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Oz

Kronik ve norolojik bir hastalik olarak alzheimer, hasta ve hasta yakinlarini agisinda uzun, zor ve stresli bir stireci
ifade etmektedir. Bu stire¢ geri doniisii olmadan ¢ogu zaman ilerleme egiliminde olan hastaligin bakim verenler igin
cesitli zorluklar getirmesiyle siirdiirtilmektedir. Arastirma kapsaminda alzheimer hastasi yash bireyin ve 6zellikle bakim
veren konumundaki aile bireylerinin karsilastiklar1 sorunlar ve gelistirdikleri bas etme mekanizmalarinin ortaya
koyulmasi1 amaclanmaktadir. Gergeklestirilen calisma ile alzheimer hastalar: ve aileleri hakkinda bilgiler edinilerek hasta
ve ailelerinin karsilastiklar: durumlarm, toplumun bu alanda sergiledigi tutumun ve bu alanda eksik kalan hizmetlerin
tespiti acisindan 6nem arz etmektedir. Fenomenolojik nitelikteki bu aragtirmanin veri toplama siirecinde yari
yapilandirilmis miilakatlardan faydalanilarak Sakarya ilinde ikamet ederek Alzheimer hastas1 yaslisina bakim veren 11
aile tiyesinin deneyimleri derlenmistir. Elde edilen verilerin analiz edilip ve yorumlanarak Alzheimer hastasina bakim
veren aile tyelerinin karsilastiklar1 psikolojik, sosyal, ekonomik, manevi, bakimdan kaynakli sorunlar ortaya
koyulmustur.

Anahtar Kelimeler: Alzheimer, Bakim Veren, Miilakat, Problem, Sosyal Destek.

Abstract

Described as a chronic and neurological disease, alzheimer is a long, difficult and stressful process. This process is
continued with the illness that is irreversible and tends to progress, with various difficulties for the caregivers. Whit this
study it is aimed to reveal the problems and the coping skills which are elderly and especially the caregivers of the
elderly induviduals. Also, information about alzheimer's patients and their families is important in terms of determining
the situations faced by patients and their families, the attitude of the society and the services that are lacking in this field.
In the data collection process of this phenomenological research, the experiences of 11 family members who live in
Sakarya province and who care for the elderly with Alzheimer's disease were compiled by making use of semi-
structured interviews. By analyzing and interpreting the data obtained, psychological, social, economic, spiritual, and
care-related problems have been revealed.
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1. GIRIS

1.1. Kronik Bir Hastalik Olarak Alzheimer

Kronik hastalik; ti¢ aydan uzun stiren, genellikle yavas ilerleyen, geriye doniissiiz yap: ve fonksiyon
bozukluklarma yol agabilen ve kiside yeti yitimine neden olabilen, bazen ilerleyici seyir gosteren, diizenli ve
suirekli tedavi, bakim ve izlem gerektiren, genellikle bireyin ve ailesinin devamli uyumuna ihtiyag olan ve
saglik calisanlar tarafindan uzun siireli takip isteyen hastaliklar olarak tanimlanmaktadir (Arican ve ark.,
2017, 7-11).

Diinya Saglk Orgiiti'niin 2013'te yayinladigi bir calismada diinya hastalik yiikii iilkelerin
sosyoekonomik diizeylerine gore siniflandirilmistir. Bu ¢alismaya gore 60 yas ve iistii icin en fazla fonksiyon
kayb1 ve mali yiike neden olan hastaliklar arasinda kronik hastaliklar da yer almaktadir. Bu kronik

hastaliklardan demans yiiksek gelirli tilkelerde en fazla yiike neden olan hastaliktir (Samanci Tekin ve Kara,
2018, 221).

Diinya Saglik Orgiitii 2013 verilerine goére tiim diinyada 44,4 milyon demansl: hasta mevcuttur (Koca
ve ark., 2017, 82-83). Demans hastalarinda hastaligin en 6nemli sebebi alzheimer hastaligidir (yaklasik %60).
Bunun yani sira vaskiiler demans (%15) ve alzheimer ile vaskiiler demansin bir arada bulunmasi (%10) da 65
yas {istii hastalarda demansin en 6nemli nedenleri arasinda sayilabilir (Altin, 2006).

Alzheimer, bellekte ve O0grenme, konusma, akil yuriitme, yargilama, iletisim ve giinlik yasam
etkinliklerini stirdtirme yetilerinde kademeli olarak yikima ve davranislarda degisikliklere yol acan (Erbay,
2012) kalic1 ve ilerleyici bir beyin hastaligidir. Alzheimer genellikle 65 yas ve {istii donemde goriilen ancak
daha geng bireylerde (30-40 yas aras1 “tiim hastalarin yaklasik %5”i) de goriilebilen bir hastaliktir (Jancke,
2001; akt: Tufan, 2016, 55-56).

Alzheimer hastaligi kapsaminda beyindeki stiregte once zekd, hafiza, psisik hareketlilik hasara
ugramakta; ardindan durum ve vakalar: birbirine baglama ve yarg: yetenekleri hasara ugramaktadir (Tufan,
2016, 53-54). Bu hasarlar hastalarda once unutkanlik, ayn1 seyleri stirekli tekrarlama, esyalar1 kaybetme
seklinde gozlemlenir. Sonrasinda hasta yeni bilgileri 6grenmede giiclitk yasama, daha 6ncesinde tanidig:
kisileri artik tantyamama, evden ¢iktiginda evi bulamama, daha eski donemdeki durumlari hatirlayip onlara
gore hareket etme gibi belirtiler gosterir.

Alzheimer hastalif1 uzun ve zorlu bir siire¢ olmas:t sebebiyle hasta ve hasta yakinlarinin hayatini
gliclestirmekte; hasta ve yakinlarinin ekonomik, sosyal, psikolojik, duygusal ve manevi zorluklar
yasamasina neden olmaktadir.

1.2. Alzheimer Hastaliginin Tedavisi ve Hasta Bakimi

Guntimiizde uygulanan tedavi yontemleri ile alzheimer hastaligini tedavi etmek mumkiin degildir
ancak hastanin biligsel fonksiyon kayiplarini azaltmak ve yavaslatmak, hastanin yasam kalitesini artirmak
tizere bazi palyatif tedavi yontemleri uygulanabilmektedir (Ozkay ve ark., 2011). Alzheimer hastaligi
tedavisi temel olarak 5 baslik altinda incelenebilir (Ulger ve ark., 2009):

» Koruyucu hekimlik uygulamalari,

» Hasta yakin1 ve bakici ile is birligi,

 Farmakolojik tedavi,

» Farmakolojik olmayan tedavi yaklasimlari,

* Geri dontisiimlii demans nedenlerinin gozden gegirilmesi ve tedavisi.

Alzheimer tanisi1 konmus bireyler tibbi bakim igin saglik kurumlarindan tedavi ve bakim hizmeti
almaktadir ancak hastanin en énemli destek kaynaklar: olarak aile tiyeleri, akrabalar ve komsular 6n plana
cikmaktadir. Alzheimer hastasini siirekli olarak bir hastaneye veya yatili kurulusa yatirmak, hastaligin
artmasina neden olmakta, ozellikler hafif ve orta evredeki yaslinin kalmis olan yeteneklerinin kisa zamanda
kaybolmasma yol acmaktadir. Bu sebeple o¢zellikle aile tiyelerinin bakim veren konumunda oldugu
durumlarda, hastanin bakiminin evde yapilmasi, gerekli bir durum olusmadikca hastanin stirekli bakim
veren bir kurulusa yatirilmamast hastaligin seyri agisindan 6nem arz etmektedir (Eker, 2008).

