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COVID-19 PANDEMIiSINDE ALZHEIMER HASTASI
BIREYLER VE BAKIM VERENLERIN YASADIKLARI
SORUNLAR: ALZHEIMER GUNDUZ BAKIMEVIi HIZMET
YARARLANICILARI ORNEGI

OZET

Bu calismanin konusu Covid-19 pandemisinin Alzheimer hastasi bireyler ve
bakim verenleri nasil etkiledigini ortaya koymak ve pandemide Alzheimer hastalariyla
bakim verenlerine hizmet sunan giindiiz bakimevi hizmetlerini irdelemektir. Calisma
kapsaminda Istanbul, Konya ve Mersin’de giindiiz bakimevi yararlanicis1 olan 17
bakim verenle goriisme yapilmistir. Calismadan elde edilen bulgular; Alzheimer
hastasi bireylerin pandemide tibbi, psikolojik ve davranissal degisimler yasadigini ve
bakim verenlerin bakim ytikii diizeyinin arttigin1 ortaya koymaktadir. Kisitlamalardan
dolay1r Alzheimer hastasi bireylerin kapali ve hareketsiz kalmasi kas-iskelet
sistemlerini zayiflatarak hastaligin tibbi boyutunun ilerlemesine yol agmustir. Ayrica
iletisim ve sosyallesme olanaklarinin kisitli olmasi, Alzheimer hastasi bireyin ev
yasamina ve bakim verene olan bagimlilik diizeyini arttirmistir. Evde gegirilen siirenin
artmasi ve giindiiz bakimevi gibi dis destek mekanizmalarindan yararlanma olanaginin
olmamasi gibi nedenlerle bakim yiikii diizeyi artis gostermis, bakim verenler pandemi
oncesi var olan sorunlarla daha siddetli yiizlesmislerdir. Pandemi siiresince Alzheimer
hastasi bireylerin daha once yararlandig giindiiz bakimevi hizmetleri online kanallarla
telefon ve dijital ortama tasinmistir. Telefon, Zoom ve sosyal medya hesaplarindan
bilgilendirme, danigsmanlik hizmetleri ve ¢esitli aktiviteler siirdiiriilmiistiir. Bu noktada
bakim verenler dijitallesen hizmetlerden memnun olsa da hizmetlere erisim ve dijital

teknolojileri kullanma sorunu yasanmustir.

Anahtar Kelimeler: Alzheimer Hastasi Bireyler ve Bakim Verenler, Glindiiz

Bakimevi, Pandemi, Sosyal Hizmet
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PROBLEMS LIVED BY INDIVIDUALS WITH ALZHEIMER
DISEASE AND CAREGIVERS: AN EXAMPLE OF
ALZHEIMER DAYCARE USERS

ABSTRACT

The subject of this study is to reveal how the Covid-19 pandemic affects
individuals with Alzheimer's disease and their caregivers, and to examine the day care
services that provide services to Alzheimer's patients and their caregivers. Within the
scope of the study, 17 caregivers who are the beneficiaries of day care centers in
Istanbul, Konya and Mersin were interviewed. Findings from the study; it reveals that
individuals with Alzheimer's disease experience medical, psychological and
behavioral changes during the pandemic and that the level of caregivers' burden of
care has increased. Due to limitations, the closed and inactivity of individuals with
Alzheimer's disease weakened their musculoskeletal systems and led to the
progression of the medical dimension of the disease. In addition, limited
communication and socialization opportunities have increased the level of dependency
of the Alzheimer's patient on home life and caregivers. Due to the increase in the time
spent at home and the lack of opportunity to benefit from external support mechanisms
such as day care centers, the level of caregiver has increased, and caregivers have faced
the problems that existed before the pandemic more severely. During the pandemic,
day care services, which were previously used by individuals with Alzheimer's
disease, were transferred to telephone and digital media via online channels.
Information, consultancy services and various activities were carried out via
telephone, Zoom and social media accounts. At this point, although caregivers are
satisfied with the digitalized services, there were problems in accessing services and

using digital technologies.

Keywords: Individuals with Alzheimer's Disease and Caregivers, Day Care

Center, Pandemic, Social Work
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|. GIRIS

Yashilik, yas almayla birlikte biyolojik, psikolojik ve sosyal agidan
degisimlerin yasandigi bir yasam donemini igerir. Yaslilik doneminde en sik
rastlanan hastaliklardan biri de Alzheimer’dir. Demansin en sik goriilen
cesitlerinden biri olan Alzheimer hastaligi; bilissel, duygusal ve sosyal islevlerde
yikima neden olmaktadir. Alzheimer, nérolojik temelli olup psikiyatrik bulgularla
devam eden ve hastaligin evrelerine bagh olarak kiside fiziksel, zihinsel ve ruhsal
olarak engellilik durumu yaratabilen ve her bireyde seyri farkli sekilde gelisen bir
hastaliktir. Bu yoniiyle Alzheimer hastaligi, sadece bireyi degil aile liyeleri ve
bakim veren kisiyi de etkilemektedir. Bdylece Alzheimer hastaliginda tibbi
boyutun 6tesinde her bireyin, ailesinin ve bakim veren kisinin i¢inde bulundugu
0zgiin yasam hikayelerinin var oldugu psiko-sosyal boyut giindeme gelmektedir.
Alzheimer hastasi birey zamanla bakim verene daha bagimli hale gelmekte, bu
durum bakim verenlerin sosyal yasantilarini1 ve yasayis bigimlerini hastaliga gore
diizenlemek zorunda birakmaktadir. Bu siirecte bakim yiikii artan bakim verenlerde
sosyal iligkilerden uzaklasma, toplumdan kendini izole etme, ekonomik kayba
ugrama, fiziksel ve ruhsal saglikta bozulma ve depresyon gibi sorunlar ortaya
cikabilmektedir. Alzheimer hastaliginin tedavisinin olmamast ve iyilesme
olanaginin bulunmamast da bu sorunlarin ve etkilerinin siirekli hale gelmesine

neden olmaktadir.

Alzheimer hastaligiyla fiziksel, psikolojik, ekonomik ve sosyal olarak
yipranan bireyler ve onlara bakim verenler iyilik hallerini siirdirmekte
zorlandiklar1 gibi yasam kaliteleri de azalmaktadir. Bu baglamda bireylerin bazi
sosyal ve psikolojik destek mekanizmalarina ihtiya¢ duymasi ile konunun sosyal
hizmet boyutu giindeme gelmektedir. Sadece tibbi bakim ve tedavi yoniinden
degerlendirilmemesi gereken Alzheimer, hastanin ve bakim verenlerin merkezde
bulundugu; ekonomik, sosyal, psikolojik destegin ve diger sosyal destek
mekanizmalarinin sart oldugu biitiinciil bir anlayisla ele alinmasi gereken bir

hastaliktir. Alzheimer’da sosyal hizmet uygulamalar1 tibbi sosyal hizmet ve



gerontolojik sosyal hizmet odaginda ele alinmaktadir. Tibbi sosyal hizmet
odaginda Alzheimer hastasi bireyler ve bakim verenlere yonelik tibbi tedavinin
etkin olarak siirdiiriilmesi; fiziksel-sosyal-ruhsal olarak sagliginin korunmast;
tedavi slirecinde aile ve sosyal ¢evre ile olan iliskilerin diizenlenmesi; psiko-sosyal
ve ekonomik sorunlarinin ¢oziilmesi ve ihtiyag duyulan kaynaklara erisimin
saglanmasi; sosyal islevselligin saglanmasi ve siirdiiriilmesi i¢in koruyucu,
Onleyici ve rehabilite edici ¢alismalar yiritilir. Gerontolojik sosyal hizmet
odaginda ise Alzheimer hastasi birey ve bakim verenlerin yaslanma silireci ve
hastalikla ilgili siiregte psiko-sosyal faktorler ele alinarak yasanilan sorunlar ve bu

sorunlarin ¢oziimiine iligkin destekleyici ve egitici ¢aligmalar yiiriitiiliir.

Diinya’da ve Tiirkiye’de siklikla karsimiza ¢ikan Alzheimer hastaligi, uzun
siireli ve siirekli bakim gerektiren bir hastalik olmasi nedeniyle hem kamu
kuruluglart hem de 06zel sektor, sivil toplum kuruluslarinca yiiriitillen yash ve
engelli bireylere iliskin sosyal hizmet uygulamalarinda O©nemli bir yer
edinmektedir. Bu kapsamda evde bakim hizmetleri, kurum bakimi (yatili bakim)
hizmetleri ve giindiiz bakimevi hizmetleri yiiriitiilmektedir. Evde bakim hizmeti;
Alzheimer hastalarinin kurum bakimi ihtiyacini 6nlemek ve geciktirmek amaciyla
ev ortaminda ¢evreden koparilmadan hem yasli ve Alzheimer hastalarina hem de
bakim veren aile {liyelerine yonelik sunulan hemsirelik, fizik tedavi, mesguliyet
terapileri, sosyal hizmet, konusma terapisi, beslenme icin danismanlik ve tibbi
bakim hizmetlerini kapsar. Kurum bakimi (yatili bakim) hizmeti; devlet, yerel
yonetimler, sivil toplum kuruluslari, goniilliler ve 6zel kuruluslarin ortak
cabalariyla yasli ve Alzheimer hastalarinin sorun ve ihtiyaglarimin 24 saat
gozetimle saglanmasi; yasitlari ile ayni ortamda sosyallesmesi ve bakim veren aile
tiyelerinin yiikiiniin hafifletmesi amaciyla yiiriitiilen en yaygin bakim hizmetidir.
Gilindiiz bakimevleri ise demans ve Alzheimer hastaligi bulunan bireylerin
aktivitelerle sosyal islevselligi saglamak ve aile yasamindan koparilmadan bakim
verenlerin kendilerine zaman ayirmalarini saglamak amaciyla hizmet sunar.
Gilindiiz bakimevi, Alzheimer hastalarinin kendileri ile ayni sorunu yasayan
bireylerle bir arada sosyalleserek kaliteli vakit gecirmelerine olanak tanimakta,
aynt zamanda bakim veren aile iiyelerinin bakim konusunda bilgi edinerek
desteklemekte ve bakim yiikiinii azaltarak bakim verenlerin 6zel ve sosyal

yasamlarina zaman ayirabilmelerine olanak saglamaktadir. Demans hastalar ile ilk



ve orta evre Alzheimer hastasi bireylerin yararlanabildigi giindiiz bakimevinde;
Alzheimer hastaligi konusunda uzmanlasmis doktor, hemsire, fizyoterapist, sosyal
calismaci, miizik terapisti, yasli bakim elemani ve diyetisyen gibi profesyonel
meslek elemanlar1 bulunur. Giindiiz bakimevinde gilinliikk yasam aktiviteleri,
fiziksel egzersiz, miizik egzersizleri, zihinsel aktiviteler ve psiko-sosyal destek
calismalar1 ylriitilmektedir. Demans ve Alzheimer hastalariin giinliik
aktivitelerinde yardimci olmak, zihinsel becerilerini en iist seviyede tutmak ve bu
becerileri koruyabilmek amaciyla yiiriitiilen aktiviteler hastaligin hizla ilerleyisini

yavaglatarak Alzheimer hastasi bireyin sosyal islevselligine de katki saglamaktadir.

Kiiresel bir boyuta ulasan Covid-19 salgini ile birlikte sosyal hayati
etkileyecek sokaga ¢ikma kisitlamasi, maske ve sosyal mesafe uygulamasi gibi
tedbirler alinmistir. Alzheimer hastaligi bulunan bireyler ve bakim verenler de
alinan bu tedbirlerden etkilenmistir. Alinan tedbirler Alzheimer hastasi bireyler ve
bakim verenlerin hizmet aldig1 giindiiz bakimevlerinin isleyisini de degistirmistir.
Pandemide belirli bir siire kapali kalan giindiiz bakimevleri, hizmetlerini dijital
kanallarla siirdiirmiis; sonrasinda ise sokaga ¢ikma kisitlamasi, maske ve sosyal
mesafe uygulamasinin esnetilmesi ile birlikte agiklanan kararlarla kisitli sayida

Alzheimer hastas1 ve bakim verenler giindiiz bakimevlerine kabul edilmistir.

Bu dogrultuda yapilandirilan ¢alismanin konusu da Covid -19 pandemisinde
Alzheimer giindiiz bakimevlerinden hizmet alan Alzheimer hastasi bireyler ve
bakim verenlerin yasadiklar1 sorunlar1 irdelemek ve pandemide giindiiz bakimevi
hizmetlerine iliskin bir sorgulama gerceklestirmeye odaklanmaktadir. Calismanin
ilk bolimii olan kavramsal ¢erceve boliimiinde yaslilik ve Alzheimer hastaligi,
Alzheimer hastaliginin tibbi ve psiko-sosyal boyutu, Alzheimer hastalig1 ve sosyal
hizmet, Alzheimer hastalar1 ve bakim verenlere sunulan hizmetler ile giindiiz
bakimevleri yer almaktadir. Calismanin ikinci boliimiinde yontem boliimii mevcut
olup sonrasinda ise sirayla arastirma bulgulari, tartisma, sonu¢ ve Oneriler

boliimleri yer almaktadir.

A. Arastirmanin Konusu

Bu aragtirmanin konusu, Covid-19 pandemisinin Alzheimer hastalar1 ve
bakim veren kisileri nasil etkiledigini ortaya koymak ve pandemide Alzheimer

hastalariyla bakim verenlerine hizmet sunun giindiiz bakimevi hizmetlerini
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irdelemektir. Arastirmada, Alzheimer hastalar1 ve bakim veren kisilerin pandemi
siirecinde yasadiklar1 sorunlar, ihtiyaglari, bu baglamda giindiiz bakimevi
hizmetlerinin nasil sekillendigi ve bakim verenlerin yasadiklar1 sorunlarin
¢Oziimiinde nasil bir islev {listlendigi de ele alinmaktadir. Bu kapsamda arastirmanin

temel sorular1 asagidaki gibi siralanmaktadir:

1. Covid-19 pandemisinin Alzheimer hastasi bireyler ve yakinlarina olan

etkileri nelerdir?
2. Covid-19 pandemisi bakim yiikiinii nasil etkilemistir?

3. Covid-19 pandemisinde Alzheimer hastasi bireyler ve yakinlarina hangi

giindiliz bakimevi hizmetleri saglanmigtir?

4. Covid-19 pandemisinde giindiiz bakimevi hizmetleri nasil yiirtitilmistiir?

Pandemide yeni ortaya ¢ikan hizmet modelleri olmus mudur?

5. Covid-19 pandemisinde giindiiz bakimevi hizmetlerine iliskin bakim

verenlerin goriis ve Onerileri nelerdir?

B. Arastirmanin Onemi

Alzheimer hastaligi, tibbi boyutunun yaninda hem sosyal hem de g¢evresel
boyutu olan bir siirecin anlatimidir. Alzheimer hastaligi sadece hastalikla miicadele
eden kisiyi degil ailesini, bakim veren bireyi ve sosyal ¢evresinde bulunan insanlari
da etkilemesi nedeniyle yaslilikta goriilen diger hastaliklardan farkli bir boyut tagir.
Pandemi donemi Alzheimer hastaligini ve giindiizlii bakim hizmetlerini doniigiime
ugratmistir. Pandemi donemiyle birlikte risk grubunda bulunan Alzheimer hastalari
eve kapanmak durumunda kalmis, bu siire¢ hem hastaligin ilerlemesine hem de
bakim veren aile bireyinin yiikiiniin artmasina neden olmustur. Boylece hem
Alzheimer hastas1 bireyler hem de bakim verenler pandemiden etkilenerek
ekonomik, sosyal, psikolojik ve bakim vermeyle ilgili sorunlar yasamiglardir. Yiiz
ylize hizmet sunan giindiiz bakimevi hizmetleri de pandemiyle birlikte doniisiime
ugramis ve yeniden sekillenmistir. Tirkiye’de ve uluslararasi alanda pandemi
doneminin Alzheimer hastaligi {iizerindeki etkilerini ele alan o&zellikle tip
alanindaki calismalarla birlikte; bakim yiikiinii ve bakim verenlerin yasadiklari
sorunlar1 ele alan c¢alismalara da rastlanmaktadir. Ayrica yine Alzheimer

hastaliginda 6nemli bir destek sunan giindiiz bakimevi ve pandemi 6zelinde yapilan
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calismalar bulunmasina karsin Tirkiye’de pandeminin giindiiz bakimevlerine
etkilerini ele alan ¢aligmalar yeni yeni yapilmaya baslanmistir. Bu nedenle bu
arastirmanin  Covid-19 pandemisinden Alzheimer hastasi bireyler ve bakim
verenlerin nasil etkilendigini ve giindiiz bakimevi hizmetlerinin nasil sekillendigini

ortaya koymada dnemli bir bakis agis1 sunacagi diisiiniilmektedir.

C. Arastirmanin Simirhliklar:

Bu arastirmanin verileri 2022 yilinda Istanbul, Konya ve Mersin’de bulunan
glindiiz bakimevlerinden hizmet alan Alzheimer hastasi bireye bakim veren 17
kisiyle yapilan gériismeler ile sinirlidir. Calisma kapsaminda Istanbul, Mersin ve
Konya illerinde bulunan giindiiz bakimevlerinin tercih edilmesinin ana nedeni bu
merkezlerin Tiirkiye Alzheimer Dernegi biinyesinde faaliyetlerini silirdiirmesi ve
yalnizca demans, Alzheimer ve Parkinson gibi norolojik hastaligi olan bireyler ve
yakinlarina hizmet sunuyor olmalaridir. Tiirkiye Alzheimer Dernegi biinyesinde
Alzheimer hastast bireyler ve yakinlarina hizmet sunan giindiiz bakimevleri
Istanbul, Konya ve Mersin’de yer almaktadir. Calisma siirecinde karsilasilan en
onemli simirlilik; kuruluslarindan itibaren giindiiz bakimevlerinde Alzheimer
hastaligi ve bakim verme siirecine iliskin ¢ok sayida calisma yapilmis olmasi
nedeniyle bakim verenlerin ilgi ve motivasyonlarinin diisiik olmasidir. Benzer
sorunlar iizerine konusma sonucunda yasanan ilgi ve motivasyon diisiikliigliniin
bakim verenleri arastirmaya katilim noktasinda etkiledigi diisiiniilmektedir. Ayni
zamanda Covid-19 pandemi siirecinde Alzheimer hastast bireyler ve bakim
verenlerin bulundugu illerin disina ¢ikmalari, internet alt yapisindan kaynakli
sorunlar ve yeterli teknolojik bilgi donanimina sahip olamamalar1 da arastirmanin

Oznelerine ulagsmada siirlilik yaratmistir.






Il. KAVRAMSAL CERCEVE

A. Yashlik ve Alzheimer Hastahgi

1. Yaslanma ve Yashhk Kavramlarn

Yasghilik yas almayla birlikte gelisen bir yasam ddnemidir. Diinya Saglik
Orgiitii tarafindan 65 yas iistiindeki bireyler, yasli bireyler olarak kabul
edilmektedir (Altun, 2021). Yaslanma ve yaslilik kavramlar1 siklikla birbirinin
yerine kullanilmaktadir. Yaslanma insanin biyolojik, fizyolojik, psikolojik,
ekonomik ve sosyokiiltiirel islevselliklerini barindiran kronolojik bir siireci
igerirken; yaslilik ise fiziki ve ruhsal olarak gii¢ kaybini i¢eren fizyolojik bir yagsam
donemidir (Isikhan, 2021). Yaslanma, yasin ilerlemesiyle olusan fiziksel, zihinsel
ve psikolojik degisimlerin yasandig1 bir siireci, yaslilik ise insan yagamindaki bir
donemi ifade etmektedir. Yaglanmayla birlikte insanda meydana gelen degisimler
fiziksel, psikolojik, sosyal, kronolojik ve toplumsal ag¢idan ele alinmaktadir
(Morgan ve Kunkel, 2007). Bu degisimler yasliliga iliskin farkli bakis agilarindan
tanimlar1 giindeme getirmektedir. Kronolojik yaslanma, dogumdan itibaren iginde
bulunulan ana kadar gecen zaman dilimini kapsayan takvim yasidir (Aslan ve
Hocaoglu, 2017). Biyolojik yaslanma; sa¢in beyazlamasi, cildin burugmasi, tireme
kapasitesinin azalmasi, bagisiklik sistemindeki degisimler ve kardiyovaskiiler
fonksiyondaki degisimler gibi fiziksel ya da biyolojik siirecleri kapsar (Morgan ve
Kunkel, 2007). Psikolojik yaslanma; psikomotor, algi, 6§renme ve sorun ¢ézme
becerilerindeki degisim siireclerini igerir (Beger ve Yavuzer, 2012). Ge¢cmise
yonelik 6zlem, pismanlik ve gelecege yonelik tedirginlik, giivensizlik gibi duygular
da psikolojik yaslanma kapsaminda ele alinir (Savas ve Ugurlu, 2021). Sosyal
yaslanma toplumun yaslanmanin anlamlarin1 ve deneyimlerini sekillendirmesiyle
olusan bir siirectir (Morgan ve Kunkel, 2007). Toplumsal yaslanma; demografik,
yapisal ve kiiltlirel dontistimler baglaminda tilkeleri etkileyen kiiresel baglamda ele

alinmaktadir (Morgan ve Kunkel, 2007; Savas ve Ugurlu, 2021).



2. Yashhikta Goriilen Sorunlar ve Alzheimer Hastahgi

Yashilik donemi igerisinde birtakim kendine 0zgii sorunlar1 ve farkli
ihtiyaclar1 barindiran 6zel bir yasam donemidir. Yaslilik doneminde yasanan
sorunlardan en belirgini saglik sorunlaridir. Gorme-isitme bozukluklar,
osteoartroz, yiirime bozukluklari, demans, Alzheimer, kalp ve kronik rahatsizliklar
gibi saglik sorunlar1 da yaslilik doneminde goriilebilen hastaliklar arasindadir
(Altun, 2021). Saglik sorunlar1 kendi iginde fiziksel saglik, psikolojik saglik ve
sosyal saglik sorunlari olmak iizere ii¢ boyuta ayrilmaktadir (Erko¢ ve Danis,

2021):

Fiziksel saghk sorunlari; kalp-damar sistemi hastaliklar1, solunum sistemi,
kas ve iskelet sistemi hastaliklari, sinir sistemi hastaliklari, geriatrik sendromlar,

duyu hastaliklari, enfeksiyon vb.

Psikolojik saghk sorunlari; depresyon, depresif belirtilerle siiren uyum
bozuklugu ve yas reaksiyonu, bipolar bozukluk gibi duygu durum bozukluklar1 ve

deliryum, demans gibi anksiyete bozukluklari.

Sosyal saghk sorunlari; ekonomik, beslenme, barinma, sosyal diglanma,

uyum sorunlari, rol kayiplari, yalnizlik, sosyalizasyon, ihmal, istismar, siddet.

Yaslilikta goriilen psikolojik saglik sorunlart kapsaminda ele alinsa da
demans ve Alzheimer hastalifini fiziksel, psikolojik ve sosyal boyutlar1 olan bir
hastalik olarak gérmek ve ¢ok boyutlu olarak degerlendirmek gerekmektedir.
Norobiligsel bozukluk olarak adlandirilan demans, ilerleyici ve kronik bir
hastaliktir. Demans hastaliinda tibbi ve sosyal olarak saglik miidahalelerine
gereksinim duyulmaktadir (Nazlier Keser, 2019a). Birden fazla zihinsel alanda
ilerleyen demans sonucu kalici kayiplar yasanmakta ve giinliik aktiviteler
bozulmaktadir (Alicilar ve Caligkan, 2021). Demansin tipleri; fronto temporal
demans, Lewy cisimcikli demans, vaskiiler demans ve Alzheimer tipi demanstir
(Nazlier Keser, 2019b). Alzheimer hastalig1 ise demansin en sik goriilen hastalik
cesitlerinden biridir (Can ve Karakas, 2005). Alzheimer hastalig1 bilissel, duygusal
ve sosyal islevlerde yikima neden olmaktadir. Demans vakalarinin %60-70’inde
goriilen Alzheimer tipi demans, bireyi ve toplumu etkileyen kiiresel bir saglik

sorunudur (Alicilar ve Caliskan, 2021).



Daha ¢ok yaslilarda goriilmesine ve yaslanma siirecinin de etkisi olmasina
karsin, demans ve Alzheimer hastaliginin yashiligin dogal bir sonucu olarak
meydana geldigiyle ilgili toplumda yanlis bir diisiince mevcuttur. Demans ve
Alzheimer, yaslhiligin dogal bir sonucu olarak meydana gelen hastaliklar olarak
degil de yastan bagimsiz olarak ndrolojik, psikolojik ve sosyal boyutlar1 olan saglik

sorunlar1 olarak goriilmelidir.

3. Verilerle Yashlik ve Alzheimer Hastalig:

Diinya’da ve Tirkiye’de yasli niifusun hizla artmakta oldugu bilinen bir
durumdur. Diinya Saglik Orgiitii’niin 1970-2025 yillar1 arasindaki tahminlerine
gore 60 yas ve lizeri insan sayisinin 2025 yilinda 1,2 milyon, 2050 yilinda ise 2
milyon civari olacag: belirtilmekte ve Diinya lizerindeki yasl niifusun %80’inin
gelismekte olan tilkelerde bulunacagi ifade edilmektedir (Beger ve Yavuzer, 2012).
TUIK (2022) verilerine gére 2015 yilinda yasl niifusun toplam niifus igerisindeki
orant %8,2 iken, 2020 yilinda bu oran %9,5’e ylikselmis ve 2025 yilinda ise bu
oranin %11’e ylikselecegi belirtilmektedir. Yash niifusun bu kadar hizli artmasi
yasli bireylerin yasadiklari sorunlarin da artmasini beraberinde getirmektedir. 65
yas ve lizerinde bulunan niifus 2015 yilinda 6 milyon 495 bin 239 kisi iken bu say1
son ben yil igerisinde %?22,5 artarak 2020 yilinda 7 milyon 953 bin 555 kisiye
ulagsmistir, 2020 yili yilinda yasli niifusunun %44,2’sinin erkek, %55,8’inin
kadinlardan olustugu, ¢alisma ¢aginda olan 100 kisiye diisen yasli sayisini ifade
eden yasli bagimlilik oranina bakildiginda ise 2015 yilinda %12,2 olan bu oranin
2020 yilinda %14,1 ¢ yiikseldigi belirtilmektedir (TUIK, 2022). Alzheimer Disease
International (ADI) tarafindan yayimlanan Diinya Alzheimer Raporu (2021)
verilerine gore Diinya {lizerinde 55 milyondan fazla kisinin demans ile yasadig ve
2030 yilina kadar bu saymin 78 milyona c¢ikacagi belirtilmektedir. Yapilan
calismalarda Tirkiye’de bulunan 700-800 bin civari demans hastasinin %50-
60’min Alzheimer hastasi oldugu belirtilmektedir (Tufan, 2016). Alzheimer
hastaligindan hayatin1 kaybeden yaslilarin oran1 2015 yilinda %4,3 iken bu oranin
2019 yilinda da degismedigi aktarilmaktadir (TUIK, 2022). Alzheimer
hastaligindan hayatin1 kaybeden yaslilarin cinsiyete gore orani incelendiginde ise
2015 yilinda erkeklerde %3,4 ve kadinlarda %5,2 olan bu oranlar; 2019 yilinda
erkeklerde %3,2’ye diiserken kadinlarda ise %5°4 oranina yiikselmistir (TUIK,

2022). Diinyada yapilan gesitli arastirma sonuglarina gore yas faktorii Alzheimer



riskini artirmakta, 65-85 yas arasinda hastaligin goriilme siklig1 her bes yilda iki
kat artmakta, Alzheimer goriilme oram1 65 yasin istiindeki bireylerde %3-11
arasinda, 85 yasin {stiindeki bireylerde ise %20-47 arasinda degiskenlik
gostermektedir (Tiirkiye Alzheimer Dernegi, 2022).

B. Alzheimer Hastaligi ve Tibbi Boyutu

1. Alzheimer Hastahg:

Alzheimer hastaligina ilk olarak 1901 yilinda tedavi edilen bir hastada
rastlanmig, Doktor Alois Alzheimer tarafindan kesfedilen hastaliga Alzheimer
hastalig1 adi verilmistir (Y1ldiz ve Yiice, 2014). Yas faktorii Alzheimer hastaliginda
onemli bir etkendir. Diinyada yapilan ¢esitli arastirma sonucglarina gore yas faktorii
Alzheimer riskini artirmaktadir (Tiirkiye Alzheimer Dernegi, 2022). Arastirmalar
sonucunda Alzheimer tipi demansin kadinlarda goriilme sikliginin daha fazla
oldugu ifade edilmektedir (Fink, 2015). Alzheimer hastaliginin kadinlarda daha sik
goriilmesinin nedenleri tibbi ve sosyal siire¢clerden kaynaklanan risk faktorleriyle
aciklanmaktadir. Hastaligin yas ilerledik¢e ortaya c¢ikmasi, kadinlarin erkeklere
oranla uzun yasam siiresi, depresyon oraninin kadinlarda daha yiiksek olmasi,
evdeki bakim yiikii ve sosyal rollerin kadinlarin {izerinde olmasi gibi risk faktorleri

Alzheimer hastaliginin kadinlarda daha sik goriilmesine yol a¢gmaktadir (Fink,

2015).

Alzheimer hastalig1 biligsel gerilemeyle birlikte noropsikiyatrik olarak
davranigsal rahatsizliklara neden olmakta, kisinin giinlilk yasam faaliyetlerinde
bozulmalarla fiziksel ve psikolojik olarak yikimlar meydana getirmektedir (Asiret
ve Kapucu 2015; Nazlier Keser, 2019a). Alzheimer hastalig1 ndrolojik temelli bir
hastalik olup psikiyatrik bulgularla devam etmektedir. Hastaligin evrelerine bagh
olarak kiside fiziksel, zihinsel ve ruhsal olarak engellilik durumu olusabilmektedir.
Alzheimer hastaligiyla birlikte bireyde bilissel yetilerde kayip, giinliik yasam
becerilerinde azalma, psikolojik olarak ¢okme ve davranislarda kendi igine
kapanma gibi durumlar goériilmektedir (Yildiz Yiice, 2015). Alzheimer hastaliginin
cok sinsi ilerleyen bir hastalik olmasi nedeniyle cogu zaman teshisi kolay bir
sekilde miimkiin olmamakta, tedavisi i¢in ge¢ kalinmakta ve hastaligin her birey
i¢in seyri farkli olmaktadir. Bu nedenle Alzheimer hastaligi sadece bireyi degil

bakim veren kisiyi ve aile lyelerini de etkilemektedir. Boylece Alzheimer
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hastaliginda tibbi boyutun 6tesinde bakim veren aile {iyelerinin, bakim ytikiiniin,
yasanilan gii¢liiklerin ve her bireyin yasadigi ayr1 hikayelerin var oldugu psiko-
sosyal boyut giindeme gelmektedir. Bu nedenle Alzheimer hastalig1 sadece tibbi
bakim ve tedavi yoniinden ele alinmamali hem hasta bireyin hem de hastaya bakim
verenlerin merkezde oldugu, sosyal destek mekanizmalarina gereksinim duyulan

multidisipliner bir bakis agisiyla degerlendirilmelidir.

2. Alzheimer Hastaliginda Belirtiler ve Tam

Alzheimer hastaliginin tani ve tedavisinde multidisipliner bir ekiple ¢alisma
gerekmektedir. Noroloji, geriatri ve psikiyatri alanlarinin  degerlendirme
yapmasiyla hastaligin teshisi miimkiin olmaktadir. Hastaliga teshis konulmasi i¢in
yayinlanmis ve onemli 6l¢lide kullanilan iki tani 6lgiitii bulunmaktadir. Bu tani
kriterlerinden ilki Ulusal Nérolojik ve iletisim Hastaliklar1 Enstitiisii ve Inme-
Alzheimer Hastalig1 ve iliskili Hastaliklar Dernegi tarafindan olusturulan 6lgiit,
diger tan1 koyma Olgiitii ise Tamisal ve Sayimsal El Kitab1 (DSM) tarafindan
gelistirilmis dlgiittiir. (Ozkay ve digerleri 2011)

Alzheimer hastaliginda tani1 koyma ve diger hastaliklardan taniy1 ayirabilme
amaciyla cesitli yontemlere bagvurulabilmektedir. Bu yontemler; bilgisayarl
tomografi, MR goriintiileme, standart testler araciligiyla uygun ndropsikolojik
degerlendirme, pozitron emisyon tomografi veya foton emisyon tomografi
goriintiileme yontemleridir (Ozkay ve digerleri 2011). Alzheimer hastaliginda
kesin tan1 ise biyopsi ve otopsi yapilarak doku incelemesinde ve patolojik olarak
konulabilmektedir (Selekler, 2010). Bu tan1 yontemlerinin yani sira ailenin
hastayla ilgili doktora verecekleri hastanin ge¢mis hastaliklarin hakkinda da bilgi
almay1 igeren Oykiisiinlin dinlenmesi onem teskil etmekte, verilecek her bilgi

hastaligin teshis ve tedavisinde yol haritas1 olusturmaktadir.

Alzheimer hastaligi kisinin merkezi sinir sisteminde bozulmalara yol
acmakta ve kayiplar yaratmaktadir. Baslangicta belirtiler biiylik oranda hastaliga
isaret etmese de bozulmalar nedeniyle kisinin giinliik islerinde aksamalar
olusmakta ve kisi 6z bakimini siirdiirmekte sorunlar yasayabilmektedir (Akpinar,
2009). Alzheimer hastaliginda meydana gelen bozulmalarda tan1 koymay1
destekleyici faktorler hastaligin  tamisin1  kolaylastirmaktadir.  Alzheimer

hastaligiyla ilgili belirtilerde tan1 koymay1 destekleyici faktdrler sdyle siralanabilir:
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-Dil (afazi), motor beceriler ve algida olan biligsel olarak ilerleyici

bozulmalar

-Glinliilk yasam aktivitelerinin bozulmasi ve kisinin davraniglarinda

degisiklikler meydana gelmesi
-Ailede benzer bulgularin patolojik olarak kanitlanmasi (Y1ildiz Yiice, 2015).

Alzheimer hastaligi tedavisinde hastaligin seyrinin yavaslamasi amaciyla
Onlemler alinmaktadir. Uygulanan ilag tedavileri ile hastalifin ilerleme seyri
yavaslatilabilmesine ragmen giiniimiizde hastaligi tedavi etmek ve ilerlemesinin
oniine gecmek icin kesin bir ¢6ziim yolu olarak kullanilan herhangi bir ila¢ veya

yontem bulunmamaktadir.

3. Alzheimer Hastah@inda Risk Faktorleri

Her hastalikta oldugu gibi Alzheimer hastaliginda da risk faktorleri
bulunmaktadir. Selekler’e (2010) gore Alzheimer hastaligi da dahil olmak iizere
tim demans hastaliklarin en 6nemli risk faktorii yas olarak belirtilmektedir.
Bununla birlikte kisinin kendisinin ve ailesinin tibbi durumu, kendisinin egitim
diizeyi, yasantisi ve yasam olaylar1 Alzheimer hastaliginda diger risk faktorlerini
olusturmaktadir. S6z konusu risk faktorleri asagida siralanmaktadir (Selekler,

2010; Kesken, 1995):
-Ailede 6zellikle birinci derece akrabalarda Alzheimer hastaligi olmasi
-Ailede Down Sendromu olan kisilerin bulunmasi
-Komaya sokacak sekilde siddetle olan kafa travmalari
-Kalp krizi
-Sagliksiz beslenme, alkol ve madde kullanim oranlar1
-Yaslh bireylerde goriilen depresyon
-Egitim diizeyinin diisiik olmasi
-Diisiik sosyo-ekonomik durum
-Fiziksel ve mental aktivitelerde yetersizlik

-Yasanan ani kayiplar
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4. Alzheimer Hastahi@inin Evreleri

Alzheimer hastaliginin ne zaman bagladig1 fark edilememekte, hastalik
kendisini en belirgin bilinen unutkanlik ile gostermektedir. Ancak sinsi baslayip
sonrasinda yavaslayan Alzheimer hastaliginda yastan dolay1 unutkanliklar normal
olarak goriilerek teshis ve tedavide gec¢ kalinabilmektedir (Kaya Uygun, 2018).
Sinsi  bir hastalik olan Alzheimer hastaliginin evreleriyle ilgili farkh
siniflandirmalar mevcuttur. Selekler’e (2010) gore Alzheimer hastaligi klinik
oncesi evre, ¢ok erken evre, erken veya hafif evre, orta evre ve agir evre olmak
lizere bes evreye ayrilmaktadir. Yazici ve Sahin’e (2010) gore Alzheimer hastalig,
seyrindeki yakinma ve bulgularin siddetine bagli olarak erken, orta ve ileri evre
olmak iizere ii¢ evrede ele alinmaktadir. Bu evreler ve oOzellikleri asagida
belirtilmektedir (Barlas ve Onan, 2008; Yazici ve Sahin, 2010; Ozkay vd., 2011;
Nazlier Keser, 2019b; Tirkiye Alzheimer Dernegi, 2022):

Erken Evre: Bu evrede genellikle belirtiler hafiftir ve gbzden
kacabilmektedir. Belirtiler normal unutkanliklar olarak degerlendirilerek
yaslanmayla birlikte dogal olarak goriildiigii diisiiniilmektedir. Bireyler genellikle
yakin ge¢miste yasanilan olaylar1 hatirlayamamakta, ayni sorulari tekrar tekrar
sorabilmekte, kelime bulmakta ve yeni bilgi 6grenmekte giicliik cekebilmekte, asir1
sinirlilik ve mutluluk duygular1 gibi kisiliklerinde ani degisimler yasamaktadir.
Cevrelerine kars ilgileri azalmakta, bir 151 baslatamama, konsantre olamama gibi
sorunlar yagsamakta, bulundugu yeri ve zamani tanimakta giicliikk gekmekte, bilinen
mekan ve yollarda kaybolmakta ve esyalarini uygunsuz yerlere koymaktadirlar. Bu
evrede bireyler yasadig1 degisimin farkinda olabilmekte ve ¢evresinden bu durumu
saklayabilmektedirler. Ayn1 zamanda bireylerde korku ve utanma duygulari
meydana gelebilmektedir. Bu evrede olan belirtilerle bireylerin giinliik yasam

aktivitelerinde heniiz 6nemli degisimler meydana gelmemektedir.

Orta Evre: Hastaligin bu evresinde kisinin giinliikk yasam aktivitelerinde
bozulmalar meydana gelmektedir. Bireyde bellek sorunlari daha belirgin hale
gelerek 0grenilen bilgiler kaybolmaya baslamakta, uyku bozukluklari, yakinlarini
tanimada giicliikler yasanmakta ve sorunlarla bas etme zorlagsmaktadir. Bireyler
haliisinasyon gérmeye baglayarak en yakinlarindaki kisileri suglama davranisinda
bulunabilmekte, 6z bakim becerilerini yerine getirme ve el becerisi gerektiren

islerde zorlanmakta, giinliik islerde gii¢liik ¢ekmekte, toplum iginde uygunsuz
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davraniglarda bulunabilmekte ve karsilastig1 yeni durumlarla basa ¢ikmakta zorluk
cekmektedir. Hastalik belirtilerinin daha goriiniir hale geldigi bu evrede birey
kendini ifade etmekte giicliikler yasamasi nedeniyle i¢ine kapanmaya egilimli

olmaktadir.

fleri Evre: Bu evrede hastalik tamamen ilerlemekte ve birey tam bagimli hale
gelmektedir. Hem zihinsel hem de fiziksel bozulmalar birlikte goriilmektedir.
Bireyde ge¢mis/simdi ayirt etme diirtlisii tamamen bozulmaktadir. Alzheimer
hastalar1 bu evrede konusma yetilerini kaybedebilmekte ve kendilerini ifade
etmeleri tamamen bozulmaktadir. Yardim almadan beslenmeyi gerceklestirememe,
insanlar1 ve hatta kendilerini tanimama, ylirimekte gii¢liikler, idrar ve gaita
kagirmalar1 ve davraniglarda belirgin bozulmalar bu evrede goriilen belirtilerdir.
Psikolojik bozulmalarin daha da belirgin oldugu bu evrede bireyler yataga bagimhi

hale gelmekte ve yasamindaki bagimsizligini kaybetmektedir.

C. Alzheimer Hastahgimin Psiko-Sosyal Boyutu

1. Alzheimer Hastaliginda Yasanan Sorunlar

Alzheimer’de her bireyin hastalik siireci birbirinden farkli olup hastalik
bireye 0zgl siirece gore sekil almaktadir. Alzheimer hastaliginda yasanan siireg
bireyin kisiligi, yasantisi, sosyalizasyonu gibi faktorlerle sekillenmektedir.
Ornegin birey hastaliga yakalanmadan once sosyal cevresiyle uyumlu bir iligki ve
yasam siirdiirliyorsa Alzheimer hastaligina yakalandiktan sonra biiyiik oranda bu
iliskilerini koruyabilmekte ve davranislarini siirdiirebilmektedir. Ancak ilerleyen
donemlerde birey baskasina bagimli hale de gelebilmektedir. Sinsi ve yavas
ilerleyen Alzheimer hastalifinda birey hastalikla ortaya g¢ikan belirtileri kisilik
Ozellikleriyle bastirabilmekte, hastaligi ilk fark eden de hastanin kendisi olmaktadir
(Tufan, 2020). Bireylerin yasadigi unutkanliklar1 ailesine ve cevresine fark
ettirmek istememelerinin bir nedeni de hastalig1 kabul etmek istememeleridir. Tlk
evrede genellikle hastalig1 ¢cevrelerinden gizlemeyi basaran bireyler, yasadiklar1 bu
durumu gizlemek icin bes stratejiye basvurmaktadir (Schwerdt ve Tschainer,

2002’den aktaran Tufan, 2020):
-Kiigtimseme (6zellikle hastaligin baglangi¢ evresinde)

-Telafi (kayiplar1 bagka seylerle dengelemeye ¢aligmak)
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-Gosteris (siislii sozlerle iletisim)
-Sakinma stratejileri (6rnegin sosyal iligkilerden vazge¢cmek)
-Cevreye yansitma (0rnegin hirsizliga ugradigini iddia etmek)

Alzheimer hastalifinda meydana gelen yakin ge¢miste yasanan olaylari
hatirlayamama, olaylar arasinda baglantilar kuramama, giinliik islerini yapmakta
zorluk c¢ekme, konugmalarda degisiklikler meydana gelme, zaman ve mekan
kavramlarin1 karistirma, yakin g¢evresinde kaybolma, esyalari uygun olmayan
yerlere koyma, tarihleri ve mevsimleri hatirlayamama, soyut kavramlarla karmasik
olay ve siire¢leri kavrayamama gibi belirtiler; bireyin inisli ¢ikisli ruhsal durum
yasamasina neden olur, bireyde dengesizlik ve saldirganlik durumlari meydana
getirebilir (Martin ve Kliegel, 2005°den aktaran Tufan, 2020). Genel olarak
Alzheimer hastalarinin yasadigi davranigsal sorunlar su basliklar altinda

siniflandirilir (Altan Sarikaya vd., 2017):

Agresif davramslar; sozel olarak bagirma veya fiziksel olarak vurma
davraniglaridir. Kiside meydana gelen 6fke, korku ve hayal kirikliklar1 sonucunda

meydana gelebilecegi gibi nedeni belli olmadan aniden de ortaya ¢ikabilir.

