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OZET

Bu arastirma, Alzheimer hastalarina bakim verenlerin yasadiklar1 giiglitkleri belirlemek
amaciyla yapilmistir. Tanimlayici olarak 50 bakim veren ile yapilan arastirmada, veri toplama
araci olarak, arastirmaci tarafindan ilgili literatiir incelerek gelistirilen veri toplama formu
kullanilmistir. Verilerin istatistiksel degerlendirilmesinde Ki-kare ve Fisher’s exact testleri
kullanilmistir. Arastirmadan elde edilen bulgulara gére bakim verenlerin %64’ti bakim
verme nedeniyle ailede giicliilk yasamakta, gli¢lik yasayanlarin %40.6’s1 bakimda destek
alamama, %34.4't psikolojik, %18.8’i ekonomik giicliikk yasamaktadir. Bakim verenlerin
%90'in1n giinlitk yasami etkilenirken, hastasi ileri evrede olan bakim verenlerin %83.3’(1
bakimda sorun yasamaktadir. Bakim verenlerin hastanin amagsiz gezinme sorunu olmasi
ile ailede giiclitk ve bakimda sorun; fekal inkontinansi olmasi ile bakimda sorun yasamasi
arasindaki fark istatistiksel olarak 6nemli bulunurken (p<0.05), hastanin diger sorunlar1
ile ailede giicliik, bakimda sorun yasamasi arasindaki fark 6nemsiz bulunmustur (p>0.05).
Bakim verenlerin destek alma durumlari ile ailede giiglitk yasama durumlari arasindaki fark
istatistiksel olarak 6nemli bulunmazken (p>0.05), Alzheimer hastas: disinda bakim verilen
bir bagka kisinin olmasi ile ailede gii¢lik yagsamasi arasindaki fark; bakim verenin bakimda
sorun yasamasl ile bilgi gereksinimi olma durumu arasindaki fark ve bakim verenin ekonomik
durumunun hastalik nedeniyle etkilenmesi ile ailede giicliik yasamasi arasindaki fark onemli
bulunmustur (p<0.05). Sonuglar dogrultusunda bakim verenlerin bakim konusunda uzman
kigiler ve kurumlarca desteklenmesi ve izlenmesi 6nerilerinde bulunulmustur.

Anahtar Kelimeler: Alzheimer Hastalari, Bakim Verenler, Giicliikler.

ABSTRACT

Study is carried out to determine the strains of caregivers of Alzheimer patients. The sample
of this descriptive study is comprised of 50 caregivers. Literature based questionnaire
were used for data collection. Chi square and Fisher’s exact tests were used to evaluate the
data. 64% of caregivers were feeling strain in family life because of caring, 40.6% couldn’t
take support, 34.4% feel psychological strain and 18.8% feel economical strain. While 90%
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of caregivers’ daily life were influenced, 83.3% were having problem in caring. Significant
difference was determined between patients’ wandering problem and feeling strain in family
life and having problem in caring; patients’ fecal incontinence problem and caregivers’ having
problem in caring (p<0.05), while there wasn’t significant difference between the other
problems and caregiver’s having problem in caring and strain in family life (p>0.05). There
was no significant difference between status of having support and feeling strain in family
life (p>0.05); there was difference between caregivers’ having another person to look after
and feeling strain in family life; caregivers’ problem in caring and caregivers information
needs; caregivers’ economic status that influenced from caring and feeling strain in family
life (p<0.05). Caregivers must be supported and assessed by expert people and institutions.

Key Words: Alzheimer Patients, Caregivers, Strains

Giris

Yasli niifusun hizla artmasina paralel olarak yaslilikta sik goriilen hastaliklar toplum
iginde bir sorun haline gelmektedir. Yaglilikta sik goriilen hastaliklardan biri olan,
damarsal ve dejeneratif degisimlere bagli gelisen demans hastaliklarinin basinda %50-
70 arasinda degisen oranlariyla Alzheimer gelmektedir".

Alzheimerbeyindebazibolgelerde ndron kaybive metabolik aktivitedeazalmailebirlikte
hatirlamayi, konusmay1 ve duygular1 etkileyen ilerleyici dejeneratif bir hastaliktir.
Bellek bozuklugu ile baslayan hastalik mental islevlerin yerine getirilememesi, kisilik
degisiklikleriile ilerlemekte ve son evrede hastalar sdzel ve motor becerilerini kaybetmis
tam bagimli bireyler haline gelmektedir®”.

Alzheimer hastaliginda tedavi semptomatik, hastanin yasam kalitesini artirict ve
bakimini destekleyici 6zelliktedir. Unutkanlik ve unutkanlikta ilerlemenin ¢ogunlukla
yasliliga bagli dogal belirtiler olarak diistiniilmesi demansin ve Alzheimer hastaliginin
erken tanisini engelleyebilmekte ve erken tani ile hastaligin seyrinin yavaslatilmas:
giiclesmektedir. Erken tani ve tedavi, evreler arasi gecisi yavaslatarak hastanin yasam
kalitesini artirmakta, daha uzun siire kendi kendine yetmesini saglamakta, siirekli
bakim alma durumunu geciktirmekte ve saglik harcamalarini azaltmaktadir**®.

Giiniimiizde gelisen tedavi uygulamalari, ekonomik ve politik yaklasimlar, saglikta
yeni hizmet anlayislar1 pek cok kronik hastanin bakim sorumlulugunun agirlikli olarak
aile ve yakinlari tarafindan tstlenilmesine neden olmustur. Bakim sorumlulugunun
¢ogunlukla ailelerde oldugu hastaliklardan biri de Alzheimer hastaligidir. Alzheimerli
hasta bakiminin Amerika Birlesik Devletlerinde %80-90 oraninda evde eriskin
cocuklar ya da esler tarafindan saglandigy; tilkemizde de bakimin benzer siklikta
kadinlar tarafindan gerceklestirildigi ifade edilmektedir®!".

Alzheimer’da hastalik stireci, hastaligin ilerleyici 6zelligi nedeniyle hastalarin stirekli
degisimler yasamasina; aile tiyeleri ve bakim verenin yagantilarinin gesitli boyutlarinin
etkilenmesine ve zorlanmasina yol agan bir siirectir®®. Alzheimer hastalarina bakim
veren bireylerle yapilan niteliksel ve niceliksel ¢alisma sonuglarina gére bakim verme,
zamaninin bilytik bir kismini hastasina ayirmasi nedeniyle bakim verenlerin stres
diizeyinin artmasina, zorlanma, anksiyete, depresyon, sosyal izolasyon gibi psikolojik
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sorunlarin yasanmasina ve fiziksel sagligin bozulmasina neden olmaktadir''®. Ayni
¢aligmalarda hastaligin yiiksek maliyetinin bakim verenlerde sosyo-ekonomik
sorunlarin yasanmasina yol actig1 da ifade edilmistir.

