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Demansi Olan Birey ile Yasamak: Olgubilim Calismasi

Living With A Person Who Has Dementia: A Study of Phenomenology

Neslihan LOK,! ilhan GUNBAYI,2 Kadriye BULDUKOGLU!

OZET

Amag: Bu arastirma, demansli bireylere bakim verenlerin bakim veri-
ci konumda olmaile ilgili yasadigi gticliikler ve bu konudaki goriisle-
rini belirlemek amaciyla yapilmistir.

Gereg ve Yontem: Arastirma nitel bir arastirmadir ve demansli birey-
lere bakim verme konusunu katimcilarin bakis agisindan ayrintili bir
anlayisla arastirmayi ve ortaya koymayi amagladigindan fenomeno-
lojik desende planlanmistir. Demans tanisi almis 10 hastanin bakim
verenleri ile gorustlmastar.

Bulgular: Yari yapilandirlmis gériismeden elde edilen veriler, deman-
sin anlami, bakim vermenin anlami, bakim vermeye baslamadan 6nce-
ki yasam, bakim verme ile degisen hayatlar, demansl bir yakina sahip
olmanin olusturdugu hisler, bakim verirken zorlanilan alanlar, bas etme
tarzlari, bas etme konusunda diger bakim vericilere neriler ve bakim
verme isine iliskin Urettikleri metaforlar basliklar altinda incelenmistir.

Sonug: Bakim verici konumda olma bireysel 6zellikler, bakim verilen
kisinin yakinlidi, bu role hazir olus (kadin olma) ile ilgili olsun ya da
olmasin, bakim verme bireyin yasamini buyiik élctide sinirlamakta ve
yeni diizenlemeler yapmasina neden olmaktadir. Bakim verme ko-
nusunda aile liyelerinden destek alamadiklari icin de yalniz kaldiklari
gortlmustir. Temel roli bakim verme olan hemsirelerin danisman-
lik, arastirici, egitici, tedavi edici ve savunucu rollerinin geregi olarak
demansli bireyle ilgilenirken yalniz hastanin degil bakim verenin ge-
reksinimlerini de diisinmesi demansli birey ile bakim verene bitin-
cll bakim vermesi gerekmektedir.

Anahtar sozciikler: Bakim verenler; demans; fenomenolojik ¢alisma; gicliikler.

SUMMARY

Objectives: The aim of this study was to determine the difficulties which
the individuals experienced because of being in the position of care giv-
ers.

Methods: The study is qualitative and planned in phenomenological pat-
tern, as it aims to do and present a detailed research of the attendants’
perspectives on taking care of the patients with dementia. Data set of ten
patients with dementia were used in the study.

Results: The data obtained from semi-structured interviews were examined
under the title of conception of dementia, conception of providing health-
care for dementia, life before the healthcare, change in lives after healthcare,
feelings of having a relative who had dementia, difficulties while providing
healthcare, ways of coping with dementia, advice on coping with dementia
for other healtcare providers, metaphors which are built about providing
healthcare.

Conclusion: Being in the position of care giver; whether or not it is related
with personal specialities, the closeness of the person cared, being ready for
this role (being woman), care giving restricts individual’s life in a large scale
and it causes him/her to do new arrangements. The main role advising the
nurses who provide care, researchers, educational, therapeutic, and de-
mented as required by the advocate role the individual dealing only think-
ing also of the needs of patients, not caregivers of dementia is necessary to
provide holistic care for caregivers and individuals.

Key words: Caregivers; dementia; phenomenology study; difficulties.

Giris

Demansin toplumda goriilme sikligi artikga, ailelerin
yliriittigu profesyonel olmayan bakim yiiki ve ulusal saglik
bakimina getirdigi ekonomik yiik de artmakta, bu durum
demans: 6nemli bir sorun haline getirmektedir. Demans
sikligy, yas ile birlikte artmaktadir. Demans; 65 yas tzeri
bireylerde %5, 80 yas civarinda %20 oraninda gorilmektedir.
(23] Uluslararas: Alzheimer Birligi verilerine gére, bireylerin
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bakimi %80-90 oraninda evde, erigkin ¢ocuklar: ya da egleri
tarafindan saglanmaktadir.”! Demans: olan bireylerin baki-
minda aileye 6nemli sorumluluklar diigmektedir. Ozellikle
aile tyelerinden kadinlar ve kiz ¢ocuklar: hasta bakiminda
dogal bakicilar olarak kabul edilmektedirler.**) Ailelerin ver-
digi bakim, bir¢ok tilkede bakim faaliyetlerinin temelini olug-
turmaktadir.”? Demans ilerleyici 6zelligi nedeniyle hastalarin
surekli degisimler yasamasina, aile tyeleri ve bakim verenin
zorlanmasina, yagantilarinin farkli sekillerde etkilenmesine
yol agan bir stirectir.*”) Bakim verme, zamaninin biytk bir
kismini hastasina ayirmas: nedeniyle bakim verende; stres
diizeyinde yiikselme, zorlanma, anksiyete, depresyon, sosyal
izolasyon gibi sorunlar yaganmasina ve fiziksel sagligin bozul-
masina neden olabilmektedir.!®”! Hastaligin erken evrelerin-
de bakim verenler, hastanin ev diginda yurtttigu aktiviteleri,
tedaviye ve mali konulara iligkin igleri ytiratiirken, hastaligin
ilerlemesiyle birlikte hastanin 6z bakimina yo6nelik olarak
banyo yapma, beslenme, giyinme gibi aktiviteleri de ustlen-
mektedir.!! Hastaligin ileri evresinde ise fizyolojik kayiplara
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bagl degisikliklerin yani sira, hastada davramigsal degisimler,
depresyon, ajitasyon, dalginlik gibi durumlarin ortaya ¢ikma-
s1, saglikls esin ya da yakinin kaybinin buna eklenmesi, bakim
verici rolind ustlenen aile tiyelerinde psikolojik sorunlara ve
strese neden olmaktadir.!! Hastaligin seyri geregi hastalarda
meydana gelen degisimler erigkinlikten bebeklige geri dénts
ve giderek bagimlilifa geri donis seklinde olmaktadir. Bakim
vericinin umudunu besleyecek ve destekleyecek hizmetlerin

