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OZET

NAZLIER KESER, Ecem Naz. Alzheimer Tanisi Konulan Yashlarin Ailelerinin Sosyal
Hizmet Gereksinimleri. Yiiksek Lisans Tezi, Ankara, 2019.

Bu aragtirma Alzheimer teshisi konulan yaglilara bakim veren ailelerin hastalik siireci
boyunca yasadiklar1 giicliiklerin 6grenilmesi ve ihtiya¢ duyduklart sosyal hizmet

gereksinimlerinin neler oldugunu 6grenmek amaglariyla gerceklestirilmistir.

Arastirma Haziran 2017-Aralik 2018 yillar1 arasinda Ankara’da gerceklestirilmistir.
Nitel desenle tasarlanmis olan bu arastirmada katilimcilara kartopu Orneklem
yontemiyle ulagilmistir. Bu yontem ile ulasilan ve hastalarin biyolojik akrabalari olan 18
kadin 2 erkek ile yar1 yapilandirilmis soru formu iizerinden derinlemesine goriismeler
yapilmis, toplanan veriler MAXQDA 18 Nitel Veri Analizi Programi ile

¢coziimlenmistir.

Arastirma sonunda Alzheimerli bireye bakim verirken, ailelerin yasadigi en biiyiik
giicliiklerin hastalarinin temel bakim ihtiyaglarini gidermek ile hastaligi ve hastayi
yonetmek konusunda oldugu goriilmiistiir. Bu giicliiklere ekonomik anlamda yasanan
giicliikler de eslik etmektedir. Ailelerin bir¢ok sosyal hizmet gereksinimleri oldugu
sonucuna da ulagilmistir. Bu gereksinimler alternatif kurum gereksinimleri (giindiizli
bakim veren merkezler), hasta yakinlarina sosyal hizmet aracilifiyla bakici destegi,
ailelere psikososyal destekler, hastalik hakkinda bilgi alinacak profesyonel platformlar,
Alzheimer hastaneleri ve hastalik masraflarinin devlet tarafindan karsilanmasi seklinde

ortaya ¢cikmustir.

Ulagilan bu sorunlara iliskin mikro, mezzo ve makro diizeyde ¢esitli ¢c6ziim Onerileri
arastirma sonunda gelistirilmis olup, bu Onerilerin hayata gecirilmesi i¢in Oncelikle
toplumda Alzheimer hastaligiin farkindalik diizeyinin arttirilmas1  gerektigi

sOylenebilir.
Anahtar Sozciikler

Alzheimer, bakim veren aile liyeleri, sosyal hizmet gereksinimleri



ABSTRACT

NAZLIER KESER, Ecem Naz. Social Work Requirements of Family Members of the
Elderly People Diagnosed With Alzheimer's Disease, Master’s Thesis, Ankara, 2019.

This research was conducted with the aim of learning about the difficulties that elderly
care providers with Alzheimer's disease have experienced throughout the disease

process and by raising awareness of what social work needs they need.

The survey was conducted in Ankara between June 2017 and December 2019. In this
research which is designed with qualitative design, participant snowball was reached by
sampling method. In this study, 18 female and 2 male subjects were interviewed through
a semi-structured questionnaire and the collected data were analyzed with the

MAXQDA 18 Qualitative Data Analysis Program.

At the end of the study, while Alzheimer's patients were giving care, it was seen that the
biggest difficulties that families experienced were about getting the basic care needs of
the patients and managing the illness and the patient. These difficulties are accompanied
by economic difficulties. It has also been achieved that the families have many social
work needs. These requirements have emerged in the form of alternative institutional
needs (day care centers), caregiver support through social services to family members,
psychosocial support to families, professional platforms to learn about the disease,

Alzheimer's hospitals and sickness costs.

Several solutions for these problems at the micro, mezzo and macro level have been
presented at the end of the research and it can be said that the level of awareness of

Alzheimer's disease should be increased in order to pass on these suggestions.
Key Words

Alzheimer, caregiving family members, social work requirements
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KISALTMALAR DIZIiNi

ASPB: Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanlig1

DPT: Devlet Planlama Teskilati

DSM: Tanisal ve Sayimsal El Kitab1

DSO: Diinya Saglik Orgiitii

ICAD: Uluslararas1 Alzheimer Hastalig1 Konferansi
NIH: Ulusal Saglik Enstitiisii

NINCDSADRDA: Ulusal Nérolojik ve Iletisim Hastaliklari Enstitiisii ve Inme-
Alzheimer Hastalig1 ve Iliskili Hastaliklar Dernegi

SYDTF: Sosyal Yardimlagsma ve Dayanigmay1 Tesvik Fonu
TDK: Tiirk Dil Kurumu
TUIK: Tiirkiye statistik Kurumu

WHO: World Health Organization
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XiX

CIZELGELER DiZiNi

Cizelge 1: Alzheimer Tanis1 Konulan Yaslilarin Ailelerini Tanitict Ozellikleri



1. BOLUM: GIRIS

Ulkemizde yash ve yaslilikla ilgili toplumsal kaliplara tarihsel agidan bakildiginda, eski
Tiirklerde atanin - kadin ya da erkek - daima korundugu goriinmektedir. Cumhuriyet
doneminden itibaren ise Tiirkiye’de toplum ve aile yasaminda hizli ve Onemli
degisimler s6z konusu olmustur. Tiirkiye’de aile yapisi1 degisirken, ailenin fonksiyonlari

ayni yonde degismemistir (Devlet Planlama Teskilat1 [DPT], 2007, s. 1).

Tiirkiye'de aile yapis1 genis aileden ¢ekirdek aileye doniismiis, bununla beraber yaslanan
aile iiyelerinin bakimini tistlenecek yetiskin ¢ocuk bulma sorunu ortaya ¢ikmistir. Kimi
zaman yaglanan anne babayla ayni ev hatta ayni sehir igerisinde yasamayan yetiskin
cocuklar, ebeveynlerinin bakim sorumlulugunu istlenemez hale gelmistir. Bu kimi
zaman kendi ellerinde olmayan sebeplerle ortaya ¢ikmistir. Kimi zaman ise isteyerek
yaslilarin bakimindan kag¢inma davranisi sz konusu olmustur. Bu durum da yaglhlarla

ilgili sorunlar1 beraberinde getirmistir.

Istatistiksel verilere bakildiginda Tiirkiye’de dogumda beklenen yasam siiresi artmaya
devam etmektedir. Diinya Saglik Orgiitii 2013 yil1 saghk istatistiklerine gore iilkemizde,
1990 yilinda 66 yil olan dogumda beklenen yasam siiresi, 2011 yilinda 76 yila
yiikselmistir. Dogumda beklenen yasam siiresi erkeklerde 73, kadinlarda ise 78 yil
olarak ifade edilmistir. TUIK verilerine gore, dogumda beklenen yasam siiresi her iki
cinsiyette 2010 yil1 i¢in 74,6 iken, 2050 yil1 i¢in 78,5 olarak tahmin edilmektedir. 2013
yil1 i¢in dogumda beklenen yasam siiresinin erkeklerde 74,7 yil, kadinlarda ise 79,2 yil
oldugu, bu oranin 2023 yilinda erkeklerde 75,8, kadinlarda ise 80,2 olacagi
ongoriilmektedir (Diinya Saghk Orgiitii [DSO], 2013). Bu bilgiler 1s13inda Tiirkiye
niifusunun her gegen giin yaslandig ve iilkemizin ¢oktan geng niifus 6zelligini yitirerek

yasl niifusa sahip bir yapiya doniistiigiinii soyleyebiliriz.

Yasli sayisinda ve oranlarinda meydana gelen bu degisimler 1s18inda Onemle
arastirtlmasi gereken diger bir konunun Alzheimer hastalifi oldugunu sdylemek yanlis
olmayacaktir. Alzheimer hastaligr, hem bakim vereni hem de hastayr olduk¢a yoran
zorlu bir stiregtir. Bu nedenle 6zellikle Alzheimer teshisi konulmus yaslilarin ailelerinin
karsilagtiklar1 sorunlar bilinmeli ve bu sorunlara sosyal hizmet bakis agisiyla ¢oziimler

uretilmelidir.



1.1. ARASTIRMANIN PROBLEMI

Bakim alan kadar bakim vereni de yoran bir silire¢ olan Alzheimerhh yasliya bakim
verme siireci lizerinde titizlikle durulmasi gereken bir konudur. Bakim veren kisinin
yiikiiniin hafifletilmesi, yasam kalitesinin belli bir diizeyde tutulmasi veya yiikseltilmesi,
depresyon, anksiyete ya da tiikenmislik duygular1 i¢ine g¢ekilen kisinin bu durumdan
kurtarilmasi i¢in oncelikle karsilagilan olumsuz yasam deneyimlerinin neler oldugunun

bilinmesi gerekir.

Yapilan literatiir taramasit sonucunda yaslilik ve Alzheimer konularinda mevcut
caligmalarin oldugu ancak ailelerle yeterince ¢alisilmadigr ve ¢alisilan disiplinler iginde
sosyal hizmetin olduk¢a sinirli kaldigi goriilmiistiir. Sosyal hizmet disiplininde ise
Alzheimerl1 yashlarin ailelerinin sosyal hizmet gereksinimleri hakkindaki caligmalar
yok denecek kadar azdir. Yashlik alaninin arastirmacinin 6zel ilgi alanmma girmesi,
alandaki eksiklikleri ve bosluklar1 fark etmesi gibi nedenler de aragtirmanin yapilma

nedeni olmustur.

Aileler ile yapilacak arastirmalarda ailelerin yasadiklari siireci nasil algiladigi, yasanan
giicliiklerin neler oldugu, bu giicliiklerle nasil miicadele ettikleri ve bu siirece yonelik
¢oziim yollarmin neler oldugu onemle iizerinde durulan konular olmustur. Yasanilan
stirecin bireylerin kendi anlatilar1 dogrultusunda aktarilmasi sosyal hizmet

gereksinimlerinin neler oldugunu anlamak noktasinda gereklidir.

Alzheimer teshisi konulan hastaya bakim verenlere yonelik gerek devlet politikalarinda,
gerekse sosyal hizmet miidahale modellerinde yeterince uygulamaya doniik
miidahalenin olmamasi ve bakim veren ailelere yonelik psikososyal herhangi bir destek
bulunmamasi c¢alismanin problemlerindendir. Baska bir deyisle bu arastirmanin
problemi Alzheimer tanisi konulan yagliya bakim veren ailelerin sosyal hizmet
gereksinimlerinin incelenmesi, ailelere yonelik gerekli sosyal politikalarin yetersiz
kaldiginin gozler oniine serilmesi ve bu dogrultuda ailelerin yasadiklar1 giicliiklere

iligkin olarak gelistirilmesi gereken ¢6ziim Onerilerinin belirlenmesidir.



1.2. ARASTIRMANIN AMACI

Arastirmanin genel amaci, Alzheimer hastalifinin ve bakim verenlerin karsilastiklar:
sorunlarin toplumda goriinlir kilinmasi, bu insanlarin sosyal hizmet gereksinimlerinin
belirlenmesi, Tiirkiye kosullarinda bu gereksinimlerinin ne kadarinin karsilanip ne
kadarinin karsilanamadiginin ve giiclii giigsliz yanlarin tespit edilmesidir. Bununla
birlikte arastirma, alanda Alzheimer tanili hastalarin ailelerinin sorunlarinin aragtirilmasi
konusunda oOnciiliik etmeyi ve ailelere de yol haritasi ¢izerek Oneriler gelistirmeyi
hedeflemektedir.

Ozetle arastirmanin amaci:

e Alzheimer teshisi konulan yaslilarin ailelerinin karsilastiklari temel

sorunlarin belirlenmesi y

® Bu sorunlarin ¢6ziimiinde hangi sosyal hizmet gereksinimlerine ihtiyag
duyduklarinin tespit edilmesi )

* Tespit edilen gereksinimler 1siginda ailelerin sosyal hizmetlerle i

bulusturulmasi ve farkindaliklarinin arttirilmasi seklindedir.

1.3. ARASTIRMANIN ONEMI

Yaslilik donemi ve yaslhlar, sosyal hizmet mesleginin ilgilendigi alanlarindan biridir.
Gecmisten giinlimiize bu alanda bir¢ok ¢alisma gergeklestirilmistir. Ancak Alzheimerl
yaslilar konusu, yaslilik alaninda g¢alisilan diger konulara oranla gorece daha sinirh
olarak calisgilmistir. Sosyal hizmet disiplininde ise Alzheimerli yashlarin ailelerinin
sosyal hizmet gereksinimleri hakkindaki ¢alismalar yok denecek kadar azdir. Yashlara
bakim veren ailelerinin bu alanda sinirli destege sahip olmasi ve sosyal hizmetlerden
yararlanma konusunda profesyonel destek alamamalar1 gibi konular bu c¢alismanin
yapilma gerekliligini olusturmustur. Arastirma ile alana dair bilgi boslugu karsilanacak,
yaglilik politikalarina katkilar sunulacak, yaslilarin ailelerinin gereksinimlerinin fark
edilmesi saglanacaktir. Arastirma, yasl ailelerinin sorunlarini ortaya koyan, bu sorunlari

cok yonlii analiz eden ve ise vuruk ¢oziim Onerileri getiren bir ¢aligma olmasi



ve yash ailelerine yol gosterecek, rehber olacak bir arastirma olmasi agisindan

Onemlidir.

Gergeklestirilen bu c¢alismanin, daha sonra yapilacak olan diger caligmalar i¢in bir
kaynak niteligi tasiyacagi ve literatiirde eksik olan konuyu tamamlamaya yardimci
olarak hem ilgili alanda uygulamacilara hem de literatiire katki saglayacagi

diistiniilmektedir.

1.4. ARASTIRMANIN SINIRLILIKLARI

Stirekli bakim gerektiren bir hastalik olan Alzheimer hastalarina bakim veren aile
iiyelerinden -kadinlar bakim yiikiinii daha ¢ok {iistlendigi i¢in- genellikle kadin bakim

verenlerle goriismiis olmak bu aragtirmanin sinirliliklarindandir.



2. BOLUM: KURAMSAL CERCEVE

2. 1.YASLILIK KAVRAMI VE KAPSAMI

Yaghlik alan1 arastirmalar1 diger yasam donemleri arastirmalari ile kiyaslandiginda
gorece daha az ¢alisilmistir. Gerek Tiirkiye'nin uzun yillar boyunca geng niifus yapisina
sahip olmasi, gerekse yaslilik alanin ¢aligmaya elverissiz bir alan olarak goriilmesi bu
durumun sebebi olabilir. Ancak giliniimiize gelindiginde Tiirkiye de, tiim diinya tilkeleri
gibi yaslanan niifusu gittikce artan bir yapi igerisine girmistir. Bu duruma neden olan en
temel sebebin saglik alanindaki ilerlemelerin etkisidir. Bugiin {ilkemizde tiptaki
ilerlemeler sayesinde ortalama yasam siiresi uzamig, bu durum da yashlara yonelik
aragtirmalarin yogunlastirilmasini zorunlu hale getirmistir. Bu arastirmalarin igine
girebilmek i¢in de Oncelikle yaslilik alaniyla ilgili gerekli bilgi ve beceriye sahip olmak
gerekir. Bu bilgi ve beceriye sahip olabilmek i¢in ise oncelikle yasli, yaslanma, yaslilik

kavramlar1 agiklanmalidir.

2.1.1. Yash, Yashlik ve Yaslanma

Yash kelimesi, her donemde belli bir yasin iistiindeki insanlar i¢in kullanilan ancak giin
gectikce anlaminda ve sinirliliklarinda farkliliklar ortaya ¢ikan bir kelime olmustur. Bu
farkliliklarin ortaya ¢ikmasinda ise toplumun yasi ve yashiyr algilayis bigimindeki
degisimler etkilidir. Bu bilgilerden hareketle yasli nitelemesinin oncelikle kronolojik
anlamlar ifade ettigi sdylenebilecegi gibi yasliligin tek basina yalnizca kronoloji degil,

ayn1 zamanda kiiltiirel bir olgu da oldugu 6nemli bir noktadir (Bahar, 2005).

Biyolojik, psikolojik ve sosyolojik boyutlariyla tanimlanabilen yashilik kavrami
toplumsal kural ve degerlere gore her gegen giin evirilmektedir (Arpaci, 2005, s. 15;
Aktaran: Ozkul ve Kalayci, 2015). Bu nedenle yashlik kavrami caga, bolgeye ve
toplumsal gelismislige gore tamamen farklilasan bir kavram olarak karsimiza ¢ikar. Bu

kavram, yaslinin saglik durumuna, sosyal ve psikolojik durumundaki farkliliklara gore



de degisiklikler gdsterebilmektedir (Tufan, 2002, s. 87; Aktaran: Ozkul ve Kalayc,
2015).

Diinya Saglik Orgiitii (World Health Organization) tarafindan bu degismeler iizerine
temellendirilen yashilik kavrami, “bireyin kontroliiniin disinda ortaya ¢ikan ve c¢evresel
faktorlere uyum saglayabilme yeteneginin azaldigi biyolojik bir donem” olarak

tanimlanmaktadir (DSO, 2013, s. 4).

Diinya Saglik Orgiitii, 65 yas ve iizerindeki bireyleri yash olarak gérmekte ve yasliligi 3

doneme ayirmaktadir. Bu donemler;

- Geng yaslilik (65-75)

- Tleri yashilik (75-85)

- Cok ileri yashlik (85 ve iistii) olarak diisiiniilmektedir (DSO, 2013).

Geng yashlik genel olarak yashinin emeklilige ayrildigi donemi ifade eder. Ileri
yaslilikta bazi fonksiyonel kayiplar s6z konusudur. Cok ileri yaglilikta ise yaslt genel
olarak kendi basina hayatini idame ettirmekte zorlanarak bakima ihtiya¢ duyar. Bu
bakim kimi zaman evde, kimi zaman ise bir kurum catis1 altinda verilebilir. Cok ileri
yaslilik doneminde olup bakima ihtiya¢ duymayan yaslilar da s6z konusudur (Er, 2009,
s. 135).

Diger bir yashlik tanimina gore ise: Yagsli, biyolojik olarak, takvimdeki yasi ilerlemis
kisi anlamina gelir. Bir de yasliligin sosyal tanimi s6z konusudur. Buna gore, takvim
yasinin ilerlemesi tek basma yeterli degilken, birey kendisini de yash olarak
gormektedir (Tomanbay, 2007, s. 1). Buradan hareketle su yorumu yapmak yanlis
olmayacaktir. Baz1 standartlara gore belirlenen yashlik sinirlart ve yas araliklar tek
basina yeterli ya da herkes icin genellenebilir olmaktan uzaktir. Bir kisiye yash
denilebilmesi i¢in dnce o kisinin kendisini yasl hissetmesi gerekir. Kendisini yeterince
yash gdrmeyen kisi yaslilik donemi 6zelliklerine sahip olmayabilir. Bu nedenle yaslilik
doneminin sadece fizyolojik bir olgu olarak degil, psikolojik ve sosyolojik yonleriyle

cok yonlii bir donem oldugu bilinmelidir.



Yaghliga iligkin tanimlar zaman igerisinde olduk¢a farklilasmistir. Bu tanimlarin
yapilmasi sirasindaki farkliliklarin en 6nemli sebeplerinden biri de kisilerin yashiliga
bakis agisindaki degisimlerdir. Antik donem diisiiniirlerinden Aristo hastalik ve yaslilik
kavramlarini i¢ ice agiklamistir ve su sekilde ifade etmistir: “Hastalig1i zamansiz gelen
yashilik, yaslilig1 ise dogal bir hastalik.”. Platon ise yaslanmaya daha ¢ok bireysel agidan
yaklagarak yasliligin nasil gececegini dnceki yasantimizin belirledigine vurgu yapmistir

(Caglar, 2014, s. 147).

Yashliga atfedilen degerin her donemde farklilasmasina paralel olarak yaslilig1 hastalik
ve Olimden c¢ok uzak bir siire¢ olarak ifade eden iinlii diislinlirler de olmustur. Bu
diistintirlerin fikirlerinden hareketle yaslilik donemini, hayatin en pozitif ve basarili
donemi olarak adlandirmak da yanlis olmayacaktir. Clinkii yas alan birey hayatinin en
deneyimli donemindedir ve bu donemin negatif baz1 yanlar1 olmasma karsin pozitif

yanlar1 da azimsanamayacak boyutlardadir.

Galen ve Cigero yashiligin pozitif yoniine daha ¢ok vurgu yapmistir. Galen, yasliligin
yasamin dogal bir siireci oldugunu ifade ederken Cicero da yashlarin devlet
yonetimindeki basarilarina vurgu yaparak insanlarin yaglilik donemlerinde de basarili

olabileceklerini ifade etmistir (Caglar, 2014, s. 148).

Goethe, Mimar Sinan, Michelanjelo, Picasso ve sayilari daha arttirilabilecek, tarihte
parmakla gosterilebilecek ¢ok {linlii kisilerin en 6nemli ve belki de en basarili eserlerini
yaslilik donemlerinde ortaya cikardiklarini da goz Oniinde bulundurursak yasliligin
degerini algilamamiz bir kez daha kolaylasacaktir. Unlii diisiiniir Mevlana Celaledin-i
Rumi (1207-1273) “Genglerin aynada goremediklerini, yashlar bir tugla pargasindan
okurlar.” soziiyle yaslilarin deneyimlerine vurgu yapmistir. Atatiirk ise “Bir milletin
yash vatandaslarina ve emeklilerine karsi tutumu; o milletin yasama kudretinin en
onemli kistasidir. Gegmiste ¢ok gilicliiyken, tiim giiciiyle calismis olanlara karst minnet
hissi duymayan bir milletin, gelecege gilivenle bakmaya hakki yoktur.” soziiyle,
toplumlarin, yaslilarina gostermesi gereken hassasiyete ve sorumluluga verdigi 6nemi

ifade etmektedir (Caglar, 2014, s. 148).

Yaglanma ise, biyolojik anlamda doéllenme siireci ile baslayan ve Omiir boyu

durmaksizin devam eden biiyiime, gelisme ve olgunlasma siire¢lerinin sonunda bizi



bekleyen duraklama, gerileme ve organizmanin son bulmasina kadar gecen siirede
devam eden gerilemeleri ifade eden bir yasam donemidir (Kosar, 1996, s. 4). Yaslanma
kagmilmaz olmakla birlikte her bireyin yaglanma deneyimi birbirine benzememektedir.
Biyolojik bir siireci de ifade eden bu kavrami igsellestirmek donemin Ozelliklerini

bilmek acisindan énemlidir.

Yaghlik ile ilgili bir diger 6nemli kavram basarili yaslanmadir. Basarili yaslananlar
aslinda yasamla biitiinlesmis yashlardir. Boyle yaslilar, yaslanmanin getirdigi
zorluklarla karsilastiginda oOnceliklerini ve rol iligkilerini organize edebilirler.
Gegmislerinden ve simdilerinden memnunlardir. Cesaret, mutluluk, moral, ruh hali ve
tiim iyi olma hallerini iglerinde hissederler (Ozmete, 2012, s. 3). Yasamdan zevk almaya
devam eden bireyler, sosyal hayata katilirlar ve psikososyal agidan iyilik halleri devam
eder. Boylece yas almanin olumsuz yanlari olabildigince aza indirgenmis olur. Aksine
basarili bir yaslanma ile bireyler yillarin verdigi deneyimleri hayatlarina olumlu olarak

aktarmis da olurlar.

2.1.2. Ge¢misten Giiniimiize Yashhk Algisi

Yaslanma kavramma atfedilen degerin degisimi Sanayi Devrimi ile baslamigtir.
Ozellikle bu donemde Bati'da artan yasl niifus yaslanma alaninda ¢aligmalar yapilmasi

gerekliligini ortaya ¢ikarmistir (Bahar, 2005, s. 27).

Yasli, yashlik, yaslanma kavramlari bireyin biyolojik sagligi, zihinsel durumu,
toplumsal islevi gibi dzellikler acisindan degisen anlamlari icerir. Insanlik tarihinde
yaslilar toplumun olduk¢a 6nemli ve islevsel bir kesimini olusturmuslardir. Bilgi,
deneyim, akli olgunluk, ekonomik imkéanlar, hosgorii kapasitesi, gelenekler, toreler,

yaslilarm statiisii ve sayginligmin korunmasini saglamistir (Ozkul ve Kalayci, 2015, s.

1.

Yasliliga bakis agis1 toplumdan topluma, iilkeden iilkeye, hatta bireyden bireye bile
stirekli degisiklige ugramistir. Tarihsel siirecte de yashliga atfedilen deger 6zellikle

makro olaylarin etkisiyle farklilagmistir.

Toplumlarin gelismesinin sonuglarindan birisi, dogum hizlarindaki diislisle, yasam

stirelerinin ters orantili olmasiyla iligkilidir. Bu donemlerde gelisen saglik imkanlari



yash niifus artisina da sebep olmustur. Boylelikle yaslilik siireci incelenmesi katiyen

zorunlu bir alan haline gelmistir (Ozkul ve Kalayci, 2015, s. 1).

Yaslilik alaninda yapilan bilimsel ¢aligmalar, en temelde insanlarin yasam siiresinin ve
kalitesinin arttirilmasina yonelik oldugu i¢in uzunca bir siire tip biliminin yetki alam
icerisinde var olmustur. Bu nedenle ilk yaslilik teorileri de biyolojik ve fizyolojik
kokenlidir. Oysa yaslilik cok boyutlu bir arastirma gerektiren ve yalnizca biyoloji ya da

fizyolojiyle agiklanamayacak kadar genis bir konudur.

Bugiin hala gelismeye devam eden gerontoloji bilimi tip bilimine yardimei bilim dallari
arasinda gosterilmektedir. Ozellikle Bati'da tip bilimiyle beraber gelisen gerontoloji
Tiirkiye'de daha farkli bir seyir izlemistir. Tiirkiye'nin aile yapist bu farklilagsmanin

sebeplerinden biridir.
Modern Toplumlarla Birlikte Yaslhiik Algist

Geleneksel toplumlardan modern toplumlara gegiste yasanan sanayilesmenin,
kentlesmenin, gociin, is olanaklarinin farklilasarak artmasinin, kitle iletisim araglarinin
yaygin kullaninminin ve iletisimin ve etkilesimin artmasi sonucu orf, adet ve
geleneklerde, kiiltlirel ve demografik yapida, ekonomik ve egitim sisteminde meydana
gelen degisimlerin aile yapisi lizerine yaptigi etki, toplumsal degisim siirecinin niteligini
ve niceligindeki degisimleri gozler oniine sermektedir (Miilga T.C Aile ve Sosyal

Politikalar Bakanligi, 2011).

Modern toplumda aile tiyeleri ve toplumsal ¢evre yash bireyi daha ¢ok duygusal baglilik
diizeyinde degerlendirmekte ve 6nemsemektedir. Ancak modern toplumlardaki bu bakis
acis1 kirsal kesimlerde farkliliklara ugramaktadir. Geleneksel kalmis kirsal bolgelerde ve
birinci kusak kir kokenli sehir niifuslarinda yash statiisti varligini eski haliyle korumaya
devam etmektedir. Yash bireyler, otoritelerini siirdiirerek, ¢evresinden saygi gérmeye
devam etmekte ve dlretime katki saglamaktadirlar (Besir, 1992, s. 155). Kirsal
toplumlarda yaslilar, ikinci kusagi yetistiren, deneyimlerini kusaktan kusaga aktaran ve
kiiltiiriin korunmasinda anahtar role sahip olan kisilerdir (Er, 2009). Diger yandan, kirsal
alanda da yaslilarla ilgili baz1 sorunlar ortaya ¢ikmaktadir. Ozellikle gengler ve yaslilar
arasinda onemli bakis acis1 farkliliklar1 olusabilmektedir (Bilgin, 1991, s. 578; Aktaran:
Ozkul ve Kalayci, 2015, s. 9). Bu durumun ortaya ¢ikmasinda
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degisen aile ve toplum yapisi oldukca etkilidir. Gitgide azalan genis aile yapisi, aile

iiyeleri arasindaki iligkilerin niteligini de etkilemektedir.

Giliniimiliz toplumlarindaki genis ailelerde goriilen otoriter davranis, c¢ekirdek ailede
otoritenin paylasilmasi seklinde evirilmistir (Ozgiiven, 2011, s. 16; Aktaran: Ozkul ve
Kalayci, 2015, s. 9). Kentsel ailede yaslinin otoritesi de bdylelikle toplumsal

kosullardan etkilenmektedir.

Yakin zamanda yaglilik alaninda gergeklesen dnemli gelismelerden biri de “Yaslanma
Uluslararasi Eylem Plani”nin olusturulmasidir. Bu planin genel ¢ergevesini yaslinin
yasam kalitesinin yiikseltilmesi, toplumla uyumunun saglanmasi, destekleyici
hizmetlerin olusturulmasi, aktif yasam i¢in gerekli adimlarin atilmasi gibi c¢alismalar
olusturmaktadir. Planda yaslanmanin birden fazla yonii oldugu belirtilerek bunlara

yonelik arastirmalar yapilmasi gerekliliginden bahsedilmistir (Caglar, 2014, s. 8).

2.1.3. Yashhk ile ilgili Mevcut Durum/Veriler

Birlesmig Milletler ’in tanimina gore;

Bir iilkedeki yasli niifusun toplam niifus igindeki oraninin %8 ile %10
arasinda olmasi o iilke niifusunun “yasli”, %10’un iizerinde olmasi ise “cok
yasli” oldugu anlamina gelmektedir. 2014 yilinda Diinya niifusunun
%38,3’nll yash niifus olusturmaktadir. Yash niifus orani en yiiksek iilkeler
arasinda Monako (%29,5), Japonya(%?25,8) ve Almanya(%21,1)
bulunmaktadir (Tiirkiye Istatistik Kurumu [TUIK], 2015).

2.1.3.1. Diinyada Yaghlik

Birlesmis Milletler 2008 yil1 niifus gostergelerine gore diinya genelinde 65 yas iistii
niifusun 2025'te 840 milyona, 2050'de ise 1,5 milyara ulasilacag: diisiiniilmektedir
(Akozer ve digerleri, 2011, s. 104). Tahminlere gore gelismis iilkelerin, neredeyse tiimii
onlimiizdeki yillar igerisinde niifuslarinin yaslanmasima taniklik etmeye mecburdur.
Bugiin gelismis {iilkelerdeki her yedi insandan biri 65 yasin ilizerinde iken, 2030’a
gelindiginde bu oran her dort kisiden biri seklinde degisecektir. Bu durum yash niifus
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icindeki niifusun dahi yaslanmasi, baska bir deyisle "yaslhilarin yaslanmasi1" olarak

adlandirilan bir siireci beraberinde getirecektir (Ak, 2016, s. 1021).

Giliniimlizde diinyadaki yasli niifusun yarisindan fazlasinin Asya’da yasadig
diisiiniilmektedir. Gelismekte olan tilkelerde sosyoekonomik gelisme, niifusun yaslanma
orant ile paralel bir degisim gostermemektedir. Ornek vermek gerekirse, Fransa’da yash
niifusun yilizde 7’den yiizde 14’e¢ ylikselmesi 115 yilda gergeklesirken, Cin’de ayni
oranda artig i¢in yalnizca 27 yil gegmesi yeterli olacaktir. Gelismis iilkeler, niifuslar
yaglanmadan Once refah {ilkesi haline gelirken, gelismekte olan iilkelerin refah
diizeylerinde somut bir artis gozlenmeden oOnce niifuslar1 c¢oktan yaslanmis hale

gelecektir (DSO, 2013).

Diinyada, yasam kosullarindaki degismeler, calisma sartlarinin iyilestirilmesi, fiziksel
aktiviteye verilen 6nemin artmast, tip alaninda her gecen giin meydana gelen gelismeler,
bu gelismelerin bir sonucu olarak kronik hastaliklarin kontrol altina alinabilmesi,
gecmiste tedavisi miimkiin olmayan hastaliklarin bugiin tedavi edilebilmesi, giindelik
hayati kolaylastiran teknolojik gelismelerin etkisiyle beklenen yasam siiresi
uzamaktadir. Bu durumda gen¢ ve yash niifus arasindaki fark {izerinde Onemli

degisimlere sebep olmaktadir (DSO, 2018).

2.1.3.2. Tirkiye'de Yaslilik

Tiirkiye’de de tiim diinyada oldugu gibi yasli (65 ve lizeri) niifus orani hizla artmaktadir.
2013 yilinda yash niifusun toplam niifus icerisindeki orant %7,7 iken, 2017 yilinda bu
oran %38,5’e yiikselmistir. 2023 yilinda ise bu oraninin %10,2’ye yiikselecegi tahmin
edilmektedir. Verilere gore Tiirkiye kisa bir siire sonra “cok yasli” toplum kategorisine
girecektir (TUIK, 2018). Bu demografik degisim, hayatin tiim alanlarmda oldugu gibi

yash bireylerin sorunlarinin artmasini da beraberinde getirmektedir.

Yasl niifus (65 ve daha yukar1 yas) 2013 yilinda 5 milyon 891 bin 694 kisi iken son bes
yilda bu say1 %17,1 artarak 2017 yili itibariyle 6 milyon 895 bin 385 kisi olmustur.
Yash niifusun %44’tnii erkek niifus, %56’sm1 kadin niifus olusturmaktadir. Yash
bagimlilik oranlarina bakildiginda ise ¢alisma ¢agindaki yiiz kisiye diisen yash sayisi,
2013 yilinda %11,3 iken bu oran 2017 yilinda %12,6’ya kadar ¢ikmustir (TUIK, 2018).
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Gelir ve yasam kosullar1 arastirmasi sonuglarina gore yash niifus i¢inde yoksulluk
oranlarina bakildiginda, 2012 yilinda yoksulluk oran1 %18,7 iken 2016 yilinda %16'ya
gerilemistir. Hane halki isgiicli aragtirmasi sonuglarina gore ise, 15 ve daha yukar1 yasta
isgiiciine katilma orani, 2015 yilinda %51,3 iken yaslt niifusun isgiiciine katilma orani
%11,9 olarak kaydedilmistir. Yasl niifusun yoksulluk durumu cinsiyetlere gore
incelendiginde, yoksul yash erkek orani 2012 yilinda %17,7 iken 2016 yili itibariyle
%14,7 olarak kaydedilmistir. Yoksul yash kadin niifus oran1t 2012 yilinda %19,4 iken
2016 yilinda bu oran %17’ye gerilemistir. Yash niifustaki issizlik oraninin ise %2,6

oldugu gériilmiistiir (TUIK, 2018).

Tiirk toplumu tarih boyunca her zaman yaslilarina 6nem veren, onlara olduk¢a saygi
duyan bir toplum olmustur. Tiirk kiiltiiriine yerlesmis olan sevgi, merhamet duygulari
yaslilar ailelerin odagi haline getirmistir. Niifusun yaslanmasi sorunu sadece gelismis
iilkelerde degil, lilkemizde de bir sorun haline gelmektedir. Giiniimiizde de bu sorun

varhigim hissettirmektedir (Hablemitoglu ve Ozmete, 2010, s.15).

2.2. YASLILIK SORUNLARI

20. ylizyilin basindan itibaren, endiistrilesme siireci ve teknolojik gelismeler, kirsal
kesimden kentlere gocii artirmistir. Bu go¢ hareketi aile yapisin1 ve toplumu derinden
etkilemistir. Bu etki ile toplumdaki genis aile tipi yerini ¢ekirdek aileye birakmustir.
Yaslilar i¢in ¢ocuklarinin evden ayrilmalari onlarin kendilerini yalniz ve kimsesiz

hissetmesine sebep olmustur (Oz, 1992; Fadiloglu, 1992; Toprak ve digerleri, 2002;
Sezgin, 1999; Bahar, 2005; Aktaran: Bahar ve digerleri, 2009, s. 87). Toplumun degisim
hiz1 arttik¢a yashlarin sorunlarla bas etme seviyeleri diismektedir. Glinlimiize ayak
uydurmakta zorlanan yaslilar bir de kimsesizlik hissiyle i¢inden ¢ikilamaz psikososyal

sorunlarla kars1 karsiya kalmaktadir.

Bununla birlikte yasliyr mutlak gligsiiz olarak algilamak yanlis olacaktir. Yaslhilarin
giigsiizliiglinli fazla abartmamak gerekir. Birgok basarili insanin ileri yaslarda da faal
olduklart ve en giizel eserlerini yetmisli, seksenli yaslarindan sonra yazdigi
bilinmektedir (Lurie ve digerleri, 1991; Aktaran: Kosar, 1996, s. 10). Bu nedenle

yaglilik donemi sorunlari incelenirken konuya 6nyargisiz ve kalip yargilardan uzak



13

bakilmalidir. Bu baslikta yaslilarin yasadiklar1 sorunlar ekonomik sorunlar, fizyolojik

sorunlar ve psikososyal sorunlar bagliklar1 altinda incelenecektir.

2.2.1. Ekonomik Sorunlar

Niifus gruplar iginde yoksul ya da yoksulluga yakin olan bireyler arasinda yaslilarin
sayis1 azimsanamayacak boyutlardadir. Yoksul yaghlar gelirlerinin biiylik bir kismin
gida, barinma ve saglik harcamalarini karsilamak amaciyla kullanmaktadir. Bu durumda
yaslilarin yetersiz beslenmesine, olumsuz barinma kosullarinda yasamalarina ve saglik
ihtiyaclarinin ihmal edilmesine neden olabilmektedir (Oztop, 2006, s. 235). Yaslilik
basli basina ekonomik olarak kesintilerle ve artan masraflarla yash bireyleri zorlayan bir
donemken bir de yoksullukla miicadele eden yasghlar bu siireci cok daha zorlu
gecirmektedir. Aile yapisinin degismesine bagli olarak yash bireylerin aile i¢cinde sahip
olduklar1 rollerini kaybetmesi (Kaya, 1999, s. 76-82), kisiler arasi iliskilerin
kisitlanmasi, emeklilik ile birlikte gelirin ve {iretkenligin azalmasi ya da ortadan
kalkmast gibi degisiklikler maddi ve sosyal sorunlari beraberinde getirmektedir

(Akdemir, 1997, s. 116-145; Aktaran: Konak ve Cigdem, 2005, s. 28 ).

Fiziksel etkinligin ve gelirin azalmasina bagli olarak yaslilarda giivensizlik duygusu
artmakta, yaslilar toplumsal yasama daha az katilma egilimi gostermektedir (Emiroglu,
1995, s. 41). Emeklilik ile azalan gelir, buna karsin hayatin her gegen giin pahalilagmasi
yash bireyi ek gelir saglamaya yonlendirmektedir. Bu amacla yash birey is olanaklari
aramaya yonelebilir (Emiroglu, 1995). Ancak genc¢ issizliginin bile yogun olarak
yasandig1 Tirkiye’de yash istihdami ¢ok olanakli goriinmemektedir. Ekonomik
sorunlarini ¢ozme amaglh calisma egiliminde olan yaslilarin yani sira ¢alisamayacak
durumda olan yaslilar da s6z konusudur. Boyle yaslilar icin ise finansal sorunlar daha da

asilamaz bir hal almaktadir.

Yaglilikta karsilagilan en 6nemli ekonomik sorunlarindan biri de barinma sorunudur.
Belli bir yasa kadar yasadiklar1 ve alistiklar evlerde tek basina yasayabilecek ekonomik
giicii olmayan yashlar alistiklar1 bu mekanlar1 terk etme durumunda kalir. Bu da o
sosyal ¢evreyi ve alisilan diizeni kaybetmek demektir. Bu kayiplar yasliyt umutsuzluga

stiriikleyebilir (Kosar, 1996, s. 10).
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Yash is hayatindan geri c¢ekilerek hem kendini ise yaramaz hissedebilir, hem de bu
uyum saglamanin zor oldugu emeklilik hayatinin getirmis oldugu maddi kesintilerden
dolay1 yerinden yurdundan olabilir. Kendi kendine bakamaz durumdaki yaslilarin
bakimlar1 genellikle aile bireyleri tarafindan saglanir. Ancak yasliya bakacak aile bireyi
olmamasi durumunda yaslinin kurum bakimina ihtiyaci olabilir. Bu ve benzeri
durumlarda ekonomik yetersizligi bulunan yasl kendine kalacak ve bakilacak yer bulma
sorununu da yasamaktadir. Bu tarz yasam deneyimleri de yaslinin hayat doyumunu
yakindan etkilemekte ve onun toplumdan iyice ¢ekilmesine ve ice kapanmasina sebep
olabilmektedir. Boylece ekonomik soruna psikolojik sorunlar da eslik eder duruma

gelmektedir.

2.2.2. Fizyolojik Sorunlar

Bedensel Sorunlar

Yaslilikla gelen bedensel yipranma, yaslinin yasama sevincini, giiciinii ve arzusunu
azaltmaktadir. Bedensel yipranmanin etkisiyle direncini yitiren yaslh birey oldukca ciddi
saglik sorunlari ile karsilasmaktadir (Emiroglu, 1995). Fizyolojik yaslanma, sinir, kas,
bagisiklik sistemlerindeki, duyu organlarindaki bozukluklar yasliy1 derinden
etkilemektedir (Kosar, 1996, s. 8). Ozellikle gérme, isitme, tat, koku olma, dokunma
duyularmin zayiflamasina bagli algilama niteliginin azalarak biligsel bozukluklarin
goriildiigli bilinmektedir (Akdemir, 1997; Biiylikgoskun, 1990; Ergor ve digerleri, 1996;
Smith, 1996; Aktaran: Konak ve Cigdem, 2005, s. 29). Yaslanmayla birlikte kronolojik
hastaliklarin da yogun olarak arttig1 bilinmektedir.

Yaglilarin toplumsal yasama etkin olarak katilmalar1 onlarin fizyolojik sagliklarin1 da
etkilemektedir. Orneklemi yasli bireylerden olusan bir arastirma yaslilarm sosyal
katilimlart ile saglik durumlar1 arasindaki iliskinin varhigimi gostermektedir (Emiroglu,
1995: 41-42). Yashnin saglik durumu sosyal katilimini etkilemektedir (Rose, 1965;
Aktaran: Emiroglu, 1995, s. 42).

Dus Goriiniis Ile Ilgili Sorunlar

Yaglilik donemi dis goriiniisii belirtileri zamanla inkar edilemeyecek boyutlara ulasir.

En belirgin degisiklik deride baslar. Yaslinin derisi incelir, esnekligini kaybeder, kirigir.
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Deri iizerinde, yer yer yashlik lekeleri olarak bilinen koyu lekeler ortaya ¢ikar (Konak
ve Cigdem, 2005, s. 29). Yasin ilerlemesinin etkisiyle saglarda beyazlamalar,
dokiilmeler artar. Ureme etkinligi yillarin etkisiyle azalir ve hatta biter. Boy, kilo
dengesi bozulur. Asir1 kilo alma ya da asir1 kilo verme s6z konusu olabilir. Bu ve bunun
gibi bircok sorun yaglinin kendini kotii hissetmesine sebep olabilecegi gibi onun

fizyolojik saglhigini da etkileyebilir.
Duyu Organlarinin Islevsizlesmesi Sorunu

Yaslanmayla beraber duyu organlarinda 6nemli kayiplar ortaya cikabilir. Ozellikle
gérme ve isitme konusunda yaslilar olduk¢a zorlanmaktadir. Ilerleyen yaslarda birgok
yaslt birey igitme cihazi1 ya da gozliikk kullanmaya baslamaktadir (Savasir, 1999, s. 205).
Bireyler duyu organlar ile ilgili saglik problemleri yasadiklarinda bu durum onlarin
sosyal hayatlarini da olumsuz yonde etkilemektedir. Giinlik aktivitelerini

gerceklestirirken onlar1 kisitlayan durumlar yasanmaktadir.
Fiziksel Etkinlik Sorunlart

Kisinin etkinlik diizeyini yastan ¢ok yasam bi¢imi, ¢evre, kiiltlir etkilemektedir. Uygun
beslenme sekli, saglikli yasam ve egzersizle yashh birey fiziksel etkinliklerini
kaybetmeden hayatini siirdiirebilir (Savasir, 1999, s. 206). Degisik arastirma sonuglar
gosteriyor ki, egzersiz aligkanlig1 edinmis ve bunu ileriki yaslarina kadar siirdiirmeyi
basarmis yagh birey, 20li yaslarinda hi¢ spor yapmamis bir gengten daha kondisyonlu
olabilmektedir (Konak ve Cigdem, 2005, s. 31).

Zeka ve Bellek Sorunlart

Yaslilikla birlikte zeka fonksiyonlarmin azaldig: bilinmektedir. Bunun nedeni olarak
yaglilarda genglere gére motor yeteneklerinde yavaslama s6z konusudur (Eker, 1998, s.
1263). Yasglanmanin beklenen bir diger sonucu ise bellek sorunlar1 yasanmasidir.
Yaglilar ve gencler arasinda kisa siireli bellekte bilgi tutma arasinda 6nemli bir farklilik
yoktur. Ancak bilginin hem kisa siire bellekte tutulup hem de islem yapilmasi gereken
calisma belleginde yasghlarin kapasitesinin genglere gore daha diisiik oldugu

bilinmektedir (Savasir, 1999, s. 208).
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2.2.3. Psikososyal Sorunlar

Yaghlarin fiziksel saglig1 kadar psikolojik ve ruhsal sagligi da yasanilan olaylardan
kolayca etkilenmektedir. Yaslilarin psikososyal sorunlar yasamasinin bir¢ok nedeni
bulunmaktadir. Yashlar i¢in karsilagtiklar1 zorluklar, hayatlarinda maruz kaldiklar
degisimler, sevdikleri insanlarin kayiplari, is hayatinin ve buna bagli iiretkenligin
azalmasi, toplumun yashilar lizerinde kurdugu baski ve ayrimcilik, giinliikk yasamda
kendi kendilerine yetememe durumlari ile baglantili zorluklar ve bunun gibi birgok

durum strese sebep olmaktadir.

Yaslilar i¢in ¢ocuklarin bagimsizliklarint kazanip evden ayrilmasi, yakinlarin kaybu,
baz1 bireylerin kimliklerini, kendilerine olan giiveni kaybetmeleri gibi olumsuzluklarla
basa ¢ikmaya calisma psikolojik sorunlarin ortaya c¢ikmasina neden olabilmektedir

(Oztop, 2006, s. 236).

Kisisel kayiplar en biiyiik stres kaynaklarindan biridir. Bu kayiplarin ¢ogu siirpriz
degildir, beklenir. Ancak kimi zamanda aniden olusabilir (Kosar, 1996, s. §). Bu
kayiplar arasinda yasliy1 en zorlayani esin ya da evladin kaybedilmesidir. Es kaybindan
dogan yas tepkileri depresif belirtilerin goriilmesine sebep olmaktadir. Buna karsilik
cocuklarla ve kardeslerle iligkilerin siirliyor olusu yaslilikta 6nemli bir duygusal doyum
kaynag1 olarak karsimiza ¢ikmaktadir (Toprak ve digerleri, 2002; Aktaran: Bahar ve
digerleri, 2009, s. 88). Yaslh birey en yakinini kaybettiginde hayatin1 tamamen yeniden
insa etmek zorunda kalabilir. Biitiin bu streslerin sonucunda da duygusal c¢okiintiiler ve
davranis bozukluklar1 meydana gelebilir. Ancak duygusal doyum bu stresi bastirmada

etkilidir.

Kisiler i¢in dogal ve 6nemli olan bir diger stres nedeni seks yasaminda ortaya ¢ikan
degisimdir. Seks giiciiniin azalmasina bagli olarak yash birey kendini cinsel anlamda
yetersiz hissedebilir (Kosar, 1996, s. 8). Zamanla seks algisinda meydana gelen
degisimler onlarin bu yeni durumlara adapte olmalarini gerektirir. Bu adaptasyon

stirecinde ise yasl bireyler cesitli psikolojik sorunlar yasayabilir.

Yaslilara kars1 toplumda var olan ayrimcilik diger bir stres nedenidir. Yaglilara karsi
toplumda olusan Onyargilar onlarin farkinda olarak ya da olmayarak istismarma sebep

olmaktadir. Cogu kimse yaslilar1 zayif, yorgun, bakima muhtag, gii¢siiz kisiler olarak
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goriir (Kosar, 1996, s. 6). Yaglilarin bagimli ve bakima muhtag olarak algilanmasi yanlis
bir algidir. Siirekli bakima ihtiyaci olan yaslilar s6z konusudur ancak her yaslt siirekli
bakima muhtag¢ degildir. 60 yas iistii bagimsiz bir sekilde kendi yasamlarini siirdiiren ve
cocuklarina maddi ve manevi destek sunan yaslilar da oldukcga yiiksektir (Buz, 2015, s.
270). Bu durum bilinmediginde oOn yargilar yashh bireyleri sosyal hayattan
koparabilmektedir.

Yaslh bireyin dis diinyadaki otoritesini yitirmesi de ige yonelmesine sebep olabilir. Bu
otorite kaybinin etkisiyle gerekli fiziksel islevlerini siirdiirme konusunda korkular
yasayabilir. Bir taraftan genel bagimsizlik hissini muhafaza etmek isterken, diger
yandan 6liim korkusu ya da aklmi yitirme endigesi yasar (Kosar, 1996, s. 7). Oliim
korkusunu derinden hisseden yasli birey, aile igerisindeki rollerinde degisimler olduk¢a
kendini bir ¢ukur i¢inde gorebilmekte ve islevselligini yitirebilmektedir. Bu durumun

kendisinde ortaya ¢ikardig1 psikolojik travmalar ise onun iyilik halini diisiirebilmektedir.

Kusak farki diger bir stres nedenidir. Genglerin yaslanma tecriibeleri olmadigindan
empati gostermeleri cok zordur. Yaslilarda ise gence 6zenme ve haset duygulari olabilir
(Kosar, 1996, s. 7). Gengler yaslilar1 muhatap almama egiliminde olabilmektedir.
Yashiligin bunama ile esanlamli goriilmesi, yaslilarin huylarinin sabit ve degismez
oldugu, hosgoriilii ve esnek olmadiklart yoniindeki yanlis inaniglar muhatap almamay1

beraberinde getirmektedir (Buz, 2015, s. 271).

Yaslilar icin en dnemli psikososyal sorunlardan biri de ihmal ve istismar edilmektir.
Istismar etme onemli bir yas ayrimcihigidir. Cinsel, fiziksel, finansal agilardan yaslilar
zarar gorebilir. Ornegin miras konusunda yakin cevrelerinin psikolojik baskilar1 sz
konusu olabilir. Bakim konusunda ise aileleri tarafindan ihmal edilme ihtimalleri s6z

konusudur (Buz, 2015, s. 271).

Yalnizlik ve terk edilmislik duygusu yaslilar igin 6nemli sorunlardan bir digeridir.
Yalnizlik duygusu; sosyal yonden soyutlanma, is diinyasindan kopma gibi nedenlerle
kendini daha ¢ok hissettirir (Kosar, 1996, s. 9). Esin 6liimii ya da evlatlarin ilgisizligi

yasl iizerinde terk edilmislik hissini arttirarak onu depresyona itebilir. Hem esi hem isi
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ile ilgili hayatinda meydana gelen degisimlerin etkisiyle yashi birey kendini bir

bunalimin i¢inde bulabilir.

Yaghlik doneminde yasanan en Onemli sosyal sorunlardan birisi de yaslilara bakim
verme sorunudur. Hem bakim alan i¢in, hem bakim veren i¢in bu siire¢ zorlayicidir.
Yaslilarin  bakimlart ya kurumlar ya da aile ve akrabalar tarafindan
gergeklestirilmektedir (Adak, 2003). Her yash bireyin bakima ihtiyaci olmasa da,
yashilar hastalanma riski ve nedeniyle ilerleyen siireclerde potansiyel olarak bakima
ihtiyac1 olabilecek kisilerdir. Bu ihtimaller 1s18inda yaslilik dénemi sorunlari
incelenirken yaslilar1 sadece bireysel degil aileleri ile degerlendirmek ve ailelerin karsi

karsiya kaldiklar1 bakim sorunlarini da irdelemek gerekmektedir.

Psikolojik stresler herkesin giinliik yagsaminda karsilastig1 durumlar olsa da, yashlarin bu
stresi yasama olasilig1 daha yogundur. Erikson bu durumu yashliktaki "biitiinlesmeye
kars1 tiziinti" ile "bagimliliga kars1 bagimsizlik" seklinde 6zetlemistir (Kosar, 1996, s.
7). Yashlik doneminde agiga ¢ikan stresler bir¢ok nedenle ortaya ¢iktigindan bu
donemin Ozelliklerinin  bilinerek yashi bireylerin psikososyal 1iyilik hallerinin

arttirllmasina yonelik ¢oziimler iiretilmesi gerekmektedir.

2.3. YASLILIK POLITIKALARI

2.3.1. CESITLi ULKE ORNEKLERIYLE DUNYADA YASLILIK
POLITIKALARI

Bu baglik altinda yaslilara yonelik sosyal politikalarin dort temel refah modelinde nasil

farklilagtig1 incelenecek ve Tiirkiye nin bu modeller arasindaki yeri tartisilacaktir.

Temelde refah modelleri dort baslik altinda incelenebilir. Bu basliklar: Iskandinavya

Modeli, Muhafazakar Model, Liberal Model ve Gliney Avrupa Modelidir.

2.3.1.1. Iskandinavya Modeli (Isve¢ Modeli)

Iskandinayv iilkelerini kapsayan bu model ézellikle Isveg'te yaygin oldugu icin bu

modele Isve¢ Modeli denir. Modeli diger refah rejimlerinden ayiran temel nokta tam
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istthdam vaadinin olmasidir. Bu model anlayis1 esitlik¢i bir yaklasimi benimser ve
sosyal haklar1 olduk¢a 6nemser. Bu nedenledir ki, sosyal haklar iist diizeyde hayata
gecirilmistir. Devlet vatandaslarin haklarimin saglanmasi noktasinda temel aktordiir

(Toprak, 2015, s. 160-162).

Refah modeli anlayisi ¢calisma durumuna bakilmaksizin tim vatandasa yardim etmeyi
benimser. Genelci yapida bir sistem s6z konusudur ve tiim niifus grubunu kapsar. Bunun
yaninda katki payr 6demeyen veya sendika iiyeligi bulunmayan vatandaslar hastalik ve
igsizlik sigortalarindan yararlanamazlar. Bu nedenle vatandas icin yiiksek vergi yiikii

s06z konusudur (Senkal ve Sariipek, 2007, s. 157-158).

Isve¢ modelinde yash bakimi konusu 6nemli bir yere sahiptir. Bu durumun en temel
nedeni Isve¢’in cok uzun zamandir refah devleti yapisinda olmasindandir. 1950li yillara
kadar Isve¢ icin yash bakiminin karsiligi kurum bakimiyken ilerleyen yillarda ise
devreye evde bakim (Home Help) hizmetleri girmistir. Uzun yillar boyunca ise kurum
bakimi ve evde bakim hizmetleri bir arada varligini siirdiirmiistiir (Tas¢1, 2010, s. 187).
Bu baglamda evde bakim hizmetleri yalnizca saglik hizmeti olarak degil; aligveris, ev

temizligi, yemek yapimi, kisisel bakim gibi bir¢ok alanda verilmektedir.

Giiniimiize yaklastikca ise Isve¢ modelinde yashlarin ailelerinin yaninda desteklenmesi
anlayis1  artmaktadir. Buglin  yashlarin  ¢ogu ailelerinin  yaninda  yardim
mekanizmalarindan yararlanirken, daha az yashi kurum bakimi ve evde bakim
yardimlar1 almaktadir. Yaslilar sosyal yardimlar ile desteklenir duruma gelmistir.
Belediyeler aracilifiyla verilen sosyal yardim hizmetlerinde temel diisiince yapisi
“makul hayat standardi”dir (Tas¢1i, 2010, s. 188-189). Yashlikta belli standartlari
karsilayacak boyutta gelir yardimimi temel alan Isve¢ modelinde sosyal yardimlar ve
sosyal hizmetlerin yeri oldukga biiyiiktiir. Isve¢ modelinde yaslilara yonelik yaygin bir
diger hizmet modeli ise gilindiizlii bakim veren kurumlardir (Albayrak ve Birinci, 2017,
s. 71-80). Yaglhilarin1 siirekli kuruma vermek istemeyen aileler i¢in bu hizmet modeli bir

secenek sunmakta, yaslilarin kendi akranlari ile sosyallesmelerine olanak saglamaktadir.

Isve¢’te yashilarin bakiminda 6ne gikan bir diger anlayis ise koruyucu hekimliktir.
Yashlarin -yaghlar bakima muhtag duruma gelmeden Once- bilgilendirilmesi ve

yaslilarin hareketliligine destek olunmasi adina aktiviteler diizenlenmektedir (seyahat,
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mesguliyet terapisi vb.). Yash bireylerin ¢evre diizenlemeleri noktasinda da devletin

hizmeti bulunmaktadir.

2.3.1.2. Muhafazakar Model (Almanya Modeli)

Muhafazakar model denildiginde akla ilk gelen iilke Almanya’dir. Avrupa’nin genelinde
yaygin olan bu refah modelinin ii¢ temel 6zelligi bulunmaktadir. Bunlardan ilki, sosyal
refah1 saglama yolunun ekonomik gelisme oldugu diisiincesidir. Isve¢ modelinde oldugu
gibi devletin tam istthdam saglama gibi bir amaci yoktur. Yalnizca istihdamin
gerceklesmesinde telafi edici bir role sahiptir. Ikinci 6zelligi modelin korporatist bir
yapida olmasidir. Kokenlerinde otorite rejimleri vardir. Son Ozelligi ise sosyal

hizmetlerin yerinden yonetim birimlerince sunulmasidir (Toprak, 2015, s. 162-164).

