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Parkinson hastalarinin yasadigi psikososyal zorluklarin degerlendirilmesi:
Niteliksel bir calisma

Kaan CAKAN?, Esra GEMICI®, Seyhan HIDIROGLU®, Melda KARAVUSY, Cansu Ece SARICANE, ilayda
Deniz KAYISBUDAK', Goksel KARARY, Zelin GUNALP", Mehmet Akif YILDIZ!

OZET
Amag: Son yillarda Parkinson hastaligindan kaynaklanan 6liim ve sakatlik oranlar1 giderek artmaktadir. Bu nitel ¢alismayla
Parkinson hastalarinin tanilarina kars1 duygusal tepkileri, aile ve sosyal ¢evreden gelen destek ve tepkiler, Parkinson’un giinliik
yasamlarina etkileri ve hastalarin basa ¢ikma deneyimlerinin derinlemesine goriismeler ile ortaya konmasi amaglanmistir.
Yontem: Arastirma niteliksel tipte bir arastirma olup tanimlayic1 fenomenolojik yaklasim kullanilarak yari-yapilandirilmis
soru rehberi ile derinlemesine goriisme yontemi uygulanmistir. Katilimeilar galismaya Istanbul’da bir kamu hastanesi néroloji
poliklinigine bagvuran Parkinson tamli yetiskinlerden secilmis ve goniilliilikk esasiyla ¢alismaya dahil edilmislerdir. Yapilan
goriismelerin kayitlari transkript haline getirilmis, ardindan goériismeleri yapan arastirmacilar tarafindan tematik icerik analizi
yapilarak kod listesi olugturulmustur. Kodlamalar tamamlandiktan sonra elde edilen kodlara gére alt temalar ve ana temalar
olusturulmustur. Bulgular: Arastirmaya katilan dokuz kisiden besi kadmn, dordii erkektir. Caliymada dort ana tema yer
almaktadir: Parkinson Tanist ve Duygusal Tepkiler, Aile ve Sosyal Cevreden Tepkiler ve Kabul Edilme Deneyimleri,
Parkinson’un Giinliik Yasama Etkileri ve Islevselligi Siirdiirme, Parkinson Hastaligiyla Baga Cikma. Katilimcilar Parkinson
tanist aldiktan sonra {iziintii, kaygi, mahcubiyet, yakistiramama, umursamazlik gibi duygular yasadiklarini belirtmislerdir. Baz1
katilimcilar sosyal gevre ve aile fertlerinden olumsuz tepkiler aldiklarini ve dislanma yasadiklarini ifade etmigslerdir. Hastaligin
ilerleyen evrelerinde fiziksel aktivitelerde yasanan zorluklarin giinliik yasami kisitladigini dile getirmislerdir. Bazi katilimcilar
¢evresine mahkiim olduklarimi ve yakinlarma yiik olduklarimi hissettiklerini, bazilar1 ise utandiklar1 ve kendilerine
yakistiramadiklar: i¢in hastaliklarint sosyal g¢evreden sakladiklarini belirtmistir. Sonug¢: Sonug olarak katilimcilarin tan
aldiktan sonra iiziintii ve kaygi yasadiklari, sosyal ¢evre ve aile fertlerinden olumsuz tepkiler aldiklar1 ve dislandiklar
goriilmistiir. Parkinson hastalarimin sikintilarini sayisal olarak dlgebilen ve 6lgekler gelistiren niceliksel caligmalar 6nerilebilir.
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ABSTRACT

Objective: This qualitative study aims to reveal the emotional reactions of Parkinson's patients to their diagnosis, the support
and reactions from the family and community, the effects of Parkinson's on their daily lives and the coping experiences of
patients through in-depth interviews. Method: In this qualitative study, in-depth interview method was applied with a semi-
structured question guide using descriptive phenomenological approach. Participants were selected from adults diagnosed with
Parkinson's disease who applied to the neurology clinic and were included in the study on a voluntary basis. The records of the
interviews were transcribed on the same day. A code list was created by conducting thematic analysis. After all coding was
completed, sub-themes and main themes were created. Results: Of the nine participants, five were women and four were men.
Four main themes emerged Parkinson's Diagnosis and Emotional Reactions, Reactions and Acceptance Experiences from
Family and Social Environment, Effects of Parkinson's on Daily Life and Maintaining Functioning, Coping with Parkinson's
disease. Participants reported sadness, anxiety, embarrassment, inappropriateness, and indifference after diagnosis. Some
experienced negative reactions and social exclusion. As the disease, progressed, physical difficulties limited their daily routines.
Some felt dependent on others, while others hid their illness due to shame and not seeing it as part of themselves. Conclusion:
It was observed that the participants experienced sadness and anxiety after the diagnosis, received negative reactions from the
community and family members, and were ostracized. Quantitative studies that can measure the distress of Parkinson's patients
and develop scales can be recommended.
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GIRIS

Parkinson hastaligi; 6zellikle beyindeki substansiya
nigra kismim etkilemekle birlikte beyin sapinda
bulunan diger pigmentli ndronlar iizerinde de
dejenerasyona neden olan ve yavas ilerleyen bir
hastaliktir.!  Belirtileri  40-70  yaslart  arasinda
baglamakta olup en sik 60’1 yaslarda basladigi
bilinmektedir.? Tiim Parkinson hastalarinin sadece
%35’inde hastalik baglangic yast 20 ila 40 yaslar
arasmdadir.? Parkinson hastalig: erkeklerde kadinlara
oranla biraz daha sk goriilmektedir.? Prevalans
calismalart 65 yagin fistlindeki niifusun yaklasik
%1'inin Parkinson hastaligina tutuldugunu
gostermektedir.! Tiirkiye igin prevalans 111/100 000
olarak bildirilmistir.> Diinya genelinde Parkinson
hastaligindan kaynaklanan 6liim ve sakatlik oranlari,
diger norolojik bozukluklara kiyasla en hizli sekilde
artmaktadir.* Ozellikle son 25 yilda hastaligin
prevalansi iki katina ¢ikmis olup 2019 itibartyla 5.8
milyon “engellilik ayarli yagam yilina” neden oldugu
ve 329 000 6liimle iliskilendirildigi rapor edilmistir.*®

