13 / Ozel Say1 3 / 2010 (27-35)
13 / Suppl 3 / 2010 (27-35)

Suzan OZER

iletigim (Correspondence)

Suzan OZER

Hacettepe Universitesi Tip Fakiiltesi
Psikiyatri Anabilim Dali

Sthhiye 3100 ANKARA

TIf: 0312 305 18 73

Faks: 0312 310 19 38

e-posta: ozers@hacettepe.edu.tr

N —
|;
i

4%: DERLEME

DEMANSLI HASTA VE BAKIM VERENLERIN YASAM KALITESI

Oz

Ya§am kalitesi (YK) kavrami, bireyin fiziksel, sosyal, psikolojik alanlarda iyilik
algsi ile birlikte giinlik yasamindan aldigi doyumu icermektedir. Cok boyutlu bir
kavram olan saghkla ilgili yasam kalitesi (SIYK) ise, cesitli acilardan bir hastaligin
etkisi ile ilgili genel saglik algisint kapsayan bir yapidir. Demansin dogasi hastalarda
SIYK’nin 6z bildirim yoluyla degerlendirilmesini giiclestirmektedir. Ancak SIYK'nin
6znel dogasi da yakinlar araciligiyla degerlendirme yapmayi kisitlamaktadir. Siddetli
demansi olan hastalarin bile YK hakkinda degerlendirme yapabildikleri bildirilmek-
tedir. Hastalarin biligsel bozukluklarindan ¢ok s6z etmedikleri, saglik durumlarinin
YK’ni 6nemli diizeyde etkilemeyebildigi 6ne stirtilmisttr. Ancak hastalarin 6z bildi-
rimine dayanan ve yakinlarin yaptigi degerlendirmelerin bir arada YK oélctimlerine
yansimasi gerekmektedir. Bakim verenlerin YK’lerinin olumsuz etkilendigine iligkin
de cok sayida calisma bulunmaktadir. Hastalarin davranissal, biligsel ve islevsel
bozukluklari, 6nemli oranda yiik ve sikintiya neden olabilmektedir. Bakim verme
yogunlugu ve bas etme becerilerinin ya da destegin disik olmasi, yine durumu
kotiilestirmektedir. Aileye miidahale yontemleri olmakla birlikte, ekonomik ve saglik
sistemi ile ilgili glgliikler, bakim verenlerin ihtiyaclari olan yardimi alabilmelerini
engellemektedir. Bakim verenin YK, hastanin evde bakiminin stirdirilebilmesi ve
yasam stresi i¢in éGnemlidir.

Anahtar Sézciikler: Demans/psikoloji; Bakimveren/psikoloji; Yeti yitimi de-
gerlendirmesi; Yasam kalitesi/psikoloji
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QUALITY OF LIFE OF PATIENTS WITH DEMENTIA
AND THEIR CAREGIVERS

ABSTRACT

The quality of life (QOL) concept, consists of the perception of well-being
regarding physical, psychological, social domains and life satisfaction. Health re-
lated quality of life (HRQL) is a multi-dimensional construct which consists the
several aspects of general health perception. The nature of dementia can make
self-report difficult, however as HRQL is a subjective phenomenon, proxy reports
provide limited information. Studies reveal that patients with severe dementia
are able to talk about their QOL. Patients may not have concern regarding the
cognitive impairment, therefore it is proposed that health status may not effect
QOL. Self and proxy report assessments should be included both, in measures
of HRQOL in dementia patients. Caring for dementia patients is associated with
decreases in QOL of caregivers. Behavioural, cognitive, and functional impair-
ments of patients cause higher levels of burden. Distress increases with intensity
of care and declining coping and support resources. Although useful intervention
strategies exist, economic and policy barriers prevent caregivers from accessing
needed help. QOL of care givers determine the survival of patients and time to
institutionalisation.

Key Words: Dementia/ psychology; Caregivers/psychology; Disability
Evaluation; Quality of life/ psychology
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Demans sendromu bellek kaybi, glnlik yasam aktivitele-
rinin yiritilmesinde glgliikler, yargilama bozuklugu, lisan
yetisinin kaybi ve davranig bozukluklar: ile gider. Bir dekat
oncesine kadar Alzheimer hastaligi ve diger demanslarda
yasam Kkalitesi (YK), ihmal edilmis bir arastirma alanidir (1).
Oncesinde demans literatiirii, sadece tibbi stireg, bakim ver-
me konular1 ve davranig bozukluklarinin ilag tedavileri ve
cevresel diizenlemelerle ele alinmast konularina odaklanmig-
tir (2). Bu ¢alismalarin sonuglar: bakim verme ile ilgili sorun-
larin giderilmesine yonelik 6nemli bilgiler saglamis olmakla
birlikte hastayi dustinceleri, istekleri ve dikkat gerektiren ihti-
yaclari olan bir birey olmaktan ¢ok “ele alinmasi gereken bir
sorun” olarak gérmdusttr (3).

Ornegin éncesinde bakim verenle ilgili konularm ara-
sinda gorece az ¢aligilmig 6nemli bir alan, bakim verenle ilis-
kili faktorlerin-bakim verme roli ile ilgili stres gibi- hastaligin
sonlanim Slgtimlerini nasil etkiledigidir. Bakim verenlerin
nasil desteklenecegi ya da hastaligin biyotibbi yoniini anla-
manin 6nemi agiktir. Ancak bakim verenle ilgili cesitli faktor-
lerin hastanin YK'ni nasil etkiledigi daha az énemli degildir.
Yagam Kkalitesi kavrami, bireyin fiziksel, sosyal, psikolojik
alanlarda iyilik algist ile birlikte gtinlik yagamindan aldigi
doyumu icermektedir. Saglikla ilgili yasam kalitesi (SIYK)
kavrami da ¢ok boyutlu bir kavram olup, cesitli acilardan
bireyin bir hastaligin etkisi ile ilgili genel saglik algisini kapsa-
yan bir yapidir. Agri, enerji, bagimsizlik, cevre ve maneviyat
alaninin da SIYK kavramina dahil edildigi bildirilmektedir
(4). Saglikla ilgili yasam kalitesinin degerlendirilmesi farkl
sistemlerle ilgili cesitli hastaliklar arasinda, hastalik yiika ile
iligkili bir karsilastirma yapabilmeyi de saglar.

