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ARASTIRMA MAKALESI

Alzheimer Hastaliginda informal Bakim Siireci ve Kurumsal
Destegin Onemi: Bakim Verenlerin Mavi Ev Deneyimi

Niliifer Korkmaz Yaylagiil ' ©, Ash Gozde Akis?©, Hande Barlin®

Oz

Alzheimer hastalarinin bakimi, karsilikli yasamlarin etkilendigi bir sureci igerir. Birgok aile yakinlarinin bakimini stirdtrtirken
Ustlenilen bakim gorevleri nedeniyle fiziksel, psikolojik veya ekonomik bir yik ile karsilasmakta, bu durum hasta ve bakim
alicilarinin yasam kalitelerini olumsuz etkileyebilmektedir. Bakicilarin birgogu hastalik hakkinda yeterli bilgiye ve destege
ulagmakta sikinti gekerken kurumsal desteklerden faydalanma konusunda da gekimser kalmaktadir. Bakim siirecinin uzun
ve yorucu olmasi nedeniyle bakimin stirdurebilirligi agisindan bakicilarin kurumsal destek almalari giderek daha énemli hale
gelmektedir. Bu galisma, Alzheimer hastaligi olan bireylerin ve bakicilarinin kurumsal olarak desteklendigi bir giindiiz bakim
merkezinden hizmet alan bakicilarin deneyimlerine odaklanmakta ve kurumsal destegin bakim sirecine olan etkisi, saglk
hizmetleri kullaniminda Andersen’in davraniggi modelinden hareket ederek anlamayi amaglamaktadir. Nitel bir yonteme sahip
olan bu galismada 30 bakici ile gortistilmus ve kurumsal destegin bakim siirecinde nasil bir degisim yarathgi sorgulanmistir.
Calismanin sonuglari bakicilarin kurum desteginden memnuniyet duyduklari ve bu destegin bakicilarin bakimda en gok ihtiyag
duyduklari mola zamaninin karsilanmasina katki sagladigi yontndedir. Tiirkiye'de hentiz yeni sayilabilecek bir hizmet olan
glindiiz bakiminin informal bakim strecine olumlu katki saglayabilecek alternatif bir hizmet modeli oldugu sdylenebilir.
Anahtar Kelimeler: Alzheimer hastaligi * informal bakim ¢ Kurum destegi ® Giindiiz bakimi

Informal Care and the Importance of Institutional Support in Alzheimer’s Disease: Caregivers’ Experience with Mavi Ev
Abstract

Caring for patients with Alzheimer’s disease is a challenging process. Caring for Alzheimer’s patients results in physical,
psychological, and economic burdens for caregivers. This has the potential to affect patients’ and care recipients’ quality of
life. While many caregivers have difficulty accessing adequate information and support, they also remain reluctant to benefit
from institutional support. Nonetheless, institutional support has become increasingly important for caregivers in terms of the
sustainability of care, as the care process is long and exhausting. This study focuses on the experiences of caregivers receiving
services from an adult daycare center that institutionally supports Alzheimer’s patients and their caregivers. The study aims
to understand the effect of institutional support on the care process based on Andersen’s behavioral model of healthcare
utilization. Embodying a qualitative method, the study benefits from thematically analyzing the data collected through face-
to-face interviews made with 30 caregivers. The results from the study show caregivers to be satisfied with the institutional
support and this support to contribute to meeting the respite they need most in care. Daycares are a new service in Turkey and
are an alternative service model able to positively contribute to the informal care process.
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Extended Summa
Alzheimer’s is a progressive disease often experienced among older adults. Its care

involves a long exhaustive process for patients’ relatives. Most Alzheimer’s patients
receive informal care. While most families maintain care with limited information
about the disease and care practices, they also encounter the economic, physical, and
psychological adversities of caregiving. The aging population and increase in healthcare
costs have brought forth the importance of feasible community-based institutional
support services such as daycare or respite care in meeting the physical, social, and
healthcare needs of older adults and their relatives. Daycare and especially respite care
have been provided in many countries for many years as the main forms of institutional
support contributing to the sustainability of family care. In Turkey, the recognition
and prevalence of the model have remained limited due to its newness for the country.
Other reasons include distrust toward institutional care as well as the possibility that
families will be stigmatized for using these care facilities due to breaking from
traditional values. Structural deficiencies and lack of information about how institutions
function also contribute to this situation. The main purpose of daycare and respite care
is to support individuals with dementia living at home to maintain their independence
for longer periods of time by increasing their quality of life and social interactions.
Plus, these facilities provide respite care for the caregivers and support the families
through social activities, guidance, and counseling.

This study focuses on the care experiences of family members caring for Alzheimer’s
patients as well as on the impact institutional support has on the informal care process.
Accordingly, the study aims to question the institutional experiences of family caregivers
who receive institutional support services from the daycare center Mavi Ev [Blue Home]
within the components of Andersen’s behavioral model of healthcare utilization.

Method

The study is a qualitative cross-sectional case study. In-depth interviews were
conducted with 30 caregivers who are family members of the elderly patient being
cared for. Following the purposive sampling technique, the caregivers were selected
among the relatives of patients receiving daycare services from Mavi Ev’s Alzheimer
Patient and Patient Relatives Meeting Center in Antalya Metropolitan Municipality.
The interviews were conducted between October 1, 2017 and March 30, 2018. A semi-
structured question form was used for the interviews. The first part of the questionnaire
includes sections that allow caregivers to tell their story regarding care and to reveal
their experiences with the disease. The second part includes questions revealing the
respondents’ experiences with Mavi Ev. The interviews lasted 45 to 90 minutes.
Thematic analysis was conducted with the assistance of NVivo 11.0. Both inductive
and deductive coding were made (Patton, 2018). For the deductive coding, the questions
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related to the behavioral model of healthcare utilization was used. Inductive coding
was made to reveal the participants’ subjective experiences and opinions. The main
themes and sub-categories were created based on the coding from the interview
analysis. In line with the performed open coding and the obtained categories, the
following main themes were formed: the care process and institutional support in care.

Results

Most of the caregivers in the study are women. Of the participants, 24 are female
and six are male. While the caregivers’ ages range from 30 to 82 years, the care
recipients’ ages range from 60 to 92. The caregivers have provided care to their infirmed
relative for a minimum of 1 year and a maximum of 10 years. The average caregiving
period is 3.75 years. While 18 participants provide care to their parents, 12 care for
their spouses. The time the care recipients and caregivers have received institutional
support varies from 2 to 9 months.

The theme of the care process includes the subthemes of getting acquainted with the
disease, receiving information, and the needs and challenges that develop in the care
process. When evaluating the process of recognizing and accepting the disease, the
caregivers stressed how they had reproached the disease and then gotten accustomed to
it. This situation is closely related to having insufficient information regarding the disease.
The caregivers’ care needs and challenges in the care process vary in accordance with the
intensity of care. Regarding the difficulties of providing care, the caregivers were seen
to most frequently state needing the support of another person. Difficulties encountered
in the care process usually cause mental problems such as stress and depression. However,
the participants downplayed the physical demands their care duties cause.

The theme of institutional support refers to the formal support caregivers are able
to access. This type of support goes beyond the support families and friends provide
to the caregiver. The respondents addressed topics such as prejudice and reluctance,
changes in the care recipients and caregivers, respite, and institutional needs and
expectations. Care recipients and caregivers experience an adjustment period to the
institution during which they had deal with feelings of distrust toward the institution
and remorse for leaving their infirmed with the institution. However, this situation
was temporary for caregivers. Experiences during institutional adjustment phase
increased their trust in the daycare institution and satisfaction with its services. After
this process, positive changes occurred in the lives of both the care recipients and
caregivers. Institutional support especially leads to improvement in care recipients’
behavioral problems. Being together with their peers and others with the same disease
increased patients’ adaptation to the environment and their trust in the institution. The
favorable social environment in which the care recipients were able to express
themselves comfortably and be surrounded by professionals who support and understand
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them also played roles in increasing trust. Opportunities also increased for the care
recipients to socialize.

These changes in the care recipients affected caregivers’ attitudes toward the
institution. The benefits the care recipients experienced were instrumental in caregivers’
decisions to continue receiving institutional services.

Caregivers positively evaluated the effectiveness of the institution, particularly the
importance of respite care. In addition, meeting with individuals going through similar
experiences also acted as a form of social support. The institution also became an
important source of support that decreased caregivers’ intense burden. As a result of
their experiences at Mavi Ev, the caregivers stressed the need for increasing the time
at the institution and making these kinds of support more common. Some caregivers
felt that an institution families support may be preferred over a fee-based caregiver
for infirmed relatives when they need care.

Discussion and Conclusion

The results of the research show family member caregivers to have only been able
to receive information about Alzheimer’s disease from health professionals through a
doctor’s diagnosis. This may adversely affect the care process in terms of facing the
disease and its progress. At the same time, informal caregivers’ training inadequacies
complicate care management. Institutional support centers such as Mavi Ev contribute
to decreasing caregivers’ and families’ care burden through their facilities that provide
information about the disease and care process (McSwiggan et al., 2017).

The need to use respite care services is one of the basic components of the healthcare
utilization model (Andersen, 1995). Resorting to respite care services mainly stems
from caregivers’ need for care support. In line with this need, the participant caregivers
prioritized the care recipients’ experiences at the beginning of the daycare service.
Beneficial experiences resulted trust increasing toward the daycare institution. The
quality of services at the center was also regarded as an important component.

Another prevalent need caregivers have is a respite period. This short-term relief
provides caregivers with the time they need to meet their own needs. Many caregivers
stated that, in addition to being able to meet their shopping, home, and health needs,
they were able to improve their social relationships and spend time with friends. This
played a role in their decision to continue with the daycare.

During the care process, caregivers need to take time to themselves, socialize, and
share the problems they experience. In terms of supporting the caregiver, the daycare
center additionally provides a setting for family members to meet individuals with
similar conditions and to share their experiences.
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The way the institution has met the care recipients’ physical and social needs
facilitated the remaining time for caregivers’ care process. Consistent with the literature,
some care recipients’ sleep problems and behavioral problems were stated to have
improved (Zarit et al., 2014). Also, making new friends and engaging in different
activities creates opportunities for social participation (Orellana et al., 2020). Caregivers
attested to positive changes both for themselves and for the care recipients. In this
respect, the center appears to have been beneficial and to have positively affected both
the caregivers’ and patients’ quality of life.