Hastalik yavas hareket, titreme, kas sertligi, yliriime
zorluklart ve denge kaybi gibi motor semptomlarla
karakterize  olmaktadir.® Bunun yam  sira
noropsikiyatrik ve otonom sorunlar, uyku ve uyaniklik
bozukluklari, agr1 ve diger duyusal anormallikler gibi
genis bir yelpazede motor disit komplikasyonlarla
iliskilidir.® Bu semptomlarin ve komplikasyonlarm
ilerlemesi, islevsellik ve yasam kalitesinde belirgin bir
azalmaya yol agmakta ve genellikle yiiksek diizeyde
engellilik ile bakim ihtiyactn1  beraberinde
getirmektedir.5 Fiziksel yorgunluk ve zihinsel
yorgunluk, Parkinson hastaligi olan bireylerde yasam
kalitesini  etkileyen yaygin  semptomlardir.”3
Parkinson hastalarinin yasam kalitesini etkileyen bir
diger faktér de sosyal c¢evreden digslanma ve
damgalanmadir.”** Bu durumlara yol agan temel
sorunlar utang verici fiziksel semptomlar, islevsellik ve
ozerkligin asamali kaybi, dil sorunlari, maske yiiz gibi
viicut iletisimini bozan durumlar, toplum tarafindan
Parkinson hastaliginin sadece yaslilarda goriilebilecek
bir hastalik olarak tanimlanmasi, toplum tarafindan
anlasilip ciddiye ahnmamak yer almistir,”*®

Literatiirde Parkinson hastaligi {izerine yapilan
calismalarin  biiyiik  ¢ogunlugu nicel verilere
dayanmaktadir. Hastalarin yasadiklart duygusal, sosyal
ve psikolojik deneyimler genellikle yeterince
derinlemesine ele alinamamaktadir. Bu durum,
hastalarin yasam kalitesini etkileyen bir¢ok faktdriin
g6z ardi edilmesine neden olabilmektedir. Niteliksel
calismalar; bireylerin 6znel deneyimlerini, algilarini ve
anlamlandirma siire¢lerini anlamaya odaklanan sosyal
gergekligi katilimcilarin  bakis acisiyla ele alan
yontemlerdir* Bu nedenle niteliksel ¢alismalar,
Parkinson’un birey tizerindeki ¢ok boyutlu etkilerini
anlamada dnemli bir katki saglamaktadir.

Bu ¢aligmanin amaci; Parkinson hastalarinin tanilarina
kars1 duygusal tepkileri, aile ve sosyal ¢evreden gelen
destek ve tepkiler, Parkinson’un giinlilk yasamlarina
etkileri ve hastalarin basa ¢ikma deneyimlerinin
derinlemesine goriismeler ile niteliksel olarak ortaya
konmasidir.

