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Bu makale; yazar Mehtap Pekesen’in Ege Universitesi, Saglik Bilimleri Enstitiisii, 2017, “Kurumsal Evde Bakim Hizmeti Alan ve Almayan Alzheimer'li Ebeveynine Bakim Veren
Yetiskin Cocuklarin Bakici Roliinii Algilama Bigimleri ve Deneyimleri: Bakimin El Degistirmesi” adli doktora tezinden tiiretilmistir.

OZET Amag: Arastirmanin amaci, kurumsal evde bakim hizmeti
alan/almayan, Alzheimer olan ebeveynine bakim veren erigkin ¢ocuk-
larm bakici roliinii algilama bigimleri ve deneyimlerini belirlemektir.
Gerec ve Yontemler: Nitel arastirma yontemiyle yiiriitiilen bu arastir-
mada, amagli 6rneklem yontemi kullanilmistir. Arastirma, Antalya Bii-
yiiksehir Belediyesi evde bakim hizmetlerinden yararlanan Alzheimer
tanili ebeveynine bakim veren 10 kisi ve kurumsal evde bakim hizmeti
almayan, Altinkum Aile Sagligi Merkezine kayitli, orta evredeki Alz-
heimer’l1 ebeveynine bakim veren 10 kisi olmak {izere toplam 20 ki-
siyle gergeklestirilmistir. Aragtirma verileri, yliz yiize derinlemesine
goriisme seklinde toplanmis ve veriler icerik analizi yapilarak, 15 ana
temada incelenmistir. Bulgular: Her 2 grupta, yani kurumsal evde
bakim hizmeti alanlarda ve bu hizmeti kullanmadan anne babalarinin
bakimini iistlenen bakicilarda, algilar ve deneyimler kesitsel regresyon
analizine gore benzer bulunmustur. Alzheimer olan ebeveynine bakim
verenlerin, hastalik ve bakim siireci hakkinda bilgi kaynaklarinin si-
nirli oldugu, giinliik yasamlarinda bir¢ok rol ve durumun degistigi, ki-
sitlanmalarin oldugu, bu sorunlarla bas etmeye calistiklar, fakat ihtiyag
duyduklar destek ve hizmeti alamadiklari belirlenmistir. Sonug: Kati-
limcilari tamamina yakini, bakim siirecini isteyerek ve severek {ist-
lenmektedir, fakat daha iyi bir bakim i¢in daha fazla bilgiye, sosyal
destege ve bakim destegine gereksinimleri vardir.

Anahtar Kelimeler: Alzheimer hastaligi; alzheimer ve evde bakim;
alzheimer bakim yiikii; aile bakim verenler

ABSTRACT Objective: The study is an endeavour to determine the
perception types and experiences regarding the caregiver role of adult
children who take care of their parents with Alzheimer's receiving in-
stitutional home care or not. Material and Methods: The purposeful
sampling method was applied in this study that is conducted with qual-
itative research method. The study was carried out with 20 caregivers
who care for their middle-stage parents diagnosed with Alzheimer's.
While 10 of these patients utilized Antalya Metropolitan Municipality
Home Care services, 10 patients were registered with Altinkum Fam-
ily Health Center and did not receive institutional home care services.
The research data was collected face-to-face in the form of in-depth in-
terviews and analysed in 15 main themes by content analysis. Results:
The perceptions and experiences of both groups, i.e. individuals who re-
ceived institutional home care services and those who cared for their
parents without this service were found to be similar, using a cross-sec-
tional regression analysis. In general, they had limited information re-
sources about Alzheimer disease and the care process. They
experienced various role and circumstantial changes and limitations in
their daily lives. Unfortunately, these individuals tried to cope with
these problems by themselves and could not get the support and ser-
vice they needed. Conclusion: Almost all the participants give care
willingly and with affection, but they clearly need more information
and social support and care cost support for better care management.

Keywords: Alzheimer's disease; alzheimer's and home care;
alzheimer's care burden; family caregivers

Artan yasl niifusa paralel olarak Alzheimer
hasta sayisindaki artig, aileye diisen sorumluluklar
da artirmaktadir. Alzheimer hasta bakiminda infor-

mal bakim hizmeti, genellikle hastalarin esleri veya
¢ocuklarmin almasi gereken bir sorumluluk olarak al-
gilandi1 i¢in sorumlulugun biiyiik kismini aile bakim
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verenleri {istlenmektedir.'* Informal bakim hizmet-
leri ise bakim verenler agisindan ¢ok boyutlu algila-
nan bir deneyimdir.>*

Alzheimer, biligsel bozukluklarla seyreden, dav-
ranig ve psikolojik degisim yaratan ilerleyici bir bo-
zukluk olarak bilinmektedir.® Alzheimer hastasina
baslangicta uzaktan gozlem yeterli iken, hastaligin
ilerlemesiyle bakima muhtag¢ héle gelmektedir. Has-
tanin bakiminda temel amag; destekleyici bir ¢evre-
nin olugturulmasi, hastanin 6z bakiminin saglanmasi,
glinliik yasam aktivitelerinin (GYA) desteklenmesi
ya da saglanmasidir. Bakim verenlerin yagantilari, bu
durumdan olumsuz etkilenmektedir.>

Ayrica glinlimiizde, ailede bakim hizmetlerini
agirlikh olarak iistlenen kadimin ¢aligma hayatinda
var olma ger¢egi, kurumsal bakim modellerini zo-
runlu kilmistir.” Ancak kendilerini yetistiren ebe-
veynlerine, yaslandiklarinda bakmalar1 gerektigi
diisiincesiyle sosyallestirilmis olan eriskin ¢ocuklar,
ebeveynin yalnizca bakimimi {istlenmekle kalmaz
ayn1 zamanda, yasliyla kurumlar arasinda araci gor-
evini de Ustlenmektedirler.* Bu durum, bakimin el de-
gistirdigi algisint dogurmaktadir.®® 2005 yilinda
yiirtirliige giren 25751 sayili Evde Bakim Hizmetleri
Yonetmeligi ile kurumsal evde bakim hizmeti
(KEBH) tercih edilen bir model olmasina ragmen,
uygulamadaki bazi prosediirler hizmeti sinirlandir-
makta ve sorunlar yasanmaktadir.” Ayrica Aile ve
Sosyal Politikalar Bakanliginin 2006 yilinda baslat-
t181, bakima muhtag engelli bireylerin yararlanabile-
cegi bakim parasi uygulamasi; yaslinin bulundugu
hanenin, asgari ticretin 1/3’linden az gelire sahip
olanlar1 kapsamasi yoniiyle sosyal adalet ilkesi baki-
mindan elestiriye agik durumdadir Ustelik aile bakim
verenleri, hem devlete yasgl bakimi konusunda hiz-
met etmis hem de sosyal glivence saglamayan bakim
verme siirecinde kayit dig1 istihdam kaynagi haline
getirilmistir.’