Daycare programs are important because they meet some of the needs related to
the care process. Despite daycare programs’ many benefits such as supporting
caregivers’ participation in social life and providing a break from care, these types of
programs have yet to become widespread in Turkey. However, as the study has put
forth, daycare programs represent a viable alternative to full-time family care.
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Giris

Demans, hafiza, biligsel yetenekleri, davraniglar1 ve bireyin giinliikk yasam
faaliyetlerini siirdiirme becerisini onemli 6l¢iide etkileyen ilerleyici ¢esitli hastaliklar
icin kullanilan genel bir terimdir. Demansin en yaygin sekli Alzheimer hastaligidir ve
demans vakalarinin %50 ile %60°1n1 Alzheimer hastalig1 olan bireyler olusturmaktadir
(World Health Organization, 2017). Alzheimer hastaligi hafif unutkanliklarla
baslayabilen ancak ilerleyen evrelerinde kigileri tamamen bagkalarina bagimli hale
getiren bir hastaliktir. Hastaligin erken evrelerinde unutkanlik ve zamani kavramada
sorunlar yasanir. Bu dénemde isimlerin unutulmasi, yakin ge¢mise ait bilgilerin
hatirlanamamasi, yon bulma gii¢liigii gibi problemler ortaya ¢ikabilir. Ancak bunlar
bireyin sosyal yasamini ¢ok fazla etkilemediginden kendisi veya cevresi tarafindan
da fark edilmeyebilmektedir. Bu nedenle de hastaligin tanisinin konmasi gecikmektedir.
Alzheimer’in ilerleyen evrelerinde haliisinasyonlar, idrar, gaita kagirma, uyku
problemleri, beslenme sorunlar goriilebilir. Hastaligin son doneminde hasta tamamen
bagimli hale gelir, kendi basina beslenemez, giinliikk aktivitelerini yerine getiremez.
Bu evrede en sik 6liim nedenleri arasinda yatak yarasi enfeksiyonlari, akciger
enfeksiyonu ve beslenme bozukluklari yer almaktadir (Koca ve ark., 2017).

Alzheimer hastalig1 olan bireylerin biiylik bir kismi, evde aile iiyeleri tarafindan
bakilmaktadir ve bu bakim deneyimi ortalama 5-10 yil arasinda degisirken 20 yila
kadar uzayabilmektedir (Hodgson ve ark., 2014; Larson, ve ark., 2004; Rajamaki ve
ark., 2021). Bu nedenle Alzheimer hastaligi yalnizca hasta bireyin degil bakim
verenlerin de yagamin etkileyen bir durumdur (Grabher, 2018). Bakim siirecinde
Alzheimer hastalig1 olan bireylere bakim veren aile {liyeleri bakici tiikenmigliginin
yani sira fiziksel, psikolojik ve ekonomik kayiplar da yasamaktadirlar (Atak & Ozekes,
2019; Kiigiikgiiclii ve ark., 2017). Bakim vermenin en zor yonii Alzheimer hastaligindan
kaynakli davraniglarin yonetilmesidir. Gezinme, saldirganlik, uyku bozukluklari, tekrar
eden sorular ve giinliik aktivitelere yardim edilmesine gosterilen direng gibi davranislarin
yonetimi, hastaligin 6nlenmesi ya da yavaslatilmasindan daha zorlayici olabilmektedir
(Gitlin, ve ark., 2010, s. 1469-1470; Kalinkara & Kalayct, 2017).

Bugiine kadar hastaligin teshis ve tedavi siirecine, bakicilarin bakim stirecindeki
deneyimlerine ve bakim sonuglarina iliskin birgok bilimsel ¢alisma da yapilmistir (Cheng
ve ark., 2016; Zucchella ve ark., 2018). Tiirkiye’de gergeklestirilen bakim siirecinde
bakici deneyimlerine odaklanan ¢alismalar, aile bakicilarinin bakici tilkkenmisligi, yagam
kalitesi gibi durumlara iliskin degerlendirmeleri igermektedir (Gok Ugur ve ark., 2018;
Kalinkara & Kalayci, 2017; Kara & Sezer, 2020 Soner & Aykut, 2017). Bu
degerlendirmelerin ortak bulgusu, bakim verenlerin bakim siirecini iyilestirmeye yonelik
saglik, sosyal ve ekonomik miidahalelerin gelistirilmesi gerektigi yoniindedir.

Hastalik baglangici ve orta evrelerinde ger¢eklestirilen miidahale veya kurumsal
destekler hastalarin daha uzun siire hayata katilimi ve 6z saygisin1 korumasini,
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hastaligin ilerleyisini yavaslatmay1 ve bakim verenlerinin bakim yiikiinii azaltmaya
yardimeci olabilir (Gaugler ve ark., 2005, s. 183; Wilson ve ark., 2007). Bakim yiikiinii
azaltmak ve bakim alicilarinin saglik diizeyini korumak icin bakicilarinin ihtiyag
duyduklarinda yardima ulagabilmeleri ¢ok dnemlidir. Bu nedenle kurumsal bakim
hizmetleri icerisinde gilindiiz bakim1 veya gegcici bakim uygulamalar1 bakim yiikiinii
hafifletmede tercih edilebilecek hizmetler olarak yer almaktadir.

Informal Bakimda Kurumsal Destek: Giindiiz Bakim ve Gegici (Mola) Bakim

Bakim siirecinde informal bakicilar genel olarak gayri resmi ve resmi olmak tizere iki
sekilde destek alabilirler. Gayri resmi destekler, bakim siirecinde arkadaglara veya aileye
sahip olmay1, bakicilara giinliik aktivitelerde yardime1 olmayi ve bakimi alan kisiye yardimi
icermektedir (Dam ve ark., 2016; Rodakowski ve ark., 2012). Resmi destekler, bakim
stirecinin olumsuz sonuglaria karsi bakicilarin ve hastalarin daha iyi bir yasam kalitesi
elde etmelerini amaglar. Saglhik kurumlari, yerel yonetimler ya da sivil toplum kuruluglart
bakicilart desteklemek icin genellikle bakici destek gruplari, gegici bakim (mola hizmetleri)
veya egitim programlari, danigmanlik ve bakim yonetimi gibi hizmetler sunmaktadir
(Montgomery & Rowe, 2007, s. 340; Siskowski & Gwyther, 2013, s. 40).

Bu hizmetlerden biri olan demans ve 6zellikle Alzheimer hastalig1 olan bireyler i¢in
tasarlanmis giindiiz bakim hizmetleri bir¢ok iilkede yaygin olarak verilmektedir. Bu
hizmetlerin temel amaci evde yasayan demans hastaligi olan bireylerin yagsam kalitesini
ve sosyal etkilesimlerini artirarak daha uzun siire bagimsizliklarmi koruyabilmelerini
saglamaktir (Strandenes ve ark., 2016, s. 765). Bunun yani sira giindiiz bakim
hizmetlerinin sosyal ve Onleyici hizmetler saglamak, kullanicilarin bagimsizligin
stirdiirebilmesini desteklemek, kullanicilarin saglik ve gilinlik yasam ihtiyaglarini
karsilamak ve aile bireyi bakicilarin bakima ara vermelerini ve/veya ise devam etmelerini
saglamak gibi hedefleri de vardir (Orellana ve ark., 2020, s. 83—85). Bu tarz hizmetler
bakim alan ve verenlerin yasam kalitesi i¢in olumlu sonuglar icermesinin yani sira bakim
alicilarmin sik hastane yatislari, bakim evine yerlestirme gibi bakimim kurumsallagmasini
da geciktirebilmektedir (Feldman ve ark., 2021; Kelly ve ark., 2016, s. 830). Bunlar
arasinda gecici bakim, bakim verenlerin en ¢ok talep ettigi destek bi¢imidir (Montgomery
& Rowe, 2007, s. 340; Rose ve ark., 2015). Gegici bakim, huzurevleri, giindiiz bakim
merkezleri, hastaneler ve evde bakim saglayicilar gibi hizmetler yoluyla giinliik veya
haftalik olarak, giindiiz veya gece, evde veya evden uzakta, degisen yer ve siirelerde
bakim destegini icerir (Robinson ve ark., 2012, s. 196).

Gegcici bakim iizerine yapilan ¢aligmalarin sonuglar1 gegici bakim kullaniminin,
bakima bagli stres faktorlerini, 6tke ve depresif belirtileri azalttigini ve uyku kalitesini
arttirdigin1 géstermektedir (Sakurai & Kohno, 2020; Zarit ve ark., 2014, s. 575). Aynmi
zamanda bakicilarin bakim sorumluluklarini da daha uzun siire devam ettirebilmelerine
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yardimci olabildigini ortaya koymaktadir (Phillipson, Jones, & Magee, 2014). Bakicilar
bu mola zamanlarimi genellikle rutin islerini yerine getirmek, kendi sagliklariyla
ilgilenmek i¢in kullanmaktadir. Bakim alicilari i¢in de gegici bakim, sosyallesme ve
sosyal etkinliklerin arttirilmasinin yani sira davranig sorunlarini azaltmasi ve uyku
kalitesini iyilestirmesi a¢isindan fayda saglamaktadir (Lee, Morgan, & Lindesay, 2007,
Neville ve ark., 2015).

