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oz
Amag: Alzheimer hastasina bakim verenlerin tani agamasinda ve tedavi stirecinde yagadiklari sorunlarin belirlenmesidir.

Yéntem: Calisma nitel arastirma yontemine uygun olarak fenomonolojik desende tasarlandi. Calismanin 6rneklemini 16 Alzheimer hasta ve hasta
yakini olusturdu. Veriler derinlemesine gériisme yontemi ile toplandi. Hasta yakinlarinin distinceleri kalitatif olarak verildi.

Bulgular: Calismamizda; bakim verenlerin timinin hasta yakini oldugu saptandi. Hasta yakinlarinin, hekime bagvurma sebebi olarak “unutkanlik” ve
taniyi ilk duyduklarinda hissettiklerinde “lzlnti”, tedavi slirecine dair “endise” ortak tema olarak bulundu.

Sonug: Alzheimer tanisi alan hastalarin yakinlarin tedavi siirecinde hastaligin seyri konusunda belirsizlik yasadiklari ve hastaligin ilerleyen evrelerinde
hasta bakimi ile ilgili endise duyduklari belirlendi. Bu baglamda; hastalik yénetiminde destek verebilecek kurumlarin yayginlastirilmasi ve saglk
calisanlar tarafindan toplumun Alzheimer hastaligi hakkinda farkindaliginin arttirilmasi gereklidir.

Anahtar kelimeler: Alzheimer, bakim veren, tedavi slreci

ABSTRACT

Objective: The aim of this study is to determine the problems experienced by the caregivers of Alzheimer's patients during the diagnosis and
treatment process.

Methods: The study was designed with the qualitative research method in a phenomonological pattern. The sample of the study consisted of 16
Alzheimer patients and their relatives. Data were collected by in-depth interview method. The opinions of the patient relatives were given qualitatively.

Results: The study; all caregivers were found to be ill. Common theme found “forgetfulness” relatives of patients as a reason to consult a physician,
“sadness” when they first hear the diagnosis they feel hiss, “worry” about the treatment process.

Conclusion: Relatives of patients diagnosed with Alzheimer's the determined uncertainty about the course of the disease during the treatment
process and concerned about patient care in the later stages of the disease. In this context; It is necessary to disseminate institutions that can support
disease management and to raise public awareness about Alzheimer’s disease by health professionals.
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GIRIS
Alzheimer hastaligi (AH); bellek islevleri basta olmak Uzere en
az iki biligsel islevde bozulmaya, ginlik yasam aktivitelerinde
etkilenmeye ve davranissal bozukluklara neden olan merkezi
sinir sisteminin progresif noérodejeneratif bir hastaligidir 3.
Dinya capinda yaklasik 27 milyon insanin hastaliktan etkilendigi
ve Turkiye'de yaklasik 350.000-400.000 Alzheimer hastasi oldugu
tahmin edilmektedir ?#. Yapilan incelemelerde yas en onemli
risk faktorl olarak belirtilmektedir. AH prevelansi 65 yas Uzerinde
%6-10 iken, her beg senede bir iki katina ¢ikmaktadir @9, Kadin
cinsiyet, ailede Alzheimer hastasi bulunmasi, apolipoprotein E4
aleline sahip olma, disik egitim dizeyi, sigara ve alkol kullanimi,
kronik hastalik varligi (diyabet, hipertansiyon, koroner arter
hastaligi, hiperlipidemi, vaskiler hastaliklar vb.), oberzite, kafa
travmasi, homosistein ylksekligi, stres ve depresyon risk faktorleri
olarak belirtiimektedir ¢9.

AH ¢ evreye ayrilmaktadir. En belirgin bulgunun unutkanlik
oldugu hafif evre; genellikle hasta yakinlar tarafindan géz ard
edilen ve yaslanmanin normal bir parcasi olarak algilanan evredir.
Kelime bulma zorlugu, karar verme ve insiyatif almada zorlanmalar
gozlenir. Cabuk sinirlenme, ani parlama, icine kapanma gibi
davranis bozukluklar siklikla eslik eder. Hobi ve etkinliklere ilginin
azalmasi, faturalan takipte guiclik ve bazen giysi seciminde hatalar
disinda glinltk yasam aktivitelerinde fazla bir bozulma gézlenmez.
Orta evrede hastanin glnlik yasam aktiviteleri daha ¢ok etkilenir
ve agir evrede hasta 6z bakim uygulamalarinda ciddi bicimde
bagimli hale gelir 9. Oykii, nérolojik muayene, hasta yakinin
verdigi bilgiler, ndropsikolojik testler ve radyolojik gorintileme
yontemleri kullanilarak tani konmaktadir. Tedavide; kolinarjik
ilaclar, kolinerjik olmayan ilaglar ve hastalik strecinde ortaya ¢ikan
duygu durum bozukluklarinin, hallsinasyonlarin vb. tedavisinde
psikotrop ilaclar kullaniimaktadir. Tedavide bilissel rehabilitasyon
uygulamalari da yer almaktadir. Tedavide amag hastanin ginlik
yasam kalitesini azaltan unutkanlik ve iliskili beceri kayiplarini
geciktirmeyi hedeflemektedir ©19.