Hastaligin erken evrelerinde hastanin ev disinda yiiriittiigii aktivitelerin engellenmesine
bagli olarak bakim verenler hem hastanin ev disinda yuriittiigi aktiviteleri, hem de
tedaviye ve mali konulara iliskin igleri yiritiirken, bunlarin yani sira hastaligin
ilerlemesi ile hastanin 6z bakimina yonelik olarak banyo yapma, beslenme, giyinme
gibi aktiviteleri de tistlenmektedir. Hastaligin ge¢ evresinde ise fizyolojik kayiplara
bagli degisikliklerin yani sira hastada davranissal degisimler, depresyon, ajitasyon,
dalginlik gibi durumlarin ortaya ¢ikmasi, ayrica saglikli esin ya da yakinin kaybi bakim
verici roliinii iistlenen aile tiyelerinde psikolojik sorunlara ve strese neden olmaktadir.
Hastaligin seyri geregi eriskinlikten bebeklige, yeterlilikten yetersizlige ve giderek
bagimliliga doniis, bakim vericinin umudunu besleyecek ve destekleyecek hizmet ya
da geri bildirimin alinamamasi bakim vereni zorlayan en 6nemli faktorlerdendir'®s.

Gliniimiizde kronik hastaliklarin artmasr aileye diisen sorumluluklar: artirmakta ve
bu sorumluluklar ailelerin ve bakim verenlerin saglik profesyonelleri tarafindan 6zel
olarak ele alinmasini gerektirmektedir. Kronik hastaliklardan biri olan Alzheimer’da,
hastalarin bakim sorumlulugunu {stlenen bireylerin psikolojik, fizyolojik ve sosyo-
ekonomik konularda zorlandiklar1 ancak hastalar: i¢in 6zel kurum hizmeti ve evde
bakim destegi alamadiklari bilinmektedir. Evde bakimin ciddi destekgisi hatta
yuritiictisii profesyonel olmayan bakim verenlerin tilkenmisliginin ve giiglitklerinin
artmasi licretli bakim verenlerden destek talebinin artmasina, hastanin erken donemde
huzurevine yerlestirilmesine, bakim verenin sagliginin olumsuz etkilenmesine ve
hastada bakimla ilgili sorunlara yol acabilmektedir.

Temel rolii bakim verme olan ve saglik calisanlari arasinda kilit konuma sahip
hemsireler danigmanlik, arastirici, egitici, tedavi edici ve savunucu rollerinin geregi
olarak Alzheimer hastasini ele alirken, bakim verenlere yonelik durum saptama
calismalar1 yapmali ve bu saptamalar dogrultusunda siirekli ve kaliteli bakima yonelik
yapic1 miidahaleler gelistirmelidir'.

Uluslararast literatiirde bakim verenleri tanimlamaya ve gereksinimlerini belirlemeye
yonelik ¢alismalar yer almaktadir. Ancak {lkemizde bakim verenlere yonelik
¢aligmalar ve evde bakim hizmeti yeterince bulunmamaktadir. Bu nedenle bakim
verenler evde hastalarinin sorunlar1 ile bas basa kalmaktadir. Bakim verenlerin
sorunlarinin saptanmasinin bu konuda yapilacak caligmalara ve gelistirilecek evde
bakim uygulamalarina katkilar saglayabilecegi, bakim verenlerin ele alinarak, hasta ve
bakim verenin yasam kalitesinin artirilabilecegi diisiintilmektedir.

Bu galigma Alzheimer hastalarina bakim verenlerin yasadiklar: giigliikleri belirlemek
amaciyla tanimlayici olarak yapilmistur.

Gereg¢ ve Yontem

Tanimlayici olarak yapilan arastirmanin evrenini 2005 yili itibariyle Alzheimer
Vakfi ve Dernegi Ankara Subesi iiyelerinden hastasi hayatta olan 117 bakim veren
olusturmugtur. Arastirmanin Orneklemini aragtirmaya katilmayi kabul eden ve
Alzheimer Vakfi ve Dernegi Ankara Subesine tiye olan 45 ve ayn1 dernege iiye hasta
yakinlarindan 20.03-07.04.2006 tarihleri arasinda bir tiniversite hastanesinin néroloji
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poliklinigine bagvuran 5 olmak tizere toplam 50 bakim veren olusturmustur.

Arastirma verileri, aragtirmaci tarafindan literatiir taranarak®'>1>17202 gelistirilmis olan
“Veri Toplama Formu” kullanilarak toplanmistir. Veri toplama formu “Hastaya Iliskin
Bilgiler” ve “Hasta Yakinina Iliskin Bilgiler” olmak iizere iki boliimden olusmustur.

Veri toplama formunun 6n uygulamasi Saglik Bakanligina bagli bir hastanenin noroloji
polikliniginde 27.02.2006-06.03.2006 tarihleri arasinda 5 bakim veren ile yapilmistir.

Veri toplama formunun uygulamas: ¢alismaya katilmay: kabul eden bakim verenlerle
yuiz yiize goriiserek 10.03.2006-07.04.2006 tarihleri arasinda yapilmistir. Arastirmanin
uygulamasina baslamak amaciyla Alzheimer Dernegi ve Vakfi Ankara Subesine
Aralik 2005 itibariyle kayitli 117 hasta yakinina aragtirmanin amacini ve yontemini
Ozetleyen katilim davet mektubu posta yolu ile ayni ay i¢inde gonderilmistir. Hasta
yakinlarindan telefonla, cevaplarin gelme sirasina gore aragtirmanin uygulamasi i¢in
goriisme randevusu alinmigtir. Arastirmaya katilmay: kabul eden hasta yakinlarinin
sayisinin az olmasi tizerine bir tiniversitesi hastanesinin néroloji polikliniginde izlenen
dernek iyesi hasta yakinlarindan arastirmaya katilmay: kabul eden 51 20.03.2006-
07.04.2006 tarihleri arasinda arastirma kapsamina alinmigtur.

