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OZET

Sizofrenide bakim yiikii siklikla olumsuz yorumlanan karmagik bir kavramdir.
Bu kavram daha ¢ok bakim verendeki sonuglari ve etkileri agisindan tanim-
lanmaktadir. Bakim verendeki duygusal, psikolojik, fiziksel ve ekonomik etkisi
yaninda su¢lanma, utanma, sugluluk hissi ve kendini suglama gibi iziinti
verici kavramlart da icermektedir. Bakim yiikii kavraminin agiklanmasinda
objektif (nesnel) ve subjektif (6znel) yiik kavramlarindan séz edilmektedir.
Objektif yiik, hastanin rahatsiz edici davranglart ya da hastaligin yol a¢ugt
ekonomik zorluklar, gelir kaybi, giinliik yasamdaki ve sosyal etkinliklerdeki
kisitlanmalar, ev ortamindaki gerginlik, aile iiyelerinin beden ve ruh sagligs
tizerindeki olumsuz etkileri gibi aile yiikiiniin gozlemlenebilir ve dogrulanabi-
lir yoniinii ifade eder. Subjektif yiik ise bu zorluklarin aile tiyelerini ne dl¢iide
rahatsiz ettigi ya da hastanin rahatsizlik veren davransglariyla iligkili duygusal
stkint1 ya da hastayla ilgili olarak yasanan sikinu diizeyi olarak tanimlanmak-
tadir. Bakim yiikiiniin artmasinda/azalmasinda cinsiyetin, etnik kokenin ve
kiiltiiriin, bakim verenin saglik durumunun ve yasam kalitesinin, sosyal deste-
gin, sizofreni hastaliginin negatif ve pozitif belirtilerinin etkili oldugu bildi-
rilmektedir. Hastalarin ve bakim verenlerin ruh sagliklarini korumak icin
bakim verenlere saglanan destegi genisletme, bilgi saglama ve tedavi planinin
icerigine onlart da katma zorunlulugu saglik calisanlarinin ilgi alant olmalidur.
Hastalar i¢in daha iyi tedavi sonuglarina ulasmak amaciyla ailelere yonelik
olarak psikososyal girisimlerin; hastalara yonelik olarak da rehabilitasyon
programlarinin uygulanmasi bakimdaki yiikii kolaylastirmada 6nemli temel
elementlerdir.

Anabhtar Sozciikler: bakim verenin yiikii, rubsal bozukluk, sizofreni

ABSTRACT
Caregivers’ burden in schizophrenia is a complex concept often with negative
connotations. The concept refers to the impact of having a schizophrenia
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patient in the family including emotional, psychological, physical, economic
distress and feelings of shame, embarrassment, guilt, and self-blame expe-
rienced by the caregivers. There are objective and subjective aspects of care-
givers’ burden. The objective burden refers to observed and verifiable impact
of the diseased person in the family such as the patients disturbing behaviors,
economic difficulties, and loss of income, restricted social activities, distressed
household atmosphere, and undesirable influences on physical and mental
health of the family members. The subjective burden refers to the extent of
emotional distress caused by the objective burden. The data in the pertinent
literature suggest an association between caregivers” burden and sex, ethnicity,
culture, caregivers” health and quality of life, social support, and the sympto-
matology as presented by the patient. In order to promote mental health of
schizophrenia patients along with their caregivers, the mental health workers
should strive to find the means of supporting, informing, and cooperating
with the family members. Psychosocial interventions designed for families and
psychosocial rehabilitations programs designed for schizophrenia patients are
effective means of easing caregivers’ burden.

Keywords: caregiver burden, mental illness, schizophrenia

izofreni daha ¢ok geng yasta baslayan, her iki cinste de esit olarak ortaya

cikan ve her toplumda goriilebilen, 6zellikle diisiince, algt ve duygulanim

alanlarinda bozulmalarla, iyilesme ve yinelemelerle seyreden siiregen bir
hastalikur. Kisinin davranigsal, diisiinsel, algisal ve duygusal alanlarda daha
once gosterdigi olagan islevselligin disinda, gergeklerle bagdasmayan bir islev-
sellige gectigi bu hastalik, bireylerin 6nemli bir kisminda ruhsal ve toplumsal
yeti yitimine neden olur. Sizofreni bireysel, ailesel, toplumsal ve iilke ekono-
misini ilgilendiren boyutlarda yaygin etkisi olan, dolayisiyla tedavisinde mut-
laka titiz ve aceleci davranilmasi gereken ciddi bir hastalik olarak gériilmeli-
dir.[1] Son 50 yildir sizofreni hastalari icin toplum merkezli bakimin gelisme-
si, toplumda yeterli destek olmamasina ragmen ruh saglig: hastanelerinin
kapanmasi ve hastalarin kisa donemlerde yatirilmasinin tercih edilmesi, sizof-
reni hastalarinin birincil bakim veren sistemin resmi saglik bakim sisteminden
ailelerin bakimina dogru yon degismesine neden olmustur.

Bu gozden gegirmede sizofrenide bakim yiikii kavraminin tanimi ve geli-
simi, yiikii etkileyen fakeorler, ylikiin bakim verenlere getirdigi sorumluluklar
ve sizofrenideki bakim yiikiiniin nasil kolaylastirilabilecegi degerlendirilmistir.
Bu amagla “yiik, aile yiikii, sizofreni hastasinin ailesi, sizofreni hastast ailesinin
yiikii, bakim veren yiikii, bakim yiikii” gibi anahtar kelimeler cesitli kombi-
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nasyonlar yapilarak PubMed, Tirk Tip Dizini ve Tirk Psikiyatri Dizini ara-
ma mototlariyla taranarak, uygun makaleler degerlendirilmistir.

Sizofreninin Ozellikleri

Sizofreni tanist almig hastalarin sayist diinyada yaklagik olarak 29 milyondur
ve onlarin 20 milyonu az gelismis veya gelismekte olan iilkelerde yasamakea-
dur. Tiirkiye’de ortalama 700.000’in tizerinde insan sizofreni ve diger psikotik
bozukluk tanist almuglardir. Sizofreni kronik seyreden bir bozukluktur ve
yaklasik niifusun %1’ini etkilemekte olup nokta prevalansi her bin kiside 0.6
dan 8.3’¢ dek degismektedir. Dénem dénem ortaya ¢ikan akut psikotik
relapslarla gitmekle birlikte sizofreni genelde kronik seyirli bir bozukluktur ve
stklikla hastaneye yatist gerektirir.

Hastaligin klinik tablosu sanri, varsani ve kavramsal dezorganizasyon gibi
pozitf belirtileri, duygusal ve sosyal ice ¢ekilme, kiint duygulanim, insiyacif
kaybi, yaygin biligsel bozukluk olarak goriilen negatif belirtiler ile depresyon
ve ajitasyon gibi affekdif belirtileri kapsar. Stireg ierisinde hastalarin kisilerara-
st iligkiler ve sosyal iletisim gibi bircok alanda yeti yitkimi ortaya ¢ikar. Sizofre-
ninin belirtileri, hastalik siireci ve yeti yitimi, aileye ve topluma biiyiik bir
maddi ve manevi yiik getirmekeedir.[1-5]

Sizofreninin direk maliyeti uzun siireli psikiyatrik ve tubbi tedavi ile has-
taneye yatiglari; indirek maliyeti ise tiretimdeki kayiplari icerir. Gegen 50 yilda
hastaligin yonetiminde birincil tedavi ydntemi psikofarmakolojik tedavi yakla-
stmlaridir. Bunun yani sira rehabilitasyon ve psikososyal destegin de tedaviye
katkist oldukea fazladir.

Sizofreninin tedavisinde devam eden sorunlardan birisi hastanin yalnizca
ubbi tedaviye degil diger terapdtik miidahalelere de uyumsuz olmasidir. Bu
durum siklikla relapsa neden olmakta ve hastaneye yaus gereksinimini do-
gurmaktadir. Ayrica sizofreni hastalarinin %30’undan daha fazlasi standart
uygulanan tibbi tedaviye esit yanit vermemektedirler. Ilaglarin yan etkileri de
ilaglarin yararliligini sinirli hale getirmektedir. Iyilesmenin siirekliliginin sag-
lanmasinda psikososyal rehabilitasyon programlari ve psikososyal destek prog-
ramlari 6nemli olmasina kargin bu konuda tilkemizde kurumsallasma ve yasal
diizenleme olmadig; icin konu ile ilgili caligmalar bireysel diizeyde kalmakta-
dir.[3,6-9] Diinyada bu yonde yapilacak calismalarin gelismesine paralel ola-
rak {ilkemizde de psikososyal destek sisteminin devlet destegiyle gelismesi
hastalara saglanacak imkanlarin artmasina ve bakim verenlere destek olacagini
diisiiniiyoruz.
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Bakim Yiikii Kavraminin Tarihsel Geligimi

Yirminci yiizyilin baginda seckin psikiyatristlerden biri olan Sullivan anormal
aile ortamu ile sizofrenik davranig arasinda bir iliskinin varligs tizerinde dur-
mus, daha sonra bir¢ok farkl arastirmact sizofreninin gelisimi hakkinda gesitli

»

teoriler Gretilmigtir. Siklikla “sizofrenik anne” “evlilik ¢arpikligi ve parcalan-
ma” veya “ yalanci ortaklik” tanimlarinda anne kavrami {izerinde durularak,
sizofreni hastaliginin ortaya ¢ikisinda annenin olumsuz roliine dikkat ¢ekil-
mistir. Izleyen yillarda bu teorilerin gogu ciiriitiilmiis ya da terk edilmis ve
aileyi hastaligin nedeni olarak goren bakis acisi yerini, ailenin tutumunun
hastaligin seyrini nasil etkiledigine iliskin caligmalara birakmistir. Bu siiregte
Brown ve arkadaglari, 1962 yilinda duygu disavurumu (expressed emotion)
kavramini gelistirmiglerdir ve bu kavram biiyiik bir ilgi gormistiir.