Almanya’da temelde sosyal politikalar bakima muhtaghk ve emeklilik sistemleri
iizerinden yiriitilmektedir. Almanya Sosyal Yardim Kanunu’nu geregince hastalik ve
sakatlik sonucunda hayatin1 tek basima idame ettiremeyen kigiler bakima muhtag
kisilerdir. Yaslilik doneminde hastalik ve sakatlik durumlarinin ortaya ¢ikma ihtimalinin
artigina paralel olarak bu politikalarin yaglhilara yonelik yogunlagtigin1 sdylemek yanlis
olmayacaktir. Bu diislincelerden hareketle Almanya’da yashlara yonelik 6nemli

yardimlarin oldugu sdylenebilir (Tas¢1, 2010, s. 190-191).

Almanya’da yaslhilara yonelik hizmet modellerinden bir1 emeklilik sistemleridir.
Yaslilara yonelik oturmus ve iyi isleyen bir emeklilik sisteminden bahsedilebilir (Tas¢1,
2010, s. 190-191). Emekli aylig1 miktar1 ise 6denen prime gore farklilik gosterir. Emekli
maaglar1 yasamini siirdiirmeye yeterli olmayan yaslilara yonelik devlet ekonomik destek
saglamaktadir. Boylece Almanya’da tiim yaslilarin hayatlarini siirdiirebilecek 6lglide
mali giivencesi oldugu soylenebilir. Emeklilik sigortasinin yani sira hasta yaslilara
yonelik hastalik sigortas: da s6z konusudur. Almanya’daki tiim yashlar tibbi tedavi
ithtiyaglarim1 kendi kendilerine karsilayamadiklar1 takdirde tiim tedavi masraflarini

devletten alabilirler.

Almanya’da yaghlara yonelik verilen bir diger hizmet bakim sigortasidir. Buradaki

amag¢ muhtaclik durumu olan yaglinin kurum bakimindan ziyade kendi evinde
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bakiminin saglanmasidir. Hastalik sigortasindan farkli olarak bu yardimi alan bireylerin
tiim evde bakim ihtiyaclar1 karsilanmaz. Ancak kisi kendi evinde bakim hizmetinden
yararlanabilir. Bakim sigortas! iki sekilde uygulanir. ilk olarak yasliya bakim veren
aileye maddi yardim yapilabilir. Bakim parasi miktar1 kisinin muhtaglik durumuna gore
belirlenmekte ve kisiden kisiye farklilik gostermektedir (Hekimler, 2017, s. 239). Diger
bir uygulama profesyonel bakicilar tarafindan yasliya kendi evinde bakim hizmeti
verilmesidir. Bakim sigortas1 hizmetinin profesyonel bakici hizmeti sunulan yaslilara
bakim veren kisilerin izin yapabilmesi adina yilda dort hafta olmak {izere bakima
muhtag yaslinin kurum bakiminda, kendi akranlariyla bakimini saglama gibi bir boyutu
da vardir. Boylece bakiciya da iicretli bir izin imkani saglanmaktadir (Hekimler, 2017, s.
239). Bakim sigortast Alzheimer hastalarina yonelik de sunulmaktadir (Strumpen, ty, s.
88-96). Ayn1 sekilde bakim veren kisi aile iiyesi ise yilda 4 haftayr gegmemek kaydiyla,
devlet yasliyr kurum bakimina alip bakim verenlerin dinlendirilmesi gibi bir hizmet de

sunmaktadir.

Almanya’da yaslilara yonelik verilen bir diger hizmet ise ¢evre diizenlemesidir. Eger ki
yaslt bireylerin evlerinde yapilabilecek degisimlerin onlarin daha bagimsiz ve giivenli
bir ortamda yasamalarima imkan saglayacaksa devlet ev icinde ¢esitli diizenlemeler

yapar ve tadilat masraflarini tistlenir (Hekimler, 2017, s. 239-240).

2.3.1.3. Liberal Model (Ingiltere Modeli)

Bu model kapsamina daha ¢ok Ingilizce konusan iilkeler girmektedir. Modelin temelini
insanlarin iggiicli piyasasina girmesi ve o piyasada kalmasi olusturmaktadir. Devletin
istihdam noktasinda herhangi bir etkisi s6z konusu degildir. Sosyal haklar verilirken bir
secicilik s0z konusudur ve haklarin esit dagiliminda evrensellik s6z konusu degildir. Bu
modeli benimseyen iilkelerde bu evrensellikten uzaklasmanin dogal bir sonucu olarak
esitsizlikler vardir. Sosyal hizmetlerin vatandaslara sunumu minimum seviyelerdedir

(Toprak, 2015, s. 165-166).

Anglo-sakson (liberal) refah devletinin yerlesik iilkesi olan Ingiltere’de yaslilara yonelik
politikalar temelde iki sekilde karsimiza ¢ikar: Emeklilik sistemi ve sosyal hizmetler.
Ingiltere’de emeklilik sistemine gore kisinin emekli maas1 alabilmesi icin 44 yil ¢alismis

olmasi ve vergi miikellefi konumunda olmas: gerekir. Ingiltere’de yaslilara
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yonelik politikalarin temelinde bir de sosyal hizmetler yer almaktadir. Ingiltere’de
yaslilara yonelik temel bakim sistemi evde bakimdir. Kendi kendine hayatini
stirdiiremeyen yasli bireylere bu muhtaglik tespiti yapildiktan sonra evde bakim
hizmetleri verilir. Bakim ihtiyac1 olan yaslilara hizmet, yerel yonetimler araciligiyla

gotiriiliir (Tase1, 2010, s. 191-193).

Ingiltere’de yaslilara yonelik sunulan hizmetler noktasinda énemli bir gelisme yash
koylerinin kurulmasi ile gerceklesmistir. Yaslilarin sosyallesebilecegi, doga ile i¢ ice
vakit gecirebilecegi ve profesyonel meslek elemanlarindan gerektiginde destek
alabilecekleri yaslhilar kdyii olarak adlandirilan baz1 bolgeler kurulmustur (Altan, 2006).
Yalnizca giindiiz bakima ihtiya¢ duyan yaslilar i¢in ise glindiizlii bakim evleri s6z

konusudur.

Ingiltere’de yasllara yonelik uzun ve kisa siireli tedavi hizmetlerinde bulunan hastaneler
bulunmaktadir. Geriatri hastanelerinin varlig1 ise kronik hastaligi olan yaglhilar i¢in
onemli bir kolaylik saglamaktadir. Geriatri hastanelerinde sosyal hizmet uzmanlar1 ve
sosyal hizmet birimleri bulunmaktadir. Hastanelerin yani sira geriatri alaninda uzman
hekimler yaglilar1 evlerinde ziyaret ederek, hizmeti onlarin ayagina gotiirmektedir.

Ingiltere’de evde saglik hizmetleri oldukga gelismistir.

2.3.1.4. Giiney Avrupa Modeli (Italya Modeli)

Bu model Bati Avrupa'min giineyindeki iilkeleri kapsayan bir refah modelidir. italya
ozelinde incelendiginde modelin genel 6zelliklerini gérmek miimkiin olmaktadir. Bu
modeli benimsemis lilkelerde refah devleti olmaya yonelik gii¢lii kurallar mevcuttur.
Ancak bu kurallarin uygulanabilirligi yetersizdir. Genellikle refah devletinde olmasi

gerekenler vaat edilmektedir (Toprak, 2015, s. 166-170).

Istihdam politikalarinda devletin rolii oldukg¢a diisiiktiir. Bu durum Giiney Avrupa
Modelini benimseyen {lilkelerde ekonomik krizlerin yaganma riskini artirir. Hizmetlerin
ve kaynaklarin dagiliminda bir esitsizlik durumu s6z konusudur. Yasalarca vaat edilen
haklara ragmen verilen yardim diizeylerinin diisiik olmasi ve yardimlarin hane halkinin
kaynaklarina gore dagitilmasi nedeniyle aile sisteminde bir dayamigsma vardir. Aile

islevselligini stirdiirmektedir (Kol, 2014, s. 24).
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Gliney Avrupa modelinde yaslilara yonelik sosyal politikalar temelde {ice ayrilmaktadir.
Bunlar: Emeklilik sigortasi, bakim hizmetleri ve sosyal yardim faaliyetleridir. italya
ozelinde bakacak olursak sosyal politikalardan ilki olan emeklilik sigortalari; sosyal
yardimlar, sosyal emeklilik ve asgari emekli maasi1 seklinde verilmektedir (Tas¢1, 2010,
s. 194). Burada temel amag yaslhilarin yasamlarini asgari boyutta siirdiirebilecekleri bir

gelirin kendilerine saglanmasidir.

Italya igin yash politikalarinda diger énemli bir hizmet, bakim ve destek hizmetleridir.
Bu hizmetler arasinda en 6nemli yeri saglik hizmetleri olusturur. Bu hizmetlerin yani
sira diger bakim hizmetlerinin yaslilara aileleri araciligiyla verilmesi gerektigine yonelik
diisiinceler s6z konusudur. Bagka bir deyisle yasliya bakma gorevi ilk olarak ailesine
diismektedir. Devlet ise aileye ekonomik yardim yapma noktasinda devreye giren bir
aktor konumundadir (Tasc1, 2010, s. 195). Bu refah rejimi igin ailenin 6énemi ve giicii
diger modellere oranla daha giicliidiir (Giiler, 2015, s. 65). Giiney Avrupa ilkelerinde
bugiin hala devam eden yasliya ailesinin bakmas1 anlayisi yalnizca ekonomik bir durum
degil, kiltirel ve sosyal bir durumdur. Ailelerin kurum bakimlarina ¢ok sicak
bakmamalar1 ve yaslanan bireylerin ailenin yaninda yagamasi gerektigi diisiincesi de bu
durumun sebeplerindendir. Bu nedenledir ki Giiney Avrupa iilkelerinde kurum sayilari

diger refah modeli iilkelerine gore daha az sayidadir.

Giliney Avrupa modelinde yaglilara yonelik bir diger politika sosyal yardimlardir. Bu
modele gore sosyal yardimlarin verilmesi noktasinda gelir testlerine bagvurulmaz.
Dislanmis gruplar (engelli, yash, evsiz vb.) kapsayan bir sosyal yardim sistemi soz
konusudur (Giiler, 2015, s. 65). Bu nedenle herhangi bir ekonomik gelire sahip
olmayan, kendi kendine yetemeyen ve toplum tarafindan “diglanmig” 65 yas isti
kigilere sosyal yardim verilir. Ancak bu yardimlarin kapsami da devletten ¢ok yerel
yonetimlerce, kiliseler tarafindan ya da goniillii kuruluslar araciliiyla karsilanir. Aile
mekanizmas1 ise -yardimin finansmani agisindan- sosyal yardimlar noktasinda da

onemli bir yere sahiptir (Gough, 2006, s. 236).

Tiim bu modeller igerisinde Tiirkiye nin yeri incelendiginde Tiirkiye’yi Giiney Avrupa
modelinde diistinmek yanlis olmayacaktir. Tiirkiye’de yaygin sosyal politikalara
bakildiginda sosyal yardim ve sosyal hizmetlerin dagimik olusu bu diislinceyi

desteklemektedir. Aile merkezli sosyal politikalarin yaygin olmasi ve verilen sosyal
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yardimlarin ¢ogunlukla aile iizerinden verilmesi bu durumu destekleyen diger bir

durumdur.

Tiirkiye’nin Muhafazakar veya Iskandinavya tarz1 refah modeline uyum saglayamamasi
onlindeki temel engel finans kaynaklarinin yetersiz olusudur. Bugilin Tirkiye’de
yaglilara yonelik cesitli ekonomik yardimlar (yashh ayligi, evde bakim iicreti)
yapilmasma karsin bu yardimlarin iilke geneline ulasilabilirligi olduk¢a diisiiktiir.
Ekonomik yardimlarin yani1 sira bakim yardimlari ise yok denecek kadar azdir. Ozellikle
kronik hastaligi olan ve kendi kendine bakamayan yaslilarin bakimlarina yonelik
ailelerini destekleyecek oturmus bir mekanizma bulunmamaktadir. Tirkiye’de hala
sosyal hizmetlerin niteligi noktasinda tartigmalarin siirmesi ve yaslilar 6zelinde sosyal

politika eksiklikleri tizerinde durulmasi gereken bir husustur.

2.3.2. TURKIYE’DE YASLILIK POLITIKALARI

Tiim diger iilkelerde oldugu gibi iilkemizde de niifusun hizla yaslanmasi s6z konusudur.
Bu sebeplerden otiirii yashilik olgusunun ve yashlik politikalarinin yeniden gozden
gecirilmesi gereklidir. Yaslanma ve yaslilik ile ¢alisirken yalnizca yasliya bakim verme
veya yaslinin ekonomik iyilik halini gz oniinde bulundurmak yeterli degildir. Aym
zamanda yaslanan bireyin toplumla biitiinlesmesi, statii ve rollerinin yeniden ingas1 ve
islevlerin artirilmasi gibi temel konularin da diisiiniilmesini gerekmektedir (Tiirkiye’de
Yashlarin Durumu ve Yaglanma Ulusal Eylem Plani, 2017). Bu nedenlerle yaslilara
yonelik politikalarin yeniden diizenlenmesi esnasinda yaslilar i¢in daha iiretken, basarili
ve kendi kendilerine yetebilirliklerini artiric1 politikalar benimsenmelidir. Yaslinin tim

yonleriyle 1yilik halini arttirici politikalarin varligi oldukg¢a 6nemlidir.

Bu baghik altinda Tirkiye’de yaslilara yonelik mevcut politika ve uygulamalarin

durumu kisaca Ozetlenecektir.

Cumhuriyet doneminde iilkemiz mevzuatinda yashiyr korumaya yonelik birgok yasa
cikarilmistir. Anayasamiz basta aileyi olmak iizere, yasliyt da korumay1 temel ilke
edinmistir. Anayasamizin 60. ve 61. maddelerinde devletce korunmasi gerekenler
arasinda yashlar da gecmektedir (Kosar, 1996, s. 17). Anayasanin 60. maddesinde

herkesin sosyal giivenlik hakkina sahip olmasi1 gerektigi ve devletin bu gerekli tedbirleri
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alip teskilati kurma gorevi lizerine odaklanilmaktadir. Anayasanin 61. maddesinde ise
yaslilar ile ilgili devletin gorevleri lizerinde durulmaktadir. Yaslilara devlet yardimi ve

saglanacak diger haklar ve kolayliklar kanunla diizenlenir ibaresi bulunmaktadir.

Tiirkiye'de yaslilara yonelik en 6nemli yasalardan biri 1930 yilinda ¢ikarilan 1580 Sayili
Belediye Kanunudur. Bu yasa igerisindeki 15, 16 ve 34. maddeler bakima muhtag
yaslhilarin korunmasi hakkindadir. 1580 sayili Belediye Kanunu ile ilk defa kamu
kurulusu olan belediyeler, bakima muhtag¢ yaslilarin korunmasi, aceze evlerinin
yapilmasi, diigsklinler evi yapilmasi ve ylriitiilmesi konularinda yetkilendirilmistir
(Yuvakgil ve Akyil, 2016, s. 4). ilk huzurevi Konya'da (1966), ikincisi ise Eskisehir'de
(1967) agilmistir (Geriatrik Bilimler Arastirma Merkezi [GEBAM], 2001).

Yaslilara yonelik politikalarin olugsmasinda énemli kaynaklardan bir digeri de kalkinma
planlart olmustur. Bugiin Tiirkiye’de onuncusu yayinlanan kalkinma planlarinda her
zaman yasllar ile ilgili maddeler yer almistir. Bu maddelerde yashlik konusu soyle

diizenlenmistir:

Birinci Bes Yillik Kalkinma Planinda (1963-1967), agirlikli olarak yaslilarin bakimi ele
alimmis ve yash bakimevlerinin donanim ve ara¢ gere¢ i¢in finansmani {izerine
odaklamlmustir. fkinci Bes Yillik Kalkinma Planminda (1968-1972) da birinci planda
oldugu gibi goniillii kuruluslardan s6z edilmis ancak yerel yonetimler ile Saglik ve
Sosyal Yardim Bakanhiginim isbirligi de temel alinmustir. Ugiincii Bes Yillik Kalkinma
Planinda (1973-1977), diger planlarda ele alinan koordinasyon kurullarinin islevsel bir
sekilde gorev yapamamasindan hareketle, faaliyetlerin tek elde toplanmasi Onerisinde
bulunulmustur ve hizmetlerinin tek bir sistem i¢inde yeniden diizenlenmesi {izerine
odaklanmistir. Dérdiincii Bes Yillik Kalkinma Planinda (1979-1983), yashlik hizmetleri
toplumsal giivenlik bashigi altinda ele alinmis ve ii¢ odak belirlenmistir. Birinci odakta
huzurevlerinin yapilmasi, mevcutlarinin gelistirilmesi ve bu hizmetlerin tek elden
yiiriitiilmesi bulunmaktadir. ikinci odak olarak Saglik ve Sosyal Yardim Bakanligi'nin
huzurevi yatirimlarinin arttirilmasi ve hizlandirilmas: bulunmaktadir. Ugiincii odakta
ise, 0zel girisimcilerin huzurevleri ve benzeri hizmetlere 6zendirilmesi temel alinmastir.
Besinci Bes Yillik Kalkinma Planinda(1985-1989) en énemli bakis acis1t muhtag yasliya
oncelik taninmasidir. Altinct Bes Yillik Kalkinma Planinda (1990-1994), kurum bakimi

anlayis1 yerini aile i¢indeki bakimin hedeflenmesi anlayisina birakmistir. Bu bakis acist
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diger planlarin tiimiinden farklidir. Sosyal hizmetler ve yardim konusunda ailenin temel
birim olarak alinmasi, yaslilarin korunmasi ve bakimi agisindan ailenin daha uygun
ortamlar sagladigi disiincesi hakim olmustur. Yedinci Bes Yillik Kalkinma
Planinda(1996-2000) ise aileye vurgu yapilmasinin yani sira, huzurevi kosullarindaki
iyilesmelerin gerekliligi iizerinde durulmustur. Bunu yaninda yasl apartmanlari,
danisma merkezleri gibi giindiizlii hizmetler de Onerilmis, ayrica kirsal bolgelerde
yasayan yaslilarin sosyal gilivencelerinin koruma altina alinmasi konusu da glindeme
gelmistir. Sekizinci Bes Yillik Kalkinma Planinda (2001-2005) yash kesime yonelik
bakim ve rehabilitasyon hizmetlerinin arttirilarak siirdiiriilmesi ihtiyacinin 6nemini
ortaya ¢ikartlmaktadir. Dokuzuncu Bes Yillik Kalkinma Plani (2007-2013), yaslhlara
yonelik sosyal digslanma tizerine vurgu yapmistir. Yaslilarin ekonomik, sosyal ve siyasal
hayata aktif katilimlarinin arttirilmasi ve yaslilara yonelik siddet ve istismarin 6nlenmesi
hedeflenmistir. Yaslilara hizmetlere ulasimda oncelik verilmesi gerektigi belirtilmistir.
Onuncu Bes Yillik Kalkinma Plani (2014-2018), ilkemizdeki yaslanma sorununa
yonelik 5 yillik donemde yapilabilecekler konusunda somut bir ¢aligma ortaya koyarak
'Yaslanma Ozel TIhtisas Komisyonu Raporu' yaymlamistir. Raporun icerisinde
yaslanmaya iligkin yapilabilecekler Yaglanma ve Yaghi Hizmetleri Genel
Midiirliigii'ntiin - kurulmasi, Yasli Haklar1 Bildirgesi'nin  yayinlanmasi1 seklinde

orneklendirilmistir (T.C. Cumhurbagkanlig1 Strateji ve Biitge Bagkanligi, 2018).

Yaghlik politikalar ile ilgili énemli bir doniisim de SHCEK ile olmustur. Sosyal
Hizmetler ve Cocuk Esirgeme Genel Miidiirliigii 2011 yilinda Aile ve Sosyal Politikalar
Bakanligi Oziirlii ve Yash Hizmetleri Genel Miidiirliigii'ne doniistiiriilmiis ve 2013
yilinda oOziirlii ibaresi engelli seklinde yenilenmistir. 2018 yilindaki diizenleme ile
birlikte de Aile ve Sosyal Politikalar Bakanlig1 ile Calisma Bakanligi birlestirilmistir.
Bakanligin yeni ismi Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi olurken genel

miidiirligiin ad1 degistirilmemistir.

Tiirkiye’de yaghilara yonelik politikalarda agirhikli  olarak saglik politikalarina
odaklanildig1 goriilmektedir. Glinlimiiz politikalar1 degerlendirildiginde 2010 yilinda
'Saghk Bakanlhginca Sunulan Evde Saglhk Hizmetleri Uygulama Usul ve Esaslart
Hakkinda Yonerge' yayinlandig: goriiliir. Yonergenin amaci yaslanan bireylere kendi ev
ortaminda, ailesinin yaninda tibbi, psikolojik ve sosyal destek verilmesidir. Daha sonra

2015 yilinda 'Tiirkiye Saglikli Yaslanma Eylem Plani ve Uygulama Programi (2015-
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2020)' hazirlanmigtir. Eylem planinin temel stratejileri Saglik 2020 olarak ifade
edilmistir. Bu stratejiler sunlardir: Yasam boyu saghigin gelistirilmesi ve saglikli
yaslanma, sagliga yonelik risklerden toplumun korunmasi, yaslt bireyler icin saglik
hizmetlerinin gelistirilmesi ve saglik hizmetlerine tam erisimin saglanmasi ve izleme ve

degerlendirilmenin giliglendirilmesidir (Yuvakligil ve Akyil, 2016, s. 6).

Saglik haklarinin yayginlastirilmasinin gerekliligi bir diger 6nemli konudur. Ancak
heniiz bu haklar esit ve adil bir sekilde her kesime tasinamamaktadir. Giiniimiizde hala
yoksul kesimde saglik hizmetlerine ulasma konusu sikintilidir. Yoksul yashilar saglik
haklarindan yeterince yararlanamamakta ve en son asamada saglik hizmetlerine
basvurmaktadir. Hem baz1 saglik problemlerinden &tiirii  gidilecek mesafeleri
kaldiramama ihtimallerinin olmasi, hem de maddi imkansizliklar yasamalar1 hizmetlere

ulagsmalarinda 6nemli engellerdir.

Yashlik doneminde yaslilarin ise yaramaz, yavas, basarisiz olacag: seklindeki dnyargili
diisiincelerin etkisiyle onlarin g¢alisma yasamindan kopmalari beklenmektedir. Bu

nedenle yaslilar calisma hayati i¢erisinde kendilerine yer bulamamaktadir.

5510 sayili Sosyal Sigortalar ve Genel Saglik Sigortast Kanunu kapsaminda, yakin
zamana kadar {iilkemizde emeklilik sonrasi ¢alisan yash bireylerden kesinti
yapilmaktaydi. 2016 yilinda yapilan yeni diizenlemeler ile kesintiler kaldirild1 (Yuvakgil
ve Akyil, 2016, s. 8-9). Ancak bugiin hala yaslanan bireylerin c¢aligma hayatinda

kalabilmelerine yonelik yeterli uygulamalar ve tesvikler s6z konusu degildir.

Kalkinma Planlar1 ile bu esitsizlikler ortadan kaldirilabilir. Bu amagla gesitli ¢alismalar
yiiriitiilmektedir. Kalkinma Plan1 Raporlarina gére emeklilik donemi i¢in bazi ¢calismalar
devam etmektedir. Bu caligmalar sonucunda yaslilara, emeklilige kademeli gecis,
emeklilige ayrilacaklar i¢in uyum egitimi, calisan yasli bireye uygun is ortami
diizenlemesi, yaslanma ile iliskili yeni meslek gruplarinin kamuoyuna tanitilmasi gibi
caligmalar yapilmasi amaglanmaktadir (T.C. Cumhurbaskanlhi§i Strateji ve Biitce

Bagkanligi, 2018).

Yaghlarin gelir getiren bir iste c¢alismasi onlarin yalnizca ekonomik gelisimini

desteklemez. Ayni1 zamanda bireylerin yasama aktif katilimini, toplum igerisindeki
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bagimsizligimi destekler. Boylece toplumda yaslilara yonelik ortaya ¢ikan bir kosede

oliimii bekleyen kisi anlayisinin 6niine de gecilmis olunur (Arun, 2016, s. 40-41).

Yaglilik doneminde 6nemli bir diger konu sosyal glivence(sizlik) konusudur. 5510 sayili
Sosyal Sigortalar ve Genel Saglik Sigortas1 Kanunu'nun 28. maddesine gore yaslilik
sigortast kapsaminda bireye yaslilik ayligi baglanabilmektedir. Bunun ig¢in temel sart
kadin ve erkeklerde de 65 yasini doldurmus olmasidir (Yuvakligil ve Akyil, 2016, s. 9-
10). Ancak bu durum bazi sorunlar1 beraberinde getirmektedir. Her yaslinin ¢alistig1 is
kosullart ayn1 degildir. Agir sartlarda ¢alisan yaslh bireylerin ileri yaslara kadar bu
kosullarda c¢aligmasi miimkiin olmayabilir. Emekli yasimnin yeni diizenlemeyle
yiikseltilmesine ragmen, yash bireyin uzun siireli calisabilecegi is olanaklarinin ve
kosullarinin diizenlenmemesi de yaslinin sosyal giivence sorunu yasamasinda énemli bir

etkendir.

Giintimiizde Tiirkiye’de ki yaslilara muhtaglik tespiti yapilmasinin ardindan bir engelli
aylig1 baglanabilmektedir. Toplumda engelli aylig1 olarak bilinen aylik 1976 tarihli,
2022 sayili “65 Yasint Doldurmus Muhtag, Giligsiiz ve Kimsesiz Tiirk Vatandaslarina
Aylik Baglanmasi1 Hakkinda Kanun” a gére 65 yasin1 doldurmus vatandaslara muhtaclik
hali s6z konusu oldugunda da baglanabilir. Bu aylik {i¢ aydan {i¢ aya ddenen ciizi bir

miktardadir.

Tiirkiye’de yashlara yonelik uygulanan diger sosyal hizmet miidahaleleri ilerleyen

basliklarda anlatilacaktir.

2.4. ALZHEIMER HASTALIGI VE GENEL OZELLIiKLERI

2.4.1. Alzheimerh Yashlara Genel Bir Bakis

Alzheimer hastaligi, kognitif bozukluk, duygusal ve davranigsal degisiklikler, fiziksel ve
fonksiyonel gerilemeler ve sonug olarak oliimle sonuglanacak dejeneratif ve ilerleyici
ndropsisik bir hastalik olarak tanimlanmaktadir (Girgis ve digerleri, 2012, s. 584). Diger
bir tanim ise su sekilde yapilabilir: Alzheimer hastaligi, biligsel gerilemenin yaninda

cesitli noropsikiyatrik davranigsal rahatsizliklara neden olan, kisinin giinliik yasam
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faaliyetlerinde bozulmalar ortaya ¢ikaran ve kiside Onemli fiziksel ve psikolojik

yikimlar meydana getiren bir hastaliktir (Asiret ve Kapucu, 2015, s. 61).

Alzheimer hastaligi, 65 yasin tizerindeki kisilerde %3-11, 85 yasin iizerinde ise %20-47
oraninda goriilme sikligina sahiptir. Diinyanin degisik bolgelerinde yapilan ¢alismalarin
gosterdigi sonuglara gore, 65 ile 85 yaslar1 arasinda hastaligin goriilme sikligi her bes
yilda bir iki katina ¢ikmaktadir (Selekler, 2004, s. 19). Yasin ilerlemesi Alzheimer
riskini artiran en Onemli etkendir. Genetik etkiler de yaslanan bireyin Alzheimer

hastaligina yakalanma ihtimalini arttiran faktorlerin basinda gelmektedir.

Ulusal Saglik Enstitiisii (NIH) (2004), Alzheimer hastaliginda erken teshisin 6nemini
vurgularken, hastalifin 65 yasindan once baslamasi durumunda hizli ilerledigini, 65

yasindan sonra baglamasi durumunda ise kismen daha yavas ilerledigini kaydetmistir

(Girgis ve digerleri, 2012, s. 584).

Uluslararas1 Alzheimer Hastaligi Konferansi (ICAD), hastalarin erken teshisi igin
Alzheimer hastaligina iliskin on adet uyari isareti sunmaktadir. Bu isaretler sunlardir:
Hafiza kaybi, tamidik gorevleri yerine getirmekte zorlanilan dil ile ilgili sorunlar,
zamana ve yere yonelim bozuklugu, yargilamada eksiklikler, soyut diisiinme, nesneleri
yanlis yerlestirme, bi¢cim ve davranis degisiklikleri, kisilikteki degisiklikler, inisiyatif
vermenin kaybedilmesi, kronik stres deneyimleri gibi tiim 6zellikleri kapsar (Girgis ve
digerleri, 2012, s. 584).

Ulkemizdeki istatistik bilgilere bakildiginda, 2012 yilinda Alzheimer hastaligindan
hayatin1 kaybeden yagsli sayis1 7 bin 524 iken, 2016 yilina gelindiginde bu say1 12 bin
900'e yiikselmistir. Alzheimer hastaligindan 6len yashlarin oran1 2012 yilinda %3,4
iken, bu oran 2016 yilinda yiikselerek %4,5'lere gelmistir. Alzheimer hastaligindan
hayatin1 kaybeden yashlarin cinsiyet dagilimlari incelendiginde, yildan yila her iki

cinsiyette de dnemli artislarin oldugu gériilmiistiir (TUIK, 2018).

Yaglhlikla birlikte ortaya cikan fiziksel degisimlerden dolayi; gorme, isitme kayb,
yaglinin sosyal desteginin azalmasi ve buna bagli olarak yaslinin i¢e kapanmasi,
cevresindeki psikososyal degisimlere ayak uyduramamasi gibi sorunlar acgiga
cikmaktadir. Tiim bu fiziksel degisiklikler bireyin kendine giivenini, iletisim yetenegini

etkiler (Ustiin ve digerleri, 2005; Aktaran: Barlas ve Onan, 2007, s. 107). Ozellikle
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Alzheimer hastas1t olan yash bireylerde yogun bir bilissel yikimin olmasi durumu
iletisimde ¢ok onemli bir sorun olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Bu nedenle Alzheimer

hastasi yaslilarla iletisim kurarken, agik ve anlasilir olmak olduk¢a 6nemlidir.

2.4.2. Alzheimer Tanisinin Konulmasi

Hastalik, merkezi sinir sisteminin g¢esitli kisimlarina etki ederek buralarda kayiplar
ortaya cikarir. Bu kayiplarin etkisiyle kiside biligsel islevlerde azalma, 6z bakim
yetersizlikleri ve ¢esitli davranis bozukluklar1 goriilebilir (Ozkay ve digerleri, 2011, s.
35). Baslangicta kendini ¢ok belli etmeyen belirtilerle ortaya ¢ikan hastalik, ilerleyen
siireglerde kendini daha ¢ok gdstermeye baslar. Ozellikle hastaligin seyrinde toplum

tarafindan bilinmeyenlerin fazlaligi tan1 koyma siirecini de uzatabilmektedir.

Alzheimer hastaligimin klinik tanisi i¢in yaygmn bir sekilde kullanilan iki 6lgiit
bulunmaktadir. Bunlardan birisi, Ulusal N&rolojik ve Iletisim Hastaliklar1 Enstitiisii ve
Inme-Alzheimer Hastalig1 ve Iliskili Hastaliklar Dernegi (NINCDSADRDA) tarafindan
gelistirilen Olgiittiir. Bir digeri ise Tanisal ve Saymmsal El Kitab1 (DSM) tarafindan
olusturulan Olgiittiir. Tani1 Olgiitlerinden yararlanarak hastada 6grenme veya bellek
bozuklugunun olup olmadigma, yonetsel islevlerde (planlama, organize etme,
soyutlama, siralama gibi) bozukluk gézlenip gézlenmedigine bakilarak Alzheimer tanisi

konulabilir (Ozkay ve digerleri, 2011, s. 36).

Tan1 koymada cok cesitli yontemlere basvurulmaktadir. Hastalig1 tanisinin gecikmesi
hastalik seyrinde de oOnemli ilerlemeler olusturdugundan tani koyma ydntemlerinin
bilinmesi olduk¢a Onemlidir. Siire¢ icerisinde hasta yakinlari, hastaligi tanimadiklari
icin hastalarin1 Alzheimer ile ilgisi olmayan bazi hastane bdliimlerine gotiirerek
teshisleri 6grenmeye caligmaktadir. Hatta kimi zaman Alzheimer hastalarinin farkli

teshisler alarak farkli tedavilere baslamalar1 da s6z konusu olabilmektedir.

Bilgisayarli tomografi (BT), manyetik rezonans (MR) goriintiileme, pozitron emisyon
tomografi (PET) ya da tek foton emisyon tomografi (SPECT) goriintiileme yontemleri
de Alzheimer tams1 konulurken kullanilabilecek diger yontemlerdendir (Ozkay ve
digerleri, 2011, s. 36). Kesin Alzheimer tanisi, biyopsi veya otopside alinan doku

incelemesi ile patolojik olarak da konulabilir. Hastaligin kesin tanisint koyacak bir
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laboratuvar yontemi yoktur. Taninin kesin olarak konulmasi i¢in alaninda uzman

norolog veya psikiyatr muayenesi gerekir (Selekler, 2004, s. 21).

Hastalik genellikle 60 yasindan sonra goriiliir, belirtilerin baslangiciyla tani arasinda
yaklagik 3 ila 5 yillik bir gecikme s6z konusu olabilir. Baz1 hastalarda hastalik hizli
ilerleyerek 3-5 yil i¢inde 6liimle sonuglanabilirken, bazilari belirtilerin baslangicindan
sonra 20 yila kadar hayatlarini siirdiirebilmektedir. Hastalarin ¢ogu ise 8-10 yil
icerisinde hayatlarin1 kaybetmektedir (Ocal ve Kuzugiidenlioglu 1999; Gilleard 2000,
NIH Publication 2005; Aktaran: Barlas ve Onan, 2007, s. 106).

Alzheimer Hastaliginda Genetik Etmenler

Alzheimer riskini arttiran faktorler arasinda; genetik yatkinlik dahil olmak iizere, kisilik
ozellikleri, biiyilik bir act deneyimi, is kaybi, sagliksiz yasam sekli, gili¢ kaybi, fiziksel ve
cevresel kosullarin yagsamaya elverissiz olmasi ve diisiikk sosyoekonomik durum etkili
olabilmektedir (Holston ve Schutte 2004; Machado 2005). Alzheimer hastaliginin
%5’inin kalitsal oldugu diisiiniilmektedir. Ozellikle erken yaslarda (40-60 yas) baslayan
Alzheimer hastaligi olgulari arasinda kalitsalligin daha biiyiik bir etken oldugu
bilinmektedir (Yener ve Emek, 2012, s. 37). Ancak bu demek degildir ki her erken yasta
hastalik teshisi konulan bireyin ailesinde Alzheimer ge¢misi olacak ya da sonraki
nesillere bu hastalik aktarilacak. Bu konudaki c¢alismalar siirdiiriilmeye devam
etmektedir ve heniiz hastaligin genetik olup olmadig1 ya da sonraki nesillere aktarilip

aktarilmadig1 konusunda net bir bulgu bulunmamaktadir.

2.4.3. Alzheimer Hastaliginin Evreleri

Belirtilerin ortaya ¢ikma siireleri hastadan hastaya Onemli derecede farklilik

gostermesine karsin hastaliga iliskin 7 evreden bahsedilmektedir:

Evre 1: Hasta biligsel zayiflik semptomlar1 sergilemeye baglar. Baslangi¢c evresidir.
(Ozkay ve digerleri, 2011, s. 36). Bu evrede hastanin hastalig1 gézden kagabilir. Genel
belirtileri arasinda tarihi hatirlamada giicliik, bilinen mekanlar1 tanityamama, karar
vermede zorlanma, dogru kelimeleri bulma sorunu gosterilebilir (Barlas ve Onan, 2007,
s. 106 ). Genellikle bu donemdeki belirtilerin yaslanmanin dogal bir sonucu oldugu

diistiniiliir.
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Evre 2: Cok hafif diizeyde biligsel zayiflik s6z konusudur. Hastalar ciizdan, anahtar,
gozliikk gibi glinlilk olarak kullandiklar1i nesnelerin yerini unutmaya bagslamaktadir.
Ancak iletisim becerileri heniiz bozulmamistir (Ozkay ve digerleri, 2011, s. 36). Bu

evrede hastaligin gdzden kagirilmasi ve fark edilmemesi miimkiindiir.

Evre 3: Hafif biligsel zayiflik goriiliir. Hastalar konusma sirasinda kelime segimlerinde
ve isimleri hatirlamakta zorlanirlar. Siklikla esyalarini kaybederler. Plan yapma veya
organizasyon becerileri zayiflamistir (Ozkay ve digerleri, 2011, s. 36). Hastalik

belirtilerinin daha goriiniir hale geldigi evre olarak diisiiniilebilir.

Ilk ii¢ evre literatirde ayni zamanda hafif evre olarak tanimlanmaktadir. iletisim
becerilerinde ise bariz bir bozulma séz konusu degildir. Hastalarin giinlik yasam

aktivitelerinde 6nemli degisimler yoktur.

Evre 4: Hastada orta derecede bilissel zayiflik vardir. Kisa donem bellekte ciddi
kayiplar gozlenmektedir. Hastalar gitgide ice kapanmaya baslayarak sosyallesme
ozelliklerini yitirebilirler (Ozkay ve digerleri, 2011, s. 36). Genellikle hastalik teshisi bu

donemde konulur ve hastaligin ilerledigi evrelerden biridir.

Evre 5: Orta diizeyde olsa da siddetli biligsel zayifliklar kendini gosterir. Hastalar yer ve
zaman kavramlarimi biiylik Ol¢lide yitirmislerdir. Adreslerini, telefonlarini, mezun
olduklar1 okullarin isimlerini ve bu tarz 6nemli detaylar1 hatirlamakta giicliik ¢ekerler.
Basit nesneleri tanimakta zorlanirlar. Sonradan 6grenilen ve motor beceri gerektiren
hareketleri uygulamada zorlanmaya baslarlar. Bu evredeki hastalar banyo yapma,
giyinme, tuvalete gitme ve beslenme gibi giinlik aktiviteleri tek baslarina

yapamayabilirler (Ozkay ve digerleri, 2011, s. 36).

Evre 6: Siddetli biligsel zayiflik s6z konusudur. Spontane konusma sirasinda hasta
kelime bulma konusunda zorluklar yasar. Dil becerilerinde kayiplar meydana gelir. Idrar
ve digki tutma sorunlari ortaya ¢ikar. Bu evrede hastalar giinliik aktiviteler i¢in daha ¢ok
yardima ihtiyag duyarlar (Ozkay ve digerleri, 2011, s. 37). Bu evrede hastanm kendi
basina yasama becerisi neredeyse tamamen ortadan kalkmistir. Hasta olan yaslh birey

bakima muhtag hale gelmistir.
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Dérdiincii, besinci ve altinca evre ise orta evre olarak tanimlanmaktadir. Belirgin bellek
bozukluklari, dil kusurlar1 ortaya c¢ikar. Bu siirece davramis sorunlar1 eslik eder.
Hezeyanlar ve haliisinasyonlar goriiliir. Kimi hastalarda giin batimi1 sendromu adi
verilen giliniin belirli saatlerinde ortaya c¢ikan bilissel ve davranigsal kotiilesmeler
goriiliir. Bu kotiilesmeler aksamiistleri artar (Eker, 2008). Hasta birey yasaminda elde

ettigi bagimsizlig kaybetmistir.

Evre 7: Cok siddetli biligsel zayiflik goriiliir. Hastalar konugma yeteneklerini neredeyse
tamamen kaybetmiglerdir. Yutma eylemini yaparken bile zorlanabilirler. Bu evrede
hastalar 24 saat bakima ihtiya¢ duymaktadir (Ozkay ve digerleri, 2011, s. 37). 7. evre
tam bagimlilik evresi olarak da adlandirilir. Hastalarda belirgin fiziksel sorunlar ve
davranis bozukluklar1 s6z konusudur (Alzheimer Vakfi, 2006). Bu evreye gelen
hastalarin bir kismi yataga bagimli hale gelmektedir. Literatiirde ileri evre olarak da
adlandirilir. Hastalar annelerini, babalarini, eslerini, ¢ocuklarini hatirlayamaz duruma

gelirler.

Alzheimer hastaliginda sikca goriilen davranmis bozukluklarindan ilki apati olarak
adlandirilan konusma ve aktivitelere katilimda azalma, ilgi kayb1 yasama durumudur.
Ajitasyon; Alzheimer hastalarinda sikca goriilen bir diger durumdur. Bagirma, kiifretme,
tedaviye diren¢ ve karsi gelme, sik sik aglama davranisi gosterme gibi davraniglarla
kendini gosterir (Ocal ve Kuzugiidenlioglu 1999; Magnuson 1999). Bu tiir davranis
bozukluklar1 hastaligin psikolojik temelli olmasinin diigiiniilmesine ve yaglilara bakim
veren bireyler i¢in, gercekle davranis bozuklugu arasindaki farkin anlagilmamasina

sebep olmaktadir.

Sanrilar ve varsanilar ise psikotik belirtiler gosteren hastalarin %25-50'sinde goriiliir.
Hastalar ¢ok cesitli sekilde sanrilar yasayabilir. En sik goriilenleri ise ihanete ugrama ve
esyalarmin ¢alinmasi ile ilgili olanlardir (Ocal ve Kuzugiidenlioglu 1999; Magnuson
1999). Sanrilar ve varsanilar belki de bakim veren bireyler i¢in en korkutucu olanidir.

Bakim verenleri zorlayacak boyutlara ulagsmasi oldukca olasidir.

Hastalarda goriilen diger davranis bozukluklar1 depresyon, anksiyete, yalniz kalma
korkusu yasama, amagsiz dolasmalar, uyku diizensizlikleri seklinde kendini gosterir

(Ozkay ve digerleri, 2011, s. 37). Bdylece hastalik bir¢ok sekilde kendini aci13a
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cikarabilmektedir. Teshisin ve tedavinin gecikmemesi adina bu belirtilerin bilinmesi

olduk¢a 6nemlidir.

2.4.4. Alzheimer Hastaligimin Tedavisi

Alzheimer hastaliginda goriilen semptomlarin tedavisinde farmakolojik ve farmakolojik
olmayan yontemler kullanilmaktadir. Hastalik tanisi konulduktan sonra ilk iki yil
boyunca kognitif koruyuculuk saglanmakta ve hastaligin ilerlemesinin Oniine
gecilemese de orta ve ileri evre semptomlarinin ortaya cikisi geciktirilebilmektedir
(Asiret ve Kapucu, 2015, s. 61). Oysa Alzheimer hastaliginda istenen ve beklenen
tedavi; hastaliga neden olan, altta yatan patolojinin tedavi edilmesi ve bdylelikle
hastaligin ilerleyisinin durdurularak hastanin eski haline dondiiriilmesi seklindedir

(Selekler, 2004, s. 21).

Cesitli ilag tedavileri ile de Alzheimer hastaliginin ilerlemesinin Oniine gegcilebilir.
Ancak maalesef bugiin hastalig1 tamamen tedavi eden ya da ilerlemesini durdurmak igin
kesin ¢O0zlim olarak goriilen bir yontem ya da ila¢ bulunmamaktadir. Alzheimer
hastalarinda ortaya ¢ikan psikiyatrik bozukluklar i¢in de kullanilan ilaglar olmasina
ragmen, bu ilaclar her hastada ayni etkileri ortaya ¢ikarmamaktadir. Bu ilaglar bazi yan

etkileri beraberinde getirmekte ve Alzheimer hastaligini tedavi edememektedir.

Giliniimiizde Alzheimerli hastalara yonelik psikiyatri temelli tedavi yontemleri de
uygulanmaktadir. Gruplar halinde ya da bireylerle evde veya kurumlarda uygulanabilen
tedavi yontemleri bilissel, psikososyal, hareket ve duyussal uygulamalar olarak
gruplandirilabilir. Biligsel uygulamalar arasinda bilissel egitim ve rehabilitasyon,
gercege oryantasyon terapisi; psikososyal uygulamalar arasinda animsama ve onaylama
terapisi; fiziksel aktivite uygulamalari arasinda egzersiz terapisi; duyugsal uygulamalar
arasinda ise masaj, aromaterapi, terapotik dokunma, miizik terapileri sayilabilir (Asiret

ve Kapucu, 2015, s. 61).

Alzheimer hastaliginin tedavisinde bazi giincel yaklasimlar ve teshis koymada
basvurulan yontemler olmasina karsin hastalar i¢in tam bir iyilesme hali s6z konusu
olmamaktadir. Uygulanan tedavi yontemleri hastaligin ilerlemesini 6nemli olgiide

yavaglatmasina ragmen hastayi eski saglikli haline dondiirme gibi bir etkiye sahip
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degildir. Bu gercekle yilizlesmek ise hastalar ve aileleri i¢in oldukg¢a yikict olmaktadir.
Buna karsin hastalarin aileleri tiim tedavi yontemlerini deneyerek hastaligin seyrini
yavaglatmaya c¢aligmaktadir. Alternatif tip yontemleri ile de tedaviler denenmektedir.
Ancak gilinlimiizde saglik sektoriiniin de istismara agik hale gelmesiyle kimi zaman
ailelere yonelik umut tiiccarligi yapildigini sdylemek yanlis olmayacaktir. Aileler
tedavisi miimkiin olmayan bir hastaligi ellerinden gelen her yontemi deneyerek
iyilestirmeye calismaktadir. Bu isi bir sektor haline getiren, hastalara ve yakinlarina
pazarlama yoOntemiyle bir seyler satmak isteyen insanlar kimi zaman kotii niyetli
olabilmektedir. Boyle durumlarda aileler maddi manevi istismar edilir duruma
gelmektedir. Bu gibi istismarlarin 6niine gecilmesi agisindan Alzheimer hastaligina
yonelik tibbi tedavi yontemleri ve alternatif tip yontemleri konusunda toplumun bilgi

diizeyi 6nem kazanmaktadir.

2.5. ALZHEIMER HASTALIGINA SAHIP YASLIYA
BAKIM VERME DURUMU

2.5.1. Alzheimerh Hasta Yakin1 Olmak ve Hastalara Bakim Vermek

Yashlik donemi yashlarin; sagliklari, sosyal durumlari, ekonomik 6zge¢cmisleri ve
kisiliklerine bagli olarak farklilik gosteren bir donem olarak karsimiza ¢ikmaktadir.
Yaglhilar bir aile sistemi i¢inde kokleri olan kisilerdir ve aile dinamiklerinden de
etkilenirler (Silverman ve digerleri, 1986, s. 171; Aktaran: Kosar, 1996). Yaslinin tek
basina degil de ailesi ile birlikte kabul edilmesi ilkesi, sistem teorisini kendiliginden isin
icine dahil eder. Aile yaslinin bakiminda énemli bir sistem olarak karsimiza ¢ikmaktadir
(Kosar, 1996). Buradan hareketle yaslilik doneminde sik¢a karsilagilan ve gerek yasliyi
gerek yasliya bakim veren ailesini etkileyen Alzheimer hastaligi ve hastaya bakim

stireci dikkatle iizerinde durulmas1 gereken bir konudur.

Alzheimer vakalarinda hasta olan kisi ve hasta olan kisiye bakim veren kisi olmak {izere
en az iki kisi siiregten etkilenir. Alzheimerli kisilere bakim verenlerin de, yasam
arkadasimin destegini kaybetmesi, sosyal izolasyon ve karmasik finansal, hukuki ve
sosyal karar verme gibi pek ¢ok sorun ile kars1 karsiya gelmesi s6z konusu olmaktadir.

Bakim yiikii bakim veren kisiyi hem maddi olarak, hem de duygusal ve fiziksel olarak
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etkilemektedir (Thompson ve digerleri, 2002; Aktaran: Girgis ve digerleri, 2012, s.
585).

Alzheimer teshisi olan bir yakinina bakim verme, bakim veren birey i¢in oldukga stresli,
psikiyatrik ve fiziksel rahatsizliklara yol agabilecek ve hatta 6liim riskini arttirabilecek
kadar ciddi bir konudur. Siireci bakim veren bireyin kisisel ve demografik 6zellikleri,
bas etme becerileri ve sosyal destek kaynaklarinin varlig1 etkiler (Schulz ve Northridge,
2004). Hasta yakimini etkileyen diger konu ise, hastanin islevsel bozukluk diizeyi,

hastaligin evresi ve seyri, bakim verilen kisinin kisilik 6zelligi seklinde ifade edilebilir.

Bakim veren bireyler i¢in siirecin zorlugu, 6zellikle bir yandan sevdikleri bireylerin
stirekli ilerleyen bir hastalik yiiziinden yavas yavas kaybedilmesi, diger yandan ise
iistlendikleri bakim verme rolii yiiziinden kendi ihtiyaglarini da giderme zorlugu
seklinde ifade edilebilir. Bakim vermenin psikososyal etkileri arasinda bakim verme
yiikli, depresyon ve anksiyete belirtileri, yasam kalitesinde azalma gibi olumsuz
durumlar s6z konusu olabilirken bakim verenin kendisiyle gurur duymasi, ise yarar

hissetmesi gibi olumlu deneyimler de yasanabilir (Ozer, 2010, s. 32).

Olumlu deneyimlerin yan sira, Alzheimer hastaliginin baglangicindan itibaren hastanin
bakim ihtiyacini karsilayan ve onunla ayni cati altinda kalan bireyler ciddi sikintilar
yasayabilmektedir (Erbay, 2012, s. 58). Bu noktada hasta olan yasliya miidahale
etmenin yaninda, ona bakim verenlere de tibbi sosyal hizmet miidahalesi gelistirmek,
bakim verenleri psikolojik olarak desteklemek ve onlara danigmanlik hizmeti sunmak

olduk¢a 6nemlidir.

Toplumsal kabul goérmesi nedeniyle, aile i¢inde hasta yasliya bakim sorumlulugu %75-
80 oraninda kadinlara yiiklenmektedir. Genellikle bakim verme konusunda aile
icerisinde bir esitlikten s6z edilemez. Bakim sorumlulugunda siralama genellikle
yaghinin esi, kizi, gelini seklindedir. Bu kisiler yoksa yaslinin yakinlari, akrabalari,
komgular1 ya da arkadaslari bu bakimi iistlenmektedir (Erdem, 2004, s. 103). Bu
bilgilerden hareketle konunun toplumsal cinsiyet yanina da deginmek gerekir.
Tiirkiye’de bakim sorumlulugu konusunda yiik genellikle kadinlara yiiklenmektedir.

Kadinlar ¢aligsin ¢alismasin bir hastaya, cocuga bakma konusunda sorumluluk almasi
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gereken kisiler olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Yapilan bir¢ok arastirmada bu durumu

destekler niteliktedir.

Akyar ve Akdemir'in 50 bakim veren bireyle yaptiklar1 arastirmaya gore, katilanlarin
%86'si1in kadin oldugu tespit edilmistir. Yilmaz ve Turan'in 44 hasta yakiniyla yaptigi
bir diger arastirmaya gore ise bakim verenlerin 35'inin kadin, 9'unun erkek oldugu
sonucuna ulagilmistir (Erbay, 2012, s. 58). Kadinlar Alzheimer hastaligi s6z konusu
oldugunda da genellikle birincil bakimi iistlenen kisiler olarak karsimiza ¢ikmaktadir.
Toplumun kadinlara ve kadinlhiga atfettigi anlamin da etkisiyle kadinlar Alzheimer
hastalarina bakim vermek zorunlulugu duymaktadir. Oysa bu siire¢ cinsiyetten bagimsiz

bir sekilde degerlendirilmelidir.

2.5.2. Alzheimerh Hastaya Bakim Verenlerin Karsilastiklar1 Sorunlar

Alzheimer hastaligi sevilen bir kiginin artik asla eskisi gibi olamayacagmin kabul
edilmesini  gerektirmektedir. Yasliya bakim verecek kisinin aile icindeki
sorumluluklarinin degismesi, aile i¢inde hastaya bakim verecek kisiyle diger aile iiyeleri
arasinda fikir ayriliklarinin olusmasi sonucu hasta yakini kendini yorgun, halsiz,

cesaretsiz, ¢aresiz hissedebilir.

Hastalik kronik ve genellikle siirekli kotiilesen bir seyir izledigi i¢in bakim verenlerin
sorumluluklar1 da her gegen giin artmaktadir. Gelecekten korkma, gelirin azalmasi ya da
ortadan kalkmasi, sosyal destek sistemin zedelenmesi gibi durumlar siireci hasta yakini
icin bas etmesi zor bir slire¢ haline getirmektedir. Bu zor kosullar altinda bakim veren
kisi duyarl, kirilgan, fiziksel ve duygusal olarak tiikkenmis bir hale gelebilmektedir
(Cetinkaya ve Karadakovan, 2012, s. 172). Bu tiikenmislik ¢ogu zaman bakim veren
bireylerde de kalici hasarlar yaratmakta ve hatta kimi zaman onlarin da hastalanmasina

sebep olmaktadir.

Bakim verme isini iistlenen kisilerin sorumluluklar1 ve sikintilar1 bir¢ok degiskene bagh
olarak degisebilir. Hastaligin diizeyi, hastanin iletisim kurma yetersizligi, bakim verenin
kisisel ozellikleri, korkular1 ve ideallerine gore bu sikintilar farklilasir (Cetinkaya ve

Karadakovan, 2012, s. 172).
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Croog ve arkadaglarinin 199 bakim veren es ile yaptig1 aragtirmada bakim verenlerin
yasadig1 en biiylik sorunlarin; hastanin ihtiyaglarini iyi bir sekilde karsilama ve uzun
donem belirsizlikleriyle bas etme noktasinda yasanan endiseler, hastaya karsi kirginlik,
kizginlik hissine engel olamama ve hastanin kendi yasamlar iizerindeki etkisiyle ilgili

kaygilar oldugu sonucuna varilmistir (Erbay, 2012, s. 59).

Yasanan giliclikkler arasinda; yiiksek dilizeyde stres, bitkinlik ve maddi sikintinin
etkisiyle tiikenmislik, izolasyon ve yalnizlik sayilabilir (Brewer, 2001). Bu kaygilarin
etkisiyle bakim veren kiside kaygi, kizginlik, sucgluluk gibi duygusal sorunlar da ortaya
cikabilir. Bakim verenlerin ekonomik yoksunluk i¢inde olmasi itinayla {izerinde
durulmasi gereken bir konudur. Alzheimer hastaligiin bakimi ve tedavileri oldukga
masrafli olabilmektedir. Hastalik ile miicadele eden hasta yakini, bununla beraber

ekonomik sorunlarla da bas etmek zorunda kaldiginda yiikii iki kat artacaktir.

Hasta yakinlar1 hastalifin tanisinin konulmasindan itibaren var olan kosullara uyum
saglama konusunda cesitli sorunlarla karsi karsiya kalabilmektedir. Bu sorunlarin
iistesinden gelebilmesi i¢in de bu sorunlarla bas etmeyi bilmelidir. Ancak bas etme
giicline bagl olarak basarisiz oldugunda yeni yollar aramaktan vazgecerek depresif bir
ruh hali icerisine girebilmektedir (Erbay, 2012, s. 59). Depresif ruh hali ise bakim veren

kiside strese ve bitkinlige sebep olabilir.

Hasta yakininda ortaya ¢ikan stres giinliilk hayatta yasanilan stresten farklidir. Giinliik
hayattan ¢ok daha yogun sekilde yasanan stresin etkisiyle bakim veren kisi stresin
yaninda, umutsuzluk, caresizlik, hatta tiikenmislik duygulariyla karst karsiya

kalabilmektedir.

Hasta yakinlarimin yasadiklar1 en 6nemli sorunlardan birisi de eve bagimli hale gelerek
yasam alaninin kisitlanmasidir. Eger hasta yakini bakim sorumlulugunu kimseyle
paylagsmiyor, tek basina altindan kalkmaya calisiyorsa ya da sorumlulugu paylassa bile
bu smrli bir diizeyde kaliyorsa eve bagimli hale gelir ve sosyal yasamdan kopmasi
kacinilmaz olur (Erbay, 2012, s. 60). Aile iiyelerinde kronik yorgunluk, 6fke, sucluluk,
gelecek kaygisi, kisisel zamanin sinirlanmasi ve bunlarin etkisiyle depresyon goriilebilir
(Oztiirk 1994; Ast1 1997; Bayraktar 1997; Ast1 1998; Ertan 2002; Farcnik and Persyko
2002; Croog ve digerleri, 2006; Aktaran: Barlas ve Onan, 2007, s. 108).
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2.5.3. Alzheimerh Hasta Yakinlarinin Sorunlarla Bas Etme Yollar

Ailenin sorunlarla basa ¢ikmasinda en 6nemli nokta hastayla olan iletisimdir. Alile,
hastanin beden dilini iyi bir sekilde gozlemlemeli ve anlamaya caligmalidir. Hasta
yakini ve hasta arasindaki bu s6zel olmayan iletisim karsilikli baglilig1 gelistirir. Hasta

boylece verilen mesajlart kismen de olsa algilar (Seman, 2003).

Iletisim kurmanm bir diger yolu ise dokunmadir. Ancak hasta kendini tehdit altinda
hissedebilir. Bunun 6niine gegmek icin de iletisim siirecinde bakim veren kisinin ses
tonu da olduk¢a 6nemlidir. Ses tonunun emredici olmamasi, giiven vermesi iletisim
stirecini olumlu etkiler (Seman, 2003). Hastanin kendini giivende hissetmesi ile olaylara
ve kisilere verdigi tepkiler de azalacaktir. Boylece bakim veren aile iiyeleri igin siireg

gorece daha idare edilebilir hale gelecektir.

