedir.

Toplum temelli tedavi anlayistyla kronik norolojik has-
taliklarda hasta ve bakim veren kisilere yonelik rehberlik hiz-
metleriyle (yasanabilecek sorunlar konusunda Onceden
bilgilendirme, sorunlarin ¢dziimiine yonelik stratejiler ge-
listirme vs) bakim verme siirecinin ve hasta yasam kalite-
sinin arttirtlmasi 6nemlidir.

Hasta ve bakim verenlerinin iglevselligini koruyacak yon-
temlerin gelistirilip uygulanmasini hedefleyen rehabilitas-
yon programlari icin gerekli kaynaklarin saglanmasina
yonelik saglik politikalar tiretilmesine oncelik verilmelidir.
Bu amagla hastaliklarin 6zellikleri, sosyokiiltiirel ve ekono-
mik kosullar ile bakim veren yiikii arasindaki iligki daha faz-
la ¢alisma ile incelenmelidir.
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