Daha sonra geleneksel kurum bakiminin  sinurlandirilmast  ve
klorpromazinin kesfini izleyen hastalarin evde bakimlarinin stirdiirtilmesi
hareketi baglamistir. Bu siirecte depo hastaneler kapanip hastalarin sagaltimla-
rinun toplum icinde siirdiiriiliir hale gelmesiyle hasta yakinlari, ¢ok da hazir
olmadiklari, birincil bakici roliinii tistlenmislerdir. Tiim bu gelismeler, sizof-
reni tanist konmus tiyesi olan ailelerde ailenin yiikii kavramuiyla ilgilenilmeye
baslanmasinda etkili olmugtur. Daha sonraki yillarda hasta yakinlari hastaligin
nedeni olarak damgalanmak yerine sagaltm planina dahil edilmeye baglanmus,
ailelere yonelik cesitli terapi yontemleri ve ruhsal-egitimsel yaklagimlar 6nem
kazanmistir.[6,7,10-12]

Hastalarin hastanelerden erken taburcu edilmesi kronik psikiyatri hastala-
rinin %50-90°inin aileleri ile ya da akrabalariyla yasamalarini beraberinde
getirmigtir. Aile ve bakim verende olusan bakim yiikiinii, aile acisinin derecesi,
causmalar, duygusal, fiziksel ve ekonomik zorluklar olumsuz olarak etkilemek-
tedir. Aile ve bakim verenin hastanin tedavisindeki roliiniin tedavi planlarini
olusturmada énemli bir katki sagladiginin vurgulandig 1950°li yillardan itiba-
ren, bakim verenin yiikii ile ilgili olarak aragtirmalar yapilmaya baglanmusur.
1970lerde “iyilesme hareketi” ivme kazanmaya baglamis bu da aile terapi
stratejilerinin gelismesini, bakim verene ve dolayisiyla bakimda ailenin roliine
ve bakim yiikiine odaklanmay: saglamistir. 1990’larin  baglarina kadar
sosyodemografik degiskenlerle bakim veren ve aile yiikii arasinda iliskiye rast-
lanmamugtir. Ancak son yillarda yapilan calismalarda sosyodemografik ozellik-
ler ile bakim verenin yiikii arasindaki iliskiye vurgu yapilmakeadir.[13-15]

Bakim verenlerde, bakim sirasinda giigsiizliik ve caresizlik hissi siklikla 6n
planda gelmektedir. Ozellikle de hastanin intihar girisiminde bulunabilecegi
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duygusu bakim verenin bu duygularini daha da arturmaktadir.[16] Ailenin
hastaliktaki olast bir tekrarlama riskine yonelik endigelerinden dolayt can
stkintst ve kizginlik hissi, hasta ile birlikte zaman gegirilirken baskin olabilir.
Ozellikle hasta ile vakit gegirme sirasinda hastada davranislarini kontrol ede-
meme ile ortaya ¢ikan psikotik semptomlar ve sizofreniye atfedilen davranislar
goriliiyorsa, ailede can sikinust ve kizginlik hissi daha da yogun yasanmakea-
dir. Kizginlik ile ilgili hisler siklikla sizofreninin negatif semptomlari olan
apati, sosyal ige ¢ekilme ve diirtiisellikle ilgilidir.[3] Bakim verenlerle yapilan
calismalarda, bu siirecin siddetli gegimsizliklere yol acabilecegi belirtilmekte-
dir. Awad ve Voruganti’nin bildirdigine gore bir ¢alismada bakim yiikii sidde-
tinin bir sonucu olarak, bakim veren ailede bosanma ve ayrilik ulusal ortala-
manin iizerinde bulunmustur.[3]

Hoening ve Hamilton 1966’daki klasiklesmis ¢alismalarinda bakim yiikii-
nii subjektif (8znel) ve objekif (nesnel) olarak tanimlayarak bunlar arasindaki
farkliliklarin 6nemini bildirmiglerdir. Béylece bu kavram giiniimiize kadar
arastirmalara yol gostermeye devam etmistir.[3,8,10,17,18] (Tablo.1) Objek-
tif yiik hastanin rahatsiz edici davransglari ya da hastaligin yol actgi ekonomik
zorluklar, gelir kaybi, giinlik yasamdaki ve sosyal etkinliklerdeki kisitlanma-
lar, ev ortamindaki gerginlik, aile tiyelerinin beden ve ruh sagligi tizerindeki
olumsuz etkileri gibi aile yiikiintin gozlemlenebilir ve dogrulanabilir yéni
olarak tanimlanmaktadir. Hastalik nedeniyle bakim verenlerin direkt olarak
yasadiklart zorluklar (yardim etme, danigmanlik, kontrol etme, 6deme v.b),
deneyimler (sosyal iliskilerde ve ailede rahatsizlik) veya bireyin kendi yasami
ile ilgili hicbir sey yapamamasidir (hobi, kuliipler, kariyer, is v.b.).[2,3,6,7,18]

Subjektif yiik ise hastanin bakimu ile ilgili zorluklarin aile tiyelerini rahatsiz
etme diizeyi, hastanin rahatsizlik verici davranglariyla iligkili duygusal sikint
ya da hastayla ilgili olarak yasanan sikinu diizeyi olarak tanimlanmaktadir.
Objektif stres nedenleriyle bag etmede bakim veren tarafindan deneyimlenen
stkinti olarak da tanimlanmustir. Maurin ve Boyd subjektif yiikii hastanin
rahatsizig1 sonucu aileye ¢ikan duygusal maliyet olarak tanimlamistir.[3] Ruh
hastalig1 olan olgularda bu maliyetler, kapana kisilmislik hissi, ev i¢inde kapa-
tlmis olma, digerlerinden yaliulma, digerleri icin sorumluluk hissetme ve
digerlerinin davraniglarina yénelik bakim veren tarafindan hissedilen duygusal
gerilim olarak ifade edilmektedir. Genellikle bu duygusal gerilim hissi; endise,
stkint, damgalanma, utang ve sugluluk belirtilerini igerir. Bakim verme aym
zamanda depresyona da neden olabilir.[3,7,18,19] Schene ve arkadaslari, ruh
saglig1 bozuk hastalara bakim veren aile veya bakim verenleri tarafindan bildi-
rilen subjektif yiik etkenleri icerisinde bakim veren bireylerin kisisel tepkileri
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olarak; sikint, damgalanma, endiselenme, utang ve sugluluk duygularini bil-

dirmislerdir.[7]

Tablo.1. Kuramcilara gére Ruhsal Bozuklugu olan Bireylere Bakim Veren Aileler
icin Objektif Yiikiin Belirleyicileri

Maurin ve Boyd’a Gére Yitk  Lefley’e gore Objektif Yiik

Belirleyicileri [19]

Belitleyicileri[19]

Schene ve ark. gére Objektif
Yiik Etkenleri [6]

Akut hastalik nedeniyle aile
iligkilerinde tetikleyici rahat-
sizlik

Zorluklarla baglantli ekono-
mik zorluklar

Akut hastaliklar nedeniyle
bireyin sosyal performansinda
zayiflik

Hastanin giinliik yasam
aktivitelerine yardim etme
zorunlulugu

Hastanin sorunlu davranis
sergilenmesi

Hastada ekonomik bagimlilik

Giinliik rutinlerde rahatsizlik

Davranis ynetimi sorunlari

Hastanin bakimi icin fazla
zaman ve enerji harcama

Saglik personeli ile karmagik
ve kiiciik diisiiriicii iligkiler
Hastaligin ekonomik yiikii

Diger aile iiyelerinin ihtiyagla-

rinin bastirilmast

Sosyal aktivitelerde azalma
Disaridaki diinya ile paylagi-
lamamus iligkiler

Doyurucu bakim ortamit
saglamada yetersizlik

1. Bakim verenin direk
gorevleri

a.Giinliik yasam aktivitelerin-
de hastaya yardim

b. Hastaya danigmanlik

2. Bakim verenin indirek
gorevleri

3. Hastanin duygusal ihtiyag-
lar1 ile bag etme

a. Hastay cesaretlendirme
4. Yagamun diger alanlarinda
bakim vermenin etkisi

a. Aile iliskisi

b. Aile rutini

c. Igsizlik

d. Is /istihdam

e. Ruh saglig1

f. Fiziksel saglik

g. Sosyal ag

h. Hasta disindaki ev halki

i. Cocuklar

j-Ekonomik sonuglar

Karanct Tiirkiye'de hasta yakinlarinin hastaliga iliskin nedensel auflarini,

yiiklerini ve saglik personelinden beklentilerini arastirdigs calismasinda, hasta

yakinlarinin aile yasantilarinda en sik kargilagtiklart sorunlarin aile yasantisin-

daki catigmalar ve aksamalar yaninda hastanin bakimi ve sagaltimi konusunda

subjekif yiitk ve maddi sorunlar yasamalari oldugunu bildirmistir.[20]
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Bakim Yiikii Kavraminin Tanimi ve Ozellikleri