Son yillarda hastaliklarla ilgili kapsamli bir degerlen-
dirmenin geleneksel hastalik siddeti ve islevsellik diizeyi gibi
sonlanmim ol¢ltlerinin yani sira, hastanin 6z bildirimine da-
yanan fiziksel, mental, sosyal ve psikolojik islevselligi ile ilgili
yargilarini da icermesi gerektigi dusiintilmektedir. Yagam
kalitesi caligmalarinin basinda sadece hastalar tizerine odak-
lanilmigken, sonrasinda kronik hastaliklarin, bakim verenlere
etkisi de 6nemsenmeye baglanmigtir. Bakim vermenin aile
tiyelerini nasil etkiledigini belirlemede ise SIYK degil YK kav-
raminin daha uygun oldugu éne stirilmektedir (5).

Hem hastalarin hem bakim verenlerin YK'ni degerlen-
dirmek ve her ikisinin iligkili oldugu faktorleri belirlemek ol-
dukca 6nemlidir. Kronik hastaliklar sadece hastalarin yasa-
muint degil bakim verenlerinkini de etkilemektedir. Ozellikle
ileri asamalarda hastalar, tamamen bagimli ve strekli yar-
dimla yagsamlarin: stirdtrebilir hale gelebilirler. Bu nedenle
bakim verme gegici olmayan, bakim veren bireyi tim hayati
boyunca etkileyecek ve yasaminin gidisini degistirecek bir

stirectir. Yagam kalitesi olumsuz etkilenebilir, ruhsal sorun-
lar, basg etme gugliikleri ortaya cikabilir. Ayrica bu durum
bakim verme roliintin uygun sekilde yuritilmesini 6nleye-
bilir (6). Yani bakim verenin YK, kesinlikle hastanin cesitli
alanlardaki iyilik halini de etkileyecektir.

Demans hastalarinin tedavisi ve bakiminda multidi-
sipliner bir yaklagimin gerektigi 6ne strilmektedir (7). Bu
stirecte hastanin rehabilitasyonundan ¢ok, kalan yetilerini
gelistirme gliclendirme ve strdiirebilmeyi saglamaya odak-
lanilmasi énerilmektedir. Bu bakig agisina ters olacak sekilde
YK’ne 6ncelik verilmeyen 6nceki geleneksel tibbi bakim mo-
delinde ise, sistem sadece tibbi ihtiyaglara odaklanir. Oysa
demans hastalarinin bakimi, elbette hastaligin fiziksel yonleri
ile ilgili olandan cok daha fazlasini icerir. Biyopsikososyal
faktorlerin dikkate alinmast ve 6zellikle SIYK'nin iizerinde
durulmast 6nem tasimaktadir. Cok boyutlu bir sonlanim 6l-
ciitii olan SIYK nin ézellikle islevselligin tim alanlarmin etki-
lendigi demans hastalarinda degerlendirilmesi cok uygundur
(8). Nitekim demans hastalari saglik durumlarini ve genel
iyilik hallerini mutluluk ve yagsamdan hognutluk gibi kavram-
larla ilgili terimler araciligiyla derecelendirmektedirler (9).

Demansli hastalarin yasam kalitesi

Son dekatta demansl hastalarin SIYK ile ilgili calisma-
lar 6nemli oranda artmis ve fiziksel ve mental degisikliklerin
Otesindeki sonlanim o6lcltlerinin éneminin farkina varilmistir
(10). Yagsam kalitesinin ¢cok boyutlu bir yapi oldugu ve onu
olusturan farkl yonlerinin toplamindan daha fazlasini temsil
ettigi kabul edilmektedir (10). Yasam Kkalitesini daha iyi an-
layabilmek icin hem yakinin deregerlendirmesinin hem de
hastanin bakig agisinin 6grenilmesi gereklidir.

Yeni gelistirilen tedavilerin etkilerini belilemede 6nemli
bir sonlanim 6lcitii oldugu bildirilen SIYK ne iliskin calisma-
larda, hastalarin SIYK’ni, kendilerinin ve ailelerinin deger-
lendirmeleri ile farkli sonuglar elde edilmektedir (11,12).

Bu kavramy, biligsel gticliikleri olan bir kiside degerlen-
dirmenin karmastik ve gti¢ olacag: aciktir. Ozbildirim yoluyla
SIYK nin degerlendirilmesi, dogru sekilde degerlendirmenin
ve anlamanin olamayabilmesi ya da hasta psikotik oldugun-
da gercegin carpitilabilmesi gibi nedenlerle, oldukca zordur.
Ote yandan hastanin yakini araciigiyla degerlendirildiginde,
YK’nin 6znel dogasi nedeniyle, bu da ¢cok degerli olmamak-
tadur.

Yakinlarinin aracilidyla ya da hastalarin kendileri tara-
findan degerlendirildiginde SIYK'ne cesitli faktorlerin etkisi
olabilmektedir. Ornegin, bakim verenin depresyonu ya da
bakim verenin hasta ile iligkisinin nasil oldugu gibi faktor-
ler, yakinlar araciligiyla belirlenen SIYK'ni etkileyebilmek-
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tedir (11,13). Hastalarin depresyonu, fiziksel iglevsellik ya
da uyum yetileri gibi faktérler ise hastalarn SIYK ile ilgili
algilarini etkileyebilmektedir (14). Hastalarin kendilerini de-
gerlendirdikleri cesitli calismalarda SIYK 6lctimleri, normal
kontrollere benzer hatta daha yiiksek olarak bildirilmekte-
dir (11,13). Bilgi alinan bakim verenler ise hastalarin uyum
kapasitelerini goz ardi edebilmektedirler. Oysa hastalar, bu
uyum yetisi sayesinde biligsel ve islevsel alandaki kayiplara
ragmen kendi YK’lerini yiiksek olarak degerlendirebilmekte-
dirler. Bu durum hastaligin her evresi i¢in gecerlidir.