Veriler SPSS 11.0 (Statistical Programme for Social Sciences) paket programu ile,
ytizdelik hesaplamasi, Ki-kare ve Fisher’s exact testi kullanilarak analiz edilmistir.

Arastirmanin uygulanabilmesi i¢in etik kurul onayr ve kurumlardan yazili izin
alinmigtir. Arastirmaya katilan bakim verenlere, caligmanin amaci ile ilgili bilgi iceren
yazili onam formu okutulmus ve yazili izinleri alinmistur.

Bulgular

Aragstirma kapsamina alinan Alzheimer hastalarinin %38’i 79-84 yas grubunda, %74’
kadin, %36’s1 ilkokul mezunu, %64 1 bekar, %72’si 3 ve daha fazla sayida ¢cocuk sahibi,
%581 ev hanimi ve tamami sosyal giivenceye sahiptir.

Hastalarin %7871 1-7 yildir Alzheimer hastasidir, hastaliga ait belirtilerin baslamasi
ile tan1 alma arasinda gegen siire %34 ile 1-2 yil, ortalama siire ise 2.56 yildir. Bakim
verenler hastaligin ilk belirtisi olarak unutkanligi (%58), davranis degisikliklerini
(%48) ve oryantasyon bozuklugunu (%42) ifade etmislerdir.

Hastalarin %70’inin Alzheimer hastalig1 disinda tani konulmus bagka bir hastalig:
oldugu, hasta yakinlarinin ifadesine gore kalp hastaliginin %24 goriilme siklig1 ile ilk
sirada yer aldig1 ve %96’sin1n ilag kullandig: belirlenmistir.

3. CC

Hastalarin %48’si hastaligin ileri evresinde; %64’ “tamamen bagimli”, %34’ “bagimsiz
ancak unutkanlik yasamini etkiliyor”, %8’i “bagimsiz ancak iletigim kurulamryor” ve
%6’s1 “bagimsiz, kendi yasamini siirdiirebiliyor” durumdadir. Hastalarin evrelere
gore durumlari incelendiginde ise erken evredeki hastalarin %83.3’iiniin “bagimsiz,
unutkanhik yasamini etkiliyor”, orta (%78.6) ve ileri (%95.8) evrede olan hastalar

“tamamen bagimli” durumdadir.

Hastalarin var olan sorunlar1 incelendiginde %82 ile beslenme sorununun en sik
yaganan sorun oldugu belirlenmistir. Hastalarda iletisim (%80), tiriner inkontinans ve
halliisinasyon (%62), uyku (%56) ve amagsiz gezinmeler (%48) varolan diger sorunlardir.

Tablo I’de bakim verenlerin tanitict 6zellikleri yer almaktadir. Bakim verenlerin
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Tablo 1. Bakim Verenlerin Tanitic1 Ozellikleri (n=50)

Tanitici Ozellikler Sayi %
Yas

30-54 36 72.0
55-79 14 28.0
Cinsiyet

Kadin 43 86.0
Erkek 7 14.0
Egitim Durumu

ilkokul+ Ortaokul 5 10.0
Lise 13 26.0
Universite 32 64.0
Calisma Statiisii

Ev Hanimi 1 22.0
Memur 10 20.0
Isci 2 4.0
Serbest Meslek 7 14.0
Emekli 20 40.0
Calisma Durumu

Calisan 19 38.0
Calismayan 31 62.0
Medeni Durum

Evli 36 72.0
Bekar 14 28.0
Hastaya Yakinlik Derecesi

Esi 7 14.0
Cocugdu (Kizi/Oglu) 42 84.0
Akrabasi 1 2.0
Ekonomik Durumu*

lyi Geciniyor 25 50.0
idare Ediyor 20 40.0
Zor Geginiyor 5 10.0
Bakmakla Yiikiimlii Oldugu ve Bakimda Bagimli Kisi Olma Durumu

Var 26 52.0
Yok 24 48.0
Ev islerinde Yardim Alma Durumu

Yardim Aliyor 29 58.0
Yardim Almiyor 21 42.0
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Hastaya Bakim Verdigi Yer
Hastanin Evi 27 54.0
Bakim Verenin Evi 23 46.0

Bakim Verme Siiresi /Yil

1-5 25 50.0
6-10 20 40.0
11 ve Uzeri 5 10.0

Tani Konulmus Hastaliginin Olma Durumu
Var 33 66.0
Yok 17 34.0

“Bakim verenlerin ifade ettigi ekonomik duruma gore degerlendirilmistir.

%72’sinin 30-54 yas grubunda, %86’sinin kadin, %64’ niin tiniversite mezunu, %40’ 1n1n
emekli, %62’sinin ¢aligmiyor, %72’sinin evli, %72’sinin 1-2 ¢ocuk sahibi, %92’sinin
cekirdek aile yapisinda, %76’sinin hastanin ¢ocugu (%78.6’s1 kiz1) oldugu, %52’sinin
bakmakla ytikiimlii oldugu ve bakimina bagimli bagka bir kisiye daha bakim verdigi,
%50’sinin ekonomik durumunu “iyi geginiyoruz” olarak ifade ettigi ve daha dnceden
calisip simdi ¢alismayan bakim verenlerin %55’inin hastasina bakmak icin ¢alismadig1
belirlenmistir.

Aragtirmamizda bakim verenlerin %54 tintin hastaya kendi evinde bakim verdigi, bakim
verme siiresinin 1-5 y1l arasinda (%50) oldugu, %58’inin ev temizlik iglerinde haftanin 6
giinii (%36.7) ve ticretli kisilerden (%80) yardim aldig1 saptanmigtir (Tablo 1).

Bakim verenlerin %66’sin1n tani konulmus bir hastalig1 vardir. Tani konulmus hastaligi
olan bakim verenlerin %75.6’s1 depresyon, %30.3’ii hipertansiyon hastas1 oldugunu
ifade etmislerdir. Bakim verenlerin %69.7’si hastaya bakim vermeye bagladiktan sonra,
%47.8’1 ilk bir yil, %17.4 4 dort yil ve %13’1 ii¢ yil i¢inde tan1 almistir. Bakim vermeye
basladiktan sonra bakim verenlerin %74’ii depresyon, %13’ hipertansiyon tanisi
almigtir. Depresyon tanisi alanlarin %88’inin kadin oldugu saptanmistir.