Literatiirde, Alzheimer hastalarinin biiyiik ¢o-
gunlugunun, ev ortaminda ve aile tiyeleri tarafindan
bakim verildigine yer verilmektedir.'* Ayrica arastir-
malarda, Alzheimer hastalarina bakim veren aile liye-
lerinin fiziksel, psikolojik, sosyal ve ekonomik
konularda zorluklar yasadiklari belirtilmektedir.>*¢*
Uluslararasi literatiirde, Alzheimer hastasina bakim
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veren aile liyelerinin yasam kalitesi ve duygusal re-
fahlarindaki en onemli degiskenlerin; hastalik ve
bakim yonetimi hakkinda bilgi sahibi olma, diger aile
tiyelerinden destek alma ve kendine zaman ayira-
bilme seklinde oldugu vurgulanmaktadir.*>* Ancak
ulusal literatiirde yer alan arastirmalar, daha ¢ok
Alzheimer bakim yiikiinii vurgulayan veya belirli 61-
ceklerle sinirlandirilmig nicel ¢aligmalardan olus-
maktadir. Bu arastirma, ebeveynine bakim verenlerin
hastalik ve bakim yonetimini nasil tecriibe ettikleri,
yasadiklar1 zorluklari, ihtiyag ve beklentilerini kendi
Ozgiir ifadeleriyle agiga ¢ikarmay1 hedef almaktadir.
Aragtirma ayn1 zamanda, KEBH alan ve bu hizmeti
almayan ebeveynine bakim verenlerin yasadiklari de-
neyimleri yordayici nitelik tagimaktadir.

Tiim bu veriler 15181inda bu aragtirmada, Antalya
Biiyiiksehir Belediyesi Evde Bakim Biriminden
KEBH alan ve bu hizmeti almayan Altinkum Aile
Saglig1 Merkezinde kayitli, Alzheimer olan ebevey-
nine bakim veren erigkin ¢ocuklarin bakici roliinii al-
gilama ve deneyimlerini belirlemek amaglanmigtir.
Dolayisiyla aragtirma sonuglarinin, biitiinciil bir
yaklasimla multidisipliner ekip tarafindan sunul-
mas1 gereken KEBH ve Alzheimer bakim yonetimi
hizmetlerinin mevcut durumu hakkinda bilgi vermesi
acisindan, literatiire katk: saglayacag: diislintilmek-
tedir. Ayrica arastirma sonuglari, kurumsal resmi
bakim sistemlerini ayakta tutan, Alzheimer informal
bakimini istlenen aile bakim verenlerin desteklen-
mesi gereken 6nemli kaynaklar oldugu ve bir politika
onceligi olarak ele alinmasi gerektigi konusunda
ornek teskil etmektedir.

I GEREC VE YONTEMLER

Arastirma nitel olgubilim arastirmasi kapsaminda
Haziran 2016-Haziran 2017 tarihleri arasinda yapil-
mistir.

CALISMA GRUBU

Arastirma, Antalya Biiyiiksehir Belediyesi Evde
Bakim hizmetlerinden yararlanan Alzheimer’l ebe-
veynine bakim veren 10 kisi ve kurumsal evde bakim
hizmeti almayan Altinkum Aile Sagligi Merkezine
kayith, Alzheimer tanis1 almis, ebeveynine bakim
veren 10 kisi olmak tizere toplam 20 katilimciyla
gergeklesmistir. Aragtirma katilimceilari, amagh or-
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nekleme yontemlerinden 6l¢iit 6rneklemesiyle be-
lirlenmistir. Alzheimer’l1 bireylerin, GYA’larindaki
bagimlilik durumunu degerlendirmek i¢in bakim ve-
renler tarafindan alinan bilgiler dogrultusunda GYA
ve Enstriimantal Giinliik Yasam Aktiviteleri testleri
uygulanmigtir. Katilimcilara ait tiim bilgiler, gizlilik
ilkesiyle toplanmis ve isimleri kullanilmadan kod ve-
rilerek kayit edilmistir. KEBH alan ebeveynine bakim
verenler; K1,..., K10 seklinde kodlanmis ve KEBH
almayan ebeveynine bakim verenler KA1,... KA10
seklinde kodlanmistir.

DAHIL EDILME KRITERLERI

B En az 1 yildir KEBH alan veya KEBH alma-
yan ve Aile Sagligi Merkezinde kayitli olup, ayaktan
tedavisi siiren, GYA’larda baskasina bagimli, orta
evre Alzheimer olan ebeveynlerine bakim veren ¢o-
cuklar ¢aligsmaya dahil edilmistir.

B Bakim verenler; ebeveynine fiziksel ve duy-
gusal destek saglayan, evde goniillii olarak (karsili-
ginda ticret almadan), haftada en az ortalama 4 giin ve
gilinde 5 saatini bakimina ayiran kisilerden secilmis-
lerdir.

B Aragtirmaya katilmay1 kabul eden 18-75 yas;
kiz evlat, erkek evlat, gelin, damatlar ve torun ara-
sindan derinlemesine goériigmeye engeli olmayan bi-
reyler arastirmaya dahil edilmistir.

Hari¢ Tutma Kriterleri

B Alzheimer hastas1 olup da evresi tespit edile-
meyen ya da yataga tamamen bagimli ebeveyne sahip
olanlar,

B On sekiz yas alt1 bakim verenler ¢alismaya
dahil edilmemistir.

ETIK BOYUT

Aragtirma Helsinki Deklarasyonu 2008 Prensipleri’ne
gore gerceklestirilmis; etik kurul onay1 05.10.2016 ta-
rihinde Akdeniz Universitesi Tip Fakiiltesi Klinik
Arastirmalar Etik Kurulundan alinmigtir.

ARASTIRMA VERILERININ TOPLANMASI

Nitel arastirma teknigi kullanilan bu arastirmada,
verilerin toplanmasinda yiiz ylize derinlemesine go-
riisme teknigi kullanilmistir. Gorlismelere baslama-
dan 6nce katilimcilara arastirmanin amaci, igerigi ve
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gizliligi konusunda bilgiler verilmis ve onamlar1 alin-
mistir. Goriismelerin dncesinde katilimeilarla iletisim
kurularak, kendi evlerinde, belirledikleri giin ve sa-
atlerde bir araya gelinmistir. Arastirma verileri, kati-
limer tanitim bilgi formu (yas, cinsiyet, vb.) ve 7
sorudan olusan yar1 yapilandirilmis goriisme formu
kullanilarak elde edilmistir. Ortalama 60 dk siiren go-
rismelerden elde edilen verilerin toplanmasinda
cihaz ile kaydetme, not alma ve gézlem yontemleri
bir arada kullanilmistir.

Yari Yapilandiriimig Goriisme Formu

B Alzheimer hastaligi, sizin i¢in ne ifade ediyor?

B Alzheimer hastaligi bakim yonetimini nasil
sagliyorsunuz?

B Ebeveyninize bakim vermeye bagladiktan
sonra yasantinizda degisen durumlar ve roller neler-
dir?

B Ebeveyninize bakim verme sorumlulugu sizin
sagligimizi nasil etkiliyor?

B Bakim verme siirecinde maddi ve sosyal des-
tek alma durumunuz nedir?

B Ebeveyninize bakim verirken zorlandiginiz
alan ve konular nelerdir?

B Ebeveyninize, kendinize ve ailenize iligkin ge-
lecege dair diisiince ve beklentileriniz nelerdir?

ISTATISTIKSEL ANALIZ

Arastirma verilerinin analizinde, igerik analizi yon-
temi kullanilmistir. igerik analizi, yazili ve s6zlii ma-
teryal sistemli bir analiz olup, sdylenenin ya da
yazilanin kodlanarak ifade edilmesidir.!° Analizlerin
giivenirligini saglamak iizere, bir baska aragtirmaci
tarafindan da goriigme metinleri tekrar kodlanmis ve
biiyiik oranda goriis birligine ulagilmistir. Calismada,
veri analizi asamasinda kolaylik saglamasi amaciyla
Nvivo nitel veri analizi programindan yararlanilmis-
tir.

I BULGULAR

Arastirma katilimcilarinin ayrintili tanitict bilgileri;
KEBH alan ve KEBH almayan ebeveynine bakim
veren katilimcilarin tanitict bilgileri Tablo 1 ve Tablo
2’de sunulmustur.
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TABLO 1: Kurumsal evde bakim hizmeti alan Alzheimer’li ebeveynine bakim verenlerin tanitici bilgileri.