Sizofreni ve diger ruhsal bozukluklari olan hastalarin bakiminin toplum iginde
strdiiriilmesi hareketi son 10 yilda ciddi degisiklikleri beraberinde getirmistir.
Aileler, hastalarin beklenmedik ve garip davraniglarindan dolayr siklikla
hergiin cesitli streslere maruz kalmakeadirlar. Ayni zamanda bakim verme
stirecindeki aile i¢i catigmalar ve damgalanma kadar cevresel etkenler nedeniy-
le de yalium, duygusal engellenme (sugluluk ve yalnizlik gibi) yasamaktadirlar.
Bakim verme, zor ve bakim verene agir ylikler getiren bir siirectir. Hastay:
destekleyen ve genellikle en ¢ok bakimi saglayan anahtar kisi temel bakim
verici olarak tanimlanmaktadir. Epidemiyolojik veriler, genellikle kadinlar ve
en siklikla da annelerin sizofrenide temel bakim verenin oldugunu géstermek-
tedir.[3,12,21-23]

Bakim yiikii herhangi bir kavramin basit tanimindan farkli olarak ¢ok
karmagtk bir yapiya sahiptir. Bu kavram siklikla bazilari i¢in genis anlam ifade
eden bir kavramdir ve bazilart icin ise cogunlukla olumsuz ve kétiimser bir
kavramdir. Yiik kavrami, bakim verenin negatif resmini ¢agristirmaktadir. Bu
nedenle bu kelime olumsuz anlam igermeyen etkisiz bir kelime ile yer degisti-
rebilir. Ornegin “bakim deneyimi” gibi. Bakim sirasinda memnuniyetin dii-
siik seviyede olmast duygusal sikinti, aile ¢atigmalari ve yasam kalitesinden
odiin vermeye yol agabilir. Siklikla bakim yiikii ile ilgili arasturmalar bu kav-
ramin etki ve sonuglarini tanimlamuglardir. Ek olarak duygusal, psikososyal,
fiziksel ve ekonomik etkiler bakim yiikii kavramini ve siklikla da act veren
durumlar olan su¢lanma, utang, su¢luluk hissi, kendini suglama gibi kavram-
lart da icermektedir. Cegitli arastirmalar, kronik hastaliklarin ailelerde psikolo-
jik ve duygusal sikin, fiziksel hastalik, ailenin parcalanmasi, sosyal ve seksiiel
iliskilerde bozulma, sosyal aktivitelerin azalmasi ve ekonomik zorluklar yarat-
ugini gostermistir.[3,6,19,24,25]

Sizofreni tanist almig hastalarin bakim verenlerinde, bakim vermenin dep-
resyon, anksiyete, yas ve somatik yakinmalari iceren ¢ok farkli olumsuz etkileri
oldugu saptanmigtir.[7] Bakim yiikii sirasinda aileler fiziksel, psikolojik, sosyal
ve ekonomik sorunlar yasanulamakeadirlar. Bazi aragturmacilar, ailelerin sosyo-
ekonomik ozellikleri ve yiik arasinda bir iligki oldugunu bildirmiglerdir. Ayrica
yiik ve hastaya ayrilan zaman, hastalarin ruhsal durum ve davranis belirtileri,
ailenin fonksiyonel ve ekonomik durumu arasinda da iliski vardir.[6,7]

Psikotik hastaliklar, hasta yakinlari icin ozellikle hastaligin baslangic asa-
masinda ve akut atak sirasinda ciddi sikintiya ve gerilime neden olabilitler.
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Ozellikle anneler hastalikla yiiklenmis goriinmektedirler.[19] Schene ve arka-
daglar1 bakim verenin yiikiinii agagidaki 6zelliklerle tanimlamiglardir:[7]

1. Cogunlukla ¢ok boyutludur.

2. Objektif ve subjekdf yiikiin her ikisi de 6l¢iilebilir.

3. Yalniz negatif maddelerden olusmustur.

4. Cesidi dilimlerin bilesimidir, ¢ok yaygindir, mevcut bakim talepleri, ai-
le ici gorevlere ilaveler, diger rol taleplerini yeniden diizenleme ve ba-
kim verenin duygusal tepkilerini igerir.

5. Biitiin aile tyelerinin hastanin hastaligindan etkilenmis oldugu belir-
tilmesine ragmen yalniz birincil bakim verenin hastalig1 yonetmektedir.

Schene ve arkadaglari, bakim yiikiiniin 6l¢imiiniin degiskenlik ve dalga-

lanmalar gosterebilecegini bildirmislerdir.[7] Ruhsal bozuklugu olan hastala-
rinin bakim verenlerinde daha ¢ok objektif gerilim gdzlenir. Bakim verme
siirecinde bakim verenlerde asirt rol yiiklenmesi s6z konusudur. Bakim vere-
nin hastalikla bas etme yetenegini pozitif olarak; sosyal destek kaynaklarinin
yeterliligi ve bakim verenin kisisel olumlu bas etme becerisi etkilemektedir.
Genellikle kronik hastaliklar yogun ve siki bakim takip gerekliligi nedeniyle,
ailedeki birincil bakim verende daha gerilimli uzun dénemli bakim verme
bagimliligina neden olur. Bu bagimlilik sonucu, ilk olarak aile iiyelerinin
birbirine harcadifi zaman azalir ve kronik hastaliga sahip hastaya daha ¢ok
zaman ayrilir. Tkinci olarak gekirdek aile yapist bakim ihtiyacini saglamada aile
liyelerinin sorunlarini arttir.  Ugiincii olarak saglik bakimindaki degisimlerle
birlikte kurum bakimindan uzaklagilmasi ve kronik hastaliklari olan bireylerin
daha fazla topluma donmesi nedeniyle bakimin yénetiminin aileye kalmas: da
bakim verenin yiikiint artirmakreadir.[19]

Bakim Yiikiiniin Boyutlar

Bakim yiikiiniin boyutlar: su sekilde gruplandirilabilir:[19]

1. Direk bakimla ilgili igler: Bu isler genellikle hastalarin bakim ihtiyact oldu-
gunda hastalarin gozlemi ile dl¢iiliir. Ciinkii hastanin bakim ihtiyaci hastalikla
birlikte degiskenlik gosterir ya da hastaligin evresine gore degisir.

2. Direk bakimla ilgili olmayan igler: Bu kategori ev halkinin bakim verme
disindaki iglerinden olusmaktadir. Bunlar hasta tarafindan 6nceden idare
edilen ve aile tiyelerinin hastaliktan sonra devir aldiklari iglerdir.

3. Hastanin duygusal ihtiyaglari ile ugrasmak : Aile tiyeleri kendilerini hastala-
rin kaygilartyla ve acilariyla ugrasmaya adamak zorunda hissedebilirler.
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4. Diger yasam rollerinde bakim vermenin sonuglari: Hastaya bakim vermek
bakim verenler icin diger yasam rollerinin merkezinde yer alabilir. Bu durum
bakim verenlerin bakim sorumluluklari nedeniyle kendilerinin doyumlu bir
yasam strdiirebilmeleri i¢in gerekli ihtiyaglarini ertelemelerine neden olabi-

lir.[19]

Tablo.2. Sizofreni Hastas: Bir Bireyin Oldugu Ailelerde Yaganan Sorunlar([3]

Aijlelerde yaganan
sorunlar

Aijlede ¢atigma ve degisimlere
neden olan durumlar

Sizofreni  hastalart
belirlenen sorunlar

icin

Ailenin sosyal gezilerinde
ve aktivitelerinde azalma

Aile  iiyeleri
kavgada,
anlasmazliklarda artma

arasinda
tarisgmada  ve

Ailenin diger iiyelerinde
depresyon

Ailenin diger iiyelerinde
utang

Ekonomik zorluklar

Is planlarinin iprali veya
ertelenmesi

Ailenin diger iiyelerinde
benlik saygisinda azalma ve
dzgiiven kaybi

Ailenin diger iiyelerinin is
ve okul performansinda
azalma

Alkol kullaniminda artma

Ailede parcalanma

Tedavi planina uymama
Motivasyonsuzluk  ve kendine
bakimda azalma

Madde katiiye kullanimi

Aile dinamikleri ve genel/ortak bag
etme stillerinde sorunlar
Yetersiz sosyal ve ekonomik destek

Acil psikiyatrik bakim ve gerekeigi
zaman hastaneye yatirma

Bilgi ve destek yetersizligine iliskin
sorunlar

Daha etkili ve daha iyi tolere
edilebilir ilaglar1 kabul etmek
Siirekli ilag alimi konusunda
sorumluluk sahibi olmak

Yiiksek yasam kalitesi ve
islevsellik

Is, ev ve sosyal destek igin
firsat yaratmak

Damgalama, diisiik benlik
destek

yetersizligi ile bas etmek

saygist  ve sosyal

Bakim Yiikiinii Etkileyen Faktorler

Bazi fakedrler bakim verenlerin algiladiklart yitkiin duyarlilik ve risklerini
arturir. Birgok calismada elde edilen bulgulardan, cesitli hazirlayicr fakedrler
bakim verenin yiikii ile ilgili olarak tanimlanmistir. Bu faktorleri kisaca su
sekilde aciklayabiliriz;

Bakim Verenlerin Ozellikleri
Sosyodemografik Ozellikler

Cinsiyet, yas, ¢alisgma durumu, sosyoekonomik durum gibi bazi sosyal pozis-
yonlarin bakim verme yiikiinii etkiledigi belirtilmekeedir. Kadin, yasli, igsiz ve
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diisik sosyoekonomik durumda olundugu zaman daha disiik sosyal pozis-
yonda olundugunu bildiren ¢aligmalar vardir.[20]

Yay: Yas arttikca yiikiin artugina dair bilgiler bulunmaktadir.