Hastalik stirecleri kisilerin hastalik dncesi karakterine, sosyoekonomik diizeyine ve saghk durumuna
baghdir. Ancak hastalik tedavisi igin alzheimer hastalig1 erken, orta ve gec evre olmak tiizere ii¢ grupta
incelenebilir (Koca ve ark., 2017, 83-84).

-933 -



Uluslararast Sosyal Arastirmalar Dergisi / The Journal of International Social Research é\i
Cilt: 13 Sayi: 73 Ekim 2020 & Volume: 13 Issue: 73 October 2020

Erken Evre: Bircok alzheimer hastasi bu evrede fark edilmemekle birlikte erken tani agisindan en
onemli evredir. Erken tan1 sayesinde bilissel fonksiyonlardaki gerilemenin yavaslatilmasi, hasta ve ailesinin
hastaligin gidisatina hazirlanmasi ve tedaviye hazirlanmalari, kuruma yatirilma siiresinin ve yasam
kalitesinin arttirilmasi amaglanmaktadar.

Orta Evre: Bu evrede hastalik belirtileri daha net ve kisitlayici olmakta, hasta davranigsal ve psikolojik
belirtileri gevresinden gizleyemeyecek hale gelmektedir. Bu siirecte hastalar ev disinda tek baslarina
dolasamaz hale gelirler. Yemek yerken, giyinip soyunma esnasinda, tuvalet ve banyo sirasinda yardim
almazlarsa zorlanirlar. Zaman kavramindaki siliklesme bozulmaya doner, hava kararinca uyumak isteme
gibi durumlar baslar. Agresyon, paranoid deltizyon baslayabilir, bu da sosyal iliskilerde bozulmaya
sebebiyet verebilir. Bu evrede ortaya gikan belirtilerin hastanin bakimini tiistlenen kisilerde depresyon
belirtilerini iki katina kadar yiikselttigi, kadin bakim verenlerin erkek bakim verenlere oranla daha depresif
olduklar: goriilmiistiir (Baumgarten ve ark., 1992; Schulz ve ark., 1991; akt: Koca ve ark., 2017, 84). Taninun
tizerinden zaman gectikge hasta yakinlarinin alzheimer hastaligi hakkindaki farkindaliklari, karar verme
yetileri ve bilgi birikimleri artmakta ve hastayr gormezden gelme davranislari azalmaktadir (Mak ve
Sorensen, 2012; akt: Koca ve ark., 2017, 84).

Ileri Evre: Bu evrede hasta, beslenme, yikanma, giyinme gibi kisisel ihtiyaclarini karsilayamaz hale
gelir, baskasina bagimli olarak yasamin stirdiiriir. Cevresindeki en yakinlarini, hatta kendini bile tantyamaz
hale gelir. {leri evrede, hasta 6z bakimini yapamadigindan bu evre hastanin bakimim {istlenen kisinin
sorumlulugu agisindan en 6nemli evredir. Hastalik ilerledikce bakim veren kiside kronik stres, depresyon,
hafiza bozukluklarina kars1 diisiik savunma, bagisiklik sisteminin baskilanmasi sebebiyle daha sik hekime
gidip ila¢ kullanma gozlenmektedir (Kiecolt-Glaser ve ark., 1991; de Vugt ve ark., 2005; de Vugt ve ark.,
2006; Amieva ve ark., 2012; akt: Koca ve ark., 2017, 84).

Alzheimer hastasina bakim vermek, klinik evrelere bagli olarak uzun siireli, yipratict ve ciddi bir
stirectir. Alzheimer sadece hastanin degil hasta yakinlarimin ve daha yogunlukla bakim veren kisinin
(genellikle evdeki kadinlar bakim veriyor) yasam kalitesini degistirmektedir.

Saglikli bir sekilde stirdiirtilmesi hedeflenen tedavi siirecinde Alzheimer ev ve kurum bakim
gereksinimlerinin diger hastaliklardan farkli oldugu, deginilmis olan hususlar cercevesinde dikkat
cekmektedir. Bu sebeple hastanin bakimini {iistlenecek kisi veya kisilerin gereksinimlerinin karsilanmasi,
tikenmisliginin 6nlenmesi, ev giivenliginin saglanmasi konularma o©zel dikkat gerekmektedir
(Karadakovan, 2014, 328-334).

1.3. Hasta Yakinlarinin Karsilastig1 Zorluklar

Kronik hastaliklarda bakim verme; zaman ve enerji tiiketen, maddi ve fiziksel olarak yorucu bir gorev
olarak tanimlanabilmektedir (Soner ve Aykut, 2017, 376). Alzheimer hastalarinda genellikle bakimi aile
tiyelerinden biri tistlenmektedir. Buradaki bakim tek bir yardim ¢esidi ile sinirli olmayip, saglik bakimi,
kisisel bakim, aligveris ve kiiciik ev yonetimi, maddi yardim ve ayni evi paylasma, hastanin aldig1 sosyal
hizmetleri koordine etme gibi aktiviteleri kapsamaktadir (Soner ve Aykut, 2017, 376).

Hastanin bakimim tistlenen kisi; bas etme giiclugii, kaygi, stres, umutsuzluk, garesizlik, eve bagimh
hale gelme, depresyon gibi zorluklarla karsilasmaktadir. Bunlarin yani sira hastanin stirekli aym seyleri
tekrarladig1, cok inat¢1 oldugu ve bu durumun da onlar icin yorucu oldugu, hastadaki takintili davranislarm
ve oOzellikle hastalarin 6z bakimimin bakimi tistlenen kisi tarafindan zorla yaptirilmasi, psikolojik ve
ekonomik anlamda yasanan sikintilar alzheimer hastasinin bakimini tistlenmenin zorluguna verilebilecek
diger orneklerdir. Kisilerin bu zorluklar ve yakinlarinin hasta olmasinin yarattig1 baski birlesince psikolojik
olarak ¢ok zorlandiklari, kendi hayatlarimi eskisi gibi yasayamadiklar1 goriilmektedir.

Alzheimer hastaliginin tipik 6zelligi, kronik ve ilerleyici olmasidir. Siireg icinde biligsel, duygusal ve
sosyal iglevselligini kaybeden hasta zamanla giinliik yasam aktiviteleri igin bir bireye bagimli hale
gelebilmektedir. Alzheimer hastalig1 tani1 ve tedavi siirecinde sosyal hizmet uzmani, hasta ve ailesi basta
olmak tizere, doktor, hemsire, hasta bakici, vb. saglik personelleri ile birlikte galisarak tedavi ve bakim
stirecini hasta ve hasta yakinlari lehine kolaylastirici islevler tistlenmektedir.