Arastirmamizda, bakim verenlerin %62.8’inin hastaligin olus nedeni; %95.2’sinin
belirti ve bulgular; %68.9'unun tedavi ve %93.5inin hastaligin sonu ile ilgili dogru
bilgiye sahip oldugu belirlenmistir. Bakim verenler hastalikla ilgili bilgileri edinmek
icin kitap (%70), dernek, konferans, seminer ve danigmanlik (%48), doktor (%46),
internet (%32), televizyon (%26), gazete (%22), diger hasta yakinlar1 (%12) ve hemsire
(%2) gibi kaynaklar1 kullanmaktadirlar. Bakim verenlerin %52’si bilgilerinin kismen
yeterli oldugunu, %20’si yeterli olmadigini ifade etmislerdir. Bilgi gereksinimi olan
bakim verenler bakimi kolaylastirici yontemler (%27.8), hastalik ile ilgili yeni gelismeler
(%27.8), hastaligin ilerlemesi (%16.0) ve erken tani ile hastaliktan korunmayla ilgili
bilgileri 6grenmek istemekte iken bakim verenlerin %13.9’u baska bilgiler edinmek
istemediklerini ifade etmislerdir.

Ayrica, bakim verenlerin %26’s1 Alzheimer hastaliginin ailesel/kalitsal oldugunu ve
%341 ise ailesel yatkinligin olabilecegini diisinmektedir. Veri toplama formunda soru
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olarak yer almamakla birlikte bakim verenlerin %70’i Alzheimer hastasi olmaktan
korktugunu ifade etmislerdir. Alzheimer hastaliginin ailesel oldugunu disiinen bakim
verenlerin %92.3’1, olabilir cevab1 veren bakim verenlerin %82.3’ii Alzheimer hastasi
olmaktan korkmaktadir.

Tablo 2’de bakim verenlerin bakima iligkin tanimlayici bilgileri yer almaktadir. Bakim
verenler hasta bakiminda ekonomik iglerin yiirttiilmesi (%98), ilaglarin verilmesi
(%94), temizlik (%72), bosaltim (%60), giyinmenin saglanmasi (%60), besleme (%54)
ve hareket desteginin saglanmasi (%42) gibi isleri yiiriitmektedirler. Bakim verenlerin
%50’si hasta bakimui i¢in giinlitk 20-24 saat, ortalama 15.4 saat ayirmaktadir.

Bakim verenlerin %44’ iiniin bakim ile ilgili bilgiye gereksinim duydugu; gereksinim
duyulan bilgi alanlarinin 6z bakim uygulamalar1 (%50), davranis degisikligi ile bas
etme (%36.4) ve gereksinimleri planlama (%9.1) oldugu belirlenmistir. Uygulamaya
iliskin bilgiye gereksinim duyan bakim verenlerin (%18) %33.4’iniin nazogastrik, tiriner
sonda ve %55.6’sin1n 6z bakim uygulamalar1 (%55.6) konusunda bilgiye gereksinim
duydugu saptanmistir. Bakim verenlerden bir kisi bakim ve uygulama ile ilgili bilgiye
gereksinimi oldugunu ancak bilmek istemedigini ifade etmistir.

Bakim verenlerin %70’inin hastalarini bakim evine yerlestirmek istemedigini (%66.7
erken evre, %71.4 orta evre, %70.1 ileri evre) bildirmistir. Veri toplama formunda yer
almamakla birlikte bakim verenlerin %34’li hastasini bakim evine vicdaninin rahatsiz
olacag1 ve iyi bakilamayacagini diisiindiigii icin; %8’1 maddi yetersizlik, %6’s1 hastasinin
bakim evinde olmay1 istememesi nedeniyle yerlestiremedigini ifade etmistir.

Bakim verenlerin %32’si hastay:r gereksinim duyduk¢a doktora gotiirdigini ve
%16’s1 ise hastasini doktora gotiirmedigini bildirmistir (Tablo 2). Hastasini doktora
gotiirmeyen bakim verenlerin %62.5inin hastas: ileri evrededir, hastasini doktora
gotiiren bakim verenlerin %85.7’si hastasini doktora gétiirmek igin 6zel ara¢ ya da
taksi kullanmakta ve yariya yakini hastayr doktora gotiiriirken sikint1 yagadigini
ifade etmektedir.

Bakim verenlerin %64’# ailede giigliik yasadigini, giigliik yasayan bakim verenlerin
%40.6’s1n1n bakimda aileden destek alma ile ilgili, %34.4’t psikolojik, %18.8i ekonomik,
%6.2’si aile ici iliskilerde giiglik yasadiklarini ifade etmislerdir (Tablo 3). Bakim
verenlerin %70’inin bakim sorunu yasadigi, bakim sorunlarinin 6z bakimi saglama
(%40), davranis degisikligini yonetme (%37.1), hasta gereksinimini belirleme (%14.3),
yaninda kalma (%5.7) ve bakici ile ilgili (%2.9) oldugu belirlenmistir. Ekonomik
durumunu “zor geginiyoruz” ve “idare ediyoruz” seklinde ifade eden bakim verenlerin
(%54) ekonomik durumunun hastalik nedeniyle olumsuz etkilendigi belirlenmistir.
Bakim verenler ekonomik durumlarinin etkilenmesinin tedavi, bakim malzemeleri
ve bakici (%85.2), beslenme (%14.8), ulagim (%11.1) masraflar ile ise devam edememe
(%14.8) nedeniyle oldugunu ifade etmislerdir (Tablo 3).

Bakim verenlerin %90’ nin1n giinlitk yasaminin etkilendigi ve etkilenmenin %34.7’sinin
sosyal yasantida, %13.9unun is yasantisinda, %12.5’inin giin icinde disar1 ¢ikma ile
kendine zaman ayirma ve 6z bakim yapma, %8.3’tiniin psikolojik boyutta, %6.9'unun
aligveris yapma ve tatile ¢tkma ve %4.I’inin aileye zaman ayirma konularinda oldugu
saptanmuigtir (Tablo 3).

