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TESEKKUR

Bu tez, yalnizca bir akademik ¢aligma degil; babamin erken yasta demans tanisi almasiyla
baslayan kisisel bir hikayenin viicut bulmus halidir. Yiksek lisans egitimime baglarken
bu konuyu ¢aligmayi amaglayarak yola ¢iktim. Her ne kadar su anda kendisi bunun
farkinda olmasa da, bu calismay1 babam i¢in ve benim gibi erken yasta demanslt bir

ebeveyni olan herkes i¢in hazirladim.

Tez siirecim boyunca bilgi ve deneyimiyle yolumu aydinlatan, rehberligi ve sabriyla bana
destek olan ¢ok degerli danismanim Prof. Dr. Hasan Hiiseyin Basibiiyiilk’e en igten

tesekkiirlerimi sunarim.

Gerontoloji alaninin iilkemizdeki Onciisii, alana vizyon kazandiran ve bizlere bu yolda
ilham veren benden desteklerini esirgemeyen degerli kurucu boliim bagskanimiz Prof. Dr.

Ismail Tufan’a da siikranlarim1 sunarim.

Calisma hayatimda her zaman anlay1s ve destegiyle yanimda olan, siireci benim i¢in daha

stirdiiriilebilir hale getiren birim sorumlum Dr. Bengii Eker Ciger’e tesekkiir ederim.

Her zaman yanimda olan, sevgisi, sabr1 ve destegiyle bana gii¢ veren can yoldasim, sevgili

esim Resul’e minnettarim. Onun varlig1 ve destegi olmasaydi bu yolculuk eksik kalirdu.

Her zaman arkamda duran ve sen yaparsin diyererek beni giiclendiren canim anneme ve
cocuklarima her zaman gozii gibi bakan, onlarin giiven i¢inde olmalarini saglayan ve bana
bu caligmaya goniil rahatligiyla odaklanma imkén1 sunan esimin ailesine de igten tesekkiir

ederim.
Ayrica, ¢cocuklarimin sevgisi, sabri1 ve varlig bu siirecin en kiymetli ilham kaynagiyda.

Son olarak, calismama goniillii olarak katilan, kiymetli deneyimlerini benimle
samimiyetle paylasan tiim katilimcilara ve bu siirece dogrudan ya da dolayli katki sunan

herkese tesekkiir ederim.



OZET

Amag: Bu caligmanin amaci erken yasta demans tanis1 almis kisilerin aile bireylerinin bu
hastalikla hayatlarinda nasil degisikler meydana geldigini ve bu siiregte yasadiklari
duygulari, diislinceleri ve deneyimleri ortaya ¢ikarmak ve bunu derinlemesine analiz
etmektir. Tiirkce literatiirde erken yasta demans tanisi almig bireylerin aile bireylerinin
deneyimleri konusunda herhangi bir arastirma bulunmamaktadir. Bu ¢alisma ile alandaki
mevcut duruma katk: sunmak amaglanmustir.

Yontem: Bu calisma nitel olarak tasarlanmistir. Calismaya erken yasta demans tanisi
almis kisilerin onlarla ayn1 evde yasayan aile bireyleri olma 6zelligine sahip 12 katilimci
dahil edilmistir. Goniillii katilimcilar ile yiiz ylize goriisme teknigi kullanilmis olup veriler
yart yapilandirilmig goriisme formu araciliiyla toplanmistir. Bu aragtirmada, nitel veri
analizinde sik¢a kullanilan tematik analiz ve igerik analizi teknigi benimsenmistir.

Bulgular: Bu c¢alismada erken yasta demans tanisi alma siirecinin zor oldugu, tani
alindiktan sonra aile bireylerinin durumu kabullenmelerinin uzun siirdiigii ve aile
bireylerinin en ¢ok yasadiklar1 hissin tizlintii oldugu saptanmistir. Erken yasta demans
tanis1 alan kisiler hayatta aktif rol aldiklar1 igin tanidan sonra onlarin rollerini aile
bireylerinin istlendigi ve aile bireylerinin sorumluluklarinin arttigini gézlemlenmis,
hastalik hakkinda bilgi ve destek ihtiyaclarinin arttig1 saptanmistir.

Sonug: Erken yasta demans tanisi aile bireyleri tarafindan kabul edilmesi zor ve tiziintii
veren bir durumdur. Erken yasta demans tanisi almak yalnizca bireysel bir saglik sorunu
olarak degil; aile yapisini, rollerini ve duygusal dengeleri etkileyen ¢ok yonlii bir durum
olarak degerlendirilmelidir. Bu nedenle hem tani siirecinde hem de sonrasinda aile
bireyleri icin bilgilendirici, psikolojik ve sosyal destek sistemlerinin giiglendirilmesi
biiyiik onem tagimaktadir.

Anahtar Kelimeler: Erken yasta demans, nitel arastirma, demans hastasiyla yasamak,

demans hastasi ailesi
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ABSTRACT

Objective: The aim of this study is to explore how the lives of family members of
individuals diagnosed with young-onset dementia have changed, and to examine in depth
their emotions, thoughts, and experiences throughout this process. In the Turkish
literature, there is a lack of research focusing on the family members of individuals
diagnosed with young-onset dementia. This study seeks to contribute to filling this gap.
Method: This study was designed qualitatively. The study included 12 participants who
were family members living in the same household as individuals diagnosed with young-
onset dementia. Face-to-face interviews were conducted with voluntary participants, and
data were collected using a semi-structured interview form. In this research, thematic
analysis and content analysis techniques, which are frequently used in qualitative data
analysis, were adopted.

Results: In this study, it was found that the process of receiving a young-onset dementia
diagnosis is challenging, and that it takes a long time for family members to come to terms
with the situation following the diagnosis. The most commonly reported emotional
response among family members was sadness. Since individuals diagnosed with young-
onset dementia had previously played active roles in life, these roles were assumed by
family members after the diagnosis, leading to an increase in their responsibilities. It was
also observed that the need for information and support regarding the disease increased

significantly.

Conclusion: A diagnosis of young-onset dementia is a difficult and distressing situation
for family members to accept. Young-onset dementia should be regarded not only as an
individual health issue but also as a multifaceted condition that affects family structure,
roles, and emotional balance. Therefore, it is of great importance to strengthen
informative, psychological, and social support systems for family members both during

the diagnostic process and thereafter.

Key words: Early dementia, qualitative research, living with a dementia patient,

family of a dementia patient

vii



ICINDEKILER

OZET

ABSTRACT

ICINDEKILER

TABLOLAR DIZINIi
SEKILLER DiZiNi

SIMGELER ve KISALTMALAR

1.
2.

4.
S.
6.

GIRIS

GENEL BIiLGILER

2.1. Demans Tarthi ve Tanimi

2.2. Demans Etiyolojisi, Risk Faktorleri ve Patofizyolojisi
2.3. Demans Epidemiyolojisi

2.4. Demansta Tanilama

2.5. Demans Evreleri

2.5.1. Erken Evre Demans

2.5.2. Orta Evre Demans

2.5.3. Ileri Evre Demans

2.6. Demans Tipleri

2.6.1. Alzheimer Hastalig1

2.6.2. Vaskiiler Demans

2.6.3. Frontotemporal Demans

2.6.4. Lewy Cisimcikli Demans

2.7. Demansli Hastanin Bakimi

2.7.1. Bakim ve Bakim Veren Kavrami
2.7.2. Olumlu Bakim Kavrami

2.7.3. Olumsuz Bakim Kavrami

. GEREC ve YONTEM

3.1. Arastirmanin Amaci ve Turl

3.2. Arastirmanin Sorulari

3.3. Arastirmanin Yapildig1 Yer ve Zaman

3.4. Arastirmanim Orneklemi ve Orneklem Secim Kriterleri
3.5. Veri Toplama Araglari ve Verilerin Toplanmasi

3.6. Verilerin Analizi

3.7. Arastirmanin Etik ilkeleri

BULGULAR

TARTISMA

SONUC VE ONERILER

KAYNAKLAR
EKLER

EK 1. Goriisme Formu
EK 2. Aydinlatiimig Onam Formu
EK 3. Etik Kurul izni

OZGECMIS

Vi
vii

~N o o101

(o]

12
13
14
16
17
18
20
21
23
24
25
27
29
29
30
30
30
30
30
32

viii



TABLOLAR DiZiNi

Tablo4.1.“Katilimcilarin Demografik 6zellikleri bilgisi..............covviiiiiiiiiinnn.e 34
Tablo 4.2. “Demansi Anlamak” Temas: igin Saptanan Kodlu Boliimler Tablosu
.......... 39

Tablo 4.3. “Demansi Anlamak” Temasina Yo6nelik Demansi Farketmek Kodlu Boliimler
TADLOSU ... et 42

Tablo 4.5. Demans1 Anlamak” Temas1 icin Tan1 Almadan Once Demansi Tanimak Kodlu
BOlUmler TablosSu. ......o.oouiuiii i 51
Tablo 4. 6. “Demans1 Anlamak” Temasi i¢in Demansin Meydana Gelme Sebeplerine
Yonelik Algilar Kodlu Boliimler Tablosu...........cooooiiiiiiiiii i, 54
Tablo 4.7. “Demansin Etkisi” Temasina Yonelik Demansin Hayata Etkileri Kodlu
BOIUmIer TabloSU. ... ..ouei e 58

Tablo 4.8. “Demansin Etkisi” i¢in olusturulan “Durumun Diger Insanlarla Paylasim

Siireci” Kodlu Bolimler Tablosu.........c.oouiiriiiiiiii e 63
Tablo 4.9. Basa Cikma” Temasina Yonelik Kodlu Boliimler Tablosu.................... 68

Tablo 4.10. “Destek” Temasmin Yakinlarin Siirecteki Ihtiyaclarina Yénelik Kodlu
BolUmler Tablosu. ... ..o 71
Tablo 4.11. “Destek” Temasinin Siireg Hakkinda Bilgi Alma mekanizmalar1 igin
olusturulan Kodlu Boliimler TabloSuU............ooiuuiiiiiii i, 74
Tablo 4.12. “Destek” Temasinin Siiregte Psikolojik Destek Alma durumu igin olusturulan
Kodlu Bolimler Tablosu. .........oiuiiii e 77
Tablo 4.13. Hasta Yakinligi Degiskeni ve Kodlanan Kod Frekanslari i¢in Olusturulan
Capraz Tablo. .. ..oooii i 79



SEKILLER DiZiNi

Sekil 4. 1. Cartwright vd., (2021)’ gbére dort anatema ...............ccooeviieiiiniennnnnn... 36
Sekil 4. 2. Temalar ve Alt Temalar1 Ozetleyen Sema..............coovveiniiiiineiiiinnnn, 37
Sekil 4.3. “Demans Tanis1 Alma Siireci” Alt Temalar1 i¢in Saptanan Kodlar............. 37
Sekil 4.4. “Demansi Fark Etme Alt Temasi i¢in Saptanan Kodlar........................ .. 40
Sekil 4. 5. “Demans Tanis1 Sonras1 Hisler” Alt Temasi i¢in Saptanan Kodlar..............46

Sekil 4.6. “Tan1 Almadan Once Demans1 Tanimak” Alt temasi i¢in Saptanan Kodlar...51
Sekil 4.7. “Demansin Meydana Gelme Sebeplerine Yonelik Algilar” Alt Temasi igin

Saptanan KOodIar........ ..o 53
Sekil 4.8. “Demansin Hayata Etkileri” Alt Temasi i¢in Saptanan Kodlar............... .. 57
Sekil 4.9. “Durumun Diger Insanlar ile Paylasim Siireci” Alt Temas i¢in Saptanan Kodlar
........................................................................................................ 62
Sekil 4.10.“Siiregte Uygulanan Baga Cikma Stratejileri” Alt Temasi i¢in Saptanan Kodlar
........................................................................................................ 67
Sekil 4.11.“Yakinlarin Siirecteki ihtiyaclar1” Alt Temas icin Saptanan Kodlar............70
Sekil 4.12. “Siire¢ Hakkinda Bilgi Alma Mekanizmalar1” Alt Temasi i¢in Saptanan Kodlar
........................................................................................................ 73
Sekil 4.13. Kelime BUlULU. ... 82
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AH

CDR
DSM
DSO
FTD
MAXQDA
MRI
NIA-AA
LCD
TDK

VaD

. Alzheimer Hastalig1

: Klinik Demans Derecelendirme Olgegi

: Diagnostic and Statistical Manualof Mental Disorders

: Diinya Saglik Orgiitii

: Frontotemporal Tip Demans

: Max Weber Qualitative Data Analyze
: Manyetik Rezonans Gorilintiileme
: Ulusal Yaslanma Enstitiisii ve Alzheimer Dernegi

: Lewy Cisimcigi Demansi

: Tirk Dil Kurumu

- Vaskiiler Tip Demans

Xi



1. GIRIS

Demans, genellikle yash bireylerde goriilen, bilissel islevlerin bozulmasiyla karakterize olan
ilerleyici bir hastaliktir. Son yillarda, erken yasta, yani 65 yasindan daha geng bireylerde
demans tanisi alan kisilerin sayisinda énemli bir artis gozlemlenmistir (Akyar, 2011). Erken
demans tanisi, bireylerin yasam kalitesini etkilemenin 6tesinde, aile dinamiklerinde kokli
degisikliklere yol acmakta ve aile bireylerinin psikososyal durumlarini derinden
etkilemektedir (Cartwright vd., 2021). Bu durum hem hastalarin hem de aile iiyelerinin
yasamlarmi yeni bir diizene sokmalarimi gerektirmektedir. Dolayisiyla, erken yasta demans
tanist almis bireylerin ailelerinde yasanan deneyimlerin anlagilmasi, yalmzca saglk
profesyonelleri i¢in degil, ayn1 zamanda toplum i¢in de hayati bir 6nem tasimaktadir (Egilli

ve Sunay, 2017).

Erken yasta demans tanis1 almak, bireylerin sosyal hayatina ve mesleki performansina biiyiik
etkilerde bulunarak, is giiclinde kayiplara, sosyal izolasyona ve ruhsal rahatsizliklara yol
acabilir (Harada ve Abiko, 2015). Bu gergevede, aile bireyleri, hastaligin seyrine paralel olarak
farkli zorlanmalarla karsilasmakta; duygusal yiikler, ekonomik zorluklar ve sosyal destek
eksikligi gibi birgok durumla basa ¢ikmak zorunda kalmaktadir (Koike vd., 2015). Aile
tiyeleri, hastanin bakimin tistlenme, rol degisiklikleri yasama ve gelecekteki olasi kayiplarla
bas etme gibi karmagik siirecleri deneyimleyerek, kendi yasamlarin1 yeniden degerlendirmek

zorunda kalirlar (Svanberg, Spector ve Stott, 2011).

Aile bireylerinin hastalik siirecinde yasadiklar1 duygusal sikintilar, bakim yiikleri ve sosyal
etkilesimleri, saglik profesyonellerinin hastalik siireclerinde daha etkili miidahalelerde
bulunabilmesi i¢in kritik bilgiler sunabilir (Yorulmaz ve Dirik, 2021). Bu deneyimlerin
derinlemesine incelenmesi, erken demans tanis1 almis bireylerin ailelerine yonelik destek

hizmetlerinin gelistirilmesine de katki saglayacaktir (Akyar, 2011).

Arastirmada aile liyelerinin bireysel deneyimlerini ve duygusal durumlarini anlamak igin nitel

bir yaklasim benimsenmistir. Gergeklestirilecek derinlemesine goriismeler, aragtirmacilara



aile bireylerinin yasadigi psikolojik ve sosyal zorluklari daha iyi anlamalarina yardimci
olacaktir (Abdollahpour, Nedjat ve Salimi, 2018). Ailelerin deneyimlerinin seslendirilmesi,
demansin toplumsal algisinin degistirilmesi ve hasta bakiminda aile yonelimli yaklagimlarin

benimsenmesi agisindan 6nemlidir (Cartwright vd., 2021).

Sonu¢ olarak, bu calisma, erken yasta demans tanisi almig bireylerin ailelerine dair
derinlemesine bir anlayis gelistirmeyi ve bu konuda farkindalik yaratmay1 hedeflemektedir.
Aile bireylerinin deneyimlerinin arastirilmasi hem demans hastalarinin hem de onlarin
ailelerinin ihtiyaglarini daha iyi anlamak ve bu ihtiyaglara yonelik politikalar gelistirmek i¢in
onemli bir adim olacaktir (Abeysuriya ve Walker, 2015). Ele alinan deneyimlerin, toplumda
demans1 daha iyi anlamay1 ve bu konuda empati gelistirilmesini saglamaya yonelik katkilart
olacaktir (Egilli ve Sunal, 2017). Arastirmanin sonuglari hem akademik diinya hem de kamu

saglig1 politikalari i¢in degerli bilgiler sunmay1 hedeflemektedir.

1.1. Arastirmanin Amaci

Bu calisma ile erken yasta demans tanisi almis kisilerin aile bireylerinin hasta ve hastalikla
gecirdikleri siirecte yasadiklari duygular, diisiinceler ve deneyimler gerontolojik bakis agis1 ile
derinlemesine ele alinacaktir. Bu arastirma, erken yasta demans tanis1 almis kisilerin aile
bireylerinin deneyimlerini ele alarak, onlarmn karsilastiklar1 zorluklari, hayal kirikliklarini ve
umutlarimi anlamay1 amaglamaktadir. Erken yasta demans gibi ilerleyici nérodejeneratif bir
hastalik tanmis1 almig kisilerin aile bireylerinin bu hastalikla hayatlarinda nasil degisikler
meydana geldigini ve bu siirecte yasadiklar1 duygulari, diisiinceleri ve deneyimleri ortaya
¢ikarmak ve bunu derinlemesine analiz etmeyi hedeflemektedir. Tiirkge literatiirde erken yasta
demans tanis1 almig bireylerin aile bireylerinin deneyimleri hakkinda herhangi bir aragtirma

bulunmamaktadir. Bu aragtirmanin amaci bu boslugu doldurmaya katki sunmaktir.

1.2. Arastirmanin Onemi

Erken yasta demans tanis1 almak, bireyler tizerinde derin etkiler yaratan karmasik bir siirectir.
Bu siire¢ yalnizca bireyin biligsel ve fiziksel sagligi ile siirli kalmaz; aym zamanda bireyin
ailesinin yasam kalitesini, psikolojik durumunu ve sosyal iligkilerini de dogrudan etkiler
(Adapmar ve Uncu, 2015). Dolayisiyla, erken yasta demans tanisi alan bireylerin aile

bireylerinin deneyimlerinin anlasilmasi, saglik hizmetlerinin gelistirilmesi ve toplumda



demansa dair biling olusturulmasi agisindan son derece 6nemlidir (Harada ve Abiko, 2015).

[k olarak, erken yasta demans, bireylerin kariyerlerini, sosyal hayatlarmi ve kisisel iliskilerini
derinden etkileyebilir. Geng yasta tan1 alan bireyler, genellikle aktif bir is hayatina ve sosyal
etkinliklere katilan bireylerdir (Afram vd., 2014). Hastaligin ilerlemesiyle birlikte, bu
bireylerin giinliik yasam aktiviteleri kisitlanir. Aile iiyeleri, hastaligin getirdigi zorluklarla baga
¢ikmak ve hastalarma destek olabilmek igin biiyiik bir sorumluluk {istlenirler (Koike vd.,
2014). Bu durum, aile tiyeleri tizerinde hem fiziksel hem de psikolojik bir yiik olusturur. Aile
bireylerinin bu yiikii nasil deneyimledigi, bakim siireglerindeki stres ve kaygi diizeyleri,
demansin getirdigi zorlayici siiregler hakkinda 6nemli ipuglar1 sunmaktadir (Ak¢a Kalem vd.,

2005).

Ikinci olarak, erken yasta demans tanisi, sosyal iliskilerin dinamiklerini de etkileyen bir
durumdur. Aile bireyleri, hastanin durumunu anlamak ve hastalikla basa ¢ikmak i¢in sosyal
destek sistemlerine ihtiya¢ duyarlar (Svanberg, Spector ve Stott, 2011). Demans tanis1 alan
bireylere yonelik yanlis anlamalar, ailelerin sosyal destek bulmalarim zorlastirabilir. Aile
iiyeleri, arkadaslar1 ve akrabalar ile olan iliskilerinde degisiklikler yasarken, sosyal izolasyon
ve yalnizlik hissi ile kars1 karstya kalabilirler (Arik vd., 2015). Bu nedenle erken yasta demans
tanmist almig bireylerin aile bireyleri i¢in sosyal destek aglarmin ve mekanizmalarinin

gelistirilmesi, onemli bir ihtiyagtir (Terlemez, 2010).

Ugiincii olarak, erken yasta demans hastaligi, bireylerin ve ailelerin gelecege yonelik
kaygilarini arttirmaktadir. Aile bireyleri, hastanin durumunun nasil ilerleyecegi, gelecekteki
bakim ihtiyaglar1 ve ekonomik yiikler hakkinda belirsizlik i¢inde kalabilir (Assal, 2019).
Demansin uzun vadeli etkileri hakkinda bilgi eksikligi, ailelerin tedirginliklerini artirmakta ve
kaygili bir gelecek diisiincesi olusturmaktadir (Yorulmaz ve Dirik, 2021). Bu nedenle, aile
iyelerinin yasadig1 belirsizliklerin ve kaygilarin arastirilmasi hem bireylerin hem de toplumun
bu konudaki algisini sekillendirmeye yardimer olabilir (Bellou vd., 2017).

Dordiincii olarak, saglik profesyonellerinin demans hastalarinin aile iiyeleri ile etkili bir
sekilde iletisim kurabilmesi ve onlarin duygusal ihtiyaclarini karsilayabilmesi i¢in aile
bireylerinin  deneyimlerine dair derin bir anlayisa sahip olmalarnn gerekmektedir
(Abdollahpour, Nedjat ve Salimi, 2018). Bu baglamda, yapilan arastirmalarin sonuglari, bakim

hizmetlerinin kalitesini artirmak ve daha etkili destek sistemleri gelistirmek amaciyla saglik



politikalarinin tekrar gozden gecirilmesine olanak tantyabilir (Bird, 2018). Aile odakli bakim
yaklagimlarinin benimsenmesi, demans hastalarinin ailelerinin yasadig1 zorluklar azaltabilir

ve bakim siireglerine yeni bir boyut kazandirabilir (Abeysuriya ve Walker, 2015).

Son olarak, erken yasta demans tanisi almig bireylerin aile bireylerinin deneyimleri, yalnizca
saglik hizmetleri agisindan degil, ayn1 zamanda toplumsal farkindalig artirma agisindan da
onemlidir (Branger, O’Connell ve Peacock, 2018). Toplumun demans konusunda daha fazla
bilgi sahibi olmasi ve empati gelistirmesi ve On yargilarin azaltilmasma yardimci olabilir
(Akgakalem vd., 2005). Bu durum, aile bireylerinin yasadigi zorluklarin daha iyi anlasiimasi

ve desteklenmesi igin bir temel olusturur.

Tim bu nedenlerden dolayi, erken yasta demans tanisi almis kisilerin aile bireylerinin
deneyimlerinin incelenmesi hem bireysel ve ailevi diizeyde hem de toplum ve saglik
hizmetleri agisindan biiyiikk bir 6nem tasimaktadir (Cheng vd., 2016). Aile bireylerinin
duygusal ve sosyal ihtiyaglarinin karsilanmasi, demans hastalarinin daha iyi bir yasam

kalitesine ulasmalart agisindan Kritik bir 6neme sahiptir (Akyar, 2011).

1.2. Arastirmanin Sayiltilar

Aragtirmada yer alacak goniillii katilimcilarin kendilerine yoneltilen yart yapilandirilmig
sorular1 ictenlikle yanitlayacaklar1 ve gercek goriislerini dogrudan ifade edecekleri
varsayllmustir.

Caligmada katilimeilarin goriis ve deneyimlerini derinlemesine incelemek iizere hazirlanmis
yarl yapilandirilmig sorularin, arastirma sorusuna yonelik dogru veriyi saglayacagi

varsayllmistir.



2. GENEL BIiLGILER

2.1. Demans Tarihi ve Tanmimi

Demans, Latince’de “zihin” anlamimna gelen “mens” sozciigline olumsuzluk eki “de-”
eklenerek tiiretilmis bir kavramdir. Bu durum, bireyde mevcut olan zihnin kaybini ifade
etmektedir (Ak¢a Kalem vd., 2005). Demans, bellegi, diisinmeyi ve ginlik yasam
aktivitelerini yerine getirme yetenegini etkileyen ¢esitli hastaliklar tanimlamak i¢in kullanilan
bir terimdir (Assal, 2019). Temel olarak, demans, bireylerin zihinsel islevlerinin bozulmasina
neden olan farkli nedenlerden kaynaklanan bir sendrom olarak degerlendirilmektedir (Akyar,

2011).

Demansm tarihi, Alois Alzheimer'n 1906'daki tanimiyla baslamamis olsa da demans
kavraminin kokenleri, tarihin ¢ok daha eski donemlerine dayanmaktadir (Arik vd., 2015).
Latince kokenli “demens” terimi, 13. yiizyildan itibaren kullanilmaya baslanmis olup, 18.
yiizyilda 1726’da Blancard'in Fiziksel Sozligii'nde (The Physical Dictionary) “Hayal giiciiniin
ve yargmin yok olmasi” seklinde tamimlanmustir (Assal, 2019). Bu tanim, demansin zihinsel
islevlerdeki bozulmanin yani sira, bireylerin hayal giicii ve elestirel diigiinme yetisinin kaybini
da 6ngormektedir (Bellou vd., 2017). Diderot ve d'Alembert tarafindan 1754’te yaymlanan
Fransiz Ansiklopedisinde de demansin daha genis anlamda tartisildigi goriilmektedir (Bird,
2018).

18.ylizy1lin sonlarinda, demansin yalnizca bilissel islevlerde degil, aym1 zamanda davranigsal
ve psiko-sosyal yetersizliklere de yol actig1 saptanmustir. Bu durum hem psikiyatrik hem de
norolojik sorunlarm bir arada goriildiigli karmasik bir tablo olusturmakta ve demans
hastalarinin tedavi siireglerini giiclestirmektrdir (Assal, 2019). Modern tibbin ilerlemesiyle
birlikte, demansin nedenleri ve etkileri {izerine yapilan arastirmalar sonucunda, bu sendromun
altta yatan birgok hastaligin belirtisi olarak ortaya cikabilecegi anlasilmustir (Branger,
O’Connell ve Peacock, 2018). Ornegin, Alzheimer hastalig1, vaskiiler demans, frontotemporal
demans gibi farkli tiirleri, farkli patolojik stiregler ile iliskilendirilmistir (Cartwright vd., 2021).
Diinya Saglik Orgiitii (DSO) verilerine gore, demans diinya genelinde 6nemli bir saghk sorunu
olmaya devam etmektedir ve yash niifusun artmasiyla birlikte bu durumun daha da
yayginlasmasi beklenmektedir (Cheng vd., 2016). Demans, sadece bireyler i¢in degil, ayni
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zamanda aileleri ve toplumlar i¢in de ciddi bir yiikk olusturmakta; psikolojik, sosyal ve
ekonomik etkilere yol agmaktadir (Egilli ve Sunal, 2017). Bu nedenle, demansa iliskin
farkindalik yaratmak, erken tan1 ve tedavi yontemlerini gelistirmek, bireylerin ve ailelerin bu
hastalikla basa ¢ikmasina yardimci olabilmek i¢in hayati bir 6nem tasimaktadir (Harada ve
Abiko, 2015).

Sonug olarak, demans, tarih boyunca degisen tanimlamalar ve anlayislarla birlikte giiniimiize
kadar 6nemli bir saglik sorunu olarak kalmistir (Koike vd., 2015). Bu hastaligin anlasilmasi,
etkili tedavi yontemlerinin gelistirilmesi ve toplumsal bilincin artirilmasi yoluyla, demans ile
yasayan bireylerin yagam kalitelerinin iyilestirilmesi hedeflenmektedir (Svanberg, Spector ve
Stott, 2015). Demansin nedenleri, belirtileri ve toplum iizerindeki etkileri hakkinda yapilan
arastirmalar, gelecekte daha etkili miidahalelerin ve destek sistemlerinin olusturulmasina
zemin hazirlayacaktir (Terlemez, 2010). Bu nedenle hem saglik profesyonellerinin hem de
toplumsal diizeyde farkindaligin artirilmasi, demans hastalarinin ve ailelerinin yasadigi
zorluklarin asilmasina katki saglayacak Onemli adimlar olarak degerlendirilmektedir

(Yorulmaz ve Dirik, 2021).

2.2. Demansin Etiyolojisi, Risk Faktorleri ve Patofizyolojisi

Demans etiyolojisinde ¢evresel ve genetik faktorlerin bir arada rol oynadigi diistintilmektedir.
Bellou vd. (2017)’nin arastirmalari, demansin gelisiminde ¢esitli risk faktorlerinin 6nemli bir
yer tuttugunu gostermektedir. Bu risk faktorleri arasinda yas, hipertansiyon, diyabet, obezite,
sigara kullanimi, asir1 alkol tiiketimi, fiziksel hareketsizlik, sosyal izolasyon ve depresyon yer
almaktadir (Cummings vd., 2014). DSO verilerine gore, bu faktorler demansin gelisimini

etkileyen kritik unsurlar olarak karsimiza ¢ikmaktadir (Dias vd., 2015)

Yas, demans i¢in en belirgin risk faktorlerinden biridir; 6zellikle 65 yas ve iistii bireylerde
demans goriilme siklig1 dnemli 6l¢tlide artmaktadir. Yaslanmanin demansi dogrudan tetikleyen
bir olgu olmadigi da belirtilmelidir (Doris, Cheng ve Wang, 2018). Yaslanma siireci, birgok
bireyde biligsel islevlerde yavas bir diisiise yol agabilir, ancak bu durum her zaman demans
olarak degerlendirilmez (Farré vd., 2018). Bunun yani sira, bireylerin yasam tarzi segimleri de
demans riskini etkileyen 6nemli unsurlardir. Fiziksel aktivite, saglikli beslenme, sigara ve alkol

tiiketiminin smirlanmasi gibi 6nlemler, demans riskinin azaltilmasinda kritik rol oynamaktadir

(Yorulmaz ve Dirik, 2021).



Demansin altinda yatan patofizyolojik siiregler incelendiginde, merkezi sinir sisteminin
etkilenmesi 6n plana ¢ikmaktadir. Ozellikle néronlarin yapisinda meydana gelen degisiklikler,
cesitli demans tiirlerinin belirleyici 6zelliklerindendir (Terlemez, 2010). Noronlarin hasar
gormesi, hiicre 6liimiine veya islev kaybina yol acarak bilissel islevlerde bozulmalara neden
olur. Hangi alanda néronlarin etkilendigi, bireylerde hangi semptomlarin ortaya ¢ikacagini
belirler (Svanberg, Spector ve Stott, 2011). Ornegin, Alzheimer hastaliginda beyinde beta-
amiloid plaklar1 ve tau proteinlerinin anormal birikimleri saptanirken, vaskiiler demansta ise
beyin damarlarinin hasari 6n plandadir. Bu noéronal hasar, zamanla nérodejenerasyona yol

acarak demansin klinik bulgularini ortaya ¢ikarir (Giirvit, 2020).

Norodejeneratif siirecler genellikle yavas ilerleyici bir seyir izler. Bu siirecte, beyin yapisindaki
atrofiler, noronal iletisim bozukluklari ve enerji metabolizmasim etkileyen degisiklikler
meydana gelir. Sonug olarak, bireyler farkli biligsel ve davranigsal semptomlar gostermeye
baslarlar (Koike vd., 2015). Ornegin, hafiza kaybu, dil bozukluklari, karar verme giicliigii veya
kisilik degisiklikleri bu semptomlar arasinda yer almaktadir (Harada ve Abiko, 2015). Demans
hastalarmin beyinlerinde gordiikleri bu degisiklikler, hastaligin ilerlemesiyle birlikte daha
belirgin hale gelir (Giirvit, 2020). Bu nedenle, demansin patofizyolojik siireglerinin
anlasilmasi, tedavi ve bakim yaklasimlarimin gelistirilmesi agisindan 6nem tagimaktadir (Farré

vd., 2018).

Demans etiyolojisinin ve patofizyolojisinin arastirilmasi hem hastaligin daha iyi anlagilmasina
hem de miidahale stratejilerinin belirlenmesinde yardimci olmaktadir (Doris, Cheng ve Wang,
2018). Ogzellikle risk faktorlerinin ve patolojik siireclerin belirlenmesi, potansiyel koruyucu
yontemlerin gelistirilmesi ve cazip tedavi segeneklerinin ortaya konmasina zemin hazirlar
(Dias vd. 2015). Bu baglamda, saglik politikalar1 agisindan bireylerin sagliklarini korumalarma
ve demans risklerini azaltmalarma yonelik Onleyici stratejilerin  gelistirilmesi Onem
kazanmaktadir (Egilli ve Sunal, 2017). Sonug olarak, demansin etiyoloji ve patofizyolojik
stireglerinin incelenmesi, saglik profesyonelleri ve bilim insanlar1 icin hem hastaligin yonetimi
hem de toplumsal farkindalik olusturma agisindan kritik bir alan olarak ortaya ¢ikmaktadir
(Cummings vd., 1994)



2.3. Demans Epidemiyolojisi

Demans tipleri arasinda en yaygin olarak goriilen tiirii Alzheimer hastaligidir (AH). Tim
demans tipleri arasinda Alzheimer’in, hastalarin %60-80’ini olusturdugu belirlenmistir. Diger
yaygin demans tiirleri arasinda %5-10 oramyla vaskiiller demans ve %5 oraniyla
frontotemporal demans yer almaktadir (Hatton vd., 2020). AH, diinya genelinde hem bireyler
hem de toplumsal saglik sistemleri i¢in dnemli bir zorluk yaratmaktadir. Bu hastalik, 6zellikle
yash niifus arasinda yaygin oldugu i¢in, demansin artan prevalansi, toplum saglig i¢in biiyiik

bir tehdit olusturmaktadir (Hovemdon ve Kaufman, 2015).

Tiirkiye’de demans, 6zellikle yasli niifus arasinda artan bir sorun teskil etmektedir. Ulkemizde
65 yasinda demans goriilme orani yaklagik %1-2 iken, bu oran yas ilerledikge dnemli 6l¢lide
artmakta ve doksanli yaglarda %30-40 seviyelerine ¢ikmaktadir (Adapinar ve Uncu, 2015).
Tiirkiye’nin yaslanan niifusu, demans hastalarinin sayisinda da artisa neden olmustur. 65 yas
ve lizeri niifus, 2017 yilinda 6 milyon 895 bin 385 kisi iken, 2022 yilinda bu say1 %22,6 artisla
8 milyon 451 bin 669 kisiye ulasmustir. Yaslh niifusun toplam niifus igindeki oran1 2019 yilinda
%9,1 iken, 2024 yilinda %10,6’ya yiikselmistir (TUIK, 2024).

Demans hastalarmin sayisindaki artis, sadece bireylerin hayatlarin1 degil, ayn1 zamanda
ailelerin, saglik sistemlerinin ve toplumsal destek yapilarinin da yeniden sekillendirilmesini
zorunlu kilmaktadir (Terlemez, 2010). Diinya Saglik Orgiitii (DSO) 2021 verilerine gore,
diinya genelinde yaklasik 55 milyon kisinin demans hastas1 oldugu bilinmektedir ve DSO’niin
tahminlerine gore 2030 yilinda bu sayinin 78 milyona ulasacagi beklenmektedir (Business
Standart,2021). Her y1l, yaklasik olarak 10 milyon kisiye demans tanisi konulmasi, bu sorunun
kiiresel capta giderek biiyliyen bir saglik sorunu oldugunu gostermektedir (Schwarzinger ve
Dufouil, 2022; T.C. Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi, 2017; T.C. Saglhk Bakanlig1 Saghk
Hizmetleri Genel Miidiirliigii, 2020; WHO, 2023). Washington Universitesi Saglik
Metrikleri ve Degerlendirme Enstitiisti'nlin yapmis oldugu ¢alismada 2019 y1l1 verilerine
gore Tiirkiye'deki demans hasta sayist 803.590 olarak bildirilmistir. Bu saymin 2050
yilina kadar %277 artisla 3.031.055'e ulagsmas1 beklenmektedir (BBC, 2022; Halk Saghigi
Genel Miudiirliigii [HSGM], 2024; Niikleer Tip Seminerleri, 2023).