Sosyal hizmet uzmani, hasta ve ailesinin mevcut durumunu degerlendirerek sorunlar1 belirlemekte,
hasta ve ailesi hakkinda psiko-sosyal ve ekonomik degerlendirme yapmaktadir. Bu siirecte gerekli
durumlarda ev ziyaretleri ve sosyal incelemeler yapilarak tedaviyi kolaylastiracak uygun ¢6ztim yollar1 ve
gereksinimlerin tespiti yapilmakta ve aileye buna gore miidahale edilmekte, yardim saglanmaktadir.
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Bu calismada, hastaya bakim veren roliindeki aile tiyelerinin hastaligin dogasi sebebiyle ve hastanin
bakimi siirecinde karsilastiklar1 zorluk ve gereksinimlerin ortaya koyulmas: ve bunlarm sosyal hizmet
baglaminda degerlendirilmesi yapilacaktir.

2. ARASTIRMANIN YONTEMI

Fenomenolojik ¢alisma birkag¢ kisinin bir fenomen veya kavramla ilgili deneyimlerinin ortak
noktalarini bir araya getirir (Creswell, 2016). Alzheimer hastaligina sahip bireylere bakim veren
konumundaki ailelerin yasamis olduklar1 sorunlar odakli gergeklestirilen bu ¢alisma, anlati tekniklerinden
faydalanilan fenomenolojik bir alan arastirmas: olarak tasarlanmistir. Calisma kapsaminda betimleme,
agiklama, temalarin ortaya ¢ikarilmasi tekniklerinden faydalanilmustir.

Arastirma evresinde oncelikle literatiir taramasi yapilarak konuyla ilgili veriler elde edilmistir. Elde
edilen veriler tasnif ve analiz edilerek arastirmanin teorik kismi olusturulmustur. Arastirmanin teorik kismi
olusturulduktan sonra uygulama kismina gecilmistir.

2.1. Arastirma Sorulari
* Hasta yakinlarinin hastalik tanisi sonrasi, hastaligi kabullenme siiregleri nasil olmaktadir?
* Alzheimerl hastaya bakim veren aile iiyelerinin yasadig1 zorluklar nelerdir?

* Bakim veren roldeki aile tiyelerinin karsilastiklari zorluklar karsisinda bas etme mekanizmalari
nelerdir?

* Bakim veren roldeki aile tiyelerinin yasanilan giinlitk problemlere bulduklar: ¢6ziim yontemleri
nelerdir?

* Bakim veren roldeki aile {iyelerinin gereksinim duyduklarim ifade ettigi kaynak ve hizmetler
nelerdir?

2.2. Arastirma Grubunun Belirlenmesi

Arastirma grubu, 2020 y1ili icerisinde Sakarya ilinde ikamet eden ve alzheimer hastasina bakim veren
14 aile tiyesine kartopu orneklem yoluyla ulagilmasi ile olusturulmustur. Ulasilan aile iiyelerinden
arastirmaya katilmaya riza gosteren 11 tanesi ile arastirma miilakatlar: gergeklestirilmistir.

Orneklem grubunun tagimas: gereken 6zellikler;
* Alzheimer hastasi ile birlikte yasayan ve bakimini tistlenen kisiler olmasi,
* 18 yasin tizerinde olmasi,

* Arastirmaya katilmaya goniillii olmasi olarak belirlenmistir.

2.3. Veri Toplama Yontemi, Araglar1 ve Analiz

Arastirma nitel olarak ele alinmis, miilakat yontemi ile gortismeler gerceklestirilmistir. Yapilan
miilakatlarda hastalik tanisindan sonraki siirecte yasanan ekonomik, sosyal, psikolojik ve duygusal sorunlar
tizerinde durularak hasta yakinlarmin kargilastiklar: sorunlar ortaya koyulmus ve bu durumlarla bag etme
yontemleri ve diger bireylere verebilecekleri oneriler {izerine degerlendirmeler yapilmistir. Yapilan
miilakatlar ses kaydi altina alinarak aslina uygun sekilde yaziya dokiilmiistiir.

Aragtirmanin etik kurul izni Sakarya Universitesi Sosyal ve Begeri Bilimler Etik Kurulu tarafindan
02.09.2020 tarihinde gergeklestirilmis olup 26/8 sayili karar kapsaminda etik acidan uygun olarak
tanimlanmugtir.
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3. BULGULAR VE YORUM
3.1. Demografik Bulgular
Tablo 1: Demografik Bulgular

Yas Cinsiyet Egitim Durumu Medeni Durum

Katilimci11:a 33 Kadin Tlkokul Mezunu Evli
Katillmca 1:b 54 Kadin Tlkokul Mezunu Evli
Katilimci 2 46 Kadin Lise Mezunu Evli
Katilimc1 3:a 53 Kadin Tlkokul Mezunu Evli
Katilimc1 3:b 53 Erkek ilkokul Mezunu Evli
Katilimci 4 56 Kadin Lisans Bekar
Katilimc1 5 55 Erkek ilkokul Mezunu Evli
Katilimc1 6 50 Kadin Tlkokul Mezunu Evli
Katilimc1 7 22 Erkek Lisans Bekar
Katilimc1 8 19 Kadin Lisans Bekar
Katilimc1 9 23 Kadin Lisans Bekar

Arastirmanin katilimcilar: 8 kadin ve 3 erkek olmak {tizere agirlikli olarak kadinlardan olugsmaktadir.
Ayrica katilimcilarin ¢ogu evli bireylerdir. Egitim durumlari degiskenlik gostermektedir. Aragtirmanin
demografik bulgulari, Aile Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanlig: tarafindan gerceklestirilen Demans Bakim
Modeli Raporu bulgular ile ortiismektedir. ACSHB (2017) arastirmasina gore alzheimer hastasina bakim
verenlerin agirlikli olarak kadinlar oldugu, neredeyse tamaminin hasta ile ayni hanede yasadiklari, cogunun
ise evli oldugu ortaya koyulmustur.

3.2. Nereden Cikt1 Bu Alzheimer?

Gerceklestirilen miilakatlarda katilimcilar tarafindan hastaligin sebebi bilinmemekle birlikte hem
genetik hem de cevresel faktorlerin rol oynadig1 hakkinda tahminler bulunmaktadir. Bu ¢alismada ailelerin
demografik durumlar incelenerek hastaliga sebep olabilecek faktorler irdelenmistir. Bu ¢alismada; diyabet,
ailede demans vb. norolojik hastalik oykiisii bulunma durumu, yas, cinsiyet, yakin dénemde yasanan
travmatik bir olay, yapilan miilakatlarda katilimcilarin hastalik sebebi olabilir diye nitelendirdigi
durumlardir.

Katilima1 4: “Annem basarili, hayat dolu, hani oyle ¢ok sey bi hayatimiz da gecmedi,
olumsuz, mutsuz. Mutlulugun cok oldugu bi hayat, o nedenle ben ¢ok sasiriyorum. Ciinkii
alzheimer, demans genellikle stresli ortamlarda, gergin ortamlarda olan hastaliklar. Ama
bizde tam tersi deli-dolu, negeli, hayat dolu bir aileyizdir, babam da dyleydi, annem de,
kardeslerim de. O mnedenle sadece mutsuzluktan veya depresif seylerden oldugunu
zannetmiyorum, kendi fikrim. Genetik olabilir mi onu da bilmiyorum ¢iinkii anneannemde,
annemin halalarinda, annemin teyzelerinde hepsinde ¢ikan hastalik beyin hastaligi. Ya
beyin kanamast ya beyin felci ya alzheimer, hani mutsuzluktan cok ben ona yoruyorum.”
Katilimc1 5: “Babam o hastaliktan sonra bi ara beyin kanamas: gecirdi. ... Babami eve
getirdik annemin alzheimer oldugunu fark ettik.”