Hastaligin ilerleyici 6zelligi hasta yakinlarinin ve bakim verenlerin
yasantilarinin da etkilenmesine yol agmaktadir . Hasta yakinlar
zamanla hastalarinda meydana gelecek sorunlarla bas etme
endisesi yasamaktadir. Yapilan caligmalarda hasta yakinlarinin
bas etmede manevi destege, gindiz bakim
merkezlerine, kendilerine hasta bakiminda destek verecek egitimli
personele ve bakimin arttirdigi maliyet nedeni ile maddi destege
ihtiyag duyduklari saptanmistir @2,

sorunlarla

Bu calisma; Alzheimer hastasina bakim verenlerin tani agamasinda
ve tedavi slirecinde yasadiklari sorunlari, hastanin bakimi ile ilgili
yasadiklar duygu ve dustinceleri, ihtiya¢c duyduklar destekleri
belirlemek amaci ile planlanmistir.

GEREC VE YONTEM

Arastirmanin Tiirii

Calisma, niteliksel arastirma yaklasimina dayali yari yapilandiriimig
gorlisme  yontemi
tasarlanmigtir.

kullanilarak ~ fenomonolojik  desende

Arastirmanin Evreni

Arastirmanin evrenini bir Universite hastanesinde 01.11.2018-
05.01.2019 tarihleri néroloji poliklinige basvuran ve Alzheimer
tanisi alan hastalar ve yakinlari olusturmaktadir. Calisma; Tirkge
konusan, en az ilkokul mezunu olma kriterlerini saglayan 16
bakim veren ile yuritilmuis ve ¢alisma dncesi s6zIU ve yazili onam
alinmistir. Tekirdag Namik Kemal Universitesi Girisimsel Olmayan
Klinik Arastirmalar Etik Kurulundan calismanin yiritdlmesi icin
onay alinmistir (karar no.: 2018.136.10.01, tarih: 25.10.2018).

Verileri Toplama Araci

Veriler aragtirmacilar tarafindan olusturulan hasta ve bakim veren
ile ilgili bilgilerin yer aldigi “kisisel bilgi formu” ve bakim verenler
icin literatlrden yararlanilarak hazirlanan “yar yapilandirilmis
goérisme formu” ile toplanmistir. Yari yapilandinlmis goérisme
formu hastalarin tani asamasinda yasadigi sorunlar (ilk 4 soru) ve
tedavi sirecinde yasadigi sorunlar (son 4 soru) olmak tizere toplam
8 sorudan olusmaktadir. Sorularin uygulanabilirligi 2 kisilik pilot
uygulama ile denenmis ve gerekli dizenlemeler yapilmistir. Yari
yapilandinlmig gérisme formu sorulari Tablo 1'de yer almaktadir.

Verilerin Toplanmasi

Calismada verilerin  toplanmasinda arastirmacilar tarafindan
derinlemesine gorisme yontemi kullanilmistir. Hasta yakinlarina
arastirmanin amaci aciklanmis gorismeyi kabul eden bireylere
ses kayit cihazi kullanilacagi hakkinda bilgilendirme yapilmig
ve veriler yiz ylze gorligsme yapilarak toplanmistir. Gorismeler
sadece hasta yakini ve arastirmacinin bulundugu odada, yaklagik
10-15 dakika slrmustlr. Hasta yakinlarinin ses kayit cihazina
kaydedilen cevaplari arastirmacilar tarafindan dinlenerek yazili
hale getirilmistir.

Tablo 1. Alzheimer Hasta Yakini Yari Yapilandirilmis Gériisme Formu

Sorular

Tani asamasinda yasadigi sorunlar
basvurdunuz?

*Daha 6nce Alzheimer hastaligi ile ilgili bilginiz var miydi?
*Alzheimer hastasina bakim verdiniz mi?
*Hastanizda ilk olarak gézlemlediginiz hangi semptomlar/ belirtiler nedeni ile hekime

*Taniyr ilk duydugunuzda ne hissettiniz ve ilk kiminle paylastiniz?

Tedavi strecinde yasadigi sorunlar

*Tedavi sureci ile ilgili endigeleriniz nelerdir?

*Gelecekte hastanizin bakimi ile ilgili kaygilariniz var mi?

*Sizce Alzheimer tanisi alan hasta yakinina yapilmasi gereken destekler neler olmalidir?
*Su an Alzheimer hastaligi ile ilgili sormak isteginiz soru var midir?
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Kisisel bilgi formundan elde edilen veriler sayi, ylzde ve aritmetik
ortalama ile sunulurken, hasta yakinlarinin dustinceleri kalitatif
olarak verilmistir.