Demansin artig gostermesi, toplumlarin saglik politikalarini ve bakim sistemlerini etkilemekte;

bireylerin yasam kalitelerini ve sosyal destek mekanizmalarinin etkinligini sorgulatmaktadir
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(Svanberg, Spector ve Stott, 2011). Bu nedenle, saglik hizmetlerinin giiglendirilmesi,
profesyonel bakima erisim ve toplumsal farkindalik artiracak kampanyalarin diizenlenmesi
onemli bir gereklilik haline gelmektedir (Jiitten, Mark ve Sitskoorn, 2020). Ozellikle AH ve
diger demans tiirleri i¢in yapilacak arastirmalar, erken tan1 ve miidahale yontemlerinin
gelistirilmesine katki saglayarak, demans hastalarimin yasam kalitelerinin iyilestirilmesine

onemli ol¢lide fayda saglayacaktir (Ikezaki vd., 2020).

Sonug olarak, demans ve AH hem bireysel hem de toplumsal diizeyde etkisini hissettiren ciddi
bir saglik sorunudur (Giirvit, 2020). Yash niifusun artis1 ile birlikte bu sorunun daha da belirgin
hale gelecegi Ongoriilmekte, bu baglamda saglik politikalarinin ve destek sistemlerinin
gliclendirilmesi gerekliligi vurgulanmaktadir (Farré vd., 2018). Demans hastalarinim bakimi,
sadece tibbi bir mesele degil, ayn1 zamanda sosyal bir sorumluluk olarak da ele alinmalidir

(Egilli ve Sunal, 2017).

2.4. Demansta Tanillama

Demans tanisinda klinik degerlendirme, bireyin glinlik yasam aktivitelerindeki yeterlilik
diizeyi ve oryantasyonu hakkinda detayl1 bilgi almay1 gerektirir. Bu slire¢ hem demansh
bireylerin hem de onlarin bakim verenlerinin gézlemlerini kapsar (Abdollahpour, Nedjat
ve Salimi, 2018). Amerika Birlesik Devletleri, Ulusal Yaslanma Enstitiisti ve Alzheimer
Dernegi (NIA-AA) tarafindan gelistirilen tani kriterleri demansin tanilamasinda 6nemli
bir rol oynamaktadir. NIA-AA tarafindan belirlenen tani kriterleri, aragtirmalarda yaygin
bir sekilde kullanilmasinin yani1 sira, Amerikan Psikiyatri Birligi tarafindan yayinlanan ve
giincellenen (The Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders, Fifth Edition)
DSM-V tani kriterleri de klinik pratikte nemli bir yere sahiptir (Abeysuriya ve Walker,
2015). Hugo ve Ganguli (2014), NIA-AA kriterlerinin arastirmalarda kullanilmasinin yani
sira, DSM-V tani kriterlerinin klinik tanilamada daha elverisli oldugunu vurgulamaktadir

(Afram vd., 2014).

2013 yilinda revize edilen DSM-V tani kriterleri, demans tanimini genisleterek daha kapsamli
bir yaklagim sunmustur. DSM-V'e gére, major bilissel bozuklukta demansl bireylerin giinliik
yasam aktivitelerinde bagimsizlik gosterememesi beklenirken, hafif bilissel bozuklukta bu
bireylerin giinliikk yasam aktivitelerinde bagimsizlik gostermesi miimkiin olabilmektedir

(Assal, 2019). Bu tanim, demansin seyrini ve bireylerin yasam Kalitelerini daha iyi anlamak

9



icin kritik bir temel sunmaktadir (Cartwright vd., 2019).

Demans tamisinda degerlendirilmesi gereken ana alanlar arasinda biligsel semptomlar,
davranigsal semptomlar ve islevsel semptomlar bulunmaktadir (Egilli ve Sunal, 2017). Biligsel
semptomlar; bellek kaybi, dikkat, dil yetenekleri ve yiiriitiicii islevler gibi bilissel becerilerin
bozulmasin1 i¢cermektedir (Gtlirvit, 2020). Bireylerde apati, disinhibisyon ve sosyal
uygunsuzluk gibi kisilik degisiklikleri de ortaya ¢ikabilmektedir. Bu durumlar, demansh

bireylerin sosyal yasantilarin1 olumsuz etkileyebilir (Hovendon ve Kaufman, 2015).

Davranigsal alaninda, duygu durum bozukluklar1 6nemli bir yer tutar. Agirlikli olarak, keder,
isteksizlik, huzursuzluk, yerinde duramama, sinirlilik ve uygun olmayan nese gibi semptomlar
gozlemlenebilir (Schwarzinger ve Dufouil, 2022). Bununla birlikte, haliisinasyonlar, hirsizlik,
sadakatsizlik ve cesitli hezeyanlar gibi davranis bozukluklari da demansl bireylerde siklikla
goriilebilen semptomlar arasinda yer almaktadir. Bu davranis degisiklikleri, bireylerin yalnizca
kendilerini degil, ¢evrelerini de etkileyen 6nemli zorluklar yaratabilmektedir (Abdollahpour,
Nedjat ve Salimi, 2018).

Islevsel semptomlar, demansli bireylerin giinliik yasam aktivitelerinde olan yeterlilik
diizeylerinin incelenmesiyle degerlendirilir. Burada enstriimantal ve temel giinliik yasam
aktiviteleri, bireyin kendi temel gereksinimlerini karsilama yetenegi agisindan énemli bir rol
oynamaktadir (Akga Kalem vd., 2005). Ornegin, bireylerin yemek hazirlama, temizlik yapma,
ilaclarin1 yonetme ve kisisel hijyen gibi temel gereksinimlerini karsilayip karsilayamadiklar
test edilir (Bellou vd., 2017). Bu tiir degerlendirmeler, bireylerin giinlilk yagsamlarindaki
bagimsizlik diizeylerini belirlemeye yardimci olur ve bakim planlamast icin kritik bilgiler

sunar (Cheng vd., 2016).

Demans tanisinda dikkatli bir degerlendirme siireci, bireylerin biligsel, davranigsal ve islevsel
belirtilerinin izlenmesi gerekliligini dogurur. Bu kapsamli degerlendirme hem tam1 koyma
asamasinda hem de bakim siireglerinin yonetiminde 6nemli bir rol oynamaktadir (Doris,
Cheng ve Wang, 1018). Demansli bireylerin bakim verenleri ile is birligi iginde galigarak,
bireylerin ihtiyaglarma yonelik uygun ve etkili destek sistemleri kurulmasi saglanmalidir
(Harada ve Abiko, 2015). Bireyin giinliik yasam aktivitelerindeki yeterliligin belirlenmesi,

yasam kalitesinin artirilmasi amaciyla daha iyi miidahale stratejilerinin gelistirilmesine katki
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saglayacaktir (Jenkins, Ginesi ve Keenan, 2015). Demans tanisinda kullanilan NIA-AA ve
DSM-V kriterlerinin birlikte kullanilmasi, daha dogru ve etkili tanilamalar yapilmasina olanak
tanirken, bireylerin tedavi ve rehabilitasyon siireglerinin de basarisini artirmaktadir (Jiitten,

Mark ve Sitskoorn, 2020).

2.5. Demans Evreleri

Demansli bireylerde hastaligin evresini dogru bir sekilde belirlemek, tedavi planlamast ve
hastaligin seyrinin izlenmesi agisindan kritik 6neme sahiptir. Demanslh bireye uygulanacak
girisimlerin etkinligini artirmak i¢in evrelerin belirlenmesi 6nemlidir (Keskinoglu vd., 2009).
Demansin evrelerini belirlerken ilk adim, bireyin mental durumu ve biligsel alanindaki
bozukluk oranim incelemektir. Bu baglamda, Klinik Demans Derecelendirme Olgegi (CDR)
siklikla kullanilan bir aragtir (Kiigtikgiiclii, Keskin ve Soylemez, 2017).

CDR, demansh bireylerin biligsel islevlerini ve giinliik yasam aktivitelerindeki yeterliliklerini
degerlendiren bir oOlgektir (Lau ve Cheng, 2017). Bu o6lgek, demansin evrelerinin
belirlenmesinde, mental durumun ve biligsel alanla ilgili bozukluk oranlarinin belirlenmesinde
olduk¢a etkilidir. CDR 0l¢egi, demansin evrelerini su sekilde tanimlamaktadir (Llyod,
Patterson ve Muers, 2016):

e Evre 0: Normal yashlik- Bireyin herhangi bir biligsel bozuklugu yoktur ve giincel
islevsellikleri normaldir.

e Evre 0,5: Siipheli demans- Bireyde hafif biligsel bozukluk belirtileri gozlemlenmekte,
ancak demans tanisi i¢in yetersizdir. Bu evre genellikle demans dis1 kabul
edilmektedir.

e Evre 1: Erken evre demans- Birey, giinliik yasam aktivitelerinde bazi zorluklar
yasamaya baslar; ancak hala bagimsiz bir sekilde bircok goérevini yerine
getirebilmektedir.

e Evre 2: Orta evre demans- Birey, daha belirgin biligsel kayiplar yasar ve ¢ok sayida
glinliik yasam aktivitesinde yardim alma geregi duyar.

e Evre 3: Ileri evre demans- Birey, agir derecede bilissel bozukluk belirtisi gdsterir ve

glinliik yasam aktivitelerinin cogunda bagimsizligin yitirir.

Boylece, CDR, demansli bireylerin biligsel durumlarini ve islevselliklerini sistematik bir
sekilde degerlendirmek i¢in 6nemli bir aracidir (Uz, 2019).
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Demansin evresinin belirlenmesi, hastaligin tedavisini yonlendirmek i¢in kritik bir adimdir.
Farkli evrelerde farkli tedavi yaklagimlar1 gerekmektedir (Llyod, Patterson ve Muers, 2015).
Ornegin, erken evre demans tanis1 almis bireylerde bilissel destekleyici terapiler ve yasam tarzi
degisiklikleri 6nerilirken, ileri evre demansh bireylerde destekleyici bakima ve rehabilitasyona
yonlendirilme daha 6nemli hale gelmektedir (Jiitten, Mark ve Sitskoorn, 2020). Hastaligin
seyrinin takip edilmesi, degisen bilissel islevlerin ve fonksiyonel yeteneklerin izlenmesi ile
miimkiindiir. Bu hem bireyin hem de bakim verenlerin ihtiyaglarina uygun miidahale

stratejilerinin belirlenmesine yardimei olur (Harada ve Abiko, 2015).

Bireylerin giinliik yasamda bagimsizlik diizeyleri, tedavi siirecinin belirlenmesi ve bakim
planlarinin olusturulmas: igin énemli bir faktordiir. Islevselligin azalmasi, bireyin ve ailenin
yasam Kkalitesini dogrudan etkileyebilir; bu nedenle, demansin evresinin dogru bir sekilde

belirlenmesi gereklidir (Egilli ve Sunal, 2017).

Demansin evresinin belirlenmesi ve CDR gibi 6lgeklerin kullanimi, demans yonetimi ve
aragtirmalarmda daha ileri diizeyde uygulamalara kapi agmaktadir (Bird, 2018). Biligsel
testlerin yani sira, bireylerin duygusal ve sosyal durumlari da g6z 6niinde bulundurularak daha
kisisellestirilmis tedavi yaklasimlart gelistirilebilir (Ak¢a Kalem, 2005). Gelecekte, farkli
demans tiirleri, bireylerin genel saglik durumlari ve yasam kaliteleri arasindaki iliskilerin daha
1y1 anlagilmasina yonelik ¢alismalarin yapilmasi, demans yonetiminin gelistirilmesi agisindan

onemlidir (Yorulmaz ve Dirik, 2021).

Sonug olarak, demansh bireylerde hastaligin evresini dogru belirlemek, tedavi ve bakim
planlamasi i¢in vazgecilmez bir adimdir (Lau ve Cheng, 2017). CDR gibi araglar, demansin
seyrini izlemek ve uygun miidahale stratejileri gelistirmek i¢in 6nemli bir rol oynamaktadir
(Jenkins, Ginesi ve Keenan, 2015). Tedavi siireglerinin bireysel ihtiyaglara gore
sekillendirilmesi, demansh bireylerin ve bakim verenlerin yasam kalitesini iyilestirmek i¢in

biiylik bir potansiyel tagimaktadir (Giirvit, 2020).
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2.5.1. Erken Evre Demans

Demansta erken evre hem birey hem de yakinlari i¢in hastaliga uyum saglama agisindan kritik
bir donemdir. Bu evrede birey, ilerleyen siiregteki fiziksel ve zihinsel zorluklara hazirlik yapma
firsatina sahiptir (Assal, 2019). Erken evre genellikle sinsi baslangigh oldugu i¢in belirtileri
¢ogu zaman goz ardi edilmektedir (Dias vd., 2015). Bu durum, hem bireyin yagsam kalitesini
olumsuz etkileyebilir hem de bakim verenlerin hazirliksiz yakalanmasina neden olabilir

(Jenkins, Ginesi ve Keenan, 2015).

Erken evre demansimnin birkag belirgin belirtisi bulunmaktadir. Unutkanlik, demansin en
yaygin ve en kolay gozlenebilen belirtilerindendir. Birey, giinliik yasaminda sik stk 6nemli
tarihleri, randevular1 veya bulusmalari unutmaya baslayabilir (Svanberg, Spector ve Stott,
2011). Bunun yani sira, zaman kavramini yitirme durumu da erken evrede sikga goriilen bir
semptomdur. Bireyler, giiniin saatini veya haftanin hangi giinii oldugunu kavramakta zorluk

cekebilirler (Abdollahpour, Nedjat ve Salimi, 2018).

Tanidik ¢evrede kaybolma da baska bir yaygin belirtidir. Bu durum, 6zellikle asina oldugu
yerlerde bile bireyin yon bulma yetenegini etkileyerek kaygi ve giivensizlik hissi yaratabilir.
Bu belirtiler, demansin erken evresinin karakteristik ozellikleri arasinda yer alir ve tedavi

stirecinin baslangicinda fark edilmesi gereken kritik isaretlerdir (Bellou vd., 2017).

Erken evrede bireylerin ve ailelerinin yasadigi bu belirtiler, hastaligin gelisimini
yavaglatabilmek ve daha iyi bir yonetim plan1 olusturmak agisindan énemlidir (Doris, Cheng
ve Wang, 2018). Bunun igin ailelerin, bireylerin yasadigi belirtileri agik bir iletigimle
paylasmalar1 ve gereken durumlarda profesyonel destek almalari dnerilmektedir (Jiitten, Mark
ve Sitskoorn, 2020). Aym1 zamanda, bu dénemde zihinsel ve fiziksel aktivitelerin tesvik

edilmesi, erken evredeki bireylerin yasam kalitelerini artirabilir (Terlemez, 2010).

Birey, bu donemdeki degisiklikleri fark edebilme yetenegine sahip oldugu i¢in, kendisini
degerlendirme sansi bulur. Kendini gergeklestirebilmek igin dogru destekle bu siireci
yOnetebilmesi miimkiin olur (Abeysuriya ve Walker, 2015). Aile tiyeleri de bireye karsi empati
gelistirerek, onun duygusal yiikiinii hafifletebilir ve destek saglayarak catisma alanlarmi

azaltabilirler (Bird, 2018).

Sonug olarak, demansin erken evresi hem birey hem de aileler i¢in dnemli bir donemi temsil
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eder. Bu siirecte dikkate alinmasi gereken belirtiler ve uyum saglama yontemleri, demansin
ilerleyen evrelerinde yaganabilecek sorunlarin azaltilmasina yardimer olabilir (Farré vd., 2015).
Yeterli bilgi ve destekle, bireylerin yasam kalitelerinin artirllmasi1 hedeflenmelidir. Erken
evrede farkindalik artirilarak, birey ve ailesi igin daha etkili bir hastalik yonetimi saglanabilir

(Keskinoglu vd., 2009).

2.5.2. Orta Evre Demans

Demans hastaligy, ilerleyici bir 6zellik tasidigi i¢in farkli evrelerinde kendine 6zgii belirtiler ve
zorluklar barindirir (Venkat, Chopp ve Chen,2016). Orta evre, demansin en uzun evresi olup,
bu dénemde semptomlar daha belirgin hale gelir ve giinliik yasami daha kisitlayici bir diizeye
ulagir. Bu asamada, bireylerin mental yetenekleri giderek azalir ve bu da yasam kalitelerini

onemli 6l¢iide etkiler (Wang vd., 2022).

Orta evrede sikca karsilasilan belirtiler arasinda yasanilan son olaylari hatirlayamama 6nemli
bir yer tutar. Birey, yakin zamanda meydana gelen olaylar1 ya da konusmalar1 hatirlamada
zorluk ¢ekebilir (Wolters ve Ikram, 2019). Bu unutkanlik, hem bireyin sosyal etkilesimlerini
olumsuz etkileyebilir hem de aile iiyeleri arasinda hayal kirikligina yol agabilir. Ayrica,
insanlar1 tanimakta giicliikk cekme durumu da bu evrede yaygin goriiliir. Birey, tanidik ytizleri

bile unutarak sosyal baglarin1 zayiflatabilir (WHO, 2023).

Iletisimde yasanan zorluklar da orta evrenin belirgin bir parcasidir. Birey, kelimeleri bulmada
ya da dogru sekilde ifade etmede giicliik ¢ekebilir (Yaman ve Yaman, 2014). Bu durum,
bireyin ¢evresiyle olan iletisimini kisitlayarak, sosyal izolasyon hissetmesine sebep olabilir.
Aile iyeleri ve arkadaglan ile yapilan konugmalar zorlagir ve bu da duygusal anlamda

yipranmalar yasanmasina neden olabilir (Yu, Cheng ve Kwok, 2021).

Giinliik yasam aktivitelerinde yardim almanin gerekliligi de orta evrede belirginlesir. Birey
artik aligveris yapma, yemek hazirlama veya kisisel hijyen gibi temel gorevlerini yerine
getirmekte zorlanabilir (Koike vd., 2015). Bu durum, bireyin bagimsizligini kaybetmesine ve
bakim ihtiyacinin artmasina yol agar. Aile iiyeleri, bireyin ihtiyaglarini karsilamak adina daha

fazla sorumluluk tistlenmek durumunda kalabilirler (Farré vd., 2018).

Orta evrede ayrica, gezinme sorunlart da sik¢a goriiliir. Birey, bildigi yerlerde bile kaybolma
hissi yasayabilir. Bu, bireyin hareket 6zglirliigilinii kisitlayarak, giivenli bir ¢evrede yasamasini
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zorlastirabilir (Bird, 2018). Tekrarlanan sorgulamalar, bireyin belirsizlik hissetmesiyle ilgilidir.
Kendisini giivensiz hissettiginde, sik¢a ayni sorulari sormast hem onun hem de ¢evresindeki

insanlar i¢in zorlu ve yorucu bir durum yaratir (WHO, 2023).

Sonug olarak, demansin orta evresi, bireylere ve ailelerine 6nemli zorluklar getiren bir siiregtir.
Semptomlarin belirginlesmesi, iletisim ve giinliik yasam aktivitelerinde zorluklar, bireyin ve
yakinlarinin yagam kalitesini olumsuz yonde etkilemektedir (Abdollahpour, Nedjat ve Salimi,
2018). Ailelerin, profesyonel saglik hizmetleriyle is birligi yaparak hem bireye hem de
kendilerine yonelik destek almalar1 kritik 6nem tasimaktadir. Bu siiregte farkindaligin

artirilmasi ve dogru bilgilendirme, demansla miicadelede 6nemli adimlar olacaktir (Afram vd.,

2014).

2.5.3. ileri Evre Demans

Ileri evre demans, hastaligin en zorlayici dénemlerinden biri olup, bu asama genellikle
bagimlilik ve hareketsizlik ile karakterize edilir (Bird, 2018). Bu evrede, bireylerin bir zaman
boyunca stirdiirdiikleri bagimsizlik belirgin bir sekilde azalir, bu da hem fiziksel hem de
zihinsel anlamda &nemli kayiplara yol acar (Harada ve Abiko, 2015). Ileri evre demansta,
bireylerin zaman, yer ve kisi oryantasyonunda ciddi kayiplar yasanir. Birey, ¢evresindeki
diinyay1 anlamakta giicliik ¢cekerek, giinliik yasaminda 6nemli zorluklar ile kars1 karsiya kalir

(WHO, 2023).

Bu evredeki bireylerin bellek bozukluklari, onceki evrelere gore cok daha ciddidir. Kisa siireli
bellek kayiplari, bireyin giin igindeki olaylar1 ya da iletisimde bulundugu insanlar
hatirlayamamasina doniisebilir (Lloyd, Patterson ve Muers, 2016). Bellek kayiplari, bireyin
tanidiklarini, aile tiyelerini ya da arkadaslarini tanimakta zorlanmasina neden olur. Tanimadigi
bir ortamda kaybolma ya da zaman kavramim yitirme, bireyin ruh hali iizerinde de olumsuz

etkilere yol agar (Akyar, 2011).

Ileri evre demansta, birey artik 6z bakimmi saglamakta zorlanir. Kendi kisisel hijyenini
gergeklestirmek, yemek yemek gibi temel giinliik yasam aktivitelerini yapamaz hale gelir (Dias
vd., 2015). Bu durum, bireyin bagimsizligin1 tamamen kaybetmesine ve bagkalarina bagimli
hale gelmesine neden olur (Keskinoglu vd., 2009). Aile iiyeleri, bireyin giinliik yagamini

stirdiirmesini saglamak igin siirekli olarak destek olmak zorundadirlar (WHO, 2023).
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Fiziksel belirtiler de bu evrede daha belirgin hale gelir. Yiirlimekte zorlanma, denge kayb1 gibi
fiziksel problemler, bireyin hareket kabiliyetinin azalmasina yol agar (Abeysuriya ve Walker,
2015). Baz1 bireylerde hareket etme isteksizligi ve hareketsiz yasama egilimi goriiliir. Bu
durum, fiziksel sagliginin yani sira, genel yasam kalitesinin de diigmesine neden olabilir

(Cartwright vd., 2021).

fleri evre demansh bireylerde saldirganlik gibi davramssal problemler —sik¢a
gozlemlenmektedir. Bu tiir davranislar, bireyin i¢inde bulundugu belirsizlik ve caresizlik
duygusuyla baglantili olabilir (Ikezaki vd., 2020). Akraba ve arkadaslar1 tammadiginda
yasadig1 kaygi, bireyin duygusal durumunu derinlemesine etkileyebilir ve kriz anlarinda daha

da belirginlesebilir (Svanberg, Spector ve Stott, 2011).

Sonug olarak, ileri evre demans, bireyler i¢in biiylik bir bagimlilik ve zorluklar donemi olup
glinlik yasam aktivitelerinde bagimsizliklarinin tamamen kaybolmasiyla karakterizedir
(Yaman ve Yaman, 2014). Bu asamada, bireylerin ve ailelerinin karsilastiklart zorluklarin
Oniine gegmek i¢cin uygun destek ve bakim hizmetlerine erisim saglanmasi kritik 6nem tagir
(Assal, 2019). Aile tiyeleri, profesyonel saglik hizmetlerinden faydalanarak hem bireyin hem
de kendilerinin bu siiregte daha etkili bir sekilde yonetim saglamalarina yardimer olabilir (Farré
vd., 2018). ileri evre demans, yasam kalitesinin siirekli izlenmesini ve bireyin ihtiyaclarma
yonelik uygun bakim planlarinin uygulanmasini gerektiren bir siirectir (Venkat, Chopp ve
Chen, 2016).

2.6. Demans Tipleri

Demans, bireylerin zihinsel islevlerinde ilerleyici bir kayba neden olan bir grup hastaligi ifade
eder (Zhu vd., 2015). Bu durumda, en yaygmn goriilen spesifik demans tiirleri arasinda
Alzheimer Hastalig1 (AH), Vaskiiler Tip Demans (VaD), Frontotemporal Tip Demans (FTD)
ve Lewy Cisimcigi Demansi (LCD) bulunmaktadir. Her bir demans tiirliniin kendine 6zgii
belirtiler ve nedenleri olup hastaligin seyrini etkileyen farkli mekanizmalarla iligkilidir
(Keskinoglu vd., 2013).

Alzheimer Hastalig1 (AH), demansin en yaygin formu olup, genellikle yasl bireylerde goriiliir.
AH, beyindeki hiicrelerin kayb1 ve anormal protein birikimleri ile karakterizedir (Sentiirk vd.,

2013). Baslangigta hafiza kaybi ve 6grenme zorluklari gibi biligsel sorunlar ortaya cikar.
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Zamanla, kisiler glinliik yasam faaliyetlerinde bagimsizliklarin yitirir ve kisilik degisiklikleri
yasayabilirler (Ertekin vd., 2015). AH, noérodejeneratif bir hastalik olarak kabul edilir ve
ilerleyici bir seyir izler (Martinez-Santos vd., 2021).

Vaskiiler Tip Demans (VaD), genellikle beyin kan akisinin azalmasina bagl olarak gelisir. Bu
durum, inme, sertlesmis damarlar veya diger dolagim sorunlarina bagl olarak ortaya ¢ikabilir
(Akpmnar Soylemez, 2019). VaD, AH’na kiyasla daha hizl1 bir ilerleme gosterebilir ve siklikla
dikkat, diisiinme ve problem ¢ézme becerilerini etkiler. Bireyler, zamana bagli olarak

zihinlerinin karmasiklig1 ile basa ¢ikmada zorluk yasayabilirler (Schulz ve Eden, 2016).

Frontotemporal Tip Demans (FTD), genellikle geng yaslarda baslayabilen bir demans tiiriidiir
ve genellikle 45 ile 65 yas arasindaki bireyleri etkilemektedir. FTD, beynin frontal ve temporal
loblarini etkileyerek, davranis, kisilik ve iletisim becerilerinde degisikliklere yol agar (Arik vd.,
2015). Bu demans tiirii, davranigsal semptomlarla karakterizedir. Bireylerde, sosyal normlari
ihlal etme, asir1 nese veya asir1 duygusuzluk gibi davranis degisiklikleri gozlemlenir (Egilli ve
Sunal, 2017).

Lewy Cisimcikli Demans (LCD) ise, Parkinson hastaligi ile iliskili bir demans tiiriidiir. Bu tip
demans, Lewy cisimcikleri ad1 verilen anormal proteinlerin beyinde birikimi ile ortaya cikar
(Ikezaki vd., 2020). LCD olan bireylerde gorsel haliisinasyonlar, dikkat ve uyaniklikta
dalgalanma, motor becerilerde zayiflama gibi belirtiler goriilebilir (Lau ve Cheng, 2017). Bu
demans tiiri hem Alzheimer hem de Parkinson hastaliginin bulgularini tastyabilir ve karmagik

bir klinik tablo sunar (Yaman ve Yaman, 2014).

Sonug olarak, demans, bireylerin yasam kalitesini énemli Ol¢lide etkileyen gesitli spesifik
tiirlere sahip bir hastalik grubudur (Ak¢a Kalem vd., 2005). Her bir demans tiirtiniin farkli
belirtileri ve gelisim mekanizmalar1 vardir (Cartwright vd., 2021). Bireyler igin en uygun tedavi
ve bakim planmin olusturulabilmesi i¢in, demans tiiriiniin dogru belirlenmesi 6nemlidir
(Gtirvit, 2020). Bu baglamda, saglik profesyonellerinin ve ailelerin, demansin belirtileri ve

yOnetimi konusunda bilgi sahibi olmalar1 gerekmektedir (Harada ve Abiko, 2015).
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2.6.1. Alzheimer Hastahigi

Alzheimer Hastaligi, demans tiirleri arasinda en sik rastlanan formudur ve demans
hastaliklarinin toplam prevalansinin %60-80’ini olusturmaktadir. Bu hastalik, Tau ve beta-
amiloid proteinlerinin beynindeki anormal birikimleri ile karakterize edilen kronik bir
hastaliktir (Cheng vd., 2016). AH sadece bireylerin zihinsel yeteneklerini degil, ayn1 zamanda
yasam kalitelerini de dnemli dl¢iide etkileyen ilerleyici bir bozukluktur. Giinliimiizde yaslanan
niifus ile birlikte AH nin goriilme siklig1 da her gegen giin artmaktadir (Kiigiikgiiglii vd., 2017).
AH bireylerde ¢esitli bilissel islevlerde bozulma ile kendini gosterir. Unutkanlik, en yaygin ve
ilk belirtilerden biridir. Birey, yeni bilgileri kaydetme ve hatirlama konusunda zorluklar
yasamaya baslar (Ashrafizadeh vd., 2021). Bunun yamni sira, afazi, agnozi ve apraksi gibi diger
biligsel islev bozukluklar1 da siklikla gbézlemlenir. Afazi, dil kullaniminda zorluga isaret
ederken; agnozi, tamdik nesnelerin ya da ylizlerin taninamamasini ifade eder (Farhadi vd.,
2016). Apraksi ise, 6grenilmis amaglh hareketleri yapmada zorluk yagamasidir. Bu biligsel
bozukluklar, bireylerin giinlik yasantilarin1 etkileyerek, sosyal iligkilerini ve bagimsiz
yasamalarini zorlastirir (Alfakhri vd., 2018).

AH’da, yiiriitiicii islevlerde de bozulmalar gézlemlenir. Karar verme becerisi, soyut diisiinme
yetisi ve problem ¢6zme yetenekleri biiyiik 6lgiide etkilenir (Cabote, Bramble ve McCann,
2015). Birey, gelecege yonelik planlamalar yapmakta zorlanir, basit kararlar almaktan bile
giicliik ¢ekebilir. Bu durum hem birey hem de ailesi i¢in biiyiik bir stres kaynagi haline gelir

ve psikososyal durumlari olumsuz etkiler (Connors vd., 2020).

Yas, AH’nin en Onemli risk faktorlerinden biridir. AH, genellikle 65 yas ve tizerindeki
bireylerde daha yaygin olarak goriilmektedir (Laks vd., 2016). Bu yas grubundaki bireylerin
her 5 yilda bir hastaliga yakalanma riski iki katma ¢ikmaktadir. Ornegin, 65-70 yas arasinda
AH goriilme sikligi %4-5 iken, 75-85 yas araliginda bu oran %43’e kadar yiikselmektedir. Bu
veriler, yaslandik¢a bireylerin hastalik riskinin arttigini1 gostermektedir (Uz, 2019).

Diger bir onemli risk faktorii ise cinsiyettir. Yapilan aragtirmalar, kadinlarin AH na yakalanma
olasiligiin erkeklere oranla daha yiiksek oldugunu ortaya koymaktadir (Martinez-Santos vd.,
2021). Bu durum, kadinlarm ortalama yagam siiresinin daha uzun olmasina ve dolayisiyla daha
fazla yashlik donemi gecirmelerine baglanabilir (Jenkins, Ginesi ve Keenan, 2015). Bunun

yaninda, kadinlarda hormonal degisikliklerin (6rnegin, menopoz sonrasi Ostrojen
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seviyesindeki diislis) hastaligin gelisiminde rol oynayabilecegi diigiiniilmektedir (Dias vd.,
2015).

AH’nin tedavisi giinlimiizde sinirli olsa da, erken tan1 ve miidahale, hastaligin ilerlemesini
yavaglatmak ve yasam Kalitesini arttirmak bakimindan 6nem tasimaktadir (Bellou vd., 2017).
Bireylerin diizenli olarak saglik kontrollerine gitmeleri, saglikli bir yasam tarzi benimsemeleri
ve sosyal etkilesimlerini siirdiirmeleri, risk faktorlerini azaltabilir (Afram vd., 2014). Aile
iiyelerinin ve bakicilarin bilinglendirilmesi, hastaligin yonetiminde kritik bir rol oynamaktadir

(Wolters ve Ikram, 2019).

Sonug olarak, AH demansin en yaygin formu olup, 6zellikle yas ve cinsiyet gibi risk faktorleri
ile karakterize edilir. Unutkanlik, iletisim becerilerinde zorluklar ve yiiriitiicli islevlerdeki
bozulmalar, hastaligin belirgin belirtilerini olusturur (Terlemez, 2010). Yaslanan niifus ve artan
prevalans, hastaliga dair toplumda daha fazla farkindalik yaratilmasinin 6nemini artirmaktadir
(Laks vd., 2016). Bu baglamda, bireylerin, ailelerin ve saglik profesyonellerinin hastaligin
belirtileri, yonetimi ve destegi konusundaki bilgilenmeleri, hastaligin etkilerini azaltmak i¢in

hayati 6neme sahiptir (Ikezaki vd., 2020).

2.6.2. Vaskiiler Demans

Vaskiiler demans (VaD), beyin damarlari ile iliskili ¢esitli bozukluklarin yol agtig1 bir demans
tirtidiir. Vaskiiler risk faktorlerinin etkisi altinda zihin ve biligsel islevlerde yavas ama siirekli
bir azalma meydana gelir (Afram vd., 2014). VaD, Alzheimer hastaligindan sonra en sik
goriilen ikinci demans tiirii olarak bilinmektedir. Bu hastalik tiirii, beyin damarlarinda meydana

gelen hasarlarin biligsel islevlerdeki bozulmalara yol agmasiyla karakterizedir (Akca Kalem

vd., 2005).

VaD’ingelisiminde birka¢ oOnemli risk faktorii bulunmaktadir. Bunlar arasinda yas,
hipertansiyon, diyabet, obezite ve sigara kullanimi nemli bir yer tutmaktadir. Ozellikle yas,
demans i¢in en belirgin risk faktorlerinden biridir (Alfakhri vd., 2018). Yas ilerledikge,
bireylerin vaskiiler hastaliklara yakalanma orani artar. Hipertansiyon, damarlarda sertlesme ve
hasara neden oldugu i¢in demans riskini 6nemli dlgiide artirir (Arik vd., 2005). Diyabet ve
obezite de kan damarlarinin sagligini olumsuz etkileyerek, biligsel islevlerde zayiflamaya yol

acabilir (Ashrafizadeh vd., 2021).
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Beyindeki kan akigini etkileyen serebrovaskiiler hastaliklar, demansin ilerleme hizini artirmada
biiyiik rol oynamaktadir. Bu tiir hastaliklar, beyin dokusunun oksijen ve besin maddelerinden
mahrum kalmasina neden olur (Assal, 2019). Kan akisindaki azalmalara bagl olarak, beyin
hiicreleri zarar gorebilir ve islevlerini kaybedebilir. Bunun sonucunda, bireylerde bilissel
fonksiyonlarda yavas ama siirekli bir kayip yasanir (Bellou vd., 2017). Yapilan arastirmalar,
gecirilen inme veya gizli inme (kriptik inme) gibi serebrovaskiiler olaylarin, vaskiiler demansin

ilerlemesini hizlandirdigini gostermektedir (Bird, 2018).

VaD’mklinik belirtileri, genellikle zihin fonksiyonlarindaki genel bozulma ile birlikte goriiliir.
Hafiza kaybi, dikkat daginikligi, akil yiiriitme zorluklar1 ve karar verme becerisinde azalma
gibi sorunlar yaygin olarak gézlemlenir (Cartwright vd., 2021). VaD ‘I1 bireyler, bu belirtilerle
birlikte ytiriiyiis bozukluklari ve depresyon gibi fiziksel ve duygusal semptomlar da yasayabilir
(Cheng vd., 2016). Bu hastalik ¢ogu zaman 6nceki bilissel islev kayiplarina ek olarak ortaya
¢iktig1 icin, AH ile birlikte varlik gosterebilir (Connors vd., 2020).

Tedavi agisindan, VaD’in yonetimi genellikle risk faktorlerinin kontrol altina alinmasina
dayanir. Hipertansiyon, diyabet ve obezitenin yonetimi, bireylerin genel saglik durumunu
iyilestirerek, demansin ilerlemesini yavaglatabilir (Cummings vd., 1994). Beslenme, fiziksel
aktivite ve sigara birakma, vaskiiler sagligi artirmak i¢in kritik 6neme sahiptir. Bunun yaninda,
bilissel rehabilitasyon, bireylerin biligsel islevlerini korumak ve gelistirmek amaciyla

uygulanabilir (Egilli ve Sunal, 2017).

