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1 Giris

Demans, giniimizde demans ile yasayan tahmini 50 milyon insan ile diinya ¢apinda engelliligin dnde gelen
nedenidir. 2018 Diinya Alzheimer Raporuna gore bu sayinin 2050 yilina kadar ¢ katina ¢ikmasi bekleniyor.
Demansin sadece demans ile yasayan kisiyi (EB) degil, bir butiin olarak haneyi dogrudan etkiledigini de hesaba
katarsak, demans ile ilgili gerceklikle yasayan insan sayisinin kesinlikle tahmin edilenden ¢ok daha fazla oldugunu
dogrulayabiliriz.

Demans ile iliskili gerceklik, yalnizca bilissel, sosyal ve duygusal kapasitelerdeki ilerleyici degisikliklerle degil, ayni
zamanda demans ile yasayan kisinin islevselliginde, yani farkh giinlik yasam aktivitelerini bagimsiz olarak
gerceklestirme yeteneklerindeki degisikliklerle de ortaya c¢ikarak sekillenir (Orn: kisisel hijyen, giyinme, yemek,
kisisel bakim ve hareketlilik).

Hastaligin ilerleyici dogasi akilda tutularak, hastaligin kendisiyle ve ayni zamanda bakim eylemiyle ilgili zorluklar
surekli olarak degismektedir, bu nedenle demanslh kisiye, kalan kapasitelerinin olasi zaman dilimi igerisinde
maksimum dizeyde sirdarilmesini tesvik etmek amaciyla bakim eyleminin dogasinda var olan zorluklari
bitunlestirebilmek icin de bakicilara 6zellikle aile yakinlarina dogrudan destek saglamak gereklidir.

Bu sorunlarla karsi karsiya kalindiginda, bakicilari bu durumla basa ¢ikmak icin gerekli araglarla egitmek adina 6zel
olarak tasarlanmis, hem demansli kisiyi hem de bakicilarini iceren yeni dijital araglarin kullanimini mimkin
kilabilecek projelere giderek daha fazla ihtiya¢ duyulmaktadir. Ve sadece bilissel uyarimi saglayan egzersizleri
degil, ayni zamanda ikili arasinda kurulacak saglkli baglari da tesvik etmeleri dnemlidir.

DemCARE projesi, aile bakicilarina yardim saglamanin yani sira demansh bireyler igcin onurlu bir yasami
desteklemeye, hastalik boyunca meydana gelecek degisikliklere gére ayarlanmis, kisi merkezli bakim igin bilgi
saglamaya ve her durum igin en iyi stratejileri saglamaya odaklanmaktadir. Oyun yoluyla bakim vermeyi
destekleyen yenilikci bir egitim mifredati ve etkilesimli teknolojilerin gelistirilmesi yoluyla, DemCARE Projesi,
demansli birey ve aile bakicilari igin daha iyi bir yasam kalitesi saglama nihai amacina katkida bulunmak adina
cesitli uzmanlik alanlarina sahip genis bir ortak yelpazesine sahiptir.




2 Unite 1: Demans Nedir?

Klinik bir tani olan demans dilimizde “Bunama” olarak bilinmektedir. Latince kokenine bakildiginda ise “Zihnin
yitirilmesi” anlamina gelmektedir. Demans beyin hiicrelerinde degisimler ve noérofibriler yumaklarin tim beyin
bolgelerinde birikimi neticesinde hafiza, dil, diisinme, yonelim, tanima, algilama, yeni bilgiler 6grenebilme,
planlama, dikkat, problem ¢6zme ve yargilama gibi birden fazla zihinsel stiregte bozulma goérilen, kronik, ilerleyici
bir beyin hastaligidir (Girvit, 2020).

2.1 Normal ve patolojik yaslanma arasindaki farklar. Risk ve koruyucu faktorler.

Demans normal yaslanmanin bir parcasi degil, beyin hastaliginin bir sonucudur. Unutkanligi yaslanmanin dogal bir
parcasi olarak gormek bazen belirtilerin baslamasindan demans tanisi konana kadar gecgen siireci uzatmakta ve
hastaligin ilerleyisini yavaslatmaya engel teskil etmektedir. Bellek de dahil olmak lizere bazi kognitif yeteneklerde
yaslanmayla birlikte beklenen “normal” azalma noéropsikolojik testlerde yasa goére uyarlanmis dizeylerde bir
performansa karsilik gelir. Sosyal yasamda baska acilardan saglkli bir yaslinin 6zel isimleri unutuyor, o6zel
esyalarini kolaylikla bulamiyor olmasi anormal kabul edilmez. Ayni sorulari tekrarlar olmasi yakinlari arasinda
kusku uyandirmaya baslar. isini siirdiiremez olmasi, ya da yabanci bir mekanda kaybolmasi ise artik normal olarak
kabul edilemez olur. Normal yaslanma icin kabul edilebilir bellek bozuklugunda yakinmalari olan bir yash glinlik
yasaminda tUimdiyle bagimsizdir, noropsikolojik muayenesinde ise Ozellikle yakin bellek testlerinde yasa goére
normal sinirlardadir. Ote yandan her unutkanlik da demans degildir. Ornegin sevdigimiz, bizim icin &nemli birini
kaybettigimizde yasadigimiz duygusal sorunlar unutkanhga neden olabilir ancak yakinlarimizin destegi ile bunu
atlatabiliriz. Demansta ise kisinin giinlik hayatini etkileyecek diizeyde glinlik yasam aktivitelerinde kisitlanma,
sosyal ve mesleki yasantisinda bozulmanin oldugu, ilerleyici bir tablo vardir (Girvit, 2020).

Bircok hastalikta oldugu gibi AH’de de risk faktorleri degistirilebilir ve degistirilemeyen risk faktorleri olarak ikiye
ayrilmaktadir. AH igin degistirilemeyen risk faktorleri yas, genetik ve cinsiyettir. Degistirilebilir risk faktorlerine ise
tedavi edilebilir tibbi durumlar ve yasam tarzi dahildir. ileri yas (6zellikle 65 yasin iizerinde olmak), kadin cinsiyet,
aile oykuslt (demans, Parkinson, motor néron hastaligl, depresyon, psikoz, alkolizm), ailede Down Sendromu
oykiasu, duslik egitim seviyesi, kafa travmasi oykisi, kardiyovaskiiler ve serebrovaskiler olaylar (hipertansiyon,
iskemik kalp hastaligi, yliksek kolesterol seviyeleri, obezite, inme &ykisi), diyabet, endokrin-metabolik
bozukluklar (D vit, B6, B12 vitamini, folik asit eksiklikleri, hipo-hiperglisemi, hipotiroidi, elektrolit bozukluklari),
kronik enfeksiydz-otoimmiin- inflamatuar hastaliklar (Sistemik Lupus Eritomatozus, Romatoid artrid, Behcet
hastaligy, sifiliz...), depresyon (demans semptomlarini agirlastirabilir), egzersiz yapmamak ve sagliksiz beslenmek,
uyku bozuklugu, asiri alkol kullanimi, sigara kullanimi bulunmaktadir. Elektro-manyetik alan maruziyeti de AH igin
bir risk faktorl olarak ortaya konmustur. Elektrikgiler, tamirciler, santral operatorleri, teknisyenleri, kaynakgilar,
marangozlar, terziler gibi elektrikli aletlerle calisanlar asiri diisiik frekansli elektro-manyetik alan maruziyeti icin
risk altinda olan meslek gruplaridir. Degistirilebilir risk faktérleri demansi komplike eden ve kontrol edilebilecek
komorbid durumlar olabilir (Glrvit ve Yildirim, 2020).

Buna karsilik tahillar, sebzeler, meyveler, peynir, siit, 6zellikle balik, zeytinyagi ve kirmizi saraptan zengin bir diyet
olan Akdeniz diyeti demanstan koruyucu bir faktérdir. Ayrica, zihinsel ve fiziksel aktivitenin koruyuculugundan
sOz edilebilir. Ortalama 1 yillik dizenli egzersiz programinin beyin hipokampiis hacim kaybini durdurmakla
kalmayip, hacmi %2 oraninda arttirdigi gosterilmistir. Cok sayida ¢alisma, okumak, sanatsal faaliyette bulunmak,
oyun oynamak gibi zihinsel aktivite gosteren yasllarin Alzheimer hastaligi gelistirme risklerinin daha disik
oldugunu ortaya koymustur. Kolesterol dislirtict ilaglar, Anti-hipertansif ve anti-diyabetiklerin vaskiler risk
faktorlerinin kontroll araciligiyla demansa karsi koruyucu olabilecegi varsayilabilir (Girvit ve Yildirnnm, 2020).




2.2 Demanstan once - Hafif bilissel bozukluk (MCl)

Cogu kez unutkanhk sikayetiyle baslayan, sinsi baslayip yavas ilerleyen bu hastaligin ancak yirmi yil kadar sonra
demans asamasina ulastigini, bir pre-demans klinik evreden de 6nce bir pre-klinik evresinin oldugunu biliyoruz.
Hasta ve yakinlari ilk sikdyetlerin ne zaman basladigina dair net bir bilgi veremezler. Hastaligin seyrinde preklinik
dénemde beyinde amioid birikimi, beyin hiicrelerinde degisiklikleri devam ediyor olabilir ancak hafiza problemleri
heniliz belirgin degildir. Hafif bilissel bozukluk déneminde kisinin yasi ve egitiminden beklenenden daha fazla
bellek ve diger zihinsel siireclerde problemlerin bulundugu ancak bu problemlerin heniiz kisinin bagimsizligini
olumsuz etkilemedigi gorilir. Yani hastanin islevselligi bozulmaz. Hafif bilissel bozuklugu olan kisiler demansa
ileyleyebilir veya ilerlemeyebilir. Demansta ise bellek sorunlari, kelime bulmada gliglik, gérsel/mekansal sorunlar
gibi belirtiler kisinin bagimsiz islev gérebilme yetenegini bozacak diizeyde olup hastaligin son asamasidir.

islevsel bozukluk esigi asildiginda, kendi icinde hafif, orta ve agir olarak alt evrelere ayrilan AH demansi (AHD)
asamasina gecilmis olur. Bu esige kadar olan seyir hafif kognitif bozukluk (“mild cognitive impairment” — MCl)
veya prodromal AH olarak adlandirilir. Prodromal AH’nin tipik 6zelligi izole progresif bellek bozuklugudur. AH
klinik belirtilerini vermeden 6nce uzun yillar siiren ve bu sirada sadece hastaligin patolojik 6zelliklerinin evrildigi
ve pre-klinik AH adi verilen bir baslangi¢ evresine sahiptir. Bir bireye subjektif kognitif bozukluk diyebilmemiz igin
kisinin kendi normaline gore kognitif/davranissal bozulma yakinmasi olmasi, bu yakinmanin ginlik yasam
aktivitelerini etkilememesi ve noropsikolojik testlerdeki performansinin normal aralikta olmasi gerekir.

MCl'da kisi bellek problemlere ragmen listeyle alisverise cikar olmak gibi genellikle Ustesinden gelebildigi
glglikler disinda, glinliik yasaminda halen bagimsizdir. Néropsikolojik muayenesinde agirlikla bazen de tek basina
bellek alaninda, anlamli dizeyde dusiik performans gosterir. Hasta veya yakini tarafindan ifade edilen ya da
klinisyen tarafindan gozlenen kognitif bozulmanin varligi, bir ya da daha fazla kognitif alanda bozulmanin objektif
olarak gosterilmesi ve glinlik yasam aktivitelerinin etkilenmemis olmasi gerekmektedir. Kognitif yikima neden
olabilecek baska faktorler dislanmalidir. Uzunlamasina izlenen biyik serilerde MCI'in demansa donisme hizi yillik
%8-14 iken, 5 yillik izlemlerde %50 kadardir. Oysaki normal popilasyonda demans insidansi %1-2’dir (Girvit ve
Yildirim, 2020).

2.3 Demans nedir? En yaygin formlari nelerdir? Demans evreleri ve progresyonu

Demans bir semsiye tanidir. Bu tablonun gérildigi farkh formlar ve her birinin karakteristik 6zellikleri vardir. Bu
alt tiplerin ayrimi klinik belirtiler ile yapilir. Hastalik siirecinde hastayi ve bakim veren kisiyi nelerin bekledigini
ongorebilmek adina demans formlari ve 6zelliklerini bilmek 6nemlidir. Primer demanslar merkezi sinir sisteminin
norodejeneratif hastaliklari olan Alzheimer hastaligi, Diffiiz Lewy cisim hastaligi, fronto-temporal demans iken,
sekonder demanslar norolojik ya da psikiyatrik bir hastaligin seyri sirasinda olusur ve vaskiiler demans bunun
ornegidir.

Demansi olusturan en sik nedenlerden biri %60-80 gorilme sikligl ile Alzheimer Hastaligidir. Bellek sorunlari,
konusma ve oryantasyon problemleri belirgindir. Tipik bellek yakinmasi olarak yakin dénem hafiza zayifligi, yeni
bilgileri kaydedememe, 0Ozel isimlerin, 6zel esyanin konuldugu yerin, randevularin, 6nemli giinlerin, ocakta
yemegin, kapi Gzerinde anahtarin unutulmasina zamanla soru ve konu tekrarlari eklenir. Tutuk konusma, kelime
arayisl, kelimenin anlamini bilememe gibi dilsel, gézlinlin dnlindeki nesneleri bulamama gibi gorsel-mekansal,
ileriye yonelik plan yapamama, giinliik sorunlar eskisi gibi ¢ozememe gibi yurutiic, alet kullanamama, sakarlik
gibi praktik, baskalarinin duygularini anlayamama, alisilageldik ilgilerin kaybi gibi sosyal kognisyon alanlarda
bozukluklar gordlur. Hastaligin gorilme riski yasla birlikte artar. Bu hastalikta beyinde atrofi, yani kii¢liime, senil




plaklar (senil yashligin neden oldugu demektir) ve nérofibriler yumaklar gozlenir. Diinyada simdiye kadar yapilan
prevalans ¢alismalarinin metaanalizi 65-70 yaslari arasinda %4-5 kadar olan AH’nin her 5 yilda bir katlanarak artip
90’li yaslarda %50’ye kadar ulastigini gdstermektedir. 2019 yili verilerine gore diinya ¢apinda demans tanisi almig
50 milyon kisi yasamaktadir. Bu sayinin 2030 yilinda 82 milyon, 2050 yilinda ise 152 milyon kisiye ulasacagi
distntlmektedir. Alzheimer hastaliginda en sik 6lim nedenleri enfeksiyonlar, 6zellikle pndmoni ve sepsistir.

Erken baslangig (65 yas alti erken), hizli seyir, bellek disi klinik sunumlar, pozitif aile oykiisi atipik olarak
degerlendirilir. Bu tip, EOAD (“early-onset Alzheimer’s disease”) olarak adlandirihr ve agirlikla genetik
nedensellige sahiptir. Tipik ge¢ baslangi¢li sunum ise LOAD (“late-onset Alzheimer’s disease”) olarak adlandirilir
(Gurvit ve Yildinnm, 2020).

Lewy cisimcikli demans genellikle 60-90 yaslari arasinda ortaya cikan norodejeneratif bir hastaliktir. Olgularin
yaklasik beste biri Parkinson hastaliginin 6zellikleriyle birlikte bulunur. Alzheimer hastaligi gibi sinsi baslangigl,
kronik, ilerleyici bir seyri olup, bellek bozukluklarinin yani sira renkli gorsel haliisinasyonlar, kiiciik adimlarla
ylriime, donma, istemeden hizlanma, diisme, dengesizlik, hareketlerde yavaslama, konusma ve yutma bozuklugu,
bradimimi yani yiiz ifadesinde kisithlik gibi motor bozukluklar ve uykuya dalma gli¢ligi, kesintili uyuma, sabah ¢ok
erken uyanma gibi insomnia belirtileri, asir glindiiz uyuklamasi seklinde uyku bozukluklari gérilir. Hastahigin
erken donemlerinde idrar kagirma, kabizlk, ortostatik hipotansiyon gibi otonomik bozukluklar da gozlenebilir
(Gurvit ve Demirtas-Tatlidede, 2020).

Fronto-temporal demans tipik olarak ilerleyici davranis degisikligi ve ilerleyici dil bozuklugu, kisilik degisiklikleriyle
kendini gosterir.

Genellikle kadinlari ve erkekleri esit etkiledigi goriisi hakimdir. Hastalar seyrin erken donemlerinden itibaren
davranissal disinhibisyon sergilemeye baslarlar. Sosyal uygunsuz davranis yabancilara dokunmak veya épmek,
uygunsuz cinsel eylemler, herkesin goézi onlinde isemek, yasadisi davranislarda bulunmakla 6rneklenebilir.
Baskalarina incitici gelebilecek cinsel icerikli imalar, sakalar; sosyal ipuclarina dikkatsizlik (6rnegin, muhatabin
konusmayi bitirmeye c¢abalamasina ragmen konusmayi sirdiirmek); gaz cikarmak, gegirmek, tikirmek, cinsel
organlara dokunmak; hijyen veya giyinmede sorunlar (kéti kokan, kirli, yirtik veya uygunsuz kiyafet); kisilerarasi
mesafeye saygisizlik gozlenebilir. Dirtlsel, dlslincesiz ve ihtiyatsiz eylemler oOrnekleri ise yeni baslayan
kumarbazlik, kendine ait olmayan seyleri alma, genellikle yiyecek veya gorsel olarak uyarici nesneleri ¢alma,
sonuglarini distinmeksizin milk alim satimi olabilir. Sempati veya empati kaybi goriilebilir. Bunlar hastada
baskalarinin ihtiyaglari ve hislerine duyarhligin azalmasi veya sosyal ilgiler, kisilerarasi iliskiler veya kisisel sicakligin
azalmasinin saptanmasi gerekir. Baskalarinin hislerine tepkisizlik, kirici yorumlar, baskalarinin aci veya sikintilarina
umursamazlik, uygunsuz sakalarla érneklenebilecek baskalarinin hislerine kayitsizlik ve anlayissizlik durumlaridir.
Perseveratif, stereotipik veya ritualistik davranislara 6rnek vermek gerekirse, parmak vurma, alkis tutma, el
ovusturma, kasima, cildi veya giysileri ¢cimdikleme, dudak biikme, dudak sapirdatma basit tekrarlayici hareketler
ornekleridir. Sayma ve temizleme ritielleri, toplama, kontrol etme, tekrar tekrar tuvalete gitme, nesneleri
siralama, sadece belli yollardan yirime kompleks kompulsif veya ritualistik davranislar 6rnekleri arasinda
siralanabilir. Konusma stereotipisi ise iletisimsel degeri olmayan kelime ve climleciklerin tekrarlanmasidir.
Hiperoralite ve diyet aliskanliklarinda degisiklik besin tercihlerinin degismesi (baslica sekerlemeye diskiinlik
tarzinda karbonhidrat acligi, abur cubur yeme); asiri yeme, asiri alkol veya sigara tiketme; yenilmeyecek
nesnelerin agza alinmasi veya yutulmasi érnekleriyle aciklanabilir (Glrvit & Samanci, 2020).

Vaskiiler demans AH’den sonra ikinci sikliktaki demans nedenidir. Herhangi bir serebrovaskiiler hastalikla iliskili
bilissel degisikligi tanimlayan terimdir. Ani baslangi¢ ve fokal norolojik belirtiler gézlenir. Tanida mayetik rezonans
gorintileme (MRG) altin standarttir. Risk faktorleri arasinda erkek cinsiyet ve inme 6ykiisi bulunur. Klinik olarak
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inmeden sonra hemen ya da 6 ay igerisinde ortaya c¢ikan bilissel bozukluk tablosudur. Demans profili beyinde
etkilenen damara, damarin besledigi stratejik alana gbére gérme alani sorunlari, dil sorunlari, oryantasyon
bozuklugu, bellek sorunlari, hemiparezi dedigimiz viicudun bir yarisindaki kaslarda kuvvetsizlik seklinde degisir.
Tedavinin ilk amaci damarsal lezyonlari dnlemektir (Gurvit & Samanci, 2020).