Demans hastalarmin SIYK'ni degerlendirirken ince-
lenen 6nemli alanlar sosyal iligkiler, benlik saygisi ve afekt
(duygulanim) dir. Yagsam kalitesinin demansa 6zgtil tanimini
yaparken yukarida sozi edilen uyum islevi de 6n plana cika-
rilmaktadir. Tanim “demansin algilanan sonuglarina uyum
yapabilme acisindan hastanin birey-cevre sisteminin ¢ok bo-
yutlu deg@erlendirmesi” seklinde yapilmaktadir. Bu nedenle
demansta SIYK sosyal, biligsel ve fiziksel bilesenleri olan kar-
mastk bir fenomendir.

Yagam Kkalitesi yapisini anlayabilmek igin tanimlar ve
modeller gelistirilmistir. Bu, 6zellikle YK gibi varsayima da-
yanan yapilarin 6l¢imi igin araclar gelistirirken, gereklidir.
Nitekim, bu araglarin yapi gegerliliginin olup olmadigini test
etmek i¢in (neyi 6lcmek igin gelistirilmis ise onu 6lclp 6lc-
medigini degerlendirebilmek icin), olctilecek yapinin kendi-
sini ¢ok iyi anlamak gerekmektedir. Yasam kalitesinin pek
¢ok tanimi ve gelistirilen pek cok model vardir. Lawton hem
6znel hem de nesnel bilesenleri iceren bir model gelistirmis
ve yukarida s6zl gecen bakim veren aracihigiyla ve 6z bildi-
rim yoluyla yapilan degerlendirmelerin birbirini tamamlaya-
cagini 6ne stirmistir (15). Lawton’un demans hastalarinda
YK'ni kavramsallastirmasi, YK'nin biitiin boyutlarini hesaba
katmay1 amaclayan ve bakim verme siirecinin ve bakim ve-
renin Ozelliklerinin éneminin anlasilmasini da saglayan bir
kuramsal bakis agis1 seklinde olmustur (15). Bu model ¢ok
yaygin olarak kabul gormis ve daha sonra gelistirilen kav-
ramsal modellere de temel olugturmustur (10). Lawton’un
tanimladig@t modeldeki dort boyut sunlardir: 1) Psikolojik
iyilik durumu (anksiyete, depresyon ve ajitasyonla birlikte
olumlu duygular de igeren afektif durumlar), 2) davranigsal
yeterlik (fiziksel saglik, islevsel yetiler ve bilisle birlikte zama-
ni kullanma ve sosyal davranig gibi daha karmasik alanlart
icerir), 3) nesnel cevre (yapilandirilmis olaylar, cevredeki
kisilerle etkilesim ve cevrenin yapisal ozellikleri), 4) algila-
nan YK. Birinci ve ikinci boyut bireydeki nesnel ve 6znel
olciimlerle degerlendirilebilecek faktérleri yansitir. Uciincii
boyut ise nesnel olctimlerle degerlendirilen bakim verenle
ilgili faktorleri igerir.

Brod ve arkadaslarinin kavramsal modeli ise gevre ve
kosullar, islevsellik ve davranis ve demansa 6zgii YK kavra-
malarini icermektedir. Yazarlar bu belirleyicilerin iki yonla
isledigini, her bir alandaki degiskenlerin kendi iclerinde ve
aralarinda iligkiler oldugunu, birbirlerinden bagimsiz olarak
bulunmadiklarini vurgulamaktadirlar (10).

Ornegin fiziksel islevsellik cesitli aktivitelere katilmay:
etkileyebilir. Aktivitelere katilmak ise bireyin iglevsel yetile-
rini etkileyebilir. Karsilikli iliskilerin olmasi nedeni ile mo-
dellerdeki kavramlar bir ¢alismada yordayict, bir digerinde
sonlanim 6l¢iiti olabilir. Lawton’un modeli de bu iligkilerin
oldugunu dogrular (15).

Ancak literatiire bakildigt zaman ¢ok sik atifta bulunul-
masina ragmen YK'nin 6lcildigi calismalarda, Lawton’un
modelini destekleyen ampirik kanitlarin elde edilmemis oldu-
gu gorulmektedir. Kullanilan 6l¢tim araglarinin yapi gecerligi
oldugu belirtildigi durumlarda bile, 6ne siirtilen cesitli iligki-
leri (6rnegin biligsel bozukluk arttiginda YK’nin azalmasi) ka-
nitlayacak sonuclar elde edilememistir. Davis ve arkadaglart
(16) hastalikla iligkili konularin hastalarin ¢ok azi tarafindan
YK’lerini etkiledigini bildirdiklerini saptamiglardir.

Whitehouse ve Rabins (17) duygusal iyilik halinin insan
hayatinin iligkiler, aktiviteler, konfor, insanlarla temas gibi
-demans hastalar1 icin de gecerli olan- ¢ok ¢esitli yonlerinden
kaynaklandigini vurgulamaktadirlar. Hastalarin insan iligki-
lerinin saglanmasinda bakim verenlere gereksinimleri bulun-
maktadir. Hastalik ilerledikge sosyal rollerin ve etkilesimlerin
stirdtirebilmeleri daha da zorlasmaktadir. Bu dengeyi stirdii-
rebilmeleri igin yakinlarin desteg@ine ihtiya¢ artmaktadir(14).
Ornegin Burgener ve Twigg (18) hastalarin sosyal temas ve
olumlu yasant: sikliklarinin artmasinin depresyona karst ko-
ruyucu oldugu ve YK'ni yordadigini saptamiglardir.

Nitekim bakim verenler Lawton’un modelinde de nes-
nel gevre boyutunun bir pargasidirlar. Bu baglamda bakim
verenlerin davranislarinin ve bakim veren-hasta iliskisinin
niteliginin, hastanin YK'ni nasil etkilediginin iyi anlasilma-
s1 gerekmektedir. Cesitli calismalarin sonuglari, hastalarin
anlamli aktivitelerini stirtidiirebilmeleri, énceki becerilerinin
ve olumlu davraniglarinin desteklenmesinin 6nemini goster-
mektedir (19). Anlaml aktiviteler ve sosyal etkilesimle ilgili
olarak hastalara destek olma sorumlulugu da bakim veren-
lere ait oldugu icin, bakim vermenin bu yoni de hastala-
rin YK'ni etkileyebilecektir. Bakim verenler hastalara, kalan
yetilerini kullanmalarini saglayacak aktiviteler bulmak ve
bunlar strdirebilmelerini saglamak konusunda yardimci
olabilmelilerdir.