Demografik degigkenler K1
Yas 46
Cinsiyet Kadin
Medeni durum Evii
Cocuk sayisi 2
Egitim durumu Lise
Sosyal giivencesi Var
Meslegi Memur
Galisma durumu Evet
Ekonomik durum Kotii*
Aliskanliklari Sigara
Tani konulmus hastaligi OKB
Tani konulmamis sikayetler FY,RC
Kullandidi ilaglar AD, AK
Hastayla yakinlik derecesi Kizi
Beraber yasama durumu Kismen
Destek alma durumu Var
Bakim verme siresi 1-5yil
Bakim verme giin sayisi 6
Birlikte gegirilen saat 6 saat
Bakim verme deneyimi Yok
Bakim hizmeti alma sikiigi 1/ayda
Evde bakim hizmetlerinin tlir(i MT

Bakim hizmetlerinin ihtiyaglari Hayir
karsilama durumu

K2
52
Kadin
Evli
3
[0}
Yok
Ev hanimi
Hayir
Kotu
Yok
Yok
DA, RG
AK
Gelini
Evet
Var
5>yl
7
24
Var
1/ayda
MT
Hayir

K3
67
Kadin
Dul
3
Okuryazar
Var
Ev hanimi
Hayir
iyi**
Yok
D, VH
FY, DRH
AK
Kizi
Evet
Var
1-5yil
7
24
Var
1/ayda
MT
Hayir

K4
61
Erkek
Evli
2
[0}
Var
Emekli
Hayir
Kot
Yok
U
FY,RG, A
AK,MK
Oglu
Evet
Var
1-5yil
7
24
Yok
1/ayda
MT
Hayir

K5
54
Kadin
Evli
3
Lise
Yok
Ev hanimi
Hayir
Iyi
Yok
Yok
RC,A
Yok
Gelini
Evet
Var
5>yl
7
24
Yok
1/ayda
MT
Hayir

K6
44
Kadin
Evli
2
Universite
Yok
Bankaci
Hayir
Kot
Yok
CH
FY, RG
CK
Kizi
Evet
Var
5>yl
7
24
Yok
1/ayda
MT
Hayir

K7
58
Erkek
Evli
3
[0}
Var
Emekli
Hayir
Kot
Yok
Yok
FY
Yok
Oglu
Evet
Var
1-5yil
7
24
Yok
1/ayda
MT
Hayir

K8
42
Kadin
Evli
2
[0}
Yok
Serbest meslek
Hayir
Kotu
Yok
D
FY,RG, A
AK
Gelini
Evet
Var
5>yl
7
24
Yok
1/ayda
MT
Hayir

K9
55
Erkek
Evli
2
Lise
Var
Emekli
Hayir
Kotu
Sigara
Yok
FY
Yok
Oglu
Evet
Var
5>yl
7
24
Yok
1/ayda
MT
Hayir

K10
44
Kadin
Evli
2
[0}
Var
Ev hanimi
Hayir
iy
Yok
Yok
FY
Yok
Kizi
Hayir
Var
5>yl
5
5
Yok
1/ayda
MT
Hayir

*Gelir giderini karsilamiyor; **Gelir giderini karsiliyor; OKB: Obsesif kompiilsif bozukluk; D: Depresyon; VH: Varis hastaligi; U: Ulser; CH: Cilt hastaligi; FY: Fiziki yorguniuk; RG: Ruh-
sal ¢okkunliik; DA: Diz agrilari; DRH: Depresif ruh hali; A: Agresiflik; AD: Antidepresan; AK: Agri kesici; MK: Mide koruyucu; CBK: Cilt igin kremler; MT: Muayene ve tedavi.

TABLO 2: Kurumsal evde bakim hizmeti almayan Alzheimer’li ebeveynine bakim verenlerin tanitici bilgileri.

Demografik degigkenler KA1
Yas 5350
Cinsiyet Kadin
Medeni durum Evii
Cocuk sayisi 31
Egitim durumu Universite
Sosyal giivencesi Var
Meslegi Ev hanimi
Galisma durumu Hayir
Ekonomik durum Ty
Aligkanliklari Yok
Tani konulmus hastaligi PA
Tani konulmamis sikayetler DAT
Kullandidi ilaglar AK
Hastayla yakinlik derecesi Kizi
Beraber yasama durumu Hayir
Destek alma durumu Kismen***
Bakim verme glin sayis| 67
Birlikte gegirilen saat 58
Bakim verme deneyimi Var
Bakmakla yiikimlii bagka birey sayisi ~ 3-

KA2
36
Kadin
Dul
Universite
Var
Ogretmen
Evet
iyi
Yok
Yok
BA
AK
Kizi
Evet
Var

24
Yok

KA3 KA4 KA5
49 54 45
Erkek Kadin Kadin
Bekar Evii Evii
2 2 2
Universite  Universite. ~ Universite
Yok Var Var
Ogretmen  Serbest meslek  Emekli
Hayir Evet Hayir
Iyi Iyi Iyi
Sigara Sigara Yok
Yok Yok Yok
RC Yok Yok
Yok Yok Yok
Oglu Kizi Kizi
Evet Hayir Evet
Kismen Var Var
5 7 7
5 24 5
Yok Yok Yok

KA6 KA7
53 41
Erkek Kadin
Evli Evli

2
Universite  Universite
Var Var
Serbest meslek  Emekli
Evet Hayir
Iyi Iyi
Yok Yok
Yok BF
Yok RC,A DA
Yok AK
Oglu Kizi
Hayir Evet
Var Yok
7 7
24 24
Yok Var

KA8
34
Kadin
Dul

Lise
Var
Memur
Hayir
Kotu*
Yok

FY
AD
Kizi
Evet
Var

24
Yok

KA9
43
Erkek
Bekar
Universite
Var
Diger
Hayir
Kotu
Sigara
ET
RC
Yok
Oglu
Evet
Var

24
Yok

KA10

Kadin
Bekar

Lise
Var
Serbest meslek
Hayir
Kot
Yok
Yok
BA, RG
AK
Kizi
Evet
Yok

Yok

*Gelir giderini karsilamiyor; **Gelir giderini kargiliyor; ***Tek basina bakim verme, kardeslerden maddi destek alma; PA: Panik atak; D: Depresyon; BF: Bel fitigi; ET: Esansiyel tremor;
T: Tiikenmislik; BA: Bas agrisi; FY: Fiziki yorgunluk; RG: Ruhsal gokkuinlik; DA: Diz agrilari; DRH: Depresif ruh hali; A: Agresiflik; AD: Antidepresan; AK: Agri kesici.
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KEBH alan, ebeveynine bakim verenlerle bu

Arastirma, katilimcilarmin bakici roliinii algi-

hizmeti almayan ebeveynine bakim verenlerin 15

lama bicimleri, ebeveynlerinin evde bakim hizmeti

ana kategoride, benzerliklerinin yani sira bazi alt

alma ve almama durumlari kapsaminda 15 ana kate-

temalarda farkliliklarin oldugu belirlenmistir. Bu
benzerlik ve farkliliklara Tablo 3 (ilk 12 tema),

gori ve bir dizi alt tema altinda incelenmistir (Tablo

3, Tablo 4, Tablo 5 ve Tablo 6 bknz.)
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TABLO 4: Bakim verenlerin yasadiklari gugliikler ve zorluklar.

Evde bakim hizmeti alanlarin goriisleri Evde bakim hizmeti almayanlarin gériigleri

Temalar F % Temalar F %

Tema 13: Bakim verenlerin yasadiklari gigclikler ve zorluklar.