Sosyoekonomik durum: Ekonomik gelir ailenin iyi olma algisinda énemli bir
rol oynamaktadir. Gelir seviyesinin yiiksek olmasi bakim verenlerin diger
kaynaklardan yararlanmalarini ve bakimla ilgili bagka yardimlar satin almala-
rint saglar. Ekonomik masraflar bakim verenler icin en biiyiik yiik olarak
algilanmakeadir.

Irk ve kiltiir: Hastanin bakim ihtiyaglari ile ilgili olarak hastalarin bakiminin
nasil yiiriitiilecegi konusundaki degisik kiiltiirel degerler bakim verme kararini
etkileyebilmektedir. Evde hasta bakimini kimin yapacagi ve degisen bakim
hakkindaki kararlari kimin verecegide kiiltiirel agidan degisir. Yiik, rk ve
kiiltiir arasindaki iliski, sosyoekonomik durum veya yiikiimliiliik ve sorumlu-
luk hissi gibi diger miidahale edici faktdrlerden etkilenebilir.

Saglik

Sagliksiz bakim verenlerin saglikli bakim verenlerden daha fazla yiik algisina
sahip olduklari bulunmustur.[26]

Psikolojik Faktorler

Kimi caligmalar insanlarin birkisminin bakim verme deneyiminden olumlu
olarak yararlandiklarini gdstermistir. Bu subjektif yiik algisinda bireyler arast
farkliligin bir gostergesidir. Insanlarin ¢ok azi bakim vermelerine ragmen
bakug kisilere faydali olduklarint distinmekeedirler. Bu da kisinin subjekeif
algistyla ilgilidir.[20]

Yiikiimliiliik ve sorumluluk hissi: Bakim verenin hastaya yonelik sorumluluk
duygusu onlarin dinlenmeksizin bakim vermelerinden dolay1 cesaretlerinin
kirilmasina ve sosyal aktivitelerinin azalmasina neden olabilir. Bakim verici
ebeveynler cocuklarinin refahi hakkinda endiselenerek kendi hogslandiklar:
eylemleri kisitlayabilirler ve bu nedenle sosyal aktivitelerine devam etmemeyi
tercih edebilirler.[26]

Duygusal yakinlk, karsilikls iliski ve aile iligkileri: Bu tclii 6zelligin yiikiin
algilanmasinda onemli oldugu belirtilmistir. Yapilan caligmalarda, aile ici
olumlu ve saglikly iliskinin yiik algisini azaltugt bulunmustur. [26]

Ego gelisimi: Bakim verenin ego gelisim diizeyi onun yiik seviyesini algilama-
sinda direk etkili olabilir ve sorumluluklardan kaynaklanan stres seviyesinin
azalulmasinda yararli olabilir. Ancak diger bazi ¢aligmalar ego gelisiminin yiik
tizerinde etkili olmadigini bildirmistir.[26]

Kigsilik faktorleri: Cogu arasurma, stresli yasam olaylart ve hastalik sirasinda
act ¢eken hastalarin bakim verenlerin cesaretinin {izerine odaklanmistir. Ba-
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kim verenin cesareti, sosyal destegin kullaniminin artmasinda ve bakim vere-
nin yiikiiniin azalmasinda etkilidir. Giiglii aile baginin, sosyal destegin kulla-
nimini arttrdidt ve bakim verenin yiikiinii azaltugs bildirilmistir. [26]

Bakim Verenlerin Talepleri

Birincil talepler: Birincil talepler hastanin rahatsiz edici davranisinin derecesi
ve sinirli fonksiyonu ile ilgili olarak belirlenmistir. Islevsellikteki stnurliliklar
bakim alanin fonksiyonel kapasitesi ile ilgilidir. Bu giinliik yasamin
enstriimental aktiviteleri ve giinlitk yasam aktiviteleri ile 6lgiiliir.

Islevsel sinirlisgin derecesi: Hastanin giinlitk yasam aktiviteleri konusunda;
ornegin banyo, yemek yeme, giyinme, yiiriime, okula gitme, ara 6giin hazir-
lama, ila¢ alimi, telefonu kullanma v.b. konulardaki bagimliliginin artmasi
yikii artarmakeadir.

Rahatsiz edici davranigin varlgs: Hastanin rahatsiz edici davraniglarinin
varligt ebeveynde yorgunluga ve anksiyeteye yol agar. Rahatsiz edici davranis
bakim verici yiikiiniin dért bileseni ile ilgili olabilir. Bunlar olumsuz aile iligki-
leri, bakim verici aktivitesindeki kisitlama, bakim verenin sagliginda azalma ve
depresyondur.

ITkincil talepler: Bakim verene yonelik ikincil talepler aile, is ve toplumdan
gelebilir. Hane halk: geliri bakim verici yiikiintin en 6nemli belirleyicilerinden
biri olarak bildirilmistir. Bakim verenin tek bagina bakim veriyor olmasi yiikii
artturir.

Bakim Vermedeki Baglilik

Bakim verme sirasinda harcanan zaman ve bakim verenin bakim verme ile
ilgili gorevleri burada 6nemlidir.

Zaman baglilig:: Hastalarda yapilan calismalar ailelerin hastalari icin giinde
6.5 saat ayirdigint gostermistir. Aileler bu zamani ilag uygulamasi, kisisel hij-
yen, hastayr tagima, genel fiziksel bakim ve ev isleri i¢in kullandiklarini bil-
dirmiglerdir. Yiikle bakim i¢in harcanan zaman arasinda pozitif iliski bulun-
mustur.

Gorev igeriginin sayisz: Bakim verenlerin gérevlerinin; ev halkinin ve evin
mali yonetimi ile hastanin kisisel bakimi ve hastanin hareketliligini saglamak
oldugu bildirilmistir. Caligmalar bakim verenin yiikii ve gorevleri arasinda
pozitif iliski oldugunu bildirmektedir.

Bakim vermenin tipleri: Bakim vermenin tipi ile yiik arasindaki iligki konu-
sunda yeterli sayida calisma yoktur.[26] Bu nedenle bu degiskenin bakim
verenin yiikiinii ne diizeyde etkiledigi ya da gercekten 6nemli bir rol tstlenip
Ustlenmedigine dair bir saptama heniiz yapilmamistir.
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Cinsiyet

Hastanin Cinsiyeti

Son yillarda yapilan calismalarda ailenin bakim yiikii ile hastanin cinsiyeti
arasinda anlamli bir iligki oldugu belirtilmektedir. Ailenin tiziintiistiniin diize-
yi hasta erkek oldugu zaman artmakradir. Sizofreni tanist almig erkek hastala-
rin akrabalari kadin hastalarin akrabalarindan daha fazla sosyal disfonksiyon
ve yetersizlik deneyimlemektedirler.[3,23,24,27,28] Giilseren ve arkadaslari
yapmus olduklari caligmada hastanin cinsiyeti erkek ise aile tyelerinin daha
fazla yiik bildirdiklerini beliremislerdir.[23] Benzer desendeki baska bir galis-
mada ise bakim verenin ve hastanin cinsiyeti ile yiik arasinda bir iliski sapta-
namamustir.[29] Erkek hastalarin kendilerinden beklenen ¢aligma, aileye eko-
nomik yénden katki saglama gibi toplumsal rolleri tistlenememeleri aile tiyele-
rinin daha fazla yiik hissetmelerine neden olmaktadir.[30-32]

Bakim Verenin Cinsiyeti

Sizofreni hastalarinin bakim yiikii genellikle kadinlarin tizerindedir. Cogun-
lukla bu kadinlar hastanin annesi, kiz kardesi ya da esidir. Bu yiizden daha
geng ve daha iyi saglik diizeyine sahip olan kadinlar bakim verenlerdir. Bakim
alict dul kadinsa veya es ilave saglik problemlerine sahipse bakim verme so-
rumlulugunu siklikla en yasl kiz veya eve en yakin kardes almaktadir. Ameri-
ka’da yapilan toplum aragurmalarina gére 697 bakim verenin kapsandig
caligmada bakim verenlerin %82’si kadin ve %901 annedir. Sagirtict olan
bakim verenlerin %70’inin 60 yas {stii, %33’{iniin ise 70 yas istii olmasi-
dir.[3,12,14,27,28] Tiirkiye’de Giilseren ve arkadaglarinin [23] yapmis oldu-
gu bir ¢alismada hastayla en fazla ilgilenen kisilerin ¢ogunu kadinlar, kadinla-
rin ¢ogunu da annelerin olusturdugu, bakim verenin kadin olmasinin daha
fazla yiikle iliskili oldugu bildirilmistir.