Egitim ve farkindalik arttikca, VaD’la ilgili arastirmalar da artmaktadir. Damar saghigini
korumanin 6nemine dikkat ¢ekmek, bir toplumda demansin yiikiinii azaltmaya yardimci
olabilir (Dias vd., 2015). Bununla birlikte, bireylerin saglik profesyonelleri ile iletisim i¢inde
kalarak, belirtilerini diizenli olarak takip etmeleri gerekmektedir (Ertekin vd., 2015).

Sonug olarak, VaD bireylerin biligsel iglevlerini ciddi sekilde etkileyen, yasla birlikte artan risk
faktorlerine baglh bir hastaliktir (Farhadi vd., 2016). Kalp ve damar sagligmimn korunmasi, bu
hastaligin seyrini yavaglatma ve bireylerin yasam kalitesini artirma agisindan hayati dnem
tasimaktadir (Farré vd., 2018). VaD’m anlasilmasinin ve arastirilmasinm devam etmesi,
toplum genelinde farkindalik olusturmak ve bu hastaligin etkilerini azaltmak i¢in kritik 6neme

sahiptir (Giirvit, 2020).
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2.6.3. Frontotemporal Demans

Frontotemporal demans (FTD), frontal ve temporal loblardaki noronlarin azalmasi sonucunda
gelisen bir demans tiirtidiir. Diger demans ¢esitleri arasinda %10 oraninda yer almakta olup,
AH ve VabD gibi daha yaygn tiirlerden sonra gelmektedir (Liu vd. 2016). FTD, genellikle geng
yaglarda baglar ve 65 yas altindaki bireylerde daha fazla goriilmektedir. Tan1 almis bireylerin
yaklasik %60°1 45-60 yas arasindadir. Bu, FTD'yi diger demans tiirlerinden ayiran énemli bir

unsurdur (Srivastava vd. 2016).

FTD, AH’ndan farkli olarak, hastaligin erken donemlerinde belirgin bir bellek kaybi
yaganmamasiyla kendini gosterir. Bu durum, biligsel islevlerin kaybolmasina ragmen,
bireylerin ge¢mis deneyimlerini ve 6grenmelerini koruyabilmelerini saglar (Alvira vd. 2014).
FTD’nin karakteristik belirtileri arasinda sosyal davranis ve kisilik degisiklikleri gibi etkiler
yer alir. Hastalar genellikle sosyal normlardan sapma, anormal davranislar sergileme ve
duygusal tepkilerde azalma gibi sorunlarla karsilagirlar (Ehrlich vd. 2014). Bu mental
degisiklikler hem bireyin kendi yasam kalitesini hem de sosyal iliskilerini olumsuz etkiler

(Bilgili ve Kitis, 2017).

FTD’mtemel belirtilerine daha ayrintili bir bakis saglamak gerekirse, hastalarin davranigsal
belirtilerinin 6ne ¢ikti1 goriilmektedir. Sosyal davranislarin degismesi; asir1 nese, ilgisizlik,
duygu yoksunlugu veya saldirganlik gibi durumlar yaygin olarak gézlemlenir (Zucchella vd.,
2018). Bunun yanu sira, dil kullanimu ile ilgili sorunlar (dil afazisi), diisiinme ve problem ¢6zme
becerilerinde azalma gibi biligsel zorluklar da ortaya ¢ikabilir (Liu vd., 2016). Fonksiyonel
bagimsizligin kaybi, hastaligin ilerlemesi ile birlikte giderek daha belirgin hale gelir ve bireyin

glinliik yasam aktivitelerini ger¢eklestirmesini zorlastirir (Hatton vd., 2020).

Beyin korteksinin etkilenmesi, FTD’in patofizyolojisini olusturur. Bu tiir demans, beyin
hiicrelerinde anormal protein plaklart ve yumaklarm birikimlerine neden olmaktadir
(Connors vd., 2020). Ornegin, TDP-43 ve tau proteinleri, frontotemporal demans ile iliskili
olan baglica proteinlerdir. Bu proteinlerin anormal birikimi, noéronlarin iglevini bozar ve

zamanla hiicre 6liimiine yol agar (Alvira vd., 2014).

FTD’1n tani siireci, cogunlukla dikkatle izlenen birtakim klinik degerlendirmeleri igerir. Klinik

degerlendirme, hastanin ge¢misi, fiziksel muayene ve nérolojik muayene ile birlikte, biligsel
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islev testlerini igermektedir (Yu, Cheng ve Kwok, 2014). Goriintiilleme yontemleri, 6zellikle
manyetik rezonans goriintiileme (MRI), beyin yapisindaki degisiklikleri degerlendirebilmek
icin kullanilmaktadir. Tani, genellikle klinik bulgulara ve diger demans tiirlerini diglamak igin

yapilan testlere dayanarak konulmaktadir (Terlemez, 2010).

Tedavi agisindan, FTD’in giliniimiizde belirgin bir tedavi yontemi olmamakla birlikte,
bireylerin yagam kalitesini artirmak i¢in bazi1 destekleyici 6nlemler alinabilir (Kiiglikgiicli,
Sentlirk ve Soylemez, 2017). Davranigsal semptomlar i¢in ila¢ tedavisi uygulanabilirken,
psikolojik destek ve grup terapileri bireylerin sosyal etkilesimlerini artirmak igin faydali
olabilir (Farré vd., 2018). Aile tiyeleri ve bakicilar i¢in de egitici programlar diizenlenmesi,
hastaliktan etkilenen bireyin bakimimi kolaylastirmakta 6nemli bir rol oynar (Cartwright vd.,
2021).

Sonug olarak, FTD, beynin frontal ve temporal loblarmmn hasar gérmesiyle ortaya ¢ikan
karmagik bir hastaliktir. Erken donemde bellek kaybi yasanmamasi, bu demans tiirlinii
digerlerinden ayiran 6nemli bir 6zelliktir (Akyar, 2011). Geng yas grubundaki bireylerde daha
fazla rastlanmasi, farkindalik yaratmanin yani sira, erken tani ve tedavi miidahalelerini artirmak
icin kritik 6neme sahiptir (Yaman ve Yaman, 2014). Bu baglamda, arastirmalarin devam
etmesi, Onleyici ve destekleyici tedavi yontemlerini gelistirmek agisindan son derece 6nem

tasimaktadir (Svanberg, Spector ve Stott, 2011).

2.6.4. Lewy Cisimcikli Demans

Lewy cisimcikli demans (LCD), AH’dan sonra en yaygin ikinci demans ¢esidi olarak bilinir
ve demansli bireylerin yaklasik %20’sinde goriilmektedir (Hatton vd., 2020). Bu
norodejeneratif bozukluk hem fiziksel hem de zihinsel islevleri etkileyen cesitli belirtilerle
karakterizedir. Lewy cisimcikleri, bu demans tiirliniin patolojik 6zelligini ortaya koyan, hiicre
icinde anormal protein birikimidir. Bu birikimlerin, beyindeki belirli bdlgelerde hasara yol

actig1 diistiniilmektedir (Svanberg, Spector ve Stott, 2011).

LCD, bireylerde bellek bozuklugunun yani sira birgok biligsel islevdeki bozuklugu da kapsar.
Hastaligin erken donemlerinde hafiza kayb1 genellikle daha az belirginken, zamanla bireylerin
glinliik iglevlerini etkileyen unutkanlik ve biligsel gerilemeler ortaya g¢ikabilir (Yaman ve

Yaman, 2014). Bunun yaninda, LCD’m karakteristik ozelliklerinden biri olan gorsel
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haliisinasyonlar, hastalarin sikga deneyimledigi bir semptomdur (Akyar, 2011). Bu gorsel
haliisinasyonlar, hasta tizerinde ciddi bir psikolojik etki yapabilir ve bu durum, bireylerin

yasam Kkalitesini olumsuz yonde etkiler (Abeysuriya ve Walker, 2015).

Bireylerde ayrica zihinsel dalgalanmalar goriilebilir. Bu, bireylerin biligsel islevlerinde belirgin
degisikliklerin ve bu degisikliklerin siklikla dalgalanmasinin gézlemlenmesidir (Assal, 2019).
Ornegin, bir hasta bir giin oldukga islevsel olabilirken, ertesi giin kafa karigiklig1 yasayabilir.
Bu zihinsel dalgalanmalar, bireyin kimligi, ruh hali ve genel davranislar iizerinde biiyiik etkiler

yaratabilir (Harada ve Abiko, 2015).

LCD, Parkinson hastaligi ile de iliskilidir. Aslinda, LCD Parkinson hastaligi ile birlikte
goriilebilir ve bu, bireylerin motor becerilerini etkileyen belirtilerin gelismesine sebep olabilir
(Doris, Cheng ve Wang, 2018) Bu, hastalarin titreme, sertlik ve hareketlerde yavaslama gibi
motor semptomlar yasamasina neden olur. Dolayisiyla, bu demans tiirii, diger demans
tirleriyle karsilastirildiginda yalnizea bilissel degil, ayn1 zamanda fiziksel islevlerini de

etkileyen karmagik bir durumdur (Hatton vd., 2020).

Tan siireci, klinik belirtilerin dikkatli bir sekilde degerlendirilmesine dayanir. Bu siireg
genellikle norolojik muayene, biligsel testler ve goriintiileme yontemleri (6rnegin, MRI veya
CT taramalan) ile desteklenir (Keskinoglu vd, 2009). Tan1 koymak i¢in kullanilan kriterler,
LCD’in karakteristik ozelliklerini i¢ermelidir. Hastalik ilerledikge, bireylerin durumunu
izlemek ve tedavi planini giincellemek 6nem kazanmaktadir (Svanberg, Spector, & Stott,
2011).

Muhtemel tedavi yaklasimlarina gelince, LCD igin spesifik bir tedavi mevcut degildir. Bununla
birlikte, semptomlar1 yonetmeye yonelik bazi tedavi yontemleri bulunmaktadir (Yaman ve
Yaman, 2014). Antipsikotik ilaglar, gorsel haliisinasyonlarin yonetiminde kullanilsa da bu
tedavi yontemleri dikkatli bir sekilde kullanilmalidir ¢linkii bazi hastalarda yan etkilere yol
acabilir (Alfakhri vd., 2018). Bilissel rehabilitasyon ve psikososyal destek, hastalarin genel
yasam kalitesini artirmak i¢in 6nemli rol oynamaktadir (Abeysuriya ve Walker, 2015).

Sonug olarak, LCD, Alzheimer hastaligindan sonra en yaygin ikinci demans seklidir ve biligsel
islevlerde yasanan ¢esitli bozulmalarla kendini gosterir (Connors vd. 2020). Gorsel

hallisinasyonlar ve zihinsel dalgalanmalar, hastaligin karakteristik belirtileridir ve bireyler
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lizerinde ciddi etkiler yaratabilir. Erken tan1 ve uygun yonetim, hastalarin yagam kalitesini

artirmak bakimindan kritik 6neme sahiptir (lkezaki vd., 2020).

2.7. Demansh Hastanin Bakimi

Demans, bilissel islevlerin bozulmasma yol acan ve ilerleyici bir karakter sergileyen bir
hastaliktir. Demansli hastalarin bakimi hem fiziksel hem de psikolojik sagliklarini korumak ve
yasam Kalitelerini artirmak agisindan kritik 6neme sahiptir (Venkat, Chopp ve Chen, 2016).
Demansin temel o6zellikleri arasinda hafiza kaybi, diisiinme giicliigli ve giinliik yasam
aktivitelerinde zorluklar yer almaktadir. Her demans tiirii, hastanin belirtilerinde farkliliklar
yaratirken, genel olarak bireysellestirilmis bakim yaklagimlart 6nem kazanir (Schwarzinger ve
Dufouil, 2022).

Bakimin temel ilkeleri arasinda giivenli bir ortam saglama, etkili iletisim gelistirme, giinliik
rutin olusturma ve bireysel ihtiyaclara yonelik bakim planlart gergeklestirme bulunmaktadir
(Keskinoglu vd., 2013). Giivenli bir gevre sunmak, demansl bireylerin kendilerini daha rahat
hissetmelerine yardimci olurken, sade bir dil ve net ifadeler kullanmak iletisimi gliclendirir
(Glirvit, 2020). Belirli bir rutin olusturmak, hastalarmn giin iginde ne bekleyeceklerini

anlamalarim kolaylastirir (Cummings vd., 1994).

Demansli bireyler i¢in bakim siireclerinde multidisipliner bir yaklasim benimsenmelidir.
Saglik profesyonelleri ile bakim verenlerin is birligi i¢inde ¢alismas1 hem fiziksel hem de
biligsel islevlerin desteklenmesine yardimci olur (Bellou vd., 2017). Diizenli fiziksel
aktiviteler, biligsel uyarim saglayan zihin egzersizleri, dengeli bir beslenme diizeni ve duygusal
destek, demans hastalarinin genel saglik durumunu iyilestirmeye katki saglar (Ak¢a Kalem vd.,
2005).

Bakim verenlerin empatik bir yaklagim sergilemesi de son derece 6nemlidir. Bakim verenlerin
demans hastalarinin duygusal ihtiyaglarini anlamalar1 ve karsilamalari, bireylerin ruh halini
olumlu yonde etkiler (Yorulmaz ve Dirik, 2021). Aym1 zamanda, bakim verenlerin kendi
psikolojik sagliklarma dikkat etmeleri gerekir; ¢linkii stres ve tiilkenmislik, bakim kalitesini
olumsuz yonde etkileyebilir (Liu vd., 2016).

Sonug olarak, demansli hastalarin bakimu, dikkatli bir yaklagim ve uygun stratejiler gerektiren,
bireylerin yagam kalitesini artirmay1 hedefleyen karmasik bir siirectir (Hovendon ve Kaufman,
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2015). Hem hastalar hem de bakim verenler agisindan siirdiiriilebilir bir bakim modeli
olusturmak, demansin getirdigi zorluklarla basa ¢ikmada biiyiik bir 6neme sahiptir. Bu sekilde
hem bireyin hem de bakim verenlerin yasam kalitesi artirilabilir (Doris, Cheng ve Wang,
2018).

2.7.1. Bakim ve Bakim Veren Kavramm

Tiirk Dil Kurumu (TDK)’na gore, bakim, “bakmak isi, bir seyin iyi gelismesi, iyi bir durumda
kalmasi i¢in verilen emek, birinin beslenme, giyinme vb. gereksinimlerini {istlenme ve saglama
isi” olarak tanimlanmustir (Ertekin vd., 2015). Bu tanim, bireylerin fiziksel, duygusal ve sosyal
ihtiyaglarini karsilamak i¢in gereken siireci kapsar. Bakim, yalnizca yash veya hasta bireylerin
degil, her bireyin yasaminda 6nemli bir yer tutar (Keskinoglu vd., 2009). Herkes zaman zaman

bagkalarina bakim vermekte veya bakima ihtiya¢ duymaktadir (Keskinoglu vd., 2013).

Bakim veren kavramu ise, kisisel, ekonomik, sosyal ve duygusal yonden gereksinimleri olan
hasta bireye bir baskasi tarafindan destek saglanmasindan sorumlu olan kisi olarak
tamimlanmaktadir (Hajek vd., 2016). Bakim verenlerin rollerinin anlagilmasi, bakim siirecinin
nasil etkin bir sekilde yonetilecegi acisindan biiyiilk 6neme sahiptir. Bu kisiler, hastalarin
fiziksel bakimmi saglarken aym1 zamanda onlarin duygusal ihtiyaclarina da yanit vermek
durumundadirlar (Lee vd., 2019). Bakim verenlerin bu ¢ok yonlii rolii, hastalarin genel refahim

dogrudan etkilemektedir (Sutter vd., 2014).

Bakim siirecinde, bireylerin bakimim {istlenen kisiler genellikle hasta yakinidir. Bu siirecte
genellikle higbir ticret talep edilmeden bireylerin yasam kalitelerinin artmast igin ¢aba harcarlar
(Panyavin vd., 2015). Bu durum, informal bakim olarak adlandirilir ve bakimin daha samimi
ve kisisel bir boyut kazanmasina olanak tanir (Schulz ve Sherwood, 2008). Informal bakim,
bakima ihtiyaci olan bireyin ailesi, arkadaslart gibi yakin ¢evresi tarafindan karsiliginda ticret
alinmadan verilmekte olup profesyonel olmayan bakimi kapsamaktadir (Dassel ve Carr, 2016).
Boyle bir bakim tiiriinlin 6nemli avantajlarindan biri, bakimin kisisel bir bag ve empati ile
saglanmasidir. Ancak, ayn1 zamanda bu tiir bakimla birlikte gelen zorluklar ve yiikiimliilikler
de g6z oniinde bulundurulmalidir (Mausbach vd., 2007).

Ote yandan, formal bakim, &zel kurumlar ve kamu kurumlar tarafindan verilen iicretli ve

profesyonel bakim hizmetlerini kapsamaktadir. Egzersiz, beslenme, kisisel hijyen gibi
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konularda egitim almis profesyoneller tarafindan verilmektedir (Von Kénel vd., 2008). Formal
bakim, genellikle daha yapilandirilmis bir hizmet sundugu i¢in hasta ve yakinlarinin kendilerini
daha giivende hissetmelerine yardimci olabilir (Ashrafizadeh vd., 2021). Bunun da bazi
dezavantajlar1 vardir; 6rnegin, bakim hizmetlerinin maliyeti, bireylerin ve ailelerin biitgesini

zorlayabilir (Egilli ve Sunal, 2017).

Kiiresel saglik sorunlarinin artmasi ve yasl niifusun hizla biiylimesi, bakim verme ihtiyaglarimi
daha da 6n plana ¢ikarmaktadir. Yaslanan niifus ve artan kronik hastaliklar nedeniyle hem
formal hem de informal bakim hizmetlerine olan talep hizla artmaktadir (Ikezaki vd., 2020).
Bu durum, bakim verenlerin hem psikolojik hem de fiziksel olarak desteklenmelerinin
gerektigini ortaya koymaktadir (Lee vd., 2019). Bakim verenlerin karsilastigi zorluklar
arasinda, stres, tilkkenmislik ve sinirlandirilmis sosyal yagam yer almaktadir. Dolayisiyla, bu
kisilerin iyi bir destek almasi ve kendilerinin bakimini da énemsemeleri hayati bir 6neme

sahiptir (Svanberg, Spector ve Stott, 2011).

Sonug olarak, bakim, bireylerin yasam kalitesini artirmak i¢in kritik bir unsur olarak 6n plana
cikmaktadir. Hem formal hem de informal bakim siireglerinin dikkate alinmasi, hasta
bireylerin ihtiyaglarinin en iyi sekilde kargilanmasi agisindan énemlidir (Wolters ve Ikram,
2019). Bakim verenlerin rolii, bu siiregteki her iki tarafin da esenligi i¢in oldukga 6nemlidir.
Bu nedenle, bakim verenler i¢in gerekli destek mekanizmalarinin gelistirilmesi hem bakim
stirecinin etkinligini artiracak hem de bakim verenlerin kendilerine olan 6zenlerini artiracaktir

(Akpmar Soylemez, 2019).

2.7.2. Olumlu Bakim Kavram

Son yillarda bakim verme siirecinde olumlu bakim verme kavrami 6nemli bir yer edinmistir.
Olumlu bakim, 6znel bir deneyim ve kavram olarak kabul edildiginden, standart ve resmi bir
tanimi heniiz bulunmamaktadir (Goren vd., 2016). Bununla birlikte, olumlu bakim deneyimi,
bireylerin yasam alanlarinin zenginlesmesine, saglik koruma diizeyinin artmasma ve bakim
stirecinden doyum almalarma 6nemli katkilar saglamaktadir (Schiiz vd., 2015). Bu siireg hem
bakim verilen bireyler hem de bakim verenler igin kritik bir deneyim sunar (Ribeiro vd., 2020).
Ozellikle demansa yakalanan bireyin ailenin sevilen bir {iyesi olmasi ve bu bireye ayn1 anda
birden fazla kisinin bakim vermeleri, olumlu bakim deneyimini artiran faktorler arasinda yer

almaktadir. Bu durum, bakim verenin sadece bir gorev tistlenmesinin 6tesinde, kisisel baglar
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ve iligkilere dayal bir deneyim yasamasina olanak tamir (Lindeza vd., 2020). Bakim vermenin
sagladig1 gliven duygusu, zorlu durumlarla basa ¢ikma yetenegi ve bakim alan bireyler ile
bakim verenler arasinda yakin iliskilerin kurulmasi, olumlu bakim siirecinin 6nemli
ozelliklerindendir (Yu, Cheng ve Wang, 2018). Bu siireg, bakim alan bireylere saglanan
olumlu tip destegi ile birlikte, onlarin sosyal ve duygusal ihtiyaglarinin da karsilanmasini saglar

(Dassel ve Carr, 2016).

Bakimin olumlu yonii, “bakim deneyiminden kaynaklanan kazanimlar veya memnuniyet”
olarak ifade edilmektedir. Bakim verenlerin bakim siirecinde yasadiklar1 deneyimleri
incelemek amaciyla yapilan bir¢ok arastirmada, bakim verenlerin bakim verme
becerilerinin gelistigi, bakim verme siirecini kutsal olarak tanimladiklarini, bakim
verdikleri yakinlari ile daha yakin iliskiler kurduklarini, zor durumlardan da olumlu
anlamlar c¢ikardiklarini, sabir ve hosgoriilerinde artis oldugunu ifade etmislerdir

(Kiitahyal1 ve Gonen Sentiirk, 2024).

Bakim veren bireylerin bakim siirecinde yasadiklart olumlu deneyimler, minnettarlik,
memnuniyet, sefkatli ve empatik bir yaklasim gibi bir¢ok duygusal ve psikolojik durumu
icermektedir (Lethin vd., 2017). Manevi ve kisisel gelisim gibi olumlu etkiler de bu
deneyimlerin bir pargas1 olarak 6ne ¢cikmaktadir (Tasdemir ve Oz, 2009). Bu baglamda, bakim
veren bireylerin bu rolleri ile kendine olan giivenlerinin arttigy, aile ve sosyal destekle birlikte
cevreleriyle iliskilerinin giiglendigi gdzlemlenmistir (Akyar, 2011). Iyi bir iliski icerisinde
bakim vermek, bireyin sosyal ¢evresini zenginlestirirken, ayni zamanda kendi psikolojik

sagligini da olumlu yonde etkiler (Tasdelen ve Ates, 2012).

Alzheimer hastalarina bakim veren aile tiyelerinin olumlu kazanimlarini kesfetmek amaciyla
yapilan bir arastirmada, bakim veren bireylerin demansh bireylerle daha yakin bir iligki
kurdugu belirlenmistir (Afram vd., 2014). Bu iliskiler, bakim verme becerilerinin gelismesi,
zorlu kosullara ragmen olumlu anlamlarin ¢ikarilmast ve mizahin kullanilmasi gibi olumlu
deneyimlerin yaganmasina katkida bulunmaktadir. Sabir ve hosgorii duygularinda da belirgin
bir artis gdzlemlenmistir (Alvira vd., 2016). Bu olumlu deneyimlerin hem bakim verenler hem

de bakim alan kisiler {izerindeki etkisi tartigmasizdir (Bellou vd., 2017).
Jiitten, Mark ve Sitskoorn (2020) tarafindan gergeklestirilen bir calismada ise, demansl bireye
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bakim verenlerin benlik saygisini etkileyen etmenler incelenmistir. Bu arastirmada, bakim
veren ile demansli birey arasinda kurulan kaliteli, yakin iliskinin yani sira, bakim verenin diisiik
diizey depresyon seviyesinde olmasi durumunun, bakim veren bireylerin benlik saygisin
olumlu yonde etkiledigi gozlemlenmistir. Benlik saygisinin yiiksek olmasi, bakim veren
bireylerin bakim verme yiikil ile basa ¢ikma kabiliyetini artirmakta ve bu durum, genel yasam

memnuniyetine de olumlu katkilar saglamaktadir (Cabote, Bramble ve McCann, 2015).

Olumlu bakim kavrami hem bakim alan bireylerin hem de bakim verenlerin yasam kalitesinin
artirllmasina yonelik katkilar sunmaktadir (Cummings vd., 1994). Daha yakin iligkiler, artan
benlik saygisi ve gelisen bakim becerileri, olumlu bakim deneyiminin temel bilesenleri olarak
one ¢ikmaktadir (Doris, Cheng ve Wang, 2018). Bu nedenle, bakim verme siireglerinde olumlu
deneyimlerin desteklenmesi ve gelistirilmesi, gelecekteki bakim politikalar1 ve uygulamalari

icin kritik bir 6nem tagimaktadir (Farré vd., 2018).

2.7.3. Olumsuz Bakim Kavram

Son yillarda bakim verme siirecinde olumsuz bakim deneyimleri, dnemli bir sorun alani olarak
dikkat ¢ekmistir. Olumsuz bakim, bakim veren ile bakim alan bireyler arasinda yasanan
anlasmazliklar, yetersiz destek ve iliski kopuklugu gibi durumlari ifade eder (Yaman ve
Yaman, 2014). Bu tiir deneyimler, bireylerin yasam Xkalitesini diistirmekte ve saglik
durumlarini olumsuz etkileyebilmektedir (Uz, 2019). Olumsuz bakim deneyimleri, bireylerin
bakim siirecine yonelik tatminsizlik duymalarina ve genel yasam memnuniyetlerinin

azalmasina yol agabilmektedir (Tagdelen ve Ates, 2012).

Demansa yakalanan bireylerin bakimi s6z konusu oldugunda, bakim verenler ile bakim alan
bireyler arasinda olumsuz iligkiler, stres ve catismalara neden olabilir (Sentiirk vd., 2021).
Ornegin, bakim verenin ruh hali, bakim alan bireyin saghigina dogrudan etki edebilir; bu
durumda bakim verenin yetersiz hissetmesi hem kendisinin hem de bireyin bakim siireglerini
olumsuz etkileyebilmektedir (Scgulz ve Eden, 2016). Bakim verme siirecinde giiven
duygusunun azalmasi, zorlu durumlar karsisinda bakim verenin yeterli tecriibeye sahip
olmamas1 ve bakim alan birey ile bakim veren arasinda etkilesimin zayiflamasi, olumsuz

bakim deneyimlerinin baslica gostergelerindendir (LIoyd, Patterson ve Muers, 2016).
Olumsuz bakim deneyimleri, bakim veren bireylerin kendilerini yetersiz hissetmelerine,
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duygusal tilkenmislik yasamalarina ve diistik benlik saygisi ile karsilagmalara neden olabilir
(Laks vd., 2016). Bunun yani sira, bakim siirecinde yasanan stresli durumlar, bakim verenlerin
sefkat ve empati duygularmi olumsuz yonde etkileyebilir (Jenkins, Ginesi ve Keenan, 2015).
Bu durum, bireylerin sosyal destek aglarii olumsuz etkileyerek, aile ve ¢evre ile iligkilerinin

zayiflamasina yol agmaktadir (Giirvit, 2020).

Alzheimer hastalarina bakim veren aile iyeleri arasinda olumsuz deneyimler de sikga
yasanmaktadir. Yapilan ¢alismalarda, bakim veren bireylerin demansl bireylerle iliskilerinin
cogu zaman zorlu kosullardan etkilendigi ve bu durumun, bakim becerilerinin gelismesine
engel oldugu ortaya konmustur (Doris, Cheng ve Wang, 2018). Zor sartlarla bas etme
yeteneginin azalmasi, bakim verenlerin stresle baga ¢ikmasinda zorluk yasamalarina ve saglikli
sinirlar koymalarinin 6niinde bir engel teskil etmektedir (Cheng vd., 2016). Bu tiir olumsuz
deneyimler, bireylerin ruhsal iyilik halleri lizerinde de olumsuz etkiler yaratmakta ve bakim

verenin depresyon riski tagima ihtimalini artirmaktadir (Bellou vd., 2017).

Jiitten, Mark ve Sitskoorn (2020) tarafindan yapilan bir ¢alisma, demanslh bireylere bakim
verenlerin benlik saygisini etkileyen olumsuz etmenleri incelemektedir. Bakim veren ile
demanshi birey arasinda kurulan diisiik kaliteli iliski, bakim verenin benlik saygisini
diisiirebilir. Ozellikle, diisiik diizeyde depresyon yasayan bakim verenler, bakim verme yiikii
ile basa ¢ikmakta daha fazla zorluk ¢ekmektedir (Harada ve Abiko, 2015). Bu durum, bakim
stirecinde meydana gelen olumsuzlugun, bireylerin genel yasam memnuniyeti {izerindeki

etkilerini artirmaktadir (Ehrlich vd., 2014).

Olumsuz bakim kavrami, giiniimiizde bakim deneyimlerinde 6nemli bir sorun alani olarak 6ne
cikmaktadir. Bu kavram hem bakim alan bireylerin hem de bakim verenlerin yasadigi
zorluklar ve sorunlari ele almaktadir (Connors vd., 2020). Daha kotii sosyal iliskiler, azalan
benlik saygisi ve gelismeyen bakim becerileri, olumsuz bakim deneyiminin 6nemli
sonuclaridir (Bilgili ve Kitis, 2017). Bu nedenle, bakim verme siireglerinde olumsuz
deneyimlerin en aza indirilmesi ve bu durumlarin istesinden gelinmesi igin stratejilerin
gelistirilmesi, gelecekteki bakim politikalar1 ve uygulamalar i¢in kritik bir 6neme sahiptir

(Alfakhri vd., 2018).
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3. GEREC ve YONTEM

3.1. Arastirmanin Amaci ve Tiirii

Bu c¢alisma ile erken yasta demans tanis1 almis kisilerin aile bireylerinin hasta ve hastalikla
gecirdikleri stiregte yasadiklar1 duygular, diisiinceler ve deneyimler gerontolojik bakis agist ile
derinlemesine ele alinmstir. Gerontolojik bakis acis1 erken yasta demans tanist alan kisilerin
aile bireylerininin fiziksel, psikolojik, sosyal, biyolojik ve ¢evresel yonlerini biitiinciil
sekilde inceleyen bir perspektifi ifade eder. Bu ¢aligmanin amaci erken yasta demans gibi
ilerleyici norodejeneratif bir hastalik tanisi1 almis kisilerin aile bireylerinin bu hastalikla
hayatlarinda nasil degisikler meydana geldigini ve bu siirecte yasadiklart duygulari,

diistinceleri ve deneyimleri ortaya ¢ikarmak ve bunu derinlemesine analiz etmektir.

Bu calisma erken yasta demans tanisi almus kisilerin aile bireylerinin yasadiklari durumlari
deneyimleri derinlemesine inceleyip analiz etmeyi amagladigindan nitel arastirma
desenlerinden durum arastirmasi yaklasimryla tasarlanmigtir. Nitel aragtirma kiginin, kendi
sirlarini ¢ozmesi ve kendi gabasiyla bicimlendirdigi toplumsal sistemlerin derinliklerini
kesfetmesi i¢in gelistirdigi bilgi liretme yollarindan birisi olarak tanimlanmaktadir

(Ozdemir,2010). Creswell (2007)’e gore durum calismasi; arastirmacinin zaman
igerisinde siirlandirilmis bir veya birka¢ durumu ¢oklu kaynaklar igeren veri toplama
araglari ile derinlemesine inceledigi, durumlarin ve duruma bagh temalarin tanimlandigi

nitel bir aragtirma yaklagimidir.

3.2. Arastirmanin Sorulari
60 yasindan once demans tanist almis hastalarin birlikte yasadiklari aile bireylerinin deneyim
ve gortisleri nelerdir?
e 60 yasimndan once demans tanisi almis kisilerin aile bireylerinin tan1 alma siiregleri
nasildir?
e 60 yasindan 6nce demans tanis1 almis kisilerin aile bireylerinin yasadiklar1 duygular
nelerdir?
e 60 yasindan once demans tansu almis kisilerin aile bireylerinin siirecle basa ¢ikma
stratejileri nelerdir?
e 60 yasindan Once demans tanis1 almis kisilerin aile bireylerinin siiregte ihtiyag

duyduklar seyler nelerdir?
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3.3. Arastirmanin Yapildig1 Calisma Alani

Arastirma, 09/09/2023-09/09/2024 tarihleri arasinda Adana ili, Cukurova, Yiiregir ve Seyhan
ilcelerinde yasayan, 60 yasindan once demans tanmist almis kisilerin aile bireyleri ile
gergeklestirilmistir. Arastirmanin Adana ilinde gergceklesmesi arastirmacinin yasadigi yer

olmasindan kaynaklanmaktadir.

3.4. Orneklem ve Orneklem Secim Kriterleri

Bu caligmada kartopu 6rneklem teknigi uygulanmistir. Kartopu 6rnekleme teknigi, evreni
olusturan bireylere ulasmanmn zor oldugu veya evren hakkindaki bilgilerin eksik oldugu
durumlarda kullanilmaktadir. Bu teknikle amag¢ kisiden kisiye, kisiden de durumlara
ulasarak farkli olgulan aciklayabilmektir (Baltaci, 2018). Ender goriilen durumlar
incelerken bu 6zellikte bir bireyle temas kurulmasinin ardindan, bu bireyin vasitasiyla
ayn1 durumda olan baska bir bireyle goriisiip zincirleme olarak 6rneklemi olusturma

islemidir (Kilig, S. 2013).

Calisma arastirmacinin yakin ¢evresinden tanidig1 60 yas oncesinde demans tanisi alan kisilerle
ayn1 evde yasayan 18 yas ve lizeri aile bireyleri ile baglamis olup onlarin bildigi ayn1 durumda

olan baska katilimcilara yonlendirmesiyle devam etmistir.

Bu galismaya Adana ilinde ikamet eden, 60 yasindan 6nce demans tanisi almis ve tani
almasinin iizerinden en az 6 ay ge¢mis kisilerin, onlarla ayn1 evde yasayan 18 yas ve iizeri aile
bireyleri dahil edilmistir. Verilerin incelenmesi sonucunda veri doygunluguna ulasildig
kanaatine varildigindan, katilimei sayist 12 ile sinirlandirilmigtir. Bu katilmcilar Adana ili

Cukurova, Seyhan ve Yiiregir merkez il¢elerinde yasamaktadir.

3.5. Veri Toplama Araclar1 ve Verilerin Toplanmasi

Veriler goniilli katihmeilar ile yiiz yiize gorisiilerek toplanmistir. Goriismeler katilimeinin
evinde, ses kaydi alinarak gerceklestirilmistir. Ses kaydi alinmadan 6nce katilimcilara
calismanin amact hakkinda bilgi verilmis, sozlii veya yazili onamlar1 alinmistir. Arastirma
katilimcilarin  kisisel ozelliklerini iceren demografik sorularla baslamis, ardindan yar
yapilandirilmig goriisme formu (EK 1) ile gériisme devam ettirilmistir. Goriisme formundaki

yar1 yapilandirilmis sorular ulusal ve uluslararasi literatiirde erken yasta demans hastasi yakini

31



olmak konusu taranarak ve arastirmact ve damigsmanmin ortak goriisii dogrultusunda

olusturulmustur.

3.6. Verilerin Analizi

Bu arastirmada, nitel veri analizinde sik¢a basvurulan tematik analiz ve igerik analizi
yaklagimlari birlikte kullanilmistir. Her iki yaklagim da nitel verilerin anlamli bilesenlerine
ayrilarak sistematik bicimde analiz edilmesini ve kavramsal yapilara ulagilmasini
saglamaktadir (Elo ve Kyngés, 2008; Braun ve Clarke, 2006). Arastirmada elde edilen ham
verinin sistematik bir bigimde islenmesi, kodlarin kesfedilmesi ve anlamli temalarin ortaya
c¢ikarilmasi amaciyla MAXQDA Analytics PRO yazilimi kullanilmigtir. MAXQDA, nitel veri
analizinde yaygin olarak kullanilan; kodlama, alt tema olusturma ve frekans analizi gibi
islemleri kolaylastiran bir yazilimdir (VERBI Software, 2024). Igerik analizi siirecinde veriler
ayrimtili sekilde incelenmis, agik kodlama yontemiyle siniflandirilmis ve benzer ifadeler
gruplanarak alt temalar olusturulmustur (Graneheim ve Lundman, 2004). Bu asamada,
verilerin ne soyledigine odaklanilarak icerik analiz yapilmistir (Crowe vd., 2015). Bu yontem,
verilerin altinda yatan anlamlar kesfetmeye ve katilimer deneyimlerini daha derinlemesine

kavramaya olanak tanimistir (Braun ve Clarke, 2006).