Hasta-bakim veren iligkisinin niteliginin, YK tizerindeki
olumlu etkisi bu alandaki galismalarda ilk Gizerinde durulan

TURK GERIATRI DERGISI Ozel Sayi 3, 2010

29



QUALITY OF LIFE OF PATIENTS WITH DEMENTIA AND THEIR CAREGIVERS

ve ilk desteklenenlerdendir. (20). Yine Burgener ve Twigg
(18) bakim verme rolii ile ilgili stresin (bakim verenin ola-
gan diizeninin ve sosyal yasantisinin aksadigina iligkin algt),
bakim veren-hasta iligkisini ve hastanin YK'ni olumsuz etki-
ledigini bildirmiglerdir.

Demansli hastalar icin SIYK’ni nelerin belirledigini sap-
tamak icin literatiiri g6zden gegciren bir yazida, ayni zaman-
da hastalar ve onlarin bakim verenlerinden olugan kuctik bir
orneklemde (n=19) hastalarin aktivitelere katilim, otonomi
ve secim yapabilme, sosyal ve aile iligkileri, saglk ve iyilik
durumu ve yagam doyumu alanlari ile ilgili bir goriisme ya-
pilarak, hastalarin SIYK lerini kendi ifadeleri ile anlatmalari
istenmistir (9). Sonug olarak bazi alanlar STYK'nin genel mo-
dellerine benzer bulunmus olmakla birlikte, 6rnegin utanma,
genel modellerde iyilik durumu alanina dahil edilen bir bile-
sen olmadi@i halde demans hastalari icin 6nemli olarak sap-
tanmugtir. Yine benlik kavraminin da demansa 6zgii oldugu
bildirilmistir. Toplanan bilgilerle icerik analizi yapildiktan
sonra bes kavramsal alan ortaya ¢ikmustir (Tablo 1).

Giinliik aktiviteler Orneklemdeki bazi hastalar, giin-
lik aktiviteleri eskisi gibi (normal) strdirebildiklerini ve dig
gorinumlerini iyi tutabilmeyi énemsediklerini bildirmisler-
dir. Daha az sayida hasta, demansin ginlik aktivitelerini
olumsuz etkiledigini, bir kismi da yapamadid seylerin yerine
yenilerini koyarak kendileri ile ilgili olumlu algilarini stirdiire-
bildiklerini s6ylemislerdir.

Bakim verenler ise demansin guinlik aktiviteler tizeri-
ne etkisi ile ilgili daha fazla olumsuz tanimlar yapmuslardur.
Olumlu olanlar hastalara benzer sekilde ¢ok az yardimla
SIYK'nde azalma olmadan yagamlarini siirdarebildikleri
seklinde iken, olumsuz tanimlamalarda fiziksel ve bilissel ki-
sithliklar yansitilmistir.

Bakim verenler genellikle giinliik aktivitelerde kotiiles-
me yoninde degisiklik gézlemlemisken, demans hastalari
ise ayni alandaki yetilerinin kétllestigini fark etmedikleri icin
daha kolay olumlu yorumlar yapabilmiglerdir.

Saglik ve iyilik durumu Hastalar sagliklarini ve
iyilik durumlarini yagiti olan diger Kkisilerle karsilagtirmakta
ve genel saglik durumlarini ‘cogu kisiden daha iyi’, ‘iyice’
gibi ifadeler kullanarak tanimlayabilmektedirler. Ote yandan
hastalarin bir kismi ise bagkalarina gére daha az gticlii olduk-
larini fark etmektedir. Demansi olan hastalarin ¢ogu saglik
ve iyilik durumunu mutluluk, memnuniyet, hognutluk, ya-
samdan zevk alma, utang ve yalnizlik duygusunun olmamast
gibi ifadelerle tanimlamaktadirlar. Hastalar duygularini daha
somut yollarla yapmaktan hoglandiklari seyleri betimleyerek
anlatmiglardir. Yazarlar bunun duygularla ilgili bir icgorii ek-
sikligi olabilecegi gibi bir bag etme stratejisi seklinde kabul

edilebilecegini 6ne strmektedirler. Daha az sayida hasta
sagliklari, bellek gucliikleri, aileleri ile ilgili endise ve kendile-
rine gtivenlerini kaybetme gibi, daha az olumlu denebilecek
duygular tarif etmiglerdir.

Bakim verenler genellikle, depresyon, anksiyete, ha-
val kirikh@i, bezginlik, yalnizlik ve emniyette hissetmeme
gibi daha olumsuz duygular tarif etmislerdir. Cok daha az
memnuniyet gibi olumlu duygulardan soz etmiglerdir. Bu
bildirimlerle ilgili olarak yazarlar bakim verenlerin hastalarin
hissettiklerini degil, gercekte kendi emosyonel tepkilerini ifa-
delerine yansitiyor olabilecekleri yorumunu yapmaktadirlar.

Ayrica bakim verenler eski hallerine gére mukayese
yapmuglar ve daha kot olduklar seklinde degisiklik bildir-
mislerdir.

Bilissel islevsellik Karar verebilmek, dikkat ve uzak
bellek gibi bilesenlerle ilgili olarak hastalar olumlu tanimla-
malar yapmiglar, bazen bakim verenlerin yardimi ile de olsa,
kararlarmin kontroliint ellerinde tuttuklarina iligkin algilar:
oldugunu anlatmiglardir. Hastalarin dikkatle ilgili olumlu al-
gilar1, konsantrasyon gerektiren aktivitelerde kendilerine gu-
vendikleri seklinde yorumlanmigtir. Bazilari ise eskisi kadar
hizli olmamalari ve kafalarinin karigabilmesinden yakinmig-
lardir. Bazilari ise sagkinhigin ¢cok olmadigini, ne yaptiklarini
bildiklerini sdyleseler de yakinlart bunu dogrulamamuglardir.
Yazarlar bunun hastalarin kendilerinden beklentilerinde bir
degisiklik ya da hali hazirdaki iglevsellik diizeyine iliskin bir
icgoru eksikligini gostermekte oldugunu 6ne stirmektedirler.
Bunun, gticliklerini énemsememelerini saglayan bir bag
etme yolu oldugu da distintilmektedir.