Katilimec1 6: “Yiiksek tansiyon hastasiydi ondan kaynakli olmus olabilir. Uziintiiden
kaynakli hasta oldugunu da diisiintiyoruz. Para konusunu cok kafasina takiyordu. ... Ama
gengliginde ¢ok yokluk cekmis o yiizden simdi para konusunu da ¢ok kafasina takiyor.”

3.3. Ilk Belirtiler

Hastaligin ilk evresinde hastanin genel bilissel algilama diizeyi normaldir. Kisiler giinliik yasam
aktivitelerini normal sekilde stirdiirebilir ve klinik olarak demans belirtisi gostermeyebilirler. Bu sebeple
hastaligmn ilk evrede fark edilmesi oldukga giictiir. Baglangicta hasta unutmaya, ayrni seyleri stirekli
tekrarlamaya, esyalarini kaybetmeye baslar. Sonrasinda hasta yeni bilgileri 6grenmede gticliik yasama, daha
oncesinde tanidig: kisileri artik tantyamama, evden ¢iktiginda evi bulamama, eski yasam deneyimlerini ve
kisileri hatirlayip onlara gore hareket etme gibi belirtiler gosterir. Yapilan goriismelerde ailelerin ifadeleri ile
bu bilgilerin tutarli oldugu gozlemlenmistir.
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Katiima 3, a: “Aym konustugu kelimeyi, misal yarim saat burda konus annemle, aym
dedigini 10 kere tekrarliyo. Unuduyo, dedigini unuduyo tekrarliyo. Unutkanhk ¢ok. Veya
bi yere bi sey séylencek oluyo anne sunu soyle de, boyle de diyoz, ona tamam diyo iki dakka
gecmiyor ‘Ne diyecegim ben?” Unuduyo, eskileri hatrliyo alzheimer hastalari. Eskileri
hatirliyo su séyleydi, bu boyleydi biliyo ama yeni olmuslart ‘Ana hi¢ akil yok bende,
unuttum gene gitti aklimdan!” diyo.”

Katiima1 4: “Annemin ilk, yemegi ocakta unutmasi, ona benzer kapidan ¢ktiginda
‘Nereye gitcem ben?’ fikri, bize belirttigi ufak ufak. Kendi unuttu§unu fark etti ve
panikledi. Kendine unutmay: yakistiramads.”

Hastaligin erken siirecte fark edildigi zaman ilerlemesinin yavaslatilabildigi, aile bireylerinin hastayla
iletisim konusunda daha dikkatli olabildigi gozlemlenmistir. Baz1 ge¢ tespit edilen vakalarda ise hastanin
pek cok temel yetisini kaybettigi ve aile tiyelerinin de hasta ile iletisim kurmakta giigliikler yasamasi
dolayisiyla hastanin bakimu siirecinde daha ¢ok zorlandig1 gorilmiistiir.

Katilimc1 9: “Benim anneannem normalde ¢ok akilli bir kadindi. Normalde konugabiliyor

ama son zamanlarinda (82-83 wyaslarinda) konusamiyordu artik, konusma yetisini

kaybetmisti. Sonra biz bunun nedenini arastirdik, nedenini bulduk, sonra da zaten doktora

gittik tam konuldu. Ancak ge¢ kalmistik, ge¢ kaldigumz icin de dizgiindiik, tiztilmiistiik

yani. Fark edildiginde cok ileri evredeydi.”

Katilimc1 9: “Anneannemin son bes yilda yaptiklarin zaten kimse normal bulmuyordu.

Hani yashhgin getirdigi seyler samyorduk. ... Yani herkes yashiliktan saniyordu ama

alzheimer olunca, herkes degisik bir evreye gectigini duyunca daha cok tiziilmiistii.”

Bazi hastalarda alzheimer belirtileri mevcut olsa dahi aile bu durumu go6zlemlemedigi,
kabullenmedigi veya yashlik kaynakli oldugunu diistindiigii igin tan stireci gecikmektedir.

3.4. “Benim Evim Burasi Degil Ben Evime Gidecegim”

Gortuistilen hasta yakinlarindan edinilen bilgiler dogrultusunda 9 hastadan yedisinin ¢ocuklari ile ayn1
evde, digerlerinin alt-tist ayn1 binada, ayn1 bahge igerisine yapilmis evlerde veya yakin sokaklarda ikamet
tstlenen kisilerin genellikle, cekirdek ailesi ve bakimini tistlendigi alzheimer hastas: ile birlikte yasadig:
tespit edilmistir. Alzheimer hastasi bireylerin hastalanmasi, unutkanlik durumu, bilissel alg1 diizeyleri,
giinliik ihtiyaglarini kendilerinin karsilayamamasi gibi sebeplerden dolay: stirekli kontrol edilmesi ve
gozetilmesi gerektigi icin yalniz birakilamayacag: ¢zellikle ifade edilmistir.

Katilimcilarin bu durum ile ilgili ifadelerinden birkag1 soyledir:

Katilmca1 1, b: “Kaymmvalidem evin c¢atistna ¢ikiyor yalmz birakmaya  gelmiyor.
Merdivenden diigiiyordu, tuttuk. Ka¢ defa diisiiyordu. Bir kez diigmiis hicbirimiz
gormedik, kasi-gozii karardi. Goriimcem sen jandarmaliksin dedi ama ben ne yapayim ki.”

Katilima1 2: “Gegen giin bir olay yasandi mesela onu anlatmak gerekirse nisan vardi,
nisandan sonra evi bulamanus. Komgsumuz gormiis o getirdi eve. Ama ‘Benim evim burast
degil, ben evime gidecegim.” diye o gece sabaha kadar eziyet etti bize. Komsum da sanki
bilerek sokakta birakmuisiz gibi bir tavirlar.”

Katilimcilarin ifadelerinde goriildiigii gibi hastanin bakimu ile ilgilenmeyen kisiler hastanin basina
gelen tim durumlardan bakimi iistlenen kisileri suglayabilmekte, hastaya bakim siirecinin giicliiklerini
anlamakta zorlanabilmektedir.

3.5. Hastalig1 Kabullenme Siireci

Hastalik belirtilerinin ortaya ¢ikmasindan sonra aile tiyelerinin duygusal tepkilerini anlamak igin
sorulan “Hastalik tanis1 konuldugunda ilk neler hissettiniz?” sorusuna katilimcilarin verdikleri cevaplar
sonucunda, bakim verenlerin alzheimer hastaligi hakkindaki bilgi diizeyi ile verilen tepkiler arasinda
baglanti oldugu gozlemlenmistir. Katiimcilardan bu hastaligi daha 6nce gevresinde gorenler ve hastalik
tanist konulan bireyin biling dist davranislarini fark edenlerin hastalik tanisini daha hizli kabul ettikleri
goriilmiistiir. Ancak hasta olan bireyin hastalik 6ncesinde ¢ok neseli, akilli, basarili olmasi, hastaligin bakim
veren aile tarafindan kabuliinti zorlastirmaktadir. Bazi ailelerde bu stiregler ilk basta yasanmamakla birlikte
hastalik ilerleyip bireyin durumu kétiiye gittikce dile getirilmektedir. Bunun sebebi tan1 evresinde hastalik
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ve evreleri hakkinda fazla bilgi sahibi olunmamasi, hastaligi 6grendikce ve hastalik ilerledik¢e durumun
anlasilmasi ve agirlasmasidir.