az olmas1 ya da alinamamasi bakim vereni zorlayan en 6nemli
faktorlerdendir.1011

Bakim verenlerin, bakim aktivitelerini yirutiirken aileden
destek alamadig, psikolojik, ekonomik ve aile ici iligkilerde
glclik yasadigi, ekonomik durumlarinin ve giinlik yasam
aktivitelerinin olumsuz etkilendigi bildirilmektedir.”? Giint-
muzde kronik hastaliklarda meydana gelen artiglar, hastalarin
bakiminda ailesine ve bakim verenine digen sorumluluklar:
artirmaktadir. Artan bu sorumlukla birlikte hem aile hem de
bakim verenlerin saghk ¢alisanlar: tarafindan mutlaka deger-
lendirilmesi gerekmektedir. Ulkemizde de demans tanisi al-
mis bireyin bakim1 dahil olmak tizere yagh bakimi profesyonel
olmayan bakim vericiler tarafindan evde yiiriitilmektedir.®
Hastanin bakiminda temel amaglar destekleyici ¢evre olustu-
rulmasi ile hastanin 6z bakimimn strdirilmesini saglamak,
glinliik yagam aktivitelerini desteklemek ya da saglamak, mo-
tor aktivitelerini artirmak, benlik saygisini korumak, algilama,
bellek ve 6grenme yetilerini en iyi diizeyde tutmak ve hastada
meydana gelebilecek gerilemeleri en aza indirmektir. Hemsi-
reler, bu amaglara ulagabilmek i¢in hasta ve ailesine yonelik
hemsirelik girisgimlerinde bulunmalidir. Bu hemsirelik girigim-
leri; aileye toplumsal kaynaklar: kullanmada yol gosterici olma,
bakim verenin egitimi, danigmanlik, hasta ve ailesine biitiinciil
bakim sunma olabilmektedir."Y) Demanst olan bireye bakmak,
bakim verene ¢ok sey kazandirabildigi gibi, ayni zamanda ba-
kim veren kisinin hayat: ve saglig: tizerinde hem fiziksel hem
de duygusal agidan ciddi olumsuz etkileri de olabilmektedir.!®!

Temel roli bakim verme olan ve saglik calisanlari arasinda
onemli goreve sahip hemgirelerin ayrica danigmanlik, arag-
tirict, eitici, tedavi edici ve savunucu rolleri de bulunmak-
tadir. Hemsireler bu rollerinin geregi olarak demansh bireyi
degerlendirirken, bakim verenlere yonelik durum saptama
caligmalar1 yapmali ve bu saptamalar dogrultusunda siirekli

ve kaliteli bakima yonelik yapict midahaleler gelistirmelidir.
Bu gergegi goz 6niine alarak ¢alismada, demansh bireylere
bakim vermenin bakim verenler Gzerindeki etkisini daha iyi
anlamak tzere bakim verme konusundaki sorunlarin kapsa-
mi (bakim verenlerin kosullari ve ihtiyaglar: dahil), bakim ve-
rici konumda olma ile ilgili yasadig: giiclikler ve bu konudaki
gorislerini belirlemek amaglanmistir.

Arastirma Sorusu: Demansh bireylere bakim verenler ne
gibi giiclikler yagsamakta ve bu yasanilan giicliklerle nasil
baga ¢ikmaktadirlar?

Gere¢ ve Yontem
Aragtirmanin Modeli

Aragtirma nitel bir aragtirmadir ve demansi olan bireylere
bakim konusunu katilimecilarin bakis acisindan ayrintili bir
anlaysla aragtirmay: ve ortaya koymay: amagladigindan ol-
gubilim (fenomonolojik) desende planlanmistir.

Aragtirma Yeri ve Calisma Grubu

Arastirma 26 Nolu Erenkdy Rotary Kuliibi Aile Saglh-
g1 Merkezi'ne kayitli demans tanisi almig hastalarin bakim
verenlerinden belirlenen kisilerle gorismeler yapilmigtir. Ol-
gubilim aragtirmalarinda veri kaynaklar: aragtirmanin odak-
landig1 olguyu yagayan ve bu olguyu diga vurabilecek veya
yansitabilecek bireyler ya da gruplardir (Yildirim ve Simgek
2006). Orneklem seciminde amagli 6rnekleme yontemi olan
kartopu 6rnekleme tekniginden yararlanilarak, baglangicta
belirlenen bolgede bulunan demanslhi bireye bakim veren-
lerden kendilerine benzer kisileri bulma konusunda yardim
alinmugtir. Ornek biiyiikligii hesabi yapilmadan, “doygunluk”
noktasina ulagana kadar veri toplanmaya devam edilmis ve
aragtirma 10 bakim veren ile sonlandirilmistir.

Verilerin Toplanmasi

Veriler, Nisan-Haziran 2013 tarihleri arasinda aragtirmact
tarafindan toplanmustir. Verileri toplamak amaciyla aragtir-
mact tarafindan hazirlanan formlar kullandmigtir. Gortg-
melerden 6nce, bakim verene iliskin bilgi formu; gériismeler
sirasinda, gériigmeye yon verecek ve aragtirmanin amacina
uygun bilgilerin toplanmasina yardimc: olacak, anlagilir ve
yari yapilandirilmis sekiz adet sorudan olugan goriisme formu
(Tablo 1) kullanilmigtir. Gorigmelerin timi, katilimeilarin

Tablo 1. Yan yapilandinlmis gorisme formuna ait sorular

. “Demans” ve “Bakim verme” kelimelerinden neler anliyorsunuz?
. Bakim vermeye baslamadan once yasaminiz nasildi agiklar misimiz?
. Bakim vermeye basladigimzdan bu zamana kadar hayatinizda neler degisti?

. Demansli bir yakinimzin olmasi size ne hissettiriyor?