Hastanin bakima muhtagligini kabullenme 7 70 Hastanin bakima muhtagligini kabullenme

(K1, K2, K3, K4, K5,K6, K10) (KA1, KA2, KA3, KA5, KAB, KA9, KA10) 7 70

Hastanin temel gereksinimlerini karsilama 9 90 Hastanin temel gereksinimlerini karsilama 10 1100

(K1, K2, K3, K4, K5, K6, K7, K8, K10) (KA1, KA2, KA3, KA4, KA5, KAB, KA7, KA8, KA9, KA10)

Fiziki yorgunluk (K1, K2, K3, K4, K5, K6, K8, K10) 8 80 Fiziki yorgunluk (KA1, KA2, KA3, KA, KA10) 5 50

Ruhsal yorgunluk (K1, K2, K3, K4, K5, K6, K8, K9) 8 80 Ruhsal yorgunluk (KA1, KA2, KA3, KA4, KA5, KAG, KA8, KA9) 8 80

Uykusuzluk (K2, K3, K4, K5, K6, K8) 6 60 Uykusuzluk (KA2, KA3, KA9, KA10) 4 40

Ekonomik giiclikler (K1, K2, K4, K5, K6, K7, K8) 7 70 Ekonomik giiclikler (KA1, KA2, KA4, KA5, KAB, KA7, KA8, KA9) 8 80

Toplumdan izole edilme (K1, K2, K3, K5, K6) 5 50 Toplumdan izole edilme (KA1, KA2, KA3, KA5) 4 40

Diger aile tiyelerinin sorumsuzlugunu kabullenememe 7 70 Diger aile tiyelerinin sorumsuzlugunu kabullenememe 7 70

(K1, K4, K5, K7, K8, K9, K10) (KA1, KA4, KA5, KA7, K A8, KA9, KA10)

Bakim vermenin neden oldugu kisitianmalar 9 90 Bakim vermenin neden oldugu kisitianmalar 8 80

(K1, K2, K3, K4, K5, K6, K7, K8, K9) (KA1, KA2, KA3, KA4, KA5, KAB, KA9, KA10)

Ebeveyni her an kaybetme korkusu (6liim) (K1, K6, K10) 3 30

iletisim kurmakta giiglik gekme (K1, K2, K3, K4, K8, K8, K9) 7 70 iletisim kurmakta giiglik gekme (KA2, KA7, KA8, KA9) 4 40

Davranislarina cevap vermede giiglik yasama 6 60 Davranislarina cevap vermede gucliik yasama (KA3, KA6, KA10) 3 30

(K2, K3, K4, K8, K8, K9)

TABLO 5: Bakim verenlerin gelecekle ilgili beklenti ve diistinceleri.

Evde bakim hizmeti alanlarin goriisleri Evde bakim hizmeti almayanlarin goriigleri

Temalar % Temalar F %

Tema 14: Bakim verenlerin gelecekle ilgili beklenti ve diistinceler.

Is hayatina baslama (K6, K7, K8) 30 s hayatina baglama (KA8, KA9, KA10) 3 30

Egitim alma (K6, K7) 20 Egitim alma (KA5, KA8) 2 20

Seyahat etme (K1, K3, K4, K5, K6, K7, K9) 70 Seyahat etme 8 80
(KA1, KA2, KA3, KA4, KA5, KAB, KA7, KA10)

Uzun ve kaygisiz tatiller yapma (K1, K2, K3, K4, K5, K6, K7, K8, K9) 90 Uzun ve kaygisiz tatiller yapma
(KA1, KA2, KA3, KA4, KA5,KA 6, KA7, KA8, KA9, KA10) 10 1100

Ebeveynin iyilesmesi (K2, K3, K4, K5, K10) 50 Ebeveynin iyilesmesi (KA1, KA4,KA8, KA9) 4 40

Ebeveynin hastalik ilerlemeden kalmasi (K1, K2, K4, K5, K6, K7, K8, K10) 80 Ebeveynin hastalik ilerlemeden kalmasi 8 80
(KA1, KA2, KA3, KA4, KA5, KAB, KA7, KA)

Cocuklarinin istikbalini gérme (K1, K2, K3,K5, K9) 50 Cocuklarinin istikbalini gorme (KA1, KA2, KA5) 3 30

Ebeveynin tam bagimli olmadan vefati (K2, K3,K5, K7, K8, K9) 60 Ebeveynin tam bagimli olmadan vefati 5 50
(KA2, KA5, KAB, KA7, KA10)

Gelecegi diisiinmek istememe (K4, K10) 20 Gelecegi diistinmek istememe 4 40
(KA1, KA2, KA3, KA8)

Belirsizlik (K4, K10) 20 Belirsizlik (KA1, KA3, KA9, KA10) 4 40

Devlet yardimi (K1, K7, K8, K9, K10) 50

Saglikli yaglanma (K1, K3, K6, K8) 40 Toplumun refahi (KA5, KA6 ) 2 20

Tablo 4 (Tema 13), Tablo 5 (Tema 14) ve Tablo
6’da (Tema 15) yer verilmistir.

doniis...” (KS, Tema 1) “Yikam geliyor aklima. Yikam...
Diyorsunuz ya hani, sizi biiyiiten ebeveyninizin koca
heybetli bir binamn géziiniiziin oniinde yikilisi. Iste
béoyle karsinizda yikik bir bina gibi.” (KA1, Tema 1)

“Alzheimer bir nevi ¢ocuk gibi... Ya aynen... Kar-
smdaki  biiyiigiin, bir ¢ocuk. Evet. Bir nevi geri
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“Sok oldum. Sasirdim, “Olamaz” dedim, inana-
madim hdlen de inanamiyorum. Benim annem ola-
maz... Cok zor oldu hdlen de kabullenemiyorum.”
(K3, Tema 2)

“Yanumizdaki bakici bayandan. Yani bilmedigimiz
bazi seyleri ondan ogrendik. Bu konuda tecriibeliydi
vani. S6yle yani ihtiyaci olan seyleri uyardi bizi. Onun
tecriibelerinden yararlandik” (KA6, Tema 3)

“Disart ¢ikamryoruz. Zaman ayiramiyorum ken-
dime... Diger insanlar gibi séyle ¢cay demleyip ayaginizi
uzatp ¢ayimizi icemiyorsunuz. Annemlere falan gide-
miyorum...” (K2, Tema 4)

“Benim ozel yagamim hi¢ kalmadi. Ozellikle evli-
lik karst cinse ilgi duyma, evlenme onlart bitirdim...
Kendinizi feda edeceksiniz. Kafamda ciinkii hep diisiin-
celer, kaygilar o sorumluluklar acabalar...” (KA2,
Tema 4)

“Olumlu tarafi teki diinyada miikdfatim alaca-
gim... Annem bize bakti biiyiittii, ¢ok sefillik ¢ektik...
Simdi sen bu anneyi gotiir de bakimevine ver de bak-
sin!”" (K3, Tema 5)

“Bakacak kimse yok, 4 ¢cocugu var. Ama onlarin
da kendilerine gore sorunlart var. Mesela bir tanesi-
nin ¢ocugu oziirlii... Hem bir de giicenmeden bakiyo-
rum yani. (Gézyaslarint tutamiyor igini ¢eke ¢eke
aglyor.) Benim agladigima bakma sen ... (K2, Tema
6)

“Bu dizlerin disinda ¢ok siikiir bir rahatsizli-
gimiz yok... Iste bazen ¢ok sinirleniyvorum. Agresif-
lik oluyor... Anneme davranisima iiziiliiyorum.
“Yapmayum” diyorum... Hani béyle “sakinleseyim
act ¢ekmeyeyim en azindan, anneme de aci ¢ektir-
meyim” diye... Yazdi doktor ilag. Sonra diisiindiim
ilact yutarsam uyur kalirum ilgilenemem” dedim...”
(K3, Tema 7)