Katilimai 4: “... Bizler kabullenme konusunda zorluk yasamadik, bilmiyorum, yasamadik.
Soyle babam ¢ok neseliydi, sakactydi evde hep annemin unutmalari seyleri espri ile kapandi.
Yashilik geldikce 2010°dan sona 9 sene babam ve annemin daha ¢ok yaslanmalari, daha ¢ok
ihtiya¢ duymalar: zaman icinde travmatiklestirdi. Tlerledikce altim tutamadigr zaman ben
yapmadum gibi seyleri diziiyor seni. Ama inang sistemi ¢ok dnemli bence bu asamada veya
iste hayata baghlik, ebeveyne baghlik. Temel saglam olmali yoksa bas edilebilecek Qibi bir
hastalik degil.”

Bazi birey ve ailelerde kabullenme siireci tamamlanmadig i¢in hastalik tanis1 konulamaz ve tedavi
siireci baglamaz. Bu ailelerde bireylerin diisiince yapisi, hastaliga ve yashhiga dair bilgi diizeyi, farkli
kiiltiirel etkiler hastaligin kabullenilmeme sebebi olabilmektedir.

Katiima1 2: “Alzheimer tamsi konulmadi, cocuklart kabul etmiyor hasta oldugunu,
hastaneye gétiiriilmedi. Ik 6grendi§imiz zaman durumunu bakimimn zor olacagin
biliyorduk. Cevremizde alzheimer hastas: olanlardan dgrendik ne yapilmas: gerektigini.
Tan konulmad: ¢ocuklar: kabul etmedigi icin. Tuvalete gidebilmesi onlar icin yeterli ama
tuvalet thtiyact da dahil gereksinimlerini karsilayamiyor.”

Hastalik tanisindan sonra insanlar genellikle kiiciik gapli yas siireci yasamaktadir. Yas esnasinda
Elisabeth Kiibler Ross tarafindan ortaya atilan (1997) ve “Yas Stirecinin Bes Asamas1” olarak adlandirilan
asamalarla karsilasilmaktadir. Bahsedilen asamalar sirasiyla; Inkar, Ofke, Pazarlik, Depresyon ve
Kabullenme seklindedir. Hasta yakinlarimin verdikleri cevaplar dikkate alindiginda hastalik tanis1 sonrasi
kabullenme evresine gelmede cesitli yorumsal farkliliklar ve zorluklarla karsilasilmaktadir. Hastaligin
kabullenilmesi ile ilgili hasta yakinlarmin pozitif yaklasimlari, hastanin iyilik hali ve hastaligin ilerlemesini
engelleyici olumlu bir etken iken; kabullenme konusunda basarisiz olan hasta yakinlarmin tedavi siirecine
gecemedigi ve hastaligin ilerlemesini yavaslatacak adimlar1 uygulamadiklar1 gortilmiistiir. Bu noktada hasta
yakinlariin alacagi profesyonel destegin gerek hasta gerek ise bakim veren konumundaki hasta
yakinlarinin yararina olacagi giin yiiziine ¢ikmaktadir.

3.6. Hastaligin Aile I¢i Iletisime Etkileri

Katilima1 1, a: “Benim ¢ocuklarim sinava girecek. Ayni evin icindesin suraya otur diyosun
durmuyor. Gitcem diyo disariya oturuyor. Veya ¢ocuklara ben napcam senin ¢ocuklarina
diyo. Evde stirekli bir sorun oluyor. Cocuklar diyo bi ders ¢aliscaz burda otur dedemin
yannda ben napryom size ben bir sey mi yapiyom size diyo. Cocuklar da yagh bir insam
idare etmeyi onu nasil sey yapcagimi bilmez ‘Babaanne ¢ik!” diyolar. ‘Babaanne bak biz ders
calistyoruz bak bizim de kafamiz karisiyor.” Ama 5 dakika sonra yine aym yine gelip
gidiyor aym odaya. Bu seferde iste esim kiziyo siz idare etmesini bilmiyosunuz diye. Ya
bunlar ders ¢aliscak sen niye béyle yapryon. Saglikli iletisim kurulmuyor baya bi gergin
ortam oluyor yani.”

Katilima1 1, b: “Bir kez siitlag koymus gelin ocaga aklima geldi bir bakayim buna bir
kabahat islemesin dedim. Kendi boyu kiiciik siitlact kanistircam diye ayak parmaklarinin
ucuna kalkms hemen siitlaci kenara aldim. “Anne sen napiyon, sen yansaydin benim halim
ne olurdu?’ dedim. ‘Dékiilen dékiilsiin sen yansan ben ne yaparim?’ dedim.”

Katilima1 2: “Saglikly bir iletisim gerceklestiremiyoruz. Dogru degil yaptigim ama bazen
sabrimi zorladigr durumlarda sesimi yiikseltebiliyorum.”

Katiima 5: “... yorgunluk vardi. Ondan sonra tabi ki zaman zaman biz de yalmz
kalmishgy hissetmigizdir yani simdi. Bir ay iki ay degil, iki sene babam ondan sonra da ti¢
sene de annem bes seneye tekabiil eden bir siire¢. Bunun icinde biz ne yapamadik
istirahatlerimizi yapamadik. ... Bunun sikintilar: oldu béyle ama bunlar asilmayacak
stkintilar degil.”

Katilima 6: “Cok inatgi ¢ok soru soruyor bazen bunaltabiliyor yanindaki kisiyi. Bu da ona
bir sey diyemesek de bizi sinirlendiriyor.”
Alzheimer hastalii hem hastada hem de aile tiyelerinde kaygi, tziintli, umutsuzluk, caresizlik,
bunalim ve depresyona sebep olabilmektedir. Bu durum aile ici iletisim ve ev yasantisimi olumsuz
etkilemektedir. Alzheimer hastalifi bakim siirecinin uzunlugu ve masrafli olmast dolayisiyla aile icinde
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olusan ekonomik sorunlar, aile icinde gerginlik, tartisma ve hatta kavgalara sebebiyet verebilir. Aile igi
durumlarda aile tiyelerinin iletisimi, durumu kabullenme diizeyleri, zor durumlarla bas edebilme becerileri
oldukca oOnemlidir. Ancak alzheimer hastalig1 siirecinde bir¢cok kisi bu becerilerini zaman zaman
yitirebilmekte, aile iginde yasanan olumsuzluklar kisileri mutsuz ve asabi yapabilmektedir.

3.7. Evdeki Sorunlarla Nasil Basa Cikiyoruz?

1.Katilimcilar: “Bu siirecte kendimizi kotii hissettigimizde gelin kaynana dertlesiyoruz,
komsulardan bizi anlayanlarla dertlesiyoruz.”