. Bakim vermede yasadiginiz zorluklarla nasil bas ediyorsunuz aciklar misimz?
. Diger bakim verenlere yasadiklari zorluklarla basa ¢ikma konusunda onerileriniz nelerdir?

1
2
3
4
5. Bakim verirken en zorlandiginiz durum (fiziksel, psikolojik, sosyal ve ekonomik) nedir? Aciklar misimz?
6
7
8

. Bakim verme isini bir seye (makine, canli organizma, nesne v.b.) benzetirseniz neye benzetirdiniz? Neden?
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onay1 alindiktan sonra, ayr1 bir odada ve bant kaydina alinarak
yapilmistir. Gortismeler yaklagik olarak 30 dakika stirmisgtiir.
Gortigmelerin yapildig: giin bant kayit ¢éziimleri yapilmig ve
katilimcilara kod numaralar: verilerek kayit edilmistir.

Etik Prosediir

Aragtirmaya Aile Sagligi Merkezi ve Akdeniz Universi-
tesi T1p Fakiiltesi Etik Kurulundan izinler alindiktan sonra
baglanmigtir.

Gizlilik: Katilimceilara ait tim bilgilerin toplanmasi ve
depolanmast sirasinda gizlilik ilkesine dikkat edilmistir. G6-
rigme ¢6ziimlemeleri sirasinda gergek isimler yerine kodlar
kullanilmigtr.

Aydinlatilmis Olur: Her gériismeden énce, gorisilen kigi-
lere aragtirmanin amaglar1 konusunda aydinlatici bilgi veril-
mis ve aragtirmaya katilmalar: konusunda izinleri alinmigtir.

Izin: Goriismeler sirasinda, gorisiilenlerin izni dahilinde
ses kayd1 yapilmugtir.

Sonuglarin paylasimi: Elde edilen sonuglar aragtirmaya ka-
tilanlarla paylagilmis, gortisleri alinmis, yapilan ¢aligmada yer
almalarindan dolay1 “denek olma duygusu” yasamak yerine
sonuglarin kendileri i¢in yarar saglama amaci tagidigi gerge-
gini 6grenmeleri saglanmugtir.

Verilerin Analizi

Verilerin Analizi ve Gegerlit ve Giivenirlik: Gorigme ka-
yitlar: yaziya dokilerek incelenmistir. Bakim vericilerden elde
edilen verilerin ¢oziimlenmesinde igerik analizi kullanilmigtir.
Verilerin kodlanip kategorilendirilmesi asamasinda NVivo 9.2
paket programi kullanilmistir. Birden fazla veri toplama yon-
temi bireysel gériigme ve dokiiman analizi ve uzun sireli ¢alig-
malar ve katilimci onayi gibi stratejileri kullanilarak gecerlik ve
kodlayicilar arasi yapilan kodlamalar karsilagtirilarak kodlay:-
cilar arasi tutarhik, tim veri toplama araglarini, ham verilerini,
analiz agamasinda yapilan kodlamalar ve rapora temel olustu-
ran algilar, notlar, yazilar ve ¢ikarimlar disaridan bir uzmanin
incelemesine sunularak teyit incelemesi yoluyla giivenirlik sag-
lanmugstir. Nitel aragtirmalarda amag sayilar yoluyla sonuglara

Tablo 2. Katilimcilarin demansin anlamina iliskin gorusleri

ulagmak degil, konu ile ilgili okuyucuya betimsel ve gercekgi
bir resim sunmaktir. Ancak yine de nitel yontemlerle toplanan
veriler tizerinde baz: saysal analizler yapmak olasidir. Goriig-
me ve dokliman incelemesinden elde edilen veriler ilk olarak
kodlanmig (kavramlagtirilmis) ve bu kodlar arasindaki iligkiler
(temalar) belirlenmistir. Daha sonra kodlarin ve temalarin di-
zenlemesi yapilmis ve elde edilen bulgular yorumlanmgtir.

Bulgular

Aragtirmaya katilan 10 bakim verenin yedisinin kadin,
besinin demansli bireyin ¢ocugu, besinin esi oldugu, besinin
35-55 yas grubunda, besinin ise 65-85 yas grubunda oldugu,
yedisinin ilkokul mezunu oldugu gorilmektedir. Bakim ver-
dikleri bireylerin sekizinin Alzheimer tipi Demans, ikisinin
ise Vaskiiler Demans hastasi oldugu, besinin kadin oldugu,
sekizinin 70 yas ve tizerinde oldugu, altisinin yar: bagiml ve
dordinin tam bagiml oldugu gorilmistir. Katihimeilarin
dokuzunun herhangi bir iste ¢aligmadig1, calismayanlardan
ikisinin bakim vermeye bagsladig: i¢in isten ayrildigi, diger-
lerinin ise emekli oldugu gorilmistir. Bakim verenlerin se-
kizi evli, ikisi bekar, bakim verme siresi ise yedi yil ile alts
ay arasinda degismekte olup tamami demans: olan birey ile
ayn1 evde yasamaktadir. Gértigmeden elde edilen veriler “De-
mansin Anlami, Bakim Vermenin Anlami, Bakim Vermeye
Baglamadan Onceki Yagam, Bakim verme ile Hayatindaki
Degisimler, Demanst olan Bireye Bakiyor Olmaya Iligkin
Hissettikleri, Bakim Verirken Zorlanilan Alanlar, Bagetme,
Bagetme Konusunda Oneriler, Bakim Verme Isine Iliskin
Urettikleri Metaforlar” seklinde dokuz tema altinda deger-
lendirilmis ve temalar agagida sirasiyla sunulmustur.

Demansin Anlam1

Aragtirmaya katilan bakim verenlerin “demans” kelime-
sinden ne anladiklari sorulmus ve katilimeilarin tamami de-
mansi “unutkanlik”, 6/10’u sinirlilik ve hareketlerde asirilik,
4/10u gegmisten bahsetme, tekrarli sorular sorma, yolunu
kaybetme ve saldirganlik, 3/10’u konugma miktarinda artma
ve korkma, 2/10u i¢ine kapanma ve dengesizlesme olarak
tanimlamistir (Tablo 2). Katilimcilarin bu konudaki gortisle-
rinden bazilar: gu sekildedir.