Demans Evreleri ve progresyonu
Hafif demans evresinde

Kisi isinde verimliligini yitirir, yaraticilik gerektirmeyen tekdize isleri baslangicta siirdirebilse de, is arkadaslari
performans dusikliginin farkindadirlar. Yakin gecmise ait olaylarin hatirlanmasindaki glclik, ayni sorularin
tekrarlanmasi, kelime bulma giliclikleri yakinlarin dikkatini ¢eken baslica 6zelliklerdir. Halen bildik mekanlarda
dolasabilse ve yolculuk yapabilse de, yabanci mekanlarda kaybolabilir. Araba kullanirken sinyal vermede
dikkatsizlik, tepkilerde yavaslama, yonleri karistirma gibi gigliikler baslayabilir. Banka isleri, fatura 6demeleri gibi
mali islerde hatalar olmaktadir. Banka karti, cep telefonu gibi yenilikleri 6grenip kullanmayi basaramayabilir.
Hobiler (dikis-nakis, bahgecilik, sanatsal ugrasilar, yetenek oyunlari, vb.) siurdirilemez olmustur. Yemek
lezzetinde bozulmalar gibi mutfak islerinde giclikler baslayabilir. Camasir, bulasik gibi ev islerini slirdilrebilse de,
bunlarda eski 6zenini bir 6lglde vyitirebilir. Okumak ve gazete-TV araciligiyla aktialiteye ilgi azalabilir. Giyinmek,
yikanmak, sofra aliskanliklari ve temel hijyende heniiz bir sorun yoktur. irritabilite, duygulanimda kiintlesme ve
inkar egilimi ile kendiligindenligin azalmasi disinda davranissal belirtiler yoktur ve sosyal uygunluk iyi
korunmustur. Uyku kalitesi bozulmaya baslar. Cinsel ilgi ve istah bozulur. Eksikliklerin farkedilmesinin de katkisiyla
bazi olgularda depresyon belirtileri 6n planda olabilir. Ancak depresyon siklikla keder ifadesi gibi afektif
belirtilerden ¢ok, isteksizlik gibi motivasyonel belirtilerle kendini gosterir. Muayenede yakin bellek 6n planda
olmak Uzere, gorsel-mekansal bozukluk, uzak bellekte bozulmalar, adlandirma giglikleri, dikkat ve soyutlama-
planlamada bozulmalar saptanabilir.

Orta demans evresinde

Orta evrede hasta ev disindaki bagimsizligini artik tiimiyle vyitirir. Gozetimle sokaga cikabilse de, yalniz kaldigi
takdirde yolunu bulamaz. Baskalarinin evinde odalari karistirabilir. Yeni 6grenme neredeyse hi¢ mimkin
olamamaktadir. Anlama, okuma ve yazma giderek bozulur; evrenin sonlarina dogru imzasi taninmaz olabilir.
Birinci derece yakinlari hakkindaki bilgiyi genellikle korusa da, torunlarinin sayisi, isimleri, okullari gibi bilgileri
karistirmaktadir. Evdeki islevselligi son derece yiizeysellesmistir. Ancak sofrayl toplamaya veya sebze dogramaya
yardim dizeyinde olabilir. Giyinme sirasinda mevsime ya da glinlin saatine uygun giysiyi segmede zorlanma,
giysilerin sirasini karistirma (gomlegin lizerine i¢ gamasiri gibi), digmeleri yanlis ilikleme gibi gliglikler baslayabilir.
Sofrada oncelikle bigagi kullanamaz oldugunda yemeklerinin 6dnceden kesilmesi gerekir. Giderek dokip sacarak
yemek belirginlesebilir. Catal-bigagi karistirmak, sivilari catalla almaya calismak gibi hatalar gorilebilir.
Yikanmakta oncelikle sicagi sogugu ayarlamakla baslayan yardim gereksinimi ortaya cikar. Henliz sfinkter kontroli
seyrek gece kagirmalari disinda sorunsuzdur. Tuvalet ihtiyacini gidermek, elini yliziini yikamak gibi islevleri kendi
basina yapabilir. Davranissal belirtiler artik dikkat ¢cekmeye baslamistir. Hirsizlik, terkedilme ve sadakatsizlik
hezeyanlari olabilir. Yalniz kalmaktan Grker ve yakinini (esi, ¢cocugu) siirekli géziinlin dniinde isteyebilir. Hekim
vizitleri gibi yaklasan randevular belirgin bir beklenti anksiyetesine yol agabilir. Uyku-uyaniklik ritminde bozulma
artik belirginlesmistir. Gece sik uyanmalar ve gilindiiz sik uyuklamalarla geger. Muayenede hafif evre bulgulari
biraz daha agirlasmistir.
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Agir demans evresinde

Agir evrede ise kisi tamamen baskasinin bakimina bagimh hale gelir. Bellekte artik sadece parcaciklar soz
konusudur. Yakinini (esi, cocugu) ana-babasiyla karistirabilir, aynadaki kendi yiziini taniyamayabilir. Giyinmek,
yikanmak, yemek gibi temelgiinliik yasam aktivitelerinde artik tam bir gézetim gerekmektedir. Evrenin sonlarinda
yutma gicligl de ortaya cikabilir. Kelime hazinesi son derece fakirlesebilir. Evrenin sonlarinda tiim verbal
yetenekler vyitirilebilir. Ambulasyon giderek zorlasir ve sonlara dogru giderek oturmak dahi mimkiin olmaz hale
gelebilir. Televizyondaki kisileri ev icindeymis gibi sanip konusmak, aynadaki kendi hayaliyle yabanciymis gibi
konusmak go6zlenebilir. Ambulasyonun korundugu sirada amagsiz dolasma, istifcilik, amagsiz tekrarlayici
hareketler izlenebilir. Tuvalet mekaniginde bozulmalar (idrar ya da gaita sonrasi uygun bigcimde temizlenme,
sifonu ¢ekme sorunlan), idrar kagirma giderek belirginlesebilir. Epileptik nébetler ortaya ¢ikabilir (Glrvit ve
Yildirim, 2020).

2.4 Tani nasil konur? Faydalari, zorluklari nelerdir?

Biitiin demanslar icin cekirdek klinik kriterler; is ya da olagan aktiviteler sirasindaki islevselligin etkilenmesi,
islevsellik ve performansin daha onceki diizeylerine gore diismis olmasi, deliryum ya da major bir psikiyatrik
bozuklukla agiklanmamasi, kognitif (Gurvit, 2020) hasta ve yakinindan alinan 6ykii ve (McKhann ve digerleri,
1984) yatak basi mental durum muayenesi ya da noropsikolojik inceleme gibi objektif bir kognitif
degerlendirmeyle gosterilmesi. Kognitif ya da davranissal bozulma asagidaki alanlardan en az ikisini kapsamahdir:

e Yeni bilgi edinme ya da hatirlamanin bozulmasi,

e Muhakemenin ve kompleks gorevlerin ylritilmesinde bozulma, yargilamanin zayiflamasi,
e Gorsel-mekansal yeteneklerin bozulmasi,

e Dil fonksiyonlarinda bozulma,

e Kisilik, davranis ve tutumlarda degisiklikler.

Demans tanisi koymada pek cok kognitif test, kan tetkikleri, gérintileme yontemleri kullanilsa da klinisyenin
gozlemi daha 6n plandadir. Hastaya her giin eslik eden bir yakini esliginde 6ykia alinir, hastanin fizik muayenesi
yapilarak demans disi, akut medikal durum ve organik patolojiler saptanabilir, ndrolojik muayene ile demansa
sebep olabilecek intrakranial bir hadisenin varligi arastirilir, psikiyatrik degerlendirme sonrasi nérokognitif testler
ile hastanin zihinsel, algisal ve motor islevlerinin etkilenme diizeyleri test edilir. Rutin kan tetkikleri, beyin
goruntileme tetkikleri ile tani buyik oranda netlestirilir (McKhann ve digerleri, 1984).
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3 Unite 2: Demansta Gdzlenen Degisiklikler

Demans hastalarinda bilissel degisimlerin yani sira davranissal, noropsikiyatrik degisimler de goriilebilmekte,
hastanin islevselligi olumsuz etkilenebilmektedir. Ancak bu degisimler her hastada ayni sekilde ve ayni yogunlukta
goriilmeyebilir. Tum bu degisimlere ragmen hastalarin hala yapabildigi etkinlikler, sirdirebildigi rutinleri fark
edebilmek 6nemlidir.

3.1 Kognitif degisiklikler

En sik rastlanilan belirti bellek alanina aittir. Hasta ya da yakini ayni sorularin, ayni konularin tekrarlanmasi, 6zel
esyanin kaybedilmesi, randevularin unutulmasi, yemegin ocakta, ocagin agik unutulmasindan yakinmaktadir.
Gorsel-mekansal islevlere ait bozulma kendini 6nce yabanci mekanlarda, giderek bildik mekanlarda yén bulma
glcligli ve bazen kaybolma seklinde gosterir. Dil bozuklugu erken dénemde adlandirma glicligl, kelime
hazinesinde daralmayla baslayip, giderek AH’de daha alisik olundugu gibi anlamanin da bozuldugu bir akici
afaziye, ya da ilerleyici tutuk afazide oldugu gibi gramer yapisinin da bozuldugu bir tutuk afaziye donisur.

Semantik demansta ise siradan nesnelerin anlamlarinin kayboldugu, tek kelime anlama bozuklugu s6z konusudur.
ilerleyici afazisi olan bir hastanin kelime bulma giicliigii olan temel yakinmasinin da siklikla hasta ve hasta yakini
tarafindan “unutkanhk” olarak ifade edilecegi géz oniinde bulundurulmalidir. Gnostik bozukluklar (agnoziler),
nesnelerin ve ylzlerin taninmasini bozabilir. Yiritlcl islevler alanindaki bozukluk nedeniyle hasta zihinsel
esnekligini kaybetme egilimindedir; metaforlarin soyut anlamlarini kavramakta, davranislarini planlamakta,
bireysel ve toplumsal sorunlar lizerine akil ylirlitmekte, glinlik yasamda karsilastigi problemlere uygun ¢éziimler
Uretmekte zorlanir. Sosyal kognisyon bozukluklari davranigsal bozukluklarla blyik 6lgtide ortlstr (Gurvit, 2020).

3.2 Davranissal ve duygusal degisiklikler

Apatiye varacak sekilde kendiligindenligin kaybi, disinhibisyona varacak sekilde diirtii kontroliinde bozukluklar
(hiperseksuialite, hiperfaji) sayilabilir. Apati spektrumundaki hasta giderek daha az spontanite ornekleri sergiler.
inisiyatif géstermez, kendiliginden bir sey talep etmez, kendisine ydnelinmediginde konusmaz. Cevresinde olup
biten hicbir sey ilgisini cekmez gibidir. Disinhibisyon kendini dncelikle sosyal uygunsuz davranis olarak adlandirilan
sosyal konumla bagdasmayan rahat davranislar, alisiilmadik giriskenlik, sakacilik, cocuksulukla gosterir; hasta
yakinlari bu degisiklikleri siklikla aile icin bir utang vesilesi olarak aktarirlar. Hiperseksiialite hastanin o zamana
kadar edindigi sosyal normlar disinda cinsel icerikli imalar tasiyan s6z ve davranislar sergilemesinden uygunsuz
cinsel taleplere kadar varan siddetlerde gorulebilir.

Hiperfaji hastanin alisilagelen agiz tadinin degismesi, oburlasmasi ve Ozellikle sekerlemeye diskiinlesmesi
seklinde baslar ve cay poseti, kendi gaytasi gibi yenilmeyecek nesnelerin dahi agza tikistirilabildigi siddetlere
ulasabilir. Psikotik belirtiler disiince ve algi bozukluklari seklinde ortaya cikar. Disiince bozukluklari 6zellikle
hirsizlik (“bakici parami galiyor”), sadakatsizlik (“esim beni bir baskasiyla aldatiyor”) ve terkedilme (“beni
bakimevine atacaksiniz”) hezeyanlari, misidentifikasyon “burasi benim evim degil, eve gidelim” ve Capgras
hezeyani (tanis olmasi gereken kisinin, onun yerine gecmis bir taklidi olarak gérilmesi) seklinde ortaya ¢ikar.

Demans algiyr etkiler. Algi bozukluklari ise tim duyusal modalitelerde olabilecekleri gibi 06zellikle gorsel
hallsinasyonlar seklindedir. Bunlar gevresel uyaranlarin yanhs yorumlandigi illizyonlar, mekanda bir varligin
mevcudiyeti hissi gibi forme olmayan halilsinasyonlar veya canli riyalar gibi ¢ok hafif algi bozukluklarindan
nesneler, insan ve hayvanlar gibi forme halUsinasyonlarin oldugu daha agir durumlara degisir. Algi bozukluklari
agirlastikca icgori kaybolur ve geceye sinirliyken giderek giindiizleri de goriilmeye baslarlar. Duygudurum
bozukluklari arasinda depresyon 6zellikle sik olabilir ve afektif- motivasyonel yonleri sorgulanmalidir. MCl ve/veya
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erken dénem AH'ye ozellikle de yeti kaybi farkindaligina reaktif disfori/distimiden majér depresyona kadar
degisebilecek depresif durumlar, anksiyete eslik edebilir.

Anksiyete, huzursuzluk, yerinde duramama, siirekli yer ve mekan degistirme, ¢ok cabuk sikilma seklinde ortaya
¢ikabilir; 6zel bir ¢esidi de yaklasan randevularla artan anksiyetedir. Fobiler, hastaya 06zgl cesitlilikler
gosterebilecegi gibi, 6zellikle de esin gbz 6nlinden uzaklasmasi endisesi ve bu nedenle esin pesinden ayrilmama
veya vyalniz kalma korkusu seklindedir. Fiziksel veya verbal siddeti de igeren ajitasyon, amagsiz-tekrarlayici
hareketler (amagsiz dolasma-adimlama, dolaplari agip-kapama, carsafi katlayip-agma gibi ayni hareketi
tekrarlama, uygunsuz yerlere toplama, istif etme) gozlenebilir davranissal sorunlar arasindadir. Gézlenebilir
davranissal bozukluklar da siddetlendikce baslangicta “glines batma fenomeni” adi verilen geceye sinirli olmaktan,
giderek giine yayilma egilimi gosterirler (Gurvit, 2020).

3.3 lslevsellikteki major degisimler (Ginlik yasam aktiviteleri)

Demansi olan bir kisi genellikle faturalari ve finansmani yonetmek gibi daha karmasik gérevlerde yardima ihtiyac
duyar. Demansi olan kisiler, alisveris icin 6deme yapmak gibi giinlik finansmana devam edebilir, ancak daha
karmasik kararlarda zorluk cekebilir. Ornegin, kisi yeni bir ¢amasir makinesi/bulasik makinesi, TV uzaktan
kumandasi 6grenmekte zorlanabilir. Demanslh bir kisi, bir ev ve 6z bakimini veya hijyenini (giyinme, yikanma,
yemek yeme, tuvalet vb.) siirdirmeyi zor bulur. Ozellikle erken dénemdeki hastalarin inkar etme egiliminde
olabilecegi diistintildiiglinde, miimkinse (gerekirse) hasta yakinlari bu konuda dikkatli bir sekilde sorgulanmalidir.

Davranis agisindan Alzheimer hastaligi ile karsilastirildiginda

FTD siklikla belirgin davranis degisiklikleriyle (sosyal olarak uygunsuz, kayitsiz, dirtiisel vb.) baslarken, erken
evrelerde Alzheimer hastaligl olan kisiler hafiza sorunlarina ragmen sosyal olarak becerikli kalma egilimindedir
(zorluklarini 6rtmede ustalasabilirler). AD'li insanlar genellikle yeni bilgileri 6grenme ve akilda tutma konusunda
erken ve derin bir zorluk yasarlar. Buna karsilik, cogu hafif bozukluklu FTD hastasi genellikle giinii veya saati ve
yerlerini bilir ve son olaylari takip edebilir ve evde yasama, g¢alisma, araba kullanma ve daha fazlasi dahil olmak
Uzere bagimsiz kalmaya devam edebilir (Gurvit, 2020).
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4  Unite 3 “Demansli Olsam- Birey Merkezli Yaklasim”

Bu bolimi okumaya baslamadan 6nce, podcast'i dinlemek ve onerilen alistirmayr denemek icin biraz zaman
ayirin.

4.1 Demansli olmak nasil bir his?

Demansli bir birey ile karsilasan kisiler kendine bu soruyu sormadan edemez. Tom Kitwood (Kitwood, 1997) ,
demansh bireylerde kimlik/kisilik kavrami Uzerinde calisma yaparken ayni soruyu kendine sordu. Demans
teshisinin kisinin kendi kimligini, 6ziinu kaybetmesi de dahil olmak lzere bir¢ok kaybin es anlamlisi olarak kabul
edilebilecegini sdyleyenler oldu. Ancak, Kitwood bu durumla basa ¢ikmanin birkag yolunu sunarak bu zor konuyu
ele aldi. Demansli bireye dogrudan bunu sormayi deneyebiliriz. Her ne kadar demansh bireylerde degisiklikler,
ozellikle anosognosia (kisinin kendinde olan degisiklikleri taniyamamasi) gibi durumlarin varligi veya bu konuda
var olan ve paylasim yapmay! zorlastiran sosyal damgalama olsa da demansli bireyin deneyimlediklerine dair
algilarini paylagsmayi basardigi nadir durumlar bulunmaktadir.

Kitwood'un kullandigl baska bir yol, ge¢misleri hakkinda paylasilan hikayeleri ve bunlarin mevcut durumlari igin
naslil bir metafor olabilecegini dikkatle dinlemektir, 6rnegin demansli kisi isleriyle ilgili basarilarini bir benzetme
olarak paylastiginda bunu mevcut zorluklarla olasi bir ¢6ziim yolu olarak degerlendirmek bir ¢c6ziim yolu olabilir.
Ya da odak noktasinin aile veya arkadaslari oldugu hikayelerin paylasiimasi, su anki sorunlarin ¢d6zimi igin
yardimcilarini isaret ediyor olabilir. Baska bir yol, yazarin kendisinin yapmaya ¢alistigi gibi, dolayli olarak olsa bile,
siir veya ¢izim yoluyla deneyimin biraz daha fazla anlasilmasinin amaglandigi sanatsal yaratim yoluyla olabilir.

Kitwood'un son onerisi, kendimizi karsimizdakinin yerine koyarak —mis gibi yapmaktir tipki sizi bélimin basinda
yapmaya davet ettigimiz gibi. Kendimizi onun yerinde koyarak yasadigi seyleri ayni sekilde yasamanin mimkin
olmadigini yalnizca benzer olabilecegini biliyoruz, ¢linkii ger¢cek deneyim ancak gikarimlanabilir, ancak bu empatik
projeksiyon yoluyla kisinin neler yasadigini anlayabilir, duygularini belki tamamen anlayamasak da, bu duygularin
bizdeki yankilarini anlamlandirabiliriz.

Cesitli dernek ve kuruluslar, birinci kisi agziyla kaydedilen video veya artirilmis gergeklik oyunlari araciligiyla
demans deneyimini dogrudan yasatmaya calisiyor. Hepsi demansli bireyleri gézlemlemeyi ve kendimizi demansli
bireyin yerine koymayi kolaylastiriyor.

Benzer uygulamalara asagidaki linklerden ulasabilirsiniz:

https://www.awalkthroughdementia.org/
https://www.youtube.com/watch?v=vGrdgm3aPJQ
https://www.youtube.com/watch?v=8QSQ0hIToOA

Ancak okuyucu, “kendini demansli bireyin yerine koymanin” neden gerekli oldugunu veya hastaligin kendisine ek
olarak demansl bireyi daha iyi anlamanin, aile lyelerine veya arkadasina daha iyi bakmasina neden yardimci
olacagini merak ediyor olabilir.

Demansli bir bireyin yasayabilecegi en blyilk zorluklardan birinin, teshis karsisinda, bireyselliklerinin géz ardi
edilmesi ve hastalikla iliskilendirilen degisikliklere agirlik verilmesi sorunu oldugunu biliyoruz. Christine Bryden'in
(Bryden, 2005) paylastigi gibi, “Garip kelimeler veya davranislar igin dikkatle izleniyorum, artik gérislerim dikkate
alinmiyor ve 'kavrama' yetenegimden yoksun olarak goriiliyorum, bu da benim dislanmami sagliyor.” Boylece
birey geri plana atilir, ilgileri ve degerleri artik dikkate alinmaz ve hastaliga bagl degisikliklerin ortasinda gérusleri
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kaybolur gider. Sonunda, hastaligin kendisinden kaynaklanan kayiplardan daha biyiik kayiplar yasanmasina
neden oluruz.

ilginctir ki, hastaligin erken bir asamasinda bile, birey yasadigi zorluklarini paylasmaya calisabilir, ancak bu
paylasimlar deger gormez. Jennifer Brute'nin (Brute, 2018) belirttigi gibi: “Aile hekimi bana inandi ama ben
taninan bir doktor oldugum icin bunamayi akillarina getirmek bile istemediler. ‘Senin bir seyin yok’ dedi
doktorum. Gittigim ikinci doktor, bir doktor olarak beni kaybetmek istemedigi icin bana demans teshisi koymak
istemedi.” Hastaliginin ilk degisikliklerini kendisi fark etti, ancak cevresindeki herkes, bu teshisin hayatlarinda
neden olacag degisikliklerden korktugu i¢cin demansi degersizlestirdi veya aklina bile getirmedi. Kendi teshisini
kabul ettirmek icin 6nce etrafindakilerin direnisiyle savasmasi gerekti.