Tiirkiye’de yaslh bakicilarinin deneyimleri {izerine yapilan bir¢ok calismanin sonucu
bakim verenlerin artan bakim gorevleri nedeniyle bakima ara verebilecekleri bir zamana
ihtiya¢ duydugunu goéstermektedir (Akis, 2020; Karaca ve ark., 2016; Kirisik &
Korkmaz-Yaylagiil, 2020; Nazlier Keser, 2020). Tiirkiye’de gegici bakima yonelik
Alzheimer hastalig1 olan yaglilarin bakicilariin bakim siirecinde yasadiklar giigliiklere
cevaben bakicilara mola saglamak ve bakim siirecinde onlar1 desteklemek, bakim
alicilart i¢in de sosyal aktiviteler gergeklestirerek hastaligin ilerleyisini yavaslatmak
amactyla hizmet veren giindiiz bakim merkezleri (GBM) bulunmaktadir. 07.08.2008
tarihinde Resmi Gazete’de yayinlanan Yasli Hizmet Merkezlerinde Sunulacak Giindiizlii
Bakim ile Evde Bakim Hizmetleri Hakkinda Yonetmelik (EYHGM, 2008) ile bu
merkezlerin ¢alisma esaslar1 belirlenmistir. Giindiiz bakim merkezleri saglikli ve
demans, Alzheimer gibi hastalig1 olan yaslilara yonelik hizmetleri igermektedir. Saglikli
yaglilar i¢cin bos zamanlarin degerlendirilmesi, sosyal iliskilerin ve aktivitelerin
arttirllmasi; demans hastaligi olan bireyler ve aileleri i¢in de aktivite, sosyal etkinlik,
rehberlik ve danigsmanlik, giinliik yagama destek faaliyetleri gibi yaslinin ve ailesinin
yasam kosullarinin iyilestirilmesi amaclanir. Merkezler 6zel ya da tiizel kisilere ait
olabilecegi gibi hedef kullanicilar1 da farkli olabilmekte; iicretli ya da licretsiz hizmet
sunabilmektedirler. Ancak giinliik bakim hizmeti veren kurumlar sayilar1 az olmasi
nedeniyle Tiirkiye’de yeterince yayginlasmamistir. Bakanliga bagli kurumlarla birlikte
yerel yonetimler ve dernekler bu tarz kurumlari yayginlastirmaya katki saglamaktadir.

Tiirkiye’de giindiiz bakiminin hasta ve hasta yakinlarinin bakim siirecine etkisi
konusunda bir fikir sahibi olmadigimiz gibi bu alanda heniiz bilimsel bir ¢aligma da
yapilmamistir. Calisma bu yoniiyle giindiiz bakimi/gecici bakim diizenlemelerinin,
bakim alicilarinin ve bakicilarin bakim siirecine nasil bir etki sagladigini ortaya
koymay1 amaglamaktadir. Bu baglamda bu ¢alismada “bir kurumsal destek tiirii olan
giindiiz bakim hizmetinin Alzheimer hastalig1 olan bireylerin bakim siirecine etkisi
nasildir?” sorusuna cevap aranmistir.

Alzheimer Hasta ve Hasta Yakinlar1 Bulusma Merkezi “Mavi Ev”’

Merkez Antalya Biiyiiksehir Belediyesi biinyesinde ismail Tufan Gerontoloji Vakfi
isbirligiyle Ekim 2016 tarihinde faaliyete gegmistir. Merkezin kurulma amaci Alzheimer
hastalig1 olan yashlarin bakimmimn yapmanin yani sira bakim siirecinde aileleri psiko-
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sosyal acidan desteklemektir. Merkez, birinci ve ikinci evre Alzheimer hastaligi olan
yaslilarin ve onlarin bakicilarina yonelik olarak; bakim siirecinde sunulan sosyal, saglik
ve damigsmanlik hizmetleriyle, hafta i¢i glinlerde faaliyet gosteren, iicretsiz, glindiiz bakim
destegini icermektedir. Merkezde doktor, gerontolog, psikolog, hemsire ve yardimei
saglik personeli gibi saglik profesyonellerinin yan sira temizlik ve yemek hizmetlerini
iistlenen hizmet personeli de gorev almaktadir. Merkezin hizmet verdigi hasta sayisi
Kasim 2021 itibariyle 40 kisidir. Birinci ve ikinci evre Alzheimer olan hastalar ve yakinlari
merkezden haftanin belli glinlerinde ayr1 gruplarda hizmet almaktadir. Merkezde giin
igerisinde hastalarin saglik taramasi yapilmakta, fiziksel egzersiz, yiiriiyls, ergoterapi
faaliyetleri ve sosyal aktiviteler ile desteklenmesi saglanmaktadir (ABB, 2021).

Teorik Arka Plan

Saglik ve bakim hizmetlerinin kullaniminda kullanicilarin bu hizmetlere yonelik
algilar1 ve tutumlar1 hizmetlerin yayginlastirilmas: ve siirdiiriilebilirligi agisindan
onemlidir. Saglik hizmetlerinin kullanimina yonelik en yaygin teorik model Andersen
ve Newman tarafindan gelistirilen bir davranis modeli olan Saglik Hizmetleri Kullanim
Modelidir (Andersen & Newman, 1973). Bu modelde Andersen ve Newman yalnizca
hastalar degil hastalardan sorumlu olan aile iiyelerinin 6zelliklerini de goz Oniinde
bulundurur ve bu model, temelde hizmet kullanima yonelik egilimler (bireysel
ozellikler), kullanimi1 kolaylastiricilar (ailenin kosullar1) ve ihtiyacglar (hastalik ve
bakimla ilgili gereksinimler) faktorlerinden olugur. Bu modelin son versiyonunda ise
ihtiyaglarin yerini hizmetlerin kullanimindan sonra algilanan saglik ¢iktilari yani
hizmetin sonuclar1 da almistir (Andersen, 1995). Hizmetlerin kullanimina yonelik
egilimler, bireylerin demografik ve toplumsal 6zellikleri ve hizmetlere iliskin tutum
ve inaniglarini kapsamaktadir. Kullanimi kolaylastirict faktorler bireyin aile ve hane
tiyelerinin materyal kosullar1 ve saglik hizmetlerine yonelik var olan kosullari
kapsamaktadir. Saglik hizmeti ihtiyacina yonelik kosullar ise algilanan saglik ihtiyaclari,
deneyimleri ve bu hizmetlere yonelik arayislari igermektedir (Andersen & Davidson,
2007; akt. Kili¢ ve Caliskan, 2013). Saglik Hizmeti Kullanim Modeli, 6zellikle
Alzheimer/demans hastaligi olan yasli bireylerin bakicilarinin saglik hizmeti
kullaniminin arastirilmasinda benimsenen yaygin bir modeldir (Kempen & Suurmeijer,
1991; Phillipson, Magee, Jones, 2013; Travers ve ark., 2020).

Saglik hizmetleri kullanim modelinde s6zii edilen faktorlerin, saglik hizmetinin
kullanimindaki agirliklart esit olmayabilir ve kullanilan hizmetin 6zelligine gore
bazilar1 daha 6n plana ¢ikabilir. Buradan hareketle 6zellikle yash bireylerin kurumsal
bakimu ile ilgili yapilan ¢alismalarda, hizmetlerin kullaniminda yagslilarin ve onlara
bakan aile bireylerinin ihtiyaglari ve tercihleri ele alinmistir (Travers ve ark., 2020).
Ozellikle aile iiyesi bakicilarin tutumlari ve goriislerinin hizmet kullanim davranisini
etkiledigi ortaya konmustur (Phillipson & Jones, 2011). Bu nedenle hizmetleri kullanan

269



iSTANBUL UNiVERSITESi SOSYOLOJi DERGiSi

yasli bireyler ve aile bireyi bakicilarinin hizmetlere yonelik deneyimleri dolayisiyla
bu deneyimlerden kaynakli tutumlari ve goriisleri 6nemlidir (Miller & Mukherjee,
1999). Alzheimer hastalig1 olan bireylere bakim veren bakicilarin kurumsal hizmet
kullaniminda hizmetlere iliskin bilgi diizeyleri de 6nemli bir faktor olarak ortaya
konmustur ¢iinkii hizmet kullaniminin 6niindeki yaygin olarak tanimlanan engellerden
biri, toplum hizmetleri hakkinda bilgi eksikligidir. Bunun yani sira bakim verme
konusunda yeterli ve deneyimli olma, bakim siirecine hazirlikli olma, 6z yeterlik ve
bakict adaptasyonu bireysel egilimler a¢isindan dnemli bilesenleridir (Kempen &
Suurmeijer, 1991; Miller ve ark., 1995).

Bu faktorlere karsilik aile bireylerinin bakim yiikii ve mola ihtiyaci, hizmetlerin
kullamiminda ihtiyag faktoriinii daha fazla 6n plana ¢ikarmaktadir (Phillipson ve ark., 2013).
Ayni zamanda demans hastaligi olan kisilere bakim veren aile bireylerinin hizmet
kullaniminda aile bireyi bakicilarin hizmetin yararlilig1 veya kalitesi hakkinda goriislerinin
de etkili oldugu kabul edilmektedir (Roelands & Depoorter, 2008). Bu dogrultuda bu
¢alismada formel hizmet kullanimini anlamak i¢in en yaygin kullanilan ¢erceve (Babitsch
ve ark., 2012) olan Andersen’nin (1995) davranigs¢1 modelinden ve daha sonra bu model
temelinde yasli hastalarm aile bakicilarmin hizmet kullaniminda gz 6niinde bulundurulacak
degiskenlerden yararlanilmistir. Buna gére Alzheimer hastaligi olan yaslilarin aile bireyi
bakicilarmin Alzheimer hastalig1 ve bu hastaliga yonelik bakim deneyimleri, verilen mola
hizmeti ve bu hizmetin sonuglar aile bireyi bakici deneyimi perspektifiyle ele alinmistir.

Yontem

Bu calisma nitel kesitsel bir durum arastirmasidir. Calismanin amaci Alzheimer
hastalig1 olan yaslilarm ve hasta yakinlarinin giindiiz bakim kurumu ile ilgili deneyimlerini
ortaya koymaktir. Bu nedenle arastirmada yaslisina bakim veren 30 aile iiyesi bakici ile
derinlemesine goriismeler gergeklestirilmistir. Bakim verenler, Antalya Biiyliksehir
Belediyesi’nde hizmet veren “Alzheimer Hasta ve Hasta Yakinlart Bulusma Merkezi
(Mavi Ev)’nden giindiizlii bakim hizmeti alan hasta yakinlar1 arasindan secilmistir.