Katilimc1 3, b: “Bazen psikolojisi diizelsin diye yiiriitiiyoruz kaynanami, televizyonu
aciyoruz, Vatan TV var onu aciyom, biraz oynuyo, kendine geliyor, moral olsun diye,
morali diizelsin diye yapiyoz yani. Genelde morali diizeliyor zaten, faydas: ¢ok oluyor...
Kayinbabam yatalak oldugundan su iciremiyor hamim, dékiiliiyor. Ben de o uzun
pipetlerden aldim, her sisenin icine koyuyom bi tane, dyle kolay oluyor. Kendimce béyle
coztim buldum.”

Katilimc1 3, a: “Zaten daha dnce yalmiz kalworlardi, biz geldikten sonra ‘Siz benim
yammda bi gtivencesiniz, siz olmasaniz naparim ben!’diyo annem. Bizim yamnda olmamiz
bile moralini yiiksek tutuyor onun.”

Katilimci 4: “Genelde beyin uyusturuluyor gibi yani, sakinlegtiricilerle duruyordu. Daha
sonra bunu okudukea, diisiindiikce, arastirdikca; miizikle, bas ettigime inaniyorum ama,
miizikle, dinlendirici soft 1siklarla o sekilde bas etmeyi 6grendim ben.

Yapilan miilakatlardan elde edilen bulgular sonucunda alzheimer hastas:t bireyin bakimin tistlenen
kisilerin ev icinde yasanan sorunlarla bulabildikleri farkli ¢6ztim yontemleri ile bas edebildikleri
goriilmiistiir. Bazi durumlarda kisiler ev ici sorunlar1 ¢6ztimleyemedigi igin kendisini yetersiz ve mutsuz
hissedebilmektedir.

Katiimc1 6: “Bakimim yaptigim siirecte ona yardimci olamiyorum, kendimi eksik
hissediyorum, kotii hissettigim zaman kendimi toparlayamiyorum.”

3.8. Sosyal Hayata Etkileri ve Basa Cikma

Sosyal alanda yasanan zorluklar: anlamak i¢in katilimcilara yoneltilen sorularla alzheimer hastasi ve
bakimini {istlenen kisilerin sosyal hayatlarinda meydana gelen degisimler ogrenilmeye calisilmustir.
Alzheimer hastast ve bakimini tistlenen bireylerde hastalik siireci sosyal hayati genellikle olumsuz
etkilemektedir. Bu olumsuzluklar eve gelen kisilerle, ziyarete gidilen kisilerle ilgili olabilecegi gibi disar1
cikildig1 zaman sokakta karsilasilan kisilerin verdikleri tepkilerle ilgili de olabilmektedir.

Katihma 1, a: “Tuwaletini bilmedigi icin her yere gonderemiyoruz, gétiiremiyoruz.
Komsular gonder biraz otursun bizle, gezsin gelsin diyorlar ama nasil gelsin. Biz 20-25
dakika sonra babaanne bir tuvalete git gel, sen bir dolas gel diyoruz, affedersiniz daha
odadan ¢ikar ¢ikmaz tuvaletini kagiriyor, otururken anlamiyor geldigini hic. Bagkasinin
evinde aman nerden geldi dedirtmemek icin sadece kizina ve bir akrabamiza gidiyordu.
Hatta bir kez kizinda da kagirnus altina ondan sonra kizi evine bile ¢ikartmiyor dogru
diizgtin, hava biraz giizel olursa bahgede sandalyede oturtuyor hemen. Bir kez geldiginde
kizina sinirlenmis, “Allah benden beter etsin” dedi. Yash kadin disarida ne kadar oturabilir
sogukta. Biz de gondermek istemiyoruz, gitme diyorduk, damatlarin yiizene bakmaktan
gelinin yanminda daha rahat olursun diyorduk.”

Katilima1 4: “Degisti, mecburen degisti. Annem rahatsiz oluyor diye ¢ok dikkat ettik.
Arkadaglarimizi dnceki gibi davet etmiyorduk.”

Katilimci 5: “Babam iistiine, kiligina, kiyafetine bakmadan disariya ¢tkmaya bagladi falan.
Esasinda hastaligin bizim a¢imizdan, biz birazcik daha boyle kabul ederiz. Babamizdir, bile
bile zaten bir hata yapmayacagim biliriz. Toplum igerisinde hani yadirgamalar baslad.
Mesela simdi “Aaa pijamayla disart ¢iknus!” ¢ikabilir yani hi¢ sikintist yok. Ciinkii bu
hastalik. Babam benim iki 1l alzheimerli olarak yasadi. Tabi bir siirii stkintilar oldu, o
kadar cok ki yazsak béyle kitaplar falan olur.”

Yapilan miilakatlardan edinilen bilgiler dogrultusunda alzheimer hastas: bireyin bakimini tistlenen
kisiler karsilastiklar1 sorunlarla kendi bulduklari, ¢evrelerinden gordiikleri veya duyduklar1 yontemlerle bas
etmektedir.
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Katilima1 5: “Burast boyle kiigiik bir yer, kiiciik bir ilce. Bu tiir hastalar en ¢ok eskiyi daha
kolay hatirlar, hep eski aklindadir yani. Yakin zamanm unutuyorlar, o yiizden onlarn hep
aligveris yaptigi yer bellidir, hep oraya giderler. ... Simdi o zaman ben ne yapmam
gerekiyor. Oziir diliyorum mesela siz bakkalsimiz babam sizden aligveris ediyor. Ben
diyorum kine ‘Benim babam geldi mi, geldi. Ne istediyse ver, parasi olmayabilir, olabilir,
eksik verir veyahut da senin raftaki fiyatina itiraz eder, senle tartismaya baslar. Sadece rica
ediyorum ézellikle rica ediyorum, ben giiniibirlik gelir sorarim, haftada bir sorarim, ¢ok acil
olursa siz bana séyleyin ama babamin dedigini kirmaymn. Ben ugradikca eksik kalan paray
tamamlarim.” Ben de burda bir esnafim dolayisiyla beni tamdiklar: icin benim dedigim
sekilde kabul ettiler.”

3.9. Psikolojik-Duygusal-Manevi Sorunlar

Yapilan miilakatlarda katilimcilara sorulan “Hastanin bakimi hususunda kendinizi nasil
hissediyorsunuz?”, “Hastalik siirecinde psikolojik anlamda yasanan en biiyiik sorun ne?” sorulari ile
hastalik ve tedavi siirecinde yasanan psikolojik, duygusal ve manevi sorunlar 6grenilmeye galisilmigtir.

Katilimai 1, b: “Hasta bakim siirecinde psikolojik yonden sorun yasadik. Yapma dedigin
seyi yapryor. Inadi tutunca benim dedigim olacak diye tutturuyor, ayagini yere vura vura
dedigini yaptirmaya ¢alistyor. Banyoya katacagim zaman camim ¢ikiyor. ‘Anne olmaz boyle
ben suya sokcam seni, aritcam seni,” diyorum, gelinim goriiyor neler cekiyorum banyo
yaptirastya. Affedersiniz yellenicem diye biiyiik tuvaletini salyor ve farkinda degil
yapmadum ben diyor. ... Bir aydir kizi bakwyor bir aydir kafamiz ¢ok rahat.”

Katiimar 4: “Yardima ihtiya¢ duydugumu hissediyor muyum, manevi yoénden? Evet
hissediyorum. Hemen séyle topluyorum kendimi manevi yonden 0ziirlii cocuklari, yasam
boyu 6zrii olan ¢ocuklari olan aileleri diisiiniiyorum. En azindan annem belli bir yasa kadar
yasadi, mutluydu diyorum. O sekil ayakta duruyorsun yoksa senin annenin, ebeveyninin
goziinde cok yiicelttigin biiyiigiin bebek gibi olmast bazen ¢ok koyuyor insana.”

