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Bilimsel buluslar ve teknolojik gelismelere paralel olarak ilerleyen tip sonucunda insan émrii gegmis dénemlere
gore artig gostermektedir. Artan insan dmrii de daha 6nceleri ¢ok fazla dikkat cekmeyen, yasa bagli unutkanlik
ya da bunama olarak nitelendirilen ve demans hastaliklar1 icerisinde bulunan Alzheimer hastalig1 gibi
hastaliklar1 daha goriiniir hale getirmektedir. Hastalik, yapist geregi, sadece hastayr degil hem hastayr hem de
cevresini olumsuz olarak etkilemektedir. Progresif 6zelligi ve heniiz bir tedavisinin olmamasi da hastaligi
zorlastirmakta ve bakim verenler {izerindeki olumsuz etkilerini arttirmaktadir. Bu ¢aligmanin amaci Alzheimer
hastalik siirecinde bakim veren aile tiyelerinin yasadiklar1 giicliikleri belirlemektir. Arastirmada nitel arastirma
yontemi kullamlmistir. Arastirmanin ¢alisma grubunu Ankara ve Istanbul illerinde ikamet edip Alzheimer
hastasina bakim veren 10 aile iiyesi olusturmaktadir. Arastirmada yari yapilandirilmis miilakat teknigi
kullanilmigtir. Arastirmacilar tarafindan olusturulan goriisme formu, Alzheimer hastasina bakim veren aile
iiyelerinin sosyodemografik &zelliklerini ve psikososyal ihtiyaglarini belirleyen 16 sorudan olusmaktadir.
Verilerin ¢éziimlenmesinde igerik analizi teknigi kullanilmistir. Arastirma sonucunda, Alzheimer hastasindaki
ani ruh hali degisikliklerinin, tekrarlarin, unutkanliklarin bakim veren aile iiyelerindeki bakim verme yiikiinii
arttirdigi, bakim verenlerin en ¢ok psikolojik ve ekonomik yardima ihtiyag duyduklari, hastalarinin bakimi
konusunda uzman kigilerden destek almak istedikleri ve kurum bakimini ilk segenek olarak tercih etmedikleri
belirlenmistir.

Anahtar Kelimeler: alzheimer, bakim verme, bakim yiikii, sosyal hizmetler

Alzheimer's Disease-Processed Caregiver Family Members Difficulties and
Social Work

ABSTRACT

As aresult of advancing medicine in parallel with scientific discoveries and technological developments, human
life is increasing compared to past periods. Increased human life makes diseases such as Alzheimer's disease,
which are not considered to be very noticeable at the beginning, characterized by age-related forgetfulness or
dementia, and dementia diseases, making them more visible. The disease affects not only the patient but also
the patient and the environment negatively due to the structure. The progressive nature of the disease and the
lack of treatment have also made it more difficult and add to the negative effects of caregivers. The aim of this
study is to determine the difficulties that family members who care in the Alzheimer's disease process
experience. Qualitative research method was used in the research. The research group of the study is composed
of 10 family members who reside in Ankara and Istanbul provinces and care for Alzheimer's disease. The
research used semi-structured interview technique. The interview form formed by the researchers consists of
16 questions that determine the sociodemographic characteristics and psychosocial needs of family members
who care for Alzheimer's patients. A content analysis technique was used to analyze the data. As a result of the
research, it was determined that sudden mood changes in Alzheimer's patients increase the burden of care given
to caregiving family members by repetitions, forgetfulness, caregivers need the most psychological and
economical help, patients want to be supported by experts in their care, and institutional care is not the first
choice.

Keywords:alzheimer, caregiving, caregiver burnout, social work

Giris
Diinyadaki yash niifusu giderek artis gostermekte ve hizli yaslanma kiiresel bir sorun olarak

karsimiza ¢ikmaktadir. 2050 yilina kadar 60 yas ve iizerindeki niifusun 2 milyar, 80 yas ve iizerindeki
niifusun ise 400 milyon civarinda olacagi tahmin edilmektedir (United Nations, Department of
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Economic and Social Affairs, Population Division, 2013; akt., Tettey Nortey ve digerleri, 2017, s.1).
Yaglilarin say1 ve oranindaki keskin artiglarin demografik egilimi ve tahmini, yaslanma konusuna
verilen 6nemi arttirmaktadir (Tettey Nortey ve digerleri, 2017, s.1-2). Yash sayisinin artmasi, Alzheimer
hastalig1 gibi yasli hastaliklarinda artis1 da beraberinde getirmektedir.

Alzheimer hastalig1 bellek kaybia yol agan norodejeneratif bir hastaliktir. Ulusal yaslanma
enstitlisiine gore, Alzheimer hastaligi bellek ve diisiinme becerilerini ve hatta basit gorevleri yerine
getirebilme yetenegini bile yavas yavas yok eden ilerleyici, geri doniissiiz beyin bozuklugu olarak
tanimlanmaktadir. Genellikle 60’11 yaslarin ortalarinda basladigi ve demansin en sik goriilen nedeni
oldugu belirtilmektedir (National Institute on Aging). Yas, cinsiyet, aile gecmisi ve kalitim, egitim
diizeyi, kafa travmasi, down sendromu, hipertansiyon, depresyon diabet, alkol ve sigara kullanimi gibi
faktorler Alzheimer hastaligi i¢in risk faktorii olarak belirtilmektedir. Hastalik progresif bir yapida olup
cesitli evrelerden olugmakta ve verilen bakimin niteligi de hastanin bulundugu evreye gore
sekillenmektedir.

Bakim verme zaman ve enerji tiiketen, maddi ve fiziksel olarak yorucu bir gérev olarak
tanimlanabilmektedir (Sakakibara ve digerleri, 2015, s.2015). “Bakim hizmeti tek bir yardim ¢esidi ile
siirlt olmayip, saglik bakimi (ilag alimi, tedavisi, izleme vb.), kisisel bakim (yikanma, beslenme,
tuvalete gitme, giyinme vb), hastanin aldig1 sosyal hizmetleri koordine etme, aligveris ve kiiciik ev
yonetimi, maddi yardim ve aym evi paylasmay1 da kapsamaktadir” (Zarit, 2014 ve Ozlii ve
digerleri,2009; akt., Karahan ve Islam, 2013, s.2).