Demans, kimsenin sahip olmak istemedigi bir teshistir, ancak teshisin konmasini zorlastirmak, kisinin baska tirli
yararlanamayacagl tedavilere ve destege erisimi sinirlandirir. Bu konu genellikle tartismalidir. Diger yandan
saghginizla ilgili tim bilgileri almak ve kabul etmeniz halinde baskalariyla paylasilmasi kisinin yasal hakkidir
(UNESCO, 2006). Bununla birlikte, bilissel degisikliklerin aile lyelerine bilgi aktarma yetenegini ve karar verme
surecini etkileyebilecegini de biliyoruz (bu bir acizlik degildir, ancak bireydeki belirli degisiklikler veya teshis
nedeniyle aciz oldugu duslnalir). Boylece, hastaya kismi bilgi paylasimi veya hig¢ bilgi verilmemesi sonucu
hastanin hissedebilecegi degisiklikleri cevapsiz birakan bir agmaz yaratilir. Bu nedenle, kisi teshis icin bile olsa
sesini duyurmakta glclik cekebilir, bu durum tasdiklendiginde bireyin duruma dahil olma sirecinde daha da
glclik cekebilecegini dislnebiliriz. Daha 6nceki bolimlerde gordigimiz gibi, demans, hastaligin kendisini
tanima noktasinda bazi ek zorluklar getirebilmektedir. Ya bireyin bazi yetersizliklerini ve zaman aralgini
hatirlamasini engelleyen hafiza gliclikleri, beynin maruz kaldigi degisiklikleri tanimasina izin veren alaninin
degistigi ya da degisikliklerin neden oldugu anosognozi nedeniyle, ya da dildeki degisikliklerden ve kendilerini
ifade etme yeteneklerindeki bozulmalardan dolayi demansli bireyin sesinin duyulmasi zorlasabilir.

Podcastta dinledigimiz gibi, Christine demansa bir icgori olusturabilecek ilagla diizelen ama yine de disliinmeyi ve
akil yritmeyi yavaslatan sirekli bir “sis” icinde yasamak olarak tanimlayan bir deneyimini paylasiyor. Christine,
“...gundelik isler karmasik. Artik hicbir sey otomatik degil. Her sey biz ilk kez 6greniyormusuz gibi (...). Daha 6nce
bir soru sordugumuz séylendi ama hatirlamiyoruz. Garip ve korkutucu olan bos bir gecmisin bir pargasi sadece,
ama yine de bizi hiisrana ugratiyor. Fiziksel bir kaybimiz olsaydi, cabalarimizdan dolay! bizi tebrik ederlerdi. Ancak
beynimizdeki degisiklikleri ve bunlarla bas etmenin ne kadar zor oldugunu géremedikleri icin micadelelerimizi
anlamiyorlar.” (Bryden, 2005).

Christine boylece, sadece hastaliga 6zgl olanlari degil, ayni zamanda baskalariyla etkilesime iliskin zorluklarinin
fark edildigini gérmekte hissettigi zorlugu ortaya koyuyor. Bir hata ya da bir sonraki kaybi beklerken, hastaliga
karsi direnen kisiye karsi duyulan anlayis ve takdir de vyitiriliyor.

Bu paylasim bizi bu bélimin can alici noktasina getiriyor: Bu zorluklarla nasil basa cikabiliriz? Tani alinmasindan
itibaren, bununla ilgili cesitli zorluklar ortaya cikar. Bilissel ve islevsel degisiklikler gibi dogrudan hastalikla ilgili
zorluklarin yani sira ortaya cikabilecek psikososyal zorluklari da hesaba katmak gerekir.

Hastaligin algilanmasinin bireyin kendisi (zerindeki etkisi blylk 6nem tasir, ¢lnki ¢ogu zaman, 6nemli
degisiklikler olsa bile, birey bir seylerin farkli oldugu kanisindan kendini alamaz. En yaygin tepki, "normal",
"yasliligin bir parcasi" veya "endiselenme!" gibi seyler soyleyerek bu sikayetleri reddetmektir. Buradaki amacg,
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kisinin kendi kaygisini arttirmak veya kisiyi degisimlerinden haberdar olmaya zorlamak degil, kisinin soziini
bélmeden diyalog ihtimalini bastan "engellemeden” konu ile ilgili diyalogu saglamak, kisinin dogal kaygilarini
paylasmasina izin vermektir. Durumun kendisi icin bir ¢6zimimiz olmayabilir, ancak bireyin yaninda, onu
dinlemeye hazir olmamiz, bu belirsiz zamanlarda onlarin baska bir "siginacak limana" sahip olmalarini mimkiin
kihyor.

Sadece demansli bireyin degil etrafindaki insanlarin da akillarinda stipheler ve sorular olusacagindan, hastaligin
glvenilir bilgi ve profesyonellerin destegi ile anlasilmasi esastir. Bu bilgi paylasimi, giinimizde heniz yaygin
olmayan, ancak aslinda bireyin kendi hakki olan demansli bireyin teshisi ile ilgili iletisimine yansitilabilir. Tabii ki,
bunun olmasinin nedeni olarak kisinin paylastigi bilgileri anlayamayabilecegi veya hatirlayamayacagi korkusu
oldugunu en basindan anlayabiliriz, ancak bu nokta vaka bazinda degerlendirilmelidir ve aslinda, kisinin neler
oldugunu daha iyi anlayabilmesi ve bununla basa gikabilmesi icin teshisi paylagsmanin faydali olabilecegi durumlar
olacaktir. Cogu zaman, ailenin ve tibbi ekibin taniyi bildigi, ancak kisinin bunu bilme firsati bulamadigi bir “sessizlik
komplosu” benimsenir. Bu zamanlarda, bireyi gercekten karar verme siirecine dahil edilmeden, saglanan bakimin
tlrd veya alinacak ilag konularda gesitli kararlar da alinir. En sik karsilagilan muhalif davraniglar asagidadir:

e “Her sey yolundaysa, dedikleri gibi bir sorunum yoksa neden bu ilaglari kullanayim?”,
e "Bana iyi oldugumu soyleyip de neden ehliyetimi almak istiyorlar?",
e "Doktor bana iyi oldugumu soylediyse, neden burada bana bakacak biri var?”.

Demansli bireyin yerinde biz olsak biz de ayni tepkiyi vermez miydik?

4.2 Birey odakli ve hak temelli yaklasima giris

Her bireyin essiz oldugunu ve her durumun da bu ilkeye gore analiz edilmesi gerektigini biliyoruz, ancak demansl
birey icin “kendimizi yerine koydugumuz” bir yaklasimi benimsemeye bagladigimizda, hastaligin seyri boyunca
ortaya c¢ikacak bazi durumlari ve zorluklari anlamaya baslayabiliriz.

Jennifer Bute, demans konusunu demansl birey acgisindan ele aldigi derslerinde giizel bir benzetme sunuyor.
Dersleri her zaman gelincik cicegi ile baslar. Bu cicegi umut ve neseyle, ama hepsinden 6te, zorluklara karsi
direnisle iliskilendirir ¢linki “kendimizi kaybolmus hissedebilecegimiz, kesfedilmemis yerlerde, yeni yollarda, cakil
ve toz arasinda, diiz ve bos bir arazide biyliyen gelinciklere rastlamak bana buyik keyif veriyor” (Brute, 2018).
Demansli bireyler de 6zellikle ihtiyaglarina odaklanan bir yaklasima eristiklerinde gelincik gigekleri gibi en zor
kosullar karsisinda serpilebilir.

Bu yaklasim genellikle “Birey Odakli Yaklasim” olarak adlandirilir ve burada adindan da anlasilacagi gibi odak
noktasi bireyin kendisi, yasam 6ykusd, ilgi alanlari ve degerleridir. Bu alanda 6nci bir yazar olan (Kitwood, 1997),
demansh bireyin altinci temel ihtiyaci sevgi olmak lzere 5 biyik ihtiyacini tanimlar. Diger alanlar, genellikle bir
cicek olarak temsil edilen rahatlik, kimlik, meslek, dahil etme ve iligki kuramidir.

Kendisinin de dedigi gibi, bu ihtiyaclardan birinin karsilanmasi, ihtiyaclar arasinda kati engeller olmadigi icin diger
bir ihtiyacin da karsilanmasini saglayacaktir. Bu ihtiyaclar tim insanlarda mevcuttur, ancak bunlar, bir tir bilissel
kapasite kaybiyla karsi karsiya kalan ve bu nedenle karar alma yetenekleri tehlikeye giren insanlarda daha da
belirgin olabilir. Kisinin ihtiyaglarina cevap vererek bireye ve bireyin ge¢misine saygi duymaya devam edebiliriz.
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Bireyin yasam oOykislinlin 6nemini gostermek icin “Dementia Friend’s” faaliyetinden alinan asagidaki ornegi
sunuyoruz:

ingiltere'nin kuzey dogusunda bulunan bir huzurevinde ikamet eden demansl bir kisi siirekli olarak yiizeylerden
yardim alarak ses ¢ikariyordu. Pit, Pit, pit.Pit, Pit, Pit. Bu durum, demansli kisi o sesi ¢ikarirken 6zellikle bir seye
odaklanamadiklari i¢cin hem personeli hem de diger sakinleri kizdiriyordu. Bir giin yegeni Avustralya'dan onu
ziyarete geldi. Dogal olarak ilk sordugu soru “Bunu neden yapiyor?” oldu. Ne yazik ki, kimse cevabi bilmiyordu.

Huzurevi personeli, 6gleden sonranin tamamini demansli bireyin yegeniyle birlikte bu kisi hakkinda daha fazla bilgi
toplamaya cahlsarak gecirdi. Kesfettikleri seylerden biri, bu kisinin Il. Diinya Savasi sirasinda Bletchley Park'ta
calismis ve savasin sona ermesine yardimci olan Enigma kodunun ¢o6ziilmesine yardim etmis olmasiydi. Mors
alfabesiyle iletilen mesajlari aliyordu! Pit pit pit sesi aslinda “dit ve da” olabilirdi. Gorildigu gibi “atipik” kabul
edilen davranisin anlasilmasi ancak bireyin yasam oykisinin anlasiimasi ile mimkin olmustur. Belirli bir
davranisin s6z konusu birey icin 6nemini fark ettigimizde, bunun o birey icin cok tipik bir hareket oldugunu ve
yakin ge¢misin bir hatirasi oldugunu da anlamis oluruz. Bu ¢ogu zaman, oryantasyon bozuklugu/konfiizyon
durumlarinda veya daha ciddi agresif davranislar karsisinda bize rehberlik edebilecek ve daha kot durumlara
engel olabilecek bilgiyle ayni bilgidir. ‘Bulundugum ortami tanimayabilirim, hatta bir an icin etrafimdakileri
tanimayabilirim, ama biri benimle, beni ilgilendiren ve ilgimi ¢eken konular hakkinda konusursa, o insanlara ¢ok
daha yakin hisseder huzur ve giiven bulurum.’

Bireyin hikayesini glinlik yasama dabhil ettigimizde, “hareket etmesi” icin daha givenli bir alan yaratabiliyoruz.
Kiginin ilgi alanlarina gore tasarlanan etkinlikler araciligiyla yeniliklere yer veren degerli bir rutinin insasinda,
bireyin kendisi ve etrafindakiler i¢cin daha iyi bir yasam kalitesi sagliyoruz. Kisinin kendisini bu glinliik planlamaya
dahil etme firsatimiz varsa, sadece becerilerine deger vermekle kalmaz, ayni zamanda ne kadar basit olursa olsun,
onlara karar verme firsati veririz, bu da onlarin herhangi bir insanin giinliik yasaminda ihtiya¢ duydugu ise yarama
duygusunu ve verimlilik hissini destekler. Demansli bireyin yasam o6ykisiini dinleyip deger verdigimizde, bircok
“garip” davranis anlam kazanmaya baslar ve bu durumun temelindeki duyguyu, aliskanligi veya ihtiyaci karsilama
firsatimiz olur.

Bireyin ge¢misine ve ilgilerine yonelik gitgide artan 6zen, yalnizca bakim saglanmasini daha insancil ve saygih bir
sekilde iyilestirmenin bir yolu degil, ayni zamanda kisinin kendi kimligine de saygi gosterilmesidir. Demansli
bireyin, hastaligi ilerledikten sonra da ayni kalip kalmayacagi siklikla akillara gelir. Bireyin davranisini ve 6zerkligini
etkileyen bilissel degisiklikler de olmak lzere gesitli degisiklikler gerceklesmektedir. Ancak, bireyin kimligini ne
tanimlayabilir?

4.3 Kisilik 6zellikleri ve demans

Bu konudaki literatir cok genistir ve konu ile ilgili cesitli teoriler vardir. Caddel ve Clare'in (Caddell ve Clare, 2010)
, bu konuyla ilgili mevcut cesitli calismalari gbzden gecirdigi calismasinda da gorilebilecegi gibi, neredeyse hepsi
demansh bireyin kisilik ozelliklerinin; kullandigi kelimelerde ve davranislarinda devam ettigine dair bir takim
kanitlar sunmustur.

Fiziksel ve zihinsel becerileri hakkinda konusabilme, ayni etkilesim i¢in anlam ve amac arayisi ile kisiyi “uygun”
davranis ve ifadelerle tanima ve taninma yetisi ile, demansli bireylerin, hayat dykilerini tutarl bir sekilde sunma
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yetenekleri kurdugu sosyal etkilesimler hastaligin neden oldugu degisiklikler nedeniyle tehlikeye atilsa bile, kimligi
korunabilir.

Demansli bireyin kisilik 6zelliklerinin korundugunun pekistiriimesine ek olarak, bu literatlir taramasina dair ilging
olan sey, demansli bireylerlerle bu hastaligin ilk baslangicindan en ileri evresine kadar c¢esitli asamalarinda
goriisme ve degerlendirme calismalarinin kullaniimis olmasidir.

Ote yandan, Carpeter ve calisma arkadaslari (Carpenter, Kissel ve Lee, 2007) ile Auriemma ve calisma arkadaslari
(Auriemma ve digerleri, 2014) tarafindan yapilan ¢alismalar, demansli insanlarin degerlerinin ve tercihlerin zaman
icinde tutarli oldugunu ve bu kisiler gliclinli, kapasitesini yitirse bile yine de verdikleri kararlarin birey odakh
olmasini saglayacak kadar kararli olduklarini gbéstermistir.

Demans karsisinda bile bireyin kisiligi, degerleri ve zevkleri kiiglk degisiklikler olsa da korunabilir ki; bu da bireyin
bakiminin saglanmasinda yol gosterici olabilir. Kisiye dair fikir degisikligini kabul etmek igin bir alan birakmak her
daim gerekli olsa da, literatiir bize bakimin saglanmasinda bireyin kendi ilgi ve degerlerine dayandirabilecegimiz
temeller verir. Bu da bireylerin ayni kararlari vermeye zorlandigi karar verme siireclerinde iyi bir yardimci olur.

Bilimsel literatiire ek olarak, kisinin verdigi cevabi bizzat duymak gibisi yoktur. McGowin (1993) paylasiminda
soyle belirtir (McGowin, 1994): “Eger ben artik bir kadin degil isem neden hala oyle hissediyorum? Eger
beklemeye degmiyorsa artik, neden hala canim istiyor? Eger bedenim hissetmiyorsa artik, neden hala cildime
degen ipegin tenimde biraktigi yumusakligi seviyorum? Eger artik duyarli biri degilsem neden bir sarki sozi
kafama takilip distndiriyor beni? Vicudumdaki her bir molekil hala var oldugumu ¢iglik cigliga bagirmak istiyor
ve bu varolus baska biri tarafindan deger gérmeli! Bu labirentte yanimda yuriyecek kimse olmadan, kendime
deger verme ihtiyacimi anlayacak yol arkadasinin bir dokunusu olmadan nasil bu bilinmeyen yolculugun kalanina
sabredebilirim?”

Onun sozlerinden, direngli kisiliklerinden; demansli bireyin iletisim kurma, baskalari tarafindan onaylanma
ihtiyaglarinin diger insanlarla ayni oldugunu ve en basitinden bir sarkiyi dinlerken verdigimiz tepkinin
demanslilarinkiyle ayni oldugunu anlayabiliriz. McGowin'in vurguladigi bir diger sey de, bunamanin belirsizligi
karsisinda, bu yolculukta bir destege, bir refakatciye ihtiya¢ duyulabilecegi gercegidir. Christine, bu yolculuk fikrini
daha da gelistirdi. Demans kisinin hizla “saglkli”dan “hasta”ya gectigi duragan bir sey degil, daha ¢ok zorluklarla
karsilasigi ve kaginilmaz olarak bazilarini kaybedebildigi ama yine de en basit gorevlere, baskalariyla iliskilere ve
hatta toplulugun kendisine dahil olabilmesidir.

Bu nedenle, demansli bireylerle galisan ya da yasayan her birimizin unutmamasi gereken seyler; onlarin
kisiliklerine ve haklarina saygli duymaya devam etmemiz gerektigi ve bunun hastaliktan ¢ok daha fazlasi oldugu
gercegidir: kendimizi o kisinin yerine koyalim ve diinyaya onlarin géziinden bakalim.
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5 Unite 4: Bakimda ilk Adimlar- Aile Odag

Giris

Bu boélimde, demansli kisi ile bakici arasindaki iliskinin zaman icinde nasil degisebilecegini, bakicinin ve demansl
kisinin hangi duygulari yasayabilecegini ve demansa karsi bakis acginizin iliskilerinizi nasil etkileyebilecegini
Ogreneceksiniz. Demansin baslangicindan ilerleyen asamalarina kadar aile ve arkadaslik iliskilerine nasil yon
vereceginiz ve nasil destek alacaginiz bu lnitede yer almaktadir. Ayrica demansa 6zgi olan ve demansla ilgili
olmayan sorunlari nasil ayirt edeceginizi 6gretecektir. Bu bélim, demansl bireyle iletisim, bu hastalik nedeniyle
olusabilecek degisiklikler ve demansli bireyle nasil iletisim kurulacagi hakkindadir. Ayrica s6zsiiz iletisimin 6nemi
ve glicli hakkinda da bilgi edineceksiniz. Diger 6nemli bir konu da, demansli birey veya demansli bireyin bakicisi
olarak size yardimci olabilecek farkli teknik ekip hakkindadir.

Hedefler
e Bakim verenlerin farkl rollerini ve teshis sonrasinda demansli bireyle olan iliskinin nasil degisebilecegini
belirleyin,
e Demansh kisinin ve bakicilarin bakim verme iliskisinde yasayabilecegi olasi tutumlari ve duygulari
belirleyin,

e Demansla basa ¢cikma stratejilerini 6grenin ve demansli kisiye yeterli bakimi saglayin,
e Kisinin iletisim yeteneginin demans nedeniyle nasil bozulabilecegini bilin,

e Demansl bireyle iletisim stratejilerini belirleyin,

e SOzslz iletisimin glclnd kendi yarariniza nasil kullanacaginizi bilin,

e Demansli bireyin bakimina dahil olan farkh teknik ekipleri taniyin,

o Demansli bireyle ilgilenen farkh ekiplerle nasil iletisim kurulacagini bilin.

Ic Gozlem

e Hasta bakimina olan bakis acim nedir?

e Demansa karsi bakis acim nedir? Demansa olan bakis acim, demansli bireye baktiktan sonra nasil degisti?
e Demansl bireyle olan iliskim nasil degisti?

e Bana sunulan destek hizmetlerinden ne kadar yararlandim?

e Demansl bireyle nasil iletisim kuruyorsunuz?

e Demansli bireyle iletisim kurarken sézel olmayan iletisim nasil yardimci olur?

e Demansli bireylere yonelik desteklerden ne kadar yararlandik?