BULGULAR

Arastirmada; hastalarin yas ortalamasi 71,37 yil [maksimum (maks):
84, minumim (min.): 54, %50 kadin, ortalama ¢ocuk sayisi 3 (maks.:
8, min.: 1), %81,25'i evli, %56,25'i ilkokul mezunu, %50'si emekl;,
%56,25'i ilde yasamakta, %68,75'i esi ile birlikte yasamaktadir.
Hasta yakinlarindan alinan bilgilere gore hastalarin %75'inin
maddi durumu orta olarak saptanmistir. Hastalarin %42'sinde en az
bir kronik hastalik bulunmaktadir. Tani alma yili ortalama 3,31 yildir.

Arastirmada, bakim verenlerin timi hasta yakinidir. Hasta
yakinlarinin yas ortalamasi 53,62 yil maks.: 75, min.: 28), %56,25'i
erkek, ortalama cocuk sayisi 1,68 maks.: 2, min.: 0), %81,25i evli,
%43,75'i lise mezunu, %31,25'1 emekli, %68,75'i ilde yasamakta
ve %56,25'i kronik hastaliga sahip degildir. %56,25'i hasta ile ayni
evde yasadiklarini (ortalama 34,66 yil; maks.: 53, min.: 3) ve %75'i
maddi durumunu orta olarak belirtmistir. Gérisme yapilan hasta
yakinlarinin %31,25'i hastanin esidir.

Calismamizda yapilan analiz sonucunda; hasta yakinlarinin hastalik
hakkinda bilgi aldiklari kaynaklar, yakinlarinda g&zlemledikleri
bulgular ve saglik kurulusuna basvurma nedenleri, taniyi ilk
duyduklarinda hissettikleri ve kiminle paylastiklari ve tedavi siireci
ve gelecege dair endiseleri, Alzheimer hasta yakinina yapilmasi
gereken destekler ve sormak istediginiz sorular olmak tzere bes
alt baslik belirlenmistir.

Hastalik Hakkinda Bilgi Aldiklari Kaynaklar

Hasta yakinlarinin ifadelerine goére cogunlugu AH'yi medyadan
ve cevresinden duyduklarini belirtti. Cok azi daha dnce Alzheimer
hastasina bakim verdigini soyledi. Eskiden buyiklerde meydana
gelen unutkanlik sorununun vyashliga baglandigini, bunun bir
hastalik olarak tanimlanmadigini, glinimizde yasadiklari cevreden
gozlemledikleri ve medyadan (gazete, televizyon, internet)
ogrendikleri bilgiler ile doktora bagvurduklarini ifade etti.

"Alzheimer hastaligi ile ilgili bilgim var. Sosyal medyadan okuyoruz,
televizyondan izliyoruz.” (erkek 41 yaginda, oglu).

"Evet cevremizde hastaliktan tedavi olanlar var, televizyondan
duymustum.” (kadin 52 yasinda, kizi).

“Duymustum. Komsumuzda vardi. Ben bakim vermedim ama
duydum.” (erkek 45 yasinda, damad).

“Bundan 10 sene 6nce 2 tane Alzheimer hastasina baktim. Bes
sene birine, 2,5 sene birine baktim. Hastalik ilerleyip gidiyor iste
yapacak bir sey yok.” (kadin 52 yasinda, kizi).

“"Daha 6nce hastalik ile ilgili bilgimiz yoktu. Babam rahmetli
hasta idi unutkanliklari vardi ve ilerleyen zamanlarda cocuklarini
tanimadi, fakat onun Alzheimer hastasi oldugu o zamanlar
bilinmiyordu, bilgimiz yoktu, yaslliktan kaynaklandigini diistind(ik.
Yedi kardes sira ile baktik.” (erkek 72 yasinda, esi ).

“Evet duyuyordum, babamin kardesleri halamlar hep bu sekilde
hastaydilar. Yani... Hatirlama zorlugu c¢ekiyorlardi. Daha énce
Alzheimer hastasina bakim vermedim.” (erkek 47 yasinda, oglu).

“Bilgimiz vardi. Onun haricinde doktora giderken iyice 6grendik.
Esim de ebe.” (erkek 42 yasinda, oglu).

Yakinlarinda Gézlemledikleri Bulgular ve Saglk
Kurulusuna Bagvurma Nedenleri

Hasta cogunlugu;  hastalarinda  unutkanlik
gozlemlediklerini, ayni soruyu tekrar tekrar sorduklarini, koyduklari

yakinlarinin

esyanin yerini unuttuklarini ve bu nedenle doktora bagvurduklarini
belirtti. Doktora bagvurma nedenleri arasinda yakinlarinin asabi
davranmalari, aliskin olduklari cevrede kaybolmalari, olmayan
seyleri gorme, eskiden ilgi duyduklarr aktivitelere ilgi duymadiklar
seklinde ifadeler yer aldi. Hasta yakinlarinin ifadelerine goére
doktora bagvurmada ortak temanin unutkanlik oldugu belirlendi.