Bakim verme, formal bakim ve informal bakim olarak ikiye ayrilmaktadir. Formal bakim 6zel
kurumlar ve kamu kurumlar tarafindan verilen profesyonel bakimi kapsamakta iken, informal bakim
es, cocuklar, dost ve akraba tarafindan karsiliginda iicret alinmadan verilen ve profesyonel olmayan
bakimi kapsayan hizmetler biitlinii olarak tanimlanabilmektedir. Alzheimer hastalarina bakim veren aile
tiyeleri de informal bakim kapsaminda degerlendirilmektedirler.

Altin ve Aydin Avci (2016, s.527) tarafindan yapilan bir ¢alismada bakim verenlerin %37,9 unun
hastanin gelini, %33,9 unun ¢ocugu, %10,7 sinin esi, %10,2 sinin kardesi, %7,3 iiniin ise hastanin bakici
ve damadi oldugu belirtilmektedir.

Bakim verme, 6zellikle de Alzheimer hastalari i¢in bakim verme, olduk¢a uzun ve yorucu bir siireci
kapsamaktadir.

Bakim veren aile tiyeleri bu siirecte psikolojik, fiziksel, ekonomik ve sosyal olarak bir¢ok sorunla
karsilasmakta ve bakim verme yiikiiniin etkisi altina girmektedirler. Ornegin, Akyar ve Akdemir
tarafindan yapilan bir calismada bakim verenlerin %64 iiniin ailede gii¢liik yasadigi, giicliikk yasayanlarin
%40,6’ sinin aileden destek almakta sorun yasadiklari, %34,4 {iniin psikolojik, %18,8 inin mali, %6,2
sinin aile i¢i iligskilerde sorun yasadiklar1 belirtilmektedir (Akyar ve Akdemir, 2009, s.38).

Bakim verme yiikii iki grupta incelebilmektedir. Bunlar;
1.0bjektif bakim yiikii
2.Subjektif bakim yiikii

Objektif Bakim yiikii, genel olarak hastaya bakim verme sirasinda yasanilan giigliiklerden
kaynaklanmakta ve subjektif bakim yiikiine goére daha nesnel ve gdzlemlenebilir olaylardan
olugsmaktadir. Kisinin hayat tarz1 degisiklikleri, mali durum denge bozukluklar1 bu gruba 6rmek olarak
gosterilebilmektedir. Subjektif bakim yiikii ise daha ¢ok bakim verenin i¢ diinyast ile ilgilidir.
Bakim verme ¢ok ayakli bir siirectir. Bakim verenin yas, cinsiyet, etnik kdken, egitim durumu, sagligi,

calisma durumu, meslegi, ekonomik durumu, kiiltiir diizeyi, hasta ile yakinlik derecesi ve onunla iligkisi
gibi ozellikleri ile hastaya ait yas, cinsiyet, hastalifinin seviyesi gibi kisisel 6zellikleri bakim verme
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yikiinii etkileyen etmenlere 0rnek olarak gosterilebilmektedir. Ayrica bakim verenin destek alip
almamasi, yasl ile ayn1 evi paylasip paylasmamasi da bakim verme yiikiinii etkileyen etmenler arasinda
yer almaktadir.

Bu calismada amag; Alzheimer hastalik siirecinde, informal bakim veren aile lyelerinin
yasadiklan giicliikleri belirlemek ve interdisipliner bir meslek olan sosyal hizmet uzmani bakis agistyla
¢Oziim Onerileri sunmaktir.

Yontem

Aragtirmada nitel aragtirma yontemi kullanilmistir. Arastirma, Alzheimer hastasi olan bakim
veren aile liyelerinin yasadig1 giicliikleri belirlemek amaciyla fenomonolojik desende tasarlanmustir.
Arastirma Ankara ve Istanbul illerinde, Alzheimer hastasina bakim veren 10 aile iiyesi ile yapilmistir.
Arastirmada yan yapilandirilmig miilakat teknigi kullanmis olup, arastirmacilar tarafindan hazirlanan
goriisme formu g¢ercevesinde miilakatlar gerceklestirilmistir. Arastirmaya baslanilmadan 6nce, bakim
verenlere arastirma hakkinda bilgi verilmis ve bu asamadan sonra miilakatlara baglanilmistir. Goriisme
formu bakim verenleri sosyodemografik agidan tanitict ve psikososyal ihtiyaglarini belirleyici 16
sorudan olusmaktadir (Ek 1). Gortismeler 30-80 dakika arasi stirmiistiir.

Arastirmaya, Istanbul Medipol Universitesi Sosyal Bilimler Arastirmalar Etik Kurulu Baskanlig1
izni alindiktan sonra baglanilmigtir. Arastirmaya katilan bakim verenlerin gizliliklerine 6zen gdsterilmis
ve gercek isimleri kullanilmamistir. Arastirmaya baslanilmadan 6nce bakim verenlere, Gontillii Katilim
Formu imzalattinlmis ve arastirmaya katilmanin tamamen gonillillik esasina dayali oldugu
belirtilmistir. Izinleri dahilinde ses kayd1 alinmustir.

Verilerin degerlendirilmesinde 6zellikle sosyal bilimlerde kullanilan, sozli, yazili ve diger
kaynaklarin objektif ve sistematik bir sekilde incelenmesine olanak taniyan igerik analizi kullanilmigtir.
icerik analizi, metinden ¢ikarilan gegerli yorumlarin bir dizi islem sonucu ortaya konuldugu bir arastirma
teknigidir. Bu yorumlar, mesajin géndereni, mesajin kendisi ve mesajin alicis1 hakkindadir (Weber:
1989, s.5). Ses kayitlar1 ve goriigme formlar1 yaziya dokiilmiis ve aragtirmacilar tarafindan ortak
¢ikarimlar olusturulmustur. Katilimcilarin ifadeleri oldugu gibi aktarilmis ve yorumlarda degisiklik
yapilmamustir.