5.1 Demansla nasil baglanti kurabilirim?

Demans, genellikle bir kriz olayinin veya siddetli semptomlarin baslamasinin ardindan teshis edilir. Ancak erken
teshis, demans hastalarinin, ailelerin ve bakicilarin bu siirece hazirlanmasina olanak saglar. Hastaligin, kisisel
glvenlik, motorlu tasitlarin kullanimi, kisisel finansmanin yonetimi ve yardima erisim gibi konular (izerinde etkileri
vardir. Teshis, ailenin ve demansi olan kisilerin islevsel bozukluklari kabul etmelerine ve anlamalarina yardimci
olabilir. Ayrica teshis, aile Uyelerinin yasam alanlarini diizenlenmesi, uygun bakim ve yardimi, yasal ve mali
konulari ve uygun tibbi tedaviyi planlamasi igcin zaman kazandirir.
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Demans teshisi, birey icin oldugu kadar bireyin en yakinlari igin de biyik bir sok olabilir. Demansli birgok kisi, tani
konulduktan sonra ileride zevkle vyapacaklari veya eskiden zevk aldiklari faaliyetlerden artik keyif
alamayacaklarinin farkina varmalarina bagli olarak Gzlintli ve kayip hisseder. Demansli birey, kendi gelecegiyle
ilgili blylk korku yasayabilir. Demansli olmanin kendi sucu oldugunu dislinebilir. Demansi durdurmak icin
yeterince sey yapamadigl icin sucluluk hissedebilir. Demans tanisi alan bazi hastalarda kendilerindeki degisikleri
acikladigindan rahatlama hissedebilir. Aile bireyleri igin teshisten sonra demans hastaligi, hastalik kaynakh ve
ongoriilemeyen sorunlar hakkinda olabildigince fazla bilgi almalari dnemlidir. Aile bireyleri ne kadar ¢ok bilgiye
sahip olursa, demansh bireyin yasam kalitesini artirmalarini o kadar kolaylastirir. Demansa dair bilgiler hastalikla
ylzlesmede bakim verenlerin daha hazirlikli olmasini saglar.

5.1.1 Bakicrile hasta arasindaki iliski

Demansli bireylerin ve yakinlari arasindaki sorunlar, yakinlarinin hastaliga bagh degisiklikleri fark edememesi veya
sorunlarin farkli nedenlerle olustugunu disiinmeleri nedeniyle ortaya ¢ikabilir. Bazilari, yasanan degisikliklerin
yaslanmanin dogal bir sonucu oldugunu veya demansh bireyin kasith olarak sorunlara neden oldugunu
disunebilir. Demansli bireyler ve yakinlari, sik sik aile igindeki ve yakin iliskilerdeki rollerin degistigini
deneyimlerler. Hasta olan bireyin ¢ocuklari ve esleri genellikle ebeveyn roliini Ustlendiklerini; hasta olan kisi de
aile bireylerinin ve cevrelerindeki kisilerin kendilerine ¢ocuk gibi davrandigini hisseder. Bazi aile bireyleri ise
iliskilerinin derinlestigini ve demansli bireyle daha yakin hale geldiklerini belirtir.

Hasta ve bakici arasindaki iliskiler, akrabalik bagina ya da arasindaki iliski dinamigine bagh degisiklik gdsterebilir.
Bakim saglamak, bakici Gzerinde olumlu ve/veya olumsuz etkiler yaratabilir. Birine bakmanin, sefkat ve yakinlik
duygularini agiga cikarma, kisisel tatmin duygusuna ulasma ve hayattaki amagclarimizi icerme gibi olumlu yonleri
vardir. Bununla birlikte, hastaya bakmanin bakici tGzerinde oldukca olumsuz etkileri de olabilir, 6rnegin kronik
hastaligi olup strekli talepkar ve stresli bir kisiye bakim saglamak, kisinin ruh saghg ve esenligi olumsuz
etkilenebilir.

5.1.2 Bakicrile hasta arasindaki iliskide farkl roller

Demans semptomlari zaman icinde koétilestikce demansl bireyin bakima ve destege ihtiyaci olacaktir. Demansli
birey kendi veya ailesinin mali - sosyal islerini ydonetmeye aliskinsa, durumu kabullenmesi zor olabilir. Bu durum
demansl bireye yardim etmesi gereken kisi icin de zor olabilir, ¢linkii onlarla olan iliskilerinin dengesi de
degisecektir.

Zamanla, kendine bakamayan vyetiskinlerin glivenlinde rolii olan vasiligin alinmasi gerekebilir.  Vasiler,
himayelerinde bulunan kisilerin, haklarini ve mallarini gozetmekle yikimliudir. Resmi olmayan bakici ise fiziksel,
duygusal, finansal olarak hasta veya fiziksel engelli bir kisiye kayit disi ve lcretsiz olarak destek saglayan aile lyesi,
arkadas veya komsudur (Bove, Zakrisson, Midtgaard, Lomborg ve Overgaard, 2016; Horrell, Stephens ve Breheny,
2015; Vaingankar ve digerleri, 2013). Vasiler demanli bireylerin bakimlarindan, haklarindan ve mali durumlarini
sorumludur.
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5.1.3 Demansli kisilere karsi tutum ve sosyal damgalama

Chang ve Hsu (2020) tarafindan yapilan bir arastirma c¢alismasinda katilanlarin demansa karsi tutumlari
siralanmigtir: Bu tutumlar (%52,7) oraninda olumsuz olmayan , (%22,5) ile arkadasca olmayan, (%22,2) ile rahatsiz
edici ve son olarak (%2,6) oraninda utang duymadir (Hsu, 2020).

Ancak, bireylerin ve bakicilarin tutumlari bakicilik iliskilerinde énemli etkilere sahip olabilir. Bu nedenle g6z ardi
edilmemelidir. Demansa karsi olumsuz bir tutum, yasli ayrimciligi ve psikiyatrik sendrom korkusu ile iliskilidir.
Olumsuz tutumlarin siddetlendigi durumlarda bu durum demansli kisilerin damgalanmasina sebep olabilir. Bu da
demansl bireylere yonelik anlayis ve merhameti engelleyebilir. Sosyal damgalama, baskalarinin algisi normdan
saptiginda ortaya c¢ikar. Demansli bireylerle olumlu iliskisi oldugunu belirten kisilerde bile, ailelerinde demansl bir
birey varsa, yine de utan¢ duygusu gelisebilir (goto K Aihara Y Kato H. Sugiyama T., 2016). Ug¢ cesit sosyal
damgalama vardir; toplumsal damgalama ( damgalama konusunda olumsuz bir inang tasiyan genel kamuoyunu
ifade eder), bireysel damgalama (demansli kisilerin veya bakicilarinin hastalik ve kendilik algilarina dair
olumsuzluklarin deneyimlenmesi veya icsellestirilmesini ifade eder) ve son olarak da yayillimci damgalama
(bakicilarin demansh kisilere yonelik damgalamalari ve hasta kisinin deneyimi nedeniyle sosyal yakinliktan
kaynaklanan olumsuz deneyimleri ifade eder) (Stites, Milne ve Karlawish, 2018). Damgalanma ve bakima yonelik
negatif tutumlar sonrasinda, bakim veren ve demansli birey arasindaki bakim iliskisini olumsuz yénde etkileyebilir.
(Oslak ve Musil, 2017) tarafindan vyapilan arastirma, bazi sosyal-demografik faktorleri géz oniinde
bulunduruldugunda damgalanma deneyiminde istatistiksel olarak anlamli bazi farkliliklar gdstermistir. Gegmiste
demansl biriyle az da olsa temasi olan kisiler, daha disik diizeyde kisisel kaginma gostermistir. Demansli kisiyle
ilgili olumsuz goriisi ve kaginma istegi olanlarin, demansin erken belirtilerini yasamada yardim aramama ve
yardim aramayi geciktirme hususunda pozitif iliskili oldugu gérilmuastir.

Disiik sosyo-ekonomik statiiye sahip, diistik egitimli ve duslik saghk okuryazarligina sahip kisiler demansin yanlis
anlasilmasina neden olabilir ve demansh kisilere karsi diismanca duygular hissedebilirler. Bunun nedeni olarak,
daha az donanimh olmanin demansl bireylere bakmak icin gerekli becerinin daha disiik olmasi gosterilebilir. Bu
gibi durumlarda bakicinin nasil ve nereden yardim alabilecegi, bakim vermeyle ilgili sorunlarin nasil ele alinacagi
konusundaki bilgisizligi, olumsuz ve dismanca duygulara neden olabilir. Bir bireyin demans hakkinda nasil
hissedebilecegini anlamak, onlarin yardim, destek aramasina ve demansli birey icin uygun bakim hizmetinin
almalarina olanak saglayabilir. Ornegin, arastirmalar, daha fazla bilginin, demanslilara ydnelik olumsuz olmayan
tutumla, utang duygularindan daha fazla iliskili oldugunu gdstermistir. Ornegin, insanlar demans hakkinda daha az
bilgiye sahiplerse ve ailelerinde demans oykuisli varsa, utanma olasiliklari daha yiksektir. Demansin ve bakicl
olmanin ne anlama geldigini anlamak ve 6grenmek, olumsuz tutumlara karsi 6nemli bir kdpri saglayabilir ve
bakim vermeye yonelik olumlu tutumlar olusturabilir. Demansa karsi bireysel damgalama, yardim arama
isteksizligine neden olabilir. Bununla birlikte, demansa karsi icten olmayan bilgiler ve olumlu demans algisi,
bunamaya karsi ille de dostane bakis agilari gelistirmeyebilir (Hsu, 2020).

Aile, bireyin gelisimi ve bakimi igin dnemli bir ¢erceveyi temsil eder. Ailenin demansli bireyle ilgilenmesi halinde
olumlu aile ortami olusturur. Yeni durumu kabul etmeye ve ona uyum saglamaya hazirdirlar. Aile igindeki herkes
demans hakkinda bilgi toplamaya ve edinmeye calisir. Negatif aile ortami, aile bireylerinin demansli bireye karsi
olumsuz tutum sergilemesi, kisiden kurtulmaya calismasi, onu huzur/bakim evine yerlestirmek istemeleri ve
demanslinin bakimini baskalarina birakmasidir. Demansli bireyin tedavisine katilmazlar. Bu gibi durumlarda tedavi
sonuglari kotlidar, bu aile ortami hem kisi hemde tedavinin sonuglari agisindan zorlayici ve olumsuzdur. Sahte
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pozitif aile ortami ise bireyler kisiye gereginden fazla 6zen ve fedakarlik gosterdiginde, asiri derecede
korudugunda ortaya ¢cikmaktadir. Demansl bireyin kendi basina yapabilecegi isleri onlarin yerine yaparlar. Bu tir
ortamlarda demansh birey kigik bir cocuk olarak gorilir. Béyle bir ortamda birey kendine ne kadar bakamazsa,
ona daha fazla bakmak ve fedakarhk gosterilmek zorunda kalinir. Boyle bir fedakarligi cevre destekler. Pasif aile
ortamlarinda aile bireyleri, énemsedikleri birey icin ¢cok az sey yapar. Baskalarinin kendileriyle ilgilenmesini
beklerler. Daha sonra aile bireyleri kendi baslarina neler yapabileceklerini 6grendiklerinde harekete gecer ve
olumlu bir ortam olusabilir. Ailelerin olumsuz ortama ne zaman yoneldigini anlamamiz ve olumlu aile iliskilerini
tesvik etmemiz 6nemlidir. Aileye uygun destegin verilmesi 6nemlidir (Mencej, 2009).

5.1.4 Duygular
Demansli Bireyler

Demans teshisi, bir insanin hayatinda bliyik bir etkiye neden olabilir. Demans teshisinin konmasi bireyi bir takim
duygulara sevk edebilir. Bu duygular, bazi durumlarda keder, kaybetme, 6fke, sok, korku, inangsizlik ve hatta
rahatlama olabilir. insanlar bu duygularla basa cikmak icin miicadele edebilir ve uyum saglamak icin duygular
arasinda hareket edebilir. Geleceklerinden, kafa karisikhigi ve unutkanlik anlarindan korkabilirler. Demansin
cevrelerindeki insanlar Gzerindeki etkisinden dolayi Gzilebilirler. Taninin dogrulanmasi bazi durumlarda bazi
kisilerde depresyon ve kaygiy tetikleyebilir. Cevrelerindeki insanlarin hem kendilerini hem de duygularini ifade
edebileceklerini hissetmeleri ve buna tesvik edilmeleri dnemlidir.

Demansli bireyin en yakinindakiler de teshisle basa ¢ikmak i¢in duygusal tepkilerini gésterebilir. Hem demansli
kisinin hem de yakinlarinin duygularini ifade edebilmeleri ve bu konuda cesaretlendirilmeleri énemlidir. Bazi
durumlarda, neyin yanlis oldugunu bilmek bir rahatlama saglayabilir. Boylece yeniden degerlendirebilir ve
onceden plan yapabilirler. Bu deneyim, durumu yeniden degerlendirmek ve onlari mutlu eden faaliyetlere ve
iliskilere odaklanmak i¢in kullanilabilir.

Demansli bireyler gliven kaybi yasayabilir, kendileri ve yetenekleri hakkinda glivensiz hissedebilir. Cogu durumda
demansi olan kisiler artik kontroliin kendilerinde olmadigini hisseder ve genellikle kendi muhakemelerine
giivenmezler. Ozellikle de teshisleri nedeniyle insanlar tarafindan ayni sekilde tedavi edilemeyebilecekleri icin
damgalanma ve asagilanma yasayabilirler. Bu durum kisinin benlik saygisini olumsuz yonde etkileyebilir. Yine de,
hedefledigimiz sonu¢ bu olmamalidir. Bazi insanlar farkh kosullarda bir egitime veya bir destek grubuna katilmak
gibi yeni iliskiler kurabilir. Bu gibi durumlarda ylksek benlik saygisi, bireylerin kronik saglik kosullariyla daha iyi
basa ¢ikabilmelerini saglar.

Bu nedenle, demansli insanlarla ilgilenirken veya onlarla etkilesimde bulunurken, kisiye bol bol 6vgl ve cesaret
verebilir, basarilarini kutlayabilir, pozitifliklere odaklanabilir, sert elestirilerden ve kiigimseyici yorumlardan
kacinip, zevk aldiklari aktiviteleri yapmak icin yeterli zamana sahip olduklarindan emin olabiliriz. Onlara bir birey
olarak deger verin, eger bir kisi hata yaparsa, sosyal iliskileri siirdiirmelerine ve yenilerini olusturmalarina yardimci
olun, destekleyici olun. Duygulariniz ve hayal kirikliklariniz hakkinda konusmak o6nemlidir. Aileniz ve
arkadaslarinizla iletisim halinde olmak da onemlidir. Yerel etkinlikler ve destek gruplari araciligiyla yeni
arkadasliklar kurmaya calisin. Demans odakh gruplara katilin. Yetenekleriniz ve bagimsizliginiz zamanla
kotilesebilse de, demansa sahip olmak hayatinizin bittigi anlamina gelmez ancak bakim konusunda degisiklik
ihtiyaci oldugu anlamina gelebilir.
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Demansli Bireylerin Bakicilari

Demans, adim adim kayiplarin yasandigi, becerilerin kayboldugu, yizlesilmesi zor bir durum olarak dustintlebilir.
Demansli birey kendi mahallesinde kaybolur, birkag giin énce olan oglunun dogum gliniini unutur, glnlik sosyal
durumlarda dogru tepki vermez, lizlicl olaylar karsisinda gtiler veya sakalar yapar. Hastalikla bas etmenin en zor
yanlarindan bazilari, kisinin artik onlari tanimadigi, bakim evlerine gondermeyi dislinmesi gerektigi anlar veya
siddete basvurduklari zamanlardir. Aile bireyleri siklikla sucluluk, Gzlintli ve utang, cogu zaman da ofke, glicsiizliik
ve umutsuzluk duygularini hisseder.

Stres ve tlkenmislik bakicilar arasinda sik goriilen durumlardir. Duygusal tilkenmenin duyarsizlasma, kaygi ve
depresif belirtilerle de yakindan iliskili oldugu gorilmustir. Bu durum, aile bakicilarinin bakim verme
deneyimlerinden bunaldiklarini, fiziksel, zihinsel, duygusal veya finansal destekten yoksun olduklarini
dislindikleri igin yardim istememe veya vyapabileceklerinden fazlasini yapmaya c¢alisma egiliminden
kaynaklanabilir. Yiksek dizeyde tiikenmislikten kaginmak icin stres belirtilerini nasil taniyacaginizi 6grenmek
onemlidir. (Pathak, Tsolaki ve Verikouki, 2020). Demansli bireye gosterilen asiri ilgiden dolayi stirekli kendini ihmal
edebilmektedirler. Ayrica bakicilik rollerini es, cocuk veya arkadas rollerinden ayirmakta gliclik ¢ekebilirler. Bazi
sorunlar aile ve kisisel iliskilerden kaynaklanirken bazilari da demansa 6zgtidiir. Bu ayrimi yapmak énemlidir.

Bazen bakim veren Kkisilerin, demansli bireye sagladiklari bakim sonucunda kisinin daha iyi olacaklarina dair
umutlarinin artmasi ve bakimlarinin kisinin sagligi ve mutlulugu izerinde olumlu etkileri olacagina inanmalari bazi
olumsuz duygulari da ortaya cikarabilir. Ornegin Parkinson veya Alzheimer gibi ilerleyici hastaligi olan demansli
bireyler icin bu beklentiler gercekci olmayabilir. Bakicilar, sevdikleri kisinin daha iyi bakimi icin para, kaynak ve
beceri konusunda eksiklik veya yetersizlik nedeniyle hlisrana ugrayabilir. Bu da demansl bireye karsi olumsuz
tutumlar sergilemelerine neden olur (Hsu, 2020) veya ¢ok daha fazlasinin sorumlulugunu Ustlerine alrlar. Clinki
bakim saglamayi tek isleri olarak goérirler (Pathak ve digerleri, 2020). Bunlarin hepsi demansli bireylere yonelik
olumsuz tutumlara yol acabilir.

5.1.5 Bakim vermede demansa 6zgU sorunlar

Demansli bireylerin dil, hafiza, algi, kisilik ve bilissel becerilerinde bozulma olabilir. Bu bozulmalar, glindelik isler
Gzerinde olumsuz bir etki yaratabilir. Alisveris gibi bilindik islerde, karar verme yetisinin azalmasinda, sorunlari
¢6zmede, muhakeme etmede, insan, mekan, zamani bilmede, yonelim bozuklugunda sorunlar yasayabilir.
iletisimdeki sorunlar, konusma becerisindeki bozulmalar ve dili anlama yeteneginin azalmasiyla ortaya cikabilir.
Demansin ilerlemesiyle birlikte, 6z bakim (6rnegin banyo yapma ve giyinme) gibi temel faaliyetler etkilenecektir.

Ote yandan, demansli bireyler demansin davranissal ve psikolojik semptomlarini yasayabilir. Bilissel olmayan
semptomlardan bazilari; psikoz, saldirganlik, depresyon, disinhibisyon, hallisinasyon gérme, gezinme, tekrarlayan
sorgulama ve idrar kacirmadir. Bu semptomlar genellikle azalmis islevsel beceriler, daha koétii prognoz, bakicilar
Uzerindeki artan yik, daha yliksek bakim maliyetleri ve daha erken hastaneye yatis ile iliskilidir. Sanri ve
hallsinasyonlarin varhgi, ozellikle bu semptomlari yasamayan kisilerle karsilastirildiginda gereken hizmetin farkh
olmasi gerektigini gosterir. Demans sabit bir durum degildir. Bu durum degisimlerin hem hasta hem de hizmet
dizeyinde gerceklestigi anlamina gelir. Ancak bu gecislerin, demansli bireyin, ailelerinin ve bakicilarinin yasam
kalitesi Gzerinde derin bir etkisi vardir (Gilham, 2009).

Kisinin gecmisi, demansli bireyin gézlemlenmesi ve dinlenilmesi ile; kademeli olarak kisisel bakim rutinlerinin
olusturulmasi ve bireyin tercihlerini 6nemsenerek kisiye ait 6zelliklerin korunmasi saglanabilir. Bazi bireylerin
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yardimi reddetmeleri, hala bagimsiz olduklarina inanma ihtiyaglarini ifade ettikleri bir yoldur. Buna saygi
duymamiz ve kisinin hala kendisi icin yapabilecegi her seyi yapmasina yardimci olmamiz ¢ok dnemlidir. Eger
kisinin, gorevin bazi bolimlerini kendi basina tamamlayarak elde ettigi bir basari duygusu varsa, zor buldugu
kisimlarla ilgili yardimi kabul etmesi genellikle daha kolaydir.