Demansin anlami K1 K2 K3 K4 K5 Ké K7 K8 K9 K10
Unutkanlik I I I I I I I I I I
Sinirlilik I I I I I I
Hareketlerde asinlik I I I I I I
Gecmisten bahsetme I I I I

Tekrarli sorular sorma I I I I

Yolunu kaybetme I I I I

Saldirganlik I I I I
Konusma miktarinda artma I I I

Korkma I I I

icine kapanma I I

Dengesizlesme I I
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Tablo 3. Katilimcilarin bakim vermenin anlamina iliskin gorusleri

Bakim vermenin anlami K1 K2 K3 K4 K5 Ké K7 K8 K9 K10
Hastanin her seyinden sorumlu olma I I I I I v v I I I
Kendini unutma I I I I I I I
Once hastay diisiinme A I I I I I
Mutluluk I I I I
Bir isi zevkle yapma I I
Uykusuzluk I I
Hastay1 anlamak I I

Tablo 4. Katilimcilarin bakim vermeye baslamadan onceki yasamlarina iliskin gorusleri

Onceki yasam K1 K2 K3 K4 K5 K6 K7 K8 K9 K10
Kendine vakit ayirma v v / [ [ [ [ v v v
Aile ve cevre ile samimi iliski/iletisim I I i i [ I I
Arkadaslarla birlikte vakit gecirme I i I I I
Ev isleri yapabilme v [ [ [

Bagimsiz hareket etme v / v
iste calisma I 7 I

Mutlu olma I

“Demans; simdikini unutma, stirekli ge¢misten bahset-
me, sinirlilik demektir. Bu ge¢mise ait ne varsa bulup yirtiyor.
Konusurken ne konusacagini unutuyor. Bazen yemek yemeyi

bile unutuyor...” (83 yas; ¢, K1).

“Demans; unutkanlik, stirekli gegmisten bahsetmek. Tek-
rarli sorular sormak, konugma miktarinin artmasi, hareket-
lerde artma, hayattan uzaklagma, yollar1 karigtirma, sinirlilik
hali. Aaktigini bilmeme.” (40 yas; @, K5).

“Demans; her seyi unutmak, eskiden sinirlenmedigi sey-
lere sinirlenmek, yerinde duramama, stirekli konusma ve geg-
migten bahsetme, digariya ¢iktiginda eve kendi basina gele-
meme, siirekli ayni sorulari sorma.” (77 yas, &, K8).

Bakim Vermenin Anlami

Aragtirmaya katilan bakim verenlerin “bakim verme” ke-
limesinden ne anladiklar1 sorulmus ve katilimcilarin tamami
bakim vermeyi “hastanin her seyinden sorumlu olma”, 7/10’u
kendini unutma, 6/10’u 6nce hastay: digiinme, 4/10’u mutlu-
luk, 2/10’u ise bir isi zevkle yapma, uykusuzluk ve hastay1 an-
lamak olarak tanimlamigtir (Tablo 3). Her seyinden sorumlu
olmayi, yemegini yedirmeden giysisini giydirmeye kadar ya-
pilan isler olarak tanimlamglardur.

“Bakim verme; hastanin her gseyinden sorumlu olmak, ye-
megini yapmak, bulagigini ytkamak vb. her seyi yapmak. Ban-
yosunu yaptirmak... Bunlari yaparken de kendisini unutmak,
her seyde once hastasini diisiinmek...” (77 yas, &, K8).

“Bakim verme, bir isi zevkle yapma, onu temiz ve ihtiyagla-
rini gidermis goriince mutlu olma, her seyinden sorumlu olma,
gece rahat uyuyamama sonucu uykusuzluk...” (78 yag; @, K4).

Bakim Vermeye Baglamadan Onceki Yagam

Katilimcilarin bakim vermeye basglamadan énce yagam-
larinin nasil oldugu incelendiginde; tamami kendisine vakit
ayirdigini, 7/10u aile ve gevre ile samimi iligkiler icerisinde
oldugunu, 5/10'u arkadaglar1 ile birlikte vakit gecirdigini,
4/10u ev igleri yapabildigini, 3/10'u ise bagimsiz hareket
edebildigini, bir iste ¢alistigini ifade etmistir (Tablo 4).

“Her sey iyiydi. Para istesem verirdi. Ama simdi hesabin
hi¢ bilemiyor. Aligverise o giderdi ben ev isleri ile ilgilenir-
dim. Evimin her seyiyle ilgilenirdim. Evim tertemizdi. Kiya-
fetlerim temizdi. Kendime vakit ayirirdim. Istedigim zaman
istedigimi yapardim. Kafam rahatti. Beraber e, dost, akraba
ziyaretine giderdik.” (83 yas; ¢, K1).

Bakim verme ile Hayatindaki Degisimler

Katiimeilarin bakim vermeye bagladigindan bu zamana
kadar hayatinda meydana gelen degisiklikler incelendiginde;
tamami samimi iligkiden yoksun oldugunu, 6/10’u kendi 6z-
bakimini yapamadigini, esi ile ayr1 uyudugunu, sadece zaru-
1i isleri yaptigini, 5/10’u maddi sikintilar1 oldugunu, 4/10u
kendi 6zbakimini yapamadig1, 3/10'u isten ayrildigini, 1/10u
anlagilamadiginy, stirekli hastasinin gereksinimlerini digtin-

dugilini ifade etmistir (Tablo 5).

“Annemin hastalif1 c¢ikinca isimden ayrilmak zorunda
kaldim. Kendime vakit ayiramaz hale geldim. Esim ve ¢o-
cugumla ilgilenemiyorum. Tiim zamanimi anneme ayirmak
durumunda kaldim. Geceleri bile ayni odada uyuyoruz. Yoksa
korkuyor tek bagina kalmaktan. Esimle 6zel hayatimiz kal-
madi. Fatura bile yatirmaya giderken annemi yanimda gétiir-
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mem gerekiyor. Yasl oldugu i¢in zorlaniyor gelmekte. Posta-

nedeki ¢aliganlar “yazik yash kadini neden yaninda getirdin”

diyorlar. Bilmezler ki bagka ¢arem yok” (44 yas; @, K9).