Bakim verenlerin %78’inin hasta bakiminda destek aldig1, destek alanlarin %69.2’sinin
giinlik tiim bakimda aile diyelerinden (%54.8) ve ticretli bakicilardan (%46.2) destek
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Bakima iliskin Bilgiler Sayi %
Bakimda Yapilan isler*

Ekonomik isler 49 98.0
ilaclarin Verilmesi 47 94.0
Temizlik 36 72.0
Bosaltim 30 60.0
Giyinme- Soyunma 30 60.0
Besleme 27 54.0
Hareket Destegi 21 42.0
Giinliik Bakim Verme Siiresi/Saat

4 Saate Kadar 13 26.0
5-9 3 6.0
10-14 5 10.0
15-19 4 8.0
20-24 25 50.0
Bakimla ilgili Bilgi Gereksinimi

Var 22 44.0
Yok 28 56.0
Uygulamalarla ilgili Bilgi Gereksinimi

Var 9 18.0
Yok 4 82.0
Hastasini Bakim Evine Yerlestirme istegi

Evet 15 30.0
Hayir 35 70.0
Hastasini Doktora Gotiirme Sikhigi

2-3 Ayda 10 20.0
6 Ayda 14 28.0
12 Ayda 2 4.0
Gereksinim Duydukca 16 32.0
Gotlrmiyor 8 16.0

*Soruya birden fazla cevap verilmistir ve ylizdeler n tizerinden alinmistir.

aldig1 belirlenmistir.

Arastirmamizda bakmakla yiikiimlii oldugu ya da bakiminda bagimli bir bagkas: olan
bakim verenlerin %78.6’s1n1n aile i¢inde giigliik yasadig1 saptanmis ve bakim verenin
baskasina bakma durumu ile aile i¢inde giiglitk yasamasi arasindaki fark istatistiksel
olarak 6nemli bulunmustur (p<0.05). Bir bagka kisiye daha bakan bakim verenlerin
%50’sinin bilgi gereksinimi oldugu, %82.I'inin bakimda sorun yasadigi, %96.4 tiniin

giinlitk yasaminin etkilendigi ve %53.6’sinin tani konulmus bir hastalig1 oldugu; bir
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Tablo 3. Bakim Verenlerin Ailede Giigliik, Bakimda Sorun Yasama, Ekonomik ve Giinliik
Yasamlarinin Etkilenme ve Bakimda Destek Alma Durumlar1

Ailede Giiclitk Yasama ve Yasanan Giigliikler Sayi %

Ailede Giicliik Yasama Durumu

Yasaniyor 32 64.0
Yasanmiyor 18 36.0
Yasanan Giigliikler* n:32

Bakimda Destek Alamama 13 40.6
Psikolojik 1 344
Ekonomik 6 18.8
Aile ici iligki 2 6.2
Bakimda Sorun Yasama

Sorun Yasadi 35 70.0
Sorun Yasamadi 15 30.0
Yasanan Sorunlar* n:35

Oz Bakimini Saglama 14 40.0
Davranis Degisikligini Yonetme 13 37.1
Gereksinimi Belirleme 5 14.3
Yaninda Kalma 2 5.7
Bakici ile Sorun 1 29

Ekonomik Durumun Hastaliktan Etkilenme Durumu

Etkilendi 27 54.0

Etkilenmedi 23 46.0

Giinliik Yasamin Etkilenme Durumu

Etkilendi 45 90.0
Etkilenmedi 5 10.0
Etkilenen Giinliik Yasam Alanlari* n:72

Sosyal Yasanti 25 34.7
is Yasantisi 10 13.9
Disari Cikma 9 12.5
Kendine Zaman Ayirma ve Oz Bakim 9 12.5
Psikolojik Boyut 6 8.3
Ahsveris Yapma 5 6.9
Tatile Cilkma 5 6.9
Aileye Zaman Ayirma 3 4.1

Bakimda Destek Alma Durumu

Ahyor 39 78.0
Almiyor 1 22.0
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Destek Alinan Konular* n:39
Gunlik Tam Bakim 27 69.2
Refakat 12 30.8

“Yiizdeler n tizerinden alinmustir.

baska kisgiye daha bakmakla ytikiimlii olmayan bakim verenlerin %77.3’iiniin hastasini
bakim evine yerlestirmek istemedigi saptanmistir (Tablo 4).

Bakim verenlerin ekonomik durumlarinin hastaliktan etkilenmesine gore ailede
giiglik yasama durumlari arasindaki fark istatistiksel olarak onemli bulunmustur
(p<0.05). Ekonomik durumu hastalik nedeniyle etkilenen bakim verenlerin %85.2si
ailede giigliik, %77.8’1 bakimda sorun yasamakta ve %66.7’sinin tani konulmus hastalig
bulunmaktadir. Ekonomik durumunun hastalik nedeniyle etkilenmedigini ifade eden
bakim verenlerin %47.8’inin bakimla ilgili bilgi gereksinimi oldugu, %82.6’sin1n giinlitk
yasaminin etkilendigi ve %73.9’'unun hastasini bakim evine yerlestirmek istemedigi
saptanmuigtir (Tablo 4).

Arastirmamizda bakim verenlerin hastanin amagsiz gezinme sorunu ile ailede giiglik
yasamasy; hastanin amagsiz gezinme ve fekal inkontinans sorunu olmast ile bakimda
sorun yasamas: arasindaki fark istatistiksel olarak onemli bulunurken (p<0.05),
hastanin varolan diger sorunlari ile bakim verenin aile i¢inde giiglitk, bakimda sorun
yasamast arasindaki fark istatistiksel olarak 6nemli bulunmamistir (p>0.05). Ayrica
bakim verenin bilgi gereksinimi olma durumu ile bakimda sorun yasama arasindaki
fark istatistiksel olarak 6nemli bulunmustur (p<0.05).

Tartisma

Alzheimer hastalig1 65 yas ve iizerinde, kadinlarda sik goriilmekte ve diisiik egitim
diizeyininhastaliki¢in olasiriskfaktoriioldugubelirtilmektedir. Calismamizkapsamina
alinan hastalar literatiire benzer 6zellik gostermektedir. Alzheimer belirtilerinin sinsi
baglamas: nedeniyle erken dénemde tanilanmasi zor bir hastaliktir. Calismamizda
unutkanliklarin bakim verenler tarafindan ifade edilen ilk belirti oldugu, belirtiler
ile tan1 arasinda gegen siirenin 1-9 yil arasinda degistigi ve bu siirenin ortalama 2.56
yil oldugu saptanmistir. Wackerbarth ve Johnsonin (2002) ¢alismalarinda® belirtiler
ile tan1 arasinda gegen siirenin ortalama 22.4 ay oldugu, unutkanlik ve davranig
degisikliginin fark edilen ilk belirti oldugu saptanmistir. Hastaligin erken tanisi
ile tedaviye erken baslanmasi hastanin ve bakim verenin sagliginin korunmasi ve
stirdliriilmesi agisindan 6nemlidir. Hastalik belirtilerinin olugmast ile tani arasinda
gecen siirenin uzun olmasinin belirtilerin yashiliga baglanarak dogal kabul edilmesi
nedeniyle oldugu diisiiniilmektedir.