Nitel veri analizinde igerik analizi ve tematik analiz siklikla birbirine yakin kavramlar olarak
kullanilmakta ve bazi arastirmalarda birlikte uygulanmaktadir (Vaismoradi vd., 2013; Nowell
vd., 2017). Bu ¢alismada da veri zenginligini artirmak ve ¢ok boyutlu bir anlam insasi
saglamak amaciyla her iki yaklagim bir arada kullamlmustir. Béylece aragtirma sorusuna hem

dogrudan (ierik analizi) hem de yorumlayici (tematik analiz) yollarla yanit aranmistir (Crowe

vd., 2015).

Arastirma kapsaminda 12 hasta yakini ile gerceklestirilen yar1 yapilandirilmis gortismelerden
elde edilen veriler, anlam kayb1 yaganmadan transkript edilerek analiz siirecine hazirlanmustir.
Yar1 yapilandirilmis goriismeler, katilimeilarin kendi deneyimlerini ayrintili bir sekilde
aktarmasina olanak tanirken, arastirmacinin 6nceden belirlenmis sorular ¢ergevesinde veri
toplamasma imkan vermektedir (Kvale, 2007). Transkript edilen veriler, detayli bir agik
kodlama siirecine tabi tutularak analiz edilmis ve katilimci ifadelerinden anlamli unsurlar

kodlara ayrilmistir.
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Kodlama siirecinde tiimdengelimsel ve tiimevarimsal yaklasim birlikte kullanilmistir. Veriler
hazir temalar altinda kodlanmis ve kodlanan verilerden alt temalar kesfedilmistir. ilk olarak,
tim veriler dikkatlice okunmus ve igerikte tekrarlayan veya anlamli bulunan ifadeler
belirlenerek kodlanmistir. Kodlama iglemi tamamlandiktan sonra benzer veya iliskili kodlar
gruplandirilarak hazir temalarla uyumlandirilmistir. Literatiirde benzer bir ¢alismadan
esinlenerek Onceden belirlenmis temalar ele alinarak tiimdengelimci bir yaklagim
benimsenirken, verilerden kodlar ve alt temalar tiiretilerek tiimevarimci bir yaklasim
uygulanmistir. Bu iki yaklasimin birarada kullanilmasi, analizin arastirma amaglariyla
uyumlu bir sekilde olmasini saglamistir (Dere ve ve Basibiiyiik, 2025). Analiz siirecinin
sistematikligini artirmak ve veri gorsellestirme yoluyla daha biitiinliiklii bir degerlendirme
yapabilmek amaciyla MAXQDA yazilimimin sundugu gorsellestirme araglart kullanilmistir.
Bu araglar, elde edilen kod ve temalarin dagilimini inceleyerek verinin sistematik bir sekilde
siniflandirilmasini ve yorumlanmasini kolaylastirmustir. (Krippendorff, 2018). Tim bu

islemler aragtirmaci ve danismani tarafindan tartigilarak fikirbirligi icinde kararlastirilmustar.

Analiz siireci boyunca elde edilen kodlar siirekli olarak gézden gecirilmis temalarla uyumu
goz edilerek arastirmanin tutarlil@ artinlmustir.  Tutarlilik, nitel arastirmalarda
tekrarlanabilirligi saglamada dnemli bir dlgittiir (Lincoln ve Guba, 1985). Analiz siirecinde
katilimer ifadelerinden dogrudan almtilar kullamilmistir. Katilimer ifadelerinden o6rnekler
verilmesi, arastirmada elde edilen bulgularin baglamsal olarak daha iyi anlasilmasim

saglayarak sonuglarin dogrulanabilirligini artirmaktadir (Creswell ve Poth, 2018)

3.6.1. Katilmci Profili

Arastirmanin katilimei profilini, yar1 yapilandirilmis goriismelerin yapildigi 12 goniillii birey
olusturmaktadir. Katilimcilar, aragtirma siireci ve kisisel bilgilerinin gizliligi konusunda
bilgilendirilmistir. Goniilliilik esasina gore arastirmaya katilanlarin 6’s1 hastalarin ¢ocuklari,
6’s1 ise esleridir. Katilimeilarin mahremiyeti gozetilerek, arastirma siirecinde hasta ¢ocuklar

“HC”, hasta esleri ise “HE” seklinde kisaltmalarla ifade edilmistir.
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3.7. Arastirmanin Etik ilkeleri

Calismaya baslamadan 6nce Akdeniz Universitesi T1p Fakiiltesi Klinik Arastirmalar Etik
Kurulu’ndan 19.07.2023 tarihli KAEK-562 karar nolu etik kurul onay1 alinmistir (EK 3).
Veri toplama siirecinde arastirma etigine uygun hareket edilmistir. Ulagilan hastalarin 18 yas
ve lizerindeki aile bireylerine aragtirmanin amaci ve siireci hakkinda bilgi verilmistir.
Katilimcilara, isimlerinin ve diger kisisel bilgilerinin anonimlestirilecegi; higbir ortamda
aciklanmayacagi veya yayimlanmayacagi ifade edilmistir. Aragtirmanin gizliligi ve giivenligi
konusunda katilimcilara glivence verilmis, katilim izin formu imzalatilarak aydinlatilmis onam
almmistir (EK 2). Calismanin tiim asamalarinda Helsinki Bildirgesi’nin etik ilkelerine

uyulmustur.
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4. BULGULAR

4.1 Katiimcilarin Demografik Ozellikleri

Etik ilkeler geregi goriisiilen katilimcilarin isimlerine tez iginde yer verilmemistir.
Gortsiilen katilimcilardan erken yasta demans tanis1 almis kisiyle ayni evde yasayan aile
bireyi ¢ocugu ise HC, esi ise HE olarak kodlanmistir. Ayn1 zamanda katilimcilarin
Ozglnliigii acisindan harf kodlamasinin yanma 1’den baslayarak numaralar verilmistir.
Toplamda 12 katilimcidan alt1 tanesi HE iken alt1 tanesi HC dir. Tablo 4.1 katilimcilarin

hastaya yakinligi, yas, cinsiyet ve egitim durumlarinin bilgisini igermektedir.

Tablo 4.1. Katilimcilarin Demografik Bilgileri
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4.2 Temalar ve Alt Temalar

Cartwright ve arkadaslarmin (2021) gerceklestirdigi ‘Geng yasta baslangigli demans
hastalarinin ¢ocuklarinin deneyimini’ konu alan sistematik analiz ¢alismasinda dabhil
edilen ¢alismalarin sentezinden elde edilen 4 analitik tema bu ¢alismada ana tema olarak
kullanilmistir (Sekil 4.1). Bu temalar:

“Demans1 Anlamak”, “Demansin Etkisi”, “Basa Cikma” ve “Destek” temalaridir.

Erken Yasta Demans Tamis1 Alms
Kisilerin Aile Bireylerinin Deneyimleri:

Nitel bir Arastirma \
(o ]

] CHll C

Demansi Anlamak Demansm Etkisi Basa Cikma Destek

Sekil 4.1 Cartwright vd., (2021)’ne goére dort ana tema

“Demans1 Anlamak” temasi altinda bes alt tema bulunmaktadir. Bu alt temalar “Demans
Tanis1 Alma Siireci”, “Demansi Fark Etmek”, “Demans Tanis1 Sonrasi Hisler”, “Tam
Almadan Once Demans1 Tanimak” ve “Demansin Meydana Gelme Sebeplerine Yo6nelik

Algilar” alt temalardir.

“Demansin Etkisi” temasi altinda iki alt tema bulunmaktadir. Bu alt temalar “Demansin
Hayata Etkileri” ve “Durumun Diger insanlar ile Paylasim Siireci” alt temalaridir.
“Basa Cikma” temasi altinda tek alt tema “Siiregte Uygulanan Basa Cikma Stratejileri”

alt temasidir.

“Destek” temasi kapsaminda ii¢ alt tema kesfedilmistir. Bu alt temalar “Yakinlarin
Siirecteki Ihtiyaclar”, “Siire¢ Hakkinda Bilgi Alma Mekanizmalari” ve “Siirecte
Psikolojik Destek Alma Durumu” alt temalaridir (Sekil 4.2). Tema ve alt temalar1 gosteren

sema asagida sunulmustur (Sekil 4.2).
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] CHl ]

Demansin Meydana Gelme Demansi Anlamak Durumun Diger Insanlar ile

Sebeplerine Ydnelik Algilar / Paylasim Siireci

Gl CHl

Demansin Etkisi Demansm Hayata Etkileri

@]

Tanit Almadan Once
Demans1 Tammak

]

Demans Tamsi Sonrasi

CHl ]

Basa Cikma Stiregte Uygulanan Baga
Cikma Stratejileri

CHll ]

Destek Siirecte Psikolojik Destek
Alma Durumu

Demansi Fark Etmek

Demans Tanis1 Alma Siire¢ Hakkinda Bilgi Alma

Sitreci Yakmlarn Stirecteki [htiyaglar Mekanizmalart

Sekil 4.2 Temalar ve Alt Temalar1 Ozetleyen Sema

4.3. “Demans1 Anlamak” Temasina Iliskin Bulgular
“Demans1 Anlamak” temasi altinda bes alt tema bulunmaktadir.

e Demans tanisi alma stireci

e Demansi1 farketmek

e Demans tanisi sonrasi hisler

e Tam almadan 6nce demansi tanimak

¢ Demansin meydana gelme sebeplerine yonelik algilar

“Demans Tanis1 Alma Siireci” alt temasinda kesfedilen kodlar asagida verilmistir (Sekil

43).
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a

Demanst Anlamak

a

Demans Tanisi Alma Siireci

NN

Bircok Doktera Doktor Tarafindan Teshis Konulmasinda linci Bir Doktora Sikayetlrin Ik Siipheclen Senra
Bagvurma lkinci Bir Doktora Zorluk Yasanmas Basvurma Asamada Doktorz Bagvurma
Yonlerdirilme (Grilememasi

Sekil 4.3 “Demans Tanis1 Alma Siireci” Alt temasi i¢in Saptanan Kodlar

“Demans Tanis1 Alma Siireci” alt temasi altinda alt1 kod kesfedilmistir. Kesfedilen kodlar
"Siipheden Sonra Doktora Basvurma", "Ikinci Bir Doktora Basvurma", "Teshis
Konulmasinda Zorluk Yasanmas1", "Sikayetlerin Ik Asamada Coziilememesi", "Bir¢ok
Doktora Basvurma" ve "Doktor Tarafindan ikinci Bir Doktora Yénlendirilme" kodlaridir.
Demans tanisi alma siirecinde aile bireyleri; yakinlarinda gézlemledikleri normal olmayan
durumlar i¢in yasadiklari siipheden sonra doktora basvurduklarini ifade etmektedir. Bu
siirecte yasadiklar1 diger deneyimler ise sikayetlerin ilk asamada ¢ozlilememesi, ikinci bir
doktora basvurmalari, teshis asamasinda zorluklar yasamalari, doktor tarafindan ikinci bir
doktora yonlendirilmek ve birden ¢ok doktora bagvurmak gibi deneyimler oldugu

goriilmektedir (Sekil 4.3).

Demansi anlamak temasi altinda kodlanan bdliimlere baktigimizda demans tanisi alma
stirecinde hasta yakimnlarimin hastanin durumundan siiphelendikten sonra doktora

basvurduklar1 goriilmektedir (Tablo 4.2)

HC1 ile yapilan goriismeden doktorun hastanin bulgularina gore yasinin geng¢ olmasina

sasirdig1 anlasilmaktadir. Yine bu siirecte hasta yakinlarinin, taninin kesinligi igin ikinci
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bir doktora basvurmalarini da hastanin erken yasta olmasindan kaynaklandigini
diisiindiirmektedir. Demans tanis1 alma siirecinde hasta yakinlarinin hastaya tani
konulmasinda zorluk yasadiklarini, evde bunu hissettiklerini ancak bir tiirlii tam
konulamadigini ifade ettikleri goriilmiistiir. Tan1 alma siirecinde hasta yakinlarindan HC4
ve HC5’in tizerinde durdugu bir diger konu ise sikayetlerin ilk asamada doktorlar
tarafindan ¢oziilemedigidir. Demans tanis1 alma siirecinde HC 3 “Gitmedigimiz doktor
kalmad1” diyerek birden ¢ok doktora bagvurdugunu belirtmistir. HC6 ise yakininin doktor
tarafindan ikinci bir doktora yonlendirildigini ifade etmistir. Tim bunlar hasta
yakinlarinin erken yasta olan hastalarina demans tanis1 alma siirecinde yasadiklari
deneyimleri anlatmaktadir. Bu deneyimler tani alma siirecinin uzun siirdiigiinii, hastanin
geng olmasindan dolay1 doktorlarin tanida emin olamadiklarini diisiindiirmektedir (Tablo

4.2).

Tablo 4.2. “Demansi Anlamak” Temasi igin Saptanan Kodlu Béliimler Tablosu

Alt tema\Kod Kodlu Béliimler
Demans Tanis1 Alma (...) noroloji falan ¢ikt1 dniime randevu aldim hemen gotiirdiim zaten ilk
Stireci\Siipheden seyinde hemen ¢ikt1 alzheimer baslangici Doktor ¢ok sasirmisti 49 yasinda
Sonra Doktora benim ilk defa boyle geng bir alzheimer hastasi oldu diye dyle oldu yani
Bagvurma ilk

HC1

Doktor da teshis koydu zaten ¢ok olmadi zaten ¢abuk ilerledi babam da
asir1 cabuk ilerledi zaten babamin teshisi konuldu ilerlemesi yatmasi ¢ok
uzun siirmedi zaten hepsi

HC2

Simdi tan1 alma siireci yaklasik bundan 2013 miiydii 2012 o civarlarda
sikayetleri baglad1 babamin ufak tefek boyle unutmalari filan vardi doktora
gotiirdiik

HC4

(...) iste doktora gotiirdiik dyle ¢ikti hastaliginin tanist
HE1

Bak ben soyle baktim c¢ok eskisi gibi degil ¢ok sinirlilik var bdyle bir
dalginlik var dedim bir doktora gidelim hatta eskiden sigorta hastanesi'ydi
askin tiifek¢i var ya oradan bir norolojiden randevu aldim ben gétiirdiim
ve ben gotiirdiim boyle ellerine falan bakti ne yapti iste biraz konusturdu
sey dedi alzheimer baslangici dedi ilk doktora gotiirdiigiimiizde dyle dedi
hatta ilag verdi ilaglar1 kullandi1 filan tekrar gene gittik hatta bunama
bunama dedi

HE2

Cocuklara dedim babanizin boyle hareketleri var biz babanizi bir doktora
gotiirelim dedim neyse randevu aldik ¢ocuklarla doktora gotiirdiik biiyilik
hastaneye gittik orada tan1 koydular.
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Demans Tanis1 Alma
Siireci\lkinci Bir
Doktora Bagvurma

Demans Tanis1t Alma
Siireci\Teshis
Konulmasinda Zorluk
Yasanmasi

Demans Tanis1 Alma
Siireci\Sikayetlerin 1k
Asamada
Coziilememesi

HE4

2014'te gotiirdiik doktora alzheimer hastasi zaten kayinvalidemde de vardi
alzheimer hastas1 tanisin1 koydular iste ilag tedavisi uyguladi
HES

sonra iste giin i¢inde de giinliik hayatta da ayni seyleri tekrara diisiince
muhtemelen B12 eksik gidelim dedik ilk Acibadem Istanbul'daki
acibadem'e gittik doktora sey dedi ndrologa zorla getirdi beni benim bir
seyim yok sonra hekim beni digarida c¢ikardi bir saat dersi varmis
yanilmiyorsam dedi ki ya hani sunu yaptirmasam bir seyiniz yok deyip
gonderirdim sizi ama bir sikint1 var yani alzheimer baslangici oldugunu
diistintiyorum dedi rapor yazdi

HEG6

baska bir doktora gotiirdiik o da iste Berna hanimdi o da tahliller yapt1 o
farkli ilaglar verdi Mehmet kahya'nin verdikleri direk alzheimer ilaglariydi
sey Berna Hanim'in verdikleri direk alzheimer demedi de o farkli farkli
teshisler koydu hastaliklar gibisinden nortopil verdi Ne bileyim bir kag ilag
verdi o ilaglar1 kullanmaya baglad1 yani o ilaglarin pek yan etkisi olmadi
herhalde onlar1 kullandi ama mesela kahyanin verdigi ilaglar1 kullanmadi
2-3 ay bi kullanmad1 yani kesti Onu biliyorum ondan sonra iste zamanla
zamanla zamanla zamanla sikayetler artti

HC4

daha sonra biz bir doktora yine gittik (...) Ben dedigim gibi yine ders
calistirtyordum bir seyler yaptirtyordum sonra olmadi biz yine doktora
gittik o doktor direkt sey demisti testere bakarak yani yine Mr inda bir sey
¢ikmamustt alzheimer teshisi koydu ve bitkisel ila¢ vermisti

HC5

Tekrardan bagka bir doktora gotiirdik o da film g¢ekti bir seyler yapti
tomografi gibi bir seyler CD falan verdiler bize kizimla birlikte gitmistik
onlar da ilag verdiler mavi ilag tekrar bir doktora gittik bagka bir doktora
yine ayni ilagtan verdi 6yle 6yle derken biz de beyinde tikanma var ondan
oluyor dediler sonra sonra demans baglangici var dediler.

HE4

sonra biz capa'da Istanbul'da yasiyorduk biz ¢apa'min béliim baskanina
gittik kullandigimiz ilaglar1 kullandirmadi zaten baglamamistik bize sey
dedi alzheimer degilsin ama adaysin

HE6

Bence bu tani alma siireci bize gore uzun bir siiregti biz evde bir seyler
hissediyorduk ancak bunu bir tirlii taniya ya da iste tam teshis
konulamiyordu

HC5

(...) doktora getirdik genel cerrahiye gidelim dedik olmadi nérolojiye gidin
dediler norolojide beyin filmi ¢ektirdik herhangi bir sey ¢ikmadi (...)
HE3

Doktor da emar falan g¢ekildi iste tahliller yapildi o zaman Mehmet
kahya'ya gitmistik iste Mehmet Kahya sey demisti beyin damarlarinda
daralma var demisti ilaglar filan yazdi iste birkag ilag yazdi o ilaglar1 da
babam biraz kulland1 ondan sonra ilaglar yan etkisi oldu herhalde ilaglart
birakt1 yani 2-3 ay o ilaglart icmedi ondan sonra iste bu sikayetler tabii
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Demans Tanis1 Alma
Siireci\Birgok Doktora
Basvurma

Demans Tanis1t Alma
Siireci\Doktor
Tarafindan Ikinci Bir
Doktora
Yonlendirilme

devam ediyordu sikayetlerde azalma olmuyor devam ediyordu
HC4

Doktora gotiirdiigiimiizde bu testler oluyor minimal testler yapiyorlar
sorular soruyorlar orada geri geri saymay1 unutmustu yani yapamtyordu
ama doktor da kisilik meselesi deyince karakteri boyle babanizin tembel
deyince ben hatta babam acaba geri zekali mi ben mi bunu yeni fark
ediyorum hani babam normalde boyle mi demistim ve iistiine gitmistik biz
annemle hani doktora gidiyoruz bir sey c¢ikmiyor sen niye boyle
yapiyorsun o da diyordu ki yapamiyorum bilmiyorum

HC5

(...) ve en sonunda gitmedigimiz doktor kalmadi (...)
HE3

(...) ve o esnada hani doktor kontroliine baska sebeplerden dolayr gidip
gelirken yine o bahsettigim siiregte parkinson hastaligindan sonraki
stiregte doktorumuz ayni zamanda iste kontrol edilmesi bir norolojiye
goriilmesi gerektiginden bahsetti

HC6

“Demansi Fark Etme” alt temasinda kesfedilen kodlar1 belirten sema asagida sunulmustur

(Sekil 4.4).

@]

]

Demanst Anlamak

' &

Davranslarda Farkliklar Gozlemle me\ / Duygusal Cokiis Anlari Gozlemleme

T bemans

Arag Kullanma Becerllerindey

(Gl

Yakmlarm Tanyamama

]

Egya Saklama Davranist

c

Korku Gézlemleme

— -

emansi Fark Etmek

Halliisinasyon Durumlan Gdzlemlenmesi

]

Sinir Anlar1 Gzlemleme

]

Kavramlarm Karigtirihmas

Gl

Unutkanhk Gozlemleme

]

Duralsama Gozlemlenmesi ((ZI @ @

Tek Tarafli iletigim Saati Okuyamama
Uyuklama

Sekil 4.4 “Demansi Fark Etme” Alt temasi i¢in Saptanan Kodlar
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“Demansi Fark Etmek™ alt temasinda 14 adet kod kesfedilmistir ve bu kodlar "Unutkanlik
Gozlemleme", "Davranislarda Farkliliklar Gozlemleme", "Sinir Anlart Gozlemleme",
"Haliisinasyon Durumlar1 Gozlemlenmesi", "Uyuklama", "Ara¢ Kullanma Becerilerinde
Azalma", "Tek Tarafli Iletisim", "Saati Okuyamama", "Kavramlarin Karistirilmas1",
"Yakinlarin1 Taniyamama", "Esya Saklama Davranisi", "Duraksama Gozlemlenmesi",

"Korku Go6zlemleme" ve "Duygusal Cokiis Anlar1t Gozlemleme" kodlaridir.

Demansi fark etmek alt temasi i¢in saptanan kodlar semasini inceledigimizde aile
bireylerinin bu siiregte en ¢ok unutkanlik gézlemledikleri anlasilmaktadir. Sonrasinda aile
bireyleri davraniglarda farklilik gozlemleme, sinir anlari, haliisinasyon, uyuklama, arag
kullanma becerisinde azalma, tek tarafli iletisim, saati okuyamama, kavramlarin
karistirilmasi, yakinlarini tanityamama, esya saklama davranisi, duraksama, korku ve
duygusal anlamda c¢okils durumlarini erken yasta demans tanisi alan yakinlarinda

deneyimlemislerdir (Sekil 4.4)

Demans: fark etmek alt alt temasini inceledigimizde aile bireylerinin yakinlarinda
demans1 fark etmek adina gozlemledikleri seylerden birinin unutkanlik oldugunu
belirtmislerdir. Hastalarin yemek yemeyi, evlerinin yolunu, namaz kilmayi, giinii, ay1, yili,
anahtar ciizdan gibi nesneleri nereye koyduklarini unuttugu ve unutkanliklarindan dolay1
problem yasadigini belirtmislerdir. Bu unutkanliklarin ise onlara demans hastaligini fark

etmelerine sebep oldugunu belirtmislerdir.

Hasta yakinlari demans: fark etme siirecinde hastalarin davranislarinda belirgin
degisiklikler oldugunu hastalarda sakin bir yapilar1 olmalarina ragmen sinir anlari
gozlemlediklerinin belirtmislerdir. Bu siirecte hasta yakinlarini hastalarinda haliisinasyon
durumlan goézlemlemisler, ara¢ kullanma becerisine sahip olan hasta yakint HC6
yakininin trafikte davraniglarindan tedirgin olduklarini, reflex ve hareketlerinde belirgin
bir yavaslik ve trafik 1siklarinda dalginlik yasayarak hastasinin elinde olmadan kendilerini
tehlikeye atan davraniglar sergiledigini ifade etmistir. HE4 de bu siirecte hastanin arag
kullanirken biiyiik bir tehlike atlattigin1 bundan sonra araba kullanmasi istemedigini bunu

hastaligindan dolay yagsadigini ifade etmektedir (Tablo 4.3.).
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Hasta yakinlarinin demansi anlamak adina demansi fark etmek siirecinde yasadiklar1 bir
diger konu ise tek tarafli iletisim yasamalaridir. HCS5 yakinin bir seyler anlatmayi
biraktigini artik daha ¢ok dinleyici oldugunu ve hep kisa ciimlelerle karsidakini onaylayip
kendi fikrini pek sOylemedigini ifade etmistir. HC6 ise yakininin ortamdaki sohbetten
uzak kaldigini kendisine sorulan sorulara kayitsiz kaldigini belirterek yakinin iletisimini

kapattigin1 ifade etmektedir (Tablo 4.3)

Tablo 4.3 “Demans1 Anlamak” Temasina Y 6nelik Demansi Farketmek Kodlu Béliimler Tablosu

Alt tema/Kod Kodlu Béliimler
Demans1 Fark Yolu bulamadi ilk gittigi zaman gelmiyordu bazi arkadaslar bulup getiriyordu
Etmek\Unutkanlik mesela camiye gidiyordu dénemiyordu birileri gétiiriiyordu ondan basladik bir
Gozlemleme ara gezmeye gittik yine yolu bulamadik ondan sonra o siiregte basladi
HC2

Evden ¢iktig1 zaman evi unutuyordu (...) Bir de yemek veriyorduk 3-4 dakika
sonra bana niye yemek vermiyorsunuz diyordu o zamana kadar inanamadim
¢linkii daha 49 yasindaydi hi¢ inanmiyordum

HC3

Ya iste unutkanlik kelimeleri hatirlayamama giinii 6zellikle mesela hangi giin
oldugunu hangi yil oldugunu hangi ayda oldugumuzu hatirlayamama
sordugumuz zaman onlarla bagladi (...) Yani benim agimdan mesela giinii
sordugumuzda bugiin giinlerden ne diye sordugumuzda onu hatirlayamamasi
bilememesiydi mesela ya da hangi aydayiz diye sorunca bilememesi

HC4

Mesela namaz kilmayi unutmustu sasirtyordu dualari bildigi dualari (...)
Aslinda bu daha sonralart olan bir siirecti hani baslangigta sasiriyordum ama
beni bence en sey yapan bu hastalik donemindeydi dis firgalamay1 unutmustu
yani banyoya gidip disimi fircalayacagim dedi ki ¢ok yapardi sigara ictiginden
dolayi siirekli disini firgalardu (...)

HC5

Sonra unutkanlik basladi bu unutkanliktan sonra yasadigi problemler
clizdanini unutma anahtarin1 unutma gibi siirecler oldu ama hani gittigi
yerlerde de mesela ¢iktig1 yerlerde eve geri gelebiliyordu ama bdyle hani
farkinda olmadan uzun uzun ylriyligler yapip nereye gidiyorsun diye
cevredeki insanlar sordugunda birilerine suraya gidiyorum deyip de aslinda
evinin orada olmadigini karsisindaki ¢evresindeki insanlar ona mesela farkina
vardirmis halbuki gidecegi yerin ters yoniine dogru ilerliyor 6yle o tarz
durumlar oldu

HC6

Sey iste bu rahatsizlast yani boyle evde yani unutkanlik ondan sonra canim
bdyle tanimamak hatta bir yerlere falan gidiyorduk oturmaya filan ben erken
giderdim kendisi de tanidig1 kisilerin yanina geldiginde evi bulamazdi tek
geldiginde ilk bagslarda boyle basladi

HE2

Esimde zaman zaman unutkanlik bir sey koydugu yeri unutuyordu
soruyordum dinlemiyordu (...)
HE3
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Bir sey yerken bu ne diye soruyordu cevap veremiyordu. Algilayamadi, mesela
daha onceden ¢ok sevdigi bir seyi yemez oldu ben onu sevmiyorum dedi
aslinda 6nceden onu ¢ok severek yiyordu, istiyordu. Onceleri bunlar beni ¢ok
tedirgin etti. O yiizden yalniz birakmamaya gayret ettim. Ozellikle evi
unutuyordu, paray1 hi¢ bilmez oldu.

HE3

Tanist $6yle oldu yani bundan 10 yil dnce bir yere gidiyordu bir sey
gotiiriiyordu beraber yani o zamanlar esim traktor siiriiyordu traktorii gotiiriip
unutup geliyordu yani bir anahtar aliyordu onu unutuyordu baska yere
koyuyordu ama beni su¢luyordu yani sen yaptin diyordu benim de hi¢ haberim
yok yani Oyle bir seyde ama hani suglayacak birini ariyordu yani
kabullenemiyordu demiyordu ki Ben unutuyorum o yiizden tabii zor bir siire¢
gecirdik ilk tanimi1 buydu aynisini kayinvalidemde de yasadigim i¢in hani isin
bilincindeydim ben

HES

Soyle ¢ok tekrara diismeye baslamistt sordugunu tekrar soruyordu doniiyordu
tekrar soruyordu makine miihendisi kendisi ¢ok yogun bir is temposu vardi
iste hani boyle sagliksiz besleniyor falan muhtemelen b12'si diisiiktii diye ama
ondan once seyle basladi

HE6
Demansi Fark Babam ilk annem fark etti zaten hareketleri farklilastt mesela tuvalete
Etmek\Davranislarda gidiyordu tuvalet terligi ile eve giriyordu ondan sonra yemek yerken kendi
Farkliliklar tabagindan degil de bizim tabagimizdan alip yiyordu ondan sonra iste zaten
Gozlemleme degisiklik fark edilince biz aragtirdik

HC1

ondan sonra babam artik oyun oynamaya basladi oyuncaklarla
HC2

hi¢birimizle konusmuyordu aslinda biz inanmiyorduk biz hep diyorduk ve
12'si diisiik tahlil yaptirtyorduk b12'si diisiik ama ondan sonra evi bulamamaya
baglad: icine ¢ok kapandi namazlarini ters kilmaya bagladi ondan sonra iste
doktora gotiirdiik 6grendik hastaligini (...) Cok oldu ya ama en unutamadigim
sey televizyondakilere yemek sunuyordu o beni mahvediyordu beynimden
vurmustu

HC3

Simdi ilk tan1 konulmadan 6nce davranislarinda bazi degisiklikler oldugunu
fark ettik (...)
HC6

Hani en son en sey mesela yatak konusunda he ondan siiphelendim yani dedim
kizlara durum boyle boyle babanizda bir sey var hani hareketleri olsun dedim
sey degisikligi mesela sunu oradan aliyordu oraya koyuyordu evde koyacak
seylere benim istemedigim seyleri daha fazla yapiyordu (...) Iste namaz
kiliyordu namazi ters kilmaya basladi (...) Mesela kibleye doniiyordu
oturuyordu bu tarafa doniiyordu dyle mesela televizyon agikken televizyona
yemek gosteriyordu gotiiriip yedirmek istiyordu sonra kahvaltimizda biz ona
masaya ayr1 hazirliyorduk ¢iinkii birbirine karigtirtyordu kahvaltiliklar1 ayri
hazirltyorduk ona yani onlarda karigiklik (...)

HE1

(...) kendisi doseme ustas1 oldugu i¢in koltuklarin kumaslarini ters kestigi i¢in
stiphelendim.
HE4
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aslinda davranis degisiklikleriyle de basladi bu sonradan geriye doniip
baktigimda yerini oturuyor bunlar mesela para konusunda ki hi¢ hesapsiz biri
olmasina ragmen bir aligverige gittigimizde yapmamaya ddememeye bagladi
ki kimseyi sokaktan gegene bile elini cebine attirmaz dyle bir adamdir yani
onlar dikkatimi ¢ekti ama ¢ok anlam veremedim ondan sonra evet para ile ilgili
seyler iste bizim ne kadar borcumuz var siirekli bunu sormaya basladi bu borg

niye yapild1 falan gibi

HE®6
Demans1 Fark Ondan sonra anneme sarmaya basladi ¢ok sinirlenip benim babam hayatta
Etmek\Sinir Anlar1 sinirli degil sakin bir yapist vardi, ¢ok sinirleneni anliyorsun zaten huyu
Gozlemleme degisiyor seyi degisiyor hareketleri ¢ocuklasiyor babaminki ¢ok degisikti

HC2

Sonra sinirlilik vardi sonra bu seyler git gide artt1 (...) bir de son zamanlarda
sinirlilik sinirlilik de oldu elleri titremeye basladi
HE2

Esim daha hir¢ind1 erkek oldugu ig¢in mi bilmiyorum yani daha hir¢in boyle
daha asabi ilk baslangiglar1 6yle kiskanglik Hani ben bir yere gidip geliyordum
beni ¢ok kiskaniyordu yani hi¢ esimde kiskanglik yoktu ama o siire kiskanglik
basladi Beni bir yani kaybetseydi nereye gittin ne yaptin bdyle sorguya
¢ekiyordu Oyle yani o taniyr sonra sonra kabullenemedi iki sene hi¢ kabul

etmedi

HES
Demansi Fark Bir de haliisinasyon goriiyordu mesela sey televizyonda ki adamlara ekmek
Etmek\Haliisinasyon tutuyordu yiyin falan diyordu iki kisi var diyordu biri sar1 sa¢li o ¢ok kotii
Durumlari diyordu gérmiiyordu yani biz gérmiiyorduk ama o goriiyordu bir seyler
Gozlemlenmesi HC1

(...) ama ben sezinliyordum bir geylerin oldugunu boyle bazi seyleri basit
seyleri gibi kopek gibi goriiniiyor orada ama aslinda basit degildi ¢cok agirdi

()
HE3

En unutamadigim durum esim yani beni ¢ok seviyordu benim ¢ocuklarimi da
ayni, onlar1 kovuyordu bana hir¢in davrantyordu geceleri kalkiyordu mesela
boynuma sariliyordu bagkasini goriiyor gibi ama ben bunu kimseye
anlatamiyordum sadece doktoruma anlatryordum yani bu tiir seyler yasadim
ben zor oldu tabii ki.

HES
Demansi Fark En 6nemli noktalardan birisi glinde yaklasik 8-10 saat uyumasina ragmen giin
Etmek\Uyuklama igerisinde hala uyukluyor olmasiydi (...)

HC6

Bir de evde durmak istemezdik yani alip disarlarda degisiklik olsun diye
gotiiriirdiim parka parka giderdik veyahut da baska bir yere kalabalik ortamda
bulunsun aile ortaminda bulunsun diye evde g¢ikardik giderdik orada da
uyuklardi uyuklama olurdu yani (...)

HE2
Demans1 Fark Onun haricinde yasadigimiz en 6nemli sikintilardan biri de bize aslinda
Etmek\Ara¢ Kullanma  tedirgin eden durumlardan biri de trafikteki davranislardi araba kullanirkenki
Becerilerinde Azalma davranislardi yani kirnmzi 1s1k yaniyordu ama arag yine aymi sekilde hizla

devam ediyordu bunu biz fark ettiriyorduk zaten hani belli bir siire sonra da
ara¢ kullanirken hareketlerinin yavasladigini reflekslerinin hareketlerinin
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yavasladigini gordiik gézlemledik hatta araba kullanirken 1siklart aslinda fark
etmedigini gordiik trafik 1siklarini ¢iinkii yani hi¢ durmayacakmis gibi devam
ediyordu ve biz sdyleyince frene bastyordu gibi davraniglar vardi

HC6

2018'de baktim hal ve hareketlerini goriince bazi degisik seyleri goriince
mesela araba kullanmasi hareketlerinde, (...) Ben unutamadigim durum araba
stirdiigii bir virajdaydik bir yokusun ardinda biraz geri gelir misin dedim ne
olur dedim bak en seyi orada korktum orada dedim ki eyvah dedim ses
etmedim tamam canim dedim bak bdyle gelelim bu tarafa gegelim ikna ede de
canim cicim diye diye sonra dedim araba siirmeyi birak ben gitmeyecegim
hicbir yere sen de artik siirmeyeceksin dedim artik sen yapamiyorsun seninle
artik dikkatini azalmis dedim oglanlart ¢agirdim dedim babaniz boyle boyle
ucurumun kenaridan déndiim o kadar korktum Allah beni korudu. Oyle yapin
Oyle deyince sey yapamadi bu kabullenemedi deli miyim ben dedi arabami
almak istiyorsunuz elimden dedi siz ne yapmaya calistyorsunuz dedi hayir
dedim bak beyninde tikanma var ondan oluyormus bu dedim

HE4
Demansi Fark (...) ve artik bir seyleri anlatmay1 birakti ¢ok Oyle uzun anlatmayip hep
Etmek\Tek Tarafli dinleyici konumuna geliyordu yani karsi taraftakini kisa ciimlelerle ya
Iletisim onayliyor ya onu hep hakli buluyordu hani kendisi bir seyini sdyleyemiyordu
HCS5

(...) davraniglardaki farkliliklardi yani ortama girdigindeki uyuklama
sohbetten uzak kalma ortamdan kendini soyutlama gibi davranislar vardi ve
hani 6nceden ¢ok aktif ve sohbete katilan biri olmast sebebiyle bu durum
dikkat ¢ekiyordu yani insanlar tarafindan soruluyordu bizler de sasirtyorduk
soruyorduk neden boyle niye boyle (...) Stiphelenme durumu dedigim gibi bu
davraniglardaki degisikliklerdi bunlari &rneklendirecek olursam mesela
toplum igerisinde bir sohbet ediliyor ve sohbetin akisina gore babama bir soru
soruluyordu ve bu sorularin cevabini tam soruyu anlayamadigindan tekrar
sorabiliyordu ya da sormayip sadece bakiyordu cevap vermiyordu kendisine
aslinda sorunun yoneltildiginin bile farkinda degildi o dénemlerde (...)