YONTEM

Arastirmamiz Edmund Husserl’in felsefi temellerini
olugturdugu tanimlayici fenomenolojik yaklagim
kullanilan niteliksel bir arasgtirma olup yari-
yapilandirilmis soru rehberi ile derinlemesine goériisme
yontemi uygulanmustir.® Arastirmada herhangi bir
sosyo-demografik kisitlama uygulanmamistir.
Katilimcilar c¢aligmaya goniilliiliik esasiyla dahil
edilmislerdir. Katiimcilara oncelikle Mini Mental
Durum Testi (MMSE) uygulanmistir. Haziran 2024°te
Istanbul’da bir kamu {iniversitesi egitim ve arastirma
hastanesinin  ndroloji ~ poliklinigine  basvuran,
Parkinson hastalig1 tanisi almis, MMSE’den 25 puan
ve lizerinde alan, iletisim kurma yeterliligine sahip ve
goriismeye katilmaya goniilli olan bireyler ¢aligmaya
dahil edilmistir. MMSE puani 25 altinda olan ciddi
isitme, konusma ya da iletisim engeli bulunan ve onam
vermeyen bireyler ise ¢alismaya dahil edilmemistir.
Katilimeilar amagh 6rnekleme ve maksimum gesitlilik
ornekleme yontemleri ile se¢ilmistir. Katilimcilara ait
kisisel bilgiler ve yanitlari ligiincii kisi veya kurumlarla
paylasilmamis, veriler anonim olarak sunulmustur.
Verilen yanitlarin 9 katilimcidan sonra doygunluga
ulagtigi /tekrara diistigii karar1 verilerek 9 hasta ile
goriismeler sonlandirilmistir. Sorular genelden &zele
dogru yazilmis ancak goriisme sirasinda goriismenin
akigina gore esnek bir sekilde sorularm sirasi
gerektiginde degistirilmistir. Gorlismeci goriismeler
sirasinda kendisine hatirlatict notlar (memolar)
almistir. Gorlisme baslamadan 6nce katilimcilardan
s0zIlii aydinlatilmis onam alinmistir, onam vermeyen
hastalar ¢alismaya dahil edilmemistir. Goriismeler
katilimcinin onayiyla kaydedilip daha sonra yaziya
gecirilmistir. Her biri yaklagik 20 dakikalik gérissmeler
olmak ftizere toplam dokuz katilimeiyla goriisme
yapilmustir. Katilimeilara gériismenin ilk kisminda
sosyo-demografik  Ozelliklerini ~ i¢eren  sorular
yoneltilmistir. Katilimcilara  gériismenin  anonim
kalacagina dair giivence verilmistir. Goriismeler online
ortamda bir hafta icerisinde yari-yapilandirilmig
sorular ile gergeklestirilmistir. Online ortamin tercih
edilmesinin baslica gerekgeleri arasinda katilimcilara
kendi ortamlarinda ve daha konforlu bir sekilde katilim
imkani sunmak yer almaktadir. Katilimcilarin gériisme
sirasinda  kameralarii  kapatma segenegine sahip
olmalar1 gizlilik hissini artirmig ve kendilerini daha
rahat ifade edebilmelerine olanak tanimistir. Bununla
birlikte online goriismelerin bazi simirhiliklart da
bulunmaktadir.  Gorlismeler  sirasinda  kamera
kullaniminin istege bagli tutulmasi sonucunda jest ve
mimikler gibi s6zel olmayan ipuglarimn smirh
gozlemlenebilmesi, beden diliyle iletilen duygularin
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yeterince degerlendirilememesine neden olmustur.
Ayrica internet baglantisi sorunlart ve teknolojik
altyapr eksiklikleri gibi teknik problemler goriisme
akisin1 zaman zaman etkilemistir. Bu sinirliliklar géz
oniinde bulundurularak goriismelerin mahremiyetine
ve teknik hazirliklara G6zen gosterilmistir. Yari-
yapilandirilmis sorular daha Once benzer konuda
yapilan calismalarin 1s1ginda ve uzman goriisiine
bagvurularak hazirlanmigtir.  Yapilan goriigmelerin
kayitlart aymi giin icerisinde goriismeyi yapan
aragtirmacilar tarafindan transkript haline getirilmistir.
Goriismelerin transkriptleri toplam 25 sayfalik veri
haline getirilmistir. Yapilan gorismelerin
transkriptlerinin tamamlanmasinin ardindan
goriismeleri yapan arastirmacilar tarafindan Atlas.ti
programi ile tematik igerik analizi yapilmistir. Bir
transkripti birden ¢ok arastirmaci analiz ettikten sonra
gecici  kodlar  olusturulmus, daha sonra tiim
arastirmacilar bir araya gelerek bir kodlama rehberi
olusturmuslardir, aragtirmacilar ayri ayr bu rehbere
uygun olarak kodlamalarint yapmiglardir. Daha sonra
aragtirmacilarin  Onyargilarinin etkisini azaltmak ve
yorum ¢esitliligini artirmak amaciyla olusturulan
kodlarin gecerliligini degerlendirmek {izere nitel
aragtirma konusunda deneyimli bu arastirmada yer
almayan aym {iniversitede bulunan bir uzman siirece
lclinci bir goéz olarak dahil edilmistir. Bu kisi
kodlamalara dogrudan katilmamius, ancak
aragtirmacilar tarafindan gelistirilen kodlara son
halinin ~ verilmesi  asamasinda  disaridan  bir
degerlendirme yaparak geribildirimde bulunmustur.
Elde edilen kodlara gore alt temalar ve ana temalar
olusturulmustur. Bir teyit toplantisi yapilarak
aragtirmacilar arasinda yeni temalar ¢ikmayacagina
(tema doygunluguna ulasildigina) iligkin fikir birligi
saglandiginda da temalarin son hali verilmistir.
Verilerin analizinde veri hazirlanmasi (paranteze

kullanilmigtir. Aragtirmada triangulasyon (liggenleme)
icin kullanilan yoOntemler arasinda uzman goriisii
almak, bir transkriptin birden ¢ok aragtirmact
tarafindan analiz edilmesi, maksimum g¢esitlilik ve
amacli ornekleme yontemleri kullanmak sayilabilir.
Arastirmanin onaylanabilirligi (confirmability) i¢in
denetleme yolu (audit trail) kapsaminda ses kayitlar1 ve
memolar 6nemli yer tutmaktadir. Bu c¢alismada yer
alan arastirmacilar, niteliksel arastirma konusunda
egitim almis ve bu konularda deneyimi bulunan
kisilerdir. Arastirmacilar katilimcilarin kendi hekimleri

degildir. Aragtirmacilar arastirma boyunca
Oznelliklerininin ~ farkinda  olarak  yOnetmeye
calismslardir. Hangi katilimcrya hangi

arastirmacilarin atanacagina kura ile karar verilmistir.
Kodlama siirecinde arastirmacilar kisisel 6nkabullerini
fark etmeye ve analiz sirasinda bunlardan arinmaya
0zen gostermistir. Ayrica her transkript birden fazla
arastirmaci tarafindan incelenmis, elde edilen kodlar
lizerinde birlikte tartigma yapimis ve Oznelligin
etkisini azaltmak adina disg bir uzmandan kod rehberi
lizerine geribildirim alinmigtir. Tim bu adimlar
aragtirmacinin  6znel etkisini en aza indirmeyi ve
caligmanm giivenirligini artirmay1 hedeflemistir. Tiim
calisma siirecinde Consolidated Criteria for Reporting
Qualitative Research (COREQ) rehberinden
yararlanilmistir, 8

BULGULAR

Aragtirmaya katilan dokuz kisiden besi kadin, dordi
erkektir. Katilimecilarin  yas ortalamasi  64,7°dir
(minimum 53- maksimum 88). Katilimeilarin tamam
ailesiyle yasamaktadir (Tablo 1). Bu ¢alismada 4 ana
tema yer almaktadir: Parkinson Tanist ve Duygusal
Tepkiler, Aile ve Sosyal Cevreden Tepkiler ve Kabul
Edilme Deneyimleri, Parkinson’un Giinlik Yasama

alma), fenomenolojik olarak azaltilmast  Etkileri ve Islevselligi  Siirdiirme, Parkinson
(fenomenolojik  indirgeme), yaratict varyasyon,  Hastaligiyla Basa Cikma (Tablo 2).
deneyimin  Oziinii ortaya ¢ikarma asamalan

Tablo 1. Katihmecilarin 6zelliklerine gore dagilimi

Cinsiyet Yas Medeni durum  Kiminle Egitim durumu Parkinson tamsi ne
yasiyor? zaman konuldu?