Demansi olan Bireye Bakiyor Olmaya iligkin
Hissettikleri

Katilimeilarin demansh bir yakina sahip olmanin kendi-
lerine neler hissettirdigine iligkin gorisleri incelendiginde;
tamami bu durumdan Gziintid, 5/10'u yalnizlik, 4/10’u care-
sizlik, 3/10’u belirsizlik, 1/10u ise 6fke, sugluluk, korku his-
settigini ifade etmistir (Tablo 6).

“Annemin hasta oldugunu ilk duydugumda dinyanin
sonu gelmis gibi hissettim. Sok olmugtum. Ama zaman geg-
tikce durumuna biraz daha alistim. $Simdilerde ¢ok yalnizim...
Hayatimda bir o vardi. O da yok gibi artik. Annem boyle
oldugu i¢in ¢ok tizginim. Benimle konugsa ihtiyacini séyle-

se... Cok Uizginim.” (53 yas; @, K6).
Bakim Verirken Zorlanilan Alanlar

Katilimeilarin bakim verirken zorlandig: alanlara iligkin
gorigleri incelendiginde; tamaminin fiziksel olarak hasta-
y1 hareket ettirmede, 8/10'u banyo yaptirmada ve 1/10'u alt
degistirmede zorlandigini ifade etmistir. Katilimcilar yaga-
dig1 bu durumdan dolay: 9/10’u tztntd, 3/10°u 6tke, 2/10°u
korku duydugunu ve mutsuz oldugu i¢in psikolojik yonden
kendini koti hissettigini belirtmigtir. Katilimeilarin tama-
mi, eve gelen kisilerin azalmasindan, 6/10’u kendine vakit
aywramadigindan ve disari ¢ikmasi engellendiginden dolay:
sosyal yonden, 8/10u ilag fiyatlarinin fazla olmas: ve sigor-

tanin 6dememesi, 6/10'u bez vb. gereksinimleri giderememe
sonucu ekonomik yénden zorlandigini 1/10’u ise ekonomik
yonden zorlanmadigini ifade etmigtir (Tablo 7).

“Fiziksel; banyo yaptirmada, pozisyon vermede zorlani-
yorum. Psikolojik; strekli onu distiniiyorum. Bana bir sey
olursa ne yapar? Korkuyorum. Sosyal; stirekli evdeyim. Bir
yere gidemiyorum. Kimsede gelmiyor eve. Gelse de otura-
miyorum zaten. Ekonomik; béyle hastanin ihtiyaglar: ¢ok
fazlaymuis, altina kagiriyor, farkinda olmuyor. Ginlik ¢ok
fazla bez degistirmek zorunda kaliyorum. Bezine para ye-
tigtiremiyorum. Ekonomik sikintilarimiz da fazla.” (78 yas

Q,K4).
Bagetme

Katilimeilarin bakim verirken yaganilan zorluklarla ba-
setme durumlarina iligkin gorisleri incelendiginde; 6/10u
i¢inde bulundugu durumla basetmek i¢in dua ettigini, 4/10'u
aileden destek aldigini, 3/10’u bulundugu ortamdan uzaklag-
tigin1, demansi olan bireye bakim veren ile paylasimda bulun-
dugunu, 2/10’u hastalik hakkinda bilgi sahibi olarak ve has-
tasini tertemiz gorince mutlu olup kendini iyi hissettigini,
1/10'u ise bakim verirken zorlandig1 durumla bagedemedigi-
ni ifade etmistir (Tablo 8).

“Agikgast ¢ok da bas ettigim soylenemez. Bazen ¢ok of-
keleniyorum. Isyan edesim geliyor. Bazen disari cikiyorum.
Dolagip geliyorum. Beyin hastaligi ¢ok zormus. Bagka hasta-
lik olsa daha kolay olurdu. En azindan sohbet ederdik.” (72
yas; &, K10).

Tablo 5. Katiimcilarin bakim vermeye basladigindan bu zamana kadar hayatinda meydana gelen degisikliklere iliskin goriisleri

Degisimler K1 K2 K3 K4 K5 Ké K7 K8 K9 K10
Samimi iliski yoksunlugu I I I I I I I I I I
Esi ile ayr1 uyuma [ I I v I S
Sadece zaruri isleri yapma [ I I S I S
Bagimliik I I I I I I
Maddi sikintilar [ I I I I
Kendi 6zbakimim yapamama [ I i "

isten ayrnlma 7 I I
Anlasilamama I

Surekli hastasimin ihtiyaclarin1 disunme [

Tablo 6. Katiimcilarin demansli bir yakina sahip olmanin hissettirdiklerine iliskin gorisleri

Hisler K1 K2 K3 K4 K5 K6 K7 K8 K9 K10
Uziintii a I I r I I I a I a
Yalmzlik I I i i I
Caresizlik I I i I

Belirsizlik I I I

Ofke I

Sucluluk I

Korku I
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Tablo 7. Katilimcilarin bakim verirken zorlanilan alanlar

Zorlanilan alanlar K1 K2 K3 K4 K5 Ké K7 K8 K9 K10
Fiziksel
Hareket ettirme I I I I I I I I I I
Banyo yaptirma I I J v I I I I
Alt degistirme I
Psikolojik
Uziintu I I I I I I I I I
Ofke I I I
Mutsuzluk hali I I
Korku I I
Sosyal
Kendine vakit ayirramama I I I I I I
Eve gelen kisilerin azalmasi I I I I I I I I I I
Disar1 ctkamama I I I I I I I
Ekonomik
Gereksinimleri giderememe (bez vb.) I I a I I
ilaclar1 alamama/sigortanin 6dememesi I I I I I I I I
Sikintim yok I
Tablo 8. Bakim verirken yasanilan zorluklarla basetme durumlar
Basetme durumlan K1 K2 K3 K4 K5 Ké K7 K8 K9 K10
Dua etme I I [ [ I I
Aile destegi I v I I
Ortamdan uzaklasma I i I
Demans hastas1 bakim vereni ile paylasim I I I
Onu tertemiz gorince mutlu olma [ I
Hastalik hakkinda bilgi sahibi olma I a
Basedememe I