Sosvyal iligkiler Bu alanda hastalar cogunlukla olum-
lu seyler bildirmisler ve bazi seyleri birlikte yapmanin sosyal
aktivitelerin ve iligkilerin énemli bir kismi oldugunu tarifle-
mislerdir. Genellikle aile, arkadas ve komsulardan olugan
agin, deger verilen sosyal iligkilerin temelini olugturdugunu
bildirmiglerdir. Ayrica hastalar ailelerine katkilarinin oldu-
guna iliskin olumlu algilarini da aktarmaktadirlar. Olumsuz
tanimlamalar yapan hastalarin getirdikleri sorun alani ise
sosyal iligkileri olumsuz etkileyen bellek gticliikleri olmustur.
Yakinlar ise hastalardan faydalanmak isteyen beklenmedik,
istenmeyen ziyaretcilerden yakinmiglardir. Yine yakinlar bir
konugmay1 strdiirmeyi gliclestiren biligsel sorunlar ya da
duygusal tepkilerden soz etmislerdir.

Kendilik kavram Yakinlar kendini sunus tarzi ve su
anki yagsamindan doyum alma bilegenlerini daha olumlu,
ancak gelecekle ilgili beklentileri ve benlik saygisini daha
olumsuz sekilde tanimlamiglardir. Bakim verenler hastalarin
hatalarini, ufak tefek kazalari sakladiklarini bildirmislerdir.
Hastalar ise bu gibi degisikliklerin oldugunu kabul etmekte
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isteksiz olabileceklerinden bu alanda konusmamiglardir ve
SIYK'ni strdiirmekte dis goriintiglerini diizenleyebilmele-
rinin 6nemli oldugunu bildirmiglerdir. Yazarlar bu alanda
degerlendirmelerindeki hatalara i¢géra eksikliginin de yol
acmis olabilecegini 6ne siirmektedir. Bakimverenler hasta-
larin kendilerini aptal, sikici, deli, icine-kapanik gibi hissettik-
lerini sbylemektedirler. Demans hastalar1 bu bilgiyi kendileri
vermemekte, ancak bazilari gelecekle iligki karigik duygular
tariflemektedirler.

Bu calisma sonucunda yazarlar, hastalar ve bakimve-
renler arasinda SIYK'nin degerlendirilmesinde cesitli farklilik-
lar oldugunu saptamiglardir. Bazi durumlarda bakimveren/
hasta degerlendirmelerinde benzerlik olabilse de demans
hastalarinda SIYK'nin degerlendirilmesinde bu durumun
dogasina bagli olarak abartili bir fark ortaya ¢tkmaktadir.
Bu nedenle demans hastalari icin, hem 6z bildirime hem de
bakimverenlerin degerlendirmesine dayanan SIYK araclar
gelistirilmesi gerekmektedir.

Davis ve arkadaglarinin (16) 25 hastanin degerlen-
dirildigi ¢alismalarinda, hastalarin odaklandigi konularin
guinltik yagam aktiviteleri, biligsel gticliikler ve diger, hasta-
liga bagh konular olmadigi saptanmigtir. Demansi olmayan
yash hastalara benzer sekilde aile iligkileri, sosyal temaslar

ve aktiviteler genel saglik ve islevsellik durumunun yani sira

6nemsenen alanlar olmustur. Bu nedenle Davis ve arkadag-
larinin (16)’nin bulgulari, Smith ve arkadaslarinin (9) has-
talikla iligkili endigeleri (isim bellegi, catal bigak kullanmak
gibi) iceren ya da Brod ve arkadaglarinin (10) YK alanlarint
hastaligin etkisi etrafinda cercevelendirdikleri modellerini
desteklememektedir. Davis ve arkadaglar (16), bu calisma-
lara dahil edilmis olan bakim verenlerin, hastalik yonelimli
modele kaynak olusturdugu ve farkliligin bu nedenle ortaya
ciktigini séylemislerdir. Kendi calismalarinda hastalarin bilis-
sel glicliklerden s6z etmemis olmalarinin, i¢ gort eksikligine
bagli olabilecegini de 6ne stirmektedirler. Yazarlar hastalarin
hastalikla ilgili konulara odaklanmamig olmalarinin nedeni-
ni, hastalikla ilgili i¢ gortlerinin olmayisina ya da tam du-
zelmeyi saglayabilecek bir tedavi bulunmadi@r igin hastalik
tizerinde odaklanmayi istememeleri seklinde agiklamakta-
dirlar (16). Bu calismadaki diger 6nemli bir bulgu da, yalniz
hafif demansi olan hastalarin degil, orta ve agir derecede
hastaliklar1 olanlarin da YK’leri tizerinde yorumlar yapabil-
diklerini gostermis olmasidir. Gelistirdikleri YK modelinde
de hastalarin YK'inde belli bir dereceye kadar homeostaz
oldugu seklindedir. Guinlik yagam aktiviteleri ya da sosyallik
gibi diger konularda ise dig kosullarda ve hastanin énem-
li buldugu konularda degisikliklerin olmasi gerektigini 6ne

Tablo 1. Saglikla ilgili Yasam Kalitesi igin Kavramsal Alanlar

Gunltik aktiviteler ve kendine bakabilme

Gezmek, dolasmak, kisgisel temizligini yapabilmek, iyi goriinebilmek, tuvalete gidebilmek, catal bicak kullanabilmek,
carsidan ihtiyact olan seyleri alabilmek, ihtiyaci oldugunda insanlarla temasa gegebilmek, yemek yiyebilmek, eve
bakabilmek, gitmek istedigi yere gidebilmek, mali konular takip edebilmek, giindelik ihtiyaclar karsilamak icin para
kullanmak, zamanini nasil gecirecedi ile ilgili olarak secim yapabilmek, yapmak istedigi ancak yapamadidi seyler, yaptigi
seylerden zevk alabilmek

Saglik ve iyilik durumu

Genel saglik, mutluluk/cokkiinliik, memnuniyet/hayal kirikligi, yasamdan zevk almak/hicbirseyden zevk almamak, gliven,
utang, yasam dolu olmak/bezgin hissetmek, yalnizlik, bedensel yakinmalar, emniyette hissetmek, keyifli olmak, rahat
gevsemis olmak, asabi, 6fkeli, kiiskiin, glicenmis, tizglin, endiseli olmak