Hasta yakinlarina hastalarina nasil davranmalari gerektigine yonelik bilgilendirici
toplantilar yapmak onlarin dogru iletisim kurmalarinda oldukca etkilidir. Bu konuda
atilan bir adim Norolog Sevda Sarikaya oOnderliginde baslatilan Alzheimer Okulu
projesidir. Bu proje kapsaminda hasta yakinlarina hastalik ile ilgili egitimler verilmekte
ve onlarin hastalarina nasil davranmasi gerektigi ve hastalikla miicadele siireci
anlatilmaktadir. Bu egitim {i¢ ay stiresince iki haftada bir olmak iizere hasta yakinlarina

verilmektedir (Sarikaya, 2018).

Hastaya diizenli bir c¢evre olusturarak onun huzursuzlugunu, anksiyetesini azaltmak
hastaya bakim veren kisiyi de rahatlatacak bir diger etkendir. Herhangi bir degisiklik
yash bireyi rahatsiz ederek ice kapanmasma sebep olabilir. Bunun Oniine gegmek
amaciyla yaslinin giiniinii planlamak ve giinliik islerde bu plana uymak hastay1 da bakim
veren kisiyi de olumlu etkileyecektir. Boylelikle bakim veren hasta yakini da giiniinii bu
plan cercevesinde sekillendirebilecektir, kendine vakit ayrabilecektir (Ocal ve
Kuzugiidenlioglu, 1999). Alzheimer hastalarinin mekan algilar1 saglikli insanlara oranla
farkli oldugu icin ufak bir mekan degisimi bile onlarda biiylik etkilere neden olabilir. Bu

nedenle olabildigince giivenilir ve alisilmis ¢cevrenin terk edilmemesi gerekir.

Hasta yakiina yonelik en Onemli bas etme yollar1 arasinda sosyal destek

mekanizmalarini olusturmak sayilabilir. Destek gruplari, duygulari ve endiseleri
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paylasabilmeyi, sosyal izolasyonu &nlemeyi amaclamaktadir (Ozer, 2010, s. 34).
Ozellikle Tiirkiye gibi geleneksel bir iilkede sosyal destek olduk¢a &nemli bir yardim
sistemi olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Bu amagla aile, arkadas gibi destek sistemi
icindeki kisilerin hasta yakinina verdigi destek olduk¢a 6nemlidir (Erbay, 2012, s. 60-
61). Kendileri ile benzer sorunlar yagsayan insanlarla bir araya gelen hasta yakinlar1 hem
birbirlerine deneyimlerini iletmekte, hem yalniz olmadiklarini hissetmekte hem de

hastalik hakkinda bilinglenmektedir.

2.6. SOSYAL HIiZMET BAKISIYLA ALZHEIMERLI
YASLI VE YAKINLARI iLE CALISMA

Tiirkiye’de 1986 tarih ve 3294 Sayili, Sosyal Yardimlasma ve Dayanismayr Tesvik
Kanunu'nun geregi olarak Bagbakanliga bagli Sosyal Yardimlasma ve Dayanismayi
Tesvik Fonu (SYDTF)’ndan, ekonomik yoksunluk yasayan yaslilara yardimda
bulunulmaktadir. Ancak bu uygulamalarin elestirilen yonleri de vardir (Senses, 2003, s.
334-340; Aktaran: Dural ve Con, 2011, s. 490). Bu yardimlarin stirekliligi 6nemli bir
sorundur. Ayn1 zamanda c¢alismalarin denetimden gecirilememesi diger bir elestiri

nedenidir.

Toplumlar gelistik¢ce sosyal adalet kavraminin 6nemi daha da belirginlesmektedir. Bu
adalet bakis acis1 ile de her niifus kesimine oldugu gibi Alzheimerl1 yaslilara yonelik
caligmalar yogunlasmaktadir. Sosyal hizmet mesle§i tam da bu noktada one ¢ikarak
Alzheimerlt yaslilara yonelik hizmetlerin smirlarint  ¢izmelidir. Bu hizmetlerin
uygulanip uygulanmamasi noktasinda ise yine soz sahibi olarak sunulan hizmetlerin

yaglilara ve yakinlarina ulagmasinin takipgisi olmalidir.

Alzheimerl1 yaghlara ve bakim verenlere sunulacak hizmetleri {i¢ baslikta toplamak

miumkindiir:

e Kurum Dis1 Yontemler ile Bakim Verenleri Destekleme
e Kurum Bakimi ve Glindiiz Bakimi ile Yagliy1 ve Bakim Verenleri Destekleme
e Tibbi Sosyal Hizmet

e Gerontolojik Sosyal Hizmet
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2.6.1. Kurum Dis1 Yontemler ile Yashy: ve Bakim Verenleri Destekleme

Giliniimiizde bir¢ok degiskenin etkisiyle aile yapilarinin degisimi s6z konusu olmustur.
Tiirk geleneksel aile yapisini olusturan genis ailenin ¢ekirdek aileye doniismesi lizerine
toplumun yaslhlarla yasama durumu da degisim yasamistir. Bu degisimlerin dogal bir
sonucu olarak Alzheimer teshisi olan ve yaslanan bireyin kendi kendine yetemedigi
noktada nerede nasil yasayacagi konusu Onemli bir sorun alani haline gelmistir.
Alzheimerli yaslilarin hem yalniz, hem de ¢ocuklartyla yasamalar1 bazi problemleri
aciga cikarabilmektedir. Her yash biriciktir ve yaslilarin bakim sorunu her yasl i¢in ayr1

degerlendirilip ¢oziilmelidir.

Bu amagla kullanilabilecek en yaygin yontemlerden biri evde bakim hizmeti olarak
karsimiza ¢ikmaktadir. Bu hizmette amacg, Alzheimerli yashyr yasadigi ortamdan
ayirmadan ihtiya¢ duydugu hizmetleri ona sunmaktir. Bu hizmetler belirli bir sosyal
hizmet merkezinin uzmanlarinca koordine edilir. Yaglinin giinliik ihtiyaglar1 karsilanir
(Altan ve Sigsman, 2003, s. 21). Sunulan evde bakim hizmetleri hasta yakinina destek
amacl kullanildiginda olduk¢a onemli bir bas etme yoludur. Saglik Bakanliginin
yayinladigi Evde Bakim Hizmetleri Sunumu Hakkinda Yonetmeligi'ne gore Alzheimer
hastalar1 da bu hizmetten yararlanabilmektedir. Hastalarim1 hastaneye gotiiremeyen

bakim verenler i¢in bu hizmet oldukca 6nemlidir (Erbay, 2012, s. 61).

Evde bakim anlayis1 Diinya Saglik Orgiitii tarafindan su cercevelerde gelistirilmistir:
Profesyonel saglik calisanlar1 ile formal veya hasta bakicilar ile informal olarak
verilecek hizmetlerin kisinin evinde kendine sunulmasidir (Yasar, 2009, s. 23). Ancak
gecmiste evde bakim sisteminin uygulanmasi noktasinda bazi problemli durumlar ortaya
cikmistir. Hizmetin sunumu esnasinda ortaya ¢ikabilecek sorunlarin ortadan kaldirilmasi
amaciyla da 2005 yilinda “Evde Bakim Hizmetleri Sunumu Hakkinda Yo6netmelik”
olusturulmugtur. Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligmmin kurulmasinin ardindan bu
yardimlarin bir ¢esidinin de maddi yardimlar olacagindan hareketle 2828 sayili bir ek
madde yaymlanmistir. 2828 sayili kanunun ek maddesinde konu su sekilde ele

alinmaktadir:

Her ne ad altinda olursa olsun her tiirlii gelirler toplami1 esas alinmak suretiyle,

hane i¢inde kisi basina diisen ortalama aylik gelir tutari, asgari iicretin aylik net
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tutarinin 2/3“linden daha az olan engellilerin [veya yaslilarin] muhtag¢ sayilacagi
ve bunlardan bakima ihtiyaci olan engellilerin [veya yaslilarin] evde bakiminin
desteklenmesi amaciyla sosyal yardim 6denecegi, ortalama aylik gelir tutarinin
hesaplanmasinda, hanede birden fazla bakima ihtiyaci olan engelli [veya yasli]
bulunmasi halinde, birinci bakima ihtiyaci olan engelliden [veya yaslidan] sonraki
her bakima ihtiyact olan kisinin iki kisi sayilacagi belirtilmistir (Miilga Aile ve
Sosyal Politikalar Bakanligi [ASPB], 2018).

Bekaroglu'nun (1990) yaptig1 bir ¢alisma sonucunda ulasilan bulgular su sekildedir:
Trabzon ilinde yasayan yaslilar ile yapilan caligmada evlerde kalan yaglilar iginde
%66,6’s1 ¢ocuklar1 ya da esi ile ya da hem ¢ocuklar hem esi ile, %21,6’s1 yalnizca esi
ile, %8’i yalniz ve %4,6’s1 ise diger akrabalariyla yasamaktadir (Oztop ve digerleri,
2008, s. 41).

Subas1 ve Oztek’in (2004) yilinda Ankara’da yaptig1 bir arastirma sonucunda ise toplam
1055 haneye ulasilmis ve bu hanelerden 18 yas iistii kisilerle yasli bakimi konusunda
goriigleri alinmistir. Aragtirma sonucunda arastirmaya katilanlarin %75°1 yaslanan
bireylere kendi ¢ocuklarinin bakmas1 gerektigini ifade etmislerdir. Yasliya bakim verme
yerinin ise kendi evleri oldugu bilgisi paylasilmistir (Aktaran: Oztop ve digerleri, 2008,
s. 42).

Bu bilgilerden hareketle Tiirk toplum yapisinda halen kurum bakimindan ziyade
yaslanan bireye evde bakimin dogru olacagina yonelik bir anlayis oldugunu sdylemek
yanlis olmayacaktir. Ancak evde bakim hizmetinin niteliginin incelenmesi ve
tyilestirilmesi gerektigi de onemli bir gercektir. Bugiin evde bakim {icretine doniisen
evde bakim sisteminin sosyal yonii ihmal edilmis durumdadir. Evde bakim denildiginde

hizmetten yararlananlarin aklina ilk olarak maddi yardim gelmektedir.

Evde bakim iicretinden yararlanmanin temel kosulu hastanelerden alinacak raporda %50
ve lizeri agir engelli boliimiinde “evet” kutucugunu isaretli olmasidir. Tiim gelirler dahil
olmak tizere muhta¢ durumundaki yashinin ise gelirinin bir aylik net asgari {icret
tutarinin 2/3’tinden daha az oldugunun tespit edilmesi gerekir. Bu kosullar saglanmasi

adina gelirler toplaminin en fazla olabilecegi tutar 967, 27 TL olarak belirlenmistir. Bu
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kosullar saglandig: takdirde ailelere 6denen aylik evde bakim iicreti ise 1179, 40 TL
olarak belirlenmistir (Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi, 2018).

Ek maddede belirtildigi gibi yardim verilirken tiim hane gelirinin isin i¢ine katilmasi
bazi sorunlar1 beraberinde getirebilir. Ayni1 ¢ati altinda yasayan ancak maddi
imkanlarin1 birbiriyle paylasmayan bazi aileler i¢in ek maddenin bu kismi sorunlu bir
isleyis getirir. Boylece yardim alamayan Alzheimerl: yasli ve dogrudan bakim vericisi
icin siire¢ sekteye ugrar ve muhtaglik durumu artar. Bu nedenle kriterlerin belirlenirken

bazi noktalarin tekrar gzden gecirilmesi faydali olacaktir.

Alzheimerl1 yaglilara kurum dis1 yontemler ile sunulan bir diger hizmet ise evde saglik
hizmetidir. 2005 yilinda yiiriirliige giren 25751 sayili Evde Bakim Hizmetleri Sunumu
Hakkinda Yonetmelik’te evde saglik hizmeti “hekimlerin onerileri dogrultusunda hasta
kisilere, aileleri ile yasadiklart ortamda, saglik ekibi tarafindan rehabilitasyon,
fizyoterapi, psikolojik tedavi de dahil tibbi ihtiyacglarin1 karsilayacak sekilde saglik ve
bakim ile takip hizmetlerinin sunulmasini” ifade etmektedir. Boylece hastalar kendi ev
ortamlarinda daha rahat ve konforlu bir sekilde saglik yardimi alabilirler (Keskin, 2012).
Evde saglik hizmetlerinin en dnemli katkilarindan biri de ailelere saglik harcamalarinin
azaltilmasinda destek olmasi ve hastanin ev ortaminda saglik erisiminin ve bakiminin

saglanmasidir (Isik ve digerleri, 2016, s. 174-175).

Gilinlimiizde evde saglik almaya oldukga elverisli bir grup olan Alzheimerl: yashilara
hizmet sunulmaktadir. Aileler bagvuru yaptiklar1 takdirde hastalarinin evde tibbi
tedavilerinin ve kontrollerinin yapilmasini, varsa ¢esitli ila¢g ve malzeme raporlarinin
stirelerinin uzatilmasini bu sistem sayesinde kolaylikla gerceklestirebilmektedir. Ancak
sistemin her Alzheimerl yaghiya ulasip ulasmadigi ve verilen bakim hizmetinin bir

standardinin olup olmadig1 lizerinde durulmasi gereken énemli bir durumdur.

Sosyal hizmet disiplini, Alzheimerli yash ve yakinlariyla ¢alisirken oncelikle yaslilarin
yasadiklar1 mekanlarin uygunlugu konusunda da hassas davranmalidir. Yasanilan
mekanin diizenlenmesini yasliyla birlikte yapmalidir. Eger bu mekan diizenlenmeye
uygun degilse yash bireyi bagka bir eve tasimak konusunda yasliya yardimer olmalidir
(Onat, 2004, s. 134). Tek basina yasayan yaglilar i¢in ev diizenlenmesi ve ¢ocuklariyla

yasayanlar i¢in diizenleme farklilagsmaktadir. Alzheimerl: yaslilar da tek bagina
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yasayamayacagi i¢in bu noktada sosyal hizmet disiplini, hem yasliyla hem de yasliya

bakim veren aile iiyesiyle calismalidir.

2.6.2. Kurum Bakimi ve Giindiiz Bakim ile Yashy1 ve Bakim Verenleri
Destekleme

Yaslilarin sorun ve ihtiyaglarini dikkate alan sosyal hizmet programlarinin en eski ve en
yaygin tiirii kurum bakimidir. Kurum bakimi, korunmaya ve bakima muhtag yaslilarin
saglik, sosyo-ekonomik ve psikolojik konularda kendi kendilerine yetemedigi noktada
bu alanda uzman ve yetismis kisilerce bakimlarinin saglanmasini ve yaslilarin
mutlulugunu ve nitelikli bakimini temel alan hizmet tiiriidiir. Kurum bakimi; devlet,
yerel yonetimler, goniillii kisi ve kuruluslarin ortaklasa c¢abasiyla gergeklestirilir.
Olduk¢a masrafl1 bir hizmet modeli oldugu i¢in geliri, serveti veya aile destegi olanlar
icin kismen tcretli olabilmektedir (Altan ve Sisman, 2003, s. 20). Yash bakim
merkezleri (huzurevleri, rehabilitasyon merkezleri vb.) Alzheimerli yaglilara tam
zamanli hizmet vermesi agisindan hasta yakinina olduk¢a onemli bir destek saglar.
Yashinin profesyonel kisiler tarafindan 24 saat gozetim altinda tutulmasi, saglik
durumunun siirekli kontrol edilmesi, islevselligini yitirmemesi adina aktivitelere
katilim1 bakim veren kisinin de goziiniin arkada kalmamasina yardimci olacaktir. Bu

acidan yash bakim merkezleri de 6nemli bas etme yollarindandir.

Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi’nin (2018) verilerine gore bugiin
Tiirkiye’de devlete bagli 144 huzurevinde toplam 14 bin 793 yasliya bakim
verilmektedir. Ozel huzurevlerinde ise yaklasik 11 bin yasliya bakim verildigi bilgisi

paylasilmistir.

Yash hizmet merkezleri ya da glindiizlii bakim hizmeti kurum bakimina alternatif olarak
tiretilen modellerdir. Bu hizmet modelleri 6zellikle demans, Alzheimer gibi hastaliklar
olan yaglilara yasam ortamlarini iyilestirmek, bos zamanlarmi degerlendirmek, onlara
mesleki danigmanlik yapmak ve giinlilk konularda yardimci olmak gibi amaclarla
hizmet verirler. Boyle merkezlerde sosyal faaliyetler diizenlenerek yaslilarin sosyal
iliskilerinin gelistirilmesi amacglanir. Merkezler yaslinin yasam kalitesini arttirmak

amaciyla programlar tiretir (Ziplar, 2015, s. 185). Bugiin Tiirkiye’de toplam 47 adet
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giindiizlii bakim hizmeti verilen kurulus bulunmaktadir (Aile, Calisma ve Sosyal
Hizmetler Bakanligi, 2018).

Yash hizmet merkezinin amaci, Alzheimerli yasliyt yasam ortamindan ayirmamaktir.
Normal yasamini evinde siirdiiren yaglh, genellikle oturdugu yere yakin bir merkeze
giindiiz saatlerinde gider, burada yasitlartyla vakit gecirir. Giin igerisinde yaslinin
gereksinimleri bu merkezlerde karsilanir. Boylelikle yasli hem ev ortamindan

kopmamis, hem de ev igerisinde yalnizken olusabilecek risklerden korunmus olur.

Giindiiz bakimevleri Alzheimerli yasliya bakim verenin yiikiinii azaltabilmek amaciyla
onlara bir mola imkan1 saglamasi agisindan da olduk¢a 6nemlidir. Hasta yaslinin giinliik
aktiviteler ve sosyal alanlarla yeterliligini artirmay1 amaglayan bir miidahale yontemidir.
Bu sayede bakim verende olumlu yonde etkilenebilir (Ozer, 2010, s. 34). Ancak Aile,

Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi’na bagli giindiizlii bakimevi bulunmamaktadir.

Bu hizmet modellerinde basar1 kamuoyunun konuya hazirlanmasindan gecer.
Gilinlimiizde hala kurum bakiminin geleneksel Tiirk aile yapisina uyup uymadigi
tartisilmaktadir. Yaslhilarin bir arada yasamasinin sorun yaratip yaratmayacagi baska bir

tartisma konusudur.

2.6.3. Tibbi Sosyal Hizmet

Koruyucu 6nleyici, gelistirici ve tedavi edici saglik hizmeti alanlar veya yakinlariin
tibbi tedaviden etkili bir sekilde faydalanmasi, fiziksel-ruhsal-sosyal sagliginin
korunmasi, tedavi siirecinde hizmet alanlarin ailesi ve c¢evresi ile iligkilerinin
diizenlenmesi, tedavi siirecini etkileyen psiko-sosyal ve ekonomik sorunlarmin
cozlimlenmesi; sosyal islevselligini yeniden kazanmasi ve silirdiirmesi amaciyla
yiiriitiilen miidahalelerin tiimii tibbi sosyal hizmet olarak tanimlanmaktadir (Ozkan,

2016).

Tibbi sosyal hizmet, sosyal hizmette olduk¢a eski ve yerlesik bir uygulama alan1 olarak
hastanin ve ailesinin tibbi bakimi, tedavisi ve bakimin kullanilmasi: konularinda
kolaylastirict etkiye sahiptir. Tibbi sosyal hizmet hastalik nedeniyle yasanan stresi
azaltir, hastaliktan dolay1 ortaya ¢ikan problemleri ¢oziimlemeyi kendine amag¢ edinir

(Erbay, 2012, s. 61).
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Tiirkiye’de ilk tibbi sosyal hizmet uygulamasi, 1964 yilinda Miss Violet Bemmels
yonetiminde bir grup stajyer sosyal hizmet uzman tarafindan baslatilmistir. Tiirkiye’de
tibbi sosyal hizmetin ilk uygulama yeri ise Hacettepe Universitesi Hastanesi olmustur
(Ozbesler ve Cengiz, 2014; Aktaran: Ozkan, 2016). Hacettepe Universitesi
Hastanesi’nde 1966 yilinda kurulan sosyal servise bir sosyal hizmet uzmaninin atanmasi
ile mesleki ¢alismalar baslamis olmustur. 1967 yilinda ise Ankara Hastanesi ve Ankara
Numune Hastanesi’nde birer sosyal hizmet uzmani atanmasiyla sosyal hizmet

uygulamalar1 bu hastanelerde yerini almistir (Duyan, 1996; Aktaran: Ozkan, 2016).

Tibbi sosyal hizmet, sosyal hizmet mesleginin en eski uygulama alanlarindan biri
olmakla birlikte Tiirkiye’de hastaliklar iizerinde uzmanlasma heniiz yeterli boyutta
degildir. Tibbi sosyal hizmet; hastanin ve ailesinin hastali§1 kabullenmesinde, hastanin
bakimini kolaylastirmada, hastalik nedeniyle yasanan stresin azaltilmasinda etkili bir
yontemdir. Alzheimer hastaligt 6zelinde tibbi sosyal hizmetin islevlerini

gerceklestirdikleri kuruluslarin en basinda hastaneler gelmektedir (Erbay, 2012).

Hastanelerin geriatri birimlerinde Alzheimer teshisi konulan hastaya ve yakinlarina tibbi
sosyal hizmet destegi verilmesi oldukga gereklidir. Ozellikle ailelere yonelik sunulan bu
hizmetlerde, hastalik hakkinda ve hastalifin siireci konusunda ailelere bilgi vermek,
onlar1 gerekli sistem ve mekanizmalara yonlendirmek verilmesi gereken hizmetler
olarak sayilabilir. Bu alanda aileye destek verebilecek tibbi alanda genis bilgiye sahip
sosyal hizmet uzmanlari gereklidir. Bu gorevi iistlenen uzmanlar hastalik siirecini aileler
ve bakim verenler i¢in kolaylastirici 6zellige sahip olmalidir ve Alzheimer hastaligini

yakindan tanimalidir.

Bu bilgilerin yan1 sira {ilkemizdeki noroloji klinikleri incelendiginde bu konuda
uzmanlagmis sosyal hizmet uzmanlarinin bulunmadigi goriilmektedir. Ayni sekilde
geriatri polikliniklerinin yalmizca birkaginda tam zamanli calisan sosyal hizmet
uzmanlar1 bulunmaktadir (Erbay, 2012). Bu alana sosyal hizmet uzmani destegi
verilmesi gereklidir. Literatiir incelendiginde Alzheimerli hastaya bakim veren ailelerin
sosyal ve psikolojik destek almadiklar1 goriilmektedir. Aileler psikolojik destek
alabilecekleri bir tibbi sosyal hizmet alan1 tanimamakla birlikte, genellikle sosyal hizmet
uzmanlariyla iletisime hi¢ gegmemektedir. Genellikle aileler psikolog veya psikiyatr

destegi aldiklarini ifade etmislerdir.
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Hasta yakinlarina yonelik bas etme yolunda yol gosterici olabilecek diger bir miidahale
aileye pratik Oneriler ve bilgilerin sunulmasidir. Psikoterapi, bireysel ya da grup
caligmalar1 seklinde hasta yakinlarina uygulanabilir. Davraniset biligsel terapi seklinde
uygulanan bu terapi Ozellikle bakim verenin islevsel olmayan diisiince ve
davraniglarinin  degistirilerek, sorunlarla daha iyi basa ¢ikabilecegi davranislarin

gelistirilmesine yardimc1 olmaktadir (Ozer, 2010, s. 34).

Yoga, telefon destek gruplar gibi farkli bigimlerde miidahale 6nerileri de literatiirde yer
almaktadir. Boyle aktivitelerin Alzheimerli hasta yakininda olusan depresyonu
gecirmese de, hasta yakininin yasam kalitesini olumlu etkileyerek depresyon gelismesini

ya da depresyonun ilerlemesini dnledigi ifade edilmektedir (Ozer, 2010, s. 34-35).

2.6.4. Gerontolojik ve Geriatrik Sosyal Hizmet

Yaslanmanin kacinilmaz sonucu olmasa da, zihinsel saglik sorunlarindan etkilenen yaslh
insanlarin sayisi niifus yaslanmasina bagli olarak artmaktadir. Yaslilarin bakim sorunu
hem geligsmekte olan hem de gelismis iilkeler icin artan bir endise haline gelmektedir.
Sagligin korunmasi ve saglik hizmetlerine erisimin saglanmasi, her yerdeki yash
insanlarin temel sorunudur. Pek cok gelismis iilkede bakim kalitesi ve saglik
maliyetlerinin artmasi, niifus yaslanmasi ile ilgili ana konulardir. Yaslhlar, yasamlarin
kendi baslarma idare ettirememek gibi sosyal sorunlardan muzdariptir (Sulfikar ve
Popli, 2017). Bu nedenlerle yash bireylerin sosyal olarak desteklenmesi oldukga
gereklidir (Irshad ve digerleri, 2014, s. 753-754). Yashlarin saglik ihtiyaglarinin yani

sira sosyal ihtiyaclarinin karsilanmasi basarili yaslanmanin bir 6n kosulu gibidir.

Sosyal hizmet, insanlarin giicliik c¢ektigi noktalara miidahale ederek halkin refahini
artirmaya yonelik uygulamalar yapan bir meslektir. Yasli insanlara ve ailelerine sisteme
veya ¢evreye uyum saglama konusunda onemli katkilar saglayabilir. Sosyal hizmet
meslegi, diinyadaki saglik hizmeti meslekleri arasinda farklidir ¢iinkii sosyal hizmet
uzmanlari; hizmet verdikleri kesimin fiziksel, zihinsel ve sosyal gereksinimlerinin
tiimiinii g6z Oniine almak i¢in egitilmistir. Bu nedenle sosyal hizmet uzmanlari, yaglilara

bireylere, ailelere ve topluluklara bir dizi klinik, vaka yonetimi ve savunuculuk hizmeti
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sunmaktadir (Sulfikar ve Popli, 2017) Sosyal hizmet uzmanlar1 yaslilik alaninda da

uzmanlagir ve bilgi temeli, teorik perspektif noktasinda etkin rol alir (Bostanci, 2014).

Gerontolojik sosyal hizmetin ilgi alan1 yaslilardir. Ayn1 zamanda gerontolojik sosyal
hizmet, yaslanma siirecinin izlenmesi, yaglida meydana gelen degisimlerin incelenmesi,
toplum kaynaklarinin yetebilirliklerinin tespit edilmesini kapsayan bir uzmanlik
alamidir. Ulusal yaslanma politikalarinin diizenlenmesinde aktif rol alan meslek

elemanlarindan olusur. Sosyal hizmet mesleginin uzmanlagmis alt dallarindan biridir.

Gerontolojik ve geriatrik sosyal hizmet terim olarak ilk olarak Rus bilim adam Ilya
Mecnikov tarafindan 1903°te kullanilmistir. 1930lu yillara gelindiginde ABD ve
Avrupa’da bazi okullarda okutulmaya baglamistir. Tiirkiye’de ise ilk olarak Akdeniz
Universitesinde 2006 yilinda gerontoloji boliimii kurulmustur (Oguz ve digerleri, 2017).

Yaslanan niifusun artis1 ve saglik ve aile sistemine eslik eden degisiklikler, sosyal
hizmet uzmanlarinin disiplinleraras1 saglik veya sosyal hizmet ekibindeki yerlerini
gostermeleri icin kendilerine 6nemli bir firsat sunmaktadir (Greene, 2000; Akt. Suflikar
ve Popli, 2017). Bununla birlikte, yaslanan niifusun artan ihtiya¢larini karsilamak igin
miimkiin oldugunca hazirlikli olmak igin, sosyal hizmet uzmanlari, alanlarinda
uzmanlasmali ve yaslilarla ilgili ileri egitim olanaklarina ulasma noktasinda istekli
olmalidir (Elizabeth, 2006). Temel gerontolojik yeterlilige sahip olmak sosyal hizmet
uzmanlart i¢in olduk¢a Onemli bir ihtiyactir. Ancak giiniimiiz uygulamalarina ve
miifredatlarina bakildiginda sosyal hizmet egitim miifredatinin da yeniden

yapilandirilmasinin gerektigi goriilmektedir (Rosen ve digerleri, 2008; s. 28-29).

Gerontolojik sosyal hizmet alaninda uzman Kkisiler yetistirmek icin, okullarin ve
boliimlerin yaglilik alaninda kapasitelerini arttirmalari, gelecegin uzmanlarini alandaki
sosyal politikalara miidahale edecek yeterlilige getirmeleri gerekmektedir. Ogrencilere,
yash insanlar i¢in gerekli olan bilgi ve becerileri gelistirmeleri i¢in gerekli firsatlar

saglanmalidir (Dayana ve digerleri, 2014, s. 321-325).

Sonug olarak, Alzheimer hastaliginda hasta degerlendirilirken hastaya bakim veren kisi
de degerlendirilmeli, hasta ihtiyaglar1 saptanirken bakim verenin de ihtiyaglari
saptanmalidir. Tiirkiye'nin degisen niifus yapisinin etkisiyle ilerleyen giinlerde

Alzheimerl1 yasli sayisinda da, onlara bakim veren kisi sayisinda da artis olacaktir.
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Ancak llkemizde bu hastalara ve yakinlarina yeterli destegi saglayici bir toplumsal
orgilitlenme yoktur. Evde bakim hizmetleri de oldukga kisitlidir. Bu nedenle eksikleri
kapatmak amaciyla ¢esitli uzmanlik dallar1 arasinda isbirligi olusturulmasi tiim kesimler

icin yararli olacaktir (Yalgin ve digerleri, 2005, s. 172-173).
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3. BOLUM: YONTEM

3.1. ARASTIRMA MODELI

Nitel arastirma tanimi ile ilgili siiregelen tartismalar s6z konusu olmakla birlikte, nitel
arastirma yonteminin neligini nitel desenin ortak 6zellikleri lizerinden agiklamak daha
dogru bir yaklagim olacaktir. Creswell (2016)’in ifade ettigi gibi bu 6zellikler: Olgularin
dogal ortamda gozlemi, aragtirmacinin veri toplama araci olarak sahada olmas1 ve ¢oklu

veri kaynagi imkani olarak sayilabilir (s. 187).

Yildirim ve Simsek (2013) nitel arastirmayi; nitel arastirma gozlem, goriisme dokiiman
analizi gibi yontemleri kullanmasi ve olaylar1 ve kisileri dogal ortamlarinda incelemesi
acisindan tercih edilen bir arastirma yontemidir seklinde tanimlamaktadir. Nitel
aragtirmanin sosyal olgular1 i¢inde bulunduklari ¢evre igerisinde ele almasi arastirma
sonuclarinin  detayli olabilmesi acisindan Onemlidir. Nitel arastirma deseni ile
olusturulan arastirmalarda aragtirmacinin katilime1 rolii, arastirma deseninde esnekligin
s6z konusu olmas1 ve biitlinciil yaklasimin benimsenebilmesi nitel arastirmalarin en

ayirici 0zelliklerindendir (s. 45-47).

Alzheimer teshisi konulan yaslilara bakim veren aile iiyeleriyle gergeklestirilen bu
caligmada yontem olarak, nitel aragtirma tasarimi benimsenmistir. Bu se¢imin nedenti,
yash ailelerinin sosyal hizmet gereksinimlerini tespit ederken miimkiin oldugunca daha
kapsamli ve ayritili bilginin toplanmasi ve kisilerin dogal ortamlarinda gézlemlenmesi
geregidir. Calismada nitel arastirma yontemi ile okuyuculara betimsel ve gercekei
veriler sunmak amaclanmaktadir. Toplanan verilerin ayrintili ve derinlemesine olmasi;
arastirmaya konu olan bireylerin goriis ve deneyimlerinin miimkiin oldugunca dogrudan

sunulmasi arastirmanin nitel yontemle yapilmasinin bir diger nedenidir.

3.2. ARASTIRMA PLANI VE OZNELER

Aragtirmanin 6zneleri Alzheimer teshisi konulan yaslilara bakim veren aile tiyeleridir.
Ancak arastirmada -uygulama ve veri toplama asamalarindaki sinirliliklardan dolayi- bu

durumdaki ailelerin tiimiine ulagmak miimkiin degildir. Bu nedenle arastirmada kartopu
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orneklem yontemi kullanilmistir. Arastirmacinin ¢evresinde bu hastaligi deneyimleyen
aileler ve onlarin aracilifiyla ulasilan diger aileler arastirmanin 6zneleri olmustur. Elde
edilen veriler doyana kadar goriismeler devam etmis, cevaplar birbirini tekrarladiginda
ise dogru sayiya ulasildig1 diisiiniilerek say1 sabitlenmistir. Toplam 20 yash yakini ile

gorisiilmistiir.

Arastirma grubuna dahil olma kriterleri aile iiyelerinin, hastalarin biyolojik akrabalari
olmalari, hastalara Alzheimer teshisinin en az 50 yasindan sonra konulmus olmasi temel
alinmistir. Bu secim yapilirken amagli 6rneklem yontemi kullanilmigtir. Ayrica farkl
sosyo-ekonomik ve egitim diizeyine sahip kisilerin arastirmaya dahil edilmesi arastirma
sonunda elde edilmis bilgilerin ¢esitliligi acisindan Onemlidir. Arastirmaya katilim

goniilliiliik esasina dayali olup, sadece katilmak isteyenler ile aragtirma stirdiiriilmiistiir.

3.2.1. Katihmcilarin Ozellikleri

Bu boliimde katilimci aile {iiyelerinin bazi tanitict Ozelliklerine yer verilecektir.
Arastirma kapsaminda toplam 20 yash yakiniyla goriisiilmiistiir. Gizlilik ilkesi sebebiyle
aile tiyelerinin gercek isimleri yerine hikayelerinde onlar icin bazi anlamlar ifade eden

sehir isimleri kullanilmastir.

Arastirmaya katilan Alzheimerli hastaya bakim veren bireylerin tanitict o6zellikleri
cinsiyet, yas, medeni durum, aile yapisi, ekonomik durumlari, Alzheimerl bireyle
yakinlik dereceleri ve ne kadar siiredir bakim verdikleri seklinde ele alinmustir.
Arastirmaya katilan Alzheimerli hastaya bakim veren aile iiyelerinin yas araligi 25 — 90
arasindadir. 2’si erkek 18’1 kadin olmak {izere toplam 20 kisi ile goriisiilmiistiir. Bu
kisilerin 14’1 evliyken, 3’1 bekar, 1’1 esinden ayr1 yasamakta, 1’inin esi vefat etmis ve
I’1 ise bosanmistir. Ailelerin 4 tanesi genis aile yapisinda bir aileleri oldugunu ifade
ederken, 16 tanesi ise cekirdek aileye sahip oldugunu ifade etmislerdir. Ailelerin
yarisindan ¢ogu (11 tanesi) geliri ile giderinin birbiri ile dengeli oldugunu ifade ederken,
5 aile tliyesi gelirinin giderinden daha az oldugunu sdylemistir. 4 aile tiyesi ise gelirinin
giderinden daha yiiksek oldugunu aktarmistir. Hastalara bakim veren aile iiyelerinin
hastalar ile yakinlik derecesi incelendiginde 11 tanesinin annesine bakim verdigi
goriilmiistiir. Geri kalan aile iiyelerinin hastalar ile yakinlik derecesi ise degismektedir.

Babasina, esine, babaannesine, anneannesine ve kardesine bakim veren
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aile liyeleri de vardir. Bakim veren aile iiyelerinin ne kadar siiredir bakim verdigi ise

degismekle birlikte ortalama bakim verme siiresi 6,4 yil olarak bulunmustur.

Cizelge 1: Alzheimer Tanis1 Konulan Yaghlarin Aileleri Tanitict Ozellikleri

Katilmcilari

isimleri

Cinsiyet

Yas

Medeni

Durum

Aile

Tiiri

Ayhk Geliri

Hasta ile

Yakinhk
Derecesi

Bakim
Verdigi
Siire

Istanbul

Kadin

49

Bosanmis

Genis

Gelirim
Giderimle
Dengeli

Baba

9 Y1l

Balikesir

Kadin

65

Evli

Cekirdek

Gelirim
Giderimle
Dengeli

Es

9 Y1l

Mugla

Kadin

62

Evli

Cekirdek

Gelirim
Giderimden
Cok

Anne

7 Y1l

Cankirt

Kadin

31

Evli

Genis

Gelirim
Giderimden
Az

Babaanne

10 Y1l

Sivas

Kadin

53

Evli

Cekirdek

Gelirim
Giderimle
Dengeli

Anne

11 Y1l

Adapazari

Kadin

49

Esi Vefat
Etmis

Cekirdek

Gelirim
Giderimden
Az

Anne

3Y1l

Samsun

Kadin

53

Evli

Cekirdek

Gelirim
Giderimden
Az

Baba

10 Y1l

Malatya

Kadin

46

Evli

Cekirdek

Gelirim
Giderimden
Az

Anne

1Yl

[zmir

Kadin

90

Evli

Genig

Gelirim
Giderimden
Cok

Kardes

10 Y1l

Agr

Erkek

28

Bekar

Genis

Gelirim
Giderimle
Dengeli

Babaanne

4 Y1l

Konya

Kadin

25

Bekar

Cekirdek

Gelirim
Giderimden
Cok

Anne

3Y1l

Sanlurfa

Erkek

57

Evli

Cekirdek

Gelirim
Giderimle
Dengeli

Anne

4 Y1l

Ordu

Kadin

78

Evli

Genis

Gelirim
Giderimle
Dengeli

Es

10 Y1l

Eskisehir

Kadmn

63

Evli

Cekirdek

Gelirim
Giderimle
Dengeli

Anne

14 Y1l

Bursa

Kadmn

44

Evli

Cekirdek

Gelirim
Giderimle
Dengeli

Anne

8 Yil




53

Manisa Kadin 33 Bekar Cekirdek Gelirim Anneanne 1Yl
Giderimle
Dengeli

Antalya Kadin 41 Evli Cekirdek Gelirim Anne 3 Y1l
Giderimle
Dengeli

Amasya Kadin 60 Ayri Cekirdek Gelirim Anne 4 Y1l
Yastyor Giderimden
Cok

Mersin Kadin 55 Evli Cekirdek Gelirim Es 5Y1l
Giderimden
Az

Ankara Kadin 56 Evli Cekirdek Gelirim Anne 2 Yil
Giderimle
Dengeli

3.3. VERI TOPLAMA SURECI

Arastirmada, arastirmaci tarafindan olusturulan sosyo-demografik bilgi formu ve yari
yapilandirilmis soru formu kullanilmistir. Bu goriisme formunda, oncelikle Alzheimer
teshisi konulmus yasliya bakim veren ailelere hastaligin tanitict bulgularina yonelik
sorular, daha sonra teshisin konulmasiyla hissettikleri duygular ve verdigi tepkiler ile
ilgili sorular sorulmustur. Ailelerin hastalik siirecinin devaminda yasadiklar gii¢liiklerin
neler oldugunun anlagilmasina ve ailelerin sosyal hizmetlerden beklentilerinin neler
oldugunun tespit edilmesine yonelik sorular hazirlanarak sorulmustur. Son olarak da bu
ailelerin gelecege yonelik olumlu ve olumsuz diislince, duygu ve beklentilerini

anlamaya yonelik sorulara yer verilmistir.

Hacettepe Universitesi Etik Kurul izni alinarak veri toplama asamasma gecilmistir.
Gorligmeler sirasinda aragtirmaci yari yapilandirilmig derinlemesine goriisme formunun
yani sira, ¢arpict ifadelerin ve yapilan gozlemlerin dogru bir sekilde aktarilmasi i¢in ses
kayit cihazindan ve not defterinden yararlanmistir. Goriisme siirecinde arastirmaci
gozlemleri not ederek, analiz ve desifreler sirasinda bu gozlem notlarindan

yararlanmstir.

Arastirmanin uygulanmasi asamasindan Once arastirmaci bir 6n deneme goriismesi
yaparak ve ortaya c¢ikan sonuglara ve ihtiyaclara goére soru formlarint tekrar

diizenlemistir.
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3.4. VERIi TOPLAMA SURECINDE GOZLEMLER

Veri toplama siirecinde verilerin dogru bir sekilde aktarilmasi i¢in ses kayit cihazinin
yant sira not defterinden yararlanilmistir. Gerek not edilen notlar, gerekse gdézlemler

cergevesinde ulasilan sonuglar soyledir:

Hastalara bakim veren aile iiyelerinin yasadiklar1 olayin etkilerini {izerlerinden atmalar1
pek miimkiin olmamaktadir. Ailelerin bircogu hastaligin 6grenilmesi ile yasadiklar ilk

soku atlatmis olmasina karsin hala siirece adapte olamamuiglardir.

Ailelerin kendilerini yorgun, bitkin, bikmis olarak adlandirdiklar1 gozlenmistir. Aile
iiyelerinden bazilar1 ise basa cikamadiklar1 sorunlarla basa c¢ikmada kendilerine
yardimci olabilmesi igin sakinlestirici ilaglar kullandiklarini ifade etmislerdir. Bu tarz
ilaclar kullanan aile {iyelerinin kullanmayanlara oranla az bir farkla siirece daha umutla

baktig1 goriilmiistiir.

Ailelerin diger aile iiyeleri ve cevre ile iliskileri de siirece oldukca etkilidir. Aile destegi
alan, ailesiyle isbirligi i¢inde olan bireylerin almayanlara oranla zorluklar1 daha az
hissettigi gbzlenmistir. Aile destegi alan ailelerin hastaligi daha hizli kabullenebildigi

gorilmiistiir.

Aileler ile yapilan goriismeler esnasinda aile iiyelerinin hastalarina yonelik en yogun
hissettikleri duygunun 6zlem oldugu fark edilmistir. Eskiden tanidiklar1 bildikleri
kisilerden ¢ok farkli bir hale ve karaktere doniisen hastalarin eski giinlerini hatirlatan
sorulara, goriisiilen aile tyeleri genellikle gozleri dolarak hatta aglayarak cevap

verebilmislerdir.

Bakim veren aile iiyelerinin yaslari siireci yonetme noktasinda bazi farkliliklar
olusturmaktadir. Daha gen¢ olan katilimcilar bakim verme deneyiminde daha az
zorlanirken diger katilimeilar kendilerinin de saglik problemleri oldugunu ve bakim

vermekte oldukc¢a zorlandiklarini ifade etmislerdir.

Ailelerin gelir gider dengesi de siireci oldukca etkilemektedir. Geliri giderinden ¢ok
veya geliri gideri ile dengeli olan katilimcilar, geliri giderinden az olanlara oranla bakim
verme slirecinin olumsuzluklarindan biraz daha az etkilenmektedir. Ekonomik zorluk

yasamadiklarini ifade etmislerdir.
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Bakim verilen kisinin anne, baba, es, anneanne, babaanne veya kardes olusunun siireci
dogrudan etkilemedigi goriilmiistiir. Hastanin kim oldugundan ¢ok, hasta ile sagliginda

nasil bir iligki kuruldugunun daha 6nemli oldugu fark edilmistir.

Bakim verme siirecinde kadin erkek olmanin bazi farkliliklar olusturdugu goriilmiistiir.
Tiirkiye’de hasta bakim yiikii genellikle kadinlara yiiklendiginden ve kadinlarin bakim
vermesi sirasinda diger aile liyelerinin sosyal destek diizeylerinin ¢ok diisiik olmasindan
kaynakli kadinlar erkeklerden daha ¢ok yipranmaktadir. Yapilan goriismeler esnasinda
sirf cinsiyetlerinden dolayr bu bakim yiiklerinin kendilerine yiiklendigini diisiinen aile
iiyeleri oldugu gorilmiistiir. Bu nedenle Alzheimerli hastaya bakim verme siireci

kadinlar i¢in daha zorlayici olabilmektedir.

3.5. VERILERIN COZUMLENMESI

Ses kayit cihazi ile elde edilen bilgiler Microsoft Word Programina aktarilarak desifre
edilmigtir. Gorligme Oncesinde arastirmaci tarafindan olusturulmus goriisme sorulari,
katilimcilarin da sdyledikleri ve iizerinde durduklart konular dogrultusunda tema

basliklar olusturularak veriler analiz edilmistir.

Alzheimer teshisi konulan hastalarin aileleriyle yapilan goriismeler sonucunca elde
edilen veriler, nitel arastirmalarda veri analizi saglayan MAXQDA 2018 Nitel Veri
Analizi programindan yararlanilarak analiz edilmistir. Bu veri analizi ise bir
arastirmacinin daha kontroliinden ge¢mis ve bu sekilde son hali verilmistir. Bu islem
sonucunda, Alzheimer teshisi konulan hastalarin ailelerinin sosyal hizmet gereksinimleri

konulu ¢alismada 8 ana temaya ulasilmistir. Bu temalar:

Alzheimer Hastaliginin Fark Edilme Sekilleri
Alzheimer Hastalarina Teshis Konma Siireci

Alzheimer Teghisinden Sonra Ailelerin {lk Duygulari ve Tepkileri

Alzheimer Teshisi Konan Hastaya Bakim Veren Aile Uyelerinin Yasadiklari
Gicltikler

Alzheimer Teshisi Konan Hastaya Bakim Veren Aile Uyelerinin Aile ve Cevre
Miskileri
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\/
0‘0

Alzheimer Teshisi Konan Hastaya Bakim Veren Aile Uyelerinin Sosyal
. Hizmetler Hakkindaki Goriisleri
.0
Alzheimer Teshisi Konan Hastaya Bakim Veren Aile Uyelerinin Sosyal Hizmet

Gereksinimleri

\/
0‘0

Alzheimer Teshisi Konan Hastaya Bakim Veren Aile Uyelerinin Gelecege
Y onelik Diisiinceleri seklindedir.
Her bir temanin alt temalar1 bulunmaktadir. Alzheimer hastaliginin fark edilme sekilleri
temas1 altinda unutkanliklar, suglamalar, 6z bakim becerilerini yerine getirememe,
karakter degisimleri alt temalara ulasilmistir. Alzheimer hastalarina teshis konma siireci
temast altinda doktorla ilk karsilasmada hissedilenler ve hastaligin 6grenilme sekli,
hastalik hakkinda 6nceden var olan bilgiler ve hastalik hakkindaki detayli bilgilerin
edinilme sekilleri konulu tii¢ alt tema incelenmistir. Alzheimer teshisinden sonra
ailelerin ilk duygular1 ve tepkileri temas1 altinda teshis sonrasi hissedilenler, teshis
sonrast verilen ilk tepkiler, teshis sonrasinda ¢evreden gelen tepkiler temal: ii¢ alt tema
incelenmistir. Bu alt temalarda cesitli alt temalara ayrilmistir. Teshis sonrasi
hissedilenler alt temasi altinda sok iiziintii, kabullenememe-inkar, kaygi ve korku
duygular1 oldugu goriilmiistiir. Teshis sonras1 verilen tepkiler alt temas: altinda ise
suglanma — 6fke, ¢evreden gizleme egilimi, isyan etme egilimi, hastali§1 arastirma ve
sosyal cevreyi diizenleme temalarina ulagilmistir. Cevreden gelen tepkiler alt temasinin
altinda ise anlayisla yaklasma-destek, yargilama-uzaklasma, bilingsiz yaklagma alt
temalar1 oldugu sonucuna ulasilmistir. Alzheimer teshisi konan hastaya bakim veren aile
iyelerinin yasadiklar1 gii¢liikkler ana temasi altinda temel bakim ile ilgili giigliikler
(tuvalet, banyo, yeme aligkanliklari, kaldirma-tasima problemleri, uykusuzluk),
ekonomik anlamda yasanan giicliikler, hastalig1 ve hastay1 yonetme giicliikleri adli {i¢ alt
tema vardir. Alzheimer teshisi konan hastaya bakim veren aile iiyelerinin aile ve sosyal
cevre iligkileri temas1 altinda destekleyici olan aile ve sosyal cevre iligkileri ve
destekleyici olmayan aile ve sosyal ¢evre iliskileri alt temalarina ulasilmistir. Alzheimer
teshisi konan hastaya bakim veren aile liyelerinin sosyal hizmetler hakkindaki goriisleri
ana temas1 altinda kurum bakimi hakkindaki goriisleri, evde bakim hakkindaki goriisleri
alt temalar1 bulunmustur. Alzheimer teshisi konan hastaya bakim veren aile iiyelerinin
sosyal hizmet gereksinimleri ana temas1 altinda ise alternatif kurum gereksinimleri —

giindiizlii bakim veren merkezler, hasta yakinlarina sosyal hizmetler araciliiyla bakici
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destegi, ailelere psikososyal destek verilmesi, hastalik hakkinda bilgi alinabilecek
profesyonel platformlar (dernek, vakif vb), Alzheimer hastaneleri ve devletin hastalik
ile ilgili tedavi ve bakim masraflarim1 karsilamasi olmak iizere alt1 alt temaya
ulagilmistir. Alzheimer teshisi konan hastaya bakim veren aile iiyelerinin gelecege
yonelik diisiinceleri ana temasi altinda ise gelecege yonelik kaygilar ve gelecege yonelik

beklentiler seklinde iki alt temaya ulagilmistir.

3.6. SURE VE OLANAKLAR

Arastirma yiiksek lisans tezi kapsaminda Haziran 2017- Ocak 2018 tarihleri arasinda

gerceklestirilmistir.

Zaman darlig1 ve maliyet kisitliliklarindan dolay1 aragtirma, arastirmacinin yasadigi yer
olan Ankara ili ile sinirli tutulmustur. Aragtirmanin tim maliyeti arastirmaci tarafindan

karsilanmustir.

3.7. ETiK KONULAR

Arastirma kapsaminda yer alan Alzheimer teshisi konulan hastalara bakim veren aile
iiyelerine yonelik bilgilendirilmis onam formu hazirlanmis, bu formda aragtirmanin
konusu ve amacina yonelik gerekli bilgiler verilmistir. Katilimcilarin onaylar1 alindiktan
sonra yar1 yapilandirilmis derinlemesine goriismeler gergeklestirilmistir. Gorlismeler
sirasinda ses kayit cihazinin kullanilabilmesi i¢in yine katilimcilarin onay1 alinmis, ses
kayit cihazi agikken paylagmak istemedikleri durumlar oldugunda kayit alma islemi

durdurulmustur.

Arastirmanin analiz boliimiinde, her bir katilimciya takma isimler verilmis ve kimlikleri
gizli tutulmustur. Bununla birlikte, yine analiz boliimiinde katilimcilarin ifadeleri,

degistirilmeden, oldugu gibi aktarilmistir.
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4. BOLUM: ALZHEIMER TESHISI KONULAN HASTALARA
BAKIM VEREN AILE UYELERININ SOSYAL HIiZMET
GEREKSINIMLERINE ILiSKIiN ANALiZ

Alzheimer teshisi konulan yaslilara bakim veren aile {yelerinin sosyal hizmet
gereksinimlerine iligkin yapilan analiz sonucunda 8 ana temaya ulagilmistir. Bu ana
temalar; hastaligin fark edilme sekilleri, hastaliga teshis konma siireci, hastalik
teshisinden sonra ilk duygular ve verilen ilk tepkiler, hastalik siiresince yasanan
giicliikler, hastaya bakim veren aile liyelerinin diger aile bireyleri ve ¢evre ile olan
iligkisi, hastaya bakim veren aile iiyelerinin sosyal hizmetlerle ilgili goriigleri, hasta
yakinlarinin sosyal hizmet gereksinimleri ve ailelerin gelecege yonelik distlinceleri

seklindedir.

Alzheimer teshisi konulan hastalara bakim veren aile {iyelerinin yasadig: giicliikler ve
bu bakim yiikiinii hafifletmek amaciyla yapilabilecekler iizerine sosyal hizmet

gereksinimleri bu ¢alismanin temel iki odagini olusturmaktadir.

Bu 8 ana temanin altinda alt temalar bulunmaktadir. Ilgili temalar ana temalarin altinda

aciklanacaktir.

4.1. ALZHEIMER HASTALIGININ FARK
EDILME SEKILLERI

Alzheimer hastaliginin goriilme sikliginin artmasinin bir sonucu olarak hastaliga yonelik
farkindaligin ve hastaligin toplumda goriiniirligiiniin de artmis olmasina karsin,
hastaligin  belirtilerinin  ileri donemlerde fark ediliyor olusu erken teshisi
geciktirmektedir. Aileler hastaligin erken evrelerinde hastalarinin unutkanliklarini,
karakter degisimlerini yasa veya iizlici yasam olaylarina baglamakta, hastalig
yaglilarina konduramamaktadir. Boylece teshis ve tedavi gecikebilmekte, hastaligin

seyri farklilagmaktadir.

Diinya Saglhik Orgiitii verilerine gore; 2050 yilina gelindiginde Tiirkiye, diinyada en

fazla Alzheimer hastasina sahip dort iilkeden birisi olacaktir. Bu ciddi durumun 6niine
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gecebilmek adma genis kitlelere ulasmada 6nemli bir ara¢ olan medya kullanilarak

hastaliga ve belirtilerine dair farkindalik olusturulabilir (Cobaner ve Yildirim, 2017).

Tiirkiye’de Alzheimer hasta yakinlariyla yapilan bir arastirma sonucuna gore hastalarin
%75°1 hastalik hakkinda bilgiye dahi sahip degilken, hastalarin en az %50’si tan1 veya
tedavi alamadan hayatin1 kaybetmektedir. Benzer sonuclar1 olan bagka bir arastirmaya
gore ise goriisiilen 1400 kisiden %83’ yaslaninca unutkanliklarin olmasinin, halk

tabiriyle bunamanin normal oldugunu ifade etmektedir (Cobaner ve Yildirim, 2017).

Alzheimer hastalig1 toplum tarafindan yaslanan beyinde saptanan degisikliklerin dogal
bir sonucu olarak diisiiniilse de, normal yaslanma dongiisiinden farklidir (Mucke, 2009,
s. 895). Hastalik erken, orta ve ileri donemlerde farkli belirtiler ile karsimiza
cikmaktadir. Ancak bu belirtiler ¢ogu zaman fark edilmemektedir. Yaslandikg¢a
unutkanliklar olur gibi kalip yargilardan uzaklagsmak adina, toplum hastaligin belirtileri
konusunda bilinglendirilmelidir. Unutkanligin dogal bir siire¢ olma diisiincesinden
vazgecmek gerekmektedir. Yaglilar yaslarina bagli bazi eski durumlart unutabilirler
ancak gilinlimiizii unutmak, temel ihtiyaglarin1 yalniz basina karsilayamamak ve
kendinden farkli bir insana biirlinmek dogal bir siire¢ degildir. Bu bilince ulagabilmek

icin hastalik belirtilerinin farkinda olmak gerekir.

Hastalik erken donemde genellikle ihmal edilen belirtilere sahiptir. Unutkanliklar,
yorgunluk hissi, kelimeleri hatirlamada zorlanma, yeni seyler Ogrenememe bu
belirtilerden bazilaridir. Orta donemde kisiler adresleri unutma, huzursuzluk, agresyon,
sosyal iligkilerde bozulma, paranoyalar yasarlar. Ileri donemde ise hasta, birinin
bakimina tam bagimli hale gelir. Konugmada zorluklar, hayal gérmeler, farkindalik
halinin kaybi gibi belirtiler ile de hastalik ileri evrede kendini gostermektedir (Soylu ve
Karali, 2017, s. 95). Toplumca bu belirtilerin bilincine vararak yaslilart daha yakindan
gozlemlemek gereklidir. Bu baglikta ailelerin hastalarinda ne gibi degisimler fark ederek

doktor yoluna basvurdugu incelenmistir.
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4.1.1. Unutkanhklar: “Evi Bulamadim Dedi. Evi Bulamadim Dedigi Giin Biz
Anladik Kardesimle”

Alzheimer hastalifi toplumun biiyiikk bir kesiminde son yillara kadar bu isimle
bilinmemekteydi. Genellikle yaslilik doneminde ortaya ¢ikmasi ve ilk belirtilerinin
unutkanlik olmasi ise toplum tarafindan yaslandigi icin unutuyor algisim
dogurmaktaydi. Hatta toplum arasinda hastaliga bunama denmekte ve yashidaki bu
degisimin yasinin ilerlemesinin dogal bir sonucu oldugu sanilmaktaydi. Bu nedenle
ailelerin ¢ogu hastalarin1 hastaneye gotiirmektense, onlar1 eve kapatip yaghilik
hastaligina yakalandigin1 diisiinmekteydi. Ancak giliniimiize gelindiginde hastaligin
seyrindeki degisimler, hastaligin ilk belirtilerinin goriilmeye baglandig1 yaslarin giderek
gerilemesi, hastalifa bagli yasam kalitesinde ciddi farkliliklar toplumda Alzheimer

hastalig1 farkindaliginin olusturulmasini zaruri ihtiyag haline getirmektedir.

Aileler genellikle hastalarindaki degisimleri basit unutkanliklarin giderek daha biiyiik
unutkanliklara donlismesiyle fark etmektedir. Burada énemli olan husus, kisi kendinde
oncesine kiyasla bir farklilik oldugunu seziyorsa, eskiden unutmadiklarini unutmaya

basladiysa ve bu durum onu rahatsiz eder boyuta geldiyse konu Onemsenmelidir

(Sarikaya, 2018).

“...Ben Ankara’da yasamiyordum, 9 yil éncesine kadar Istanbul'da yastyordum.
Babam belli emekli oldugu siirecin sonrasinda annemden, birtakim seyler
geliyor. Ornegin ben annemi ariyorum mesela babam evde, ¢ikiyor telefona.
Annem nerde baba diyorum atiyorum yani, konugacagim. Sabahin yedisinde
gitti, gelmedi diyor. Anne sen sabah sabah nereye gidiyorsun her giin her giin?
Ne zaman arasam evde yoksun deyince ben anneme. Dedi yooo ben her zaman
evdeyim. Babam annemin varligim unutuyor (Giiliiyor).” (Istanbul, Kadin, 49

Yasinda, Babasina 9 Yildir Bakiyor)

“Eee, anlattigi seyleri tekrar tekrar soylemesinden ve bunu ben anneme
soyliiyordum. Anne sen ciddi misin, biraz énce anlatmistin diye.” (Sivas, 53

Yasinda, Kadin, Annesine 11 Yildir Bakiyor).