“En biiyiik liksiim giin igerisinde kendimi bal-
kona atip igtigim kahvemdir, bu bana ¢ok iyi geliyor
zaten istesem de baska seyler icin firsatim olmuyor.
Haaa bir de tuttugum bir giinliigiim var...” (K6,
Tema &)

“Hicbir destek sey yok. Esim bu kadar iyi olmasa
ben miimkiin degil yani bu kadar. Bu kadar destek
olmasa bizim evliligimiz de stirmezdi yani...” (KA7,
Tema 9)
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“Gelecege ait kaygim aslinda ney biliyor musu-
nuz? Benimde annem gibi kizima yiik olmak... Yani
kizimi zor durumda birakmak istemem, benim gibi
hayatini ikinci plana atmasin...” (KA2, Tema 10)

“...Ailemin yanina memlekete gidemiyorum
ailem memlekette nereye gidecegim? Yazin eger gi-
debilirsek, iste bir yere kayinvalidemizi de gétiire-
bilecegimiz yerlere gidersek. O kadar!” (K8, Tema
11)

“...Sevdigim bir akrabam ya da yakinim oliirse
ne yaparim diye diisiindiigiim ¢ok olur. Eglenceyi
gectim yani... Yasadim ¢iinkii bunu gidemedim...”
(KA10, Tema 11).

“Evde bakimdan gelip de iste ayda bir geliyor-
lar. Ben bazen danisiyyorum mesela, “O bizim isimiz
degil.” diyorlar. Ben anlamiyorum bunlar saglik¢i
degil mi? O zaman niye geliyorlar? Tansiyonu ben
de élgebiliyorum” (K1, Tema 12)

“Evde bakimdan zaten ¢ok ilgilenmiyorlar bakip
gidiyorlar... Ben bazen sorular soruyorum dogru dii-
riist bizimle konusmuyorlar bile. Bilmemek ¢ok zor
sey yani. Damsacak kimsemiz yok. Mesela geceleri
kalkip dolasmaya basladiginda ne yapacagimi bilmi-
yorum.” (K10, Tema 12)

Arastirma katilimcilarinin, “yasadiklari giigliik-
ler ve zorluklar” evde bakim hizmeti alma ve almama
durumlarina gore alt tema karsilastirmalar1 Tablo 4’te
verilmistir.

“Yorgunsunuz. Isten geliyorsunuz, annenin yi-
kanmasi gerekiyor, bir taraftan ¢ocugunuz geligiyor
onunla ilgilenmeniz gerekiyor. Hastalik ¢ok ilerledi.
Fiziksel olarak zorlantyorum...” (KA2)

Arastirma katilimcilarinin, “gelecekle ilgili bek-
lenti ve diisiinceleri” evde bakim hizmeti alma ve al-
mama durumlarina gore alt tema karsilagtirmalari
Tablo 5°te verilmistir.

Arastirma katilimcilarmin, “Alzheimer ve bakim
kosullarina iligkin 6nerileri” evde bakim hizmeti alma
ve almama durumlarina gore alt tema karsilagtirma-
lar1 Tablo 6’da verilmistir.

“Devletin seyi yetersiz! Cok yetersiz. Zaten ge-
livorlar, sekerini 6l¢iiyorlar, gidiyorlar. Bir bez geti-
riyorlar. Kotii kullanilmayacak bezi getiriyorlar. Hi¢
vermeseler daha iyi... “(K4)
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TABLO 6: Bakim verenlerin Alzheimer ve bakim kosullarina iliskin 6nerileri.

Evde bakim hizmeti alanlarin goriigleri Evde bakim hizmeti almayanlarin gériigleri

Temalar F % Temalar F %

Tema 15: Bakim verenlerin Alzheimer ve bakim kosullarina iligkin énerileri.

Toplumda Alzheimer farkindali§i yaratimasi (K1, K4, K6) 3 30 Toplumda Alzheimer farkindaligi yaratiimasi 7 70
(KA1, KA2, KA3 KAS5, KAB, KA8, KA10)

Alzheimer ve bakimi konusunda hasta yakinlari bilgilendirilmesi 7 70 Alzheimer ve bakimi konusunda hasta yakinlari bilgilendirilmesi 10 1100

(K1, K3, K4, K5, K6, K7, K9) (KA1, KA2, KA3,KA 4, KA5, KAB, KA7, KA8, KA9, KA10)

Alzheimer tedavisinin bulunmasi (K1, K4, K6, K9, K10) 5 50 Alzheimer tedavisinin bulunmasi (KA1, KA4, KA8) 3 30

Acil durumlarda devletin bakici destegi 9 90 Acil durumlarda devletin bakici destegi 8 80

(K1, K2, K3, K4, K5, K6, K7, K8, K9) (KA1, KA2, KA3, KA4, KAS, KAB, KA7, KA10)

Glindtizlii bakim merkezleri (K1, K3, K4, K5, K6, K8,K 9) 7 70 Alzheimer'li hasta yakinlarinin belli araliklarda bir araya getiriimesi 8 80
(KA1,KA2, KA3, KA4, KA5, KAB, KA7, KA10)

Alzheimer'la ilgili verilen hizmetler halka duyurulmasi 6 60 Alzheimer'la ilgili verilen hizmetlerin halka duyurulmasi 4 40

(K1, K2,K4, K6, K8, K9) (KA2, KA3, KA7, KA10)

Alzheimer hizmetlerinin ulagilabilir olmasi 7 70 Alzheimer hizmetlerinin ulagilabilir olmasi 7 70

(K1, K2, K4, K5, K6, K7, K8) (KA1, KA2, KA4, KA5, KAB, KA7, KA8)

Given veren bakimevleri (K1, K3, K4, K5, K6, K8, K9) 7 70 Giinduzlii bakim merkezi 8 80
(KA1, KA2, KA3, KA4, KA5, KAB, KAB, KA9

Devletin maddi destek saglamasi (K1, K2, K3, K4, K5, K6, K7, K8, K9, K10) 10 100 Devletin maddi destek saglamasi 8 80
(KA1, KA2, KA3, KA4, KAS, KA8, KA9, KA10)

Diger aile Uyeleriyle bakim sorumlulugunun paylasiimasi 6 60 Given veren bakimevleri 7 70

(K1, K3, K4, K5, K7, K8) (KA1, KA2, KA3, KA5, KAG, KA7, KA10)

“Se¢me sansim olsaydi yine benim yanimda ol-
masini isterim kesinlikle... Bakimevine yerlestirebi-
lirim ama giivenemem... Fakat Alzheimer hakkinda
hasta yakinlarina, en azindan bu konuda biraz egi-
tim ya da ne bileyim! Veriliyorsa da bizim haberimiz
vok.” (KAT1)

“Fiziki kontrollerinde hani biraz daha ailelere
detayl goriisme yapilmasini bu olabilir yani. Saglk
agisindan verilen ila¢larin yaninda bakan aileler ne
yapryor?” (KA9)

I TARTISMA

Bu calismada, KEBH alan ve almayan Alzheimer’l1
ebeveynlerine bakim verenlerin bakici roliinii algi-
lama bigimleri diger bir ifadeyle bakimin el degistir-
mesine iligkin goriisleri ortaya konmustur. Ayrica her
2 grubun goriislerinin yordamasi yapilarak, kurum-
sal evde bakim hizmetlerinin bakim siirecindeki de-
neyimlere etkisi degerlendirilmeye ¢alisilmistir. Her
2 grupta, yani kurumsal evde bakim hizmeti alanlarda
ve bu hizmeti kullanmadan ebeveynlerinin bakimini
tistlenen bakim verenlerde, algilar ve deneyimler ke-
sitsel regresyon analizine gore benzer bulunmustur.