Biligsel islevsellik
Yakin ve uzak gecmisteki olaylarla ilgili bellek, dikkat, isim belle@i, zaman, yer, kisi yonelimi, distincelerin berrakligi, karar
verebilme, iletisim

Sosyal iligkiler
Bagkalarinin kendisine karsi davraniglari, sosyal etkilesim, karsiliklilik, sosyal entegrasyon, arkadaglik, samimiyet ve sevgi,
diger duygusal iligkiler

Kendilik kavrami
Benlik saygsi, kendini sunus tarzi, bagimsizlik duygusu, gecmisiyle tatmin olma, su anki yasamiyla tatmin olma, umutlar,
gelecekle ilgili beklentiler, ise yarar hissetmek

Smith ve arkadaglar (9)'ndan uyarlanmustir
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stirmektedirler. Dis kosullarda degisiklik s6z konusu degilken
YK’ni etkileyen seyin, i¢ stirecler ve uyum oldugunu diistin-
mektedirler. Yazarlara gore saglik durumunda olumlu ya da
olumsuz degisiklikler YK'ni olumlu ya da olumsuz etkileme-
mekte, ¢linki YK ig stireclerle de degisebilmektedir.

Sonug olarak agir demansi olan hastalar bile kendi YK
hakkinda, énemsenmesi gereken yorumlar yapabilirler. Bu
nedenle hastalarin SIYK degerlendirmelerinde, yakinlarin
nesnel yorumlarini hesaba katmak, ancak mutlaka hastala-
rin 6znel yorumlarini da eklemek ve bunun bir butiinini
¢ikti olarak almak gereklidir. Bunun diginda tizerinde 6nem-
le durulmasi gereken bir diger nokta da YK'nin dig degisken-
ler (hastaligin bilissel, fizik degigkenleri, bakim verenin yar-
dimi ile gercgeklestirilen sosyal temaslar vb) ve icsel stirecler
ve iglemlemenin bir kombinasyonuna verilen tepki oldugu,
bu nedenle saglik durumundaki degisikligin YK tzerindeki
etkisinin gecici oldugu, hatta hic etkisi olmayabilecedi 6ne
strtlebilir.

Bakim Verenlerin Yasam Kalitesi

Demansi olan bir yakinina bakim verme, birey icin bi-
yuk oranda stresli olan, psikiyatrik ve fiziksel hastaliklara yol
agabilecek, ayrica olum riskini artirabilecek bir strectir (21,
22). Sureci bireyin kisisel ve demografik ¢zellikleri, bag etme
becerileri ve mevcut destek kaynaklar etkiler. ligkili diger
onemli alanlar ise bakim verilen hastanin islevsel bozukluk
dizeyi (performans durumu), bakim verme stiresi, bakim
verenin es va da erigkin ¢cocuk olmasidir. Bakim verme sos-
val ve klinik olarak 6nemli bir konu oldugu icin ve 6zellikle
de bakim verenin etkin bas edebilmesi, hasta ile ilgili sonla-
nim Olgutlerini etkileyecedi icin (23), bakim verenin YK’si,
Kklinisyenlerin 6nemsemeleri gereken bir konudur. Bakim ve-
renler bir yandan sevdikleri bireyi tedavisi olmayan ilerleyici
bir hastalik ytizinden yavas yavas kaybetmekte olduklar:
gercedi ile bas etme durumundadirlar. Diger yandan da Ust-
lendikleri bakim verme roltinii etkin sekilde stirdirebilmek
ve kendi ihtiyaclarini da bu stiregte uygun sekilde gidermek
durumundadirlar.

Bakim vermenin psikososyal etkileri arasinda bakim
verme yiikii, depresyon ve anksiyete belirtileri, YK’inde azal-
ma, ve tam tersi bazi olumlu deneyimler (bakimverenlerin
kendileri ile gurur duymast, erdemli, ise yarar hissetmesi vb),
gibi alanlar incelenmektedir.

Bakim verme yiiki fiziksel, psikolojik, sosyal, manevi
ve ekonomik yonden iyi olus ile ilgilidir. Bu terim icerisinde
hem nesnel (bakim verme yagantisinin olumsuz yonlerine
yol acan olaylar, aktiviteler, hastanin fiziksel ve davranig de-
gisikliklerinin pratik sonuglari), hem de 6znel (bakim verenin
emosyonel tepkileri) yik, kapsanmaktadir. Nesnel ve 6znel

yuk birbiri ile orta-kuvvetli derecede iligkili bulunmaktadir
(24). Bakim verme yiiki bireyin bircok gereksinimini karsi-
layamamasina ya da bakim verme roliinde gui¢lik yasama-
sina neden olabilmektedir.

Literatiirde cok sayida galisma demans hastalarina
bakim verenlerde depresyon ve anksiyete diizeylerinin de
arttigini bildirmektedir Sales (25) bakim verenlerde %76
oraninda anksiyete ve %42 gibi yiiksek bir oranda depres-
yon gelistigini bildirmistir. Cogu calismada bakim verenler
depresyon olcekleri ile tarandiginda, kesme noktasi tizerinde
puan almaktadirlar (26). Bakim verenlerin %10-83’tine Kli-
nik diizeyde major depresyon tanist konmaktadir (26). Bu-
tlin bu s6zii gecen etkiler ve ayrica fiziksel saglikla ilgili risk,
YK’nin de diistik olacagini digtindiirmektedir.

Literatiirde halen yik (burden), sikint1 (distress) ve YK
(quality of life) birbirinden tam olarak ayristirilamamustir.