Bagetme Konusunda Oneriler

Katilimeilarin bakim verirken yasadig: zorluklarla baget-
me konusunda; 7/10’u aileden destek almalarini, 4/10'u onu
anlamaya ¢aligmalarini, 3/10’u hasta oldugu i¢in ondan vaz-
gegmemelerini, bakim verirken yapilan her seyi agiklamalari-
n1 ve hatirlatmalarini, 2/10’u 6zverili olmalarini, ayni hastali-
ga sahip kisilerle iletisim kurmalarini, zorlandig1 durumlarda
bakici tutabileceklerini, hastalik hakkinda bilgi edinmelerini,
hastayr kesinlikle evde yalniz birakmamalarini, 1/10°u ise
devletin verdigi yardim hizmetlerini aragtirmalarini, diger
hastalara digiiniip hallerine sikretmelerini ve kesinlikle has-
taneye yatirmamalarini dnermiglerdir (Tablo 9).

“Her insan farkli farklidir hasta da olsa. Once onu an-
lamaya caligsinlar. Ne istiyor, ne anlatmaya calisiyor diye...
Kardesim ya da ¢ocuk geldiginde biraz nefes alabiliyorum.
Iyilesmesi icin dua ediyorum. Annem sonugta, bakmam ge-
rekiyor. Komsumuz var. Onun da annesi Alzheimer hastasi.
Onunla dertlesiriz. Zor anlarimizi paylasiriz. O, biraz iyi ge-
liyor. Annemin bir ani1 bir anini tutmuyor. Ileride kendilerini
neyin bekledigini 6grenmeleri igin hastalik hakkinda bilgi
edinsinler.” (41 yas; @, K7).

Bakim Verme Isine Iligkin Urettikleri Metaforlar

Katilimcilar, bakim vermenin kendilerinde olugturdugu
duruma odaklanarak bazen benzer bazen de farkli metafor-
lar Gretmislerdir. Bakim verme isinin fedakarlik olmadan ya-
pilamayacagina inanlar “fedakar birey’e (4/10), yorulmadan
bikmadan bakim vermeleri gerektigine inananlar “robot”a
(2/10), 7/24 ¢aligma ve her saat yapmas: gerekenler oldu-
gunu diistinenler “saat’e (2/10), yaptig1 isi vatani bir gorev
oldugunu disgiinen “asker’e (1/10) ve deli hastanesinde ¢a-
ligan bakiciya, bebek bakicisina ve annelige benzetmislerdir

(Tablo 10).

“Kendimi unutuyorum ¢ogu zaman bence bu fedakarlik...

bazen de robot gibi hissediyorum...” (83 yas; ¢, K1).

“Kurulmus saat gibiyim. Her saat yapacagim seyler var.”

(70 yas; 3, K2).

“Fedakarliktir bence. Ona bakarken kendimi bile unutu-
yorum. “ (70 yas; ¢, K3).

“Sanki deli hastanesinde ¢alisan hasta bakici gibiyim, ba-
zen de bebek bakicist... (78 yas; ¢, K4).

“Ben annelige benzetiyorum. Nasil ¢ocugumun her seyiy-
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Tablo 9. Katilimcilarin zorluklarla basetme konusunda onerileri

Oneriler K1 K2

K3

K4 K5 Ké K7 K8 K9 K10

Hastaneye yatirmasinlar [
Aileden destek alsinlar I
Onu anlamaya calissinlar

Ozverili olsunlar

Ondan hasta diye vazgecmesinler

Hastaliga sahip olan kisilerle iliski kursunlar
Zorlandig1 durumlarda bakici tutabilirler

Hastalik hakkinda bilgi edinsinler

Devletin verdigi hizmetleri arastirsinlar

Evde yalmz birakmasinlar

Yaptiklan her seyi her isi aciklasinlar, hatirlatsinlar I
Diger hastaliklar diisiinstinler hallerine siikretsinler

SSSSS

SSSS
~

Tablo 10.Katilimcilarin bakim verme isine iliskin rettikleri metaforlar

Metaforlar K1 K2

K3

K4 K5 Ké K7 K8 K9 K10

Fedakar birey I I
Saat

Robot I

Deli hastanesinde calisan bakici

Bebek bakicis

Annelik

Asker

le ilgilenmek zorundaysam bu da benim i¢in aynu... (40 yas;

?, K5).
“Vatani gorevini yapan asker” (53 yag; @, K6).
“Kesinlikle fedakarlik...” (41 yas; ¢, K7).

“O benim bebegim gibi o ylizden annelige benzetiyo-
rum.” (77 yas, &, K8).

“Fedakar olmadan kesinlikle yapilamaz” (44 yas; @, K9).

“Her saat i¢in yapacagim ayr1 ve unutmamam lazim. San-

ki kurulmus saatim...”(72 yas; &, K10).
Tartisma

Caligmamizda demans: olan bireylere bakim verenlerin
yasadig: giiclikler ve bagetmeleri goriigme yapilarak belirlen-
mis olup bakim verenlerin fiziksel, psikolojik, sosyal ve eko-
nomik yonden giigliikler yasadiklari gérilmistiir. Demansi
olan bireye bakim vermenin kapsamli sekilde degerlendiril-
digi caligmamizda, katilimcilara bazi sorular yoneltilmigtir.
Katilimcilara demansin anlami soruldugunda; unutkanlik,
gegmisten bahsetme, sinirlilik, tekrarli sorular sorma, konus-
ma miktarinda artma, yolda kaybolma, hareketlerde agirilik,
saldirganlik vb seklinde tamimlamiglardir. Literatirde de-
mans; bellek, dil, soyut diigiinme, problem ¢ézme, yonelim
gibi biligsel islevlerde ilerleyici yikim ile karakterize, sosyal
islevsellik ve entelektiiel kapasitede gerileme ile devam eden

bir hastalik tablosu olarak tanimlanmaktadir.[2-14

Katilimeilar bakim vermeyi; ¢cogunlukla bakilan kisinin
her seyinden sorumlu olma olarak tanimlamiglardir. Willi-
ams bakim vermeyi; bakima muhtag birisine fiziksel, zihinsel,
duygusal, sosyal ve ekonomik yénden bakimini saglama ola-
rak tanimlamistir.') Bagka bir tanimlama da ise bakim ver-
me, ruhsal saglik sorunu deneyimleyen bireye bakim, yardim,
sosyal destek ve bilgi verme olarak agiklanmaktadir. Bakim
veren kisi hastanin bakimini yapmak ya da gozlemlemekten