K1 Kadin 68 Evli Ailesiyle Lise mezunu 2 yil 6nce

K2 Kadin 57 Evli Ailesiyle Ortaokul mezunu 3 y1l 6nce

K3 Erkek 53 Evli Ailesiyle Ilkokul mezunu 7 yil énce

K4 Kadin 88 Bekar Ailesiyle Ortaokul mezunu 4 yil 6nce

K5 Erkek 64 Evli Ailesiyle Ortaokul mezunu 1 y1l 6nce

K6 Erkek 61 Evli Ailesiyle Ilkokul mezunu 9 y1l 6nce

K7 Kadin 67 Bekar Ailesiyle Okula gitmemis 10 y1l 6nce

K8 Erkek 70 Bekar Ailesiyle Ortaokul mezunu 5 y1l 6nce

K9 Kadin 55 Evli Ailesiyle Lise mezunu 20 yil 6nce
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Tablo 2. Ana ve alt temalar

Ana temalar

Alt temalar (6rnek alintilar)

A.Parkinson tanis1 ve duygusal
tepkiler

A1-Uziintii (Ya iziildiim ... Gengligimi yasamadan hastalik girdi yani!)
A2-Kaygi (Yalniz, ilerlemesinden korkuyorum..!)

A3-Yakistiramama (Yani ben onu kendime yakistrmadim. Hani bir sikintim yok, bir
seyim yok, hi¢hir seyim yok, stkintilart yakistiramadim ama Allah yakistirdi, simdi

kabullendim.)

Ad-Umursamama (Valla fazla bir sey olmadi. Yani hastalk bu. Oyle de olur béyle de
olur. Ama beterinden korusun dedim, kabullendim.)

B.Aile ve sosyal ¢evreden
tepkiler ve kabul edilme
deneyimleri

abilerim olsun..!)

B1-Aile ici destek (Her konuda destek oldular... Kizlarim olsun, oglanlarim olsun,

B2-Karsilama ve tepkiler (Ama sagdan soldan tepki aldim yani. Niye béyle oldun sen?

Niye asil oldu boyle..? Gegmis olsun diyeceklerine, sana niye boyle oldu diye. Moral

bozulma oldu yani..!)

B3-Aile ve sosyal cevreden diglanmus hissetme (Oyle bir sey yasamadim. Bazilar: ara
sira oluyor iste camm. Ne yapacaksin?... Olmuyor desem yalan séylerim.)

C.Parkinson’un giinlilk yasama
etkileri ve islevselligi siirdiirme

C1-Fiziksel zorluklar ve giinliik yasam aktivitelerindeki zorluklar (Bir ara 4-5 ay hi¢
yapamadim ¢iinkii dizlerimin iistiine siiriindiim tuvalete gittim. Baston da

kullanamadim... Dizlerim hep yara oldu..!)
C2-Bagimsizlik ve kisisel bakim yetileri (Yapiyorum. Hi¢bir seyimi eksik

birakmiyorum..!)

D.Parkinson hastaligiyla basa
¢ikma

D1- Utang, mahcubiyet ve sugluluk duygusu (Ben utanyyorum... Yani
yakistiramadigim icin daha onu kabullenemedim. Onun igin sakliyorum..!)

D2- Dini ve manevi yaklagimlar (Hi¢ saklamadim hi¢. Allah'tan gelen bir sey dedim.

Bu bir sinav yani..!)

D3- Tam sonrasi 0z sayg1 (Hi¢bir sekilde degismedi...!)

A.Parkinson Tanis1 ve Duygusal Tepkiler

Al. Uziinti

Katilimcilardan dordii Parkinson tanisi aldiktan sonra
iiziintii duyduklarini belirtmistir. ki katiimer ise
agladiklarini dile getirmistir.

“Ya iiziildiim ... Gengligimi yasamadan hastalik girdi
yani.” (K3, E, 53)

“Agladim iiziildiim ben de agliyorum halime ¢ok
aglyorum ben de halime ¢ok agliyorum...” (K7, K, 67)

A2. Kaygi

Tani sonrasi {i¢ katilimei hastaligin ilerlemesinden ve
cevreye bagimli hale gelmekten kaygi duyduklarim
ifade etmistir.

“Acaba kotii mii bu hastalik? Sonu ne olur? Ondan
sonra iste ya sonunda ben temelli her tarafim sallanir
da yiiriiyemez hale gelirsem, yataga diisersem, onlar
diistindiim. Korktum biraz...” (K2,K,57)

“Yalniz, ilerlemesinden korkuyorum. “ ( K4,K,88)

A3. Yakistiramama
Bir katilimcr  Parkinson  hastaligii  kendine
yakigtiramadigin1 fakat bu durumu sonradan kabul
ettigini belirtmistir.
“Yani ben onu kendime yakistirmadim. Hani bir
stkintim yok, bir seyim yok, hi¢cbir seyim yok, stkintilart

yakisttramadim  ama  Allah  yakistirdi,  simdi
kabullendim.” (K1, K, 68)

A4. Umursamama

Tam sonrast iki katilimci tamy1 pek fazla

umursamadiklarini ve hizlica taniy1 kabullendiklerini
ifade etmistir.

“Valla fazla bir sey olmads. Yani hastalk bu. Oyle de
olur boyle de olur. Ama beterinden korusun dedim,
kabullendim.” (K4, K, 88)

“Valla fazla umursamadim.” (K8, E, 70)

B. Aile ve Sosyal Cevreden Tepkiler ve Kabul
Edilme Deneyimleri

B1. Aile i¢i Destek
Katilimcilara aile i¢i destek soruldugunda bes katilimci
basta esleri olmak tizere ailelerinden aldiklan
destekten memnun olduklarini belirtmistir.