Katilima1 7: “Ben soyle diistiniiyorum. Simdi tam boyle hani yasimn kadim gibi degil
babaannem, masallah kendine iyi bakmis. Hani bu altim 1slatma olayr beni iizdi,
babaannemin tam anlamyla, ileri derece yash oluyor zaten, suan 86 yasinda. Babaannemin
hani nasil diyeyim, hastaliklarla gercekten miicadele ettigini o zaman fark ettim. Alzheimer
tamst da onu fizyolojik bir rahatsizliga siiriiklememisti, diger hastaliklar: da. Bu olay beni
tizdii, kimse istemez tabi.”

Bakim veren aile tiyelerinin yasadiklar1 en biiyiik psikolojik sorun, hastanin bakiminda kendilerini
yetersiz gormeleridir.

Katiima1 6: “Bakimimi yaptisim  siiregte ona yardimct olamiyorum kendimi  eksik
hissediyorum kétii hissettigim zaman kendimi toparlayamiyorum.”

Yine, bakim veren aile {iyelerinin, manevi hayat1 hakkinda bilgi edinilmeye ¢alisilmistir. Katilimcilarin
hepsi Miisltiman olduklarim ifade etmislerdir. Ibadet konusunda sorun yasamadigini belirten katilimcilar
cogunlukta olmasina karsin hastanin bakimi stirecinde ibadetlerini aksattigini veya gerceklestiremedigini
belirten katilimcilar da olmustur.

Katilimci 1, b: “Ibadet konusunda olumsuz etkiledi. Kuran dersine gidiyorduk gidemedik
ikimiz bir, gelinim biraz gitti ama ben gidemedim, 6Srenemedim.”

Katihmc1 2: “Ibadet anlaminda yapmaya cahsiyorum ama bazen namazda yatip
kalkiyorum sadece, ruhani bir haz alamiyorum.”

Katilimci 6: “Kendi ihtiyacint karsilayabildigi icin ibadet anlanunda sorun yasatmiyor.”
Katilimc1 9: “Anneannemin namazim hi¢ aksattigini gérmedim, abdest almay: falan hic

unutmanustt yani. Alzheimer stirecinin annemin ve benim de ibadetimize olumsuz etkisi
olmad1.”

3.10. Bakim Sorumlulugu

Hastaligin fark edilmesi veya tan1 koyulmasindan sonra genellikle hastaya kimin bakacagi, hastanin
kiminle yasayacag1 gibi konular aile ici iletisimde tartisma veya kavgalara sebebiyet veren konulardir.
Yapilan miilakatlardan edinilen bilgiler 1s1§inda hasta bireye bagliligin, sevgi derecesinin bu tartismalar:
etkileyen faktorler oldugunu sdylemek miimkiindiir. Kimi aile {iyeleri bakmak istemedigi icin digerlerinin
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bakmasi dogrultusunda tartisirken kimi ailelerde kisi kendisi bakmak ister ve digerleri ile bu konuda
konusur.

Katilimc1 3, a: “ Ben gelem bakem dedim, boyle rezil zebil olmicaklar dedim, geldim ondan
sonra surat asmaya, kiismeye basladilar... Onlara bakin dedik, kabul etmediler, bakmadilar,
ben geldim bakmaya. Onlara dedim tarlay: da verin ben bakayum dedim once tamam dediler
sonra gelince surat aswyolar, kiistiyolar.”

Katilimcai 4: “Kardegler arasinda hicbir zaman sen bak tartismas: olmadi daha cok ben
bakayim konusmasi gecti. Tabi maddi yonden durumumuz iyi oldugu icin her zaman
yammizda bir bakicimiz oldu. ... Bakict lafim ben yakistirmiyorum annemin dordiincii kizi
gibioldu.”

3.11. Ekonomik Sorumluluk

Alzheimer, bakim siireci uzun ve masrafli bir hastaliktir. Alzheimer hastalig1 siirecinde tedavi, ilag,
hastane, hastaneye gidip gelme, hasta bezi kullanma vb. durumlar hastanin bakimini tistlenen kisilere
normal harcamalar1 disinda maddi ihtiya¢ olmaktadir. Bakimi tistlenen kisinin her zaman alzheimer
hastasinin yaninda olma gerekliligi, bu kisinin calisma hayatindan vazgeg¢mesini zorunlu kilabilmektedir.
Kisilerin maddi durumu hastanin bakimini kimin tistlenecegi konusu da dahi bir¢ok seyi etkilemektedir.

Katilima 1, a: “Ekonomik yandan Allaha ¢ok stikiir sikintumz yok. Ama manevi yonden
cok ¢ok sikintr gektik. ... Neden ya, her sekilde maddi manevi destek de olsa zor. Onu bir
cocuktan daha tistiin tutcan. Bizim agimizdan manevi yonden daha sikinti oldu. Evde
siirekli bir sorun oluyor.”

Katilimc1 4: “Biz zorluk cekmedik ciinkii ciddi iyiydi durumumuz. Ama cekenlere cok
tiziiliiyorum. Ciinkii colugum yok, cocugum yok, maddi yonden iyi. Sorumlulugun ne
kadar az, maddi yoniin ne kadar ¢ok o kadar rahat bakiyorsun hastana.”

Katiima1 7: “... hem emekli maas1 aliyor hem de 65 yas idistii ayligr aliyor. Dedemden
kalan dul ayligi da var. Kendi zaten sigortas: yattigi icin hani zaten bu bir biiyiiktiir, aile
bilincinde de o var tabi ki ona destek olmamiz lazim. Herhangi bir maddi kiilfeti bize
olmuyor. Zaten kendi istemiyor, harclik bile verir mesela torunlarina.”

Ekonomik anlamda katilimcilarin gogunlugu sorun yasamadigini belirtmistir. Sorun yasadigini
belirten katilimcilar bu durumu; kardesler arasinda para toplayarak, devletten evde bakim parasi alarak,
yerel yonetimlerden ayni ve nakdi yardim alarak ¢6zmeye calistiklarini ifade etmislerdir.

Katilmaer 6: “Yashiik ayligr var onun diginda ¢ocuklar: arasinda 250 TL gibi bir para
topluyoruz bakum o paradan yapiliyor hastaneye gidis gelisleri vb. diger ihtiyaglart icin.”

4. SONUC VE ONERILER

Ailelerin buiytik bir kismu yaslilardaki farkliliklart erken evrede iken fark etmemekte, ilerleyen
evrelerde kendini gosteren belirtiler hastaligin anlagilmasini saglamaktadir. Baz aileler yashdaki farkliliklar
kabul etmemekte veya bu farkli davranislarin sebebini “yashligin dogasi” olarak diistintip tedavi siirecinin
baslamasini geciktirmektedir. Tan1 konuldugunda ise vakit kaybetmeden tedaviye yonelik girisimlerde
bulunulmakta, bu girisimlerle hastaligin seyri yavaslatiip kisilerin hayat kalitesi maksimize edilmeye
calisilmaktadir. Alzheimer hastalig: iyilesme imkani olmayan kronik bir hastalik olmasi nedeniyle bakim
verme roliini tistlenen kisiler i¢in oldukga zorlu siiregleri ifade etmektedir (Nazlier Keser, 2019).