Ajitasyon ve anksiyete davramslari; bir¢cok neden bu duruma sebep
olabilir. Alzheimer hastalar1 genellikle tepkilerini bagirarak, inatlasarak ve

kontrolsiiz sekilde gosterebilirler.

Karistirma; Alzheimer hastaligina sahip olan bireyler tanidig1 insanlar1 ve
yasadig1 yerleri tanimayabilirler. Iliskilerini, aile iiyelerini, sosyal ¢evrelerini,
evdeki esyalarin yerlerini karistirabilir ve sevdiklerini farkli isimlerle ¢agirabilir.
Kalem, c¢atal, bicak gibi nesneleri unutabilir ve nasil kullanilacaklarini

bilemeyebilirler.

Siiphecilik; Alzheimer hastalari bazi durumlarda gordiiklerini ve
duyduklarin1 yanlis yorumlayabilirler. Yasadigi bellek kaybi ve karisikliklar
nedeniyle ailesine ve ¢evresine karsi sliphe duyabilir, kisileri hirsizlik ve uygunsuz

davranislar ile suglayabilirler.

Istifleme; bireyler esyalarinin kaybolacagini, calinacagini diisiinerek korku

duyar ve esyalarini giivende tutmak amaciyla istiflemeye baglarlar.
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Yineleme/yinelenen davramislar; Alzheimer hastalar1 bazi seyleri unuttugu
icin bir soruyu veya sdzcigll yineleyebilir, {ist iliste ¢ok kez soru sorabilir ve

tekrarlayabilirler.

Amagsizca dolasma ve kaybolma; Alzheimer hastalarinda amagsizca
dolagsma ve kaybolma yaygin olarak goriilebilen bir durumdur. Hastaligin orta
evresinden sonra daha sik goriiliir. Ornegin evinde olsa bile “evine” gitmek

isteyebilirler. Hastalik ilerledik¢e bakima ve gozetime ihtiya¢ artmaktadir.

Uyku sorunu; Alzheimer hastalar1 nedeni belli olmayan bir¢ok durumdan
kaynakli uyku sorunu yasayabilmekte ve bu uykusuzlukla birlikte bir¢ok

rahatsizlik meydana gelebilmektedir.

Alzheimer hastaligi ile bireyde meydana gelen diger sorunlar asagida

belirtilmektedir (Kaya Uygun, 2019; Nazlier Keser, 2019a):

Saghk sorunlar1 (gorme, isitme, yetersiz beslenme, idrar kagirma, uyku

sorunlari, yiirime sorunlari, dig goriinlis sorunlari, zeka ve bellek sorunlari vb.)

Psikososyal sorunlar (yalmzlik, yakinlari kaybetme, birakilma korkusu,

depresyon, hezeyan, is bulamama vb.)

Ekonomik sorunlar (emekli maasinin olmamasi, sosyal giivencesinin

olmamasi vb.)

Sosyo-Kkiiltiirel sorunlar (yasli ve kendisine bakim verecek kisiler arasinda

uyusmazliklar, toplumsal hayattan dislanma, fiziksel yetersizlikler vb.)

Bakima muhtachk sorunu (yasliya bakim verecek aile iiyelerinin olmamasi,
var olan aile bireylerinin yaslinin bakimini1 gergeklestirmemesi veya yaslinin aile

tiyelerine yiik olmak istememesi vb.)

2. Bakim ve Bakim Veren Kavramlar:

Alzheimer hastaliginda bakim verenlerin kimler oldugunu anlamak i¢in
oncelikle bakim ve bakim veren kavramlarini ele almak gereklidir. Tiirk Dil Kurumu
(2022) bakim kavramini, “bakma isi, bakimin iyi gelistirilmesi, hastanin iyi durumda
kalmasi i¢in harcanan siire ve emek, kisinin beslenmesi, giyinmesi vb. ihtiyaglarinin
iistlenilmesi ve bu ihtiyaglarin karsilanmasi” olarak ifade etmektedir. Bakim kavrami
rahatsizlig1 dolayisiyla bakima ihtiyag duyan bireyin fiziki ve duygusal olarak yaninda

olmay1 ve sevgi, sefkat ve duyarlilik gostermeyi igermektedir (Keskin ve Isikhan,
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2021). Bakim veren kavrami ise bakima ihtiyact olan bireye fiziksel, sosyal ve
ekonomik acidan bakim saglamanin yani sira kisa ve uzun siireli bakim zamanin

kapsayan asagidaki faaliyetleri icermektedir:

1- Saglik agisindan bakim saglama (hastane hizmetlerinden yarar saglama, doktora

ulagim, ilaglarin takibi, saglik durumunun takibi vb.)
2- Sosyal olarak gereksinimleri saglama
3- Kisisel bakim ihtiyaglarini saglama (giyinme, beslenme, lavabo, banyo vb.)
4- Ev islerini yapma
5- Ulasim ihtiyaglarini kargilama
6- Para koordinasyonu saglama (Keskin ve Isikhan, 2021; Akpinar, 2009).

Alzheimer hastalarina bakim veren kisiler, bakim siirecinde karsilik beklemeden
caba gosteren aile iiyelerinden olusmaktadir. Birinci derecede sorumluluk alan aile
tiyeleri birinci derecede bakim veren, birincil bakim veren, primer bakim veren veya
informal bakim veren olarak adlandirilmaktadir (Oren, 2016; Akpmar, 2009).
Alzheimer hastasi bireye aile tarafindan bakim hizmetinin saglanmasi saglik sistemi
icerisinde yer alan en eski bakim ydntemlerindendir (Oren, 2016). Birincil/primer
bakim verenler, Alzheimer hastasinin her giin ve siireli olarak bakimini saglayan
kisiler olabilecegi gibi bakim siirecinde ¢evresindeki diizenlemeleri saglayan ve bu

islerden sorumlu olan kisiler de olabilmektedir (Keskin ve Isikhan, 2021).

Yapilan literatiir caligmalarinda bakim veren kisiler tibbi tedavi ve psiko-sosyal
iyilestirme siirecinde koprii gorevi gormektedir (Akpinar, 2009). Bununla birlikte
Alzheimer hastaliginda sadece hasta olan birey degil ayn1 zamanda Alzheimer
hastasinin ¢evresindeki bakim verenler ve aile iyeleri de hastalik siirecinden
etkilenmektedir. Yapilan arastirmalarda demans, Alzheimer ve Parkinson hastasi
bireylere bakim veren kisilerde kaygi, depresyon, stres, giivensizlik, anksiyete ve
umutsuzluk gibi psikolojik sorunlarin yiiksek oldugu ve bu durumun yasam doyumunu
diisiirdligi goriilmektedir (Kalinkilig, 2021). Bakim stireci bedensel, duygusal ve
psikolojik olarak yipranmaya yol acar. Bakim siireci bakim verenler i¢in yiik olusturur;
ancak bu yiik herkeste ayn1 sekilde ve yogunlukta yasanmaz (Keskin ve Isikhan, 2021;
Kalinkilig, 2021). Bakim verme siirecinde olusan bakim yiikii bircok faktérden

etkilenmektedir. Bu faktorler bakim veren bireyin kisisel ozellikleri, cinsiyet, yas,
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egitim diizeyi, meslegi, saglik durumu, dini inanglari, kiiltiir diizeyi, sosyo-ekonomik
durumu ve stresle bas etme diizeyidir (Kalinkilig, 2021). Bakim yiikiinii etkileyen
faktorlere gore bakim verenlerin bakim yiikiinii deneyimleme sekli ve yogunlugu
degiskenlik gostermektedir. Ozellikle Alzheimer hastasi1 bireye en yakin konumda
bulunan aile liyeleri bakim yiikiinii istlenmektedir. En fazla bakim yiikiinii Alzheimer
hastasi bireye birincil bakim veren bakici veya kisiler deneyimlemektedir (Kalinkilig,

2021; Akpar, 2009). Bu kisiler asagidaki gibi siralanmaktadir:

Esler: Bakim verme siirecinin onemli bir kesimini esler olusturmaktadir.
Alzheimer hastas1 bireylerin bakimini birincil olarak tistlenen kisiler kadin ya da erkek

fark etmeksizin ¢ogunlukla eslerdir.

Kiz evlatlar: Alzheimer hastasi bireylere bakim veren ikinci biiyiik kesimdir. Bu
grupta yer alan kisilere hem ¢ocuklarinin hem de ebeveynlerinin bakimini iistlendikleri

i¢in sandvi¢ grup denilmektedir.

Gelinler: Alzheimer hastasi bireylere bakim veren tiiglincii biiyiik kesimdir.
Ailenin bakim verecek kiz evladi olmamasi halinde gelinler bakim sagladigi i¢in

gelinler tigiincii sirada yer almaktadir.

Erkek evlatlar: Alzheimer hastasi bireylere bakim verecek kiz evlat ya da gelin
olmamasi halinde veya hastanin erkek olmasi halinde bakim roliinii erkek evlatlarin

aldig1 gortilmektedir.

Kiz ve erkek kardesler: Alzheimer hastasi bireylere bakim verenler igerisinde

azinlik bir kesimi de hasta bireylerin kardesleri olusturmaktadir.

Torunlar: Birebir bakim veren olarak bakim yiikiinii iistlenmeseler de bakim

veren kisilere en biiyiik yardimcilar torunlardir. (Kalinkilig, 2021)

3. Alzheimer HastaliZinda Bakim Verenlerin Yasadiklar1 Sorunlar

Alzheimer hastalig1 sadece hasta olan kisiyi degil tiim aileyi, sosyal ¢evreyi
ve en ¢ok da hastaya bakim veren kisiyi etkileyen bir siirectir. Hastalikta birey
zamanla bakim veren kisinin destegine daha c¢ok ihtiya¢ duyar hale gelmektedir.
Bu siire¢ bakim verenlerin yiikiinii artirmakta ve ¢esitli sorunlar yasamalarina
neden olmaktadir. Alzheimer hastaligi sadece hasta olan birey degil, bakim
verenler ve tiim ailenin hayatini etkilemektedir (Soner ve Aykut, 2017). Bakim ise

olduk¢a uzun ve yorucu bir siirectir. Bu siiregte bakim veren aile tiyeleri fiziksel,
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ruhsal, sosyal ve ekonomik olarak sorunlarla kars1 karsiya kalmaktadir (Bostanci,
2014). Ayni zamanda Alzheimer hastaliginda bakim siireci hastanin islevsel olarak
bozukluk diizeyi, hastaligin evresi ve seyri, bakim veren kisinin kisilik 6zellikleri
gibi faktorlerden etkilenmektedir (Nazlier Keser, 2019a). Alzheimer hastasinin
bakimini listlenen kisilerde sosyal iligskilerden uzaklagma, toplumdan kendini izole
etme, ekonomik kayiplara ugrama, fiziksel ve ruhsal olarak saglikta bozulma ve

depresyon gibi sorunlar goriilmektedir (Tufan, 2016).

Alzheimer, norolojik ve psikososyal boyutlar1 olan bir hastalik olmakla
beraber tedavisinin bulunamamasi ve iyilesme imkaninin olmamasi nedeniyle
Alzheimer hastasinin bakimini iistlenen kisiler yipranmakta ve bakim siirecinde
cok zorlanmaktadirlar. Sevdikleri kisilerin hastaligin1 ve bagimli hale gelmesini
gormek, bakim veren kisilerin zorlu siirecler yasamasina neden olmaktadir (Nazlier
Keser, 2019a). Aileler hastaligi kabullenmekte zorlanmakta; c¢evrelerine karsi
utanma, giivensizlik ve hastalig1 saklama gibi tutumlar alabildigi goriilmektedir

(Tufan, 2016).

Cizelge 1 Alzheimer Hastas1 Yaslilara Bakan Bireylerin Problemlerinin

Boyutlar1 (Horowitz, 1985)

Boyutlar Kapsam
Zamansal Calisanlar, evli, cocuk sahibi, 6gretimi devam edenler
. Calismayan, isinden ayrilmak zorunda kalan, toplam
Maddi e e
hane geliri diisiik olan vb.

Sosyal Sosyal iliski kayiplari, soyutlanmak, yalnizlasmak vb.
Psikolojik Skl).lhsal sorunlar, gerilimler, i¢sel ¢atismalar, bezginlik
.. Yorgunluk, saglik sorunlari, yasindan dolay1 normal

Fiziksel .
fiziksel kayiplar vb.

Alzheimer hastaliginin  bakimi  ¢ogunlukla aile {tyeleri tarafindan
sirdiiriilmektedir. Aile igerisinde ve toplumda Alzheimer hastalarinin bakimini
%80-90 oraninda kadinlar iistlenmektedir ve bu kisiler genellikle yaslinin esi, kiz1
veya gelini olmaktadir (Dallinger 1997'den aktaran Tufan 2020; Nazlier Keser
2019b). Bakim konusunda yiikiin kadinlarda oldugu goriilmektedir. Aile igerisinde
ve sosyal yasamda toplumsal cinsiyet rolleri geregi bakim rolii agirlikli olarak
kadinlar tarafindan yerine getirilmektedir. Kadin ¢alisiyor olsun ya da olmasin,
hastaya, yasliya ve cocuga bakim vermede sorumluluk iistlenmesi gereken,

beklenen bir kisi olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Alzheimer hastalarina kadinin veya
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aileden birinin bakim saglamadigi durumlarda ise kurum bakimi imkan1 veya bir

bakici konusu giindeme gelmektedir.

Alzheimer hastalarina bakim verenlerin yiikiinii azaltabilmek amaciyla
hastalarin 6zellikle psikolojik ve davranissal belirtilerinin kontrol altinda olmasi
onemlidir ve yine bu siirecte bakim verenlerin duygularini, diisiincelerini ve
Onerilerini dikkate almak bakim yiikiinii hafifletmeye olanak saglamaktadir
(Kocatiirk, 2021). Bakim siirecinde 6nemli noktalardan birisi de Alzheimer hasta
yakininin 6ncelikle sevdigi kisinin artik eskisi gibi olamayacagini kabul etmesidir.
Kabullenmeme siireci ne kadar uzun olursa hastaya bakim siireci de o kadar

olumsuz etkilenebilmektedir.

Alzheimer hastasina bakim  verecek kisinin aile igerisindeki
sorumluluklarinin degismesi, aile bireyleri arasinda bakim verme konusunda fikir
ayriliklarinin yaganmasi gibi silire¢ler sonucunda bakim saglayan kisi kendini
tiilkenmis, yorgun, sinirli, halsiz ve c¢aresiz hissedebilir (Nazlier Keser, 2019b).
Bakim veren kisilerde sosyal hayattan kopma, ekonomik olarak gelirin diismesi ya
da tamamen kesilmesi; hastaya bakim veren kisinin bakim kosullarini1 ¢ok daha zor
bir hale getirebilir. Boylece bakim saglayanin bakim siireciyle bas etmesi gittikce
zorlagabilir. Yasanan bu giic kosullar altinda bakim veren kisiler daha hassas,
duyarli, kirilgan, duygusal ve fiziksel olarak tiikenmis bir hal alabilmektedir
(Cetinkaya ve Karadakovan, 2012). Bakim verenlerin yasadig1 gii¢liikkler arasinda
yiiksek oranda stres, bitkinlik, maddi sikintilar nedeniyle tiikkenmislik ve yalnizlik
sayilabilir (Brewer, 2001). Bakim verenlerin yasadig1 sorunlar fiziksel sorunlar,
duygusal sorunlar, sosyal sorunlar, ekonomik sorunlar olmak {iizere ddrde

ayrilmaktadir (Kaya Uygun, 2019):

Fiziksel sorunlar: Hastaligin ilk evresinde sadece gozetim ve
yonlendirmeden ibaret olan bakim sorumluluklarina zamanla aligveris yapma,
yemek yapma, giydirme, banyo yaptirma gibi hastanin tiim yasamsal ihtiyaglari
eklenmektedir. Uzun siiredir bakim veren kisilerde asir1 gergin olma hali, endise,
uykusuzluk, halsizlik, dikkat bozukluklari, yorgunluk, tansiyon ve mide

hastaliklar1 gibi fiziksel ve ruhsal saglik problemleri goriilebilmektedir.
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Duygusal sorunlar: Alzheimer hastaliginin uzun siiren ve siirekli ilerleyen
bir hastalik olmasi ve kiside islev kaybina yol agmasi; bakim veren kiside
sevdiginin Olimiinii izleme ve higbir sey yapamayarak caresiz hissetme gibi
duygular olusturabilir. Bu da kisinin tizerinde baski ve psikolojik olarak ¢okiintii
yaratmaktadir. Bir diger sorun ise uzun siireli bakimlarda aile {iyelerinin hastalarini
kurum bakimina vermekten kaginmalaridir. Bunun nedeni kurum bakiminin sosyal
¢evreden toplumsal olarak kabul gérmemesidir. Bu durum psikolojik ve toplumsal
baski yaratmaktadir. Ayn1 zamanda bakim veren kisiler uzun siire bakim vermeleri
halinde ruhsal ve fiziksel olarak sorunlarin farkinda olmayabilir. Bu durumda
bakim veren kisilerde uykusuzluk, caresizlik, huzursuzluk, hayal kiriklig1 ve ruhsal

sorunlar goriilebilmektedir.

Sosyal sorunlar: Alzheimer hastalarinin siirekli bakima ve gozetime ihtiyag
duyuyor olmasi hastaya bakim veren kisilerin yagsaminda biiyiik kisitlamalara
neden olabilmektedir. Bakim siirecinin yogun temposu nedeniyle bakim veren
kisilerin kendi aile yasantisindan ve sosyal c¢evresinden hatta ekonomik
yasantisindan fedakarlik etmesi gerekebilir. Bakim siirecinde ilgi ve ugrasin hasta
tizerinde olmasi sebebiyle bakan kiside zaman igerisinde i¢ine kapanma, aile ve

arkadas iliskilerinde bozulmalar ve iletisim sorunlar1 goriilebilmektedir.

Ekonomik sorunlar: Bakim veren kisiler dogrudan veya dolayli olarak da
olsa ekonomik sikinti yasamaktadirlar. Bakim verenler izin almak, calisma
siirelerini azaltmak ya da calisma diizenini hastasina uygun olarak diizenlemek
durumunda kalabilirler. Ayni zamanda hastanin saglik ve sosyal giivencesi
olmamasi durumunda ise bakim masraflari, ulasim masraflar1 vb. durumlar ailenin

gelir dengesini olumsuz etkilenmektedir.

Alzheimer hastalig1 sadece bir kisiyi etkileyen bir hastalik olmamakla birlikte
ailede kim hasta ise bakimi iistlenecek yakinlarinin da fiziksel, psikolojik, sosyal
ve ekonomik siireclerini etkilemektedir. Yani evde bir Alzheimer hastasi varsa bu
durum; bakimini listlenen aile bireylerinin hepsinin de hastayla birlikte psikolojik
bir siirece girmesi ve destek ihtiyacinin ortaya ¢ikmasi anlamina gelmektedir.
Ciinkii bir Alzheimer hastasinin hayatini idame ettirebilmesi icin iyi bakilmasi
gerekir, bu durum bakim verenler igin zorlu bir siireci ifade eder. Ornegin
Alzheimer hastalarina 6zel yataklar alinmasi ve evde tiim diizenin hastanin

giivenligi ve yasami i¢in uygun hale getirilmesi gereklidir. Kullandiklar: ilaclar,
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giydikleri kiyafetler, gilivenlikleri i¢in evin c¢esitli boliimlerine yapilacak olan
tutunma aparatlari, bakict destegi vb. her seyin hastaya uygun olmasi ve onun
yasamina uygun diizenlenmesi bakim siirecinde 6nem arz eder. Bu da aileler igin
ek bir masraf olusturmakta ve ekonomik olarak aileleri sikintiya siiriiklemektedir.
Bakim paylasilmadigr zaman tek bir kisi Alzheimer hastasinin bakim yiikiinii
tistlendiginde hastayla siirekli ayn1 ortamda olma, kendini hastaya daha iyi bakim
verebilme ¢abasi i¢inde bulma, feda etme gibi etkenler bakimi {istlenen kiside
psikolojik olarak ¢okiintiiye neden olmaktadir. Alzheimer hastalarina bakim
verenler ile ilgili yapilan bir arastirma sonucuna gore bakim verenlerin biiyilik
cogunlugu kadinlardan olusmaktadir, ¢ogu evlidir, gelir durumlar1 degismekle
birlikte hemen hepsi hasta ile birlikte yasamaktadir (Demans Bakim Modeli
Raporu, 2017: 27-28). Yapilan bir¢ok calismada da Alzheimer hastasinin bakim
ihtiyacinin aile lizerinde 6nemli bir sorumluluk ve baski yarattigi gorilmiistiir.
Kaya ve Celik’in (2018) calismasina gore Alzheimer hastasina bakim verme
sorumlulugunu alan aile iiyelerinde Ozellikle depresyon ve stres kaynakli
hastaliklar bakim yiikii ile birlikte ¢ok daha agir hissedilmektedir. Bakim
verenlerin yasadiklar: stres, depresyon haricinde Alzheimer hastasi yakini olmanin
da beraberinde getirmis oldugu diger sorunlarla bas etme giicliikleri, kaygiya,
caresiz ve umutsuz hissetmeye, ekonomik sikintilara ve eve bagimli hale gelmeye

yol agmaktadir.

Tirkiye’de aile yapisi; modernlesme ve endiistrilesmeyle birlikte siiregelen
toplumsal degismeler ve kadinin is yasamina girisi gibi etkenlerle birlikte genis
ailelerden cekirdek ailelere doniismiistiir. Bu yasanan degisimler yaslilarla ilgili
sorunlara da yansimistir (Nazlier Keser, 2019b). Yaslanan aile iiyelerine bakim
saglayacak yetiskin ¢ocuk bulma sorunlari ortaya ¢ikmistir. Yasanan degisimle
birlikte yaslanan anne babayla ayni evde yasayan hatta farkli sehirlerde yasayan
yetiskin ¢ocuklar, ebeveynlerin bakim sorumluluklarini iistlenemez hale gelmistir
Kimi zaman isteyerek kimi zaman istemeyerek de olsa yaslilarin bakimi konusunda
yetiskin ¢ocuklarda kaginma davraniglari olusmustur. Bu yasanan durumlar ise

yaslilarla ilgili sorunlar1 da beraberinde getirmistir.
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D. Alzheimer Hastalig1 ve Sosyal Hizmet

Sosyal hizmet uzmanlar1 gerontoloji alaninda insan haklar1 ve sosyal adaleti
temel alarak bireyleri yasliliga hazirlar. Saglik sorunlari, gelirle ilgili sorunlar,
degisen aile i¢i ve toplumsal sorunlar, bagkasina bagimli olmadan yasami kolay
sekilde siirdiirebilmek i¢in hizmet ve tutumlar basta olmak iizere bireyin saygin bir
yasam slirmesi ve saygin bir sekilde 6limii konulari sosyal hizmet uzmanlarinin

calisma yaptig1 alanlardir (Zubaroglu Yanardag ve Lotfi, 2021).

Hastaliklarla sosyal, fiziksel, ekonomik ve psikolojik olarak ¢dkiintii haline
giren bireyler iyilik hallerini siirdiirmekte zorlanmaktadir. Sagligin bozulmasi
yasam kalitesinde azalmay1 meydana getirmektedir. Alzheimer hastalig1 da sadece
tibbi bakim ve tedavi yoniinden ele alinmayarak hastanin ve bakim verenlerin
merkezde olmasinin gerektigi; ekonomik ve psikolojik destegin, sosyal destek
mekanizmalarinin sart oldugu biitiinctil bir anlayisla disiplinler arasi olarak
alinmasi gereken bir hastaliktir. Alzheimer hastaliginda psiko-sosyal destek
saglayarak disiplinler arasi ¢aligsmalar yiiriiten bir meslek grubu olan sosyal hizmet
uzmanlar1 da Alzheimer hastalarinin ve onlara bakim veren aile iiyelerinin yasadigi
sorunlarin ¢oziimiinde destek sunmaktadir. Alzheimer hastalarina yonelik sosyal
hizmet uygulamalar1 tibbi sosyal hizmet ve gerontolojik sosyal hizmet baglaminda

ele alinmaktadir.

T1bbi sosyal hizmet, bireyin hastaligina neden olan ve hastaliga bagl olarak
ortaya cikabilecek psikolojik, sosyal ve ekonomik sorunlarin ¢oziimlenebilmesi
i¢in sosyal hizmet disiplininin yaklagimlarinin, yontemlerinin ve tekniklerinin
kullanilmasidir (Ozbesler, 2013). Tibbi sosyal hizmet; koruyucu, &nleyici,
gelistirici ve tedavi edici saglik hizmeti alan kisilerin veya yakinlarinin tibbi
tedaviden etkili bir sekilde yararlanmalarini, bu siiregte kisilerin fiziksel-sosyal-
ruhsal olarak sagliginin korunmasini, tedavi siirecinde ailesinin ve sosyal ¢evresi
ile olan iliskilerinin diizenlenmesini; psiko-sosyal ve ekonomik olan sorunlarinin
¢Oziilmesini, kisinin sosyal islevselligini yeniden kazanmasini ve siirdiirmesini

amaclamaktadir (Ozkan, 2016'dan aktaran Nazlier Keser, 2019b).

[lk olarak Alzheimer hastalig1 teshisi almis hasta ve yakinina hastanelerde
tibbi sosyal hizmet miidahalesi onem arz etmektedir. Tibbi sosyal hizmet

uygulamalar1 baglaminda hastaya bakim verecek olan yakinlarina Alzheimer
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hastaligiyla ilgili bilgi vermek, ihtiyag duyulan destek mekanizmalarina
yonlendirmek gibi calismalar yiiritilir. (Nazhier Keser, 2019a). Hastanelere
bakildiginda ise sosyal hizmet uzmanlarinin az olmasi ya da hi¢ olmamasi
hastalarin ve hastaya bakim verecek kisilerin destek mekanizmasindan yoksun
olmasina neden olmakta, ailelerin ihtiyact olan sosyal ve psikolojik destegi

psikolog ve psikiyatrlardan aldiklar1 goriilmektedir (Nazlier Keser, 2019b).

Gerontoloji insanin yaslanmasim1 ve yaslilig1r arastiran bir bilim dalidir.
Gerontoloji terimi, diinyadaki yasli popililasyonunun artmasi sonucu ortaya
¢ikmistir. Diinyada giderek artan sayida yasli olmasi nedeniyle gerontoloji kavrami
onem kazanmaktadir. Yaslanma siireci ve yaslilara iliskin psiko-sosyal faktorler ile
yasliya bakim verenlerin yasadigi sorunlar {izerine ve bu sorunlarin ¢dziimiine
yonelik caligmalar yapilmaktadir. Gerontolojik sosyal hizmet uzmanlar
yaslanmay1 biyolojik, psikolojik ve sosyal alanlarda degerlendirerek bireyin
sorunlarini ele almakta ve saglikli yaslanmay1 hedeflemektedir. Sosyal hizmet
uzmanlar1 yaslilara ve onlara bakim veren aile iiyelerine destekleyici ve egitici
hizmetler sunar ve bunlar1 bilgi, beceri deger temelinde ele alir. Sosyal hizmet;
insan iliskilerinde problem ¢6zme becerilerini gelistirir, insanlarin toplumdaki
sayginliklarini ve bagimsizliklarini artirma yoluyla toplumdaki degisimleri tesvik
eder (Popli ve Panday, 2018). Insan haklar1 ve sosyal adalet ilkesini temel alan
sosyal hizmet her insanin biricik ve degerli oldugu goriisiinii savunmaktadir. Sosyal
hizmet uzmani toplumda bir degisim ajanidir ve bireylere, ailelere ve topluluklara

hizmet etmektedir (Popli ve Panday, 2018).

Gerontolojik sosyal hizmet; bireyin yaslanma siirecini inceleme, yasli niifus
grubunun fiziksel, sosyal ve duygusal olarak degisimlerini, yaglanma ile ilgili
olarak toplum kaynaklarinin incelenmesini ve ulusal yaslanma politikalarinin
harekete gegirilmesini kapsamaktadir. Gerontolojik sosyal hizmet uzmanlari,
Alzheimer hastaligi bulunan yasliya ve kendisine bakim veren aile liyelerine
uygulama siirecinde dgretici ve egitici olmak iizere iki miidahalede bulunmaktadir

(Bostanci, 2014):

Ogretici uygulamalar: Alzheimer hastalarina bakim veren aile iiyelerinin
yaslanma ve hastaliga iliskin olarak bilgilendirilmesi, bakim veren bireylerin
yararlanabilecekleri kaynaklara doniik bilgilendirmelerde, yonlendirilmelerde

bulunulmasi, bakim siirecindeki duygu ve diislincelerinin paylasimina ortam
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yaratilmas1 ve bakim silirecinde yasanan sorunlarin veya ihtiyaglarin tartisma
ortami igerisinde paylagimi kapsaminda Ogretici ve egitici faaliyetler

gerceklestirilir.

Iyilestirici uygulamalar: Bu adimda ise daha ¢ok bakim veren bireyler igin
grup toplantilar1 diizenleyerek egitici uygulamalar i¢in geri bildirim saglanir. Grup
calismalarinda Alzheimer hastaligt olan bireylere bakim verme siirecinin
konusulmasi, bakim verme siirecinde bakimi veren bireylerin yasadiklar stirecleri
anlatmalari, beklentilerinin konusulmasi ve en 6nemlisi ise bakim siirecinde yalniz

olmadiklarin1 anlamalar1 kapsaminda ¢alismalar yapilir.

Alzheimer hastalig1 tam anlamiyla iyilesmenin miimkiin olmadig1 ve sinsi
ilerleyen bir hastalik olmasi1 sebebiyle birey hastaligin evrelerinde giinliikk yasam
aktiviteleri olan giyinmek, beslenmek, banyo yapmak, kendi kisisel temizligini
saglamak gibi bircok problemle karsilasabilir. Karsilastigi bu sorunlarin sikligi
yasli bireyin hastaligindaki ilerleme ile de daha da artmaktadir (Bostanci, 2014).
Alzheimer hastaliginda bireyin bilissel olarak yasamis oldugu kayip ile hastaliginin
farkinda olmamasi, bakimin1 ve ihtiyaglarini algilayamamasi; bakiminin baskasi
tarafindan verilmesine neden olmaktadir. Yasanilan bu durum bakim veren kisiler
icin de bakim yiikiiniin artmasina neden olabilmektedir. Hastaligin ilerlemesi ile
Alzheimer hastasinda depresiflik, saldirgan davraniglar, kuskucu yaklasimlar
meydana gelmektedir; bakim verenlerin bakim siirecinde karsi1 karsiya kaldigi bu
davraniglara yonelik bas etme becerileri gelistirmeleri gerekmektedir (Bostanci,
2014). Gerontoloji alaninda ¢alisan sosyal hizmet uzmanlar1 bakim verenlerin
yasadi81 sorunlara yonelik bakim plani olusturarak miidahalede bulunur ve ¢6ziim
onerileri gelistirirler. Sosyal hizmet uzmanlar1 bakim veren kisilerin yasadiklari
stres diizeyini azaltmaya ve sosyal islevselliklerini en iist diizeye c¢ikarmaya
calisirlar, Alzheimer hastaliinda uygulama siirecleri mikro, mezzo ve makro

diizeyde yiiriitiilmektedir (Bostanci, 2014):

Mikro diizeyde: Alzheimer hastaligi bulunan bireyin ailesine ve gevresine
olan bagimlilik diizeyini azaltmak ve bu siiregte kisinin ihtiya¢ duydugu aile ve

sosyal ¢evre destegini siirdiirmek amaclanir.
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Mezzo diizeyde: Alzheimer hastasina bakim verecek aile liyeleri ve sosyal
cevreye hastaliga iliskin ihtiyaclar ve hizmetlere iligkin bilgi verilir. Ayn1 zamanda

bakim verecek kisilerin bakim diizeyi ve ihtiyaglar1 belirlenir.

Makro diizeyde: Her bireyin esit oldugu diislincesiyle topluma
Onyargilardan uzak olarak yaslanmanin anlamini, bireysel ve kiiltiirel farkliliklar
gozeterek yaslanmanin giiglii yanlarin1 fark etmesini saglama; mesleki ve sosyal
politikay1 etkileme; bireyin kendi kaderini tayin etme hakki ve etik degerleri temel
alarak disiplinler aras1 ve disiplinler Ustii is birligi ger¢eklestirme yoluyla ¢calisma
yuritilir.

Alzheimer hastaliginda hasta olan birey degerlendirilirken hastaya bakim
veren kisi de degerlendirilmeli ve hastanin ihtiyag¢lar1 belirlenirken ona bakim
veren bireylerin de ihtiyaclari belirlenmelidir (Nazlier Keser, 2019a). Alzheimer

hastalarina yonelik olarak tibbi sosyal hizmet uygulamasinda var olan asamalar

asagidaki gibidir (Duyan 1996'dan aktaran Yildiz Yiice, 2015):

1. Baslangi¢c (Hasta ve Sorunlarim1 Belirleme) Asamasi: Bireyin tibbi
bakim ve tedavi almasina etki eden faktorler degerlendirilir. Bireyin ig¢inde
bulundugu durumu anlamak igin bireyin ailesi, doktoru, diger tedavi eden
personelden ve birey hakkinda tutulan kayitlardan bilgi edinilmektedir. Hasta olan
bireyle karsilasma bireyin kendi basvurusu, ailesinin basvurusu, hastane

personelinin tespiti veya sosyal hizmet uzmaninin tespiti tizerine miimkiin olabilir.

2. Sosyal Hizmet Planlama Asamasi: Yasanilan sorunun belirlenmesi ve
uygulanmasi gereken hizmetin planlamasinin yapildigi asamadir. Hizmetin
planlanmasinda hasta ve ona bakim veren aile iiyeleri, sosyal hizmet uzman ve

diger saglik personelleri ekip olarak karar almalidir.

3. Hizmetin Verilmesi Asamasi: Uygun olan hizmet planinin uygulandigi

ve sosyal hizmet miidahalesinin gerceklestigi agsamadir.

4. Degerlendirme, Sonlandirma ve Takip Asamasi: Alzheimer hastaligi
bireyin bilissel, sosyal ve duygusal olarak sosyal islevselligini kaybetmesine ve
zaman igerisinde giinliik yasam becerilerini yerine getiremez hala gelmesine sebep
olmaktadir ve birey zamanla bakima muhta¢ duruma gelmektedir. ilk asamada
kisinin yasamis oldugu sorunlar belirlenerek hizmetin planlama asamasina gegilir.

Alzheimer hastalar1 kendi kararlarini kendileri veremeyecek durumda olabilirler ve
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bu noktada kendisine bakim veren aile iiyelerinden yakinlari yerine yasanilacak
durumlar hakkinda karar vermeleri istenebilir. Boylece Alzheimer hastasinin ve
ona bakim veren aile iiyelerinin sorunlar1 belirlenir ve buna uygun olarak hizmet
modelleri planlanir. Hizmetin verilmesi asamasinda; her Alzheimer hastasinin ve
ona bakim veren bireyin yasadigi sorunun birbirinden farkli oldugu bilinmeli ve
buna uygun olan sosyal hizmet miidahalesi uygulanmalidir. Her ne kadar siireg
birbirinden farkl: ilerliyor olsa da bu asamada Alzheimer hastalarina bakim veren
aile tiyelerine ve toplumsal alana Alzheimer hastalig1 ve etkileri hakkinda dogru
bilgilendirmelerde bulunulmali, tedavi ve bakim siiregleriyle ilgili olarak agik,

anlagilir ve kapsayici ¢calismalar yapilmalidir.

E. Alzheimer Hastalar: ve Bakim Verenlere Sunulan Hizmetler

Yash niifusun artmasi ile birlikte goriilen hastaliklar da degismektedir.
Giliniimiizde Turkiye’de ve dilinyada yaslilarda en sik rastlanilan hastaliklardan
birisi Alzheimer hastaligidir. Alzheimer hastaligi uzun siireli bir hastaliktir ve
siirekli bakim gerektirmektedir. Yaslanan niifus artisiyla Alzheimer hastaligi
giderek etkileri artan bir sosyal sorun haline gelmekte, boylece Tiirkiye’de ve
kiiresel capta Alzheimer hastaliginda bakim ve maliyet konularini giindeme
getirmektedir (Nazlier Keser, 2019a). Sosyal sorun halini alan Alzheimer
hastaliginda kamu kurumlarinin, sivil toplum kuruluslarinin ¢aligmalariyla sosyal
hizmet odaginda sosyal yardim ve bakim hizmetleri siirdiiriilmektedir. Sosyal
yardim ve bakim hizmetleri sosyal politika anlayisinda yaslilar ve engellilere
yonelik hizmetler kapsaminda ele alinmakta, Alzheimer hastali§1 6zelinde
caligmalar sinirli olarak yiiriitilmektedir. Yasl ve engellilere yonelik sosyal hizmet
calismalari; sosyal bakim, uzun siireli bakim ve psikososyal destek konularini
kapsamakta, sosyal hizmet politikalarinda amag; yasli ve engellinin bagimliligini
azaltarak sosyal cevresi ile iletisimini koparmadan aktif ve mutlu bir yasam
sirmesini temin etmektedir (Isikhan, 2021). Tim bu ihtiya¢lar gz Oniine
alindiginda ise Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanlig1 verilen ekonomik desteklerle
ihtiyaci olan yasli ve engelliyi veya bakim veren yakinlarini gli¢lendirmeyi, yasl,
engelli ve bakim veren yakinlara yonelik psikososyal destek sunmayi, evde bakim,

yatil1 bakim ve giindiizlii bakim hizmeti vermeyi hedeflemektedir (Isikhan, 2021).
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Bununla birlikte asagida yer alan bakim hizmetleri dernekler, vakiflar ve 6zel

kurumlar araciligiyla da yiirtitiilebilmektedir.

1. Evde Bakim Hizmetleri

Giinliik hayat igerisinde profesyonel olarak hemsirelik destegine ihtiyaci olan
yasli ve Alzheimer hastalarmin kurum bakimi ihtiyacin1 dnlemek ve geciktirmek
amaciyla evinde sunulan bir hizmettir. Ev igerisinde sunulan hizmetler; hemsirelik,
fizik tedavi, mesguliyet terapileri, sosyal hizmet, konusma terapisi, beslenme icin
danmigsmanlik ve tibbi bakim hizmetleridir (Giirer vd., 2019; Yerli, 2017). Evde bakim
hizmetlerinde disiplinler arasi bir ¢alisma s6z konusudur. Evde bakim hizmetleri ile
bireylerin bulunduklari ¢evreden koparilmadan desteklenmesi saglanir ve boylece hem
bakim veren aile iiyeleri hem de yashi ve Alzheimer hastalari kendilerine sunulan
psiko-sosyal, fiziksel ve tibbi destek hizmetlerinden yararlanirlar (Giirer vd., 2019).
Evde bakim hizmeti kurum bakimina gore daha ¢ok tercih edilir. Kurum bakiminin
pahali olmasi, yasl ve Alzheimer hastalarini1 yasadigi sosyal ¢evreden uzaklastirmasi
gibi nedenlerle kurum bakimindansa evde bakim hizmetlerine agirlik verilmektedir

(Giirer vd., 2019).

2. Kurum Bakimi (Yatih Bakim) Hizmetleri

Kurum bakimi ya da yatili bakim hizmeti; devlet, yerel yonetimler, sivil toplum
kuruluglari, goniilliiler ve diger kuruluslarin ortak ¢abasiyla saglanmaktadir. Yagh ve
Alzheimer hastalarinin sorun ve ihtiyaglarim1 dikkate alan sosyal hizmet
programlarinin en eski ve en yaygin tiirli olan kurum bakimidir (Nazlier Keser, 2019b).
Kurum bakimi Alzheimer hastasi bireyin ev ve aile ortami disinda ihtiyaglarinin
karsilanmasini kapsar. Yasli ve Alzheimer hastalifi bulunan bireylerin 24 saat
stiresince gbzetiminin saglanmasi, kendi yasitlar ile birlikte sosyallesmesi ve bakim
veren aile tiyelerinin yiikiiniin hafifletmesi amaciyla kurum bakimi hizmetleri 6nemli

bir model teskil etmektedir (Nazlier Keser, 2019b).

3. Giindiiz Bakimevi Hizmetleri

Giindiiz bakimevleri, huzurevleri ve yasli bakim merkezlerinin artan
maliyetlerine ve Alzheimer hastalarinin topluma dayali olarak bakim hizmetlerine olan
talebin yiikselmesine alternatif olarak 1970’li yillardan bu yana tercih edilen bir

modeldir (Lucas vd., 2002). Giindiiz bakimevleri demans ve Alzheimer hastalig

28



bulunan bireylerin yasam ¢evresini iyilestirmek, bos zamanlarini degerlendirmek,
psiko-sosyal olarak danismanlik yapmak ve giinlik konularda yardimci olmak
amaciyla olusturulmustur. Giindiiz bakimevleri Alzheimer hastalarinin kendileri ile
ayni sorunu yasayan kisilerle bir arada sosyalleserek kaliteli vakit gecirmelerine
olanak vermektedir. Ayn1 zamanda Alzheimer hastalarina bakim veren aile iiyelerinin
hem hasta bakimi konusunda bilgi ve destek saglamak hem de bakim yiikiinii azaltarak
kendilerine zaman ayirabilmelerine imkan tanimaktadir. Devlet biinyesindeki ve 6zel
huzurevlerine alternatif olarak son yillarda giindiizlii bakim veren kuruluslar 6n plana
cikmigtir. Tiirkiye’de 2008 yilinda Resmi Gazete’de yayimnlanan Yashi Hizmet
Merkezlerinde Sunulacak Giindiizlii Bakim Ile Evde Bakim Hizmetleri Hakkinda
Yonetmelik ile Tiirkiye’de giindliz bakimevlerinin kapsami belirlenmistir. Bu
kuruluslarda daha ¢ok engelli bireylere yoneliktir. Kronik ya da noérolojik hastaliklar
bulunan yagslilar engelli sinifinda degerlendirildigi i¢in yashlar da gilindiizlii bakim
hizmet modelinden yararlanmaktadir (Nazlier Keser, 2020). Alzheimer hastalig
6zelinde acilan giindiiz bakim evleri ise sinirl sayidadir. Tiirkiye Alzheimer Dernegi
hem kendi biinyesinde hem de g¢esitli belediyelerle is birligi halinde giindiiz

bakimevlerinin faaliyete ge¢gmesi noktasinda onciiliik etmektedir.