“Unutkanlikla bagsladi. Gittigi yerleri ve tanidigi arkadaglari
unutuyordu. Ayni sorulari tekrar tekrar soruyordu. Esyalarin yerini
unutuyordu.” (kadin 52 yasinda, kizi).

“Gunluk yasantisinda unutma. Mesela bir seyler séyltiyordum,
aksam eve geldigi zaman ‘A ben onu unuttum.” diyordu. Bazen
mutfaga gidiyor, bir sey istiyorum unutuyordu. ‘Ya sen ne istemistin
benden?’ deyip gelip soruyordu bana, ondan sonra hekime
basvurduk.” (erkek 65 yasinda, esi).

“Bécekler gériyordu evde, duvarlarda. Olmamasina ragmen
gbriyordu.” (erkek 52 yaginda, oglu).

“Markete gidip parasinin calindigini s6ylemisti, fakat bunlar
yasanmamisti. Ekmek almaya gidip evi bulamad..” (erkek 28
yasinda, oglu ).

“Tutarsiz bir takim davraniglar, sSylenenlere anlamadigimiz
tepkiler. Daha dogrusu ge¢ anlasilmalar mi desem. Bir defada
degil de 3 defa da anlama, etrafa ilgisiz kalma. Bir asabiyet halleri.
Stiphelendik ve doktora basvurduk.” (erkek 42 yasinda, oglu ).

“ilk &nce annemler umre ziyaretine gitmislerdi, babam o zamanlar
evde yalniz kalmigti. Yakin sokaklardan evi bulamadi, beni aradi
ve ben aldim. Evde de anneme eskilerle ilgili seyleri sormaya
baslamis. Bilmesi gereken seyleri bilmiyormus gibi soruyormus
anneme.” (erkek 47 yasinda, oglu).

Taniyi ilk Duyduklarinda Hissettikleri ve Kiminle
Paylastiklari

Taniyr ilk duyduklarinda hasta yakinlar, “Uzdldim, bir sey
hissetmedim, moral olarak k&t oldum, tahmin ediyordum,
korktum” cevaplarini verdi. Hasta yakinlarinin cogunlugu taniyi ilk
duyduklarinda hastalari icin Gzildiklerini belirtti. Hasta yakinlari
icin ortak tema Uzllme olarak belirlendi.

“Cok Uzlldim ne yapacagimi bilemedim. Korktum.” (kadin 68
yasinda, esi).

"Bir sey hissetmedim. Normaldi. Davraniglarindan tahmin ettik de
doktora geldik.” (erkek 70 yasinda, yegeni).
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“Unuttugunu  biliyorduk  tabi, hastaligin isminin Alzheimer
konmasi. Ben bir hafta hi¢ uyuyamadim. Cok Gzdldim.” (kadin 47
yasinda, kizi).

“Babamda da ayni rahatsizlik var. Birlikte yasiyorlar. Cok tzildtm.”
(kadin 52 yasinda, kizi).

“Ihtiyarlik oldugu icin cok sey gelmedi. Ama tziildim.” (erkek 45
yasinda, damad).

”...cok kétu. Cok Uzdldim sinir sistemim bozuldu. Sugu yok ama
bazilar nesi var diye soruyor.” (kadin 75 yasinda, esi).

“Isin asli hicbir sey hissetmedim. Bana dogal bir siirecmis gibi
geldi, sok hallerine girmedim. Bir seyleri béyle beklermis gibi bir
halim vardi. Yani hazirlikli idim sanirnm.” (erkek 42 yasinda, oglu).

“Taniyi ilk kimine paylastiniz?” sorusuna hasta yakinlarinin
tamamina yakini “esimle, ¢cocuklarimla ve kardeslerimle” cevabini
verdi. Hastalarin taniyi ilk olarak aileleri ile paylastiklan saptandi.

"Doktor bana hastanede séyledi. Kiz kardeslerim ile paylastim.”
(kadin 52 yasinda, kizi).

"Cevremdeki en yakin olan kuzenimle, teyzemle ve akrabalarim ile
paylastim. Hepsi biliyor.” (erkek 28 yasinda, oglu ).

“Esimle paylastim. Annesi oldugu icin daha cok takip ediyor.”
(erkek 45 yasinda, damad).

“Cocuklarima séyledim.” (kadin, 49 yasinda, esi).
"Esiyle ve kiziyla paylastim.” (erkek 70 yasinda, yegeni).