887

Alzheimer olan ebeveynine bakim verenlerin hastalik
ve bakim siireci hakkinda bilgi kaynaklarinin sinirlt
oldugu, giinliik yasamlarinda bir¢ok rol ve durumun
degistigi, kisitlanmalarin oldugu, bu sorunlarla bas
etmeye calistiklari, fakat ihtiya¢ duyduklari destek ve
hizmeti alamadiklar1 belirlenmistir. Arastirmada
bakim verenlerin tamamina yakininda, bakimdan
kaynaklanan kisisel tatmin s6z konusu olmakla bir-
likte, bakim algist ve yasadiklar1 deneyimler ayni1 za-
manda fiziksel, psikolojik ve ekonomik olarak zarar
verici sekilde tanimlanmustir.

Ebeveynlerine ilk kez Alzheimer tanis1 konul-
dugunda bakim verenlerin yagadiklar1 duygu ve dii-
siincelerin benzer oldugu, kabullenememe ve yikim
duygusunun yasandig1 belirlenmistir. Ayrica bakim
verenlerin tanimladiklari, ebeveynle rollerin degis-
mesi ve ebeveyne ebeveyn olmak ayri bir zorlanma
alam1 yaratmaktadir. Day ve ark., ebeveynlerine
bakim verenlerin, degisen rollerini kabullenmekte
zorlandiklarimi belirlemislerdir. "

Bakim verenlerin Alzheimer ve bakim hizmet-
lerini 6grenme durumlarinda, her 2 grubun da en
sik deneyim ve tecriibe etme yoluyla 6grendikleri,
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Alzheimer ile ilgili bilgilerinin ¢ok kisitlt oldugu be-
lirlenmistir. Katilimeilarin tiimii, Alzheimer hizmet-
lerinin yalnizca tedavi merkezli oldugunu, bakima
yonelik bilgilendirme ve yonlendirme yapilmadigini
belirtmisglerdir. KEBH alan Alzheimer’l1 ebeveynine
bakim verenlerde bu durumun, bakim hizmeti alma-
yanlarla benzerlik gdstermesi, aldiklar1 hizmetin yal-
nizca hasta ve tedavi merkezli oldugu ifadeleriyle
aciklanmaktadir. Arastirma sonucumuz literatiirle or-
tiismektedir."'?> Ancak bazi uluslararasi ¢alismalarda,
Alzheimer bakim verenlerinin bilgilendirilmesine yo-
nelik hizmet veren Alzheimer kafe modeli, telefon ve
internet tabanli bakim yonetimi gibi destekleyici
bakim modellerinin etkinligi vurgulanmaktadir.!-!313
Bazi iilkelerde yaygin kullanilan bu destekleyici
bakim modellerinin, tilkemizde sosyal politikalar ba-
zinda bakim destekli yaklasimla ele alinmasi gerek-
tigi diisiniilmektedir.

Arastirma katilimcilariin bakim sorumlulugun-
dan sonra degisen durum ve rolleri; kaygi i¢inde ya-
sama ve sosyal hayattan uzak kalma olarak
tanimlamiglardir. Ayrica KEBH alan bakim verenle-
rin diger rolleri yerine getirememe durumunun, ta-
mamina yakininin evli olmasi dolayisiyla sahip
olduklar1 es ve ebeveyn roliinii yerine getiremedik-
leri gorlisleriyle agiklanmaktadir. Bakim verenlerin
sahip olduklar1 bakim sorumluluguyla diger rolleri
arasinda sikisip kaldiklar1 belirlenmistir. Van Brug-
gen ve ark.nin yaptiklar caligmada, benzer sekilde
bakim verenlerin sahip olduklar1 diger rolleri yerine
getirememe ve kendilerine zaman ayiramama gibi
konularda zorluk yasadiklarini vurgulamiglardir.'®

Calismamizda bakim verenlerin tamamina ya-
kini, bakim vermenin olumlu yani olarak, vicdanen
¢ok huzurlu hissetme, i¢ huzurunu yasama seklinde
ifade etmiglerdir. Literatiirde, genellikle bakim ver-
menin olumsuzluklarina yer verilmektedir. Ancak
ebeveynine bakim veren ¢ocuklarin olumlu dene-
yimlerine, pozitif duygularina dikkat ¢eken ¢alisma-
lar da yer almaktadir.!”

Ayni sekilde ebeveynlerine bakim verme gerek-
celeri; aidiyet duygusu ve ahde vefa olan bakim ve-
renlerin vicdanen huzurlu hissetmeleri, bakimin
olumlu deneyimlerini yansitmaktadir. Ancak KEBH
alan Alzheimer hastasinin gelini olan bakim verenler,
caresizlik, mecburiyet ya da es hatir1 ifadelerini kul-
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lanmiglardir. KEBH almayan Alzheimer hastasinin
bakim verenlerin tamami, oglu ya da kiz1 olmakla bir-
likte olumsuz bir ifade kullanilmamuistir. Bu ¢alisma-
nin sonuglarinda ortaya ¢ikan bakim gerekgelerini
ebeveynleriyle gegmiste yasanan olumlu iligkilere da-

yandirma sekli, literatiirle 6rtiismektedir.'>'®

Arastirmada, bakim verenlerin bazilarinin dep-
resyon tanist aldig1, ancak gruplarda farkli olarak ob-
sesif kompiilsif bozukluk, panik atak hastalik
tanilariin da ifade edildigi belirlenmistir. Ayrica
bakim verenlerin bir¢ok somatik sikayetlerinin ol-
dugu, ancak doktora gitmeye vakit ayiramadiklar1 ya
da tedavilerine devam edemedikleri belirlenmistir.
Baz1 katilimcilarin, bakim sorumluluklarina engel
teskil ettigi icin kendi tedavilerine devam edememe
gerekgeleri, siiregteki yalnizlig1 ve caresizligi ortaya
koymaktadir. Uluslararasi literatiirde yer alan ¢alig-
malar, benzer sonuglara yer vermektedir,'>!%-%!

Bakim verenlerin bakim sorumlulugunda yasa-
diklar1 zorluklarla bas etmek i¢in bakimi yerine ge-
tirmelerine engel olmayacak tiirde tercihler yaptiklari
dikkat ¢cekmektedir. Arastirmada bakim verenlerin;
kisa zamanl yiirliyiis, agik havaya ¢ikma, manevi tat-
min yasamaya ¢alisma, kisa molalar alma gibi bas
etme sekillerini kullandiklar1 belirlenmistir. Bu
durum, bakim verenlerin bas etme konusunda ¢ok
kisir bir dongii yasadiklarini ve bir¢ok bas etme tek-
nigini kullanma sanslarinin olmadigini akla getir-
mektedir. Halbuki literatiirde, bakim verenlerin
bakim yonetimindeki olumlu deneyimleri, kullandik-
lar1 bas etme tekniklerinin etkili olmasiyla iligkilen-
dirilmektedir.'""