“Her konuda destek oldular. Cok giizel. Kizlarim
olsun, oglanlarim olsun, abilerim olsun, hep destek
verirler yani.” (K3, E, 53)

“Destek oldular tabi ki. Olsun diye anne diye altmistan
sonra ¢tkan bir hastalik dediler. Zaten oyle. Allah'tan
gelen her seyi kabul edeceksin. Ne yapacaksin? Atacak
musin kendini?” (K1, K, 67)

“Onlar beni kabullendiler. Onlar da kabullendi.”
(K9, K, 55)

B2. Karsilama ve Tepkiler

Ucg katilimer sosyal cevre ve bazi aile fertlerinden
olumsuz tepkiler aldiklarin1 ve bu tepkilerin onlart
olumsuz yonde etkiledigini ifade etmistir.

“Ama sagdan soldan tepki aldim yani. Niye boyle
oldun sen? Niye asil oldu béyle? Parka ¢ikiyorsun
komsular diyor veya arkadasa diyor. O ... sana nasil
oldu boyle diyor. Gegmis olsun diyeceklerine, sana
niye boyle oldu diye. Moral bozulma oldu yani.” (K3,
E, 53)

“Kizdilar bana. Sen her hastaligi kendin iizerine
gekiyorsun. Senden oluyor gibi ¢ok kafaya takiyorsun.
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Her seyi ¢ok diistintiyorsun diye ¢ocuklarim biraz tepki
gosterdi“ (K2, K, 57)

B3. Aile ve Sosyal Cevreden Diglanmis Hissetme

Alt1 katilimci toplum tarafindan herhangi bir dislanma
yasamadiklarimi dile getirdi. Ug¢ katilime1 ise zaman
zaman bu sekilde bir dislanmayla karsilastiklarin
sOyledi.

“Oyle bir sey yasamadim. Bazilari ara sira oluyor iste
camim. Ne yapacaksin? Aile durumunda oluyor dyle
seyler. Erkekler biraz sinirli oluyor. O da hassas
yasiwyor. Olmuyor yani. Olmuyor desem yalan
soylerim.” (K7,K,57)

“Hayrr, hayir, haywr. Olur mu? Ben dislanilacak kadin
myymm?” (K1,K,68)

Parkinson

tanisi ve

duygusal
tepkiler

Sekil 1. Katihmeilarin tam sonrasi duygusal tepkileri

Aile ve sosyal ¢cevreden
tepkiler

Ailelerinden aldiklari
destekten memnunlar.

Sosyal ¢evreden
olumsuz tepkiler
almiglar.

Cogu diglanma
yagamamis.

Zaman zaman diglanma
yasamuslar.

Sekil 2. Aile ve sosyal cevreden tepkiler
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C. Parkinson’un Giinliik Yasama Etkileri ve
Islevselligi Siirdiirme

Cl. Fiziksel Zorluklar ve
Aktivitelerindeki Zorluklar
Katilimecilar ~ Parkinson  hastaligmin  ilerleyen
evrelerinde fiziksel aktivitelerde yasadiklar1 zorluklar
dile getirdi ve bu durumun giinliik yagsam aktivitelerini
kisitladigimi belirtti. Dort katilimei, bagimsizliklariin
etkilendigini ifade etti ve c¢evresine mahkiim
olduklarini bu yiizden de yakinlarina yiik oldugunu
hissettiklerini belirtti.

Giinlik  Yasam

“Bazen zorlaniyorum yani. Gittik¢e zorlaniyorum.
Ciinkii daha dnce daha iyiydim. Gittikce zorlanma
hareketleri de kisildr yani. Mesela suradan gidiyorum,
suradan donmek istiyorum, donemiyorum... Kendimi
oyle hissettim yani. Simdi sanki ele mahkum gibi
oldum. Is yapacak oluyorum mesela. Yapamiyorum
isimi yetmiyor. Destek almak zorunda kaliyorum.”
(K3, E, 53)

“Bir ara 4-5 ay hi¢ yapamadim c¢iinkii dizlerimin
listiine  stiriindiim  tuvalete  gittim. Baston da
kullanamadim. Dizlerim iistiine siiriindiim. Dizlerim
hep yara oldu. Oyle gittim yani bir ara.” (K7, K, 67)

C2. Bagimsizlik ve Kisisel Bakim Yetileri

Ue katilimet kendi  giinlik  ihtiyaglarim
kargilayabildiklerini ve kisisel bakim yetilerinin
etkilenmedigini belirtti.

“Yapryorum. Hicbir seyimi eksik birakmiyorum.” (K2,
K, 57)

“Ama su anda kendi ihtiyacimi  goriiyorum,
giyiniyorum, doyuruyorum, banyomu yapryorum” (K4,
K, 88)

D. Parkinson Hastalifiyla Basa Cikma

D1. Utang, Mahcubiyet ve Su¢luluk Duygusu
Tan1 sonrasi {i¢ katilimer utandiklarini ve kendilerine
yakistiramadiklan igin hastaliklarini sosyal ¢evreden
sakladiklarini belirtmislerdir.

“Ben utamiyorum. Onun ic¢in sakliyyorum. Yani
yakistiramadigim i¢in daha onu kabullenemedim.
Onun i¢in saklyorum. “ (K1, K, 68)

“Oldu hala da sakliyorum daha dogrusu. Hanima da
diyorum yani tamdiklara falan sey yapma béyle
seylerden bahsetme diyorum. Yani bugiin olsun hala
sakliyoruz, ila¢ falan konusunda kimseye gosterme
veya soyleme diyorum hamima.” (K5, E, 64)

“Ilk etapta parmaginiz titredigi zaman sizin elinizde
olmayan bir seyle boyle bir sey yapyorsunuz,
bacaginizin altina falan koyuyorsunuz boyle elim hani
¢cok fazla titredigi zaman goziikmesin diye boyle bir
seyler yasadik, o anlar oldu. Ama ¢ok uzun siireli

degil.” (K9, K, 55)

Tan1 sonrast bir katilimci esine karsi mahcubiyet
duydugunu ve bu tam yiiziinden kendini sugladigini
belirtti.