Caligmamizda hastalarin ¢ogunlugunun Alzheimer hastalig1 disinda tani konulmus
bagka bir hastaliginin bulunmas: ve ila¢ kullanmasi yaghlik doneminde, Alzheimer
hastaliginin disinda baska kronik hastaliklarin da goriilmesi ile iliskilendirilmektedir.
Bu durum hastanin bakim sorunlarinin artmasina ve karmasik hale gelmesine neden
olmaktadir.
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Alzheimer, hastalarin giderek bagimliligina yol agan bir hastaliktir. Calisma
kapsaminda alinan hastalarin yaridan fazlasi “tamamen bagimli” durumdadir.
Hastalarin “tamamen bagiml” durumda olmasi bakim verenin fiziksel bakim yiikiini
artirirken, “bagimsiz ancak unutkanlik yasamini etkiliyor” durumda olan hastalarin
fiziksel bakim gereksinimleri bakim veren agisindan azalmakta ancak unutkanliga
bagli kaza riskleri, yasam aktivitelerini yerine getirmedeki yetersizlikler gibi
sorunlar1 yasamalar1 nedeniyle ciddi gozetim gerektirmesi bakim verenin giicligiini
artirmaktadir.

Calismamizda bakim verenlerin ifadesine gore hastalarin en sik beslenme (%82),
iletisim (%80), tiriner inkontinans (%62), hallisinasyon (%62) ve uyku (%56) ile ilgili
sorun yasadigi saptanmistir. Calismamizda ifade edilen beslenme problemi yemek
yeme isteksizligi, cok yemek yeme istegi ve yemek yemede baskasina bagimli olma
durumlarini icermektedir. Calismamiza paralel sekilde Wolf-Klein ve arkadaglarinin
calismasinda** Alzheimer hastalarinda %92 oraninda beslenme sorunu saptanmuigtir.
Yapilan ¢aligmalarda Alzheimer hastalarinda sik goriilen beslenme sorununun evreler
ilerledikee sikliginin arttig1 ortaya konmaktadir 2.

Calismamizda hastalarda sik goriilen sorunlardan biri olarak ifade edilen iletisim
sorunu, Bourgeois? tarafindan da sik kargilagilan bir sorun olarak ifade edilmektedir.
fletisim sorunu hasta ile bakim veren ve aile iiyeleri arasinda sorunlara yol agabilmesi
bakimindan olduk¢a 6nemlidir.

Caligmamizda %62 siklikta goriilen haltisinasyon Shimabukuro ve arkadaglarinin
calismasinda® %25.7 oraninda saptanirken, Cummings’e® gére Alzheimer hastalarinda
sanrilar %10-73 gibi oranlarda goriilebilmektedir.

Caligmamiza benzer sekilde inkontinans sorununun (%62) Alzheimer hastalarinda
%11-90 siklikla yasandig1 Gauthier” tarafindan da ifade edilmektedir.

Cole ve Richards®1in caligmasinda anksiyete, davranis degisiklikleri, depresyon gibi
bakimui giiclestiren sorunlardan biri olarak ifade edilen uyku sorununun %43 siklikta
yasandigi saptanmistir. Caligmamizla bu bulgular benzerlik gostermektedir.

Hastalarin sorunlari bakim verenleri etkilemektedir. Literatiirde hastalarin sorunlariile
bakim verenlerin titkenmislik ve giicliik yasamalar1 arasinda iligki oldugunu gosteren
¢alismalar bulunmaktadir®. Kumamoto ve Arai yaptiklar: ¢alismada® da hastalarin
ginlitk yasam aktiviteleri ve davranis degisikligi sorunlarinin bakim verenlerin
zorlanmalarina neden oldugunu saptamistir. Caligmamizda da literatiir ile uyumlu
olarak amagsiz gezinme sorunu olmasi ile bakim verenin ailede giicliik ve bakimda
sorun; fekal inkontinansi olmasi ile bakim verenin bakimda sorun yasamasi arasindaki
fark istatistiksel olarak 6nemli bulunmustur (p<0.05). Alzheimer hastaliginda sik
goriilen sorunlardan biri olan fekal inkontinans® (%17) ve amagsiz gezinmelerin
hastayla yakindan ilgilenmeyi ve siirekli gozetimi gerektirmesinin bakim verenlerin
zorlanmalarina yol agtig1 diistiniilmektedir.

Caligmamizda bakim verenlerin %86’sinin kadin, %66’sin1n hastanin kizi, %52’sinin
bakmakla yikiimli oldugu ve bakiminda bakim verene bagimli baska bireyin
oldugu ve bu Kkigilerin 70-90 yas grubunda oldugu saptanmistir. Ulkemizde
bakim verenlerle yapilan ¢aligmalar bakim verenlerin sosyo-demografik ve bakim
ozellikleri ile ¢aligmamiz sonucuna benzer Ozelliktedir®'**?. Toplumumuzda
kadinin ailede geleneksel olarak bakim verici rolii istlenmesinin, ¢aligma hayatina
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erkeklerden daha az girmis olmasinin bakim verenlerin kadin olmasinda etkili
oldugu distiniilmektedir.

Caligmamizda bakim verenlerin %66’sin1n tani konulmus bir hastaligi, hastaligi olan
bakim verenlerin %75.6’sin1n depresyon, %30.3’iiniin hipertansiyon hastasi oldugu ve
depresyon tanist alan bakim verenlerin %88’inin kadin oldugu saptanmuigtir. Hosaka ve
Sugiyama’nin ¢alismasinda® bakim verme ile bakim verenlerin fiziksel sagliklarinda
degisim oldugu ortaya konmustur. Wright ve arkadaslarinin ¢alismasinda® Alzheimer
hastasina bakim veren eslerin depresyon diizeylerinin inme hastalarina bakim
veren eslerden ve kontrol gruplarindan; Takahashi ve arkadaglarinin ¢aligmasinda®
profesyonel olmayan bakim verenlerin depresyon ve tiikenmislik diizeyinin profesyonel
bakim verenlerden ve kontrol gruplarindan daha yiiksek ve yasam kalitesi puanlarinin
daha diisitk oldugu saptanmistir. Calismamizda kadinlarda depresyon oraninin
yiiksek olmasinda kadin bakim verenlerin bakim verme ile bag edememesinin, giiglitk
yasamasinin, yeterli ve etkin destek alamamasinin saglik sorunu yasamalarina neden
oldugu diisiiniilmektedir.