Bulgular

Aragtirmaya katilan Alzheimer hastasi aile {iyelerinin yas ortalamasi 45,7’dir. En biiyligii 57, en
kiicligii ise 21 yasindadir (n: 10). Bakim verenlerin %90’n1 kadinlardan olugsmaktadir. Bakim verenlerin
%20’si ¢aligmakta iken %80’i galigmamaktadir. Bakim verenlerden 5°i kayinvalidesine, 4’li annesine,
1’1 babaannesine bakim vermektedir. Katilimcilardan 2’si yiiksek lisans, 1’1 tiniversite, 3’1 lise, 4’1
ilkdgretim mezunudur. Gortildigi gibi kadin bakim verenlerin sayis1 erkek bakim verenlerin sayisindan
fazladir. Bu da bize bakim verme gorevini genellikle kadinin {istlendigini gostermektedir.

Tablo 1. Bakim Verenlerin Demografik Ozellikleri

n %
Yas (Ortalama) 45,7
Cinsiyet
Kadin 9 90
Erkek 1 10
Egitim Durumu
[kogretim 4 40
Lise ve dengi 3 30
Yiiksekokul/ fakiilte 1 10
Lisansiistii egitim 2 20
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Tablo 1. devamm

Yakinlik Derecesi

Torun 1 10
Cocuklari 4 40
Gelin/Damat 5 50
Calisma Durumu

Evet 2 20
Hayir 8 80
Bakim Verme Siiresi

1 yildan az -- --
1-5 y1l 9 90
6 yil ve lizeri 1 10

Arastirmada 2 ana tema belirlenmistir. Bunlardan ilki bakim verme siirecinde bakim rolleri ve
yasanilan zorluklar ile iligkili iken digeri ise bakim verenlerin kurum bakimina iligskin diisiincelerinden
olugmustur. Bakim verme siirecinde Bakim Rolleri ve Yasanilan Zorluklar temasi da kendi iginde 4’er
alt temadan olusmustur.

Bakim Verme Siirecinde Bakim Rolleri ve Yasanilan Zorluklar

Alt Tema 1: Tekrarlar ve Duygudurum Degisiklikleri
Arastirmaya katilanlar ¢ogunlugu hastalarinin siirekli aymi seyleri tekrarladigini, ¢ok inatg1
olduklarimi ve bu durumun da onlar i¢in yorucu oldugunu belirtmislerdir.

...Annemin Alzheimer’t ileri asamada degil, ama siirekli tekrarlari var. Torunu eviensin istiyor
stirekli. Stirekli tekrarlary var (E,50y).

Kayinvalidem ¢ok inat¢i siirekli ayni seyleri yapmak istiyor. Anlattigi olaylari tekrar tekrar bize
anlatyor. Her seferinde ilk kez dinliyormuguz gibi yapmaya ¢aligiyoruz ama bu bizim igin de ¢ok
kolay bir durum degil, ¢ok yorucu ve bunaltici oluyor bu durum. (H, 52y)

Annem eskiden boyle degildi. Su an séyledigi her seyi unutuyor ve yeniden soyliiyor. Yemek
yedigini unutup yeniden yemek istiyor (S,55y).

Cok akilly bir kadindi. Séyledigi her sey dinlenirdi. Aile i¢cinde otoriteydi adeta. Giincel konulara
hakimdi, siirekli haber takibi yapardi. Ama su an ¢ok degisti. Cok inat¢i oldu. Yemek yemek
istemiyor, siirekli olarak ben tokum diyor. Esyalarmi koydugu yerleri unutuyor. Siirekli eski
komsularmm anlatiyor. Kendisi icin yapilan hi¢bir seyden hosnut olmuyor. Cok duygusallasti
birden aglamaya basliyor (4,52).

E,50y ile yapilan gériismede bakim verilen hasta da gézlemlenmis ve A,52y’nin de belirttigi gibi
hastanin sebepsiz yere birden aglamaya basladig1 goriilmiistiir. Ayrica bilindigi gibi hastaligin temelinde
ani duygu durum degisiklikleri, unutkanlik ve tekrarlar bulunmakta ve bu da bakim verenlerin streslerini
arttirmaktadir.

Alt Tema 2: Bakim Verme Siirecindeki Zorlanma
Bakim verenlerin ¢ogu hastalardaki takintili davraniglarin ve 6zellikle onlarin 6zbakiminin
kendilerini zorladigini belirtmislerdir.

...Kwyafetlerini giydirmek ve ¢ikartmak ¢ok zor (N,50y).

... Tekrarlart ¢ok zorluyor. Bide takintilari var. Esimi goriince siirekli ona kiziyor. Karsisinda
bazen birilerine takiliyor onu takinti haline getiriyor. Eskiye doniik seylere takiliyor. Annemi oyle
goriince iiziiliiyorum... Hastaligi kabullenmek ¢ok zor geliyor. Daha once davrandigi gibi
davranmaymnca hastaligi sebebiyle davranislar: farklilasinca kizginlik olusuyor. Kizim bu nokta
da bana destek oluyor (E, 50y).
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Bakim verirken yardima ihtiya¢ duyuyorum. Yatirirken, kaldwrirken, banyo yaptirirken yardim
gerekli. ..Devlet bu konuda haftada bir giin bile olsa hastaya bakan kisilere egitim vermeli, bakim
yontemleri égretilmeli...Su¢lamalar zorluyor. En ¢ok kimi gériiyorsa yaslh onu sugluyor, ¢linkii
onunla birlikte yogruluyor. Tek bir seyden giivence alip onu agiga ¢ikariyor. Sadece dayanagi
olan oglu. Onu diisiiniiyor. Baskalari gelince hastaligini gizliyor. 65 yasindaydi o ilk gelin
gittigimde anladim. Siirekli yalanlar uyduruyordu. Bir giin ciizdamint kaybetmis bulamiyor,
kaybetmis. Hastalik had safhada da degil beni su¢cluyor. Para énemli degil bari ciizdanimi geri
verin diyor...(S, 57y).