Verilerin Toplanmasi

Arastirmada Alzheimer hastaligi olan yaslilara bakim veren bireylerin bakim siireci
ile ilgili deneyimleri ile hastalari gétiirdiikleri ve faaliyetlerine katildiklar1 Alzheimer
Hasta ve Hasta Yakinlari Bulugsma Merkezi (Mavi Ev) ile ilgili deneyimlerinin bu
stirece etkisini ortaya ¢gikarabilmek i¢in yar1 yapilandirilmis soru formu tasarlanmaistir.
Soru formu, dncelikle bireylerin rahatlikla hikayesini anlatmasina ve hastalikla ilgili
deneyimlerini ortaya koymasina olanak veren boliimlerden olusmaktadur. ikinci kistmda
ise Mavi Ev ile ilgili deneyimlerini ortaya ¢ikaracak sorulara yer verilmistir. Soru
formu i¢in Once pilot goriismeler yapilmis ve sorularin anlasilirligi ve yeterliligi
arastirmacilar tarafindan gozden gegirilmistir.

270



Korkmaz Yaylagiil, Akis, Barlin / Alzheimer Hastaliginda informal Bakim Siireci ve Kurumsal Destegin Onemi

Arastirma i¢in Akdeniz Universitesi etik kurulundan etik kurul izni almmustir (Ref
10 67072230-050.01.04). Katilimcilar i¢cin onam formu hazirlanmig ve tiim goriigmelerde
katilimcilara aragtirmanin igerigi agiklanmis, yazili ve sozIii onamlari kayit altina
almmugstir. Arastirmada katilimeilarin anonimligi saglanmis ve metin i¢inde katilimeilar
kodlarla (E1 ve K1 gibi cinsiyet bas harfi ve sira numarasi ile) belirtilmistir.

Katilimcilar amagli 6rneklem yoluyla Mavi Ev’e kayith olan ve goriismeyi kabul
eden bakicilardan secilmistir. Mavi Ev yoneticileri araciligiyla katilimcilara ulagiimistir.
Goriismeler 1 Ekim 2017- 30 Mart 2018 tarihleri arasinda gerc¢eklestirilmistir.
Katilimcilarla Mavi Ev’e hastalarini getirdiginde onlara ayrilan mekanlarda goriismeler
yliz yiize gerceklestirilmistir. Tiim goriismeler i¢in randevu alinmig ve planlanan
zamanda goriismeler yapilmis, goriigmeler 45-90 dakika siirmiistiir. Biitiin goriismeler
katilimeilarin onamlart dogrultusunda kayit altina alinmistir.

Verilerin Analizi

Veriler, tematik analiz yoluyla analiz edilmistir. Verilerin analizi birka¢ asamadan
olusmaktadir. Oncelikle tiim goriismeler arastirmacilar ve asistan dgrenciler tarafindan
¢oziimlenmis ve bilgisayar ortamina aktarilmistir. Verilere asinalik agisindan
¢oziimlemeler arastirmacilar tarafindan ayr1 ayri birkag kez okunmustur. Verilerin
analizinde NVivo 11.0 software kullanilmistir. NVivo programi kullanilarak goriismeler
hem tiimevarimsal hem de tiimdengelimsel kodlamalar kullanilarak kodlanmistir (Elo
& Kyngis, 2008). Tiimdengelimsel kodlamalar i¢in soru formundan ve saglik hizmetleri
kullaniminda davranig¢r modelin bilesenlerinden yararlanilmistir. Ancak bunun yaninda
katilimeilarin 6znel deneyimlerini ve goriislerini ortaya ¢ikarmak i¢in tlimevarimsal
kodlamalar da yapilmistir. Kodlamalarin gegerliligi ve giivenilirligi i¢in aragtirmacilar
ayr1 ayr1 kodlamalar yapmis daha sonra kodlamalar karsilastirilmis ve ortak kodlarda
uzlagilmistir. Son asamada aragtirmacilar tarafindan tiim kodlamalar kategorilere
ayrilmis ve elde edilen kategoriler temalar halinde gruplandirilmstir.

Bulgular

Bu bdliimde derinlemesine goriigmelerden elde edilen bakim deneyimlerine iligkin
bulgular yer almaktadir. Arastirmada bakim verenlerin biiylik ¢ogunlugu kadinlardan
olusmaktadir; 24 kadin, 6 erkek katilimci ile goriisiilmiistiir. Bakim verenlerin yasi 30
ile 82 arasinda degismektedir ve ortalama yas 57°dir. Bakim alicilarinin da yas1 60 ile
92 arasinda degismektedir ve ortalama yas 78’dir. Bakim verenler en az 1 yil en ¢ok
10 y1l olmak tizere ortalama 3,75 yildir yashlarina bakim vermektedir. Arastirmada
18 kisi ebeveynine bakarken, 12 kisi esine bakmaktadir. Bakim verenlerden 10’u lisans
egitimi almistir. 4 kisi ilkokul mezunu, 15 kisi orta-6grenim mezunudur. 2 kisinin ise
okuma-yazmas1 yoktur. Bakim alicilar1 ve bakim verenlerin kurumsal destekten
yaralanma siiresi 2 ay ile 9 ay arasinda degigmektedir.
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Goriisme ¢oziimlemelerinin kodlanmasi dogrultusunda Sekil 1’de goriildiigi gibi
ana temalar ve alt kategoriler olusturulmustur. Yapilan a¢ik kodlama ve elde edilen
kategoriler dogrultusunda bakim siireci ve bakimda kurumsal destek ana temalari

olusmustur.

BAKIM SURECI

BAKIMDA KURUMSAL DESTEK

Hastalhikla Tamisma

Onyargi ve Cekimserlik

e Hastalig1 fark etme

e Kabul ve harekete gegme
e Hastalig1 yakistiramama
e Hastaliga alisma

*  Bakim kurumlarina kars1 giivensizlik
*  Sosyal gevre tarafindan damgalanma
korkusu

Bakimda ihtiyaclar ve Zorluklar

Alsma Donemi, Kabul ve Rahatlama

e Bakim yiiki

e Bakim verenlerin artan fiziksel ve ruhsal
saglik sorunlart

*  Bakim verenlerin azalan sosyal iligkileri

*  Bakim alicis1 ve verenlerin adaptasyon
stireci

Bakim Alicilarinda Degisimler

*  Hastaliga 6zgili davranis problemlerinde
azalma

*  Uyku problemlerinde azalma

*  Sosyallesme ve fiziksel hareketlilik
artis1

*  Giivende oldugunu hissetme

Bakim Verenlerde Degisimler

*  Hastalarindaki olumlu degisimler ile
gelen memnuniyet

*  Sosyallesme imkani

e Kurumu bilgi kaynag1 ve ¢oziim
merkezi olarak gérme

*  Edinilen bilgilerin bakim verenin
yasamina entegre edilmesi

Bakima ara verme — Mola

*  Bakim yogunlugunun azalmasi

*  Giinliik rutinlerine geri donme ve ilgi
alanlarina yonelme

*  Hasta davraniglart nedeniyle kaybedilen
huzurun geri kazanilmasi

Kurumdan Beklentiler

*  Kuruma gelis siiresinin arttirilmast
*  Benzer kurumlarin yayginlagsmasi
*  Kurum desteginin siirekliliginin olmasi

Sekil 1. Temalar ve alt kategoriler.
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Bakim Siireci

Bakim siireci temasi, hastalikla tanigma ve bilgi sahibi olma, bakim siirecinde gelisen
ihtiyac ve zorluklar alt temalarini igermektedir. Bu alt temalar bakicilarin, bakim
deneyimini ele almakta ve kurumsal bakim destegi alana kadar nasil bir siire¢ yasadigini
ve ihtiyag¢larini anlatmaktadir.

Hastalikla Tanmisma: Alzheimer hastalig1 teshisi konulmadan genellikle bakim
alicisinin davraniglarinin degismesi, diisiinme ve karar verme gibi zihinsel siireclerde
bozulma, glinliik yasam aktivitelerini yerine getirirken zorlanma gibi belirgin degisimler
neticesinde, daha ¢ok bakim alicilar1 ve bakicilarinin giinliik yasaminda rutinlerini
bozmaya baslamasi ile fark edilmektedir. Hastalig1 fark etme ve hastalig1 kabullenme
stiregleri ¢ogunlukla aile bireyleri i¢in en sarsici siiregtir. Hastalig1 fark etme, bakim
alicilarinin 6nce kabullenilmeyen bazi davraniglariyla bakim verenlerin yiizlesmeye
baslamasini icermektedir.

“Kiz kardesimleydi ¢oktan beridir ilgileniyordu. O, yok annem iyi diyordu. Halbuki annem iyi
degildi. Ciinkii annem eve gelen insanlari hirsiz arz ediyordu bir siire sonra onun igin ben de pek
gelmek istemiyordum. Ciinkii bir siire sonra koydugu yerde esyalarini, parasini, kredi kartini,
clizdanini unutuyordu. Unuttugu zaman da en son kim geldi diye sorunca iste a geldi b geldi ¢
geldi iste, heee o mu ald1 diye.” E6

“Cok soru sormaya basladi bagirarak konusmaya basladi. Konular1 tekrarlamaya basladi belirgin
bir sekilde. Komsular akrabalar tarafindan geldiklerinde o bildikleri sohbeti, muhabbeti
bulamayinca ¢linkli muhakeme giicii de zayifladi... Esasinda onlari hatirlayamamasi bizim igin
normaldi. Ama hi¢ hatirlamamasi yani yeni birisiymis gibi davranmast... durup durup ayni seyleri
sOylemeler.” E1

Hastalik belirtileri fark edilip harekete gecildikten sonra bir doktor onayinin ardindan
bakicilar hastaligi kabullenme siirecine girmistir.