Bakim verenlerde bakim sirasinda yorgunluk en sik bildirilen yakinma ne-
denidir. Gerginlik, kizginlik ve depresyon ise onu izleyen diger sorunlar-
dir.[3,25,26,33-35]  Fengler ve Goodrich yapuklari ¢alismada kadinlarda
bakim sirasinda diger bireyler gibi topluma serbestge karisma ve iletisim yete-
negindeki yetersizlikler kadar engellenmislik hissi, tiziintii, keder ve hastalari-
nin durumuna dayanamama gibi duygular hissettiklerini ifade etmislerdir.[36]
Barusch ve Spaid kadinlarin bakim sirasinda subjektif tepkilerinin daha yiik-
sek oldugunu bulmugslardir.[37] Bakim vermedeki cinsiyet farkliligini bildiren
bu ¢aligmada eslerdeki subjektif yiikiin en énemli belirleyicisi olarak hastanin
biligsel ve davranigsal zorluklart oldugu bildirilmigtir. Kadin bakim verenler
hastada sanri sayist veya davranigsal problemler artuf zaman daha yiiksek
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subjektif yitk deneyimlediklerini; daha fazla psikolojik, kisisel ve fiziksel bag
etme problemleri yasadiklarini bildirmiglerdir.

Erkekler genellikle bakima ya acil durumlarda katilmakta ya da esin isi do-
layisiyla ese destek vermek amaciyla gerekeiginde bakima destek vermekeedir-
ler. Bununla birlikte bakim veren erkekler genellikle daha genctirler ve hasta-
ligin son zamanlarinda bakima kaulmaktadirlar. Erkekler bakim sirasinda
kendilerinde olusan duygulari engellenmiglik, ajitasyon ve yetersizlik olarak
tanimlamglardir. Horowitz, kiz ve erkek ¢ocuklarin yaslanan ebeveynlerine ve
ailelere bakuklarini bildirmigtir. Horowitz'in aragtirma sonuglarina gore kizlar
erkeklerden daha fazla stres deneyimlemekte, ailenin diger tiyelerinin sorum-
luluklarini ihmal ettiklerine inanmakta olup, gelecekle ilgili planlari konusun-
da belirsizlige sahiptirler ve bos zaman aktiviteleri i¢in zamanlari sinirlidur.
Brody’nin bildirdigine gore bakim verenler genellikle orta yas kiz ¢ocuklar
olup, kendi ailelerinin duygusal ve fiziksel destegini birincil olarak tGstlenmek-
te ve ailelerine bakimi bir gorev olarak kabul etmektedirler. Ancak ayni durum
erkek cocuklar icin gegerli degildir. Bu nedenle kizlar ve erkekler yiikii ve
stresi ayni derecede deneyimlememektedirler.[17]

Hastal:k Belirtileri

Sizofreni hastalarinin bakim verenlerinin yiikiinde, hastanin psikotik belirti
gruplarinin ne diizeyde etkili olduguna dair bir fikir birligi yoktur. Caligmala-
rin bir kismi varsani ve sanri gibi pozitif psikotik belirtilerin diger psikotik
belirti gruplarindan daha fazla sikint verdigini gostermistir. Bununla birlikte
bir kisim ¢aligma, bakim verenin anhedoni, apati, sosyal ve cevresel ice ¢ekil-
me gibi negatif belirtilerin iistesinden gelmesinin daha sikinuli oldugu bildi-
rilmistir. Digetleri ise hem pozitif hem de negatif belirtilerin  bakim verici
yiikiinde etkili oldugunu gdstermistir. Biligsel yetersizlikler veya eslik eden
estanilar gibi diger belirti gruplarinin etkisini inceleyen sistematik bir ¢aligma-
ya rastlanmamistr. Ote yandan belirti diizeyinin siddetli olmasinin bakim
verenin algilanan yiikiinde 6nemli etkisi oldugu konusunda fikir birligi vardur.
Psikotik belirtilerin gesitliligi hafif, orta ve siddetli seklinde degerlendirildi-
ginde, belirtilerin siddeti artuk¢a bakim verenin yiikiiniin artug saptanmig-
ur.[3,23,30-35] Bu bulgularin tersine hastalik belirtilerinin yiik ile iligkisi
olmadigini bildiren calismalara da rastlanmakeadir.[29]

Etnik Kiken ve Kiiltiirel Ozellikler

Bakimin subjektif yiikii tizerine etnik koken ve kiiltiirel konularin katkist ile
ilgili sinirli sayida aragtirma bulunmakradir. Ailelerin hastaya yonelik tutumla-
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11 ve bas etme modelleri ile ilgili olarak son yillarda yapilan ¢alismalarda Beyaz
Amerikalilarin, Afrikali Amerikalilardan daha fazla yiik hissettikleri ve hastaya
kargt reddedici bir tutum icinde olduklar1 belirtilmistir. Bu 6ne siiriilen kiiltii-
rel faktorler, hem algilanan yiikte hem de akrabalarin hastalara karsi tutu-
munda énemli rol oynamaktadir. Daha onceki ¢alismalarda Latin Amerika
kokenli ailelerin, hastalarin gelecegine yonelik umut konusunda ve hastanin su
anki yetersizliklerini kabul etmede daha bagarili olduklari belirtilmistir.[3]
Diger bir caligmada Afrikali Amerikalilarin psikotik davranigin yikiciligina
diger etnik gruplardan daha az toleransli olduklar: bildirilmistir. Beyaz Ame-
rikalilar diger etnik gruplara gére hastanin tiretime katkida bulunmasinin
kaybina daha az toleranslidirlar.[17]

Aile ¢evresinin duygu disavurumunun hastalik siirecine katkisini aragtur-
mak amaciyla yapilan bir ¢alismada, beyaz ailelerin, Latin kokenli ailelerden
daha siklikla ve daha yogun duygu disavurumu sergiledikleri bulunmustur.
Beyaz ailelerde belirtilere odaklanma egilimi ve elestirel egilim daha fazla bu-
lunmugtur. Diger yandan Latin kokenli aileler icinde elestirellik anormal ve
rahatsiz edici belirtilere odaklanmakta ve bu tiir davranglar ailelerde sugluluk
duygusu uyandirmaktadir. Aileleriyle yasayan hastalarin ihtiyaglari daha rahat
karsilanmaktadir ve degisen kosullara daha rahat uyum saglayabilmekeedir-
ler.[3,17]

Bakim yiikii algist ve bakim yiikii konulari duygu disavurumunda etnik
kiltiirlerden etkilenmekeedir. Kiltiir ile ilgili uzun stireli calismalar kiltiire
duyarli miidahale stratejileri gelisiminde etkili olmaktadir. Bakim yiikiinii
tanimlamanin zorlugu, karsilagurmali olarak yapilan kiltiirel calismalarda
bir¢ok arastirma icin sorun olarak bildirilmektedir. Yiik kavrami bircok kiil-
tirde evrensel olarak tanimlanmamakeadir. Ayrica cesitli kiiltiirlerde yash
bakimi bir yiik olarak gériilmemektedir. Bu nedenle saglik ¢alisanlart kiiltiir
ile bakim verme arasindaki iligskiyi anlamali ve bu konuda duyarli olmalidirlar.
Saglik calisanlari kiiltiirel olarak uyumlu bakim saglayanlarin 6zelliklerini
anlamalt ve digerlerinin ihtiyaclarina da kiiltiirel olarak duyarli olmalidir-
lar.[3,17]

Bakim Yiikiiniin Bakim Verenin Yagam Kalitesine Etkisi

Yiik, Yasam Kalitesi Olgegi Kisa Formu'nun (SF-36) alt skorlarinin en giiglii
yordayicisidir. Sizofreni hastasinin bakimi ile ugrasmak bakim verenin yasam
kalitesini azaltmakea, sagligini ve islevselligini olumsuz etkilemektedir. Hane
halk: geliri ve fiziksel saglik ailedeki bakim verenin yagam kalitesinin en iyi
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gostergesidir. Ailedeki bireylerin sayisi ile bakim verenin fiziksel saglig arasin-
da pozitif bir iligki bulunmustur. Ailede yasayan kisi sayisinin ¢ok olmast,
hasta tiyenin bakiminda aile tiyelerinin yardimlasmasina neden olmakta ve
diger aile tiyelerinin bu yardimi bakim verenin sagligini daha iyiye gotiirmek-
tedir. Insanlar saglik durumlari iyi oldugu zaman yasam kalitelerini de daha
iyi algilamaktadir. Saglanan bakim sirasinda bakim verenin zaman ve enerji
harcamasi nedeniyle yasam kalitesinde azalma oldugu bulunmustur. Bununla
birlikte bakim verenlerin hastanin hastaligi hakkinda ayrinuli bir bilgiye sahip
olmast yasam kalitesini pozitif etkilemektedir. Bakim verenin kendi ruh saglig
da yiikiinii olumlu/olumsuz olarak etkilemektedir.[12,14,21,38]

Caqueo-Urizar ve arkadaglart sizofrenide aile iiyelerinin yasam kalitesiyle
ilgili bir gdzden gecirme caligmasi yapmuglardir.[39] Hem gelismis hem de
gelismekee olan iilkelerde yeterli destek alamama, aile yagaminin bozulmasi,
hastaligin gidisi gibi ¢esitli etmenlerin aile tiyelerinin ruhsal yiiklerini artura-
rak yasam kalitelerini bozdugunu; gelismekte olan iilkelerde ise ozellikle eko-
nomik yiikiin aile tiyelerinin yagam kalitesini olumsuz etkileyebilecegini bil-
dirmiglerdir. Egitim seviyesi daha yiiksek bakim verenin daha yiiksek gelir,
daha iyi fiziksel saglik ve psikolojik islev gostermektedir. Ote yandan bakim
verenin egitim diizeyi ile subjekeif yitk ve subjektif stres yiikii arasinda negatif
iligki bulunmustur. Yagam kalitesinin her bir alt 6lgegi ve fiziksel saglik ara-
sinda pozitif iligki bildirilmistir.[14]