Tedavi Siireci ve Gelecekle llgili Endiseleri

Hasta yakinlarinin ifadelerine goére tedavi sireci ile ilgili olarak
hastalik ilerlediginde tedavi sirecinin nasil olacag endisesi
seklinde bir tema ortaya cikti. Hasta yakinlarinin cok az bir
kismi tedavi sirecinde sadlik calisanlan tarafindan verilen farkli
bilgiler sonucu tedavi de kararsizliklar yasadiklarini belirtirken,
yaklasik olarak yarisi da tedavi igin ellerinden geleni yaptiklarini,
kontrollerini aksatmadiklarini, duzenli bir sekilde hastalarin
ilaclarini verdiklerini ve bu nedenle tedavi sireci ile ilgili endise
yagsamadiklarini ifade etti.

“Caresi de yok. lleriye déniik daha kétii ginler bizi bekliyor, bunun
farkindayim.” (erkek 28 yasinda, oglu).

"Hastalik ilerliyor. Bu nedenle endiseleniyorum her seyden cok
korkar oldum.” (kadin 68 yasinda esi).

“Asiri derecede sinirli, bez kullaniyoruz. Tam iyi olacak diye bir
sey yok. llaclarini diizenli olarak veriyoruz. Daha kétiisii olabilir
mi? Tedavisi nasil olur? Tedavi sirecinde biz ne yapabiliriz?

Endiseleniyoruz.” (erkek 45 yasinda, damad).

“Babamla birlikte yasiyorlar. Simdilik tedavileri devam ediyor.
Fakat hastalik ilerlerse diye endiseleniyoruz.” (kadin 52 yasinda,
kizi).

“Tedavi sireci ile ilgili endisem yoktu. Fakat esimin titreme sorunu
yasamasi nedeniyle bulundugum bélgede bir ézel hastaneye
gittim. Oradaki doktor ‘Esinde bir sey yok, bu ilaclari kullanmana
gerek yok.” dedi. ‘Bu yaslligin getirmis oldugu bunama.” dedi.

Ama ben bunamanin ne oldugunu bilen biriyim. Bir iniversite
hastanesine basvurdum. ilaglari kullanmami séyledi. Kafamin
karisik oldugunu belirttim. Testleri tekrar yapilacak.” (erkek 65

yasinda, esi).

“Tedavi oluyoruz. Endise... llaclar ne kadar yeterli geliyorsa
yapacak bir sey yok. Iki ay 6nce banta gecildi.” (kadin 52 yasinda,
kizi).

“Tedavi sireci ile ilgili endisem yok elimizden geleni yapiyoruz.”
(erkek 72 yasinda, esi).

Hasta yakinlarin ifadelerine gore; hastalarin bakimi ile ilgili olarak
gelecekte hastaligin ilerlemesi ile birlikte ne yasayacaklari,
hasta yakinlarinin kendilerine bir sey oldugunda hastalarina kim
bakacagr konusunda gelecek kaygisi yasadiklari belirlendi. Hasta
yakinlarinin yarisindan azi gelecek kaygisi yasamadiklarini ifade
ettl.

“Gelecek kaygimiz yok. Elimizden geleni yapacagdiz hepimiz.”
(kadin 47 yasinda, kizi).

“...evet. Yani bir miktar var. Su anda bazi seyleri tam olarak anlamis
degiliz annem ne kadar idare edebilir. Clnkl onunda yasi var.
Yetmis iki yasinda, bu tempoyu ne kadar sdrdtrebilir bilmiyorum.
Bir sey séylemekten acizim su anda.” (erkek 42 yasinda, oglu).

“Son zamanlarda annem nasil olacak bilmiyorum. Cok stresli
geciyor zaten yasantimiz.” (erkek 2 yasinda, oglu).

“Ben sag oldugum slrece sorun yasamaz ama Allah géstermesin
bana bir sey olursa 2 tane kizm var. ........ fakat ikisi de farkli illerde
oturuyor.” (erkek 65 yasinda, esi).

“Vartabiki. Yasadikca belli oluyor. Yatacak mi ayaktan mi atlatacagiz
bilemiyorum.” (kadin 52 yasinda, kizi).

Alzhemier Hasta Yakinina Yapilmasi Gereken
Destekler ve Sormak Istediginiz Sorular

"Sizce Alzheimer tanisi alan hasta yakinina yapilmasi gereken
destekler neler olmalidir?” sorusunu hasta yakinlari; “maddi destek
saglanmasi, bakim evleri agilmasi, Alzheimer hastasina bakimda
karsilastiklari sorunlarda destek verecek kurumlarin agilmasi, evde
bakim desteginin saglanmasi, hasta bakimi konusunda egitim
verecek bakim personelin saglanmasi” olarak yanitladi.

“Benim egitim gérmem lazim. Sakin davrandigimda daha iyi
oluyor.” (kadin 68 yasinda, esi).