HC6
Demansi Fark Bi de saat konusu vardi evde ilk bizim onu doktora gétiirme sebebimiz saati
Etmek\Saati unutmustu saati hep yanlis soyliiyordu baktigi zaman
Okuyamama HCS

Ben ¢ocuklara sdyledigimde mesela zaman zaman diyordum Mustafa saat kag
bana sdyler misin diyordum. Bakip bakip duruyordu bir sey yapamiyordu ben
bunlar1 doktora gittigimizde anlattigimda doktor bakinca dedi bunda bir sey

yok (...)

HE3
Demansi Fark Emekli olmustu daha sonra evdeki siire¢lerde babamla daha ¢ok wvakit
Etmek\Kavramlarin gegirdigim zaman anlamistim boyle bazi kelimeleri yanlis sdylemeye
Karistirilmast baglamisti iste a¢ yerine kapat otur yerine kalk demeye baslamisti Ben o

zamanlar sey diyordum boyle sanki babamin beyni ters donmiis gibi diye bir
tabir de kullanmistim hatta yani sanki yer degistirmis beyni de kelimeleri farkli
soyliiyor hani iste cok soguk kapiyr mesela agin diyordu bunun gibi mesale
hava ¢ok sicak normalde ama ¢ok soguk diyordu sonra da ama onu tolere
ediyordu giiliiyordu farkina variyordu ya da iste ya ters sdyledim gibisinden
seyler soyliiyordu bu sekilde oluyordu

HCS

(...) ama adres sordu nerede oturuyorsun dedi anlatamadi, hangi semtte
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Demansi Fark
Etmek\Yakinlarini
Taniyamama

Demansi Fark
Etmek\Egya Saklama
Davranisi

Demansi Fark
Etmek\Duraksama
Gozlemlenmesi

Demansi Fark
Etmek\Korku
Gozlemleme

Demansi Fark

Etmek\Duygusal Cokiis

Anlar1 G6zlemleme

oturuyorsun dedi izah edemedi, Adana deyip duruyor. Doktor “ ne
mezunusun” diyor Adana diyor, “nerede ¢alistin” diyor Adana diyor.
HE3

Yataga girdigi zaman beni tanimiyordu. O beni bitiriyordu iste.
HE3

(...) paketi aliyor cebine sakliyor, cakmaklari sakliyor, (...)
HE3

Yani nasil desem bir sey yap derken yapmiyordu farkinda olmuyordu bazi
seylerin her zamanki gibi degildi biz de bunu dedik ya bu neden kaynaklaniyor
stk stk durakliyordu duraklamalari ¢oktu goziine bos bog bakiyordu ve bundan
dolay1 da doktora da artik gitmek zorunda kaldik yani ama gitmedigimiz
doktor da kalmad1 hepsinin tanis1 ayniydi.

HE3

(...) beni de gormedigi zaman korkardr mesela ben bir yere gittigim zaman
neredesin filan diye boyle sey panik alird1 kendisini (...) Degildi boyle degildi
cok degisiklik vardi yani normalde beni panik filan olmazdi yani ama benim
bir yere falan gitmemi istemezdi panik olurdu boyle aramaya baslardi

HE2

Hasta oldugunu diisiindiiren ¢ocuk gibi aglamasi Babam mesela ¢ok sey her
seyi ic¢ine atan bir adamdi duygularini belli etmezdi yani {izlintiistinii belli
etmezdi mutlulugunu hep ederdi bizi severdi ederdi sakalasirdi ama
mutsuzlugunu hig belli etmezdi bir giin misafir odasinda bagdas kurmus yere
oturmus hiingiir hiingiir agliyordu annemi babami 6zledim diye yere oturmustu
bir de gocuk gibi ayn1 dedik yani tamam babamda kesin bir sey var.

HC1

“Demans Tanist Sonras1 Hisler” alt temasinda kesfedilen kodlar1 belirten sema asagida

verilmistir.

]

Demansi Anlamak

!

Demans Tams1 Sonrasi Hisler

AN

el 1 @

Korku Panik

Kabullenme

] 1 @

Coziim Urcrmc Calcszlﬂ( Duygusal Yipranma Uziinti  Sinir Krizi Am Kabullcncmcmc

Cabast

Sasumn

Sekil 4.5 “Demans Tanis1 Sonrasi Hisler” Alt temasi igin Saptanan Kodlar
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“Demans Tanis1 Sonrasi Hisler” alt temasi kapsaminda 11 adet kod kesfedilmistir. Bu
kodlar "Uziintii", "Kabullenememe", "Sasirma", "Sok Hissi", "C6ziim Uretme Cabas1",
"Caresizlik", "Duygusal Yipranma", "Korku", "Panik", "Kabullenme" ve "Sinir Krizi An1"

kodlaridir.

Demans tanis1 sonrasinda aile bireylerinin yasadigi hisler nelerdir sorularina verilen
cevaplar kodlanarak olusturulan alt temanin semasi goriilmektedir (Sekil 4.5). Aile
bireyleri yakinlarmin erken yasta demans tanisi almasi sonucunda en fazla {iziintii
duyduklarini ve bu durumu kabullenemediklerini belirtmislerdir. Yine bunlarin yaninda
sok olma, duygusal olarak yipranma korku, panik, ¢6ziim iiretme c¢abasi, caresizlik,

sasirma, kabullenme gibi deneyimleri olduklarini aktarmislardir (Sekil 4.5).

Yakinlar1 erken yasta demans tanisi alan aile bireyleri bu durum karsisinda yasadiklari
hisleri yukaridaki ctimlelerle ifade ederken en dikkat ¢ekeni “Diinyam basima yikildi”
climlesi olmustur. Aile bireyleri en cok f{iziintlii hissettiklerini belirtirken durumu
kabullenemediklerini ifade etmislerdir. HE3 “Demans degil de bir akciger kanseri olsayd1
bir bagka bir rahatsizlig1 olsaydi derdim ki doktora gotiirdiik ameliyat oldu ignesini
yaptirdik bir timit var iki giin aglasak {i¢ giin giileriz 1yiye gidiyor derdik, sevinirdik ya da
aman soyle oldu derdik, iizlintlimiiz bir giin olurdu iki giin olurdu bu dyle bir sey degil ki
Oyle bir sey degil diistiniirsen, her giin {iziil her giin iiziiliirsen gecen belirsiz gilindiiziin

belirsiz.” diyerek caresizligi yasadigini belirtmistir.

HCS “...daha 6nce de dedemde vardi ama dedem ¢ok yasliydi hani o normaldi 88 yasinda
faland1 herhalde normal karsiliyorduk daha sonra amcamda alzheimer vardi ona da
sasirmistik ama babam da hi¢ beklemiyorduk hi¢ diistinmemistik ya tabii kotii bir sey yani
biitlin hayatin degisiyor sadece hastanin degil kabul etmek zordu.” Diyerek erken yasta

demans tanisini kabul etmenin zor olduguna dikkat ¢ekmektedir (Tablo 4.4.).
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Tablo 4.4 “Demans1 Anlamak” Temasi i¢in Demans Sonrasi Hisler Kodlu Boliimler Tablosu

Alt tema/Kod

Kodlu Boliimler

Demans Tanis1 Sonrasi
Hisler\Uziintii

Demans Tanis1 Sonrasi
Hisler\Kabullenememe

Diinyam yikildi yani o giin anlatilmaz yani Ben babama ¢ok diiskiiniim halen de
Oyleyim zaten kiyamiyorum kimseye baktirmam zaten gdziim gibi bakiyorum
cok sevdigim bir insana bu teshis konuldugunu diinyayi yikiliyor ¢ok agliyorsun
HC2

Cok agladik ¢ok. Biz biliriz bir de Allah bilir
HC3

boyle siire¢ iginde yavas yavas gelisen bir durum oldugu i¢in yani sen de bunu
hazmediyorsun yani ama nasil bir sey gozlerinin oniinde eriyor gibi senin
sevdigin kisi baban neyse gozlerinin 6niinde eriyor biliyorsun onun sonunun ne
olacagini az ¢ok biliyorsun yani birdenbire bir ok durumu olmadi ama yavas
yavas iste onun diistiiglinii gordiikge yeteneklerini kaybettigini gérdiikge igten
ice insan sey yapiyor iziiliiyor yani bu insan1 yani dyle bir hastalik ki insani
icten ige ¢Okerten bir hastalik

HC4

Ben simdi ne yapacagim nasil yapacagimi bilmiyorum ben demisti Ben orada
cok Uziilmistim yani hani dis firgalamak bu siirekli yaptigi bir seydi Ben
yapamiyorum nasil yapacagimi bilemiyorum demisti Ben orada c¢ok
liziilmiistim ve aglamistim

HC5

sadece lizgiindilk o donem gergekten iizgiinliik ve bu hastaligi nasil artik
yenebiliriz ya da nasil iyi olabilir seklinde disiiniiyorduk durum tamamen
bundan ibaret.

HC6

Tabii ki ¢ok iziildim hi¢ duymadik yani ailede higbir seyimiz yok yani bu
hastaliktan (...)
HE1

Ne mi hissettim diinyam yikild1 biz emekli oldugumda gezecektik. Biz bir tane
bekarim vardi dedim delikanl evde durur biz gezeriz.
HE4

Ben iiziilityordum niye beni kovuyor hani bunu kabullenemiyordum ki hastadir
yani bunu bilmeden yapiyor sonra sonra kabullendik¢e
HES

(...) tamam hani biliyorsun da konduramiyorsun acaba mi diyorsun ama doktor
direkt 6yle deyince Bir de arastirdim geldim baktim ne olacak ne bitecek
HC1

Oyle Oyle zaten kendine konduramiyorsun biz bayagi uzun oldu psikoloji olarak
zaten ¢ok yiprandik alisiyorsun ondan sonra ne yapabilirime gec¢iyorsun
HC2

Yani 6nce inanmak istemedik ¢iinkii tamam hafif unutkanliklar: vardi ama direkt
demans tanis1t konmasi 6zellikle Mehmet kahya'nin direk demans tanis1 koymasi
babam i¢in de bir sey oldu kabullenmesi zor bir durum oldu bizim i¢in de
kabullenmesi zor bir durum oldu (...) Dedigim gibi iste demans olmadigin
disiindiik ya biz demanshik bir durum yok diye diisiiniiyorduk ilk basta
kabullenemedik kabullenmeme hissi vardi yani ilk basta yani onu sdyleyeyim
ama Zaman gegtikce ilerledik¢e artik kabullenmek zorunda kaldik durumunda
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Demans Tanis1 Sonrasi
Hisler\Sasirma

Demans Tanis1 Sonrasi
Hisler\Sok Hissi

kaldik yani
HC4

(...) daha dnce de dedemde vardi ama dedem ¢ok yaslryd: hani o normaldi 88
yasinda falandi herhalde normal karsiliyorduk daha sonra amcamda alzheimer
vard1 ona da sasirmistik ama babam da hi¢ beklemiyorduk hi¢ diisiinmemistik
ya tabii kotii bir sey yani biitiin hayatin degisiyor sadece hastanin degil kabul
etmek zordu.

HCS

hi¢ basta inanamryorsun bu kot bir sey hastaliga inanmamak degil aslinda bu
onun yaptig1 davraniglara inanamamak bu kotii bunu kabullenmek ¢ok zor biz
bir siire bunu kabullenemedik ben kendi agimdan konusayim kabullenemedim
hani dedim ki benim babam iste boyleyken nasil boyle bir hale geldi

HCo6

(...) yani tabii ki konduramiyorsun hani adam namazli abdestli kendi halinde
neseli gocuklariyla ugrasan Ay ¢ok yikildik yani duyunca
HEI

Ya tabii ki ¢ok yasadim i¢in zorlandim kabullenemedim yani nasil boyle bir sey
olur yani ama ben 7 yil kaynanamla yasadigim i¢in ayn seyi o hirgin degildi
ama esim iste hirginligi seyi tabii ki gok zor bir siire¢ yani bunu ben de bir seneye
kadar kabullenemedim

HES

biz bi afalladik hani nasil oluyor biz iki senedir mesela daha Oncesinde
yaptirdigimiz mr'larda bir seyler ¢ikmiyor nasil oldu da yine alzheimer ne alaka
ne oldu bu yasta filan diye biz onun seyini yasadik

HCS

Iste bu sekilde yasadik fakat 11k baslarda zorlandik inanamadik nasil bdyle bir
davranig sergiler ya da hi¢ bekledigimiz bir davranig olmadigi igin sasirtyordum
bdyle bir siire¢ yasadik ilk teshis anlarinda

HC6

Bir yakinit olarak ben bu hareketleri kendim de diyordum yani benim babam
nasil bdyle davranir ya da aslinda bu davranislar hi¢ kendi davranislar1 degil
deyip ¢ok sey yasadigim durumlarda oldu yani Davraniglardan aslinda kastim
kendisi ilk dnce ¢ok aktif ve sosyal bir insanken yani ¢evresindeki insanlarla
cok giizel muhabbet ederken sakalasirken ve hani ¢ok iyi anlasirken bir anda
Kendini soyutladig siirece soktu

HC6

Cok kotiiydii yani Diinyam basima yikilmisti ben yanindaydim Bir de Sok
oldum yani (...)
HC1

(...) norolojide gittigimiz bir doktor bunun psikiyatriye gitmemizi panik atak
oldugunu ve bunun da demas: tetikledigini sdyledi tabii bunu duyu bunu
duyunca benim diinyam yikild (...)

HE3

Insan sadece mutluluktan ayagi yerden kesilmezmis benim ayaklarim havadaydi
ben bir miiddet yere basmadim yani doktorun odasindan c¢iktiktan sonra
hakikaten yere basamiyorum yani iste dyle yani sadece mutluluktan ayagin
yerden kesilmiyor neler hissetmedik ki off

HE6
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Demans Tanis1 Sonrasi
Hisler\C6ziim Uretme
Cabasi

Demans Tanis1 Sonrasi
Hisler\Caresizlik

Demans Tanis1 Sonrasi
Hisler\Duygusal
Yipranma

Demans Tanis1 Sonrasi
Hisler\Korku

Demans Tanis1 Sonrasi
Hisler\Panik

Bir daha séyleyeyim acaba ileride ve su anki durumda yasadigi psikolojik
hastalik neyse bu hastaliga karsi ne yapabiliriz ya da ilk 6nceki ¢abam bu oldu
tabii ki duydugumda iiziildiim Oyle bir seyin yasanmasini bdyle bir hastaligin
olmamasini isterdim ama realist ve gergek baktigin zaman da bu hastaligin nasil
daha da geciktirebiliriz ya da ne gibi 6nlemler alabiliriz ne iyi geliyorsa onu
yapabiliriz seklinde bir aragtirmamiz oldu benim yaptigim buydu (...)

HCo6

Yani basimiza ¢ok iyi seyler gelmeyeceginin farkindaydim onlem almam
gerekiyordu. Tayin istedim ailesinin yanina geldik hazirliklar yani onun buradan
Adana'dan sigortali goriinmesi gerekiyordu onu yaptik es durumundan
gelebilmem i¢in yoksa agik degildi. Yani boyle bir dizi karar hizli kararlar aldim
ben bunlari uyguladim yani 6niimii asag1 yukar1 gorebiliyordum

HEG6

Yani bu alzheimer hastaligi demans hastalig1 insan her sey basina gelince tabii
daha iyi anliyor gergekten ¢ok kotii bir hastalik yani biliyorsun seyi de yok
caresi de yok nasil diyeyim yani sevdigin insan gdziiniin dniinde her giin yavas
yavas boyle eriyor biliyorsun yani bu sen bunu goriiyorsun biliyorsun ki bir giin
tamamen bitecek yani hicbir sey kalmayacak bu c¢ok zor bir durum yani
gercekten psikolojisini yonetmesi zor bir durum

HC4

Demans degil de bir akciger kanseri olsaydi bir baska bir rahatsizlig1 olsaydi
derdim ki doktora gotiirdiik ameliyat oldu ignesini yaptirdik bir timit var iki giin
aglasak ti¢ giin giileriz iyiye gidiyor derdik, sevinirdik ya da aman sdyle oldu
derdik, iziintiimiiz bir giin olurdu iki giin olurdu bu dyle bir sey degil ki 6yle bir
sey degil diisiiniirsen, her giin iiziil her giin iiziiliirsen gecen belirsiz giindiiziin
belirsiz.

HE3

Ne yapacagini ondan sonra kendime geldim Ne yapabilirim Babam i¢in ne
yapabilirim elimden geleni iste doktorlar1 dinledim evde bakimlar ¢ok geldi o
zamanlar onlar1 dinledim 6yle 0yle zaman zaman alisiyorsun ama o siire¢ ¢ok
zor tabii ki ama psikoloji olarak ¢ok yiprandim

HC2

Beni ¢ok yipratiyor yipratiyordu nereye yatacagim dedigi zaman ben
kahroluyordum.
HE3

yani bayagi bir seyleri var hangi birini anlatayim mesela siirekli beni takip
ediyordu korkuyordum Ben bayiliyordum korkudan (...) K6tii oluyordum hani
beni 6ldiirecek mi zarar m1 verecek ¢ocuklarima diye korkuyordum beni yalniz
birakmiyorlardi mesela misafirlikte kardeslerim geliyordu inanmiyorlar ya
sOyliiyorum sen diyorlardi yok bu adam &yle yapamaz geliyorlardi gozleriyle
gordiiler bir giin hep oturup televizyon izleniyordu geldi beni beni bir kalkti
bana kosmaya basladi Ben nasil asagiya kagtim kizin evini orada hig
bilmiyorum bayilmisim ondan sonra herkes inanmaya baglar zaten mesela
sofray1 seviyorduk sofranin igine oturuyordu mesela senin kucagina gelip
oturuyordu yani Allah kimseye vermesin ¢ok k&tii hani sevdigin biri 6yle olunca
insan kotii oluyor zaten

HEI

Biz hani aile olarak panik havasi bdyle kendimizi koétii hissettik yikildik hani
ablamlar ve bu durumu konusurken de birbirimize siirekli nasil destek olabiliriz
ne yapabiliriz seklinde bir durum yasadik

HC6
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Demans Tanis1 Sonrast (...) ona destek olmak iizerine ne gibi aktiviteler ya da ne gibi davranislar

Hisler\Kabullenme yapabiliriz nasil destek olabiliriz gibi siirecleri arastirmaya ve gegmeye basladik
annem tabii o siireglerde iste daha bdyle kendine birakti ne yapacagini bilemedi
ama bir yandan da hayat devam ediyordu ve bu hastaliga kars1 biz miicadelemizi
vermek zorundaydik

HCo6
Demans Tanis1 Sonrast Ben mesela sinir krizi gegirdim babam boyle diye ya ¢iinkii degisik bir insan
Hisler\Sinir Krizi An1 oluyor baban degil artik

HC1

“Tan1 Almadan Once Demans1 Tanimak” alt temasinda kesfedilen kodlar i¢in olusturulan
sekil asagida verilmistir.

c|

Demansi Anlamak

c|

Tanmi Almadan Once Demansi Tamimak

Gl ] ] ] (Gl
Hastalik Demans ve Bilgi Sahibi Diger Bireysel
Hakkmda Bilgi Alzheimer Olmama nsanlarda Aragtirma
Sahibi Olma Farkmi Gozlemleme
Bilmeme

Sekil 4.6 “Tam1 Almadan Once Demans1 Tamimak” Alt temast i¢in Saptanan Kodlar

“Tan1 Almadan Once Demans1 Tanimak” alt temasi altinda kesfedilen bes kod "Hastalik
Hakkinda Bilgi Sahibi Olma", "Bilgi Sahibi Olmama", "Demans ve Alzheimer Farkini
Bilmeme", "Bireysel Arastirma" ve "Diger Insanlarda Gézlemleme" kodlaridir.

Aile bireylerinin, yakinlart tan1 almadan 6nce demansi tanimak alt temasinda verdikleri
doniitlerde hastalik hakkinda bilgi sahibi olanlarla bilgi sahibi olmayanlar arasinda say1
olarak belirgin ayrim goriilmemistir, Alzheimer ve demans arasinda farki bilmedikleri

yoniinde ifadeleri bulunmaktadir (Sekil 4.6).

Aile bireyleri yakinlart demans tanis1 almadan once ¢ogunlukla demans hastaliginin ne
oldugunu duyduklarini ama derinlemesine bilmediklerini ifade etmislerdir. Duyanlarin da
daha c¢ok yashlikla bagdastirdiklarini erken yasta olmasma sasirdiklari ifadelerden

anlasilmaktadir (Tablo 4.5).
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Tablo 4.5. Demans1 Anlamak” Temas1 I¢in Tan1 Almadan Once Demansi1 Tamimak Kodlu Béliimler Tablosu

Alt tema/Kod

Kodlu Boliimler

Tam Almadan
Once Demanst
Tammak\Hastalik
Hakkinda Bilgi
Sahibi Olma

Tan1 Almadan
Once Demanst
Tanimak\Bilgi
Sahibi Olmama

Tanm1 Almadan
Once Demanst
Tanimak\Demans
ve Alzheimer
Farkin Bilmeme

Aynen biliyordum bunu bildigim igin zaten hani geleceksen ne olacak acaba endisesi
zamanla bunu nasil geciktirebiliriz ¢linkii belli bir siire sonra bu hastaligin artik tamamen
unutuldugu yani kendisini tamamen unuttugu ve bambagka bir diinyaya girdigini
bambaska bir hastalik ve duygu diisiince i¢erisinde oldugunu biliyordum

HC6

Biliyordum canim ben biliyordum kendisi o kadar bilmiyordu da ben biliyordum bunama
deyince
HE2

Tabii tantyordum bilmez olur muyum eskiden yaglilarimizda da vardi ama yasliydi onlar
bu geng olunca beni ¢ok etkiledi.
HE3

Tantyordum taniyordum
HES

Evet ilging bir bicimde ¢ok ilgimi ¢eken bir hastalikti belgesellerde filan ¢ok ilgimi
¢ekerdi nasil bir sey bu diye evet taniyordum tanimasaydim basimiza gelmez miydi acaba
(...) Hep merak etmisimdir bu hastaligi her duydugumda ¢ok ilging gelirdi o hani bir gsey
gOriintiisii vardir ya kafada silgi boyle siler o hep degisikti

HEG6

Tanimiyordum (...) Ciinkii ne ailede ne siilalede ne de halamgile soruyorum hala diyorum
hani var m1 uzaktan akrabalarimiz da filan var m1 hayir diyor yani babamin tarafinin
hepsine sordum yok ilk kez bu hastalig1 babamda yasadik gordiik

HC2

Ya tabii beklemiyorduk hep bagka bir sey ¢ikar diye diisiiniiyordum ama demans ne
onceden bilmiyordum zaten yani bu seyle 6grendik (...)
HC5

Yok hi¢ bilmiyorduk kocam da goérdiim yani ailemde hi¢ olmadi kendi ailemde de
kocamin ailesinde de
HEI

Demans hastaliginin ilk doktorumdan 6grendim
HE4

Hi¢ duymamigtim yani duymustum ama yash hastalig1 olarak biliyordum alzheimer't
duymustum demans ama hi¢ duymadim demansi babam da duydum
HC3

Yok tanimiyorduk ya demans konusunda ¢ok fazla bir bilgimiz yoktu alzheimer
duyuyorduk ama demansle ilgili ¢ok fazla bir bilgimiz yoktu yiizeysel yiizeysel bilgimiz
vardi
HC4

Yok bilmiyordum yani amcamda alzheimer olarak vardi ama demans farkli bir geymis
onu biz giinliik hayatta ikisini birmis gibi sdyliiyoruz ama baktigin zaman teknik bilgiler
mi artik ne diyeyim farkli seyleri yakin ama farkli durumlar1 varmis sanirim ne derler
evreleri mi farkli bilmiyorum.

HCS
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Tan1 Almadan Ben arastirdim daha dogrusu baktim unutkanlik da ¢ok yasadi ne olabilir diye alzheimer

Once Demans1 iste (...)
Tanimak\Bireysel HC1
Arastirma

ondan sonra arastirtyorsun zaten nasil ne yapabilirim diye boyle boyle gecis siirdii yani.

HC2
Tan1 Almadan Alzheimer't m1 ya ben yaslilarda gortiyordum hani unutkanlik hastalig diye
Once Demanst  HC1
Tanimak\Diger
Insanlarda
Gozlemleme

“Demansin Meydana Gelme Sebeplerine Yonelik Algilar” alt temasinda kesfedilen kodlar

i¢in olusturulan sekil asagida verilmistir.

Trav: m'mkNSI a Ummu‘w i
Atma

Demansin Meydana Gelme

Kolu Sebeplerine Yonelik Algilar Emeklilik Sn‘mr.m Biligsel
Beslenme ve Sosyal Faaliyetlerde
/ Azalma
Stres Bilingsiz ilag
Kullanim
Oliim Korkusu \ Pandemi
@ @ Donemi Sosyal
Hastanmn Gegmiste Irsi Etkenler Etkilesimde
Yetersizlik Sebepli Azalma

Engellenme Yagamasi

Sekil 4.7 “Demansin Meydana Gelme Sebeplerine Yonelik Algilar” Alt temasi i¢in Saptanan Kodlar

“Demansin Meydana Gelme Sebeplerine Yonelik Algilar” alt temasinda 10 adet kod
kesfedilmistir. Kesfedilen bu kodlar "Travmatik Yas", "Hastanin Ge¢miste Yetersizlik
Sebepli Engellenme Yasamasi", "Irsi Etkenler", "Emeklilik Sonras1 Biligsel ve Sosyal
Faaliyetlerde Azalma", "Uziintiiyii Icine Atma", "K&tii Beslenme", "Stres", "Oliim
Korkusu" ve "Pandemi Dénemi Sosyal Etkilesimde Azalma", "Bilingsiz ila¢ Kullanimi"

kodlaridir. (Sekil 4.7)
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Aile bireylerinin yakinlarinda demans meydana gelmesinde neler etkili olduguna dair
deneyim ve goriisleri soruldugunda yakinlarinin yasadigi travmatik yas durumunun ortak
payda oldugu goriilmektedir. HC1 yakinin kizini kaybettikten sonra toparlanamadigini
bundan dolay1 bu hastaliga kaldigimni belirtirken, HC2 de yakiinin kizini1 kaybettikten
sonra biiyiik yikim yasadigini hastaligin buna bagli meydana geldigini diistinmektedir.
HCS5 yakinin annesi 6ldiikten sonra babasinin daha farkli oldugunu iiziintiiyii i¢ine attigini
belirtmistir. HE3 de esinin kiiglik kardesini kaybettigini bunun onda derin yara ac¢tigini
bundan dolayr hastalim meydana geldi diye diistinmektedir (Tablo 4.6)

Tablo 4. 6. “Demansi Anlamak” Temasi i¢in Demansin Meydana Gelme Sebeplerine Yonelik Algilar
Kodlu Boliimler Tablosu

Alt tema/Kod Kodlu Béliimler
Demansin Ya ben ilk doktora gotiirdiigiimde sey dedim ya 49 yasinda ¢ok geng dedi yani biiyiik
Meydana Gelme  bir sey yasadi mi dedi biiyiik bir korku travma Ben de dedim hocam dedim Babam
Sebeplerine dedim cok kiiciik yasta Baba olmus 20 yasinda baba olmug Ablam da 16 yaginda vefat
Yonelik etti 36 yasindaymis babam hani baba kiz arkadag gibilermis mesela babami goriince
Algilar\Travmatik sey diyorlarmig Cennet abin geldi falan babam ¢ok samimilermis gece otururlarmig
Yas dertlesirlermis falan ben ona bagliyorum doktora da séyledim Babam dedim hani kizin

kaybetti 16 yasinda ve boyle bagira ¢cagira aglama falan da yokmus annem 6yle diyor
ben 5 yasindaydim pek hatirlamiyorum da doktor da diyor o zaman o olmustur diyor
icine atmaktan ya igine atmak en biiyiik etken diyorlar paylagamamak {iziintii stres
HC1

Doktorlar da dyle sdyliiyor en biiyiik ne yasadi dedi doktorlar kizi dedik 6ldii tamam
dedi zaten baska da soru sormadi bize kiz1 yani 16 yasinda yani evlat acistymis dedi
doktorda teshisi 6yle koydu yani dyle

HC2

Ondan sonra bu pandemi zamanindan 6nce de Eyliill ay1 gibi de babaannem vefat
etmisti ondan sonra da babam aslinda sey oldu nasil diyeyim daha bir farkli onun
liziintiistinii de i¢ine att1 bilmiyorum o da bir etken

HC5

Zaten kiz1 kaybettim ondan sonra da bunun hali bdyle yani (...) Oyle dyle diyoruz yani
diyorum ya hi¢ derdimiz yoktu kizi da ¢ok seviyordu kiz da diyordu babama bir sey
olursa ben yasayamam derdi babaya diiskiindii benim kizlarin hepsi babaya diigkiin
HE1

Bir de esim kiigiik kardesini kaybetmisti ona ¢ok aglamisti, ¢ok lizlilmiistii. Ama kimse
onun acisini anlamadi o zaman da ¢ok tek biraktilar, bunu i¢ine kapandi. Kendini
sigaraya verdi, yeri geldi icti. Konusmadi. Demediler ki ya oglum olur bdyle bir sey
niye konusmazsin demediler o zamandan bir suskunluk vardi bunda ben bunlari
yasadim ben gordiim.

HE3

Neler etkili oldu s0yle bunun annesini gérmedi ona {iziildiigii i¢in olmus olabilir annesi
6ldii icine att1 babas1 61dii i¢ine att1 sahiplenilmeme duygusu var ailesi tarafindan kendi
kendine diisiiniirdii goriiyor musun kardesi beni kardesim beni aramiyor su beni
aramiyor gibi o diiglinceler.
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Demansin
Meydana Gelme
Sebeplerine
Yonelik
Algilar\Hastanin
Gegmiste
Yetersizlik Sebepli
Engellenme
Yasamast

Demansin
Meydana Gelme
Sebeplerine
Yonelik Algilar\Irsi
Etkenler

Demansin
Meydana Gelme
Sebeplerine
Yonelik
Algilar\Emeklilik
Sonrasi Biligsel ve
Sosyal
Faaliyetlerde
Azalma

Demansin
Meydana Gelme
Sebeplerine
Yonelik
Algilar\Uziintiiyii
Icine Atma

HE4

(...) bir de babamin sol kolunda bir engel var kiigiikken olmus 6 yasinda olmus sol kolu
kirilmisg ve yanlis kaynamas sinirleri 61miis ve o kulunu dyle ¢ok kullanamiyor o yiizden
dolay1 hep sey olmusg evde sen yapamazsin senin sol kolun yok Sen colaksin elleme
falan diye hep bir seyler olmus dedemden kaynakli evdekilerden kaynakli bence okulda
da onun psikolojik bir baskisi oldugunu diistiniiyorum

HCS

Bence simdi bu hastaligin ¢ikma nedeni erken ¢ikmasi bu sevgisizlik hep kendini bir
adim herkesten geri gérmek. Ciinkii zamaninda bana diyordu ki su sdyle oldu bu boyle
oldu ben kiigiiktiim iste ekmek bolerdi verirlerdi. Herkes bana aciyarak bakardi. Ben
kimsenin yanina yaklasamazdim. Bana acirmis sekilde bakardi. Kardeslerimin yanina
gittigi zaman ha Mustafa onu yiyemiyor bir eli yok sunu yapalim bunu yapalim...
HE3

Ya oncelikle 1rsi oldugu sdyleniyor seyden dolayr hem dedemde hem amcamda
goriildiigii igin
HC5

Ya ben hani genetik diyorum ¢iinkii aynisint annesinde de yasadim ben genetik oldugu
i¢in bu siire¢ daha ¢abuk oldu
HES

Valla babam da neden meydana geldi o konuda yani simdi goriinen sebebe bakarsak en
mantikli olarak goriinen yani bizim kendi bakis agimizla baktigimiz zaman emekli
olduktan sonraki bu hastalik emekli olduktan 2-3 sene sonra ortaya ¢ikt1 sikayetleri
baglad:i emekli olmasi gibi gdziikiiyor yani emekli olduktan sonra bosluga diismesi
herhangi bir sosyal faaliyeti olmamast hobisi olmamasi ondan dolay: iste zihinsel
faaliyetlerin azalmasindan dolay1 m1 bilmiyorum ama yani ama iste bu da ¢ok erken
baglamasi yani emekli olmasi bilmiyorum ya emekli olmas1 aslinda biraz kolay gibi
geliyor bence baska bir nedeni var ama ney bilmiyorum yani

HC4

kendisi emeklilikten sonra bir bosluga diistii aslinda hani bir seylerle ugrasmak bir
seylerle boyle hobi edinmek ya da bir ilgilenecegi bir alana yonelmesi konusunda bir
¢aba gostermedi bir bosluga diistiigiinden dolay1 da ne yapacagini yani siirekli evde de
olmuyor siirekli digart ¢ikip arkadaslariyla vakit gegirmesi de olmuyor bunu da
gozlemledik bence bu hastaligin aslinda baglamasindaki etken ve sebeplerden birisi de
psikolojik olarak bu (...) ve hani biraz da ¢ok aktif yasayan ve aktif bir sekilde ¢alisan
bir insan emekli olduktan sonra bir an da bosluga diistii hani arkada cevresi ile ¢ok
fazla goriismedi belli bir ortamdan uzaklasti bunlar da alisilagelmis davraniglarin
disinda bir siire¢ yasadigi i¢in hastaligi tetikleyicisi olarak etkilemis olabilir diye
diistiniiyorum

HC6

Cok i¢ine kapanikti hi¢bir seyini anlatamazdi bak biir kiz kardesim de dyle kimseyle
bir seyini paylasamaz ben paylagirim kimseyle paylasamazsam esimle her seyi
konusurum higbir sey icime ben atamam babam dyle degildi ama.

HC3

Bu siiregte bence hani aslinda yasadig1 kendi igindeki kendi i¢ diinyasindaki hassaslik
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Demansin
Meydana Gelme
Sebeplerine
Yonelik
Algilar\Koti
Beslenme

Demansin
Meydana Gelme
Sebeplerine
Yonelik
Algilar\Stres

Demansin
Meydana Gelme
Sebeplerine
Yonelik
Algilar\Oliim
Korkusu

Demansin
Meydana Gelme
Sebeplerine
Yonelik
Algilar\Pandemi
Donemi Sosyal
Etkilesimde
Azalma

Demansin
Meydana Gelme
Sebeplerine
Yonelik
Algilar\Bilingsiz
Ila¢ Kullanim

ya da bunu sey olarak adlandirabiliriz ¢abuk etkileniyor olmasi duygusal olmas1 hassas
olmasi ve hastaliktan sonraki siiregte de bu hassaslarinin devam ediyor olmasi aslinda
¢ok baglantili bir seyleri boyle igine attiginda dert edindiginde ve stres yasadiginda bu
hastaligin aslinda tetikleyicisi olabilecegi bir siire¢ diye tahmin ediyorum yani ¢iinkii
¢ok i¢ine atardi bazi seyleri paylasmazdi paylagsmadigi i¢in hani bizle ya da iste ne
bileyim yakinindaki bir kisiyle ya da dostuyla paylasmazdi tamamen igine atip i¢inde
yasayan biri oldugu i¢in bence bundandir diye diisiiniiyorum

HC6

(...) kotii beslenme stres beslenme bence bilmiyorum ne kadar ama kesinlikle stres yani
baska ¢iinkii ailede yok ya bildigimiz indigimiz kusaklara baktigimizda yok zaten de
seye de bakildi genetige de bakildi Istanbul'da belirgin bir genetik sey yok dendi

HE6

Stres (...) Stresli bir hayat stresli bir is yasami kendisi de stresli bence stres (...)
HE6

Ondan sonra da ailesinden herkesi ¢ok seviyordu kimseye bir sey diyemiyordu ama
6lim korkusu ondan sonra ara ara olmustu bunda. Sonra da hig¢ ailesinden kimseyi
kaybetmedigi i¢in herkes yasar herkes kalir diyordu. En son ayn1 kardesinde yasadigt
actyt annesinde yasadi. Onu bildigim i¢in. Annesi diigmiistii annesinin 6ldiigiini
ogrenince ¢ok feryat etti, gok pismanliklarini dile getirdi. Ben ne kadar yaklastiysam
benim anam 6lemez dedi ¢ok feryat etti. Ondan sonra zaten patlaklar arkasi arkasina
verdi. Panik atak oldu. Uyumak istemedi. Uyursa 6lecegini diisiindii. Durup durup
kendi kendine konugmaya basladi. Sonra da iyice kesti her seyi suskunluga boliindi.
HE3

pandemi zamaninda da iyice disart sosyal hayatiyla irtibatimiz kesilip igeri
kapandigimiz i¢in kimseyle de goriismedigimiz i¢in sanirim biraz daha mu ilerledi ya
da bu siirece adapte olamadi afalladi m1 mesela biz tokalagsmayalim dedigimiz zaman
babam birini goriince direkt tokalagabiliyordu ya da maskeli tak demek babama hep
sey geliyordu ona bir tiirlii alisamamisti hep uyarmak zorundaydik baba maskeni tak
kimseyle konusma.