“Ilk d6grendigimde yani ben zaten ¢evremden duyuyordum iste arkadaslar anlatryordu annesi
babasi olanlar Alzheimer hastaligini bir cocugunun ki zaten agresif bir hastaydi ay ingallah benim
bagima gelmez diyordum. Doktor da ilk teshisi koydugunda ¢cok bdyle bir sey gibi basindan asagi
soguk su dokerler ya dyle oldum. Zamanla aligiyorsun.” K23

“Yani kabullenme siireci biraz zor. Dag gibi bir insan var gipta ile baktiginiz size her seyi 6greten
ondan sonra roller degisiyor. Siz babay1 yonetmeye yonlendirmeye ¢alistyorsunuz. Tabi bu biraz
zor oluyor. Yani ben {iglincii yilimda falan kabullenebildim. Yani o Alzheimer’in yapmis oldugu
negatif hareketler kelimeler negatif seylere alismak bir ti¢ yilimi1 aldi.” ES

“Yakistiramadik yani. Sonra da ilerledi iste. Zaten en biiyiik sikint1 bu hastalig1 yakistiramamak.” E1

Bakim verenler, yakinlarinin hastaligini fark etmeleri ve kabul etmeleri siirecini
degerlendirdiklerinde en ¢ok hastaligi yakistiramama ve hastaliga alisma tizerinde
durmuslardir. Bu durum hastalik hakkinda yeterince bilgi sahibi olunmamasiyla
yakindan iliskilidir. Hastalik hakkinda bilgi sahibi olmamanin en 6nemli sakincasi
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hastalik belirtileri belirginlesmeye basladiktan sonra bile hasta yakinlarinin bunun bir
hastalik olabilecegini diisiinememeleri ya da kabul edememeleridir.

Hastaligin fark edilmesi ya da teshisi siirecinde ve sonrasinda bakim verenlerin
hastalikla ilgili ne tiir bilgilere sahip oldugu ve bu bilgileri nasil elde ettikleri konusunda
da diisiinceleri alinmigtir. Genellikle bakim verenler, hastalik hakkinda az ¢ok bilgileri
oldugunu, hastalarin1 doktor gordiikten sonra doktorun onlari bilgilendirdiklerini ifade
etmislerdir. Baz1 bakim verenler ise doktorlarin bilgi vermemesinden yakinmakta ve
hastalikla ilgili bilgilerini kendi ¢abalariyla 6grendiklerini belirtmektedirler.

“Psikiyatrilere gittik baska doktorlara gittik falan en son demans oldugunu dgrendik ve bu konuda
da doktorlar sag olsun hig agiklayici bilgiler vermedi. Neler yasayacagiz, nasil yapacagiz diye.
Internet araciligiyla vesaire dgrendik iste” K6

Bakimda Thtiyaglar ve Zorluklar: Bakim siirecinde bakim verenlerin bakima
yonelik ihtiyaclar1 ve yasadigi zorluklar bakimin yogunluguna gore degisim
gostermektedir. Bunlar bakim siirecinde bakim yiikiinii etkilemektedir. Bakim yiiki,
bakim verenlerin degisen bakim gorevleri nedeniyle yasadiklar fiziksel ve zihinsel
sonuglari icermektedir. Goriismelerde de bakim verenler bu konu {izerinde durmuslardir.
Ornegin K2, esi tarafindan anlasiimadigini ancak kendisi de temizlik konusunda
takintili oldugu igin bakim iginin onu daha fazla etkiledigini belirtmektedir:

“Ya dénem donem bdyle sey yapiyor ndbete ¢iktrysam agliyorum. Banyoya giriyorum agliyorum
aglamam lazim ¢iinkii esim anlamryor ¢iinkii sen manyak mi oldun neden agliyorsun diyor”

K6, bakim siirecinde psikolojik tedavi gormeye basladigini belirtmekte 6zellikle
hastasiin tekrarlayan davranislarinin kendisini yiprattigini ifade etmektedir:

“Ayni seyi tekrar tekrar yapmasi beni tiziyor. Gegen videosunu ¢ektim tam {i¢ saat cantasini agti,
kapatty, icine bakti, tam {i¢ saat kesintisiz.”

K10, fiziksel saglik problemlerinin de bakim ile birlikte arttigin1 ifade etmektedir:

“Bakim vermeden dnce yagantim daha iyiydi saglik problemlerim ¢ok fazla yoktu. Kendim kalp
hastastyim, anjiyo oldum. Ayni zamanda tiroid hastasiyim Hashimato. Az ¢alisandan. Boyun
fitigim var. Elimden geldigi kadariyla yardimci olmaya calistyorum ama bu sene ¢ok hastalandim
yani gribal tiirde ¢ok hastalandim. Cok sey sinirliyim yani yiprantyorum. O tiroidin verdigi bir
seyde en ufacik seyde parlayabiliyorum. Yani yapmamam gerekiyor ama ona kars1 kizdigim
zaman hissettigim duygular1 kendimi degil de kendimden aliyorum”

Bakim siirecinde bakicilar bakimin zorluklarindan bahsederken en ¢ok bir baskasinin
destegine ihtiya¢ duyduklarmi belirtmislerdir. Ozellikle galisan ve kendi aile
sorumlulugu da olan bakicilar ticretli bir bakim destegini ¢6ziim olarak gérmektedir.

“Ya giderek durumu agirlasacak. Yatalak olacak ve her sey bende bitecegi i¢in biliyorum ki
annemi evime gecirmem gerekecek bakici ayarlayacagim. Isi birakamam. 20 yildir calistyorum
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ama emekli olmak icin dyle bir likksiim yok. Ekonomik problem yasayacagim ¢iinkii ne kadar ne
sekilde kalacak bilmiyorum isin ekonomik bazi beni endiselendiriyor yorulacagim gerilecegim...
Psikolojim nasil kaldiracak ilag kullanmak istemiyorum.” K2

“Ona zaman ayirmak lazim. Tabi ki bir bakici. Bakici...” ES

Bakim verenlerin en fazla iizerinde durdugu konu, bakicinin yasamindaki degisim
ve hastaliktan sonraki iliskilerdir. Tliskilerin degisimi ile sosyal dislanma arasinda bir
baglant1 olmasima karsilik, bakim verenlerin deneyiminde bu durum, bakimin
dogasindan kaynaklanmaktadir. Yani bakim siirecinin zor ve zaman alic1 olmasi
nedeniyle bakim verenler sosyal yasama katilamadiklarini belirtmektedirler. K2 bu
durumu soyle ifade etmektedir:

“Ya bazen arkadagslar mesela sey yapiyor, iste tamam anneni birakamiyorsun, anneni de al gel,
gidecek yer var gidilmeyecek yer var simdi. Arkadaslarim hani beni seven oldugu gibi kabul
ediyor zaten ama ben rahat edemiyorum, orada bir sekilde anneme kanalizeyim, onu alip gitmezsen
aklin evde kaliyor gidersen yine olmuyor.” K2

“Kendime ait hi¢bir sey yapmiyorum. Ne sinema var ne bir sey var ne bir arkadagimla oturup sohbet
etme var ¢ilinkii ne zaman yatiyor ne zaman kalkiyor belli degil. Higbir seyi belli degil.” K13

Genel olarak bakim verenler, sosyal iliskilerinin yok olmasa da bakim siireciyle
birlikte daha da azaldigini belirtmektedirler. Hastasini birakip gidemeyen bakim
verenler agisindan evlerine yapilan ziyaretler seyrelmistir. Disariya beraber ¢ikmak
da ¢ogunlukla miimkiin olmamaktadir. Bakicilardan bazilart, bakim destegi verebilecek
aile bireylerinin ilgisizliginden yakinmaktadir. Bazi1 bakicilar ise diger aile bireylerinin
de bakima destek verdigini belirtmektedir.

“Biz ii¢ kardesiz abim Kayseri’de o iletisimini kesti. Ablamla bana yiiklendi babamin ytikii” K15

“Bagindan beri vard aile iliskilerimiz giigliidiir dedim ya cocukken bize bakislari bize davranislart
bize verdikleri emek yani tam tersine biz yapiyoruz yani bu duruma diistiigiindii gorevimiz olarak
addediyoruz bu bize Allah’ in bir sinavi Allah bizi sinava tabi tutuyor ve biz de o sinavdan
geciyoruz” K23

Bakim kosullar1 nedeniyle aile ve sosyal iliskilerdeki degisimin yan1 sira bakim
verenler bagkalariin hastaligi nasil degerlendirdigine bagli olarak da iliskilerinin
yiprandigindan bahsetmektedir.

“Insanlar sen vebaliymigsin gibi davraniyorlar. Kardesleri zaten aramazd, higbiri aramiyor. Ne
yaptin diyen yok.” K2

Bakim siirecinde karsilasilan zorluklar genellikle bakicilarin stres, depresyon gibi
zihinsel siire¢lerinde bozulmalara neden olurken bakim gorevlerinin neden oldugu
fiziksel gereksinimler daha arka plana atilmaktadir. Bakim verenler en ¢ok bakimin
psikolojik sonuclarini degerlendirmekte ve bakim vermeyle birlikte azalan aile ve
cevre iliskilerinden bahsetmektedir.
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Bakimda Kurumsal Destek

Kurumsal destek temas1 bakim verenlerin aile ve arkadaslar1 disinda bakim siirecine
katki saglayan erigebildikleri resmi destegi ifade etmektedir. Bu tema altinda en ¢ok
bahsedilen konular 6nyargi ve ¢ekimserlik, bakim alicis1 ve bakicilarin degisimleri,
bakima ara verme ve kurumsal ihtiya¢ ve beklentiler yer almaktadir.

Bakim verenler bu hizmetten sosyal ¢evreleri araciligiyla ya da merkezin 6niinden
gegerken tesadiifen gérmeleriyle haberdar olmuslardir. Daha 6nce boyle bir hizmetin
varligindan haberdar olmayan bakicilar ancak kuruma geldiklerinde kurum ve isleyis
hakkinda bilgi edinmislerdir.

Onyarg: ve Cekimserlik: Bu kurumsal hizmet Tiirkiye toplumunun alisik oldugu
huzurevi veya bakim kurumlar1 gibi yatili hizmetlerde oldugu gibi bakim verenlerin,
hastalarin ve yakin ¢evrenin dnyargisi ile karsilanmistir. Ancak bakicilar kurum
hakkinda bilgi sahibi olduk¢a, hastalarindaki degisimi fark ettik¢ce ve siire¢ icerisinde
kurumdan fayda gérmeye basladiklar1 zaman diisiinceleri degismistir.