“Iste siirekli babaannem bir seyler anlatiyor bize, ge¢mis anilarini anlatiyor.

Ama anlatryor. Aradan iki dakika gegiyor tekrar aynisint anlatiyor. Bir iki
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dakika sonra yine aymisimi anlatiyor. Ya dedim babamlara séyledim. Ya baba
dedim ben babaannemde bir anormallik goriiyorum yani. Alzheimer
olabilecegini hi¢ diisiinmiiyorum. Siirekli konusuyor ve siirekli ayni seyleri
anlatiyor diyorum dedim. Haa yoktur bir sey falan bizimkiler boyle
gegistirdiler.” (Cankiri, 31 Yasinda, Kadin, Babaannesine 10 Yildir Bakim
Veriyor).

“Bir bayram giinii kaywmvalideme gittik. Ki kayinvalidem benim 33 yillik
kaymnvalidem su anda. O zaman da nerden baksaniz 15 yillik kayinvalidemdi
yvani. Evine siirekli gittigimiz insan. Hepimiz evine gelince arabadan indik.
Ondan sonra kayinvalidemin evine girdik. Babam yok evde. Anne dedim babam
nerde? Amaaan dedi bakkaldan bir sey aliyordur dedi. Neyse biz tabi
tistelemedik. Yapar babam ciinkii kibardir birine giderken bir hediye getirmeyi
falan c¢ok sever. 20 dakika sonra babam geldi. Baba dedik nerdesin? Evi
bulamadim dedi. Evi bulamadim dedigi giin biz anladik kardesimle. Ondan
sonra ozel bir doktora gotiirdiik.” (Samsun, 53 Yasinda, Kadin, Babasina 10

Yildir Bakuyor).

“...Eve gittik. Amasya banyon neredeydi dedi. Béyle durdu ortada. Miimkiin
degil unutmasi.” (Amasya, 60 Yasinda, Kadin, Annesine 4 Yildir Bakiyor).

Goriildugii gibi aileler genellikle hastalarinin normal olmayan durumlar1 oldugunu
yasadiklar1 unutkanliklar sayesinde anlamaktadir. Bu unutkanliklar kimi zaman anlattig1
bir seyi tekrar tekrar anlatmak seklinde olurken, kimi zaman da kaybolmalar, evi

bulamamalar, evdeki odalar1 karistirmalar seklinde kendini gostermektedir.

4.1.2. Suclanmalar ve Hayaller: “Pencereden Biri Tirmanmaya Calisiyor,
Hirsiz Var, Elini Gordiim”

Alzheimer hastalifinin fark edilmesinde yaygin belirtilerden bir digeri yakinlarina
yoneltilen su¢lamalar olmaktadir. Hastalar genellikle onlara bakim veren en yakinindaki
kisileri ¢esitli sebeplerle suclama egilimi i¢ine girerler. Bu suglamalar ¢ogu zaman
bakim verenin yapmadiklart seyler hakkinda olmaktadir. Kimi zaman suglamalar

hastalarin olmayan durumlar ve iligkileri var sanmalarindan kaynaklanmaktadir.
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Hastalarin  yasadiklar1 hezeyanlar ¢ogu zaman suglamalarin temel nedenidir.
Bulamadiklar1 esyalar1 evden birinin ¢aldigin1 diisiintirler. Bazen aile iiyelerini
hatirlayamayarak onlar1 kendilerine tehdit olarak gortirler ve o aile iiyelerini kendilerine
zarar vermekle sucglarlar. Sadakatsizlik hezeyani yasayarak bakim veren kisinin

kendisini aldattigina inanirlar (Isik ve digerleri, 2008; Aktaran: Bostanci, 2014).

Riello ve arkadaslarinin yaptigi bir arastirma sonucuna gore; hezeyanlar1 olan
Alzheimer hastalarina bakim veren aile {iyelerinin stres orani (%64), olmayanlara oranla

(%33) oldukea yiiksek ¢ikmistir (2002).

“...Yani babam boyle yani artik kendince bir seyler uyduruyor. Stirekli annemi
suclamast ve birisi var gibi. Isin kétiisii kiiciik kiiciik insanlar tamam mi?
(Giiliiyor) En kiiciik kardesimden bile kiiciik kisiler. Ornegin, alt katta oturuyor
mesela ama iste, esi bize gidip geliyor anneme gidip geliyor. Anneme atiyyorum
senin komsu ile aranda bir sey mi var? Kesin bir sey var, annem bunu

kaldiramiyor.” (istanbul, Kadin, 49 Yasinda, Babasina 9 Yildir Bakiyor).

“Hacca gittik. Diyor su herif sana bakiyor, vay anasini avradini ne ettigim.
Diyordum Allah Allah hagtasin, adam bana neden baksin. Ulan su neden geldi
bizim yammiza oturuyor diye. Neyse iste uzatmayim adam hacca gitmeden iki
sene once diimeni donderdiydi. Yoksa birbirimizi kirmiyorduk, iyiydik.” (Ordu,
78 Yasinda, Kadin, Esine 10 Yildir Bakuyor).

“Ilk iste iistteki komsu giiriiltii yapiyor. Bilgisayardan beni seyrediyor. Ondan
sonra efendime soyleyim komutan beni bekliyor. Askerler beni bekliyor iste.
Disar1 ¢ikma gece yarilart kendi basina. Oyle bagsladi. Once tabi o disart
ctkmalar sonra bagladi. Once bu iste rahatsiz ediyor yukaridaki komsu diye
basladi... Iste en son esim carsidan geliyormus. Annem de artik bakkaldan mi
nereden geliyorsa karsilasmiglar. Bakkalin o késede esime diyormus ki. Bak
burada da beni seyrediyor. Bak bana bakiyor, beni seyrediyor. Evden
bilgisayardan seyrettigi yetmiyormus gibi diyince esime dank ediyor. Oyle
olunca aksam bana dedi ki. Boyleyken boyle, bu pek hayri alamet degil. Dedik
iste durum bu.” (Sanhurfa, 57 Yasinda, Erkek, Annesine 4 Yildir Bakiyor).
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Alzheimer hastalarinin yasadiklar1 sanrilar1 ya da gordiikleri riiyalar1 gergek sanmalari

da s0z konusu olabilmektedir.

“Sonra hayaller gérmeye basladi babaannem. Gece yatiyoruz mesela. Boyle
ciglik cighga bir anda kalkiyor. Iste pencereden biri trmanmaya ¢calisiyor, hirsiz
var, elini gordiim, beni gériince asag atladi kacti falan diye. Onlarin evi de
ikinci katta ve yiiksek yani. Oradan birinin tirmanmast miimkiin degil. ” (Cankairt,

31 Yasinda, Kadin, Babaannesine 10 Yildir Bakim Veriyor).

Esyalariin yakinlar tarafindan saklandigini diisiinen Alzheimer hastalar1 bu duruma da
ofke duyarak, ofkelerini farkli sekilde yansitabilmektedir. Bakim veren aile iiyelerini
kimi zaman esyalarinin saklamis olmakla, kimi zaman esyalarini atmig olmakla, kimi

zaman da yerini degistirmis olmakla suglamaktadirlar.

“Daha sonra iste ¢camasirlarimi ¢aldin, yiiziiklerimi ¢aldin. Ondan sonra beni
dovdiin. Cocuklarimin getirdiklerini ¢ope attin gibi ciimleler kurmaya basladi.”

(Mugla, 62 Yasinda, Kadin, Annesine 7 Yildwr Bakiyor).

“...Aman halim yok, aman kilim yok. Cicegim bes taneydi iiciinii almigsin.”

(Ordu, 78 Yasinda, Kadin, Esine 10 Yildir Bakiyor).

Gortldiigii gibi Alzheimer hastalari; aile, arkadas iliskilerinde iletisime gectikleri bazi
insanlara  karsi  sebepsiz  kinlenerek, onlar hakkinda olmayan durumlar
diisiinebilmektedirler. Bu durumun sonucunda ise bakim veren aile liyesi, suglamalara
maruz kalabilmekte ya da insanlara karst mahcup hissedebilmektedir. Alzheimer
hastaliginin fark edilmesinde aileler icin bir diger belirti ise bu su¢lama ve suglanmalar

olmustur.

4.1.3. Oz Bakim Becerilerini Yerine Getirememe: “Ustiinii Giyiyordu, Alt1
Ciplak Bir Vaziyette Gidiyordu”

Alzheimer hastaliginin belirtilerinden biri de 6z bakim becerilerinin hasta tarafindan
yerine getirilememesidir. Bu evrede hastalarin tiim sozel yetenekleri ve motor becerileri
gerilemistir. Hastalar kendi kendilerine yetememekte ve ihtiyaglarin

karsilayamamaktadir. Yemek yeme, tuvalet ihtiyacini1 giderme, banyo yapma gibi temel
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gereksinimlerini desteksiz yapamazlar. Cogu hasta 6z bakim becerilerini

kaybetmelerinden kisa bir siire sonra yatalak durumuna gelir (Y1lmaz ve Turan, 2007).

“Annemin alta kacirmalart basladi. Anne hapswrirken kagirmigsindir, bobrek
rahatsizligr da oldugu icin oyle sandik. Ama annem banyo yapmamaya basladi.
Yani anne bir hafta oldu yikanmadin, yikanmayr reddetti. 10 giin oldu
yikanmadin yikanmayi reddetti. Niye yikanmuyor etmiyor. Eeee yani dedigim gibi
degisik evrelerde biz annemde bunu yasadik. Konduramiyorsunuz, Alzheimer
aklimiza gelmiyor. Yashhk hastaligi, cani istemiyor, bir gegis yasiyor, oyle
diistindiik onceleri.” (Adapazari, 49 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildir Bakim
Veriyor).

“Tuvalete gittigi zaman taharet almayr yapamiyordu. Duvarlara stirtiyordu.
Klozete siiriiyordu. Ustiinii giyememe. Fonksiyonlart zayifladi.” (Malatya, 46
Yasinda, Kadin, Annesine 1 Yildir Bakuyor).

“Kendine bakamiyordu. Banyo yapamiyordu. Ben buradan gidip banyosunu
yaptiriyordum. Benim gitmem de bir iki ayi buluyordu. Iki ay boyunca hig
yikanmamus oluyordu.” (Ankara, 56 Yasinda, Kadin, Annesine 2 Yildir Bakiyor).

Alzheimer hastast olan kisi abartili giyinmeler ya da uygun olmayan kiyafetler
secebilmektedir. Bakim veren aile iiyeleri bu durumun hastalarini kimi zaman farkinda

olmadan istismara agik hale getirdigini ifade etmislerdir.

“Daha sonra mesela ben evime gitmek istiyorum diyordu. Pijamalarin
¢tkaryordu. Ustiinii giyiyordu, alti ¢iplak bir vazivette gidiyordu. Kag kere
kapinin ontinden yakaladim. Kag kere.” (Mugla, 62 Yasinda, Kadin, Annesine 7
Yildir Bakuyor).

“Kendi giyemiyordu. Mesela ters giyiyordu. Mesela kiyafetini diiz giyecek ters
giviyordu. Ya da mesela iist kiyafetini alt zannediyordu bazen. O sekilde. Giinliik
vapacaklarint karistirmaya basladi.”” (Malatya, 46 Yasinda, Kadin, Annesine 1
Yildir Bakwyor).

“...Garip garip kiipeler takiyordu. Boyle garip iist iiste kiyafetler giyiyordu. Ki
annem Almanya’da yagsamis ¢ok giizel uyumlu giyinirdi. Garip garip giyinmeye
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baslamisti. Fark ettim.” (Ankara, 56 Yasinda, Kadin, Annesine 2 Yildir Bakiyor).

Hastalar kendi 6z bakimlarini yerine getirme zorluklar1 yasayarak ¢ogu zaman bakima
muhta¢ hale gelmektedir. Hastalik genellikle bu evrede fark edilmekte ve teshisi

konulmaktadir. Ancak bu evreye gelen hastalar i¢in geri doniis zorlagsmaktadir.

4.1.4. Karakter Degisimleri: “Ben Agzindan Hi¢ Kiifiir Duymadigim
Annemin Agzindan Duydugum Kiifiirleri Var Ya Anlatamam”

Alzheimer hastaliginin hafif evresinde unutkanliklar ¢ok dikkat c¢ekecek boyutlarda
olmayabilir. Ancak unutkanligin vermis oldugu bellek bozukluklar1 hasta bireylerde -
hastalar baslangi¢ evrelerinde bellek bozukluklarinin farkinda olduklar1 i¢in- anksiyete
ve depresyon olusturabilir. Bu anksiyete ve depresyonlar zamanla yerini inkarlara
birakir. Hastalar yasadiklari bellek bozukluklarini inkadr etmeye baglar (Yilmaz ve
Turan, 2007). Hastaligin ilerlemesinin de etkisiyle yasananlara sanrilar, haliisinasyonlar
eslik eder ve hastalanan kisi yasadigi bu zor siireclerin etkisiyle, oldugu karakterin
disina ¢ikmaya baglar. Kimi zaman saldirgan davranislar gosterme egiliminde de

olabilir.

Yapilan goriigmeler esnasinda bakim veren ailelerin ¢cogu zaman hastalarinda meydana
gelen degisimleri, bir ge¢is donemi ya da yasanan bir olayin ardindan gelen depresyon
gibi nitelendirdigi goriilmiistiir. Ancak karakter degisimleri hastaligin fark edilmesinde
bizlere onemli ipuclari sunmaktadir. Aileler belirtilerin agiga ¢ikmasmin ardindan
ozellikle hastalarinda ortaya ¢ikan saldirgan davranis bigimlerinden siiphelendiklerini

ifade etmislerdir.

“Oncesi babaannem hep yani 75 yasinda olmasina ragmen evinin temizligini
yapardi, kendine bakardi. Hastaliktan énce ¢ok sakindi. Normal bir insan. Bekar
gibi, dedem vefat etmisti zaten. Normal bekdr bir yash gibi evinde oturur,
temizligini yapar, televizyonunu izler. Ama hastalik olduktan sonra bir
agresiflik, bir kendi kendine konusma, bagirma, ¢agirma. Ondan sonra stirekli
bir kaygi. Yani ne biliyim sanki bir kaygisi vardi siirekli. Ben bu evde kalmicam,

ben bu evden gidicem, siirekli bir kaygt oldu. Sinirlilik hali oldu. Bize agresif,
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herkese agresif davranmaya baslamisti.” (Agri, 28 Yasinda, Erkek,
Babaannesine 4 Yildwr Bakiyor).

“Cok sakin, cok kibar, cok ince bir insandi. Simdi ¢ok hir¢in bir insan. Yani
bastirmisti da simdi mi ¢ikiyor, yoksa karakterimi degisti anlayamiyoruz. Degisti
yani. Cok biiyiik bir degisiklik var. Ama ii¢ ay oncesine gore diin de biiyiik bir
degisiklik gordiim. Yine bir sakinlik ¢okmiis. Yani o hir¢inligr gitmis. Ama
icinden yine bir canavar ¢ikar mi bilemiyorum (giiliiyor).” (Manisa, 33 Yasinda,

Kadin, Anneannesine 1 Yildir Bakiyor).

“Annem bir kere ben annemin agzindan bir kere kotii laf duymamistim. Babama
bizlere karsi aswr1 sevecen, uysal, yani bir kiifrii birakin bir kotii soz bile
duymamisimdir. Aswri verici bir insandi asirt. Ailede herkesin derdine tasasina
kosan bir insandi zaten. Asirt konuskan bir insandi. Simdi ¢ok sinirli, vuruyor,
kiifiir var. Insanlarla konusmuyor pek fazla.” (Antalya, 41 Yasinda, Kadin,
Annesine 3 Yildwr Bakiyor).

“Yani zaman zaman ofke annem ¢ok munis bir kadindi. Emekli ogretmen, ¢ok
sakin, iyimser bir insandi. Bazen c¢ikislari oluyor simdi ¢ok uzun siirmiiyor
bunlar. Ama eskisinden farkli. Sinirlendigi zaman ¢ikislar oluyor, kizdigi zaman
birisine ona boyle taklit yapryor. Hani kiiciik cocuklar yapar ya boyle 6660 diye
(agzim egerek 60600¢g yaparak annesinin hareketini gosterdi). Béyle boyle

anladik.” (Bursa, 44 Yasinda, Kadin, Annesine 8 Yildwr Bakiyor).

“Benim annem gercekten ¢ok iyi bir anneydi. Cok fedakdr bir anneydi.
Hastaliktan sonra ¢ok asabi olmaya bagsladi. Asabi oldu, saldirgan oldu,
kiifiirbaz oldu. Ben agzindan hi¢ kiifiir duymadigim annemin agzindan
duydugum kiifiirleri var ya anlatamam.” (Mugla, 62 Yasinda, Kadin, Annesine 7
Yildir Bakwyor).

Aileler hastalarinin 6nceden olmadiklari kisiler gibi davrandiklarini da ifade etmislerdir.

“...Bir de hastaligi ilk fark etme evresinde soyle oldu. Babaannem yaklasik bir
10 yil falan hi¢ disari ¢ikmadi. Kendini eve kapatti. Normalde ¢ok sosyal bir

insandi. Bizi digari ¢ikarirdl. Gezmelere giderdik vesaire. Apartmanda kendi
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vasitt eski komsularimiz var. Onlarla filan goriisiirdii. Bir anda herkesle
gortismeyi  kesmisti. Kendini eve kapatti. Evden hi¢ c¢ikmak istemiyordu.
Komsularla hi¢ goriismek istemiyordu. Gelen oldugu zaman evde yok diyin
diyordu. Mesela telefon ediyorlardi. Miisait misiniz gelelim mi diye. Hi¢ miisait
degilim gelmeyin diyordu. Bunlarla da baslamis olabilir hastalik diye
diistintiyorum.” (Cankiri, 31 Yasinda, Kadin, Babaannesine 10 Yildir Bakim
Veriyor).

“Annem ¢iinkii her seyi ifsa etmeye basladi. Evde olani orta yerde soylemeye
baslad. ffsa etti. Annem swrrini, evin sirrini, komsunun sirrini asla séylemez.
Ama annem séylemeye basladi.” (Eskisehir, 63 Yasinda, Kadin, Annesine 14
Yildir Bakuyor).

“Onceden gelen misafirlere ne var ne yok verirdi. Yemek bakimindan. Dolapta
ne varsa ontine dokerdi insanlarin. Sonra eve gelen kim olursa kovmaya basladi.

Istemiyordu kimseyi.” (Konya, 25 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildir Bakiyor),

Belli bir amac1 olmaksizin bazi1 nesneleri saklama egilimi s6z konusu olabilmektedir.

Aileler kimi zaman hastalig1 bu saklama davranisindan da anlayabilmektedir.

“Her seyi bir yere sakliyor bir de saklarken bu oraya girer girmez yok. Mesela
atiyorum, siit kavanozunu alip yatagin altina koyabiliyor. Ne bileyim yani sanki
verilmiyormus gibi balkondan giriyor, meyveleri aliyor. Sonra yataklarin altina
falan koyuyor, ciiriiyor onlar. Sonra tesadiifen buluyorsun falan... Ben yataklar
diizeltiyim diye boyle bir sey oldu. Bir indirdim ki, yatagin altindan neydi adt
ayva ¢kt ¢iiriimiis. Ama gecen seneden mi kaldi bilmiyorum nereden kaldi.
Tamamen yatak mahvolmusg.” (fstanbul, Kadin, 49 Yasinda, Babasina 9 Yildwr
Bakuyor).

“Annemde saklama huylart basladi. Annem bir seyler sakliyor. Ne biliyim bir
bardak sakliyor, bir camasir sakliyor. Takiyr ¢ok severdi. Takilar: saklyyor. Gece
onlart katlyyor bosaltiyor, katliyor bosaltiyor.” (Adapazari, 49 Yasinda, Kadin,
Annesine 3 Yildir Bakim Veriyor).
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Hastaligin etkisiyle is hayati da sekteye ugrayan hastalarin aileleri bu duruma o6nceleri
anlam veremese de, hasta islerin kontroliinii kaybettiginde bir sorun oldugunu

anladiklarini ifade etmislerdir.

“Alzheimer hastaligi oldugunu bilmiyorduk da davramslarinda farkhihik
hissettik. Insaat miihendisi serbest calisiyor. Bu siirecte isler karismaya basladh.
Yani alacagini verecegini normal bir is adami gibi degildi. Davraniglarindaki
degisikliklerden sonra fark ettim ama Alzheimer oldugunu diigiinmedim.”

(Mersin, 55 Yasinda, Kadin, Esine 5 Yildir Bakiyor).

Alzheimer hastaliginin fark edilme sekillerinden en belirgin olanlarindan biri de
goriildiigii gibi hastalarda gozlemlenen karakter degisimleridir. Onceleri farkli kisilik
ozelliklerine sahip bireyler hastaligin etkisiyle farkli karakterlere de biirtinebilmektedir.
Bu degisimlerin ailelerin, hastalarin1 doktora gotiirmesinde 6nemli bir neden oldugu

gorilmiustir.

4.2. ALZHEIMER HASTALARINA TESHIS KONMA SURECI

Alzheimer hastaligina teshis konma siireci fark edilme siireci kadar zorlu bir siirectir.
Hastaligin fark edilmesi gibi zor bir donemin ardindan doktor arayisi, belirsiz bir
hastalik durumunun belirginlesmesi ¢abast ve sevilen hastayr kaybetme korkusu

beraberinde bir¢cok karmasay1 getirmektedir.

Alzheimer hastaligiin olasi risk faktorleri arasinda biling kaybina sebep olan travmalar
sayilabilmektedir. Alkol, madde kullanim1 ve depresyon Oykiisiiniin de Alzheimer
hastaligina sebep olabilecegini ileri siiren bazi arastirmalar da mevcuttur (Ozkay ve
digerleri, 2011, s. 36). Bu nedenle Alzheimer tanisinin konulmasinda hastanin hikayesi
onemli bir kaynaktir. Teshis konulurken hastanin kendisinden ve birka¢ yakinindan

geemis yasantist hakkinda bilgi alinmalidir (Cankurtaran ve Ariogul, 2002).

Alzheimer hastaligia yonelik bilgi birikimi her gecen giin artmasina ragmen, hastaligin
tanisini tek basma koyabilecek bir tan1 koyma yontemi bulunmamaktadir. Alzheimer

tanisinin konulabilmesi i¢in nérolojik muayene, kan testleri, zihinsel testler ve beyin
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gorilintiilemesi gibi yontemler kullanilmaktadir (Baddeley AD, 2002; Aktaran: Soylu ve
Karali, 2017, s. 97).

Hastaligin etkin ve kesin bir tedavi yontemi heniiz bulunmamaktadir. Hastalikta temel
sorun ndron kayb1 oldugu i¢in tam bir iyilesme s6z konusu olamamaktadir (Cankurtaran
ve Ariogul, 2002). Ancak teshisin hizlica konulabilmesi ve tam bir iyilesme miimkiin
olamasa da hastaligin ilerlemesinin yavaglatilmasi hastaligin seyri agisindan 6nem

tagimaktadir.

Teshis konma siirecinde en 6nemli asamalardan biri de doktorla ilk karsilagsmadir. Hasta
yakinlarinin kimi Alzheimer hastaligini ¢ok sinirli bilgi ile kulaktan dolma bilgiler kadar
bilirken; kimi hastaligin adim1 dahi duymamis olabilmektedir. Bu nedenle hasta
yakinlarinin hastalarina teshis koyan ilk doktorun yaklasimi, hastalig1 agiklama bi¢imi
olduk¢a Onemlidir. Teshis konma siirecinde hasta yakinlarinin hastalik hakkinda var

olan bilgileri ve yeni bilgileri edinme sekilleri de siireci etkileyen durumlardir.

4.2.1. Doktorla ilk Karsilasmada Hissedilenler ve Hastahgin Ogrenilme
Sekli: “Bir Patlican Sert Ve Cok Giizel Bir Sebze Olarak Diisiiniin. Ve O
Pathcanin icinin Yavas Yavas Kof Oldugunu Ve Kiiciik Kiiciik Gittigini
Diisiiniin”

Yashlara yonelik saglik hizmetleri denildiginde akla ilk gelen genellikle yaslilarin tibbi
ithtiyaclarim1 karsilamaya yonelik medikal model anlayis1 olmaktadir (Délek, 2013, s.
19). Bu hizmetlerin sosyal boyutunun ise yer yer ithmal edildigini sOylemek yanlis
olmayacaktir. Olaya Alzheimer hastalifi 6zelinde baktigimizda ise Alzheimer teshisi
icin noroloji doktorlarina gidilmektedir. Ancak hasta yakinlari kimi zaman hastalig
konduramadiklar1 yakinlarini psikiyatra ya da baska uzmanlik alanlar1 olan doktorlara
gotiirmektedir. Noroloji doktorlarinda son bulan bu dogru teshisi 6§renme siireci hem
hastayl, hem hasta yakinini olduk¢a yormaktadir. Cogu zaman hastalar hastaliklar
hakkinda bilgi sahibi olmamaktadir. Bunun nedenleri arasinda hem hastaligin ilerlemesi
ile hastalik 6zelliklerini ve teshisini anlayamayacak bilissel diizeyde olunmasi, hem de

hastaligin 6grenilmesinin hastada olumsuz etkiler yaratacaginin diistiniilmesidir.

Tibbi sosyal hizmetin alt basamagi olarak sayilan geriatrik sosyal hizmet anlayis1 hem

hastalara, hem hasta yakinlarina yonelik baz1 miidahaleler gelistirmektedir. Alzheimer
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teshisi konulan yaslilarin aileleri geriatrik sosyal hizmet uzmanlarinin egitim, destek ve
danigmanlik hizmetine ihtiya¢ duyarlar (Bostanci, 2014, s. 2-3). Ancak yapilan
goriigmeler esnasinda ailelerin  hastanelerde sosyal hizmet uzmanlart ile hig
karsilasmadigini gostermistir. Ailelerin ilk asamada tercih ettigi noroloji doktorlarinin
hastalara olan yaklasimi oldukg¢a dnemlidir. Ailelere durumu aileyi siirece hazirlayarak
aktaran doktorlarla goriisen aileler slirece daha rahat adapte olmaktadir. Doktorlar
hastaligi hasta yakinlarina ayrintili bir sekilde anlatmakta, evreleri hakkinda onlari
uyarmakta ve hastalik seyrini yavaglatmak i¢in ¢esitli tedaviler uygulamaktadir. Boyle
olumlu iletisim ile hastalig1 6grenen hasta aileleri siirece daha hazirlikli olmakta ve

hastalik siirecini yonetebilmektedir.

“Eee yeni dogmus bir bebege bakar gibi bakacaksiniz dedi. Ben nasil yani
dedim. Nasil yeni dogmus bir bebek kocaman kadin. Tabi Alzheimer hastaligin
biliyordum ama yasamadigim i¢in anlayamiyordum. Bir tirlii anlayamiyordum.
Asama asama bana hepsini tek tek anlatti. Bunlart bunlari bunlart
vasayacaksimiz. Hazirlikli olun. Ama bu arada sizin psikolojik bir destek almaniz
gerekiyor dedi ama ben hi¢ 6yle bir destek almadim. Ciinkii bazen banyo
yapmaya vakit bulamiyorum. Emin olun.” (Mugla, 62 Yasinda, Kadin, Annesine
7 Yildir Bakuyor).

“..Ve bir tane profesér Ibn-i Sina’da net teshisler koyarmis. Gotiirdiim.
Annemin yanminda tomografisine falan baktiginda, annemin yaminda bir dakika
dedi size bir sey gosterecegim dedi. Ciktik digsari. Adam bana boyle yapti (elini
omzuma koyarak gosteriyor). Eliyle omzuma dokundu. Bunun dedi ¢aresi yok
dedi. Bu dedi siirekli dedi evre atlayacak dedi. Su giinleri ¢ok iyi giinler dedi.
Iste bol bol yesillik yedirin, ceviz yedirin, sevgi gosterin. Cok acimasiz bir
hastalik oldugunu soyledi. O zaman daha da bir yikildim ama.” (Sivas, 53
Yasinda, Kadin, Annesine 11 Yildir Bakiyor).

“Doktorun bize séyledigi yani anlatilmasi o kadar zor bir sey ki, demans
bunama, oteki de beyni kiigiiltme dedi. Bir patlican sert ve ¢ok giizel bir sebze
olarak diistiniin. Ve o patlicamin i¢inin yavas yavas kof oldugunu ve kiiciik kiictik

gittigini diistintin. Yani bunu séylediginde bize dedi psikolojik destek almaniz
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gerekiyor yani sey zor bir siire¢.” (Adapazari, 49 Yasinda, Kadin, Annesine 3
Yildwir Bakim Veriyor).

“...Bize bunu anlatma tarzi ¢ok profesyoneldi, c¢ok ac¢ikti. Gerekli biitiin
tetkikleri yaptigimi gordiik biz de siire¢ icerisinde. Cok hizli bir karar vermedi.
Ve bize bundan sonra bizlerin neleri bekledigini anlatti.” (Bursa, 44 Yasinda,

Kadin, Annesine 8 Yildir Bakiyor).

“Su anki doktorunu iyi ki bulduk diyorum. Cok yardimci oluyor, ¢ok
yvonlendiriyor. Annemle ayri goriisiiyor, aileyle ayri goriisiiyor. Sonra birlikte
goriisiiyor. Hem hastayr ¢ok rahatlatiyor annem odaya girince kalkip sariliyor.
Su an ¢ok memnunuz. Ama ozellikle ozele degil devlete gidiyorsaniz, bir
Alzheimer hastast asla o kadar kalabalikta duramaz, miimkiin degil. Ozele
gidiyorsunuz bu ¢ok iyi diyorsunuz, yiiklii de para veriyorsunuz. Doktor ilgisiz
oluyor. Doktor secimi ¢ok 6nemli ama iste onu da deneye yanila buluyorsunuz.”

(Antalya, 41 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildir Bakiyor).

Doktorlarin yaklasimlar1 ve hastaligi anlatmalarinin ardindan kimi ailelerde rahatlama
olmus olsa da cogunlukla doktor hastaligi alistirarak anlatmis olmasina ragmen
hastaligin  agirhigindan aileler bu teshisi duydugunda birgok olumsuz hisse

birtiinebilmektedir.

“Hani tedavi siirecinin olmadigini, elden gelen bir sey olmadigini, hani tibbin
yetersiz kaldigini. Ilk soylenenler beni o kadar yipratmamisti, yikmamisti. Ben
hatta birkag profesore gotiirdiim. O zaman iste yikilmistim.” (Sivas, 53 Yasinda,
Kadin, Annesine 11 Yildwr Bakiyor).

“Yani doktorun soéyledigini de kabullenemiyorsunuz, ben kabullenemedim.
Mesela evreleri anlatti. Evrelerimizi anlatti, annemizin atak gegirecegini, yavas
vavag bizi tamimayacagini, yatalak olacagini, yeme i¢mesini bazen agiri
yivecegini sonra yememeye baslayacagini, yemeyi unutacagini, sonra el
rontlarimi, kendini. Yani agik¢asi annenizin kuruyup gidecegini soyledi.”

(Adapazari, 49 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildir Bakim Veriyor).
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“...Ama tabi bunun icerigini gérmeden her ne kadar boyle alistira soylese de
bizler hastaligi arastirinca insanlar tiziildii, iiziildiik (derin bir nefes alvyor).
Tabi ailemiz buna alisik olmadigi igin doktorlarin verdigi bilgiler a¢ik ve netti.
Onlar bizi uyardr ama biz idrak edemedik yani. Onlar uyariyor ama aile bunu
idrak edemiyor. Clinkii ailesi yani nasil soyleyim oglu yediremiyor, evlatlart

yvediremiyor.” (Agri, 28 Yasinda, Erkek, Babaannesine 4 Yildwr Bakyyor).

“O donemlerde ben c¢ok agladim tabii, doktora dedim ki siz bana bilgi
vermiyorsunuz ne konustugunuzu da séylemiyorsunuz, hasta doktor ilisgkisi
diyorsunuz. Ben dedi sizi arayacam, ¢iinkii 6zellerde 15-20 dakika goriisiiyorlar,
Bu siirede benimle ¢ok fazla goriigemiyorlar, goriistiigiim doktor hayatimin

doniim noktasi oldu.” (Mersin, 55 Yasinda, Kadin, Esine 5 Yildwr Bakiyor).

Hasta yakinlar1 kimi zaman ise doktorlarin yaklasimlarindan ve onlara hastaligi anlatma
biciminden dolayr ikincil bir travma daha yasamaktadir. Bazi doktorlar hastaligi
normallestirerek hasta yakinina durumu 06zensiz olarak agiklayabilmektedirler. Bu

durumda ¢ogu hasta yakini doktor degistirme yoluna gitmektedir.

“Universitesi hastanesinde bir hocaya gétiirdiik en son iste, en iyisi oymus.
Boyle arastirdim buldum. Ankara’daki en iyi hoca oymus. Ozel seyine gittim
muayenehanesine. Adamin bana ilk séyledigi zaten bu isin benden sonrasi yok
zaten, benden sonrasi Karsiyaka. Yani insanlarin yiiziine karsi béyle acimasiz
doktorlar. Tamam, belki sen boyle alisiksin, siirekli birilerinin 6lmesine ya da bu
hastalar1 gérmeye. Ama biz alisik degiliz. Bizim sevdigimiz insan. Bunu biraz
daha yumusatarak, biraz daha hani diizgiin bilgi vererek yapabilirsin... Mesela
ilag verdiler. Diyorum bu ilacin icerisinde demans hastalarinda kesinlikle
kullanilmasin, ani oliime sebep olur yaziyor hocam diyorum. Bir sey olmaz
diyor. Yani ilact iireten bunu ilacin icine biiyiik puntolarla béyle cerceve icine
alarak yaziyor ve doktor bir sey olmaz diyebiliyor. Benim hastam o ilagtan élse
verecek mi hesabini, hayir vermeyecek; ya da yatalak olsa hastam verecek mi
hesabini, hayir vermeyecek. Ve en son bize artik buraya getirmeyin dedi.
Mideden pet takilmasi gerekirse getirirsiniz. Bir daha nérolojiye getirmeyin dedi
bu kadar net sekilde.” (Cankiri, 31 Yasinda, Kadin, Babaannesine 10 Yildwr
Bakim Veriyor).
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“...Devlet hastanesine gétiirsek vakitleri yok. Bakmuyorlar bile. Bir psikiyatrina
gotiirdiigiimiizde dedi kisa kesin, size aywracak vaktim yok, burasi ézel klinik
degil dedi. Ila¢ yazdi gonderdi bizi azarladi bir de bizi bir giizel.” (Manisa, 33
Yasinda, Kadin, Anneannesine 1 Yildir Bakiyor).

“Biz yillarca depresyon tedavisi aldik. Biz gsiiphelenince gotiirdiik. Hep
depresyon denildi. Hatta biz en son bir doktora gétiirdiik, Alzheimer teshisi
koydu. Once gittigimiz doktor hala hayir olur mu Alzheimer degil bu depresyon
dedi. Bizi baya bir geciktirdi... Diger doktor da anneme sey dedi bizimle hi¢
muhatap degil zaten. Hani saygisiz falan da degil gayet saygili bir doktor. Ki
ozele gittik. Evet, hafif unutkanliklarin var ben simdi sana bir ila¢ yazicam bu
unutkanliklarin bitecek dedi. Ilaci yazdi. Bizi ¢ikardi. Ben kaldim. Teshis falan
soylemedi. Ben sonra tekrar girdim. Doktor bey Alzheimer mi dedim. Evet,
maalesef Alzheimer dedi. Hani bekliyorum Alzheimer soyle davranin boyle
davranmn diyecek. Hi¢bir sey demedi. Ben 6demeyi yaptim, ¢iktim.” (Antalya, 41
Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildir Bakiyor).

Gorildiigii tlizere ailelerin doktorlarla farkli deneyimleri s6z konusu olmustur.
Doktorlarin ailelere ilk teshiste yaklasimlari ve konuyu ifade edis sekilleri hastaligi
kabullenmede olduk¢a Onemlidir. Aileler olumsuz doktor deneyimlerinin ardindan
hastalarin1 bagka doktorlara goétiirmek zorunda kalmais, slire¢ hem hasta hem yakini i¢in

lyice zorlagmustir.

4.2.2. Hastallk Hakkinda Onceden Var Olan Bilgiler: “Oliimciil Bir Hastahk
My, Hani Gecer Mi Kalir Mi? Hani Tedavisinin Olup Olmadigimi Bile
Bilmiyordum”

Hastaligin bakim veren aile iiyeleri i¢in diger bir zorlugu ise ¢ogu zaman teshisi ilk
duyduklarinda siireg ile ilgili belirsizliklere diismeleri olmaktadir. Yalgin ve digerleri
(2005) hastalar ve ailelerinin hastaligin biligsel ve biligssel olmayan asamalar ile ilgili
bilgilendirilmeleri gerekliliginin ¢ok énemli oldugunu ifade etmektedir (s. 168). Aileler
genellikle Alzheimer hastaligim1 kulaktan duyma yanhs ya da eksik bir sekilde
bilmektedir. Bazen ise hastalik hakkinda hi¢bir bilgiye sahip olmamaktadir. Aileler
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genellikle hastaligi unutkanlik, bunama isimleriyle bildiklerini, bilgilerinin yalnizca

kulaktan duyma oldugunu ifade etmislerdir.

“Yani sadece oylesine biliyorduk ama bilgimiz, kesinlikle bizim yasadiklarimiz
gibi degildi. Hani Alzheimer var deyince, tamamen unutmus her seyi kimseyi
tammiyor ve orada oyle oturuyor. Hani oyle diistiniiyorsunuz. Ben odyle
biliyordum ama olay babamda ¢ikinca ben arastirmaya baslayinca olayin oyle

olmadigini anladim.” (Istanbul, Kadin, 49 Yasinda, Babasina 9 Yildir Bakiyor).

“Hig¢bir bilgimiz yoktu. Yani hi¢ hi¢ bilmiyordum. Yani isim olarak duydugumuz
bir hastalikti. Icerigi nedir, ne yasaniyordur hi¢ bilmiyorduk. Hatta iste babam
babaannen demansmig, Alzheimermis dediginde ya bir dakika Alzheimer ne
oldiiriiyor mu bir seysi var mi onu bile bilmiyordum yani. Oliimciil bir hastalik

mi, hani geger mi kaltr mi? Hani tedavisinin olup olmadigini bile bilmiyordum.’

(Cankuri, 31 Yasinda, Kadin, Babaannesine 10 Yildir Bakim Veriyor).

“Alzheimerin ne oldugunu bilmiyordum acik¢as1 (giiliimsiiyor). Doktor
Alzheimer dedi hemen o an da telefondan baktim Alzheimer nedir. Sonra
goriince sok oldum. O yiizden yediremedim yani.” (Konya, 25 Yasinda, Kadin,
Annesine 3 Yildwr Bakiyor).

Genel olarak hastalik hakkinda teshisten dnce edinilen bilgilerin ¢ogu medyadan,

internetten ve televizyondan edinilen bilgiler ile sinirli olmaktadir.

“Yani artik cagimizda bunu duymayan bilmeyen yok. Medyadan bunu ¢ok
duyuyorduk, ¢evremizde Alzheimer hastasi yok, ailemizde yok. Oyle bir
deneyimimiz hi¢ yoktu. Daha ¢ok medyadan bildiklerimiz vardi.” (Bursa, 44
Yasinda, Kadin, Annesine 8 Yildir Bakuyor).

Kimi zaman ise ¢evrelerinde bdyle hastalar1 gérmiis ya da duymus olabilmektedirler.

“Sadece Alzheimer unutkanlik. Hastalarda unutkanhk oldugunu biliyordum...
Sadece bir babam tarafindan amca ¢ocuklar: sanirim. Onlardan bir duymustum.
Iste sayfalarin tek tek gittiginiz, beyin gerive sardigini soylerdi falan ama

gormeyince ya da birebir yasamayinca bilmiyorsun yani. Hi¢ bilmiyordum yani.
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Sadece unutuldugunu, unutkanlik hastaligi oldugunu biliyordum.” (Sivas, 53
Yasinda, Kadin, Annesine 11 Yildwr Bakvyor).

“Aslinda benim yengemde Alzheimer ve bundan vefat etti. Icinde olmak
gerekiyor. Cok arastirmiyorsun kendi basina gelmeyince ah tiih felan deyip
gegistiriyorsun. Kendinin olmaywnca iiziiltiyorsun ama ¢ok arastirmiyorsun.
Unutkanlik olarak biliyordum sadece. Hatirlayamama diye biliyordum yakinini
cocugunu ama hi¢ oyle degilmis.” (Mersin, 55 Yasinda, Kadin, Esine 5 Yildwr
Bakiyor).

“Yani komsularimizda boyle yashlar vardi. Ama onlarin bu asamasimi yani
vatalak duruma gelir agamasini bilmiyordum. Sadece boyle kaybolan, siirekli
konusan, falan boyle hani eglenceli haliyle gériiyordum ben onlari. Ama ger¢egi

oyle degilmis. Cok zor.” (Balikesir, Kadin, 65 Yasinda, Esine 9 Yildir Bakiyor).

Aileler hastaligin diisliniilenin ya da bilinenin aksine ¢ok daha fazlasi oldugunu ve
hastalik ile karsilagildiginda beklenenden ¢ok daha agir bir tablo ile yiiz yiize
geldiklerini ifade etmislerdir. Hastalik hakkinda onceden var olan bilgilerin oldukga

sinirli oldugu da goriilmiistiir.

4.2.3. Hastallk Hakkindaki Detayh Bilgilerin Edinilme Sekilleri: “Yasayarak
Ogrendim”

Aileler genellikle hastaligin siirecini ve seyrini yasayarak Ogrendiklerini ifade
etmektedirler. Deneyimlemenin yani sira ¢ogu aile iiyesi ise sosyal medya gruplari
iizerinden kendileriyle benzer sorunlari yasayan bireylerle iletisim halinde olduklar
bilgilerini vermislerdir. Hastaligin teshisinin ardindan internet iizerinden arastirma
yapan ve dogru bilgiye bu sekilde ulastigini ifade eden hasta yakinlar1 olmustur. Tekin
ve arkadaslarinin ¢alismasinda da hasta yakinlarinin Alzheimer hakkindaki bilgilere
yazili medya araciligiyla ulastii sonucu ¢ikmistir (2011). Medyanin bilgi ve farkindalik
arttirma noktasinda etkili bir ara¢ oldugu goriilmektedir. Ancak medyadaki her bilginin

dogrulugunun tartismali olmasi da 6nemli bir noktadir.
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“Eee yasayarak ogrendim. Cogu zaman bilgisayardaki bilgilerden yararlandim.

Ayrica bir Alzheimerli hastasi olanlar grubumuz var sosyal medyada.’

(Balikesir, Kadin, 65 Yasinda, Esine 9 Yildwr Bakiyor).

“Kendim internetten de arastirdim. Daha sonra bu facebook gruplarina iiye
oldum. Kesinlikle ve kesinlikle her giin okuyorum. Her giin. Yani sey yapiyorum
bilgi almaya. Yani Allah gecinden versin ama ilerleyen siireglerde beni neler
bekliyor. En azindan kendimi beyin olarak hazirliyorum.” (Sivas, 53 Yasinda,

Kadin, Annesine 11 Yildwr Bakiyor).

“Facebook gruplarina girdim. Yani annemin teshisi konuldugunda bir¢cok gruba
iiyeydim zaten. Girip arastirtyordum. Ne var ne yok. lla¢ var mi yok mu? Hep

arastirtyordum yani.” (Antalya, 41 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildir Bakiyor).

“Kitaptan, en ¢ok da internetten, sosyal medya iizerindeki Alzheimer
gruplarindan buralardan bilgi topladik daha ¢ok.” (Bursa, 44 Yasinda, Kadin,
Annesine 8 Yildwr Bakiyor).

Doktorlarin agiklamalarini yeterli bulan kimi hasta yakinlar1 bulunmaktadir. Nadiren de

olsa birkag aile bu konuda bilgilendirici bazi egitimlere ya da toplantilara katilma sansi

da yakaladiklarini ifade etmislerdir.

“Iste dedigim gibi ii¢ haftalik egitim iyi geldi anneme de iyi geldi. Orada mesela
annem ¢ok rahatladi. Ve grup halinde olup herkesin ayni pozisyonda oldugunu
goriince bende degil sadece diye ¢ok rahatladi.” (fstanbul, Kadin, 49 Yasinda,
Babasina 9 Yildir Bakiyor).

“Doktordan bilgiyi aldim. Doktor ¢ok giizel acikladi bana. Ogrendiklerim
yeterliydi.” (Izmir, 90 Yasinda, Kadin, Kardesine 10 Yildir Bakiyor).

Aileler baz1 durumlarda ise derneklerden, makalelerden yararlanarak hastalik

hakkindaki bilgi diizeylerini arttirmiglardir.

“Ben makalelere ¢cok bakiyyorum. Alzheimer derneklerine baktim. Orada da ¢ok
stmwrl bilgi var. Yine de yararlandim.” (Antalya, 41 Yasinda, Kadin, Annesine 3
Yildir Bakwyor).
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“Uzun stire bunu arastirdik. Yabanci kaynaklardan, ¢iinkii Tiirkiye de de kaynak
bu konuda az. Makalelerden yararlandim.” (Bursa, 44 Yasinda, Kadin, Annesine

8 Yildwr Bakuyor).

Goriildugi gibi ailelerin doktordan teshisi 6grendikten sonra yararlanacaklar1 kaynaklar
siirhidir. Aileler genellikle medya ve internet araciligiyla hastalik ile ilgili bilgiler
edindiklerini ifade etmislerdir. Bazi sosyal destek gruplarindan hastaligi yasayan
insanlarla kurduklart bagin da hastalik siirecini 6grenmekte ve bu siirece hazirlikli
olmakta etkili oldugunu aktarmislardir. Goriislilen birkag ailenin ise konu ile ilgili

egitimlere katildigi bilgisine ulagilmustir.

4.3. ALZHEIMER TESHISINDEN SONRA AILELERIN
ILK DUYGULARI VE TEPKILERI

Alzheimer, hastalar ve aileleri i¢in biiylikk sorumluluklar gerektirmesi agisindan
sonuglar yikict olabilen 6nemli bir hastaliktir (Carrasco, 2007). Alzheimer gibi zorlu bir
hastalig1 deneyimleyen hasta bireylerin aileleri siire¢ boyunca bir¢ok farkli duyguyu bir
arada yasamaktadirlar. Bu duygular hastalarina teshis konma siireci ile baslamakta ve
stire¢ icerisinde farkli duygulara doniismektedir. Yasanan duygularin aileden aileye,
kisiden kisiye farklilik gdstermesinin yani sira genel olarak en yogun duygunun sok ve
iizlintli oldugunu sdylemek yanlis olmayacaktir. Bu duygulara zaman zaman inkar etme
davranis1 eslik etmektedir. Aileler ¢ogu zaman hastalifin teshisi ilk konuldugunda
hastaligi kabullenememe, hastasina bu hastaligit konduramama duygularini da

yasamaktadirlar.

Duygular kimi zaman farkli duygulara dontisiirken, kimi zaman da teshis kondugu anda
korku ve kaygiy1 da beraberinde getirmektedir. Aileler hayatlarina giren ve tamamen
kendilerine yabanci olan bu kalic1 hastaliga korkuyla yaklasmaktadir. Hem sevilen aile
tiyesini kaybetme korkusu, hem de kendi hayatlarinda yasanacak kokli degisimler

ailelerin yasadig1 kaygi diizeyini de artirmaktadir.

Ailelerin yasadigr duygu gecislerine bakildiginda siirecin tamamen bir yas siireci gibi
isledigini géormek miimkiindiir. Lindemann yas1 kendine has bir seyirde devam eden,

kayipla baslayan, kisinin duygusal, davranigsal, biligsel, sosyal alanlarinda 6nemli
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bozulmalar meydana getiren karmasik bir yasanti olarak tanimlamaktadir (Celik ve
Hocaoglu, 2015, s. 131). Yas siirecinde ailelerin hissettikleri duygular ve verdikleri

tepkiler su sekilde degismektedir: Sok, inkar, 6fke, caresizlik ve kabullenme.

Benzer sekilde Kiibler Ross (1969) yas siirecinin ise bes asamada gergeklestigini ifade
etmektedir. Bu asamalar; inkar, ofke, pazarlik etme, ¢Okkiinlik ve kabul etme

seklindedir (Aktaran: Gizir, 2006, s. 201).

Alzheimer teshisinin ardindan ailelerin ilk duygular1 ve diislinceleri ana temasi; teshis
sonrasi hissedilenler, ailelerin hastaliga verdikleri tepkiler ve ¢evreden aldiklar tepkiler

alt bagliklari ile aktarilmistir.

4.3.1. Teshis Sonrasi Hissedilenler

Alzheimer teshisi konulan hastaya bakim veren ailelerin yasadiklart yogun duygular
hastalik teshisi ile ortaya ¢ikmakta ve tedavi ve sonrasinda i¢ ice gegerek
yasanmaktadir. Yasanan duygular aileden aileye farklilik gdstermesine karsin hissedilen
en yogun duygunun sok oldugu gézlemlenmistir. Hastaligin ve siirecin anlasilmasinin
ardindan ise bu sok duygusunun iiziintiiye doniistiigii goriilmiistiir. Ilerleyen siirecte ise
ailelerin hastalig1 kabullenemeyip inkar ettigi ve hastaligin tedavisinin olmadiginin
kabul edilmesinin ardindan korku ve kaygi duygularini yasadiklar1 goriilmiistiir. Brodaty
ve Donkin (2009) hastaligin bakim verenler iizerinde gerginlik, duygusal ve psikolojik
sorunlar veya fiziksel sagligin bozulmasi1 gibi etkileri oldugunu ifade etmektedir (s.

219).

Ailelerin yasadiklar1 tim bu duygularin anlasilabilmesi onlarin ifadeleriyle daha

mumkiin olacaktir.

4.3.1.1. Sok ve Uziintii: “Bunu Sdylemek Cok Act Ama Ben Annemin Benim
Bildigim Annemin Bir Anlamda Artik Olmiis Oldugunu Diisiiniiyorum”

Yakinina Alzheimer teshisi konulan ailelerin yogun olarak yasadigi ilk duygular sok ve
iiziinti olarak gozlemlenmistir. Hastalik teshisinin duyulmasiyla aciga c¢ikan sok

duygusu zamanla yerini {iziintiiye birakmaktadir. Kimi zaman aileler bu iki duyguyu i¢



79

ice yasamaktadir. Sok; kiside bir kaza, beklenmedik bir olay ya da kimi ilaglarin ve
uyusturucularin yarattigi, fiziksel ve coskusal nitelikte, birdenbire gelisen karmasik
belirtilerin tiimii olarak tanimlanmaktadir (Tiirk Dil Kurumu [TDK], 2018). Uziintii ise
istenilen bir seyin gerceklesmemesinden ya da olmasi istenmeyen olaylardan dogan ruh

tedirginligi olarak agiklanmaktadir (TDK, 2018).

Alzheimer teshisi konulan yaslilarin ailelerinin hastaligin 6grenilmesinin ardindan ilk
olarak sok yasadigi gorilmiistiir. Bu durum yas siirecinin asamalarindan ilki ile
benzerlik gostermektedir. Yas siirecinde ilk asamasi soktur. Sok kaybin (hastaligin)

ogrenildigi ilk anda baglar ve kisiler bir siire hissizlik yasayabilir (Zara, 2018, s. 79).

Aileler sok duygusunun taniminda da ifade edildigi gibi ayni anda bir¢ok duyguyu
yasamaktadir. Aileye anlamini ve siirecini bilmedikleri bir yabancinin girerek,
sevdikleri insam1 degistirmesi ve hayatlarin1 kokten etkilemesi onlarda saskinlik,
belirsizlik, endise gibi duygular1 agiga ¢ikarmaktadir. Bir¢ok duyguyu bir arada yasayan
ailelerin hissettiklerini tam olarak ifade edemedikleri, duygularin1 tanimlayamadiklar

gozlemlenmistir.

“O zaman daha da bir yikildim ama. Hani tedavi siirecinin olmadigini, elden
gelen bir sey olmadigimi, hani tibbin yetersiz kaldigim. Ilk séylenenler beni o
kadar ywpratmamisti. Tedavisi olmadigim duymak... Iste o zaman yikilmistim.”

(Sivas, 53 Yasinda, Kadin, Annesine 11 Yildir Bakiyor).

“Sok oldum oncelikle. Babam ¢ok iizgiindii zaten onu hatirlyyorum.” (Cankiri,

31 Yasinda, Kadin, Babaannesine 10 Yildir Bakim Veriyor).

Aileler ilk soku atlatmalarinin ardindan oncelikle derin bir iiziintii hissetmektedir. Bu
derin {iziintiiyli kimi aileler yakinlarinin 6liimii ile 6zdeslestirmektedirler. Hastalarinin
bir anlamda 6ldiiklerini diisiinmekte ve bunun biiyiik liziintiisiinii yagsamaktadirlar. Cogu

zaman liziintlinlin bir sonucu olarak aglama tepkileri verildigi de gézlemlenmistir.

“Cok kotii hissettim. Yani biz gecemiz giindiiziimiiz birbirine karisti. Stirekli
aglyorsun, siirekli aglyorsun. Cok kotii hissediyorum. Annemi her boyle
gordiigiimde ben arttk onu annem gibi  hissetmiyorum. Annem ilk

hastalandiginda dedim ki, Allah’1m sen bu hastaligi annemden al bana ver
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dedim. Yani anne olunca bambaska bir sey.” (Konya, 25 Yasinda, Kadin,
Annesine 3 Yildir Bakiyor).

“Bunu séylemek ¢ok act ama ben annemin benim bildigim annemin bir anlamda
artik 6lmiis oldugunu diigiiniiyorum. Bunu séylemek zorundayim c¢iinkii bunu
hissediyorum. Baska bir insanla yasiyorum. Ilk duydugumda da annemin
oldiigiinii diistiniiyordum ama yasini da tutamiyordum. Ciinkii annem fiziken
benimle. Dolayisiyla ¢ok zor bir donem yasiyorum.” (Bursa, 44 Yasinda, Kadin,
Annesine 8 Yildir Bakyor).

Goriildugii gibi ailelerin Alzheimer teshisi ile yilizlesmesi oldukga zorlayici bir siire¢
olarak aktarilmistir. Ailelerin ilk hissettikleri duygularin sok ve iiziintii olmasi hastaligin

seyri diisiiniildiglinde olduk¢a dogaldir.

4.3.1.2. Kabullenememe — Inkar: “Yani Annemle Yiiriidiigiim Yolda Ben 50 Y1l
Yaslandim, 100 Y1l Yaslandim™

Ailelerin yasadiklari en yogun duygulardan bir digeri de hastalifi kabullenememe ve
inkardir. Inkar; éne siiriilen bir savi tanimama, onu yok sayma, olumsuzlama olarak
tanimlanmaktadir (TDK, 2018). Yas siireci ile benzerlik gosteren diger asama olan inkar
asamasinda aileler yasanilan durumu yok sayabilmektedir. Yas siirecinde ailelerin
kayiplar hi¢ olmamis gibi davranma egiliminde olduklar1 goriilmektedir (Zara, 2018, s.

79).

Benzer sekilde aileler yakinlarina bu hastaligi kondurmak istememekte, ozellikle
hastaligin basinda hastalig1 yok saymaktadir. Bu nedenle bir¢ok ailenin hastasini birden
fazla doktora gotiirerek, tek bir doktorla tatmin olmadigi, doktorlarin yanlis teshis

koyduklarini diistinme egilimleri oldugu goézlemlenmistir.

“Gururuma yani anneme dokunduramadim Alzheimer: hi¢bir zaman. Doktor
soyledi. Ben de dedim, bu doktor hi¢hir sey bilmiyor. Halbuki doktor ¢ok iyi bir
doktor. Yani yediremedim anneme. Doktora dedim ki direk siz hicbir sey
bilmiyorsunuz dedim. Baska hastanelere gotiirmeye basladik. Saglik ocagina
kadar gotiirdiik. Kabul etmedim ki.” (Konya, 25 Yasinda, Kadin, Annesine 3
Yildir Bakiyor).
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“Yani kabul etmekte biraz insan istemiyor. Yok falan diyoruz ¢iinkii her seyi
diizgiin hatirlyyor. Ne sorsan diizgiin cevap veriyor. Konduramiyor insan ama
bir gariplik de oldugu ortada. Birden fazla doktora gotiiriiyorsun. Kabul
ediyorsun mecbur ama zorlanyyorsun da.” (Sanhwrfa, 57 Yasinda, Erkek,

Annesine 4 Yildwr Bakiyor).

“Yikildim, inanmak istemedim. Anneme konduramadim. Yani inanmamak. Inkdr,
vok degildir, yanlis koymugslardir teshisi, mutlaka bir ilact vardir da Tiirkiye de
yoktur bunlart diigiindiim.” (Antalya, 41 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildwr
Bakiyor).

Ailelerin teshisten emin olduktan sonra da ¢ogunlukla kabullenmeme davranisinda
oldugu gozlemlenmistir. Aileler genellikle hastalarini saglikli halleri ile karsilastirip, bu

durumda olmasini reddetme davranisinda olabilmektedirler.

“En basindan beri yani bu sikintyyr yasadigimiz ilk zamandan beri bana hep sey
geliyor. Anneannem bir uykuda ve birden uwuyanivericek. Ve ona bize bu
yaptiklarini anlattigimizda sasiracak. O ani bekliyorum. Ve o anin olmayacagini
hala kendime itiraf edip kabullenmis degilim. Kopucak eski haline déniicek. Oyle
bir sey yasicaz yani.” (Manisa, 33 Yasinda, Kadin, Anneannesine 1 Yildir
Bakuyor).