“Hastaligimdan dolay1 biraz beyime karst mahcubum.
Ona karst biraz... Ne bileyim, ben kendi elimdeymis
gibi kendimi su¢luluk duygusu hissediyorum. Niye
boyle oluyorum ben diye. Ha neden ben iste... Neden
boyle oluyorum diye su¢luluk duygusu duyuyorum
yani” (K2, K, 57)

D2. Dini ve Manevi Yaklagimlar

Iki katilmeci Parkinson hastaligmin ~ Allah’tan
geldigini diigiiniip tantyr hizla kabul ettiklerini ve bu
taniy1 sosyal ¢cevreden saklama ihtiyaci duymadiklarim
dile getirdi.

“Hi¢ saklamadim hi¢. Allah'tan gelen bir sey dedim.
Bu bir sinav yani.” (K3, E, 53)

“Hani ben hi¢ hastaligimi saklamadim kizim. O
Allah'tan gelen bir sey ¢iinkii. Yapacak hi¢bir sey, hig¢
saklamadim. Herkese de hep soyledim. Hi¢ saklamam.
Simdi bastonla beraber yiiriime, onu da saklamiyorum.
Allah'tan gelen bir sey ¢iinkii. Allah vermis, yani alan
da Allah. Hastalig1 veren de Allah. Yapacak highbir sey
yok.” (K7, K, 67)

D3. Tan1 Sonrast Ozsaygi

Katilimeilarin  tiimii tam1 sonrast kendilerine olan
saygilarinin degismedigini ifade etti.

“Hi¢bir sekilde degismedi. ”(K8, E, 70)

“Hayir saygim degismedi. Ben kendimden iistiin bir
kimseyi gormiiyorum ki.” (K1, K, 68)

“Valla kendime olan saygim sevgim ¢ok giizel. O ¢ok
giizel. Kendi kendime daha boyle eglenceli seyler
ag¢tigimda kendi kendime mutlu oluyorum. Daha mutlu
oluyorum.”(K7,K,67)

“Yok, yok hayir. Hi¢ degisiklik olmadi, dyle bir sey
olmadi. Yani ben hastaligimi kabullendim zaten.”
(K9,K,55)

TARTISMA

Parkinson hastalarinin tamlarma karst duygusal
tepkileri, aile ve sosyal gevreden gelen destek ve
tepkiler, Parkinson’un giinliik yasamlarina etkileri ve
hastalarin basa ¢ikma deneyimlerinin derinlemesine
goriismeler ile  niteliksel olarak  incelendigi
calismamizda katilimcilarin Parkinson tanisi aldiktan
sonra hastaliga kars1 farkli farkli duygusal tepkileri
bulundugu goriilmiistiir. Literatiirdeki Parkinson
hastaligina yonelik ¢alismalarin ¢ogu nicel yontemlerle
yapilmis olup hastalarin  duygusal ve sosyal
deneyimleri yeterince ele alinamamaktadir. Bu
calisma, niteliksel yaklagimiyla hastaligin birey
tizerindeki psikososyal etkilerini derinlemesine ortaya
koymustur.

Calismamizdaki katilimcilarin  ¢ogunlugunu kadin
bireyler olugturmaktadir. Bu durum, bazi ¢alismalarda
Parkinson’un erkeklerde daha sik goriildiigii bildirilen
bulgularla celismekle birlikte, arastirmanin
Orneklemine basvuran bireylerin goniilliilik temelli
katilim1 nedeniyle sosyo-demografik dagilim farklilik
gosterebilir.”  Kadin  katilimeilarin  ifadelerinde,
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duygusal tepkilerin daha yogun oldugu ve hastalikla
ilgili yasanan fiziksel kisithiliklarin daha fazla
mahcubiyet yarattigi dikkat g¢ekmistir. Bu durum,
toplumsal cinsiyet rollerinin etkisiyle kadinlarin bakim
veren, giicli ve Tlretken olma beklentisi iginde
tammlanmasinin; hastalik durumunda bu rolleri
siirdiirememe kaygisini ve buna bagli utang duygusunu
artirabilecegini  diisiindlirmektedir. ~ Hollanda’da
yapilan bir ¢aligmada da Parkinson hastaligina sahip
kadinlar erkeklere gore daha ¢ok anksiyete
deneyimlemislerdir.'®

Caligmamizdaki katilimcilarin tani siiresi ile hastaligin
kabullenilme  bigimleri  arasinda  ¢esitlilikler
gozlemlenmistir. Uzun siiredir hastalikla yasayan
katilimcilarin durumu daha fazla igsellestirdikleri ve
hastaligi gizleme gereksinimi duymadiklar1 dikkat
cekerken, tani siiresi daha kisa olan bireylerde hastaligi
sosyal c¢evreden saklama egilimi 6ne ¢ikmistir. Bu
durum, hastaligin kabuliiniin zamanla sekillenen,
bireysel ve toplumsal etkilesimlerle oriilen bir siireg
oldugunu diisiindiirmektedir. Eccles ve arkadaslarinin
yaptig1 calismada ise tanidan sonra gegen siire arttikca
kisiler daha ¢ok hissedilen, yasantilanan ve toplam
damgalama bildirmislerdir.*®

Calismamizdaki katilimcilarin tamaminin aileleriyle
birlikte yasiyor olmalari, hastalikla bas etme
stireclerinde hem fiziksel hem de duygusal anlamda
destekleyici bir rol {istlenen aile yapisini 6n plana
¢ikarmustir.  Bu  durum, katilimcilarin - giindelik
yasamlarim siirdiirme, hastalikla iligkili zorluklan
asma ve duygusal yiikleri paylasma agisindan aile
desteginden ne kadar cok yararlandiklarina isaret
etmektedir. Slovenya’da Parkinson hastalarinin aile
iiyeleriyle yapilan bir calisjmada da benzer sonuglar
bulunmustur.?