F. Alzheimer Hastah@inda Giindiiz Bakimevi Hizmetleri

Alzheimer hastalari ilerleyen evrelerde kendilerini sozel olarak ifade etmekte
ve sOyleneni anlamakta giicliik c¢eker. Kendilerine sdyleneni anlamayan ve ifade
giicliigli ceken Alzheimer hastalarinin davranislarinda da bozulmalar meydana gelir.
Alzheimer hastalig1 olan kisilerde davranig bozukluklarinin altinda iletisim giigliikleri
yatmaktadir (Conrad ve Gutfman, 1991). Bu nedenle Alzheimer hastaliginin bakimi
Ozeldir. Alzheimer hastalariyla iletisime ge¢gmek ve anlagsmak i¢in ayr1 bir bilgi ve
egitim gerekmektedir. Unutkanlikla baslayan Alzheimer hastaliginin her evresinde pek
¢ok sorun olugsmakta ve bu sorunlarin ¢éziimleri ise yine her hastaya 6zel olmaktadir.
Alzheimer hastali§ina yakalanan bireylerin bakimi ¢cogunlukla esler, yetiskin cocuklar
tarafindan ev ortaminda yapilmaktadir. Giindiiz bakimevleri ise demans ve Alzheimer
hastaligi bulunan bireylerin evde bakimlarin1 desteklemek amaciyla acilmistir.
Giindiiz bakimevlerinin amaci; demans ve Alzheimer hastalarina bakim verirken

yakinlarinin 6zel ve sosyal yasamlarina vakit ayirabilmelerini, dinlenmelerini
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miimkiin hale getirirken Alzheimer hastalarinin da ev diginda sosyallesmesine olanak

saglamaktadir (Sands ve Suzuki, 1983).

Tiirkiye’de Alzheimer hastalarinin biiyiilk ¢ogunlugu ailelerinin yaninda
yasamaktadir. Aile ile birlikte yasayan Alzheimer hastalarina bakim siireci uzun
vadede aile iiyelerine sorun ¢ikarmakta, ¢ogu kez aile iiyeleri hastaya bakim verirken
ne yapacaklarint bilememektedir ve boylece aile iiyeleri arasinda iliskiler
bozulabilmektedir (Oglak, 2011). Ayn1 zamanda Alzheimer hastas1 bireyden ayri
kalmak ve yakinim1 kurum bakimina vermek de aile iiyeleri i¢in zorlayic
olabilmektedir. Bu durumda Alzheimer hastalar1 i¢in tasarlanmis olan giindiiz
bakimevleri giindeme gelmektedir. Giindiiz bakimevleri ilki saglik odakli, ikincisi ise
sosyal hizmet odakli merkezler olmak iizere iki gruba gore siniflandirilmaktadir
(Weissert vd., 1989). Giindiiz bakimevlerinde Alzheimer hastas1 bireyler ve bakim
verenlere yonelik hizmetler sunulmaktadir. Giindiiz bakimevleri hem hasta bireylerin
aktivitelerle islevsel olmasi i¢in hem de bakim veren aileler i¢in yararhdir. Aileler i¢in
sadece kisa molalarla dinlenebilecekleri bir ortam disinda aylik bakim toplantilar1 ve
bireysel goriismeler de gerceklestirilmektedir (Sands ve Suzuki, 1983). Giindiiz
bakimevlerine demans ile ilk ve orta evre Alzheimer hastalar1 kabul edilir; ileri evre
Alzheimer hastalar1 kabul edilmemektedir (Bilotta vd., 2010). Demans ve Alzheimer
hastalar1 giindiiz bakimevlerine kabul edilmeden 6nce merkezde bakim veren aile
tiyeleri ile 6n bir gorligme saglanir; kisinin demans ve Alzheimer hastas1 oldugunu
bildiren belge, kullandig1 ilaglar, onceden gecirdigi hastaliklar, kisisel bakim
ithtiyaclar ile ilgili olarak ilk kabul formu doldurulur; sonrasinda kabulii yapilarak
merkeze uyum siireci gozlemlenir (Sands ve Suzuki, 1983). Giindiiz bakimevi
modelinin ev ve toplum temelli hizmetleri de kapsayacak sekilde genisletilirse hizla
biliyliyecegi ve uzun siireli bakim seceneklerinden birisi haline gelecegi

belirtilmektedir (Weissert vd., 1989).

Giindiiz bakimevlerinde program dahilinde faaliyetler yiiriitiiliir. Rutin olarak
giinliik bir plan olusturulmasi demans ve Alzheimer hastalarinin kafa karigikliginin
azalmasia yardimci olur ve programa aktif olarak katilmaya tesvik eder (Sands ve
Suzuki, 1983). Yapilan aktivitelerle toplamda 6 saatlik zaman dilimi yapilandirilarak
bir program sunulmaktadir. Bu faaliyetlere ek olarak merkezlerde degisen durumlarda
vaka yonetimi, saglik degerlendirmesi, beslenme egitimleri, ulasim ve danismanlik

hizmetleri verilmektedir (Weissert vd., 1989). Giindiiz bakimevlerinde giinliik yasam,

30



fiziksel egzersizlerle, miizik egzersizleriyle, zihinsel aktivitelerle psiko-sosyal destek
etkinlikleriyle planlanmaktadir (Bilotta vd., 2010). Giindiiz bakimevinde c¢alisan
personelden alinan bilgilere gore giinliik, maksimum 16 kisinin giindiiz bakimevinden
faydalanabilecegi; bu sayinin asilmasiyla hizmet alan Alzheimer hastalarinda kafa

karisikligi ve huzursuzluk gibi durumlar yasanabilecegi vurgulanmaktadir.

Cizelge 2 Alzheimer Giindiiz Bakimevi Giinliik Aktivite Planlamasi

(Weissert vd., 1989)

Zaman Faaliyet

8:30 - 9:15 Erken gelenler/kahve/ziyaret

9:15-9:45 Daha fazla gelenler/gerceklik yonelimi/giincel olaylar
9:45 - 10:45 Geg varislar/egzersiz/ terapiler/saglik izleme

10:45 —11:45 Sanat ve el sanatlar1

11:45 - 13:00 Ogle yemegi/dinlenme

13:00 — 14:00 Ziyaretci konugmaci/miizisyen/film

14:00 — 15:00 Oyunlar/bireysel etkinlikler/erken ayrilis

15:00 — 15:30 Atistirmalik/ayrilis

Gilindiiz bakimevlerinde multidisipliner miidahale bigimleri yiiriitiiliir. Bu
miidahaleler bir¢ok amaci i¢inde barindirir. Bunlar; demans ve Alzheimer hastalarinin
giinliik aktivitelerinde yardimci olmak, zihinsel becerilerini en iist seviyede tutmak ve
bu becerileri koruyabilmek amaciyla aktiviteler diizenleyerek hastaligin hizh
ilerlemesini yavaslatarak bireyleri sosyal katilima tesvik etmektedir (Bilotta vd.,

2010).

Giindiiz bakimevlerinde Alzheimer hastaligi konusunda uzmanlagmis meslek
elemanlar1 yer alir. Doktor, hemsire, fizyoterapist, sosyal calismaci, miizik
terapisti, yaslt bireyler i¢in bakim verecek uzmanlar ve diyetisyen gibi alanlarinda
uzman kisilerle multidisipliner bir ¢alisma sunulur (Bilotta vd., 2010). Demans ve
Alzheimer hastalarinin merkeze uyumu ve ne siklikla gelecegi, kurumda bulunan
personel ve hasta yakininin birlikte yapmis oldugu degerlendirme sonrasinda karar

verilmektedir.

Tiirkiye’de giindiiz bakimevlerinin kurulmasina yonelik olarak yasal
diizenleme Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanlig1 tarafindan 7 Agustos 2008 tarihinde
26960 say1 numarasi ile yiiriirliige giren “Yasli Hizmet Merkezlerinde Sunulacak
Giindiizli Bakim ile Evde Bakim Hizmetleri Hakkinda Yonetmelik” ile

belirlenmistir. Bu kapsamda hizmet sunan personel; sorumlu midiir, birim
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sorumlusu, sosyal ¢alismaci, psikolog, doktor, hemsire, yasli bakim eleman1 ve

diger meslek elamanlari olarak belirtilmektedir.

G. Covid-19 Pandemisi ve Alzheimer Hastahigi

Cin’in Wuhan kentinde 31 Aralik 2019°da karsilagilan yeni bir viriis meydana
gelmistir. Koranaviriis olarak bilinen bu viriisiin meydana getirdigi hastalik Ocak
2020’de Diinya Saglik Orgiitii tarafindan Covid-19 olarak isimlendirilmistir.
Hastaligin giderek artan bulasiciligi pandemi olarak nitelendirilmesine sebep
olmustur. Kiiresel bir boyutta ulasan salgin ile birlikte sosyal hayati etkileyecek
kisitlamalar kaginilmaz olmus ve salginin hizla yayilimini engelleyebilmek amaciyla
her tilke gerekli tedbirleri almaya calisarak giinliik hayatta uygulamaya koymustur
(Kalayc1 vd., 2021). Covid-19 hastaliginin bulasiciligini en aza indirgemek i¢in ulusal
saglik kuruluslar1 ve Diinya Saglik Orgiitii tarafindan sosyal izolasyon ve evde kal
cagrilar1 yapilmistir. Bu cagrilar hayat diizenini ve sagligi dogrudan etkilemistir. Tiim
diinyay1 etkisi altina alan ve giderek artan bir boyutta devam eden hareketsiz yasam
bicimi nedeniyle kisilerde ruhsal ve fiziksel hastaliklarda sorunlarin endise duyulacak
seviyede oldugu saglik kurumlari tarafindan kabul edilmektedir (Kalayc1 vd., 2021).

Pandemi iiretkenlik kaybi ve saglik kaygilarinin olmasi ve artmaya devam
etmesinden dolay1 toplumsal saglig1 derinden etkilemistir (Kalayct vd., 2021). Ayrica
fiziksel aktivite ve egzersizin bir¢ok saglik sorunu ve hastaliklar i¢in hem 6nleyici hem
de iyilestirici etkisi bulunmaktadir (Tiirkiye Fiziksel Aktivite Rehberi, 2014).
Pandemiyle bu etki azalmistir. Covid-19 viriisii insanlarda direkt olarak sinir sistemine
etki etmekte ve kronik olarak nérolojik bir rahatsizligi bulunan bireylerin mevcut
norolojik rahatsizliginin seyrinin daha da ilerlemesine sebep olabilmektedir, demans
ve Alzheimer hastaligi ise bu viriislerden en ¢ok etkilenen hastalik grubundan biridir
(Sonmez vd., 2020). Demans ve Alzheimer hastalig1 bulunan bireyler, artan Covid-19
enfeksiyon riskinde ve bununla iligkili olarak hastalik oran1 (morbidite) ve 6liim riski
orania (mortalite) dahil edilmektedir (Tamam ve Oztiirk, 2021). Ayrica, demans ve
Alzheimer hastasi olan bireylerin halk sagligi kisitlamalarina ve tavsiyelerine uyma

olasiliklar1 da daha diisiiktiir (S6nmez vd., 2020).
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1. Covid-19 Pandemisinin Alzheimer Hastalarina Etkileri

Alzheimer hastalarinin erken donemlerden itibaren bilissel durumlarini,
davraniglarin1 ve yasadiklar1 zorluklar1 anlamak ve degerlendirmek pandeminin
Alzheimer hastasi bireylere etkilerini algilamak i¢in ¢ok dnemlidir. Pandemi siirecinde
biligsel durumlarindan ve davranislarindan dolay1 gerektigi gibi hareket etmekte ve
kisitlamalara uymakta giicliikk ¢ekmeleri, Alzheimer hastasi bireylere enfeksiyon
bulagsma riskini artirmaktadir (Séonmez vd., 2020). Davranis sorunlarina ek olarak,
kronik hastaligi olan tiim hastalarin, yasa bakilmaksizin yiiksek Covid-19 riski altinda
oldugu kabul edilmektedir. Yasin ilerlemesine eslik eden kronik hastaliklarin varligi
ile bagisiklik sistemi zayiflamakta, pandemi siirecinde saglik hizmetlerine ara
verilmesi de hastalarinin kontrol ve takibinde aksamalara neden olmakta, bununla
birlikte Alzheimer hastasi bireyler Covid-19 riskine acik hale gelmektedir (S6nmez
vd., 2020). Covid-19 pandemisinin Alzheimer hastaliginin noérolojik boyutunu
etkiledigiyle ilgili bulgulara rastlanmaktadir. Viriisiin ilk ortaya ¢ikip yayildig
Wuhan'dan yapilan bir ¢aligmada, 214 hastadan 78'inde norolojik sistem tutulumuna
isaret eden bulgular oldugu ve hastalarin nérolojik sistem bulgularinin belirlendigi
ifade edilmektedir, ayrica ikincil hastaliklarin da var olusuyla pandeminin sosyo-
psikolojik dezavantajlar1 deliryum gelismesine de neden olabilmektedir (S6nmez vd.,

2020).

2. Alzheimer Hastalarina ve Yakinlarina Yonelik Alinan Tedbirler

Covid-19 pandemisi tiim insanlig1 etkilemis; 6zellikle kronik rahatsizligi olan
bireyler risk grubu igerisinde degerlendirilmistir. Kronik rahatsizligi olan bireyler
arasinda bulunan yaglilar da Covid-19 pandemisinde hassas gruplardan biri olarak
tanimlanmis; yash bireyler izolasyonla sagliksal, ekonomik ve psikososyal sorunlar
yagsamilardir (Demirel ve Siitcii, 2021). Tiirkiye tizerinde ilk Covid-19 vakas1 10 Mart
2020 tarihinde goriilmiis, Covid-19 i¢in hazirlanan risk haritalarinda diinyada oldugu
gibi kronik hastalig1 olan bireyler ve yasli bireyler yiiksek risk grubunu olusturmustur
(Tekindal vd., 2022).

Yagh bireylerin yiiksek risk grubunu olusturmasiyla yash bireylere hizmet
veren kamu kurum ve kuruluslar tarafindan birtakim tedbirler alma zorunlulugu
ortaya ¢ikmistir. Yaslilara hizmet veren baslica kurumlardan biri olan Aile ve Sosyal

Hizmetler Bakanlhigi yatili bakim kuruluslarindan hizmet alan yasli bireylerin
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korunmasma ve Covid-19 pandemisi boyunca kuruluslarin isleyisine yonelik
“Kuruluglarimiza Yonelik Koronavirlis Bilgilendirme Rehberi -1 adli  bir
bilgilendirme rehberini hazirlamistir (Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanligi, 2022a). Bu
rehberin icerisinde Covid-19 hastalig1 ile ilgili bilgi ve teshisine yonelik bilgiler yer
almigtir. Sonrasinda ise “Kuruluslarimiza Y 6nelik Koronaviriis Bilgilendirme Rehberi
II” hazirlanarak Covid-19 pandemisinde kurum bazinda alinmasi gereken onlemler
detayli olarak agiklanmustir (Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanligi, 2022b). Tiirkiye’de
Covid-19 pandemisinde yaslilara yonelik olarak alinan tedbir ve uygulamalar bes
kategoride degerlendirilebilir. Bunlar;

-Birinci olarak kisitlamalar,

-Ikinci olarak kisitlamalara bagli olarak sunulan hizmetler,

-Ugiincii olarak salgin ile birlikte temel ihtiyaglara yonelik olarak harcamalarin
da artmasi tizerinde ekonomik destek,

-Dordiincii olarak psikolojik, duygusal, sosyal ve fizyolojik ihtiyaclara yonelik
olarak izin ve ayricaliklar,

-Besinci olarak ise tedavi ve asilamaya yonelik tibbi hizmetlerdir (Demirel ve
Stitet, 2021).

Koronaviriis tedbirleri kapsaminda alinan 6nlemler ise su sekildedir (Aile ve
Sosyal Hizmetler Bakanligi, 2022a; Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanligi, 2022b;
Icisleri Bakanlig1, 2022):

27 Subat 2020 tarihinde engelli ve yash bireylere yonelik hizmet veren
kuruluglarda ziyaretler sadece aile bireylerini kapsayacak sekilde diizenlenmistir.
Kuruluslarda calisan personel ve kuruluslarda kalan bireyleri ziyarete gelenler i¢in el
yikamalari, dezenfektan ve maske tedbirleri alinmis, uygulanmaya konulmustur.
Kuruluglarda kalmakta olan yasli ve engelli bireylerin sagligini korumak amaciyla
gorevli personel gerekli dnlemler konusunda bilgilendirilmis, yash ve engelli bireylere
viriis bulagma yollar1 ve kendilerini virlisten nasil korumalar1 gerektigi konusunda
bilgilendirme yapilmistir.

28 Subat 2020 tarihinde huzurevleri ve yashh bakim ve rehabilitasyon
merkezlerinde kalan ve yiiksek ates gibi semptomu bulunan engelli ve yaslt bireyler
takip edilmeye baslanmis, gerekli durumlarda hastaneye sevk edilmistir. Zorunlu
olmadik¢a kuruluslara ziyaretci kisitlamalari getirilmis ve disaridan giris yapan

personel ve zorunlu ziyaret¢iler i¢in ates ve solunum taramalar1 baslamistir. Sik sik
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dezenfekte edilen kuruluslarda yurt disindan donen ailelerin 14 giinliik karantinada
kalmalar1 saglanmistir.

11 Mart 2020 tarihinde Alzheimer giindiiz bakimevleri dahil olmak {izere tiim
huzurevleri, yasl bakim rehabilitasyon merkezlerinde ve engelli bakim merkezlerinde
tertip ve nakiller durdurulmus; zorunlu olmadik¢a engelli ve yaslt bireylerin kurum
disina ¢ikmalar1 kisitlanmistir. Covid-19’un bulas yolar1 ve Covid-19 enfeksiyonu
hakkinda yapilmasi gerekenler konusunda hazirlanan “Huzurevlerine Y o6nelik Covid-
19 Bilgilendirme Rehberi” tiim kurum ve kuruluslara ulastirilmis; kuruluslarda toplu
etkinlikler yapilmas1 yasaklanmistir.

Icisleri Bakanliginin 21 Mart 2020 tarihinde yayimlanan genelgesiyle 21 Mart
2020 tarihi itibari ile 65 yas ve lizeri bireylerin Covid-19 enfeksiyonundan korunmasi
amactyla ikametgahlar1 disina ¢ikmalari, acik alanlarda, parklarda dolagmalari ve toplu
tagima araglari ile seyahat etmeleri sinirlandirilarak sokaga ¢ikmalari yasaklanmuistir.
Yasak kapsamina giren engelli ve yasli bireylerin gerekli hallerde izin alarak seyahat
etmelerine izin verilmistir. Ihtiyac duyulmasi halinde 65 yas ve iistiinde bulunan
bireylerin temel ihtiyaclarin1 karsilamak amaciyla valilik ve kaymakamliklarin
onciliginde Vefa Sosyal Destek Gruplari olusturulmustur. Sosyal ve ekonomik
destek ihtiyact olan bireylere yonelik Bakanliga ait 144 numarali telefon hatti
uygulamaya konmustur.

10 Nisan 2020 tarihinde agiklanan igisleri Bakanligi Genelgesi ile 2 giin siire
ile 10.04.2020-12.04.2020 tarihleri arasinda sokaga ¢ikma kisitlamasi uygulanmustir.

Resmi ve 6zel bakim merkezleri tarafindan engelli bireylerin ikametgahlarinda
sunulan evde bakim destek hizmetlerinin uygulanmasina 1 Temmuz 2020 tarihi itibari
ile yeniden baslanacagi bildirilmistir. 1 Temmuz 2020 tarihi itibari ile miistakil binas1
olan resmi, 0zel ve belediyelere ait giindiiz bakim merkezlerinin dezenfekte edilerek
kisi basmma en az 2 metrekare alan kalacak sekilde hizmete acilabilecegi
duyurulmustur.

18 Kasim 2020 tarihinde Tiirkiye Cumhuriyeti Igisleri Bakanlig1 tarafindan
yayinlanan “Koronaviriis Salgin1 Yeni Tedbirler” isimle genelgede tiim illerde; 65 yas
ve lizerinde olan yash bireylerin giin igerisinde 10:00-13:00 saatleri arasinda disariya
cikabilecekleri, bu saatler disinda ise sokaga c¢ikmalarinin kisitlanacagi

duyurulmustur.
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I11. ARASTIRMANIN YONTEMI

A. Arastirmanin Modeli

Bu arastirma nitel arastirma yontemi ile fenomenolojik bir anlayisla
yuritilmistir. Calismada giindiiz bakimevlerinden hizmet alan Alzheimer hastasi
bireylere bakim verenlerin, pandemide yasadiklar1 zorluklarin ve giindiiz bakimevi
hizmetlerine iliskin 6znel deneyimlerin anlasilmasi amaglanmistir. Nitel arastirma,
kisilerin kendi potansiyellerini anlamalari, sirlarin1 ¢6zme c¢abalariyla insa ettikleri
sosyal yap1 ve sistemlerdeki dinamikleri kesfetmek icin gelistirilen bilgi tiretme
bicimidir ve nitel aragtirmalarda gézlem, goriisme, dokiiman ve sdylem analizi vb.
nitel arastirma veri toplama teknikleri kullanilmaktadir (Baltact 2019). Nitel
aragtirmada neden-sonug iliskisini 6n planda tutma amaci bulunmamakla birlikte
arastirmact Oznel bakis agisina Onem vererek olaylarin baglamina ve deger
sistemleri igerisinde yer alan bilgiye ulagsmaya calismaktadir (Karatag, 2015).
Fenomenolojik anlayis ise bireylerin yasamis olduklar1 evren igerisinde
karsilastiklar1 fenomen ya da kavramla ilgili olarak ne algiladiklari, anladiklar1 ve
yasanmisliklarin ortak anlamlar1 ile ilgilenmektedir (Cekmez vd., 2012).
Fenomenolojik arastirma ayni zamanda kisilerden veri toplamayi ve verileri

deneyimlerin 6ziinii igeren biitiinciil bir sekilde ortaya koymay1 kapsar (Creswell,
2013).

B. Arastirmanin Ozneleri

Arastirmanin 6zneleri Istanbul, Mersin ve Konya’da bulunan Tiirkiye
Alzheimer Dernegi Giindiiz Bakimevlerinden hizmet alan 17 Alzheimer hastasi
bireye bakim verenlerdir. Oznelere ulasmada kolay durum érneklemesi yontemi
kullanilmistir. Oznelere ulasirken dncelikle arastirmacinin da biinyesinde calistig
Tiirkiye Alzheimer Dernegi Merkez Subesi yonetimiyle iletisime gecilmis, gerekli

izinlerin alinmasinin  ardindan giindliz bakimevleri yetkilileriyle temas
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kurulmustur. Gilindiiz bakimevleri yetkililerinin duyurusunun ardindan arastirmaya

katilmak i¢in goniillii olan bakim verenlerle iletisim saglanmistir.

C. Veri Toplama Araci

Arastirma verilerinin toplanmasinda arastirmacinin hazirlamis oldugu yari
yapilandirilmis gériisme formu kullanilmistir. Yari yapilandirilmis goriisme formu
hazirlanirken akademisyenler, giindiiz bakimevinde ¢alisan profesyonel meslek
elemanlar1 ve giindliiz bakimevinden hizmet alan bakim verenlerin goriisleri
alinmistir. Yar1 yapilandirilmis gériisme formunun ilk kisminda bakim verenlere,
bakim verme siirecine ve Alzheimer hastaligina iliskin bilgiler yer alirken, sonraki
bélimlerde pandemi doneminin Alzheimer hastasi birey ve bakim verenlere etkisi
ve pandemi doneminde giindiiz bakimevi hizmetlerini anlamaya iliskin sorular

bulunmaktadir.

D. Verilerin Toplanmasi ve Analizi

Bu arastirmanin verileri nitel aragtirma kapsaminda yiiriitiilen goriisme veri
toplama yontemi ile gerceklesmistir. Arastirma verilerinin toplanmasindan 6nce
Istanbul Aydm Universitesi Sosyal ve Beseri Bilimler Etik Kurulu’ndan
27.09.2021 tarihli ve 2021/10 sayili karari ile etik kurul onayir ve Tiirkiye
Alzheimer derneginden gerekli arastirma izni alinmistir. Etik kurul onayinin
ardindan yiiz ylize gorlismelere baslanmasi1 planlanmis fakat; pandemi tedbirleri
nedeniyle giindiiz bakimevlerinin kapali olusu ya da sinirl sayida kisiye hizmet
vermesi, Alzheimer hastas1 bireylerin ve bakim verenlerin riske a¢ik durumu
nedeniyle goriismeler online ortamda devam etmistir. Goriismelere baslamadan
once ilgili kurumdan gerekli izinler alinmig ve goniillik esasinda goriigmelere
baslanmistir. Oncelikle giindiiz bakimevinden hizmet alan bir bakim verenle
deneme gorlismesi yapilarak sorularin anlagilirligi ve goriismenin akis1 gézden
gecirilmis ve goriisme soru listesine son hali verilmistir. Arastirmaya katilmayi
kabul eden katilimcilardan online ortamda gdnderilen bilgilendirilmis onam formu
almmistir. Istanbul, Konya ve Mersin’de bulunan giindiiz bakimevlerinden hizmet
alan Alzheimer hastas1 bireye bakim veren 17 kisi ile yapilan goriismeler 2022 yili

Subat-Mayis aylarinda katilimcilarin ve arastirmaci tarafindan ortak belirlenen
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uygun tarih ve saatlerde gergeklestirilmistir. Goriismeler ortalama 45-90 dakika

stirmiis, katilimcilarin izniyle ses kaydi alinmigtir.

Goriismelerden elde edilen ses kayitlar1 bilgisayar ortaminda desifre edilmis,
elde edilen veriler sistemli bir sekilde siralanarak betimsel analiz yontemiyle
onceden belirlenen temalar 1s181inda analiz edilerek bulgulara ulasilmistir. Betimsel
analizde wveriler ¢ogunlukla Onceden belirlenmis temalar dogrultusunda
siniflandirilir, bulgular 6zetlenerek arastirmacinin bakis agisiyla yorumlanir ve
bulgularin arasinda bir neden-sonug iligkisi kurularak gerektigi durumlarda da

olgular arasinda karsilastirma yapilir (Baltaci, 2019 ve Karatag, 2015).
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IV.ARASTIRMANIN BULGULARI

A. Sosyo-Demografik Profil

Cizelge 3 Sosyo-Demografik Profil

Katihma1r  Cinsiyet Yas Medeni  Egitim is Yasadizi  Bakim Bakim
Durum  Diizeyi Durumu Yer Siiresi Verdigi
Yakim
B1 Kadin 64 Bekar Lise EvHanimu  Istanbul 8 yil Annesi
B2 Kadin 63 Bekar Lise Emekli Istanbul 28 yil Annesi
B3 Kadmn 62 Evli Lise Emekli Istanbul 8 yil Esi
B4 Kadin 46 Evli Lise Ev Haninmu Istanbul 7 yil Annesi
B5 Kadin 60 Bekar Lise Emekli Istanbul 7 yil Annesi
B6 Erkek 64 Evli Ilkokul Emekli Istanbul 1,5 yil Esi
. Calismiyor
On . . .
B7 Kadin 38 Bekar ) -Ingaat Istanbul 8 yil Annesi
Lisans o
Teknikeri
B8 Kadin 38 Evli Ilkokul ~ Ev Hanimi Istanbul 3yl Kaympederi
B9 Kadm 61 Evli Lisans Emekli Mersin 10 y1l Esi
On _
B10 Kadin 54 Evli ) Emekli Istanbul 5yl Annesi
Lisans
. On _ :
B11 Erkek 73 Evli ) Emekli Istanbul 3yl Esi
Lisans
B12 Kadin 59 Evli Lise Emekli Istanbul 6 yil Annesi
B13 Kadm 56 Bekar Lisans Emekli Istanbul Syl Annesi
B14 Kadmn 71 Evli Lisans Emekli Istanbul 6 yil Esi
B15 Kadm 82 Evli Ortaokul Ev Hanimi Istanbul 7 yil Esi
B16 Kadm 66 Evli Lisans Emekli Konya 3yl Annesi
Calistyor-
B17 Erkek 46 Evli Lise Kantin Konya 8 yil Babasi
Isletiyor
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Katilimcilarin 14’4 kadin, 3’4 erkek olup yas araliklari 38-82 arasindadir.
Katilimcilarin 7’si lise mezunu, 5’i lisans mezunu, 3’4 on lisans mezunu ve 2’si
ilkokul mezunudur. Medeni durumlarina bakildiginda 12 kisinin evli, 5 kisinin ise
evli olmadiklar1 goriilmektedir. Katilimeilarin ¢ogu emeklidir (12 katilimci). 4
katilimer ise ¢alismayan ve ev hamimlarindan olugmaktadir. Katilimcilarin 14’4

Istanbul’da, 2’si Konya’da, 1’i ise Mersin’de yasamaktadir.

Alzheimer hastasina bakim verenlerin ¢ogu kadindir ve bakim ylikiini
cogunlukla kadinlar iistlenmektedir. Bakim verenlerin ¢cogu Alzheimer hastasi
bireylerin es, anne, baba, kaympeder gibi ¢cok yakin akrabalarindan olugmaktadir.
Katilimcilarin en uzun bakim verme siiresi 28 yil ve en az bakim verme siireci 1,5
yildir. Bakim verenlerin Alzheimer hastasi bireyle olan yakinlik derecesine
bakildiginda 9 kisinin annesine, 6 kisinin esine, 1 kiginin kayinpederine, 1 kiginin

babasina bakim verdigi belirlenmistir.

“Annemle devamli ilgilenen, beraber oturan benim. Asagi yukari on
seneye yakin oldu ben ilgileniyorum. En az SeKiz senesi var bakim verme
siiresinde. Ondan once de ben ilgileniyordum ama annem kendi basina da

)

islerini yapabiliyordu. Ama sekiz senedir gece giindiiz benimle beraber.’

Bl

“Esimin bakimi ile ben ilgileniyorum. Su an esim 66 yasinda. Yaklasik

sekiz yildwr bakim veriyorum.” B3

“Kaywmvalidem, kayinpederim bizimle birlikte yasamaya bagladilar. Yani
tigtincti ythimiz doldu neredeyse kayinpederimin rahatsizligryla ti¢ yildir

beraber yastyoruz. Yani ilk sene yasadigim zorluklar: su an yasamiyorum

diyebilirim.” B8

B. Alzheimer Hastalig1 ve Bakim Verme Siirecine Dair Bulgular

1. Bakim Verenlerin Alzheimer Hastalig Tamsina flk Tepkileri

Alzheimer hastaligi tanist konuldugunda bakim verenler cogunlukla bu
duruma inanamadiklarini, yakinlarina bu hastaligi konduramadiklarini ve hastaligi
kabullenemediklerini ifade etmektedir. Ornegin B1; annesine Alzheimer tanisi
konuldugunda hem kendisinin hem de c¢evresindeki kisilerin bu duruma

inanamadigini, konusma tekrarlar1 gibi belirtilerin oldugunu ve yapilan testlerde
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yiizde elli diizeyinde unutkanlik belirtisi bulundugunu ifade etmis; ancak durumu
kabullenmedigi i¢in annesinin almasi1 gereken ilaglar1 bir sene boyunca
kullanmadigint belirtmistir. B1 ile benzer siireci yasayan B4 ise kendisinin
hastalig1 kabullenmesinin ¢ok zor oldugunu ifade ederek c¢evresindeki kisilerin

durumu daha 6nceden fark ettigini aktarmigtir:

“Bizim kabullenme stirecimiz ¢ok zor oldu. Yani annemin hareketleri,
tavirlart hi¢ annem degildi. Yani sagma sapan seyler yapiyor, inatlasiyor,
normalde hi¢ davranmadigi yapmadig seyleri yapryor. Anlayamadik yani.
Huyumu degisti diyoruz, boyle miydi biz mi anlamadik diyoruz. Ve hani
cevremizdekiler de anneniz aslinda hep boyleydi siz gormiiyordunuz dedi.
Annem mesela sigara i¢miyorum diye bize yemin billah ediyordu ve
gercekten anlamadik highir sekilde. Oysaki biz evden ¢iktigimiz anda

annem bir saat i¢cinde bir paket sigara bitirebiliyormus.” B4

Benzer sekilde B6 ve B7 de kabullenme siireglerinin ¢ok zor oldugunu,
inanamadiklarin1 ve yakinlarina Alzheimer hastaligini konduramadiklarini ifade

etmektedir:

“Ben hastalik teshisi koyuldugunda konduramadim, ben inanmadim

zaten.” B6

“Hastaligint disardan da kimse anlamiyordu ben séylemedigim siirece.
Zaten anneme de soylemedik; ¢iinkii hem bizim hem de onun kabullenmesi
zor oldu. Ilk basta ilerleyip séylenince ben bile kabullenemedim. Ya olur
mu ya falan gecer herhalde, ila¢ falan kullantyoruz o kadar. Ne kadar
olabilir ki falan diyorsun da yani olacagi varmus tabii. Ama zor annem hig
kabullenmemisti. Mesela diyordu daha iyiyken, bak unutuyorsun séyle yap
dedigimizde ben unutmuyorum, hasta falan degilim ben, ilag icmeyecegim

ben diye hep agresifti. Yapiyordu yani sag olsun hala daha yapiyor.” B7

Bakim verenlerin hastaligin ortaya ¢ikmasi ile birlikte verdikleri ilk duygusal

tepkiler dnce iiziintii, sonra saskinlik ve korku gibi duygular olmustur.

“Esimde, kabullenmek istemedim. Cok uzun miiddet kabullenmek
istemedim ¢tinkii Karadenizlidir kendisi, ¢ok ¢aliskandir, ¢ok akillidwr yani
su elli seneyi bizim oldum olasit onunla kari koca aramizda diyalog vardir.

Bence bu kart kocamin arasindaki diyalog ¢ok onemli. Ben oyle

43



hissediyorum. Cok iiziildiim, ¢cok agladim, kabullenmem ¢ok zor oldu.”

B14

2. Bakim Verenlerin Alzheimer Hastaligina Karsi Duygu Durumlari

B11; izlnti yasadigini, moral olarak ¢Oktiigiinii ve esine durumu

konduramayarak kusku duydugunu ifade ederken aksine B2 ise iiziintli yasamasina

ragmen ileri yasta Alzheimer hastaligini normal bir siire¢ olarak diisiindiigiinii

belirtmektedir:

“Esim bazi seyleri unutmaya bagsladi. Ozellikle esyalarim koydugu yerleri
unutuyordu. Stk soru sormaya basladi. Daha ¢ok boyle hissettim yani.
Dogal olarak iiziildiim tabii ki. Biraz kuskuluydum ger¢i boyle bir sey
oldugundan ama yine de gergeklerle yiiz yiize gelmek hos bir sey degil

insan konduramiyor. Insan iiziiliiyor. Moralman ¢okiiyorsun.” B11

“Uziildiik tabii, niye boyle oldu dive. Ama ileri yasta oldugu icin normal
karsiladik. Hastalikla ilgili olarak da ¢ok fazla bilgimiz yoktu. Alzheimer
olmasa da insanlarda gériiyorduk. Yaslandik¢a huyu degisir, bunadi bu
da falan diye séylenir toplumda. Biz de Oyle diisiindiik. Ileri yasta bu
durum normal diye diigiindiik. Insan haliyle iiziiliiyor, yapmadigi seyleri

yapmaya basladigi zaman. Uziildiik ama ¢ok da paniklemedik.” B2

Uziintii duygusunu yasayan bakim verenlerden bazilar1 ise daha dnceden

Alzheimer hastast olan yakini veya yakinlarimi hatirladiklarini aktarmaktadir.

Yogun lziintii yasadigin1 belirten B3, daha 6nce annesi de Alzheimer hastasi

oldugu i¢in esinin durumunu onunla bagdastirdigini ve kendini bu sekilde siirece

hazirladigim1 ifade etmektedir. Benzer sekilde B10 da Alzheimer hastaligini

yakinlarinda gozlemledigi icin Uziildiigiini, fakat silireci bilmesine ragmen tek

basina olmanin endisesini yasadigini anlatmaktadir:

“Cok iiziildiim tabii. Ne olacak. Ciinkii Alzheimer hastaligini yasayan
yvakinlarimiz var. Dayim, bir baska dayimin esi. Onlarda ben bunu
gozlemledim, gordiim. Kuzenlerimin yengeleri ve yengemin yasadig
stkintilart gérdiim. Yani ¢ok zor bir siire¢ oldugunu biliyorum ilerleyen
safhalarda. Bunu tek basima nasil basaracagim onun endiselerini
vasadim. O kadar akilli, fikirli, diigiinceli, bilgili, kiiltiirlii, zeki bir kadinin.

Diyorum ya miihendislige gidiyordum bana matematik, Ingilizce calistiran
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bir kadindi. O derece aktif bir zihni ve bilgisi vardi. O kadint boyle gérmek
beni ¢ok tiziiyor mesela. Tabii herkes icin gecerli de hani bir insanin ne
durumdan ne duruma, annenin hele olmast daha da aci. Seni kollayan,
seni yonlendiren, sana akil veren, fikir veren insan. Senin artik ona

bakmana muhtag bir hale geldigini gormek ¢ok tiziicii oluyor.” B10

B14 ise yakinlarinin gegmiste Alzheimer olmasi nedeniyle kendisini risk
altinda gordiigiinii belirterek esinin Alzheimer olacagini hi¢ diisiinmedigini ifade

etmektedir:

“Hi¢ aklima gelmezdi, ben kendim olacagimi diisiiniip onun olmasini,
Alzheimer olacagint hi¢ diisiinmezdim. Benim annemde Alzheimer’dl,
teyzemde. Onun i¢in biz annemin déneminde ben de kendimi risk grubunda
hissettigim icin, ben bir Ingilizce Ogretmeniyim, esim de iiniversite
mezunu. Yani onun i¢in biitiin konferans, kongre gibi boyle seylere
toplantilara katilir, bilgilenir, soru sorardim. Ben kendimden hani
korkarken birden iste bu durum c¢ikti. Biz simdi kari-koca beraber

vasiyoruz.” B14

Ayn1 zamanda hastaligi kabul etmekte zorlanan bakim verenlerin yakininin
egitim ve kiiltlir diizeyinin yiiksek oldugunu ifade etmesi de dikkat ¢ekici bir

bulgudur:

“Zaten once igine kapanmayla, geri ¢ekilmeyle basladi. O kendindeki sira
disilig1 fark edip kendini kapatti zaten. Kiiltiir diizeyi ¢ok yiiksek o her seyi
fark ederek kendinde bir anormallik oldugunu fark edip bunu kamufle etti.

Ona konduramadim. Once insanlardan uzaklasti zaten. Kendini kapattt.
Uziildiim tabii yani. Sevdigim insan. Ben de biliyorum bu hastaligin nasil
gelistigini. Ne hissedebilirim ki. Bildigimiz bir sey c¢iinkii. Biliyorsun. Cok
tiziildiim tabii ki.” B9

Uziintii ve kabullenmeyle paralel olarak saskinlik da hastalik teshisinin

konuldugu dénemde 6ne ¢ikan duygulardan birisidir:
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“Valla sasirdik biz yani. Cocuklarimla beraber saswrdik. Hi¢ yani
siilalesinde olmayan bir sey. Anlasilacak gibi degil ¢iinkii her seyini
normal yapiyor gayet giizel cevaplar veriyor ama arada bir unutkanligi

var o kadar.” B15

Cok saswrmistik. Ne kardeslerim ne ben hi¢c beklemezdik babamin.
Unutkanlik ¢ok stk olmuyordu, sonradan artti.” B17

Saskinlik yasadigini ifade eden B13, Alzheimer hastaligiyla ilgili bilgi
edinme ¢abas1 igerisine girdigini, egitim aldigin1 ve arastirma yaptigini ifade

etmektedir:

“llk tam konuldugunda tabii insan bir saswriyor. Basta bir olasilik
tamimiyorsunuz. Sonra iste bunu baska hekimlere giderek konfirme
ettiriyorsunuz. Bu netlesiyor. Konuyla ilgili bilgilenmek amaciyla agik
ogretimde yash bakim boliimiine basladim. Alzheimer ile ilgili iste
dokiiman, basili ¢ikan, Google'da yazan her bir seyleri okuyup arastirip
konuya hdkim olmaya ¢alistim. Hani sey gibi biraz satrangta bir hamle
ilerisini bilmek istersiniz ki strateji gelistirebilesiniz. Ciinkii benim
sorunum seydi. Kardegim olmadig icin tek kaldim ben Don Kisot gibi.
Savagsir bir pozisyonda olmamdan miitevellit asirt bir, aman neyi atladim,
ne yapmaliydim da bunu es gegtim gibi siirekli mekanik bir arastirma icine

girdim ilk teshis konuldugu andan itibaren.” B13

Bununla birlikte az sayida bakim veren hastaligin teshisiyle hayal kiriklig1 ve

korku gibi duygular yasadigini belirtmektedir:

“Tabii ki biiyiik hayal kirikligi, korku. Siireci de asagi yukart biliyoruz
hani etrafimizdan. Bizi neyin bekledigini, ozellikle babami neyin
bekledigini. Onu hep kafamizda evin diregi, iste swtimizi
dayayabilecegimiz biri olarak gordiik. Ben sahsen kendi adima éyle bir
duygudan birdenbire savrulup durdum yani. Cok babama ¢ocuk
muamelesi yapmak agiwr geldi. Siire¢ hakikaten kétii bir siireg. Cok zor bir
hastalik. Pek ¢ok agidan, en ¢ok da psikolojik agidan. Yani kabullenmek
tabii ki daha da kolaylastirtyor isi ama o kabullenme siireci de ¢ok kolay
olmuyor tabii. ” B12
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3. Bakim Verenlerin Hastaligi Sosyal Cevreleri ile Paylasim Deneyimleri

Bakim verenler Alzheimer hastali§ini ¢gevreyle paylasirken farkli deneyimler
yasamislardir. Bazi bakim verenler hastaligi1 ¢cevresiyle rahatlikla paylasmis, bazi
bakim verenler ise paylasmamay tercih etmistir. Paylasmak istememenin sebebi
olarak ¢ekinme, bakim verenlerin durumu kendilerine bile itiraf edememeleri ve

cevrenin duruma gerekli hassasiyeti gostermeyecegi diistincesi one ¢ikmaktadir:

“llk etapta ¢ekindim. Uziildiim onun bu durumuna ve etrafiakilerle
paylasmak istemedim. Sonrasinda yasadiklarimi tabii ki yakinlarim ile

paylasmaya basladim. Ilk énce kondurmadik ona, yasi da gen¢ olunca.”

B3

“Yok, ben soylemedim. Yani ben genelde oyle seylere sey yapmam. Ciinkii
insanlar ¢ok acayip. Teyzemde de yasadik aymisini. O da o kadar
kemoterapi aldi, radyasyon aldi. Insanlara soylemedik mesela. Hala
akciger kanserinden kaybettik falan diye bilmiyorlar. Ne oldu, iste sirtinda
bir yara ¢ikmuig, cigere sigramig falan. Ne anlatacagim yani. O kadar
ziyarete gelen insanlar bile kas goz ediyordum. Arkadas sorma iste bu
kadin hasta yani. Abuk subuk seyler séyliiyorlar. Sanki doktora
gotiirmemissiniz gibi. Biz zaten en iyi doktorlara gotiirdiik, ne paralar
harcandi. Yeter ki iyi bir tedavi olsun, varsa ¢oziimii bulunsun diye. Her

gelen boyle sey yapiyor ya ben o yiizden annemi de séylemedim.” B7

B12 ve B14 de durumu hem kendilerinin hem de ¢evrelerinin kabul etmekte

zorlandigina dikkat ¢ekerek kendilerine bile itiraf edemediklerini belirtmektedir:

“Bir stire kendinize bile séyleyemiyorsunuz, itiraf edemiyorsunuz béyle bir
seyi. Dogru degildir diye diisiinmeye ¢alistyorsunuz. Ama tabii siire¢
ilerledik¢e kabul ediyorsunuz yani yapacak bir sey yok.” B12

“Ya simdi bu pandemi de dyle bir oldu ki tabii bizim hemen hemen o
donemdeydi. Tabi ki mesela on bes senedir yazlikta, kiigiik bir sitedeyiz,
orada yoneticilik bile yapmistir benim esim. Yoneticilik de yapmistir ve
inamin ben ne kadar iiziiliiyorsam nasil seysem bu konuda hassassam,

biitiin komsularim kabullenemedi, olamaz. Béyle bir sey, olamaz diye.”