“Kapidan girdigimde bir mucize olacak o iyilesecek bana ¢ok baglyd: hala oyle
¢linkii iyilesecek ben de ondan bosanicam. Ciinkii bir daha hasta olursa ben onu
gormeyeyim. Bunu bir daha yagamayim istiyorum.” (Mersin, 55 Yasinda, Kadin,

Esine 5 Yildir Bakuyor).

“Yani ¢aresi olmayan bir hastalikla karsi karsiyayiz. Bir kere bunu kabul etmek
¢ok zor giintimiizde. Bugtine kadar en korkung hastalik kanserdi. Onun bile iyi
kotii bir ilaci var, bir seyi var. Bununla yasamak bash basina ¢ok zor. Bunu
kabullenmek, ¢aresiz bir hastalik.” (Bursa, 44 Yasinda, Kadin, Annesine 8 Yildwr
Bakuyor).

“Annenizde boyle bir durumu konduramiyorsunuz ya, anneniz babaniz olsun.

Bir de bu hastaligin tedavisinin olmadigini 6grenince siire¢ ¢ok zorlasiyor. Yani
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annemle yiiriidiigiim yolda ben 50 yil yaslandim, 100 yil yaslandim. Aslinda ben
kabullenmedim. Kabullenemedim. Beynim almadi, algilamadi. Benim annemdi.
Ben bittim. Adapazar: oldii, dirildi. Kabul edemedim. Ciinkii anneye
konduramiyorsunuz.” (Adapazari, 49 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildir Bakim
Veriyor).

“...Bir tirlii insan kendinin canina onu konduramiyor. Onun icin doktorun
soylemesini istedim ben. Ben farkindaydim ama kendime itiraf edemiyordum.”

(Izmir, 90 Yasinda, Kadin, Kardesine 10 Yildir Bakiyor).

Goriildugii gibi hastalarina teshis konulmasinin ardindan hastaligi kabullenemeyen aile
iiyelerinin inkar yoluna gittigi, kimi zaman hastalarinin bir mucize olup iyilesecegini
diisiindiikleri goriilmiistiir. Yasanan ilk sok ve {iziintiiniin ardindan yakinlarina hastaligi

konduramamak ve kabullenememek ise beklenen duygusal durumlardandir.

4.3.1.3. Kaygi — Korku: “Benim Korkum Eyvah Annem Simdi
Napacak, Annemin Korkusu Ya Benim De Basima Gelirse”

Kaygt; kotii bir sonu¢ doguracak diye duyulan iiziintii, tasa olarak tanimlanmaktadir.
Korku ise; gercek bir tehlikenin ya da bir tehlike olasiliginin, diisiincesinin uyandirdigi
kaygt duygusu seklinde aktarilmaktadir (TDK, 2018). Burada hissedilen duygular iki
yonlii diisinmek gerekir: Ik olarak ailelerin sevdikleri yakinlariyla ilgili yasadiklari
kaybetme korkusu sdylenebilir. Ikinci olarak ise kendi hayatlarinda meydana gelecek

koklii degisiklikler ve bakim verme zorlugu onlarda korku ve kaygi olusturabilir.

Yas siirecinde de kayiplarin kabullenilmesinin ardindan en yogun hissedilen duygunun
caresizlik oldugu disiliniilmektedir. Bu asamada caresizligin vermis oldugu etki ile

kisilerde gelecege yonelik kaygi ve korkular goriilebilir (Zara, 2018, s. 80).

Yas siirecine benzer olarak, her bakimdan giicliikleri iceren Alzheimer hastasina bakim
veren ailelerin yasadiklar1 bir diger duygu ise kaygi ve korku duygusudur. Aileler genel
olarak hastalik teshisini duyduklarinda hastaligi arastirma yoluna giderken, hastaligin
ayrintili arastirilmasi ve 6grenilmesi sonucunda siirecin belirsizligine bagli olarak biiytik

bir kayg1 ve korku yasarlar.
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Ailelerin teshis sonrast hissettigi duygulardan bir digerinin ise hasta olan yakinlarim
kaybetme korkusu oldugu gozlemlenmistir. Aileler kendi kendilerine hayatlarini idame

ettiremeyen yakinlarinin hayati tehlikeleri oldugundan bahsetmislerdir.

“Simdi babam kalkiyor Samsun yolunu gegiyor. Dogal olarak biz ¢ok
endiseleniyoruz. Birde bizim en korktugumuz nokta arabalara biniyor. Mesela
elini kaldirtyor beni bir camiye atar misin diyor. Ee yasl insan insanlarda

aliyor gotiiriiyor.” (Istanbul, Kadin, 49 Yasinda, Babasina 9 Yildwr Bakiyor).

“Cok iiziildiim, c¢ok korktum. Dedigim gibi oliimcil olup olmadigini
bilmiyordum. Sonra hastaligi  arastirinca iyice korktum babaannemi

kaybetmekten.” (Cankiri, 31 Yasinda, Kadin, Babaannesine 10 Yildir Bakim
Veriyor).

Ailelerin yasadigr diger korkunun ve kayginin sebebinin hastaya bakim verirken
karsilasacaklar1 zorluklarla ilgili oldugu gézlemlenmistir. Bir¢ok hasta yakini hastaligin

getirdikleriyle nasil bas edecegini bilememekten kaynakli korku ve kaygi yasamstir.

“Ya iste (diistiniiyor) ne yapacaz diye, ilerde bizi ne bekliyor, daha ilerde ¢ok

kotii oldugunda nasil bas ederiz. Tabi ilk etapta bunlarin korkular: oldu.’

(Sanlwrfa, 57 Yasinda, Erkek, Annesine 4 Yildir Bakuyor).

“Benim korkum eyvah annem gimdi napacak, annemin korkusu ya benim de
)

basima gelirse. Ciinkii anneannesinde de vardi. Hala o korkuyu yasiyor annem.’

(Manisa, 33 Yasinda, Kadin, Anneannesine 1 Yildr Bakiyor).

“Hem tiziintii, hem sinir, hem stres. Nasil kalkacagim altindan, nasil yapacagim,
nasil becerecegim. Hala diin hala yine aym seyi séyledim. Yiiriiyemeyince ben
napicam, nasil altindan kalkicam.” (Mugla, 62 Yasinda, Kadin, Annesine 7

Yildwr Bakwyor).

“Ben yani kendi kendime ¢ok oturup oturup agladim yani. Biitiin her sey bana

kaldr ben bunun altindan nasil kalkicam. Korktum. O yiizden ben yaklasik bir



84

yildir depresyon ilaci kullaniyorum. Artik tek basima savasamayacagimi
diigiindiim. Bas edemeyecegimi diistindiim.” (Samsun, 53 Yasinda, Kadin,

Babasina 10 Yildir Bakuyor).

Hasta yakinlarinin hastaligin belirsizligi nedeniyle de kaygi ve korku yasadigi
saptanmistir. Hastaligin  siirecini  deneyimleyerek Ogrenen aileler, teshisi ilk

duyduklarinda biiyiik bir belirsizlik i¢ine girmislerdir.

“Immm yani elbette ¢ok belirsizlik oldugu igin ¢ok biiyiik korku yasadik. Ciinkii
bundan sonra nolacagint bilmiyorduk. Unutkanlik tek bildigimiz bu. Annem bir
seyleri unutacak. Cok ¢ok biiyiik bir korku yasadigimi hatirliyorum. Yani ne
hissettigimi sorarsaniz biiyiik bir panik, korku ve kaygi oldu. Kaynag: da daha
cok bilmemekten. Belirsizlikten.” (Bursa, 44 Yasinda, Kadin, Annesine 8 Yildwr
Bakuyor).

Gorildiigii gibi, ailelerin ifadelerinden de anlasildigi gibi aileler, Alzheimer teshisinin
konugmasiyla birlikte bircok karmasik duyguyu bir arada yasamaktadir. Duygularin
karmagiklig1 nedeniyle ilk anda hissettikleri duygular ifade etmekte zorlanmiglardir.
Ailelerin teshis ile birlikte hissettigi duygularin sirasiyla sok-iiziintii, kabullenememe-

inkar ve korku-kaygi seklinde oldugu goriilmiistiir.

4.3.2. Teshis Sonras1 Verilen Tepkiler

Bakim vermenin dogal bir sonucu olarak bireylerin hayatlar1 igerisindeki rollerin
degisecek olmasi ve bu yeni bakim verme roliiniin diger rolleri {izerinde olumsuz
etkilerinin ongdriilmesi hasta yakinlarinin hastalia ve siirece bazi tepkiler vermesine
yol agmaktadir (Brodaty ve Donkin, 2009). Bu tepkiler cogu zaman hastay1 su¢lama ya
da hastaya 6fkelenme, hastaligi ¢evreden gizleme veya c¢evreye hastaligi agiklamama,
bu hastalik onlarin bagina geldigi i¢in isyan etme gibi olumsuz tepkiler olabilirken,
hastalik hakkinda detayli arastirma yapma ve hastanin sosyal ¢evresini diizenleyerek
hayat akisinda degisiklikler yapma seklinde de olabilmektedir. Bu tepkiler bir¢ok
degiskenden etkilenmektedir.
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4.3.2.1. Suglama — Ofke: “Isyanim Hep Esimeydi”

Bazi aileler hastaligi kabullenemedigi i¢in hasta olan kisinin hareketlerinde kasit
arayabilmekte ya da hastalanmasini hastanin sugu gibi diisiinebilmektedir. Ozellikle
hastaligin ilk evrelerinde hastalarin disaridan bakildiginda saglikli goriinmesi ya da
zaman zaman zihin aydinlanmasi ile saglikli bir birey gibi davranmasinin, ailelerin bu

diisiincelerine dayanak oldugu goriilmiistiir.

“...Iste eve gelirken bir seyler alip geliyor. Evin babasi ya. Ve seyi yasiyorduk.
Baba ben almisim zaten sen niye ikinci kez aliyorsun falan. Ve o zamanda benim
¢ok sert davrandigim zamanlar oldu. Ve sert sozlerle bir daha alma bir sey diye.
Mesela ben suan inanilmaz pismanlik duyuyorum. Hasta olarak gérmiiyordum
onu o zamanlar. Ilk mesela buna dfke duyuyorsun. Tepkilerin ne kadar gereksiz
oldugunu ben simdi anliyorum mesela.” (Istanbul, Kadin, 49 Yasinda, Babasina

9 Yildir Bakiyor).

“Iste en ¢ok isyamm bu oldu benim. Paraya ihtiyacim var o dénemde artik
calismiyor, alacaklart var bilmiyor, ben bilmiyorum alacaklarint nereye ne
verecegini bilmiyorum. Onun birtakim ihtiyaglarini gidermek zorundayim.

Isyanim hep esimeydi.” (Mersin, 55 Yasinda, Kadin, Esine 5 Yildwr Bakiyor).

Diger yandan bazi ailelerin, hastalarinin hastalanmasinda ¢evrenin etkisi oldugunu
diistindiikleri bulgusuna ulasilmigtir. Hasta yakinlarinin; bakim verdikleri hasta

bireylerini iizen diger aile iiyelerine kars1 6fke ve tavir aldig1 goriilmiistiir.

“Bu sefer babamlara kizmaya basladim. Dedeme kizmaya basladim. Iste sizin
yiiziiniizden boyle oldu. Hasta oldu. Siz bu zamana kadar bu kadina c¢ok
cektirdiniz, sizin yiiziintizden boyle oldu. Bu kadin sizin yiiziiniizden hasta oldu
diye onlara kizdim.” (Cankiri, 31 Yasinda, Kadin, Babaannesine 10 Yildwr
Bakim Veriyor).

“Annemin hizli hzl ataklari, gecisleri oldu. Ablamlara kiistiim. Insanlara
kiistiim. Onlart su¢ladim.” (Adapazari, 49 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildwr
Bakim Veriyor).

Ailelerin hastalik teshisinin ardindan, hastalarinin Alzheimer olmasinin nedenlerini
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sorgularken kimi zaman da kendilerini sugladiklar1 goriilmiistiir. Hastanin Onceki
yasantisinda onunla yeterince ilgilenmedigi, onun hastaligini erken tespit edemedigi ya
da onunla kurdugu iliskilerin saglikli olmamasi1 gibi gerekgelerle ailelerin 6fkelerini

kendilerine yonelttikleri gézlenmistir.

“Inanilmaz béyle insamin elinden bir sey gelmemesi, o caresizlik hastaliktan
daha da zor duruma sokuyor insani. Hani o hastanin uyumamasi, yememesine
bir derece tahammiil edebiliyorsunuz ama ben bir ise yaramiyorum. Ben bu
hastaya hi¢bir sey yapamiyorum, hi¢bir ise yaramiyorum diigiincesi insani
mahvediyor.” (Cankiri, 31 Yasinda, Kadin, Babaannesine 10 Yildir Bakim
Veriyor).

Burada ailelerin yakinlarinin neden Alzheimer oldugunu bir nedene baglama ihtiyaci
goze carpmaktadir. Neden bulma gereksiniminin ardinda ise ailelerin sugluluk
duygularinin oldugu diisiiniilmektedir. Bu sugluluk duygularinin ailelerin hastaya,

cevrelerine veya kendilerine kars1 6fke duymalarina sebep oldugu saptanmastir.

4.3.2.2. Cevreden Gizleme Egilimi: “Kendim Kabul Edemedim Ki
Cevreme Aciklayayim”

Ailelerin Alzheimer teshisini 0grendikleri ilk zamanlarda hastaligi ¢evreden gizleme
egiliminde oldugu bulgusuna ulagilmistir. Birgok aile kendisine dahi itiraf edemedigi
hastaligi insanlara anlatmaya, dillendirmeye c¢ekinirler. Ailenin mahremiyetinin
sarsilacagi diisiincesi, ¢cevrenin onlar1 anlamayacagi inanci ya da anlattik¢a tiziintiilerinin
pekiseceginden korkmalart bu durumun sebeplerindendir. Aile i¢inde yasanan sorunun

aile i¢inde kalmasi gerektigini diigiiniirler.

Hasta bireyler hastaliklarindan 6tiiri  damgalanma  siireci  yasayabilmektedir.
Damgalanmalar genellikle taninin konulmasi ile kendini gostermekte ve hastanin
kimligi ve Ozelliklerinin 6nemini yitirmesi ile devam etmektedir. Hasta yakinlar1 da
toplum tarafindan hastalarinin dislanmasindan veya otekilestirilmesinden korkarlar

(Cobaner ve Yildirim, 2017: 5).

2012 tarihli Demans’in Damgalanmasimin Ustesinden Gelmek isimli Uluslararasi

Alzheimer Federasyonu raporuna gore, demans ve Alzheimer hastalar1 ve yakinlari i¢in
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en temel zorluklardan biri toplum tarafindan damgalanmak olarak gézlenmistir

(Cobaner ve Yildirim, 2017, s. 6).

“Ya, aslinda biz onceleri annem, yani Tiirk toplumunda vardir ya aman elalem
duymasin. Kimse duymasin, hep bu seyle gidildi. Bizde farkinda olmadan yani
annemin etkisiyle oyle davrandik. Dinledik, yani soylemedik ¢ok yakinlarimiza.”

(Istanbul, Kadin, 49 Yasinda, Babasina 9 Yildir Bakiyor).

“Baya uzun bir zamandan sonra ac¢tik konuyu insanlara. Yani hani anneme
hasta goziiyle bakmasinlar. Hani sey olmasin. Etiketlenmesin diye. Hani yillar
sonrasinda soylemeye basladik Alzheimer diye. Zaten o zamanlarda insanlarda
anlamaya bagslamisti yavas yavas.” (Sivas, 53 Yasinda, Kadin, Annesine 11
Yildir Bakiyor).

Ailelerin Alzheimer teshisini c¢evreden gizleme egiliminin altinda anlagilamama
diisiincesi oldugu saptanmistir. Toplumun Alzheimer hastalifina karsi bilgi eksiginin
olmasi, Alzheimer hastaligini yaslilik hastalig1 ve sadece unutkanlik olarak gérmeleri ve
anlayamamalar1 bu durumu desteklemektedir. Toplumun kimi zaman hastalara veya
hasta yakinlarina karsi Alzheimer hastaligini espri konusu yapmalari durumundan
rahatsizliklari1 ifade eden yanitlar bu saptamalari kuvvetlendirmektedir. Hasta

yakinlar1 anlasilmadiklarini diislindiiklerini ifade etmislerdir.

“Hi¢ kimseyle paylasmadim ¢evremden. Kizim burada yatiliydi zaten. Ben kendi
icimde sey yaparim. Ben kocamla paylagamam. Ciinkii adamin ailemle ilgili
problemleri vardi. Ben kayinvalidemle 16 yil yasamis olmama ragmen adam
ailemle anlagamazdi. Ona mi anlaticam? Hayiwr. Hep yalmiz paylastim. Ben
kimseyle paylasmadim.” (Amasya, 60 Yasinda, Kadin, Annesine 4 Yildwr
Bakiyor).

“Annemin arkadagslart mesela annemin gegen hafta en son bir arkadasi aradi.
Ya yaziyorum donmiiyor, artyorum acmiyor, bir sey mi oldu annene diye. Iste
kag yul ge¢mis daha yeni séyledim mesela. Halan da kimseye a¢ip da bakin béyle
bir seyimiz var demiyorum. Hastaligi bilmiyorlar ki.” (Antalya, 41 Yasinda,
Kadin, Annesine 3 Yildir Bakiyor).
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“Kendim kabul edemedim ki ¢evreme agiklayayim. Diyorum ya ¢ok yakin
olmadigi siirece, ¢ok ge¢mis olsun veya bu bir sinav bu lafa sinir oluyorum.
Samimi oldugum arkadaslarima hep séyliiyorum bana geg¢mis olsun demeyin.
Gegecek bir sey degil bu hastalar i¢cinde farkindalik yaratmak gerek. Hastaligi
bilmiyorlar.” (Mersin, 55 Yasinda, Kadin, Esine 5 Yildir Bakiyor).

“Hi¢bir sekilde agiklamadim. Ben kendim biliyordum ya. Yani iste kazara bir
diigiin oldu, bir bayram oldu. Geldiklerinde d&grendiler. Séylemedim.
Soylemedim. Ciinkii nasil olsa bir sey ifade etmeyecekti.” (Mugla, 62 Yasinda,
Kadin, Annesine 7 Yildir Bakiyor)

Aileler heniiz kendilerinin kabullenemedigi bu agir hastaligi ve siireci baskalarina
aciklayarak tekrar tekrar travma yasamak istemediklerinden de hastaligi cevreye

aktarmadiklarindan da bahsetmislerdir.

“Cevremize ben yeni yeni anlatmaya baslyyorum. Halan daha en yakin
arkadaslarimdan bilmeyenler var. Esim zaten teshis konuldugunda ogrendi. Yani
onun ailesine bile anlatamadim. Yani utanmak degil de nasil diyim, konusmak
istemiyorsunuz onunla ilgili. Konustuk¢a depresiyor. Annen nasil diye bile
sormasinlar bana istiyorum. Ciinkii ya aym ya da daha kotii diyorum. O da bir

cesit inkar sanirim.” (Antalya, 41 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildwr Bakiyor).

Toplumun Alzheimer hastaligi ile ilgili bilgi diizeyini 6l¢en arastirma sonuglari
Tiirkiye’de Alzheimer hastalii konusunda biiylik bir bilgi eksikligi oldugunu
gostermektedir. Alzheimerli hastaya bakim veren aile iiyeleriyle yapilan bir aragtirma
sonucunda hastalarin en az %50’si hastalik tan1 ya da tedavisini almadan hayatlarin
kaybetmektedir (Cobaner ve Yildirim, 2017, s. 4). Toplumun konu ile ilgili bilgi
eksikligi kimi zaman hastalarin kaybina sebep olurken, hastaligi1 fark eden ailelerin de
cevreleri tarafindan anlasilamayacagi diigiincesi hasta yakinlarinin yasadiklari siireci

cevrelerine yansitmamalaria sebep olmaktadir.

Gortldiigii gibi aileler anlasilamayacaklarini diisiindiikleri i¢in veya anlattik¢a acilarinin
depreseceklerine inandiklar i¢in, bazen de hastalarinin damgalanmasindan korktuklar

icin hastalig1 cevreyle paylasma konusunda ¢ekimser kalmaktadir.
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4.3.2.3. Isyan Etme Egilimi: “Atalim Kendimizi Bir Yerden Dedim”

Aileler hastalik teshisinin ardindan kabullenememe asamasina eslik eden bir isyan
davranist i¢inde olmaktadirlar. Bu isyanlarin kimi zaman psikolojik bozukluga hatta
intihar diislincesine sebep oldugu gozlemlenmistir. Aileler kimi zaman hastalaria kars1
isyan davranmig1 igindeyken, kimi zaman bunu c¢evrelerine ya da kendilerine

yoneltmislerdir.

“Bazen isyan ettim. Bir de ben tek kiz oldugum icin bana boyle asiri bir
diiskiinliigii var. Eeee biraz da yiik benim iistiimde. Eeee onun vermis oldugu
omuzlarimda bir yiik var acgik¢asi.” (Sivas, 53 Yasinda, Kadin, Annesine 11

Yildir Bakuyor).

“Maddi anlamda c¢oktiim hastalik sonrasi, bir anlamda tiikendim, o kadar
anlamsiz ki her sey o kadar bosluktayim ki, sabah kalktigimda ilk aklima gelen
bu hastalik, acayip isyan ediyorum hala isyan ediyorum herkes séyliiyordur
neden ben diye belki, onun daha énce yaptiklarini sorgulamayi biraktim, bu beni

biraz rahatlatti.” (Mersin, 55 Yasinda, Kadin, Esine 5 Yildir Bakiyor).

Bazen de hasta yakinlar1 hastalarina hastaligi kondurmamalariin bir sonucu olarak
yasanan siirecten onlart sorumlu tutabilmekte, kendilerine veya hastalara kars1 saldirgan

tavirlar igine girebilmektedir.

“Isyan ettim esime ¢ok kizdim icimden kizdim tabii. Asla kabul etmedim siirekli
agresif bir tavirdi, ona karsida oyleydi o donemlerde. Ciinkii davranis olarak
rahat bir insandi, neymis alacagi varmig, borcu varmus, bir seyi yanmis, elinden

herhangi bir kayp olusmus. Zaten oyle bir insandi. En ¢ok ona isyan ettim.’

(Mersin, 55 Yasinda, Kadin, Esine 5 Yildir Bakiyor).

“Evet kendime itiraf etmem zaman aldr hatta bu hastaligin teshisinden once ¢ok
yakin bir komsumun kizina elle tacizini gordiim. O zaman ona ¢ok sinirlendim.
Kendim bir sinir krizi gecirdim. Orda beni hastaneye kaldirdilar.” (Balikesir,
Kadn, 65 Yasinda, Esine 9 Yildir Bakiyor).

Ailelerden bazilar1 hastaligin seyrini 6grendikten sonra yasadiklari derin iiziintiiniin

etkisiyle intihar1 dahi diisiindiiklerini ifade etmiglerdir.
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“Isyan ettim. Atalim kendimizi bir yerden dedim. Intihar etsem dedim, canim
kiymetlidir aslinda yapamam ¢ocuklarimi ¢ok diistindiim. Onlarin iiziilmesine
dayanamadim. Uzun siiredir konusmuyorum bu sekilde (aglayarak anlatmaya

devam ediyor).” (Mersin, 55 Yasinda, Kadin, Esine 5 Yildir Bakuiyor).

“Isyan ettim. Yani hatta intihari bile diisiindiim. Zamanla kabullenmedim de
bebek gibi goriiyorum (gozler dolarak ve sesi titreyerek anlatiyor) Isyan ettim.
Cok agladim. Yani anlatilmakla olmuyor, anlatamiyorsunuz. Evreler,

saffalar...” (Adapazari, 49 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildir Bakim Veriyor).

Hastaligin 6grenilmesinin ardindan hissedilen sok duygusu zamanla iiziintiiye ve daha
sonra isyan etme davranisina doniisebilmektedir. Aileler hastaligin  kabul
edilememesinden de hareketle goriisme sirast da dahil olmak iizere birgok kez
agladiklarini, isyan ettiklerini, neden ben sorusunu kendilerine sorduklarmni ifade

etmislerdir.

4.3.2.4. Hastalign Arastirma: “Giinlerce Iste Kaynak Toplama, Okuma, Bir
Seyler Arama Bulma, C6ziim Bulma”

IIk sokun ve tepkilerin ardindan ailelerin hastaligi arastirmaya basladigi sonucuna
varilmistir. Aileler hastaligin tedavisi olmadig1 bilgisini doktorlardan aldiktan sonra
hastalarinin yasam kalitelerini nasil daha iyi duruma getirebilecekleri veya hastaligin
ilerleyisini nasil yavaglatabilecekleri konusunda uzunca siireler diisiinerek alternatif

yollar aramislardir.

“Hastalig1 ilk ogrendigimiz de o neymis ya, Alzheimer nedir diye. Halam olsun,
babam, amcam, annem... Hani neymis falan filan arastirdik, yaptik.”(Agr1, 28
Yasinda, Erkek, Babaannesine 4 Yildir Bakiyor)

“Yani ¢ok uzun siire kendimi internette okumaya verdim. Giinlerce iste kaynak
toplama, okuma, bir seyler arama bulma, ¢éziim bulma. Ama sonradan biraz
daha sakinledim. Ciinkii bu oyle bugiinden yarina olabilecek bir sey degil. En
biiyiik giicliigiim bu hastaligin tedavisinin olmadigini kabul ettirmekti kendime.
Her seyi deniyorsunuz. Buydu.” (Bursa, 44 Yasinda, Kadin, Annesine 8 Yildir
Bakiyor).
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“Halen daha buna inaniyorum. Halan daha arastirtyorum, halan daha

getirtiyorum bir seyler. Yani bunun mutlaka geri getirilebilecegini diisiindiim.’

(Antalya, 41 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildir Bakiyor).

Gorildugi gibi aileler ilk tepkilerin ardindan gelecege yonelik ne yapabilecekleri
konusuna yogunlagmislardir. Arastirmalar yaparak, alternatif tip yontemleri deneyerek

kendilerini siirece ve hastaliga teslim etmeme yoluna gitmislerdir.

4.3.2.5. Sosyal Cevreyi Diizenleme: “Bu Arabadaki Alzheimer Hastasidir Diye
Levha Asityordum”

Alzheimerl1 yasliya bakim verenler, hasta bireyin bakimini saglamak ve giivenligi i¢in
ev i¢i ve ev disinda bircok degisim yapmak durumunda kalabilirler. Hastanin
yasayabilecegi herhangi bir kaza durumunu ortadan kaldirmak amaciyla bakim veren

kisiler gesitli onlemler almaktadir (Oniir, 1999).

Yapilan goriismeler sonrasinda da literatlirdeki bilgilere benzer sekilde -hastaligin
tedavisinin olmadigini ve bu hastalik siirecinin hastanin kaybina kadar devam edecegini
kabullenme asamasinin ardindan- ailelerin hastalarina daha iyi bir yasam kosulu
saglamak amaciyla ¢esitli ¢evre diizenlemelerine gittikleri bulgusuna ulasilmistir.
Hastanin giivenligini saglamak, onunla daha c¢ok ilgilenmek adina bakim veren aile

bireyleri de ¢evrelerini degistirmektedirler.

“Annemin artik yalniz kalmamast gerektigini sey yaptim yani. Doktor da dedi.
Yalniz birakmayn, ya da giivenebileceginiz bir bakici bulun dedi. Ben kimi
bulayim anneme. Yakin goziimiin oniinde degil ki. Yakin olsa birini bulurum.
Ama yok yani. Aldim annemi kendi evimde bakmaya basladim. Ayri sehirlerde
olmazdi.” (Ankara, 56 Yasinda, Kadin, Annesine 2 Yildir Bakiyor).

“Ben arabayla da gezdirirken bu arabadaki Alzheimer hastasidir diye levha
astyordum. Hani bayanlart ¢agirdigi zaman cocuklart ¢cagirdigi zaman dikkatli
olmalart konusunda. Veya bir lokantaya gittigimiz zaman el salliyor, isaretler
yapryordu. Ilgisi ¢evreye cok yogundu. Lokantaya girer girmez esim Alzheimer
hastasidir. Liitfen hareketlerini yanhs anlamayin diye uyarip, ondan sonra

sosyal hayattan koparmamak icin lokantaya da gétiiriiyordum... Ilk énce
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Ankara’da yasiyorduk. Eee yazliga yerlestik. Daha diizayak yer, daha kiigiik yer,
herkesin birbirini tamidigi yer. Hani kaybolmalart daha zor herkes birbirini
tamdig i¢in. Durumu izah ettigin zaman tolere eden insanlarin sayist fazla. Eee
dolayisiyla asama asama bugiine geldik. Simdi saglik durumu kotiiye gittigi icin
tekrar Ankara’ya geldik. Esim simdi siirekli yatar halde.” (Balikesir, Kadin, 65
Yasinda, Esine 9 Yildir Bakiyor).

Hastalarin1 sosyal hayattan koparmak istemeyen aileler ¢evre diizenlemesi yoluna
gitmektedir. Alzheimer hastalarinin daha saglikli ve tehlike igermeyen bir ortamda
yasamasi icin ev diizenlemeleri de olduk¢a Onemlidir. Aileler ile yapilan goriismeler
sirasinda genellikle hastalar1 ile bir arada yasayarak yeni bir ev diizeni kurduklari
bilgilerine ulasilmistir. Bu amagla evlerde sensorlii 1siklar, sivri kdseleri olmayan
mobilyalar, kolay kilitlenebilir kapilar gibi baz1 kiigiik degisiklikler yararli olacaktir
(Zeisel ve digerleri, 1994, s. 18-20). Hastalara hatirlatici bazi kartlarin hazirlanmasi, acil
durumlarda telefon ¢evirmek icin ne yapilmasi gerektigini ifade eden talimat notlarinin
yazilmas1t da faydali olacaktir. Bu tiir hastalarin gece ile gilindiizii karistirmasi
diisiincesinden hareketle geceleri uyanip evde gezinme ihtimallerine kars1 sensorlil 151k
sistemi kurulamasa bile gece lambalariyla g¢evrelerinin aydinlatilmasi gibi tedbirler
hastanin kendisi i¢in daha tehlikesiz bir ortamda yasamasina olanak saglayacaktir (Atay,

2014, s. 40-41).

4.3.3. Teshis Sonrasi Cevreden Gelen Tepkiler

Aileler yasadiklar1 zor siireci ¢evreye agmaya karar verdiklerinde cevrenin verdigi
cesitli tepkilerle karst karsiya kaldiklarimi ifade etmislerdir. Bu tepkiler kimi zaman
olumlu, kimi zaman ise olumsuz olabilmektedir. Alinan manevi destek ailelerin siirece
daha rahat adapte olmalarina yardimci olabiliyorken, olumsuz tepkiler ya da
yargilamalar ise siireci ve aileyi olumsuz etkileyebilmektedir. Cevreden gelen diger bir

tepki ise ¢evrenin hastaligi anlayamamasi olmustur.
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4.3.3.1. Anlayisla Yaklagma — Destek: “Bir Anormallik Oldugunu Fark
Edip Tepki Vermiyorlard1”

Cevrenin ailelere yonelik desteginin ve olumlu yaklasiminin siireci iyi yonde etkiledigi
diistiniilmektedir. Genel olarak cevreden alinan tepkilerin; hastaliga iiziilme, aileyle

beraber hastalig1 aragtirma seklinde oldugu sonucuna varilmistir.

“Uziildiiler bu kadar hamm kadin. Hamm aga gibi bir kadindi. Disiplinliydi.”
(Eskisehir, 63 Yasinda, Kadin, Annesine 14 Yildir Bakuvyor).

“Cok iiziildiiler. Direk internetten arastrmaya basladilar. Hangi bitki iyi gelir,
hangi doktor daha iyidir. Hemen hastane arastirdilar, doktor aragtirdilar.
Hemen randevu ayarladilar.” (Konya, 25 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildir
Bakiyor).

“Herkes ben hastaligi kabul ettim, herkes de bu hastaligi bilmese bile bir
anormallik oldugunu fark edip tepki vermiyorlardi. O zaman rahat ediyordum.”

(Balikesir, Kadin, 65 Yasinda, Esine 9 Yildir Bakiyor).

Cevreleri tarafindan anlayish bir tutumla karsilasan ailelerin siireci daha rahat atlattigi
gorlilmiistiir. Alzheimer hastaliginda sosyal destegin énemi bu bulgu ile bir kez daha

kanitlanmustir.

4.3.3.2. Yargilama — Uzaklagma: “Eli Etegi Cektiler”

Ailelerin c¢evrelerinden destek goérmelerinin yani sira kimi zaman da ¢evre tarafindan
yargilanmalar1 s6z konusu olabilmektedir. Cevre, hastaliktan aileleri sorumlu
tutabilmekte veya bakim verenleri iyi bakim verememekle suclayabilmektedir. Aileler

boyle tutumlar karsisinda iiziildiiklerini, sinirlendiklerini ifade etmislerdir.

“Tabi bu ¢evrenin boyle sagma sapan konusmalari da insanin canini sikiyor.”

(Agr1, 28 Yasinda, Erkek, Babaannesine 4 Yildir Bakiyor).

“Istanbul’da bir hala kizi var. Onlar biraz langur lungur ettiler. Ben de onlara
sunu dedim. Eee madem biz bakamiyoruz énce kendiniz niye bakmiyorsunuz. O

zaman maasi var, seyi var. Hatta bir tane de 1+1 evi var Fatih 'te. Dedim evini
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de, maasint da veriyim size. Siz bakin. Ondan sonra hatta giiciim yeterse ii¢ beg
yardim etme imkdmm olursa onu da yapayim size. Ya ben onu mu demek
istiyorum dedi. O zaman ne demek istiyorsun dedim. O benim anam.” (Sanlurfa,

57 Yasinda, Erkek, Annesine 4 Yildir Bakiyor).

“...Iyi bakilmiyor mu ondan mi acaba? Genelde béyle baskilar da oluyor
cevreden. Hani iyi baktigimi soyleyen de oluyor ama genelde bakilmad: da
beslenmesi bitti. Boyle séylemleri oluyor.” (Malatya, 46 Yasinda, Kadin,
Annesine 1 Yildir Bakiyor).

Hastayi, hastaligi ve hastaya bakim veren aile iiyesini 6tekilestiren bazi ¢evre tutumlari
da gozlenmistir. Cevre kimi zaman Alzheimerl1 hastayla aymi ortama girmek
istememektedir. Boylece hasta da, yakin1 da bir ayrimciliga maruz kalmaktadir. Bu

durumdan 6&tiirii sorun yasayan aile iiyelerinin oldugu tespit edilmistir.

“Kimse yok. Artik komsular bile bizi ¢cagirmiyor oturmaya. Merzifon’da bile
annemin komsulart pisirirken gelip yerlerdi, annem boyle olunca gidip gelmeyi
kesmigler. Anneme boyle deli gibi bakmaya baslamislar. Insan iiziiliiyor bunlara.
Dislyorlar. Insan iiziiliiyor bunlart duyunca. Eli etegi cektiler.” (Ankara, 56
Yasinda, Kadin, Annesine 2 Yildir Bakiyor).

“Arkadaglarimdan kiisen var hatta. Benim ¢ocuklugum arkadasim var ama sunu
anlamiyor. Mesela bize gelip kalsana diyorum. Ciinkii biz her hafta birbirimizde
kalirdik. Su an ben annemin rahatsizligindan dolaytr ben disarida kalamam.
Gece zaten ¢alistyorum. Giindiiz de bir iki saat uyursam uyurum, onun disinda
uyuyamiyorum. Béyle durumumu biliyor. Diyor ki babam gelip sen kalmadigin
icin izin vermiyor. Yani bilemiyorum tam anlayamiyorlar mi beni, bilmiyorum.

Cozemiyorlar mi?” (Konya, 25 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildir Bakiyor).

Cevreden gelen olumsuz tepkiler aileler i¢in liziicii olabilmektedir. Anlasilmadiklar

diistincesi ailelerin siirecte ikinci bir kriz yasamalarina sebep olmaktadir.
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4.3.3.3. Bilingsiz Yaklasma: “Ee Diizelme Ihtimali Yok Mu, Hi¢ Mi
Gotlirmediniz Hastaneye”

Aileler ¢evrelerine hastalig1 anlatirken zorlandiklarini ifade etmektedir. Cevreden gelen
bilingsiz yorumlar ya da hastalig1 anlattiklarinda c¢evrenin onlar1 anlamadiklarini
gosteren hareketleri, ailelerin ¢evreye de dert anlatmasini zorunlu kilmaktadir. Bu

durumun da aileler i¢in zorlayict oldugu bulgusuna ulasilmistir.

“Herkes anlamiyordu. Yani bazilari tabi anliyyordu da. Anlamayanlar diyordu
nasil bir hastalik, unutkanlik diyordum. Ee diizelme ihtimali yok mu, hi¢ mi
gotiirmediniz hastaneye. Béyle sorular sorup duranlar da oldu arkadagslarimdan.

Neler neler...” (Konya, 25 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildr Bakiyor).

“Hicbir tepki almadik ¢iinkii bilinmiyordu. Alzheimer dedigimizde hi¢ kimse
bilmiyordu. Ben anlatiyordum anlamiyordu kimse. Hala annemi laf anlar
santyorlar. Cevre hi¢chir sey bilmiyor. Cok bilingsiziz.” (Amasya, 60 Yasinda,
Kadin, Annesine 4 Yildir Bakiyor).

“Yani insan hep soyle diisiiniiyor. Herkes bize ¢ok destek oldu falan. Oyle bir
sey olmuyor. Clinkii insanlar da ne yapacaklarini bilmiyorlar. Ciinkii
Alzheimerli hasta ne yapar bilmedikleri icin. Yani annem Alzheimer dediginizde
karsimizdaki insamn yiiziinde bir belirsizlik goériiyorsunuz. Ha hasta olmus,
gecmis olsun. Ama bunun ne oldugunu kimse bilmiyor ¢iinkii. Boyle bir sey

vasadik.” (Bursa, 44 Yasinda, Kadin, Annesine 8 Yildir Bakiyor).

“Ya simdi hastalik hakkinda bilgisi genelde olmuyor zaten. Bizim dahi hastamiz
oldugu halde biz de bilingsizdik. Simdi simdi bilinglendim. Yasayarak
bilinglendim. Geldikleri zaman ooo ne zaman iyilesecek, iyilesmeyecek mi, ne

zaman iyilesecek...” (Malatya, 46 Yasinda, Kadin, Annesine 1 Yildwr Bakiyor).

Aileler c¢evre tarafindan hastaliga yonelik bir farkindalik olmadigindan konu ile ilgili
kendileriyle veya hastalariyla dalga gecildigini diislindiikleri i¢in c¢evreleriyle olan

baglarini kestiklerini ya da en aza indirdiklerini ifade etmislerdir.

“Sey ¢ok koyuyor bir de bana insanlar bir sey unutunca sende mi Alzheimer
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oldun hahah yapryorlar ya bu ¢cok agrima gidiyor. Yani bunun hi¢bir hastaligin
sakast olmaz. Yani onlar evet bilmiyorlar, bilmeden yapiyorlar ama ben bunu
ogrendim. Hi¢hir hastalik saka konusu edilmemeli, sen bilmezsin ama belki
karsidakinin 6yle bir hastaligi vardir. Acisit vardir belki. Gergekten ¢ok ¢ok

koyuyor insana. Yani sakast yapacak bir sey degil. Bilingsiz bir toplum.’
(Antalya, 41 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildir Bakiyor).

“Dalga geciyorlar mesela annem kiifiir ediyor. Giiliiyorlar. O yiizden ben eve
kimseyi kabul etmek istemiyorum. Ciinkii hi¢ kimsenin benim annemle alay

etmesini istemiyorum.” (Mugla, 62 Yasinda, Kadin, Annesine 7 Yildir Bakiyor).

Oldukca hassas bir déonem olan Alzheimer hastasina bakim déneminde ailelerin gevre
ile yasadiklar1 olumsuz deneyimler siireci daha da zora sokmaktadir. Ozellikle gevreden
gelen alayci tavirlar aileler i¢in kendilerini sosyal ¢evreye kapatmaya kadar itmektedir.

Bu konuda toplumda olusturulacak farkindaligin 6nemi bir kez daha agiga ¢ikmaktadir.

4.4. ALZHEIMER TESHISi KONAN HASTAYA BAKIM
VEREN AILE UYELERININ YASADIKLARI GUCLUKLER

Alzheimerl1 hastaya bakim veren ailelerle yapilan arastirmalar, ailelerin desteklenmesi
noktasinda eksik kalindigin1 gostermektedir. Ailelerin bilissel sagliklarinin bozulmamasi
amaciyla verilecek psikososyal yardim olasiliklarinin diisiik oldugu tespit edilmistir. Bu
durumun nedenleri arasinda ekonomik yetersizlikler gosterilebilir. Bakim verenlerin
hastaliga ve hastaya karst duydugu endisenin de yasanan zorluklar1 pekistirdigi
goriilmistiir (Cox, 1993, s. 33).

Alzheimer hastalarmin kendi kendine yetebilirliklerini zamanla kaybetmeleri nedeniyle,
bakim veren aile lyelerinin yiikii her gecen giin artmaktadir. Aileler hastaligin
ilerlemesine ve evresine paralel olarak gitgide hastalarina daha ¢ok vakit ayirmak ve eve
daha ¢ok bagimli hale gelmek durumundadir. Bu siire¢ hasta yakinlarinin da sosyal
yasamdan gitgide kopmasini beraberinde getirir. Bakimi veren yalnizca tek bir kisiyse
hastaya bakim vermek icin is hayatindan ayrilmak durumunda kalinabilir. Boylece
bakim veren aile iiyeleri bircok maddi, manevi giicliikk ile kars1 karsiya kalmaktadir

(Atay, 2014, s. 38-39). Bakim verenleri fiziksel, psikolojik ve sosyal yonden etkileyen
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Alzheimer hastaligi deneyimini, sevdikleri bir aile iiyesi iizerinden yasayan aileler

psikolojik olarak da oldukga gii¢c durumlarla karsilasmaktadirlar.

Akyar ve Akdemir ‘in caligmasinda bakim veren hasta yakinlarinin %90’1 hastaligin
ardindan giinliik yasamlarinin olumsuz yonde degistigini ifade etmistir. Calismaya konu
olan hasta yakinlar1 en ¢ok sosyal hayatlarinda degisim oldugunu belirtmistir. Aileler
hasta bireyin davranmig degisikligine uyum saglamada, gereksinimlerini gidermede ve
zamanlarinin tiimiini hastanin yaninda harcamak zorunda olmak konusunda sorun
yasamaktadir. Hastaya bakim verenlerin %354’i ise ekonomik anlamda sorunlar

yasadiklarini ifade etmislerdir (2009).

Bu tema altinda yasanan giigliikler hastaya bakim verme siirecinde temel bakim ile ilgili
giicliikler, hastalik siirecinin sebep oldugu ekonomik giigliikler ve hastaligin bir siireg
hastaligindan ¢ok yasamin son ermesine kadar devam eden ve siirekli bakim isteyen bir
hastalik olmasindan kaynakli hastaligi ve hastayr yonetmek konusundaki giicliikleri

seklinde incelenecektir.

4.4.1. Temel Bakim {le Ilgili Giicliikler (Tuvalet, Banyo, Yeme Ahskanhklari,
Kaldirma-Tasima Problemleri, Uykusuzluk): “Sabunu Nereye Siirecegini
Bile Bilmiyor”

Alzheimer hastaliginin siirekli bakim isteyen bir hastalik olmasi1 ve bir zamanlar hayat
yolunda beraber yiiriidiiglinliz, destegini aldiginiz, sevdiginiz ve saydiginiz insanlarin
temel bakim ihtiyaglarin1 dahi karsilayamayacak durumlara gelmesi aileleri fiziksel,
psikolojik ve sosyal yonden etkilemektedir. Aileler bu siireclerden derinden etkilenerek
hayatlarmi kokten degistirmek durumunda kalmaktadir. Temel bakim giicliikleri
icerisinde tuvaletini kagirma, bez baglama, banyo yaptirma, yemek yedirme, tasima gibi
fiziksel aktiviteler oldugu kadar; uykusuzluk, yorgunluk da 6nemli gii¢liikler olarak
saptanmistir. Ailelerin bir¢ogu gilinliikk birkac¢ saatlik uykularla giinii gecirmekte ve

evden disar1 kendi saglik problemleri i¢in bile ¢ikamamaktadir.

Oz bakim becerilerini yerine getiremeyen hastalara bakim veren aile iiyelerinin
yasadiklar1 giicliikkler hastaligin siddetine de olduk¢a baghdir. Hastalik siddeti ve
semptomlar1 arasinda bir iliski oldugunu bulgulayan ve 600’den fazla bakim veren ile

yapilan bir arastirma sonucu bu iki degisken arasinda pozitif iliski oldugu sonucuna
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ulagmustir (Paulshock ve Deimling, 1984; Aktaran: Martinson ve digerleri, 1995, s. 48-
50).

Tim fiziksel gili¢liiklerin yani sira hastalarin tuvalet aliskanligimin degismesi, altina
kacirmalarin olmasi, bez baglama asamasinda hastanin bunu reddetmesi gibi sorunlarin
aileleri giic durumlara soktugu gozlenmistir. Tuvalet temizliginin aile igin fiziksel
zorlugunun yani sira, sevdikleri insanlarin altin1 temizleme konusunda psikolojik olarak

da zorlandiklar1 saptanmigtir.

“Iste birka¢ aydir 4 5 aydir da tuvaletini, yani samrim sey yapiyor, tuvalete
girdiginde ya ayaga o seyi iyi dengeleyemiyor galiba ama bir ¢ikiyormus her
taraf batmis oluyor, isin kotiisii annemi falan cagirmayip kendisi temizlemeye
calisiyor tabi temizlemiyor temizleyemedigi icin de ortalik batiyor.” (Istanbul,

Kadin, 49 Yasinda, Babasina 9 Yildir Bakvyor).

“Banyosunu yaptiriyorsun, altini temizliyorsun. Tam bir ¢ocuga nasil bakilirsa
oyle bakiyorsun. Tabi ki de ¢ocugun altini degistirmek var. Bir de biiyiik bir

insamin altint degistirmek var. Yani en ¢ok zorlanilan konu tuvalet meselesi.’

(Agr1, 28 Yasinda, Erkek, Babaannesine 4 Yildir Bakiyor).

“En ¢ok altini temizlerken zorlandim. Ama midem bulanmiyor. Kesinlikle midem
bulanmiyor. Tek zoruma giden yani kaldirip indirmesi. Onun bizi itmesi,
kabullenememesi. Bunlar bizi ¢ok yoruyor.” (Konya, 25 Yasinda, Kadin,
Annesine 3 Yildir Bakiyor).

“En ¢ok tuvalet ihtiyacinda zorlantyorum. Evde yatiyorum rahat uyuyamiyorum,
esimi tuvalete kaldirmalyim, altina yapmamal, ¢iinkii o doénemlerde ¢ok
problem yasadim kabul etmedim ya, kocaman adam altina yapmaz, 7-8 aydir bez
kullaniyyorum. Yapmamali tasar mi acaba beraberken siirekli icimde tuvalete
gotiirmeliyim altina yapar mi acaba siirekli kafamda bu var.” (Mersin, 55

Yasinda, Kadin, Esine 5 Yildir Bakuyor).

“Annemde bakimda aslinda annemin bakimi ¢ok kolayd: da kerata altini pek
fazla degistirmiyordu (giiliiyor, kahkaha atiyor). Cok giizellikle inan altini, o

benim zamaninda nasil degistirdiyse hi¢ sikilmadan tiksinmeden
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degistiriyorum.” (Adapazari, 49 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildir Bakim
Veriyor).

Alzheimer hastalarinin yikanmayi pek sevmemeleri nedeniyle aileler hastalarini yikama
konusunda da zorluk yasamaktadirlar. Ozellikle ayakli hastalarm bu konuda bakim

veren aile iiyeleriyle ¢atismalar yasadigi goriilmiistiir.

“Kiyafet degistirmede ciddi problemimiz var. Yikanmay: kesinlikle reddediyor.
Yikanmak istemiyor. Ama yikandiginda da ¢ok hosuna gidiyor. Hep bana dua
ediyor. Elin nurdan kopsun. Oh ne giizel oldu bu bana bir yil gider gibisinden
laflar soyliiyor. Zorlan yikiyoruz ama annem iistiinii basim bagirisa ¢agirisa
zorla degistirtiyor. Yikanma. Temizlik konusu en biiyiik zorlugumuz. Cok zorla

yikiyoruz.” (Samsun, 53 Yasinda, Kadin, Babasina 10 Yildir Bakiyor).

“Banyo yapamuyor kendi artik hi¢ bilmiyor hem de. Sabunu nereye siirecegini
bile bilmiyor. Banyo yaptirdim. Bazen bende unutuyorum kizim. Unutuyorum.
Iste mesele bu. Cok kirli. Dinletemiyoruz.” (Izmir, 90 Yasinda, Kadin, Kardesine
10 Yildir Bakiyor).

Alzheimer hastalarina bakim veren aile iiyelerinin ifadelerine goére yasanan bir diger
onemli giigliiglin, hastalarinin yemek aligkanliklar1 oldugu saptanmistir. Kimi hastalar
yemek yediklerini ve tok olduklart hislerini unutarak sik sik yeme davranisi icine
girerken, kimileri ise yemek yemeyi reddetmektedir. Iki durumda aile iiyelerini giig

durumlarla kars1 karsiya birakmaktadir.

“Cok yiyor. Simdi 4-5 giindiir pek yemiyor. Yoksa doydugunu bilmiyor. Yiyor
yiyor bu sefer de aksama istifra ediyor.” (Ordu, 78 Yasinda, Kadin, Esine 10
Yildir Bakiyor).

“Yemek. Yemek yememesi. Hi¢bir sekilde yemek yediremiyoruz. Mesela soyle
soyleyim. Diin hi¢bir sekilde yemek yediremedik. Sadece bir tane o mamadan
yudum yudum. O da bir kismin tiikiirerek icti. Ondan onceki aksam benim
vedirdigim bir yumurta. Tiim giin béyle geciyor iste bir yumurta, bir sige
mamayla gegiyor. Bizim en ¢ok zorlandigimiz konu, yemek yedirememek. Bir

hafta hicbir sey yemedi inanir misuniz? Bir insan bir hafta bir sey yemeden nasil
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hayatta kalvyor.” (Cankiri, 31 Yasinda, Kadin, Babaannesine 10 Yildir Bakim
Veriyor).

Ailelerin -6zellikle tek baslarina bakim verdiklerinde- hastalarinin taginmasi konusunda
da sikintilar yasadiklari saptanmistir. Tuvalet veya baska bir sebeple hastalarini
kaldirmak durumunda kalan aileler giicliik yasamaktadirlar. Hastalarin tetkikler ya da
baska sebeplerle evden cikarilmasi ise ulasim sorununu beraberinde getirmektedir.
Ailelerin giigliik yasadiklarini ifade ettikleri bir diger konu ise hastalarinin ulagimi
sirasinda toplu tagima kullanamamalar1 ve hastayr doktora kontrole gotiirmenin bile

oldukca masrafli olmasidir.

“Ulasim da biiyiik sikinti. Toplu tasima ile gidemiyorsun gidecegin yere. Her
vere taksi ile.” (Balikesir, Kadin, 65 Yasinda, Esine 9 Yildir Bakiyor).

“Indirip kaldirmasi. 50 kilo ama tek basina insan yiikii kolay mi1?” (Eskisehir, 63
Yasinda, Kadin, Annesine 14 Yildir Bakiyor).

Hastaligin yirmi dort saat bakim istemesi ve hastalarin gece ile giindiizii karigtirmis
olmasi veya geceleri altina kagirma, acikma gibi ihtiyaglarinin ortaya ¢ikmasi ailelerin
giinlerce uykusuz kalmasina sebep olmaktadir. Aileler genelde giinde birkag saat
uyuyabilmekte, uyku kaliteleri ise ¢cok diismektedir. Birka¢ giin uyumadan hastalarina

bakan aileler oldugu dahi gozlemlenmistir.

“Uykusuzluk problemi yasanmaz mi? 5 giin uykusuz kaldigimiz zamanlart
bilirim ben. 5 giin uyumadik. Doktor demis. Verin ilaci 6lmez hi¢hir sey olmaz
demis. Biz korktuk ama once yarim yarim verdik. Sonra verince ilaci uyudu.”

(Eskisehir, 63 Yasinda, Kadin, Annesine 14 Yildwr Bakiyor).

“...Tabi bir de uykusuzluk. Diyorum ya oyle bir uyumusum ki diin is yerinde
normalde eve gelince uyurum. Bugiin uyuyamadim. Hep isler gitmis, yani hi¢bir
seyin farkinda degildim. Yani dayanamamis artik viicudum.” (Konya, 25
Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildir Bakiyor).

“Gece uykusuzluk. Bu gece hi¢ uyumadim mesela. Su kadarcik uykum yok...
Salak gibi oluyorum. Giindiiz uyku uyumak gibi de bir aliskanligim yok. En son

saate baktigimda saat altiya ii¢ vardi bugiin. Hi¢ uyumadim. Ciinkii ¢irpinarak
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uyaniyor. Korkuyor. Hemen gidiyorum tamam buradayim sakin ol. Bir ara nefes
alamadi uyandim. Bu sefer o oksijen makinesinin sesine uyuyamadim.’’ (Mugla,

62 Yasinda, Kadin, Annesine 7 Yildir Bakiyor).

“Uykusuzluk biiyiik sorundu. Gece ile giindiizii ¢ok karistirdi. Geceleri bir de
onceden ¢ok sigara igiyordu. Hi¢ uyku uyuyamiyorduk. Ciinkii o sigaranin
kiiliinii de yiyerek siirekli arka arkaya icerek eee geceyi geciriyordu. Hani bir
yangin mi ¢ikar, eee basina bir sey mi gelir veya gece sigara icerek evden gider
mi? Kapilart kilitliyorduk ama kilitleseniz bile emin olamiyordunuz.” (Balikesir,

Kadin, 65 Yasinda, Esine 9 Yildir Bakiyor).

Gorildiigii gibi hastaligin hangi evrede oldugu bakim veren bireyin yasadigi giigliikleri
de etkilemektedir. Ailelerin hastalarinin 6z bakim becerilerini yerine getirirken tek

basina bakim verip vermedikleri de yasadiklar giicliikler konusunda belirleyicidir.

4.4.2. Ekonomik Anlamda Yasanan Giicliikler: “Babamin Olmadig1 Giinler
Mecbur Oradan Buradan Para Buluyorduk”

Alzheimer hastalif1 tedavi siireci, hastalarla birlikte, tim aile bireyleri i¢in sarsici
niteliktedir. Hastaligin tedavi siirecinin ardindan tam bir iyilesme goriilmemesi ve
hastaya verilen bakimin dmiir boyu siirecek olmasi bakim veren aile iiyelerinin yasadigi
giicliikleri artirmaktadir. Hastaligin siirekli refakat istemesi ¢ogu zaman bakim veren tek
bir kisinin tiim yiikii iistlenmesi anlamina gelmektedir. Bakim veren aile iiyelerinin
hastalik nedeniyle artan ekonomik giicliiklerle miicadele ederken ayni zamanda gelir
getiren isini de yiirlitme zorunlulugu bulunmaktadir. Eger bakim verme ve g¢aligma
hayat1 bir arada yiiriitiilmeye elverisli degil ise, bakim veren kisinin isini kaybetme riski
ortaya ¢ikmaktadir. Bu noktada hasta yakinlarmin sosyoekonomik durumlari biiytik

Oonem tagimaktadir.

Alzheimer hastaliginin goriilme riskinin her gecen giin artig gostermesine paralel olarak
hastaligin gelecekteki uzun vadeli bakim maliyetleri iizerindeki ekonomik etkisi de
onemli olacaktir (Dorothy ve digerleri, 1993, s. 164). Alzheimer hastaligi evreden
evreye farklilagmakla birlikte 6zellikle orta evreden sonra maddi kiilfeti yiliksek bir

hastaliktir. Aileler hastaligin ilerleyen donemlerinde hastalarina bakim vermesi igin
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yardimer bir kisi arayisima girebilmektedir. Bakici ticretleri ise oldukg¢a fazla olup,
giivenilir bakici bulma sorunu da ailelerin yasadigi ekonomik giicliigli iki misline

cikarmaktadir.

“...Atiyorum su an yabanci bir bakici tutamayiz ama babamin emekli maasi var.
Zorunlu kaldigimizda ilk yapimas: gereken seyler tabi ki var. 5 kardesiz,
herkesin kendine gore, bir geliri var elbet ama herkesin de ona gore yani. Cok
boyle iist diizey de gelirimiz yok yani hani ben bende emekliyim.” (Istanbul,
Kadin, 49 Yasinda, Babasina 9 Yildir Bakiyor).

“Cok biiyiik ekonomik sorun yasadik ¢iinkii benim annem ve babam emekliler.
24 saatlik bakici hizmeti almak zorundayiz. Bu c¢ok pahali bir hizmet. Iste
yabanci bir bakicimiz var onlar dolar iistiinden aliyorlar. Annem ve babamin
maagst bu hizmeti karsilayacak boyutta degil. Kardesler arasinda biz kendimizi
zorlayip bu hizmeti onlara sunuyoruz bir bakima. Tabi ki benim aile biitcemin, 4
kardesin de aile biitcesinin bundan etkilenmesi anlamina geliyor.” (Bursa, 44

Yasinda, Kadin, Annesine 8 Yildir Bakiyor).