“Yeri geldi acaba dedim ben dogru mu yaptyorum dedim. Annemden kurtulmak i¢in bir yermis gibi
mi kabul ettim, acaba diye hep bdyle seylere kapildim. “Bak annesini bagindan att1” yani bu ayr1
bir sey. Her ne yaparsaniz yapin insanlar hep diyecektir bunu ¢ilinkii hi¢ yasamadiklar1 i¢in.” K2

“Onlara gore tabi evlatlar anneye babaya bakmak durumunda, belki buraya getirdigimi soylesem
belki bir¢ok insan tepki gosterecek ama belki. Buranin onun i¢in ne kadar degerli oldugunu
biliyorum ben. Evde hicbir sey yapmiyor sadece televizyon izliyor.” K6

Bakim verenler her ne kadar yaslilari i¢in bir glindiiz bakim destegi de alsalar bakim
kurumlarina olan giivensizlik ve ¢evre baskisi nedeniyle bir vicdan muhasebesi de
yasamiglardir. Ancak bu durum bakim verenler i¢in gegicidir ve ilk etapta karsilagtiklari
bir durum olarak degerlendirilmistir.

Alisma Donemi, Kabul ve Rahatlama: Bakim verenler kendilerinin ve hastalarinin
kurumda bir uyum siireci yasadiklarini, zaman gectik¢e duruma alistiklarini ve
memnuniyetlerini belirtmektedir.

“Buradaki hocay1 ¢ok seviyor ama bakici olan beyi sevmedi. O ilk geldiginde ona soyle yap boyle
yap dedi herhalde o da hi¢ sevmez dyle seyleri ondan sevemedi herhalde. Beni gotiir dedi. Ben
bekledim birkag giin sonra baskalari ilgilendi herhalde onlar1 ¢ok sevdi simdi buray1 ¢ok seviyor
dort gozle bekliyoruz buraya gelmeyi.” K21

“IIk geldiginde bir buguk iki aya yakin hem alisma evresi vardi hem de kendini ¢ok daha sey
hissediyordu uyumuyordu” K10

“Buraya alistik. Burada rahat bir vakit geg¢irdigini tahmin ediyorum ¢iinkii hi¢ rahatsiz olmuyor.
Bastan pek razi degildi burada kalmaya buraya gidiyoruz dedik mi rahat rahat geliyor bir
giilimseme oluyor yiiziinde bir yani huzurlu oldugunu anliyorum burada.” E3

“IIk baglarda pek gelmek istemedi kendini hasta olarak gérmiiyordu. Ama sevdi buray1.” K12
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Hem bakim verenler hem de bakim alicilar1 agisindan kuruma bir alisma dénemi
yasanmistir. Kuruma aligma doneminde yasanan deneyimler kurumsal hizmete olan
giiveni ve memnuniyeti arttirmistir. Bu siire¢ sonrasinda her iki tarafin da yagamlarinda
degisimler ortaya ¢ikmustir.

Bakim Alicilarinda Degisimler: Bakim verenler, merkeze gelis gidislerin bakim
alan kiside en ¢ok hastaliga 6zgii davranis problemlerini azalttigini ifade etmislerdir.
Bunda kurum i¢inde gergeklestirilen aktivitelerin etkisinin oldugu da belirtilmektedir.

“Evde kaldig1 zamanlar siirekli yatiyor, uyumasa bile yatiyor sadece namaz i¢in kalkiyor.
Hastaliginin ilerlemesi i¢in ortam miisait. Evden ¢ikmiyordu. Kimseyle de konusmuyor ¢ok fazla
bir ben varim. Ama burada kalabalikta siirekli muhabbet ediyorlar, yemegini yiyor, namazini da
kilabiliyor, etkinlikler yapiliyor, teyze teyze dediklerinde ¢ok hosuna gidiyor.” K23

“Cok memnunum burada anne gelince ¢ok heyecanlantyor bir degisik oluyor burada ¢aligan
insanlar ¢ok iyi iyiler ¢ok ilgileniyorlar. Eve gelince unutuyor da ama yine gidelim diyoruz anne
nereye diyor orada sarki sdyleyen adam var ya onu ¢ok sever o zaman geliyor. Onlar da seviyor
burayr.” K11

Ayni zamanda bakim alicilarinin uyku sorunlarinda da bir azalma oldugu
belirtilmektedir.

“Evde sabahlara kadar dolasiyordu hayal goriiyordu onlarla ugrastyordu. Simdi diizenli bir uykusu
var buradaki etkinliklere katiliyor. Hani sevmedigini s6yliiyor ama inanin burada daha mutlu ben
onu gozlemledim rahat geliyor.” K10

“Buraya gelmesi ¢ok iyi oldu bence. Bir de yani buraya gelmemis olsayd: uyuyor olacakti. Siirekli
yatakta gegiyordu hayati, siirekli uyuyarak geciyordu bu da unutmasimni daha hizlandirtyordu.
Higbir aktivitesi yoktu, higbir seyi yoktu. Bir cumartesi pazarina giderdi onun disinda hep yatarak
evde televizyon da pek Oyle seyreden bir insan degil. Burasi iste gelmesi gitmesi daha hayatin
icinde olmasi, kendi yasitlarinla burada goriismesi, konugmasi onlari hatirlamasi, tabi sosyal
iliskileri 1yi oldu. Cok iyi oldu tabi ki. Keske daha 6nce agilsaymis. Daha dnce gelseymisiz.” K13

Hastalarin 6zelliklerine gore daha agresif olan yaslilar sakinlesirken, giinliik yagsamda
hareketsiz yashlar daha aktif olmaya baslamislardir.

“Burada daha iyi oldu. Sinirleri biraz azaldi. Ama Onceleri bakarken ¢ok agresifti. Sonra ¢ok
sinirleniyordu. Beni kovuyordu sen kimsin diye.” K19

“Onceden daha igine kapanik sessizdi ama simdi daha hareketli daha canli. Babamla yemek
saatlerini hi¢ aksatmazlardi simdi burada da devamli olarak yemekler var meyveler var o yénden
¢ok iyi.” K17

“Simdi buraya baslayinca alisti. Televizyona bakiyor, dinliyor. Bezen de ¢ok giizel saglam bir
insan gibi konusuyor.” K21

Hastalarin kurum i¢i aktivitelere katilimi sayesinde sosyallesme ve fiziksel egzersiz
ihtiyaclar1 da karsilanmaktadir.
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“Burada kendi yasitlariyla goriisme imkani var evde spor yapmaz ama burada yapiyor.” K12

“Erken kalkryor. Siirekli hareketli zaten. Onceden disar1 gikmaya galistyordu falan ama buraya
geldikten sonra kalmadi. Bir iki sefer disar1 ¢ikt1 geri donemedi. Simdi kalmadi ama.” E1

“Iyi geldi burasi. Evde konusmuyor ama burada konusuyor. Kendi yasitlari var onlarla sohbet
ediyor bir sekilde. Burasi ¢ok iyi geldi anneme” K1

Kurum destegi bakim alicilarin1 olumlu yonde etkilemis ve ozellikle davranis
problemleri istenen yonde degisim gdstermistir. Hastalarin hem kendi akranlari hem
de ayn1 hastaliga sahip digerleri ile birlikte olmalar1 bulunduklari ortama uyum
saglamalarini ve kuruma olan giivenlerini arttirmistir. Bakim alicilarinin sosyallesme
firsatlar1 artarken kendilerini daha rahat ifade edebilecekleri ya da ¢evrelerinde onlar
anlayan ve destekleyen profesyonellerin olmasi bu durumda etkili olmustur.

Bakim Verenlerde Degisimler: Bakim verenlerin hepsi bakim siirecinde aldiklari
bu kurumsal destekten memnuniyet duyduklarini belirtmislerdir. Memnuniyetleri
genellikle hastalarinin kurumdan memnun kalmalarryla ve kendilerinin de bu durumdan
fayda gormeleriyle ilgilidir.

“Buraya gelmesi benim i¢in ¢ok biiyiik avantaj oldu. Buraya gelmesi, orada birileri ile konusmas,
¢ok hos. Aksam geldiginde ya da ben aldigimda aninda unutuyor ama yani en azindan o anda
onun sevinmig olmasi, buray1 gérdiigii zaman mutlu olmasi, beni mutlu diyor.” K8

Kurum, bakim verenler i¢in de bir sosyallesme alan1 olmusg hatta bir bakim veren
buranin kendi evi gibi oldugundan bahsetmistir.

“Bazen bulusuyoruz. Bizim i¢in burasi da bir ev oldu.” K4

“Ben mesela buraya geldigimde arkadaglarimin yanlarina gidip Migros’ta oturabiliyoruz 4’
kadar.” K13

Ikincil bakici olan E1 birincil bakim veren kiz kardesinin yasamimdaki degisimden
bahsetmistir:

“Burasinin ¢ok biiyiik faydasi oldu diyebilirim. Bakan kisinin kendi bakimiyla ilgilenmesi ya da
bagka isler yapmasi kendisine zaman ayirmasi a¢isindan onu rahatlatiyor art1 kendisinin 6zgiiveni
gelisti, sosyallesti, bir seylerle ugrastyor.” E1

Kurum ayni1 zamanda bakim verenlerin hastalik hakkinda bilgi edinebilecegi ve
sorunlarina ¢6ziim bulabilecegi bir yer olarak da goriilmektedir.

“Herhangi bir sorunum oldugunda ya da herhangi bir problem oldugunda buradaki doktorlarimiz
sag olsun, hasta bakicilar, hemsireler olsun konusabiliyorum. Beni dinliyorlar bana yararl bilgiler
veriyorlar. Ben rahatlamis olarak evime donebiliyorum.” K10

Bakim verenler kurumdan aldiklar1 bilgiler dogrultusunda kendi yasamlarina da
uyarlamalar yapmislardir.
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“Buraya geldigimde herkese soruyorum buradaki hastalara nasil davraniliyor nasil hareket
yapiltyor hani ben de yapabilirim gibi ¢abalardayim.” K15

Bakim verenlere kurum destegi oncesi ve sonrasinda bakim siireci ile ilgili
degerlendirme yapmalari istendiginde 6zellikle bakim yiikiinii azaltma ile ilgili
faydalar1 olduguna inanmaktadirlar. Bunun yani sira kendi deneyimlerine benzer
deneyimler yasayan bireylerle bulusma, bakicilara sosyal destek de saglamaktadir.
Genel olarak bakicilar merkezin onlarin bakim yiikiinii hafiflettigi ve hayatlarini bir
derece kolaylastirdigina inanmaktadirlar.