[16

sorumludur.l’ Caligmamizda bireylerin ¢ogunlugu Alzhei-
mer tipi demans tanisina sahiptir. Demans bir sendrom ola-
rak degerlendirilirken, bolge ve irklara gore oranlar: degisse
de en ¢ok goriilen tipi Alzheimer hastaligidir.'”'8 Bizim ¢a-
lismamizda da 6rneklemin ¢ogunlugunu Alzheimer hastalar:

olusturmustur.

Calismamizda bakim verenlerin yarisinin demansh bi-
reyin esi oldugu ve yedisinin ise kadin oldugu gérilmistiir.
Demanshi bireye bakim veren kisi genellikle demansh bireyin
esidir ve yine genellikle kadindir.""?! Kiltirtimizde hasta
bireylerin bakiminda ¢ocuklar: ya da esleri 6nemli bir yere
sahiptir. Eglerin bakim verme nedenleri arasinda, duygusal
yakinlik, baglilik, esinden ge¢miste aldig1 destek ve yardimin
geri 6denmesi ve minnetarlik duygusu, es olma sorumlulu-
gu vb sayilabilmektedir.®! Kadinlarin bakim verme iglevine
uygun gorilmelerinin en 6nemli nedeni cinsiyet etmenidir.
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Ayrica kadinlarin daha sefkatli, duyarli, yakin ve daha glic-
li iligki kurabilme becerilerine sahip olduklar1 gériisii, on-
lar1 bakim verme islevine de uygun kilmaktadir. Bunlara ek
olarak sosyal ve toplumsal degerler de bakim vermeyi ileri
yas donemi kadinlar i¢in olagan bir siire¢ ve eslere diigen bir
gorev olarak da nitelemektedirler.

Aragtirmamizda katilimeilarin tamami hastasini bir ku-
ruma yatirmaktan kagindigini ifade etmistir. Demans: olan
bireyle birlikte yagayan ailelerin ¢ogu bakim roliini olabildi-
gince stirdirerek hastasinin kurum bakimi almasini 6nlemeye
calismaktadir.[920]

Katilimeilarin bakim vermeye bagladigindan bu zamana
kadar hayatlarinda meydana gelen degisiklikler incelendigin-
de; tamami samimi iligkiden yoksun oldugu, devaminda ise
bakim veren kisiye bagimli hale geldigi, kendi 6zbakimini ya-
pamadiy, isten ayrilmak zorunda kaldig1, cogu zaman maddi
sikintilar yagadigs, evli ise esi ile iligkisinin bozuldugu, sadece
zorunlu igleri yapabildigi gibi ifadeler kullanmiglardir (Tablo
5). Waelde ve ark.nin ¢aligmasinda demansl bireylere bakim
verenlerin biiyiik oranda entellektiiel kapasitelerinde bozul-
malarin meydana geldigi belirtilmigtir.*

Demans: olan bireye bakim verme, bakim verenlerde
Uziintl ve ¢aresizlik hissi yagatmaktadir (Tablo 6). Demansl
bir yakinin olmasi aile bireylerini olumsuz yonde etkilemek-
tedir. Hastalig1 ilk 6grendiklerinde dogru olmadigin: digiin-
mekte ve genelde tiziintii ve caresizlik yagamaktadirlar.172>2°]
Yapilan bir bagka ¢aligmada, demans: olan bireylerin bakim
verenlerinde yakinina bakim vermeye bagladiktan sonra,
uziintt, stres, keder ve siirekli yorgunluk hali oldugu ve bu
durumdan ginlik yagsamlarinin tamamen etkilendigi bildiril-
mistir. Bakim verenlerin yasadiklari bu zorlu stiregleri agabil-
meleri i¢in “Her Zaman Umut Yenileme” modeli gelistirilmis
ve bakim verenlerde olumlu degisimler oldugu gorilmistir.
(24 Bizim ¢alismamizda ve diger calismalarda da bakim ve-
renlerin yagadigi durumlar benzerdir. Bu durumda demans:
olan bireylere bakim verenlerin bakim verdigi bireyin sagligi-
n1 yikseltebilmesi i¢in 6ncelikle kendi sagligini korumasinin
onemi bir kez daha ortaya ¢ikmugtur.

Caligmada, demansli bireye bakim vermeye bagladiktan
sonra bakim verenlerin fiziksel olarak ¢ogu zaman yeteme-
dikleri, ekonomik durumunun bakim vermeye bagli olarak
olumsuz etkilendigi, psikolojik olarak kendileri kotii hisset-
tikleri, sosyal yasamlarinin ise hi¢ kalmadigini bildirmislerdir.
Demansli yagliya uzun stiredir bakim veriyor olmak, bakim
verenin ekonomik zorluklar yagamasina da neden olabilmek-
tedir.?? Demans: olan bireye bakmak 6zellikle anne ya da
babaya bakmak, bakilan kisinin idrak ve fiziksel yetenekleri-
nin zayifladigini gérditkge daha da zorlagir. Hastaligin dogal
seyrinde dustince stireclerinin giinden giine kotiiye gittigini,
isimleri ve ytzleri hatirlamak i¢in ¢abaladiklarini gérmek

bakim verenleri Gziintiiye sokmaktadir.!! Davis ve arkadag-
larinin ¢aligmasinda, bakim verilen bireyin, 6zellikle ortak
bir¢ok anisinin oldugu bir yakininin o anilari yavas yavas
kaybettigini hatta giderek yok oldugunu izlemek, bakim ve-
renler tarafindan bir dizi ac1 deneyim olarak ifade edilmigtir.
(16} Buradaki duygusal bedeli tarif etmek imkansizdir. Dola-
yisiyla demansli bireylere bakim veren yakinlarinin yagamlari

gunliik yasamlarindan sosyal yagamlarina kadar her yoniyle
etkilenmektedir.[11417:19.24]