5.2 Demansli Bireyle iletisim

Her konusmanin bir baslangici, akisi ve bir sonu vardir. Ancak demansl bireyler icin konusmanin her boélimi
zorludur. Konusmaci mesaji alictya génderir, bu mesaji yorumlar ve mesaji alip almadigina dair tepki verir. Hangi
iletisim yonteminin en etkili oldugunu anlamak, ortami olumlu ve etkili iliskiler/ iletisim icin tasarlamak énemlidir.
iletisim etkili olmadiginda cift tarafli bir caresizlik ortaya cikabilir. Bakim géren kisi caresizdir ¢linkii ne yapacagini
bilmiyordur. Bakim veren de kisa bir siire caresiz kalir ¢linkl nasil tepki verecegini bilemez. Demansl birey fikir
olusturmada ve konsantre olmada zorluk yasayabileceginden, konusmaya baslamakta ve konuyu takip etmekte
zorlanabilir. Net konusma becerisi ‘karmasik’ gelebilen konusmadan etkilenebilir. Demansin ilerleyici dogasi,
zamanla bireylerin bunlari yasayabilecegi anlamina gelir:

e Konusma esnasinda akiciliklari bozulabilir,

e S0zl yarida kesebilir, yanit vermeyebilir, baskalarini gormezden gelebilir, benmerkezci gorinebilirler,
e Karisik konusabilir,

e Yanhs kelimenin kullanilabilir( 6rnegin 'banyo' yu kastederken 'mutfak' demek),

o Dogru kelimeyi bulmakta zorlanabilir,

e Tereddutler ve tekrarlar yasayabilir,

e Konuyu degistirebilir/ konuya olan odaklanmasini kaybedebilir,

e Dili dolasabilir/ net olmayan sekilde konusabilir,

e Olup bitenlere katilmak veya baskalarinin soylediklerini takip etmekte zorlanabilir,
e Sorulari uygun sekilde cevaplayabilir,

e insanlarin, yerlerin veya nesnelerin adlarini diisiinebilir,

e Soyleyecegi bir seyi dislinebilir,

e Duygularini ifade etme bigimlerini degistirebilir,

e Yazma yetenekleri bozulabilir,

e [sitme ve gérme sorunlari da yasayabilirler.

5.2.1 Demansiniz varsa nasll iletisim kurmali

Size yakin olanlara neyde zorlandiginizi ve size nasil yardimci olabileceklerini séyleyin. Ornegin, etrafinizdakiler
size sakince sunu hatirlatirsa bunu yararli bulabilirsiniz:

e Ne hakkinda konustugunu,
e  Birinin isminin ne oldugunu.
Demansli bireyin daha kolay iletisim kurmasina yardimci olabilecek diger seyler:

e Konustugunuz kisiyle goz temasi kurmak,
e Radyo veya TV gibi dikkat dagitici unsurlari kapatmak,
e insanlardan daha yavas konusmalarini ve eger anlamadiysaniz séylediklerini tekrar etmelerini istemek,
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e insanlardan bir seyleri tekrar ettiginizi size hatirlatmamalarini istemek.

Demans ilerledikge iletisim kurmak zorlasacaktir. Bu nedenle demanslh bireyle iliski kurmanin baska yollarini
bulmak 6nemlidir. Bunu sozlii iletisiminizi sdzsiiz iletisime cevirerek saglayabilirsiniz. Ornegin sakin olmak,
mimkidn olan her yerde kisiyi rahatlatmak ve onun rahat goérdigiiniz ortami disinmek (tanidik, kendilerini
glvende hissettikleri bir yer olabilir). Kisiye zaman verin ve acele etmesine izin vermeyin. Gortinir oldugunuzdan
ve onlarin sizi net bir sekilde gorebildiginden ve net bir sekilde duyabildiginden emin olun. Kisinin ylz ifadelerini
ve beden dilini anlamak icin kisiyle zaman gecirin veya bakiciyla birlikte calisin.

e Dikkat cekmek icin konugmanin basinda ve konusma esnasinda kisinin adini soyleyin,

e Demansi olan kisiyle ayni seviyede oturmaya calisin,

e Dokunun,

e Sohbet etmek icin glivenli ve uygun bir yer secin,

e Birden fazla kisi bulundugunda, ayni anda yalnizca bir kisinin konusmasini saglayin,

e GOz temasl kurun,

e Acele etmeyin, mesaji tekrarlayin ve yanit bekleyin. Demansl kisinin sizi duydugundan veya anladigindan
emin degilseniz, kendinizi tekrarlayin,

e Kisiye ne soyledigini nazikg¢e hatirlatin, 6rnegin “az 6nce bana soyliyordunuz”,

e Demansli kisinin duygularini anlayin,

e Konuyu tanitin ve kisi icin 'zemin hazirlayin', 6rnegin “Kardesin Ali hakkinda konusmak istiyorum”,

e Yavas, net ve belirgin bir sekilde konusun,

e Konusurken kisiyi diizeltmeyin, karsi ¢cikmayin ve tartismayin,

e Kisa, basit cimleler kullanin ve konusma basina bir tema kullanin,

Demansli bireyle iletisim diizgiin gitmese bile onu yanit vermesi icin strese sokmayin; kisiyi kendini rahat hissettigi
herhangi bir iletisim yontemini kullanmaya tesvik edin( 6rnegin jest veya yazi gibi); konsantre olmasina yardimci
olmak, baska bir iletisim yolu kurmak, glivenini saglamak ve tesvik etmek icin demansl bireye dokunun; demansli
bireyle ylizlesmekten ve ¢atismalardan kaginin (Zlobec ve digerleri, 2017).

5.2.2 SOzsuz iletisim

insanlar sdzsiiz iletisime karsi cok duyarli hale gelirler. Demansli bireyler cogu zaman bir ayna gérevi gorebilir.
Ornegin, bir baskasini mutlu gériirlerse onlar da mutlu olurlar, ancak olumsuz duygular hissederlerse yansitma
gerceklesir ve olumsuz duygularinizi yakalarlar. Demansli bireyle iletisim kuramamak da saldirganliga neden
olabilir. Ani hareketler, sesinizin tonu veya gergin bir yiz ifadesi, soylediginiz sozler rahatsiz edici olmasa bile
onlari Uizebilir. Bu nedenle demansli bireyle iletisim kurarken, gosterdigimiz sdzsiiz iletisime veya demansli bireyin
yaninda nasil davranacagimiza karsi ¢ok duyarh olmaliyiz (Zlobec ve digerleri, 2017). Sozsiz iletisim, demansli
birey ilk edindigi ana dile geri dondiyse ve bu dili anlamiyorsaniz veya konusmuyorsaniz 6zellikle dnemli olabilir.
Demansli birey konusmayi ¢ok zor buluyorsa, duygularini iletmenin baska yollari olabilir. Cizim, resim, muzik, siir,
drama gibi sanat terapileri ve etkinlikleri demansli bireyin kendini ifade etmesine yardimci olabilir. Demansin
sonraki asamalarinda, kisi cok fazla iletisim kuramayabilir. Kisiyle konusmak ve uygun geliyorsa dokunarak,
ornegin elini tutarak iletisim kurmak yardimci olabilir. Cok fazla tepki vermeseler veya hic tepki vermeseler bile,
sizinle bir diizeyde baglanti ve rahatlik hissedebilirler.
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5.3 Teknik ekiple iletisim

Demansli olmak veya demansli bireyin bakicisi olmak; vesayetle ilgilenmek, demansli kisiye bakmak, demansl
kisiye bakim saglamak, yardim ve destek almak igin gesitli kisilerle etkilesime girmenizi gerektirecektir.

5.3.1 Bakim ekibi kimlerden olusur?

Bakim ekibi, hastalik slresince size yardim, bakim, destek ve baglanti saglamak icin ortak olacaginiz ve
glveneceginiz insan grubudur. Demansli birey merkezdedir ama orada yalniz degilsiniz. Baskalari tarafindan
saglanan yardim, stresi ve bunalmishk duygularini en aza indirebilir. Kendi yardimci aginizi olusturmak, hastaligin
erken evrelerinde yasarken daha iretken ve aktif bir yasam siirmenize yardimci olabilir. insanlarin belirli
gorevlerde size yardim etmelerini saglamak, acil bir durumda yardim bulmaya calismak yerine iyi distnalmis bir
planla daha iyi sonug verir. Bu plan, size ve size yardim eden insanlara gerek duydugunuz yardima ihtiyaciniz
oldugu anda ulasabileceginiz konusunda gliven verecektir.

Aile, arkadaslar, komsular, profesyoneller ve toplum, bakim ekibinizin birer parcasidir. Glivendiginiz bir karar
vericiyi belirleyerek ekibinizi olusturmaya baslayin. Genellikle bu kisi bir aile lyesi veya arkadastir. Bu kisiyle,
ihtiyac duyabileceginiz yardim tiirii ve uzun vadeli 6ncelikleriniz hakkinda konusun. Ekibinizi diger yardimcilarla
birlikte olusturun.

5.3.2 lIsbirligine dayali bakim

Bir birinci basamak hekimi ve uygulamalari genellikle bilissel bozulma ile ilgili sorular ortaya ¢iktiginda baslanmasi
gereken noktadir, ¢linkli bu semptomlar bir kisinin genel saglik tablosuna bakildiginda diger sorunlarla baglantil
olabilir. Birinci basamak doktorlari ve hemsireleri, sorulacak ilk sorularin neler oldugunu ve hangi tarama
testlerinin yapilacagini muhtemelen bilirler. Semptomlara bagh olarak fiziki muayene vyapabilir, kan ve
goriintiileme tetkikleri isteyebilir, konsiltasyon o©nerebilirler. Noroloji veya psikiyatri uzmanlarindan biriyle,
genellikle birinci basamak klinisyenlerinin tavsiyesi lizerine konstltasyon degerli olabilir. Bu, 6zellikle yasi geng
olan, bilissel semptomlari olagandisi veya kafa karistirici olan, tibbi veya psikiyatrik gecmisleri karmasik olan veya
davranis sorunlarinin bakimini zorlastirdigi bir kisi gibi daha karmasik bir durumla karsi karsiyayken gecerlidir.
Kesin tani icin geriatri, noéroloji ve psikiyatri uzmanlarina basvurmak gerekir.

Basarili bir isbirlikci bakim modelinin en 6nemli kismi, demansl bireyin uzman klinik degerlendirmesini ve
teshisini, bakicinin ve demansh olan kisinin ihtiyaclarinin degerlendirilmesini, destekleyici danismanlik
saglanmasini, topluluk kaynaklarina sevk edilmesini ve kisa, orta ve uzun vadeli hedeflerle bakim planinin
gelistiriimesini saglayan ilk degerlendirmedir. Bu bilesenler, isbirlik¢i bakim modeline dahil edilmek (izere
benzersiz uzmanlik ve bakis acisi getiren farkli ekip tyeleri tarafindan tamamlanir.

Uzmanlar ve Rolleri :
Hekimin Roll

e Hafiza bozuklugunun teshisi ve bakim planinin baslatiimasi,
e Gerekli radyolojik gortintiileme ve laboratuvar testlerinin gézden gecirilmesi,
e Durumda beklenmedik degisiklik, atipik veya olagandisi seyreden demansli kisinin degerlendirilmesi,
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e Acil durumlarda demansli bireye tibbi destek saglanmasi,

e Bakim planini yeniden degerlendirilmesi ve bilissel semptomlarin siirekli degerlendirmesinin saglanmasi,
e Bakimin diger disiplinler ve tibbi hizmet sunuculari ile koordinasyonu,

e Demans servisleri (yani fizik tedavi/mesleki terapi) icin yonlendirme,

e Tim gorlintileme ve test sonuglarinin takibi,

e Demansli bireye ve aileye ilagli ve ilag disi tedaviler konusunda egitim,

e Tip doktoru ve hemsire isbirligi.

isbirlikci modelimizde, doktor ilk degerlendirmeye onciiliik eder, taniyi koyar ve tibbi incelemeyi baslatir ve
hemsire, demansli bireye ve bakim saglayan kisiye ilagc ve semptom yonetimi anlatir, ruh hali, islev ve davranisin
yeniden degerlendirilmesine odaklanir(Litaker ve digerleri, 2003). Her bir saglayicinin gigcli yanlarini ve
becerilerini kullanarak baska modeller de kullanilabilir. Hemsire, tibbi ve hemsirelik bakim modellerini
birlestirerek demansli bireyi topluma katmada kopri gorevi gorebilir.

Hemsirenin roli

Demansl bireyin hastaligin evresine, ihtiya¢c duydugu bakima ve yasam ortamina (huzurevi, hastane, ev vb.)
hemsirenin roli degismektedir. Demansli bireyin bakiminda temel amaglar;

e Destekleyici cevre olusturulmasi ile hastanin 6z bakiminin stirdiriilmesini saglamak,
e Gunluk yasam aktivitelerini desteklemek ya da saglamak,

e Motor aktivitelerini artirmak,

e Benlik saygisini korumak,

e Algilama, bellek ve 6grenme yetilerini en iyi diizeyde tutmak,

e Demansli bireyde meydana gelebilecek gerilemeleri en aza indirmektir.

Hemsireler, bu amaclara ulasabilmek icin hasta ve ailesine yonelik hemsirelik girisimlerinde bulunmaldir. Bu
hemsirelik girisimleri;

e Aileye toplumsal kaynaklari kullanmada yol gbsterici olma,

e Bakim verenin egitimi,

e Danismanlik,

e Demansli birey ve ailesine biitlincil bakim sunma olabilmektedir.

Temel rolii bakim verme olan ve saglik ¢alisanlari arasinda 6nemli géreve sahip hemsirelerin ayrica danismanlik,
arastirici, egitici, tedavi edici ve savunucu rolleri de bulunmaktadir. Hemsireler bu rollerinin geregi olarak
demansl bireyi degerlendirirken, bakim verenlere yénelik durum saptama c¢alismalari yapmali ve bu saptamalar
dogrultusunda sirekli ve kaliteli bakima yonelik yapici miidahaleler gelistirilmelidir (Lok, 2015).

Sosyal hizmet uzmaninin roli

e Ailenin sosyal destek ihtiyaclarini belirler, planlar ve yonetir,

e Sosyal hizmetler icin gerekli yonlendirmeleri yapar (ulasim hizmetleri, evde yardim, yemek dagitimi ve
yetiskin giindiiz programlari, vesayet vb.),

e Alternatif bakim ortamlarina gegiste yardim saglar,

e Yerel kurum ve kuruluslarla isbirligi yapar,
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e Egitim kaynaklari ve materyalleri saglar.

Noropsikologun Roli

Noropsikolog, fiziksel beyin ve davranis arasindaki iliskiyi anlamada uzmanlasmis psikologdur. Noro-psikolojik
testleri gergeklestirmek ve yorumlamak igin egitim almistir.

¢ Demansli kisinin teshisinde ve izlenmesinde anahtar rol oynayabilir,

¢ Psikolog rollinde danismanlik ve tedavi hizmetleri verebilir,

¢ Bilissel iyilestirme veya yeniden egitim programlarina 6ncilik edebilir.

Bir Saghk Egitimcisinin Rol{

Saglk egitimcisi, genellikle, psikoloji, sosyal hizmet, sosyoloji, tip, halk saghgi veya sinirbilim alanlarinda egitim
almis, en az lisans dizeyinde, daha yaygin olarak yiksek lisansa hazirlanmis bir kisidir. Demansli bireyin ve bakim
verenlerin ihtiya¢ duyduklari alanlarda bilgilendirme, bilinglendirme ve arastirmalar ylritirler.

Evde Saglhk Ekibi

Evde saglik hizmeti: Bireyin saghgini korumak, yikseltmek, yeniden sagligina kavusturmak, amaciyla saglk ve
sosyal hizmetlerin profesyonel diizeyde veya aile bireyleri tarafindan bireyin kendi evinde veya yasadigi ortamda
saglik hizmetlerinin sunulmasidir.

Evde saglik hizmetleri ihtiyaci olan bireylerin muayene, tetkik, tahlil, tedavi, tibbi bakim ve rehabilitasyonlarinin
evinde ve aile ortaminda yapilmasi, bu kisilere ve aile bireylerine sosyal ve psikolojik destek hizmetlerinin bir
bitlin olarak birlikte verilmesi amaciyla Saglik Bakanhgr ve bagl kuruluslari tarafindan Ucretsiz olarak
sunulmaktadir.

Evde Saglik Hizmetinin Kapsami

e Hastaligin teshisini koymak olmayip; daha 6nce ilgili dal uzmanlarinca konulmus olan tani ve planlanan
tedavi cercevesinde ve kisinin bulundugu ev ortaminda; muayene, tetkik, tahlil, tedavi, tibbi bakim ve
rehabilitasyon hizmetlerinin verilmesini,

e lacin regete edilmesindeki 6zel diizenlemeler sakli kalmak kaydiyla, uzun siireli kullanimi saglik raporu ile
belgelendirilen ilaglarin regete edilmesini,

e Tibbi cihaz ve malzeme kullanimina iliskin raporlarin gikarilmasina yardimci olunmasini,

e Hastanin ve ailesinin; evde bakim siirecinde Ustlenebilecekleri gorevler ile hastalik ve bakim siregleri
hakkinda bilgilendirilmesini,

e Hastaya evde kullanmasi gereken tibbi cihaz ve ekipmanlarin dogru ve uygun kosullarda kullaniimasi
konusunda egitim ve danismanlik hizmetlerinin verilmesini,

e Gerekli gorulen hallerde hastanin ilgili saglik kurulusuna ve/veya saglik kurulusundan eve naklini kapsar.

Evde Saglik Hizmetlerine Basvuru Nasil Yapilir?

e Bitin basvurular Ulusal Cagri Merkezine 444 38 33 numarali telefon numarasi aranarak yapilabilir,

e Randevu sistemine dayali olarak yarataldr,

e Yapilan tiim bagvurular il Saghk Midurliigiine bagl Koordinasyon Merkezince takip edilerek; hizmet emri
atamasi yapilmakta ve hastalarin bagh oldugu birimlerden ilk randevularini almalari saglanmaktadir.
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6 Unite 5: Bakim Stratejileri

Giris

Demansl bireylerin farkli glinliik aktivitelerde yardima ihtiyaci olabilir. Bu bélimde, demansli birey i¢in hangi
ginlik aktivitelerin uygun oldugunu ve bakim verenlerin sabahtan aksama kadar giinlik aktiviteleri nasil
planlayabileceklerini 6greneceksiniz. Ayrica demansli bireyde ne gibi degisiklikler bekleyebileceginizi, bu

degisimlerin demansl bireyin glvenligini nasil etkileyecegini, glvenligini nasil saglayabileceginizi ve
slrdiireceginizi de 6greneceksiniz.

Hedefler

e Demansli bireye uygun gilinliik aktiviteleri belirleyebilme,

e  Gunluk aktivitelerini planmayi 6grenme ve glinli bu aktivetelere gore diizenleme,
e ileri evre demansl bireyler icin giivenlik 6nlemlerini belirleme,

e Glvenli bir ortam olusturulmasi ve sirdirilmesi.

Ic Gozlem
e Demansli birey igin ginlik aktiviteleri nasil dizenledim?
e Demansli bireyin hala yapabilecegi gilinlik aktiviteler nelerdir?
e Demansli bireyin glintinlin yapilandirilmasi nasil bir etki yaratir?
e Demansl bireyin davranislarinda giivenligiyle ilgili endiselere neden olan ne tiir degisiklikler fark ettiniz?
e Ortam demansl birey icin ne kadar glivenli ve ortam nasil diizenlenmeli?