Bakima ara verme — Mola: Bakim verenler iistlenilen bakim gérevleri nedeniyle en ¢ok
bakima ara verebilecekleri bir mola zamanina ihtiya¢ duyarlar. Bakim verenler i¢in burasi
bakimin yogun etkilerinin hafifledigini hissettikleri en 6nemli destek kaynag: olmustur.

“Ya ekonomiyle alakali ya da caligmaman gerekiyor. Her sey baglayici bir faktor oluyor. Yani o
anlamda bayag1 bir sikint1. Iste 6yle anlarda boyle yerler (Mavi Ev’e isaret ediyor) bir an igin
nefes almak olabiliyor.” K2

“Sirtimdan yiik kalkmig gibi oluyor. Huzura kavustum.” K21

Ozellikle bakim verenler giinliik islerini yapma, kendi ilgilerine zaman ayirma gibi
bireysel ihtiyaglarini karsilayabilecekleri bir zamanlarinin olmasindan dolay:
memnuniyetlerini belirtmiglerdir.

“Buraya gelmek tabi ki ¢ok iyi oldu. Ben islerimi halledebiliyorum.” K12

“Eve gidip islerimi yapiyorum bazen arkadaslarla dolasiyoruz. Bazen sinemaya gidiyoruz
arkadaslarla vakit geciriyoruz rahatlayip buraya geliyoruz.” K1

“Buraya geldikten sonra simdi ben gidiyorum 1-2 saat ya bir isimi goriiyorum.” K21

Bakim verenler hastalarinin ¢ok konusmasi, asirt hareketliligi, tekrarlayan sorulari
gibi nedenlerden bedensel ve zihinsel olarak yorulduklarini ve ¢oguna sahip olamasalar
da en azindan sessizligin ve kendi baslarina kalmanin kendileri i¢in gerekli oldugunu
belirtmislerdir.

“Benim su anda tek istedigim inanin eger parayla sessizlik satin alinabiliyorsa ve param olsa
diyecegim ki ya bana 3 saat sessizlik ver de gel, beni al arabayla surast mi? inanin buraya ilk
basladigimda suradaki yatakta yattim. Nobetten ¢iktim burada yattim hi¢ ses yok hatta klima
calistyordu klimay1 kapattim. Hemsire arkadaslar geldi dedi ki yukarida yat. Gittim yattim ve
surada yatiyordum (eliyle yattig1 yeri gosterdi) yani dedim sessizlik bdyle bir sey mi?” K1

En ¢ok benim ihtiya¢ duydugum ben kendi adima séyleyeyim birka¢ giinliigiine uzaklagmasi
evden. Hi¢ evde olmamasi, yani tamamen 6zgiir olmak. K6

Bakim verenler genellikle, bakim yiiklerini hafifletmek ve saglik, aligveris ve sosyal
ihtiyaglariyla ilgilenmek gibi temel giinliik ihtiyaclarini kargilamak i¢in bu zamani
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kullanmiglardir. Bakim verenlerin kurum desteginin sagladigi bakima ara vermenin,
kendileri i¢in giinliik yasam ve esenlik faaliyetlerini siirdlirmeleri agisindan énemli
oldugunu gostermektedir.

Kurumdan Beklentiler: Bakim verenler, Mavi Ev’deki deneyimleri neticesinde
en ¢ok kuruma gelis siirelerinin arttirilmasi ve bu tarz desteklerin yayginlastiriimasi
lizerinde durmuslardir.

“Hani haftada bes giin olmasini tercih ederdim. Ciinkii onlarin da imkanlari birinci seviye olanlar
icin haftada ii¢ giin, ikinci seviye olanlar i¢in haftada iki giin olarak belirlenmis. Beklentim hani
bes giin olsaydi bizim i¢in daha iyi olurdu benim i¢in 6zellikle. Saglikli yaslilar i¢in var tam giin
olarak ama bu sekilde demans hastalari i¢in sadece Mavi ev var keske artsaydi ¢ogalsaydi veya
tam giin olsayd: bunu isterdim” K10

“Bu kurumlar1 bagka yerlerde de agsinlar ¢cogaltsinlar. Her giin gelirim. Gergekten bir saat bile
olsa olur. K21

“Bu tarz yerler arttirilabilir. Belki guruplar biraz daha homojenlestirilebilir. Su an da imkanlar
dahilinde ¢ok homojen olmadigimn diisiiniyorum. Ayn1 algida olanlar bir arada olsa daha iyi olur.”
K17

Bazi bakim verenler hastalarinin veya bakima ihtiyaci oldugunda kendilerinin bir
bakicidan ziyade aile destekli boyle bir kurumun daha ¢ok tercih edilebilecegi
goriisiindedir.

“Simdi ben bakabiliyorum ama ileride nasil olur bilmiyorum ben nasil bakarim bilmiyorum benim
de rahatsizliklarim var ¢iinkii. Bakicidan da pek yana degilim. Belki hastaneye {icretli olarak
yatiririm. O ylizden Mavi Evlerin ¢ogalmasini istiyorum. Bakim evlerinin de ayn sekilde. Bu
Tiirkiye’nin kanayan yaras1” K12

Bakicilar yakinlarimin bagimliliginin daha ¢ok artmast ile aldiklari kurumsal destegin
sonlanacagi konusunda yasayacaklar ¢aresizliklerini belirtmislerdir. Hastalarinin
aslinda eskisinden daha ¢ok yardima ihtiya¢ duyacaklar: bir donemde profesyonel
destek alamayacak oluslar1 gelecekle ilgili belirsizlige yol agmaktadir.

Tartisma ve Sonug¢

Alzheimer hastalig1 demansa bagli hastaliklar arasinda en yaygin goriilen tiirdiir ve
ilerleyen yas ile birlikte goriilme siklig1 da artmaktadir. Ilerleyici bir hastalik olmasinin
yani sira bakim siireci de oldukga giigtiir. Alzheimer hastalig1 olan bireylere bakim
veren kisiler bakim stirecinde fiziksel ve sosyal yardima ihtiya¢ duymaktadirlar. Bu
konuda yapilan ¢alismalarin bulgular1 bakim siirecinde karsilasilan agir bakim
gorevlerinin bakicilarin bu siiregte sosyal yasamdan izole olmalarina ve fiziksel ve
psikolojik rahatsizliklar yasamalarina neden oldugunu gostermektedir (Kalinkara &
Kalayci, 2017; Karaca ve ark., 2016; Kara & Sezer, 2020). Bakim siirecinde aile,
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arkadaglik iligkileri ve sosyal iliskiler kesintiye ugrarken bakicilar diger taraftan
bagkalarinin hastaliga kars1 olumsuz tavirlart nedeniyle de zorluk ¢ekmektedir.
Bakicilarin gelecekte bakim siirecinde ne gibi bir durumla karsilagsacaklarini tam olarak
bilememeleri, hastalarinin iyilesme timitlerinin olmayisina ek olarak hastaliga karsi
umutsuzluk ve caresizlik hissini pekistirebilmektedir. Ayn1 zamanda bakim verenin
kendisi de hasta olmak konusunda endise duymaktadir.

Bakim siirecinde aile bireylerinin hastalik hakkinda bilgi sahibi olmas1 dncelikle
hastaligin kabullenme siirecini kolaylastirabilmektedir. Bu ise bakim siirecinin bakim
veren agisindan daha siirdiiriilebilir olmasini saglayabilir. Ayni zamanda hastanin
davranig degisiklikleri ve ajitasyonlariyla basa ¢ikmak agisindan da hastalik hakkinda
bilgi sahibi olmak 6nemlidir. Aragtirmanin bulgular aile bireylerinin ancak doktor
teshisi ve doktorun bilgilendirmesiyle hastalik hakkinda bilgi edindiklerini
gostermektedir. Bu durum hastalikla yiizlesme ve hastaligin ilerlemesi agisindan bakim
stirecini olumsuz etkileyebilir. Ayn1 zamanda informal bakicilarin bakima yonelik bir
egitim almamalar1 durumu daha da zorlastirmaktadir. Aile bireylerinin de katildigi
arastirma alan1 gibi kurumsal merkezler hasta yakinlar1 ve bakicilarin, hastalik ve
bakimi1 hakkinda bilgi edinmelerine olanak saglayarak bakim siirecinin yiikiinii biraz
olsun hafifletmeye katki saglayabilmektedir. Soner ve Aykut (2017) da Alzheimer
hastalig1 olan bireylere bakim veren aile liyelerinin bakim siirecinde yasadig: giigliikler
iizerine yaptiklari arastirmada, bakim alicilariin hastalik ilerlemesine bagli olarak
artan bakim ihtiyaglari nedeniyle aile {iyesi bakicilarin hastalik hakkinda yeterli bilgiye
sahip olmamalar1 ve bu konuda nereye basvurabilecekleri konusunda sikint1 yasamalar1
neticesinde bakicilarin kurumsal destek hizmetlerinden faydalanma ihtiyacinin arttigini
belirtmektedirler (s. 382). Nazlier-Keser (2019) ¢caligmasinda, Alzheimer hastaligi olan
bireylere bakim veren aile liyelerinin sosyal hizmet gereksinimlerinin glindiizlii bakim
merkezleri veya gecici bakim gibi uygulamalar yoluyla kurumsal agidan
karsilanabilecegini belirtmis ve ailelerin 6zellikle hastalik hakkinda bilgi edinebilecegi
profesyonel destek hizmetlerinin ve psikososyal miidehalelerin gerekliligi {izerinde
durmustur (s.156-158). Ancak bircok bakic1 bunu nasil saglayabilecegini bilmemektedir.
Kurumsal bakim hizmetlerinin yeterince yaygin olmayisi ve kurum bakiminin da
aileler tarafindan tercih edilmemesi bu hizmetlerin alinmasina engel olabilmektedir
(Nazlier Keser, 2020, s. 323). Bakicilar genellikle bakim alicisina karsi sugluluk
hissetmeleri ve bir yandan da bakim maliyeti ve kurumsal bakima erisimin zor
olmasindan dolay1 kurum bakimini tercih etmemektedir. Ote yandan aileler kurumsal
destekler hakkinda da fazla bilgi sahibi degildir. Bu durum desteklere olan talebi
etkilemektedir. Uluslararsi alanda da benzer bir egilim s6z konusudur. McCabe ve
arkadaslar1 (2016), demans hastalig1 olan bireylerin aile bakicilarmin ihtiyaclarina
yonelik sistematik bir inceleme gergeklestirdikleri ¢alismalarinda, hasta yakinlarinin
kurumsal destekler konusunda yeterli bilgi sahibi olmadiklarini, hizmetlerin yeterince
esnek olmamasi ve kalitesinin diisiik olmasi gibi nedenlerle tercih edilmedigini, 6te
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yandan bakicilarin kendilerine ait bir zamana oldukga ihtiya¢ duyduklarini ortaya
koymuslardir. Bagka bir caligmada Phillipson ve arkadaglar1 (2014), demans hastalig
olan kisilerin bakicilarinin gegici bakimi kullanmalar ile iliskili faktorlerin bir
incelemesini gergeklestirdikleri ¢aligsmalarinda, bireysel ve toplumsal diizeyde bir
degerlendirme yapmislardir. Buna gore es bakicilarinin, yash bakicilarin (6zellikle
kadinlarin), damgalanma, sugluluk gibi saglik inanglarina sahip bakicilarin, kurumsal
destekten fayda gérmeyecegini diisiinen bakicilarin bireysel diizeyde gegici bakim
hizmetlerine olumsuz yaklastiklarini belirtmektedirler. Toplumsal diizeyde ise gegici
bakim hizmeti veren kurumlarin yeterli sayida olmamasi, ulasilabilir olmamasi,
maliyetli olmasi, kurumlar hakkinda yeterince bilgi sahibi olunmamasi gibi faktorlerin
etkili olabilecegini belirtmislerdir.