Calismamizdaki bazi katilicimlar iiziinti duydugunu
belirtmistir. fran’da yapilan bir arastirmada da birgok
katilimer yasadiklart hem fiziksel hem duygusal
kisithliklardan dolayi normal insanlara gére daha fazla
zorluk ¢ektiklerini ve kendilerini ¢ok tziintiilii
hissettiklerini ifade etmislerdir.?! Danimarka’da Anita
Haahr ve arkadaglar tarafindan yapilan bir ¢aligmada
ise katilimcilarin semptomlarinin sonunda ne kaynaklt
oldugunu 6grendikleri i¢in ve buna yonelik tedavi
alabilecekleri i¢in iiziintii duymadiklan belirtilmistir.??

Calismamizda, Parkinson hastalarinin bazilar aile
bireylerine kargt bagimli olma ve onlara yiik olma
kaygisi tasidigi, bu durumun ise kaygi diizeylerini
artirdigl gdzlemlenmistir. Benzer sekilde, Soleimani ve
arkadaglar1 tarafindan yiiriitiilen bir calismada da
hastaligin ilerleme korkusu, ani ve beklenmedik
olaylar, engelli olma ve baskalarina yiik olma korkusu
katilmeilar icin  Onemli kaygi kaynagi olarak
bildirilmistir.?> ~ Bununla  birlikte  Haahr  ve
arkadaslarinin yaptig1 ¢alismada bazi katilimcilarin

gelecege yonelik pozitif bir bakis acgisina sahip
olduklari ve daha az kayg1 yasadiklar1 saptanmigtir.??

Katilmeilarin - bir  kismi, giinliik  ihtiyaglarim
karsilayabildiklerini ve kisisel bakim yetilerinin
etkilenmedigini belirtirken, diger bir kismi bu
ihtiyaclari zaman zaman karsilamakta gii¢liik

yasadiklarini ifade etmistir. Italya’da gerceklestirilen
bir arastirmada, Parkinson hastaliginin bireylerin 6z
yeterliliklerini zayiflattigi ve 6zerklik kaybina neden
oldugu  gosterilmistir.?®  Italya’daki  alismada
goriigiilen bireyler, ¢cogu zaman basit gorevleri yerine
getirebilmek i¢in baskalarina bagimli hale geldiklerini
belirtmistir.

Bagka bir caligmada, hastaligin erken evrelerinde
uygulanan ilag tedavisinin bazi katilimeilarin kendi
bakimlarmi siirdiirebilmesine olanak tanidigi, ancak
hastalik alevlenmelerinin fiziksel becerileri 6nemli
Olgiide azalttig1 ve dolayisiyla bakim igin bagkalarina
bagimhligin kaginilmaz hale geldigi saptanmustir.?!
Baz1 hastalar, corap giymek veya ceketlerinin
fermuarini ¢ekmek gibi ince motor beceri gerektiren
basit gorevler i¢gin dahi yardima ihtiya¢ duyduklarim
ifade etmistir.?* Benzer sekilde, irlanda’da Cassidy ve
arkadasglar1 tarafindan yapilan ¢alismada bazi
katilimcilarin  zaman zaman nesneleri diislirdigi,
diigmelerini ilikleyemedigi ve konusma giicliikleri
nedeniyle halka acgik alanlara gitmekten kacindig
bildirilmistir.?# Artan bagimhilik korkusunun, birgok
hastanin bagimsizliklarini koruma g¢abalarin1 daha da
artirdif1 belirlenmistir.?? Soleimani ve arkadaglarinin
calismasinda bazi katilimeilar igin hareket kisitliliginin
son derece belirgin oldugu ve giinliik igleri bir aile
ilyesinden yardim almadan gerceklestirmelerinin
oldukga zor oldugu bildirilmistir.?*

Calismamizda, baz1 katilimcilar hastaliklarini sosyal
gevrelerinden sakladiklarimi  ifade etmistir. Bir
katilimer ise Parkinson hastaligina iliskin bulgulan
gizleme ihtiyaci duydugunu belirtmistir. Tan1 sonrasi
bazi katilimcilar utandiklarmi  ve  kendilerine
yakistiramadiklar igin hastaliklarin1 sosyal ¢evreden
sakladiklarini belirtmislerdir. Maffoni ve arkadaslar
tarafindan  yiiriitiilen  bir ¢alismada,  goriiniir
semptomlarin bireylerde rahatsizlik, utang ve sosyal
damgalanma korkusu yaratabilecegi gosterilmistir.?®
Isvigre ve Ispanya merkezli, Fleury ve arkadaslari
tarafindan yapilan bir calismada ise katilimcilarin
onemli  ¢ogunlugunun  hastaliklar1  nedeniyle
mahcubiyet hissettikleri bildirilmistir.2® Ek olarak,
Anita Haahr ve arkadaslariin yaptig1 ¢aligmada da bir
katilmecimin  mahcubiyet hisseti§i ve kendine
yakistiramadig1, sosyal ¢evreden saklama gereksinimi
duydugu icin baskalarinin kendisine bakmasindan
rahatsizlik duydugunu ve disart ¢ikarken ilaglarinin
etkisini gosterecegi zamana Ozellikle dikkat ettigini
ifade ettigi saptanmistir.?? Benzer bir aragtirmada ise
fiziksel gorliniimii iyi olan ve geg¢miste fiziksel giici
yiiksek olan katilimcilarin, hastalik nedeniyle daha
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fazla utang duydugu belirtilmistir.?!  Utancin
kaynaklar1 arasinda normal olarak konusamama,
yerken yardima ihtiyag duyma, bagkalarina fiziksel
baglilik halinde olma ve onlara yiikk olma ve zavalli
goriilme gibi durumlar yer alabilmektedir.?®

Caligmamizda, bir katilimci esine karst mahcubiyet
duydugunu ve aldigi tant nedeniyle kendini sugladigini
ifade etmistir. Irene Cassidy ve arkadaslarinin yaptigi
¢alismada da bazi katilimcilarin, hastaliklari nedeniyle
eslerinin sosyal yasamlarinin kisitlandigini belirttigi
bildirilmistir.?*

Calismamizda, bazi katilimcilar Parkinson hastaliginin
Allah’tan geldigine inanarak tamyr hizla kabul
ettiklerini ve bu tanmiy1 sosyal ¢evreden saklama ihtiyaci
duymadiklarini ifade etmislerdir. Benzer sekilde, bagka
bir ¢aligmada bazi katilimcilar hastaligi Tanri’nin bir
takdiri olarak gordiiklerini, bu nedenle hastaligi kabul
ettiklerini ve bu bakis agisinin hayatlarinda olumlu bir
etki biraktigini belirtmistir.?’