“Bes kardesiz. Su anda annem ilgileniyor. Tabi ki annem hastaligi
kabul ediyor, etmiyor degisik seyler yasiyoruz. Bir bakiyorum
normal insan olarak kabul ediyor. Maddi destek saglanmasi
gerekir. Yalniz bir insan olarak disinirsek egitimli bakim verecek
kisilere ihtiyag var.” (kadin 47 yasinda, kizi).

“Glndiz bakim evlerinin cogaltilmasi gerekir.” (erkek 70 yasinda,
yegeni).

“Hasta kiginin bakim Ucretinin karsilanmasi ya da devlet tarafindan
kisinin bakimi seklinde olabilir. Ben ne kadar yetisebiliyorum. Her
zaman yaninda olma sansim hi¢c yok ama elimden geldigince
yaninda olmaya calisiyorum ve cok zor. Bazen isimi gliciimd birakip



Dilek ve ark., Alzheimer Hastasina Bakim Verenlerin Tani ve Tedavide Yasadiklari S

geliyorum. Bu benim icinde sikinti ve ilerleyen dénemde daha zor
olacak.” (erkek 42 yasinda, oglu).

“Bende de stres seyi var yani ilag kullaniyorum. Alzheimer bakim
merkezi kurulsa bulundugumuz bdlgeye iyi olur.” (erkek 52
yasinda, oglu).

"Bakim verecek bakim evleri ve bizleri bilgilendirecek kurumlara
ihtiyacimiz var. Egitimli personel tarafindan desteklenmeye
ve yasadigimiz sorunlarda iletisim kurabilecegimiz destege
ihtiyacimiz var.” (kadin 52 yasinda, kizi).

Hasta yakinlarina “Su an Alzheimer hastaligi ile ilgili sormak
isteginiz soru var midir?” sorusu soruldugunda, cogunlugu
tam tedavisi olmadigini bildiklerini ve sorularinin olmadigini
belirtirken, cok azi da tedavi ile ilgili yeni gelismeleri 6grenmek
istedigini belirtti.

"Bu hastalik ile ilgili tipta ne kadar ilerleme kaydedildi. Bir ameliyat
gibi, bir rehabilitasyon gibi. Su anda onu merak ediyorum.” (erkek
65 yasinda, esi).

“Tedavisi var mi? Hastalik ile ilgili en ufak bir isik herhangi bir
dizelmeye yol acacak etkinlik gibi bir sey sz konusu olursa
hemen bizimle paylasiimasi. Bunun neyse ilaci kendim de tedarik
ederim. En azindan insanlarin normal bir hayat siirmesini isterim.”
(erkek 42 yasinda, oglu).

“Hastalik olarak bitmesi gibi bir durum var mi? ilagl bir tedavisi var
mi? Merak ediyorum.” (erkek 45 yaginda, damadh).

“Her evresini yasadigim éltiimine tanik oldugum hastalar oldu.
Su anda bilmiyorum. Babam c¢ok iyi geciriyor. Cok iyi gectigini
dustindyorum.” (kadin 47 yasinda, kizi).

TARTISMA

Tum demans hastaliklar icinde en yaygin gorilen; merkezi
sinir sistemini etkileyerek bilissel islevlerde azalma ve c¢esitli
noropsikiyatrik davraniglara yol acan AH, sadece hastayi degil ayni
zamanda ailesini ve cevresini de etkilemektedir. Uzun sireli bakim
gerektirmesi, bakim maliyetinin yiksek olmasi ve agir bakici ytki
nedeni ile ayni zamanda sosyal bir problemdir @3, ilk evrelerinde
unutkanlikla baslayan hastaligin son asamalarinda kisi bakim veren
biri olmadan yasamini sirdiremez duruma gelmektedir . Hasta
yakinlari; hastanin ihtiyaclarinin nasil kargilanacagi, tedavinin nasil
strdurllecedi, bakimin nasil planlanacagi ve gelecek ile iligkili
endige yasamaktadir 14,

AH'de yas, cinsiyet, dustk egitim dizeyi ve kronik hastalik varligi
risk faktorleri arasinda yer almaktadir. Calismaya dahil edilen
hastalarin yas ortalamasi 71,37 olarak saptandi. Hastalarin %50'si
kadin ve %69'u esi ile birlikte yasamaktadir. Demografik &zellikler
literatlirde bildirilmis calismalardaki demografik &zellikler ile
benzerlik gostermektedir >, Tiftikgioglu ve ark. 1 yaptiklari
arastirmada  AH'nin  %54’Unde  hipertansiyon  saptamistir.
Calismaya aldigimiz hasta grubunda biz de %42 oraninda kronik
bir hastalik oldugunu tespit ettik.