HCS5

Onu Allah bilir de birkag kere ben seye sahit oldum bu internetten sey getirtmis babam
ilag getirtmis Viagra ilaci ama ilac1 gérmedim de Ben bir kagitta gordiim kagida yazmis
iste ismini yazmus iste viagra sudur budur diye sonra baktim telefonuna onun aldig1
yerden mesajlar geliyor degisik degisik mesajlar geliyor sudur budur gibisinden reklam
mesajlart sunu da alin bunu da alin sonra birkag kere babami aradilar yanimizda
aradilar kadin m1 adam mu neyse reklam yapiyor sunu da alin bunu da alin gibisinden
babam da pek ¢aktirmak istemiyor kapatmak istiyor benim aklima su geldi acaba o
kullandig1 ilaglarin bir yan etkisi olmus olabilir mi acaba diye bir diisiincem oldu yani
de ama bilmiyorum yani onlar1 kullandiysa onlarin bir yan etkisi olmus olabilir mi
olamaz m1

HC4
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4.3. “Demansin Etkisi” Temasina Yonelik Bulgular
“Demansin Etkisi” temasi altinda 2 adet alt tema bulunmaktadir.
e Demansin hayata Etkileri

e Durumun diger insanlarla paylagim stireci

Demansin Hayata Etkileri” alt temasi i¢in belirtilen sekil asagida verilmistir.

(Gl Demansin Etkisi ]
Endise Yarim
Kalmiglik
" DemmsnHaystaBtkileri__ @]
Giivensizlik Yabancilasma
Hissi
Hayal Kirikhi Bog Vermiglik
Pismanhlk Hissi Ige Kapanma
Yasanmasi
Yahizlagma Erken
@ @ (C:I Asamada
Hasta Sebepli Sorumluluklarm  Degisiklik
Hayatta Zorluk Sosyal Artigt Yagamama
Yasama Ortamda
Diglanma Hissi

Sekil 4.8 “Demansin Hayata Etkileri” Alt temasi igin Saptanan Kodlar

“Demansin Hayata Etkileri” alt temas: altinda 13 adet kod bulunmaktadir. Bu kodlar
"Sorumluluklarin Artis1", "Yarim Kalmishik", "Yalnizlasma", "Endise", "Hasta Sebepli
Hayatta Zorluk Yasama", "Sosyal Ortamda Dislanma Hissi", "Ige Kapanma", "Bos
Vermislik", "Giivensizlik Hissi", "Hayal Kiriklig1", "Pismanlik Hissi Yasanmas1", "Erken

Asamada Degisiklik Yagamama" ve "Yabancilasma" kodlaridir.

Aile bireylerinin yakinin erken yasta demans tanis1 almasinin onlarin hayatlaria nasil
yansidigia bakilirsa, hayatlarinda en fazla sorumluluklarinin arttiklarmi diisiindiikleri
ifade edilmekte oldugu goriilmektedir. Sonrasinda en sik kullanilan cevabin
“yalnizlagma” oldugu goriilmektedir. Yarim kalmislik, bos vermislik, ice kapanma, sosyal

ortamda diglanma hissi, hastanin durumundan dolay1 giinliik yasamda zorluklar yasama,
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pismanlik hissi yasanmasi, hayal kirikligi, endise ve erken evre doneminde herhangi bir

etki hissetmeme gibi deneyimleri de yasadiklar1 goriilmektedir (Sekil 4.8).

Tablo 4.8 incelendiginde “Demansin etkisi” temasi altinda aile bireylerinin yakinlarmin
erken yasta tan1 almasinin hayatlaria nasil etki ettigine dair deneyimleri goriilmektedir.
HCS5 in de “siirekli yaninda bir ¢ocuk biiylimeyen bir ¢ocuk varmis gibi yani evde seyiz
nasil desem evde hep biri var ve hep onu diisiinerek hareket ediyorsun disar1 ¢ikarken evde
birakamiyorsun yanina alsan o olmuyor yani her sey degisiyor” diyerek sorumluluklarinda

artis oldugunu ifade etmektedir.

HEG6 da “...ama benim hayatim yok yani benim hayatim onu endeksli onun saglikli yataga
diismemesi icin saglikli derken bedenen ayakta kalabilmesi i¢in biitlin ¢cabam yani
kendime kendimin bir hayat1 yok aslinda ¢linkii ben biitiin hayatimi1 geride biraktim
geldim buraya” ifadesinde yakinin saglikli kalmasi i¢in tizerinde sorumluluk hissettigini

ifade etmektedir.

HE1 ve HE2 de erken yasta demans tanist almis yakinlarinin davraniglarinda meydana
gelen tehlikeli durumlardan o6tiirii hayatlarinda zorlandiklarini ifade etmislerdir. (Tablo 9)
HC6 ve HC2 sosyal ortamda dislandiklar1 hissine kapildiklarini ifade etmektedirler.

HC3 “Cok kotii biri zaten ¢ok etkiledi yasama istegim gitti duyunca ¢ok kotii oldum ben
beni ¢ok etkilendim ¢ok psikolojim bozuldu i¢ime kapandim ben de” diyerek bu siiregte

ice kapanma yasadigini belirtmistir.

HE3 “Eskiden hayal kuruyordum simdi hayal diye bir sey kuramiyorum. Giinliik ne
yasarsam o diyorum. Akisina biraktim her seyi” diyerek bosvermislik duydugunu ifade
etmektedir.

HE6 “Yani sey oluyorsun kendini giivende hissetmiyorsun” diyerek yakinin yaninda
giivensizlik duydugunu ifade etmektedir.

HEG6 “Senin hayatinin merkezindeki adama kosa kosa gelmemelerini garipsiyorsun yani

gibi” diyerek yasadigi hayal kirikligini dile getirmistir (Tablo 4.7).
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Tablo 4.7 “Demansin Etkisi” Temasina Yonelik Demansin Hayata Etkileri Kodlu Boliimler Tablosu

Alt tema\Kod

Kodlu Boliimler

Demansin Hayata
Etkileri\Sorumluluklarin
Artist

Demansin Hayata
Etkileri\Yarim
Kalmighk

Bence ¢ok sey degisti sonugta babam degisti babam degistigi icin her sey
degisti simdi babam yok gibi var ama yok gibi annem eve bagimli oldu su
an hayati iki kisilik yasiyor gibi ya da siirekli yaninda bir cocuk bliyiimeyen
bir ¢cocuk varmis gibi yani evde seyiz nasil desem evde hep biri var ve hep
onu diisiinerek hareket ediyorsun digar1 c¢ikarken evde birakamryorsun
yanina alsan o olmuyor yani her sey degisiyor bir misafirlige giderken
diistinliyorsun yani mesela disarida yemek yerken bile diisiiniiyorsun ¢iinkii
su geldigimiz donemde bile digarida yemek yerken zorlanabiliyor hani
stirekli onunla ilgileniyorsun simdilerde bir seyler anlatmaya calisiyor ama
anlayamiyorsun ¢ok olaylarla alakasiz seyler anlatiyor bir seyler diyor ama
diyemiyor evde bir¢ok sey degisiyor iste sen bile degisiyorsun bilmiyorum
farkli oluyor ya

HCS

Yani $6yle mi hani gezme konusunda olsun evde gezmeye gidemiyordum
mesela gidemiyorduk onu da birakamiyorduk ¢ikiyordu bir seyler yapiyor
kayboluyordu mesela ben gece basimda geziyordu korkuyordum sonra
uyurmusuz geliyordu kafamda bekliyordu sonra onu birakir gibi oldu baktik
basini ald1 gitti kayboldu benim bu biiyiik kiz i¢ine kotiiliik gelmis sey gelmis
korku gelmis babama bir sey mi oldu diye ¢ikiyor bakiyor kapilar ¢ik
kayboldu neyse arastirdik kosturduk her birimiz bir yere gittik eniste buldu
getirdi

HE1

Diinyam Alt ust su an yani hi¢ yasamak ne bileyim insanin esi bdyle oldugu
zaman ne yapabilir evi tikanir ona bakmak istersin onun yasamasini istersin
ona bir gey olmasint istersin hep ona da odadaki oluyorsun golgesi bana yeter
yasasin onun golgesi bana yeter Allah'tan gelene ne diyebilirim ki bir sey
diyemem ki diyorlar ya hastalikta saglikta dogruymug kime birakabilirim ki
ona bakmaya mecburum o bana zamaninda bak da ¢ok bakti.

HE4

kendine ait bir 6zel hayatin yok bir hayatin varsa Ali o Ali iyi olursa biz de
iyi oluyor o ké&tii oldu mu biz de kotii oluyoruz
HES

(...) ama benim hayatim yok yani benim hayatim onu endeksli onun saglikl
yataga diismemesi i¢in saglikli derken bedenen ayakta kalabilmesi i¢in biitiin
cabam yani kendime kendimin bir hayati yok aslinda ¢iinkii ben biitiin
hayatimi geride biraktim geldim buraya

HE6

Vallahi yarim kaldik
HC1

Ama varlig1 yetiyor yani orada olmasi piiyoruz seviyoruz ama hep yanimiz
eksik.
HC3

Yok iste ne yapalim tiziilityorum ¢ok tiziiliiyorum bazen ¢ok agliyorum hani
yasamadik emekli olupta yasayacaktik beraber onunla gezecektik olmadi
demek ki Allah boyle gérmiis
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Demansin Hayata
Etkileri\Yalnizlasma

Demansin Hayata
Etkileri\Endise

Demansin Hayata
Etkileri\Hasta Sebepli
Hayatta Zorluk Yasama

HE1

Ne hissettim, c¢ok sey, yikildim. Zaten dedim ben bunun her seyiyle
ilgileniyordum artik tamamen bana baglandi benim hayatim mahvoldu
dedim. Cok zoruma gitti. Once dedim bir eli boyleydi sevgiyle saygiyla
yaptyordum sevdigim i¢in her seyi yapryordum ama artik ben de belirli bir
yasa geldim ben esimle gezmek tozmak istiyordum ama (...) (Agliyor...)
Arkama bakmam diyordum artik ¢ocuklarim biiyiidii okuttum ben bununla
gezip tozarim diyordum kendime hep erkek gibi hissediyordum simdi artik
iyice erkek gibi oldum ¢ok zor ¢ok zor. (Agliyor...)

HE3

Yani bilmiyorum sadece onlarin yasini mi tutuyoruz yoksa biraktigimiz
kendi hayatimizin da yasini tutuyoruz belki de
HE6

(...) ve en sonunda kanser hastaligmna yakalandim ama gergekten yalniz
kaldim ¢ok yalniz kaldik beraber aglardi beni goriirdii tiziiliirdi aglard: yani
HE2

Soyle ben boyle hayati seven bir insan toplumu seven bir insan gidip gelmeyi
hani sey yapmaya yardimlagmayr seven biriydim ama esimin bir
hastaligindan dolayi tabii ki herhangi bir 6zel hayatim olmuyor kendime bir
saat ayirayim gideyim gezeyim sey yapayim o yok ben 4 yildir tamamen eve
kapaliyim yani tamam benim kizim geliyor yardim ediyor sey yapiyor ama
onun da ¢ocugu var sonugta yani ona ¢ok bdyle ¢ogunu yansitmamaya
calistyorum zor yani 6zel hayatin kalmiyor sonugta

HES

Yok hayir yani sunu gérdiim herkesin kendi hayati var ve o hayatim ¢ok arta
kalan kisimlarinda bize zaman ayirabileceklerini gérdiim halbuki ben yani
acaba ¢ok goziimde biiyiitilyordum ama degil bizim yardima ihtiyacimiz var
biz o ylizden buradayiz benim tek basima ¢ézebilecegim bir sey degil bu ama
Oyle olmadi yani siradand1 onlar i¢in siradand1 yani ve dedigim gibi benimle
ayni kaygilart duymalarini bekledim herhalde ama evet hi¢ dyle kaygilari
olmadi bir de rahatlikla arayip hadi doktora gotiirelim diyemedigimi fark
ettim ¢ilinkii kosa kosa gelmiyorlard1

HEG6

asla ben onu yalniz birakmazdim pazara gidecegim zaman da kapiy1 6rterdim
kapy kilitlerdim 6yle giderdim evden bir yere gitmesin gittigi yeri bulamaz
diye oyle yapardim

HE2

Ama korktugum seylerden biri de en ¢ok korktugum seyden biri de ben onun
yaninda diisersem ‘“Ne oldu” deyip de birine haber veremez. Bundan ¢ok
korkuyorum onun i¢in ¢ok diistinmek istemiyorum hep kendime iyiyim diye
avug avug ilaglar igiyorum ayakta kalmak igin.

HE3

yani ne bileyim para parami yiyorsun diyordu bana benim paralarimi yiyon
seni Oldiirecegim diyordu telefonumu aldiniz diyordu telefon istiyordu
oyuncak telefonlar aldik onu onu istemedi ondan sonra para altyordu benden
maagsimda aliyorduk para istiyordu para veriyordum paralar1 kaybediyordu
nereye attigini bilmiyorduk dama mi ¢ikariyor atiyordu tuvalete mi atiyordu
para kaybediyordu yani o seyleri ¢ok yasadik demiri tutuyordu demiri
birakmiyordu biz biraktiramiyorduk boyle arkaya gidiyordu ondan sonra
zorla elini biraktirtyorduk diisiiyordu diistiigii yerden zor kaldiriyorduk ne
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Demansin Hayata
Etkileri\Sosyal Ortamda
Dislanma Hissi

Demansin Hayata
Etkileri\ige Kapanma

Demansin Hayata
Etkileri\Bos Vermislik

Demansin Hayata
Etkileri\Giivensizlik
Hissi

Demansin Hayata
Etkileri\Hayal Kiriklig1

Demansin Hayata
Etkileri\Pismanlik Hissi
Yaganmasi

bileyim hangi birini anlatayim c¢ok korkuyordu evde biri var diyordu
saklaniyordu su ¢ekyatlarin arkalarina iste dyle zor giinlerimiz gecti yani
HEI

(...) anne yanindan ayrilma anne bir yere gitme anne yalniz birakma anne
elinden kibrit cakmagi al evi yakar soyle yapar boyle yapar dyle seyler
yasadim canim allah kimsenin bagina vermesin verenin de allah yardimecisi
olsun
HE2

i1k basta inanamama gibi siireclerde biz kendimizi hep bdyle yikik kendimizi
kot hissettik ortama girdigimizde de diglanmus hissediyorduk bu hem
babam agisindan 6yleydi hem bizim a¢imizdan dyleydi dnceki hani kendi
aktif sosyal ¢evremiz hani sanki bir anda boyle bizden uzaklagmig gibiydi bu
da kisi olarak hepimizin zoruna gidiyordu yani 6zellikle babamin da zoruna
gidiyordu farkindayd iiziildiik¢e de iste i¢ine attikga da bdyle hastaligini
kendi bu sekilde yasamaya devam etti

HCo6

Konugmasini gelip esimle konusmasini ama hi¢ kimse yani ben sunu gordiim
insanlar ¢ok uzak durdu bizden yaklagmadilar tamam gordiikleri zaman
nasilsimiz  falan diyorlardi artik ¢ikamiyorduk disariya biz ben
birakamiyordum kendisini

HE2

Cok kotii biri zaten ¢ok etkiledi yagama istegim gitti duyunca ¢ok kotii oldum
ben beni ¢ok etkilendim ¢ok psikolojim bozuldu i¢ime kapandim ben de
HC3

(...) ben ¢ok etkilendim bunun hastaligindan gergekten artik insanlarla filan
karsilagmak istemiyordum ben evde durup kendisiyle beraber bas basa
kaldigim zaman ¢ok iyiydim ama bazi insanlar da gelip oturmaya zile
basarlardi rahmetlinin seyini goriirlerdi ay sen boyle olacak adam miydin sen
sOyle olacak bir adam mrydin falan derlerdi

HE2

Hastalik da nasil bir etki yapt1 her seyi bog verdim ya bundan sonra babama
cok diigkiin olduktan sonra artik ne olursa olsun hani kanadin kirtlir ya
kanadim kirildi ondan sonra her kimi kaybedersem iiziilmem artik diye
diistiniiyorum su an o kadar diigkiindiim yani su anda hayatta dedigim gibi
bana diyorlar su an bile Allah ¢ok ¢ektirmesin ona bile sinirlenen biriyim
HC2

Eskiden hayal kuruyordum simdi hayal diye bir sey kuramiyorum. Giinliik
ne yasarsam o diyorum. Akigina biraktim her seyi.
HE3

Yani sey oluyorsun kendini giivende hissetmiyorsun
HEG6

Senin hayatinin merkezindeki adama kosa kosa gelmemelerini garipsiyorsun
yani gibi

HEG6

Bu hastalik benim hayatimin déniim noktas1 oldu. Nasil doniim noktasi oldu
keske evlenmeseydim dedim keske tanimasaydim dedim keske bu hayat1 hig

yasamasaydim dedim ama (...)
HE3
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Demansin Hayata ilk baslarda ¢ok bir etkisi yoktu yani babam tamam ufak tefek unutmalar
Etkileri\Erken Asamada vardi ama sonugta yine normal yasantimiza devam ediyordu Bizim normal
Degisiklik Yagsamama yasantimizi ¢ok etkileyen bir durum yoktu kendi ihtiyaglarimi kendisi
giderebiliyordu ilk 4-5 yil ¢cok fazla bir etkisini hissetmedik
HC4

Demansin Hayata En biiyiik etki Ben mesela sinir krizi ge¢irdim babam bdyle diye ya ¢iinkii
Etkileri\Yabancilagma degisik bir insan oluyor baban degil artik hani baban gitmis bu baska biri
gibi oluyor bdyle dislerim falan kilitlenmisti sinir krizi gegirdim
kabullenemedik ¢ok zor oldu kabullenmemiz yani ¢ok zor ya Rabbim
kimsenin basina vermesin
HC1

“Durumun Diger Insanlar ile Paylasim Siireci” alt temasina igin olusturulmus sema

asagida gosterilmistir.

Demansin Etkisi
Durumu Diger Hastaligm Cevre
insanlar ile Tarafindan Fark
Paylagamama @ Edilmesi
Durumun Diger insanlar ile Paylaslm
Siireci
Siirecin Kismen Pay]a;umdan
Paylasiimas1 Ka¢mma
Paylagimdan Sonra Pay]a;lm Yapmama
Aile Uyelerinin
Kabullenememesi
Pay]ag]]an insanlarn Durumu Cevre ile
Olumsuz Paylasma

Davraniglar

Sekil 4.9 “Durumun Diger Insanlar ile Paylasim Siireci” Alt temas i¢in Saptanan Kodlar

“Durumun Diger Insanlar ile Paylasim Siireci” alt temasi altinda sekiz adet kod
kesfedilmistir. Kesfedilen kodlar "Paylasilan Insanlarn Olumsuz Davramislart",
"Paylasimdan Ka¢mma", "Durumu Cevre ile Paylagsma", "Paylasimdan Sonra Aile
Uyelerinin Kabullenememesi", "Hastaligin Cevre Tarafindan Fark Edilmesi", "Siirecin
Kismen Paylasiimasi”, "Durumu Diger Insanlar ile Paylasamama" ve "Paylasim
Yapmama" kodlardir.

Aile bireylerinin erken yasta demans tanist almis yakinlarinin durumunu diger insanlarla
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paylasma siirecinde yasadiklar1 deneyimler ise yukaridaki sekilde belirtilmistir (Sekil 4.9).
Bu siiregte aile bireyleri paylasilan insanlarin olumsuz davraniglan ile karsilastiklarini
ifade etmektedir. Bazi aile bireyleri ise paylasimdan kagindiklarini ifade etmislerdir. Yine
bu siirecte hastaligin cevre tarafindan zaten farkedilmesi, paylasimdan sonra aile
tiyelerinin kabullenmemesi, siirecin kismen paylasilmasi ve diger insanlarla paylasmama

gibi deneyimleri olduklar1 da goriilmektedir (Sekil 4.9).

Aile bireylerinin Demansin Etkisi temas1 altinda yakinlarinin erken yasta demans tanisi
aldigimi diger insanlarla paylagsma siirecinde diger insanlarin olumsuz davraniglari ile

karsilastiklari ifadeler yer almaktadir (Tablo 4.8)

HC5 “Bizim aileden bahsedeyim karsi taraf bazen dalga gecebiliyor alay konusu
yapabiliyor normal bir birey yanlis soyliiyormus gibi tepki verebiliyor zaten konusmasi
kesildigi zaman orada Babam da film kopuyor ne dedigini unutuyor biri 61diigli zaman biz
mesela dikkat ediyoruz o konugsmaya basladigi zaman bolmemeye calisityoruz soylesin
tamamlasin diye ama bunu bir ortamda yapamiyor ya da bazi kisiler gelip sen alzheimer
olmugsun ge¢mis olsun diye yaklagiyor mesela Babam bu ylizden daha 6nceden kahveyi
cok giderdi bu yiizden artik o semte gitmiyor unuttu yani gitmek istemiyor” diyerek

akrabalarmin bu siirecte olumsuz davraniglari ile karsilastiklarini belirtmistir.

HC6 ise ¢evresindeki insanlarin demans tanist almis yakinina karsi bakis agilarinin
olumsuz yonde degistigini ifade ettigi gozlemlenmistir. Aile bireylerinin yine bu siirecte
yakininin erken yasta demans tanisi aldigin1 paylagsmaktan kagindiklart gézlemlenmistir.
Erken yasta demans tanis1 almis bireylerin hastaligin1 paylasmaya gerek kalmadan g¢evre
tarafindan farkedildigini de HC1 “zaten herkes anliyordu biz demiyorduk” diyerek ifade
ettigi gozlemlenmistir (Tablo 4.8).

Tablo 4.8 “Demansin Etkisi” i¢in olusturulan “Durumun Diger Insanlarla Paylagim Siireci” Kodlu Béliimler

Tablosu
Alt tema/Kod Kodlu Béliimler

Durumun Diger Bizim aileden bahsedeyim karsi taraf bazen dalga gecebiliyor alay konusu
Insanlar ile Paylagim yapabiliyor normal bir birey yanlis soyliiyormus gibi tepki verebiliyor zaten
Stireci\Paylasilan konugmasi kesildigi zaman orada Babam da film kopuyor ne dedigini unutuyor
Insanlarin Olumsuz biri 6ldigii zaman biz mesela dikkat ediyoruz o konusmaya basladigi zaman
Davraniglari bélmemeye c¢alisiyoruz sdylesin tamamlasin diye ama bunu bir ortamda

yapamiyor ya da bazi kisiler gelip sen alzheimer olmugsun ge¢mis olsun diye
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Durumun Diger
Insanlar ile Paylagim
Siireci\Paylagimdan
Kag¢inma

yaklastyor mesela Babam bu yiizden daha onceden kahveyi ¢ok giderdi bu
yiizden artik o semte gitmiyor unuttu yani gitmek istemiyor
HCS

Vallahi hayatimizda bizi sosyal olarak etkiledi ¢evremizdeki insanlarin bize
babama daha dogrusu bakig acis1 biraz daha degisti oncelikle gevremizde bazi
insanlar hastalifa inanmadi inanmad1 derken aslinda boyle biri degildi su an
bunlar1 neden yapiyor gibi bir inanmama siireci basladi bunlar1 duyduk bunlari
yasadik daha sonra ¢evremizdeki insanlar yine bir anda uzaklasti ve daha 6nce
¢ok yakin oldugumuz samimi oldugumuz insanlar bize gelip gitmemeye
basladilar ziyaret etmemeye bagladilar

HC6

Vallahi onu da tam bilemiyorum ama bence yani artik disarinin insanlarin bazi
hareketleri ve davramiglarimi ondan dolayr diye mesela bazi insanlar
konusurmus sen boyle olacak adam muisin sen bdyle olacak bir adam miydin
ben bunu duyuyordum insanlar bunu diyordu

HE2

Ben bacilarina kardeslerine bununla ilgilenenin biraz ilgisiz kaliyor dedigimde
benim kardesim turp gibi bir seyi yok diyorlardi.
HE3

Sonra kendi kardesleri ile paylagsmaya ciktigimda benim kardeslerim bana
inand1 ama onlar inanmadi.
HE3

telefonu vardi mesela telefon ederdi arkadaslarini onlar beni arardi Ali dakika
bas1 bizi artyor rahatsiz ediyor Ben de diyordum engelleyin yani bu adam hasta
tamam ben biliyorum sizi rahatsiz ettigini ya hi¢ agmayn ya da telefonunuzda
engelleyin ki esim bilmeden yapiyor bilerek bunu yapmiyor yani bunu
cevreme de anlatmaya zorluk ¢ekiyordum onlar zannediyordu ki Ali bile bile
yaptyor halbuki 6yle bir sey yok

HES

Bir de biz mesela diyordu ki Recep sdyle yapt1 boyle yapt: ilk zamanlar biz
konduramiyorduk yok diyorduk ya normal bir sey yapmadi ki hani size dyle
geliyordur hani kapatiyorduk evet kabullenemiyorduk

HC1

(...) ve bunu hi¢ kimseye sdylememistik bu siirecte yani ablama bile
sOylememistik (...)
HC5

(...) biz zaten bunun olabilecegini diislindiigiimiiz i¢in hani daha 6ncesinde
yasadigimiz aile iliskilerinden Gtiirii basta biz sakladik ¢evreye sdylemedik ve
bir ortamdayken hep babamin yanlislarint diizelttik o kelime hatalarini ya da
bir sey unuttugunda falan biz hep tolere etmeye ¢alistik (...) yani bize
anlattigimiz zaman onlara sey geliyordu boyle abartiyormusuz hala da dyle
abartiyormusuz gibi geliyor insanlara mesela en basiti babam namaz kilamiyor
ya da disar1 ¢ikmiyor ama ya bayram namazina gitti mi iste sunu yapti m1
otobiise binip gitti mi niye gelmiyor gelsin iste.

HC5

Esimin demans oldugunu baskalarina sdylemek istemedim dnce ama igimde
biiytdii.
HE3
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Durumun Diger
Insanlar ile Paylagim
Siireci\Durumu Cevre
ile Paylasma

Durumun Diger
Insanlar ile Paylagim
Siireci\Paylagimdan
Sonra Aile Uyelerinin
Kabullenememesi

ben onu bir sene sonra kabul ettigimde yok ¢ekinmedim ilk dnce esim i¢in hani
diyordum ki belki hani bir sey unutuyor dalga gecerler belki onu iizerler o
yiizden kimseyle paylasmak istemiyordum ama daha sonra yani gordiiler yani
benim ¢evremde gordii ki Ali unutuyor hani bisey bir yere koyunca senin
iistiine koyuyor mesela

HES

Cok yakin dostlarima uzun siire ¢ok onlarin 1srariyla goriistim goériisemedim
goriismedim yani sonra onlarin 1srariyla 1srarciligiyla vazgegcmemeleri ile biraz
dondiim aslinda size ait bir yasam olmuyor her giin baskasinin hayatini
yastyormugsunuz gibi olmuyor yani (...)

HEG6

zaten herkese paylastik zaten paylastik saklamadik ¢iinkii hareketleri degisti
HC3

yani insanlara s0yleme konusunda ¢ok da bir seyimiz yoktu saklayalim
gibisinden bir seyimiz olmadi zaten dedigim gibi {i¢ dort sene sonra
belirginlesmisti yani unutkanligi baskalar1 eve gelenler tarafindan
hissediliyordu

HC4

Oncelikle bu hastalig1 yani ilk kendi ¢evremizdeki yakin hissettigimiz hem aile
dostlarimiza hem akrabalarimiza soyledik dedik hani durum bu sekilde
akrabalarimiz da bu hastaligin aslinda zorlu bir hastalik oldugunu bu tarz geri
bildirimlerle geldiler benim bizzat kendimi yasadigim durumu anlatacak
olursam paylastigimiz olumlu ya da olumsuz bir sey duymadik sadece
sOyleyelim hani zaten davraniglari ve hareketleri bunu yansittig1 i¢in bu
hastalig1 da sdylemekte higbir sakinca gérmedik yani

HC6

Otobiisle giderken degisik hareketler yapiyordu idare etmek ¢ok zor artik bunu
paylasmak zorundaydim yakinlartyla kendi yakinlarimla. Tabii iiziilen de
¢oktu seviyorlardi onu ama herkes goriince iiziiliiyor arkasi gegiyor yine ben
bas basa kaliyorum. Her sey benim i¢in ¢ok zordu hala da ¢ok zor.

HE3

Zaten biitiin komsularimiz biliyor Allah sabirlar versin diyorlar bana. Ben
hayatimdan memnunum diyorum komsgularim Allah yardimci olsun diyor Bir
istegin var m1 diyorlar bazen bir oturmaya gidiyoruz

HE4

Soyledim kizlarima sdyledim babaniz boyle boyle iste boyle hastaliga
yakalandi s6yle oldu bdyle oldu ogluma sdyledim inanamadilar hele de oglum
hi¢ inanamad1 onun i¢in ¢ok kd&til bir donem bagladi yani onu yani o hastaligt
kabullenemedi ben de kabullenemedim ama ben baktim gordiim kendisiyle
birebir yagadigim i¢in

HE2

(...) adam elini etegini her seyden ¢ekmeye basladi isin farkina vardi
rahatsizliginin farkina vardi ve onu ¢ok diisiinmeye basladi diistindiik¢e hizli
ilerleme oldu ben bu siiregte cok ¢ektim cocuklara bir sey diyemedim
cocuklarim farkina vardi hayir anne Oyle bir sey yok dediler annesine
abartiyorsun dediler ama ben abartmiyordum gitgide gitgide artik onlar da
emin oldu baz1 seyleri gordiiler yani demans olan bir hastayla m1 diyeyim hele
bu bir yakanin olunca m1 ¢ok zor ¢ok zor bir sey diyemiyorum.

HE3
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Durumun Diger
Insanlar ile Paylagim
Siireci\Hastaligin Cevre
Tarafindan Fark
Edilmesi

Durumun Diger
Insanlar ile Paylagim
Siireci\Siirecin Kismen
Paylasilmast

Durumun Diger
Insanlar ile Paylagim
Siireci\Durumu Diger
Insanlar ile
Paylasamama

Durumun Diger
Insanlar ile Paylagim
Stireci\Paylagim
Yapmama

Kardesleri de kabullenemiyordu yani onlar mesela biz anlatiyorduk onlar
diyordu ki yok dyle birsey Ali de yoktur yani kabul etmiyorlardi ne zaman ki
bir kaynim vardi o geldi iste biz de bir iki ay yasadi gérdii yani nasil oldugunu
ondan sonra kabullendiler aynisim1 ben hani annelerinde de sdylemistim o
zaman da kabul etmediler ne zaman ki kaymvalidem kotii oldu sonra
kabullendiler ama ¢ok geg kaldilar yani

HES

Ya seyi geng yasta alzheimer bilmiyorlardi ¢ok aslinda garipsediler geng bir
adamin alzheimer Bir de hani bir siirii hastalik olur iste kizinin kocasi1 hani bir
stirli sey olabilir ama yani alzheimer her seyi unutacak artik caligamayacak
konusamayacak boyle bunlart kabullenmeleri bence zor oldu yani
yakistiramadilar bir nasil diyeyim baska bir sey baska bir hastalik evet
olabilirdi ama bunu yakistiramadilar sanki

HEG6

Zaten herkes anliyordu gercekten biz demiyorduk onlar bize diyordu
sinirleniyorduk
HC1

Yani herkes tahmin ediyordu agikgasi bizden ¢ok onlar tahmin ediyordu ¢iinkii
sey alzheimer degil de hani daha yas1 gencti ya yani ne oluyor hani beyin
kiigiilmesi dendi

HC3

Ya zaten insanlar da fark ediyordu yani babanun ilk baslarda degil de bir 2 3
sene sonrasinda artik zaten fark edilir duruma gelmisti unutkanligt mesela
HC4

Bazilar1 fark ediyordu, Mustafa abi duymuyor mu diyordu, kapatiyordum
konuyu bir miiddet boyle gitti ama kendi yakinlarimla kardeslerimle
paylasmak zorunda kaldim. Paylagsmak zorunda kaldim paylagmasam
catlayacaktim.

HE3

Soyle yani ben ablalarimla paylasiyordum ama tabii ki gogunu sdylemiyordum
Ali'nin hani beni dovdiigiinii beni lizdiigiinii soylemezdim hani boyle yiizeysel
seyler sdylerdim yani Ali nasil sey ne yapiyor ne ediyor nasil davraniyor ben
birini soyliiyorsam 5 tanesini sdylemiyordum onlar {iziilmesin diye sonra iste
ablam geldi bize tabii ki goriince nasil bir hayat yasadigimi gordii zor yani
onlarin da kabul etmesi zordu tabii ki

HES

Anlattigin zaman inanmadiklari i¢in hani bu adam bdyle olamaz dedikleri i¢in
beni hep kotii bildiler yani Ilk sen iftira atryorsun gibi onlara da her seyi de
anlatamiyorsun ki

HEI

Ben kimseyle paylagsmadim agikgasi
HC2
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4.4 “Basa Cikma” Temasina Yonelik Bulgular

“Basa Cikma” temas: altinda bulunan tek alt tema “Siire¢te Uygulanan Basa Cikma
Stratejileri” alt temasidir ve alt temada sekiz adet kod bulunmaktadir. Bu alt tema altinda
kesfedilen kodlar "Aile Destegi", "Aile ile ilgilenme", "Miicadele Etme", "Maneviyata
Siginma", "Ise Baglanma", "Hosgoriilii Olma", "Sosyal Aktiviteler" ve "Obsesif Temizlik
Davranisi" kodlaridir.

“Stiregte Uygulanan Basa Cikma Stratejileri” alt temas: altinda kesfedilen kodlara
yonelik sema asagida belirtilmistir (Sekil 4.10).

1

Basa Cikma

|

ise Baglanma Siirecte Alile Destegi
/ Uygulanan
Basa
] Cikma @
Hos goriilii Stratejileri Marlewyata
Olma / \ Sigmma
Adle ile Miicadele Sosyal Obsesif
Ilgilenme Etme Alktiviteler Temizlik
Davranis:

Sekil 4.10.“Siiregte Uygulanan Basa Cikma Stratejileri” Alt temasi igin Saptanan Kodlar

Erken yasta demans tanis1 almis kisilerin aile bireylerinin bu durumla siiregte basa ¢ikma
stratejilerinin basinda “aile destegi” geldigi gézlemlenmistir. Bunun yaninda maneviyata
siginma, obsesif temizlik davranisi gelistirme, sosyal aktiviteler, hastalikla miicadele
etme, ailenin diger bireyleri ile ilgilenme, hosgoriilii olma ve ise baglanma deneyimleri

yasadiklar1 gézlemlenmistir (Sekil 4.10).

Erken yasta demans tanisi almis kisilerin aile bireylerinin hastalik siirecinde yasadiklari
durumlarla basa ¢ikma stratejileri ¢cercevesinde HC2, HC3, HC6, HE1, HE3, HES hasta

yakinlar aile desteginin dnemini vurgulamaktadirlar.