6.1 Bilissel ve Davranissal Degisiklikler icin Stratejiler

Demans, dostlarimiz ve sevdiklerimizin davranislarinda degisikliklere neden olabilir. Bu tiir degisiklikler g¢ok
yaygindir, ancak aileler ve bakicilar lizerinde blylk stres yaratabilir. Birinin neden fakli bir sekilde davrandigini
anlamak, ailelerin ve bakicilarin davranisla basa ¢ikmasinda yardimci olabilir. Bir kisinin davranisinin degismesinin
bircok nedeni vardir. Demans, beyindeki fiziksel degisikliklerin bir sonucudur, bu degisiklikler kisinin hafizasini, ruh
halini ve davranisini etkileyebilir. Bazen davranis bu degisikliklere bagli olabilir fakat diger zamanlarda kisinin
ortami, saghk durumu veya ilaglari bu davranisi tetikleyebilir. Davranislarin sebebini anlamak, hangi stratejilerin
yararl olabilecegine karar vermenize yardimci olacaktir. Bazi bakicilar, kayit veya gilinlik tutmanin, gelisebilecek
davranis kalibini gérmelerine ve degisikliklerin nedenini belirlemelerine yardimci oldugunu kesfetmistir.

Daima, davranis degisiklikleriyle ilgili endiselerinizi, fiziksel bir hastalik veya rahatsizlik olup olmadigini kontrol
edebilecek olan aile hekimizle gorisin. Hekiminiz ayrica altta yatan bir psikiyatrik hastalik olup olmadigi
konusunda tavsiyede bulunabilecektir (Better Health Channel, 2014; Victoria Department of Health, 2015).

Tablo 2: Bilissel ve Davranissal Degisiklikler
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Davranigsal belirtiler

Farmakolojik Olmayan Stratejiler

Amagsiz Dolagsma

e Amagsiz dolagsmayi tesvik edebilecek nesneleri gézden
uzak tutun (6rnegin bir mont veya el ¢antasi)

e Demansl bireyin odasinin gbzlem icin uygun
oldugundan, merdivenlerden/asansérlerden uzakta
oldugundan ve bir c¢ikisa ulasmasi icin kontrolden
gecmesi gereken bir konumda oldugundan emin olun,

e Demansl bireyin ortalikta dolasma olasiligi konusunda
tlim aile bireyleri/ personelin uyarildigindan emin olun,

e Egzersiz ve aktivite icin uygun firsatlar saglayin. Aile,
bakici, yardimci saglk gorevlileri veya egitimli gondlliler
bu konuda yardimci olabilir. (6rnegin, demasli bireyi
bireyi uygun zamanlarda hastane iginde ylrlylse
cikarin),

e Demansli bireyin hareket edebilecegi giivenli bir alan
belirleyin,

e Demansli bireyin kimlik ve iletisim bilgilerinin tamamini
iceren materyallarin yaninda oldugundan emin olun.
Demansli kisinin glinlik olarak ne giydiginin bir kaydini
tutun ve giincel bir fotografin mevcut oldugundan emin
olun,

e Demansli bireyi diizenli olarak kontrol edin,

e Yatak veya sandalye alarmi kullanmayi diistinin.

Gin Batimi  Sendromu, demansli
bireyde 0Ogleden sonra veya aksamin
erken saatlerinde ortaya c¢ikabilen
huzursuzluk, artan kafa karisikligi veya
degisen davranislardir.

e Demansl bireyin asina oldugu aksam rutinlerini
kullanin; ailesine ve bakicisina sorun,

e Demansl bireyi hangi aktivitelerin veya stratejilerin
sakinlestirdigini 6grenin (6rnegin, 1k sit, sirt masaji,
sakinlestirici muzik). Bir aile yakini, bakici tarafindan
veya hasta ile birlikte doldurulan formlar bu bilgileri
saglayabilir,

e Demansl bireyin gilivenli bir ortamda hareket etmesine
izin verin,

e Yorgunluk, gin batimini daha da kotilestiriyorsa
6gleden sonra dinlenmesini tesvik edin,

e Aydinlatma ve gilriltu gibi cevresel faktorleri goz
onlinde bulundurun,

e Ogleden sonralari rahatsiz  edici olabilecek
aktivitelerden kaginin (6rnegin, duslar, pansumanlar).

Anksiyete veya ajitasyon meydana
gelebilir, bu nedenle demansh kisinin
yasadigl gercegi anlamak onemlidir ve
bunu dogrulamak demansh bireyi
sakinlestirmeye yardimci olabilir.

e Kaygi yaratan dusinceler hakkinda konusun,
e Demansi olan kisiye gliven verin,
e Kayginin nedenini belirleyin ve ortadan kaldirin.
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Demansin ilerleyen evrelerinde
haliisinasyonlar gorulebilir. Kisi
ortamda olmayan sesleri duyabilir,
insanlari veya nesneleri gorebilir. Bu,
korku, sikinti, endise gibi siddetli
tepkilere neden olabilir.

Demansli bireyle tartismayin ve sucglamalari Kkisisel
algilamayin,

Mimkin oldugunca asina oldugu bir ortam saglayin.
Ayni bakici/ personel ve rutin ile devam edin,

Herhangi  bir zarara sebep olmuyorsa bazi
hallisinasyonlari veya yanls fikirleri gormezden gelin
Tetikleyicilerden kaginin,

Antipsikotiklerle tedaviden fayda gorebilecek demansli
bireyler icin farmakolojik tedavi secenegi hakkinda
doktorunuzla gortsian.

Yorgunluk, asiri uyaricinin bulundugu bir
ortam, demansli bireye ayni anda ¢ok
fazla soru sorulmasi, yeteneklerinin
Otesinde isler yapmasini isteme,
glriltalu bir ortamda ¢ok fazla yabanci
ile bulunma, kalabalik ortam, basit
gorevlerde basarisizlik veya hastane
personeli ile yilzlesme gibi durumlar
Fiziksel veya sozli saldirganhgi
tetikleyebilir.

Tetikleyicileri, altta yatan duygu/ hisleri tanimlayin ve
ele alin,

Verilen goérevleri ve iletisimi basitlestirin,

Tekrarlayan sorulari anlamak ve azaltmak icin "neden?"
sorusunu sorun,

Aciklama yapmak yardimci olmazsa, dikkat dagitin veya
dikkat dagitici etkinlik kullanin,

Sakin olun ve algak bir ses tonu kullanin,

Olumsuz ifadelerden kaginin, olumlu ifadeler kullanin—
surekli olarak 'hayir' demek ve emretmek direnci artirir,
Demansli bireyi zorlamayin veya kisitlamayin.

Demansli  bireyin neden  ‘kontrol
edemedigi davranislar’  gosterdigini
(6rnegin hafiza kaybi,  yonelim
bozuklugu veya rahatsizlik nedeniyle)
anlayarak bu davranislarin
tetikleyicilerinden kaginmaya yardimci
olabiliriz.  Demansl  birey nerede
oldugunu, nasil giyinecegini, giyinmenin
6nemini, banyonun nerede oldugunu ve
nasil kullanilacagini unutmus olabilir,
kisilerin kim oldugunu karistirabilir,
sicaklamis veya Uslimis hissedebilir,
giysileri ¢cok sikmis veya kasindiriyor
olabilir, giniin saati ve ne yapmalari
gerektigi konusunda kafalari karisik
olabilir.

Sabirli, nazik ve eyleme dayali bir tavirla yanit verin,
Asiri tepki vermeyin; bunun durumun bir pargasi
oldugunu hatirlayin,

Endiseli oldugunda rahatlatin ve giiven verin,

Demansli bireye davraniginin uygunsuz olabilecegini
nazikce hatirlatin,

Nazikce kendine 6zel bir yere yonlendirin,

Giysilerinin rahat olmasini saglayin,

Yapabilecegi baska bir seye yonlendirerek demansl
bireyin dikkatini dagitin.
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6.2 Ugrasi Saglayan/ Anlaml Faaliyetler

Demansli bireyin ailesinin rolli, kisinin farkh etkinliklere baslamasina yardimci olmak, glinlerini uygun sekilde
doldurmasina ve diizenlemesine yardimci olacak gorevleri onun igin planlayabilmektir. Demansh bireyi temizlik,
yemek pisirme ve kisisel hijyenini saglama gibi ginlik aktivitelere dahil edebiliriz. Tim gorevler 6nceden
belirlenmis diizende ve bildikleri ortamda gerceklestirilmeli, bilissel ve fiziksel yeteneklerine uygun olmalidir.
Aktiviteleri planlarken kisinin ne yapamayacagina degil, hala yapabileceklerine odaklanmaya calisin. Demansli
bireyler daha dnce yapmadiklari gérevlere de baslayabilirler. Bu tur etkinlikleri kabul etmeli ve bu tiir etkinliklere
katilmalarina izin vermeliyiz. Kisinin yeni ugrasilara baslamasi ve daha uzun sire aktif kalmasi icin 6nemlidir. Kisiye
uygun faaliyetler deneme yanilma yoluyla kolayca bulunabilir. En 6nemlisi, kisinin daha uzun sire aktif kalmasi
icin yapabilecegi etkinliklerin olmasidir. Nihai sonu¢ 6nemli degildir, 6nemli olan katiim ve memnuniyettir.
Hastaligin ilerlemesine bagl olarak becerileri azaldiginda, daha kolay gorevler veya goérevlerin bir kismini
verebiliriz.

Temel glinliik yasam aktiviteleri, glinliik rutinlerin bir parcasi olarak her glin gerceklestirilen aktiviteleri ifade eder.
Birincisi temel ginlik yasam aktiviteleri, ikincisi ise enstriimental gilinlik yasam aktiviteleri olmak uzere
amaglarina gore iki ana kategori vardir. Her iki aktivitede gilinliik yasama dahil edilmesi demansli bireyin bakimini
olumlu etkiler saglayabilir. Gunlik rutinler hem bakici icin hem de Alzheimerli birey icin faydali olabilir. Planh bir
gilin, ne yapacaginizi anlamaya c¢alismak icin daha az zaman harcamaniza; anlam ve keyif veren etkinliklere daha
fazla zaman ayirmaniza olanak tanir. Ginliik temel aktivitelere sacini taramak, tiras olmak ve dislerini fircalamak
ornek olarak verilebilir. Agir demansi olan bir kadinin eline bir tarak konursa, otomatik olarak sagini tarama iglemi
gerceklesebilir, ¢linkli bu ¢ok alisiimis bir eylemdir. Bir diger 6rnek ise giyinmektir. Nasil giyindigimiz, birey olarak
kim oldugumuz ve hayatimizda ne yaptigimiz hakkinda c¢ok sey ifade eder. Demansli bireylerin mimkin
oldugunca kendilerinin giyinmelerine izin verilmelidir. Giydiklerinin kisisel tercihlerini ve mimkiinse 06zgiin
kimliklerini yansitmasi da 6nemlidir.

Enstriimental glinliik yasam aktiviteleri (EGYA), dogrudan yasam ortamlarimizla ilgilidir. Bu aktiviteler evimize ve
diger insanlara bakimi icerir. Ornek olarak; yemek hazirlamak, bulasiklari yikamak, bahce isleri, yerleri siipiirmek
ve para takibi yapmak sayilabilir. Demansli bireyler genellikle bu tir etkinliklere katilabilir. Clinkl bu tir etkinlikler
tekrarlayan, asiri 6grenilmis hareketlerdir ve onun igin ¢ok tanidiktir. Demansh bir kadin ne yemek yapacagini
planlayamasa veya pisirmek icin malzemeleri bir araya getiremese bile, otomatik hareket kaliplarini kullanarak
malzemeleri karistirabilir veya patatesleri soyabilir. Artik parasini yonetemeyen bir adam, bozuk paralari
dizmekten zevk alabilir. Bahge isleri, yerleri sipirmek, masayi silmek, bulasiklari yikamak, camasirlari katlamak ve
ayirmak gibi islere dahil etmek hem keyifli hem de faydal olabilir. Bu tekrarlayan faaliyetler, demans hastalarinin
kendilerini Giretken ve faydali hissetmeleri igin bir firsat saglar.

Ogle yemegi hazirlarken etkinliklerin dagitilmasina bir érnek:

e Menlyu segin,

e Malzemeleri marketten alin,

e Satin alinan yiyecekleri posetleyin,
e Malzemeleri yikayin ve dograyin,
e Yiyecekleri tencereye koyun,

e Yemegi karistirin,
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Tabak, catal bicak ve pecete hazirlayin,
Yemegi masaya gotirin,

Yemeginizi yiyin,

Masayi toplayin,

Bulasiklari yikayin,

Bulasiklari kurulayin,

Dinlenin.

6.3 Gunluk Aktiviteler: Gunluk Aktivitelerin Planlanmasi- Temel Hijyen, Beslenme ve Uyku

Alzheimer veya diger ilerleyici demansi olan bireyler neticede giinliik aktivitelerin planlanmasi i¢in bir bakicinin
yardimina ihtiya¢ duyacaktir. Planlanmis ve keyifli aktiviteler ajitasyonu azaltabilir ve ruh haline iyi gelebilir.
Aktiviteleri, sirekli olarak deneyip, kesfederek uyguladiginizda demansl bireyler igin en iyi planlamayi
yapabilirsiniz. Baska birinin faaliyetlerinden sorumlu olma goérevini Gistlenmek hem fiziksel hem de duygusal olarak
yorucu olabilir. Kendiniz de keyif alacaginiz aktiviteler planlayin ve bunlara katilin. Kendinize ne kadar hosnut
olursaniz, herkes icin o kadar iyi olur. Demansli bireylerin organizasyona ve planlamis bir rutine ihtiyaci vardir.

Bir plan yapmadan énce sunlari géz dntinde bulundurun

Bireyin hoslandigi ve hoslanmadigi seyler, glcli yanlarini, yeteneklerini ve ilgi alanlari,

Eskiden glinlinl nasil gecirdigi,

Glinlin hangi saatlerinde en verimli oldugu,

Yemek, banyo ve giyinme igin yeterli zamanin ayrilmis oldugundan,

Yatma ve kalkma zamanlarinin dizenli oldugundan (uyku problemleri yasiyorsa 6zellikle faydalidir),
Spontane aktiviteler icin glinliik rutininizde esneklik sagladiginizdan emin olun.

Demans ilerledikce, bireyin yeteneklerinde degisimler olacaktir. Yaratici, esnek olma ve problem c¢6zme
becerileriniz ile glinliik rutini bu degisikliklerin Gstesinden gelecek sekilde uyarlayabilirsiniz.

Dikkate alinmasi gereken giindelik islerin kontrol listesi

Ev isleri: mutfakta yardim, bulasik yikama, stipirme, yerleri stipiirme, toz alma, ¢amasir yikama, banyo
temizleme, ¢opleri disari ¢ikarma,

Yemek zamanlari: sebze-meyve alma, yemek hazirlama veya pisirmede yardim,

Kisisel bakim: Banyo, dus, kisisel hijyen, giyinme, yemek yeme, dis firgalama, tirnak kesme ve sa¢ tarama.
Yaratici aktiviteler ( Miizik, sanat, el sanatlari ile ugrasma),

Spontane aktiviteler ( arkadas ziyareti gibi),

Entelektliel aktiviteler ( kitap-gazete okuma, bulmaca ¢6zme vb.),

Fiziksel Aktiviteler: Spor yapmak, top oynamak, bowling oynamak veya balik tutmak, hastalik dncesi
kisinin yapmaktan hoslandigi her sey,

Sosyal ve ailevi aktiviteler: Aile ve arkadaslarla yiriyls yapmak, beraber vakit gecirmek, cesitli ailevi
etkinliklere katiimalk,

Hafiza etkinlikleri: Fotograf alblimlerine bakmak, hafiza oyunlari oynamak, bulmacalar ¢6zmek,

Manevi veya dini faaliyetler: Kur’an-1 Kerim dinlemek, namaz kilmak vb.,

Dinlenme: Ogle yemeginden sonra dinlenme, oturma, miizik dinleme.
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6.3.1

Bir plan hazirlamak

GUnU naslil organize edeceginizi distndrken bunlari géz dninde bulundurun

Hangi faaliyetler en iyi sonucu verir? Hangisi vermez? Neden? (Bir etkinligin basarisinin giinden giine
degisebilecegini unutmayin),

Yapilacak ¢ok fazla seyin veya ¢ok az seyin oldugu zamanlar var mi?

Spontane aktiviteler eglenceli miydi yoksa endise ve kafa karisikligina mi sebep oldu?

Her dakikay! bir aktivite ile doldurma c¢alismayin. Demansl bireylerin aktivite ve dinlenme dengesine
ihtiyaglari vardir. Daha fazla molaya ve gorevlerin gesitlendirilmesine ihtiyaci olabilir.

GUnluk plan 6rnegi (hastaligin erken-orta evreleri igin)

Sabah

Yikanin, dislerinizi fircalayin, giyinin,

Kahvalti hazirlayin ve kahvalti yapin,

Cay icerken sohbet edin,

Bir haber hakkinda konusun, yeni bir el isi deneyin, eski fotograflari animsayin,
Mola verin, biraz sessiz zaman gegirin,

Bazi isleri birlikte yapin,

Yiruyuse cikin, oyun oynayin.

Ogleden sonra

6.3.2

Ogle yemegi hazirlayip yiyin, bulasiklari yikayin,

Mauzik dinleyin, bulmaca ¢6zin, TV izleyin,

Biraz bahce isleriyle ugrasin, ylriyuse c¢ikin, bir arkadasinizi ziyaret edin,
Kisa bir mola verin veya sekerleme yapin.

Aksam yemegini hazirlayip yiyin, mutfagi temizleyin,
Kahve ve tatli esliginde eski glinleri anin,

Kart oyunu oynayin, film izleyin, masaj yapin,

Banyo yapin, yatmaya hazirlanin, kitap okuyun.

Cevreyi / evi demans dostu olacak sekilde nasil dizenleyebilirim?

Guvenlige dikkat etmek, demansin baslangicinda ve orta evrelerinde 0Ozellikle 6nemlidir. Zarari 6nlemek igin,
demansl bireyin etrafindaki tiim potansiyel tehlikeleri ortadan kaldirmak ve hissettirmeden duygularini kontrol
etmek dnemlidir. Bagimsizlik ve bagimlilik arasindaki dengeyi saglamak ¢cok dnemlidir.
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Evde glvenlik herkes icin dnemlidir, ancak demansli bireye bakiyorsaniz bu daha da énemlidir. Basamaklardaki bir
kilim veya yerde duran bir oyuncak, kolayca diismeye veya yaralanmaya neden olabilir. Demansi olan bireyler
genellikle yemeyi, icmeyi unuturlar ve bunun sonucunda susuz kalabilirler.

Demansli bireylerin glvenligini tehlikeye atabilecek degisiklikler sunlardir

e Muhakeme becerisinin azalmasi: Mutfak aletlerini veya diger aletleri nasil kullanacaklarini bilmezler,

e Uygunsuz giyinme ve ayakkabi: Uygun olmayan ayakkabilar diisme olasiligini artirabilir,

iletisimde sorunlar: Birey iletisimde giicliikler yasar; s6zlii veya yazili talimatlari anlamaz,

Zaman ve mekan yoneliminde sorunlar: Demansli birey kolayca kaybolabilir, kendi evinin 6niinde bile
kendi mahallesini taniyamayabilir,

Davranis degisiklikleri: Demansli bireyin kolaylikla kafasi karisabilir veya saldirgan ve slipheci olabilir,
Viicut fonksiyonlarinda azalma: Siklikla denge sorunlari yasayabilirler, baston veya yuriteclere ihtiyac
duyabilirler,

Duyularda azalma: Demansl bireylerin gérme, duyma, koku alma, sicakhgl algilama veya derinligi
algilamalarinda degisiklikler olabilir.

Guvenli bir ortam sagladiginizdan emin olun

e Bogulma riskine dikkat edin,

e Demansl bireyin evden uzaklasmamasi, ocagl agmamasi ve kapatmayl unutmamasi gibi evdeki givenligi
artiracak onlemler alin,

e Dismeleri 6nlemek ve banyo glvenligini artirmak icin diizenlemeler yapin.

Demansli bireylerin kafa karisikligini azaltmak igin

e Etrafta tanidik nesneler ve insanlar olsun. Aile fotograf alblimleri faydali olabilir,

e Isiklari her zaman agik tutun,

e Gunluk aktiviteler icin hatirlaticilar, notlar, giinlik gorev listeleri veya yonergeler kullanin,
e Basit bir aktivite programina bagh kalin,

e Glncel olaylar hakkinda konusun.