Bakimverenin Yasam Kalitesini Etkileyen Faktérler

Birincil Stresorler: Bir meta-analitik calismada,
demans hastalarina bakim verenlerin yikiini en kuvvetle
yordayan faktoriin hastanin sorun davransslari (amacsiz do-
lanma hareketleri, emosyonel patlamalari, uygunsuz davra-
nislar) oldugu saptanmistir (27). Glinde kag saat bakim veril-
digi de yiiki 6nemli derecede etkilemektedir. Bakim verme
aktiviteleri ile ilgili karsilanmayan gereksinimlerin (bilgi, aile
destegi gibi), demans bakim verenlerinde énemli oldugu dii-
stiintlmektedir (26).

ikincil Stresérler: Bakim verenin diger aile tiyeleri-
ne ayiracak daha az enerjisi kalmakta ya da bakim verme
ile ilgili sorumluluklarin paylagiminda sorunlar ¢ikabilmek-
tedir. Bunlar aile i¢ci anlasmazliklara yol agmaktadir. Bakim
verenler igle ilgili sorunlar da yasamakta, is performanslari
azalabilmekte, promosyon vb olumlu firsatlart kagirabilmek-
tedirler.

ikincil stresler, birincil streslerden etkilenmekte ve ikincil
stresler kendileri de sikinti diizeyini artirmaya yol agabilmek-
tedir. Ornegin bakimin yogunlugu ve siiresi, bireyin sosyal
izolasyonuna yol acabilmekte ve bu da yiik ve sikintiyi artir-
maktadir. Yine birincil stresler, bireyin kendi sagh@ina 6zen
gostermesine (saglikhi beslenme, fizik egzersiz yapmasi gibi)
engel olarak ya da uyku bozukluklarina yol acarak, ruhsal
yonden olumsuz etkilenmesine neden olabilmektedir.

Bakim veren rolivstres ile ilgili beklenti: Bakim
verenin roliini (bu rolle ilgili olarak kendisini yeterli/yetersiz
gobrmesi) kendisinin 6znel degerlendirmesi ile ilgilidir. Ayni
diizeyde bakim verme yogunlugu bulunan iki ayr Kisi, kisisel
bas etme stratejilerini ve kapasitelerini degerlendirmelerin-
deki farka bagl olarak, birbirinden ¢ok farkli yik dizeyine
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sahip olabilmektedirler. Kisinin bakim verme roli ile ilgili
beklentisi, moderator (Kisilik ozellikleri, fiziksel hastalik gibi)
ve demografik (irk, etnisite gibi) faktorlerden etkilenebilmek-
tedir.

Moderator faktorler: Birincil stresorlerin ikincil stre-
sorleri ortaya cikarmasina, sonra da bakim verme roli ile
ilgili olumsuz beklentiye, sonucta da bakim veren sonlanim
Slglimlerinin olumlu ya da olumsuz olmasina bir 6l¢iide bu
faktorler katkida bulunmaktadir. Ornegin bakim verme ile
ilgili bilgi, sosyal, ekonomik ya da toplumsal destek ve kay-
naklar ve bireyin icsel kaynaklari, stresi azaltict moderatérler
olabilir. Tam tersi 6rnegin hastalik hakkindaki bilgi eksikli-
gi nedeni ile bakim verenin hastanin yetilerini oldugundan
fazla olarak deg@erlendirmesi ise 6fke, frustrasyon ve depres-
yona yol acabilir. Yeterli ekonomik kaynaklari olan bakim
veren disaridan profesyonel bakim hizmeti alabilir ve bu sa-
yede kendisi ev diginda isinde verimli olabilir. Tam tersi tek
bakim veren kendisi ise, iste calisma saatlerini azaltmak zo-
runda kalabilir. Sosyal temaslarin sik olmasi, genis bir sosyal
yardim agi, yardim alabilecek arkadaslarin olmasinin, bakim
veren depresyonunu 6nledigi ve yiiki azalttigr bilinmektedir
(26).

Gelecekleri ve kosullar tzerinde kontrolii oldugunu
distinen bakim verenlerin ruh saghg, stresorlere yanit ola-
rak daha az olasilikla olumsuz etkilenmektedir. Bu sekilde
bakim verme rolu ile ilgili beklentileri de, kosullar tizerinde
hi¢ kontrolleri olmadigini diistinen bakim verenlere kiyasla
daha olumlu olmaktadir. Norotisizm gibi kisilik 6zellikleri ya
da 6ncesinde fizik hastaligin olmasi gibi bireysel duyarlilik
olusturan faktorler de, stresi artirict moderatér faktérler ola-
bilmektedir.

Yiksek Riskli Gruplar: Kadinlar ve Bakim Veren Esler

Kadinlarda daha fazla depresyon gérildiga bildiril-
mektedir (26). Bunun nedeni genel toplumda zaten depres-
yon sikhiginin fazla olmast ile birlikte, kadinlarin genellikle bir
giinde daha fazla stre ile bakim vermeleri, hastanin kisisel
bakimina daha fazla yardim etmeleri ile ilgili diye distntl-
mektedir. Bakim veren eglerde, diger bakim verenlere gore
sikinti diizeyinin daha ytiksek oldugu pek ¢ok ¢alismada bil-
dirilmektedir (26).

Etnik ve kiilttirel farklar

Caligmalarda Latinler ve Afrikali Amerikalilar gibi etnik
azinliklara bagli bakim verenlerin beyaz irka goére ruh saglh-
ginin daha iyi oldugu, bakim verme roli ile ilgili beklentinin
daha olumlu ve yiikiin daha az oldugu bildirilmektedir. Bu-
nun nedenlerinin dini basa ¢ikma diizeneklerinin daha fazla
kullanilmasi, sosyal destegin ve ¢ocuklarin anne babalarina

Tablo 2.Bakimverenin Yasam KAlitesini Etkileyici Faktorler

Birincil Stresérler:

Hastanin Ozellikleri: tibbi durumun siddeti, sorun
davraniglar, biligsel ve islevsel bozukluk

Bakim Kosullart: Bakim stiresi, bakimin yogunlugu
(ginde kag saat, bakim gorevlerinin sayist)

Bakim veren: Bakim verenin karsilanmayan
gereksinimleri

ikincil Stresérler:

Is yasaminin engellenmesi

Maddi agidan zorlanma

Aile ici anlagmazliklar

Sosyal izolasyon

ligkinin niteliginde bozulma

Serbest zamanin azalmast

Sosyallesme, fizik egzersiz gibi diger olumlu firsatlarin
azalmast

Bakim veren rolii/stres ile ilgili beklenti
Kosullar1 kontrol edebilme algisi

Rol karmasasina iligkin algt

Kaynaklarin yeterliligine iligkin algi

Olumlu beklentiler

Anlam bulmak

Moderator faktorler (stresi artirici ya da azaltici)
Demans hakkinda bilgi eksikligi

Yeterlilik algist, ustalik

Bas etme yetileri

Kisilik ozellikleri

Sosyal, emosyonel ve ekonomik destekler, olanaklar
Fizik saghk

Profesyonel hizmet kullanimi

Profesyonel olmayan yardimin bulunmasi

lligkinin niteligi

Bakimla ilgili olumlu yasantilar

Demografik faktérler

Sosyoekonomik durum

Etnisite, kiiltiirel faktorler

Cinsiyet

Yas

Sorenson ve arkadaslarindan (26) uyarlanmigtir.

bakma zorunluluguna olan inancin daha gtiglii olmasi gibi
faktorlerle aciklanmasina calisimaktadir (28). Ote yandan
etnik azinliga dahil bakim verenlerde, fiziksel saghgin daha
kot oldugu bildirilmektedir.