Kronik Nérolojik Bozukluklara gére Sizofrenide Bakim Yiikii

Kronik psikiyatrik bozukluklardaki bakim yiikiiniin 6zellikleri bircok yonden
kronik norolojik hastaliklardaki tabloya benzer niteliktedir. Aileye olan olum-
suz etki, sosyal islevselligin bozulmasi, bakim verenin daha ¢ok kadin olmasi
ve yasam kalitesinden 6diin verme gibi bakim yiikii 6zellikleri bu benzerlikle-
rin bir kismint olustur. Bununla birlikte, bazi calismalarda bu iki hastalik
grubunun bakim yiikii agisindan farkliliklar gosterdigi ileri stirtilmiigtiir. [3]
Bir ¢aligmada sizofrenide objektif bakim yiikii nérolojik bozukluklardan daha
disiik, subjekrif yik daha yiiksek bulunmustur.[3] Bunun damgalanma
fakoeriinden kaynaklandigy dissiintilmisgtiir. Kim ve arkadaglar yapmis olduk-
lart ¢alismada,[40] Parkinson hastalarinin bakim verenlerinde hem subjektif
hem de objektif yiikiin yiiksek seviyede oldugunu bildirmislerdir. Parkinson
hastalarinin bakim verenlerinin yiiklerini inme gegiren ve genel sistemik kro-
nik hastalig1 olan bireylerin bakim verenlerinin yiiklerine gore daha yiiksek
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bulmuslardir. Kronik hastalikli bireylere bakim vermenin, bakim verenlerin
daha fazla saglik sorunu yasamalarina neden oldugu bildirilmistir.

Nordtug ve arkadaglari, demansli insanlarin bakim verenlerinin depresyo-
na daha egilimli oldugunu; %53 iiniin depresyon, %25’inin anksiyete bozuk-
lugu tanisi aldiklarini ve demansli insanlarin bakim verenlerinde hastalik ora-
ninin daha yiiksek oldugunu bildirmiglerdir.[41] Bakim verenlerin yiiksek
stres hormon diizeylerine, bozulmus immiin fonksiyona, kardiyovaskiiler
tepkisellige ve bozulmus metabolik fonksiyona sahip oldugu saptanmustr.
Demansli hastalarin bakim verenleri, bakim vermeyenlere gore daha yiiksek
strese ve diisiik 6z yeterlilige sahiptirler. Sizofrenide fiziksel hastalik durumla-
rina kiyasla sosyal destekte yetersizlik belirgindir ve sosyal kabul edilebilirlik
daha azdir. Alzheimer Birligi, Alzheimer hastalarinin birincil bakim verenleri-
nin inkar, kizginlik, sosyal ige ¢ekilme, anksiyete, depresyon, yorgunluk, uy-
kusuzluk, huzursuzluk ve dikkatini yogunlasurma giicliigii yasadiklarini bil-
dirmigtir.[3] Yiiksel ve arkadaglari Parkinson Hastaliginda bakici yiikiini
arastirdiklart caligmalarinda, Giinlitk Yasam Aktivesi ve Parkinson Hastalig
Degerlendirme Olgegi puanlart yiiksek olan hastalarin bakici yiikii degerleri-
nin anlamli diizeyde artugini ve hastalik siiresi uzadikga bakic yiikiiniin artu-
gin1 gozlemislerdir. Eslerin daha fazla yiik alunda oldugu, psikotik bozuklugu
olan hastalarin daha fazla yiik getirdigi saptamasi yapilmisur. [42]

Kimi ¢alismalarda, kronik norolojik hastalig1 olanlara bakim verenlerin ba-
71 ozellikleri sizofreni hastalarinin bakim verenleri ile benzer bulunmustur.
Yapilan caligmalar tiim kronik hastaliklarda bakim verenlerinin ¢ogunlukla
kadinlar ve egler oldugunu goéstermekeedir.[39,41,43—46] Bu kisiler yogun
sosyal, fiziksel, psikolojik ve ekonomik yiik deneyimlediklerini aktarmiglar-
dir.[40,43,47-49] Bakim verenlerde, siklikla depresyon, anksiyete, yorgunluk,
kardiyovaskiiler hastaliklar, genel hastalik ve mortalite oraninda yiikseklik,
yasam kalitelerinde fakirlik ve sosyal aktivitelerinde azalma goriilmiistiir. Yine
bu bireylerde, hastalarin bagimlilik seviyesi arttikga bakim verenlerin depres-
yon seviyesinin arttift, ve hastaligin siddeti artukea yiikiin artugs saptanmig-

ur.[40,41,45-50]
Bakim Yiikiiniin Degerlendirilmesi

Bakim yiikii kavrami ¢ok yonlii (sosyal, psikolojik, davranigsal, islevsellik,
ruhsal, ubbi ve ekonomik) bir kavram olup 6l¢iilmesi zordur. Degerlendirme
oleekleri bu gekilde farkli fakar iligkili yonler konusunda esit bilgi saglayabilir.
Cesitli oleekler, iletisim sekilleri ve duygu disavurumunun tespitinde aile
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cevresinin degerlendirilmesi gibi farkli goriisleri ol¢mek icin veya 6zel konu-
larla bas etmede kullanilabilir.[3] Ayrica caligmalarda kullanilmis oleeklerin
bazilar1 psikometrik agidan yeterince degerlendirilmemislerdir. Literatiirde
kullanilmis dlgekler agiri uzun ve ¢ok sayida maddeden olusuyor olmast bakim
verende ve hastada biligsel yiik olusturma riskini tasr.

Ulkemizde, sizofreni hasta ailelerinin yiikiinii belirlemede yapilmis az sa-
yida calismada farkli lgekler kullanilmistir. Bunlardan bir tanesi, Ozlii ve
arkadaglari tarafindan gecerlilik giivenilirlik ¢aligmast yapilmig olan Zarit Ba-
kict Yiik Olgegi’dir.[51] Bu 6lgek Zarit ve arkadaglart tarafindan 1980 yilinda
gelistirilmistir.[52] Bakim gereksinimi olan bireye veya yasliya bakim verenle-
rin yasadig1 stresi degerlendirmek amaciyla kullanilan bir 6lgektir. Bakim
verenlerin kendisi ya da arasurmaci tarafindan sorularak doldurulabilen 6lgek,
bakim vermenin bireyin yasamu {izerine olan etkisini belirleyen 22 ifadeden
olusmakradir. Olgekte yer alan maddeler genellikle sosyal ve duygusal alana
yonelik olup, 6lgek puaninin yiiksek olmasi, yasanilan sikintinin yiiksek ol-
dugunu gostermekredir.[52] Ulkemizde kullanilan bir diger 6lgek Arslantas ve
arkadaglar1 tarafindan  gegerlilik giivenilirligi yapilmis olan Algilanan Aile
Yiikii Olgegi'dir.[53] Levene ve arkadaslari tarafindan geligtirilmis olan bu
oleek bakim verenin son bir aydaki yiikiinii sorgulamaktadir.[54] Genel de-
gerlendirme iki basamakrta yapilmaketadir. Birinci basamakta, hastada su anda
var olan davranglarin neler oldugu, ikinci basamakta ise bu davranislarin
yakinlari ne kadar rahatsiz ettikleri belirlenir. Birinci basamakta hasta yakinla-
11 hastalarinda var olan davranigin hangisinin oldugunu isaretler ve ikinci
basamakta bu davranisin onu ne kadar rahatsiz ettigini belirtir. Olgek 24
maddeden olusmaktadir. Olgek puaninin yiiksek olmast bakim verenin yiik
algisinin yiiksek oldugunu gésterir.[54]

Bakim Vermenin Maliyeti

Diger ubbi durumlardaki aile bakiminin maliyeti ile ilgili olarak genis bir
literatiir bilgisi olmasina karsin, sizofreni ile ilgili olarak sinirli sayida aragtir-
maya rastlandmigtir. Bakim yiikii kavraminin karmagikligt 6nemli bilesenleri-
nin arasurilmasini giiclestirmektedir. Aile harcamalarinin maddi bilesenlerinin
degerini bulmak, keder, stkinti, kayip hissi, damgalanma, diisiik benlik saygisi
ve lretim yoklugu gibi psikososyal ve duygusal konulardaki finansal degeri
ortaya koymaktan zordur.[3] Ingiltere’de sizofreninin dolayli maliyeti 4.7
milyar sterlin; resmi olmayan bakim ve 6zel harcamalar ise 615 milyon stetlin
olarak bildirilmigtir. Bes Avrupa kentinde yapilan bir ¢alismada sizofreni has-
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talarinin bakim verenleri, ortalama olarak giinde 6-9 saat hastalari i¢in zaman
harcamakrtadirlar.[26] Amerika’daki hastalar, Avrupa bélgesine gore aileleri ile
daha az zaman gegirmektedirler. Cesitli kentlerdeki aile bakiminin farkli mali-
yetlerinin nedeni, yapilan analizlerin yéntemsel farkliliklari, ¢esitli kentlerdeki
psikiyatrik bakim sistemlerinin yani sira yasanilan yer, kiiltiir, ekonomi, aile
yapisi ve ailenin dinamikleri ile de ilgili olabilmektedir.[3,26]