Bir noktada evde yalniz olmak artik givenli olmayacaktir. Evde yalniz olmanin ne zamandan itiberen glvenilir
olmacagi kisiden kisiye degisiklik gdsterebilir. Bu nedenle uygun énlemleri almanin ne zaman énemli oldugunu
degerlendiren biz olmaliyiz. Demansli bireyin ailesi i¢in, hastanin neden yalniz yasamamasi gerektigini anlamalari
onemlidir. Herhangi birinin ona goz kulak olmasi gerektigi fikrine karsi cikiyor ya da bakimevine gitmeyi
reddediyorsa, demansli bireyin kendi 6zerkligini korumaya devam etmesi konusunda yeterince dikkatli olmaliyiz.
Hangi kelimeleri segeceginizi bilmek onemlidir. “Sana biri baksin”, “Evde tek basina kalamazsin”, “Kendine
bakamazsin” gibi soylemlerden kaginmaliyiz. Bunun yerine onlarin dikkatini dagitmaya veya baska bir sey icin
motive etmeye calisabiliriz.

6.3.3 ilac

Demansli birey, hastaligin baslamasiyla artik recete edilen ilaglari kendi basina takip edemez. Bu nedenle bazi
ilaclari ne zaman almalari gerektigini unutabilirler, iki kati veya daha fazla ilag alabilirler. ilaglari takip etme isi
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akrabalara veya bakicilara diser. ilaclar giivenli bir yere konulmali veya kilitlenmelidir. Bu &nlemler, kisinin izgiin,
kizgin veya yetersiz hissetmemesi miimkiin oldugunca gizli sekilde alinmalidir.

6.3.4 Ev glvenliginin degerlendirilmesi

Ev, demansl bireyin 6zellikle denge, koordinasyon ve mesafe algilama sorunlarinin ortaya cikabilecegi hastaligin
ileri evrelerinde givenli bir sekilde yasayabilmesi icin hazirlanmalidir. Ortamin ayarlanmasindaki degisiklikler,
demansli bireyin problem yasamasina neden olmamalidir. Bu degisiklikler birey zaten evindeyken evine gitmek
isteyebilecegi kafa karisiklarina neden olabilir. Mekanlar nétr renkler olmali, desenlerden kaginilmalidir.

Banyoda:

e Bir banyo taburesi koyun ve tutunma cubuklari takin,

e Kaygan ylizeylere kaydirmazlar kullanin,

e Kivette bir musluk kapagi kullanin,

e Potansiyel olarak tehlikeli Grtinleri veya elektrikli cihazlari kilitleyin,
e Susicakhgini azaltin,

e Kapi kilitlerini devre disi birakin.

Mutfakta:

e Potansiyel olarak tehlikeli cihazlara erisimi engelleyin,
e Yapay meyve veya sebzeleri veya gida seklindeki miknatislari ¢ikarin.

Yatak odasinda:

e Birizleme cihazi kurun,
e [sitma cihazlarini kullanirken dikkatli olun,

Baslica yasam alanlarinda:

e Daginikliktan kaginin,
e Cam kapilari, pencereleri ve mobilyalari isaretleyin,
e  Somineleri kullanirken dikkatli olun.

Camasir odasinda:

e Potansiyel olarak tehlikeli Grinleri kilitleyin.
e Yikayici ve kurutucuya erisimi engelleyin.

Garajda, kulibede ve bodrumda:

e Potansiyel olarak tehlikeli 6geleri kilitleyin,
e Tum araglari kilitleyin.
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Acik havada glvenligi saglamak icin:

Ayrica, evinizin her yerinde bu guvenlik 6nlemlerini almayi dtsunan.

Cikislari kontrol edin,

Adimlari glivenli tutun,

Havuza erisimi kisitlayin,

Daginikliktan kaginin,

Yakit kaynaklarini glivenli bir sekilde saklayin.

Acil durumlar igin hazirlikh olun,

Gece lambalari kullanin,

Kaygan veya diiz olmayan ylizeylerde énlem alin,

Ev telefonu ve sesli mesaj ayarlarini yapin,
Merdivenlerde glivenlik tedbirleri alin,

Duman alarmlari ve karbon monoksit dedektorleri kurun,
Kilitleri kontrol edin,

Prizler ve elektrik kablolarini giivenlik dnlemleri alin,
Bilgisayar ekipmanlarini glivenli alanda tutun,

Hirdavat, elektronik, tibbi malzeme ve ¢ocuk magazalarinda ev glivenligi icin gerekli bircok triin veya aleti

satin alabilirsiniz.

Unutmayin, ev gilvenliginin saglanmasi demansli bireyin bagimsizligini korumasina yardimci olabilir ve bakim
verme stresini hafifletebilir. Bazi topluluklarda demans ile ilgili destek gruplari mevcut olabilir. Aile danismanhgi,
aile liyelerinin evde bakim siireciyle basa ¢ikmasina yardimci olabilir. On yénergeler, vekaletname ve diger yasal
islemler, demansli bireyin bakimini kolaylastirabilir.

6.3.5 Araba Kullanma

Demans hastalari teshis konulduktan hemen sonra araba kullanmayi birakmalidir. Bu tiir kararlar alinirken tim
aile bireylerinin hemfikir olmasi daha iyi olur. Demansl bireyle normal bir konusma yapin. Demanslh bireyin

Ozgurliginin elinden alindigini hissetmesi nedeniyle bunu kabul etmesi zor olabilir, onu anlamaya c¢alisin.

Demansli birey muhtemelen araba kullanmayi unutabilir veya araba kullanmadigi gergegine uyum saglayabilir. Bu
durumda araba kullanmakta israr ederlerse arabayi saklayabilir veya araba siirmesini engelleyebiliriz. Ayrica bu

konuyu tip doktoruna veya diger saglik profesyonellerine danismaniz tavsiye edilir.

Uzun sireli bakim: Demansl bireyin evde veya bir kurumda izlenmeye veya yardima ihtiyaci olabilir.

Bazi secenekler sunlar olabilir:

Yetiskin glind{iz bakimi,
Bakim evleri,
Evde bakim.
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7 Unite 6: Daha lyi Bakimi Tesvik Etmek

7.1 Farmakolojik ve farmakolojik olmayan yaklasimlar

Bu béliimde demansta farmakolojik ve farmakolojik (ila¢ ve ilag disi tedavi ydntemlerini ) olmayan yaklasimlar
hakkinda bilgi edinecegiz. Bu bdlim igin podcaste proje web sitesinden ulasabilirsiniz.

8.1.1. Alzheimer hastaligina farmakolojik (ilacla tedavi) yaklasim

Alzheimer hastaliginda kullanilan ila¢ tedavileri hastaligi tamamen yok etmemekle beraber, ilerleyici olan
belirtileri yavaslatmak icin gelistirilmistir. Demansa neden olan hastaliklarda belirtiler ortadan kaybolmasa da
kullanilan ilaglar hastalik seyri Gzerinde olumlu etkilere sahiptir.

Tedavide Kullanilan ilaclar

Asetilkolinesteraz inhibitorleri ve NMDA (N-metil-D—aspartat) reseptor antagonisti olan memantin giinimuzde
kanita dayali tip bilgisiyle Alzheimer hastaligl tedavisinde etkileri gosterilmis molekillerdir. Asetilkolinesteraz
inhibitorleri hafif orta evre, memantin orta-ileri evre Alzheimer hastaligi tedavisinde endikedir.

1- Kolinesteraz inhibitorleri

e Takrin,

e Donepezil HCI,

e Rivastigmine tartarat,
e Galantamine.

2-NMDA reseptor antagonisti

e Memantine.

Kolinesteraz inhibitorleri

Asetilkolin, bellek islevleri icin en 6nemli nérotransmittelerden biridir. Asetilkolinesteraz enzim inhibitérleri,
asetilkolin yikimini 6nler ve néronal sinapstaki asetilkolin miktarini arttirarak kolinerjik sinapslardaki etkisini
uzatir. Ulkemizde ve diinyada kullanilan asetilkolinesteraz inhibitorleri donepezil, rivastigmin ve galantamindir. En
sik gorilen yan etkileri bulanti, kusma, diyare ve kilo kaybidir. Ayrica kas kramplari, sik idrara gitme, bas agrisi,
bradikardi, kardiyak ileti bozukluklari, uyku bozukluklari ve ajitasyon gibi yan etkileri bulunmaktadir. Genel olarak
asetilkolinesteraz inhibitorleri ile etkin dozlara ¢ikildik¢a yan etki goériilme oranlari da artmaktadir. Hastalarda yan
etkilerden kacinmak icin ilaglar tok olarak ve sabah saatlerinde kullanilmali, titrasyon siiresi dikkate alinmalidir
(“Vademecum Online”, 2022).

Alzheimer Hastaligi tedavisi icin ilk olarak takrin, ve daha sonra donepezil, rivastigmin ve galantamin kullanima
girmistir. Takrin ve rivastigmin asetilkolinesteraz ve butirilkolinesterazin her ikisini de inhibe ederken, donepezil
ve galantamin spesifik olarak asetilkolinesterazi inhibe etmektedir.

Takrin hidroklorir: Kolinesteraz (ChE) inhibitoradir. Alzheimer hastaligina bagh kongnitif semptomlarda (hafiza,
dikkat, mantik ylrtitme, konusma ve basit isleri yapabilme yetenegi) diizelme saglamak icin onaylanmis ilk ilactir.
1 yila kadar takrinle tedavi edilen 1984 hastanin katildigi 12 calismanin yakin zamanda yapilmis bir meta-
analizinde, Mini-Mental Durum Testi (MMSE) ve Klinik Global izlenim kalasi ile yapilan élciimlerde, takrinin,
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hastalarda tedavinin ilk 3 ayinda kongnitif performanstaki bozulmayi azalttigi gdsterilmistir. Su ana kadar yapilmis
klinik calismalarda, takrinin Alzheimer hastaliginin uzun erimdeki seyrini yavaslattigina dair kanit bulunmamakta
olup, ChE-inhibitorii tedavisinin hastanin yasam kalitesinde devamh dlizelme sagladigini gosteren veri heniiz
bulunmamaktadir. Genis kapsamli ve kontrolsiiz calismada, 80-120 mg/giin veya daha ylksek dozda takrin
tedavisi alan hastalarda bakimevine yatisin gecikebilecegi gosterilmistir. Klinik etkinlik, cogu zaman, hastanin 120
mg/glin'den daha ylksek takrin dozlari tolere edebilmesiyle sinirhdir. Takrin kullanimi, transaminaz yikselmesi ve
hepatoselliiler hasar riski nedeniyle, karaciger fonksiyonlarinin izlenmesini gerektirir. Takrin, hafif-orta dereceli
Alzheimer hastaliginin tedavisi icin Takrin, hafif-orta dereceli Alzheimer hastaliginin tedavisi icin Eyliil 1993'te FDA
tarafindan onaylanmistir Progresyonu yavaslatir ancak tedaviye erken evrede baslanmalidir. Etkileri 3. ayda
belirginlesir, ilag kesildikten 4-6 hafta sonra kaybolur.

Donepezil HCI: Alzheimer hastaliginda hafif diizeyli -orta agir bir demans tedavisinde endikedir. En sik gorilen
istenmeyen etkiler diyare, kas kramplari, halsizlik, bulanti, kusma ve uykusuzluktur.

Rivastigmin tartarat: Alzheimer hastaligindaki veya Parkinson hastaligina eslik eden hafif-orta siddetteki demansin
semptomatik tedavisinde endikedir. Mide bulantisi, kusma ve ishal gibi gastrointestinal hastaliklar, kilo kaybi sik
gorilen yan etkiler arasindadir (Kurz ve Grimmer, 2017).

Galantamin: hafif ve orta siddette Alzheimer tipi demansin semptomatik tedavisinde serebrovaskiiler hastalik ile
iliskili hafif ve orta siddetli Alzheimer tipi demansin semptomatik tedavisinde endikedir. “Alzheimer hastalarinda
galantamin de dahil kolinesteraz inhibitorleri tedavisi sirasinda kilo kaybi gozlenebilir. Alzheimer hastalarinda
galantamin de dahil kolinesteraz inhibitorleri tedavisi sirasinda kilo kaybi gozlenebilir (“Vademecum Online”,
2022).

NMDA (N-metil-D—aspartat) Reseptor Antagonisti:

Alzheimer hastaliginda glutamatin NMDA reseptorleri araciligi ile hiicre icine asiri kalsiyum girisine sebep olmasi
noronlarda toksik etki yaratmaktadir. Alzheimer tedavisinde kullanilan diger bir molekil olan memantin, NMDA
reseptorlerini goreceli olarak zayif bloke ederek glutamati azaltir ve kalsiyumun hiicre icine patolojik olarak girisini
onler. Memantin, orta-ileri Alzheimer hastaliginin kognitif semptomlarina ve giinliik yasam aktivitelerine etkilidir.
Memantin davranissal semptomlara da yararl etki gdsterebilir. Ozellikle hastalarda ajitasyonu azalttig ile ilgili
veriler bulunmaktadir. Memantin 20mg/gtin dozunda tek doz olarak kullanilabilir. Memantin kullanan hastalarda
nadir olarak bas agrisi, konflizyon, vertigo ve hallisinasyon gibi yan etkiler goriilebilmektedir. Memantin
bobrekten atildigl icin bobrek yetmezligi olan hastalarda dikkatle kullaniimali ve eger gerekiyorsa dozu
azaltilmahdir.

Alzheimer hastalarinda depresyon, hallsinasyon, hezeyan, uykusuzluk, mani, ajitasyon, apati ve anksiyete gibi
noropsikiyatrik-davranissal semptomlar sik gorilir. Kognitif semptomlar icin kullanilan ilaglarin yaninda bu
yakinmalara yonelik antidepresanlar ve antipsikotikler basta olmak Uzere gesitli ilaglar kullanilabilir. Alzheimer
hastalarinda davranissal semptomlara yonelik ilaglari secerken ¢ok dikkatli olunmalidir. Depresyon tedavisinde
trisiklik antidepresanlar gibi antikolinerjik etkileri olan ilaglar tercih edilmemelidir. Yan etki potansiyelleri
nedeniyle tipik noroleptikler ve benzodiazepinler ¢ok gerekmedikge kullanilmamalidir. Davranigsal belirtiler igin
kullanilacak ilaglar diislik dozlarda baslanmali ve yavas arttiriimalidir.
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Vaskiler demans, ikinci siklikta gorilen demans gesidi olup Alzheimer hastaligi birlikteligi (karma demans) sik
olarak gorilir. Vaskiler demansta tedavinin ilk hedefi yeni damarsal lezyonlari ve olasi komplikasyonlari
onlemektir. Dolayisiyla altta yatan nedene gbre antiagregan, antikoagitilan, antihipertansif ilaglar kullanilmahdir.

Adukanumab

Yetiskin Alzheimer hastalarinin tedavisinde intravendz olarak kullanilan, amiloid beta'yl hedefleyen bir antikordur.
FDA'nin hizlandirilmis Onay Programi kapsaminda onaylanmistir. Bu tip onay, sekonder bir degerlendirme
parametresine gore ilacin klinik faydasi s6z konusu oldugunda, genel klinik fayda bir derece belirsizlik tasimasina
ragmen, hastalarin ciddi hastaliklarda ilaglara daha erken erisebilmelerine olanak tanir. Adukanumab'in, Haziran
2021'de hizlandirilmis onay almasini saglayan sekonder parametre, ilacin hastalarda amiloid beta plaklarinda
azalma olusturmasi olmustur. Adukanumabin etkinligi, iki Faz 3 klinik calismada (ENGAGE ve EMERGE) ve bir doz
belirleme Faz 1b calismalarinda (PRIME) degerlendirilmistir. ENGAGE, EMERGE, PRIME adh bu calismalarda
adukanumab, amiloid beta plaklarinda, sirasiyla, %59, %71 ve %61 oraninda azalma saglamistir.

Klinik calismalara katilanlar daha cok erken evre Alzheimer hastalaridir. Bu endikasyon icin onayin sirekliligi,
calismalar ile klinik faydanin (6rn. hastaligin ilerlemesinin yavaslamasi) dogrulanmasina baglidir. ilagla ilgili
glvenlik sorunlari, ciddi asiri duyarlilik reaksiyonu riski ve amiloid plaklarina bagh goriintiileme anormallikleridir
(ARIA). Bu anormallikler, daha beyin bolgelerindeki genellikle zamanla diizelen gegici sislikler seklinde ortaya ¢ikar
ve semptoma neden olmaz. Bazi hastalarda, bas agrisi, konflizyon, bas donmesi, gérme bulanikhgl veya mide
bulantisi gibi semptomlar gorilebilir. (“RxMediaPharma®”, 2022) Bu ila¢ heniiz sadece ABD’de kullaniimaktadir.

Davranissal Belirtilerin Tedavisinde Kullanilan ilaclar

Antidepresanlar, depresif duygudurum bozuklugu, motivas-yonun azalmasi (Citalopram, Fluoksetin , Paroksetin ,
Sertralin, Mirtazapin vb.),
Noroleptikler, Antipsikotikler (Risperidon, Aripiprazol, Klozapin , Ketiapin vb.)

Diger ilaglar

e Gingko biloba,
e Pirasetam,
e Antioksidanlar, Bazi vitaminler.

Vitaminler

Saptanmis bir vitamin eksikligi yok ise ekstradan alinacak vitaminlerin faydasi olmayacaktir. Vitaminler hedeflenen
seviyenin Ustline ¢iktiginda tam tersi yan etki yaparak zararli olabilir. Ancak eger saptanmis bir vitamin eksikligi
var ise o zaman replasman tedavisi ve vitamin eksikligini gidermeye yonelik tedaviler verilecektir.

Bitkisel Uriin Kullanimi veya Dogal Griinler

Bu Urtnlerin kanitlanmis bir etkinligi yoktur. Bu Grtnlerin receteli olarak kullanilan ilaglar etkilesimi de olabilir. Bu
da ciddi yan etkilere sebep olabilir ya da kullanilan ilaglarin etkinligini azaltabilir. Bu ylzden bu {riinlerin
kullanilmak istendiginde hekime mutlak danisiimalidir.
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Gingko biloba, Hafif ve orta siddette Alzheimer tipi demans, vaskiiler demans ve miks formlardaki demansta
Uzerinde en ¢ok ¢alisilan bitki ekstresidir. Yararhliklarina ait kanit diizeyleri dustktar.

Pirasetam animsama, anilari tutma, dikkati bir noktaya teksif etme eksiklikleri, uyku bozukluklari, vijilans
yetersizlikleri gibi yerlesmis bunama durumlari ile Pick ve Alzheimer hastaliklari disinda kalan, yaslanmaya bagh
ruhsal davranis kusurlari. Tedavinin baslangicinda ajitasyon gorilebilir, sinirlilik, kilo artigi gérilebilir (Hanagasi,
2019; Winslow, Onysko, Stob ve Hazlewood, 2011).

llac kullaniminda nelere dikkat etmeliyiz
ilaglar ile ilgili liste hazirlamaniz yararli olacaktir. Bu listede,

e ilaclarinisimleri,
e ilaglarin dozlari,
e ilaglarin verilis zamani ve nasil uygulanacagi (ag/tok) yer almalidir.

Boylece hastanin ilag tedavisine olan uyumu artacaktir. ilaglarin yanhs kullaniimasindan kaynaklh saglk
problemleri 6nlenecektir.

Hastanin ilaglariniicmek istemedigi durumlarda ne yapmaliyiz?

e ilacin ne icin verildigini anlatin. Hasta bazi dénemlerde daha siipheci, kaygili olabileceginden ilaci kendisini
zehirlemek i¢in verdiginizi sanabilir,

e Eger hastanizin ilaci kullaniimasinda glglik gcekiyorsaniz ve hasta ilaci kullanmayi red ediyorsa,

e Doktorunuza ve eczaciniza danisarak ilaglari bazi gidalar ile karistirarak hastaniza verebilirsiniz. Ancak
ilaglar ile besinler etkilesim gosterebileceginden doktorunuza veya eczaciniza danismaniz gerekmektedir.
ilag kullanimi sirasinda tiiketilen besinlerin ilaglarin etkisini azaltici veya arttirici etkileri olabilir. (Besin-ilag
etkilesimini, alinan besinlerin kullanilan ilaglarla bir araya geldiginde ilaclarin viicut Gzerindeki etkisini
degistirmesidir),

e Hastanizin ilaciniigtiginden emin olun,

e Hastaniz ilacini almayi red etmeye devam ediyorsa ilaglarin farkl formlari tercih edilebilirsiniz. Bu konuda
doktorunuza daniginiz.

ilaglar aniden kesilmemeli, bu konuda hastayi takip eden hekimin ydnlendirmesi dogrultusunda hareket
edilmelidir.