B14
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Cevresiyle cekinmeden paylasan B9 da yasadig1 olumsuz bir deneyimden sz

ederek cevrenin duruma gerekli hassasiyeti gostermedigini vurgulamaktadir:

“Herkese soyledim saklamak gibi bir niyetim yoktu. Aksine bundan
sonraki olabilecek olumsuz davraniglar:, maddi ve manevi geri ¢ekilmeyi
anlamalart i¢in herkesle paylastim ama genelde herkesten abartiyorsun,
oyle bir sey yok, yok canim basit bir seydir gibi seyler aldim. Hani pek
anlayan olmuyor. Bakiyor goriiyor, ailesi dahil her sey normal gériiniiyor.
Arkadagslar: dahil sen kafayr mi yedin, yok bilmem ne. Bunu da mi unuttun.
Evin yolunu da m1 bilmiyorsun falan abuk subuk suclamalar. Ornegin bir
vere ¢tkarmak istemiyorsunuz, ¢ikmak istemiyor. Zorla gotiiriiyorsunuz
hani alistiginiz bir komsunuza. Hep siz konusuyorsunuz, c¢iinkii o
konusmuyor. Oyalamaya ¢alistyorsunuz. Sizi  sugluyorlar. Firsat
vermiyorsun, hep sen konusuyorsun diye. Oysa o kosulla geldi oraya. Yani
boyle. Ben seyim yani. Benim i¢in bir nezleden bir kanserden farki yok ki.
Hastalik hastaliktir. Yani bunun boyle sira disi bir sey olarak goriilmesi
saswrtiyorsun. Yani bu var. Ya da biriyle karsilasiyorsunuz adam béyle ¢ok
iist diizey egitimli falan. Her seyi bildigini zannediyor. Iste bir siirii STK
da goniillii. Yanmniza gelmis. Bunun zekd yasi kag¢ diye soruyor size. O an
anlik seyi var ki her seyi biliyor yani o algiliyor. O an algiliyor, her seyini
algiliyor. Siz gelip oyle kelli felli bir insana ve o an hastaligimin farkinda
olmayan bir insana bunun zekd yasi ka¢ diye oniinde bagira bagira
sordugun zaman ne oluyor, bende bir sey mi var diyor. Insanlar bu konuda
¢ok cahil. Okumakla degil yani. Ya da ben yiiriitiiyorum, zorla yiiriitmeye
calistyorum. O yiiriiyemiyor. Geliyor, esiniz hasta mi nesi var diyor.

Bagira bagira. Yani toplum cahil. Merak.” B9

Daha az sayida bakim veren ise hastaligi ¢cevreyle paylasma konusunda rahat
oldugunu ve ¢ekinmedigini ifade ederek c¢evreden destek gordiigilini

belirtmektedir:

“Soylerken hi¢ ka¢inmadim. Annem éyle degildi tabii ben anneme
benzemiyorum. Ben direkt ¢oziim odaklyim. Sorunu dogrudan... Ben

bunlarla mantik diizeyinde erken yiizlesmeyi basardim.” B13
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“Cevremize hastaligi hemen soyledik, hi¢ saklamadik. Cevreden olumsuz

hi¢bir tepki almadik.” B16

“Cok rahatlikla séyledik. Ciinkii dedigim gibi bir seyleri alma olayi olunca
o zamanda yanlis anlasiimasin diye ¢evreye rahatsizliktan kaynaklanan
bir alma olayt var haberiniz olsun diye séyledik. Oyle bir durum olunca
biz zaten iade ediyoruz, geri getiriyoruz. Onemli olan biz nerden alindigim
bilelim ¢tinkii bazen giinler sonra buluyoruz. Allah Allah bu nerden gelmis
diye. Bu durumu soyliiyorduk ama insanlar yas itibari ile normal
karsilyyorlardi. Hi¢ kimse aa 6yle bir sey mi varmig demedi. Biz bir de
gizlemedik hi¢ bu durumu. Sonugta bu bir hastalik ayp bir sey degil, su¢
degil ama ¢cevremde ¢ok gizleyen séylemek istemeyen arkadaglarimiz oldu.

Biz gizlemedik hi¢ hastaligi.” B2

Benzer sekilde cevresine rahatlikla sdyleyen B8, Alzheimer hastaliginin
toplumda bilinir hale geldigini, insanlarin anlayisli karsilayarak on yargiyla

yaklagsmadigini ve teselli etmeye calistigin1 aktarmaktadir:

“Alzheimer son zamanlarda bayagi bilinmeye basladi. Ama ben birkag
kisiye soyledigim zaman iste benim amcam da boyleydi, benim annem de
boyle falan diye soyliiyorlardi. Ondan sonra yani ¢ok boyle biiyiik bir tepki
almadim. Iste cok zor bir hastalik falan, hep ge¢misi hatirliyorlarmis falan
boyle séylemler olmugstu. Boyle ¢ok bir sey olmamisti yani onyargiyla
vaklasan kimse olmamisti. Hep boyle tiziilerek beni teselli etmeye ¢alisan
tepkiler verdiler. Allah yardimcin olsun, Allah giic kuvvet versin falan.”

B8

4. Bakim Verme Siireci ve Bakim Verenlerin Ev I¢i Sosyal Destek

Mekanizmalar

Bakim verme siirecinde bakim verenler Alzheimer hastasi birey ile ayn1 ortamda
bulunmakta ve tek basina bakim sunmaktadir. Konuyla ilgili B8, kayinpederine bakim
verirken ayni evde bulundugu esinden bile destek alamadigini ve B10 da ailesinde ve

yakin ¢evresinde kendisine destek olacak kimse olmadigini ifade etmektedir:

“Yani sozde bir destek. Yani fiziki bir destek yoktu. Yani iste sen git biraz
gez dolas, ne bileyim biraz sosyalles, kafan dagilsin seyi yoktu, biz gelelim

vardim edelim yoktu. Zaten olmadigi icin de ben sorunlar yasadim. Tek
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basima miicadele ettigim icin o yiizden zor gecti. Esim bana ilk zamanlar
destek olmuyordu. Yani neredeyse bir, iki yildr hi¢ béyle sey olmadi, her
seyi ben tistlendim.” B8

“Yani ¢ok fazla destegim yok benim tek ¢cocuk oldugum icin. Akrabalar da
annemin kardesleri, hepsi kendi yasina yakin. Yegenlerinin de kendi

hayatlart var hepsinin. Dolayisiyla yani yakin ¢evremde bana destek

olacak kimse yok.” B10

B2 ¢ekirdek aile disinda kimsenin destek olmadigini, akrabalari telefonla arayip
sorsa da destek goremedigini belirtmektedir. B7; abisi ve yengesi destek olsa da yeterli
olmadigini, aksine B14 ise yakin oturan kizlarindan destek alabildigini ifade

etmektedir:

“Yok, hayir. Ben ayni evdeyim diye zaten hani abim ¢ok sey yapmiyordu.
Erkekler bir de diirtmeden is yapmadigt i¢in. Soyliiyordum iste annemi al,
disart ¢ikar, ben disart ¢ikacagim diye. Ya da ne bileyim gel markete
gidelim diye. Hala 6yle yani soylemeden ¢ok sey olmuyor. Abim disinda
destek olan yok. B7

“Bakin ¢cok hayirl kizlarim var. Simdi onun gibi benim bir benzetmem var,
biz onlar biiyiittiik, onlarin annesi babasiydik simdi onlar bizim annemiz
babamiz gibi. Kizlarim ¢ok biiyiik destek yani simdi Fenerbahge 'de tek bir

ortanca kizima yakin oturuyorum. Geliyorlar.” B14

Az sayida bakim veren katilimci ise bakim verme siirecinde ayni evde

yasadiklar aile liyelerinden destek aldigini belirtmektedir:

“Annemin hastaligi ¢ok uzun zamandan beri var. Yirmi sekiz sene dnce
anneme teshis kondu néroloji doktoru tarafindan ama o zamana kadar hep
hatirlyyordu, ¢ok unutkan degildi. Hareketlerinde degisme oldugu tespit
edildi ve bu demans teshisi kondu. O zamandan beri annemi kontrol
altinda tutuyoruz. Annemin asirt bize ihtiyact yok bu son bes senedir bize
daha ¢ok ihtiyact var. Bir yere giderken yalniz gidemiyor. Disarida olan
islerini banka olsun, kamudaki isleriyle falan hi¢ ilgilenmedi hep biz
ilgilendik onlarla. Son ii¢ seneden beri de tamamen bana baglh ¢iinkii ben
ona vasi oldum. Bakimuini da kiz kardesim ile birlikte iistlendik. Kendi

aramizda degisimler yaparak bakimini yapryoruz. Bir hafta kiz kardegim,
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bir hafta ben. Isimiz yoksa veya dinlenmeye ihtiyacimiz yoksa bazen

beraber bakiyoruz.” B2

“Esimle ben kaliyorum. Esim elli bes yasinda frontotemporal demans
teshisi aldi. Su anda altmis bes yasinda. On yildwr rahatsiz. Ama annem de
baska bir memleketteydi. Onda da vaskiiler demans baslayinca onu da
yamma almak zorunda kaldim. Ayrica bir de kardesim var, onun da
psikolojik rahatsizlig1 var. Evden ¢ikmiyor, destege ihtiyact var. Su anda
tic tane hastaya bakiyorum. Yardimcimiz var. Esime on yildw bakim

veriyorum.” B9

5. Alzheimer Hastasi Bireyler ve Bakim Verenlere Yonelik Dis Destek

Mekanizmalar

Bakim verenlerin tamami en temel dis destegin giindiiz bakimevinden hizmet
almak oldugunu ifade etmektedir. Bakim verenlere giindiiz bakimevi disinda
faydalandigi hizmetler soruldugunda ¢ogunlukla su faturasinin yiizde elli indirimle
ddendiginden s6z edilmektedir. indirimli su faturasiyla birlikte ulasim destegi ve

indirimli internet kullanimindan faydalandigini belirten bakim verenler de mevcuttur:

“Su indiriminden yararlanmak icin ISKI 'ye miiracaat ettik. Su faturasinin
yiizde ellisini odiiyoruz. Evde kullandigimiz interneti kullanmak icin
basvuruda bulunduk ve onu indirimli kullantyoruz. Bunlar disinda yardim,

bakim yardimi, evde bakim hizmeti almiyoruz.” B2

“Sadece ulagimda akbili iicretsiz olarak destek aliyoruz. Onun disinda

destek almiyoruz.” B6

“Su indiriminden yararlaniyoruz. Ulasim destegi almak igin
bagvurmustum ama ilge belediyeler vermemisti. Bu sene biiyiiksehir verdi.

Cok siikiir o iyi oldu bizim i¢inde.” B3

Indirimli su hizmetinden yararlandigini ifade eden BS5, annesinin gelir
durumundan dolayr vergi indiriminden yararlanmadigini, engellilere 6zgili arag alim
uygulamasindan yararlanmak istediklerinde ise annesinin yiizde seksen engellilik

orani bulunmasina ragmen mevzuatin elvermedigini aktarmaktadir:

“Vergi indirimi almadik. Ciinkii annemin bir geliri yoktu, onun i¢in vergi

indirimi falan degil de 2018'de bir sey aldik. Heyet raporu aldik yiizde
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seksen engelli diye. Sadece sudan yiizde elli indirimli yararlandik. Rapor
venilemek igin tekrar gittik. Bir araba alalim dedik, en azindan ayaklart
simdilik koluna girip yiiriirken... Birazcik disart ¢cikip hem o nefes alir hem
biz nefes aliriz diye diisiindiik. Ama bize o imkdani vermediler. Yiizde
doksan ve iizeri rapor vermediler. Yeniden basvurduk, orani soylemediler.
U¢ hafta sonra e-devietten ogrenebilirsiniz dediler. Annemin sadece
demans, Alzheimer degil yogun kemik erimesi var. Oyle oldugu halde hatta

dizleri disari donmiis durumda, yiiriime gii¢liigii ¢ekiyor.” B5

Su yardimi ve bir defaya mahsus maddi yardim aldigini ifade eden B8 de
mevzuat nedeniyle evde bakim parasi yani engelli evde bakim maasindan

faydalanamadigini aktarmaktadir:

“Sadece ISKI'den suya. Su yardimi aldik. Bir saglk raporu, engelli maasi
degil de bakan kisinin seyini evde bakim parasi alsin diye ben iki kere
hastaneye gétiirdiim. Birinde yiizde altmis dokuz engelli raporu verdiler,
digerinde yiizde seksen alti engelli raporu verdiler. Tam bagimli olmadigi
icin, kismi bagimli olarak kaldig icin ve kendisi emekli oldugu icin hi¢cbir
sekilde ne maddi ne manevi bir destek goéremedik. Sadece o raporuyla
ISKI'den suya, suyumuza indirim aldik. Bir de Kaymakamlik mi valilik mi
iste yine giindiiz yasam evindeki sosyal hizmet uzmaninin yonlendirmesiyle
oraya basvurmustuk. Oradan iste bir seferlige mahsus bir miktar aldik.”

B8

Giindiiz bakimevinin belediyeyle olan anlasmasi ve belediyeler tarafindan
engelsiz taksi gibi 6zgilin uygulamalarla giindiiz bakimevine giderken ulasim destegi

aldigini belirten anlatilar da mevcuttur:

“ISKI faturas: yiizde elli indirimli. Bir tek ondan yararlandik. Onun
disinda iste giindiiz yasam evine gelip giderken yasam evinin anlasmasiyla
belediye ulasim saglyyordu. Oraya Qelip gitmesini. Benimle geldigi giinler
hari¢, ¢carsamba giinler hari¢c. Bir de hastaneden ¢iktigi zaman annem,
belediye sag olsun ambulans hizmeti verdi, hastaneden eve annemi

belediyenin ambulansi ile getirdik.” B4
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“Alzheimer Merkezine gidis geliste. Bu sene, bu pandemiden otiirii ve
annem maske olaymmi hala ogrenemedigi i¢in ben muhtarimiza danistim.
O beni sosyal destek hizmetleri miidiirliigiine yonlendirdi engelsiz taksi
icin. Ciinkii maske takmaywnca toplu tasimayt birakin taksi tutsaniz taksi
soforii, siz zaten dar alandasiniz. Orada da maske takmast lazim. Orada
da takmayinca ben bir ¢are muhtarimiza danistim. Engelsiz taksiden
vararlanabilirsiniz dedi. Simdi bu bilissel bir rahatsizlik. Béyle bir nasil
diyeyim, bu kesin Alzheimer dwr denilen bir goriintii yok. Dolayisiyla onun
engellilik goriintiisti olmayinca birtakim diger engel... Mesela kolu
olmayan, gozii olmayan uzuv eksikligi olan insanin faydalandigi seyi
alabilmekte, anlatabilmekte zorlaniyorsunuz. Benimki biligsel engelli
koydugum yerde duymuyor. Kose basinda bekle diyorum, iki dakika bekle
diyorum, gidiyorum geliyorum yok kadin. Almis basin gitmis. O nedenle
benim de yararlanmam lazim. Bu sene sag olsun muhtarimin da

vonlendirmesiyle engelsiz taksiden arag destegi aldik.” B13

Higbir destek almadigini ya da durumundan dolay1 bagvuru yapmadigini belirten

anlatilar da mevcuttur:

“Yok. Su, vergi indirimi gibi seyleri bana soylediler ama ben almiyorum.
Su taraftariyim, eger babamdan da bir gelirim olmasaydi, sadece annemin
maagi falan olsaydi, gegcinemiyorum gibi bir durum olsaydi basvururdum.
Ama sonugta yetiyor simdilik Allah'a ¢ok siikiir. Gerek yok diye. O
belediyeden yardimlar: falan duymustum da ihtiyact olan alsin diye

basvurmadim.” B7

B10 da desteklerin kendisine nasil katki sunacagini ve nasil miiracaat edilecegini
bilmedigini ya da saglik kurulu raporu siirecini uzun buldugunu belirterek higbir

destekten faydalanmadigini ifade etmektedir:

“Yok, hi¢bir destekten faydalanmadim ben heniiz. Nasil miiracaat
edilecegi konusunda ¢ok fazla bir bilgim yok. Biraz da biirokratik islemler
falan gerekiyor, bilmiyorum nereden baslayacagim, nasil yapacagim.
Bana gergekten faydasi olacak seyler mi, o konuda da detayli bir bilgim

yvok. Hani biliyorum birtakim seyler var ama. Mesela bez yardimi falan
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vapiyorlar. Sonugta emekli insanim artik. Onun belirli bir raporu falan

¢tkacak, o raporun ¢ikmasi i¢in uzun birtakim siiregler gerekiyor.” B10

C. Pandemi Doneminin Alzheimer Hastasi Bireye ve Bakim Verene Etkisi

1. Alzheimer Hastasi Bireye Etkisi
a. Tibbi ve fizyolojik degisimler

Pandemiyle birlikte Alzheimer hastalar1 da siirecten olumsuz olarak etkilenmis,
bu siire¢ birtakim tibbi ve fiziksel degisimler meydana getirmistir. Bakim verenler
pandemiyle birlikte Alzheimer hastasi yakinlarinin disar1 ¢ikamadiklari i¢in yiiriiyiis
yapamadiklarini, hareketsiz kaldiklarini ve bu durumun kas-iskelet sisteminde
gerilemeye yol actigini yogun bir sekilde belirtmektedir. Ornegin B11, disan
cikamadiklart i¢in sikint1 ¢ektiklerini ve simdilerde yakininin yiiriiyiisiinde gerileme
oldugunu ifade etmektedir. B16 da benzer sekilde evden ¢ikamamanin annesi tizerinde
fiziksel gerileme yarattigini dile getirmektedir. Konuyla ilgili diger anlatilar su
sekildedir:

“Pandemi oncesinde biz ¢ikiyorduk, giindiiz yasam evine gidiyorduk. Hem
de yarim saat yuiriiytis yapabiliyorduk. Pandeminin baglamasiyla koreldi,
bayag etkilendi. Onceden toplu tasimaya biniyordu ona da binemedik.”
B3

“Pandemiden sonra bayagi bir sey oldu. Hem halsiz, daha c¢ok
halsizliginden dolayi. Hem de merdivenden inerken iskence gibi oluyor.
Kiitiir kiitiir sesler ¢ikvyor, yani her tarafi gicirdiyor. Dizler basarken gicir
gicwr, kalgast gicir gicir. Merdiven indirip ¢ikarmak ona iskence oldugu

i¢in biz artik zorunlu olmadik¢a hi¢ disari ¢ikarmiyoruz.” B5

“Annemi ¢ikaramaz olunca annem artik yatak bittigi zamanda merdiven
bile inemez hale geldi ve yatak yani annemin direk yatalak olmasina sebep

oldu o yasaklar.” B4

Hareketsizligin getirdigi yiirime sorunlarmin fititk vb. bazi hastaliklarla
birlesmesi ile Alzheimer hastasi bireylerin kaslarmin iyiden iyiye zayifladigi da

anlatilar arasinda belirtilmektedir:
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“Fiziksel degisimler meydana geldi tabii hareketsizlikten. Nasil yiirtirdii,
simdi yiiriiyemiyor. Bu fittk da mahvetti onu. Fitik doktoruna gétiirmek
istiyorum ama bilmiyorum. Haftaya randevu alsam mi bulabilirsem.
Zorluyor onu bayag:. Yamuk oturuyor, yamuk yiiriiyor. Yani istemsiz.
Kaslar da zayifladr herhalde. Cok yiiriiyemiyor iste. Hastaligin da etkisi
vardir ki. Simdi yine havalar biraz isinsin bahgeye ineriz, bir yerlere
gideriz. Ama o da benim goziimii korkutuyor artik; ¢iinkii zorluyor yani.
Arabayr binmek, inmek. Bazen anlamiyor. Ayagint at diyorsun atmiyor,

don diyorsun donmiiyor. Sikinti yani.” B7

Basta yiirimenin unutulmasi olmak iizere aktif yasamin azalmaya baslamasiyla
Alzheimer hastalifinin tibbi olarak ilerleme sagladigi bakim verenler tarafindan
vurgulanmaktadir:

“Simdi onuncu senemiz, sekiz senedir ilerlemeyen hastalik ilerledi yani.

Pandemiyle beraber hastalik yiizde elli artis gosterdi, level atladi yani.’
B9

“Pandemide ¢ok geri gitti. Biitiin problem o. Su an biz ikinci evrenin son
evresi, ikinci fazin son evresi. Alzheimer merkezinde test sonrasi teshis
koydular ama bana sanki ti¢iin basiymis gibi geliyor. Bir stiredir ¢iinkii bu
Alzheimer Merkezinde hastalart yakinlart igin iyi olus egitim
programlarina katilmistim  psikolog tarafindan verilmisti. Oradaki
referanslara bakinca, kriterlere ben hani iigiin basiyiz gibi. Bunu agtk¢asi
pandemi  stirecindeki  izolasyon, sosyal izolasyonun getirdigini,
hareketsizligin getirdigini diisiiniiyorum. O sokaga ¢ikma kisitlamalar
korkung etkiledi. Ciinkii siz besliyorsunuz, fakat o aldig1 gidayr viicudun
harcamast ve daha dogrusu viicut onu ¢alistiracak. Yiiriiyiis yapacak,
dogaya ¢ikacak, temiz oksijen alacak ki viicut o besinleri dogru sekilde
degerlendirebilsin. Yiyip yiyip otururlarsa zaten fizyolojik olarak sikinti
vastyorlar.” B13

“Pandemi doneminde daha da ilerledi hastalik. Yani bayag bir ilerledi.
Artik arada bizi tanmimiyor, gece bazen tamimiyor. Sirayla artik yaninda
yatiyoruz onun. Yalniz birakmiyoruz odada. Tuvalete kaldirdigimiz zaman

iste baskasi1 zannediyor. Senin annen de hayatta mi diyor. Ben de evet,
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hayattadir ben onu ¢ok seviyorum diyorum. Giiltiyorum ama aci bir durum
bence. Ondan sonra iyi diyor, bir giin anneni de getir sohbet edelim diyor.
Olur diyorum. Tuvalete gétiirtiyorum, yatagina yatirtyorum. Artik tek
basina yatip kalkamiyor da. Yani yataga bazen sey yapiyor. Kendi yatagi
degilmis gibi misafirlige gitmis gibi davraniyor.” B5

Bu siiregte bazi Alzheimer hastast bireylerin bakim verene tam bagimli hale

geldiginden s6z edilmektedir:

“2021 ramazan ayinda yemegini kendisi tabagina koyabiliyordu, ufak
tefekte olsa kendisi camasir yikayabiliyordu yine bulasik yikayabiliyordu.
Bir sene zarfinda simdi hi¢chir seyi kendisi yapamiyor. Simdi sadece
viiriiyor, yemegini kendisi yiyor lavaboya ben gotiiriiyorum. Biitiin islerini

benimle birlikte yapryor tek basina hi¢chir sey yapamiyor simdi.” B6

Koronavirilisiin yasca ileri olan Alzheimer hastasinda hastaligin ilerleyisini

etkiledigi belirtilmektedir.

“Anneme 2015'ten beri bakim veriyoruz diyebilirim ama su anda kasim
ayindan beri tam bir bakima basladik her seyiyle. Kasim 'a kadar yine ufak
tefek birtakim islerini kendi yapabiliyordu. Kasim'dan itibaren artik
yvapamiyor. Hatta Ocak 'tan, yilbasindan itibaren tamamen bize bagimli.
Bir senedir ilerledi. Koronadan sonra da daha fazla ilerledi. Koronay:
hafif gecirdi, hepimiz hafif gecirdik. Ama sonrast hem halsizlik olarak hem
de hastaligi olarak ilerledi.” BS

“Pandemi stirecinde babam hi¢ digsar: cikamadi, cok hareketsiz kaldi. Yast
da ilerledi tabii ama o hareketsizlik hastaligi ilerletti bence. Ciinkii giderek

icine kapandi, sessizlesti.” B17

Yorgunluk, egzersiz ve hareketin azalmasmin yaninda yemek yeme Ve istah

kayb1 da pandemiyle yasanan fizyolojik degisimlere isaret etmektedir.

“Annem gittikce biz disari ¢ctkmaya ¢ikmaya duragan oldu. Yatak Yiiriiyiisti
cok yavagladi, hareketleri ¢cok yavasladi. Az once tartistik. Tartismamak
gerek ama anne, hadi bak elini kolunu kaldwr diyorum. Ben de yapiyorum
diyorum. Telefondan birkag egzersiz actim, anne bunu yap diyorum. Ben
yapamam onu, ben onla ugrasamam, ben yorgunum diyor. Annecigim bak,

sonra gittikce eklem katilasacak, hadi gel birlikte yapalim, hadi sen de
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bana esliK et falan diyorum. Yok inatla yapmiyor ve gittikce eklemler artik
duragan hale geliyor, islemez hale geliyor. Hareketleri yavaslyor.
Korkuyorum ki yarin 6biir giin kacinilmaz son gelecek ve iyice yataga
baglanacak bu hareketsizlikle. Bundan korkuyorum, onu geciktireyim diye
cabaliyorum. Yemek yemesi azaldi. Istahli yerdi, bir yemegi simdi zorla
yediriyorum. Onu sevmiyorum, bunu sevmiyorum, onu bana zorlama. Ben
bunu yemem. Beslenemiyor yani tam anlamiyla. Tabii bunlar viicudu

tamamen eski sagligini kaybetmesine neden oluyor.” B10

Konusma ve isitme sorunlart da pandemide yasanan bazi tibbi ve fiziksel

olumsuzluklardandir:

“Pandemide konugmasi iyice bozuldu. Kelime bulamiyor, ifade edemiyor
kendini. Soyle bir ciimle kullanmisti ilk gegtigimiz yaz basi: Saksina
kelebek atayim mi dedi bana. Igerde kahvalti sofrasindaydi gittim yanina.
Ne diyorsun anne dedim. Benim ¢ay bardagimi gosterdi, sonra sekeri
gosterdi. Bardagina seker atayim mi demek istiyor. Yani ii¢ kelimelik bir
ciimlenin iKi kelimesi alakasiz. Simdi su an saksida kelebek de kayboldu.
Tevatiir, tesatiir boyle niye o kelimeleri seciyor bilmiyorum. Kendi
cocuklugunda olan bir sey oluyor. Boyle Osmanlica kékenli kelimeler icat

ediyor.” B13

“Pandemi basinda esimin saglik olarak durumu daha iyiydi. Simdi
soylenilenleri anlamiyor ve cevap veremiyor. Dikkati yarim dakika bile
degil.” B6
Tiim bu degisimlerin pandemiden bagimsiz olarak Alzheimer hastaliginin tibbi
bir siireci olarak da ilerleme gdstermis olabilecegi g6z 6niinde bulundurulsa da bakim
verenler, pandeminin Alzheimer hastalarina olumsuz etki ettigini ve bu durumun tibbi,
fizyolojik, psikolojik ve sosyal degisim meydana getirdigini ifade etmektedir.
b. Alzheimer hastasi bireylerde pandemi doneminde yasanan psikolojik ve

davramgssal degisimler

Pandemiyle birlikte maske takma, sokaga ¢ikma kisitlamasi ve sosyal mesafe
gibi saglik tedbirleri nedeniyle Alzheimer hastasi bireyler psikolojik, duygusal ve
davranigsal olarak birtakim degisimler yasamistir. Bu degisimleri etkileyen en 6nemli

faktor evde gegirilen zamanin artmasi ve Alzheimer hastasi bireyin ev yasamina ve
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bakim verene olan bagimlilik diizeyinin artmasidir. Bakim verenler ¢ogunlukla

pandemide Alzheimer hastasi yakinlarmin agresiflestigini ve sinirli davranislar

sergiledigini belirtmektedir:

“Annem anladi m1 anlamadi mi biliyorum ama annem yasaklardan hig
hosnut degil. Ona yasak kondugu zaman zaten kiziyordu. Bir yere gitme
dedigimizde de ters tepki yapiyordu. Simdi ¢ikamiyoruz deyince de
kizryordu, sinirleniyordu ve agresiflesiyordu. Hakikaten ¢ikamiyoruz,

bahgeye dahi c¢ikamadigimiz durumlar oldu. Bahgede yasak dediler,

dolasmak yasak dediler. Oyle olunca da annem agresiflesiyor.” B1

“Pandemi oncesinde sakindi. Evden ¢cikamayinca agresifligi artti. Ataklar

cok vardi ama biz agresif hareketlerinde ilaglarla goz altina almaya

calistik. Su aralar ¢ok siikiir sakin oturuyoruz.” B3

Bununla birlikte can sikintisi ve i¢ine kapanma durumu da pandemiyle birlikte

goriilen degisimlerdendir. Bu degisimler Alzheimer hastasi bireyi fiziksel olarak da

etkilemis hatta bazi hastalarda yataga bagimli olma siirecini hizlandirmastir:

“Annem ve ben birlikte covid olduk. Ondan sonra biraz daha icine
kapanmaya basladi. Eskiden daha bicir bicirdr simdi daha kendi igine
kapandi. Daha az konugsuyor, hareketi onceye gore biraz azaldi. Yani
psikolojik olarak covid gecirdikten sonra sessizlesmeye basladi ama onun
disinda depresyona girmedi. Can sikintisi oldu haliyle tabii. Giindiiz
yasam evine gelmedik, biz onu pandemi 6ncesinde parklara gotiiriiyorduk,
kafelere gidiyorduk ama bu donemde hi¢cbir sey yapamadik o nedenle de
evde ¢ok fazla sikildi ¢iinkii kendisinin hi¢bir ugrasi yok yapmak istemiyor.
El isi yapmayr falan sevmiyor artik. Televizyon disinda baska bir ugrasi

olmadigindan cani sikildi.” B2

“Biz hi¢ yalmz bwrakmadik ama sikildigimi hissediyorduk. Yani disariy
gormek istemesi, ¢ikmasi... Ya annem normalde su an yeni yeni yatak

evresine gegebilecekken o gercekten, o evreye ge¢cmesini ¢ok hizli

ilerletti.” B4

Sokaga ¢ikma kisitlamalari Alzheimer hastasi bireyleri psikolojik olarak

etkilemektedir. Pandemide evde kalmanin Alzheimer hastasi bireyleri daha huzursuz,

alingan ve hassas hale getirdigi anlatilarda izlenebilmektedir:
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“Cok olumsuz etkiledi tabii ki. Hep sokaga ¢ikmak istedi ve ben insanlar
icinde biiyiidiim, arkadaslarimi ozledim gidelim gelelim deyip durdu.
Saldirganligi maalesef artti. Soylediklerimi dinlemez oldu. Mesela disar
ctkmak istiyordu ya kadin  yasak  ¢ikamayiz  anlatiyordum

kabullenemiyordu bunlari. Daha alingan ve hassas olmaya basladi.” B11

“Zaten ¢ok hassasti, evde iyice bunaldi pandemide. Yiiksek sesle

konustugun zaman hemen alinarak aglamaya bagsladi.” B6

“Kendisi ¢ok zorlandi. Siirekli disari ¢ikmak istedi, ¢ikamadigi
donemlerde. Cok ¢ikmak istedi. Yani en azindan bir yiiriimek, bir hava

almak istedi. O zamanlar biraz huzursuz oldu, ¢cok rahatsizltk duydu.” B12

Evde uzun siire kalma ve disartyla baglantinin sinirli olmasiyla birlikte bakim
verenlerle Alzheimer hastasi bireylerin yasadiklari anlagsmazliklarin da arttig1 ve bu
durumun Alzheimer hastasi bireyin sinirlilik halini ve psikolojisini etkiledigi ifade

edilmektedir:

“Annem séyle yani aslinda paralel gidiyor bence. Bende de ayni sekilde
sey olunca. Daha sakin ve yumusak davraniyorsam zaten sey olmuyor.
Ama ben boyle ¢ok sinirlenip boyle sinirli sinirli soyleyince ana bir
patliyor o da. Ondan sonra ne yemek yiyor ne sey yapiyor. Kiistiyor. Cocuk
gibi aslinda bagirmak istemiyorum, ¢tinkii korkuyor. Hem panikliyor. Ben
de farkindayim ama istemsiz yani. Disart da ¢ikamiyorsun. Bir yerden
sonra sinir kopuyor tabi insan da. Kayis kopuyor. Bagirinca hem korkuyor
hem istemiyor sey olarak. Daha da gergin oluyor. Bu sefer yemek yemek
istemiyor. Iste verdigin ilact i¢miyor. O zaman iyice delleniyorum ama
yapacak bir sey yok. Yani bagris ¢cagris oturuyoruz, on dakika sonra bir
daha deniyorum. Mecburen ¢iinkii bazen ¢ikartiyor agzindan atiyor. Yine

verdin bana bunu, sen i¢ diyor.” B7

B8 de zaman ve mekén kavrami olmayan yakininin pandemiyi algilayamadigini,

disar1 ¢ikamadig1 i¢in zorlandigini ve psikolojisinin etkilendigini belirtmektedir.

“Ya evet oldu. Mesela nasil desem, simdi hastada zaman-mekdn kavrami
olmadigi i¢in, onun igin pek bir sey fark etmiyordu ama kayinvalidem ¢ok

zorlandi. Inamilmaz zorlandi. O da yash. O bayagi bir zorland:. Iste
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ctkilmiyor, ¢ikilinca da kotii olunuyor iste. Hastalik var vs. onun psikolojisi

cok bozuldu.” B8

B13 de annesinin pandemiyi bir savas olarak algiladigin1 ve insanlarin moda

geregi maske taktigini sandigini ifade etmektedir:

“Sey sorunu da yasamaya baktik. Salgin hastaligin bilgisine sahip degil;
glinkii ¢ocuklugunda boyle bir sey yasamamis. 1930'lu yillarda savas
varmis. Pandemiyi bir savas olarak algilads. Italya, Ispanya, Ingiltere'deki
toplu ¢ok biiyiik sayidaki vefatlar: falan televizyondan izlediginde. Bir
verlerde savas ya da terorist bir eylem var insanlar ondan evdeymis gibi...
Maske takma olayini sokakta insanlarin moda geregi maske taktigini
diigtiniiyordu, bir cevresel baskiyla maske takmay: ben ona oturtabildim.
Apartmanin icinde merdiven inerken insan gérmedigi icin takmayt
reddediyor. Bir kapali alan ya da bir asansorde takmay:r reddediyor. O
anlamda onun hareket serbestisi kisitlandig i¢in sitkinti yasadik. Bu ilki.
Ikincisi Alzheimer Merkezi, giindiiz bakimevindeki o sosyal aktivitelerin
kaybolmas:. Biliyorsunuz iki sene dort tane dini bayram gecti. Annemin
biraz dini ritiiellere yatkinligt var. Hosuna gider 6yle aranmak sorulmak.
Arayan soran azaldi. Gelen giden yok. O iste hazirlik yapiyor, birileri
gelecek saniyor, sofralar kuruyor falan. Duygusal anlamda ve zihinsel
olarak psikolojisini geriye gotiiren bir siire¢ oldu pandemi siireci. Bu

yvonden ¢ok zorlandi.” B13

Pandemi, Alzheimer hastasi bireylerin davranislarinda da degisimler meydana
getirmigtir. Ornegin B11, disar1 ¢ikamamanim yakininda sikilma ve saldirganhi

artirdigini ifade etmektedir:

“Saldirganligi maalesef artti. Soylediklerimi dinlemez oldu. Mesela disari
ctkmak istiyordu ya kadin yasak ¢ikamayiz  anlatiyordum
kabullenemiyordu bunlari. Belki onun tam bilincinde degildi c¢iinkii
hastaligin ondan kaynaklanan bir sey olur. Disart ¢ikamadigimiz icinde
daha bir sikinti icine giriyordu. Disart ¢iktigimizda halen oyle. Hemen
hemen her giin ¢ikariz yiirtiyiislere. Biraz dolasiriz temiz hava aliriz.

Bunlar bile olumlu yansvyor yani.” B11
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B3; yakiinin televizyona takinti1 gelistirdigini, kendi kendine el hareketleri

yapmaya basladigini, bazen de kendisine durup dururken sarildigini belirtmektedir:

“Donem donem hareketleri bayagi kotii oldu. Mesela bir ara televizyon
takintisi oldu ve televizyonu istemiyordu, sonra gegti. Yine ondan sonra
oturdugu yerde el hareketleri kendi kendine yapmaya bagsladi ve ge¢ti. Bir
ara duygusal sarilmalart vardi ve gegti. Donem donem farkli seyler

yasiyoruz hep.” B3

Davranigsal degisimler fiziksel degisimlerden etkilenmektedir. Pandemide
hastaligin ilerlemesiyle davraniglarin da degismeye basladigini belirten B9’un anlatisi

su sekildedir:

“Hastalik artinca davranis da degisiyor. Davranista ornegin tiikiiriik
bezleri daha yogun olunca sap sap her yere tiikiirtiyor. Bu yani fiziksel
bozulma davranisi da etkiliyor. Adam diisecegim diye hissediyor kendini
vere atiyor. Bu davranis bozuklugu, fiziksel olarak hastaligin

bozuklugundan kaynaklaniyor.” B9
c. Pandemide Alzheimer hastasi bireylerin sosyallesme deneyimleri

Pandemi siireci Alzheimer hastasi bireylerin iletisim kurma ve sosyallesme

olanaklarini etkilemistir:

“Kiit diye yasam tarzimiz degisti. Ben evde esime gel spor yapalim
dedigim zaman on dakika siiriiyor. Ama benim egim pandemi giiniine
kadar, videolarim da var benim, en agir yoga hareketlerini yapardi. Bizim
vas grubunun yaptigi kadar yapabiliyordu. Tenis grubunda, saglikli
insanlarin grubunda sikir sikir tenis oynuyordu. Ne yapiyordu, siray
unutuyordu diyelim. Onu da saghkli insanlar arasina alyyordu. Zaten
goniilliiler biliyor bu isi. Ona ¢eviriyorlardi. Ya da molalarda onlar sohbet
ediyorlardi. O ¢ok mutluydu. Haftamin dort giinii spor yapan, toplanti
yapan, onlarla tavla oynayan... fki sene iginde taviayr unuttu, satrang

)

unuttu, spor unuttu, yiirtimeyi unuttu. Hepsi bunlarin fiziksel degil yani.’

B9

“Babamin disart ¢ikamamast sosyalligini elinden aldi. Onceden disar
ctktiginda ¢ok hosuna giderdi, keyif aldigi yiiziinden belli olurdu.
Pandemide giderek igine kapandi. Bizimle bile konusmaz oldu.” B17
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Iletisim ve sosyallesme olanaklar1 pandemiyle kisitlanmustir. Kisitlamalarin
hafiflemesinin ardindansa viriis bulagsma korkusuyla bakim verenler yakinlarini sosyal

hayattan uzak tutmak istemistir:

“Iletisim kurmasinda hi¢ sikinti olmazdi. Yasaklarla biraz kisitland: bu
durum. Simdi de tedbirler kalkinca biz hep uzak tutmaya ¢alistik, hastalik
var diye. Bir kafeye, restorana gittigimizde bir garsonu g¢ekip onunla
konusup sohbet etmek isterdi. Iletisimi ¢ok giiclii insanlara nereli
oldugunu sorar, ka¢ yasinda sorar. Sohbeti baskalariyla ozellikle geng
arkadaslarla iletisim kurmay: seviyor ve istiyor da. Yolda giden bir kisi

bile olsa ona selam veriyor.” B2

“Mutlaka stkinti oldu ciinkii disart ¢tkamaz olduk en basta o etkiledi.
Evvelden c¢iinkii sikinti oluyordu ve hadi ¢ikalim biraz hava alalim,
dolasalim, yiiriiyelim, tanmidiklart da oluyordu. Yillardir o ¢evrede biz
oturuyoruz bir de orada 6gretmenlik yaptigi i¢in tanintyordu. Dolayisiyla
onlardan mahrum kaldi. O yiizden biraz daha sikinti ¢ekti yani. Simdi de

biz giivenemiyoruz virtisten.” B11

Disar1 ¢ikmak isteyip de ¢ikamamak ve sosyal hayattan kopmak zorunda
kalmak; Alzheimer hastasi bireylerde huzursuzluk, mutsuzluk, hayata kiisme gibi

psikolojik etkilere yol agmaktadir:

“Kotii etkiledi, huzursuz oldu. Dedigim gibi annem ¢ok gezmeyi seven bir
insan. Bir yere gidelim diyor hayir yasak var sokaga c¢ikamiyoruz

diyoruz.” B4

“Kendisi ¢ok zorlandi. Siirekli disart ¢ikmak istedi, ¢ikamadigi
donemlerde. Cok ¢ikmak istedi. Yani en azindan bir yiiriimek, bir hava
almak istedi. Ona izin veremedik iste o sokaga ¢ikma yasaklarinin oldugu

donemlerde. O zamanlar biraz huzursuz oldu, ¢ok rahatsizlik duydu. B12

“Sosyallesemedikleri ve ¢evrelerinde mutlu insan, ¢oluk ¢ocuk, ugan kus,
kelebek gormedikleri zaman daha mutsuz oluyorlar. Hayata kiistiyorlar

falan. En ¢ok sorunu o dénem yasadik. Pandeminin ikinci evresi diyelim.’

B13
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Pandeminin getirmis oldugu tibbi ve fizyolojik degisimler Alzheimer hastasi
bireylerin sosyallesme olanaklariyla yakindan iligkilidir. Bu degisimler Alzheimer
hastas1 bireylerin sosyallesme durumlarmi kisitlayict faktdr olarak karsimiza
cikmaktadir. Ornegin BS5, pandemiden &nce yakininin daha iyi algilayabildigini,
pandemiyle kulaklarinda sorun yasadigini ve kalabalik ortamlarda eskisi kadar
sohbetleri takip ederek algilayamadigini aktarmaktadir. B4 ise konugma ve oturma gibi
temel yasam fonksiyonlarinda bozulma olan yakininin sosyallesme imkanina sahip

olmadigini belirtmektedir:

“En azindan sarkilara eslik ediyordu, biliyorsunuz bu tiir hastalar
konusmuyor ama sarkilari birebir soyliiyorlar. O sarkilar falan gitti.
Televizyon énceden bakiyordu. Sevdigi diziler, iste ¢izgi film agip sevdigi
kanalar: agryorduk. Umursamaz oldu. Masada yemek yiyemez hale geldi.
Oturamiyordu  hi¢bir  sekilde. Oturdugu yerden siirekli kendini

2

kaydriyordu. Yani annemle masada yemek yiyemez hale geldik en basiti.