Ailelerin Bakim Yiikiinii Etkileyen Faktorler

Saglik durumunun kétii olmast, sosyal destegin azligt ve islevselligi kotii olan
bir ailede yastyor olma ailelerde algilanan bakim yiikii seviyesini artirmaktadir.
Bakim verenin yiik puani, yasi ile dogrusal bir iliski gésterir. Bakim verenin
yiikii, hane halkinin aylik geliriyle ve hasta ile yasayan aile tiye sayistyla ters bir
iligki sergiler.[2] Bakim yiikiiniin en énemli ngdriiciisii sosyal destegin varli-
gidir.[2] Ozellikle annelerde, yast daha biiyiik, egitim diizeyi diisiik olanlarda,
igsizlerde ve daha geng hastalarin bakiminin tstlenildigi durumlarda yiik di-
zeyi artmakreadir. Birgok calismada sosyal destek, hastanin yast ve hastaligin
stiresinin aile yiikiiyle iligkili oldugu bulunmustur. Yas artuikea aylik gelir
azalmaketa, aile iiye sayist azaldikea yiik artmaktadir. Yas ile algilanan yiik, aile
degerlendirme puani ve SF-36 puanlart arasinda pozidf, aylik gelir ile aile
yiikii arasinda negatif bir iligki saptanmistir.[2,21,22]

Hastanin cinsiyeti, bireysel bakim yiikii gibi ailenin ytikiinii de etkileyebi-
lir.[3,23] Bu bulgunun tersine Aydin ve arkadaglarinin yapugi bir ¢alismada
bakim verenin ve hastanin cinsiyeti ile yiik arasinda bir iliskiye rastlanmamis-
tr.[29] Hastalik belirtilerinin giddeti ile bakim verenlerin yiikii arasinda da
iliski vardir.[55,56] Ancak hangi belirti kiimesinin yiikii daha fazla artturdigs
konusundaki bulgular birbiriyle uyumlu degildir.[3] Gibbons ve arkadaglar:
[30] pozitif belirtilerin; Raj ve arkadaslari,[31] Gopinath ve Chaturvedi [32]
negatif belirtilerin daha ¢ok yiik olusturdugunu bulmuslardir. Sonraki yillarda
yapilan ¢alismalarda ise aile yiikiiyle hem pozitif hem de negadf belirtiler
arasinda iligki bulunmustur.[34,35,55] Giilseren ve arkadaslari ¢alismalarinda
pozitif belirtilerin ailenin yiikiinii 6ngéren tek belirti kiimesi oldugunu sap-
tamuslardir.[23]

Gibbons ve arkadaglar,[30] ailenin yiikiiniin zamanla azaldigini bildir-
miglerdir. Aydin ve arkadaglari, 50 hasta ve bakim verenlerinde 6zgiil olcekler
kullanarak yapmis olduklart bir caligmada; hastaligin alevlenme ve hastaneye
yat sayilarinin ailenin yikiini artardiging belirlemistir.[29]  Ayni ¢alismada
bakim verenin egitim diizeyi ylikseldikce yiik diizeyinin azaldigini, bakim
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verenin anksiyete-depresyon diizeyi ile yiik arasinda pozitif yonde iligski oldu-
gu, ancak bakim verenin cinsiyeti, yasi, hasta ile olan yakinlik derecesi, 6nce-
sine ait bakim verme deneyimi, herhangi bir bedensel hastaliginin olup ol-
mamast ve bakim verme bicimi (yardimli/yardimsiz) ile kiilfet diizeyleri ara-
sinda bir iliskiye rastlamadiklarini bildirmislerdir. Giilseren ve arkadaslari,[23]
algilanan aile yiikiiniin toplam puant ile sosyodemografik o6zellikleri kargilas-
urdiklarinda, hastanin erkek, bakim veren aile iiyesinin kadin olmasinin, hasta
yakininda siiregen bir bedensel hastaligin bulunmasinin, akrabalardan ve
saglik personelinden yeterince destek almamanin, hastadan siddet gérmenin,
ailenin ekonomik durumunun kétii olmasinin, hastanin bir saglik kurumunda
dizenli olarak izlenmemesinin aile yiikiinii artirdigini bulmuglardir. Ayrica
hastaligin toplam siiresi ve siire¢ boyunca hastanede yatarak sagalum gdrme
sayisiyla yiik arasinda pozitif bagintu oldugunu belirtmiglerdir. Karanci, hasta
yakinlariin hastaliga iliskin nedensel auflarini, yiiklerini ve saglik personelin-
den beklentilerini aragtirdig1 calismasinda hasta yakinlarinimn kaydettigi zorluk-
larin sayisinin hastanin hastaliginin siiresiyle iligkili oldugunu bildirmistir.[20]

Ailelerin Bakim Yiikiinii Hafifleten Faktérler

Sizofreni hastasina bakim verenin resmini ¢izmek istedigimizde psikososyal,
duygusal ve ubbi etkiler, paylagilmis roller ve 6diin verici yasam bicimi akla
gelmektedir. Ailelere destekee, aile terapisi, aile psikoegitimi ve aileye biligsel
ve davranigsal yaklagimlar gibi bireysel ve paket girisimler kullanilmalidir.
Hasta yakinlarinin bakim yiikiiyle bas edebilmesi onlara yapilan yardimla
saglanabilir. Son yillardaki ¢aligmalar kronik hastaliklarda bile ailenin sosyal
destek sistemini gelistirmek ve yiikii hafifletmenin olast oldugunu gostermis-
tir. Bakim veren ve aile evresindeki dengeyi saglamak igin bazit yaklagimlara
ihtiyag vardir. Bunlar su sekilde siralanabilir; [3]

1. Tedavi plant hakkinda hem bakim verenin hem de hastanin gelismesi
ve bilgilenmesi gereklidir. Kitaplar ve dékiimanlarin bakim verene yar-
dimect oldugu ve onlarin hastalik konusundaki bilgisini gelistirdigi bu-
lunmustur.

2. Tedavinin daha iyi olmast icin ubbi tedaviyi, psikososyal miidahaleyi
ve rehabilitasyon servislerini iceren tedavi programi olmalidir.

3. Hem bakim veren hem de hasta icin siirekli destek ve kriz yonetimi
uygundur.

4. Hastanesiz topluma temellenmis tedavi programlari olmalidir.
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5. Hasta ve ailesine sunulacak olan iyi bir bilgi ve dengede tutulmus sa-
vunuculuk damgalamanin etkisini en aza indirmede yardimei olabilir.

Bakim Yiikii ile Bag Etmede Aile Miidahalelerinin Rolii

Genellikle aile miidahaleleri sizofreni ve sizofreninin yonetimi hakkinda cesitli
iletisim stratejilerini, problem ¢ozmeyi, stres yonetimini ve psikoegitimi icer-
mektedir. Calismalarin ¢ogunlugu, sizofreni ve sizofreninin yénetiminde aile
terapisinin pozitif etkisi oldugunu ve hem kisa hem de uzun dénemli relaps
oranlarini azaltmada etkili oldugunu géstermistir. Bu ¢aligmalar hastalar ve
ailelerini kapsamis olmasina ragmen ¢ok az caligma bakim verenin bakim
yiikiinii kolaylastirmaya odaklanmisur.[3,21]

Caligmalarda aile yiikiindeki arus ile birlikte basg etme becerileri veya ba-
kim verenlerin tutumlarindaki degisimin relaps oranlarini ve aile yiikiini
etkileyip etkilemedigi acik degildir. Bakim yiikiinii azaltmada ve aileye sosyal-
lik kazandirmada davraniscr aile terapisinin etkili oldugu bulunmustur. Son
bir calisma sizofreni hastalarinin Latin Amerikali ailelerinde psikoegitimsel
miidahaleler etkili oldugu gosterilmistir. Diger yandan Mueser ve arkadaslari-
nin yapugt bir calismada, aylik destek gruplarina davraniser aile terapisi ilave-
sinin aile atmosferinde gelisme saglamasina ragmen hastanin sosyal fonksiyo-
nunda gelismeye ve aile yiikiine etki etmedigi bildirilmistir.[3] Tirkiye'de
yapilan calismalar gozden gegirildiginde, sizofreni hastalarinin aile tyeleriyle
yapilan calisma sayisinin az oldugu ve gorece kiiciik drneklem gruplariyla
caligildigi goriilmektedir. Bu yonde bir ¢alismada Dogan ve arkadaglari, sizof-
reni tanustyla sagalum gormiis olan hastalarin ailelerine ev ziyaretleriyle hasta-
lik hakkinda bilgi ve egitim vermis ve ailelerin ev ortaminda karsilagtiklar:
problemlere rehberlik etmislerdir.[57] Usgiincii ayin sonunda, aile iiyelerinin
yasam kalitelerinde, ruhsal belirtilerinde, algiladiklari sosyal destek ve hastalik-
la ilgili yasadiklari giicliik diizeylerinde bir azalma oldugunu bulmuglar-
dir.[57]