Banyo yaptirirken ¢ok sinirli oluyor, kilik kiyafet degisiminde ¢ok sitkinti yasiyoruz (H, 52y).

Ozellikle banyo konusunda ¢ok zorlaniyoruz. Yikanmak istemiyor, giyinmek istemiyor. Suclama
huyu var. Esyalarini bulamaynca bizleri sugluyor (S, 55y).

...Genelde ¢ok zorluk ¢cikarmiyor ama eskiden daha sik yikanirdy. Ben temizim yeni yikandim diyor.
Komsularimi, esyalarini ¢almakla sugluyor. Yaptigim yemekleri begenmiyor, yemek istemiyor.
Gezmeye gitmeyi ¢ok seviyor ama gidince de ¢abuk sikilyyor hadi eve dénelim diyor. Benim de
disart ¢tkmamu istemiyor. Siirekli kizimla ugragiyor, onun giydiklerini begenmiyor. Bu sekilde mi
disart ¢ikacaksin, saglarini taramayacak misin sen diye siirekli kizima takiyor (4,52y).

Kaywmvalidemin temizligi konusunda zorluk ¢ekiyorum. Bir giin eve geldim onu tuvalette pisligiyle
oynarken buldum...Tanimama sorunu var. Beni tanwyor ama kim oldugumu bilmiyor. Sadece
stirekli gériiyor...Kisin balkonda oynamak istiyor (E,51y).

Tuvalet egitiminde, dzbakim ihtiyaclarinda, beden egitimi, beden temizligi ve kisisel ihtiyaglarini
yiiriitmekte zorlantyorum. Psikolojik bozukluktan étiirii sakinlegtirme ¢abalarty... Hiperaktiflikten
dolayr siirekli takip etmem beraberinde birgok konuda zorlaniyorum (G,24y).

Kisisel bakim ihtiyaglarindan ézbakimda zorlaniyorum. Banyo yaptirma, alt bezi degistirme, bir
de hastada inat duygusu bir¢ok hizmeti olumsuz etkileyebiliyor (E,21y).

Alzheimer hastalarinin temel bakimlarinin bakim verenleri zorladig1 bilinmektedir. Ozellikle
hastalarda banyo yapmak istememe, beslenme sorunlari, agresif davramglar sik karsilasilan
durumlardandir. Bakim verenin hasta ile olan iletisimi bu gibi durumlarda ¢ok 6nemlidir. Hastalariyla
inatlasmamalari, onlarin goniillerini ¢esitli yollardan kazanip dikkatlerini bagka noktalara ¢ekmeleri
gerekmektedir. Ozellikle bakim vericilerin aile yakini oldugu durumlarda, bakim verilen kisinin “hasta”
oldugu zaman zaman unutulabilmekte ve kars1 taraftan saglikli insan davranisi gostermesi
beklenmektedir. Bu da bakim veren hasta yakinlarinin duygusal yiiklerini arttirmaktadir.

Alt Tema 3: Bakim Verirken Yardima En Cok ihtiya¢c Duyduklar: Alanlar

Bakim veren aile yakinlarma yardima en c¢ok ihtiyag duyduklart alan soruldugunda,
¢ogunlugunun psikolojik ve ekonomik yardima ihtiyag¢larinin oldugu belirlenmistir. Bakim verme isinin
zorluguna, yakinlarimin hasta olmasinin yarattig1 baski da eklenince psikolojik olarak ¢cok zorlandiklari,
kendi hayatlarini eskisi gibi yasayamadiklar1 sonucuna varilmstir.

Bakim verirken en ¢ok suna, en ¢ok buna ihtiyag duyuyorum diye bir ayrim yapamayacagim, ¢tinkii
bakim verme ¢ok faktorlii bir siire¢. Kisiyi psikolojik, ekonomik, sosyal olarak etkiliyor. Insanin
sevdigi birini hasta olarak gormesi gercekten dayanilmaz bir durum. Eskiden basiniz sikigsa gidip,
goriislerini  aldigimiz,  omzunda agladigimiz  birindeki  kisilik  degisikliklerini  birden
yasamak...gercekten ¢cok ama ¢ok zor.. Zaman zaman hasta oldugunu unutuyorsunuz kizryorsunuz
ona. Sonra bunu farkedip kendinize kizryorsunuz. Evdeki tiim diizeniniz degisiyor. Aile diizeniniz
degisiyor, eskisi kadar sik disart ¢ikamiyorsunuz...(4,52y).

Fiziksel destek, ¢iinkii kilo agirligindan dolayi giiciimiin yetmedigi durumlarla karsilasabiliyorum.
Tek taraf tutmadigindan diistiigiinde kaldirirken giicliik ¢ekiyorum. Psikolojik destek, ¢iinkii hasta
bir yashinin yaninda ister istemez psikoloji duygu degisiklikleri olabiliyor. Kendimi yasitlarim gibi
goremiyorum. Yaslanmus hissediyorum (E,21y).
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Psikolojik olarak yardima daha ¢ok ihtiyag duyuyorum. “Anne ikonu” yer degistirince zorlanilryor
(E, 50y).

Bakim verirken psikolojik yardima ihtiya¢ duyuyorum. Zaten bakim verme siiresince de siirekli
psikolojik yardim aldim...2 ay hastanede kaldim ...Psikolojik terapi aldim, depresyon
tedavisi...Uyku problemleri yasiyorum hala ila¢ kullantyorum. Onceleri ekonomik olarak da ¢ok
zorlandim. Pasta, kurabiye, manti yapip sattim (S, 57y).

Fiziksel destege ...yiiriiyemedigi, ozbakimini karsilayamadig: igin, kendini ifade edemedigi icin,
yemegini yivemedigi icin ihtiya¢ duyuyorum. Ekonomik destek bez masraflart icin (G, 24y).