Bakim veren katilimeilarin tamamina yakininda;
diger aile iiyelerinden maddi ve manevi destegin ali-
namadig1, evli olanlarin es ve ¢ocuklarindan destek
aldiklari, bekar olanlarin ise arkadas desteginin ol-
madig1 belirlenmistir. Aile iligkilerini olumsuz etki-
leyen bu durumun, bakim vereni yalnizlastirdig1 ve
sosyal destek algisinin olmadigi belirlenmistir. Ay-
rica KEBH alan ebeveynine bakim verenlerin, kurum
bakim hizmetini destek olarak algilamadiklar1 belir-
lenmistir. Arastirma sonuglarimizla ortlisen ¢alisma-
lar olmakla birlikte, Carol ve ark., Alzheimer
hastasinin aile bakim verenlerinin karsilasacaklari
zorluklar1 yonetmelerine yardimet olacak etkili prog-
ramlarin varhigindan s6z etmektedir."-'>!422! Bu prog-
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ramlarda, aile merkezli bakimin egitimsel ve psiko-
sosyal destek ihtiyaclarinin kargilanmasi amaglan-
maktadir. Ulkemizde bu tarz programlar, devletin
sosyal politikalar arasinda heniiz tam olarak yerini
alamamistir. Ulkelerin Alzheimer hastaligi bakim
stratejileri ve sosyal politikalari farklilik géstermek-
tedir. Iskogya drneginde oldugu gibi bazi iilkelerin
stratejileri, bakim verenlere destek modellerine da-
yanmaktadir. Buna karsilik, ABD’de oldugu gibi bazi
ilkelerde de yalnizca hasta odakli ve tedavi hedefli
stratejiler inga edilmektedir.?? Dolayistyla birgok top-
lumda, aile bakim verenleri hastaligin topluma eko-
nomik maliyetini diisiiren ve karsiliginda hicbir talep
ve ¢ikarlar1 olmayan kahramanlar olarak degerlendi-
rip desteklemek yerine, yok sayma politikasi benim-
senmektedir. Halbuki Diinya Saglik Orgiitii (2018),
Alzheimer ve bakim verenleri agisindan hastalig1 6n-
leme, tedavi ve bakimini artirmaya yonelik saglik ve
sosyal alanda politika degisikligine gidilmesi gerek-
tigine dikkat ¢ekmektedir.”

Bakim verenlerin KEBH’ye yonelik bazi 6neri-
leri olmustur. KEBH alan ve bu hizmeti almayanlarda
onerilerin benzerlik gdstermesi, bakim yonetiminde
ihtiyag ve beklentilerin farkli olmadigini akla getir-
mektedir. Evde bakim hizmetiyle ilgili beklenti ve
goriislerde; “personelin bakim veren aile iliyelerine
Alzheimer ve bakimi konusunda bilgi vermeleri, mal-
zeme desteginin saglanmasi, acil durumlarda ebe-
veynlerini emanet edebilecekleri bakici destegi”
seklinde belirlenmistir. Ayrica KEBH alan bakim ve-
renlerin, “hizmetin sikli§1 ve siiresinin artirilmasi,
hizmetin kapsaminin artirilmasi, personelin Alzhei-
mer konusunda donanimli olmasi ve verilen malze-
melerin ihtiyact karsilayacak nitelikte olmasi”
seklinde elestirel onerileri belirlenmistir. Bu sonug-
lar, KEBH uygulamasinda hasta ve aile bakim ve-
renlerine psikososyal ve tibbi destek hizmetleri
sunumunda aksakliklar oldugunu diisiindiirtmektedir.
Tiirkiye’de, Umumi Hifzissthha Kanunu ile ev ziya-
retleri seklinde mevzuatta yerini alan KEBH’ler hélen
daha koruyucu hekimlik anlayistyla siirdiiriilmekte-
dir. Ulkemizdeki evde bakim hizmetleri, diger iilke-
lerden farkli olarak bakim hizmetlerinden ziyade
hekim odakli olmaya devam etmektedir.>*

Aragtirma katilimcilarinin bakim verme siire-
cinde yasadiklar1 giicliik ve zorluklarda; hastanin
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temel gereksinimi karsilama, ekonomik giicliik, ruh-
sal yorgunluk gibi benzer tanimlamalara yer veril-
mistir. Bakim verenler, ebeveynlerinin temel
gereksinimlerini karsilarken bilgi eksikligi, beden
yorgunlugu ve caresizlik i¢inde zorlandiklarimi ifade
etmislerdir. Daha da 6nemlisi hastaligin ilerleyen sii-
reglerinde kendilerini nelerin bekledigini bilmedik-
leri belirlenmigtir. Raymond ve ark., profesyonellerin
g6z ardi ettigi aile bakim verenlerinin bilgilendiril-
mesinin ve bakim stratejilerinin planlanmasinin 6ne-
mini belirtmiglerdir.® Ayni sekilde Davies ve ark.,
bakim verenlerin bakim siirecinde yalniz birakildi-
g1, profesyonellerin bakim verenleri géz ardi etti-
gini, bilgilendirme asamasinda aileyi kapsayacak
bakim kilavuzlari olusturulmasi gerektigini belirle-
mislerdir.?

Arastirmada bakim verenleri, meslek sahibi olup
da bakim sorumlulugundan dolay1 isten ayrilma,
erken emekli olma ya da emeklilik sonras: ek is ya-
pamama durumunun cinsiyet farklilig1 gézetmeksi-
zin, olumsuz etkiledigi belirtilmektedir. Ayrica bakim
siirecinin Alzheimer bakim maliyetinden kaynakli
ekonomik zorluklart oldugu bilinmektedir.>>%*" Do-
layistyla bakim verenlerin siiregte uygun maliyetli,
tibbi ve sosyal bakim stratejilerinin hazirlanmasi ve
baz1 sosyoekonomik ayricaliklardan yararlanmalar
gerekmektedir.

Bakim verenlerin, bakim siirecinden ve ebevey-
nin davranisg bozuklugundan kaynakli toplumsal izo-
lasyon yasadiklart  belirlenmistir.  Alzheimer
farkindalig1 olmayan toplum tarafindan aile olarak
dislandiklar ifade edilmistir. Ayrica KEBH alan ve
almayan ebeveynine bakim verenler, ruhsal ve fizik-
sel yorgunluklarini dile getirmislerdir. Van Bruggen
ve ark., yasliya bakim verenlerle yaptiklar calis-
mada, ¢aligmamizla benzer sekilde fiziksel, duygu-
sal, sosyal, ekonomik, toplum izalosyonu gibi bir¢ok

konuda zorluk yasandigi belirtmislerdir.'