B4

“Tabii, pandemiden éonce algi daha iyiydi. Pandemi siiresince hem
kulaklart daha agirlasti, kulaklar: agirlasinca da algi da gidiyor. Gelen
giden sohbet eden olmuyor, siirekli ayni kigiler. Su anda kalabalik olunca

tersi dontiyor bu sefer. Toparlayamiyor.” B5

Pandeminin getirmis oldugu tibbi ve fizyolojik degisimlerin sosyallesme
olanaklarini etkilemesinin yani sira sosyallesme olanaklarinin kisitli olmas1 da tibbi ve
fizyolojik degisimler yasanmasina ve bu degisimlerin hizlanmasina neden olmaktadir.
Pandemide Alzheimer hastasi bireylerin yasamis oldugu tibbi ve fizyolojik degisimler

ve sosyal degisimler i¢ i¢e gegmis durumdadir:

“Pandemi ilk basladiginda yashilar bir saat ¢ikacak falan olayr vardi.
Hemen sokagimizin ii¢ yiiz metre kadar yukarisinda bir kiiciik parkimiz
var, ¢ocuklar falan var. O kiiciik parka gotiiriiyordum. Yiirtiyebiliyordu
oraya. Yazlikta arka yolu bizim zeytinliklerin arasindaydi. En kotii
ihtimalle elime bir sandalye aliyorum, anneme orada iKi tur attirryordum
ama simdi annem gittikce gittikce biz disart ¢tkmaya ¢ikmaya yiiriiyemez
oldu. Bu da pandeminin etkisi. Onu siirekli disari ¢ikaramiyor olmamin

etkisi. Simdi yapamuyor, gitmeye gitmeye kapaninca bu hale geldi.” B10
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2. Covid-19 Pandemisinin Bakim Verenlere Etkileri
a. Bakim verenlerin Covid-19 pandemisi doneminde bakim yiikii diizeyleri

Bakim verenler, pandemi doneminde bakim vermeye 7/24 vakit ayirdiklarini
ve gece glindliz bakim verdiklerini ifade etmektedir. Bu durum bakim verenler i¢in

“kapana kisilma” hissi yaratmistir.

“Pandemide 7/24 diyebilirim. Tabi sokaga ¢ikmamiz da kisitlandl,
ctkamadik. Sokaga ¢ikamayinca da ayni evin iginde stirekli 7/24 beraberiz.
Giinde bir saat, iki, saat, ii¢ saat disari ¢ikarsak c¢ikabiliyoruz. Cikip
viiriiyiis yapryoruz, alisveris yapiyoruz eve geliyoruz. Yaptigimiz baska bir
sey yok. O da her giin ¢cikamuiyoruz. Diin ben ¢iktim, bugiin kardesim ¢iktt.
Yani kapana kisilmis gibi hissediyoruz bazen.” B5

Sadece pandemide degil oncesinde de 7/24 bakim verdigini belirten anlatilar

mevcuttur.

“Ben hep gece giindiiz yanindayim. Hi¢ biraktigim yok ki. Kimse yok ki
yamimda birakayim. Ancak ¢ocuklar denk gelirse benim gidisim market
yoksa birakamiyorum. Onun tuvalet olayr var ve ben yardimct oldugum

icin mecburen hep yanindayim.” B3

“Hep yanindayim. 7/24 yamindayim. Ihtiyag olunca disari ¢ikar gazetemi,
ekmegimi, meyvemi ve sebzemi alir hemen gelirim. Ciinkii pesimden ¢abuk

gel ¢abuk gel diye baski yapard:.” B11

B9, Alzheimer hastas1 yakinmin c¢ocuk gibi oldugundan s6z ederek siirekli
gozetim altinda tutulmasi gerektigini ve gece iki, lic saat uyku uyudugunu ifade

etmektedir:

“Yirmi dért saat. Ben gece ii¢c saat uykuyla yasiyorum. Iki, iic saat
uyuyorum. Béyle bir seyiniz yok ki. Arkani doniiyorsun parmagini isiriyor,
arkani doniiyorsun agzina tesbihini kirryor. Arkami doniiyorum annem
kalkip yiiriimeye kalkiyor yani. Birakamazsiniz. Gece ben elini agzini
tutuyorum, ¢tinkii yatagi yorgami yiyor. Uykum bdéliik porgiik iki, ti¢ Saat
uyku uyuyorum on yuldir. Ancak bir destek aldiginizda yardimcilariniz
oldugu zaman doktorunuza gidiyorsunuz. Kisa siireli iste islerinizi

hallediyorsunuz. Yani birine birakarak. Yalniz birakma sansiniz yok. Yirmi
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dort saat kollanmak zorunda bu tiir hastalar. Kendine... Taze ceviz mi
viyor, erik mi yiyor ayiramadigi igin, koparip da ¢icegi ya da giilii 1sirma
durumuna geldigi zaman, sarap sisesinin mantarini yiyorsa eger. Artik o
duruma geldiyse, ocagr a¢ip oynuyorsa yalniz birakamazsin. Tipki ii¢
yasindaki bir ¢ocugu birakamadiginiz gibi. Aradaki tek fark boyunun
biiyiikliigii. Cocuk gibi kiiciiltiyor. Altini tistiinii kirletiyor. Ayni bir ¢ocuk
gibi kaka yaptigi zaman ajite oluyor. Temizlerken orasina burasina elini
sagimiza basiniza siirebiliyor yani. Ustiiniize tiikiirebiliyor, iistiiniize ¢is

vapabiliyor.” B9

7/24 bakim vermek zorunda olmak, bakim verenlerin hayatini tamamriyla
Alzheimer hastasi yakinina gore planlamak zorunda birakmaktadir. Ornegin bir
anlatida bakim verebilmek i¢in isini biraktigim1 belirten bir bakim veren

bulunmaktadir:

“Isi biraktim ve devamli onun yaminda oldum. Yirmi dért saat hep
onunlayim. Onceden kendi kisisel islerini kendisi yapabiliyordu ama bir

bucuk senedir tamamen bakimini ben iistlendim.” B6

B13 ise bakim verme i¢in kendisine yirmi dort saatin yetmedigini otuz alt1 saatlik
giin olmasi gerektigini dile getirerek durmaksizin bakim verdigini ifade etmekte ve

kendisini nobet¢i hemsireye benzetmektedir:

“Ben 7/24 ¢alistyorum. Hatta psikologun o konuda tavsiye ettigi bir kitap
vardi, otuz alti saatlik giin diye. Yirmi dort saat sSize yetmiyor. Benim
yvasam kalitem o yiizden anneminkinden daha kotii. Giinliik uykularim dort,
bes saat oluyor. Kisin mesela az uykuyu t0lere edemiyor biinyem. Giindiiz
iki, ii¢ saat boyle vurup kafay: yatiyorum. Insanlar uyanmak icin kahve
icer. Ben gece uyaniyorum, annemi tuvalete kaldiriyorum, kendime bir
Tiirk kahvesi yapiyorum, iciyorum, bir bardak da su icip tekrar yatip
uyuyabiliyorum. O derece ndbet¢i hemgire moduna baglamis
durumdayim. Non-stop bakim veriyorum. Nereye kadar gider bilmiyorum

ama.” B13

B1 annesine bagiml hale geldigini, bakim vermenin 6zgiirliiglinii kisitladigini

su sozlerle ifade etmektedir:
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“Doktor bana sordu “ne kadar ozgiirsiin?” ben de “ozgiirliik ne demek?”
diye cevap vermistim. Ben bilmiyorum ozgiirliigii ¢iinkii ozgiirliik dedigin
ceketini alir ¢tkarsin gidersin ben bunu yapamiyorum. Hala bakkala tek
basima gidemiyorum ya annem digart ¢ikarsa, kacarsa diye hep beraber
gidiyoruz. Bir giin ekmegimi, siitiimii aliyorum; bir giin yogurdumu
alryorum. Her giin ¢ikiyoruz bir yiiriiyoruz, dolastyoruz. Hem onun i¢in
degisiklik hem de ben isimi goriiyorum. Kiz kardesim onemli islerimi
kosuyor yardim ediyor ama genelde her is bana bakiyor. Ozgiir olmak ama
olamiyorsunuz. Gene de anneme asir1 bagimlyyim. Zor ¢iinkii gece ti¢, dort

defa uyanip nefesine bakiyorum, iistiine bakiyorum.” Bl

Tiim giiniiniin yakiniyla gectigini belirten B10; banyo yaptirmanin bir buguk saat
aldigini, onun disinda temel ihtiyaglar konusunda pek fazla bakim vermedigini
aktarmaktadir. B10, yakiiyla ilgilenmeyi bakim olarak degil de evin iginden bir
kisiyle ilgilenmek gibi gérmektedir:

“Valla biitiin giiniim onunla gegiyor benim. Ama yikanirken bir saatimizi
alryor hemen hemen. Bir buguk saatimizi alryor. Onun haricinde ¢ok stikiir
simdilik tuvalet isini goriiyor ama bazi zor anlar oldugu oluyor. Giyinirken
bazen yardim ediyorum. Hazir kiilot kullaniyoruz hasta bezi seklinde.
Onlart kendi degisiyor. Eger ¢ok affedersiniz hani bazen bagirsaklar
falan bozuluyor. O zaman sikintilar yasiyoruz, ben destek oluyorum.
Banyoya sokuyorum falan. Benim yemek vermem. Onun haricinde ¢ok
fazla bir bakim degil. Birebir bakim degil de evin icinde bir kisi olarak

stirekli ben onunla ilgileniyorum.” B10

Tiim anlatilarin aksine B2, bakim vermek i¢in ¢ok zaman ayirmadigini,
annesinin kendi kendine yetebildigini, sadece kisisel temizlik igin bir saat ayirdigini

ifade etmektedir:

“Ashinda bakimina ¢ok fazla zaman aywrmiyorum. Banyo yapmasi, kigisel
temizligi, disi, ayak bakimi, tirnaklarini temizlemek bir saat. Onun diginda
vemegi bakima giriyorsa onlari kendisi yapabiliyor. Yemegini kendisi
yiyebiliyor tabii ki biz pisirip oOniine getiriyoruz ama kendisi yiyor
yvemeklerini. Hi¢cbir zaman bu konuda biz ona yardimct olmadik. Su

icerken de ilaglarini icerken de biz oniine ilacint koyuyoruz bu igilecek

66



diye annem onlari kendisi icer. Yardima ihtiyaci yok bu konularda. Kisisel

bakim i¢in de bir saat ayirmamiz yetiyor.” B2

Nasil davranacagini 6grenmenin ve bu konuda bilinglenmenin bakim vermeye
ayrilan vakti azalttigin1 ve pandemi doneminde giindiiz bakimevinden aldig1 destekle

bilinglendigini belirten anlatilar da mevcuttur:

“Pandemiden once mesela nasil davranacagimizi bilmedigimiz i¢in daha
stk beraberdik, simdi nasil davranacagimi bildigim i¢in mesela onu
oyalayacak bir aktivite bulup eline verdigim zaman bana pek gereksinim
duymuyor. Ama tutturdugu zaman, ikna edilecegi zaman o zaman ben
biraz zorluk yastyordum. Ama su an bir yil oncesinde babam ayniymis ama
ben farklyymisim diyorum. Ben de degisiklik oldu, benim davraniglarim da
degisiklik oldu. Ciinkii nasil davranilacagini, nasil konusulacagini
bilmiyormusum. Gergekten bilmiyorduk. Esim de bilmiyordu, ben de
bilmiyordum. Simdi giindiiz yasam evinden aldigimiz destek ve bir
Alzheimer hastasina nasil yaklasilir, nasil konusulur, nasil ikna edilir vs.
bunlart 6grendik. Ve o aym, sadece biz degistik. Isin ozeti bu. Hasta ayni
kaliyor. Biz, gercekten ben yol kat ettigimi diigiintiyorum; ¢iinkii ogrendik.

Cozdiik yani.” B8

7/24 bakim verme sonucu bakim verenler c¢ogunlukla kendilerine vakit

ayrramadigindan s6z etmektedir:

“Yok, oyle bir sey yok bende. 7/24 anneme ayirabiliyorum. O yiizden
kayiglar kopuyor zaten. Pandemi oncesinde de yok oyle bir seyim. Ama o
daha iyi durumda oldugu igin insant o kadar sikmiyordu. Simdi tabi siirekli
elimin tistiinde olmasi gerekiyor. Tuvalet nerede bilemedigi icin. Ayaga
kalkiyor, bilemiyor, gidiyor yanhs yerlere. Iste ne bileyim sehpaya
oturuyor, sinir ediyor beni. Burada bir siirii koltuk var diyorum. Késeye
ittim ayag takilmasi diye ama yine gidiyor oturuyor, seviyor onu.
Sinirleniyorum. Ona takildi. Bu sehpa, buna oturmayacaksin diyorum.
Koltuk nerede diyor, iki metre koltugu nasil gormiiyorsun. Sinirleniyorum.
4 tane koltuk var nasil gérmiiyorsun falan diyorum. Oyle bagris ¢cagris

oluyor, sikinti yani. Boyle ger¢ekten o sey olmali ama imkan olmayinca da
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vapacak bir sey yok. Her sey doniip dolasip yine maddiyata baglaniyor
yani.” B7

B3 de her paylasiminin Alzheimer hastasi yakiniyla birlikte oldugunu belirterek

kendisine vakit ayiramadigini belirtmektedir:

“Maalesef. Hep paylasimlarimiz beraber. Ozel olarak ayrica bir yere
gittigim yok.” B3
Sokaga c¢ikma yasaklar1 da bakim verenlerin hapsolmus hissetmesine neden

olmaktadir:

“Ev disina ¢ikamamak diyorum ya bir yere hapsedilmis gibi hissettim.
Ben biraz 6zgiir ruhlu bir insanim buna gelemedim ama insanoglu emin ol

her seye aligsiyor. Yani ona bile alistik.” B8

Koronaviriis bulastirma korkusu da kendine vakit ayirmaya engel olmaktadir.

B2, bu durumda kendilerini kisitladiklarina deginmektedir:

“Dusart ¢tkamadik bizde tedirgin oluyorduk bir sey olur mu diye, bize bir
sey olurda anneme bulastirir miyiz diye kendimizi ¢ok kisitladik. Biz bile
isteye kusitladik. Hani disardan gider bir sey alir getiririz bulastiririz diye.
Gezmelerimiz, giinlerimiz vardi oralara gidiyorduk onlart tamamen
kaldwrdik. Sinemaya giderdik gitmemeye basladik. Alisveris merkezlerinde
gezerdik onlart yapmamaya basladik. Biz de kisitlandik haliyle ¢ok
kisitladik ve bu da bizi haliyle ¢ok bunaltt1.” B2

Bakim verenler, Alzheimer hastas1 yakinlarinin ilgiyi tizerinde istediklerini ve
bu nedenle kendilerine vakit ayirmakta hatta 6z bakimlarin1 bile yapmakta

zorlandiklarini ifade etmektedir:
“Pek degil. Hep ilgi onun tizerinde olsun istiyor ¢iinkii. Biraz ilgisiz
kaldigint hissederse hemen bana sitem ederdi yani. Benden biktin galiba

falan oyle olumsuz seyler soylerdi.” B1ll

“Kesinlikle kendime vakit aywramiyorum. Diin sabah ayak tirnaklarimi
kesebildim. Bir haftadir kesecegim, bugiin kesecegim derken ona bile vakit

yvok yani. Yaratamiyorum.” B13
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BS5 ise pandemide ya ev isi yaptigini ya da annesiyle ilgilendigini belirterek
kendisine vakit ayiramadigini ifade etmektedir. Bununla birlikte agabeyinin destegiyle
yazin denize gidebildigini belirterek bunun kendisi i¢in ¢ok kiymetli oldugunu

vurgulamaktadir:

“Kendimize zaman aywamadik diyebilirim. Disar1 ¢ikmaymnca kendine
zaman ayiramiyorsun. Ya ev isi yapiyorsun ya annenle ilgileniyorsun. Yani
oyle bir zaman ayiracak firsat olmuyor. Evde spor aleti var, onun iistiine
bile ¢ikacak zamanmimiz olmuyor. Zaman aywabildigimiz bu yaz yine
pandemi yazin da devam etti. Haziran'da bir ay yine annem yanimizdaydi.
Bir de Agustos sonu, Eyliil'de iKi ay... Bizim i¢in kardegimle ile denize gidip
bir saat yiizdiik ve eve dondiik. O bizim igin en biiyiik zaman aywmaydi.
Abimi evde birakip. Sonra aksamlar: genelde sahilde bir yiiriiyiis... O da
her aksam olmuyordu. Gece dokuz, ondan sonra yine abimi evde birakip
sahilde bir yiiriiytis. Bizim i¢in pandemide kendimiz i¢in aywdigimiz

zaman buydu.” BS

Bakim verenlerin anlatilarina gére bakim siirecinde aileden ya da profesyonel
bir bakicidan destek almanin ve maddi imkanlara sahip olmanin kendine vakit ayirmak

icin 6nemli bir zaman yarattig1 ortaya ¢ikmustir:

“Kendime vakit ayirryorum; soyle haftada bir giin abisinin hanimi geliyor
o duruyor. Simdi de bir kadin bulduk cumartesi ve pazar giinii o duracak
ben de biraz disart ¢ikacagim. Pandemi zamami da tek disar
¢tkabiliyordum evde tek durabiliyordu. Birakip ¢alistyordum o zaman
ben.” B6

“Kendine vakit ayirmak géreceli bir kavram. Kendime uzun siire vakit
ayiramiyorum. Ama ben kisa vakitlerle mutlu olan ve nefes alan, kendimi
yenileyen bir insanim. Ornegin yazin ii¢ ay deniz kenarina giderim, iki ay
vaylaya giderim. Denize ornegin gece onlar uyuyunca bir batip ¢ikarim.
Sabah erken bes dakika bir yiizerim. O bana yeter. Mumumu yakarim,
sarabimi icerim. On dakika, on bes dakika bunlar yetiyor bana. Yardimcim
var ama hi¢bir zaman daha bir giin bir yere gidip kalmadim, daha tatil
yapmadim. Ama boyle kisa molalarla rahatliyyorum. Dostlarla kisa kahve

molalari. Kisa, o da benim evime davet ederek. Oyle bu sekilde.” B9
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“Iste simdi insallah ayiracagim. Yok ayirmiyordum. Tabii ki ben kitap
okuyan, tiyatro seven, sinema seven bir insandim tabii ki sehir tiyatrolarini
veya ozel tiyatrolari takip ederdim ama esimin hastaligindan beri simdi
artik oyle bir yasamim yok. Simdi evde bir yardimcim oldugu i¢in daha
rahatim.” B14

Pandemi doneminde bakim verenler aile {iiyelerine de wvakit ayirmakta
zorlanmistir. Hem bakim verilen aile tiyesine hem de farkli evde yasayan aile iiyelerine

koronaviriis bulastirmak istememe nedeniyle goriismeler azalmustir:

“Oyle bir sey oldu ki iKi sene once ¢ok sevdigim yirmi sekiz senemi verdigi
bir kiza baktum, biiyiittiim dogum yapti ben iKi senedir onu ancak
resimlerden goriiyorum. Gidemiyorum, Covid olunca hastaliktan ben ona
tastyict olabilirim bebegine ya da o anneme tasiyici olur. Yani o yiizden
miimkiin oldugunca dikkat etmeye c¢alisiyorum. Mecburen ¢evren

daraliyor. Su anda kimseyle goriismiiyoruz.” B1

Yakin aile liyeleriyle sinirli da olsa vakit gecirmek bakim verenlere dnemli bir
moral kaynagi saglamaktadir. Miimkiin olmadig1 durumlarda ise telefonla sesli veya

goriintlili goriismeler yapilmaktadir:

“Yegenlerim var. Giindiiz ¢ogunlukla yegenim bizimle. Sonra evli bir
vegenim daha var, onun esi var. Yani onlar da bize ¢ok destek oluyorlar.
Onlarla bir arada vakit gecirmek bize iyi geliyor. Yakin ¢evreyle ancak
iste kuzenim oturuyor, arada bir o geliyordu. Kiz kardesim yakin oturuyor.
Haftada bir kez bir, iki saat o geliyor. Onun disinda evli kuzenim var bir
tane. O da ¢alisryor, firsat bulduk¢a o ugradi. Yani yakin ¢evrede covid
varken herkes birbirinden kagiyor. Disart ¢ikiyoruz, ¢alistyoruz deyip
gelmiyorlar yani. Onlar da hakl. Telefonla goriisiiyoruz, bazen goriintiilii

gortistiigtimiiz oluyor” BS

“Kizim ve oglumun biri zaten yurtdisinda calisiyor, digeri Istanbul'da.
Tabii ki normal olsa gider onlart goriirdiim. Onlar ¢ok yogun,
gelemiyorlar. Ben gider onlarin yaninda belki biraz goriistirdiim. Tabii Ki
telefon ve dijital goriismeler disinda, goriintiilii goériismeler disinda vakit
ayrramadim ama benden baska bir yardim talep etmediler su ana kadar.

Onlarin da bana bir yardimi yok, uzaklar ¢iinkii.” B9
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Kardes, agabeyi ve ablasinin bulundugu yakin aile iyelerinden olusan
WhatsApp grubu iizerinden siirekli iletisimde oldugunu belirten BS; bu iletisimin
kendisine ¢ok iyi geldigini belirtmekte, ayn1 zamanda esinin ¢evrimigi/online olarak
isini stirdiirdiigi donemde ev isleri ve kayinpederiyle ilgilenme konusunda kendisine
destek oldugunu ifade etmektedir. Ayrica online egitim nedeniyle ¢ocuklarin evde
kalarak dedeleriyle ilgilendiklerini ve bu durumun kendini rahatlattigin1 su sozlerle

acgiklamaktadir:

“Cocuklar okula gitmedikleri i¢in evde aktiviteler yapryorduk, ne bileyim
23 Nisan oldu. Onun icin videolar cektik. Ogretmenimiz etkinlikler
atryordu. Onlart evde yaptik. Bir¢ok seyde ¢ocuklarimla hep birlikteydim.
Hep birlikte yaptik. Bu siireci birlikte anlattik. Mesela Z. boyama
vapiyordu, dedenle birlikte yap diyordum. Dedesiyle birlikte yapiyordu

mesela.” B8

Pandemi doneminde bakim verenler, arkadaslarina ve sosyal ¢evrelerine

de vakit ayiramadiklarindan s6z etmektedir.

“Yok vakit ayirmadik, ¢cok zor oldu. Vakit ayiramadim ne arkadaglarima

ne yakin ¢evreme.” B12

Yiiz ylize goriismelerin saglanamadigi durumlarda telefonla iletisim

kurulmustur:

“Vakit ayiramadik, ¢iinkii disarilara ¢ikmadik, ¢ikmamayi tercih ettik.
Yani daha yeni yeni basliyoruz pandeminin iigtincii senesinde yeni yeni
basladik disariya cikmaya, arkadaslarla goriismeye. Ilk iki sene hig
kimseyle goriisemedik. Sadece telefon ile goriistiik.” B2

Konuyla ilgili B4; arkadas ve sosyal g¢evresiyle iletisim kuramadigini,

online ortamda kahve igtiklerini belirtmistir.

“Arkadagslarla ve yakin ¢evreyle de iletisim olmadi. Sadece online.
Yaptigimiz toplantilarla online kahve igiyorduk mesela. Hadi su saatte
kahve koy, ben de koyuyorum. Hatta biraz once de baska karsida oturan

bir arkadagimiz var, onunla online kahve ictik.” B4

B7 de arkadaslariyla online goriisme yaptigini belirtmektedir:
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“Arkadaglarla goriintiilii goriisme falan yaptik ama oyle siirekli degil ya.
Yani diyorum ya herkesin bir telast oldugu i¢in. Herkes farkl farkli. Cok

da sey yapamadik. Ama samimi bir arkadasim var zirt pirt ararim onu.’

B7
b. Pandemi siirecinde yasanan bakim giicliikleri

Pandemi déneminde bakim verenler bakim verme siirecinde birgok zorlukla
kars1 karsiya kalmistir. Alzheimer hastasi bireyin davranislar1 yasanan zorluklarin ana
nedeni olarak goriilmektedir. Alzheimer hastasi bireylerin ge¢cmis yasam veya kisiyle
ilgili takint1 diizeyindeki sorulari, uyku problemleri ve yemek yeme davranisindaki
diizensizlikler pandemide bakim verme siirecinde Alzheimer hastasindan kaynakl
sorunlar olarak belirmistir. Bakim verenlerin yasamis olduklar1 gii¢liikkler pandemi
oncesinde de var olmasina karsin pandemiyle koranaviriis bulastirma korkusu, sosyal
mesafe kurali ve sokaga ¢ikma kisitlamasi gibi diizenlemelerle hayat diizeninin
degismesi bu giicliiklerin daha yogun yasanmasina yol agmistir. Ornegin esinin uyku
probleminden dolayr kendisinin de uykusuz kaldigimi belirten B3, bu durumun

kendisini zorladigini su sozlerle aktarmaktadir:

“Gece ¢ok uyanmalart bir zaman beni ¢ok sikintrya soktu. Donem donem
devam ediyor. Rahat uykuya ancak sabaha karst dalabiliyor o. Gece sik
uyanmalari beni ¢ok rahatsiz etti. Bir de simdi yavas yavas yiiriiyor ya
mecburen birakamiyorum hep yanminda destek diismesin diye. Clinkii
birkag kere evin igerisinde diistii. Diismesin diye kollamak zorundayim.
Sartlandik yani ona bakacagiz diye artik. Benim gece uyuyamadigim
zaman ¢ok sinirim bozuluyor hani béyle esime de kizamiyorum gece de
kizamiyorum uyku sersemi. Bir o zaman moralim bozuluyor yoksa giin

icerisinde iyiyiz ¢ok siikiir idare ediyoruz.” B3

B7; bakim verme siirecinde kendisi sinirlendiginde annesinin de kendisiyle
inatlagtigini, yemek yeme ve ilag igmeyi istemedigini ve yedirilen yemegi agzindan
cikardigint belirtmekte, ayn1 zamanda annesinin ge¢mis yasamdaki sorularinin

kendisini zorladigini su sozlerle anlatmaktadir:

“Bazi seylerin ¢oziimiinii bulmaya c¢alisiyorum iste kendimce. Cok
zorlanwyoruz. Takildr mi siirekli ayni seye takilyyor. Mesela abimi gordiigii

zaman, herhangi bir erkegi gordiigii zaman artik ne diistintiyor bilmiyorum
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kafa eskiye gidiyor. Babam beni gériince kizacak diyor. Neden? Eve erkek
gelmis diyor. Abim de diyor Dedemin adini séyleyerek... Aga'nin yanindan
geliyorum diyor. Kahvedeydik biz, o burada otursun uslu uslu, isi varmis
diyor. Tamam mi? Tamam diyor. Hep oyle kandwrryoruz Allah affetsin.
Yapacak bir sey yok. Mesela duruyor duruyor teyzem, dayim aklina
geliyor. Neredeler diye soruyor. Herkes kendi evinde diyoruz. Nerede diye
soruyor. Nerede oturuyorsa oradalar, suradalar diyoruz. O nerede diyor
tekrar. Surada diyoruz. Tamam diyor. Annesi ve babasini hala yastyor
zannediyor. Nerede? Onlar da koyde. Neden diyor. Koye tasindilar,
vaslandilar diyorum. Tamam diye ikna oluyor. Beni gétiir diyor bazen ¢ok
takiliyor. Onu zamanla abime paslyyorum. Abime séyleyelim yazin bizi
gotiirstin, simdi kis diyorum. Tamam diyor. Abim geliyor, aklina gelirse
ona soruyor. Gotiirecek misin? diyor. Simdi isim var, ben patrondan izin
alayim gétiirecegim diyor abim. Oyle ikna etmeye ¢alistyoruz yani siirekli.
Ustiine gitmiyoruz, unutuyor zaten sonra yapacak bir sey yok. Allah
affetsin. Ciinkii ¢ok takilryor ona. Annem babam diye, kiz kardegim diye

teyzemi soruyor.” BT

Benzer sekilde esinin gegmise ¢ok takili kaldigini, siirekli babasini sordugunu
ve evine gitmek istedigini belirten B14; bu durumun kendisini sinirlendirdigini
belirtmekte, elli senelik evli oldugu esine hep kendisinin baktigini ama artik
zorlandigini, tiziildiigiini, sinirlendigi zaman kekelemeye basladigin1 ve kendisinde
ogiirtli durumu oldugunu, bu durum igin ila¢ kullandigini ifade etmektedir. Pandemi
doneminde bakim verme siirecinde Alzheimer hastasiyla ilgili durumlar bakim

verenlerin fiziksel ve psikolojik zorluk yasamalarina neden olmaktadir:

“Ben kendi adima ¢ok zorluk yasadim. Hala da yasiyorum. Niye bazen
isyan ediyorum. Béyle isyan ettigim zamanlar oluyor. Hele boyle saglikli
vaslhlart goriince kiskantyorum. Onun iistiine pandemide annemin de
ilerlemesi iyice sey oldu. Gergekten psikolojik olarak da fiziksel olarak
stirekli sey yapryorsun. Tuvalete de biz gotiiriiyoruz. Yataga yatwr, kaldir
bir dereceye kadar giiciin yetiyor. Yani her yonden fiziksel, psikolojik ve
duygusal zorluklar yastyoruz. Yillardir diizenli bir uykumuz yok. 2015'te
annem iki kere mide kanamas: getirdi bir haftada. Ondan sonra biz en ufak

seyde yataktan firliyoruz. Hele simdi ila¢ vermemize ragmen geceleri
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bazen bagiryyor. Simdi basladigimiz ila¢ yarim doz, iyi. Arada bir
bagiriyor ama biz buna da siikrediyoruz. Bu ila¢ iyi gelmede once hig
uyumuyordu. Uykudan uyanp  siirekli  konusuyordu, bagiriyordu.
Haliisinasyon goriiyordu. Simdi gece iki, iti¢ kere. Biz buna siikrediyoruz

vani. Uyku uyumayinca sinirler geriliyor, yorgun oluyor insan.” B5

“Yani fiziksel olarak iskelet yapimda ciddi hasarlar olustu. Ruhsal olarak
da yine ben psikologa, psikiyatriye, grup terapisine falan da gittim.
Onlarin séyledigi bu kadar: da normal. Hani bir diidiiklii tencerenin buhar
atmast gibi. Hani moral de olabilir, bu duruma karsi ¢cok miikemmel bir
durumda oldugumu soyleseler de. Benim zaman zaman ¢ok sik olmasa da
ciddi ofke patlamalarim olabiliyor. O da ne durumda oluyor, ¢aresiz

kaldigim zaman. Yorgunluktan degil.” B9

Bakim siirecinde aile iiyelerinden ve yakin ¢evreden destek gorememek bakim

verenlerin yasadig1 zorluklardan bir digeridir:

“Oglan zaten ¢alisiyor. Bir zaman oda issiz kaldi pandemi ¢ikinca. O
zaman otelde caligiyordu otelleri kapatildi. Epey bir zaman igsiz kaldi.
Dusart da ¢ikilmaz oldu ya ondan sonra da. Sonra sabah gidiyor gece belli
olmuyordu geldigi veya bazen de doniisiimlii oluyordu vardiyali
calisiyordu. 3 vardiya. Dogru diiriist o bizimle ilgilenemiyordu biz onunla
ilgilenemiyorduk. Kiz zaten evli kendi baska evi var. Biz bas basaydik o
yiizden ben bayagi zorluk ¢ektim agik¢asi.” B11

Aile tiyelerinden destek gorememeyle birlikte yakin aile tiyeleriyle iletisim
kurmakta yasanan sorunlar bakim verme siirecinde bakim verenlerin bedensel ve
ruhsal sagliklarinin bozulmasina neden olmaktadir. Bu siire¢ ilag almayla devam

edebilmektedir:

“Ben bir yere kadar tahammiiliim azdi. O donem kiz kardesim ¢alisiyordu.
Gece ¢aligtigr icin giindiizleri uyuyordu. Geliyor on, on bes dakika yeterli
olamiyordu. Bu sefer tek bana kaldi. Evin isi, alisveris, annem bir de benim
kizim yurt disinda Cin’'de zaten goriisemiyoruz. Buradaki kizimla
gortisemiyorum. Boyle hepsi iist iiste gelince hatta bir giin sey dedim
rahatlik, elimin altinda her seyim var. Sicak ev, sikintim yok, derdim yok,

hastaligim yok Allah’ima siikiir ama herhalde rahatlik batiyor herhalde
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bana diye diisiindiim. Kag kere tistiimii basimi yirttigim oldu. En sonunda
ben de destek aldim ve ilaca basladim. Boylelikle gecirdik o donemleri

ama zor atlattik.” B1

“Bende normalde seker, tansiyon yoktu ama gegenlerde giindiiz yagam
evine rapor getirirken bana da tahlil yaptilar ve ben de seker ¢ikti.
Doktora anlattigimda iiziintiiden de olabilir dedi. Tabii iiziiliiyorum. Gece
dortte ben kalkiyyorum. Bir de vicdanli olmak ¢cok farkli bir sey, karsimda
goziimiin éniinde eriyip boyle ¢ok ¢ok vasiflart olup da vasiflarint yavas
yavas yavas goziimiin ontinde kaybolmasi beni ¢ok etkiledi. Yegenleri var
abisinin ¢ocuklart simdi koskoca oldular ve bizim evde biiyiidiiler yani
ayin ON giinii evdelerse Yirmi giinii bizde yediler i¢tiler. Bu kadar diiskiindii
vegenlerine esim. Bunlarin aramamasi, abisinin aramamasit bunun gibi
kirk sene beraber yedigimiz igtigimiz insanlar bir anda aramayp hadi onu
aramadilar beni bile aramamalar: sormamalart beni daha ¢ok etkiledi.
Inamin bunlari benim kaldirmam giic. Beni ayakta tutan sey iste esimin

sevgisi.” B6

Pandemide disar1 ¢ikamama ve disar1 ¢ikarak kendini rahatlatma imkaninin

ortadan kalkmasi bakim verenlerin yasadigi zorluklari arttirmigtir:

“Bizde ¢ok fazla moral yiiksek olmadig igin zaman zaman zorlandigimiz
oldu tabii. Her zaman ayni seyler oluyor ama o zamanlarda disari ¢ikip
kendimizi rahatlatmak i¢in imkdammiz olmadigi i¢in biraz daha fazla

zorlandik.” B2

“Hele bu pandemide zaten evdeyiz. Allah'tm ne yapsak ne etsek... Yani
cocuklar sikilyyor, yashlar sikiliyor. Yani bir sekilde hep béoyle eglence
vapmaya ¢alistik. Bir seyler yapmaya ¢alistik, ¢cok zorlandik.” B8

“Tabii ki muhakkak cok zorlandik. Insan bir yerde zamanla sikiliyor.
Eskiden ben disariya ¢ok ¢ikan, giden biriydim sonra sonra hi¢ ¢tkamaz
oldum. Mesela denize bile gétiiremezdim. Gelse dahi denize girmedi. Iki

vaz orada gecirdik bir sefer denize sokamadim.” B11
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Pandemide disar1 ¢ikamama nedeniyle hapishanede gibi hissettigini ifade eden
B4, ayn1 zamanda annesi koronaviriise yakalandig1 i¢in ¢ok korktugunu, annesinin
bakimi i¢in ihtiya¢ duyulan mama ve makine i¢in yazilan raporlari yetkili yerlere kabul

ettirmekte zorlandigini da ifade etmektedir:

“Annem korona oldu, onun icin ¢ok korktuk. Bir de annem hastaneden
ctktigt giin, doktorlar iste rapor yazmislar. Annem ngl ve farkli bir mama
ile beslenmesi gerekiyor diye regete verdiler. Korona zamani ozel
hastaneye gonderildigi icin oramin doktorlar: verdi o regeteyi falan. Yani
tedaviyi devlet karsiliyor ama o doktorlarin verdigi rapor ve regeteyi kabul
etmiyor devlet. Bir de biz onunla ugrastik. Annem hastaneden ¢ikti, eve
geldi. Bir makine verdiler annemle birlikte. Yani onun alinmasi, gelmesi
gerekiyor. O makinenin de raporu var. Ariyoruz evde saglik hani gelmesi
gerekiyormus. Onlar bakacaklar evet bu hasta yatiyor, evet bu hastanin
buna ihtiyaci var diye ufak bir kagida not yazacaklarmis. O kagidi da alip
biz gidip devlet hastanesine o kagitla birlikte hem regeteyi hem raporu
ctkartmamiz gerekiyordu. Yani bizi ¢ok ugrastirdilar ve evde saglik on giin

sonra geldi.” B4

Kendisine ve yakinina koronaviriis bulasmasindan dolay1 endise
duyan B16 ve B17, yakinlarini hastaliktan korumakta zorlandiklarini ifade

etmektedir:

“Virtisten annemi korumaya ¢alissak da annem evde birilerini gérmek
isteyince, sohbet etmek isteyince durduramiyorduk. Disart ¢itkmak
istiyordu, ¢ok endiselendik. Bu noktada zorlandik. Yakin akrabalari eve
cagiryorduk onlar geliyordu.” B16

“Koronaviriis bulasmasin diye misafir kabul edemedik. Disariya
ctkardigimizda da maske takmak istemiyordu, Pandemi oldugunun
bilincinde degildi.” B17

Pandemi doneminde bakim verenlerin ¢ogu ekonomik olarak sikinti

yasamadigini ifade etmektedir. Ekonomik olarak sikint1 yasamayan bakim verenlerin

cogunun ya kendisi ya da Alzheimer hastasi1 yakini emeklidir:

“Ekonomik olarak zorluk ¢ekmiyorum. Zaten benim maasim var annemin

kendi emekli maasi var. O yiizden bir stkintimiz yok.” B1
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“Emekliyiz zaten ekonomik olarak da ¢ok siikiir bir stkinti yasamadik.” B3

Bakim verenler ¢ogunlukla ekonomik olarak zorluk yasamadigini belirtse de
pandemi doneminde yapilan zamlarin ve evde bulunuldugu i¢in tiiketimin artmasinin

herkes gibi kendilerini de etkiledigini belirtmektedir:

“Ekonomik olarak herkesin yasadigi zorlugu, yani zamlarda falana
yasadik tabii. Bir de marketlere insanlarin saldirmasi, bir sey kalmamast,

bir anda tiim fiyatlarin artmas:.” B4

“Pandemide stirekli her sey tiikendi. Tamam, esimin maasi vardi.
Calismadi, yine de yatwrdilar. Allah razi olsun verdiler ama yine de
inantlmaz gida tiikettik. Boyle bir tiiketim yoktu yani. Herkes evde. Coluk

cocuk siirekli bir seyler istiyor. Yani bayagi bayag: zorlandik yani.” B8

Ekonomik olarak sikint1 yasamasa da bakim verdigi annesiyle ilgilenmesi i¢in
yardimc1 tutmak zorunda oldugunu belirten B12, bu durumun ekonomik olarak

kendisini zorlayacagindan s6z etmektedir:

“Ekonomik olarak sikinti yasamadik ama anneme fiziksel olarak yardimci
olacak biri sart oldugu igin ekonomik sikinti yasayacagimizi
diistintiyorum. Nasil bulacagimiz, nereden béyle bir insan temin
edebilecegimizi bilemiyorum. Bir yardimci sart. Daha onlarin arayisina

girmedigim i¢in su anda tam olarak bizi neler bekliyor bilemiyorum.” B12

B11 de ¢ocugunun yasadigr issizlik nedeniyle ona destek olduklarini

belirterek zorluk yasadiklarina deginmektedir:

“Tabii ki ¢ok zorlandik. Bir ara ¢ocuk ¢alisiyordu isten ¢ikinca oda biraz
hatta biraz degil ¢ok etkiledi bizi. Onun har¢hgini da karsilamak
durumunda kaldik.” B11

c. Bakim verenlerin ¢aresiz hissettigi durumlar

Bakim verenlere, pandemide bakim saglarken en caresiz hissettigi durumlar
soruldugunda agirlikli olarak fiziksel gii¢ gerektiren durumlarda caresiz kalindig
belirtilmektedir. Banyo yaptirma, hasta bireyi yatirip kaldirma 6zellikle kadin bakim

verenleri zorlamaktadir:
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“Beden olarak giiciim yetmedigi zaman. En ¢ok o zaman c¢aresizim.
Mesela banyo yaptirirken banyodan ¢ikartirken bir kere ayagi hafif kayd..
Kendini yere birakti. O anda olurmus onlarda, benim ilk defa basima
gelmisti. Hani gozlerini kapatti, bayilmig gibi diinyadan koptu ve evde
ikimizdik annemle. Bagirryorum, sesimi kimseye duyuramiyorum. Anneme
sesleniyorum, ayiltmaya ¢alistyorum. O anki ¢aresizligimi anlatamam.
Kaldirmaya da giiciim yetmiyor. Banyodan ¢ikmis, c¢iplak. Karsi
komsumuz erkek. Hani ¢agirsam diyorum, iistii basi... Annemin iyi oldugu,
cok kotii olmadigi donemlerdi. Zaten utang hi¢ gitmiyor. T. Abi onu o halde
gorse annemin travmasini diigiiniiyvorum bir yandan. Boyle ¢ok sagma
sapan ama ¢ok c¢aresiz hissettigim bir doénemdi gercgekten. Hig

unutamayacagim bir andi o.” B4

“Simdi giindiizler daha kolay geciyor gibi ancak aksamlar zor. Ben artik
aksam sekizden sonra oturup televizyon izlemeyi veya torunlarumin
koydugu seyleri izlemeyi istiyorum. O bazen boyle az yemek yedigi zaman
bilhassa, tabii ki ¢ok ilaci var doktorlarin verdigi. Uyku ilaglar: bir siirii
ila¢ basindan beri kullanvyor. Biliyorum ki bu ilaglar sadece yavaslatiyor.
Mesela gegenlerde ¢ok yoruldum sekiz defa onu yatirdim ve kaldirdim.
Sonra ben de sabah saat bese kadar uyuyamadim bu durumda tabii. Bu

durumlarda ¢aresiz hissediyorum.” B14

Fiziksel gii¢ gerektiren durumlarin yaninda Alzheimer hastasi bireyin bakimim
ilgilendiren tuvalet ihtiyaci, ila¢ alma vb. konularda yasanan sikintilar bakim verenleri

caresiz birakmaktadir:

“Fiziksel ve yani giiciimii asan durumlarda ¢ok ¢aresizim. Coziim yok yani
hi¢chir sey yapamiyorum. Cozemedigim ve beni ¢ok iizen durumlarda ben
agresiflesirim, ¢aresiz kalirim. Ornegin yiiriiyorken o giin yiiriiyemez oldu
diyelim, yeni bir sey. Bu beni ¢ok tizer. Benim elimde degil ¢iinkii bunu
cozmek. Tamam sonra ona uygun bir plan gelistivirim. Ya da agzinda ilag
var yutmuyor ya da agzina bir sey tikmig ¢ikartamiyorum. Yok, bir sekilde
ivilikle séyle olmuyor, kétiiliikle séyle olmuyor. Yalvar olmuyor. Iste bu
durumlar beni ¢aresiz birakiyor. Sabah kaldiramiyorsun, ¢ok gii¢lii bir

insan. Kalkmiyor, her yeri ¢is icinde. Kaka yapmis, pacalarindan akmus.
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Yalvariyorsun  kalkmiyor, kaldiriyorsun  bagiriyor. Yani iste bu

durumlarda zorlaniyorum.” B9

Fiziksel gii¢ gerektiren durumlar ve tuvalet ihtiyacini gidermeyle ilgili durumlar

bakim verenleri fiziksel oldugu kadar psikolojik olarak da ¢aresiz birakmaktadir:

“Cok ¢aresiz hissettigim durum annemin tuvalet ihtiyacini giderdigi anda
veya annem bazen diistiigiinde dizlerini kiviramadigt icin ¢ok sis dizleri,
kalkamiyor. Eklemlerini kiviramadigi igin diistiigii yerden kalkamiyor.
Hani hareket eksikligi var. O anlarda ben ¢ok iiziiliiyorum, ¢ok
yipraniyorum. Ciinkii giiciim de yetmiyor kaldirmaya. Iste komsulardan
falan yardim talebinde bulunuyorum. Ishal oluyor falan bazen ¢ok batiyor,
0 zaman bayag: bir zorlamiyorum. Hani yapiyorum seyim yok ama

iiziiliiyorum. Uziintii bendeki tam anlamiyla.” B10

Bakim verirken Alzheimer hastasi bireyin biligsel durumundan dolay1 iletisim
kurmak ve anlasmanin zorlugu bakim verenlerin caresiz hissetmesine neden

olmaktadir:

“Meram anlatmakta veya onun bizi anlamasinda zorluk ¢ekiyoruz. Yani
bir sey dogruda olsa anneme bir sey anlatmaya veya ona itiraz etmemiz
gereken konularda karsi tarafin hicbir sekilde bunu kabul etmedigi igin
oralarda zorluk ¢ekiyoruz. Hatta bazen bizim de kendimizi kaybettigimiz
zamanlar da oluyor. O an iste unutuyorsun annenin algist yok,
algilayamiyor, bilmiyor, unutuyorsunuz. Ctinkii giizel giizel konusuyorken
bir an anlamiyor ve uguyor gidiyor o algilamama olayt orada ¢ok
vipratiyyor insani. Yani soyle bir ornek verirsem gseker ilact kesildi.
Midesinde ve safra Kkesesinde bir rahatsiziik var. Mide ilac
kullanmayacagiz ve perhiz yapilacak diye doktor bir oneri getirdi. Doktor
tavsiyesi ile vermememiz gereken seyleri vermedigimiz zaman
anlagamiyoruz mesela o konularda. Anlatma zorlaniyoruz bazen de

diyoruz “ay tamam al, ne yaparsan yap” diye soyleyebiliyoruz.” B2

“Iletisim kurmak stkinti oluyor, ¢iinkii artik soyundurup giyindirmek de
stkinti. Elini tutuyorsun elim acidi diyor. Kolunu tutuyorsun, havaya
kaldwriyorsun, kaldirma diyor. Nasil soyacagim ben seni. Diin aglad: yine

iste. Elim mi ¢arpmis ne. Stki tutmusum meger. Sinirlendim ben de
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farkinda degilim bazi seylerin. Kolunu herhalde ¢ok siktim ki. Bas bas
bagwriyor, sen beni doviiyorsun diyor. Acidi zaten, babam gelsin
soyleyecegim diyor. Tamam dedim, soylersin aksam, ben soylerim babana
ben yaptim diye dedim. Ne diyeyim. Artik girgira vurmaya ¢alisiyorsun da
nereye kadar yani. Sikinti gercekten.” B7

Yakinin1 evde tek birakamamak ve yakiniyla ilgilenmek zorunda oldugu i¢in

uykusuzluk ¢ekme veya uyku problemi yasamak da bakim verenleri caresiz

hissettirmektedir:

“Annemi evde bes dakika tek basina birakip markete gidememek ya da bir

yiiriiyiise ¢cikamamak beni ¢ok ¢aresiz hissettiriyor.” B16

“Uykusuz kaldigim zaman ¢aresizim. Bazen uykusuz kaliyorum, bazen iste
ne bileyim diyorum Allah'tim bundan asagi etmesin. Bir arkadas vardi
vataga diigerse diye hep aglardi, ben onu diisiinmek istemiyorum. Tek

degilim en azindan buna siikiir diyorum.” B5

Uykusuzluk problemi yasadigini belirten B3, ek olarak pandemide giintibirlik

esini birinin yanina birakmak istedigini ancak esinin yabancilik hissettigi i¢in bdyle

bir seyi istemedigini ifade etmektedir:

“Esim uyumadiginda ya da ¢ok sik uyandiginda da kendimi ¢ok ¢aresiz
hissettim. Bir de mesela pandemi doneminde ben onu ¢ok birakmak
istiyorum ama yabanciladig igin kimseyi istemiyor. Giiniibirlik birisi gelse
disardan diye aradim ama bulamadim. Kimse de gelip gitmiyor oyle. Bir

oyle bir arayis icerisinde oldum” B3

Alzheimer hastasi bireyin zaman algisim1 yitirmesi, gegmisinde var olan kisi

veya mekanlar1 hatirlamasi bakim verenleri ¢aresiz hissettirmektedir:

“Ben anneme gidecegim diyor mesela. Annem koyde beni bekliyor diyor.
O an boyle diyemiyorum ki annen oldii. Koye gitsen de goremezsin falan.
Iste o an ¢ok ¢aresiz kaliyorum, ne diyecegimi bilemiyorum mesela.
Allah'ym kimsenin aklini alma diyorum. Yani annem beni bekliyor diyor.
Ben gidecegim, beni orada bekliyor diyor. Kendisi askerdeyken annesi
vefat etmis. Oliimiinii géremedigi icin halen onu orada bekliyor saniyor.
Yaswyor saniyor. O an ben ¢ok sey oluyorum, ¢ok ¢aresiz kalryyorum. Ne

vapacagimi bilemiyorum.” B8
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“Stirekli digart ¢ikmak istiyor, evine gitmek istiyor. Bulundugu yeri ev
olarak kabul etmiyor. Tabii ki ¢ok da iiziiyor yani. Ne yapacagimi
bilemiyorum. Yetememek ya da tam olarak onu neyin mutlu edecegini

bilememek ¢aresizlige siiriikliiyor.” B12

Alzheimer hastaligiin getirmis oldugu biligsel durumdan dolay1 ne yapacagini

ve nasil davranacagini bilmemek de caresizlige neden olmaktadir:

“Soyle soyleyeyim onu tam olarak ne yapacagimi bilemedigim konular
oluyordu. Ne yapabilirim, nasil yapmam gerekir, nasil davranmam
gerekir. Mesela ilk anda séyle ¢ok olmustur. Unutur oldu demek ki. Ayni
seyleri gene gene sormaya basladi. Ee tamam onu rahatsiz oldugu icin
vaptigini biliyordum ama buna ragmen sikinti verdigi hatta tepki verdigim
olmugstur. Kiz bazen beni frenledi. Baba biliyorsun o rahatsiz ondan boyle
yapiyor, boyle davranma sunu yapma gibi gibi uyarilarini gormiistimdiir.
Soruyor iki, ii¢ dakika gegiyor aymi seyi bir daha soruyor. Bir de son
zamanda galiba aciktigini ve doydugunu unutur oldu. Soyle ki bilhassa
sabah kahvaltilarina bunu c¢ok goériir oldum. Beraber oturuyoruz
kahvaltiya ¢ogunlukta ben hazirlarim zaten. Ben doyuyorum normal
sartlarda. Bakiwyorum o devam ediyor. Tabii canimi da sikiyor bu

actkcast.” B11

B6; esinin diizenine ayak uydurmada 6zellikle giysilerine olan takintisi, giyimi
ve ev islerini yapma konusunda caresiz hissettigini belirtmektedir. B6’nin erkek bir

bakim veren olmasi dikkat ¢ekicidir:

“Mesela giysisi nerede, pantolonu nerede, pijamasi nerede, i¢ camasirlar
nerede hi¢chbir sey bilmiyordum. Bir de kafam c¢ok karisiyordu. Esimin
giysisi ¢oktu. Bir de esim ¢ok karistirtyordu. Onu alip baska yere
koyuyordu. Mesela ben bir yere koyuyorum sonra bakiyorum orada yok
almis baska yere koymus. Ara ara yok almis onu sokmug bir yere.
Yikanmuyordu, giyinmiyordu mesela disari ¢ikacagiz ben onu giydirmeye
calistyorum bir tiirlii giydiremiyordum. En son benim son haddime gelirdi
patlardim, bagwrirdim, ¢agirirdim o zaman daha da etkileniyor ve
aglamaya bashyordu. Yani simdi bu ilagtan sonra daha sakinlesti. Ve

boyle dolasiyor simdi. Giyinmiyor ¢itkarmiyor ya da begenmiyor. Gegen
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sene pantolon alayim dedim kot pantolonlar: dardi. Kilo aldi simdi ve
olmuyor. Magazaya girdik diyorum iistiindekini ¢ikart sunu giy
¢ctkartamadim. En son orada ¢alisan kizlardan yardim istiyorum kimse
benle mi ilgilenir. Ciktim magazandan gittim yani o durumdayiz. Cok
zorlaniyorum. Camagirlart yikiyorum getiriyorum aliyor, onlari gotiiriiyor
baska yere koyuyor. Oradan aliyor baska yere koyuyor benim de kafam
karistyor.  Tek basima ben. Yemegi ben yapacagim, temizligi ben
yapacagim her seyi ben yapacagim. Ilaciydi, suyuydu, el yikamasiyd: bir
strii sey. Simdi de 6yle ama en azindan diizene koydum ve alistim artik.”

B6

Mahkeme karariyla annesinin vesayetinden sorumlu olan BI13, mali
harcamalarini kayit altina alarak mahkemeye sunmak zorunda oldugunu ve annesini

yazliga gotiiremedigi i¢in ¢aresiz hissettigini belirtmektedir:

“Ulasim konusunda ve maddi konularda ¢aresizlik yasiyyorum. Bilirkisi
diyor ki haywr araba kiralayamazsin liiks. Kadimin araba alacak parasi
var, yazliga gidemiyor. Bu sa¢maligi yasiyorum. Ben cebimden
odeyecegim. Ondan sonra mali islerinizi kim takip etsin, neler yapilsin
boyle yaziyorsunuz. Mesela annemin yasadigi sey, beni ¢aresiz hissettiren
seylerden biri o, annem gibi yasamak istemiyorum. O hem bilissel
rahatsizligt hem de su an devlet onu yoksunlastirarak iyice hapsetmis
durumda. Ben onu yazligina gétiiremiyorsam 6lsiin daha iyi yani insan.
Diistinsenize hapsolmusum, her seyde izin aliyorsunuz. Yazliga gotiirebilir
miyim diye izin aliyorsunuz. Sehir degistirip baska bir sehre yerlesmeye
niyet etseniz dilek¢e yazmaniz lazim falan yani. En ¢ok c¢aresizligi bu

mevzuatla ilgili yasiyorum.” B13
3. Pandemi Déonemimde Alzheimer Hastasi Bireyler ve Bakim Verenlerin
Thtiyaclar

Pandemi doneminde bakim verenler ve Alzheimer hastasi yakinlarinin nelere
ihtiya¢ duydugu soruldugunda ¢ogunlukla yiiz ylize konusma, sohbet etme, iletisim

kurma, ilgi gérme Ve ziyaret edilmeye ihtiya¢ duyduklar1 goriilmektedir:
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“En onemlisi, en biiyiik ihtiya¢ konusmak ve ilgi gormek. O anlamda
suirekli ben de o destegi vermeye ¢alistim. Annem icin ¢ok onemli bir
destek. Babam igin de éyle. Birini gordiigiinde mutlu olmasi, onu gérmek,

onu hissetmek onemli.” B12

“Muhabbet, sohbet destegine ihtiya¢ duyduk. Bunu goriintiilii
gortismelerle gidermeye ¢alistik ama bire bir insanlarla yakin olmak
baska bir sey. O kesinlikle bir terapi. Biriyle oturup bir kahve i¢mek.
Annem mesela diin aksam yine gériimcemin ¢ocuklar bizdelerdi. Annem o
kadar iyiydi ki hi¢ hastaligi falan kalmadi. O yorgunlugu halsizligi
gecmisti. Annem de insana ihtiya¢ duyuyor belli ki. Ama yoruldugunda
odasina kagiyor. Ben odama gidiyorum diyor. Tamam, o kagma anlar
olsun ama o insana ihtiyag duyuyor insanoglu. Gergekten muhabbete,

sohbete iiciincii bir kisiye ihtiyac var. Insan inana muhtag.” B10

“Tabii ki arkadagsa hasret kaldik. Kimseyle goriisemez olduk. Yazliktayken
bile gidip gelmeler kesildi evvelden ¢ok gidip gelirdik. Komsularla ¢ok iyi
dostluklarimiz vardi. Bunu yapamaz olduk ancak balkondan balkona
konugsur olduk. Bunlar beni tatmin etmedi dogal olarak. Aligymisiz dogal

olarak yiiz yiize goriismeye konusmaya. Zor geldi acik¢asi.” B11

Insana ihtiyag duydugunu belirten B11, yakinlariyla bir araya geldiginde

konusmak istedigini su sozlerle aciklamaktadir:

“Insana ihtiya¢ duydum. Gegen giin giindiiz yasam evinden bir arkadasa
dedim ki konusmayr unuttum. Annemle konusuyorsun ve onunla belli
kelimeler, belli ciimleler, belli konular iizerine konugabiliyorsun. Degisen
bir sey yok. Kiz kardesim gelince de onunla da ayni konu degigen bir mevzu
yok. Gegen de kizim ve torunum geldi. Bir 6diil almis onu paylastyorlardi.
Ben tabii onu goriince bicir bicir konusmaya, anlatmaya baslayinca bir
ara baktim kiz kardesim ve kizim “anne sus” dediler ama ben nasil
bagirdim biliyor musunuz? Siz beni susturamazsiniz dedim. Siz susun ben
konusacagim dedim. Halbuki, dedikleri sert sekilde degildi ama o kadar
ihtiyacim var ki konusmaya. Dedigim gibi insana ihtiya¢ duydum.” Bl

Destek gormeye ve konusmaya ihtiya¢ duydugunu belirtken B6, arkadasiyla

olan iletisimin zayiflamasinin kendisini izdiiglinti dile getirmektedir:
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“Birinin bize destek olmasina ve konusmaya ihtiva¢ duyduk. Insanlar
oyledir ya. Mesela ¢ok yakimim arkadasim vardi ¢ocuklugumdan beri
beraber oldugumuz. Cocuklarimiz beraber biiyiidii. Bir sene arayla ben
evlendim o evlendi. Peginden ayni salonda diigiin yaptik. Her yere beraber
gittik, yedik ictik. Boyle candandik yani gegen ramazan ayina kadar. Ne
zaman egim agirlagmaya bagsladi. Hani ben bir yere giderken birakacagim
va o da kendisi de biraz rahatsiz. Ondan dolayt ne aradilar ne sordular.
Ben zaten anladim. Ne aradim ne sordum onlarda aymi sekilde. O
zamanlarda tabii bu kisilerle goriisiiyorduk. Onlarda olmayinca tabii esim
de unuttu simdi. Gegen sene yazin ¢ikiyorduk parka gidiyorduk. O alryordu
hanimini, torununu biz beraber gidiyorduk giizel vakit geciriyorduk. Ama
simdi pandemide olmadi. Simdi de kista girdi millet digsariya da ¢ikmadi.

Bu neden degil. Agirlasinca insanlar kafasini kuma soktu.” B6

B13, insanin sosyal bir varlik oldugunu dile getirmekte ve hem annesinin hem

kendisinin insan gérmeye ve ziyaret edilmeye ihtiya¢ duydugunu aktarmaktadir:

“Konusmaya, ziyaret edilmeye ¢ok ihtiya¢ duyduk. Ziyaret olsa harika
olurdu. Annemin hosuna gidiyor, aranip sorulmak ya da eve insan gelmesi.
Alzheimer Merkezindeki yaslh bakim elemaniyla telefonda goriisgiiyorduk
ama o sadece hos bir seda olarak kalyyor. Somuta inmedigi icin o
anlamadi. Insanlar niye azlar, niye yok, sokaklar niye bos. O iiziildii. Atom
bombas1 atilmis ve insanlar o6lmiis gibi algiladi. O nedenle ev
ziyaretlerinin olmamast annemi duygusal anlamda ¢ok etkiledi. Insan
gorememek. Siiregle ilgili kendi adima soyle bir kaygi yasadim; iki ucu da
kotii bu isin. Disart ¢itksam hastalig getirecegim, annem dlecek. Bana bir
sey olmasa da. Iste hangi asiy1 yaptirsam anneme, hangisi onu daha ¢ok
etkiler, hangisi daha az etkiler, nasil yapmali. Yani insana ihtiyag
duyuyorsunuz. Yani agaca sarilasim geldi benim hani o derece. Belki
sarilmayr ¢ok ozledik. Organik bir seye ihtiya¢ duyuyorsunuz. Seyi
anladim, biz insanlar ¢ok sosyal varliklarmisiz. Pandemide bununla

viizlestik.” B13

Bakim siirecinden destek saglayacak birinin varligima ve insanlarla bir arada
olmaya ihtiya¢ duydugunu belirten ve pandeminin bu anlamda enerji tiikettigini ifade

eden anlatilar da mevcuttur:
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“Keske bize disardan bir yardimct destek olsaydi. Ciinkii biz iki kardes
ayrt ayrt seyler yapabildik hep. Bazen beraber bir seyler yapmak
istedigimiz zaman hi¢ olmuyordu tabii. Mesela esinin, babamin olmasini
isterdik yanminda. Onlar boyle giizel giizel sohbet ederken bizim de belki
baska bir seyler yapabilme imkdanimiz olurdu. Yani annem de hep yaninda
insan olsun, torunlart olsun, kizlari olsun, herkes evde olsun istiyor. Hatta
bazen misafir olsun istiyor ama bunu direkt diyebilirim ki misafir kabul
etmeye bile halim kalmadr benim. Bunda pandeminin de ¢ok biiyiik pay:
var. Hepimiz bu siirecte mayistik, tembellestik, hi¢ boyle birbirimizi
tammaz olduk. Benim enerjim tamamen gitti diyebilirim. Bunlar tabii
pandemide azaldi ve gitti. Baskast olsaydi annemle ilgilenen biz belki
kendimize daha ¢ok zaman ayirabilirdik. Bir yanda onunla ilgilenirken

diger seyler aksiyor B2

B9 da bakim siirecinde destek gormenin, sosyal hayatin icinde bulunmanin ve

destek almanin 6nemine deginmektedir:

“Ben sosyal dayanismaya ihtiyag duydum. O sosyal hayatin iginde hastay
da yormuyor. Ben ona ihtiyag¢ duyuyorum. Yani o aktif yagami, toplu halde
yasami, toplu halde sarki séylemeyi... Iste o sizi yormuyor yani siirii
psikolojisine kapiliyorsunuz. Beni en ¢ok zorlayan o. Hadi sarki séyleyelim
dedigimiz zaman birebir zaten bakim veriyorsunuz, ebeveyn olarak bakim
veren anne gibi diistiniin, hi¢cbir sey olmuyor. Ama birkag¢ kisi, bir
arkadaginiz gelsin boyle miizikli bir ortam olsun o kalkvyor, oynuyor, sarki
soyliiyor mesela stirii psikolojisidir. Ben buna ihtiya¢ duyuyorum. Toplu

yvasamaya, toplu olmaya ihtiya¢ duyuyorum.” B9

B7 de bakim siirecinden yiprandigini, is bulmak istedigini ve bunun i¢in yatil

bir bakiciya ihtiya¢ duydugunu belirtmektedir:

“Olabilirse insallah is bulurum, insallah yanimiza birini bulurum. Ne
diyeyim baska kagis ¢ikis yolu yok bu olayin yani. Artik ne olacag belli
degil. Ne kadar siirecegi de belli degil. Ise baslamak gibi bir niyetim,
diistincem var. Ama dedigim gibi o da doniiyor dolasiyor imkanlara
geliyor. Ne kadar olur hi¢ bilmiyorum, bakicilar ka¢ para alvorlar,

nereden bulacagiz, sirketten mi bulacagiz? Tanidik yok. Onlar da zor yani

85



evine alacagin insan ne kadar olsa da insan ¢ekiniyor simdi. Bu dénemde
daha zor. Giindiiz gelenler beni kurtarmaz, ben ¢alisacagim igin. Ciinkii
gece de durmuyor ki sag olsun. Diizenimiz falan bozuldu yani kalkiyor ve
oturuyor sebepsiz. Karistirdigi icin bilmiyor. Tuvalete gidiyor zirt pirt

falan. O yiizden ben yatili olursa artik bundan sonra yatil bizi sey yapar.”

B7

65 yas listiine uygulanan sokaga ¢ikma yasaginin iletisim saglamay1 zorlastirdig

belirtilmektedir:

“Disart ¢cikamadigimiz i¢in hep 65 yas iistiine her sey yasak oldugu i¢in
ctkamadigimiz icin iiziiliiyorduk. Inanwr misimz cocuklarimiz o pandemi
zamaninda bizi sadece telefonla aradilar. Evimizin kapisina bile
gelmediler. Ciinkii herhangi bir sey disardan bize herhangi bir rahatsizlik
getirirler diye kapimizin éniine bile gelmediler. Sadece telefonla konustuk.
Bu kadar dikkat ettiler yani ¢ocuklarimiz. Esim disart ¢ikmak istediginde
vok deyince ¢ikamiyoruz deyince iiziilmedi. Ciinkii ¢cok uzun zamandwr biz

hep beraberiz.” B15

Bu yasagin Alzheimer hastasi bireylerin ve bakim verenlerin hassas durumu
dikkate alinmadan koyuldugunu belirten B4, annesini disari ¢ikarmak igin izin

istedigini fakat izin verilmedigini belirtmektedir:

“Yani biz ozellikle ¢ok iyi korumamiz gerektigini, dedigim gibi senelerce
bildigimiz i¢in biz her tiirlii zaten o izolasyon hayatini kendimiz annem igin
en ¢ok yasiwyorduk. Ve zaten kendi yine ozel aracimizla ¢ikacaktik.
Yapacagimiz tek sey sahilde birazcik yiiriitmek ve hava aldirmakti ama izin
vermediler o kadar anlatmamiza ragmen Saghk Bakanligina basvurduk.
Hatta pek ¢ok hasta yakini da aym sekilde yazdi, gegmis olsun, gecmis
olsunlar ile geri doniis oldu. Baska hi¢hir sey olmadi yani. Hi¢chir sey
vapilmadi bizler igin.” B4

Yagslilara uygulanan sokaga ¢ikma yasagiyla ilgili B8, disar1 ¢ikma ihtiyacini

karsilayacak bir hizmet olmasi1 gerektiginden s6z etmektedir:

“Yani ne olsayd: biliyor musunuz? Cok bunalan yaslilari mesela mesafeli
bir sekilde oturtturup arabaya, bir otobiise onlari bir deniz kenarina

gotiirmek. Yazd zaten yazindi. Bir deniz kenarina gotiiriilse ne bileyim bir
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ormana... Ben onu ¢ok istedim mesela. Bu insanlar, bu yashlar disari

¢tksin bir yere gotiiriilsiin istedim yani.” B8

B4 ise ozellikle saglik hizmetlerinde beklemeden hizmet verilmesi gerektigini
ve sosyal yasamda Alzheimer hastasi bireylere kars1 anlayishi davranilmasini istedigini

aktarmaktadir:

“Anlayrs. Mesela saghk olarak hizli hizli  hallolmasi1  gerekiyor.
Bekletilmemesi gerekiyor bu hastaligin hi¢bir sekilde. Ama hani yari 6zel
bir hastane olmasina ragmen bir MR isteyecekler, bir tomografi
isteyecekler ya da atiyorum rontgen filmi isteyecekler, o bekleme siiresi
annemi orada zapt etmek ister istemez hastane ortami geriyor, ¢ok zordu.
Saghkta bizim hastalarimizin  hichir  sekilde bekletilmeden tiim
islemlerinin yapilmas: gerekiyor diye diisiiniiyorum. Ama ben Istanbul 'un
gobeginde oturuyorum. Annemle o zamanlar ¢ok zor yiiriiyordum. Bu
marketin disar1 ¢ikan kasalari yiiziinden, bu sagma sapan park eden
arabalar yiiziinden. Kafelerin ¢ikarttigi sandalyeler yiiziinden iki kisi
gecemiyorduk. Ve hatta birisine biraz daha ¢ekin gecemiyoruz deyince o
zaman tek tek gecin diye cevap almistik. Annem bensiz yiiriiyemez, bunun
farkinda bile degil. Oziir dileyeceSi yerde bir de akil vermeye calisan
insanlarla ugrasiyorduk. Birkag kez sikdyet ettim, o marketleri ozellikle.
Haklisimiz ilgilenecegiz dediler. Yine ayni sekilde devam ediyorlar. Ya
tekerlekli sandalyeyle buralarda hi¢hir sekilde hastanla gezemezsin. Yani
o ¢ok cok farkl bir sey yani. Istanbul, Tiirkiye, diinyamin merkezi nasil
bilmiyorum ama Tiirkiye'de hi¢bir sekilde engelliye, yashya saygt yok,
diigiince yok.” B4

Pandemi doneminde bakim verenler, kendilerinin ve Alzheimer hastasi
yakinlarinin ihtiya¢ duydugu konularda agirlikli olarak giindiiz bakimevinden destek
aldigmmi belirtmektedir. Giindiiz bakimevinin ardindan aile {yelerinden alinan

destekten s6z edilmektedir:

“Giindiiz yagam evinden aldim. Toplantilar vardi. Toplantilara katilmak
iyivdi. Hem psikolojik olanlara hem de egitimlere. Gergekten ¢ok ¢ok
faydali oldu. Hep diyorum yani bu hastaligi kabullenmeme, en basta
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kabullenmeme, sonrasinda hastalik hakkinda bilgi almama en biiyiik

sebeptir. Sonsuz siikrediyorum.” B4

“Biz yasam evi haricinde baska bir kurumdan destek almadik. Sadece

oradan deste kaliyoruz.” BS

“Ihtiva¢ duydugum konularda giindiiz bakimevinden destek aldim. Rahat
iletisim kurabildigim kardesimden, dostumdan, arkadasimdan. Rahat
gidip gelememek, evinize sokamamak, korkudan gotiirememek. Yani

sosyal olmamak yordu.” B9

“Benim ¢ocuklarim yakimimda oldugu i¢in ihtiya¢larimi  onlar

karsilyyorlardl.” B3

Aile iiyelerinin desteginin yaninda psikolojik destek ve ila¢ destegi alindig da

belirtilmektedir:

“dile iiyeleri destek oldu. Biz annemin hastaliginin basindan beri bunu
valniz ¢ozebilecegimiz bir sorun olmadigt icin psikolojik olarak destek
alyoruz. Ilag icerek yapiyoruz bunu. Ben bir ara yiiz yiize psikiyatriye de
gittim sozlii olarak sohbet ettim ama pandemi araya girince hepsini iptal
etmek durumunda kaldik. Karsilikli goriismek gibi bir olanagim kalmadig
icin. Hatta online goriisme yapalim dedi psikiyatr ama ben kabul etmedim.
Cok samimi gelmedi bana, karsilikli sohbet etmek gibi sicak gelmedi bana.
Kisisel olarak bir destek degil de ila¢ kullanarak destek aliyoruz

rahatlamak icin.” B2

D. Alzheimer Hastasi Bireylerin ve Bakim Verenlerin Giindiiz Bakimevi

Hizmetleri

1. Giindiiz Bakimeviyle Ik Temas Kurma

Bakim verenlerin giindiiz bakimeviyle ilk temas: nasil sagladiklar1 ve
haberdar olma kanallarina bakildiginda ¢ogunun internet araciligiyla haberdar

olduklar1 anlagilmaktadir:

“Yani neyin ne oldugunu bilmedigimiz igin biraz internetten aragtirmaya
cahstik. Iste unutkanhk... Zaten doktorda bize demisti yashhiga bagl

demans. O donemde ben ¢calistyordum, pek fazla bir sey anlamiyordum.
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Sabah git aksam gel oldugu icin. Isin basinda yani erken teshis demisti.
Ondan sonra tabii ben evde ¢ildirmalara baslamak iizereydim. Kardesim

yasam evini buldu internetten.” B5

“Yaklasik bes, alt: sene oluyor. Iki ene pandemi ile birlikte gecti dncesi de
vardi. Anneme ben bakiyordum kardesim evde degildi. Annem ¢ok
inatlasiyordu ne soéylesem tersliyordu ne soylesem anlatamiyordum.
Orada bir algilama durumu olmadigini bilmiyordum. Dediklerimizin tam
tersini yaparak bizi sinirlendirmek igin yapildigint zannediyordum. Bir
gtin ben ¢ok bunaldim, oturup resmen kafami duvarlara vurmak istedim ve
dedim ben bununla basa ¢tkamryorum nasil olacak, niye béyle ne oluyor
ben de anlayamiyorum higchir sey yokmus gibi o an daha da ¢ok
cildirryordum ondan sonra ben hemen internetten arastirmaya kalktim. O
kadar giizel bir tesadiif oldu ki “Alzheimer” kelimesini girer girmez hemen
karsima ¢ikan Dernekti. Bir sey ararsin ilk karsina hep hastalik ¢ikar ya
burada oyle olmadi Dernek ¢ikti hemen karsima.” B2

“Giindiiz bakimevini ben internetten buldum. Alzheimer ile alakali iste
bakim evleri ariyordum. O kadar bikmisim ki yatirmak istiyordum.
Internetten iste ben, bir yere yatirmak istiyordum. Bakim evleriyle alakali

’

iste glindiiz mii olur gece mi olur diye arastiriyordum. Goziimii kararttim.’

B8

Tedavi i¢in gidilen hastane ve doktor tavsiyesi gibi kanallar araciligiyla giindiiz

bakimevinden haberdar oldugunu belirten anlatilar da mevcuttur:

“Ilk teshis konuldugu 2014-2015 yilinda Capa’da teshis konunca orada
calisan sekreter giindiiz yasam evini anlatip 6nerdi. Ben saglik sektoriinde
de oldugum igin ¢evremden de biliyordum. Sonra ben hemen irtibata

gectim.” B3

2019'un Ekim-Kasim ayiydi herhalde. Iste psikiyatrist doktorumuz
yurtdisina ¢ikacagim dedi. Kimi tavsiye edersiniz dedim, benim bir hocam
var, emekli. Istersen ona gidebilirsin dedi. Ona gittik. O kadin séyledi iste
gilindiiz yasam evi var diye. Numara verdi. Hatta bizim yanimizda aradi.

Boyle boyle bir hastam var dedi. Size baslasa iyi olur dedi.” B7
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Daha az sayida bakim veren ise giindiiz bakimevini tanidiklar1 araciligiyla ve

basindan duydugunu dile getirmektedir:

“Pandemiden dnce bir sene mi iki sene mi ne gitti. Ciinkii ben kendisini
yazdirmistim oraya. Onun da hosuna gidiyordu. Degisik faaliyetler var.
Ctinkii benim egim hayat dolu bir kisi ona istinaden daha rahat hareket
ediyoruz ve biz senede iki defa da Capa’ya kontrole gidiyoruz. Bir
tamidigim vasitasiyla. Onun kizi oraya gotiirmeye kalkti. Tabii 0 biraz
daha agir hastaydi. Sonra bana séyledi. Ben de tuttum egimi yazdirdim
oraya. Esim orada, oraya gitmekle cok mutlu ve huzurlu. Hatta hafta sonu

diyor ki pazartesi giinii gelse de gitsem.” B15

“Daha onceden basindan duymustum. Psikolog arkadaglarim séylemisti.
Kiz kardesim biliyordu hatta o bir konserine falan gitmisti. Onlarin
tegvikiyle kardesimin abla bu merkez var arayalim konusalim, soralim

bakalim demesiyle telefon ettik.” B1

“Ben ¢ok fazla gazete okuyorum Dolayisiyla ilce gazetesinde c¢ikan
haberlerden gérmiistiim 2017'de acilisi yapilacak diye. O donem ben
annemin saghgiyla ilgili ¢cok takip ediyordum.” B13

“Bitisik komsumuzun da babasi Alzheimer hastasiydr ondan duyduk ve
vasam eviyle goriismeye gittik sonra annem ve bizlerde yararlandik.” B16
2. Giindiiz Bakimevinden Hizmet Alma Siiresi

Bakim verenlere giindliiz bakimevinden ne kadar silire hizmet aldigi

soruldugunda en fazla yedi yil (B3), en az yedi ay (B6) yanit1 alinmustir:

“Giindiiz yagam evine ilk teshis konuldugu 2014 yilinda basladik. Bizim
oraya gelis gidislerimiz iyi oldu bayagi bir oyaladi onu. Etkinlik, boyama

bu ¢alismalarin hepsini orada 6grendik biz.”” B3

“Yedi, sekiz ay kadar oldu giindiiz yasam evine geldigimiz. Internette
arastirma yaparken karsimiza ¢ikti aradik ve randevu aldik, ondan sonra

hep gelmeye basladik.” B6
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Pandemi oncesinde bakim verenlerin ¢ogunlugu Alzheimer hastasi yakininin
giindiiz bakimevinden haftada iki giin hizmet aldigini belirtmektedir. Alzheimer
hastas1 bireylerin giindiiz bakimevinden hizmet aldig1i giin sayis1 giindiiz
bakimevlerine gore farklilagsmaktadir:

“Yani annem haftada \Ki giin tek basina geldi hafta i¢i ve o ger¢ekten bana

nefes oldu. O iki giin az bir zaman belki. Yani sabah onda geliyordu
gorevli. Servisle birlikte gelip aliyyordu annemi iste aksam dortte geri
geliyordu. O zamanda da ben de evimde yapabildigim seyleri

vapiyordum.” B4
“Biz haftada \Ki giin gidiyorduk.” B2
Daha az sayida bakim veren ise haftada ii¢ giin giindiiz bakimevinden hizmet
aldigini ifade etmektedir:
“Haftada ii¢ giin geliyorduk. Inamiimazdi. Cok rahatlatiyordu beni.” B8
Mersin’de yasayan B9 ise hem kendisi hem de esinin her giin gittiginden sz
etmektedir:
“Her giin sabah sekiz aksam bes gidiyorduk.” B9

Pandemiyle birlikte giindiiz bakimevinden hizmet alma durumu degismistir.
Koronaviriis 6nlemleri nedeniyle belirli donemlerde giindiiz bakimevleri kapali

kalmis, hizmetler telefonla ve online ortamda devam etmistir.

“Haftada iKi giin geliyorduk. Pandemiyle giindiiz yasam evi hastalarimizi
korumak adina kapandi ancak telefonlarla ve online olarak destek olmaya

devam edildi.” B3

“Sali ve persembe haftada iKi giin geliyorduk. Pandemide online olarak ve

telefonla iletisim kurduk.” B5

Kapali1 kalmanin ardindan tedbirli bir sekilde ag¢ilma karar1 alinmis ve hizmetler

yiiz ylize slirdliriilmeye devam etmistir:

“Haftada ii¢ giin geliyorduk biz. 2021 eyliilden sonra yine tedbirler
kapsaminda merkeze gelmeye ¢alistyoruz. Onda da hastaliklar yiiziinden

uzun stredir gelemiyorduk.” B11
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Yeniden agilan giindiiz bakimevinde bulunma siiresinin azalmasindan dolay1

bakim verenler zamanin yetersiz kaldigini ifade etmektedir:

“Haftada iKi giin gidiyorduk. Yine haftada iKi giin gidiyoruz ama o zaman
bir saat daha fazlaydi. Simdi giinde bir saat daha eksik. Normalde
10.00'da gidiyor, 12.00'de alyyoruz sali giinleri. Persembe giinleri de
13.00'te birakip 15.00'te alryoruz. Daha once 10.00'da birakip 13.00'da
alyyorduk. Digeri de 13.00'da birakip 16.00'da aliyorduk. Tabii siire biraz

daha uzun olunca daha iyi oluyordu.” B12

“Haftada iki giin gidilivor. U¢ saat kaliyordu. Pazartesi sabahtan,
carsamba giinde ogleden sonra gidiyor. Pandemi olmadan evvel daha
iyiydi daha rahattik. Daha rahat gidilip geliniyordu. Pandemiden sonra
gecen kis basladi gitmeye tekrardan. Egimin istedigi su oraya gidip iKi
saat, daha evvel gittiginde daha ¢ok kalabiliyordu. Iki saat bana kafi

gelmiyor diyor. Saatin biraz daha fazla olmasini isteriz.” B15

“Iki giin gidiyorduk. Siire azaldi. Eskiden ii¢ bu¢uk saatti terapi siireleri
annemlerin. Kalan zamanda ben aligveris merkezine gidiyordum. Orada
sanatsal etkinler, magazalar falan geziyordum. Daha ¢ok sey yapiyordum
ve mutlu oluyordum annemi gotiirmekten. Simdi iKi saate indi, oraya boyle

gidiyoruz.” B13

Zamanin yetersiz kaldigini belirten B13, pandemide kapanigin ardindan tekrar

acilan giindiiz bakimevinde hizmet alanlarin sayisinin azaldigina dikkat cekmektedir:

“Ac¢ik¢ast seye c¢ok sasirdim. Simdi pandemi sonrasi merkez tekrar
faaliyete gectiginde yiizer kisilik gruplar vardi ve ful ¢calisiyorlardi. Cuma
galiba bir grup vardi. Pazartesi’den persembeye kadar giin icinde
sabahgi, 6glenci her grup doluydu. Simdi sadece bes tane seans var
anladigim kadariyla cumalart yok. Toplasaniz galiba on kisi falaniz biz
merkezdeki egitimlerden faydalanan. Diger hastalara ne oldugunu da
acayip merak ediyorum. Hani geriye gidenler varmuis. Vefatlar da var mi,

neden yoklar, tercih mi etmediler?” B13
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3. Pandemi Oncesi Giindiiz Bakimevi Hizmetleri

Pandemi oncesinde giindiiz bakimevinde sunulan hizmetlere géz atildiginda
Alzheimer hastalarina yonelik miizik dinleme, sarki sdyleme, resim ve boyama yapma,
el isi yapma, egzersiz ve spor yapma gibi Alzheimer hastalarinin zihinsel, psiko-motor,
bedensel etkinligini saglayacak aktiviteler, sanat ve miizik terapileri 6n plana

cikmaktadir:

“Normal geliyorduk oraya ne aktivite varsa yararlanyorduk. Alzheimer
hastalarina yénelik miizik, resim gibi aktiviteler. Sanat terapisi, miizik
terapisi hocasi gelirdi. Ebru boyama, ritim ¢aligsmasi, sarki soyleme gibi
seyler yaptirirdi. Boyama yapabildigi zaman da yapryordu yani. Onlar
yapryordu. Giindiiz yasam evindeki normal giinliik aktivitelere katilryordu.

Sabah geliyorduk 3.30-4'e kadar oradaydik.” B7

“Zihinsel, psiko-motor ve bedensel becerileri ¢alistiracak aktiviteler
olurdu. Sekil eslestirme, orgii orme gibi seyler. Toplu spor hareketleri
olurdu, sarkilar ve tiirkiiler olurdu hatta digardan c¢alan soyleyen
arkadaglar gelirdi. O zaman da ¢ok yapilirdr resim ve el isi faaliyetleri
oluyordu. Olduk¢a memnun kalmistik. Basta esim yani onun ¢ok hosuna
gidiyordu. Ben de burada bilgilendirme toplantilarina katilim saglamaya
calistyordum. Katilamadigim olduysa haberim olmadan yapilan varsa

bilmiyorum ama yoksa kagirmam ben bunlari.” B11

Baz1 giindiiz bakimevlerinde hem Alzheimer hastasi bireylere hem de bakim

verenlere yonelik tenis, tiyatro ve yoga gibi 6zgiin aktiviteler de mevcuttur:

“Resim kursuna katilryorduk, halk miizigi korosuna katiliyorduk. Esim
tenis grubundaydi saglikli insanlarla. Ben tiyatro grubundaydim. Haftada
ti¢ giin  yoga yapiorduk. Yemeklerimizi yiyorduk, sohbetlere
katiliyyorduk.” B9

Giindiiz bakimevinde saglanan hizmetlerle Alzheimer hastas1 bireyler
yasitlartyla bulusarak sohbet etmekte, sosyallesmekte ve kaliteli zaman gegirerek

mutlu hissetmektedir:

“Oradan aldigimiz hizmet annemlerin evden ¢ikip orada kendi yasitlart ile
bulusmasi, yapilan etkinlikler olsun, miizik eglenceleri olsun annemi ¢ok

olumlu etkiliyordu. Sevdigi arkadasi ile bulustugu zaman g¢ok hosuna
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gidiyordu. Evden giderken tam olarak nereye gittigimizi bilemiyordu,
hatirlayamiyordu anlatsak da hatirlayamiyordu. Cok faydasimi gordiik
diyebilirim. O zamanlar orada ¢ok mutluydu. Orada bahgeye ¢ikmak,
vapilan etkinliklere katilmak, sarkilar soylemek, dans etmek. Cok faydasini
gordiik.” B2

“Annem, etkinliklere katilryyordu. Gezilerden faydalandik. Ondan sonra
oradaki ortamdan faydalandik. Yine en azindan oradakilerle sohbet
ediyordu. Biz orada ¢ok giizel dostluklar edindik. Arkadastan da ote
diyeyim. Cok giizel dostlarimiz oldu.” B5

“Babama iyi geliyordu. Sosyallesiyordu orada. Iletisime agikti, sohbet
ediyordu, etkinliklere katiliyordu.” B17

Cesitli aktivitelerle birlikte geziler ve 6zel giin kutlamalar1 Alzheimer hastasi
bireylere 6nemli bir moral ve mutluluk saglamaktadir. Ayrica profesyonel kisilerce
bakim verenlere yonelik bilgilendirme, sohbet ve danisma toplantilari

diizenlenmektedir:

“Hastalar icin c¢esitli aktiviteler yapildi. Geziler diizenlendi moral
agisindan da oldukca giizeldi, etkiliydi. Babam oraya gittigi siirecte de
mutlu doniiyor olmast bizim icin ¢ok onemliydi. O anlamda ¢ok yararini
gordiigiimiiz bir siirecti. Oradaki ¢alismalart falan da ¢ok giizel. Ozel
giinler icin kartlar yapiliyor, resimler yapilyyor, kutlamalar yapiliyor
falan. Onlart da hediye olarak bize getiriyor olmasi ¢ok giizel ve keyifliydi.
Bizler i¢in de bilgilendirme, sohbet ve danisma toplantilari, Siklikla o tiir
bilgilendirme toplantilar: yapildi. Profesyonel kisilerden bilgiler edindik

hem fiziksel hem ruhsal saghgimiz konusunda.” B12

“Miizik etkinliklerine, boyama, kesme etkinliklerine katilim sagliyorduk.
Geziler oluyordu onlardan yararlaniyyorduk. Ben bilgilendirme

toplantilarina katilim saglyordum.” B3

Diizenlenen toplantilarla psikolojik destek, Alzheimer hastalig1 ve bakim siirecin
hakkinda bilgilendirme yapma yoluyla bakim verenlere fayda saglamak
amaclanmaktadir. Ayn1 zamanda Alzheimer hastasi bireyin giindiiz bakimevinden
yararlanmasiyla bakim verenler kendi islerini yapmaya ve dinlenmeye zaman
bulabilmektedir:
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“Toplantilar vardi. Toplantilara katilmak iyiydi. Hem psikolojik olanlara
hem de egitimlere. Gergekten ¢ok ¢ok faydali oldu. Hep diyorum yani bu
hastaligi kabullenmeme, en basta kabullenmeme, sonrasinda hastalik
hakkinda bilgi almama en biiyiik sebeptir. Sonsuz siikrediyorum. Ayrica
giindiiz yagsam evinden o kadar ¢ok yararlandik ki. Yani annem haftada iKi
gtin tek basina geldi hafta ici ve o ger¢ekten bana nefes oldu. O iKi giin az
bir zaman belki. Yani sabah onda geliyordu gorevli. Servisle birlikte gelip
aliyordu annemi iste aksam dortte geri geliyordu. O zamanda da ben de
evime gidiyordum iste. Evimde yapabildigim seyleri yapiyordum. Ciinkii
esim ve ¢ocugum zaten iste oldugu igin bir tek ben hep hafta i¢i annemin
yamndaydim. Giindiiz yagsam evi oldugu zamanlar, ag¢ik oldugu
zamanlarda haftada iki giin ciddi anlamda bana nefes oluyordu. Yani
evime gelip dinlenebiliyordum. Isimi yapabiliyordum, kendi evimin isini.