Bakim verenlerin hastaligin olus nedeni, belirti ve bulgulari, tedavisi, ilerleyisi ve
sonu ile ilgili bilgilerinin literatiirle uyumlu oldugu bulunmustur. Bakim verenlerin
bilgilerinin literatiirle uyumlu olarak oldukga iyi olmasinda dernek tiyesi olmalarinin
yani sira, Alzheimer hastaliginin giiniimiizde oldukg¢a yaygin goriilen bir hastalik
olmasi ile gorsel ve yazili basinda sik¢a yer almasi ve bakim verenlerin ¢aresizlik
hissederek hastalikla ilgili bilgileri arastirmalarinin etkisinin oldugu diisiiniilmektedir.
Calismamiz kapsamina alinan bakim verenlerin hastalikla ilgili bilgilere ulagmak
i¢in kitap, dernek ve doktorlardan yararlandiklari, yaridan g¢ogunun bilgilerini
kismen yeterli buldugu saptanmistir. Bakim verenlerin bilgilerinin yeterli oldugunu
disiinmesinde ve bilgilerinin literatiirle uyumlu olmasinda bakim verenin dernek
iyesi olmasi, Alzheimer hastaliginin yazili ve gorsel basinda yer almasi ve hastaliga
iliskin stirekli arayis i¢cinde olmasi gibi faktorlerin etkili olabilecegi diisiiniilmektedir.
Wackerbarth ve Johnson'in ¢alismalarinda® bilgi ve destek almak i¢in bakim
verenlerin %50.8'i Alzheimer dernegini, %35.8’i saglik personelini kaynak olarak
ifade etmistir. Literatiirdeki bu bulgular ¢alismamiz sonuglarina paralel olmakla
birlikte calismamizda hemsireler bilgi almak tizere bagvurulan en son kisi olmuglardir.
Hemysirelerin bakim verenler tarafindan en son bagvurulan kisi olmasi arastirmamizin
yuritildiagt dernekte ve poliklinikte hemsirelerin yer almamasindan hemsirelerin
bilgi kaynag1 olarak goriilmemesinden ve hemsirelerin danigmanlik rollerini yeterince
yerine getirememesinden kaynaklanabilecegi disiiniilmektedir.

Veri toplama formunda yer almamakla birlikte bakim verenlerin %70’i Alzheimer
hastasi olmaktan korktuklarini ifade etmistir. Dilekéz’iin Alzheimer hastalarina
bakim veren bireylerin stresle bagsa ¢ikma ve tiikenmisglik diizeylerini belirlemek
amactyla yaptig1 ¢aligmada® 44 bakim verenden 23’tintin (%52.3) Alzheimer hastas:
olmaktan korktugunu ifade etmeleri ¢calismamiz bulgular: ile benzerlik gostermektedir.
Caligmamizda bakim verenlerin korkularinin hastaligin tani ve tedavisinin yeterince
ve kesin olmamasi, bakimda hasta ve bakim verenin zorluk yasamasi, hastalik
stirecinin uzun olmasi ve bakim verenlerin hastalig1 “caresizlik” olarak algilamasindan
kaynaklanmais olabilecegi diisiintilmektedir.
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Caligmamizda bakim verenlerin hasta bakiminda yaptiklar: isler ve bakim i¢in
ayirdiklar: giinliik saat incelenmistir. Bakim verenler hastalarin ekonomik islerini,
tedavi, temizlik, bogaltimin saglanmasi, beslenme ve hareket gibi islerini yaptiklarini
ve ortalama 15.4 saatlerini hastalarinin bakimi icin ayirdiklarini ifade etmislerdir.
Caligmamizda saptanan bulgularla uyumlu olarak Marin ve arkadaglarinin
¢aligmasinda® bakim verenler hastanin gozetim, iletisim, hareket, giyinme-soyunma,
beslenme ve genel goriiniime iligkin islerini ytirtitmek i¢in ortalama 13.1 saatlerini
ayirmaktadirlar. Bakim verenlerin bakim igin giinliik olarak ayirdiklari zamanin
¢oklugu kendilerine zaman ayiramamalarina ve giinliik yasamlarinin etkilenmesine
neden olmaktadir. Bulguyu destekler sekilde ¢alismamizda bakim verenlerin %9071
bakim verme nedeniyle giinliik yasamlarinin etkilendigini ifade etmislerdir.

Rossi Ferrario ve arkadaglarinin calismasinda®® bakim verenlerin tamaminin
Alzheimer hastalig1 ve bakimu ile ilgili bilgiye gereksinim duyduklar: saptanmaistir.
Calismamizda ise bakim verenlerin %44’ tiniin bakim ile ilgili, %18’inin uygulama
ile ilgili bilgiye gereksinim duydugu saptanmistir. Calismamiz sonuglarinin
farkliliginin bakim verenlerin dernek tyesi olmasindan kaynaklanabilecegi
diistintilmektedir. Rossi Ferrario ve arkadaslarinin®® belirttigine gore Scott ve
arkadaslarinin ¢alismasinda ¢alismamiza benzer sekilde bakim verenler hastanin
davranis degisikligi ve 6z bakim uygulamalari ile ilgili bilgiye gereksinim
duymaktadir. Caligma sonuglarimizda ayrica bakim verenlerin %79’unun bakimla
ilgili sorun yagsamasi, ¢aligma kapsamina alinan bakim verenlerin gereksinimlerini
iyi degerlendiremedigini ya da hastalik ile ilgili daha fazla konusmak istemedigini
diigindiirmektedir. Calismamizda bulguyu destekler sekilde bakim verenin bilgi
gereksinimi olma durumu ile bakimda sorun yasama arasindaki fark istatistiksel
olarak 6nemli bulunmustur (p<0.05).