Gorlgme yapilan ve Alzheimer hastalarina bakim veren hasta
yakinlarinin yaridan fazlasi (%56) erkekti ve yas ortalamasi 54

olarak saptandi. %31 oraninda esler bakim verirken %56 gibi bir
cogunlukta cocuklarin ebeveynlerine bakim verdigi gézlendi.
Bakim verenlerin %81'i evliydi ve %44'G lise mezunuydu. %75'i
maddi durumunu orta olarak tanimladi. Literatire baktigimizda
Akyar ve Akdemir " "Alzheimer hastalarina bakim verenlerin
yasadiklari guclukler” adli tanimlayici ¢alismalarinda 50 bakim
verenin, %86'si kadin, %76'si hastanin ¢ocugu, %72'si 30-54 yas
araligin da %26'si lise mezunu ve %72'si evlidir. Hasta yakinlarinin
%40"1 ekonomik durumunu “idare ediyor” seklinde tanimlamistir.
Altin ve Aydin Avcl " evde Alzheimer hastasina bakim verenler
ile yaptiklari calismada bakim verenlerin yas ortalamasi 48,8+13,2;
%20,9'u lise, %33,9'u hastanin ¢cocugu, %37,9'u gelini, %61,6'sinin
gelirinin giderine denk oldugu belirtilmistir.

Calismada hasta yakinlarinin hemen hemen tamami taniyi ilk
duyduklarinda ¢ok Uzlldiklerini ifade etti. Derksen ve ark. (9
yaptiklari arastirmada ¢cogu hasta yakini taniyi stiiphelerinin teyidi
olarak algiladiklarini belirtirken, stphesi olmayan hasta yakinlari
taniyr duyduklarinda sok yasadiklarini  belirtmislerdir. Hasta
yakinlari tani ve ugrasmak zorunda olduklar bilissel sorunlar
nedeni ile Gzintli duyduklarini ifade etmiglerdir. Calismamizda
hasta yakinlarinin cogunlugu taniyr es ve cocuklari ile paylastiklarini
ifade etti. Derksen ve ark. ™ calismalarinda; bakim verenler taniyi
cocuklar ile paylasdigini diger aile Uyeleri, komsu ve arkadas
ile paylasmada iliskilerinin yogunlugunun ve gelecekteki destek
olasiiginin etken oldugunu belirtmislerdir. Calismamizda hasta
yakinlar AH'yi daha 6nceden sosyal medyadan, televizyondan,
cevrelerinden duyduklarini hastalik hakkinda bilgilerinin oldugunu
ve tedavi slresince saglik calisanlarindan bilgi aldiklarini belirtti.
Akyar ve Akdemir " calismasinda; bakim verenlerin hastalikla
ilgili bilgileri edinmek i¢in %70 kitap, %46 doktor, %32 internet,
%26 televizyon, %12 diger hasta yakinlarindan bilgi aldiklar
bulunmustur.

Calismamizda tani asamasinda hasta yakinlari hastalarinda ortaya
cikan unutkanlik (koydugu esyanin yerini unutma, sorduklari
sorulari tekrar sorma), amacgsiz gezinme, tutarsiz davraniglar,
halUsinasyon ve kaybolma yakinmalari ile doktora bagvurduklarini
belirtmiglerdir. Akyar ve Akdemir " calismalarinda; hasta yakinlari
hastalarinda hastaligin belirtisi olarak %58 unutkanlik, %48
davranis degisikligi, %42 oryantasyon bozuklugu gérildigina
ifade etmislerdir. Wackerbarth ve Johnson'in @ caligmalarinda ilk
fark edilen belirtilerin unutkanlik ve davranis degisikligi oldugu
saptanmistir. 2017 yilinda yaptigimiz “ileri evre demans hastasinda
hemsirelik bakimi: olgu sunumu” adl calismamizda bakim
veren hastasinin len anne-babasi ile konustugunu ve tehlikede
olduguna inandigini, paraya diskinlGginin arttigini, glnlik
aktivitelere direndigini (banyo vb.), evde amacsizca dolastigini
belirtmis, bu durumlarin  bakim verirken onlar zorladigini
vurgulamistir. 19, Soner ve Aykut "2 “Alzheimer hastalik siirecinde
bakim veren aile Gyelerinin yasadiklar glglikler ve sosyal hizmet”
adl ¢alismasinda bir hasta yakini hastasi ile ilgili olarak; “Cok akilli
bir kadindi. Séyledigi her sey dinlenirdi. Aile icinde otoriteydi
adeta. Glincel konulara hakimdi, strekli haber takibi yapardi. Ama
su an ¢cok degisti. Cok inatgi oldu. Yemek yemek istemiyor, strekli
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olarak ben tokum diyor. Esyalarini koydugu yerleri unutuyor.
Strekli eski komsularini anlatiyor. Kendisi igin yapilan hicbir seyden
hosnut olmuyor. Cok duygusallasti birden aglamaya baslyor.” (52
yasinda) seklinde ifade etmistir. Akyar ve Akdemir ™ calismasinda
%62, Shimabukuro ve ark. (21) %25,7 hallsinasyon saptanmistir.