Ilk olarak tabiki de psikolojik destek derim. Ciinkii insan kendisi de belli bir yasta olunca aksi
huysuz ve tizerinde birden fazla rahatsizligi olan birisine bakiyor olmak insani psikolojik destek
almaya itiyor. Bir digeri de ekonomik destek sonugta hastamizin yasamis oldugu rahatsizliktan
dolayr maddi olarakta ihtiya¢ duyuyoruz (H, 52y).

..Ya bakim vermek insani cidden psikolojik olarak ¢ok zorluyor ve ypratiyor. Elinizden gelenin en
iyisini yapmaya ¢alistyorsunuz, yapiyorsunuz da. Ama bu sefer de siz yipraniyorsunuz. Kendinize
vaktiniz kalmwyor, aileniz ihmale ugruyor. Siz yipramyorsunuz ..Her ne kadar evde
bakim...yapiyor olsak da maddi olarak ek destege tabiki de ihtiya¢ duyuyoruz. Ciinkii bu
rahatsizlik maddi, manevi her anlamda destek olunmasi gereken bir durum (S, 55y).

Hastaligi ilk 6grenince depresyona girdim (E, 51y).

Bilindigi gibi Alzheimer hastalig1 olduk¢a uzun bir siireci kapsamaktadir ve bakim yiikiiniin tek
bir kisi lizerinde toplanmasi bakim verenin fiziksel ve psikolojik sagligimi olumsuz etkilemektedir.
Yapilan goriismelerde, bakim veren aile yakinlarimin dinlenmeye, kiigiik molalara ihtiyaglarinin oldugu
ve eski hayatlarina 6zlem duyduklari, psikolojik olarak ¢ok yiprandiklari goriilmiistiir. Bu durum da
bakim veren aile yakinlarinin destek almalar1 gerektigi gercegini ortaya cikarmistir. Hem bakim
verenlerin kendi sagliklari hem de verdikleri bakimin kalitesi i¢in, bakim verenlerin psikolojik, sosyal
ve ekonomik agilardan desteklenmeleri gerekmektedir.

Alt Tema 4: Bakim Verme Siirecine Devam Etme Istekleri
Bakim verenlere hastanizin bakimini bir bagkasinin iistlenmesini ister misiniz diye soruldugunda,
¢ogunlugunun bakimda, kendilerine yardime1 olunmasini istedikleri belirlenmistir.

Hastamin bakimint bir baskasinin iistlenmesini istemem. Tiim zorluklara ragmen kimselere
giivenemem ama destek konusunda yardim isterim...Kisisel destek, hemsire vs. evde bakimda
yetkili kisi isterdim. Yasl bakim teknikeri isterdim (G, 24y).

Alzheimer konusunda egitim almus birisini yine de bizlerin kontroliinde bakmasini isterim. Bunun
disinda da hastanelerde Alzheimer hastalart i¢in rehabilite merkezleri olmali ¢iinkii bizler
Alzheimer rahatsizligi yasayan yakinlarimiza her anlamda destekte yetersiz kalabiliyoruz maddi
ve manevi destegi bu rehabilite merkezleri vermeli (H, 52y).

Hayir. Kesinlikle istemem. Ben bir torunum ve alistim. Torun olmama ragmen babaannemin bakim
ve sagligini, babaannemi tanimayan ¢ocuklarina giivenemem (E, 21y).

Egitimli bir hasta bakici sorumlulugu iizerimden alabilir. Bakim isi ¢iinkii gercekten ¢ok yorucu
ve zaman alici. Yeniden bir bebege bakar gibi oluyor insan. Kendime vaktim kalmiyor (S,55y).
Ben kaymvalideme bakim veriyorum ve onun kendi ¢ocuklariyla bakimini paylagmak isterim (E,
S51y).

Tek basina bakmak ¢ok zor. Evde bakici tutmak onu yasadigi ortamdan koparmamak igin daha iyi
(E,50y).

Ozellikle hastalar ilerledikce bakim vermek zorlasacak. Bu sebeple bakimin paylasilmast ¢cok
onemli. Evde bakim hizmetlerinin bu konu icin yararl olabilecegini diistiniiyorum. Ciinkii bakim
isi paylasilmadig taktirde tek kisinin sorumlulugunda devam ederse, bakim veren kisiye yiikii ¢ok
fazla (4, 52y).
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Genellikle konusunda uzman kisiler tarafindan yardim istedikleri ve bakim isinin onlar agisindan
oldukga yorucu ve kiilfetli bir donem olarak algilandig1 sonucuna varilmustir.

Bakim Verenlerin Kurum Bakimina iliskin Diisiinceleri
Genel olarak aile yakinlarmin kurum bakimi konusunda diistinceleri kotii olmamakla birlikte ilk
¢0Oziim olarak tercih etmedikleri belirlenmistir.

Alzheimer rahatsizlig1 yasayan kiginin eger bir yakini yoksa kurum bakimi tabiki de onun saghgi
icin ¢ok dogru bir karar olur. Ancak kurum igerisinde ¢alisan kisilerin bu rahatsizlik hakkinda
bilgili ve her seyden dnce yashlara saygi gésteren sabirli bireyler olmasi gerekir (H, 52y).

Kurum bakimina karst degilim. Profesyoneller tarafindan siirekli olarak verilecek hizmetlerin
daha iyi oldugunu diigtintiyorum. En azindan siirekli olarak doktor ve hemsgire gozetimi altindalar.
Baslarina bir sey gelse 6rnegin diisseler hemen miidahale yapacak birileri var etraflarinda. Ama
diger taraftan da huzurevlerine karst olusmus kétii bir yargi var. Insan hakli olarak gevre ne der
diye korkmuyor da degil (S, 55y).