Ailelerin yasadigr sorunlar ele alindiginda ilk siray1 psikolojik, duygusal ve sosyal sorunlar
almaktadir. Katilimcilar, bu alanlarda karsilasilan bir sorunun bir digerine zemin hazirladigin
belirtmislerdir. Bu sorunlara; hastalarin ortama uygunsuz davranis sergilemesi karsisinda gevrenin ona ve
ailesine karsi anlayisli olmayisi, kisilerin hastanin bakimi siirecinde kendini eksik ve yetersiz hissetmesi,
alzheimer hastasmin veya bakimu iistlenen kisinin depresif, ice kapanik duygu durumu gibi 6rnekler
verilebilmektedir.

Yapilan goriismelerde alzheimer hastasi yashnin kendi ¢ocuklar1 da dahil olmak {izere, hastaya ve
hastanin bakimini tistlenen kisilere kars: tavirlarinin degistigi, hasta ve aileye akrabalar ve yasanan gevre
tarafindan yeterince anlayish davranislarin sergilenmedigi, yasanan olumsuzluklar nedeniyle kisilerin stireg
icerisinde psikolojik anlamda yipranma egiliminde olduklar1 goze garpmustir. Bu baglamda, alzheimer
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hastasi bireyin; aile, akraba ve icinde bulundugu sosyal cevreyi dahil edecek kapsamdaki ¢alismalarin 6nemi
karsimiza gikmaktadir.

Genel anlamda katilimcilar ekonomik anlamda ¢ok zorluk yasamadiklarini belirtmis ancak ekonomik
zorluklar yasayan aileler, genel olarak devletten ve yerel yotnetimlerden elde ettikleri imkanlarla bu
sorunlar1 ¢6zmeye calistiklarini ifade etmislerdir. Ekonomik zorlugun o6tesinde, alzheimer hastasi bireyin
bakiminin yorucu oldugu ve uzun siire devam etigi, bu nedenle ailelerin kendilerine ve aile fertlerine zaman
aywramadiklari, yapmak istedikleri ¢ogu seyden vazgectikleri arastirmanin bulgular1 arasinda yer
almaktadir. Ozellikle hastanin bakimini iistlenen kisiler hayatlarinin biiyiik bsliimiinde hastanin refahi igin
ugrastiklar1 icin sosyal hayata katilma noktasinda kimi zaman zorluklarla karsilasabildiklerini ifade
etmislerdir. Bir saglik sorunu olarak Alzheimerin beraberinde getirdigi giigliiklerin dile getirilmesi ve bu
konuda profesyonel destek mekanizmalarinin hayata gegirilmesi gerekmektedir.

Alzheimer hastalig1 tedavi ve bakim siirecinde gozlemlenen en biiyiik eksik, ailelerin ¢ok ihtiyag
duydugu psikolojik ve manevi destektir. Bu eksik aile tiyeleri, akrabalar, komsular, arkadaslar tarafindan
verilebilecegi gibi basta tibbi alanda calisan sosyal hizmet uzmanlar1 olmak {izere hastanede gorev yapmakta
olan yetkinlige sahip diger disiplin profesyonelleri tarafindan da verilebilecek niteliktedir.

Nitekim aile, bakima muhtag kisi acisindan en 6nemli destek ve giivence kaynagidir. Ancak aile,
alzheimer hastasi bireyin bakimi esnasinda yasanilan zorluklar sebebi ile hastaya yeterli destegi vermekte
zorluklar yasayabilmektedir. Bunun ¢nlenmesi igin bakimi tistlenen aile tiyelerine yonelik bazi ¢alismalara
basvurulmaktadir. Bunlar; bilgilendirici destekler, giinliik pratik bilgiler, psikolojik ve sosyal destekler ile
saglig1 koruyucu 6zel hizmetler olmak tizere dort grupta incelenmektedir (Tufan, 2016, 124-128).

Alzheimer hastalarinin bakimi, bedensel ve organizasyonel yeteneklerin yani sira bakimi tistlenen
kisinin psikososyal anlamda giiclii olmasini, hasta ile ilgilenme konusunda bilgili ve yeterli olmasmin
saglanmasy; bilgilendirmenin yani sira hastanin giivence altina alinmas: amaciyla bakimu tistlenen kisiye 6zel
bakim durumlar1 dikkate alinarak maddi yardimlarin (6zellikle maddi durumu yeterli olmayanlara)
sunulmasy; alzheimerl yaslinin bakimini tistlenen kisiler duygusal ve sosyal yonden giiclii baskilar altinda
kaldiginda bakim verenlere yonelik psikolojik ve sosyal sorunlarin {istesinden gelmede bireysel
danismanlik, psikoterapi, aile terapisi uygulanabilecek hizmet modellerinin ele alinmasi; bakimi tistlenen
aile fertlerinin saglhiginin bozulmasi, hasta bakimini olumsuz etkileyebilmekte bu sebeple hasta sagliginin
yani sira bakimu tistlenen kisinin sagligina da dikkat edilmesi seklinde sunulacak hizmetlerin niteligi ortaya
koyulabilir.

Yapilan arastirma ve goriismelerden elde edilen bulgular 1sinda;

* Alzheimer tanisi konulan kisi ve ailelerine yeterli bilgilendirme rehberligin yapilmasi,

» Hastanelerde alzheimer tanis1 konulan bireyler ve yakinlari ile profesyonel meslek elemanlarinca
gortismeler yapilmasi,

+ Thtiyac halinde hastane sosyal servisi tarafindan hasta ve yakinlari ile bireysel veya grup calismalar1
yapilmasi,

* Benzer sorunlara bulunan farkli ¢éztimlerin paylasilmasi adina farkl ailelerin bir araya gelebilecegi
grup faaliyetlerinin gerceklestirilmesi,

» Hasta ve ailesinin varsa yasanilan ekonomik sorunlarmin giderilebilmesi icin gerekli kamu kurum
ve kuruluslarina yonlendirmelerin yapilmasi,

» Hasta ve hasta yakinlarinin psikolojik, duygusal ve manevi boyutta yasadiklar: sorunlarla bas etme
becerileri gelistirilmesi adina profesyonel destek hizmeti saglanmasi veya hizmete yonlendirmenin
yapilmasi,

» Hastalarin sosyal hayattan kopmamalari adina verimli zaman gecirebilecekleri sosyal ortamlarm
olusturulabilmesi igin 6zellikle yerel yonetim diizeyindeki karar vericilerle etkilesimde bulunulmasi,

» Ailelerin hasta bireyi giindiizlii veya kismi birakabilecegi giindiizlii bakim merkezleri veya yagh
kresi niteligindeki kurumlarin olusturulmasmin tesvik edilmesi

* Ailelerin ihtiya¢ halinde arayip hastanin bakimi konusunda yardim alabilecekleri kamuya, 6zel
kurumlara veya sivil toplum kuruluslarina bagli desteklerin hatlarmin olusturulmas: seklinde, hasta
yakinlari, arastirmacilar ve hizmet saglayicilar1 agisindan bilgi kaynagi ve bir yol haritasi olarak
degerlendirilebilecek 6neriler sunulabilecektir.
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