Calismamizda bakim verenlerin %70’i hastalarin1 bakim evine yerlestirmek
istememektedirler. Bakim evine yerlestirmek istememe oraninin yiiksekliginde
kiltiirel yapinin etkili olabilecegi diistiniilmektedir. Mausbach ve arkadaglarinin®
Latin ve Beyaz Irkli Amerikalilarla yaptig1 ¢aligmada hastalarin kuruma yatirilmasinda
kiiltiirel yapinin etkili oldugu, bu nedenle Latin kokenli kisilerin hastalarini bakim
evine yatirmak istemedigi saptanmistir. Lieberman ve Fisher’in galismasinda* ise
hastaya duygusal baglilig: yliksek olan ailelerde demansin yarattig1 yikimi gérmemek
i¢in, aile baglari kuvvetli olmayan ailelerde ise bakim yiikiinii hafifletmek i¢in kuruma
yerlestirme oranlar yiiksek olarak saptanmustir.

Calismamizda hastasini doktora gotiirmek istemeyen bakim verenlerin %62.5inin
hastasinin ileri evrede oldugu saptanmistir. Bakim verenlerin hastasini doktora
gotlirmek istememesinde doktora gotiirme sirasinda yasanan hastadan, kurumlardan
ve ulasimdan kaynaklanan sikintilar ile prognoz ve tedavi ile ilgili beklentinin
olmamasinin etkili olabilecegi diisiintilmektedir. Bakim verenlerin hastay1 bakim
evine yerlestirmeme ve doktora gotiirmemesi degerlendirildiginde hastalarini evde
bakmak istedikleri sonug olarak 6n goriilmektedir.

Literatiirde Aile Giiglik Envanteri ile yapilan c¢aligmalarda bakim verenlerin
ekonomik, sosyal, psikolojik ve egitim alanlarinda giigliik yasadiklar: belirlenmistir®.
Caligmamizda bakim verenlerin %78’inin hasta bakiminda destek aldigi, destek

Saglik Bilimleri Fakiiltesi Hemsirelik Dergisi (2009) 32—-49



46 Hacettepe Universitesi Saglk Bilimleri Fakiiltesi Hemsirelik Dergisi
Hacettepe University Faculty of Health Sciences Nursing Journal

alanlarin yaridan gogunun (%53.8) aile tiyelerinden destek aldigi; bakim verenlerin
destek almas: ile aile i¢inde gliclik yasama arasindaki farkin istatistiksel olarak
6nemsiz oldugu (p>0.05) saptanmistir. Bakim verenlerin destek aldig: halde giiglitk
yasamasi, verilen desteklerin yeterli olmadigin: ya da aile tiyesinin psikolojik baski
hissettirdigini, ticretli bakim verenin ise ekonomik yiik olusturarak aile icinde gliclitk
olusturabilecegini diisiindiirmektedir. Bu bulgular bakim verenin yasadig1 sorunlarin
¢ozimlenmesinde kurumsal evde bakim hizmetlerinin 6nemini ve bakim verenlere
profesyonel destek verilmesinin gerekliligini ortaya koymaktadir.

Bakim verme bakim verenin hayatinda degisiklikler yapmasini gerektiren bir siire¢
olarak ifade edilmektedir. Calismamiz kapsamina alinan bakim verenlerin %551 bakim
verme nedeniyle galisamadigini, %54°i ise ekonomik durumlarinin, %901 giinlitk
yasamlarinin hastalik nedeniyle etkilendigini ifade etmistir. Calisma sonuclarimiza
benzer olarak Ferrario ve arkadaglarinin ¢alismasinda* bakim verenlerin %28.8’i
gegici olarak, %2.51 ise tamamen ¢aligmay1 birakmis, SUPPORT ¢alismasinda® da
bakim verenlerin %55'inin yasam degisikligi ve gelir kayb1 yasadig1 saptanmugtir. Isi
birakmanin getirdigi sosyal ve ekonomik kayip, bakim verenin fiziksel ve psikolojik
yiiklerini artirmakta ve olusan tablo bakim verenin hayatini olumsuz etkilemektedir.
Almberg ve arkadaslarinin demansl: hastalara bakim verenlerin tiikenmislik diizeyini
belirlemek tizere yaptiklar: ¢aligmada®® bakim verenlerin tiikenmislik yasamalarinda
kisitlanmis sosyal yasanti, kotii saglik durumu ve olumsuz bakis agisinin etkili oldugu
saptanmuigtir. Calismamizda da bakim verenlerin giinlitk yagamda benzer alanlarda
zorlandiklar: ortaya konmustur.

Caligmamizdabakim verenin baktigi bir bagka kisi olmasi durumunda bakim verenlerin
%78.6’s1n1n ailede giiglitk yasadigi ve %82.I'inin bakimda sorun yasadig1 saptanmistir.
Ayrica bakim verenin baktig1 bir bagkasinin olmast ile ailede giiglitk yasama arasindaki
fark istatistiksel olarak anlamli bulunmustur (p<0.05). Bakim verenin ailede giiglitk
yasamasint bir hasta bakimi etkilerken bir baskasina daha bakmakla ytukamli
olmanin getirdigi sosyal ve bakim yiikiiniin giigliik yasanmasinda etkili oldugu
distiniilmektedir. Calismamizda bakim verenlerin ekonomik durumunun hastaliktan
etkilenmesine gore ailede giiglik yasama durumlari arasindaki fark istatistiksel olarak
6nemli bulunmustur (p<0.05). Ekonomik durumun aile i¢i iliskileri etkilemede 6nemli
faktor oldugu diistintilmektedir.

Sonug ve Oneriler

Alzheimer hastalarinabakim veren bireylerin yasadiklari giigliikleri belirlemek amaciyla

yapilan ¢calisma sonucunda, bakim verenlerin bakim aktivitelerini yiiriitiirken aileden

destek alamadig1, psikolojik, ekonomik ve aile i¢i iliskilerde gii¢litk yagsadigi, ekonomik

durumlarinin ve giinlik yasam aktivitelerinin olumsuz etkilendigi saptanmuistur.

Sonuglar dogrultusunda;

e Bakimverenlerin hastalarini gereksinim duydukga ve/ ve ya stirekli birakabilecekleri
kurumlar agilmasi, bakim verenlere yonelik danismanlik ve egitim hizmetlerinin
yayginlastirilmasi,

e Bakim verenlerin bakim nedeniyle yasadiklar1 sorunlarin en aza indirilmesine
yonelik olarak kurumsal uygulamalarin baglatilmast ve gelistirilmesine yonelik
girisimlerin yapilmasi dnerilmektedir.
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