O bakimdan oradan ¢ok yararlandim yani.” B4

“Hasta yakinlart iyi olus programlari psikolog tarafindan sekiz hafta
boyunca yapuiyordu. Annemden ayri olarak da ii¢ kere falan gidiyordum.”
B13

“Benim i¢gin de iyi oluyor, esim gidince bir, iKi saat hi¢bir sey yapmadan

duvarlara bakip béyle oturuyorum.” Bl4

Yasal ve sosyal haklar, Alzheimer hastalifinda vasilik vb. konularda hukuki
bilgilendirme toplantilar1 diizenlenerek bakim verenlere yonelik bilinglendirme
caligmalar1 yiiriitiilmektedir. Bakim verenlere yonelik seminerler bilinglendirme
saglamakta, hasta yakinlar1 arasinda kendi kendine yardim gruplar1 araciligiyla da
benzer sorunu yasayan bakim verenler deneyim paylasimi yaparak birbirine destek

sunmaktadir:

“Pandemiden once yasal ve sosyal haklar, Alzheimer hastaliginda vasilik
gibi konularda hukukla ilgili bir toplantiya katilmak iizere gitmistim. Ben
hasta yakinlarina verilen seminer ve toplantilari da takip ediyordum.
Bilin¢lendiriyordu. Ozellikle o hasta yakinlari toplantilart oluyordu.
Orada hep beraber su an sizinle konustugumuz mevzular: diger hasta
yvakinlariyla konusunca iyi oluyordu. O éyle bir ¢oziim tiretmis, bak cama

da demir yaptirmis, ben de yaptirayim diyorum. Ya da ben anneme
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marketten bir bebek aldim, o bebegi yikarken onu da banyoya soktum gibi
bir ¢oziim ogrendim. Cok giizeldi o toplantilar.” B13

“Diger aile tiyeler ile tamismaya baslayinca, toplantilarda herkes kendi
vasadiklarint anlatmaya baslayinca ben “bu kadar olamaz sanki bu
insanlar bizim evin igine kamera koymuslarda annemi anlatiyorlar” diye
diigiindiim. Sonrasinda aile iiyeleriyle aramizda ¢ok biiyiik bir bag
olusturduk aramizda. Ciinkii hepimiz ayni dertten muzdarip oldugumuz
icin iyi geldik. O giinden beri hep gidip geliyoruz, son derece ben daha
bilingli bir insan olmaya basladim. Anneme karsi daha anlayish bir insan

oldum.” B2

Giindiiz bakimevinde saglanan danismanlik ve bilgilendirme hizmetiyle bakim
verenler sosyal hizmet uzmani, hemsire gibi profesyonel meslek elemanlarindan

Alzheimer hastaligiyla ilgili yasadiklar1 sorunlarla ilgili bilgi alabilmektedir:

“Iste bu tani da konulunca aradim. Hemgirelerden biriyle goriistiim.
Siirekli ben koyiime gidecegim, tarlalarim var onu satacagim diye siirekli
tutturuyor dedim. Siirekli ayni ciimleyi kuruyor dedim. Kurarlar dedi ama
onun dikkatini dagitacak bir seyler yap dedi. Mesela bana biiyiik bir iyilik
vapmis oldu. Onu bana soylemesi... Simdi bilmiyorum hayatimda ilk defa
boyle bir seyle karsilastyorum. Bana dedi ki onun dikkatini dagitacak bir
seyler yap. Mesela o tutturdu mu ben iste gidecegim, kéye gidecegim
dediginde sen igte tamam bir ¢ay koyayim, onu i¢elim, ondan sonra yemek
yeriz bir sey yapariz dersin ve onun dikkatini dagitmis olursun dedi. Bu
metodu ben her seferinde uyguladim ve ¢ok giizel oldu. Allah o hemsireden
razi olsun. Yani o yasam evinin gergekten bana ¢ok katkist oldu. Yani cahil
bir insana, hastalikla ilgili hicbir sey bilmiyorsun, nasil davranacagin
bilmiyorsun. Bu yasam evlerindeki sosyal hizmet uzmani olsun, oradaki
hemgireler olsun ¢ok ¢ok yardimci oluyorlar. Cok iyi oluyor. Hastalari da
hastalardan ziyade hastaya bakana, bakan kisiye ¢ok ¢ok etkisi oluyor.
Keske her yerde, her mahallede olsa.” B8
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4, Pandemi Donemi Giindiiz Bakimevi Hizmetleri

Pandemi doneminde giindiiz bakimevi hizmetleri online kanallarla ve telefonla
sirdiiriilmiistiir. Telefonla bilgilendirme ve danigsmanlik hizmetleri siirdiiriilmiis,
pandemi Oncesinde hasta yakinlarina yonelik uzman kisilerce diizenlenen toplantilar
pandemiyle Dijital Cay Saati adiyla Zoom programu iizerinden gergeklestirilmeye

devam etmistir:

“Telefonla ve Zoom yoluyla iletisim kurduk. Telefonla her sikintimizda
aradigimizda ulasabildik. Zoom un ¢ok faydasi vardi her persembe giinii
cay saatimiz vardr. Dort gozle bekliyorduk. Hem birbirimizi gérdiik hem

uzman konuklara sorularimizi sorabildik.” B1

“Pandemi doneminde telefon la iletisim kurduk. Zoom iizerinden toplanti
ve egitimlere katildik. Onlar da siklikla arayip hastanin durumu hakkinda

bilgi alyyorlard:.” B4

“Dijital ¢ay saatlerinden ¢ok giizel faydalandik. Sikistigimiz zaman da ben
hemsireyi ve sosyal hizmet uzmamini telefonla aradim. Konusup
rahatlamak i¢in de aradim diyebilirim. Yash bakim elemani da bizi aradi

durumumuzu sordu.” B5

Dijital Cay Saati adiyla Zoom programi iizerinden yapilan toplantilarina ek
olarak Instagram gibi sosyal medya hesaplarindan canli yayimn, toplanti ve

bilgilendirme c¢aligmalar1 da yiiriitiilmiistiir:

“Dijital olarak ¢alismalar yapildi. Toplantilar dijital ortamdan devam
etti. Sosyal medya hesaplarindan toplantilar, canli yayinlar ve
bilgilendirmeler de yapildi. Telefon iizerinden de iletisim kurduk,
bilgilendirme ve danismanlik aldik. Etkinlikler 6ncesinde hep mesajlar
gonderildi. Siklikla yapildi. Cok ¢ok faydali oldu. O donemde
alabildigimiz tek destek oydu zaten. Bilgilendirme toplantilar: falan iyi

oldu. Ben Instagram tizerinden katildim.” B12

Baz1 gilindiiz bakimevlerinde Zoom programui {izerinden ¢evrimigi/online olarak
spor ve egzersiz, tiirkil ve sarki sdyleme, koro ¢aligmasi, tiyatro, yoga, meditasyon ve

kiiltiir soylesileri gibi etkinlikler stirdiiriilmiistiir:
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“Yine Zoom iizerinden sporlarimizi falan yaptik, yapmadik degil. Zoom
tizerinden baya ¢alistik. Zaten tek nefesimiz onlar oldu. Tiirkii, sark: koro
yvaptik Zoom'dan. Arada bir tiyatro ¢alistik, yoga yaptik, nefes meditasyon
vaptik. Pazartesi soylesileri yaptik kiiltiir soylesileri. Herkes bir konuyu

hazirlardi. Zoom iizerinden de calistik.” B9

Ayrica B9; gilindiiz bakimevinde proje gruplari oldugunu, elinden geldigi kadar
Avrupa Birligi projeleri, destek projelerinde yer almaya calistigini ifade etmektedir.
Bu noktada gilindiiz bakimevi personeli ve bakim verenlerin birlikte bir proje tiretmesi
bakim verenlerin hem degerli hissetmesine hem de tiretkenlikle sorunlarla bas etmede

giiclii hissetmesine katki saglamaktadir.

Egzersiz programlarinin yaninda fizyoterapist ve konusma terapistinin dahil

oldugu online etkinliklerin de gerceklestirildigi belirtilmektedir:

“Uzaktan fizyoterapi egitimine yonlendirdiler. Bizi ¢alistirdi. O anneme o
donem ¢ok iyi geldi. Yine bir B. hoca vardi, onla ¢alistik. Bir konusma
terapistiyle c¢alistik. Onlar anneme c¢ok giizel geldi. Hem de hosuna
gidiyordu. Birileriyle kendini anlatmak, kendinden bahsetmek. Sohbet
ediyor bir yandan da oradaki egzersizleri uyguluyor falan yapabildigi
kadariyla. Baya anneme iyi geliyordu.” B10

Sanat ve miizik terapi etkinlikleri online ortama tasinmis, online ortamda Sanal

Tombala gibi etkinlikler diizenlenmistir:

“Bu toplantilar bizim i¢in iyi oluyordu. Sanat terapisi hocasi, miizik terapi
hocasi terapi yapiyordu. Yine sanal olarak oynadigimiz tombala vardi.”

B2
Ozel giin etkinlikleri de dijital ortamda siirdiiriilmeye calisilmistir:

“Bayram olacakti, bayram igin video ¢ekildi. O bir aniydi mesela. Onun

icin mesela hazirlandik, kiyafet giydik, tiras olduk. O bile bize bir

motiveydi yani.” B8

Pandemi doneminde giindiiz bakimevlerinde diizenlenen en dikkat cekici
etkinlik ise pandemiye Ozgii bir proje olan “Dijital Torun” projesidir. Proje
kapsaminda Alzheimer hastas1 bireyle giindiiz bakimevinde goniillii olan lise ve

tiniversite 6grencileri online ortamda diizenli olarak goriisme saglamistir. Bakim
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verenlerin bir¢gogu Dijital Torun projesinin kendilerine sagladigi katkidan so6z

etmektedir:

“Dijital Torun projesinden yararlandik. Dijital Torunumuz hala daha
ariyor proje bitmesine ragmen. Annemi beni hep ariyor. Sansimiza kendisi

psikolog ve bu sene son senesi. Insallah yolu acik olur yavrumun. Hig¢ bizi

birakmadi.” B1

“Dijital Torun gayet iyiydi bence. Devam ettirilmeli yani. Pandemi olmasa
bile devam edebilir. Bence iyi bir etkinlik. Evinden c¢ikamayanlar en
azindan gelemeyenler i¢in. Stirekli oldugu icin her hafta belirli bir saat
aryorlar ya bence iyiydi. Ac¢ryorduk mesela o da miizik agiyordu,
konusturuyordu annemi falan. Giiliip egleniyorduk. Resimlerimiz falan da
var ekran goriintiisii aldigimiz. Dedigim gibi hatta tamstik. Buraya,
evimize de gelmek istivordu da kismet olmad. Ise girince konusamadik,
oyle kaldi. Ama giizel yani. Faydali bence. Herkesin oyle olmustur diye

diistintiyorum.” B7

Pandemi tedbirlerinin esnemesinin ardindan simdilerde giindiiz bakimevi

hizmetleri alinan 6nlemlerle birlikte yiiz yiize stirdiiriilmektedir:

“Biz pandemi ge¢meye baslayinca yiiz yiize devam ediyoruz. Fiziksel
egzersizler yapiliyor, sohbet ediyoruz ve el isi aktiviteleri yapiliyor. Orgii
vapiyor esim. Bende bir iki kere yapilan bilgilendirme toplantilarina
katilabildim.” B6

5. Hizmetlerin Dijitallesmesi ve Dijital Hizmetlere Erisim

Pandemide giindiiz bakimevi hizmetleri online ortamda siirdiiriilerek agirlikli
olarak Zoom, sonrasinda Instagram gibi sosyal medya kanallariyla sunulmustur. Bu
durum yogun olarak ileri yasta bulunan bakim verenlerin telefon, bilgisayar, internet
kullanim1 gibi dijital teknolojilerin yaninda Zoom, Instagram gibi dijital medya
kanallarim1 kullanmasini1 gerektirmistir. Bu noktada dijitallesen hizmetlere erisim ve
dijital teknolojileri kullanma sorunu ortaya c¢ikmaktadir. Dijital hizmetlere erisim

noktasinda en 6nemli sorun internet baglantisinin iyi gekmemesidir.
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“Benim internetimle ilgili sitkinti oldugu icin arada kopuyordu. Onu
cozemedim. Evle ilgili bir stkinti vardy internette. Programda bir aksaklik

olmad:.” B7

“Bazen internette problem oluyordu. Onun disinda bir zorluk ¢cekmedik.”
B5

“Stkinti vardi tabil. Ben o zaman yazliktaydim ve orada internet ¢ok iyi
cekmedigi icin fazla toplantilara katilamadim. Benim GSM operatoriimde
orada ¢ok iyi ¢ekmiyordu. Hatta son zamanlarda tamamen dijital
hizmetlerden kopmustum. Ciinkii telefonum suya diistii ve bozuldu.
Uygulamayr tekrar indirmem lazim ama telefonum bozulmadan once de

toplantiya erigim zorlugu telefonum ¢ekmedi.” B2

Bazi bakim verenler dijital platformlari edinme ve kullanma konusunda sorun

yasadigini ve yakinlarindan yardim aldigini belirtmektedir:

“Sikinti yagamadim. Zoom ogrendik sadece bu uygulamayi tabletime
viikleyemedim oradan agamadim onu da kizima gotiirecegim ki yapsinlar

onuda.” Bl

Ik basta yakinindan destek aldigi icin dijital hizmetlere erisimde hi¢ sikint1

yasamadigini belirten bir anlati da mevcuttur:

“Yok kizim bastan baglantiyr kurdu bana ilk basta. Onun diginda ben
zorlanmadim. Saati, yayinlari, bilgileri veriliyordu. Biz de onlara katilim

saglamaya ¢aligtik iyi oldu. Bayag bir bilgilendik.” B3

Gilindiiz bakimevi tarafindan Zoom kullanma egitimi verildiginden de soz

edilmektedir:

“Ara sira internet stkintilar: gibi durumlar vardi. Bizim de oldu, yoksa bir
zorluk yok. Bize bu konularda da egitim verildi. Herkese Zoom kullanma
ogretildi, isteyen herkese Zoom yiiklendi, destek verildi. Yani iyice olsun

diye dernek sekreterimizin oglu bile saatlerce destek verdi isteyenlere.’

B9

Bazi bakim verenler dijital teknolojileri ve platformlar1 kullanmadiklart i¢in

zorlandiklarini ve hizmetlere erisemediklerini belirtmektedir:
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“Bunlara katilirken ¢ok zorlandik biz. Cogunlukla katilamadik. Dijital
olarak bilgimiz tecriibemiz yok. Mesela ben internet iizerinden goriintiilii
konusmayr  bilmiyorum ve yapamiyorum. Kizimizla da goriintiilii

konusurken annesinin akilli telefonu mevcut onu ariyordu kiz.” B11

“Zor oldu bizim i¢in. Hatta aradilar dediler ki esiniz i¢cin de goriintiilii
spor egzersizleri yapalim diye ama yok yapamadik. O ¢ok zor bizde.

Mesela esim onu anlamiyor yapmiyor. Ben de dyle.” B14

“Dijital toplantilar oluyordu. Her hafta telefonumuza WhatsApp
grubundan toplanti bilgileri geliyordu ama benim dijitalle isim yok.
Yapamiyordum.” B6

Dijital hizmetlere erisimde hicbir sorun yasamadigini belirten anlatilar da

mevcuttur:
“Gayet giizeldi. Cok giizel baglaniyorduk, bir sitkinti olmadi.” B8

“Zorluk olmadi. Bildirilen siireglerde yayinlar baslatildi ve oradan takip
ettik.” B12

Dijital hizmetlerden memnuniyet durumuna bakildiginda ise ¢ogunluk dijital
hizmetlerden memnun oldugunu; ancak yiliz yiize sunulan hizmetlerin yerini

tutmayacagini belirtmektedir:

“Dijital olarak ¢cok memnunuz zor giinlerde ¢ok isimize yaradi ama dijital
olmayip yiiz yiize yapilsa daha giizel olurdu. Tabii ki buna yapacak bir
seyimiz yok pandemi var. Ihtiyacimiz olan yiiz yiize olmasi. Telefonla ben
Cin’de olan kizimi da goriiyorum ama olmaywnca da yapacak bir sey yok

raziyiz.” Bl

“Memnunduk. Bildirilen siireglerde yaynlar baslatildi ve oradan takip
ettik ama yiiz yiizenin yerini tutmaz. Yani o kosullara gore tabii ki dyle
olmasi gerekiyordu. Tabii ki yiiz yiize yapilan ¢calismalar ¢ok daha farkl.
En azindan sorular falan daha rahat sorulabiliyor. Onlar da tek tek
taniyarak, sorular sorarak daha iyi yonlendiriyorlar toplantilarda falan.

Ama bu ortam i¢in gayet uygundu.” B12

B7, dijital miizik etkinligi gibi etkinlikler eglendirse dahi yiiz yiize olan

etkinliklerin daha verimli oldugunu dile getirmektedir:
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“Imkdan olsa yiiz yiize olsa daha iyi olurdu. En azindan kalkip
oynuyorlard, giiliiyorlardi falan. Evde olunca tepki de vermiyor. Dedigim
gibi miizik etkinligine girdik mesela sen de séylesene diyorum ben
bilmiyorum falan diyor bir yandan. Ama sey olarak giizeldi, eglendi.

Eglenmesine ragmen huysuzdu.” B7

Daha az sayida bakim veren ise dijital hizmetlerden ¢ok memnun kaldigini,
pandemi sartlarinin bunu gerektirdigini ve pandemide etkinliklerin ilag gibi geldigini

ifade etmektedir:

“Hizmetten ¢ok ¢cok memnunduk. Orada dedigim gibi hem eglence vardi
hem egitim vardi hem psikolojik destek vardi. Her sey vardi daha ne olsun.
Pandemi sartlari bunu gerektiriyordu. Yiiz yiize aldigimiz egitimlerle eg
degerdi. Burada sadece insanlarin yiiziinii gormiiyorduk. Yani yiiziinii
gormiiyor derken canli olarak ayni odada bulunmuyorduk. Tombala,

miizik eglencesi oldu. Kesinlikle bize ¢ok faydalr oldu.” B2

“Gayet giizeldi. Cok giizel baglaniyorduk, bir sikinti olmadi. O bag hig
kopmadi mesela ben onu ¢ok sevdim. Yiiz yiizeyken olan bag dijital
ortamda da ayni sekilde devam ettigi icin benim ¢ok hosuma gitti. Herkes
gayet samimi bir sekilde katilim sagladi. Benim de ¢ok hosuma gitti.
Birkag zaman sey yapamadim, katilim saglayamadim ama sonrasinda ¢ok
glizeldi iyiydi yani.” B8

“Cok memnunuz. On iizerinden on. Yani verilen bilgilendirmeler on
tizerinden On ama internet kopuklugu o ayri bir sey. Yoksa biz cok memnun
kaldik. Bunlar da olmasa biz dedik ki hunileri biiyiitiirdiik. Pandemide ilag
gibi geldi” B5

6. Pandemide Hizmetlerin Katki Saglama Durumu

Bakim verenlere pandemide giindiiz bakimevi hizmetlerinin katki saglama
durumu soruldugunda g¢ogunlukla dijital hizmetlerin bakim verenlere yani hasta
yakinlarma katki sagladigindan ancak Alzheimer hastalart i¢in bu hizmetlerin ¢ok

islevsel olmadigindan s6z edilmektedir:
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“Annem i¢in bir katki saglamadi. Bizi rahatlatti diyebilirim. Yani onun
icin bir katki derken islevsel olmadi. Uzun siire aym sekilde bakiyorsun,
yasiyorsun artik hastalik degil diye diigiiniiyorsun. Ama oradan gelen bir
yvardimla tamam diyorsun bu hastalik diyorsun. Bazi seyleri ¢iinkii
vaparken bu mahsus yapiyor bunu diye diisiindiigiimiiz anlar oluyor. Ama
o toplanti esnalarinda bilgilendirme esnalarinda hastaliktan dolayr bunu
yapiyor diye tekrar basa sariyoruz. Gii¢ oluyor. Ciinkii belli bir siire sonra

tahammiil simirt bitiyor.” BS

“Esim, Zoom programlari izletmeye ¢alistigimda sikilyyor ve izlemiyor.
Uyum saglayamiyor. Kiiciik ekran oldugu icin hem anlamiyor hem de
uyum saglayamiyor. Benim i¢in toplantilar hem eglenceli hem de
bilgilendirici oldu. Kagirmadan izlemeye ¢aligsiyordum. Kagirirsam eger

sosyal medyadan yaymlanan tekrarini izliyordum.” B3

“Genelde hasta yakinlarina yonelik etkinlikler oldu. Hastalarin yemek
vemeleri, karilasacagimiz saglik sorunlar, her tiirlii psikolojik sorunla
ilgili nasil davramilmali gibi konularda giizel toplantilar oldu. Giizel

paylasimlar oldu. Cok profesyoneldi.” B12

B9 da dijital hizmetlerin hasta yakinlari i¢in daha iyi oldugunu belirterek
Alzheimer hastalar1 i¢in basarili olmadigini; beyin fonksiyonlarini yitirmesinden,
muhakeme yapamamasi ve algilayamamasindan dolay1 Alzheimer hastalarina yonelik

yiiz ylize etkinlikler yapilmasinin gerekli oldugunu ifade etmektedir:

“Demans hastalarina yiiz yiize gerekli. Benim esimin ¢ocuklariyla
gortintiilii konusmasiyla yiiz yiize gordiigii zamanki tepkisine de bagli.
Bunlar hayvanlarda da vardir. Bir kopegi sahibiyle Zoom'da goriistiiriin
algilamaz onu. Sesini duyar, bir aranir, ¢ildirir, bakar bakar geri doner.
Artik bizde de beyin bazi seyleri kaybediyor. Artik onun muhakemesini
yapamiyor. Yani Zoom iizerindeki goriismeler orta diizey ve tizerindeki

demans hastalarinda ¢ok basarili olmuyor. Hasta yakinlart i¢in daha iyi.”

B9

Pandemide hizmetlerin hem bakim verenlere hem de hasta yakinlarina katki
sagladigini, dzellikle Dijital Torun projesi gibi 6zgiin uygulamalarin hasta yakinlarina

cok 1yi geldigini belirten anlatilar da mevcuttur:
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“Dijital uygulamalar hem bana hem anneme iyi geldi. O miizigi seviyordu
va mesela. Giindiiz yasam evinde dahil oldugumuz Dijital Torun projesi
iyi geldi. F.'nin de ¢ok seyi oldu bize. Haftada bir giin goriistiyorduk ya.
Onun da mesela hem bana hem anneme katkist oldu. O hos geldin falan

diye onla muhabbet ediyordu. Olumluydu. Gayet olumlu bir siirecti.” B8

“Egzersiz programlari, fizyoterapi ve konusma terapisi ¢ok iyi geldi

anneme. Hem sohbet ediyor hem de ¢cok mutlu oluyordu.” B9

7. Hizmetlere iliskin Gériis ve Beklentiler

Katilimeilarin ¢ogu, cogunlukla verilen hizmet ve hizmet beklentileri konusunda
giindiiz bakimevlerinin sayisinin artmasini, yayginlagsmasini ve devlet ya da belediye
eliyle Alzheimer hastaligina 6zgii merkezlerin agilmasini istediklerini ifade etmistir.
Ornegin B14, Istanbul’daki tiim belediyelerin giindiiz bakimevi agmasinmn gerektigini

belirtmistir. Konuyla ilgili diger anlatilar su sekildedir:

“Valla bence genel olarak giindiiz yasam evleri yayginlassa iyi olur.
Belediyeye ait gittigimiz yer. Onlar diigiinmiis. Her belediyenin kendi
biinyesinde boyle seyler olsa, bilgili insanlar olsa, doktorlar egitim verse
falan. Bir sey oldugunda gidip danissak giindiiz yasam evinde oldugu gibi.
Mesela benim eski ofisten arkadasim var. Onun da annesi Alzheimer. Ben
ona hep diyorum gel ¢ok iyi yer diye. O gelmeye iiseniyor yani karsida
oldugu icin. Her yerde boyle olsa. (oziimler bulunsa falan iyi olur.

Aktiviteler olsa. Yapabilirler aslinda ama.” B7

“Su anda anlattigim tiim hizmetlerin devlet tarafindan gii¢lii bir sekilde,
formalite olmadan verilmesi. Gergek anlamda Alzheimer derneklerinin
ruhuyla bir ¢alisma yapilmasi gerekiyor. Bu normal bir yash yasam evi
degil. Bunu iyi bilmek lazim. Ozellikle ilk ve orta evrelere hitap eder.
Tamam simdi saglikli insan zaten belediyenin orgii evine gidiyor, resim
kursuna gidiyor, halk egitimin orgiisiine nakisina gidiyor. Orada bir
problem yok. Ama ilk ve orta evreleri normal insanlardan ayirmaniz
gerekiyor. Yani belediyeler, devlet su anda yaptigi her sey saglikl yasliy
diigiinerek ya da saglikli emekliyi diisiinerek yapilmis seyler.” B9

“Valla buramin yapmis oldugu hizmet hosuma gidiyor. Bu keske
vayginlastirilabilse daha ¢ok yapilabilse herkese ulastirilabilse. Bu tiir
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hastaligi olanlara bunu arzu ederim. Burasini ornegin herkes bilmeyebilir.
Belki boyle bir yerin varligindan hi¢ haberi olmayan nice hasta sahipleri

vardir diye diigiiniiyorum.” B11

Servis ve ulasim destegi istendigi de ifade edilmektedir. Baz1 giindiiz
bakimevlerinde onceden belediye destegiyle ulasim ve servis konusunda destek
saglandigi, sonrasinda bu destegin kesildigi ifade edilmekte ve servis desteginin

devam etmesinin gerekliligi vurgulanmaktadir:
“Servis destegi olsa ¢ok yararli olur. Herkesin gelmeye imkdni olmuyor.” B17

“Belediyeler servis tahsis edebilir. Zaten ben belediyeyi belediyeye sikdyet
edecegim. Servis destegi devam etsin diye. Servis isi kesildi. Oraya gelen
insanlarin belki araclart vardir vs. ama bakin olmayanlar var. Keske

diyorum servis olsa da iste evden alsalar.” B8

“Evden alma ve eve teslim etme gibi bir hizmet olsa ¢ok giizel olurdu yani.
Ben onun eksikligini yasiyorum aracim olmadigi icin, kullanamadigim
icin. Taksi fiicretleri ¢ok pahali. Annemi toplu tasimalara tasiyip
gotiiremedigim icin. Allah gostermesin, Alla hepsine sifa versin hani
diyaliz hastalarini falan alip gotiiriip getiren araglar var ya onun gibi
gidebilecek durumda, en azindan ayagimin iistiinde durabilen benim
annem gibi birileri olursa belki onlarin katilmasina daha fazla imkan

saglar. Oyle birtakim servis hizmetleri olabilir.” B10

Sonrasinda giindiiz bakimevinin bulundugu bina ile ilgili beklentiler ifade

edilmekte, 6zellikle merkezi bir konumda olmasi gerektigi belirtilmektedir:

“Bizim Merkez'de bir yash yasam merkezine ihtiyacimiz var. Merkez'de
ulagimi kolay bir yerde. Yani orada kapanan yerin tekrar kurulmasi
gerekiyor, bir binaya ihtiyag var. Bina olduktan sonra bizim gerek géniillii
kitlemiz gerek goniillii uzman hocalarimiz ki ¢cok ¢ok her dalda ¢ok fazla
var, biz onlarla bag kurmay, onlara kendimizi sevdirtmeyi bagarmuis bir
grubuz. Bizim bir binamiz olsa biz orayr doldurup tasiririz. Eski diizeni de
kurariz orada. Yani su anda yer kisitimiz var. Olan yer Tarsus il¢esinde.
Orasi zaten gergekten dolu dolu. Yapabilecegi en verimli sekilde ¢alistyor.
Gergekten dolu dolu ¢alisiyor. Diger bir subemiz sehirden ¢ok uzak, yeterli
degil. Ancak o da bir gruba, orast da dolu dolu yapiyor ama asil biiyiik
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kitlelere hitap edebilmek icin Merkez'de bir binaya ihtiyacimiz var. Bizim

en biiyiik ihtiyacimiz su anda Merkez'de bir bina.” B9

Bulundugu ilgedeki sosyal yasam evinde yaslilara yonelik aktiviteler yapildigini

yapma, pilates vb. yonelik etkinlikler diizenlenebilecegini belirtmektedir.

“Sosyal yasam evinde 65+ bireyler icin aktiviteler var. Keske Alzheimer
hasta yakinlari igin de boyle bir sey olsa. Ne bileyim pilates olur, resim
olur. Orada iki saat bos gecirmek. Kitap okuma, bulmaca bir yere kadar
yvapiyorsunuz. Bir yerden sonra zorunlu olarak kitap okumak bile sevimsiz
oluyor. Orada saz ogrenmek icin. Ben de ve diger hasta yakininda var.

Annelerimiz gibi olmaktan otiirii bir kaygimiz var.” B13

belirten B13; giindiiz bakimevinde de Alzheimer hastasi yakinlarina 6zgii resim

Giindiiz bakimevi personeli tarafindan daha sik aranmanin, konugmanin ve 1ilgi

gormenin bakim verenlere iyi geldigi belirtilmektedir:

“Aramimak, sorulmak bir kere her zaman hosumuza gidiyor. Ilgilenilmek
cok hos. Yagsam evinden bir personel aradiginda hosumuza gidiyor. Daha
stk aramalar yapilabilir. Ya da gazetede bir réportaj olacagi zaman destek
istenmesi ya da konusmaci olarak konusmamin istenmesi ¢ok hosuma
gidiyor. Konusmay: o kadar ¢ok ozliiyoruz ki o yiizden.” B1

’

“Aranmak ¢ok giizel bir sey. Aranilsa ve ararlarsa ¢cok memnun oluruz.’

B3

“Hemgire ve sosyal hizmet uzmanlari ziyaret gerceklestiriyordu. Bu

ziyaretlerin artmasini isterim.” B16

Miizik, hikaye dinletisi ve sanal tombala gibi Alzheimer hastasi bireylerin daha

cok dahil olabilecegi online etkinliklerin daha sik diizenlenmesinin, giindiiz

bakimevinin bagli oldugu dernek yonetimindeki doktorlarin ve uzmanlarin egitim

vermesinin faydali olacag: belirtilmektedir:

“Belki hastalarimizin anlayabilecegi en iyi dil miizik. Belki miizik agirlikli
program yapilabilir. Etkinlik olarak boyama gibi ¢alismalar hig ilgilerini
cekmiyor. Belki televizyon seyreder gibi miizik eglencesi gibi bir seyler
seyredip, oynarlarsa onlar giizel olabilir veya bir hikaye dinletisi olursa

onu dinleyebilir. Bunlar disinda bizim i¢in ne yapilabilir diye sorarsaniz
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egitimlere devam. Daha ¢ok bizim dernegimizin hocalarimin daha ¢ok
bizim boyle bir ortamda neler yapmamiz gerektigini konusunda ¢tinkii
artik hastalikta ilerleme oldu kesinlikle. Toplantilarda ya da egitimlerde
bizim ne yapmamiz gerektigi, bize tavsiyeleri neler olur bizim
uzmanlarimizin konusmasint isteriz. Tamdigimiz yiizlerin olmasi bize ¢ok

fazla giiven veriyor.” B2

“Sanal Tombala vardr pandemide, dijitalde eglenceli seyler daha giizel
geciyor. O giinii bekliyoruz. Eglenceli seyler olsa daha giizel olur. Ciinkii

bazen teknik seyler sikiyor insanin.” B5

Hem hasta yakinlarina kendi aralarinda sosyallesme imkani saglayan hem de
Alzheimer hastas1 bireylere iyi gelen piknik, miize gezisi vb. gezi programlarinin ¢ok
iyi oldugunu belirten B4, bu tir programlarin sayisinin artmasi gerektigini
belirtmektedir. Ayni zamanda B3; ev ziyaretleri diizenlenebilecegini belirtmis, Kisa da

olsa gelis gidislerin esine ¢ok iyi geldigini ifade etmistir.
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V. TARTISMA

Calisma sonunda ortaya konan bulgular, Alzheimer hastalarina bakim
verenlerin ¢ogunlugunun kadin ve lise mezunu olduguna isaret etmektedir. Bakim
verenlerin yas aralig1 38 ile 82 yas arasinda degisirken katilimeilarin gogunlugu 54 yas
ve tizerindedir. Alzheimer hastalarina bakim verme siiresi en az 1,5 yil ve en fazla 28
yil arasinda degisirken katilimcilarin ¢gogunlugunun 7-8 yil araliginda bakim verdigi
sonucuna ulasilmigtir. Calismanin bulgularinda ¢ogunlukla anneye, sonrasinda ese

bakim verildigi goriilmektedir.

Bu calismayla paralel sekilde Cetinkaya ve Karadakovan (2012) ¢alismasinda
da katilimcilarin %82,6’sinin kadin oldugunu, bakim veren kisilerin %41,3’iiniin
annesine bakim verdigi, bakim verme siirelerinin 1-5 yil arasinda degistigi ve bakim
verenlerin biiyiik bir ¢ogunlugunun ilkokul mezunu oldugu bulgusuna ulasilmistir.
Ayni sekilde Soner ve Aykut’un (2017) yaptigr arastirmada da Alzheimer hastasi
bireye bakim verenlerin %90’ min kadinlardan olustugu goriilmektedir. Kaya
Uygun’un (2019) yaptig1 arastirmada ise Alzheimer hastasi bireylere bakim verme
stiresinin ¢ogunlukla 0-1 yil arasinda oldugu tespit edilmistir. Bostanci’nin (2014)
calismasinda Alzheimer hastalarina bakim verenlerin ¢ogunlugunu kadinlarin
olusturdugu bulgusuna ulasilmis ve yine ayn1 arastirmada bakim verenlerin 50 yas ve
tizerinde oldugu belirlenmistir. Kaya Uygun ve Taylan (2018) ise yaptiklari ¢alismada
katilimcilarin biiyiik bir ¢ogunlugunun 0-1 yil arasinda bakim verdigi sonucuna

ulagmiglardir.

Calismanin  pandemi Oncesiyle ilgili Alzheimer hastaligin1 ¢evreyle
paylasmaya dair bulgularina bakildiginda bazi bakim verenlerin rahatlikla bu hastaligi
cevreleri ile paylasirken, bazi bakim verenlerin paylasmamayi tercih ettikleri
belirlenmistir. Paylasilmak istenmemesinin nedenleri ise ¢evrenin verecegi tepkiden
cekinme, Alzheimer hastalifini kendilerine bile itiraf edememeleri ve cevrenin

hastalik durumuna gerekli hassasiyeti gostermeyecekleri diigiincesidir.
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Nazlier Keser (2019b) yaptig1 calismada bakim veren aile iiyelerinin hastaliga
dair goriislerinde “kendim kabul edemedim ki ¢evreme agiklayayim” diisiincesinin
baskin oldugu goriilmektedir. Bakim veren aileler hastaligi cevrelerine sdylediklerinde
anlasilmayacaklarimi diistinerek ¢evreden durumu gizleyebilmekte, hastalik siirecini

baskalarina agiklayarak tekrar tekrar travma yasamak istememektedir.

Bu calismanin bulgularinda pandemi oncesinde bakim verme siirecinde ayni
ev icerisinde yasayan kisilerden destek alinabilirken o ortam diginda bulunan aile
iiyeleri, akrabalar ve yakin c¢evreden kismi destek alindigin1 veya hi¢ destek

alinamadig1 ortaya konmustur.

Akyar ve Akdemir (2009) de Alzheimer hastasi bireylere bakim verenlerin
giinliik bakim verme siirecinde aile {iyelerinden ve ticretli bakicilardan destek aldiklar
bulgusuna ulasmistir. Toker Tekin (2018) calismasinda ise bakim veren aile
bireylerinin %54,5’inin hastasina bakim verirken baska bireylerden destek aldigi
belirlenmis; destek alan bakim verenlerin %55’inin fiziksel bakim, %31,7’sinin
psikolojik destek, %6,7’sinin maddi yardim, %6,7’sinin ise Alzheimer Dernegi, es

destegi ve aileden destek aldiklar1 bulgusuna ulagmistir.

Bu calismada bakim verenlerin giindiiz bakimevleri ile ilk temasi en ¢ok
internet araciligi ile kurduklar1 anlagilmaktadir. Sonrasinda ise tedavi i¢in gidilen
hastane, doktor tavsiyesi, tanidiklar1 araciligiyla ve basindan duyma gibi kanallar
araciligi ile de temas kuruldugu sonucuna ulagilmistir. Katilimeilarn giindiiz
bakimevinden en az 7 ay ve en fazla 7 yil yararlandigi bulgusuna ulasiimistir.
Calismanin bulgular1 arasinda katilimcilarin gogunlukla giindiiz bakimevinden haftada
2 giin hizmet aldiklar1, daha az sayida katilimeinin 3 giin ya da her giin hizmet aldiklari
bilgisine ulasilmistir. Bu c¢aligmada pandemi Oncesinde giindiiz bakimevinde
Alzheimer hastalarina yonelik miizik dinleme, ritim ¢aligmalari, sarki sGyleme, resim
ve boyama yapma, el isi yapma, geziye ¢ikma, egzersiz ve spor yapma gibi Alzheimer
hastalarinin zihinsel, psiko-motor, bedensel etkinligini saglayacak aktiviteler ve sanat
terapileri yapildig1 bilgisine ulagilmistir. Az sayida giindiiz bakimevlerinde ise tenis,
tiyatro ve yoga calismalar1 yapildig1 goriilmektedir. Ek olarak ¢alismanin bulgularinda
giindiiz bakimevinde doktor, sosyal hizmet uzmani, psikolog, hemsire gibi profesyonel
meslek elemanlarinca bakim verenlere yonelik bilgilendirme, sohbet ve danisma

toplantilart diizenlenmektedir.
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Bu ¢aligmayla paralel sekilde Sener ve Tekin (2020) de ¢alismasinda giindiiz
bakimevlerinde cesitli etkinliklerle mesguliyet terapileri, fizik tedavi egzersizleri
yiriitilerek yaghlarin bulundugu ortamdan koparilmadan sosyallesmeleri ve bos
zamanlarinin etkili bir sekilde degerlendirmeleri i¢in ¢aligmalar yiirtitiildiigiinii ifade

etmektedir.

Bu caligmanin bulgularina gore bakim verenler i¢in en temel dis destek giindiiz
bakimevinden hizmet alimidir. Ayrica Alzheimer hastasi bireyler ve bakim verenler
pandemi 6ncesinde su indirimi, ulasim destegi ve indirimli internet kullanim1 gibi dis
destek mekanizmalarindan yararlanmaktadir. Bununla birlikte bakim verenlerin yasal
prosediirlerden dolayr vergi indirimi, OTV’siz ara¢ alimi, evde bakim maas1 gibi

sosyal desteklerden faydalanamadiklari bulgusuna ulasilmistir.

Bu calismayla benzer sekilde Kaya Uygun’un (2019) yaptigi calismada
katilimcilarin  %88,9’unun evde bakim iicretinden yararlanamadiklart bulgusuna
ulagilmistir. Ayrica yine Kaya Uygun ve Taylan’in (2018) bir baska c¢aligmalarinda
bakim verenlerin %96’simin evde bakim ticreti almadig bilgisine ulagilmistir. Kesin’in
(2021) yaptig1 ¢alismada ise katilimcilarin %49,3’{iniin bakim verme siirecinde sosyal
destek (profesyonel yardim, akraba, komsulardan duygusal ya da aragsal destek)
%13,5’inin maddi destek aldiklar1 bulgusuna ulasmistir. Bu ¢alismada da benzer

bulgulara ulasilarak en az alinan destegin maddi destek oldugu belirlenmistir.

Bakim verenlerin giindiiz bakimevi hizmetlerine iliskin olarak goriis ve
beklentilerinde ise daha ¢ok giindiiz bakimevinin a¢ilmasinin, yayginlastirilmasinin ve
merkezi devlet ya da yerel yonetimler eliyle Alzheimer hastaligina 6zgii merkezler
agtlmasimin istendiginin belirtmesi ¢aligmanin 6nemli bulgulart arasindadir. Ayrica
bakim verenler ulasim ve servis destegi istediklerini siklikla dile getirmektedir. Ayn1
zamanda bakim verenler, giindiiz bakimevi personeli ile gériismenin ve konugmanin

kendilerine 1yi geldigini ifade etmektedirler.

Bostanc1 (2014) c¢alismasinda bakim veren aile bireyleri, bakim verme
stirecinde kurumlardan ve devlet tarafindan ¢ogunlukla evlerine egitimli saglik
personelinin gelmesini beklediklerini ifade etmistir. Ayn1 zamanda bakim verenler
Alzheimer hastalarina bakan bir kurumun olmasi gerektigi, hastaya bakim veren
kisilere maas baglanmasi ve hasta alt bezlerinin T{cretsiz olmasi konularinda

goriislerini bildirmistir. Nazlier Keser’in (2019b) yaptig1 ¢alismada Alzheimer teshisi
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konan bireye bakim veren aile iiyelerinin sosyal hizmetler hakkindaki goriislerine
bakildiginda bakim verenler; giindiiz bakimevlerinin yayginlagsmasi, egitimli bakici
destegi saglanmasi, ailelere psiko-sosyal destek verilmesi, hastalik hakkinda bilgi
alinabilecek profesyonel platformlar (dernek, vakif, vb.) olmasi, Alzheimer hastaneleri
olmasi, devletin hastalik ile ilgili tedavi ve bakim masraflarinin karsilamasi

konusundaki diistincelerini dile getirmistir.