HC2 ise maneviyata sigindigin1 “en giizel seyim dua ediyorum namaz kiliyorum yani
Rabbim verdi seyi ¢aresi yok keske caresi olsa da her yere gotiirsek ¢are olmayinca biriyle

konusmayi1 da ¢ok sevmiyorum” sozleriyle ifade etmektedir.
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HE1 ve HE3 torunlaryla ilgilenip oynarla eglenmenin bu siirecle basa c¢ikmayi
kolaylastirdigini ifade etmektedirler.

HC3 ise obsesif temizlik davranisi gosterdigini siirecle bu sekilde basa ¢ikma stratejsi
gelistirdigini ifade etmektedir (Tablo 4.9).

Tablo 4.9 Basa Cikma” Temasina Yonelik Kodlu Boliimler Tablosu

Alt tema\Kod Kodlu Béliimler
Siiregte Uygulanan Ben &yle ¢ok icine kapanan bir insamim zaten kendi sorunlarimi kendim
Basa Cikma paylasan bir insanim kendim kimseyle c¢ok paylasmadim zaten ii¢ baci
Stratejileri\Aile oldugumuz i¢in i¢limiiz U¢limiiz paylastik ne yapabiliriz nasil edebiliriz
Destegi dertlestik agladik ne yapabiliriz 6yle gecti dokuzuncu yildayiz zaten

HC2

babam hastaneye benden bagka kimseyle gitmiyordu onun i¢in mecbur ayakta
durdum esim ¢ok destek oldu bana onunla atlattim ge¢mise gidince neler
yasadik neler ¢cok zor giinler gegirdik (...) Evet evet biz hep yan yanayiz 3
kardesimizin ti¢ili de eslerimiz de hep yaninda dyle eslerimiz de ¢ok yardimer
oldu benim esim banyosunu yaptirtyordu kiz kardesimin esi tiragini yaptirtyordu
her seyi onlarla birlikte beraber atlattik bu siirecte hep birbirimize destektik
HC3

(...) ailemden iste babam birka¢ defa boyle hani alzheimer oldugundan dolay:
ne yapabilirizi konustuk ama hani olmadi yani siirekliligi gelmedi diyeyim daha
dogrusu

HC6

Evet kizlarimla birlik olmak onlar olmasa ben yasayamazdim ki simdi her seyi
babalarini onlar bakiyor
HEI

Kardeslerimle paylastim derdimi agtim (...) Kardeslerimle konustugum zaman
mutlu oluyorum destek almis gibi oluyorum onlarla konusmak bana biiyiik bir
destek oluyor. (...)

HE3

bu siirecte benim kizim da ¢ok bana yardimci oldu yani ben hani ben
kaymvalidem de yasadigim seyleri esimde 10 katin1 yasadim yani daha hir¢in
daha kotii davraniyordu (...) benim destegim benim kizim oglum bana yardimet
oluyor en biyiik destek¢im de kizim

HES
Siiregte Uygulanan (...) ama c¢ocuklarimla enistelerimle mutluyum torunlarimla oglumun
Basa Cikma geleceginde mutlu oluyorum ona yemegini hazirliyorum ona ne seviyorsa onu
Stratejileri\Aile ile yaptyorum Oyle kendimi dyle avutuyorum ne yapabilirim bagka hap igemem her
Ilgilenme hapi igemiyorum astim oldugu igin

HE1

Yani bu siliregte beni torunlarim c¢ok mutlu ediyor, ben tek bagima olup
konusmaktansa onlar1 gordiigiim zaman konusmak istiyorum onlar gibi ¢ocuk
olmak istiyorum. Onlarin yaptig1 hareketler benim ¢ok hosuma gidiyor, onlar
gibi sevinmek istiyorum ama hep karsima Mustafa'nin hastaligr ¢ikiyor.
Yapamiyorum. Onlar1 gérmedigim zaman ¢ok 6zlilyorum ama bir taraftan da
Mustafa'y1 diislinerek o 6zlemimi mi kapatiyorum. Zor. (agliyor)
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Siiregte Uygulanan
Basa Cikma
Stratejileri\Miicadele
Etme

Siiregte Uygulanan
Basa Cikma
Stratejileri\Maneviyata
Siginma

Siiregte Uygulanan
Basa Cikma
Stratejileri\ise
Baglanma

Siiregte Uygulanan
Basa Cikma
Stratejileri\Hosgoriilii
Olma

Siiregte Uygulanan
Basa Cikma
Stratejileri\Sosyal
Aktiviteler

Siiregte Uygulanan
Basa Cikma

Stratejileri\Obsesif
Temizlik Davranisi

HE3

o miicadeleyi ¢ok vermeye caligtik ama bu hastaligin giin ve giin ilerleyisini
gbzlimiizle gordiigiimiizde yine de miicadelemizi vermekten asla vazgegmedik
ama hastalik glinden giine daha da ilerlediginde icler acisi oluyor ve kotii bir
durumla karsilastyoruz sdyleyeceklerim bu kadar

HC6

Ama tek seyim sabrim sabrim sabrim bu benim smmavim dedim artik
kabullendim her seyi.
HE3

en giizel seyim dua ediyorum namaz kiliyorum yani Rabbim verdi seyi caresi
yok keske c¢aresi olsa da her yere gotiirsek care olmayinca biriyle konusmay1 da
¢ok sevmiyorum

HC2

(...) estagvur tovbe dedim sonra Rabbime dua ettim sonra iki tane evladim var
dedim arkamda kardeslerim var dedim ben bunu yagayacagim Allah'im bana
bunu elinin bdyle olmasi benim onunla ilgilenmem demek ki benim gérecegim
giin buymus dedim teslim oldum. (...) Ben giiliiyorsam ben azicik boyle sey
yaptyorsam kendimi ibadete veriyorum Kur'an okuyorum bazen okurken
agliyorum kelimeleri karistirtyorum.

HE3

Hayatimi alt iist etti benim hayatim yok aslinda simdi sadece kendimi canli
tutmaya caligtyorum is hayati ile (...)
HE6

Onceleri her seyi severek yaptim her seyi severek yaptigim her hepsini isteyerek
yaptim hosgoriilii oldum. Baz1 seyler de ¢ok zoruma gitti ama yansitmadim onu
saydigim igin sevdigim i¢in etrafina da iyi davrandim ama ama gel gor ki
yaslandik artik tamam dyle giiciim kalmadi yine de onu ¢ok seviyorum sevdigim
i¢cin Rabbimin bir litfu diyorum.

HE3

(...) benim psikolojik destek olarak degil de normal sadece sosyal aktivitelerim
kafami dagitmami sagliyor (...)
HC5

Ruh sagligina gitmeden dnce ben eve sardim her giin koltuk siliyordum hali
siliyordum perde yikiyordum cam yikiyordum esimi disarida ¢ikartip
kiyafetlerini igeri 6yle aliyordum

Kimse benim evime gelmek istemiyordu ¢iinkii tedirgin oluyordu o&yle
atlatmaya calistyordum

HC3
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4.5 “Destek” Temasina Yonelik Bulgular
Yapilan kodlamalar ve alt temalandirmalar neticesinde “Destek” temasi kapsaminda ii¢
adet alt tema bulunmaktadir. Bunlar;

e Yakinlarin siiregteki ihtiyaglari

e Siire¢ hakkinda bilgi alma mekanizmalar1

e Siirecte psikolojik destek alma durumu
“Yakinlarm Siiregteki Thtiyaglar1” alt temasinda kesfedilen kodlar igin olusturulan sekil
asagida belirtilmistir. (Sekil 4.11)

Destek
Devlet Yakinlann Siirecteki ihtiyaclan Tavsiye Almak
Desteklerinin Istememe
ArLu'llrn'clil/ \
Hastanelerde Hastanin
Oncelik Kendisine
ihtiyaci Duyulan
ihtiyag
Hastadan Yardim ve
Caba ve Destek
Geligim
Beklentisi
Hastay1
Anlama
Thtiyaci

Sekil 4.11.“Yakinlarin Siirecteki Thtiyaglar” Alt temasi i¢in Saptanan Kodlar

“Yakinlarin Siirecteki Ihtiyaclar” alt temas: altinda yedi adet kod bulunmaktadir. Bu
kodlar "Yardim ve Destek", "Hastadan Caba ve Gelisim Beklentisi", "Hastayr Anlama
Ihtiyac1", "Hastanin Kendisine Duyulan Ihtiyag", "Devlet Desteklerinin Artirilmasi",
"Hastanelerde Oncelik htiyac1" ve "Tavsiye Almak istememe" kodlaridir.

Erken yasta demans tanis1 almis kisilerin aile bireylerinin bu siirecte neye ihtiyag
duyduklarina yonelik deneyimleri soruldugunda yukaridaki sekile gore en fazla yardim ve

destege ihtiya¢ duyduklarini ¢ikmaistir.

Bunu takiben devlet desteklerinin artmasi, hastanede Oncelik ihtiyaci, hastanin
kendisinden bir ¢aba ve destek gorme ihtiyaci, hastay1 anlama ihtiyaci, hastanin kendisine

duyulan ihtiya¢ ve kimseden tavsiye almak istememe durumu yasadiklar1 deneyimlere
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yonelik ifadelerdir (Sekil 4.11).

Erken yasta demans tanis1 almis bireylerin onlarla ayni evde yasayan aile bireylerinin bu

stirecte en ¢ok ihtiyag duyduklari seyin destek oldugu gozlemlenmistir. HC3 “Destek ¢cok

onemli yaninda birinin olmasi yoksa sen de kafay1 yiyorsun ben bir de takintiliyimdir

acaba niye boyle oldu acaba bakamiyor muyuz hep boyle kendimi sorgulardim ama destek

cok Oonemli birilerinin yardimi tek basina kaldiramiyorsun ¢ok zor.” Diyerek bu sliregte

destegin 6nemli oldugu vurgulanmistir (Tablo 4.10)

Tablo 4.10 “Destek” Temasinin Yakinlarin Siirecteki Ihtiyaglarma Yonelik Kodlu Béliimler Tablosu

Alt tema\Kod

Kodlu Béliimler

Yakinlarin Siiregteki
Ihtiyaglari\Yardim ve
Destek

Destek ¢cok 6nemli yaninda birinin olmasi yoksa sen de kafay1 yiyorsun ben bir
de takintilryimdir acaba niye boyle oldu acaba bakamiyor muyuz hep bdyle
kendimi sorgulardim ama destek ¢ok O6nemli birilerinin yardimi tek basina
kaldiramiyorsun gok zor.

HC3

en ¢ok Bir de iste annemle beraber yaninda bulunuyoruz annem de g¢ok
yiprantyor daha ¢ok annem 6z bakimimi yapiyor iste annemin anneme de
yardimer olacak akrabalardan olsun tanidiklardan zaman zaman bdyle gelip
moral vermelerini yanimizda bulunmalarini istiyoruz ¢iinkii bu da gergekten
6nemli bir durum bunu yagamayinca insan pek anlamiyor ama yasayinca daha
¢ok farkina variyor sonugta biz siirekli burada beraberiz bir zaman sonra artik
insan farkli bir seye ihtiya¢ duyuyor yani farkli bir yiize farkli bir morale ihtiyag
duyuyor onun i¢in bu durumdaki hastalarin akrabalar1 daha duyarli olup daha
¢ok onlar1 ziyaret etmeleri bence gerekiyor ¢iinkii babam da mesela bazen
boyle tanidiklari geldigi zaman durumu degisiyor bazen bdyle neseleniyor gibi
oluyor bazen de cani sikiliyor gibi oluyor da sonucta evde farkli bir hava
olusuyor yani ¢iinkil her insanin seyi farkli aurast farkli mesela nadir abi var
teyzemin kocasi o geldigi zaman genelde daha bdyle sey oluyor daha iyi oluyor
mesela giilimsiiyor mesela diin de geldiler giiliimsiiyor yani onu goriince
giiliyor yani bu konu bence onemli yalniz birakmamak gerekiyor bu tiir
hastalar1

HC4

(...) kimse sey yapmadi farkli davrandilar hala da 6yle davraniyorlar kardesleri
olsun bu siirecte destek almak 6nemli sadece babam igin degil annemin benim
de yanimizda olduklarini hissettirmediler biz isterdik ki sonugta babam artik
ileriye doniik bir sey yapamiyor geriyi hatirliyor ve daha iyi hatirliyor hani
isteriz ki oradan bahsedelim konusalim hani eski giinlerdeki gibi onlar1
konustugumuz zaman mutlu olur ama hi¢ Oyle bir ortam olmadi destek
goremedik yani biz kendi basimiza kaldik bu ylizden de babam daha da
yalnizlastik belki ¢evreden destek gorseydik biraz daha geg ilerlerdi ya da su
anki yasadigimiz siireci biz belki uyduruyorum 6 ay sonra yasardik ya da bir
yil sonra yasardik (...)

HCS

Ya sey tabii ki birlik
HEI
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Yakinlarin Siirecteki
Ihtiyaclar1\Hastadan
Caba ve Gelisim
Beklentisi

Yakinlarin Siiregteki
Ihtiyaglari\Hastay1
Anlama Thtiyaci

En cok neyi hissettim insanlarin gelip de bize destek ¢ikmasini
HE2

Bussiiregte e en ¢ok neye ihtiya¢ duyuyorum ben de sevilmeye ben de giizel sey
duymaya ben de ne bileyim yani mutlu olmaya... Aslinda beni kiigiik seyler
¢ok mutlu ediyor en kiigiik sey bile mutlu ediyor ben hayattan cok sey isteyen
biri degilim.

HE3

Vallahi birisinin yanimda oturacak birisine ihtiya¢ duyuyorum. Bir kisi gelecek
boyle oturacak yani ¢cocuk gibi arkamdan geziyor o da zaten dedigim iste Allah
nasip ederse hemsire haftada 3 defa geliyor benim yiikiimii aliyor babacigim
ne yapiyorsun diye konusturuyor ediyor devamli yaninda birisinin durup
oyalamasi lazim bana da kim yapabilir ki herkesin isi giicii var mesela kim
olabilir ki bir annem olsaydi onunla oturup dertlesirdim kizima ne anlatabilirim
cocuklarima ne anlatabilirim ki ¢ocuklarima anlatamam da babalar1 babaniz
sOyle yapt1 babaniz bunu yapti diye dertlesecek biri lazim bana da kesinlikle.
HE4

En ¢ok bdyle birine oturup derdini anlatmak yani ne yasadigini anlatmak ¢ok
koti giinler yastyorsun hani gocuklarini da izmek istemiyorsun bunu ben ¢ok
yani tek basima yasadim yani kizima ogluma ¢ok sey yapamadim tamam mi
belli ettirmedim ama onlar isin farkindalardi

HES

Destege kisi destegine manevi destege belki de yani yalniz yalniz kalip ona
yardimc1 olamamaktan ¢ok endigeleniyorum mesela depremde yasadik biz onu
depremde ben onu alip yere yatirdim agagiya yataktan sonra deprem boyunca
kalkamadi yerden ya ¢ok travmatik de zaten o onu bir yere gotiirmek tek bagina
arabaya bindirmek indirmek artik benim tek bagima yapabilecegim seyler degil
yiirliyor siirekli yiiriiyor yiiriime sikintis1 yok ama kontrol yok yani konusma
da yok o da gitti tamamen yani ihtiyacim oldugu an arayabilecegim birisi en
¢ok ihtiya¢ duydugum sey

HE6

(...) kars1 taraftan da bir sey istiyorum biz hep su an verici konumdayiz karst
taraftan da keske bir adim gorebilsem yani bu hastalikta bir caba onun seyine
de bagli olsa bize degil ya bilmiyorum anlatabiliyor muyum

HCS

En ¢ok babamin kendi miicadelesini vermesine aslinda ihtiya¢ duyduk ¢iinkii
biz miicadele ediyormusuz gibi hissettik hep kendisi hareketlerini
davraniglarini anlattigimizda ya ben dyle mi yaptim deyip inanmiyordu ben
aslinda Oyle yapmak istemedim bu sekilde olsun istemedim gibi seyler
sOyliiyordu

HC6

En cok neye ihtiyag duyuyoruz vallahi su an itibariyle mesela konusacak
olursak babamin neye ihtiyaci oldugunu yani ne istedigini onu sakinlestirecek
seyin ne oldugunu bilmek istiyoruz yani onun aslinda onun ne diisiindiigiinii ne
hissettigini bilmeyi istiyorum ne hissettigini bileyim ki onun ihtiyaglarimi
giderebileyim mesela biliyorum Bir rahatsizlik var duramiyor yerini duramiyor
stirekli kalkiyor bir seyler sdylemeye calisiyor ama anlayamiyoruz anlayim
onun ne hissettigini anlayim ne ihtiyaci oldugunu anlayayim ve onun ihtiyacini
gidereyim onu istiyorum

HC4

Ya aynen Oyle babama baktigim zaman bos bakmasini istemiyorum onunla
konusurken ya da bir sey anlatirken ya babamla konusabilmek istiyorum bazen
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Yakinlarin Siirecteki
Ihtiyaclari\Hastanin
Kendisine Duyulan

Ihtiyac

Yakinlarin Siregteki
Ihtiyaglari\Devlet
Desteklerinin Artirilmast

Yakinlarin Siregteki
Ihtiyaglari\Hastanelerde
Oncelik Thtiyact

Yakinlarin Siiregteki
Ihtiyaglari\Tavsiye
Almak Istememe

onun seyini almak istiyorum ben ne derler yonlendirmesini ona bir sey sormak
istiyorum
HCS

Neye ihtiya¢c duydum bilemedim su an onu babama diyebilirim
HC2

Ya aslinda bir seye ihtiyag duyulmuyor babama ihtiya¢ duyuyorum aslinda ya
¢linkii babam olsa hig bir sikint1 olmayacak
HCS

Tahmin ediyorum tahmin ediyorum yani ben iste takip de ediyorum dernekleri
falan gorliyorum insanlarin yazdigini okuyorum diyorum ki yani ayni yani
bizim gibi hastasi olanlarin yani devletin sosyal devlet olabilmesi lazim biz ¢ok
sey bekliyoruz zaten dyle bir beklentimiz yok yani devlet saglamina bakmiyor
ki hastasina m1 baksin o yiizden konusmak bile gereksiz yani

HE6

Tamam ya sey de hekimler de bu konuda sikayetciyim aslinda hekimlerden de
evet ¢cok insancil davrananlar durumu anlayanlar ¢ikiyor ama Oncelik istiyoruz
oncelik talebimiz var ¢ok hakli bir talep yani ¢iinkii onu kapida zapt etmek zor
durmuyor getirmek ayr1 zor ama

HE6

kendi kendimize yetiyoruz kimse karigsmasin bize akil vermesin biz yetiyoruz
kendi kendimize bir de akil veriyorlar kimsenin yardimi destegi yok Bir de
sOyle yapin bdyle yapin buraya gotiiriin suraya gotiirin o daha ¢ok insani
yoruyor karigmasinlar yeter

HC1

“Stire¢ Hakkinda Bilgi Alma Mekanizmalar1” alt temasinda kesfedilen kodlar igin

olusturulan sema asagida belirtilmistir.

Alle
Uyelerinden
Bilgi Alma

Destek

Siire¢ Hakkinda Bilgi Alma
Mekanizmalan

A D

Bireysel Bilgi Bilgi Alma Doktorlardan Bilgi Almaya
Edinme ihtiyact Bilgi Alma Yonelik
Yasamama Destek
Almama

Sekil 4.12. “Siire¢ Hakkinda Bilgi Alma Mekanizmalar1” Alt temasi igin Saptanan Kodlar
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“Stire¢ Hakkinda Bilgi Alma Mekanizmalar1” alt temasinda bes adet kod bulunmaktadir.
Kesfedilen kodlar "Doktorlardan Bilgi Alma", "Bilgi Almaya Y6nelik Destek Almama",
"Aile Uyelerinden Bilgi Alma", "Bireysel Bilgi Edinme" ve "Bilgi Alma Ihtiyaci

Yasamama" kodlaridir.

Stire¢ hakkinda erken demans tanisi almis yakii olan bireylerin bilgi aldiklar
mekanizmalara yonelik semaya bakildiginda bilgiyi  doktorlardan  aldiklar
gozlemlenmistir. Bununla birlikte bilgi alma ihtiyac1 yasamama, bilgi almaya yonelik
destek almama, bireysel bilgi edinme, aile {iyelerinden bilgi alma gibi deneyimleri

gozlemlenmektedir (Sekil 4.12)

Aile bireyleri bu siirecte hastalikla ilgili bilgiyi doktorlardan aldiklarimi ifade
etmektedirler. “Yani sadece sadece doktorumuz da yani hani bdoyle gidince soruyorum
yani Ali boyle yapiyor hani beni déviiyor veya beni sey yapiyor” diyerek sadece doktorun

verdigi bilgilerle yetindigini belirtmektedir.

HE6 “onun haricinde diizenli olarak danistigimiz ya da bizi yonlendiren ya da onu sey
yapabilecek bir ortam yok onun vakit gegirebilecegi nasil diyeyim aktivite yapabilecegi
olur ya hani bdyle bir ortam yok sadece diizen olarak gittigimiz doktor kontrolleri.”
Diyerek doktor kontrolleri disinda bilgi almaya yonelik bir destek almadigini belirtmistir
(Tablo 4.11).

Tablo 4.11 “Destek” Temasmin Siire¢ Hakkinda Bilgi Alma mekanizmalari i¢in olusturulan Kodlu
Boliimler Tablosu

Alt tema/Kod Kodlanan Boliim

Siire¢ Hakkinda Bilgi Alma  Tabii ¢ok oldu néroloji doktoru devlete gotiirdilk ondan sonra yillar dnce
Mekanizmalari\Doktorlardan seye profesor bulduk bir tane ismi su an aklimda degil baraj yolundaydi ona
Bilgi Alma gotiirdiik ¢ok doktora gotiirdiik yani sey dediler hani bu hastaligin tedavisi
yok biz geciktirecegiz dediler ama hi¢ de dyle olmadi yani geciktirilmiyor
sey demisti hatta doktorun biri bu hastalik sey gibi bir kizgin tavaya yagi
koyun sana yag nasil eriyor durduramiyorsun dyle diisiiniin demisti beynini
yani Oyle.
HC1

tabii ki evde bakim geldi ¢ok doktor o zamanlar da evde bakimin yaninda
Doktorlar geliyor anlatiyor en son evrede zaten en son dedikten sonra zaten
yapacak bisey ama kendimi hazirladim mi1 hayir hazirlikli ol dediler en son
evredeyim ¢iinkii halen de kendimi hazir hissetmiyorum
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Siire¢ Hakkinda Bilgi Alma
Mekanizmalar1\Bilgi
Almaya Yonelik Destek
Almama

Siire¢ Hakkinda Bilgi Alma
Mekanizmalari\Aile
Uyelerinden Bilgi Alma

HC2

doktor var noroloji doktoru var ona gidiyoruz periyodik olarak 2-3 aya bir
ayda bir internet ve doktor bagka da diizenli bilgi aldigimiz bir yer yok ya
HC4

Ya diizenli olarak degil sadece doktorlara aylik gittigimiz kontroller (...)
HCS

Yani doktorumuzla goriisiiyorduk diizenli bilgi aldigimiz ve (...)
HC6

evet doktorlar1 tavsiyelerde bulundu sinirlenmeyecek giiniibirlik beraber
olun beraber disar1 ¢ikin beraber gezin tozun (...)Evet bilgi aliyorduk canim
bir doktordan §dyle yani yalniz birakmayin ondan sonra canini sikmayin
sevdigi seyleri yapin sevdigi ortama gotiiriin digart gezmek isterse beraber
cikin gezin boyle tavsiyelerde bulunuyordu (...)

HE2

Doktorun var (...)
HE3

Yani sadece sadece doktorumuz da yani hani boyle gidince soruyorum yani
Ali boyle yapryor hani beni dovilyor veya beni sey yapiyor
HES

Balcali'dan Ahmet bey var bizim doktorumuz nérolog ama ¢ok ekstrem
durumlarin disinda zaten gitmiyoruz ¢ok ozel bir durum olursa mesaj
atryorum ama Gyle rutin bir sey yok

HE6

Su an yok almiyoruz destek ¢iinkii sonra evresi dediler artik babamin ¢ok
yillardir boyle ya
HC1

Yok almadik yani
HC2

(...) onun haricinde diizenli olarak danistigimiz ya da bizi yonlendiren ya da
onu sey yapabilecek bir ortam yok onun vakit gecirebilecegi nasil diyeyim
aktivite yapabilecegi olur ya hani boyle bir ortam yok sadece diizen olarak
gittigimiz doktor kontrolleri.

HC5

Hi¢ almadik hi¢ yapmadik iste kizlar da sey yapmadi Ben de Oyle sey
yapamadik psikolog falan diistinmedik
HE1

(...) kizim var diinyada tek sansim kizim bu hastaligin okulunu okudu bilgisi
var ondan yardim alryorum.
HE3

ama kizim bana ¢ok yardim ediyordu hani o dinliyordu okuyordu bazen
bana gonderiyordu videolar1 hani anne alzheimer hastalar1 boyledir hani biz
bunu bdyle kabul etmek zorundayiz

HES
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Siire¢ Hakkinda Bilgi Alma  Yani genelde internetten arastiriyoruz iste
Mekanizmalar1\Bireysel HC4
Bilgi Edinme

Kendimce okuyorum Google'dan agiyorum agresif zamanda ne yapabiliriz
sinirler ne zaman ne yapabiliriz kendi kendime gelistiriyorum yani
HE4

Stire¢ Hakkinda Bilgi Alma Yok artik bilingliyiz hepimiz o konuda. Evde bakim doktorlar1 ¢ok geldi
Mekanizmalar1\Bilgi Alma  néroloji doktorlarina ¢ok gitti. Bir de babama kim ne dediyse her doktora
Ihtiyac1 Yasamama gotiirdiik bilingliyiz yani o konuda her seyi 6greniyorsun hayat dgretiyor
yani zor ama mecbur.
HC3

Destek

Siirecte Psikolojik Destek Alma Durumu

Destek Almamaya Basarisiz Destek Psikiyatrik [lag Psikiyatrik Tlag Psikolojik Destek
Y onelik Pismanhk Araysinda Bulunma Tedavisi Alma Tedavisi Almama Almama

Sekil 4.13. “Siirecte Psikolojik Destek Alma Durumu” Alt temasi igin Saptanan Kodlar

Siiregte Psikolojik Destek Alma Durumu” alt temasinda da benzer sekilde bes adet kod
bulunmaktadir ve bu kodlar "Psikolojik Destek Almama", "Psikiyatrik ila¢ Tedavisi
Alma", "Psikiyatrik ila¢ Tedavisi Almama", "Destek Almamaya Y 6nelik Pismanlhk" ve

"Basarisiz Destek Arayisinda Bulunma" kodlaridir.

Stiregte aile bireyleri psikolojik destek almadiklar1 yoniinde yogunlasmis deneyimler
yasadiklarin1 belirtmigler. Bazi aile bireyleri destek almamaya yonelik pigmanlik
yasadiklarim1 da ifade etmistir. Bu durum siirecin, hangi asamasinda olduklariyla
degiskenlik gosteriyor olabilir. Bu durumu derinlemesine incelemek kesfetmek i¢in bagka

parametreler de kullanmak gereklidir.
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Erken yasta demans tanis1 almis bireylerin onlarla ayni evde yasayan aile bireylerinin bu
siirecte en ¢ok ihtiya¢ duyduklari seyin yardim ve destek oldugu gézlemlenmistir.
Bu siiregte psikolojik destek almadiklarini belirtmislerdir. Bunun yaninda psikiyatrik ilag

kullanan aile bireyleri oldugu goriilmektedir.

Stiregte Psikolojik destek almasinin farkinda olan ancak destek arayisi girisiminde
basarisiz olan HC4 “...yani bu konuda ben birkag kere arastirma yapayim dedim internette
falan iste alzheimer hastalarina hasta yakinlarina psikolojik destek veren doktorlar var m1
gibisinden hatta seye de yazdim bu alzheimer dernegi var ya bu alzheimer dernegine mail
atttm babamin durumunu anlattim kendi durumumuzu attim Adana'da dedim Adana
bolgesinde iste bu konuda uzmanlasmis psikiyatri var mi bize tavsiye edebileceginiz diye
cevap gelmedi” diyerek bolgede desteklerin yetersiz oldugunu ifade ettigi goriillmektedir.
HES ise “ben yanlis yaptim aslinda bir psikiyatriden destek almam lazimdi ama gitmedim
ben orada hata yaptim en azindan birinde destek yani bilen biri isi bilen birinde, duygusal
oluyorsun yani ¢linkii zor bir siireg atlatiyorsun ya hani dokunsalar aglayacaksin o duruma
geliyon ama zamanla alisiyorsun (...) tabii ki zor zor bir siire¢ yani bunu kabullenmesi de
zor yagamasi da zor bunu yasayinca ama ben herhangi bir psikiyatriden bir seyden destek
almiyorum (...)” diyerek bu siirecte destek almamasindan dolay1 pismanlik duydugunu

ifade ettigi gozlemlenmistir (Tablo 4.12).

Tablo 4.12 “Destek” Temasiin Siirecte Psikolojik Destek Alma durumu i¢in olusturulan Kodlu Béliimler
Tablosu

Alt tema/ Kod Kodlanan Boliimler
Siiregte Psikolojik Yok almadik
Destek Alma HC1
Durumu\Psikolojik
Destek Almama

Hayir

HC2

Hi anladim psikolojik destek kendimiz i¢in hayir kendimiz i¢in herhangi bir
psikolojik destek almadik almiyoruz
HC4

Ben almiyorum annem aliyordu yani ila¢ falan kullaniyordu o da zaten

normalde hastalig1 var hastaydi o sekilde yani (...)
HCS5
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Siiregte Psikolojik
Destek Alma
Durumu\Psikiyatrik Ilag
Tedavisi Alma

Siiregte Psikolojik
Destek Alma
Durumu\Psikiyatrik Ilag
Tedavisi Almama

Siirecte Psikolojik
Destek Alma
Durumu\Destek
Almamaya Yo6nelik
Pigsmanlik

Siirecte Psikolojik
Destek Alma
Durumu\Basarisiz
Destek Arayisinda
Bulunma

(...) hani davranmamiz gereken psikolojik bir destek almadik aslinda hem
babam i¢in hem bizim i¢in gerekli olabilirdi fakat o donem sanirim ihtiyag
duymadik ya da iste annem i¢in aslinda diisiindiik

HC6

Yok almiyorum kendim kendime giiliiyor
HE4

Ay ¢ok kotii oldum ben duydugumda sinir ilaglarina basladim esim beni ruh
sagligina gotiirdi. (...) esim beni ruh sagligina gotiirdii dyle rahatladim hala
da sinir ilaglar1 kullaniyorum (...) Evet aliyorum sinir ilaclar1 yoksa
atlatamiyorum.

HC3

Ben evet sinir canim ben sinir doktoruna gitmistim psikiyatriye esimi (...)
Psikiyatriye gittim ila¢ aldim (...)
HE2

Oyle bir destek almryorum sadece ila¢ kullaniyorum.
HE3

(...) tabii sey antidepresan kullanmaya bagladim uzun bir zaman zaten bir yas
donemine girmistim zaten aslinda hala da Oyle yastayim yani (...)
Antidepresan kullaniyorum onun disinda bir kere yazdirdim devam ediyorum
o kadar (...) Gegenlerde sadece ¢ok kaygili oldugum icin ruh sagligina gittim
2.defa ilacimi degistirdim

HEG6

Yok hi¢ kullanmadim
HC1

Hay1r ben kullanmiyorum
HC2

ben kullanmadim bende var ama gitmiyorum gitmiyorum ilag da igmiyorum
ben de artik boyle disartya gitmiyorum da (...)
HEI

Hay1r kullanmryorum higbir sey kullanmiyorum
HE4

ben yanlis yaptim aslinda bir psikiyatriden destek almam lazimdi ama
gitmedim ben orada hata yaptim en azindan birinde destek yani bilen biri isi
bilen birinde, duygusal oluyorsun yani ¢iinkii zor bir siire¢ atlatryorsun ya
hani dokunsalar aglayacaksin o duruma geliyon ama zamanla aligtyorsun (...)
tabii ki zor zor bir siire¢ yani bunu kabullenmesi de zor yagamasi da zor bunu
yasayimca ama ben herhangi bir psikiyatriden bir seyden destek almiyorum

()
HES

yani bu konuda ben birkag kere arastirma yapayim dedim internette falan iste
alzheimer hastalarina hasta yakinlarma psikolojik destek veren Doktorlar var
mi gibisinden hatta seye de yazdim bu alzheimer dernegi var ya bu alzheimer
dernegine mail attim babamin durumunu anlattim kendi durumumuzu attim
Adana'da dedim Adana bolgesinde iste bu konuda uzmanlagmis psikiyatri var
m1 bize tavsiye edebileceginiz diye cevap gelmedi

HC4
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4.6. Capraz Tablo

Arastirma siirecinde katilimcilarin hasta ile olan yakinlik durumlarina yonelik bilgiler
edinilmis ve bu degisken cergcevesinde bir capraz tablo analizi yiiriitiilmiistiir. Tablo
olusturulurken katilime1 esi veya ¢gocugu olma degiskenine gore katilimcilarin ifadelerinin
bulundugu belgelerde ilgili kodun ka¢ defa kodlandig1 incelenmistir.

Igili tablo asagida belirtilmistir (Tablo 4.14).
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Tablo 4.16 Hasta Yakinlig1 Degiskeni ve Kodlanan Kod Frekanslari i¢in Olusturulan Capraz Tablo

Tema, Kategori ve Kodlar Yakinhk Durumu Degiskeni

Cocugu Esi

Demanst Anlamak
Demans Tanis1 Alma Siireci
Stipheden Sonra Doktora Basvurma
Tkinci Bir Doktora Basvurma
Teshis Konulmasinda Zorluk Yasanmasi
Sikayetlerin Ilk Asamada Coziilememesi
Bir¢ok Doktora Basvurma 1
Doktor Tarafindan Ikinci Bir Doktora Yonlendirilme
Demansi Fark Etmek
Unutkanlik Gozlemleme
Davranislarda Farkliliklar Gozlemleme
Sinir Anlart Gozlemleme
Haliisinasyon Durumlart Gozlemlenmesi
Uyuklama
Ara¢ Kullanma Becerilerinde Azalma
Tek Tarafl Iletisim
Saati Okuyamama
Kavramlarin Karistirilmasi
Yakinlarini Tantyamama
Esya Saklama Davranisi
Duraksama Gozlemlenmesi
Korku Gozlemleme
Duygusal Cokiis Anlart Gozlemleme
Demans Tanis1 Sonras1 Hisler
Uziintii
Kabullenememe
Sasirma
Sok Hissi
Coziim Uretme Cabast
Caresizlik
Duygusal Yipranma
Korku
Panik
Kabullenme
Sinir Krizi Ani
Tan1 Almadan Once Demans1 Tanimak
Hastalik Hakkinda Bilgi Sahibi Olma
Bilgi Sahibi Olmama
Demans ve Alzheimer Farkint Bilmeme
Bireysel Arastirma
Diger Insanlarda Gozlemleme
Demansin Meydana Gelme Sebeplerine Yonelik Algilar
Travmatik Yas
Hastanin Gegmiste Yetersizlik Sebepli Engellenme Yasamasi
Irsi Etkenler
Emeklilik Sonras: Bilissel ve Sosyal Faaliyetlerde Azalma
Uziintiiyii Icine Atma
Kotii Beslenme
Stres
Oliim Korkusu
Pandemi Donemi Sosyal Etkilesimde Azalma
Bilingsiz Ila¢ Kullanimi

NNRRPRW RPNWNR RPRE RRRRERNOOC R RPRNRRRPRMNI B NREND®
R R e ) RPRRREN N RPRRRRRLR RPRRNNMWD RN O

R

Demansin Etkisi
Demansin Hayata Etkileri
Sorumluluklarin Artisi 1 4
Yarim Kalmuslhik 2 3
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Tablo incelendiginde hastanin ¢ocugu olan katilimcilar i¢in "Unutkanlik Gozlemleme"
kodu ile kodlanmis bes ifadede bulunurken, hastanin esi olan katilimcilar i¢in dort kez
kodlanmistir. "Uziinti" kodu hastanin ¢ocugu olanlar tarafindan bes kez, hastanin esi
olanlar tarafindan ise ti¢ kez ifade edilmistir. "Kabullenememe" kodu da hastanin ¢gocugu

olanlar i¢in bes, esi olanlar i¢in iKi kez kodlanmustir.