“Bakict tutalim ama bakici fiyatlar zaten ¢ogunlukla yabanci agirlikh. Tiirk
zaten pek fazla yok. Yabanci uyruklularda 600 dolardan agizlarint agiyorlar.
Haftada bir giin izin kullanicam o izin giiniinde de cebime har¢lik konulsun
istiyorlar. Ee bunun tabi evde yemesi var i¢mesi var. Kiyafetleri var. Bunlarla
da birinin ilgilenmesi lazim. Masrafli igler.” (Cankiri, 31 Yasinda, Kadin,
Babaannesine 10 Yildir Bakim Veriyor).

Hastaligin ilk evreleri bakim verenlere hastaya bakim ile ilgili biiyiik maddi zorluklar
yaratmamasina karsin ilerleyen evrelerde c¢esitli maddi gereklilikler getirmektedir.
Ozellikle bez masraflari, ilac masraflar;, mama masraflar1 ailelerin maddi anlamda
zorlanmasina yol agmaktadir. Ozellikle yatalak hastalara bakim verirken bez masrafini
karsilamak yeterli olmamaktadir. Hastalarin temizlik ihtiyaclari  gidermek
gerekmektedir. Aileler devletin karsiladigi bazi bakim gereksinimlerin yeterli
olmadigin1 veya kalitesinin diisiik oldugunu ifade etmektedirler. Ailelerin her ay
ceplerinden devletin karsiladigi masraflarin yani sira bir o kadar da para c¢iktig

bulgularina ulagilmstir.
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“Tabi ekonomik zorluk yasityoruz. En basitinden eldiven bile alirken bazen
stkinti yasiyyoruz. Maasimi almamis oluyorum ya da babamda para olmamuis
oluyor. Stkinti yasryoruz. Tulum almamiz gerekiyor mesela bezini ¢ozmek igin
para gerekiyor. Bir tulum 170 lira. Onceden biz bezleri bilmiyorduk devletin
karsiladigini.  Stirekli para veriyorduk. Ondan sonra sedye almamiz lazim.

Babam almwyor.” (Konya, 25 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildir Bakiyor).

“Cogu ilactmizi kendimiz aliyoruz, yani takviye olarak. Bunlar bir kere ayda
200-250 lira bunlar var.” (Antalya, 41 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildwr
Bakiyor).

“Ornegin devlet ya da banka altinin bezini veriyor. 10 paket bez alip 160 lira
fark odiiyorsun. Yattigi yerde hijyenini saglamak icin ¢arsaflar aliyorsun,
masraf yapiyorsun falan bunlari kurumlar o&demiyor. Bunlar hep ekstra
masraflar. Hani ek masraflart karsilamak elbette ki zor. Bir yerden kisip bir

verden harciyorsunuz.” (Balikesir, Kadin, 65 Yasinda, Esine 9 Yildir Bakiyor).

“Iste biz ilk basta bez hastamiz bez kullanmiyor. Bir iki kere biz denedigimizde
inanmilmaz tepkiler verdi iste ¢igliklar atti. Iste parcalamaya ¢alisti falan. Biz
dedik ki tamam bez kullanmayalim artik yapsin. Yikariz ederiz dedik. Bu yatagin
altina serilen petler oluyor iste. Onlardan kullanmaya basladik. Onu da devlet
odemiyor zaten. Sadece bez odiiyor. Ee tabi maddi olarak onlar: cebinizden
almak durumundasiniz.” (Cankiri, 31 Yasinda, Kadin, Babaannesine 10 Yildwr

Bakim Veriyor).

Ailelerin maddi olarak en c¢ok zorlandigi durumlarin hastalarinin hastane ve doktor

masraflar1 oldugu gézlemlenmistir. Devlet hastanelerinde doktor muayene siralarinin

aylarca gelmemesi, hasta bireylerin hastane koridorlarinda saatlerce bekletilmesi, devlet

hastane doktorlarinin hastalara karsi ilgisiz ve ailelere kars1 6zensiz bazi tavirlarinin

deneyimlenmesi ailelerin 6zel hastaneler tercih etmelerine neden olmaktadir. Bu

hastanelerin {icretlerinin yiiksekligi ve hastaneye ulagimlariin ya da tetkiklerinin ayri

birer masraf olarak ortaya c¢ikmasi ailelerin ekonomik giigliikler yasamalaria yol

acmaktadir.

“Tedavi masrafi. Mesela 6zel hastaneye gidiyoruz babam olmadigi zaman
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ambulansla. Ozel ambulanslar bizi oraya 130 liraya gétiiriivor, 130 liraya
getiriyor. 260 lira. Onceden haftalik gétiiriiyorduk. Babamin olmadigi giinler
mecbur oradan buradan para buluyorduk.” (Konya, 25 Yasinda, Kadin,
Annesine 3 Yildwr Bakiyor).

“Ee ozel hastaneye gidiyoruz, oramin parast var. Tahliller falan derken bir
hastaneye gidisinizde 500-600 veriyorsunuz zaten. Bunu oddeyebiliyoruz ama
ddeyemeyen bir siirii insan var. Ilerisinde yasayacak miyiz bu sorunu, evet

vasayacagiz.” (Antalya, 41 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildir Bakiyor).

“Onun disinda iste ozel doktorlara gotiiriiyorsunuz. Devlet ya da iiniversite
hastanesi ya da néroloji boliimiine sira alip gitmek hi¢ miimkiin degil. ” (Cankari,

31 Yasinda, Kadin, Babaannesine 10 Yildir Bakim Veriyor).

Hastaligin erken yasta gorildiigii kimi ailelerde ise gec¢im sikintis1 yasanabildigi
gozlenmistir. Eve gelir getiren kisinin hastalanmasi ile sorumluluk evdeki diger aile
iiyelerine kalmakta, yeni duruma adapte olana kadar bu degisim aile iiyelerinin biiyiik
ekonomik giicliikler ¢ekmelerine yol agmaktadir. Hastaligi kabullenememe asamasinda

bir de ekonomik sorunlarla miicadele eden aileler oldukg¢a zor giinler gegirmektedirler.

“Cok yasadim ekonomik sorun. Kirayr 6deyemedim. Evi satmak zorunda kaldik,
biiro vardi satmak zorunda kaldik, o donemde daha hastaligina rapor
almadigimiz igin icralar geldi. Alacaklarimizi resmi yapmadigr icin hani
koylerde vardir ya aldim verdim yaptigi icin sirkete bende ¢ocuklarda ortaktik
ama bu stiregte hem esimin hastaligt hem de bu sikintilar halletmeye ¢alistim. O
stiregleri bu sekilde hallettim.” (Mersin, 55 Yasinda, Kadin, Esine 5 Yildir
Bakuyor).

Alzheimer hastalig1 dahil olmak tizere kronik hastaliklara yonelik ekonomik destegin
devlet tarafindan arttirilmasi, hasta bireylerin toplumda kalmasina ve bakim veren
ailelere daha az yiik getirmelerine olanak saglayacaktir (Dorothy ve digerleri, 1993).

Ailelerin ekonomik olarak oldukg¢a zorlandiklar: bilgilerine ulasilmistir.
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4.4.3. Hastahig1 ve Hastay1 Yonetme Giigliikleri: “Hayatimin kalbimin bir
parcasi (kalbini gosteriyor) onunla birlikte 6ldii su anda”

Alzheimer hastalarima bakim veren aileler ile yapilan c¢alisma sonucuna gore, bakim
verme silirecinin en biiylik gilicliiklerinden biri de bakim verenin zamaninin biiyiik
kismini1 hastasina ayirmak zorunda olmasi olarak tespit edilmistir. Bakim veren aile
iiyelerinin stres diizeylerinin arttigi, zorlanma, anksiyete, depresyon, sosyal izolasyon

gibi sosyal sorunlarin yasandigi goriilmiistiir (Akyar ve Akdemir, 2009, s. 49-50).

Akca Kilig ve Tas¢1 (2005) arastirmasinda bakim verenlerin yasadigi en Onemli
problemlerden birinin bakim verirken eve bagimli olmak oldugu sonucuna ulasmistir.
Arastirmaya katilan ve bakim veren bireylerin %62,5’1 yasgliya bakim verme esnasinda

ozgirliigiiniin kisitlandigini ve sosyal iligkilerinin bozuldugunu ifade etmistir.

Aileler, kendi hayatlarindaki degisimlerin sonucu olarak yasadiklar1 giicliiklerin yani
sira hastalarin1 kaybetme ihtimali ile de yasamak zorunda kalmaktadir. Hastalig1 heniiz
kabul edemeyen aile liyelerinin hastaligin getirdigi yasam tarzi degisikligine uyum
saglamaya c¢alisirken oldukga zorlandigi bulgusuna ulagilmistir. Hastaligin ve hastanin
yonetimini kisa siirede ellerine almak pek miimkiin olmamaktadir. Aileler hastaligi
yonetme veya yonetememe konusunda yasadiklari giigliikleri hastaligin en 6nemli

giicliikleri arasinda saymaktadir.

Aileler deger verdikleri hastalarinin gozlerinin 6niinde bildikleri kisi olmaktan ¢ikmasi
ve onlar1 tanimamalar1 konusunda biiyiik giigliikler yasadiklarini ifade etmektedir.
Goriisme sirasinda ailelerin en ¢ok yiprandiklart konunun bu oldugunu belirtirken
gozlerinin doldugu ve kimi zaman konugmaya ara verilmesi gerekliliginin olustugu

gbozlemlenmistir.

“Yani ne kadar bilin¢li olsanmiz da kabullenemiyorsunuz herhalde. Yaa seye
tiziiliiyorsun mesela ama ben béyle zaman zaman da, yani 9 yil oldu. Yani ben
buraya geldigimden yani ¢ok siikiir biz aile olarak siki bir aileyiz yani boyle
birbirimize baglihigimiz var. Ama o baba olayr baskadir ya tam ona ihtiyag
oldugunda. Onun sana ihtiyaci var aslinda. Hani maddi manevi bir sey yapmasa
da hani bilirsiniz ya arkanizda bir babaniz var ya iste o yok. Tam onu hissetmek

gerektigi anlarda, babam yok yani.” (Istanbul, Kadin, 49 Yasinda, Babasina 9
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Yildir Bakuyor).

“Soyle séyleyim annemin goziimiin ontinde unuttugunu gormek, hep uyudugunu
gormek, kendi 6z bakimini yapamadigini gérmek, annemin annemlikten ¢iktigini
gormek beni en cok yipratan sey zaten. Is olarak her seyi yaparim onda hi¢
sorun yok. Beni en zorlayan annemin annem gibi olmasi. Psikolojik zorlugu yani
voksa fiziksel bir seyimiz zaten yatalakta olmadigi icin yok.” (Antalya, 41
Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildir Bakiyor).

“Benim her seyimdi. Simdi mesela gidiyorum béyle sarilyyorum. Beni tanimiyor
(aglayarak anlatiyor). Yani bakiyor béyle bos bos yiiziime. Babaannecim
diyorum canim diyorum beni sen biiyiittiin hatirliyor musun diyorum yok hi¢bir
sey hatirlamiyor. En kotiisii de bu. Ay ¢ok oziir dilerim. Evde hi¢hbir sey kalmadi.
Ne yemek diizeni, ne aile diizeni, ne uyku diizeni. O benim arkadasimdi. Her
seyden once arkadasimdi, annemdi, dostumdu, her gseyimdi. Onun o
yumusactkligt boyle. O kadar yumugak bir insandi ki. Ne derdiniz ne kadar
sinirli olursamz olun yanina gittiginizde ne kadar béoyle iizgiin olursaniz olun,
size igte sey var ya bir kolum koptu ama aaa bir tane daha var. Hani boyle bir
insandi. Mutlaka sizin derdinize bir derman olurdu. Ben arkadasimi ozliiyorum.
Dostumu ozliiyorum. Oyle soyleyim hani. Hayatimin kalbimin bir pargasi
(kalbini gosteriyor) onunla birlikte 6ldii su anda (sesi titreyerek anlatiyor).”

(Cankari, 31 Yasinda, Kadin, Babaannesine 10 Yildir Bakim Veriyor).

Aileler hastalariyla kurduklart bu duygusal bagin bir sonucu olarak onlara 6zlem
duymakta ve onlarin hastaliklarii kabullenme giicliigli yasamaktadirlar. Yasanan bu
psikolojik silirece hastalarina s6z gecirememe durumu eklendiginde ailelerin caresiz

kaldig1 bulgularina ulagilmistir.

“Iste sinirlendigi zaman onu ikna edip sey yapamiyorsunuz. Cikiyor gidiyor.
Cikip gidiyor. Bazen evi bulamiyor. Dedigim gibi bazen komsular, esnaf
yardimci oluyor.” (Samsun, 53 Yasinda, Kadin, Babasina 10 Yildir Bakiyor).

“Simdi annem 3 yasinda gibi dedim. 3 yasindaki bir ¢ocuk sizi otorite olarak
tamwr. Soziiniizii dinler vesaire. Annem 3 yasinda ama hi¢ séz dinlemeyen bir

cocuk gibi. Diretiyor bazi seylerde ve bu ¢ok zorluyor bizi. Ornegin pijama
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givmek istemiyor geceleri, giydirdigimizde tekrar ¢ikariyor, giysileriyle yatiyor.”
(Bursa, 44 Yasinda, Kadin, Annesine 8 Yildir Bakuyor).

Aileler hastalarinin giivenlik sorunlar1 ile de bas etmek durumunda kalmaktadir.
Hastalar ¢ogunlukla hastaliklarinin farkinda olmadiklar1 i¢in evden ¢ikip gitmekte ve
kimi zaman tekrar evi bulamamaktadir. Evden gitmeler sirasinda hastalarinin bagina bir

sey gelmesinden korkan aileler giivenlik sorunlari yasadiklarini ifade etmisglerdir.

“Giivenlik problemi de yaratiyor. Onun can giivenligi ve sagligi agisindan.
Dogal olarak iletisim kuramamast bir sikinti bakimi ag¢isindan. En biiyiik
korkusu alip bagini gitmesi ve evi bulamamasi. Dolayistyla giivenliginden stirekli
endise duyuyoruz. Kapuvyr kilitlemek durumunda kaliyoruz. Ama bundan da
korkuyorum. Belki ¢ikmak gereken bir durum olacak ama ¢ikamayacak.”

(Bursa, 44 Yasinda, Kadin, Annesine 8 Yildir Bakiyor).

“Yani o kaybolma korkusu aslinda en ¢ok zorlayan. Sadece hem yikimini gérmek
ve goziimiiziin stirekli tizerinde olmasi, kaybetme korkusu. Allah diismanima bile
vermesin. Hi¢ kimseye vermesin.” (Antalya, 41 Yasinda, Kadin, Annesine 3

Yildir Bakuyor).

“Polis esliginde geldi bir giin. Adresin ne demisler bilmiyorum demis. Gotiirtir
miistin bizi demigsler, gotiiriiriim demis (Giiliiyor). Geldiler boyle. Polis beni

taniyordu da getirdi.” (Balikesir, Kadin, 65 Yasinda, Esine 9 Yildir Bakiyor).

Bazi durumlarda ise bakim veren aile iiyelerinin can giivenligi tehlikeye
girebilmektedir. Kimi hastalar, hastaligin vermis oldugu atak durumlarinda kendilerine
bakim verenlere saldirgan tavirlar icine girebilmektedir. Hastadan siddet gordiigiinii

ifade eden aile iiyeleri olmustur.

“Cok mesela, vurma olaylar: bilin¢li degil ama sandalyeyi kapip kaldirdigim
¢ok gordiik. Biz bir donem bundan da ¢ok korktuk. Yani oldiirecegim seni diyor,
bigaklayacagim seni diyor. Evde bicak yok suan da iste bir tane kullaniimasi
gereken bir bicak var. Biz, yani sey diyoruz hani olurda alir ya suurunu
kaybedip, bilingsizce. Yani bir sonraki boyutunu diisiin, diisiinemiyorum bile.”

(fstanbul, Kadin, 49 Yasinda, Babasina 9 Yildwr Bakiyor).
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“Bir giin bir yerimi kanatiyor, itiyor kakiyor. Sonra da dedim ki suna bak dedim
gecen. Goziimii morartti. Suna bak suna dedim. Sonra da diyor ki géziine noldu.
Kim vurdu goziine diyor. Bir goziim goreydi diyor. Sen vurdun sen dedim. Sus
diyor ben ¢ocuk muyum da sana vuracam, o nasil laf oyle diyor. Ben simdiyece
aileme bir samar vurdum mu da diyor.” (Ordu, 78 Yasinda, Kadin, Esine 10
Yildwr Bakuwyor).

Ailelerin hastali§i yonetme konusunda yasadigi diger bir giigliigiin ise hastaya yirmi
dort saat bakim verme zorunlulugunun getirmis oldugu eve bagimli kalma durumu
oldugu bulgusuna ulagilmistir. Gortisiilen kisilerin ¢ogu hastalik 6ncesinde kendilerini
sosyal kisiler olarak tanimlarken hastaligin ardindan olduklari kisiden ¢ok farkli kisilere

dontstiiklerini ifade etmektedirler.

“Onceden ¢ok farkli bir hayatim vardi. Ben eve girmezdim, gezmeyi cok
severdim. Yemek yapmayi bilmezdim. Temizlik hi¢bir zaman yapmazdim. Nasil
diyim evi otel gibi kullaniyordum. Isten cikiyordum, arkadaslarla geziyordum,
aksamin bir saatinde eve geliyordum. Arkadaslarimla kahvaltrya disarrya
gidiyordum. Yani ben hi¢bir zaman boyle eve baglanacagimi diisiinemedim.
Hatta doktor ilk soylediginde ben dedim ki hayatta ben evde durup anneme

bakmam, hayatta temizlik yapmam. Ama simdi ev is. Eve bagimli oldum.’

(Konya, 25 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildwr Bakiyor).

“Gegen acile gidicem fkizim rahatsizlandi gidemedim. Kag¢ giin disart
¢ctkamadim. Kizim sen git acile yat yakin bir yere. Bari git gel yapayim dedim. Su
an en biiyiik 6zlemim digsart  ¢ikamamak. Ozgiirliigiimiin  kisitlandigin
hissediyorum. Biiyiik él¢iide hi¢ ozgiir degilim. O 6zgiirliigiin benden alinmast
beni yikti. Asosyal oldum. Ne biliyim kéti oldu. Artik hastalik beni de
degistiriyor. Adi bile degistiriyor.” (Amasya, 60 Yasinda, Kadin, Annesine 4
Yildir Bakiyor).

“Bazen pijamamu iistiimden dus yapana kadar ¢ikarmiyorum biliyor musunuz?
Zaten ¢ok zor dus yapiyorum. Eskiden mesela ise giderken yaz kig fark etmez her
giin dus alip giderdim. Simdi diin aksam yemin ediyorum 5 dakika siirdii dus
almam. 5 dakika yalnizca. Ciinkii son giinlerde ben dustayken korkuyla
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uyaniyor. Aaaaa diye bagirip suyun icinde kalip terliyor. Iste hemen lambay
yakip annecim ben buradayim korkma sakin ol diyorum sakinliyor. 5 dakika
stirdii diin ki dusum. Dugsa bile vaktim yok. Dedigim gibi bazen dug alana kadar
pijamalarimi tizerimden ¢ikarmiyorum.” (Mugla, 62 Yasinda, Kadin, Annesine 7

Yildir Bakuyor).

Hastaligin ilerleyen evrelerinde hastalarda olusan davranigsal degisimler, depresyon,
dalginlik, ajitasyon gibi durumlarin agiga ¢ikmasina neden olabilmektedir. Bakim veren
aile iiyesi i¢in ise bu gibi degisimler psikolojik sorunlara ya da hayatinin hemen her
alaninda strese girmesine yol agmaktadir (Akyar ve Akdemir, 2009, s. 33-34). Altin‘in
(2006) c¢alismasinin sonucunda hastaligin evresi, siddeti, islevsel kaybin boyutu gibi
degiskenlere bagli olarak, bakim verenlerin anksiyete ve tiikenmisliklerinin arttig1
goriilmistiir (s. 86). Perrig ve digerlerinin (2010) yaptig1 bir ¢alisma sonucuna gore
bakim veren erkeklerden %52’si, kadinlardan ise %74l bakim vermekten belirli bir

stire uzaklagmak istedigini ifade etmistir (Aktaran: Or, 2013, s. 14).

Gorildiigii iizere hastalarina bakim veren aile liyelerinin stres durumlart ile basa
cikarken bir yandan da hastaligi ve hastay1 yonetme cabalari icine girmeleri onlar i¢in
biiyiik glicliikler meydana getirebilmektedir. Bu giicliiklerin iistesinden gelemeyen aile

iiyeleri hastaligin travmasini tekrar tekrar yagamaktadir.

4.5. ALZHEIMER TESHIiSI KONAN HASTAYA BAKIM
VEREN AiLE UYELERININ AILE VE CEVRE ILISKIiLERI

Alzheimer hastalig1 siireci; hastalik oncelikle taniy1 alan kisiyi, devaminda ise ailesini
etkileyen kapsamli bir siiregtir. Bu nedenle bakim veren aile iiyelerinin aile sistemlerini
degerlendirmek ve Alzheimer teshisi ile birlikte degisen aile iliskilerini ve degisen
rolleri anlamak gereklidir. Hastalik siirecinde hastanin bakimi genellikle bir kisiye
kalmaktadir. Ancak diger aile iiyelerinden destek alan kisiler ile almayanlar arasinda
onemli psikolojik farkliliklar olugmaktadir. Bu noktada aile ve sosyal destegin hastalik
stirecini yliklenen aile bireyleri i¢in 6nemini vurgulamak gerekmektedir. Aileler destek
aldiklarinda siireci daha iyi yonetebilmekte ve siirecten daha az zararla ¢ikmaktadir.
Aksi durumlarda ise yalniz birakilan aile {iyelerinin kendilerini asir1 yorgun ve garesiz

olarak adlandirdiklar1 saptanmustir.
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Akyar ve Akdemir’in ¢alismasinda bakim verenlerin %78’inin Alzheimerli hastaya
bakim verme siirecinde yardim aldigini ifade etigi goriilmistiir. Destek alanlarin
%353,8’1 ise aile lyelerinden destek aldigini bildirmistir. Bakim verenlerin alinan
desteklere ragmen siirecte giicliik yasadigi bazi durumlar da s6z konusudur. Bu
giicliiklerin nedenleri ise bakim veren kisiye destek olan kisiler aile {liyesi ise, bakim
verenin diger aile {iyeleri tarafindan baski altinda tutulmasi veya destek alinan {icretli
bakim elemani ise bakicinin ailelerde olusturdugu ekonomik yiik olarak sayilabilir

(2009, s. 45-46).

Siirecte sosyal destek sistemlerinin iyi diizenlenmesi ve isletilmesi gerekmektedir. Hasta
yakinlarinin ¢evreden alacagi sosyal destek, siirecte bakim verenlerin bakim kalitesini
de etkileyecektir. Bu nedenle Alzheimer teshisi konan hastaya bakim veren bireylerin

aile ve ¢evre iligkileri olduk¢a 6nemlidir (Dokmen, 2012, s. 20).

Bu tema altinda iki alt tema ile iki tiirlii aile ve cevre iliskisinden bahsedilecektir.
Birinci aile ve g¢evre iligkisi destekleyici iliskiler seklindeyken, ikincisi destekleyici

olmayan, yalnizlastirict aile iligkileri seklindedir.

4.5.1. Destekleyici Aile ve Sosyal Cevre Iliskileri: “Aile Destegim Iyiki Var”

Alzheimer hastaliginin tedavisinin olmamasi bakim verme siirecinin bir sonu
olmamasiyla ayn1 anlama ¢ikmaktadir. Bu nedenle hastalik esnasinda aileden alinan
destek ve aile baglarinin siki olmas1 oldukca 6nemli bir hale gelmektedir. Aile destegi
alan bireyler kendilerini yalniz hissetmemektedir. Aileler boylece hastalik yiikiinii

paylasarak bakim yiikiinii de hafifletmis olmaktadirlar.

Hastalarin siirekli bakima ihtiya¢ duymasi, bakim verenler agisindan stres durumunu
artiran bir etkiye sahiptir. 1993 yilinda yapilan bir arastirma sonucuna gore hastalarina
tek basma bakim veren aile {iyelerinin, bakim yiikiiniin etkisiyle bagkalariyla
iligkilerinde gergin olduklari, gilinliik aktivitelerinin kisitlandigi ve orta derecede
depresif olduklar1 goriilmiistiir. Bakim verenler siirekli bakim ile iliskili stresleri

hissederler (Cox, 1993, s. 35-39).

Hastalik siirecinin etkisiyle degisen bazi roller ve yasam tarzlari vardir. Bu siiregte

destekleyici aile iliskileri siirece daha kolay adapte olunmasini da saglamaktadir. Bakim
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veren kisiye yardimci olabilecek ve o kisiyi anlayabilecek akraba, arkadas destegi

stirekli bakim saglamanin olumsuz bazi etkilerini hafifletebilir (Cox, 1993, s. 34).

“Yani genel anlamda biz ¢ok goriisen bir arada olan bir aileyiz. Erkek kardegim
hafta sonlart yani kiiciik kardegim hep orada hep orada derken, sabah ¢ikiyor,
aksam geliyor c¢alisiyor oldugu icin hafta sonlart ona izin giinii diyoruz
(giiliiyor). Ondan sonra obiir erkek kardesim geliyor, o ¢ikiyor gelmiyor baska
yerde kaliyor, geziyor. Bazen erkek kardesim kalvyor, bazen onun isi varsa ben
kalryyorum. — Aramizda  haberlesiyoruz  mesela. Genelde hep  beraber

oluyoruz.”’(Istanbul, Kadin, 49 Yasinda, Babasina 9 Yildir Bakiyor).

“Soyle soyleyeyim. 5 kardegsler, besi de bakiyor. Kardesler olarak birbirlerine
destekler.” (Agri, 28 Yasinda, Erkek, Babaannesine 4 Yildwr Bakiyor).

“Mesela enistem ablamin esi bize daha ¢ok baba gibi davrandi. Hi¢hir zaman
bize enistem gibi davranmadi. Annemin altinin temizlenmesi gerekir hemen
gelirdi. Annem ameliyat oldu bir hafta kendi kardesleri o kadar gelip gitmedi.
Bir hafta izin istedi is yerinden. Bizim yammizda kaldi.” (Konya, 25 Yasinda,
Kadin, Annesine 3 Yildir Bakiyor).

“Herkesle paylasmiyorum her seyi. Yani esgim, arkadaslarim, kardesim ve
kardesimin egsi ile siirekli paylasim igindeyiz. Aile destegim iyiki var yani.”

(Antalya, 41 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildir Bakiyor).

“Cocuklar var mesela kizim geldigi zaman bende kaldig1 zaman kendimi ¢ok
giivende hissediyorum veya oglum geldigi zaman bir sey yapmalarina gerek yok
ve ya kardesim var benim bana bu donemde ¢ok destek olan birisi var. Bir yerde
ismi gecerse kardesimin kesinlikle ismi geg¢sin isterim mesela. Yanimda birinin
olmasi hi¢chir sey yapmasa da bana c¢ok iyi geliyor. Giiven veriyor sirtimi
dayamis hissediyorum kendimi evde birinin olmasi. Evde bakict kadinin olmast
giiven vermiyor. Yamimda ¢ocuklarim olsun ya da kardesim o ¢ok giiven veriyor

bana.” (Mersin, 55 Yasinda, Kadin, Esine 5 Yildir Bakiyor).

“Biz ailemizde bilmiyorum birbirimize kenetlendik. Yani napariz ne ederiz. Bu

stireci nasil aktaririz. Ciinkii haneye yabanci bir sey girmis. Bilmedigimiz
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tammadigimiz bir terim girmis Bir yil bitkisel hayat yasadim. Diinyam annem
oldu. Evladim olmasina ragmen diinyam annem oldu. Ve ben en biiyiik destegi
evladimdan aldim. Aslinda benim evladima destek almam gerekirdi ama o bana

destek verdi.” (Adapazari, 49 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildir Bakim Veriyor).

Aile desteginin yani sira bu siirecte arkadaglarindan, ¢evrelerinden destek alan aile
iiyeleri oldugu bulgusuna da ulasilmistir. Bu destekler aile destekleri kadar yogun ve

rahatlatic1 olmasa da aileleri mutlu etmektedir.

“Konugsabilecegim arkadaslarimdan ¢ok destek alyyorum. Her zaman sorarlar,
anlattirmaya ¢alisirlar. Arkadaglarim benim psikologum diyorum. Birkag
arkadasimla konusuyorum.” (Antalya, 41 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildwr
Bakiyor).

Gorigiilen ailelerin kimisi de kendilerine sosyal destek saglayan bazi platformlardan
bahsetmislerdir. Sosyal medya olusumlar1 i¢inde sayilan bu sosyal destek gruplari da
ailelere yasadiklar1 silirecte yalmiz olmadiklarimi hissettirmesi ve yol gdstermesi

acisindan oldukca onemlidir.

“...Yani sosyal medyalarda samimi ayni hastalikla ugrasan bir grubumuz var.
Cok bunaldigimiz zaman yaziyoruz. Sadece konusamadigimiz zaman yaziyoruz.
Ama karsimizdaki de problemli zaten. Hani yani nereye kadar destek olursa.
Benimkinde bu varmig, seninkinde bu varmig. Demek ki olabiliyormus falan diye
teselli oluyorsun o kadar. Dost oluyorsun.” (Balikesir, Kadin, 65 Yasinda, Esine
9 Yildir Bakuyor).

Saglikl bir birey olarak Alzheimerl1 hastaya bakim vermenin kosullarindan biri fiziksel
ve ruhsal olarak 1yi olmanin yani sira sosyal olarak da 1yilik halini devam ettirmektir.
Bu bakis acisindan hareketle, Alzheimerli hastaya bakim veren aile iiyeleri bu bakimi
genellikle tek baglarina ve uzun yillar boyunca vermektedir. Bu durumun dogal bir
getirisi ise aile liyelerinin iyilik hallerinin bozulmasi olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Bu
noktada aile ve sosyal ¢evre desteginin onemi yadsinamaz. Hasta bireye birden fazla
aile liyesi ile birlikte bakim veren ailelerin iyilik hallerinin ve sorunlarla bas etme
kapasitelerinin daha yiiksek oldugu goriiniirken, bakimi tek basina veren aile {iyelerinde

ayni durum goriilmemektedir. Ayni sekilde sosyal destek sistemlerinin sistematik olarak
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islemesi ve bakim veren bireylere destek olmasi olduk¢ca Onemlidir. Ailelerinden ve
sosyal cevrelerinden destek alan bireylerin, yasadiklari donemin gii¢liikkleri ile diger

bireylere oranla daha iyi bag edebildikleri fark edilmistir.

4.5.2. Destekleyici Olmayan Aile ve Sosyal Cevre lliskileri: “Yapayalniz
Birakildim”

Alzheimer hastalig1 kronik ve uzun siire bakim isteyen bir hastalik olmasi nedeniyle
cogu zaman aile iiyeleri tarafindan ilk 6grenildiginde aile sistemini ve iliskilerini etkiler.
Kimi zaman aile i¢inde krizlere neden olur. Hastanin kaybindan korkuyor olmanin
yasattig1 gelgitler, aile i¢i rollerin degisme zorunlulugu, hastaligin maddi gotiiriilerinin

olmasi bu krizlerin baslica nedenlerindendir (Y1lmaz ve digerleri, 2007).

Tekin ve arkadaglarinin yapmis oldugu bir aragtirma sonucuna gore Alzheimerl hastaya
bakim veren aile iiyelerinden goriisiilen kisilerin ticte birinden daha az1 hastaya ailesinin
bakmas1 gerektigini ifade etmistir. Genellikle aile iiyelerinin bakimi istlendigi ise
bilinen bir gergektir. Bu iki bilgiye bakilarak yapilabilecek yorum ise aile iiyelerinin
hastaya bakimi kendi istekleri disinda, zorunluluklar nedeniyle verdigidir (Tekin,

Dis¢igil ve Altunbas, 2011).

Bu siiregte aile ve sosyal cevre destekleri olduk¢a Onemlidir. Ancak yapilan
goriismelerden sonra ulasilan bulgular incelendiginde ¢ogunlukla bakim yiikiiniin tek bir
aile iyesine yiklendigi goriilmektedir. Diger aile Ttyeleri silirece dahil olmak
istememekte ve kendilerini siirecten olabildigince uzakta tutmaktadirlar. Tek bir kisiye
yiikklenen bakim yiikii beraberinde birgok ailevi sorunlari da getirmektedir. Bakim
verirken diger aile iiyelerinden maddi ya da manevi destek alamayan kisiler diger aile

iyeleriyle iliskilerini sonlandirma noktasina kadar geldigi goriilmiistiir.

“Kardesleri gelir, 5 dakikada bir banyosunu yaptirir. Hani bir bardak yikarsin
da hemen lavabonun igine koyarsin ya. Ayni éyle yapryorlar. Gegistirir gibi. Eve
temizlik¢i geliyordu. Annemi sabah anneanneme birakiyordum. Diyorlardi ki
bize bunu teyzemler diyordu, ya buna burada kim bakacak. Gotiiriin o da yardim
etsin temizlik¢iye kafast dagilsin. Yani o kadar zoruma gidiyor ki. Bir kardes

bunu der mi? Diyorduk ki hani gitsin bir hafta orada kalsin. Ctinkii annemin tiim
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akrabalart orada. En azindan orada aksama kadar bahgede oturuyorlard. Yiyip
icip gidiyorlardi. Ama anneme hadi gel git demeleri lazim ya. Istemiyorlard.
Annemi goétiiriip birakiyordum ise giderken. Daha isteyken zirr telefon ¢aliyor.
Hadi neredesin, gel anneni gotiir. Ya bu sizin kardesiniz.” (Konya, 25 Yasinda,

Kadin, Annesine 3 Yildir Bakiyor).

“Uc tane de oglu var. Onlar beni cok iiziiyor, tutumlart ¢cok iiziiyor. Cok zor.
Ondan sonra hayatim erkek kardeslerime kizgimim. Hicbir sekilde destekleri yok.
Napiyorsun diye bile bana sormuyorlar. Yapayalniz birakildim. Halen de oyle
kaldim. Yine de oyle kalacagima eminim. Ben o&yle bir aileden geliyorum.
Kardeslerimin alternatif ¢oziimleri de yok. Hicbir c¢oziim tiretmiyorlar.”

(Amasya, 60 Yasinda, Kadin, Annesine 4 Yildir Bakiyor).

“dAile derken de bundan birkag yil once teyzem aradi annemin kardesi. Anneni
arryorum agmiyor dedi. Annem agamaz teyze hasta annem dedim. Gelsin abisine
baksin diye aramistim dedi. Annem Alzheimer gelip bakamaz dedim, teyzem bir
daha aramadi. Ve bunlar hep i¢ ice yasayan insanlardi. Annem hep benim
kuzenlerime bakmisti. Ama arayip sormuyorlar bile. Annemin kardesleri
korkuyorlar herhalde gelip bakip diyecez diye.” (Antalya, 41 Yasinda, Kadin,
Annesine 3 Yildir Bakiyor).

“Iki tane abim var. Ama annem konusunda catistik ve bitirdik. Bir tarafa attik
kardeslik kalmad: artik ortada. Onlardaki amag¢ ben kiziyim ve benim bakmam
gerekiyor. Yiiziime kag kere soylediler. Oysa ben boyle diisiinmedigimi soyledim.
Yani kiz olabilirim. Tamam ama sonugta sen de 9 ay yatmissin annemin
karninda bende 9 ay yatmisim. Sana da meme vermis, bana da vermig. Sana ne
yaptiysa bana da yapmis de mi? Yani esit sartlarda paylasim olmasi, yani ben
kiz oldugum i¢in senden daha fazla bakmak zorunda olmadigimi soyliiyorum ben
onlara. Su anda annemin bakima muhta¢ olmadigimi da soyliiyorum ben onlara.
Eli tutuyor, ayagt tutuyor. Neyin kavgasini ediyoruz biz?” (Sivas, 53 Yasinda,
Kadin, Annesine 11 Yildwr Bakiyor).

“Cok dayanamadigimizda telefon aciyoruz. Amca gel diye. Amcam da zaten ¢ok

yvakin evi. Geliyor iste ¢cok aradigimiz zaman geliyor. 10-15 dakika oturuyor. Ne
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hikmettir ki babaannemin yamina birileri gelince babaannemde bir diizelme
oluyor. Yani bagirmasi geciyor, giilmeye falan basliyor. O yiizden arvyoruz zaten
gelsin destek olsun diye. Ama yok yani hafta 7 giinse 3 giiniinde bizim zorumuzla
geliyor. Ama giin igerisinde bir kere telefon edip annem nasil diye sormuyor.
Yani biz boyle hayretler icinde kaliyoruz.” (Cankiri, 31 Yasinda, Kadin,
Babaannesine 10 Yildir Bakim Veriyor).

Sherman’in (2012) yilinda yaptigi bir arastirma sonucunda su bilgilere ulagilmistir:
Bakim verenlerin %68°1 ailelerinden duygusal destek aldiklarini ifade etmelerine karsin,
ayn1 kisiler tarafindan yargilandiklarini, yardimlarin yetersiz kaldigini ve bakim verme
siireglerine miidahaleler oldugunu ifade etmislerdir. Bu arastirmada da benzer sekilde
ailelerin yakinlarindan yeterli destek alamamasinin yani sira ¢ofu zaman en

yakinlarindaki kisiler tarafindan ¢esitli sebeplerle suglandigi bulgusuna ulasilmistir.

“Benim anneme maagsi i¢in baktigimi séyliiyor. Ben de dedim abi dedim yani bir
trilyon da versen, bu hastaliga bakilacak seyi yok. Ama ben annem oldugu icin,
o bize baktigi, biiyiittiigii i¢in, insanda biraz vicdan olmali. Abim de yok ki. Abim
geliyor o gelince annem seviniyor. Taniyor ¢iinkii. Bir sey soruyor. Cevap bile
vermiyor. Konusmuyor ve annem bir daha sormuyor. Bense kag kere soruyor,
ka¢ kere cevaplivorum. Ha bazen kizdigim oluyor. Ama sonra iiziiltiyorum
gidiyorum opiiyorum. Gonliinii alryyorum. Yani zor.” (Ankara, 56 Yasinda,

Kadin, Annesine 2 Yildir Bakuyor).

“...Sonra bir giin dedim ki, bak kardesim yedirme diyorsun yarin bir giin
karnindan beslenirse kim bakacak dedim. Soyle dondii bana su ciimleyi kurdu.
Zaten sen mi bakiyorsun dedi bana. Bakici var ya evde. Banyosunu ben
yvaptirtyorum. Sagini  ben kesiyorum. Tirnaklarini ben kesiyorum. Biitiin
ihtiyaglarint ben gideriyorum. Bakicinin tek yaptigi ben ise giderken. Ilaglarin
ben igiriyorum, yemegini ben yediriyorum. Bakicimin yaptigt ona giindiiz
vanminda kalip refakat etmek.” (Mugla, 62 Yasinda, Kadin, Annesine 7 Yildwr
Bakuyor).

Manevi destegin yani sira ilerleyen siireclerinde masrafli bir hastalik olan Alzheimer

hastalarina bakim veren aile iiyelerin diger aile iiyelerinden maddi bir destek de
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almadig1 gozlemlenmistir. Bakim vermeyen aile iiyeleri verdikleri para igin iiziilmekte

ve maddi destek yapmayi1 bile reddetmektedirler.

“Kadin bulayim dedim tiim giin. 600 dolar arti hafta sonu har¢ligi. Bu insanlart
yvikar. Ben dedim annemin parast yetmiyor. Annem 2200 lira maas aliyor. 600
dolardan hesapla. Iste geliyorsunuz bir saat duramiyorsunuz yamnda dedim.
Haklisin demiyorlar. Iki ¢coziim var abla diyor bir de bana soyliiyor ukalaca. Ya

burada kalacak veya evine getirilecek.” (Amasya, 60 Yasinda, Kadin, Annesine

4 Yildwr Bakvyor).

“Mesela séyle bir sey oldu size anlatayim. Almanya’da bir tane erkek kardesim
var benim. Allah ¢ok versin. Almanya’nin en zengin Tiirk’ii. Eee simdi yabanci
bakici varken 150 dolar biri veriyordu, 150 dolar biri veriyordu, 50 dolar biri
veriyordu. Kalanini ben tamamliyordum. 600 dolar veriyordum. Hafta sonlart
30 lira veriyordum. Ayrica onun yatmasi kalkmasi, banyosu, alisverisi hepsi
bana aitti. Onlarin verdigi dolarlar bunlarin yaninda hi¢bir seydi. Ee en son sey
demis ablama. Restorana gidince garsona 50 dolar veriyorum. Ama anneme
verdigim bu dolar beni kendimi kotii hissettiriyor, enayi gibi hissediyorum

demis.” (Mugla, 62 Yasinda, Kadin, Annesine 7 Yildir Bakiyor).

Hastaliktan sonra degisen aile iligkilerinin hastalik Oncesinde nasil oldugu sorusu
soruldugunda, hasta ile diger aile yakinlarmin iligkilerinin hastalik Oncesinde gayet
saglikli ve 1y1 oldugu bilgilerine ulagilmistir. Genellikle i1yi olan aile iliskileri hastalik

teshisinden sonra bozulmaktadir.

“O donemde benim evimde bir giiniim bos ge¢miyordu. Kardeslerim sik sik
geliyordu. Yiyen icen, icki masalari, iste eglenceler falan. Haa bunlar bitince
her sey bitti. Simdi fakir miyim, degilim. Cok giikiir Allah’ima. Ama
vediremiyorum, iciremiyorum anlyyor musunuz? Zaten anneme bakmak igin
onun evinde kaltyorum. Kendi evime gitmis olsam kabul edebilirim. Cok biiyiiktii
¢linkii. Ama su evde oyle bir imkanim yok bir, bir de zaten oyle bir halim yok.
Onlara boyle hazirlanicam. Yediricem igiricem. Gitsinler nerede yiyorlarsa

yesinler ya.” (Mugla, 62 Yasinda, Kadin, Annesine 7 Yildwr Bakiyor).
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“Ve benim biiyiik kuzenimi onu da babaannem biiyiittii mesela. Ilkokul dértte bir
aldi, liseyi bitirene kadar. hatta iiniversitede bile ki o zamanlar babaannem
hasta olmasina ragmen o zaman daha iyi zamanlaryydi resim béliimiinde
okuyordu. Kuzenimin el iglerini yapiyordu, odevleri yapip yardim ediyordu. Ve
ben simdi anlayamiyorum. Nasil boyle bir insani yalniz birakirsiniz. En ihtiyact
oldugu zamanlarda.” (Cankiri, 31 Yasinda, Kadin, Babaannesine 10 Yildwr
Bakim Veriyor).

Goriildugii gibi destekleyici olmayan aile ve sosyal g¢evre iliskileri bireylerin siireci
oldugundan daha olumsuz deneyimlemelerine sebep olmaktadir. Literatiir taramasinda
ailelerin desteksiz kaldiklarinda derin bir hayal kirniklig1 yasadiklari ve aile
dinamiklerinde kalict hasarlar olustugu goriilmektedir (Beach, 1994, s. 14-19). Sasirtict
olmayan bir gekilde bu kalic1 hasarlar aileler arasinda patlamalara ve iligkilerin kopma
noktasina gelmesine yol agmaktadir. Boylece destekleyici olmayan aile ve sosyal gevre
iligkileri bakim verenlerin ikinci bir travma yasamasina, yalnizlagmasina, toplumdan

soyutlanmasina neden olur.

4.6. ALZHEIMER TESHiSI KONAN HASTAYA
BAKIM VEREN AILE UYELERININ SOSYAL
HiZMETLER HAKKINDAKI GORUSLERI

Tiirkiye’de yashilara yonelik hizmetler temelde kurumsal hizmetler ¢atisi altindan
yiriitilmektedir. Huzurevleri, rehabilitasyon merkezleri ve Alzheimerli hastalar icin
giindiizlii bakim merkezleri mevcuttur. Alzheimerl: hastalara yonelik diger bir uygulama
ise hastalar1 olduklar1 ortamdan ayirmadan, kendi evlerinde yagamlarini siirdiirmelerine
de olanak saglayarak onlara evde bakim hizmeti sunmaktir (Atay, 2014, s. 100-102).
Gilinlimiizde huzurevleri ve yash rehabilitasyon merkezleri yaygin olarak hizmet
vermeye devam etmelerine karsin, gilindiizli bakim merkezleri siirli sayida olup,
erisilebilirlikleri diistiktiir. Evde bakim hizmetlerinin ise isleyisinde bazi sikintilar

oldugu goriilmiistir.

Alzheimer teshisi konulan hastalara yonelik sosyal hizmet miidahaleleri hastaya bakim
veren aile {iyelerine yonelik olup, ¢ogu zaman onlarin yiikiinii hafifletmek amaciyla

tasarlanmaktadir. Ailelerin bu hizmetlerden kimi zaman habersiz oldugu gézlenmistir
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veya hizmetlerin igeriklerinin iyi bir sekilde yansitilmamasi ya da verilen hizmet
kalitesinin ve giivenliginin sistematik olarak diizenlenmemesi ailelerin 6nyargilarina
sebep olabilmektedir. Bu boliimde Alzheimer teshisi konan hastaya bakim veren aile
iiyelerinin sosyal hizmetler hakkindaki goriisleri ana temasi altinda ii¢ alt temaya dair
goriislerine deginilecektir. Bu alt temalar kurum bakimi, evde bakim ve evde saglik

hizmeti seklindedir.

4.6.1. Kurum Bakimi Hakkindaki Goriisleri: “Kuruma Verdigim Zaman
Mahvoluruz”

Sosyal hizmetlerde en yaygin ve en eski bakim yontemlerinden biri olan yaslilara
yonelik kurum bakimi gilinlimiizde agilan 6zel kurumlar ile birlikte de oldukga
yayginlagmis durumdadir. Aileler belirli bir yasin iizerindeki yaslilarinin veya

hastalarinin bakimlarini, kurum bakimi seceneginden faydalanarak
hafifletebilmektedirler. Kurumlarda (huzurevleri, yashi bakim ve rehabilitasyon
merkezleri vb.) kendi istegi ile akranlariyla daha sik bir araya gelip, sosyallesmek
amacl kalmak isteyen yaslilarin olabilecegi gibi, Alzheimer teshisi konulmus hastalar

da bulunabilmektedir.

Tiirkiye’nin geleneksel aile yapisinda aile biiyiliklerine duyulan saygi ve sevginin
etkisiyle bazi aileler bu fikre sicak bakmamaktadir. Ailelerin, sevdikleri bireyleri hem
terk edilmis hissiyle bas basa birakmamak, hem de kurumlarin bakimindan tatmin
olamayacaklarin1 diisiindiikleri i¢in bu yontemi tercih etmedikleri goriilmiistiir. Bu
konuda olumsuz goriis bildiren aile {iyelerinin olumlu goriis bildirenlerden daha fazla

sayida oldugu bulgusuna ulagilmistir.

“Kuruma verdigim zaman mahvoluruz. Bakar bakamaz, orada ilag verir vermez.
Ben teslim edemem. Teslim etmeyiz.” (Eskisehir, 63 Yasinda, Kadin, Annesine

14 Yildwr Bakiyor).

“Asla bakim evine birakmam. Goriiyoruz televizyonlarda. Vardir belki ama ben
birakamam bu iilkede giivenemem. Giivenemem. Yani ilgilenmicek yani soyle

soyleyim dayak tarzi seyler evet ondan da korkuyorum. Ama orada onu bir
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odaya gidip yatiracaklarint ve ilgilenmiceklerini diigiiniiyorum.” (Antalya, 41

Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildir Bakiyor).

“Hani séyle bir sey. Birazcik da ne biliyim yani kedi yavrusu gibi oraya
bwrakmak. Hani sey demiyorum kesinlikle birakanlar yanlhs yapiyorlar
demiyorum. Ama hani kosullar iyi olsa. Zaten devlet kurumlarini hig
soylemiyorum. Bizim karsimiz huzurevi. Nasil bakildiklarint biliyorum orada.
Hani ¢ok iyi bakilan yerler olsa mesela. Béyle 5 yildizli otel gibi mesela stirekli
yanminda hemgsiresi doktoru. Bizim siirekli yaminda kalabilecegimiz bir yer olsa
belki diigiiniilebilirdi ama. Boyle bir yere de olsa bile bizim paramiz yetmez.
Onun icin diisiinmedik. Ilk etapta kisiyi hastalandigi icin, artik ne biliyim bize
bir faydasi olmadigi igin, bizden yarar bekledigi icin bir yere birakmak
istemedik. Ona duydugunuz bir sevgi var zaten ayrilmak istemiyoruz. En son
etapta da orada iyi bakilmayacagin diistindiigiiniiz icin.” (Cankiwri, 31 Yasinda,
Kadin, Babaannesine 10 Yildir Bakim Veriyor).

Kurum bakimi fikrine duruma gore sicak bakabileceklerini sdyleyen bazi aileler de
vardir. Ailelerin en biiyiilk siiphesi hastalarina orada iyi bakilip bakilmayacagi
konusundadir. Bu konuda arastirmalar yapan ya da gelecekte hastalik evre atladiginda
kurum bakimini tercih edebilecegini sdyleyen aileler mevcuttur. Ancak bu ailelerin
kurum bakimi i¢in istenen fiyatlarin yiiksekliginden sikdyetci oldugu bulgusuna

ulagilmistir.

“Bu tip hastalarin sevgiyle yasadigina inaniyorum ben, ilgiyle yasadigina
inantyorum. Ee sevgi yani o tip yerlerde kurumsal yerlerde hastalara yeterince
ilgi gosterilecegi kanaatinde degilim. En azindan ilgi gosterseler de sevgi
gosterecekleri kanaatinde degilim. Herkes herkesi sevemez. Her ¢alisan hastayt
sevemez. Onlar da insan. Eee bir ara diisiindiim. Birka¢ yeri gezdim. Benim
esimin oralarda yapabilecegine inanmadim. Ozel yerlerin fiyatlari da cok
yiiksek. Yani yatrmaya kalksak maasi karsilamiyor onu. Arti masraflart var.
Dolayisiyla hem sevgisiz, hem parali, hem de nasil bakildigina emin olmadigim
bir yerde birakmak istemedim.” (Balikesir, Kadin, 65 Yasinda, Esine 9 Yildwr
Bakuyor).
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Kurumlarda hastalarina nasil bakilacagi konusunda siiphe duyan hasta yakinlarindan bu
stipheleri  giderilirse kurum bakimi1 segenegini diisiinebilecek olanlar oldugu
gozlemlenmistir. Aileler 6zellikle medikal miidahalelerin gerektigi durumlarda kurum

bakimi segenegine sicak baktiklarini ifade etmektedir.

“Diistintiyoruz elbette. Cok zor bir sey. Bunu kardeslerimle konusmadim, ¢iinkii
heniiz orada degiliz. Ama kendi kendime seyi sorguluyorum, kurumlarla ilgili
cok kotii seyler duyuyoruz. Iste zaman zaman medyaya yansiyan seyler. Onlar
diisiindiigiim zaman kesinlikle kuruma vermemek gerektigini diistiniiyorum.
Fakat hastalik ilerlerse ve bakim degil de medikal olarak miidahale etmek
gereken durumlar olursa onun da vicdani sorumlulugu beni diisiindiiriiyor.
Dolayisiyla bu konuda kararsizim. Bu hizmetin kalitesinden emin olmak

durumundayim.” (Bursa, 44 Yasinda, Kadin, Annesine 8 Yildir Bakiyor).

“Bazi asamalarda gerekli oldugunu diisiiniiyorum. Sadece diigiinmedim. Tabi ki
ilerde zaman ne gosterir bilemem. Hani yatalak olur, benim saglik problemim
olur, ben yetisemem, oranin bakimina daha ¢ok giivendigim zaman olabilir yani.
Suan yani bilmiyorum. Ama asla demem yani. Gerekiyorsa ben bakamiyorsam
veya kadimin baktigina inanmiyorsam verebilirim de yani. Sey degilim hani
boyle duvar degilim. Hayw, asla vermem demem yani.” (Sivas, 53 Yasinda,

Kadin, Annesine 11 Yildwr Bakiyor).

“Yani ben yani hep seyler diyorlar. Annemiz babamiz bize bakti. Bizde onlara
bakicaz falan filan. Ama annemiz babamiz bize bakarken 25 yasindaydi. Ben su
an 53 yasindayim. Onlara bakabilecek giice sahip degilim. Hem maddi, hem
manevi. Benimde saglik problemlerim oluyor, benim de eklemlerim agriyor,
bacagimdan ameliyat gegirdim dizimden. Ben onlara bakabilecek durumda
degilim yani. Eger annem de bakmayi reddederse ki bunu suan da yasiyoruz.
Annem biraz babamin maasint almayacagindan, maddi zorluk c¢ekecegini
diistiniip de bakmay1 diistintiyor bence. Ama buna bakamadiginda verilecek yani.
Ya da bir bakici tutulacak giindiiz ve eve yardimct olacak yani.” (Samsun, 53

Yasinda, Kadin, Babasina 10 Yildir Bakiyor).

Gortiilen ailelerin bazilar1, kurum bakimi konusunda olumsuz deneyimleri oldugundan
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bahsetmislerdir. Kurumlarin hastalara ticari olarak yaklastiklarini ve gerekli hassasiyeti

gostermedikleri konusunda goriis bildiren aileler olmustur.

“Ankara’da 25 tane merkezi gezdim 30 tane kadarmis. Hepsi de huzurevi diyor.
Alzheimer hastalart da var. Benim esim gezen bir hasta ama ihtiyaglarin
yapamziyor, konugsamiyor, konusmamayla baslamisti zaten hastaligi. Merkezlerin
hepsi Alzheimer hastalarini yatalak olsun istiyorlar. Umitkoy 'de bir yer hosuma
gitti arkadasimin annesi Alzheimer ve orda yatiyordu. Onun igin orayi tercih
ettim. 5 giin sonra gelin alin agresif davraniyor gelin alin dediler bana. Burada
anlatmak istedigim bu merkezler Alzheimer hastalarini yatalak olsun istiyorlar.
Yani bu merkezlerin ticari anlamda oldugunu diisiiniiyorum.” (Mersin, 55

Yasinda, Kadin, Esine 5 Yildir Bakiyor).

Goriisiilen ailelerden bazilarinin ise hastalarina bakim verirken kurum bakimindan
yararlandiklar1 ve bu hizmetlerden memnun kaldiklar1 bilgisine ulagilmistir. Aileler
medikal olarak gerekli miidahalelerin daha dogru ve hizli yapilacagini diisiindiikleri i¢in
veya evde giindiiz bakacak kimseleri olmadig: i¢in hastalarini kurum bakimina verme

ihtiyaci hissettiklerini belirtmislerdir.

“Benim de en biiyiik korkum yani evde bakmamamin daha dogrusu
bakamamamin nedeni ikimiz de ¢alistyoruz. Hani bwrakir gider, basimiza is
agariz diye. Mecburen bakimevine vermek durumunda kaldik yani. A¢ik¢asi evde
bakmaya cesaret edemedik iste. Yoksa annemin zararli bir durumu yok yani.
Gordiiniiz. Aslinda tonton tatl bir seydir. Neselidir.” (Sanlwrfa, 57 Yasinda,
Erkek, Annesine 4 Yildiwr Bakiyor).

Hastalarimi kuruma veren ailelerin kendilerini ko6tii hissettikleri, 6zellikle hastanin
kuruma yatirildig1 ilk zamanlarda oldukga zor giinler gecirdikleri, psikolojik olarak
zorlandiklar tespit edilmistir. Ancak ailelerin ¢ikmazi hastalarina evde acil miidahale
yapamayacak olmalar1 ve kendi saglik problemlerinin onlara bakim verme kalitesini

diisiirecegi seklindedir.

“Iyi ki kurumlar var, onlara da hicbir sey demiyorum ama bir annenin babanin
veri orasi degil. Annemi ben bir kuruma yatirdim oradan aldim tekrar bir

kuruma yatirdim. Buradan ¢cok memnunum. Annem burada ilag seyini falan ald:
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ama ben her giin gittim. Ama bir 15 giin goriistiirmediler buraya aligsin diye. O
15 giin ben yerde miyim, gokte miyim, yeme i¢cmem bitti. Uykularim bitti. Ya
hayat durdu. Dakikalar saniyeler durdu. Anlatamam sana o vicdan. Annem
orada ama yapacak bir sey yok. Ayni korkuyu yasamak istemiyorum, annemin
yasamasini istiyorum aslinda. Ben annemin yasamasint istiyorum, olmesini
istemiyorum. Clinkii evde bu evreler geldiginde bakamayacagumi biliyorum.
Clinkii ben panik atagim. Zor bir siirecten gectik.” (Adapazari, 49 Yasinda,
Kadin, Annesine 3 Yildir Bakim Veriyor).

Gorildiigii gibi kurum bakimu ile ilgili olduke¢a farkli goriisler bulunmaktadir. Sosyal
hizmetin en geleneksel ve eski yontemlerinden biri olan kurum bakimi segeneginin

yeniden yapilandirilarak ailelerin yiikiinii hafifletecek sekilde diizenlenmesi gereklidir.