Caligmada, katilmecilar bakim verirken yasanilan zor-
luklarla bag etmede ¢ogunlukla dua etmeyi tercih ettiklerini
ifade etmistir. Demans bakimi zor ve bakim vericiye yiiki ol-
dukea fazla olan bir hastalik tablosudur. Hastalik ilerledikee,
norolojik rahatsizlig1 olanlara bakim vermek daha da zor ola-
bilir. Demans ilerleyici 6zelligi nedeniyle hastalarin stirekli
degisimler yasamasina, aile tyeleri ve bakim verenin yagan-
tilarinin stirekli ¢esitli gekilde etkilenmesine ve zorlanmasina
yol agan bir stirectir.”?*! Bu zorlanilan durumla ¢ogu zaman
bas etmede yetersizlikler olabilmektedir.” Dua, gerilimle ba-
setmek i¢in kullanilabilmektedir. Dua sirasinda tekrarlanan
ayetler, meditasyonda oldugu gibi odaklanmay: saglayarak,
bireyin gevsemesine yardim olabilmekte, umut ve iyimserligi
de ytikseltebilmektedir.') Demansl: bireylere bakim veren-
lerin yagadig: giicliklerin arastirildigy bir ¢alismada bakim
verenlerin ¢ogunlukla bag etme y6ntemi olarak dua etmeyi
tercih ettikleri belirtilmistir.10t°)

Katilimcilar, bakim verirken yasadig: zorluklarla baget-
me konusunda ¢ogunlukla aile Gyelerinden destek alinmasi
gerektigini belirtmigtir. Toplumda, bakim verenler, genellik-
le takdir edilmemekte ve cevresindekilerden yeterli destek
alamamaktadir. Bakim verenler, yakinlarina bakarken sik sik
kendilerini aileden ve arkadaglarindan yalitilmig hissedebil-
mektedir.1®?>2! Tschanz ve ark.nin ¢alismasinda, demans:
olan bireylere bakim verenlerin; takdir edilme, sosyal ortam-
lara katilma, bilgi edinme, aile tyelerinden destek alma, ken-
dine vakit ayirma, sagligin korunmasi ve iyilestirilmesi, mad-
di yonlerden desteklenmesi ve gereksinimlerinin giderilmesi
gibi gereksinimlerinin oldugu belirtilmistir.!! Yapilan bagka
bir ¢aligmada sosyal destegi ¢ok olan kisilerin daha az oranda
psikolojik sikinti yagadigi, cok stresli olaylar kargisinda bile
psikolojik ya da fiziksel sagliklarinin bozulma olasiliginin da-
stk oldugu belirlenmistir."®) Bu ytizden bakim veren kisilere,
bakim vermeyi bir is olarak kabul etmesi yoniinde bilgilen-
dirme ve destek saglanmalidir. Bireyler, bu durumu is olarak
kabul ettiklerinde aile tiyelerinden destek almay: talep edebi-
lir ve zaman zaman kendilerine vakit ayirabilirler. Boylelikle
bag etmelerinin de gii¢lenebilecegi diisiinilmektedir.

Calismamizda gérigsmenin son bélimi, katilimcilarin
bakim verme isini neye benzettiklerini 6grenmeye yonelik
sorudan olugmustur. Katilimeilarin bir bolimi benzetme-
yi hemen yapabilirken, cogunlugu ise bir stire distindikten
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sonra ancak karar verebilmistir. Cogunlukla “fedakar birey”
benzetmesinin yapilmas: bakim verme isini neye benzettik-
leri ile de iligkili oldugu distinilmektedir. Fedakarlik, feda
etmek, 6zveride bulunmak ve adanmislik gibi anlamlar tagi-
maktadir.l'™8 Diger bir deyisle, karsilik beklemeden bir bagkast
i¢in iyi olacag: diigtiniilen seylerin yapilmasidir.¥! Fedakarlik
zamanla doyum alamama ile birlikte bazen tikenmigligi de
beraberinde getirebilmektedir.””? Bu anlamda bakim veren-
lere yonelik yapilacak uygulamalarda fedakarlik konusu tze-
rinde de durulmas: gerekmektedir.

Sonu¢

Bakim verici konumda olma; bireysel 6zellikler, bakim ve-
rilen kiginin yakinligi, bu role hazir olus (kadin olma) ile ilgili
olsun ya da olmasin, bakim verme bireyin yagamini biyik
ol¢tide sinirlamakta ve yeni dizenlemeler yapmasina neden
olmaktadir. Bakilan kisinin rahati ve refahi i¢in alinan tedbir-
lerin; bakim veren bireyin, fiziksel, psikolojik, sosyal ve eko-
nomik alanlarini olumsuz etkiledigi goriilmektedir. Bakim
verme konusunda aile tyelerinden destek alamadiklar: i¢in
de yalmiz kaldiklari gorilmistir. Temel roli bakim verme
olan hemsireler; damigmanlik, aragtirici, egitici, tedavi edici
ve savunucu rollerinin geregi olarak demansh bireyle ilgile-
nirken yalniz hastanin degil bakim verenin gereksinimlerini
de diistinmesi ve demans hastasinin tibbi tedavi stirecinin bir
parcast olarak gérmesi gerekmektedir.

Aragtirmamiz bir olgubilim ¢alismas: oldugundan so-
nuglar ¢alisilan grupla sinirlidir. Ayrica, bu alanda yapilacak
niteliksel ¢aligmalarla bakim verenlerin yasadigi sorunlarin
her y6niyle aragtirilmasina ve detayl gekilde incelenmesine
gereksinim oldugu distintilmektedir.
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