Calismada bakim verenler hastaligin ilerlemesi ve tedavi sureci
ile ilgili endise yasadiklarini ifade etti. Bakim verenler; hastaligi
ilerlemesi ile birlikte meydana gelecek sorunlarla bag etme, bakim
ihtiyacinin artmasi, bakimi nasil planlayacaklari ve tedavi stirecinin
nasil yonetilecegi ile ilgili endise duymakta idi. Alzheimer hasta
yakinlar hastalarin bakim sirecinde maddi destek saglanmasi,
bakim evlerinin agilmasi, evde bakim hizmetlerinin saglanmasi
konusunda istekleri oldugunu belirtti. Hasta yakinlarinin cogunlugu
hastaligin tam tedavisi olmadigini bildiklerini ve sorularinin
olmadigini belirtirken bazilari tedavi ve yeni gelismeleri 6grenmek
istedigini ifade etti. Derksen ve ark. 7 caligmalarinda; hasta
yakinlar hastalarindaki bilissel degisikliklerin geri dondirilemez
oldugu ve devam edecegi nedeniyle bu degisiklerle basa cikmanin
bir yolunu bulmalari gerektigini, artan bakim ihtiyaci nedeniyle
gelecekte bakim konusunda zorlanacaklarini ifade etmiglerdir.
Ozellikle bakim veren kadinlar eslerinin rahatsizligi ile birlikte
mali isleri devralmak zorunda olduklarini belirtmislerdir. Hasta
yakinlar hastalik hakkinda bilgi, gecici bakim ve destek gruplan
hakkinda bilgi arastirdiklarini ifade etmiglerdir. Soner ve Aykut 2
calismalarinda bakim verenlerin en cok ekonomik ve psikolojik
destege ihtiyag duyduklarini, kurum bakimini ilk tercih olarak kabul
etmediklerini, hasta bakiminda alaninda uzman kisilerden yardim
almak istediklerini belirtmiglerdir. Ferrario ve ark.?? calismalarinda
Alzheimer hastasina bakim verenlerin tamaminin hastalik ile ilgili
bakim ve bilgiye gereksinim duydugu saptanmistir. Wackerbarth ve
Johnson'in @ calismalarinda bakim verenlerin %50,8'i Alzheimer
derneginden, %35,8'i saglik personelinden destek ve bilgi aldigini
ifade etmistir. Calismamizda hasta yakinlarinin hastalik ile ilgili
sorularinin olmamasinin nedeni hastalarin 65 yas Ustl olmas,
bir kisminin unutkanhigr yashhgin bir parcasi olarak gérmeleri
ve cevrelerinden goézlemledikleri ile hastaligin ilerleyecegini
dustinmelerinden kaynaklandigini belirtebiliriz.

SONUC VE ONERILER

AH, sadece hasta degil aileyi de etkileyen nérodejeneratif bir
hastalikladir. Tani agamasindan baglayarak tedavi strecinde hasta
yakinlari bircok sorunlarla karsilasmakta ve sorunlar yonetmekte
¢ozlimsiiz kalabilmektedir. Sonug olarak calismamizda hasta
cogunlugunun AH'yi medyadan ve cevreden
duyduklari ve yakinlarinda goézlemledikleri unutkanlik nedeni ile
saglik kurulusuna bagvurduklari belirlendi. Hasta yakinlarinin taniyi
ilk duyduklarinda yakinlari i¢in Gzildikleri ve hastaligin ilerleyici

yakinlarinin

dzelliginden dolayr gelecege dair endise yasadiklari ve kendilerine
bir sey oldugunda yakinlarini kime emanet edecekleri ile ilgili
kaygi duyduklar saptandi. Hasta yakinlarinin bakim sresinin uzun
olmasi ve surekli bakim gerektirmesi nedeniyle maddi ve psikolojik
destege ihtiyaclarinin oldugunu belirlendi. Calismamizdan elde
ettigimiz sonuclar dogrultusunda;

e Hasta yakinlarina hastaligin dogasi, karigilacaklari sorunlar ve
bu siirecte destek alacaklar kurumlar hakkinda bilgilendirme
yapilmasi,

e Hasta yakinlarinin bakim yikini azaltmaya yonelik olarak
gereksinim duyduklarinda hastalarini  birakacaklari  Alzheimer
gundiz bakim evlerinin acilmasi ve bakim veremeyecek hasta
yakinlarinin belirlenerek hastalarinin bakim verecek kurumlara
yonlendirilmesi,

e Bakim verene manevi destek saglanmasi, bakim vermek icin
maddi destege ihtiya¢ duyan ailelerin saptanarak, sosyal destek
saglanmasi,

e Toplumda erken tani amaciyla hastalik hakkinda farkindaligin
arttinlmasina yonelik saglk calisanlar tarafindan seminerler/
egitimler dizenlenmesi énerilmektedir.
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Etik Kurul Onay:: Tekirdag Namik Kemal Universitesi Girigimsel Olmayan
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