...8u asamada huzurevi diistinmiiyorum. En son ¢are olarak huzurevi diisiiniilebilir (E, 50y).
Huzurevindeki yaghlara ¢ok iiziiliiyorum. Ev bakimini oneriyorum. Yash ¢olugunu, ¢ocugunu
gorsiin. Ev bakimi hastaya iyi geliyor, birden gitmiyor (vefat etmiyor)...Alt katimdaki komguya da
ben bakim veriyorum. Huzurevine gidip yazilmis, ¢ikinca giderim diyor. Bunu bana séylediginde
o kadar ¢ok iiziildiim ki eve gelip hiingiir hiingiir agladim (S, 57y).

Mecbur kalmadik¢a tercih etmeyebilirim. Her yer icin gecerli degil elbette. Gayet giizel bakim
veren kurumlarda mevcut (G, 24y).

Kurum bakimi evde bakima nazaran hem yash hem de bakim veren eleman igin daha giictiir.

(E2ly)

Daha énce huzurevine yatrmistik ama orda diistip kolu kirilinca giivenimiz kirildi. O yiizden
tekrar diistiinmiiyoruz. Bir de bazi huzurevleri c¢ok yiiksek fiyatta. Sadece son c¢are olarak
diistiniiyoruz (E, 51y).

Huzurevleri kotii bir segenek degil. Hatta gittikce kalitesinin arttigint duyuyoruz. Eskidenmis o
kétii imaj. Beslenmeleri, ilaglarinin takibi, saglik kontrolleri, 6zbakimlar: yetkili kisiler tarafindan
gergeklestiriliyor. 7/24 kamera sistemi ile takipleri yapiliyor. Bu bizlerin de iglerini rahatlatiyor.
Ciinkii ¢ok sevdigimiz canlarimizi emanet ediyoruz bizler bu kurumlara. (4,52y).

Alzheimer hastalarinin bakiminda, huzurevi ve yash bakim merkezlerinin ilk segenek olarak
tercih edilmeme sebebine bu kurumlar hakkindaki, toplumsal algi gosterilebilmektedir. Bu alginin
yikilabilmesi i¢in kamu spotlarinda, cesitli radyo ve televizyon kanallarinda, basili materyallerde
huzurevleri faaliyetlerine yer verilmesi diisiiniilebilir.

Sonug, Tartisma ve Oneriler

Arastirmanin bulgularindan bakim verenlerin genellikle kadinlardan olustugu sonucuna
varilmaktadir. Yapilmis diger ¢alismalarda da arastirma bulgularina paralel olarak, kadin bakim
verenlerin sayis1 daha fazla olarak bulunmustur. Ornegin; Akyar ve Akdemir (2009, s.36) tarafindan
yapilan bir caligmada bakim verenlerin %86’simnin kadin, Bostanc1 (2014, s.77) tarafindan yapilan
calismada da %67,6’s1 kadin olarak bulunmustur. Bunun sebebi olarak iginde bulunulan kiiltiirden
etkilenen ve sekillenen toplumsal cinsiyet¢i bakis acis1 gosterilebilir. Ataerkil yapinin bir sonucu olarak
“Anne” sifat1 ile dogduguna inanilan kadinlarin, erkeklere oranla daha hassas, daha sefkatli olduklar1 ve
bu sebeple bakim verme gorevine daha uygun olduklar diigiiniilmektedir.

Arastirmada, bakim verenlerin yas ortalamalari 45,7 olarak bulunmustur. Cetinkaya (2008, s.89)
tarafindan yapilan bir ¢aligmada da bakim verenlerin yas ortalamalar1 52,98 olarak bulunmustur.
Buradan bakim verme isinin genellikle orta yas ve {izeri kisiler tarafindan yerine getirildigi sonucuna
ulasilabilir. Bunun sebebi olarak da orta yas ve iizerindeki kisilerin bos vakitlerinin daha fazla olmasi
gosterilebilir. Arastirmaya katilanlarin biiyiik bir kisminin ¢alismiyor olmasi da bu diisiinceyi
desteklemektedir.
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Alzheimer hastalarina bakim verenler ile ilgili olarak yapilan arastirmalarda, arastirma
sonuclarimizla benzer sekilde yasghlardaki unutkanliklarin, iletisim bozukluklarinin, davranig
degisikliklerinin hastalig1 kabul etmek istememenin, yasliya verilen temel bakimin onlar1 zorladiklar
belirlenmistir (Yasar, 2009, s.62; Fialho ve digerleri, 2009, s.132).

Alzheimer hastalig1 etkileri sebebiyle sosyal bir hastalik olarak kabul edilebilir. Mikro diizeyde
hastay1, mezzo diizeyde hastayi, ailesini ve ¢evresini etkilerken, makro diizeyde ise toplumsal etkileri
oldugu bilinmektedir. Hastalik ilerledikg¢e, semptomlari agirlasmakta ve bakim veren {izerinde
hissedilen baskiy1 da arttirmaktadir. ilk evrelerinde ¢ok fazla olmayan unutkanlik, biling bozuklugu gibi
semptomlar ilerleyen evrelerde derinlesmekte ve bunlara dikkat bozuklugu, alg1 eksikligi, muhakeme
kaybi, uyku diizensizlikleri, beceri yitimi, fonksiyon kaybi, konusma ve iletisim bozukluklari,
haliisilasyon, hezeyan, ajitasyon gibi davranis bozukluklar1 eklenmektedir. Hastaligin son asamalarina
gelindiginde ise hasta tamamen yataga bagimli, bakim veren biri olmadan yasammi siirdiiremez,
bagisiklik sistemi zayiflamis ve diger hastaliklara daha kolay yakalanabilir pozisyona gelebilmektedir.
Bu durum da bakim verenin bakim yiikiinii arttiric1 etkenler icerisinde gosterilebilmektedir.