Uzun siireli bakim gerektiren Alzheimer hastaliginin bakimi esnasinda profesyonel
bakim evlerine ihtiya¢ oldugu kabul edilmelidir. Yapilan arastirmalarin birgogunda
Alzheimerl1 yasliya bakim veren ailelerin depresyonda oldugu sonucuna ulagilmaktadir
(Atay, 2014, s. 78-79). Ailelerin iizerindeki yiikiin hafifletilmemesi uzun vadede
toplumsal bir sorunun aciga ¢ikmasina yol agabilir. Bugiin hastasina tek basina bakim
verme savasi veren aileler, gerektiginde profesyonellerce tasarlanmis bir merkezden
destek alabilmelidir. Bu destegin alinabilmesi i¢in Oncelikle kurum bakimi sartlarinin
iyilestirilmesi, daha sonra ise bu sunulan hizmetlerin her ailenin biitcesine gore

diizenlenmesi gerekmektedir.

4.6.2. Evde Bakim Hakkindaki Goriisleri: “Onlarda Kafalarina Estiginde
Geliyorlar”

Ilgili boliimde bahsi gegen ilgili maddede de belirtildigi gibi, bir yaslnin evde bakim
maas1 alabilmesi i¢in hane geliri esas alinmaktadir. Ancak hastalara bakim veriyormus
gibi gortlinerek, ayn1 evde ikamet eden fakat onlarin ihmal ve istismarina sebep olan bazi
aile liyeleri bulunmaktadir. Bu ek madde ile bakima muhta¢ hastanin para yardimi
almasinin da oniine gegilebilmektedir. Diger bir yandan bakim veren aile {iyesinin geliri
yardim alma kriterlerine gore yiiksek olabilmektedir. Ancak Alzheimer hastalig
masrafli ve siirekli bakim isteyen bir hastalik olmasindan dolay1 haneye giren gelir cogu

zaman yeterli olmamaktadir.
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Evde bakim iicreti her aym 15’1 ile 31°1 arasinda yasliya ya da ailesinin hesabina yatirilir
(Sozcii Gazetesi, 2018). Evde bakim ficreti alabilmek i¢in 6nemli bir 6l¢iit hastanelerden
alinan 16.12.2010 tarih ve 27787 Sayili Resmi Gazetede Yayimlanan *‘Oziirliiliik
Olgiitii, Smiflandirmas1 ve Oziirliilere Verilecek Saglik Kurulu Raporlar1 Hakkinda
Yonetmelik” kapsaminda alinan Engelli Saglik Kurulu Raporlarinda engel oran1 % 50
ve lizeri agir engelli olmaktir. Yardim alacak kisinin bagkasinin yardimi ve bakimi
olmadan kendi hayatin1 idame ettirememesi ve tuvalet, banyo, beslenme gibi temel

ihtiyaclarin1 dahi karsilayamiyor olmasi gerekmektedir.

Evde bakim hizmeti bugiin ekonomik destek olarak goriilmektedir. Ancak evde bakim
hizmetinin temel amaci kendi kendine yetemeyen yaslinin kendi ev ortaminda bakim
almasidir. Evde bakim hizmetinde tibbi tedavinin yani sira banyo yapma, kiyafet
degistirme gibi kisisel bakim gereksinimleri karsilanir. Ev temizligi yapilir, mali
harcamalar diizenlenir. Tiim bu hizmetlerin yan1 sira hastaya bakim veren aile {iyesinin
bakim konusunda egitilmesi evde bakim hizmetlerinin yaslilara sunulma amaglarindan
biridir (Can ve digerleri, 2013). Evde bakim hizmeti; doktor, sosyal hizmet uzmanlari,

fizyoterapistler, psikologlardan olusan profesyonel ekiplerce verilir.

Bugiin Tiirkiye’de evde bakim hizmetleri etkili bir sekilde verilememektedir. Yapilan
goriismeler esnasinda da bu bilgiyi dogrular bulgulara ulasilmistir. Alzheimerl: hasta
yakinlar1 ¢cogu zaman bu hizmetlerden habersiz olduklarini ifade etmislerdir. Evde
bakim maas1 hakkindaki bilgilerinin de oldukga sinirli oldugu gortilmiistiir. Kimi aileler

yardima yeni bagvurdugunu veya bagvuracagini belirtmislerdir.

“Sosyal hizmetler bugiin yeni bir sey daha ogrendim ya. Bir beyanda
bulundugun zaman sosyal hizmetler bakici parasit veriyormus. Valilige dilekge
veriyormugsun. Iste rapor aliyorsun. Annem yiizde 90 Alzheimer hastast,
kendisine bakamiyor. Bakamadig igin ben bakiyorum dedigi zaman devlet aylik
bagliyyormus. Bunu bugiin ogrendik. Heniiz babamla paylasmadim bunu.
Paylastigimda yararlamlabilir.” (Agri, 28 Yasinda, Erkek, Babaannesine 4
Yildir Bakwyor).

“Bugiine kadar hi¢bir yerden yardim almadim. Belediyeden yardim alinsa ayda

bir geliyorlar. Ankara’da ikamet etmedigimiz i¢in buradan da yardim
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alamiyoruz zaten. O yiizden hi¢ basvurmadim bile.” (Balikesir, Kadin, 65

Yasinda, Esine 9 Yildir Bakiyor).

“Evde bakim aliyoruz iste. Evde bakima onceden basvurdum. Bakim iicretine
veni basvurdum. Heniiz almadim. Alicam. Evi gelip incelicekler.” (Malatya, 46
Yasinda, Kadin, Annesine 1 Yildir Bakuyor).

Alzheimer hastalarina bakim veren aile iiyelerinin aldig1 diger bir yardim ise Saglik
Bakanlig1 tarafindan saglanan evde saglik yardimidir. Bu hizmetin temel amaci ihtiyaci
olan bireylerin muayene, tetkik, tedavi, tibbi bakim ve rehabilitasyonlarinin kendi ev
ortaminda bireye saglanmasidir. Alzheimer gibi hastalara bakim veren aile iiyelerinin de
yasadig1 zorluklardan hareketle ailelere yonelik sosyal ve psikolojik destek hizmetleri
vermek de evde saglik sisteminin amagclar1 arasindadir. Hastanelerin ilgili boliimlerinde
faaliyete gegcen evde saglik birimleri hastalar1 belli araliklarla ziyaret etmekte, siiresi
dolan raporlarini yenilemekte, gerekli tahlil ve tetkikleri yapmaktadir. Ayni1 zamanda
aile ve hastanin bir biitiin olarak diisiiniilmesinden hareketle bakim veren aile {iyelerini

bilgilendirme ve yonlendirme hizmetleri sunulmaktadir.

Alzheimerli hastaya bakim veren aile iiyelerinden bazilar1 hizmetin faydalarindan s6z
etmistir. Ozellikle rapor siiresi uzatma konularinda hastaneye gitmeden telefonla bu

stirelerin uzatilabilmesinin onlar1 oldukga rahatlattigi goriilmiistiir.

“Iki defa evde saglik aldik. Onun da zaten iki defa bu mama raporu bitmisti.
Hastaneye gotiirmemiz miimkiin olmadigi i¢in merdivenleri indirmek ¢ikarmak
cok zor oldugu icin. Iste onun reklamlarini gérdiim aradim. Hani boyle boyle
diye. Daha bu evde saghk hatta reklamlari bile donmiiyordu yeni baslamist.
Benim saglik bakanliginda ¢alisan bir arkadasim o séylemigti. Hemen numarayt
buldum aradim geldiler 2-3 giin sonrasinda. Belki daha kisa siireydi
hatirlayamiyorum. Ik gelenler doktor geldi bir tane iste yaminda da iki tane
saghk personeli. Ilk gelenler gercekten giizel ilgilendiler. Iste tansiyonuna
baktilar, ilaglarina baktilar. Ne biliyim kan aldilar. Dediler iste biz size kan
sonucunu haber vericez. Sonra aradilar biz D vitamini kullanmiyorduk onceden

ekstradan D vitamini verdiler. Folik asit verdiler. Tansiyon ilacim degistirdiler.
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1k gelenlerden ¢ok memnun kaldik tabi.” (Cankiri, 31 Yasinda, Kadin,
Babaannesine 10 Yildir Bakim Veriyor).

“Bana faydalart onlarin rapor icin ugrasmiyorum, ilag igin ugrasmiyorum.
Mesela telefon ediyorum bez raporu bitti bez raporunu ¢ikariyorlar, mama
raporu bitti mama raporunu ¢ikariyorlar. Hi¢ doktora gitmeden bunlari
yvapwyorlar. Arada bir de seye geliyorlar. Alti ayda bir. Eve geliyorlar. Kan
tahlili yapiyorlar. Oyle.” (Mugla, 62 Yasinda, Kadin, Annesine 7 Yildir
Bakiyor).

“Doktor gelip burada sey yapti Nil Hanim. Parkinson un basladigini da séyledi.
Bu sekilde gelip gidiyorlar. Kan aliyorlar. Béyle kolayliklar: oluyor tabi.”
(Malatya, 46 Yasinda, Kadin, Annesine 1 Yildir Bakiyor).

Evde saglik yardimindan fayda goérmedigini ifade eden hasta yakinlari da mevcuttur.
Genel olarak ifade edilen durum, ilk ziyaretlerin daha nitelikli oldugu ancak ikinci

tictincii seferlerden ¢cok memnun kalmadiklari seklinde olmustur.

“Onlar da kafalarina estiginde geliyorlar zaten. Onun bir telefonu var. Telefon
ediyorsunuz. Eve geliyorlar. Bakiyorlar hastaya. Hizmet aldigimiz hastane
degisti bizim. Ilk destek aldigimiz hastanede iki ayda bir geliyorlardi. Néroloji
doktoru geliyordu, kalp doktoru geliyordu, her tiirlii doktor geliyordu. Fizik
tedavi doktoru bile geldi. Ama simdikinde bir pratisyen hekim, bir de hemsgire
geliyordu. Simdi o hemsire ve doktoru da aldilar. Kadin dogumcu geldi onun
yerine. Bir kere geldi o kadin dogumcu.” (Mugla, 62 Yasinda, Kadin, Annesine 7
Yildir Bakiyor).

“Sadece iki defa evde saglik hizmetinden yararlandik. Ikincisi ilki gibi degildi.
Raporlar icin yine onlardan yararlanicaz muhtemelen gotiiremedigimiz igin
hastayr doktora. Sadece rapor icin yariyor. Ama onun disinda bir psikolojik
destek falan almadik.” (Cankiri, 31 Yasinda, Kadin, Babaannesine 10 Yildwr
Bakim Veriyor).

Alzheimer hastalig1 gibi kronik hastaliklarin uzun siireli bakim gerektirmesi hasta

bakiminin olduk¢a masrafli olmasina sebep olmaktadir. Evde saglik hizmetleri
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ekonomik olarak ailelere ve Alzheimer hastalarina bakimin, hastane kosullarina oranla
daha uygun olmasma imkan saglamaktadir (Aksu ve Fadiloglu, 2010, s. 120-121).
Hastanin ilag raporu ve bazi rutin tahliller i¢in hastaneye gitmemesi ise hem hastaliginin
evre atlamamasi, hem de bakim veren aile iiyelerine gilicliik yaratmamasi agisindan

oldukca gerekli bir yontemdir.

Evde bakim ayliklarinin kriterlerinin yeniden diizenlenmesi ve yayginlastirilmasi ve
diger sosyal hizmet yontemlerinin yan1 sira yeni sayilabilecek evde bakim hizmetlerinin,
toplum tarafindan daha goriintir kilinmasi1 gerekmektedir. Yapilan goriismeler sirasinda
bir¢ok ailenin konu hakkinda bilgisinin olmadig1 ya da eksik bilgilere sahip olduklar
goriilmiistiir. Alzheimerli hastaya bakim veren aile iiyelerinin sosyal hizmetler
konusunda bilin¢lendirilmesi olduk¢a dnemliyken, evde bakim hizmetlerini hem mikro
boyutta bakim veren bireylere anlatmak, hem makro boyutta hizmetteki hatalarin

diizeltilmesinde ve hizmetin yayginlastirilmasinda aktif rol oynamak gerekmektedir.

Hasta bireylerin yasam kalitesini artirarak, kendi evi ig¢inde huzurlu ve giivenli bir
hastalik donemi gecirmesini kolaylastirmak ve bu bireylerin saglik problemlerini
cozmek ve saglik personeline rahat¢a ulasabilmelerini saglamak amaciyla, alaninda
uzman kisilerden alinan evde bakim hizmetlerini giincel yaklasimlar1 dikkate alarak
tekrar planlamak ve yasal diizenlemelerdeki bosluklar1 doldurarak, daha islevsel hale

getirmek gerekmektedir (Aksu ve Fadiloglu, 2010, s. 122-123).

Alzheimer teshisi konmus yaslilarin ailelerine yonelik sosyal hizmet miidahaleleri
diistintildiiglinde hi¢ kuskusuz akla tibbi sosyal hizmet de gelmektedir. Tibbi sosyal
hizmet; hastalarin iyilik hallerini artirmak, uzun ve kisa vadede alinabilecek en yiiksek
hizmeti onlara saglamak ve hastalarin psikososyal gelisimlerine yardimci olmak
amaclartyla hizmet sunmaktadir (Duyan, 2003, s. 43). Bu hizmetler hastane
ortamlarinda, sosyal hizmet uzmanlar: tarafindan hastalara sunulur. Alzheimer hastalig
s6z konusunda oldugunda ise tibbi sosyal hizmet modeli, hem hastaya hem de hasta
yakinina uygulanmalidir. Ancak yapilan goriismeler sirasinda ailelerin tibbi sosyal
hizmet hakkinda hicbir bilgilerinin olmadig1 ve hastanelerde sosyal hizmet uzmanlari ile

neredeyse hic karsilagmadiklar bilgilerine ulagilmistir.
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4.7. ALZHEIMER TESHIiSI KONAN HASTAYA
BAKIM VEREN AiLE UYELERININ SOSYAL
HiZMET GEREKSINIMLERI

Insan yasaminin siiresi son yillarda belirgin sekilde uzamaktadir. Tiptaki gelismelere
paralel olarak hastalarin sag kalim siiresi de artmaktadir (Atagiin ve digerleri, 2011).
Durum kronik hastaliklar ve hastalar i¢inde gegerlidir. Alzheimer hastaliginin da bu
siiflandirma igerisinde oldugunu sdylemek yanlis olmayacaktir. Tedavisi miimkiin
olmayan, kronik bir hastalik olarak smiflandirilan Alzheimer hastaligi hasta kadar
bakim veren aile iiyelerini de etkilemektedir. Ailelerin gerek hayat kosullarindaki
degisimler, gerekse hastaligin vermis oldugu bakim yiikleri ve gerekse sevilen aile
iiyesinin eskisi gibi olmayacagi diisiincesi beraberinde bir¢ok sorun ve karmasayi

getirmektedir.

Alzheimer hastalarinin sosyal islevselliginin arttirllmasi, bu hastalarin cesitli
etkinliklerle aktif hale getirilmesi ve hastalarin ajitasyonlarinin azaltilmasi agisindan
sosyal hizmet miidahaleleri 6nemlidir. Bu yashlara bakim veren aile iiyeleri ile
dayanisma ve paylasma saglanarak ailenin bakim yiikiiniin hafifletilmesi ve ailelerin
bakim yiikiinii hafifletecek sosyal hizmet miidahalelerine yoOnlendirilmeleri

gerekmektedir (Bahar ve digerleri, 2009, s. 93-94).

Alzheimer teshisi konmus hastaya bakim veren aile {iyelerinin sosyal hizmet
gereksinimlerini tespit etmek ve bu gereksinimlere yonelik farkindalik gelistirerek
¢oziim Onerilerinde bulunmak oldukc¢a Onemlidir. Bu amagcla ailelere sosyal hizmet
gereksinimleri ana temasi altinda sorular sorulmus ve alinan cevaplar alt1 alt baslikta
incelenmistir. Bu gereksinimler sunlardir: Alternatif kurum gereksinimleri (giindiizlii
bakim veren merkezler), hasta yakinlarina sosyal hizmet aracilifiyla bakici destegi,
ailelere psikososyal destekler, hastalik hakkinda bilgi alinacak profesyonel platformlar,

Alzheimer hastaneleri ve hastalik masraflarinin devlet tarafindan karsilanmasi

seklindedir.
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4.7.1. Alternatif Kurum Gereksinimleri — Giindiizlii Bakim Veren
Merkezler: “Mesela Giindiiz Birakalim Aksam Alalim”

Alzheimer teshisi konan hastaya bakim veren aile tiyelerinin kurum bakimi hakkindaki
goriislerinin genel olarak olumsuz oldugu, cesitli nedenlerle hastalarin1 bu kurumlara
stirekli olarak birakmak istemedikleri gozlenmistir. Ancak aileler kendi saglik
problemleri s6z konusu oldugunda veya temel ihtiyaglarim1 karsilamak istediklerinde,
giinilin bir saatini bile kendilerine ayiramadiklarindan olduk¢a yakinmaktadirlar. Bakim
veren aile liyeleri hasta ile birlikte eve hapsolmakta, calisma hayati var ise bu hayat
sekteye ugramakta, hatta sonlanmaktadir. Aileler kendilerinin de potansiyel bir

Alzheimer hastas1 olmaktan ¢ekindiklerini ifade etmislerdir.

Aileler bakim yikiiniin bu agir kosullarinin hafifletilmesi icin alternatif kurum
gereksinimlerinden bahsetmislerdir. Yatili degil ancak giindiizli bakim veren, hem
hastalarin kendi gibi olan diger Alzheimer hastalarn ile bir araya gelerek
sosyallesebilecegi, haftada bir giin ya da giinde birka¢ saat hastalarina bakilabilecek bir

merkezin varliginin onlar1 rahatlatacagini ifade etmislerdir.

“Gidip mesela bir gece birakabilecegimiz ya da sabah gidip aksam gelebilecegi
¢linkii onunda sosyallesmesi gerekiyor. Birileri olsun istiyor. Kendi diizeyindeki
insanlarla bir araya gelebilecegi. Mesela giindiiz birakalim aksam alalim.”

(Istanbul, Kadin, 49 Yasinda, Babasina 9 Yildwr Bakiyor).

“Bu hastalara mesela bir destek olunmali. Sosyal faaliyetleri olmasi gerekiyor
mesela veya toplantilar. Bazi sehirlerde var. Boyle yerlerin her sehirde degil,
her ilcede, her mahallede olmasi gerekiyor. Mesela bazi sehirlerde nasil krese
sabah cocugunu birakirsin, aksam alirsin. Oyle yerler varmis. Hani sabah
birakiyorsun, aksam aliyorsun. Ama hani 6yle bakimevi degil. Siirekli sosyal

faaliyet.” (Konya, 25 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildir Bakiyor).

“Yani bakimevine yatirmak istemiyoruz hani siirekli bir bakimevine. Ciinkii bizi
tanyor. Yani ev kavrami var hala. Ama iste giinliik boyle ant kurtarabilecegimiz
bir yer olmasi lazim, ya da biri olmasi lazim. Bizim en ¢ok elimizi baglayan bu.
Bakimevleri yani giindiiz bakimevleri. Baska bir beklentim yok.” (Manisa, 33
Yasinda, Kadin, Anneannesine 1 Yildir Bakiyor).
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“Alzheimer hastalarmmin en biiyiik sorunu evde hapis olmalar.. Disari
¢ctkamiyorum annemi. Yer olmadigi igin ¢ikaramiyorum. Béyle bir merkez olsa,
bir giin ben gotiiriiriim, bir giin kardesim gotiiriir ve bilissel olarak da anneme
cok faydasi olur. Ciinkii kullanmadigin organi korelmesi gibi evin icinde tiim
gtin hi¢bir sey yapmadan oturan bir insanin da hastaliginin ilerledigini
diigiiniiyorum. Hasta ne kadar ilerlemis olursa olsun, sosyallestiginin farkinda.
Yaminda insanlarin oldugunun farkinda. Sosyallesmenin onlara iyi gelecegini
diigtiniiyorum. O yiizden ¢ok genis vadede diigiindiigiimiizde acilen devietin hani
bu belediyelerin halk egitim kurslar: nasil var, sosyal hizmetlerin genglere
yonelik bu sosyal merkezleri nasil varsa, ¢ok acilen Alzheimer hastalari igin de
bu merkezlerin ac¢ilmasi gerekiyor.” (Bursa, 44 Yasinda, Kadin, Annesine 8

Yildir Bakiyor).

“Hani anaswmifina giden c¢ocuklar nasil gidip orada bir faaliyet yapiyorsa,
Alzheimerlilar da gidip ne kadar giizel kendi hastaligindan olan insanlarla bir
seyler paylasiyor. Ve ¢ok dinlemek isterim ben onlari. Cok giizel bir sey degil
mi? Ciinkii annemin biitiin hayati su ev. Gayet de normal beni her aradigimda
rahatsiz etmesi, benden medet beklemesi. Boyle merkezler olmali.” (Sivas, 53

Yasinda, Kadin, Annesine 11 Yildir Bakiyor).

Goriildugii gibi stirekli kurum bakimina sicak bakmayan ailelerin ¢ogu, hastalarim
giinde birka¢c saat ya da haftada bir iki giin birakabilecekleri alternatif bakim
merkezlerinin 6neminden ve gerekliliginden bahsetmektedir. Bu noktada aileler icin
bakim siirecinin gii¢liiklerini azaltacak bu alternatif kurum yontemi oldukc¢a 6nemlidir.
Ailelerin talepleri ve alanda goriilen eksikliklerden hareketle; Alzheimer hastalarina
bakim veren, onlarin sosyallesmesine katki saglayan islevsel merkezler

yayginlastirilmalidir.

4.7.2. Hasta Yakinlarina Sosyal Hizmetler Aracihigiyla Bakici Destegi:
“Egitimli Bakicillar Olmal”

Alzheimer teshisi konan hastaya bakim veren ailelerin ifade ettikleri bir diger temel
gereksinim ise nitelikli ve giivenilir bakici bulma sorunudur. Aileler bakici aradiklarinda

genellikle yabanci uyruklu kadinlarin onlara ulastiklarini, bu yabanci
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uyruklu kadinlarla s6zlesme yapmadan ve higbir baglayicilik olmadan c¢alistiklarini,
kadinlarin istediklerinde hastayr birakip gidebildiklerini ve ¢ogu zaman bakim
konusunda bilgisiz olduklarini ifade etmislerdir. Bu konuda devletin desteginin

gerekliligi tizerinde duruldugu da goriilmiistir.

“Devlet mesela soyle bir sey yapmali. Hani devlet araciligiyla biz bakici
almaliyiz mesela. Bir siirii insan var bence is arayan. Suan kadro meselesi var
va. Mesela boyle insanlart da kadroya almali ve géreviendirmeli. Boylece hem
gelir benim goziimiin oniinde anneme bakar, hem devlet gorevlendirmis olur.
Clinkii devlet diyince insan daha ¢ok giiveniyor. Hani devletten gelen bir bakici
dememiz var. Hani biz suan bakiciya 1400 veriyoruz. Hani ona 1600 verelim
goziimiiz arkada kalmasin. Yani boyle bir sey yapmalar: gerekiyor. Devlet
aracthigiyla bakicilarin  gelmesi gerekiyor.” (Konya, 25 Yasinda, Kadin,
Annesine 3 Yildir Bakiyor).

“Egitimli bakicilar olmali. Devilet araciligiyla devlet bunu saglamall
Avrupa’daki orneklerini biliyorsunuz. Siz bakict ihtiyacim var demeden devlet
onu sagliyor. Yani béyle banka gibi bir sey olmali. Siz gidip oraya bakici
ihtiyacim var dediginizde bakin bu kisi boyle boyle egitim aldi, devlet
aracthgiyla diyip bize gondermeli. Yani kesinlikle hasta yakimimin hayatini
kolaylastiracak seyler olmali.” (Antalya, 41 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildr
Bakuyor).

“Mesela biz su an yani bu gercek bunu soylemek lazim. Kirgizistan, Ozbekistan
bakict kadinlar var. Onlar da iilkelerindeki ekonomik sorunlardan dolay: ¢aresiz
burada ¢alisiyorlar. Highbiri bu konuda uzman degil ve biz ¢aresizlikten baska
birini istihdam edememekten bu insanlara muhta¢ durumdayiz. Biitiin aileler, en
azindan bunu karsilayabilecek aileler. Ve burada inanilmaz rakamlar soz
konusu. Yani bir aylik ticreti 600 dolar. 600 dolar bugiin asgari iicretten de
yukarida bir sey. Ben isterim ki tilkemizde boyle hizmetler olsun. Tabi ki bir
sosyal hizmet uzmam gelip bakacak degil. Sosyal hizmetler uzmanina da destek
verecek kisiler olsa. Bunlar yayginlassa ve biz bu insanlara muhta¢ olmak yerine
sertifikalart olan, egitim almis kisilere bu iicretleri oOdesek. Yani bu iilke

ekonomisi agisindan yani bu ¢cok boyutlu bir sey. Paramizin iilkemizde kalmasi,
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istihdam saglanmasi yani pek ¢ok agidan avantajl bir sey.” (Bursa, 44 Yasinda,
Kadin, Annesine 8 Yildir Bakuyor).

Ailelerden bazilar1 ise siirekli bakici desteginden ziyade daha seyrek araliklarla
kendilerinin dinlenmesi i¢in devlet tarafindan birka¢ giinlilk bakici destegi almak
istediklerini ifade etmislerdir. Boylece bakim yiikiiniin agir sorumlulugundan az da olsa

kurtulabilecekleri sonucuna ulasilmistir.

Aile, Caligma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi’nin bu konuda bir hizmeti bulunmaktadir.
Evde bakim yardimi alan ailelere yilda 4 haftay1 gegmeyecek sekilde yaslisina bakma
imkan1 sunmaktadir. Ailenin yaslisini devlet kurumuna teslim etmesinin ardindan 1 ay
kadar bakim yiikiiniin verdigi yorgunluktan uzaklagsma sans1 bulunmaktadir. Ancak bu
hizmetin yalnizca evde bakim yardimi alan ailelere sunulmasi aslinda hizmetin

yayginlastirilmasinin 6niinde 6nemli bir engeldir.

“Devlet napacak biliyor musun? Devletten yalnizca sunu beklerim ben. Bir 15
gtin olsun bir bakici versin. Bakan siirekli adam. Gitsin de tatilini yapsin.
Tamam sen bu kadina bakiyon, ¢cocugusun tamam Allah razi olsun. Ama sen 12
ay icerdesin. Ben seni 15 giin bir bakici koyayim buraya. Parani da vereyim. Bir
tatiline git, bir denizine gir desin ya. Bir 15 giin nefes alsin.” (Eskigehir, 63
Yasinda, Kadin, Annesine 14 Yildir Bakiyor).

Goriildugii gibi Eskisehir isimli katilimeinin talebi yilda birka¢ hafta bakim ytikiinden
kurtulmakken boyle bir hizmet oldugunun bilgisine sahip degildir.

“Mesela ayda bir kadin gelse, birka¢ saat anneme baksa, ben de birkag saat
¢ctksam magazalar: dolassam. Yani onlar olabilir.” (Ankara, 56 Yasinda, Kadn,

Annesine 2 Yildwr Bakiyor).

“Iste yani soyle bir sey var. Ihtiyacim oldugu zaman da bir yardimci. Siirekli
demiyorum. Ama dedim ya mesela bir gece bir yere gitsem. Oyle bir durumda
hi¢hir sey istemiyorum ya sadece yaminda duracak. Gitmek de istemiyorum ama
zaman zaman aklimdan gegiyor. Yani yaminda durabilecek birisi.”(Mugla, 62

Yasinda, Kadin, Annesine 7 Yildir Bakiyor).

Giliniimiizde hasta bakicilig1 gorevinin daha ¢ok yabanci uyruklu kadinlar tarafindan
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karsilandigi ve bu hizmet karsilifi olarak ise dolar para biriminde ficret istendigi
bulgusuna ulagilmigtir. Aileler hem ficretlerin yiiksek olmasi, hem de yabanci uyruklu
kadinlar ile yapilan anlagsmalarin gegerliliginin veya anlagsmalar bozuldugu takdirde
yaptiriminin diisiik olmasi gibi nedenlerle bu hizmetin devlet tarafindan saglanmasi
gerekliliginden bahsetmektedir. Ailelerin cogunlugu bakici tcretlerini kendilerinin
ddeyebilecegini, yalnizca hastalarini giivenilir insanlara emanet etmek istediklerini ifade

etmislerdir.

Tiirkiye’de bazi liniversitelerin 2 yillik boliimlerinde yash bakimi boliimleri mevcuttur.
Bu boliimden mezun olanlarin ise ne yaptigi, hangi islerde calistigi mechul kalmaktadir.
Birgogunun is bulamamaktadir. Ailelerin bdylesine 6nemli olan bakici ihtiyact bu
boliim mezunlarindan olusturulacak bir ekiple ¢oziilebilir. Bu konuda da devletin ve
Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligi’nin kuracag: bir bakici sisteminin 6nemi

acik bir sekilde ortadadir.

4.7.3. Ailelere Psikososyal Destek Verilmesi: “ila¢ Verip Gonderiyorlar”

Alzheimerlt hastalara bakim verme siirecinde bakim veren kisiler bazi saglik
problemleri ile karsi karsiya kalabilmektedir. Bakim verenlerin biiylik bir boliimiinde
fiziksel ve psikolojik saglik problemleri agiga cikmaktadir. Ancak bakim verenlerin
biiyiik bir cogunlugu saglik hizmetlerinden yararlanmamakta ya da sinirhi Olgiide
yararlanmaktadir. Bu farkliliklarin ortaya ¢ikmasi ise bakim verme siirecinde kisilere
yiiklenen sorumlulugun ve verilen rollerin niteligine bagl olarak degismektedir (Korkut

ve Berk, 2009).

Thomas ve arkadaslarinin yaptig1 bir arastirma sonucunda Alzheimerli hastaya bakim
veren aile iiyelerinde ciddi davranis bozukluklari oldugu tespit edilmistir (2006).
Arastirmanin goriismeleri esnasinda diger arastirma sonuglarina paralel olarak bakim
verenler kendilerini potansiyel bir Alzheimer hastas1 olarak gordiiklerini ifade

etmislerdir.

Bu nedenlerle Alzheimer teshisinin konulma siireci ve sonrasi aileler i¢in oldukga
sorunlu bir donemi ifade etmektedir. Bu hastalara bakim veren ailelere sosyal ve

psikolojik destek verme noktasi olduk¢a 6nemlidir. Psikososyal destek; psikiyatrik
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tedavi amaci giitmeden, kriz durumlarinda ortaya ¢ikan uyumsuzluklarin, bozukluklarin
onlenmesi, bireylerin giiclendirilmesi, gelecekte ortaya ¢ikmasi muhtemel durumlar
hakkinda bilgilendirilmesi ve basa ¢ikma, iyilesme becerilerinin artirilmasi igeren ¢ok
disiplinli hizmetlerin tiimiinii kapsamaktadir (“T.C. Igisleri Bakanligi Afet ve Acil
Durum Yonetimi Bagkanlig1”, t.y.). Ailelerin biiylik bir ¢ogunlugu boyle bir destek

almadigin1 ancak bu destegin verilmesi gerektigini ifade etmektedir.

“Alzheimer hastalarina daha ¢ok destek olunmali bence. Bakan kisilere, ailelere
ozellikle. Bakan kisiler yani ben kendimden biliyorum. Biz de yakinda Alzheimer
olacagiz gibi hissediyorum. Kendimi iyi hissetmiyorum.” (Konya, 25 Yasinda,

Kadin, Annesine 3 Yildir Bakuyor).

“Devletin psikolog saglamasi lazim. Psikolog sart psikiyatrdan ziyade. Ilag ¢are
degil. Mesela ben su an ilaglardan dolayr kafamda béyle karmasalar
hissediyorum. Eskiden ¢ocuklarima ¢ok kizan bir anneydim, simdi hi¢ kizmayan
bir anne oldum. Kizmam gereken durumlarda bile kizmiyorum. Bu da iyi degil.
Yani bir psikolog olsa belki bu ilacin daha diisiik dozundan kullanabilirim. Bir
destek olacaksa zaten en once psikolog olmali. Psikolog, hasta yakinlarina
kesinlikle psikolog saglanmali. Aile fertleri i¢in devletin psikologu olmasi lazim.
En basitinden aile hekimlerimiz var oralarda psikolog olsa ne kadar faydasi
olur. Diyetisyen olabilir. Hastalarin beslenmesi planlanabilir.” (Antalya, 41

Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildir Bakiyor).

“Manevi anlamda bu kisiye kim bakiyorsa kesinlikle psikolojik destek verilmeli,
eve mi gelinmeli mesela bir donem hi¢ kadin alacak durum yok. Birde sunu
istiyorum ben ya. Uzmanlar, doktorlar veya sizler bunu daha iyi biliyorsunuz.
Karsidaki hastayr goriip sunu diyebilmeli bana. Bu kisi evde olmali, bu kisi sunu
yvapmali. Karsidaki uzman bana kesin bir sey soylemeli.” (Mersin, 55 Yasinda,
Kadin, Esine 5 Yildir Bakiyor).

“Bence sosyal hizmetler igin konusuyorum. Bizim bir devlet hastanesinde bizi
stirekli takip eden, bagli oldugumuz bir sosyal hizmet uzmani olmali, teghis
konulur konulmaz once aile egitilmeli. Ciinkii hastaya nasil davranilacagini biz

bilemedik. Ve o stirecte hastamiza aci ¢ektirmisiz. Yani annemin kim bilir o
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donemde ne kadar korktugunu, ne biiyiik kaygilar yasadigini diisiindiigiimde
simdi ¢ok tiziiliiyorum. Ama biz o zaman boyle oldugunu bilmiyorduk. O yiizden
muhakkak bilgilendirme.” (Bursa, 44 Yasinda, Kadin, Annesine 8 Yildwr
Bakuyor).

Ailelerden bazilar1 psikososyal destek alma noktasinda olumsuz deneyimler
yasadiklarindan bahsetmiglerdir. Hastalarindan dolay1 asagilandiklarini ifade edenler
olmustur. Zor bir siire¢ olan hastalik doneminde bdyle deneyimlere sahip ailelerin
siirece daha zor adapte olduklar1 goriilmektedir. Bu dogrultuda ailelerden bazilar1 hasta

yakinlarina psikolojik destek verilmesi konusunda gereksinimlerini ifade etmistir.

“Bu hastalara bakanlara psikolojik destek verecek birimler agilmasi gerekiyor.
Hastalarin bilinglendirilmesi, bakicilarin bilinglendirilmesi i¢in. Yani sosyal
devlet olmanin geregi diye diisiintiyorum bunu. Ama bizde oyle bir sey yok. Bir
de hastaniz nedeniyle asagilaniyorsunuz iistelik. Destek almaya gidiyoruz

asagilaniyoruz.” (Balikesir, Kadin, 65 Yasinda, Esine 9 Yildir Bakiyor).

Ailelerin verilen psikolojik destek konusunda umutsuz olduklar1 da gdzlenmistir.
Ozellikle psikiyatrdan alman destegin sadece ilag vermekten ibaret oldugunu

diistindiiklerini ifade eden aileler olmustur.

“Mesela ben babami gotiirsem psikiyatrige. Devletin psikiyatrina gitsem ne
yvapacak ki, ilag verip gonderecek. Hi¢cbir sey yapmiyorlar. Ben yillarca kendim
gittigim igin biliyorum. Ilag verip génderiyorlar. Seni dinleme ya da senin
derdini dinleyip farkl bir acidan ¢éziim bulup, farkli bir alana yonlendirme yok.
Paraniz varsa bu iilkede 6zellerde doktor bulursunuz ama yoksa yok.”’ (Cankiri,

31 Yasinda, Kadin, Babaannesine 10 Yildir Bakim Veriyor).

Kronik hastaliklarin tani, tedavi ve termal donemlerinde bakim verenlerin psikososyal
olarak desteklenmesi olduk¢a gereklidir. Hastanin ve bakim veren aile iiyelerinin
psikososyal destek almasi, hastanin da iyilik halini artirict bir etkiye sahiptir. Bu destek
hastanin tedaviye uyumunu kolaylastiracak, yasam Kkalitesini arttiracaktir (Ozbesler,

2013).
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Tiim bu nedenlerle Alzheimerli hastaya bakim veren aile {iyelerinin hastalik teshisinden
baslayarak diizenli araliklarla profesyonellerle bulusturulmasi gerekmektedir. Sosyal
hizmet mesleginin miidahale grubu odaginda olan Alzheimer hastalarina ve bakim
verenlerine yonelik sosyal hizmet miidahalelerinin yetersiz kaldig1 yapilan goriismeler
ile anlagilmistir. Ailelerin birgogu sosyal hizmet uzmani kimdir, ne is yapar, bunu bile
bilmemektedir. Yine yapilan goriigmeler sirasinda ulasilan bir diger bulgu, hastalarin ve
yakinlarin tiim bu siiregler boyunca sosyal hizmet uzmanlariyla neredeyse hig
karsilasmadiklar1 seklindedir. Oysa bireye psikososyal destek verebilecek bir meslek
disiplin olan sosyal hizmetler bu hastalar ve yakinlarina yonelik miidahale planlari

olusturmalidir.

4.7.4. Hastallk Hakkinda Bilgi Alinabilecek Profesyonel Platformlar (Dernek,
Vakif vb): “Yani Boyle Bir Platform Olsa. Akil Danisabilecegimiz”

Hasta yakinlar1 teshisin konulma siirecinden baglayarak bugiine gelene kadar hastalik
hakkinda dogru bilgiyi alabilecekleri platformlar olmamasindan sikayet etmektedirler.
Genellikle hastalik hakkindaki detayli bilgiye internet yoluyla ulastiklarini ifade
etmislerdir. Internetteki bilgilerin kimi zaman dogruyu temsil etmemesi ailelerin yanlis
yonlendirilmesine  sebep  olabilmektedir.  Aileler hastalarinin  hastaliklarinin

ilerlemesinde yanlis tutum ve davranislarinin da etkili oldugunu anlatmislardir.

“Herkesin bir devlet kurumunda kayitli olmasi gerekir. Bu is ozellerde
donmemeli. Neden teshis konulur konulmaz hasta yakinlar: bilgilendirilme
vapilmasi gerekiyor. Biz mesela anneme bir seyi yanls soyledigin de anne neden
tekrarlyyorsun diye konusup kendimizce farkindaligini arttirmaya c¢alistik.
Halbuki bu ¢ok yanlis bir seymis. Halbuki bu hastayi performans kaybina sokan
bir seymis. Annem yapamiyor ve bizden de yapamiyorsun uyarisi aldigi igin
biiyiik bir performans kaygisi yasatmisiz anneme bilmiyorduk.” (Bursa, 44
Yasinda, Kadin, Annesine 8 Yildir Bakuyor).

Aileler hastalar1 hakkinda gerektiginde danisabilecekleri merkezler ya da telefon hatlari

olmasi gerektigini de ifade etmislerdir.
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“Ya da yiiz yiize olmasa da en azindan telefonla hasta yakinina mesela bir hat
olusturup mesela ya iste bugiin hastam ¢ok bagwriyor dedigimizde karsisinda onu
dinleyebilecek birinin bulunmast ya da akil verecek, akil veremese bile hadi sunu
yapwin bunu yapin diye onerilerde bulunacak birilerinin bulunmasi.” (Cankiri, 31

Yasinda, Kadin, Babaannesine 10 Yildir Bakim Veriyor).

“Yani boyle bir platform olsa. Akil damsabilecegimiz. Bir dernek, bir vakif bir
bir sey. Bir platform olusturulmast bilgi aligverisi i¢in. Basinda da bu isi bilen
birilerinin olmasi.” (Manisa, 33 Yasinda, Kadin, Anneannesine 1 Yildwr

Bakiyor).

Aileler kendi cabalariyla olusturduklari sosyal destek gruplarindan bahsetmektedir.
Ancak bu gruplarin profesyonel olmadigini ve profesyonel platformlarin kurulmasi

gerektigini diisiindiikleri gozlemlenmistir.

“Alzheimer yakini insanlarin bir araya gelecegi platformlar olmali. Tamamen
kendi ¢cabamizla bir tane hasta yakini kendince grup agiyor internette. Hepimiz
oraya gidiyoruz, binlerce insan var. Hepimiz orada el yordamuyla bir seyler
konusuluyor. Bazen sagma sapan koca kart ilaglart konusuluyor. Hani bunun
boyle degil de daha organize olmasini isterim. Evet, Alzheimer Dernegi var ama
ara swra brogiirlerini goriiyorum. Belki onlarin da yapabilecekleri simirli. Ama
bize ulasmiyor. Direkt bize ulagan sistemler olmali.” (Bursa, 44 Yasinda, Kadin,

Annesine 8 Yildwr Bakiyor).

“Ashinda devletin hizmetleri ¢ok ama biz bilingsiziz. Yani anlattigim gibi bir
bezin raporlu oldugunu, direk eczaneden alabilecegimizi, iste bir mama
pompasinin devletin verdigini, yani ben bunlari 6-7 ay sonra ogreniyorum. Yani
biz bizi bilinglendiren kimse yok. Biz bilingsiziz halk olarak. Ya da biz fazla
arastirmiyoruz oyle de diyebilirim. Bunlari 6grenebilecek yapilanmalar da yok.”

(Malatya, 46 Yasinda, Kadin, Annesine 1 Yildir Bakiyor).

Alzheimer hastalar1 ve hastalik siireci ile ilgili derneklesme hareketleri olmasina karsin,
bu hareketlerin etkililigi tizerine tekrar diisiinmek gereklidir. Bir¢ok dernek, vakif yilda
yalnizca bir ya da birka¢ kez toplanarak bazi etkinlikler yapmaktadir. Stireklilik ve
ulagilabilirlik dernekler i¢in oldukca biiyiik bir problem olarak karsimiza ¢ikmaktadir.



Hasta yakinlar tarafindan da desteklenen konu ile ilgili bilgi almak amacli kurulan

profesyonel platformlar hasta yakinlarinin karsilagtiklart giigliikkleri atlatmalarinda

faydal1 olacaktir.

4.7.5. Alzheimer Hastaneleri: “Valla Cok Zengin Olsam Bir Alzheimer
Hastanesi Acicam”

Aileler hastalarin1 hastaneye gotiirmek zorunda olduklarinda hastane ortamindan ve

uzun bekleme siirelerinden sikayetci olduklarini ifade etmislerdir. Alzheimer hastalar

diger hastalarla bir tutularak saatlerce bekletilebilmekte ya da farkl: tahliller i¢in oradan

oraya gotiriilmek zorunda kalmaktadir. Ailelerin bir¢ogu bu hastane deneyiminin

yaslilarina evre atlattigindan hareketle, yaslilarin1 hastanelere gotiiremediklerini

anlatmigtir. Ailelerin bu olumsuzluklarin iistesinden gelebilmek igin ise sadece

Alzheimerl1 hastalara bakim veren Alzheimer Hastanelerinin agilmasini talep ettikleri

gorilmiistir.

“Hastamizi hastaneye gotiirmek zorundayiz. Bu hastalar 6zel hastalar. Randevu
alirken sira beklerken zaten giinler atiyorlar. Gidiyoruz hastaneye randevu
saatinde almiyorlar. Bekliyorsunuz. O kalabalik ortamda ¢ok biiyiik sikintilar
cekiyorsunuz. Bunlarin gerek ilaglart gerek raporlari bir iinitede yapilmasi
lazim. O hasta koridoruna sokup hastalari daha ¢ok strese sokmak bir evre
atlatmaktan bagka bir ise yaramiyor. Ben hastaneye gétiiriiyorum. Randevu
almisim. Iki saat o kalabalikta bekliyor. Baslhyor aglamaya, etrafa vurmaya.
Insanlara anlatamiyorsunuz da. Dogal olarak biiyiik sikinti cekiyorsunuz. Rapor
almak igin sabahtan gidiyorsunuz. Aksam 3e 5Se kadar siiriiyor. Ben o yiizden
devlet hastanesine de gitmedim. Ciinkii bir kere gotiirdiim benim hastam %30
ileri atti. O kalabalikta insanlarin arasinda. Giinlerce aglama krizi oldu. O
yiizden béyle hastalarin ozel bir iinite acilmasi gerekiyor. Yani gotiirdiigiiniiz
zaman hastaneye tiim tetkiklerinin yapilabilecegi bir yer lazim. Hatta kendi
hastaneleri olmasi gerekiyor.” (Balikesir, Kadin, 65 Yasinda, Esine 9 Yildir
Bakuyor).

“Benim devletin yapabilecegi is ¢ok. Bir kere ne kadar hali vakti yerinde olsa

dahi doktor gézetiminde, hemsire gozetiminde olmasi lazim Alzheimerlilarin.
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Fakiri de var, zengini de var. Fakirinde ihtiyaci var ayni ihtiyaglara, zenginin
de. Hele fakirin daha ¢ok. O yiizden o6zellikle Alzheimer hastalarinin hastaneleri

olmasi lazim.” (Izmir, 90 Yasinda, Kadin, Kardesine 10 Yildir Bakiyor).

“Ay valla ¢ok zengin olsam bir Alzheimer hastanesi agicam. Bu hastalar normal

hastanede olmaz.” (Amasya, 60 Yasinda, Kadin, Annesine 4 Yildir Bakiyor).

Alzheimer hastaligi genellikle yaslilik doneminde ortaya ciktigindan bu hastalara
hastanelerde geriatri boliimleri bakmaktadir. Ancak her hastanede geriatri boliimiiniin
olmamas1 ve Alzheimer hastalarina diger yaslilar ile aynm1 muamele yapilarak sira
bekletilmesi dogru bir yaklasim degildir. Hastalar disaridan bakildiginda, saglikli
goriinmelerine karsin ¢ogu zaman uzun hastane siralarini beklerken zorlanmakta ve kimi
zaman bu uzun bekleyisler onlara evre atlamalarina sebep olmaktadir. Aileler bu
durumdan sikayet¢i olarak sirf Alzheimer hastalarina bakmaya yonelik hastaneler

acilmasi talebinde olduklarini ifade etmisglerdir.

4.7.6. Devletin Hastalik ile Tlgili Tedavi ve Bakim Masraflarim Karsilamas::
“Bu Muhtag¢ Bir Vatandas”

Alzheimer hastalig1 tedavisi olmayan ve hasta bireyin kaybina kadar siiregelen bir
hastalik olmasindan kaynakli baglangicta ailelere ¢cok fazla maddi kiilfet olusturmasa da
ilerleyen evrelerde olduk¢a masrafli bir hastalik haline gelmektedir. Ilag, bez ve mama
ithtiyaclarinin bir kismi devlet tarafindan 6denmesine karsin; doktor masraflari, tetkik
masraflar, ilerleyen evrelerde hastanin yasam kalitesini arttirmak amaciyla gerekli arag
gere¢ masraflar1 oldukga fazladir. Aileler bu durumda hastalik masraflarimi kendi
ceplerinden 6demek durumunda kalmaktadir. Yillarca siirecek bu hastalik siirecinde
ailelerin, hastalik masraflarinin daha biiylik bir bdliimiiniin devlet tarafindan

karsilanmasinin talep ettikleri gozlemlenmistir.

“Yani bunu herkes bu sekilde altindan kalkamaz. Zor bir siire¢ bu siire¢. Bir giin
degil, iki giin degil. Bunun bakimi kolay da degil. Ha sadece yedirmeyle
icirmeyle bitmiyor. Aslinda bu tip insanlarin bakimina devletin daha bir katkisi

olmasi lazim. Ciinkii bu devletin bir vatandasi. Ama bu muhtac bir vatandas,
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kendini idame ettirecek kadar degil.” (Sanlwurfa, 57 Yasinda, Erkek, Annesine 4
Yildwr Bakwyor).

“Evde bakim i¢in maddi destek su asgari iicretin iigte biri falan degil tamamen
iicretsiz olmali. llaclarin hepsini devlet karsilamali. Bir kutu ilact bile 100 lira
falan. Bunun katki payini aldiginiz zaman ¢ok oluyor zaten. Sosyal devletin

gereklilikleri olmali.” (Antalya, 41 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildir Bakiyor).

Gortistilen ailelerin ¢ogunun orta ekonomik diizeyde olmas1 bu baslik altindaki sonuglari
onem sirasi i¢cinde daha altlara tasimistir. Ancak aymi goriismeleri diisiik sosyoekonomik
diizeydeki hasta yakinlariyla yaptigimizda, maddi sorunlar beraberinde ¢ok daha biiyiik
sorunlar1 da getirecektir. Bu noktadan hareketle devletin ailelerin hastalik ile ilgili
masraflarin1 daha kapsamli ve sistematik olarak karsilamak amaciyla atmasi gerekli
adimlar1 vardir. Hastalik ile ilgili zaruri ihtiyaclarin belirlenerek en azindan diisiik

sosyoekonomik diizeydeki hastalara tamamen iicretsiz hale getirilmesi gerekmektedir.

4.8. ALZHEIMER TESHISI KONAN HASTAYA
BAKIM VEREN AILE UYELERININ GELECEGE
YONELIK DUSUNCELERI

Aileler hastalik siirecinin vermis oldugu ¢aresizlik, yorgunluk, liziintii, kaygi, korku gibi
hislerle gelecege yonelik birgok duygu durumu igine girebilmektedir. Ailelerin
sevdikleri yakinlarinin bakima muhta¢ hale gelmesini gormeleri ve onlara bakim
vermek i¢in hayat kosullarin1 degistirmeleri oldukca zorlu bir siireci ifade etmektedir.
Hasta yakinlariyla yapilan goriismeler sonucunda; kimi ailelerin gelecege kaygili ve
korku ile baktig1 sonucuna ulagilmistir. Kimi aileler ise giinlin ve hayatin getirdiklerine
hazirlikli olduklarmi ve gelecege yonelik beklentilerini ifade etmislerdir. Tim
gorlismelerde gozlemlenen bir diger durum ise ailelerin tiim olumsuzluklara ragmen ne
kendi hayatlarindan ne de hastalarinin hayatlarindan vazge¢medigidir. Alzheimer teshisi
konan hastaya bakim veren aile iiyelerinin gelecege yonelik diisiinceleri; gelecege

yonelik kaygilar ve gelecege yonelik beklentiler basliklar altinda incelenecektir.
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4.8.1. Gelecege Yonelik Kaygilar: “Kalbimin icinde Bir Kirik Var”

Ailelerin gelecege yonelik diisiincelerinin genelde kaygi, korku seklinde agiga ciktigi

gozlemlenmistir. Aileler gelecegin belirsizliklerinden ve hastaligin evreleri arasindaki

gecigin ¢ok hizli olmasindan korktuklarini ifade etmektedir. Kosullarin degismesi ile

kendilerine daha fazla sorumluluk yiikleneceginden ¢cekinmektedirler.

“Kendimi endiseli hissediyorum. Cok endiseli hissediyorum. Zaman zaman
dedigim gibi uyaniyyorum karmima agrilar giriyor. Béyle iist iiste geliyor icim
sizlayarak uyaniyorum. Mesela ya anneme bir sey olursa diye diistiniiyorum.
Sabahlari anneme bir gey olursa hissiyle uyaniyorum mesela. Korkularim var
¢tinkii. Korkularim giindeme geliyor. Anneme bir sey olsa babamla ne yapacagiz

falan. Korkuyorum.” (istanbul, Kadin, 49 Yasinda, Babasina 9 Yildir Bakiyor).

“Sorumluluk altinda hissediyorum. Yani nacar durumdayim. Yardim etsem
benim islerim, giiclerim kaliyor. Yardim etmesem manevi olarak eziliyorum.
Yani yukar tiikiirsen buyik, asag tiikiirsen sakal hesabi.” (Samsun, 53 Yasinda,

Kadin, Babasina 10 Yildir Bakiyor).

Ailelerin gelecege yonelik hissettikleri en siddetli duygunun korku ve gelecek endisesi

oldugu goriilmiistiir.

“Berbat hissediyorum kendimi. Yani séyle gece zaten iice dorde kadar yani
babam orada babaannemle uyumuyor. Ben burada uyumuyorum. Her an kotii
bir haber geldi gelecek geldi gelecek diye. Babam hani ¢aldiryyor kapatiyor,
uzun ¢aldirmyyor. Belki uyuyorumdur diye. Hemen arryorum noldu babaanneme
bir sey mi oldu diye. Iste babaannen yine kitii, zaten babaannemin arkadan
bagirma sesleri geliyor. Ver bir telefona konusayim diyorum. Canim
babaannecim diye sakinlestirmeye ¢alistyorum, yok olmuyor, kapatiyoruz. Ben
burada bekliyorum sabah dorde bese kadar, onlar orada. Neyse yatiyorum.
Sonra kalkyyorum sabah sekiz dokuz gibi. Bekliyorum babam aradi arayacak.
Ariyor. Ee bebek var. Bebek ayrt bir sorumluluk zaten.” (Cankiri, 31 Yasinda,
Kadin, Babaannesine 10 Yildir Bakim Veriyor).
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“Stirekli sey var, erken emeklilik diisiimmem ondan. Kag¢ yil saglikl
vasayacagimi bilmiyorum. Hayatimin geri kalamini para kazanma kaygisiyla
degil, istedigim seyleri yaparak gecirmek istiyorum. Cok erken yasta oldugu icin
¢linkii annemin hastaligi genetik olma ihtimali de var. Yani kalan vaktimi giizel
gecirmek istiyorum. O kadar erken olmasa bu kadar iiziilmeyecektim belki ben.
Erken oldugunda hizli ilerliyor bir de. Korkuyorum. Sadece annemin gelecegi
icin degil kendi gelecegim icin de korkuyorum. Ya bende de olursa. Yani ben
kendimi gelecek i¢in kaygili, kendimi mutsuz hissediyorum. Hi¢bir zaman mutlu
hissedemiyorum. Kalbimin icinde bir kirik var ve hep annemi babami

diistintiyorum.” (Antalya, 41 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildir Bakiyor).

“Kendimizi su an ¢ok ¢aresiz hissediyoruz. O da hastaligin seyi olmadigi icin
tedavisi olmadig igin. Caresiz yani.” (Agri, 28 Yasinda, Erkek, Babaannesine 4
Yildir Bakiyor).

“Baska problem bende de olacak mi? Bu anneme teshis konuldugundan beri
benim de kardeslerimin de en biiyiik korkusu. Bir genetik test varmis ama fakat
ama olacaksam da bilmek istiyor muyum bunu? Yani hasta yakinlari o kadar ¢ok
psikolojik seyler yasiyorlar ki problemler. Ve bunun igin yonelebileceginiz bir
insan da yok. Bu anlamda anneyi aslinda kaybetmis olmak, hastaligin ¢aresiz
olmasiyla yiizlesmek, ben de olacak myym korkusuyla yagsamak zaten sizin
hayatimizda ¢ok biiyiik yer kapliyor.” (Bursa, 44 Yasinda, Kadin, Annesine 8
Yildir Bakiyor).

Hasta yakimnlarmin kimi, bu duygularla basa ¢ikabilmek i¢in antidepresan destegi
aldigindan bahsetmistir. Aileler hastalikla ve siirecle tek baglarina miicadele etmekten

yorulduklart i¢in psikiyatra bagvurduklarini ifade etmektedirler.

“Ben antidepresan kullaniyorum iki yildwr. Antidepresan kullanmamdaki amag
birincisi kendi saglik problemlerim var. Ikincisi babam éldiigiinden sonra annem
de boyle olunca yiik bana binince kullanma ihtiyaci ve geregi duydum.” (Sivas,

53 Yasinda, Kadin, Annesine 11 Yildir Bakiyor).

“Ben sakinlestirici ilaglar kullanmaya basladim. Ila¢ kullanmaya basladigimdan

beri inanilmaz kilo aldim. Cok mutsuzum bu konuyla ilgili. Ciinkii siirekli
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bununla yasiyorum. Asiri zaten ben asabi insandim daha da asabi bir insan
olmaya bagladim. Cocuklarima asirt sabirsiz bir insan olmaya bagsladim.
Cocuklarina hi¢ bagiran bir anne degildim. Asirt bagiran bir anne olmaya

basladim. Zaten kendim i¢in degil ¢ocuklarim igin ila¢ kullanmaya basladim.’

(Antalya, 41 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildir Bakiyor).

Aileler genel olarak hastaya bakim verme siirecinin kendilerini yordugundan
bahsetmektedir. Kimi zaman ise bu yorgunluk hissinden dolayr bile kendilerini

suclayarak kotii hissettikleri gozlemlenmistir.

“Stirekli bir tiyatrocu gibi rol yapiyorum. Oraya gidiyorum rol yapiyorum,
buraya geliyorum rol yapryorum. Ee hep boyle panik halinde. Telefon ¢aldig
zaman ahh kesin kétii bir sey oldu, bir sey oldu diye. Iste ariyor babam,
babaannen ¢ok kotii. Yine biitiin giin uyumadi. Amcant aradim da o da gelmedi
bilmem ne. Bunlar oldugu zaman zaten giine boyle 1-0 yenik baslyyorum. Cok
yorgun hissediyorum.” (Cankiri, 31 Yasinda, Kadin, Babaannesine 10 Yildir
Bakim Veriyor).

“Kizim bak simdi yoruldugum zaman oluyor. O yoruldugum zaman bile
kendimden nefret ediyorum. Anlatabildim mi? Uziiliiyorum. Bazen yoruluyorum.
Uziintii duyuyorum. Fakat iste ona da lanet ediyorum. Neden iiziintii duyuyorum
diye. Neden bunu diisiindiim diye kendimi lanet ediyorum.” (Izmir, 90 Yasinda,
Kadin, Kardegine 10 Yildir Bakiyor).

Yukaridaki ifadelerde goriildiigii gibi ailelerin hastalar1 ile ilgili kaygilari, korkular
hastalik teshisinden itibaren baslayarak, hastalarinin hayatlarinin sonuna kadar devam
etmektedir. Hastalarin1 kaybetme korkulari, kendilerine bir sey olma durumunda
hastalarina kimin bakacag diisiincesinin yarattig1 belirsizlik ve gelecekte kendilerinin
de Alzheimer olma ihtimalinin yarattig1 endise ailelerin gelecege kaygiyla bakmalarina

sebep olmaktadir.