Hastalik siirecinde destek ve bilgi alma mekanizmalarina yonelik farkli deneyimler de 6ne
cikmaktadir. "Doktorlardan Bilgi Alma" kodu, hastanin ¢ocugu olan katilimcilarca bes,
hastanin esi olanlarca dort kez kodlanarak degiskenler arasinda bir benzerlik saptanmustir.
Buna karsilik "Psikolojik Destek Almama" kodu hastanin ¢ocugu olanlarda bes kez
kodlanirken, hastanin esi olanlarda yalnizca bir kez kodlanmistir ve bu noktada hasta

yakinlig1 degiskenine gore bir farklilik gozlemlenmektedir.

Tani siireciyle ilgili olarak "Siipheden Sonra Doktora Bagvurma" kodu hastanin ¢ocugu
olanlar igin 1i¢, esi olanlar i¢in bes kez kodlanmistir. Hastalik belirtilerinin
gbozlemlenmesine iliskin kodlarda "Davraniglarda Farkliliklar Gozlemleme" kodu

hastanin ¢ocugu olanlarda dort, esi olanlarda ii¢ kez kodlanmustir.

Destek siirecleri baglaminda "Yardim ve Destek" kodu hastanin ¢ocugu olanlar igin iig,
esi olanlar i¢in alt1 kez kodlanarak hasta esi olan tiim katilimcilarda bu kod ile kodlanan
ifadeler oldugu saptanmistir. Hastaligin etkileri konusunda, "Sorumluluklarin Artis1" kodu
hastanin ¢ocugu olanlarda bir, esi olanlarda dort kez kodlanmistir ve hastalikta
miicadelede hasta eslerinin sorumluluk artisina yonelik ifadelerinde bir fark

gozlemlenmektedir.

Tan1 stireci Oncesi hastaligin bilinmesine yonelik kod olan “Hastalik Hakkinda Bilgi
Sahibi Olma” kodunun hasta ¢ocugu olan katilimcilarca bir defa kodlanirken, hasta esi
olan katilmci ifadelerinde dort defa kodlanmasi benzer sekilde 6ne ¢ikan bulgular

arasindadir.
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4.7 Kelime Bulutu

Analiz kapsaminda, katilimci ifadelerinin yer aldig1 belgeler incelenerek kelime
frekanslarina dayal1 bir kelime bulutu olusturulmustur. Bu siiregte edatlar, baglaclar, tek
basina anlam tagimayan kelimeler ve tek sesten olusan ifadeler analiz dis1 birakilmistir.
Hari¢ tutulan kelimeler belirlendikten sonra en sik kullanilan 30 kelimenin verileri

gorsellestirilmistir. Ayrica biiylik-kii¢iik harf duyarlilig@i etkinlestirilerek yinelenen

kelimeler 6nlenmistir. Kelime bulutuna ait gorsel asagida sunulmustur.
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Sekil 4.13 Kelime Bulutu

Yapilan kelime frekans analizi katilimcilarin ifadelerinde en sik kullanilan kelimenin
"zaman" (f = 141) oldugunu goéstermektedir. Bunu sirasiyla "yok" (f = 132), "hep" (f =
93), "hi¢" (f = 88) ve "babam™" (f = 85) takip etmektedir. "Alzheimer" (f = 66), "doktora"
(f=60), "hastalik" (f = 61), "hasta” (f = 52), "doktor" (f = 47), "demans" (f = 45) ve "ilag"
(f = 41) gibi kelimelerin yiiksek frekansta yer aldigi goriilmektedir. Bunun yani sira
katilimcilarin yasadiklar siireci ve karsilastiklart zorluklari tanimlamak igin "zor" (f = 68),
"destek™ (f = 59), "durum” (f = 43) ve "siiregte" (f = 43) kelimelerini siklikla kullandiklari
belirlenmistir. Duygusal ifadeler arasinda "allah" (f = 38), "canim" (f = 38), "esim" (f =
32) ve "insanlar" (f = 32) kelimelerinin 6ne ¢ikmasi bireylerin duygusal ve sosyal
baglamlara vurgu yaptigimi gostermektedir. Ayrica "bilmiyorum" (f = 35) kelimesinin
gorece yliksek frekansta yer almasi belirsizlik ve bilinmezlik hissinin katilimci

ifadelerinde 6nemli bir yer tuttuguna yonelik bir isaret olarak degerlendirilebilir.
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5 TARTISMA

Demans hastalig1 bu hastalikla miicadele eden birey kadar ¢evresindeki insanlar1 da ciddi
anlamda etkileyen bir siire¢ icermektedir. Bu ¢alismada erken yasta demans tanisi alan
kisilerin ailelerinin bu siiregteki deneyimleri, siire¢ i¢inde baglarindan gegen durumlari
tespit etmek icin analiz yapilmis olup elde edilen bulgular Cartwright ve arkadaslarinin
(2021) gerceklestirmis oldugu ‘Geng yasta baslangicta demans hastalarinin ¢ocuklarinin
deneyimini’ konu baglikli ¢alismasinin elde ettigi 4 tema lizerinden gidilerek katilimcilarin
verdigi cevaplar kodlanip uygun temalar i¢ine dahil edilerek analiz yapilmistir. Bu temalar

‘Demansi Tanimak- Demansin Etkisi- Basa Cikma ve Destek’tir.

Bu c¢aligsmadan elde edilen bulgular 1s181inda erken yasta demans tanisi almis kisilerin aile
bireylerinin demans siireci boyunca biyolojik, psikolojik ve sosyolojik anlamda birgok

durum yasadigini ve yasamaya devam ettikleri soylenebilinir.

Demans1 anlamak temasi altinda incelenen bulgulardan yola ¢ikarak demans tanis1 alma
siirecinin hasta ve aile bireyleri tarafindan zor ve uzun bir siire¢ olarak yasandigi
goriilmektedir. Oyleki hasta yakinlar1 bu tan1 alma siirecinde hastanin durumundan
stiphelendiklerinde doktora basvurduklarini ancak teshis konulmasinin uzun siirdiigiinii,
hasta erken yasta oldugu igin doktorlar tarafindan sikayetlerinin ¢oziilemedigini
belirtmislerdir. Bu durum demans hastaliginin 60 yas dncesini temsil eden erken yasta
meydana gelmesinin  saglik c¢alisanlar1  tarafindan  gozden  kagabilecegini
diistindiirmektedir. Ailelerin de tan1 alma siirecinde nasil bir yol izleyecegini bilmeme
durumlarinin da erken yasta demans tanis1 alma siirecini uzatabildigini diislindiirmektedir.
Demans tanis1 alma siirecinde katilimcilarin birgogunun ilk belirtileri fark ettikten sonra
bir doktora bagvurduklar1 gézlemlenmistir. Ayn1 zamanda ilk bagvurudan sonra ikinci bir
doktora basvurma, teshis konulmasinda yasanan zorluklar, hastaliga bagh sikayet ve
belirtilerin ilk asamada ¢oziilememesi gibi ifadelerden de tani alma siirecinin karmasik ve
zor bir siireci temsil etmektedir. Katilimcilarin ikinci bir doktor goriisii almas1 ve bir¢cok
doktora basvurduguna yonelik ifadeleri de erken yasta demans tanisinin aile bireyleri

tarafindan kolay kabullenilmedigi ile de iliskilendirilebilir.

Akyar ve Akdemir (2009)’in yapmis oldugu ¢alismada demans siiphesi ile tan1 konma

arasinda gecen siirenin ortalama 2,5 yil seklinde olusu yoniiyle bu ¢alisma benzesmekte
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olsa da ileri yasta demans hastalig1 yashligin bir dogal sonucu oldugu diisiiniilerek
tanisinin geciktigini ancak bu ¢aligmada tan1 konma siiresinin uzamasinin hastanin erken

yas1 olmasindan kaynaklandigindan oldugu goriilmektedir.

Harada ve Abiko (2015) yaptig1 calismada hastalarin erken yasta demans tanisi alma
siirecideki gecikmesinin bir doktorun bagka bir uzmana yOnlendirmesinden
kaynaklandigin1 ifade etmektedir. Aile bireylerinden elde edilen bulgulara gore hasta
yakinlar1 birden ¢ok doktora hastalarin1 gésterdiklerini bu siirecin yipratici oldugunu ifade

etmislerdir.

Johannessen ve Moller (2013)’de erken yasta baslayan demans yasayan bireylerin erken
evrede karsilastiklar1 yaygin sorunlardan birisinin, doktorlar tarafindan ciddiye alinma

zorluklart ve tan1 almadaki giigliikler oldugunu c¢alismalarinda belirtmislerdir.

Erken yasta demans tanisi alan kisilerin aile bireylerinin tant alma siirecinde yasadiklari

bu durumlar literatiirle benzer nitelik tasimaktadir.

Aile bireylerinin yakinlarinda demans: fark etme siirecinde ifadeleri incelendiginde
yakinlarinda géze ¢arpan ilk bulgularin “unutkanlik” ve “davranis degisiklikleri” oldugu
goriilmektedir. Bu durum bize aile bireylerinin demans hastalifint yakinlarinda erken
evrede farkettiklerini anlatir ¢iinkii unutkanlik, demansin en yaygin ve en kolay
gozlenebilen belirtilerindendir. Kisi, giinlik yasaminda sik sik Onemli tarihleri,
randevular1 veya bulugmalar1 unutmaya baslayabilir (Svanberg, Spector ve Stott, 2011).
Bunun yani sira, zaman kavramin yitirme durumu da erken evrede sikg¢a goriilen bir
semptomdur. Kisiler, giiniin saatini veya haftanin hangi giinii oldugunu kavramakta zorluk
cekebilirler (Abdollahpour, Nedjat ve Salimi, 2018). Katilimcilar yakinlarinda meydana
gelen durum degisikliklerinde sinir patlamasi anlari, uyuklama, ara¢ kullanmada yaganilan
zorluklar, saat okuma becerisinin kaybi1 ve kavramlarin karistirilmast gibi belirtilerden

bahsetmistir.

Akyar ve Akdemir (2009)’in yapmis oldugu calisma ile paralellik gdsteren bu bulgular
hasta yakinlarinin demans hastalarini en ¢ok unutkanlik ve davranis degisiklikleri ile fark

ettiklerini gdstermektedir.
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Aile bireyleri demansi fark etme siirecinde yakinlarinin davraniglarinda belirgin
degisiklikler oldugunu hastalarin sakin bir yapilari olmalarina ragmen sinir patlama anlari
gozlemlediklerinin belirtmislerdir. Bu siiregte hasta yakinlarini hastalarinda haliisinasyon
durumlar gozlemlemisler, ara¢ kullanma becerisine sahip olan hastalarin aile bireylerinin
trafikte davranislarindan tedirgin olduklarini, refleks ve hareketlerinde belirgin bir
yavaglik ve trafik 1siklarinda dalginlik yasayarak hastasinin elinde olmadan kendilerini
tehlikeye atan davranislar sergiledigini ifade etmislerdir. Bu durum demansin kisilik

degisikligi belirtisiyle ortiisiir.

Aile bireyi (HE4) esinin arag¢ kullanirken biiyiik bir tehlike atlattigini bundan sonra araba
kullanmas1 istemedigini bu durumun aileyi korkuttugunu ifade etmistir. Hastalik
ilerledik¢e dikkat ve yiiriitiicii islevler, diisiince ve davranis, dil, apraksi ve gorsel-uzamsal
islevler gibi diger bilissel alanlarla ilgili islev bozukluklar da ortaya ¢cikmaktadir (Ozkay,
2011). Bu nedenle tan1 sonrasi kisiler giinliik yasamlarinda bazi degisiklikler yapmak

durumunda kalmaktadirlar. HE4’{in yakinin ara¢ kullanmamasi gibi.

Demans1 anlamak temasi altinda yaganilan bir diger durum ise hasta yakinlarinin demans
tanisinin alindiginda yasadigi hislerdir. Hasta yakinlarinin yanitlarina gore iiziintii ve
hastalig1 kabulleneme duygulari 6n plana c¢ikmaktadir. Hasta yakinlart bu hastalig
genellikle yaslilarda duyduklar i¢in yakinlarinin erken yasta olmasindan dolayr kabul
etmenin zor oldugunu ifade etmislerdir. Katilimcilarin demans tanist sonrasi hislerine
yonelik ifadeleri incelendiginde iiziintii, kabullenememe ve sok olma, sasirma gibi anlik
ilk siire¢ hislerin yani sira hastalik siirecinde yasadiklar1 korku ve sinir krizi gibi bulgular

da saptanmustir.

Cartwright ve arkadaslarinin (2021) yilinda erken yasta demans hastalarin yakinlar ile
yapmis oldugu calismada erken yasta demans hastas1 yakin1 bulunan aile bireylerinin
yasadig1 duygular paralellik gostermektedir. Bu ¢alismada demansl bir ebeveyne sahip

olmak, katilimcilar tarafindan son derece iiziicii olarak tanimlanmustir.

Kigiikgiiclii, Sentirk ve Soylemez (2017) c¢alismalarinda aile tyelerinin 6zellikle
yakinlarinin Alzheimer tanis1 almis olmalarini kabul edemediklerini bu nedenle bakim

verme siirecinde gelisen pek ¢ok durum karsisinda oldukga zorlandiklarini belirtmisglerdir.
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Demans1 anlamak temasi i¢inde yakinlarina tan1 almadan 6nce bu hastalik hakkinda daha
onceden bilgi sahibi olup olmadigi konusunda ise demans ve Alzheimer hastaligini
duyduklarini ancak deneyimlemediklerini ifade ettiklerini goriilmiistiir. Katilimcilar bu
hastalig1 daha ¢ok yaslilikla bagdastirdiklarini belirtmislerdir. Biiylikkoyuncu Pekel ve
arkadaglar1 (2020) calismalarinda Alzheimer hastasina bakim veren yakinlarinin daha
once hastalik hakkinda bilgiye sahip olup olmadiklar1 ile ilgili olarak yaptig1
degerlendirmede bunlarin %56’sinin daha onceden Alzheimer hastaligr ile ilgili bilgi
sahibi olmadigini belirtmistir. Ayni ¢alismada hasta yakinlari, bilgi sahibi olmak, hastalig

tanimak ve onu deneyimleme arasinda bir ayrim oldugu noktasina deginmislerdir.

Katilimcilarin yakinlar1 demans tanisi almadan 6nce demans hastaligi hakkinda bilgi
sahibi olma durumlarina iliskin ifadelerinde, bilgi sahibi olma ve olmama durumlarinin
yani sira demans ve Alzheimer hastaligi arasindaki farki sonradan &grendikleri, ilk
belirtilerden sonra bireysel arastirmalari sayesinde bilgi sahibi olduklarini veya
cevrelerinde hastaliga sahip baska kisiler nedeniyle hastaligi tanidiklarina dair ifadelerde
bulunmuslardir. Bu durum koruyucu onleyici saglik hizmetlerinin ve ilgili alanlardaki

danigmanlarin yeterli olmadigini diisiindiirmektedir.

Uluslararas1 literatlirde taranan benzer calismalarda erken yasta baslayan demans
hastaligiyla yasayanlarin aileleri i¢in tasarlanmis kaynak ve hizmetlerin yetersizligi, bilgi
eksikligi (Gelman ve Rhames, 2018), rehber ve onerilerin olmamasi (Barca ve ark.,2014;
Nichols ve ark.,2013) ve profesyonellerin anlayis eksikligi (Svanberg ve ark.,2010 ) bu

calisma ile paralellik gostermektedir.

Aile bireyleri demans hastaliginin yakinlarinda meydana gelmesinde en 6nemli durumun
yakinlarinin yasadigi travmatik yas oldugunu belirtmislerdir. Hasta yakinlar1 hastasinin
kizinin vefatin1 atlatamadigi, bir diger hasta yakini hastasinin kardesinin vefatini
atlatamadigini, sevdiklerinin 6limiinden korktugunu ve bu korkuyu hep yasadigini ifade
etmektedirler. Burada hastalarin travmatik yas sonucu depresyon siireci yasadiklari
anlagilmaktadir. Kitle tarama c¢alismalar1 depresyonun biligsel bozulma ve demans i¢in

bagimsiz bir risk etkeni oldugunu gostermektedir (Yiiksel, 2002)

Aile bireylerinin hayatlarina demansin etkisinin ne oldugu yoniinde goriismelerde hasta

yakinlari, sorumluluklarinda artis meydana geldigini ve yakinlarinin siiregte artik eskisi
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gibi olmayacagim1 diisiindiiklerinden hersey yarim kalmis gibi hissettiklerini
belirtmislerdir. Bunun yaninda yalnizlagsma, endise, hasta sebepli zorluk yasama, sosyal
ortamlarda diglanmislik hissi, ige kapanma, bos vermislik, giivensizlik ve hayal kiriklig1

gibi deneyimler yasadiklarini ifade etmektedirler.

Harada ve Abiko (2015) calismasinda erken yasta demans tanisi almig bireylerin
cogunlukla hayatta aktif bir roldeyken, sorumluluklar1 varken, finansal getirileri devam
ederken demans tanisi ile birlikte bu rollerin aile bireylerine aktarildigini1 dolayisiyla bu

durumun sorumluluk artigina neden oldugunu belirtmistir.

Barlas ve Onan (2008)’1n Alzheimer hastasi ve ailelerle iletisim konulu ¢alismasinda da
belirttigi gibi demans tanisi konmus hastanin davranislarinda bozulma ve yasami tek
basma silirdiremeyecek duruma gelme aile i¢i rollerde degisime neden olarak aile
tiyelerini olumsuz etkilemekte aile {iyelerinin sorumluluklarinin artma durumuna neden

olmaktadir.

Hastaligin diger insanlar ve g¢evre ile paylagilmasina yonelik bulgular incelendiginde
katilimcilarin hastaligi ¢evre ile paylagsmasi ve paylasimdan 6zellikle kaginmasina iliskin
bulgularin yanm1 sira hastalifin paylasilmasindan sonra c¢evreden gelen olumsuz
davraniglarin gozlemlenmesi, Ozellikle yakin aile {iyelerinin hastaligi kabullenme
siirecinde zorluk yasamasi ve paylasim yapilmasa bile belirtilerin ¢evre tarafinca fark

edilmesine dair bulgular da gézlemlenmektedir.

Erken yasta demans tanis1 almis bireylerin durumlarini diger insanlarla paylasma konusu
arastirma kapsaminda merak edilen bir diger konu idi. Bu baglamda verilen ifadelerde
hasta yakinlarmin yakininin erken yasta demans tanis1 aldigini diger insanlarla paylagsma
sonrasinda olumsuz tepkilerle karsilastiklarini ifade etmislerdir. Hastaligi bilmeyen,
tanimayan veya anlamayan bir ¢evrenin hasta ve aile bireyleri iizerinde olumsuz etkileri

oldugu goriilmektedir.

Akis ve arkadaglarinin (2023) yash ve geng bireylerin demans algis lizerine yayinlamis
olduklar1 arastirmaya gore demansh bireyler toplum tarafindan damgalanabilir ve
olumsuz bir tepki ile karsilasilabilir. Bu durum ¢evrede damgalama haline geldiginde aile
bireylerin hastaligi saklamasina ve bu da hastaligin erken teshisi, tedavi ve destek
saglanmasi konusunda gecikmelere neden olabilmektedir. Literatiirdeki bu bilgi ile bu
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caligmadaki hasta yakinlarimin g¢evrenin olumsuz tepkisinden ¢ekinip paylagmaktan

kaginmasi bulgusuyla uyugmaktadir.

Aile bireyleri yakinlarinin demans hastali§i oldugunu cevredekilerin anlamalarindan
utanma degersizlik hissine kapilma yasadiklarini ifade etmislerdir. Akis ve arkadaslari,
(2023) galismasinda bu durumu bireyin hastalandiginda, toplumsal olarak arzu edilen
gergevelere uymayan belirli davranislar sergilemeye basladigindan hasta insanlarin
reddedilmekte ve toplumun daha az degerli iiyeleri olarak algilanmakta oldugunu ve bu

konuda onyargilar yaratildigindan bahsetmektedir.

Aile bireyleri yakinlarinin erken yasta demans tanisi almalar1 sebebiyle bu hastalikla basa
cikma stratejileri gelistirmek zorunda kalmiglardir. Basa ¢ikma, insanlarin zorlu
deneyimler ve durumlarla nasil yiizlestigi ve bunlarla nasil miicadele ettigidir. Basaril
basa ¢ikma, sagligi gelistirirken yasamda anlam ve tutarlilik duygusu deneyimine katkida
bulunabilir (Helvik A., 2021). Goriismelerde aile bireyleri hastalikla basa ¢ikmada en ¢ok
aile desteginin onemli oldugu ifade etmektedir. Birbirlerine destek olan aile bireyleri
hastalikla basa ¢ikarken yalniz olmadigini hissetmekte aile destegi sayesinde bu yiikii
paylastigint diistinmektedir. Ayn1 evde yasayan birey sayist fazlalastikga sorumluluk
paylasim arttikca basa ¢ikma kolaylasacaktir.

Johannasen ve arkadaslar1 (2016) erken baslangicli demans hastasi ebeveynle biiyiiyen
yetiskin ¢ocuklarda basa ¢ikma ¢abalar1 ve dayaniklilik adina yapmis oldugu ¢calismasinda
zamanla bir sekilde bu durumla basa c¢ikma stratejisi gelistirildigine ve dayaniklilik
kazanildigina dair bulgular edinmis ancak burada sosyal destegin kritik dnemi oldugunu

vurgulamastir.

Aile bireylerinin hastalik siirecinde ihtiyaglarma iligkin ifadeleri de incelenmistir. Bu
bulgular incelendiginde hasta yakinlarmin O6zellikle yardim ve destek ihtiyaci One
cikmaktadir. Ayn1 zamanda hastanin gelisimi ve ¢abasinin yani sira hastanin istek ve

gereksinimlerini anlamaya yonelik ihtiyaglar1 da elde edilen bulgular arasindadir.

Bunu takiben devlet desteklerinin artmasi, hastanede Oncelik ihtiyaci, hastanin
kendisinden bir ¢caba ve destek gérme ihtiyaci, hastay1 anlama ihtiyaci, hastanin kendisine
duyulan ihtiya¢ ve kimseden tavsiye almak istememe durumu yasadiklari deneyimlere
yonelik ifadelerdir.
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Katilimcilarin erken yasta demans tanisina yonelik destek temasi kapsaminda yasadiklar
deneyimlerde, katilimcilarin yardim ve destek ifadesini bir arkadas sohbetinden, hastanin
tyilesme gosterme belirtisinden veya devletin desteklerine kadar kapsamli bir ifade

oldugunu goériilmektedir.

Aile bireyleri bu siiregte sadece erken demans tanist almis yakini ile kalmak
istemediklerini yanlarinda onlarla oturup sohbet edecek, onlar1 anlayacak dertlerini
dinleyecek birilerinin olmasini istediklerini ifade etmektedirler. Bunun kendileri ig¢in ¢ok
biiyiik bir destek oldugunu belirtmislerdir. Ozellikle evde kalmasi zorunlu olan aile
bireyinin giinlerce hastadan baska kimseyle gorlismemesi sonucu bunaldiklart ve
yiprandiklarin1 belirtmislerdir. Anlayisli ve destekleyici bir ¢evre beklediklerini ifade
etmislerdir. Aile bireylerinin akraba ve komsularindan manevi destek almaya onlarla

yiiklerini paylasmaya ihtiyaglarini var oldugu gézlemlenmistir.

Demansh hastaya bakarken hep yardim ve destek veren taraf olduklarini hep verici
hissettiklerini bu yiizden alma verme dengesinin bozuldugunu, bu durumun onlarda iiziintii
ve yipranmiglik duygusu olusturdugunu diisiinebiliriz. Hatta hastadan kendi i¢in miicadele
etmesini, kendilerini birakmasini istemediklerini, hastadan bir ¢aba beklediklerini bile

ifade etmislerdir.

Bazi aile bireyleri ileri evre demans hastalarinin neye ihtiyact oldugunu anlamayi, ne
istedikleri ve neresinin agridigini bilmeye ihtiya¢ duyduklarini belirtmislerdir. Bunu
anlamanin onlar1 rahatlatacagini, uyguladiklar1 bakimin dogru mu yanlis mi1 oldugu

konusunda tatmin duygusu yaratacagini belirtmislerdir.

Katilimcilarin  hastalik siirecinde diizenli olarak bilgi alabildikleri mekanizmalar
incelendiginde hasta yakinlarinin cogunlukla doktorlardan bilgi aldiklar1 g6zlemlenmistir.
Bazi katilimcilar bireysel arastirmalari ve aile iiyelerinden bilgi aldiklarini belirtirken bazi
katilimcilarin  herhangi bir bilgi mekanizmas:1 destegi almadigt ve bilgi alma
mekanizmasina ihtiya¢ duymadiklarina yonelik ifadeleri de elde edilen bulgular

arasindadir.

Katilimeilarin bakim verme siirecinde psikolojik destek alma deneyimleri incelendiginde

psikolojik destek veya ila¢ tedavisi alip almamama durumlarinin yani sira bir katilimcinin
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destek almadigi i¢in pismanlik yagamasi ve bir katilimcinin da destek arayisinda basarisiz

olmasina yonelik bulgular da elde edilmistir.
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6. SONUC ve ONERILER

Demans hastaligi, bireylerin zihinsel, psikolojik, biyolojik ve sosyolojik agidan
etkilendigi bir siireci kapsar. Bu hastalik tanisi alan bireylerin yasamlarinda ciddi
degisimler yasanmakta hem kendileri hem de ¢evrelerindeki bireylerde bu durumdan
oldukga etkilenmektedir. Arastirmanin bulgular esiginde elde edilen sonuclar ise su

sekilde siralanabilir:

Bulgular, demans bakimi alanindaki arastirma, uygulama, program gelistirme ve politika

yapicilart bilgilendirmelidir.

Erken yasta demans tanis1 konan bireyler kadar bu siirecte ayni oranda bireylerin yakinlari

etkilenmekte olup aile liyeleri manen olumsuz bir siire¢ yagamaktadir.

Demans teshisi alan bireylerin yakinlari1 bu hastalikla ilk defa tanismakta ve bu durumla
ilk defa kars1 karsiya kalmalar1 kendilerini endiselendirmektedir. Bu noktada 6zellikle
eslerin, ¢ocuklarin demans teshisi alan yakinlar1 konusunda duyduklari endise ve tiziintii

durumu oldukga yiiksek olmaktadir.

Demans teshisi alan bireylerin 6ncelikle yakin ¢evrelerinde bu konuyla ilgili gézlemler
yapilmakta olup bireylerin hastalik siirecinde seyir gosteren bazi davraniglarinin oldugu,
‘unutkanlik, hafiza kaybi, davranis bozuklugu’ gibi belirtiler gosterdigi belirlenmistir.
Hasta yakinlarindan alinan ifadelerde ‘son zamanlarda bir¢ok konuda hatirlama sorunu
yasadiklar1 ve fiziksel agidan bazi belirtiler sergiledikleri ifade edilmis olup demans
hastaliginin tanis1 konmadan 6nce bireylere yansiyan belirtiler gosterdigi bir gergektir.
Demans hastaligina yakalanan bireylerin ¢evrelerindeki kisilerin hastalik hakkinda yeterli
bilgi diizeyine sahip olmadiklari ve ilk kez bu siiregle beraber demans hastaliginin
bulgular1 ve hastaligin igerigine iligkin bilgi edindikleri ortaya ¢ikmustir.

Demans hastaliginda tani1 alan bireylerin yakimnlarinin 6zellikle bu durumla
karsilastiklarinda ilk basta kabullenememe hissi ve tizlintli yasadiklar1 ve zaman iginde ise
stirece uyum saglayarak hasta yakinlarina gerekli destek ve yardimi gosterdikleri

anlasilmistir.
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Demans hastalig1 teshisi konan bireylerin psikolojik olarak hisettigi ve kendilerine
duyduklar1 yabancilagsma siirecinin aile {iyelerinde de yasandigi anlasilmaktadir. Demans
teshisi alan bireylerin aile liyelerinin ¢evrelerinden bu durumu olumsuz bir tepki almamak
adina sakladiklar1 ve kendi i¢ diinyalarinda yabancilik ¢ektikleri elde edilen bulgulardan
ortaya ¢ikmuistir. Bireysel anlamda hastalik siirecinin yansimasi kollektif olarak hastalikla
miicadele eden bireylerin yakinlarini da ayni oranda etkilemektedir.

Aragtirmanin sonuglarindan hareketle su oneriler gelistirilmistir:

Demans hastalig1 teshisi alan bireylere psikolojik destek saglanmali ve bu siiregte
yakinlarindaki bireylerinde manevi agidan olumsuz etkilenmemeleri i¢in gerekli destek
sunulmalidir.

Demans hastaligi ile ilgili bilinglendirilmeler yapilmalidir. Bireysel olarak bu tiir
hastaliklar konusunda yeterli bilgi diizeyine hakim olunmamakla beraber 6zellikle toplum
icinde bireylerin karsilasabilecekleri bu tiir hastaliklara yonelik farkindalik gelistirilmeli,

insanlarin hastaliklar konusunda daha fazla duyarli olmalarina yardimci olunmalidir.

Demans hastaligr ile ilgili ailelerin bu konuda neler yapmasi gerektigine dair
bilgilendirmeler yapilmali, aile iiyelerinin yakinlarinda bu belirtileri gérmeleri halinde
neler yapabileceklerine iliskin yol gosterici faaliyetler sunulmalidir.

Demas hastaliginin diger hastaliklar kadar normal bir siire¢ oldugu ve bireysel bir sorun
olmadigr konusunda ailelerin ¢evrelerinden gelebilecek olasi olumsuz tutum ve
davranislara kars1 hassas olmamalari, bu hastaligin da diger birgok hastalik kadar normal

bir siire¢ oldugu belirtilmelidir.

Demans tanist alan bireylerin aile {yelerinin hastalik siireci hakkinda saghk
profesyonelleri tarafindan bilgi almalar1 ve bunu diizenli araliklarla stirdiiriilebilir hale

getirmeleri saglanmalidir.

Demans hastali1 teshisi alan bireylerin ailelerinin de siirecten etkilenme diizeyleri
olduk¢a yiiksek oldugu i¢in kendilerinin de siiregten daha fazla etkilenmemeleri i¢in

destek almalar1 saglanmalidir.

Toplumda demans konusunda daha fazla farkindalik yaratilmasi, okullarda bu konu
hakkinda bilgi verilmesi, ailelere yonelik destek gruplarinin olusturulmasi ve online

platformlar araciligiyla daha fazla destek saglanmalidir.
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Bulgular, erken yasta baslayan demansa sahip bireylerin aileleri ig¢in uygun destek
hizmetlerinin yetersiz oldugunu ve tani hakkinda bilgilendirmenin eksik kaldigini
gostermektedir. Oncelikle, erken yasta baslayan demans konusunda halkin ve
profesyonellerin farkindaligini artirmak gereklidir. Bu sayede aileler kendilerini daha iyi

anlasilmis, daha desteklenmis ve daha az damgalanmis hissedebilirler.

Bulgular, bireysel deneyimler arasindaki benzerlikler olsa da farkliliklar1 da gozler 6niine
sermektedir ve bu durum, kisiye 6zel bir yaklagimin gerekliligini ortaya koymaktadir.

Tanu siirecini ve tedavi stirecinde daha fazla uzmanlik hizmeti sunulmalidir.

Hastanelerde poliklinik hizmetlerinde dncelikli grup i¢ine Demans tanis1 almis kisiler de
dahil edilmeli hem hastanin hem de yakinlarinin hastanede yapilan islemlerle ilgili ne tiir

zorluklar yagadigi konusunda hastane ¢alisanlarina egitim verilmelidir.

Erken yasta demans tanist almis bireylerin ehliyetleri oldugu ve trafikte tehlike
yaratabilecegi diislincesi ile ilgili kurumlar tarafindan bu konuda diizenlemeler getirilmeli,
hasta kendini ve aile bireylerini riske edicek durumla karsilasmadan bu durumun

onlenmesine yonelik caligsmalar yapilmalidir.

Erken yasta baglayan demansi ve etkilenen bireylere en iyi nasil destek olunacagini daha

1yl anlamak i¢in daha fazla arastirmaya ihtiyag vardir.

Bu bulgular, erken yasta demans tanisi alan yakini olan ailelerle ¢alisan profesyoneller
icin 6nemli klinik ¢ikarimlar igermektedir. Demans tanisi alan bireylerin sayisinin artmasi
ve erken yasta demans tanisi alan hastalarin da ¢ocuklar tarafindan bakiliyor olmasi goz
oniine alindiginda, bu ailelerin daha iyi anlagilmasi ve desteklenmesi i¢in daha fazla

arastirma yapilmasi biiyiik nem tagimaktadir.
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EKLER

EK-1:

GORUSME FORMU

Degerli Katilimet,

Bu goriismeden elde edilecek verilerin gizli tutulacak ve arastirmanin amaci disinda bagka
bir amagla kullanilmayacaktir. Gorlisme sorularini samimiyetle ve dogru cevaplamaniz
calismanin dogru sekilde sonuglandirilmasi bakimindan Onemlidir. Arastirmada
isimleriniz kod ya da rumuz verilerek sifrelenecektir. Gorlismeden elde edilecek verilerin
daha iyi analiz edilmesi ve hem size hem bize zaman kazandirabilmesi amaciyla ve izniniz
dogrultusunda, goriisme sirasinda ses kayit cihazi kullanilacaktir. Arastirmaya katilmak
icin hicbir baski ve zorlama yapilmamaktadir, dilediginiz anda arastirmadan ¢ikabilirsiniz.
Goriismenin yaklagik 1 saat silirecegi tahmin edilmektedir ancak verilen cevaplar
dogrulusunda bu siire artabilir ya da azalabilir.

Katiliminiz ve bilime katkilariiz i¢in tesekkiir ederiz.

Ad-Soyad:

Yas:

Cinsiyet:

Egitim Kurumu:

Demans Hastasi ile akrabahg:

Ailede, demans hastasiyla birlikte yasayan iiye sayisi:
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8.
9.

YARI YAPILANDIRILMIS SORULAR

Yakininizin tant alma siirecinden biraz bahseder misiniz?

Size yakiinizin hasta oldugunu diisiindiiren en unutamadiginiz durum neydi?

Yakininiz demans tanis1 aldiginda ne hissettiniz?

Demans hastaligini tantyor muydunuz?

Bu hastalik hayatinizda nasil bir etki yapt1?

Yakiminizin hastaligin1 diger insanlarla paylasma konusunda siire¢ nasildi? Bu konuda
neler hissettiniz?

Bu hastalik siirecinde en ¢ok neye ihtiya¢ duyuyorsunuz?

Bu hastalikla ilgili diizenli bilgi alabildiginiz bir destek aliyor musunuz?

Bu siirecte psikolojik bir destek aliyor musunuz?

10. Bu hastaligin yakininizda meydana gelmesinde sizce neler etkili oldu?

10€



EK-2

AYDINLATILMIS ONAM

(BILGILENDIRME FORMU)
Erken Yasta Demans Tanis1 Almis Kisilerin Aile Bireylerinin Deneyimleri: Nitel bir
Arastirma
Degerli katilimci,
Aragtirma, Erken yasta demans tanisi almis kisilerin aile bireylerinin deneyimlerini
anlamay1 amaclamaktadir. Bu ama¢ kapsaminda sizleri arastirmaya katilmaya davet
ediyorum. Arastirma sonucunda elde edilen bilgiler 6nemli katkilar saglayacaktir.
Arastirmaya katilmayir kabul ettiginiz takdirde goriisme formunda sorulan sorulara
verdiginiz cevaplar kimliginiz gizli tutularak bilimsel toplantilar ya da yaymnlarda
sunulabilir. Sorulan sorularin dogru ya da yanhs cevaplar yoktur. igtenlikle cevap
verebilirsiniz.
Goriismeler video olarak kayit altina alinacaktir ve sadece bu arastirma icin kullanilacak
olup herhangi bir kisi ile ya da ticari bir amag icin paylasilmayacaktir. Bu kapsamda

kiymetli zamaninizin bir kismini ayirarak arastirmaya yapacaginiz katki i¢in tesekkiir

ederim.

Saygilarimla,

Katilimcinin ; Arastirmacinin;
Adi Soyad : Adi Soyadi :
Imzas1 : Imzas1:

10¢
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