Arastirmada bakicilar bakim siirecinde gilinliik yasamda hastalarinin davraniglariin
yonetilmesi konusunda zorluk yasadiklari {izerinde durmus ve karmasik bir durumla
karsilastiklarinda ne yapacaklarini zamanla deneyimleyerek 6grendiklerini ifade
etmislerdir. Bu durum da yine hastalik hakkinda yeterli bilgi sahibi olamama ve bakim
stirecinde karsilasilan yeni durumlarla nasil bas edebileceklerini bilememelerinden
kaynaklanmaktadir. Hastalik hakkinda ve bakim siirecinin yonetilmesi konusunda
gerekli ve dogru bilgiye ulasabilme konusunda sikinti yasayan bakicilar i¢in bu durum
stres ve depresyonla sonuglanabilmektedir. Bu tiir mola yerlerinde bakim verenler i¢in
egitimler diizenlenmekte ve ¢ogunlukla bakim konusunda deneyimi olmayan ve
informal bakicilarin hastaligin bakim yonetimi hakkinda egitilmeleri saglanmaktadir
(McSwiggan ve ark., 2017).

Saglik hizmetleri kullanim modeline gore bakicilar i¢in gegici bakim hizmetlerinin
kullaniminda ihtiyag, temel bilesenlerden biridir (Andersen, 1995). Bakicilar i¢in
gecici bakim hizmetlerine bagvurmak bakim siirecinde 6nemli 6l¢iide bakim destegi
ihtiyacindan kaynaklanmaktadir. Bu ihtiya¢ dogrultusunda arastirmadaki bakicilarin,
merkezden yararlanmaya bagladiklarinda ilk diisiinceleri bakim alicisinin deneyimine
oncelik vermek olmustur. Merkezin yararliliginin gériilmesi merkeze duyulan giiveni
arttirmistir.

Ayni zamanda bakim siirecinde bakicilarin en ¢ok ihtiya¢ duydugu nokta bakimdan
ayr1 kendilerine ait olmasini istedikleri bir mola zamanidir. Bakicilar bu kurumsal
hizmetin mola zamanimi karsiladigini ve bu mola zamaninda kendi ihtiyaglarina
yoneldiklerini ifade etmislerdir. Bircogu aligveris, ev ihtiyaglarinin veya saglik
ihtiyaglarii karsilamalarinin yaninda sosyal iliskilerini gelistirdiklerini, arkadaslarina
vakit ayirabildiklerini belirtmislerdir.

Bunun yani sira bakim siirecinde bakicilarim aile iligkilerindeki gerilimler kendilerini
yalniz hissetmelerine yol agmaktadir. Bu dogrultuda bakicilarin kendine zaman ayirma,
sosyallesme ve bakimdan kaynakli olarak yasadiklar1 sorunlar1 paylasma ihtiyact
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dogmaktadir. Alzheimer hastaligi olan yaslilarin yani sira aile bireylerinin bu tiir
merkezlere gelmesi, benzer kosullara sahip bireylerle tanismalar1 ve deneyimlerini
paylasmalari, Kara ve Sezer (2020, s. 942)’in de yaptiklar1 caligmada belirttigi gibi
bakim verenin desteklenmesi a¢isindan énemlidir.

Bakim alicilarinin kurum destegi ile fiziksel ve sosyal ihtiyaclarinin karsilanmasi
bakicilarin kurum desteginden sonraki bakim siirecini daha rahat gec¢irebilmelerini
saglamistir. Bu alanda yapilan caligmalarla tutarl olarak, bakim alicilarinin bir kisminda
uyku sorunlar1 ve davranig problemlerinin azaldigi gozlenirken (Zarit ve ark., 2014),
yeni arkadaglar edinmenin ve zamanlarini farkli etkinliklerle gegirmenin sosyal
katilimlar i¢in bir firsat yarattigi (Orellana ve ark., 2020) ortaya ¢ikmistir. Bakicilar
genel olarak hem kendilerinde hem de bakim alicilarindaki degisimlerin 6énemli bir
sekilde olumlu yonde gerceklestigini ifade etmislerdir. Bu yoniiyle merkezin faydalilig
ve bakicilarin ve hastalarinin yasam kalitelerini olumlu yonde etkiledigi ortaya
¢ikmaktadir.

Bu kurum destegi hem bakicilara hem de bakim alicilarina sagladig: fiziksel ve
sosyal destek sayesinde hastalarin kendi evlerinde ya da yakinlariyla birlikte daha
uzun siire vakit gegirebilmelerini saglayarak Alzheimer hastaligt olan bireylerin uzun
donemli yatili bakim kurumlarina gegisini de geciktirebilir. Ancak kurumsal
hizmetlerden yararlanma konusunda en biiyiik sorun bu hizmetlere nasil ulasilacagi
ve kapsami1 hakkinda yeterli bilginin olmamasidir.

Bakicilar, kuruma gelis siirelerinin giinliik ve saat olarak arttirilmasi yoniinde
beklentilere sahiptir. En 6nemlisi ise bakicilarin bu hizmet kullaniminin ii¢iincii evre
Alzheimer hastaligina sahip olma, yataga bagimli olma, ¢evresine zarar verme gibi
sebeplerden dolay1 sona ermesi neticesinde hastalarini nasil bir kurumsal hizmet ile
destekleyebilecekleri konusunda duyduklar1 endiseleridir. Bakicilarin ihtiyaglarinin
dikkate alinmas1 sunulan hizmetlerin kalitesini arttiracaktir.

Gilindiiz bakimi Tiirkiye’de heniiz gelisen bir kurumsal destek bicimidir. Giindiiz
bakimi, Alzheimer hastaligi olan bireylerin kendi evlerinde veya yakinlariin yaninda
daha uzun siire yasamaya devam edebilmelerini desteklemek ve bakicilarin bakim
gorevlerine ara vermelerini saglayarak bakim vermeyi daha uzun siire stirdiirebilmelerine
katki saglayan, kurumsal destek hizmetlerin merkezinde yer almaktadir. Niifus
yaslanmasi1 ve saglik bakim maliyetlerinin artmasi, yaslilarin ve yakinlarinin fiziksel,
sosyal ve saglik ihtiyaclarinin karsilamasi konusunda, giindiiz bakimi ya da gecici
bakim gibi uygulanabilir toplum temelli kurumsal destek hizmetlerinin énemini
arttirmaktadir.

Bilindigi kadariyla bu ¢aligma Tiirkiye’de Alzheimer hastaligi olan bireylerin ve onlarin
bakicilarina yonelik giindiiz bakiminda resmi hizmet kullanimini ele alan ilk aragtirmadir.

283



iSTANBUL UNiVERSITESi SOSYOLOJi DERGiSi

Caligsma, bir merkezden giindiiz bakim destegi alan bakicilarin hizmet alma niyetleri ve
deneyimi ile sinirlidir. Bundan sonraki ¢alismalar 6rneklemi daha biiyiik bir niifusa
genelleyebilir, bu hizmeti tercih etmeyen bakicilarin hizmet kullanimi konusunda engellerini
sorgulayabilir, bakicilarin farkli destek bi¢imlerinden yararlanma niyetlerini arastirilabilir.

Bakicilarin ihtiyaglari, hastalik ve bakimi hakkinda yeterli bilgi, bakim verme
konusunda egitim, resmi anlamda da bakic1 olarak taninma, informal bakima yonelik
uygun organizasyonlar ve en dnemlisi bakicilarin bakim siirecinin ortaya ¢ikardig
bakim gorevlerinden bir siire de olsa kurtulmalari yoluyla karsilanabilir. Giindiiz bakim
programlari bakim siirecinde karsilagilan ihtiyaglarin bir kismi igin gerekli uygulamalara
sahip olmasi nedeniyle dnemlidir. Bakicilarin sosyal yasama tekrar katilmalarini
desteklemek, bakima ara verme gibi faydalari olan giindiiz bakim hizmetleri, yayginligi
ve tanimirlig1 agisindan Tirkiye’de heniiz tam yerini bulabilen bir uygulama olmasa
da aragtirmanin da sonuglarindan ortaya ¢iktig1 gibi bu bakim hizmetlerinin Tiirkiye’deki
bakicilar destekleyen ve aile bakimina alternatif bir uygulama oldugu goriilmektedir.
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