Calismanin bulgularinda pandemiyle birlikte Alzheimer hastalarinin siiregten
olumsuz etkilendigi; tibbi, fizyolojik, psikolojik ve davranigsal sorunlar yasadiklari
bilgisine ulagilmigtir. Tibbi ve fizyolojik olarak Alzheimer hastalarinin disar
cikamadiklart i¢in ylriiylls yapamadiklari, hareketsiz kaldiklar1 ve kas iskelet
sistemlerinde gerilemeler oldugu tespit edilmistir. Bakim verenlerin Alzheimer hastasi
bireylerde gozlemledigi baslica sorunlar ise halsizlik, yorgunluk, istah kaybi, yemek
yemede azalma, konusma ve isitme sorunlari, yataga bagimli hale gelme vb. olarak
siralanmaktadir. Psikolojik ve davranigsal olarak da Alzheimer hastasi bireylerin ev
yasaminda bakim verene bagimlilik diizeyinde artis yasandigi; ayrica huzursuz,
alingan, sikilgan, hassas, saldirgan, agresif ve sinirli davranislar sergiledikleri bu
calismanin bulgulara arasinda yer almaktadir. Yine pandemiyle birlikte Alzheimer
hastasi1 bireylerde iletisim kurmakta zorluklar, iletisimsizlik, mutsuzluk, huzursuzluk
ve hayata kiisme gibi sosyal degisimler de yasandig1 bakim verenler tarafindan ifade
edilmektedir. Bu calismanin bulgularina gore norolojik ve biligsel durumlarindan
dolay1r zaman ve mekan oryantasyonu olmayan, mantikli degerlendirme yapamayan
Alzheimer hastas1 bireyler; pandemiyi ve alinan 6nlemleri algilamakta zorlanmis ve
anlamlandiramamiglardir. Alzheimer hastasi bireylere bakim verenlerin pandemide
Alzheimer hastaligi evrelerinin daha hizl ilerledigi konusunda goriis bildirmesi de

calismanin 6nemli bulgulari arasindadir.

Calismadaki bu bulgulara paralel olarak Cagnin ve digerlerinin (2020)
caligmasinda demans hastasi bireylerin %59,6 oraninda irritabilite apati, ajitasyon ve
anksiyete gibi noropsikiyatrik belirtilerin kotiilestigi, %26 oraninda irritabilite ve uyku
bozuklugu gibi yeni belirtilerin ortaya ciktig1 ifade edilmistir. Akyol ve digerlerine
(2021) gore biligsel fonksiyonlar1 azalan demans hastas1 bireylerde deliryum
gbzlemlendigi ve demanslh bireylerin pandemide hijyen, maske kullanimi, sosyal
mesafeye uyum, izole olma vb. durumlar1 anlama, hatirlama ve uyum saglamada

zorlandigr Dbelirtilmektedir. Vaitheswaran ve digerlerinin (2020) c¢alismasinda
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pandemide birgok sosyal aktiviteden uzak kalan demans hastalarinin hastalik siirecinin
olumsuz etkilendigi vurgulanmaktadir. Ozcanarslan’mm  (2022) calismasinda
pandeminin bakim gereksinimi olan yaslilarin beden ve ruh saghg: ile sosyal
islevselligini olumsuz etkiledigi belirtilmektedir. Kahraman ve digerleri (2021)
pandemi doneminde yasli olmak konulu calismalarinda pandemi déneminde disari
cikip yiiriyememenin ve az hareket etmenin biyolojik ve psikolojik olarak yaslilart
olumsuz etkiledigi bilgisine ulasmislardir. Diinya Saglik Orgiitii (2021) beden ve ruh
saglig1 tizerinde etkili olan sosyal izolasyon siirecinin demans, kalp damar hastaliklari
ve oliim riski ile iliskili oldugunu agiklamistir. Faraji ve Metz’in (2021) ¢alismalarinda
sosyal izolasyon kisitlamalarindan dolayr hareket kabiliyetinin bozulmasi, akraba,
yakin ve arkadaslarin 6liimii vb. olaylarin bedensel, ruhsal ve sosyal yonden saglik
sorunlarint arttirdigi belirtilmektedir. Altin da ¢alismasinda (2020) pandemide
hareketsizlik, psikolojik siddet ve istismar, sosyal izolasyon, yas ayrimcilii gibi

durumlarin yash bireyleri etkiledigini belirtmektedir.

Bu c¢aligmanin bulgularina gore bakim verme siiresi pandemi Oncesine gore
degiskenlik gostermezken pandemide bakim yiikii diizeyi artmistir. Bu durum bakim
verenlerin Alzheimer hastasi bireye hem pandemi Oncesinde hem de pandemide
stirekli bakim sunmalarini ifade etmeleriyle iliskilidir. Bakim yiikii ¢ogunlukla kadin
bakim verenler listlenmektedir. Bu durumda toplumsal cinsiyet rolleri de devreye
girmektedir. Bakim verenlerin ayni evde bulundugu Alzheimer hastasi bireye agirlikli
olarak hem pandemi Oncesinde hem de pandemide 7/24 bakim sundugu, hatta
hayatlarim1 bakim verdikleri birey ve bakim yiikiine gore planladigi ¢alismanin 6ne
¢ikan bulgularindandir. 7/24 bakim sunan bakim verenlerin pandemi Oncesine gore
bakim siiresi degismemekle birlikte evde gecirilen siirenin ve bakim yiikiiniin artis;
bakim verenlerin psikolojik, sosyal, fiziksel, ekonomik ve tibbi olarak sagligini da
etkilemistir. Bakim verme siirecinde yasanan gii¢liikler pandemiyle birlikte daha da
belirgin hale gelmistir. Bakim verenler uykusuzluk, yorgunluk, ozgiirliigiin
kisitlanmasi, kendilerine vakit ayiramamak ve bakim saglamak i¢in isi birakmak gibi
sorunlar yasadiklarindan s6z etmektedir. Bakim verenler; Alzheimer hastas1 bireyin
bakiminda fiziksel gii¢ gerektiren durumlarda, kiyafetlerini giydirip ¢ikarmada, tuvalet
ihtiyacin1  karsilamada, ila¢ vermede, inatlasma yoluyla iletisimde, uykusuz
kalindiginda, bulundugu mekéninin hatirlanmamasinda  kendilerini  caresiz

hissettiklerini ifade etmislerdir. Ayrica Alzheimer hastasi bireylerin pandemiyi ve
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alman Onlemleri algilamakta ve anlamakta zorlanmasi, bakim verenlerin hem
kendilerini hem de bakim verdigi yakinlarini hastaliktan korumasinda zorlanmalarina
neden olmustur. Ayrica bu donemde bakim verenlerin bakim yiikiine eklenen 6fke,
caresizlik ve yilginlik gibi duygularinin yogunlugu yasl ihmal ve istismar1 noktasinda

da bir risk olusturmustur.

Alzheimer’s Association (2022) yayimlamis oldugu Covid-19 ve Alzheimer
bakimi konusunda mevcut raporda Covid-19 pandemisinin Alzheimer hastasi
bireylere bakim saglayan aile iiyeleri igin Onemli zorluklar olusturdugunu
belirtmektedir. Akyol ve digerleri (2021) yaptig1 calismada demans hastasi bireylerin
hijyen, maske ve mesafe gibi kurallara uyamamasi, bakim verenlerin hastaliktan
korunmasinda zorlayici bir etken olarak 6ne ¢ikmaktadir. Vaitheswaran ve digerlerinin
(2020) galismasinda demans hastas1 bireylerin evde kalmasiyla gelisen ya da artan
davranigsal sorunlarinin bakim verenlerin bas etmesini giiglestirdigi ve boylece bakim
verenlerin psikolojik zorluklar yasamasina yol agtigi belirtilmektedir. Tsapanou ve
digerleri (2021) caligsmalarinda kisitlamalarin siiresinin belirsiz olmas1 ve bakimi ara
vermeden siirdiirmenin bakim verenlerin psikolojik durumlarini etkiledigini ve bakim
verenlerin bakim yiikiinde psikolojik ve fiziksel olarak artis yasandigini ortaya

koymaktadir.

Bu calismanin 6nemli bulgularindan birisi de pandemi doneminde Alzheimer
hastas1 bireyler ve bakim verenlerin ¢ogunlukla yiiz yiize konugmaya sohbet etmeye,
iletisim kurmaya, ilgi gormeye, ziyaret edilmeye ve iletisim kurmaya ihtiyag
duyduklarini dile getirmeleridir. Ozellikle giindiiz bakimevinin énlemler nedeniyle
kapanmas1 bakim verenlere giindiiz bakimevinde saglanan sosyal ortami ve diger hasta
yakinlariyla kurulacak iletisim olanaklarint sinirlamistir. Giindiiz bakimevinden
hizmet alan bakim verenler i¢in giindiiz bakimevi 6nemli bir dig destek mekanizmasi
gorevi gérmektedir. Ayrica giindiiz bakimevinde bulunan aile {iyeleri ile konusmak

bakim veren aile {iyelerine katki saglamaktadir.

Akyol ve digerlerinin (2021) ¢aligmasina gore pandemi siirecinde giindiiz
bakimevleri ve evde bakim hizmetlerinin azalmasi, arkadas ve akraba ziyaretlerinin
sinirlanmast ya da olmamasi nedeniyle demans hastasi bireylerin ihtiyaglarinin tespit
edilememe veya yeterince karsilanamama riski artis gdstermistir. Ozcanarslan (2022)
da caligmasinda pandemide bakim siirecinde ev ziyaretlerinin yapilmasi, iletisim

araclarinin kullanilmasi, yashilarin ruh sagliginin ve bakim verenlerin desteklenmesi
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gerektigine vurgu yapmustir. Berg-Weger ve Morley (2020) de sosyal izolasyonun
yalnizlik ve psikolojik sorunlar getirdigini belirterek buna uygun stratejik ¢oziimler
iiretilmesi gerektigini savunmustur. Alzheimer’s Association’un yaptig1 calismada da
2020 yilinda Igisleri Bakanliginin sokaga ¢ikma kisitlamasi kapsaminda aile iiyelerinin
Covid-19 salgin1 hakkinda daha ¢ok endise duyduklari, aile liyeleri ve gevrelerinden
Alzheimer hastaligi konusunda daha az destek alan kisilerin daha fazla duygusal olarak
tilkkenmislik ve yorgunluk hissettikleri bulgusuna ulasilmistir (Aile ve Sosyal

Hizmetler Bakanligi, 2022a).

Bu c¢alismanin bulgularina gore katilimcilar tarafindan pandemi doneminde
giindiiz bakimevinden hizmet alma durumunun degistigi; pandemide bir siire kapali
kalan ve dijital ¢caligmalarla faaliyetlerini siirdiiren giindiiz bakimevlerinin 6nlemlerle
tekrar yiiz yiize faaliyetlerine basladigi belirtilmektedir. Katilimcilarin  giindiiz
bakimevinden yararlanma siiresinin pandemi Oncesine gore azaldigini belirtmesi
calismanin One ¢ikan bulgulart arasindadir. Bu ¢aligmanin bulgularinda katilimcilar
pandemiden Once giindiiz bakimevinde hizmetlerin agirlikli olarak yiiz yiize
yiirlitiildiglinii ifade ederken; pandemi doneminde telefon, Zoom, WhatsApp,
Instagram vb. dijital olarak online hizmetlerin 6n plana ¢iktigini ifade etmistir.
Pandemiye 6zgii hizmetler olan dijital ¢ay saatlerinde bilgilendirme toplantilarinin
yant sira Sanal Tombala ve Dijital Torun gibi online ¢alismalarla hem Alzheimer
hastas1 bireylere hem de bakim verenlere yonelik hizmetler dijital ortamda
stirdiiriilmistiir. Pandemiyle birlikte giindiiz bakimevinde dijital uygulamalar 6n plana
¢itkmis ve Alzheimer hastalarina bakim verenler bu uygulamalar1 kullanmak
durumunda kalmistir. Ileri yasta bakim verenler dijital uygulamalar1 kullanmakta,
dijital uygulamalara katilmakta zorlanmis ve internetin gekmemesi gibi dijital sorunlar
yasadiklarim1 dile getirmislerdir. Bu sorunlara bir ¢6ziim olmasi admna giindiiz
bakimevi tarafindan dijital uygulamalarin nasil kullanilacagi konusunda bakim
verenlere egitim verilmistir. Bu ¢alismanin bulgularinda Alzheimer hastasi bireylere
bakim verenlerin pandemi doneminde dijital uygulamalardan memnun olduklari;
ancak yiiz yiize uygulamalar tercih edecekleri sonucuna ulasilmistir. Calismanin
carpici bir bulgusu da pandemide agirlikli olarak dijital ortamda ytiriitiilen hizmetlerin
cogunlukla bakim verenlere katki sagladigi, Alzheimer hastasi bireylere ise herhangi
bir katki saglamadigi yoniindedir. Bakim verenler yogun bir sekilde pandemide

yiiriitiilen dijital uygulamalardan memnun kaldigini belirtse de ¢ogunlukla yiiz yiize
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yiirlitilen uygulama ve faaliyetlerin hem kendilerine hem de Alzheimer hastasi
bireylere daha yararli oldugunu vurgulamislardir. Bununla birlikte bu g¢alismada
pandemiye Dijital Torun projesi gibi 6zgiin projelerin Alzheimer hastasi bireyler ve
bakim verenler i¢in islevsel oldugu ve her hafta ayni1 geng ile telefonda gériismenin

iyilik haline katki sagladig1 sonucuna ulasilmistir.

Bu ¢aligmanin bulgularina benzer olarak Sonmez ve digerleri (2020) pandemi
stirecinde hasta ve hasta yakinlarina destek olabilmek adina akilli telefon
uygulamalari, video konferanslar gibi teknolojik imkanlar uygulanmaya baslandigini
ifade etmektedir. Kolluoglu (2021) calismasinda pandemide sosyal hizmet
kuruluglarinin uygulamalarint dijital ortamlara ve telefon iletisim kanallarina
tasidigini, psiko-sosyal destek ve yonlendirme hizmetleriyle birlikte ev ziyaretlerinin
de dijital sistemlerle gergeklestirildigini soylemektedir. Kuruhalil ve Avcr (2021)
caligmalarinda pandemide sosyal hizmet uygulamalarinda WhatsApp, e-mail, sosyal
medya gibi dijital kanallarin yayginlastigini; ancak dijital teknolojilere erisimi ve
kullanma becerisi kisitli olan yashlarin hizmetlere erisiminin sinirli oldugunu
belirtmektedir. Nguyen ve digerleri (2020) de Onceden dijjital uygulamalar
kullanmayan bireylerin pandemide sosyallesme ve ihtiya¢larini karsilamak i¢in dijital
uygulamalar1 indirdiklerini ve kullanmay1r 06grenmek zorunda kaldiklarini
aktarmaktadir. Karatas Ozaydin ve digerleri (2020) ise yashlarin gerekli kosullar
saglandig1 ve motivasyonlari ele alindiginda dijital teknolojileri kullanma becerilerinin
gelistirilebilecegini savunmaktadir. Altin ¢aligmasinda (2020) pandemide yaslilarla
cocuk ve gencleri bulusturacak, kusaklar arasi etkilesimi saglayacak dijital

platformlarin yararl olacagini ifade etmektedir.
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VI.SONUC VE ONERILER

Bu calismada ulasilan bulgular, pandemide Alzheimer hastasi bireylere
bakim verenlerin yasadiklar1 sorunlar ve giindiiz bakimevlerinden hizmet alimi
siirecinde yasananlar ve beklentiler olmak {izere iki boyutta degerlendirilmistir.
Bulgular agirlikli olarak Alzheimer hastast bireylerin ve bakim verenlerin
pandemiden etkilendigini ortaya koymaktadir. Alzheimer hastast bireyler
pandemide tibbi ve fizyolojik, sorunlarla birlikte psikolojik ve sosyal
yetersizliklerle de bas etmek durumunda kalmistir. Bakim verenlerin pandemi
doneminde bakim yiikii diizeyi artmistir. Bakim yiikii diizeyinin artisi; bakim
verenlerin  hem pandemi Oncesi mevcut olan sorunlarla daha siddetli
ylizlesmelerine hem de pandemide ortaya ¢ikan sorunlari deneyimlemelerine yol
acmustir. Ozellikle fiziksel giic gerektiren bakim pozisyonlar: bakim verenlerin
caresiz hissetmelerine neden olmustur. Pandemi, Alzheimer hastasi bireyler ve
bakim verenlerin hizmet aldig1 glindiiz bakimevlerinin hizmetlerini de etkilemigtir.
Pandemi Oncesinde giindiiz bakimevinde sunulan ve Alzheimer hastalarinin
zihinsel, psiko-motor, bedensel etkinligini saglayacak aktiviteler ile bakim
verenlere yonelik danigmanlik ve bilgilendirme toplantilar1 pandemiyle dijital

kanallarla yiiriitiilmeye baglanmistir.

Alzheimer hastas1 bireyleri pandemide etkileyen tibbi ve fizyolojik
degisimlere bakildiginda disar1 ¢ikamama, hareketsiz kalma ve aktif yasamin
azalmasinin kas-iskelet sisteminde zayiflamaya, dnceden mevcut olan fitik vb.
hastaliklarin siddetini arttirmaya yol agtig1 belirlenmistir. Yiiriimenin unutulmasi,
bakim verene tam bagimli hale gelme ve koronaviriise yakalanma sonucunda
Alzheimer hastaliginin tibbi olarak ilerleme gosterdigi belirlenmis olup yemek

yeme, istah kaybi, konusma ve isitme sorunlar1 da bu tibbi sorunlara eslik etmistir.
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Psikososyal agidan bakildiginda; maske takma zorunlulugu, sokaga ¢ikma
kisitlamas1 ve sosyal mesafe gibi saglik onlemleri nedeniyle Alzheimer hastasi
bireyler pandemide daha agresif hale gelmis, sinirli davranislar sergilemis, daha
huzursuz, alingan ve hassas olmuslardir. Pandemi kisithiliklarini algilayamayan
Alzheimer hastalar siirekli disar1 ¢ikmak istemis; kapanma nedeniyle zihinsel ve
psikolojik islevlerinde bozulmalar yasanmis ve bazi Alzheimer hastasi bireylerde

yataga bagimli olma siireci hizlanmistir.

Yasamsal pratiklerin kisitlanmasi ile Alzheimer hastasi bireylerin iletisim
kurma ve sosyallesme olanaklarinin olmamasi; bireylerde huzursuzluk, mutsuzluk,
hayata kiisme gibi duygusal sapmalara neden olmustur. Pandemi Onlemlerinin
hafifletilmesinin ardinda da hala duyulan korku nedeniyle bakim verenler,

Alzheimer hastas1 bireyleri dis diinyadan uzak tutmaya devam etmislerdir.

Pandemi siireci Alzheimer hastasi bireyleri etkiledigi kadar bakim verenleri
de etkilemistir. Bakim verenlerin ¢ogu hem pandemi 6ncesinde hem de pandemide
bakim vermeye 7/24 vakit ayirdiklarini belirtmekte ve gece-giindiiz bakim
verdiklerini ifade etmektedir. Bu durum pandemide bakim verme siiresinin
degismedigini ortaya koymasina ragmen pandemide virlis bulastirma korkusu,
sosyal mesafeye uyma zorunlulugu, sokaga ¢ikma kisitlamasi, evde gecirilen
siirenin artmas1 ve giindiiz bakimevi gibi dis destek mekanizmalarindan

yararlanmanin kisitlanmas1 gibi nedenlerle bakim yiikii diizeyi artmistir.

Pandemide 7/24 bakim vermek zorunda olmak, bakim verenlerin hayatini
tamamiyla Alzheimer hastasi yakinina gore planlamak zorunda birakmakta, bakim
verenler tiim giinlerini yakinlariyla gecirmekte ve Kkendilerine vakit
ayiramamaktadir. Hatta bazi bakim verenler 6z bakimlarini bile yerine getirmekte
zorlandiklarin1 ifade etmistir. Bir baska boyutta ise bakim verenlerin o6fke,
caresizlik ve yilginlik gibi duygulari yogun olarak yasamasi Alzheimer hastasi
bireylere yonelik ithmal ve istismar riskini de diisiindiirmektedir. Bakim ytikiinii
agirlikli olarak kadinlarin tistlenmesi, toplumsal cinsiyet rollerinin bakim siirecini
sekillendirmesi bakim yiikiinii artirmakta ve yeni sorunlar yaratmaktadir. Ornegin
bazi bakim verenler, bakim vermek i¢in is1 biraktigini, bakim verdigi yakinina
bagimli hale geldigini ve 6zgiirliigiiniin kisitlandigini belirtmistir. Bununla birlikte
Alzheimer hastas1 bireye nasil davranacagini O68renme ve bu konuda

bilinglenmenin, giindiiz bakimevi gibi kuruluslardan bilgilendirme ve danigsmanlik
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almanin, aileden ya da ve maddi imkanlara sahip olarak profesyonel bir bakicidan
destek almanin bakim ytikiinii ve siliresini azalttig1 bilinmektedir. Alzheimer hastasi
bireye ve diger aile liyelerine koronaviriis bulastirma korkusu da bakim verenlerin
kendilerine vakit ayirmasina engel olmustur. Kendine vakit ayirmanin yaninda
pandemi doneminde bakim verenler aile {iiyelerine, arkadaslarina ve sosyal
cevrelerine de vakit ayirmakta zorlanmistir. Hem bakim verilen aile liyesine hem
de farkli evde yasayan aile tiyelerine koranaviriis bulastirmak istememe nedeniyle
goriismeler azalmistir. Yakin aile liyeleriyle, arkadaslarla ve sosyal ¢cevreyle sinirl
da olsa vakit gecirmek bakim verenlere dnemli bir moral kaynagi saglamakta,
miimkiin olmadigr durumlarda ise telefonla ve dijital kanallarla sesli veya
goriintiilii goériismeler yapilmaktadir. Bu dogrultuda pandemi déneminde bakim
verenlerin yiiz yiize konusma, sohbet etme, iletisim kurma, ilgi gorme, destek

gormeye Ve ziyaret edilmeye ihtiya¢ duymasi ¢alismanin sonuglarindandir.

Bakim verenlerin ¢ogunlukla kadinlardan olusmasi ve bakim faaliyetlerinin
agirlikli olarak kadinlar tarafindan yiiriitiilmesi bakim yiikii diizeyinin kadinlara
yiiklendiginin 6nemli bir gdstergesidir. Bunun bir sonucu da Alzheimer hastasi
bireye bakim verme siirecinin ve bakim verenlerin yasadigi sorunlarin toplumsal
cinsiyet agisindan ele alinmas1 gerektigidir. Toplumsal cinsiyet rolleri nedeniyle
kadin olma bakim veren olmay1 da getirmekte boylece hem bakim siirecinde hem
de bakim verenlerin hayatlarinda yeni sorunlar olugsmaktadir. Bakim verenlerin
Ozglrliiginii  kisitlayan ve hayatlarini  Alzheimer hastast bireye gore
sekillendirmesiyle sonuclanan bu siirecte sosyal hizmet miidahalesine gereksinim

kaginilmaz olmaktadir.

Alzheimer hastasi bireyin davranislar1 bakim verenlerin yasadigi zorluklarin
ana nedenidir. Alzheimer hastasi bireylerin gegmis yasam veya kisiyle ilgili takinti
diizeyindeki sorulari, uyku problemleri ve yemek yeme davranisindaki
diizensizlikler bakim verenlerin de uykusuz kalma, iiziintli, sinirlilik hali gibi
fiziksel ve psikolojik zorluklar yasamalarina neden olmakta, bazi bakim verenler
sorunlarla bas etmede ilag kullandigin1 dahi ifade etmektedir. Bakim verenlerin
yasamis olduklar1 giigliikler pandemi 6ncesinde de var olmasina karsin pandemiyle
koranaviriis bulastirma korkusu, sosyal mesafe kurali ve sokaga ¢ikma kisitlamasi
gibi diizenlemelerle hayat diizeninin degismesi; bu giicliiklerin daha yogun

yasanmasina yol agcmistir. Pandemide disar1 ¢ikamamayla disar1 ¢gikarak kendini
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rahatlatma imkanmnin ortadan kalkmasi bakim verenlerin yasadigi zorluklar
artirmistir. Bakim siirecinde aile iiyelerinden ve yakin ¢evreden destek gorememek
ya da yakin aile iiyeleriyle iletisim kurmakta yasanan sorunlar bakim verenlerin
bedensel ve ruhsal sagliklarinin bozulmasina neden olmustur. Pandemi doneminde
tilketimin artmasi ve gecim kosullarinda iilke ¢aginda yasanan giicliikkler bakim
verenlerin ekonomik olarak etkilese de bu calismada yer alan katilimcilarin ¢cogu
ekonomik olarak sikint1 yasamadigini ifade etmektedir. Ekonomik olarak sikinti
yasamayan bakim verenlerin ¢ogunun ya kendisi ya da Alzheimer hastas1 yakini

emeklidir.

Bakim verenlerin hem pandemi dncesi hem de pandemide en caresiz hissettigi
durumlara bakildiginda oOzellikle kadin bakim verenler agirlikli olarak banyo
yaptirma, yakinini yatirip kaldirma vb. fiziksel gii¢ gerektiren durumlarda caresiz
kalmakta, bu durumlar bakim verenleri psikolojik olarak da etkilemektedir. Erkek
bir bakim veren de esinin diizenine ayak uydurmada, 6zellikle giysilerine olan
takintisi, giyimi ve ev islerini yapma konusunda ¢aresiz hissettigini belirtmektedir.
Alzheimer hastasi bireyin biligsel durumundan dolayr zaman algisini yitirmesi,
geemisinde var olan kisi veya mekanlar1 hatirlamasi, tuvalet ihtiyaci, ila¢ almada
iletisim ve anlagsmanin zorlugu bakim verenlerin c¢aresiz hissetmesine neden

olmustur.

Pandemi doneminde giindiiz bakimevi hizmetleri online kanallarla ve
telefonla dijital ortama taginmistir. Telefonla bilgilendirme ve danismanlik
hizmetleri strdiiriilmiis, Dijital Cay Saati adiyla Zoom programi iizerinden
bilgilendirme, sohbet ve danismanlik toplantilar1 gergeklestirilmeye baslanmuis,
Instagram gibi sosyal medya hesaplarindan canli yayin, toplanti ve bilgilendirme
caligsmalar1 ylriitilmiistiir. Baz1 glindiiz bakimevlerinde Zoom {izerinden online
olarak spor ve egzersiz, tiirkii ve sarki soyleme, koro ¢aligsmasi, sanal tombala,
tiyatro, yoga, meditasyon ve kiiltiir sdylesileri gibi etkinlikler ger¢eklestirilmistir.
Sanat ve miizik terapi etkinlikleri, egzersiz programlar1 ve 6zel giin etkinlikleri
online ortama taginmis, az sayida giindiiz bakimevinde fizyoterapist ve konusma
terapistinin dahil oldugu etkinlikler de ger¢eklestirilmistir. Giindiiz bakimevlerinde
dikkat ¢ekici etkinlik ise pandemiye 6zgii bir proje olan “Dijital Torun” projesidir.

Proje kapsaminda Alzheimer hastasi bireyle glindiiz bakimevinde goniillii olan lise
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ve liniversite 0grencileri online ortamda diizenli olarak goriisme saglamistir. Bakim

verenlerin bircogu projenin kendilerine sagladigi katkidan s6z etmektedir.

Pandemide bakim verenler, agirlikli olarak giindiiz bakimevinin yiiriittigi
dijital hizmetlerden memnun oldugunu; ancak yiiz yiize sunulan hizmetlerin yerini
tutmayacagi konusunda gorlis bildirmektedir. Daha az sayida bakim veren ise
dijital hizmetlerden ¢ok memnun kaldigini, pandemi sartlarinin bunu gerektirdigini
ifade etmistir. Pandemide giindiiz bakimevi dijital hizmetlerinin agirlikli olarak
bakim verenlere katki sagladigi, Alzheimer hastasi bireyler i¢in ¢ok islevsel
olmadig ifade edilmektedir. Alzheimer hastasi bireylerin muhakeme yapamamasi
ve algilayamamasindan dolay1r Alzheimer hastalarina yonelik yiiz yiize etkinlikler

yapilmasinin gerekli oldugu belirtilmektedir.

Pandemi 06zelinde ve genel olarak Alzheimer hastasi bireylere bakim

verenlerin giindliz bakimevine iliskin goriis ve oneriler ise su sekildedir:

Bakim verme siirecinde hem Alzheimer hastasi bireyin sosyal islevselligini
saglayan hem de bakim verene dinlenme olanagi taniyan giindiiz bakimevlerinin
sayisinin artmasi, yayginlagsmast ve devlet ya da belediye eliyle Alzheimer

hastaligina 6zgii merkezlerin agilmasi gerekmektedir.

Yararlanicilarin giindiiz bakimevinden daha fazla siirede yararlanmasi ve
yararlanma durumunun kesintiye ugramamasi i¢in servis ve ulagim destegi

saglanmalidir.

Giindiiz bakimevlerinde pandemi Oncesinde agirlikli olarak Alzheimer
hastas1 bireylere, pandemi doneminde ise zorunlu dijitallesmeyle birlikte agirlikl
olarak bakim verenlere yonelik hizmetler sunulmustur. Kisitlamalarin ardindan yiiz
yiize yiize hizmetlerini siirdiiren giindiiz bakimevlerinin sadece Alzheimer
hastalarina degil bakim verenlere yonelik de resim, miizik, sanat terapisi, pilates,
piknik, miize gezisi vb. bedensel, ruhsal ve sosyal olarak rahatlamay1 saglayacak
etkinlikler yiiriitiilmesinin yollar1 aranmalidir. Bakim verenlere yonelik
bilgilendirme, sohbet ve danigmanlik toplantilar1 ile psikoterapi c¢aligsmalari
yiriitiildiigl bilinse de giindiiz bakimevlerinde bakim verenlere yonelik aktiviteye

ve hobiye dayali etkinlikler sinirlidir.
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Pandemi donemindeki dijitallesmenin devam etmesi halinde Alzheimer
hastas1 bireylerin fiziksel, psikolojik ve sosyal iyilik halinin arttirilmasinin yollar1
aranmali, miizik, hikaye dinletisi ve sanal tombala gibi Alzheimer hastas1 bireylerin

daha ¢ok dahil olabilecegi online etkinliklerin siklastirilmasi gerekmektedir.

Pandemiye 0zgli ortaya c¢ikan “Dijital Torun” gibi projelerin

yayginlastirilmasi ve siirdiiriillmesi hizmet alanlar i¢in yararli olacaktir.

Toplumsal cinsiyet rolleri baglaminda bakim siirecinin ¢ogunlukla kadinlar
tarafindan {istlenilmesiyle bakim siirecinde ve bakim verenlerin hayatlarinda
sorunlarin olugmasi, toplumsal cinsiyet 6zelinde bakim verenlerle ilgili daha fazla

arastirma yiirtitilmesini gerekli kilmaktadir.

Bakim verenlerin 6fke, caresizlik ve yilginlik gibi duygularla Alzheimer
hastas1 bireylere yonelik ithmal ve istismar olugsma riski hem Alzheimer hastasi
bireylerin hem de bakim verenlerin desteklenmesini ve sosyal politika diizeyinde

calismalar yapilmasini zorunlu kilmaktadir.

Sonu¢ olarak Alzheimer hastaligina 06zgli giindiiz bakimevlerinin
yayginlagsmasi; devlet, belediye ve sivil toplum kuruluslar is birligiyle her ilde,
niifus yogun yerlerde ise her ilgede acilmasi; ¢agimizin en 6nemli hastaliklarindan
biri olan Alzheimer hastaliginin etkileriyle bas etmede hem bakim verenlere hem
de topluma 6nemli bir sosyal destek saglayacaktir. Pandemiyle birlikte hizmetlerini
yeniden sekillendiren giindiiz bakimevleri 6nemli bir doniisiimle karst karsiya
kalmistir. Bu nedenle hem Alzheimer hastasi bireyler hem de bakim verenlere
yonelik hizmetlerin, pandeminin ortaya ¢ikarmis oldugu dijitallesmeyle hizmet
yararlanicilar1 olan bakim verenlerin de katilimiyla birlikte gilincellenmesi ve

sosyal politika mecrasinda da yerini almasi kaginilmaz goériinmektedir.

Bu calismanin da literatiirde var olan pandemi ve Alzheimer hastaligina dair
calismalara yeni bir soluk getirecegi, giindliz bakimevleri 6zelinde sosyal hizmet
bakis acgisiyla hem pandemide hizmet yararlanicilart olan Alzheimer hastasi
bireyler ve bakim verenlerin sorunlarini ortaya koymada hem de giindiiz bakimevi

hizmetlerini irdelemede onemli bir kaynak saglayacag diisiiniilmektedir.
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istanbul Aydin Universitesi Lisansiistii Egitim Enstitisi Sosyal Hizmet Anabilim Dah
¥2016.060001 numaral yiiksek lisans 6grencisi Gizem Akpinar'in “Covid-19 Pandemisinde
Alzheimer Hastas: Bireyler ve Bakim Verenlerin Yasadiklan Sorunlar: Alzheimer Giindiz
Bakimevi Hizmet Yararlanicilari Grnegi” baglikl yiiksek lisans tez ¢aligmasini Dernegimize bagh

ve Dernegimizin isbirligi icinde oldugu giindiz yasam evlerinde uygulama istegine iliskin
belgeleri incelenmistir.

Yapilan degerlendirme neticesinde s6z konusu calismanin hizmetleri aksatmayacak sekilde,
aragtirmaya katilanlarin kisilik haklan ve giivenlikleri gozetilerek, gondallilik ve gizlilik
esaslarina uyulmasi kaydi ile yapilmasi uygun bulunmustur.

ni bilgilerinize arz ederim.

Tiirkiye Alzheimer Dernegi

Halil Rifat Pasa Mah.Giiler Sok.No:33 Sisli - Okmeydani, Istanbul / TORKIYE « Tel:0212 224 41 89 « Fax:0212 296 05 79
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BILGILENDIRILMIS GONULLT ONAM FORMU

Sizi Istanbul Aydin Universitesi Lisansiistii Egitim Enstitiist Sosyal Hizmet balimi yitksek lisans dgrencisi
Gizem Akpmar tarafindan tez ¢alismas: kapsanunda yiiriitiilen “Covid-19 Pandemisinde Alzheimer Hastas: Bireyler ve
Bakim Verenlerin Yasadiklan Somunlar Alzheimer Giindiiz Bakimevi Hizmet Yararlamicilan Omesi™ baglikh
arastirmava davet edivoruz. Bu arastirmanin amact; covid-19 pandemisinin Alzheimer hastas: vaghlar ve ailelerini nasil
etkiledigini ve gerceklestirilen sosyal hizmet uygulamalanm nasil sekillendirdifni giindiiz bakimevi baglanunda
irdelemektir. Boylece giindiiz bakumevi dmeginden hareketle luzmet kalitesini arttirmaya yonelik Gneniler gefinlmesi
ve Alrheimer hastas: vaghlar ve ailelenne yonelik sosyal hizmet uygulamalannz pandemuye &Szgii bir mitelik
kazandimnlmas: hedeflenmektedir. Arastirma nitel desenle yiiriitiilecek ve arastirma kapsanunda Alzheimer hastas: yakim
bulunarak giindiiz bakimevinden hizmet alan goniillii 20 aile iyesi ile gorigiilecektir. Arastirmada sizden tahminen 30
dakika ayrmamz istenmektedir. Bu ¢alismaya katilmak tamamen gomiilliiliik esasma dayanmaktador, Calismanin
amacina ulagmasi igin sizden beklenen, biitiin sorulan eksiksiz, kimsenin baskis: veya telkini altinda olmadan, size en
uygun gelen cevaplan ictenlikle verecek sekilde cevaplamamzdir. Bu formu okyup onaylamamz, arastirmaya katilmays
kabul ettifiniz anlanmina gelecektir. Ancak, caligmaya katilmama veva katildiktan sonra herhangi bir anda ¢alismay
birakma hakkma da sahipsiniz. Bu ¢alismadan elde edilecek bilgiler tamamen arastirma amaci ile kullanilacak olup
kagisel bilgileriniz gizli tutulacakir; ancak verileriniz yayin amaci ile kullamlabilir. Eger arastirmanin amaci ile ilgili
verilen bu bilgiler disinda simdi veya sonra daha fazla bilgive thtivag duyarsamz araghirmaciya simdi sorabilir veva
werremereee (L EIMAIL cOM e-posta adresinden ulasabilirsiniz. Aragtirma tamamlandifinda genel/size dzel sonuglarm sizinle
paylasilmasim istivorsamz liitfen aragtirmaciya iletiniz.

Yukanda ver alan ve arastirmadan dnce katithimerya verilmesi gereken bilgilen okudum ve kafilmam istenen
calismamn Kapsamim ve amacini, gonilli clarak fizerime ditgen soruminluklan anladim Cahsma hakkmda yazih ve
sbzlil agiklama asagida adi belirtilen aragtirmacy/aragtirmacilar tarafindan yapildi. Bana, ¢aligmamin mubteme] nisklen
ve faydalan s6zlii olarak da anlatildi. Kisisel bilgilerimin dzenle kommacag konusunda weterli gliven verildi.

Bu kogullarda sdz komusu arashirmaya kendi istefimle, hichir basky ve telkin olmaksizmm katilmay: kabul
ediyorum.

EKatlincimin: Tarih:

Adi-Soyads: Tletisim Bilgileri
Imzasi: e-posta: Telefon:

Arastrmacinm:

Adi-Soyad:
Imzas::
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Ek-4 Goriisme Sorulari

GORUSME SORULARI

I. KATILIMCI BILGILERI
A. Sosvo-Demografik Profil
Yag:
Cumstyet:
Is Durumu:
Egitim Durnumu:
Medent Durum-
Bulundugu II:
Gelir Durumu:

B. Aileve ve Bakim Verme Siirecine Dair Bilgiler

1. Ailenizden bahsedebilir misiniz? (Aileniz kac kisiden olusuvor? Hastayla vakmlik dereceniz
nedir? Hastanin bakimm lam tstlenivor? Kag yildir Alzheimer hastasina bakim vermektesiniz?)

2. Pandemi &ncesinde bakim siirecinde ¢evrenizden ve ailenizden destek alabilivor muydunuz?
Bakim verme siire¢leninde aile icinde size destek saglayan bin var muydi?

C. Alzheimer HastahZmma ve Hizmet Alimmna Dair Bilgiler

3. Alzheimer hastalifini yakinimzda ilk olarak ne zaman ve nasil fark ettiniz? Ilk tam konuldugunda
neler hissettimiz?

4. Alzheimer hastalifim ¢evremizle paylasirken neler yasadimz ve neler lussettiniz?

5. Giindiiz bakimevinden ne kadar siiredir hizmet alivorsunuz? Giindiiz bakimevinden nasil haberdar
oldunuz?

6. Pandemi éncesinde giindiiz bakim evi disinda hangi kumiluslardan hangi hizmetleri alivordunuz?
{Evde bakim maas1, vergi indirimi, ayni yardim, tibbi destek, ulagim destegi vb.)

. PANDEMI DONEMININ ATLZHEIMER HASTALIGINA VE BAKIM VERENE ETKIST
A. Alzheimer Hastasima Etkisi

7. Covid-19 pandemisinde Alzheimer hastamzda tibbi ve fiziksel acidan ne gibi degisimler mevdana
geldi? Alzheimer hastaligumun belirtilerinde degisim oldu nm?

8. Cowvid-19 pandenusinde Alzhetmer hastamzda psikolojik ve duygusal agidan ne gibi degisimler
meydana geldi?

9. Covid-19 pandemisinde Alzheimer hastamzda davramssal acidan ne gibi defisimler meydana
geldi?

10. Covid-19 pandenusi Alzheimer hastas: vakimmezin iletisim kurma ve sosyallesme siirecinde ne
gibi degisimler mevdana geldi?

139



B. Balam Verene Etkisi

11. Covid-19 pandemusinde giin icerisinde bakim verme siirecine ne kadar saat vakit ayirdimz?
Pandenu éncesine gore degisum oldu mu?

12. Covid-19 pandemisinde Alzheimer hastas: vakminiza bakim veritken kendinize vakit ayirabildimz

mu? Pandenu éncesine gore degisim oldu mu?

13. Covid-19 pandemisinde Alzheimer hastasi vakiminiza bakim verirken aile tivelerinden veya bir
profesyonelden destek aldimiz n? Pandemi dncesine gore degisim oldu mu?

14 Cowid-19 pandemisinde bakim verirken ailenize vakit ayirabildiniz mi? Pandenu ncesine gore
degisim oldu mu?

15. Covid-19 pandemisinde bakim veritken arkadaslariniza ve yakin cevrenize vakit ayirabildiniz nu?
Pandemi Gncesine gore degisim oldu mu?

16. Covid-19 pandemisinde bakim verirken fiziksel, psikolojik ve duygusal zorluklar yvagadimiz nu?
Pandemi éncesine gore degisim oldu mu?

17. Covid-19 pandemusinde bakim verirken ekonomik ve 15 durumu acisindan zorluk yasaduuz mi?
18. Bakim verirken kendinizi en ¢cok hangi durumlarda caresiz hissettiniz?

C. Intivaclar ve Alnan Hizmetlere Gire Etkisi

19. Pandemi dénemunde bakam venirken siz ve Alzheimer hastas: vakmuz nelere thtryag duydunuz?

20. Pandemi dénenunde ihtivaclarmiz pandemi dncesine gore degisti mi? (Psikolojik, ekonomik
sosyal vb.)

21. Pandemide démenunde ihtivag duydugunuz konularda cevrentizden veya cesitli kumumlarindan
destek aldimz mm? (Giindiiz bakimevi, beledive, bakanlik vb.)

D. Alman Onlemlere Gore Etlisi

22. Pandemuide alinan tedbarler (sokaga cikma vasagi. vas kisitlamas: vb.) siz1i ve Alzheimer hastasi
vakinimzi nasil etkiledi? (Omegin ev disina ¢ikamamak nasil etkiledi?)

OI. PANDENT DONEMINDE GUNDUZ BAKIM EVI HIZMETLERT
23. Pandenu éncesmde gindiiz bakimevinden ne gibi izmetler aliyordunnz?

24, Pandenm dncesinde giindiiz bakimevine haftamin kag giin gelivordunuz? Giindiiz bakimewi ile
hangi yolla iletisim kurdunuz? Pandemiyle bu dumum nasil degist?

25. Pandemi déneminde giindiiz balaomevinin hangi hizmetlerinden vararlandimz? Pandemive 6zgii
hizmetler aldimz nu? (Bilgilendinme destek hatty, dijital cay toplantilan, diital torun ve sosyal medya
aracilifiyla hizmetler vh )

26. Gundiiz bakimevinden hizmet alirken teknolojik aletler ve dyital uygulamalara ver verildi ni?

27. Dyjital hizmetlere erisiminiz nasildi? Herhangi bir smurlilik ya da dyital hizmetlen kullanmada
zorluk yvasadimz nu? Dijital hizmetlerden memmunivet durumunuz nasalds?

28. Pandemi déneminde giindiiz bakimevi hizmetleri size ve Alzheimer hastasi vakinmiza nasil katla
sagladi?

29 Pandenu siireci devam ederse size nasil lhizmet verilmesing 1stersimiz?

30. Alzheimmer hastamzla ilgili verilebilecek hizmetler komusunda gindiz balkim evinden
beklentilerimiz nelerdir?
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