4.8.2. Gelecege Yonelik Beklentiler: “Insanlar Planlar Yaparken Tanr1
Giiliimsermis”

Aileler tim bu olumsuz duygu ve diisiincelerin yan1 sira gelecege yonelik bazi
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beklentilerinden bahsetmislerdir. Bu beklentiler bakim yliiklerini hafifletmeye veya
hastalarina daha iyi kosullarda bakmalarini saglayacak yeni diizenlemelerdir. Bu konuda
devletten, ailelerinden ya da sosyal cevrelerinden bekledikleri destekleri ifade

etmislerdir.

“Cok giivenebilecegim bir insan da benimle beraber bu sorumluluklar
paylassaydi. O da herhalde geliyor paraya dayaniyor. Yok iste Ruslar, Giirciiler,
Azeriler bir siirii yabanci kadin var. Biraz daha giiciimiiz yetseydi de annemin
glicii azalsaydi, yiikii azalsaydi.” (Samsun, 53 Yasinda, Kadin, Babasina 10
Yildir Bakuyor).

Miimkiin olmadigini bilmelerine karsin kimi aile tiyeleri ise bu hastalik siirecini geride

birakip eski saglikli, mutlu giinlerine donmek istediklerini ifade etmektedir.

“Diyorum ki Allah’im ayni cocuklugumuz gibi, gencligimiz gibi sagligimiz
olsun, aklimiz olsun. Ya bulduk hic bulamadik, oldu cok bulduk, belki hic
duramadik. Neler geldi gecti yalan diinyada. Ayni 6yle duracaz mi? Simdi desem
gengligimiz gibi olalim olmaz. Kegske ola eskiye donse.” (Ordu, 78 Yagsinda,
Kadin, Esine 10 Yildir Bakiyor).

“Ikisinin de saghkli olmasim isterdim, ¢ok mutlu olurdum. Uc senedir tatil
yapmiyorum. Tatile gitmek isterdim annemi de alip onu da alip. Beraber soyle
bir tatil yapmak isterdim (hala gozleri dolu dolu).” (Mugla, 62 Yasinda, Kadin,
Annesine 7 Yildir Bakiyor).

Aileler siire¢ devam ederken gelecege olumlu baktiklarini da ifade etmislerdir.

“Suan ben o kadar sosyal oldum ki, kabugumdan ¢iktim. Cok giizel islerimi
goriiyorum. Yemegimi yapiyorum. Hatta beyaza boyattigim saglarimi sariya
boyvadim. Karamele dondiim. Aileme ¢evreme daha giiliiciikler sagiyorum.
Onceden de giiliiciikler sactyordum ama simdi mutlulukla saciyorum. Giizel
hobilerimi yapiyorum. Annemi daha keyifli ziyaret ediyorum. Annemi ziyarete
gidiyorum her giin, giderken cikolatalarini, siitlerini, meyvelerini aliyorum. Cok

mutluyum.” (Adapazari, 49 Yasinda, Kadin, Annesine 3 Yildir Bakim Veriyor).

“Sonra bosver diyorum. Gelecegi diisiinerek giiniinti mahvetme. Bir s6z vardir
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hani ¢ok severim ben onu. Insanlar planlar yaparken tanri giiliimsermis. Sabah
plan yapiyorsun aksama degisiyor.” (Istanbul, Kadin, 49 Yasinda, Babasina 9
Yildir Bakuyor).

Gorildugii gibi aileler hastalarinin eski saglikli giinlere donmelerini hayal etseler dahi
durumu kabullenmis durumdadir. Bu kabullenisin ardindan hastaligin ilk evrelerindeki
belirsizlik yerini gelecege umutla bakma, anda kalma duygusuna birakmaktadir. Kendi
bas etme kapasitelerini kendileri gelistiren bireylerden bazilar1 anm1 yasayarak hayatta

kaldiklarini ifade etmistir.
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5.BOLUM: SONUC VE ONERILER

Bu bolimde arastirma genel olarak degerlendirilmis ve Alzheimer tanist konulan
yaglilarin ailelerinin sosyal hizmet gereksinimleri isimli aragtirmanin sonuglarindan yola
cikarak hem hastalara, hem bakim veren aile {iyelerine, hem bu alanda c¢alisan meslek
elemanlarina oneriler sunulmustur. Sonu¢ boliimiinde oncelikle ¢alismanin sonuglarina
iliskin genel bilgiler verildikten sonra, tez calismasinda ele alinan temalara iligskin

ayrintili sonug ve oneriler yer alacaktir.

Arastirma kapsaminda Alzheimer teshisi konulmus hastaya bakim veren 20 aile iiyesi
ile gorlislilmiistiir. Arastirmada yontem olarak nitel veri analizi yontemi kullanilmis
olup, yapilan goriismeler esnasinda yari1 yapilandirilmis form ile Onceden catist
belirlenen sorular yardimiyla ailelerden kapsamli ve ayrintili bilgiler elde edilmeye
calisilmistir. Tez calismasinin bu boliimiinde; bakim veren aile iiyelerinin Alzheimer
hastalifin1 fark etme sekilleri, hastaliga teshis konulmasi asamasinda yasadiklari,
hastalig1 6grendiklerinde hissettikleri ve verdikleri tepkiler, hastalik siirecinde yasanan
giicliikler, bakim veren aile {iyelerinin ¢evreleri ile iliskileri, ailelerin sosyal hizmetlerle
ilgili goriisleri, ailelerin sosyal hizmet gereksinimleri ve gelecege yonelik diisiinceleri

konularindaki sonug ve dneriler yer almaktadir.

5.1. ALZHEIMER HASTALIGININ FARK
EDILME SEKILLERI

Yapilan goriismeler esnasinda ailelerin hastaligi fark etme noktasinda kendilerine ipucu
veren farkli durumlar oldugu goriilmiistiir. Kimi aileler hastalarinin basit unutkanliklar
ile baslayip, hayati bazi konularda yaptiklar1 unutkanlik davranisina kadar stiregelen bir
stirecten gecmistir. Kimi aileler ise hastalarinin kendilerini veya cevrelerindeki diger
kisileri nedensizce suclamalari iizerine normal olmayan bazi durumlarin agiga ¢iktigini
fark etmistir. Hastalik belirtisi olarak kabul edilecek bir diger durum ise hastalarinin
karakter yapilarindaki belirgin degisimler olmustur. Hastaligin ilerleyen evrelerinde ise
hastalanan kisinin kendi kendine yasama becerisini kaybetmesi, temel ihtiyaclarini

karsilayamaz hale doniismesi ve bakima muhta¢ olmasi en 6nemli belirtilerden biri
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haline gelmistir. Bu belirti hastaligin evre atladiginin da bir gostergesi olarak

gosterilebilir.

Gegmisten giiniimiize Alzheimer hastalig1 algisinda 6nemli degisimler olmasina karsin,
hastalik genel olarak yasli hastaligi olarak bilinmektedir. Oysa yapilan goriismeler
esnasinda goriilmistiir ki, hastalia yakalanma yasi gitgide diismektedir. Ellili
yaslarinda teshis alan hastalara bakim veren aile iiyeleri ile yapilan goériismelerde,
hastaliga erken yakalanmis olmanin verdigi etkiyle hastalifin hizla evre atladig
goriilmiistiir. Bu nedenle Oncelikle toplumda Alzheimer hastaliginin erken teshis ve

tedavisi konularinda farkindalik yaratmak ¢ok dnemlidir.

Bugiin bir¢ok hastanin Alzheimer hastaliginin ilk donemlerinde verdikleri belirtileri
goriilmemekte ve anlasilmamaktadir. Bu durumun dogal bir sonucu olarak ise hastaligin
tedavisi veya daha dogru bir deyisle ilerlemesinin yavaglatilmasi konusunda geg
kalinmaktadir. Alzheimer hastaligi toplum i¢inde daha goriinlir kilinmaya bagslamig
olmasina karsin, toplum heniiz yeterli farkindalik diizeyine ulastirllamamistir. Yapilan
goriismeler esnasinda bir¢cok ailenin hastasinin bir saglik problemi oldugunu cok
geemeden anladigi ancak Alzheimer belirtilerini bilmedikleri i¢in hastalarin1 6ncelikle
psikiyatri kliniklerine, psikologlara gotiirerek hastaligin psikolojik yoniinii arastirdiklari
goriilmiistiir. Ailelerin bir kismi ise hasta birey kendine bakamaz duruma gelene kadar
hastalig1 fark edememis, bu durum da hastaligin ilerlemesinin durdurulmasi noktasinda

gec kalinmisligi beraberinde getirmistir.

Bireylerin her hastalik konusunda bilgi sahibi olmas1 pek miimkiin degildir. Bu nedenle
ailelerin Alzheimer hastaligini kolayca fark etmeleri beklenemez. Ancak giiniimiizde
oldukca yaygin hale gelen bazi hastaliklar konusunda (kanser, kalp rahatsizliklari,
Alzheimer vb.) toplumun biling diizeyinin arttirilmasina yonelik ¢alismalar yapilmalidir.
Bu konuda gerek medyanin giicii, gerek yazili basin kullanilarak ailelere Alzheimer

hastaliginin belirtileri hakkinda bilgilendirilmeler yapilmalidir.

Gilinlimiizde Alzheimer hastalifi yalnizca 65 yas {stii niifusu etkilemediginden,
Alzheimer1 yaghlik hastalig1 olarak nitelendirmek dogru degildir. Ancak en azindan 65
yas ustii niifusa belirli periyotlarla ¢esitli taramalar yapilmas1 hastaligin erken donemde

tespit edilmesi agisindan oldukca faydali olabilir. Boylelikle hem taramaya giren birey
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hem ailesi konu ile ilgili de farkindaliga sahip olacaktir. Toplumda yer alan bunama
esittir Alzheimer algisi ile yaslanan insan unutur algis1 degistirilmelidir. Yaslanan insan
degil, her insan unutur. Ancak her unutma Alzheimer belirtisi olmadig: gibi, her unutma
her daim de normal degildir. Bu konudaki farkindalik hastaligin seyri agisindan oldukga

Onemlidir.

5.2. ALZHEIMER HASTALARINA TESHIS KONMA SURECI

Arastirmada Alzheimer hastalifinin toplum tarafindan bilinirliginin oldukg¢a smirl
oldugu goriilmistiir. Goriisiilen tim aile iiyelerinin neredeyse ortak ifadesi hastaligi
onceden c¢evreden, medyadan duyduklari ama bdylesine zor bir siirecin kendilerini
bekledigi konusunda habersiz olduklar1 seklindedir. Bir onceki baslikla baglantili
olmakla beraber bunun nedeni ise toplum icinde Alzheimer hastalifina yonelik

farkindaligin diistik olmasiyla iliskilidir.

Aileler hastalik hakkindaki detayli bilgiyi ise ¢ogu zaman medya aracilifiyla
ogrendiklerini ifade etmislerdir. Bu durum ise baska bir sorunu isaret etmektedir.
Medyada yer alan her bilgi dogru mudur? Biz bu bilgilere her zaman gilivenebilir miyiz?
Iste bu noktada gorev biraz da hastaligin teshisini koyan ve hastalig1 ve siireclerini
ailelere aktaran saglik ekiplerine diismektedir. Ancak yapilan goriismelerde goriilmiistiir
ki teshis koyan doktorlarin geneli ailelere hastaligi a¢iklarken ayrint1 bilgi vermemekte
ve her zaman ailenin yasayacagi soku diislinerek hassas davranmamaktadir. Oysa

taninin aileye nasil sdylendigi biiyiik 6nem tagimaktadir.

Alzheimer hastalarina teshis konulmasi noktasinda yapilmasi gereken, saglik politikasi
olarak benimsenerek Alzheimer vakalarinda taninin aileye sdylenmesi asamasinin bir
standarda baglanmasidir. Saglik Bakanligi kontroliinde olusturulacak bir protokol ile
hastalig1 aileye agiklayacak ekibin kimlerden olusacagi, taninin ve hastalik siirecinin
ailelere nasil aktarilacagi, hastaligin takibinin nasil yapilacagi gibi konularda netlik
saglanmalidir. Boylece ailelerin; hastaligin sokunun yani sira bilinmezliklere ve
belirsizliklere itilmeden, kendilerini nelerin bekledigini, gerektiginde kimlere
bagvurabileceklerini bilerek siirecte daha giiclii kalacaklar1 disiiniilmektedir. Bir

protokol belirlenmesinin diger bir faydasi ise toplum arasinda gezen kirli bilginin
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yayillmasmin engellenmesidir. Ciinkii her zaman medyaya yansiyan, insanlar arasinda
yayginlagan inaniglar ve bilgiler dogrulari yansitmamaktadir. Bdylesine hassas bir
konuda ortaya atilacak yanlis tek bir bilgi bile hastalarin hayatlarina mal olabilmektedir.
Bu nedenlerle hastalii bilmeyen, eksik bilen veya yanlis bilen aile {iyelerine hastalig
aciklarken bu isi profesyonellere birakmak ve bu agiklama protokoliiniin ise bir
standarda bagli olarak aktarilmasi gerekmektedir. Hastanelerde uygulanacak bu tani

protokollerinin de uygulama durumlari diizenli olarak denetlenmelidir.

5.3. ALZHEIMER TESHISINDEN SONRA AIiLELERIN
ILK DUYGULARI VE TEPKIiLERI

Alzheimer teshisinin ardindan ailelerin hastaligin ciddiyetini ve evrelerini
ogrenmelerine de paralel olarak birgok zorlu donemden gectiklerini sdylemek gerekir.
Ailelerin hayatlarin1 kokten degistirecek bir hastalik olan Alzheimer hastaliginin teshisi
ile birlikte ilk olarak sok ve {iiziinti duygularini deneyimledikleri goriilmiistiir. Bu
duygular1 hastaligr kabullenememe veya inkar etme ve devaminda gelecege yonelik
kaygi ve korku duygulari izlemektedir. Hastalik tanisinin konulmasindan itibaren aileler
bir¢cok duyguyu bir arada yagamaktadir. Bu nedenledir ki birgok kez hissedilen duygular
ve hastaliga verilen tepkiler tanimlanamamistir. Hastaligin 68renilmesinin ardindan
birgok ailenin kendini veya hastasini suclama egiliminde oldugu goriilmistiir. Bu
tepkiler kimi zaman hastaligin kendisini bulmasi diislincesinden hareketle isyan etme
egilimine, hastalig1 ¢cevreden gizlemeye veya sonraki asamalarda olumsuz duygularin
bir kenara birakilmasi ile birlikte hastalik hakkinda arastirma yapma ve sosyal cevreyi

diizenleme tepkilerine doniismektedir.

Alzheimer teshisi konulan hastaya bakim veren aileler ile calisirken bakim veren
bireylere yonelik psikososyal destek verilmesi, bakim veren kisinin siire¢ igerisinde
belirli periyotlarla takip edilmesi gerekmektedir. Oysa yapilan goriismelerde
goriilmiistiir ki, bakim veren kisiler hastaligin tanisindan itibaren herhangi bir
psikososyal destek almadiklar1 gibi, hastaligin ilk sokunu dahi tek baslarina atlatmaya
caligmaktadir. Bu durum ise hastaligin 6grenilmesi ile birlikte gelisen ilk duygu ve
tepkilerin daha uzun siiregte atlatilmasina, hatta kimi zaman bakim veren bireylerde

biyolojik veya psikolojik boyutlarda kalic1 hasarlar birakmasina yol agmaktadir. Bu
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nedenle ailelere teshisin 6grenilmesinin ardindan verilecek psikososyal destek oldukca
onemli ve gereklidir. Bu asamada hastanelerde calisan sosyal hizmet uzmanlarina yetki
verilerek ailelerin desteklenmesi ve siirecte izlenmesi saglanmalidir. Hatta sosyal
hizmet uzmanlar1 ev ziyaretleri yaparak gerek hastayi, gerekse bakim veren kisileri
yasadiklar1 ortamda gozlemlemelidir. Ancak giinlimiiz hastanelerinde yeterli sayida
sosyal hizmet uzmani istihdam edilmedigi icin her Alzheimer hasta yakiniyla
ilgilenmek ve siireci yakindan takip etmek pek miimkiin olmamaktadir. Burada ise

hastanelerde istihdam edilen uzman sayisinin arttirilmasinin 6nemi agiga ¢ikmaktadir.

Aileler hastalig1 ¢evreleriyle paylagsmalarinin ardindan ¢evreleri tarafindan da olumlu ya
da olumsuz bazi tepkilerle karsilagsmislardir. Bu tepkiler kimi zaman bakim veren
bireylere yonelik destekleyici ve anlayisli bir yaklagim ile olurken; kimi zaman ise
bakim veren bireyleri yargilama, Alzheimerli hastasi olan kisilerden uzaklasma veya
hastaliga bilingsizce yaklagsma seklinde olabilmektedir. Verilen bu farkli tepkiler ise
bakim veren aile iiyelerini siire¢ igerisinde olumlu ya da olumsuz etkilemektedir. Bu
noktada bir kez daha toplumun bilin¢lendirilmesinin ne kadar dnemli oldugu aciga
cikmaktadir. Bakim veren aile iiyelerinin ¢evreden aldiklar1 tepkilerin kendilerini
stirecte destekleyici olabilmesi i¢in toplumun hastalik hakkinda farkindaliginin
arttirtlmas1  gerekmektedir. Bunun yapilma sekli ise Alzheimer teshisini agiklama
konusunda gerekli protokollerce gorevlendirilmis ekiplerin, belirli araliklarla topluma
yonelik verecegi egitimler seklinde olmalidir. Bu egitimlerin video kayitlari zaman
zaman televizyonlarda veya hastanelerin internet sitelerinde paylagima agilmalidir.
Boylece cevresinde Alzheimer teshisi almis bir yakini, akrabasi, komsusu olan bireyler
hastalik hakkindaki bilgiye bu yolla ulasabilir. Profesyonel ekipge ve Saglik
Bakanligi’nin izniyle erigime agilan bu videolar ise hem Alzheimerli hastaya bakim

veren aile iiyeleri i¢in, hem toplum i¢in rehber niteliginde olacaktir.

5.4. ALZHEIMER TESHIiSi KONAN HASTAYA BAKIM
VEREN AILE UYELERININ YASADIKLARI GUCLUKLER

Alzheimer teshisini alan hastaya bakim veren aileler siire¢ igerisinde bir¢cok zorlukla
miicadele etmek zorunda kalmaktadir. Ailelerin hastaligi kabullenme siiregleri kimi

zaman ¢ok uzamaktadir. Sevdikleri yakinlariin her gegen giin tedavisi olmadigi
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diistintilen bir hastalikla miicadele etmesi ve ailelerin bu konuda yapabileceklerinin
smirlt kalmast en biiyiik giicliiklerden birini olusturmaktadir. Ailelerin hastalig
kabullenme siirecinin uzamasi hastaliga adapte olma siirecini de geciktirmektedir.
Psikolojik olarak sarsilan aileler ¢ogu zaman hastalarina da bu ruh halini yansitmaktadir.
Aileler yasadiklar giicliikleri temel bakim ile ilgili giigliikler, ekonomik giigliikler ve

hastalig1 ve hastay1 yonetme giicliikleri olarak ifade etmislerdir.

Temel bakim ile ilgili giligliiklerin daha bariz hissedilme nedeni genellikle Alzheimerh
hastalara tek bir kisinin bakmasindan kaynaklanmaktadir. Bakim veren kisiler hastanin
hem tuvalet ihtiyacini, hem banyo ihtiyacin1 kendileri karsilamaya calismakta; zihnen
hasta olan kisiler ise ¢ogu zaman bedenen giiglii ve saglikli olduklar1 i¢in bu ihtiyaglarin
karsilanmast giiclesmektedir. Yapilan gorliigmeler esnasinda ailelerin  genelinin
ifadesinden hareketle hasta kisiyi kaldirip indirmek oldukca zor olmaktadir. Bakim
veren kisilerin en ¢ok zorlandiklar1 diger bir durum ise hastalarin yeme aligkanliklaridir.
Alzheimer hastalarinin bazilar1 yemek yedigini ve tok oldugunu unutarak ¢ok sik yemek
yeme egiliminde olmakta, bazilar1 ise aksine yemek yemeyi reddetmektedir. Boyle
durumlarla karsilagan aileler ¢ok zorlandiklarini ve bazen higbir sey yapamadiklarini
ifade etmiglerdir. Temel bakim ihtiyaclar ile ilgili olan giigliiklerin tamamen ortadan
kaldirilmast pek miimkiin degildir. Hastaligin seyri geregi hastalar ¢cogu zaman tuvalet,
banyo, yemek yeme aligkanliklarini unutmaktadirlar. Ancak ailelerin desteklenmesi
acisindan en azindan fiziksel islere yardimci olabilecek bakicilarin devlet tarafindan
saglanmasi ya da aile tarafindan bulunan bakicilarin bir devlet sistemine kayit edildikten
sonra goOreve baslamasi yararli olacaktir. Boylelikle hem ailenin bakiciya giiveni
artacak, hem de bu bakim siireci devlet kontroliinde olacagindan kayit altinda

tutulacaktir.

Alzheimer hastalarinin  birgogu devlet hastanelerine gidememektedir. Ciinkii
hastanelerin bu hastalara yonelik bir onceligi bulunmamaktadir. Hastalar hastaneye
gittiklerinde uzun siralart1 beklemek durumunda kalmakta, bu da hastalara evre
atlatmaktadir. Bu nedenle goriismeler sirasinda ailelerin birgogu yaslisini  6zel
doktorlara veya hastanelere gotiirdiiklerini ifade etmistir. Alzheimer hastalarina yonelik
hastane siralarinda da oncelik saglanmalidir. Her nasil 65 yas iistii hastalar oncelikli

muayene olabiliyorsa, Alzheimer hastalar1 da 65 yagsin {istii ya da alt1 fark etmeksizin
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sira beklemeden hastane hizmetinden yararlanabilmelidir. Yasli hastalar igerisinde

Alzheimerl1 hastalara miisemma gosterilmesi 6nemlidir.

Alzheimer hastalifi uzun bir tedavi siirecini kapsar. Aileler Alzheimer hastaliginin
ozellikle ilerleyen evrelerinde ekonomik sorunlar da yasamaktadir. Hastaligin 6zellikle
ilerleyen stireclerinde hijyen kosullarinin saglanmasi gerekliligi ve hastalarin tuvalet,
yeme aliskanliklarindaki degisimlerin etkisiyle bez, mama masraflar1 aile biitcelerini de
etkilemektedir. Temel bakim ihtiyaci masraflarina bir de doktor, tetkik, ilag masraflari
eklenince hastaligin maliyeti ailelere oldukca yiiksek olmaktadir. Bu noktada bir kez
daha oOzellikle hastanelerdeki sosyal hizmet uzmanlarinin rolii 6énem kazanmaktadir.
Uzmanlar aileleri haklar1 konusunda bilgilendirmelidir. Ailelere yonelik savunuculuk
rolii tstlenerek onlar1 gerekli kaynaklarla bulusturma noktasinda etkin rol oynamalidir.
Yaslilara ve engellilere yonelik verilen yardimlar konusunda aileleri bilgilendirerek
onlarin bu yardimlari alabilmesine olanak saglamalidir. Belediyelerin, devlet kurumlarin

ve sivil toplum kuruluslarinin yardimlari ile ailelerin bulusturulmasi saglanmalidir.

Ayni ekonomik zorluklar1 geliri orta sosyoekonomik diizeye sahip ailelerde
yasamaktadir. Bu noktada ise makro diizeyde degistirilmesi gereken bazi yonetmelikler
bulunmaktadir. Ailelerin evde bakim yardimi veya yagh aylig1 sistemine dahil olmasi
s0z konusu olabilmektedir. Ancak iki yardim sisteminde de kurallar s6z konusudur. Bu
kurallar kimi zaman hasta bireyin aleyhine islemektedir. Bu nedenle kendi kendine
bakacak durumda olmayip, kendi geliri masraflarim1 karsilamaya yetmeyen hastalara
bakim veren kisilere maddi yardim yapilmalidir. Yardim alma sartlar1 agirlagtirilarak
ekonomik istismar engellenmedigi gibi, hastalara yonelik istismar ihtimali artmaktadir.
Bu istismarlarin 6niine gecilmesi i¢in yardim alma kriterlerinin daha nesnel bir sekilde
yeniden diizenlenmesi gerekmektedir. Diger bir husus ise Ozellikle yash aylig
miktarmin oldukc¢a diisiik olmasidir. Iki yardim miktarmin da asgari gelire

yaklastirilmas: gerekmektedir.

Ailelerin hastay1 ve hastaligi yonetme giicliigii cekmeleri de s6z konusudur. Yapilan
goriismeler esnasinda ailelerin en ¢ok uykusuzluk ve eve bagimli olma konularinda
zorluk yasadiklar1 goriilmiistiir. Ileri evrelerinde 24 saat bakim gerektiren bir hastalik
olan Alzheimer hastaligi bakim verenleri fiziksel olarak yordugu kadar psikolojik ve

zihinsel olarak da yormaktadir.
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Ailelerin yagsadiklar1 giicliiklerin etkilerini en aza indirebilmek amaciyla teshis ardindan
bakim veren kisi ya da kisilere mikro diizeyde psikososyal destek verilmesi her asamada
oldugu gibi bu asamada da gereklidir. Desteklenen aileler verecekleri bakimlar1 daha
saglikli bir sekilde yiiriitebileceklerdir. Mezzo diizeylerde ise bu sorunu yasayan
ailelerin bir arada grup ¢alismalarina dahil edilmesi, bakim veren kisilerin sosyal destek
ve paylasim gruplarina yonlendirilmesi siireci kabullenmeleri noktasinda yararli
olacaktir. Makro diizeyde ise her baglikta ayr1 bir 6nem kazanan hastalik hakkinda
farkindalik diizeylerinin arttirilmasi konusunda ¢alismalar yaparak, toplumu isin igine

katmak 6nemli ve degerlidir.

5.5. ALZHEIMER TESHIiSI KONAN HASTAYA BAKIM
VEREN AILE UYELERININ AILE VE CEVRE ILISKIiLERI

Alzheimer teshisinin ardindan hastaya bakim veren aile iiyelerinin diger aile liyeleriyle
olan iliskileri bu siirecten etkilenmektedir. Yeniden sekillenen iliskiler kimi zaman
yerini daha siki aile baglarina birakirken, cogu zaman aile ilisgkileri bu siiregten olumsuz
etkilenmektedir. Oysa bu bakim verme siirecinde bakim veren kisilerin diger aile
bireyleri ve cevreleri tarafindan desteklenmesi c¢ok Onemlidir. Bu destek siirecin
psikolojik yiikiinii hafifletmek, bakim veren kisilerin kendilerini daha giiglii

hissetmelerini saglayacaktir.

Aileler bakim sorumlulugunu bir kisinin {izerine atarak, bu sorumluluktan ka¢ma
egiliminde oldugunda bakim veren bireyler ve aileleri arasindaki iliskiler gerilmektedir.
Bu gerginlik heniiz agiga ¢ikmadan ya da ilk ¢iktiginda sosyal hizmet uzmaninin da
icinde bulundugu bir ekip tiim aile bireylerine hastalik, bakim konusunda bilgi
vermelidir. Boylece hastalik hakkindaki yanlis inanislarin da oniine gecilmis olacaktir.
Birebir bakim vermeyen aile iliyeleri kimi zaman hastalarin bu siire¢ igerisinde iyi
bakilmadigindan evre atladigin1 zannedebilir veya hasta olan kisinin ailesi ile yasadigi
bir sorun kaynakli hastalandigini disiinebilir. Bu bilgilendirme sayesinde bdyle
diistinceler icerisinde olan aile iiyeleri konunun bunlarla ilgisi olmadigin1 da
anlayacaktir. Ayrica bu bilgi verme toplantisi sirasinda kisilere yonelik zaman yonetimi
programlar1 hazirlanabilir. Boylece bakimi verecek kisilerin tim zamanini hastalarina

harcamayarak eve hapsolmasinin 6niine gegilmis olur.
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Aile iliskileri noktasinda bakim veren kisi disinda iletisime kapali olan ailelerde ise
stire¢ farkli isleyecektir. Bakim vermek istemeyen aile {iyesi kendini siire¢ten tamamen
soyutlayabilir veya kendi yapamadiklar1 —ya da yapmadiklari- konusundaki stres, vicdan
ve sinirini bakim veren kisiden ya da hastanin dogrudan kendisinden c¢ikarmak
isteyebilir. Boyle durumlarda da sosyal hizmet uzmani aileler arasinda arabuluculuk

roliinii kullanarak bag kurmaya ¢alismalidir.

Aile iiyeleri arasindaki bag higbir sekilde kurulamiyorsa bakim veren Kkisinin
desteklenmesi adina onu sosyal destek gruplarina yonlendirmek faydali olacaktir.
Boylece bakim veren kisi sosyal destegi, kendisi ile benzer sorunlar yasayan insanlarla
kurdugu iletisimle saglamis olacaktir. Yapilan goriismelerde profesyonel olarak
yapilanmamis sosyal destek gruplarinin bile ailelerin kendilerini yalniz hissetmeme ve
kendilerine sosyal destek olma noktasinda olduk¢a dnemli oldugu bilgisine ulasilmistir.
Bu nedenle sosyal hizmet uzmaninin koordine ettigi ve takip ettigi bir grup ile bu destek

daha islevsel hale gelecektir.

5.6. ALZHEIMER TESHIiSI KONAN HASTAYA
BAKIM VEREN AiLE UYELERININ SOSYAL
HiZMETLER HAKKINDAKI GORUSLERI

Alzheimer teshisi konan hastaya bakim veren aile iiyelerinin birgogunun sosyal hizmet
nedir, sosyal hizmetin miidahaleleri nelerdir, sosyal hizmet uzmanlar1 kimdir gibi
sorulara verecek bir cevabt bulunmamaktadir. Buradaki temel sorun bu
taninmamisliktan ¢ikmaktadir. Oysa sosyal hizmet uzmanlari hastanelerin ilgili
boliimlerinde hastalara ve yakinlarina psikososyal destek vermek, onlart dogru
kaynaklar ve hizmetlerle bulusturmak amaciyla isttihdam edilmektedir. Ancak
uygulamada goriilmiistiir ki, yakin1 Alzheimer teshisi alan ailelerin neredeyse higbiri
hastane seriivenleri sirasinda ve sonrasinda sosyal hizmet uzmanlariyla veya sosyal

hizmet miidahaleleriyle karsilasmamastir.

Ailelere sosyal hizmetler ile ilgili bilgi verildikten sonra iki konuda goriisleri alinmistir.

Bu konular; kurum bakimi hakkindaki goriisleri, evde bakim hakkindaki goriisleridir.
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Ailelerin kurum bakimu ile ilgili goriislerinin genel olarak olumsuz oldugu gortilmistiir.
Bunun nedenleri arasinda ise en c¢ok tekrarlanan nedenler sdyledir: Kurumlarin
kosullarin iyi olmamasi, ailelere giiven vermemesi ve kurum {icretlerinin ¢ok yiiksek
olmasi. Huzurevleri ve yash rehabilitasyon merkezleri Alzheimerli yaslhilara bakim
vermektedir. Ancak yapilan goriismelerde ailelerin kurum kosullarindan hognut
olmadiklart sonucu ¢ikmistir. Bazi aileler kurum kosullarinin hijyen kurallarina uygun
olmadigini sOylerken, bazilar1 ise hastalarina iyi bakilmayacagi korkusu yasadigini ifade
etmigtir. Bugilin bakildiginda Tiirkiye’de ¢ok sayida huzurevi ve rehabilitasyon
merkezleri agilmigtir. Ancak 6zellikle bu hizmetlerin devlet elinden ¢ok 6zel sektorler
ve kigilerce yiiriitilmesi ve huzurevi kosullarinin farklilik gdstermesi Onemli bir
sorundur. Hasta bakimlariin daha profesyonel bir ekiple, 24 saat birilerinin gozetimi
altinda, kendi akranlart ile sosyalleserek yiiriitilmesi fikri olduk¢a degerlidir fakat
uygulamalara bakildiginda bazi kurumlarda hastalara gereken Onemin verilmedigi,
hastalarla ilgilenilmedigi, hastalarin istismar edildigi 6rnekler de mevcuttur. Ozellikle
medyaya yansiyan istismar haberleri de aileleri derinden etkilemektedir. Bu konuda
devletin kontrolii ¢ok daha siki ele almasi ve kisilerin huzurevi agma kosullarini
agirlagtirilmas1 gerekmektedir. Acilan huzurevleri ise sik sik teftislerden gegcmeli ve

uygun olmayan huzurevleri kapatilarak, yaslilar uygun huzurevlerine aktarilmalidir.

Mevcut kurumlarin kosullarinin da iyilestirilmesi gerekmektedir. Genellikle 100 yasliya
kadar kapasiteye sahip huzurevlerinde 1 ya da 2 sosyal hizmet uzmani ¢alistiriimaktadir.
Doktor, psikolog, fizik tedavi uzmani ise bir¢ok huzurevinde bulunmamaktadir. Oysa 24
saat yaglilara bakim veren bu huzurevlerinin ekibinde mutlaka saglik¢ilar ve uzmanlar
olmalidir. Sosyal hizmet uzmani sayilart ise arttirilmalidir. 1 uzmanin her giin 50-60
yaghiyla yakindan ilgilenmesi miimkiin degildir fakat istthdam olanaklarinin arttirilmasi
ve her 10 yashya bir uzman ve ya her 20 yashiya bir uzman gibi standartlarin
belirlenmesi ¢ok daha dogru olacaktir. Bdylelikle huzurevi ya da rehabilitasyon
merkezleri acan ve agma planinda olan kisiler hizmeti sadece kar amac1 giiderek yerine

getirmemis olacaktir.

Ailelere evde bakim konusundaki goriisleri soruldugunda ise hizmetin igerigi konusunda
cok fazla bilgiye sahip olmadiklar1 goriilmiistiir. Ancak kosullar iyilestirildiginde bu

miidahale yontemine daha sicak olduklari tespit edilmistir. Evde
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bakim hizmetinde amag¢ hasta bireyi yasadigi ortamdan ayirmadan, hizmeti onun
ayagina gotiirmektir. Evde bakim ya da evde saglik hizmetleri aldiklarini ifade eden
baz1 hasta yakinlar1 bulunmustur ancak onlarda hizmetin niteligi hakkinda 6nceki kadar
iyl olmadiginmi ifade etmislerdir. Oysa ailelerin muhtarlara bagvurmalar1 ile baslayan
stireg, muhtarin gerekli ekibe su mahallede su kadar Alzheimer hastasi var
bilgilendirmesi ile devam etse ve ayni1 ekipler en azindan ayda bir diizenli olarak ailenin
uygun olma durumuna uygun olarak hastayi evinde bakim vereni ile birlikte ziyaret etse
stirecin daha saglikli isleyecegi acgiktir. Boylece hem aile hastasini siirekli hastaneye
gotiirmekten kurtulacaktir, hem de hastasi siirekli profesyonel ekipler tarafindan kontrol
altinda tutulacaktir. Su anki uygulamada ise aile kendi evde bakim ya da saglik hizmeti
talep etmekte, ekipler ise hem diizenli gelmemekte, hem de siirekli degismektedir. Bu
nedenle aileler hastalarini kendi sartlari yardimiyla hastaneye gotiirmekte ve maddi

manevi yasanan magduriyet artmaktadir.

Hasta yakinlarina gotiiriilecek sosyal hizmet miidahaleleri arasinda onemli bir hizmet
modeli de tibbi sosyal hizmet ve gerontolojik sosyal hizmet miidahaleleridir. Yapilan
calisma sonucunda ailelerin sosyal hizmetin bu alt dallar1 konusunda higbir fikri
olmadig1 goriilmiistiir. Bu konuda yapilmasi gerekenler oncelikle tibbi ve gerontolojik
sosyal hizmetin etki alanin1 genisletmek olmalidir. Sonrasinda ise onceki basliklarda da
bahsedildigi gibi ailelere psikososyal desteklerin verilmesi, bakim verenleri grup
caligmalarinin dahil ederek sosyal destek saglanmasi, aileler i¢in savunuculuk,

arabuluculuk rollerinin {istlenilmesine kadar bir¢ok miidahale yapilmalidir.

5.7. ALZHEIMER TESHISI KONAN HASTAYA
BAKIM VEREN AiLE UYELERININ SOSYAL
HiZMET GEREKSINIMLERI

Yapilan goriismelerin  sonucunda ailelerin en ¢ok birlestikleri sosyal hizmet
gereksinimleri glindiiz bakimi veren merkezlere olan ihtiyagtir. Aileler, hastalarini
stirekli bakim veren yatili kurumlara degil de gilindiiz hizmet veren bir nevi kres gibi
isleyen merkezlere birakmak istemektedir. Birka¢ yerde islemeye baglayan bu kurum
sisteminin Tiirkiye genelinde yayginlastirilmas: gerekmektedir. Aileler en azindan acil

bir igleri ¢iktiginda veya hastalarinin yatalak olmamasi durumlarinda gidip kendi
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yasitlariyla sosyallesmesini istediklerinde onlar1 bu kurumlara birakabilmelidir. Bu
sistemin isleyisi de muhtarlar tarafindan saglanabilir. Hangi mahallede, ka¢ tane
Alzheimerli hasta oldugu tespit edildikten sonra, sayiya uygun fiziki kosullara sahip bir
mekan belirlenerek, profesyonel ekip burada istihdam edilmelidir. Kurumun isler hale
gelmesinin ardindan ise ulasim imkanlar1 saglanarak hastalarin tasinmasi da
saglanmalidir. Bu uygulamaya oOncelikle talepler dogrultusunda ilge merkezleri olarak
baslayarak, sistemin yayginlagsmasina ve ihtiyaca bagli olarak mahalle merkezlerinde
devam etmek gerekmektedir. Ailelerin oncelikli olarak bu gereksiniminin karsilanmasi
icin Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanlii’nin bu projeyi yayginlastirmasi dogru

bir adim olacaktir.

Bakim veren aile iiyelerinin en ¢ok zorlandigi bir diger nokta evlerine kendilerinin
bakim yiikiinii hafifletmesi i¢in alacaklar1 bakict konusudur. Aileler bakici
bulamadiklarindan ve bulduklar1 bakicilarin genelde yabanci olmasi, higbir sozlesmeye
bagli olmadan c¢alismaya baglamalari ve yliksek Ticretler ile c¢aligmalarindan
sikayetcilerdir. Bakici gereksinimlerinin karsilanmasi i¢in dncelikle devlet tarafindan bir
sistem kurulmalidir. Bu sisteme hasta bakicilif1 yapmak isteyen kisiler 6zge¢mislerini
birakmali, aileler ise gerek 6zgecmisleri, gerek yaptiklari miilakatin ardindan bakicilarla
caligmaya baslamalidir. Bu c¢alismaya baslama durumu devletin kurdugu sistem
iizerinden yiirlimelidir. Boylece hem aileler daha giivenilir bir sekilde bakici ihtiyacini
karsilamali, hem de bakicilar devletin giivencesinde olmalidir. Ucret konusunda da
magdur olmamak adina c¢alisan bakicilarin sigortalar1 devlet tarafindan karsilanmali,
maaglar1 ise TL karsilig1 olarak aileler tarafindan 6denmelidir. Yabanci bakicilar igin ise
para birimi degistirilebilmelidir. Boylece Tiirk ya da yabanci bakicr ile ¢alisma tercihi
de ailelere birakilmis olacaktir. Bakict alimlar1 yapilirken bazi {liniversitelerde okutulan
yaslt bakimi boliimlerinden mezun bireyleri sisteme almak yararli alacaktir. Yashlar ile
ilgili tiniversite egitimi almis, geng, dinamik ve isini seven kisiler ailelerin bakici

sorununu ¢ozme noktasinda 6nemli bir yere sahip olabilir.

Ailelerin diger bir sosyal hizmet gereksiniminin ise psikososyal destek oldugu
goriilmiistiir. Bu destegin 6nemi ve Alzheimerli hastaya bakim veren aile {iyelerine
tanidan itibaren tedavinin her agamasinda verilmesi gerekliligi oldukc¢a agik ve nettir. Bu

konuda goriis ve oneriler diger basliklar altinda da anlatilmaktadir.
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Glinlimiizde Tiirkiye, en ¢ok Alzheimerli bireyleri niifusu igerisinde barindiran
iilkelerden biri konumundadir. Bu bilgiler 1s181inda ise konuya hassas yaklasilmasi ve
hasta yakinlarina yonelik sivil olugumlarin desteklenmesi de oldukca Onemlidir.
Tiirkiye’de Alzheimer konusunda calismalar yiirliten bazi vakif ve dernekler vardir
ancak Tiirkiye geneli diisiiniildiiglinde hasta yakinlariin bilgi alabilecekleri profesyonel
platformlar kurulmasi gerekmektedir. Bu platformlarda uzman kisiler diizenli etkinlikler
yapmalidir. Bu etkinliklere katilmak isteyen hasta yakinlarinin ise dahil olabilmesi i¢in
platformlarin iletisim aginin kuvvetlenmesi gerekmektedir. Bu sistemin en islevsel hali
ise bakanlik biinyesinde kurulan bir platformla miimkiindiir. Hasta yakinlari istediginde
telefonla, istediginde giderek, bunlar miimkiin degilse bile kendini belirli periyotlarda
giincelleyen bir web sitesi yardimiyla bu platformlara ulasabilmelidir. Yine ¢ok acil
durumlarda hasta yakinlarina yardimci olunmasi amaciyla bir ¢agri merkezi kurularak,
Alzheimer hastalarina yonelik bilgiler verilmelidir. Mevcut telefon hatlarinin Alzheimer
Ozelinde bilgi vermedigi, hasta yakinlarina yardimeci olmadigi goriismeler sirasinda

belirtilmistir.

Bugiin hastaneler olduk¢a yayginlasmis durumdadir ancak ¢ok azinda yaglilara bakim
veren geriatri birimleri mevcuttur. Birgok geriatri boliimiinde ise bu konuda
uzmanlagsmis kigiler bulunmamaktadir. Alzheimer hastalar1 diger yashlar gibi sira
bekleyebilen, yapilan tetkiklerin hepsine izin veren ya da ayakta tedavi edilebilen
hastalar degillerdir. Bu nedenle hastaneye ulasimdan, muayeneye, yapilan tetkiklerden,
sonuclar1 gostermeye kadar tiim hastane siireci sorunlu ve zor islemektedir. Hastalarda
fiziksel bir hastalik olmamasi durumlarinda ise onlara refakat eden kisi oldukga
zorlanmaktadir. Tim bu sebeplerle yalnizca Alzheimer hastalarina tani koyan ve
yalnizca onlar tedavi eden Alzheimer hastaneleri ya da en azindan hastaneler i¢inde
Alzheimer birimleri kurulmalidir. Bu hastanelerde veya birimlerde gorev alan ¢alisanlar
ise Alzheimer konusunda bilgili ve egitimli olmalidir. Béylece diger hastalarla aym
siralar1 beklemeye hastalar ve yakinlar1t magduriyet yasamadan tedavi olabileceklerdir.
Bu konuda da Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanligina onemli gorevler
diismektedir. Bu hastalar i¢in uzun vadede Alzheimer hastaneleri ama kisa vadede

hastanelerde Alzheimer birimleri olusturulmalidir.
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Devlet, Alzheimer hastalarinin bazi tedavi masraflarin1 karsilamaktadir. Ancak aileler
ile yapilan goriismelerde ailelerin devletin karsiladigir miktarlarla yetinerek hastalarina
bakim veremedigi sonucu c¢ikmustir. Aileler devletin karsiladigi bez ihtiyacinin bile
yeterli olmadigindan yakinmaktadir. Bu konuda ailenin aylik hastaya yonelik
harcamalarini belgelerle kanitlamasi iizerine maddi anlamda daha ¢ok desteklenmesi ve
ekonomik durumu oldukc¢a yetersiz bireylerin hastalarmin tiim tedavi ve bakim
ihtiyaglarim1 devletin karsilamasi ailelerin sosyal hizmet gereksinimlerinden bir

digeridir.

Hasta yakinlarinin sosyal hizmet gereksinimlerine yonelik getirilen Onerilerin
uygulamaya doniik hallerini -tek bir modelde birlestirmek imkani olmasa da- diinyadaki
bazi refah modellerinde gormek miimkiindiir. Muhafazakdr modelde bakici destegi
onemli bir 6rnektir. Almanya 6rneginde goriilebilecegi gibi muhafazakar modelde hasta
yakinlarina devlet tarafindan profesyonel bakicilar bulunmakta ve bu bakici iicretleri -
aile lcretleri 6deyemeyecek durumdaysa- devlet tarafindan karsilanmaktadir. Liberal
refah modelinde ise geriatri alaninda uzmanlagma goriilmektedir. Bu alanda uzman
doktorlar ve sosyal hizmet uzmanlar1 Alzheimer hastalarina yonelik miidahalede
bulunmaktadir. Ingiltere 6rnegini inceledigimizde de iilke genelinde geriatri
hastanelerinin varligi goriilmektedir. Iskandinavya refah modelinde ise evde bakim
hizmetlerinin yaygimlastigt ve nitelikli bir sekilde yash yakinlarina sunuldugu
goriilmektedir. Bu bilgilerden hareketle ailelerin sosyal hizmet gereksinimlerinin bir
kisminin diinyadaki refah modelleri 6rnek alinarak karsilanabilecegi goriilmektedir.
Hizmetlerin uygulanabilirligi elbette ki iilkeden iilkeye veya bir refah modelinden
digerine degismektedir. Ancak ideale yaklagsmak amaciyla bu iilke 6rnekleri de 6nemli

birer referanstir.

5.8. ALZHEIMER TESHISI KONAN HASTAYA
BAKIM VEREN AILE UYELERININ GELECEGE
YONELIK DUSUNCELERI

Alzheimer teshisi konulan hastaya bakim veren aile iiyeleri bu bakimi verirken daha
onceki bagliklarda da sikca bahsedildigi gibi bir¢ok zorluk yasamaktadir. Kimi aileler
kendi bas etme yollarin1 bularak gelecege daha pozitif bakabilmekte; bunu yaparken
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maneviyat, sabir ya da aile ve ¢evrelerinden aldiklar1 destekleri siirece katabilmektedir.
Ancak goriisiilen ailelerin ¢ogu gelecege daha umutsuz ve karamsar bakmaktadir.
Stirecin sorumlulugunu kaldiramadigi i¢in ilag tedavisine basladigini sdyleyen hasta
yakinlar1 olmustur. Bu hasta yakinlarinin gelecege doniik beklentileri de oldukga smnirlt

kalmaktadir.

Ailelerin gelecege daha umutlu bakabilmeleri i¢in Oncelikle ailelerin ifade ettikleri
gereksinimlerin  karsilanmasi, giicliiklerin ise olabildigince ortadan kaldirilmasi
gerekmektedir. Bu amagla gerek mikro diizeyde sosyal hizmet miidahaleleri ile
psikososyal danmigsmanlik gerek mezzo diizeyde grup calismalar1 ve ailelerle ¢alisma
planlanmas1 ve hayata gegirilmesi gerekse makro diizeyde tiim toplumda Alzheimer
hastaligina yonelik farkindalik ¢alismalart yapilmalidir. Yapilan bu uygulamalar ve
kargilanan gereksinimlerle birlikte ailelerin sorun ve gereksinimleri en aza indirilmis
olur ve gelecege yonelik beklentiler noktasinda hasta yakinlarinda olumlu yonde

farkliliklar olusur.

Sonug olarak;

Alzheimer hastaligi konusunda hem bakim veren bireylerin, hem toplumun farkindalik
kazanmasi amaciyla ¢esitli caligmalarin yapilmasinin gerekliligi goriilmiistiir. Arastirma
sonucunda toplumun ve ¢ogu zaman bakim veren ailelerin dahi hastalik hakkindaki
bilgilerinin sinirl oldugu sonucuna ulagilmistir. Diger bir sonug ise hastalara ve bakim
veren ailelere yonelik miidahalelerin medikal boyutta kalmasidir. Hastalar ve aileler
sosyal hizmet miidahaleleri ile bulusturulmamaktadir. Oysa Alzheimer hastalig1
slirecine sosyal hizmet uzmanlarimin dahil olmasmin 6nemi ortadadir. Hastaligin

medikal boyutu kadar 6nemli olan sosyal boyutu da mutlaka isin i¢ine katilmalidir.

Bu arastirmanin sonucunda; Alzheimer teshisi konulan hastalara bakim veren ailelerin
hastalarin1 kaybettikten sonra duygu durumlarini ortaya koyan ¢aligmalarin yapilmasi,
Alzheimer teshisi konulan hastalara bakim veren ailelerin bakim verme siirecinde
karsilagtiklar1 sorunlar ve bas etme stratejileri ile ilgili hem nicel, hem nitel yontem
aragtirmalarini iceren karma yontem caligsmalarin yapilmasi, Alzheimer teshisi konulan
hastalarin hastalik 6ncesi hayatlar1 konusunda arastirmalar yapilarak diger hastalarla

benzesen ve ayrisan noktalarin belirlenmesi 6nerilmektedir.
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EKLER

EK 1:

KATILIMCILAR ICIN BILGILENDIRILMIS ONAM FORMU

*“ Alzheimer Tanis1 Konulan Yaglilarin Ailelerinin Sosyal Hizmet Gereksinimleri *” adli
arastirmay: yiiriitmekteyim. Adi1 gegen arastirma Hacettepe Universitesi Iktisadi ve Idari
Bilimler Fakiiltesi Sosyal Hizmet Boliimii Ogretim Uyesi Dog. Dr. Erciiment ERBAY
ile birlikte ytiriitilmektedir. Arastirma yiiksek lisans tezidir.

Arastirmanin amacit, Alzheimer hastaliginin ve bakim verenlerin karsilastiklari
sorunlarin toplumda goriiniir kilinmasi, bu insanlarin sosyal hizmet gereksinimlerinin
belirlenmesi, Tiirkiye kosullarinda bu gereksinimlerinin ne kadarinin yerine getirilip ne
kadarimin getirilemediginin ve gii¢lii gli¢siiz yanlarin tespit edilmesidir. Bununla birlikte
aragtirma, alana Alzheimerli yash aileleri ¢alismalari konusunda Onciiliikk edecek ve
ailelere yol haritas1 ¢izerek, Oneriler gelistirecektir. Alzheimerli yasliya bakim veren
ailelerin farkindaligin1 arttirmak ve onlar1 sosyal hizmet olanaklariyla bulusturmak diger

bir amactir.

Bu genel amag cergevesinde islevsel alt amaglar su sekilde belirlenmistir:

* Alzheimer teshisi konulan yaslilarin ailelerinin karsilastiklari temel sorunlarin

belirlenmesi,

* Bu sorunlarin ¢6zlimiinde hangi sosyal hizmet gereksinimlerine ihtiyag

duyduklarmin tespit edilmesi,

» Tespit edilen gereksinimler 15181nda ailelerin sosyal hizmetlerle bulusturulmasi

ve farkindaliklarinin arttirilmasi seklindedir.

Bu arastirmanin  uygulamaya dokiilebilmesi igin Hacettepe Universitesi Etik
Komisyonu’ndan Etik Komisyon Onayi alinmistir. Bu calismada kullanilan sorular
aragtirmacilar tarafindan Ozenle se¢ilmis, arastirmacilarin soru ve goriigleri dikkate
aliarak olusturulmustur. Bu nedenle miilakata katilmanizin herhangi bir risk/rahatsizlik
yaratma durumu s6z konusu degildir. Kimlik bilgileriniz istenmemektedir. Bununla

birlikte arastirmaya katilip katilmamak goniilliiliik esasina dayanmaktadir. Katildiktan



172

sonra istediginiz anda vazge¢me konusunda 6zgiirsiiniiz. Bu ve benzeri durumlar sizlere
hicbir sekilde yasal, maddi ve manevi sorumluluk yiiklemeyecek, arastirmacilar

tarafindan siireg icerisinde almis oldugunuz karar saygi ve anlayis ile karsilanacaktir.

Goriismemiz yaklagik bir saat siirecektir. Goriigme sirasinda edinilen bilgilerin daha
sonra hatirlanip degerlendirilebilmesi icin ses kayit cihazi kullanilacaktir. Kaydedilen
bilgiler baska kisilerle paylasilmayacak, analiz bittikten sonra silinecektir. Siz degerli
katilimcilarin vermis oldugu bilgiler hem bilime, hem bu alandaki uygulamalara destek

olacaktir ve bizler i¢in oldukca 6dnemlidir.

Arastirmaya katilim konusunda onay vermeden Once sormak istediginiz herhangi bir
soru ya da arastirma ile ilgili sahip oldugunuz olumsuz bir durum var ise litfen
cekinmeden aragtirmacilara iletiniz. Arastirma hakkinda, arastirma esnasinda ve
sonrasinda bize ulagmak isterseniz, Hacettepe Universitesi I.I.B.F. Sosyal Hizmet
Boliimii Arastirma Gorevlisi Ecem Naz NAZLIER’1 03122976364 (is) telefonundan
arayabilirsiniz.

Tiim bu bilgilerin ardindan aragtirmaya kendi isteginizle katilmak istiyorsaniz, asagida

sizinle ilgili yerleri doldurup imzalayiniz.

Tarih:

Bu arastirmaya kendi istegimle katiliyor ve yukaridaki kosullar1 kabul ediyorum.
Katilimeinin Adi Soyadr:

Telefon:

[mza:

Katihma fle Goriisen Arastirmacimin Adi Soyadi: Ecem Naz Nazlier
Telefon:

Imza:
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YARI YAPILANDIRILMIS DERINLEMESINE
GORUSME FORMU

Cinsiyetiniz:

( ) Kadin

() Erkek

Yasmz: ..............
Egitim durumunuz:
() Okuryazar degil
() Okuryazar

( ) Ilkokul mezunu
() Ortaokul mezunu
() Lise veya dengi okul mezunu
() Lisans mezunu

() Yiiksek lisans-Doktora mezunu

Medeni durumunuz:

( ) Bekar

() Evli

() Est vefat etmis
() Bosanmis

() Ayn yasiyor
Cocugunuz var mi?
() Evet

( ) Haywr

En uzun siire yasadiginiz yer:
() Kir

() Kent

Aile tiiriiniiz

() Genis aile

() Cekirdek aile

Aylik Geliriniz:

() Gelirim giderimden daha AZ

() Gelirim giderimle DENGELI

() Gelirim giderimden daha COK

Alzheimer rahatsizhigi olan Kisi neyiniz oluyor?
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) Anne
) Baba

) Anneanne — Babaanne
) Dede

) Agabey — Erkek Kardes
) Abla — Kiz Kardes

) Amca — Day1

) Hala — Teyze

) Diger

Bakim verdiginiz siire¢ boyunca sosyal destek aldiniz mm?

( )Evet ( )Hayir

Ne kadar siiredir yashya bakim veriyorsunuz?

o ® N ok

11.

12.
13.

ACIK UCLU SORULAR

. Alzheimer hastaligini ilk nasil fark ettiniz?

. Doktorla ilk tanisildiginda neler hissettiniz, neler yasadiniz?

Doktorun hastalig1 size anlatma sekli nasildi1?

Hastalik teshisi konulana kadar Alzheimer hastaligi hakkinda herhangi bir
bilgiye sahip miydiniz?

Hastalik hakkinda detayli bilgiyi nereden, ne sekilde aldiniz?

Alzheimer teshisi ilk konuldugunda neler hissettiniz?

Hastalik ilk 6grenildiginde siz nasil tepkiler verdiniz?

Hastalik ilk 6grenildiginde ¢evreniz nasil tepkiler verdi?

Hastalig1 ¢cevrenize nasil anlattiniz?

Durumu ilk kiminle ve nasil paylastiniz?

. Hayatinizda hastalik 6ncesi ve sonrasi ne gibi degisimlerin oldugunu

diistinliyorsunuz?

Hastalik teshisinden 6nce bakim verilen yash bireyin karakter 6zellikleri nelerdi
ve bu ozelliklerde ne gibi degisimler oldu?

Yasliya bakim verirken zorlanilan konular nelerdi?

Yasliya bakim verirken en ¢ok zorlanilan konu ne oldu?
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14. Yagliya bakim verirken kendinizi en ¢ok hangi durumlarda caresiz hissettiniz?

15. Bakim stirecinde destek alinan kisi ya da kurumlar var miydi1? (Aile, arkadas,
profesyonel destek vb)

16. Bakim stirecinde destek alinin kisi ya da kurum olduysa bu destekler kimler
tarafindan hangi yollarla verildi?

17. Bakim verme siirecinde ekonomik sorun yasadiniz mi?

18. Ekonomik anlamda en ¢ok hangi durumlarda zorluk yasadiniz?
En ¢ok neye para harcadiniz ve harciyorsunuz?

19. Bakim verme siirecinde maddi destek aldiniz mi1?

20. Bakim verme siirecinde sosyal destek aldiniz m1?

21. Eger aldiysaniz bu sosyal destekler nelerdi?

22. Hastaya bakim verirken yasli yakini olarak sosyal hizmetlerden yararlandiniz
mi1?

23. Yagliniz1 herhangi bir kurum bakimina vermeyi diisiindiiniiz mii?
Diistinmediyseniz neden diistinmediniz?

24. Evde bakim almayi hi¢ diisiindiiniiz mii?
Diistinmediyseniz neden diisiinmediniz?

25. Hastaya bakim verirken sosyal hizmetlerden beklentileriniz nelerdir?

26. Hastaya bakim verirken devletten beklentileriniz nelerdir?

27. Kendinizi suan nasil hissediyorsunuz?

28. Suan hayatinizda ne degisse mutlu olurdunuz?
Neleri degistirmek isterdiniz?

29. Gegmise kars1 duydugunuz en biiyiik 6zlem nedir?
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