Alzheimer hastasina bakim vermek tam zamanli bir istir, yani bakim verenin tiim enerjisini ve
vaktini almaktadir. Aragtirma bulgularindan, hastalarindaki duygudurum degisikliklerinin ve tekrarlarin
bakim verenlerde yiik olusturdugu sonucuna varilmistir. Hastalaryla, ¢ocuklariymis gibi ilgilenip,
onlarin yemek yeme, banyo yapma gibi 6z bakimlarin1 yapmaktadirlar ve bu da bakim verenlerin kendi
hayatlarindan fedakarlikta bulunmalariyla sonuglanmaktadir. Arastirma bulgularindan ayrica; bakim
verenlerin giderek sosyal yasamdan kopmaya basladiklari sonucuna ulasilmaktadir. Aile diizenleri
tamamen degismekte eski aligkanliklarini yeni diizenlerine uydurmak zorunda kalmaktadirlar. Bunlara
ek olarak da manevi agidan yipranmalarinin, formal bakim verenlere gore daha fazla oldugu
diistiniilmektedir. Eskiden, evde otorite konumda olanlarin, rol degisikliklerini bizzat tecriibe etmenin,
hastalarindaki  kisilik  degisikliklerini  gozlemlemenin ve  hastalifi  tamamen ortadan
kaldiramayacaklarini bilmenin onlar1 psikolojik agidan olumsuz etkiledigi sonucuna varilmistir. Cogu
zaman hastalariin “hasta” oldugunu unutmakta ve yaptiklari davranis ya da sdyledikleri sézlerden 6tiirii
iziilmektedirler. Daha sonra bunu hatirladiklarinda da pisman olup kendilerine kizmaktadirlar. Bakim
verenlerin, verdikleri bakim sebebiyle kendi sagliklar1 da bozulmakta depresyon, mide agrisi,
viicutlarin1 yanlhis kullanmalarindan 6tiiri bel ve boyun fitig1, sinir sikismasi gibi hastaliklar
goriilmektedir. Arastirmadan, bakim verenlerin hastalarinin bakimi konusunu uzman biriyle paylagmak
istedikleri ve hastalik ilerledik¢e kurum bakimina ya da evde bakima sicak bakmaya basladiklar
bilgilerine ulagilmistir. Bakim verenler, ihtiya¢ duyduklar1 psikolojik, ekonomik ve sosyal kaynaklara
ulasamamaktadirlar. Bakim verenler, hastalik ve hastalarina karsi ne sekilde yaklasmalar1 gerektigi
hakkinda bilgi sahibi olmadiklarini, bu konu hakkinda bilgilendirilmek istediklerini belirtmektedirler.
Ornegin, belediyeler tarafindan yapilacak bakim verme kurslarmin yayginlasmasini, onlara
katilimlarmin saglanmasmi ya da yetkililer tarafindan gorevlendirilecek uzmanlarin, evlerinde
kendilerine en azindan haftada bir kere destek olmasini istediklerini belirtmislerdir. Hastalik ve tedavisi
hakkinda bastirilacak kitapgiklarm kendileri igin faydali olacagim diisiinmektedirler.

Alzheimer hastasina bakim vermek olduk¢a yorucu, sabir gerektiren ve uzun bir siirectir. Bu
stirecten ¢ok fazla etkilenmemek i¢in Oncelikli olarak hastaligin kabullenilmesi, hastalik hakkinda bilgi
edinilmesi ve yardim alinmasi gerekmektedir. Sosyal hizmet uzmanlari da bu noktada devreye
girmektedir. Sosyal hizmet, insanlarin yasam kalitelerini arttirmayi, kosullar1 onlar icin elverisli hale
getirmeyi, insan haklarini giivence altina almayi, kaynaklardan adaletli bir sekilde faydalanmay1 ve
kisilerin kendi hayatlarinda s6z sahibi olmalar1 gerektigini savunan bir meslektir. Diger mesleklerle is
birligi halinde ¢alismakta ve geriatrik ekip igerisinde de yer alarak meslek elemanlar1 arasinda da
koordineyi ve iletigsimi saglamaktadirlar. Bunlarin disinda da hastanin ve ailesinin hastalig1 daha kolay
kabullenmelerini saglamakta, onlar1 korku ve endiselerinden armdirmaktadirlar. izleyecekleri yollarin
belirlenmesinde hasta ve ailesine segenekleri gostermekte, ihtiyag duyduklart kaynaklara
ulasmalarindaki engelleri kaldirmaktadir. Alzheimer hastasina verilen bakimda izlenmesi gereken yollar
hakkinda bakim verenlere yardimci olmaktadirlar. Biitiin bunlart da arabuluculuk, savunuculuk,
egiticilik gibi rollerle gerceklestirmektedir.

382



Ahi Evran UniversitesiSosyal Bilimler Enstitiisii Dergisi (AEUSBED), 2017, Cilt 3, Say1 2, Sayfa 375-387

Genel olarak literatiire bakildiginda Alzheimer hastasina bakim veren aile iiyeleriyle yapilan
caligmalarda sosyal hizmet uzmani bakis agisinin eksik oldugu ve bu alanda yapilacak ¢aligmalarin
arttirtlmasi gerektigi diistiniilmektedir.

Tesekkiir ve/veya Aciklamalar: Bu makale, Kirsehir Ahi Evran Universitesi'nde gerceklestirilecek
olan 9. Ulusal Yaslilik Kongresinde s6zlii bildiri olarak sunulmustur.
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Extended Abstract

The elderly population in the world is increasing and rapid aging is a global problem. It is
estimated that by 2050 the population at 60 years of age and over will be 2 billion, while the population
at 80 years and over will be around 400 million. (United Nations, Department of Economic and Social
Affairs, Population Division, 2013; akt., Tettey Nortey ve digerleri, 2017, s.1). The demographic trend
and prediction of sharp increases in the number and proportion of the elderly increase the value given
to aging (Tettey Nortey ve digerleri, 2017, s.1-2). The increase in the number of elderly people also
causes an increase in elderly diseases such as Alzheimer's disease.