Bu arastirmada bakim verenlerin, Alzheimer
bakim kosullarmna iliskin 6nerileri; “Alzheimer ve ba-
kimiyla ilgili bilgilendirme, acil durumlarda bakici
destegi ve Alzheimer hizmetlerin ulagilabilir olmas1”
gibi benzer tanimlamalar1 belirlenmistir. Uluslararasi
literatiirde, bakim ydnetiminde hizmetin ulasilabilir-
ligini kolaylastiran geronteknoloji uygulamasi ve
irlinlerine yonelik teknoloji destekli ¢aligmalar yer
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almaktadir. Bu ¢aligmalarin ¢ogu, teknoloji destekli
miidahalelerin psikolojik saglik, bilgi ve beceri, hasta
yOnetimi, sosyal destek, basa ¢ikma, gibi konularda
etkinligini ortaya koymaktadir.">*** Ozellikle koro-
naviriis hastali1-2019 pandemisiyle birlikte, bircok
iilkede Alzheimer hasta takip ve degerlendirmesinde
teletip uygulamalari1 6n plana ¢ikmaya baglamistir.
Ancak bazi ¢aligmalarda ¢ogu ailenin segcenek sunul-
dugunda, uygun teknolojiye erisim eksikligi, tekno-
lojik okuryazarlik eksikligi veya ev i¢i destek
eksikligi nedeniyle uygulamay1 reddettigi belirtil-
mektedir.’® Bakim kosullarina iligkin 6nerilerde,
KEBH almayan bakim verenlerin Alzheimer hasta
yakinlariyla bir araya gelme, yasadiklari olumlu ya
da olumsuz deneyimlerini paylasma istekleri belir-
lenmistir. Ulkemizde mevcut giindiiz bakimevlerinin
kapasitelerinin ve Alzheimer dernek subelerinin arti-
rilmasi, bu konuda 6nem arz etmektedir. Literatiirde
hasta ve bakim verenlerin birlikte gidebilecekleri,
sosyal izolasyonu hafifleten, Alzheimer kafe hizmet
modeli, hastaya uygun aktivite ve bakim verenlere
sosyallesme, diger bakim verenlerle etkilesim, bilgi-
lendirme toplantilarinin diizenlendigi bir destek mo-
deli olarak tamimlanmaktadir.'*!> Kafelerin igletilme
sekli toplumlarda farklilik gozetse de hasta ve bakim
verenlerin yasam kalitesini ylikseltmeye hizmet et-
mektedir.'*'5 Ulkemizde Alzheimer kafe modeliyle
ortiisen “Mavi Ev Alzheimer Hasta ve Hasta Yakin-
lart Merkezi” Antalya Biiyiiksehir Belediyesi ve Ulu-
sal Sosyal Uygulamali Gerontoloji Dernegi is
birligiyle acilmistir.>' Ulkemizde baz illerde benzer
merkezlerin agilmast, bu alanda atilacak dogru adim-
larin habercisi olmakla birlikte, bu merkezlerin tani-
timinin daha genis 6l¢iide yapilmasi ve tiim illerde
yayginlagtiritlmasi gerektigi diigiiniilmektedir.

Bakim verenler yasamlarini, ebeveynlerinin ge-
reksinimleri dogrultusunda diizenledikleri i¢in gele-
cege dair; 6zlemini duyduklar tatil beklentilerinin, is
hayatina baglama, ebeveynlerinin mevcut durumdan
bir sonraki evreye gegmeden devam etmesi oldugu
belirlenmistir. Bakim verenlerin Alzheimer tedavisi-
nin bulunmas1 ve ebeveynin iyilesmesi beklentileri
bu konudaki umut tanimlamalariyla ile rtiismekte-
dir. Literatiirdeki arastirmalarin ¢ogu, bakim veren-
lerin olumsuz deneyimlerine odaklanirken, sadece
birkag1 bakim verenlerin ihtiyaglarimi ve beklentile-
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rini ortaya koymaktadir.*> Halbuki Alzheimer hasta-
liginin topluma maliyetini ve yiikiinii azaltan aile
bakim verenlerin psikososyal, destek ihtiyaglarini be-
lirlemek ve yasam kalitelerini artirmak, goniilliiliik
esasina dayanan bu 6nemli kaynaginin devamliligi
acisindan 6nem arz etmektedir.

I SONUG

Bu arastirmada her iki grupta, yani KEBH alan ve bu
hizmeti almayan Alzheimer’l1 ebeveynine bakim ve-
renlerde, algilar ve deneyimler kesitsel regresyon
analizine gore benzer bulunmustur. Alzheimer olan
ebeveynine bakim verenlerin, hastalik ve bakim sii-
reci hakkinda bilgi kaynaklarinin sinirli oldugu, giin-
liikk yasamlarinda bir¢ok rol ve durumun degistigi,
kisitlanmalarin oldugu, bu sorunlarla bas etmeye ca-
listiklar, fakat ihtiya¢ duyduklar1 destek ve hizmeti
alamadiklar1 belirlenmistir. Arastirmada bakim ve-
renlerin tamamina yakininda, bakim sorumlulugun-
dan kaynaklanan kisisel tatmin s6z konusu olmakla
birlikte, bakim algis1 ve yasadiklar1 deneyimler aynm
zamanda fiziksel, psikolojik ve ekonomik olarak
zarar verici sekilde tanimlanmistir. KEBH alan ebe-
veynine bakim verenlerin, aldiklar1 hizmet ve destegi
yeterli bulmadiklari belirlenmistir. Bakim verenlerin
Alzheimer bakim yonetiminde bilgilendirme, sosyal
ve bakim maliyeti konusunda destek hizmetlerinin
gerekliligi ortaya ¢cikmaktadir.

Aragtirma sonuglari, profesyonellerin bakim
verenleri goz ardi ettigi, bilgilendirme ve destek
verme agamasinda aileyi kapsayacak yaklagimlarin
sergilenmedigini ortaya koymaktadir. Ulkemizde
KEBH’ler bakim hizmetlerinden ziyade hekim odakl
olmaya devam etmektedir.

I ONERILER

Tiim bu veriler 15181nda Alzheimer hastalig1 ve bakim
yoOnetimi kapsaminda;

B KEBH’nin kapsam ve hizmet sunumunun ge-
nisletilmesi gerektigi diisliniilmektedir.

B Alzheimer hastalig1 ve bakim y6netiminde;
hasta ve tedaviye odaklanan evde bakim hizmetleri-
nin yerine, informal bakimi Gstlenen aile bakim ve-
renlerin de dahil edildigi bakim yonetimi destek
stratejileri gelistirilmelidir.



Mehtap PEKESEN ve ark.

Turkiye Klinikleri J Health Sci. 2021;6(4):878-92

B Alzheimer aile bakim verenleri i¢in bakim
siirecinde uygun maliyetli, tibbi ve sosyal bakim
stratejileri ve bazi sosyoekonomik ayricaliklar plan-
lanmalidir.

B Aile bakim verenlerin, psikososyal ve varo-
lugsal ihtiyaglarini karsilayabilecekleri bir ortam ya-
ratmak ve kendi yasam kalitelerini tatmin edici
olmas1 yoniinde desteklenecegi hizmet modelleri
planlanmalidir.

B Uluslararas1 Alzheimer bakim stratejilerinde
etkinligi kanitlanmis toplum temelli bakimi destek-
leyen bakim modelleri, {ilkemizin saglik, sosyal po-
litikalarina, sivil toplum, goniillii ve 6zel kuruluslarin
hizmet sunumlarina entegre edilmelidir.

B Alzheimer hastasinin informal bakim sorum-
lulugunu tistlenen aile iiyeleri, kurumsal resmi bakim
sistemlerini ayakta tutan dnemli kaynaklar olarak
kabul edilmelidir. Aile bakim verenlerini, Alzheimer
hastaliginin topluma maliyetini diisiiren ve karsili-
ginda higbir ¢ikart olmayan kahramanlari olarak de-

gerlendirip, destekleme politikast benimsenmelidir.
Dolayisiyla aile bakim verenlerin desteklenmesi ko-
nusu, ulusal ve uluslararasi bir politika 6nceligi ola-
rak ele alinmalidir.

Finansal Kaynak

Bu ¢alisma sirasinda, yapilan aragtirma konusu ile ilgili dogru-
dan baglantisi bulunan herhangi bir ilag firmasindan, tibbi alet,
gere¢ ve malzeme saglayan ve/veya iireten bir firma veya herhangi
bir ticari firmadan, ¢alismanin degerlendirme siirecinde, ¢alisma
ile ilgili verilecek karart olumsuz etkileyebilecek maddi ve/veya

manevi herhangi bir destek alinmamigtir.

Cikar Catismast

Bu ¢aligma ile ilgili olarak yazarlarin ve/veya aile bireylerinin
¢tkar ¢atismasi potansiyeli olabilecek bilimsel ve tibbi komite
iiveligi veya iiyeleri ile iligkisi, danismanlik, bilirkisilik, herhangi
bir firmada ¢alisma durumu, hissedarlik ve benzer durumlari

yoktur.
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