Sonug olarak demans hastalarina bakim veren birey-
ler bakim vermeyenlerle karsilastirildiginda stres, depresyon
ve anksiyete diizeylerinin daha yiksek ve YK’lerinin daha
distik oldugu bildirilmektedir. Bu etkiler bakim verenlerin
karsilagtigi stresorlerin tiirtine ve bazi demografik faktorlere
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gore farklilagmaktadir. Bakimin yogunlugu riski artirmakla
birlikte, bakim verenlerin hastanin talep ve gereksinimleri-
ne naslil yanit verdigi noktasinda bireysel farkliliklar bulun-
maktadir. Kisilik 6zellikleri (nérotisizm gibi), yeterli diizeyde
sosyal ve aile desteginin olmamast ve bag etme becerilerinin
zayif olmasi, bakim verenlerin duyarhliklarini artirabilmek-
tedir.

Aileye/bakim verenlere mudahale ¢calismalart

Bu alanda artan sayida galisgma ve meta-analiz bulun-
maktadir. Bir gbzden gegirmede dokuz farkl tiirde miidaha-
lenin birbirinden ayrilabildigi belirtilerek 6zetlenmistir (26).
Bunlardan biri bakim veren ve genel olarak aileye pratik
Oneriler ve bilgilerin sunulmasidir (Konstiltasyon). Psikote-
rapi bireysel ya da grup seklinde 6zellikle de davranisct bi-
ligsel terapi seklinde sik olarak kullanilabilmektedir. Ozellikle
bakim verenin iglevsel olmayan digtince ve davraniglarinin
degistirilerek, bakim vermenin gereksinimleri ve tepki ola-
rak ortaya ¢ikan emosyonlarla daha iyi basa c¢ikabilecegi
davranslarin gelistirilmesine yardimci olunabilmektedir. Psi-
koegitim ise demans, bakim verme ile ilgili konular, stresle
bas edebilme ve hastanin sorun davraniglarini ele alabilme
ile ilgili bilgilerin yapilandirilmig olarak sunulmasidir. Des-
tek gruplari duygulari, ve endiseleri paylagabilmeyi, sosyal
izolasyonu o6nlemeyi saglamaktadir. Gilindiz bakimevle-
ri ya da cesitli kurumlar aracigiyla bakim verenin yikini
azaltabilmek amaciyla molalar saglanmasi, bir bagka mi-
dahale yontemidir. Hastanin egitimi, gtnlik aktiviteler ve
sosyal alanda yeterliligini artirmaya yonelik olarak yapilan
bir mtdahaledir. Farmakoterapi sorun davraniglarin azal-
masini, glinlik yasam aktivitelerinin iyilesmesini, ve biligsel
bozuklugun stabilizasyonunu saglayabilir. Bu sayede de ba-
kim verenin yiiki olumlu etkilenebilir. Bakim veren igin de
depresyon, anksiyete, uykusuzluk ve diger bazi belirtiler igin
farmakoterapi kullanilabilir. Coklu miidahalelerde de birden
¢ok stratejinin (psikoegitim, davranisgi aile terapisi, farma-
koterapi gibi) bakim verenin yiikiint olumlu etkileyebilecegi
bildirilmektedir (28). Yoga, telefon destek gruplar gibi farkl
bicimlerde miidahaleler de literatiirde yer almaktadir.

Tium mudahaleler icin uzun streli olarak uygulanma-
larinin daha etkin bulundugu bildirilmektedir. Yine eslerin
mudahalelerden, hastalarin cocuklarina goére daha olumlu
etkilendigi saptanmigtir. Destek gruplarinin depresyonu ge-
¢irmese de yasam Kkalitesini olumlu etkileyerek depresyon
gelismesini 6nleyebildigi bildirilmektedir.

insan yasam siiresinin uzamis olmast, éniimiizdeki bir-
kag dekatta fazlaca sayida kisinin bakim veren roliine girece-
gini diistindtirmektedir. Pek ¢cok Avrupa tlkesinde saglik sis-
temi ruhsal hastaliklarin tedavilerini kargilamaktadir. Ancak

bakim verenlere 6zgli bir donanim bulunmamaktadir. Pek
¢ok bakim veren icinde bulundugu sikinti durumunu bir ruh-
sal hastalik olarak gérmeyebileceginden, bu onlarin gerekli
yardimi almalarina engel olabilecektir. ideal olarak sigorta
sistemlerinin bakim verenlerin ruhsal ve fiziksel sagliklarinin
tedavisini, demans bakiminin tibbi acidan gerekli bir yonii
olarak kabul etmesi gerekmektedir. Bu arada bakim veren-
lerdeki morbiditeyi 6nlemek ve azaltmayi saglayacak kanita
dayali 6nleyici mtidahaleler yerlestirilmelidir. Klinik alandaki
arastirmacilarin da daha etkin midahaleleri gelistirme so-
rumlulugu bulunmaktadir.

Sonug olarak demans hastalarina bakim verenlerde
morbiditenin yiiksek olmasi, YK'nin olumsuz etkilenmesi,
ruhsal sorunlar ve bag etme gticltikleri, bakim verme roliintin
uygun sekilde yiritilmesini 6nleyebilmektedir. Bakim vere-
nin stiregle etkin sekilde bas edebilmesinin, hastanin yasam
stiresi ve kurumda bakim gereksinimine kadar gecen stire
ile iligkili oldugu bildirilmektedir. Klinisyenler yalniz hastanin
degil bakim verenin gereksinimlerini de hesaba katmak ve
demans hastasinin tibbi tedavi siirecinde bir bilesen olarak
gormekle yukumlidirler.
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