Care is a multi-step process. The personal characteristics of the caregiver such as age, gender,
ethnicity, educational status, health, working status, occupation, economic status, cultural level, degree
of proximity with the patient and relationship with the patient and age, sex, Can be shown as examples.
In addition, whether or not the caregiver receives support and sharing the same house with the elderly
is also one of the factors affecting the caregiving burden. The purpose of this study is; In the process
of Alzheimer's disease, to identify the difficulties of informal caregiving family members and to present
solution proposals from a social worker's perspective, an interdisciplinary profession. Qualitative
research method was used in the research. The research is designed to determine the difficulties faced
by caregiving family members with Alzheimer's disease. The study was conducted in Ankara and
Istanbul with 10 family members who care for Alzheimer's disease and snowball sampling technique
was used. The research used a semi-structured interview technique and interviews were conducted on
the basis of the interview form prepared by the researchers. Before the investigation was started,
caregivers were informed about the investigation and interviews were started after this phase. The
interview form consists of 16 questions that determine the socio-demographic identities and
psychosocial needs of caregivers. The interviews lasted 30-80 minutes. To research, Istanbul Medipol
University Social Sciences Research Ethics Committee started after the permission was obtained. The
caregivers involved in the research have been given due care and their real names have not been used.
Volunteer Participation Forms were signed by carers prior to the start of the survey and it was stated
that participation in the survey was entirely voluntary. Voice recordings were taken within the
permits. Content analysis was done in the evaluation of the data. Voice recordings and interview forms
were written down and common inferences were created by the researchers. They were translated as if
they were expressions of participants, and comments were not changed. The average age of the
Alzheimer's family members participating in the study is 45.7. The largest is 57 and the youngest is 21
(n: 10). 90% of caregivers are women. 20% of caregivers are working while 80% are not. 5 of the
caregivers give care to their parents, 4 to their mothers, 1 to care for their grandparents. Participants are
2 graduate students, 1 university, 3 high schools and 4 primary education graduates. As you can see, the
number of female caregivers is more than the number of male caregivers. In other studies, in parallel
with our research findings, the number of women caregivers was found to be higher. For example; In a
study conducted by Akyar and Akdemir (2009, p.36), 86% of the caregivers were female, and 67.6%
were female in the study conducted by Bostanci (2014, p.77). This suggests that women usually take on
the task of giving care to us. This is why the gender perspective can be shown. Women born as "mothers"
are thought to be more sensitive and more compassionate than men, and thus more suitable for the task
of caring.Due to the effects of Alzheimer's disease, it can be called a social disease. At the micro level,
the patient affects the patient, the family and the environment at the mezzo level, while it is known to
have social effects at the macro level. As the disease progresses, the symptoms become more severe and
the pressure on caregivers increases. Symptoms such as forgetfulness and unconsciousness in the first
stages deepen in the progressive stages and behavioral disorders such as attention deficit, lack of
perception, loss of reasoning, sleep disorders, skill loss, loss of function, speech and communication
disorders, hallucinations, delirium and agitation are added. When it comes to the last stages of the
disease, the patient is completely bedridden, unable to survive without a caregiver, weakened immune
system, and can easily be caught in other diseases. This can be shown in the factors that increase the
caregiver's care load. Taking care of an Alzheimer's patient is a full-time job, meaning that the caregiver
has all the energy and time. Patients are waiting for attention, like children, resulting in caregivers
fostering their own lives. Caregivers are increasingly isolated from social life and are starting to live an
isolated life. Family arrangements have to adapt their completely changing old habits to their new
patterns. In addition, they are thought to be more spiritually worn than formal caregivers. As it is known,
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care for an Alzheimer's patient is very tiring, requires patience and is a long process. In order not to be
affected too much by this process, it is necessary to accept the disease, obtain information about the
disease and get help. Social service specialists are also active at this point. Social work is a profession
that advocates increasing people's quality of life, making conditions favorable to them, securing human
rights, using resources fairly, and people having a say in their lives. They work in cooperation with other
professions and also provide coordination and communication among the professions by taking place
resources in the geriatric team. Apart from these, they allow the patient and his family to accept the
illness more easily and purify them of fear and anxiety. They show options for the patient and the family
at the determined path, and remove obstacles in their reach. They are helping carers to take care of the
alzheimer's care. All these are accomplished through roles like mediation, advocacy, and training. In
general, in the literature, it is thought that the social worker's perspective is lacking in studies conducted
with family members who care for Alzheimer's patients, and that the work to be done in this area should
be increased.
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Ek 1. Yar1 Yapuandirilmig Goriisme Formu

Sosyodemografik
Acidan Tanima

Yasiniz?
Mesleginiz?
Cinsiyetiniz?
Egitim Durumunuz?
Medeni Haliniz?
Cocugunuz Var mi1?

Cevabmiz Evet ise Ka¢ ¢ocugunuz Var?

Ekonomik Durumu
Anlama

Geliriniz, Geciminiz I¢in Yeterli mi?

Bakim Verme Streci

Bakmakla Sorumlu Oldugunuz Baska Kisi Var mi1?
Bakim Verdiginiz Hastanin Tan1 Konulmus Baska Bir Hastaligi Var mi?

Yasadiginiz Bakim Yiikii Sonucunda Sizin Tant Konulmus Baska Bir
Hastaliginiz Var m1?

Baklm Verme Streci
Ihtiyaclari

Hastaniza Bakim Verirken En Cok Zorlandiginiz Hizmet Nedir?

Verdiginiz Bakimla Ilgili Olarak Ihtiyag Duydugunuz Destege
Ulasamiyorsaniz, Ihtiyaglarmizin ~ Karsilanabilmesi  igin ~ Nelerin
Yapilmasini Istersiniz? (Liitfen Belirtiniz)

Verdiginiz Bakimla Ilgili En Cok Ihtiya¢ Duydugunuz Yardim Tiirii Nedir?
Sebebini Liitfen Belirtiniz.

() Psikolojik Destek

() Fiziksel Destek

() Ekonomik Destek

Formal Bakim
Hakkinda Genel
Diisiince

Kurum Bakimina {ligkin Diisiinceleriniz Nelerdir?

Bakim Verilene
Duygusal Baglilik

Hastanizin Bakimmi Bir Baskasinin Ustlenmesini Ister misiniz? (Liitfen
Agiklayiniz)
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