Calismamizda, bazi katilmcilar tani sonrasi 6z
saygilarinda herhangi bir degisiklik olmadigim
belirtmislerdir. Benzer bir ¢aligmada, katilimcilarin
viicutlarindaki ~ degisim  nedeniyle kendilerine
verdikleri deger ve bakimda azalma yasadiklan
gozlemlenmistir. 2

Bu c¢aligmanin g¢esitli smurliliklart  bulunmaktadir.
Oncelikle, katilimec1 segiminde Mini Mental Durum
Testi (MMSE) uygulanmis ve MMSE puani 25’in
altinda olan bireyler dislanmistir. Bu durum, biligsel
diizeyi daha diisiik olan bireylerle saglikl bir iletisim
kurmanin gii¢liigii nedeniyle tercih edilmis olsa da,
hastaligin daha ileri evresini yasayan bireylerin
deneyimlerinin ¢aligmaya yansitilamamasina neden
olmus olabilir. Benzer sekilde, ciddi konusma ve
iletisim gii¢liigli olan bireyler de g¢alismaya dahil
edilmemistir. Bu durum, veri gesitliligini ve tematik
zenginligi smirlayarak ¢alismanin yalnizca belirli bir
hasta profiline odaklanmasina yol agmis olabilir.
Alternatif iletisim yontemlerinin degerlendirilmemis
olmasi da bagka bir sinirlilik olarak goriilebilir.

Goriismelerin ¢evrim i¢i ortamda gergeklestirilmesi
hem avantajlar hem de bazi kisithliklar dogurmustur.
Kamera kullaniminin istege bagl tutulmasi nedeniyle
jest, mimik ve beden dili gibi s6zel olmayan ipuglarinin
yeterince gozlemlenememesi, duygularin tam olarak
anlagilmasin1 zorlastirmigtir. Ayrica, teknik altyapi
yetersizlikleri ve internet baglanti sorunlari goriigme
akisin1 zaman zaman kesintiye ugratmistir.

Orneklem, Haziran 2024’te Istanbul’da bir kamu
iniversitesinin ndroloji poliklinigine bagvuran ve
aragtirma kriterlerini karsilayan bireylerle sinirlt
kalmistir. Bu durum, farkli kiiltirel veya cografi
baglamlarda yasayan bireylerin deneyimlerinin
¢alismaya yansimamasina ve bulgularin

genellenebilirliginin  smirlt olmasma yol agabilir.
Katilimer sayisi nitel aragtirmalar i¢in kabul edilebilir
diizeyde olup dokuz bireyle yapilan goriismeler veri
doygunluguna ulasildiginda sonlandirilmigtir. Ancak
calismanin tek bir merkezde ve smirli bir zaman
araliginda  gergeklestirilmis  olmasi,  bulgularin
genellenebilirligini kisitlamig olabilir.

SONUC

Sonu¢ olarak katilimcilar Parkinson tanisi aldiktan
sonra iiziintli, kaygi, yakistiramama, umursamazlik
gibi duygular yasadiklarini, hastaligin ilerlemesinden
ve cevreye bagimli hale gelmekten kaygi duyduklarini,
sosyal cevre ve bazi aile fertlerinden olumsuz tepkiler
aldiklarim ve diglanma yasadiklarmi, yakinlarina yiik
olduklarint  hissettiklerini, hastaligin ~ Allah’tan
geldigini diisiinlip tan1y1 hizlica kabul ettiklerini dile
getirdi. Bu bulgular, Parkinson hastalarinin
psikososyal ihtiyaclarimin daha iyi anlagilmasi
gerektigini ve tan1 sonrasi bireysel psikolojik destek,
aile egitimi ve sosyal danismanlik hizmetlerinin
onemli bir gereklilik oldugunu gostermektedir.

Bilyiik o6rneklemlerde farkli kiiltiirlerde yapilan,
Parkinson hastalarinin sikintilarin1  sayisal olarak
Olgebilen ve 6lgekler gelistiren niceliksel calismalar da
Onerilebilir. Ayrica saglik hizmeti sunucularinin,
hastaligin  birey iizerindeki psikolojik ve sosyal
etkilerini  dikkate  alarak  bakim  planlarin
sekillendirmeleri, bireysel bakim kadar hasta
yakinlarini da kapsayan egitim ve destek programlar
gelistirmeleri 6nerilebilir. Gelecekteki aragtirmacilara,
diger kiiltiirlerde ve iilkelerde hastalarin Parkinson
hastaligi ile yasama deneyimlerini incelemelerini ve
bulgulart bu calismada bulunanlarla karsilastirarak
Parkinson tanisi sonrast hisleri, giinliikk hayatta
karsilastiklari sorunlar, hastalarin giinliik aktivitelerini
gergeklestirirken yasadigi zorluklar ve bu zorluklarla
basa cikma stratejilerini aragtiran prospektif izleme
calismalar1 da ayrica Onerilebilir. Ayrica hastalarin
yasam deneyimlerinden yola c¢ikarak gelistirilecek
destekleyici miidahale programlarinin, hastaligin
yonetimi siirecinde saglik profesyonellerine ve bakim
verenlere yol gosterici olmasi beklenmektedir.
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