Aile miidahaleleri ile ilgili meta-analiz caligmalarinda sizofrenideki aile
miidahalelerinin etkinligi kanitlanmisur. Caligmalarda relaps orani ve hasta-
neye yatis temel sonug olarak kullanidmustir. Bir ¢alismada ilag tedavisine
uyum da kayit edilmigtir. Her iki meta-analiz ¢alismasinda da bakim yiikii
konusuyla direk iliski kurulamamisur; ancak ailelerin ve akrabalarin bakim
yiikiinii indirgemede yararli oldugu bildirilmistir.[3] Magliano ve arkadaslar,
hastanin sosyal islevselligindeki diizelmeyle baglantli olarak ailenin yiikiiniin

de azaldigini bildirmiglerdir.[58]
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Ulkemizdeki bir calismada, Giilseren ve arkadaslari sizofreni tanisi konmus
tiyesi bulunan ailelerin hastalik konusundaki bilgilerini gelistirmek ve hastalik
ile daha etkin baga ¢ikma becerilerini 6grenmelerine yardimer olmak amaciyla
ailelere haftada bir giin 24 oturumluk grup terapi siireci uygulamiglardir.[59]
Caligma sirasindaki gézlemlerinde sizofrenide ailelere yonelik psikoegitimsel
ve destekleyici yaklagimlarda psikodramanin yararlt bir yontem olarak kullani-
labilecegini bulmuglardir. Egitimin hasta yakinlarinin hastayla ilgili beklentile-
rinin daha gergekei diizeyde olabilmesini, duygusal ve maddi yiikiin azaltilma-
stnt sagladigy belirtilmekeedir.[60]

Genel olarak bakim yiikiinii azaltmada, hastalikla bas etme yetenegi kaza-
nilmasinda, aile destek sistemini gelistirmede terapétik aile miidahalelerinin
pozitif etki yapugi goriilmekeedir. Bu pozitif etki farklt kiiltiirlerde yapilan
calismalarla da (Japonya, Cin, Almanya ve Ispanya) dogrulanmustir. Aile mii-
dahalelerinin pozitif etkisini bildiren caligmalara karsin sizofrenideki aile mii-
dahalelerinin neden sizofreni hastalarinin tedavi planlariyla butiinlestirilip
yaygin bir sekilde kullanilmadig1 merak edilen konulardan birisidir. Genellikle
béyle girisimler icin siklikla mali kaynak bulunamamakra ya da tilkenin saglik
bakim politikasinda yer almamaktadir. Son yillarda tartgilan konu, yiik konu-
sundaki aragtirmalarin etkisinin nasil arurilabilecegi ve tedavi stratejileri ile
nasil biitiinlestirilebilecegidir. [3]

Sizofreni hastalarina verilen rehabilitasyon programinin bakim verenlerin
objekdf ve subjekdif yiik algisini etkileyip etkilemedigini aragtirmak amaciyla
yapilan bir calismada 66 sizofreni hastast iki gruba ayrilmistir.[61] Birinci
gruptaki hastalar rehabilitasyon programina alinmis ve hastalara haftada iki
glin yogun ugrasi terapisi, sosyal beceri egitimi, grup psikoterapisi ve eglence
aktivitelerinden olusan girisimler uygulanmusur. Ikinci gruptaki hastalar ise
diizenli olarak ubbi tedaviye devam etmiglerdir. Birinci gruptaki rehabilicas-
yon programina devam eden hastalarin bakim verenlerinin objektif ve
subjekdif yiik algist, diizenli tedavisini siirdiiren ikinci gruptaki hastalarin
bakim verenlerinkinden daha diisiikk bulunmustur. Hastalarin iglevsellik dii-
zeylerinin diismesi ile bakim verenin daha fazla psikolojik aci ¢ekmesi ve aile
yiikiinii daha yiiksek hissetmesi arasinda iliski bulunmugstur. Calisma sonunda
hastalarin tedaviye uyumu ve psikososyal fonksiyonunda rehabilitasyon prog-
ramina katilim kadar bakim verenin hastalarla giin icinde ortalama harcadig
zaman ve hastalik teghisinin alt tipinin de bakim verenin yiikiinii 6ngérmede
etkili oldugu bildirilmistir.[61] Miidahalelerin ailelerin sikintilarini azalttug:
bilinen bir gercekrir. Bakim verenlerin sikinulari ve bas etmelerindeki degi-
simler i¢in uzun dénemli daha yogun psikososyal miidahalelere ihtiya¢ vardur.
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Yapilan bir calismada ailelerin bas etme yetenegi gelistikge hastalarla yasadik-
lar1 problemlerden daha az etkilenecekleri bulunmusgtur.[29]

Sonug

Bakim yiikiiniin hem objektif hem de subjektif boyutunun ayrinuli bir bi-
¢imde degerlendirilmesi gerekmekeedir. Son 30 yillik caligmalar sizofreninin
yiikiiyle bag etmede aileye destek saglamanin olumlu etki yapugini gostermis-
tir. Bakim yiikii konusunun {i¢ tarafi vardir. Bunlardan ilki hastadur.
Sizofrenik bozuklugun hasta tizerindeki o dénemdeki etkisi, hastaligin belirti
profili ve uzun dénemli etkisi bakim yiikiiniin bir tarafini yani hasta tarafini
olusturur. Ikinci taraf bakim verendir. Bakim verenlerin engellemelerle ve
degisimlerle bas etme yetenegi yiikii etkileyen 6nemli bir unsurdur. Ugiincii
taraf ise, bakim veren ile ayni diizeyde 6nemli olan bakim verenin de yer aldi-
g1 cevre, toplum ve sartlaridir. Toplum temelli aile destek gruplari, kendine
yardim organizasyonlari, hastalik ve onun tedavisi hakkindaki bilgi paylagimi
ve hastalik yonetim programlari diizenli olarak yapilsa bile, sizofreni hastalig
bakim verene, aileye ve toplumu da ciddi bir sekilde etkilemektedir. Sizofre-
ninin etyolojisi nedeniyle, mevcutlara ek olarak daha etkili nlemler ve tedavi
yaklagimlari gelistirilmelidir. Bu yaklagimlar icerisinde hastaligin en iyi bi¢im-
de tedavisini yapmak, uygun terapétik yaklagimi saglamak, sikintiyr hafiflet-
mek, hastanin bagimsizligini, islevselligini ve yasam kalitesini artaurmak ve
ailedeki ve bakim verendeki yiikii hafifletmek yer almalidir. Sizofreni hastali-
ginin yonetimi konusunda kurumsal ve bireysel temeldeki ¢abalara karsin
halem hem iilkemizde hem de yurtdisinda ailelere yonelik hizmet sunumu
daginik ve yetersizdir.

Uyumlu stratejilerin olmamast ve kaynaklardaki yetersizlik bakim verenin
yiikiint arttrmakeadir. Yatan hasta yatak kapasitelerinin azalulmasi ve hasta-
larin kliniklerde daha az yatirilma egiliminin olmasi bakim verenlere diisen
sorumluluklar1 arturmaktadir. Yonetim siirecinde aileleri ve bakim verenleri
tedavi planina dahil etmeye gereksinim vardir. Ancak hastaya ve aileye 6zgii
gelistirilmis bakim yiikiinti kolaylastiran tedavi planlarinin anlami vardir. Aile
terapilerinin tedavi edici etkisine ragmen bu tarz programlar ve ailelere yol
gosterici rehberler heniiz tam olarak kullanilamamaktadir. Bu yaklagimlar
heniiz tedavi planina entegre edilememiglerdir.

Baz aileler diger ailelere gore hastaligin yiikii ile daha iyi bas edebilmekte-
dirler. Literatiiriin ¢ogu bakim yiikiindeki negatif etkiye odaklanmugtir. Bakim
yiikii ile bas etmede pozitif bakis acisi etkili gibi goriinmektedir. Bu anlamda
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bakim verenin kisilik karakteristikleri ve bas etme mekanizmalari belirlenme-
lidir. Bakim yiikiinde bakim verenin islevsellik diizeyi, yasam kalitesi ve
memnuniyet durumu da etkilidir. Ayrica bu siiregte kiiltiirtin ve etnik yapi-
nin da énemi vardir. Yiik ile ilgili arastirmalar bakim yiikii kavramint yalnizea
anlamamiza degil, aile miidahaleleri icin strateji belirlememize de katki sagla-
yacaktir.

Ruh sagligi calisanlarina diisen gorevlerden biri, bakim yiikiiniin azalulma-
sinda etkili olan aileye yonelik miidahalelerin gelistirilmesinde aragtirmalar
planlamak olmalidir. Ayrica yiikii azaltmada etkili aile miidahale yéntemleri-
nin iilke capinda kullanilabilmesi iin psikiyatrik saglik ¢alisanlar: yasal diizen-
lemelerde etkin rol almali ve aile miidahalelerinin biit¢e uygulamalarinda
odemelerinin yapilabilmesi icin aragtirmalariyla yasa yapicilarina geri bildirim-
lerde bulunmali ve psikiyatrik rehabilitasyon hizmetlerinin iilke politikas:
olarak yayginlagmasina yonelik ruh saglig: hareketine katki saglamalidirlar.
Yapilacak arasurmalar ile psikiyatrik saglik calisanlari, bakim verenlerin bakim
yiki ile ilgili olarak bakim sirasinda neler deneyimlediklerini bulabilirler.
Hem bakim verenlerin hem de hastalarin tedavi planlarina katlimlarini sagla-
yabilir ve bakim siirecinin degerlendirmesini yapabilirler.

Tesekkiir: Adnan Menderes Universitesi Tip Fakiiltesi Psikiyatri Anabilim
Dalt Ogretim Uyesi Prof. Dr. [.Ferhan Dereboy’a bilimsel danigmanligt igin
tesekkiir ederiz.
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