Bu ilaglar kronik olarak kullanilan ilaglardir. Farkh bir hastalik durumunda ilag kullaniimasi gereken durumlarda
doktorumuza bu ilaglar konusunda mutlaka bilgi vermemiz gerekmektedir. Clinki ilag etkilesimleri, hastanin
tedaviye yanitini azaltabildigi gibi hastaneye yatis gerektiren hatta bazen 6lime yol acan ciddi istenmeyen etkileri
olabilir. Alzheimer hastaliginin ve demansin yasa bagli hastaliklar oldugu g6z énlinde bulunduruldugunda, hem
yasa bagli fizyolojik degisiklikler hem de regete edilen ilaglarin sayisinin fazlaligi bu hastalarin ilag etkilesimlerine
daha duyarli olmasina yol acar.

Hastada tedaviye yeni eklenen bir ila¢g oldugunda ya da daha Onceki tedavi planinda herhangi bir degisiklik
yapildiginda hastada sikayet veya olumsuz bir durum meydana geliyorsa mutlaka doktoru konu ile ilgili
bilgilendirmemiz gerekir (Tirkiye ilag ve Tibbi Cihaz Kurumu, 2022).
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En Sik Rastlanan Yan Etkiler

Gastrik yan etkiler: Bulanti, kusma, karin agrisi vb. Erken dénem ve ilacin dozunun artirildigi dénemlerde siklikla
gorilir. Tedavinin baslamasindan itibaren bir iki hafta icinde sikayetlerin gerilemesi beklenir. Bu siirenin sonunda
gerileme olmamasi halinde hekiminize basvurulmasi gerekebilir. Bu siirecte gastrik yan etkilerin yonetim igin bir
Oneri varsa o da eklenmeli.

Asetilkolinesteraz inhibitérleri(Donepezil HCI, Rivastigmine tartarat, Galantamine ): Gece uyku kalitesinin
bozulmasi, kabus gérme, Bu sebeble bu ilaglarin hekim tarafindan genellikle sabah kullanilmasi 6nerilmektedir.

NMDA reseptor agonisti (Memantine) : Zaman zaman uyku hali gorilebilmektedir. Bu durumlarda aksam tok
karna alinmasi giin icinde uyku halinde olmasinin 6nlenmesi ve gece uyku kalitesinin artmasini saglanacaktir.

Alzheimer Hastaliginda Asi

Alzheimer Hastaliginda beyinde iki dnemli birikim olmaktadir. Bunlar Amiloid Beta plaklari ve Tau proteini iceren
norofibriler yumaklardir. Glinlimizde bu iki maddenin beyinde birikimime karsi asilar gelistiriimekte ve bu asilar
denenmektedir. Asi calismalari bu maddelerin ¢ok erken donemden itibaren temizlenmesi hedeflemektedir.
Maalesef hastalik belli bir asamaya gediginde beyinden bu maddelerin temizlenmesi hastaligin iyilesmesinde etkili
olmamaktadir. Glinlimizde bir ¢ok c¢alisma bu maddeleri erken donemde ya da hastalik hi¢ baslamadan
temizlemeyi hedeflemektedir. Bu asilarin yararl olup olmayacagini 6niimuzdeki yillarda 6grenecegiz.

Alzheimer hastasinin 6zellikle kullanmamasi gereken ilaglar var mi?

Alzheimer ilaglar kronik olarak kullanilan ilaglardir. Farkli bir ilag kullanilacak ise etkilesimleri olabilecegi igin
kullanilacak ise ilgili hekim bu konuda mutlaka bilgilendirilmelidir.

8.1.2. Alzheimer hastalarinda farmakolojik olmayan (ila¢ disi tedaviler) yaklasimlar

Alzheimer’da ila¢ tedavisinin yaninda uygulanan ila¢ disi tedavi yontemleri kognitif koruyuculuk saglamakta ve
hastaligin orta ve ileri evre semptomlarinin ortaya cikisini geciktirebilmektedir. ilag disi tedaviler hasta merkezli,
bireyleri zorlamaktan ve eksikliklerine odaklanmaktan ziyade onlari desteklemeye yonelik tedavilerdir.

ilag disi tedavi ydntemleri bilissel becerileri calistirmali /korumali, giindelik faaliyetleri iyilestirmeli/ stabilize
etmeli ve ruhsal sagligi desteklemelidir. Huzursuzluk ve hir¢inlik gibi zor davranis bigimlerinin dnlenmesi ve
bedensel kondisyonun iyilestirilebilmesine yardimci olur. Demansin ilag disi tedavisi, yakinlarin desteklenmesini
ve onlarin payina disen yikin azaltilmasini da kapsamaktadir. Hastalar kendilerini iyi hissettiklerinde bakim
personeli ve aile bireyleri de bu durumdan olumlu yénde etkilenir. Birlikte yasam daha az ¢atisma potansiyeli
olusturdugunda ve catismalar daha kolay atlatildiginda stresleri azalir ve yasam kaliteleri artar. Ozellikle aile
bireyleri icin kendi kendine yardim gruplari, egitimler ve psikoterapi gibi mevcut zorluklari yenmeye yardimci
olabilecek destek hizmetleri onlarin yasam kalitesini arttirmaktadir (Flamme, 2022).

Farmakolojik olmayan tedavi yontemlerinin bir bolimi doktor tarafindan yazilabilir ve sosyal giivenlik kuruluslari
tarafindan Ucretsiz karsilanabilmektedir. Bu durum, fizyoterapi (hasta jimnastigi), ergoterapi, logopedi ve davranis
terapisi icin gegerlidir.
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Hangi tedaviler mevcuttur ?

Erken evrelerdeki psikoterapdtik tedavilerden 6zel iletisim formlarina (6rn. dogrulama) veya hastaligin ilerleyen
evrelerindeki duyusal stimiilasyona kadar uzanmaktadir. Bunlardan bazilari uzman kisiler tarafindan uygulanirken,
bazilari aile bireyleri ya da bakim personeli tarafindan kullanilip glinliik yasama entegre edilebilir. Tim terapotik
mudahaleler, bireye 6zgidir ve hastalik seyri boyunca degisen sartlara gére modifiye edilmelidir.

Tedaviler ancak kisisel beceriler, tercihler, ihtiyaglar, motivasyon ve kaynak olusturan biyografik deneyimler
dikkate alindiginda basarili olabilmektedir. Bu esnada kognitif asiri yiiklemeden (fakat ayni zamanda fazla disik
yuklemeden de) mimkin oldugunca kaginilmalidir. Mevcut olan becerileri bilingli bir sekilde tesvik etmek ve
hastaya 6znel basari deneyimleri imkani saglamak odak noktasi olmalidir. Hangi tedavinin uygun olduguna karar
verilmesinde demansin tim bedensel/ruhsal ve sosyal yasam alanlarini etkiledigi ve tek bir yontemin etkili
olamayacagi géz 6niinde bulundurulmali, ilgili profesyonellerle isbirligi icinde olunmalidir.

Farkli tedavilerin gesitliligi nedeniyle burada énemli yaklasimlar hakkinda sadece kisa bir genel bakis sunulabilir
(Flamme, 2022).

Psikoterapdtik yaklasimlar
Psikoterapi

Demansli bir insanin hastaligin erken evrelerinde, teshisi kabul etmesi ve Ustesinden gelmesi konusunda
destekleyebilir. Aile bireyleri icin de psikoterapi faydali olabilir, 6rn. kronik asiri yiklenmede, depresif belirtilerde
veya hastaligin kendi yasantisina olan etkilerine karsi artan caresizlik durumunda. Demans tanili insanlarin
davranislari, diger insanlar agisindan ¢ok rahatsiz ediciyse ve yiik getiriyorsa davraniglarini ve duygularini etkileyen
dislnceleri, yaklasimlari ve degerlendirmeleri degistirebilen davranis terapisinden fayda gortlebilir. Bu teknikte
davranisi degistirmek icin pozitif tesvikler (6diller) kullaniimaktadir. Hastalik siirecinin basinda hastanin kendisiyle
cahsilir, sonrasinda hasta yakinlarina yol gosterilir (6rn: gida alinmasi veya viicut bakimi sirasinda bagimsiz
davranisin desteklenmesi konularinda).

Psikoegitim

Hasta ve yakinlarina, "biyopsikososyal hastalik modeli" araciligiyla hastaligin nedeni, belirtileri, seyri, sonuclari,
yararli ve zararh faktorler hakkinda bireysel ve duruma yonelik bilgiler verilir. Bu bilgiler hastaya ve aile bireylerine
teshisi daha iyi anlamalari, belirtileri siniflandirabilmeleri ve hastalikla aktif bir sekilde basa ¢ikmalari konusunda
yardimci olur. Psikoegitim tek tek ya da gruplar halinde uygulanabilmektedir.

Yardim Gruplari

Cogunlukla danisma merkezleri ¢alisanlarinin baslatip ve eslik ettigi kendi kendine yardim gruplari ilk etapta aile
bireyleri, minferit durumlarda ise hastalar icindir. Cogunlukla karsilikh "moral" destegi 6n plandadir, ancak bilgi
alisverisi ve grup araciligiyla sosyal destek de 6nemlidir.

Gevseme Egzersizleri

Demansli insanlar icin Jacobson progresif kas gevsetme teknikleri uygundur. Clinkii profesyonel rehberlikle
kolayca 6grenilebilmekte ve evde bagimsiz olarak (aile bireyleri ya da bakim personeli tarafindan desteklenerek)
uygulanabilmektedir (Deutschen Alzheimer Gesellschaft, 2016; Flamme, 2022).
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Diger ilag disI tedavi yaklasimlar
Bellek/Animsama terapisi(Hatirlatma terapisi)

Onceki deneyimler ve yasanan olaylar hakkindaki bireysel veya grup konusmalari bellek/animsama terapisi
(hatirlatma terapisi ) hatirlatma terapisi olarak adlandirilir. Amaci bireyi zihinsel agidan uyarmak ve duygu
durumunu iyilestirmektir. Hatiralar eskiden siklikla kullanilan nesnelerin (6rn. ev esyalari, giysiler, fotograflar,
hikayeler, muzik vb.) yardimiyla canlandirilir. Kisisel énemli olaylar ve deneyimler hakkinda konusulur ve bu
esnada bilingli olarak uzak bellekteki anilarin hatirlanmasi saglanir. Bu ¢ogu zaman ise yarar, ¢linkii demansli
bireylerin kendi cocuklugu ve gencligine dair hatiralar genellikle uzun siire korunurken, kisa streli hafiza artik gok
iyi calismaz. Bu nedenle bu tedavi siddetli demans hastalari icin de uygundur.

Tanidik bir grup icinde uygulanan kognitif aktivasyon ise daha ¢ok orta evrelerde uygundur. Burada 6nemli olan,
alistirmalarin rahat bir atmosferde gerceklestiriimesi ve katilimcilarin bundan zevk almasidir. Grup icinde olusan
dinamik ayrica birliktelik ve benlik duygusunu gliglendirir (Duru Asiret ve Kapucu, 2016).

Gerceklige oryantasyon

Gergeklige oryantasyon egitiminde hastalara bir taraftan bilingli bir sekilde zamansal ve mekansal oryantasyon ile
ilgili bilgi ve notlar verilmekte diger taraftan da hastalar bu bilgileri nasil akillarinda tutacaklarina iliskin metotlar
ogrenmektedir. Kognitif egitimde oldugu gibi bu yontem de, bilgilerin heniiz akilda kaldigi ve islenebildigi hafif
hastalik evreleri igin uygundur.

Gergeklik Oryantasyonu Stratejileri;
e Glnin saati, tarih ve mevsimi de iceren yonlendirmeler hakkinda konusun,
e Kisinin adini sik sik kullanin,
e Guncel olaylari tartisin,
e Saatler ve takvimlere bakin,
e Kapi ve dolaplara isaret ve etiket yerlestirin,
e Fotograflar veya diger objeler hakkinda sorular sorun (Heerema, 2014).

Ergoterapi

Ergoterapinin (is ve ugrasi terapisi) amaci, giindelik becerilerin korunmasi ve desteklenmesidir. Ozellikle
hastaligin erken ve orta evrelerinde faydalidir. Pratik sorunlari ¢ozmeyi, glinliik rutini olusturmayi, hatirlaticilardan
faydalanmayi vs. 6grenirler. Hastalik daha ilerlemis bir asamadaysa, ergoterapi beden algisini ve hareket etmeyi
desteklemeye katki saglayabilir. Ergoterapistler hasta ve aile bireylerine konut uyarlamalari konusunda da bilgi
verebilmektedir (Deutschen Alzheimer Gesellschaft, 2016; Flamme, 2022).

Logopedi

Demans konusma ve iletisim kurma becerilerini olumsuz etkileyebilir. Logopedi 6zellikle baslangi¢ safhasindaki
insanlarda kelime bulma, telaffuz ve konusmayi kavrama alaninda iyilesme saglayabilir. Yutkunma bozukluklari
meydana geldiginde logopedi, givenli bir sekilde gida alinmasina yardimci olabilir (Deutschen Alzheimer
Gesellschaft, 2016).
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Fiziksel aktivite ve egzersiz

Diizenli hareket ve ilimh spor aktiviteleri sadece bedenimize ve ruhumuza iyi gelmekle kalmaz, ayni zamanda
kognitif beceriler ve glindelik yetkinliklerin korunmasi konusunda da olumlu etkiler yaratir. Arastirmalar egzersiz
yapan Alzheimer hastalarinda depresyon ve davranissal problemlerin daha az goruldigini, daha kaliteli bir
uykunun saglandigini, hafiza ve sosyal becerilerde gelisme oldugunu gostermistir. Yapilacak egzersizin hastaligin
dénemine uygun olmasi i¢in bu konuda uzman bir doktora danisilarak kisiye 6zel bir egzersiz programi
diizenlenmesi gerekir.

Yirtyuse cikmayi, bisiklete binmeyi, ylizmeyi ya da bir fitness kullibline gitmeyi seven kisiler, bu aktivitelerine
tercihen aile bireyleri, arkadaslari veya tanidiklari ile birlikte mimkiin oldugu kadar uzun siireli olarak devam
etmelidirler. Fiziksel fonksiyon ya da hareket kisitlamalarinin mevcut olmasi halinde fizyoterapistler hastay: aktif
hareketlilik konusunda bilingli olarak tek tek ya da grup icinde destekleyebilir (ATICI, 2019).

Egzersiz programina baslamadan 6nce;

e Hastanin doktoruna danigilmasi ve tibbi bir kontrolden gegmesi gerekir. Eklem romatizmasi ve yiiksek kan
basinci gibi saglik problemleri, egzersizin glivenli olarak yapilmasi agisindan bazi kisitlamalara neden
olabilir,

e Kisiye uygun egzersiz programinin olusturulmasi igin bir fizik tedavi ve rehabilitasyon uzmaninin durumu
degerlendirmesi ve hastaya uygun gozetimli egzersiz programini olusturmasi gerekir,

e Tim hastalarda egzersiz seanslarina ¢ok yavas baslanmali, bazen sadece bes dakikalik bir egzersiz
programiyla baslayip aylar icerisinde birer dakika artirarak toplamda 30 dakikaya ¢ikilmasi hedeflenir,

e Hastaya her aktivitenin tam olarak gosterilmesi ve hastadan bire bir takip etmesinin istenmesi gerekir,

e Hastanin sikilmamasi icin aktivitelerin cesitlendirilmesi ve ilging¢ hale getirilmesi onerilir.

Egzersizin takibi; Alzheimer hastasinin egzersizle sagladigl gelismenin izlenmesi dnemlidir. Bu nedenle hastanin
ylriinme mesafesi, egzersiz siiresi, kaldirdigi agirlik ve tekrar sayisi gibi bilgilerin kaydedilmesi gerekir. Ornegin
kisinin 5 dakikada yuriadigiu mesafenin artmasi, hastanin aerobik kapasitesinin, yani dayanikhliginin gelistiginin bir
gostergesidir (Uysal, 2020).

Givenlik tedbirleri;

e Dis ortamda yapilan egzersizler icin mutlaka glivenli bir ortamin olusturulmasi ve hastanin mutlaka
kontrol edilmesi gerekir,

e Hastanin agirliklarla galisirken mutlaka gézetim altinda olmasi gerekir,

e Hastanin agirliklari dislirmesi ihtimaline karsin, uygun kalin ayakkabilar giymesi gerekir,

e Hasta egzersiz yaparken konusabiliyorsa aerobik olarak rahat bir durumda oldugu kabul edilir. Hasta
egzersiz yaparken konusmakta zorlanmaya baslarsa biraz yavaslamasi gerektigi anlasihr,

e Acik havadaki aktiviteler icin glines koruyuculari ve uygun giyimin saglanmasi, mutlaka bir sapka takiimasi
Onerilir,

e Hastanin egzersizden 6nce, sirasinda ve sonrasinda bolca su igmesi saglanmalidir,

e Hasta kendini yorgun ve halsiz hissettigi takdirde, ya da herhangi bir agrisi oldugu durumda aktivitenin
durdurulmasi ve bir doktora basvurulmasi gerekir.

Hafif ve Orta Evre Demansta Fiziksel Aktiviteler: Bu evrede genellikle kisinin daha dnce yapmakta oldugu fiziksel
aktiviteler (glivenli olmasi durumunda) , basit egzersizler, tai chi, mizikli dans ve ylizme gibi fiziksel aktiviteler
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yapilabilmektedir. Bunlara ek olarak yine bu evrede de vyiriyls, bahce ve ev isleri de olumlu alternatifler
olabilmektedir.

ileri Evre Demansta: Bu evrede yaslinin hareketleri kisitl olabildiginden dnerilecek egzersizlerde ev icerisinde bir
odadan diger odaya ylirlime, glinlin belli saatlerinde farkli oturma yerlerinde (sandalye vb) oturma ve oturma
esnasinda pozisyonlarini aralikli degistirmesi seklinde olabilir. Yatak icerisinde ise aralikh olarak pozisyon
degisikligi de 6nerilmektedir (Mehlig ve digerleri, 2014).

Onerilen Egzersizler;

e Yaslinin durumu miusaitse, yatak kenari boyunca yavasca hareketi saglanabilir. Bir sandalyeye oturmak
icin bile kalkmasi ve belli bir sire sandalyede oturmasi bazi kaslarinin hareket etmesini
saglayabilmektedir,

e Ayakta dengede durmasi saglanabilir. Gerekirse destekle ayakta durmasina yardimci olunabilir. Bu aktivite
dus aldirilirken de yaptirilabilir. Bu egzersiz ile bireyin bacak kaslarini giiglendirmeye yardimci olmaktadir,

e Her glin birkac dakika desteksiz oturabilmesi yonilinde desteklenmesi gerekir. Bu egzersizde durusunu
desteklemek igin kullanilir ve mide ve sirt kaslarini giiclendirmeye yardimci olur. Bu egzersiz sirasinda
disme riskine karsi 6nlem almak gereklidir,

e Muimkin oldugunca her giin yatak icinde 20-30 dk sirt Gistli diiz yatmasi saglanmalidir. Bu egzersiz de
boyun kaslarini dinlendirerek yash bireyin viicudunun esnemesine yardimci olunur.

Fizyoterapi

Hedefli bir sekilde dayanikhlik, glic ve koordinasyon egzersizleri yapilmasiyla hastanin bedensel performansi,
fizyoterapi (hasta jimnastigi) vasitasiyla korunabilir veya iyilestirilebilir, glivenli bir sekilde hareket etmesi ve
dismeyi 6nleme konusunda destekleyebilir. Alzheimer hastalarinda solunum egzersizleri basta olmak Uzere
fizyoterapi ve rehabilitasyon uygulamalari solunum sistemi problemlerinin azaltilmasinda faydali bir yoldur.
Demansin ileri evrelerinde ve yataga bagimhlik durumunda fizyoterapi uygulamalari dnem kazanmaktadir.

Muazikle terapi

Yapilan farkli arastirmalar muzigin Alzheimer hastalarinin sinir ve nérolojik sistemine olumlu etkiler yaparak,
hastalarin duygu ve distincelerinde anlamli tepkilerin ortaya ¢ikmasini sagladigini; kan basinci, solunum ritmi gibi
fizyolojik islevleri dlizenledigi ve beyindeki oksijen ve kanlanma dengesini kurdugu gostermektedir. Mizik
terapisinde, bir terapotik iliski cergevesinde sarkilarin ve miizik pargalarinin dinlenmesi, sdéylenmesi veya ¢alinmasi
s6z konusudur. Bu bireysel oldugu gibi grup seklinde de mimkiindur.

Olumlu sozler iceren tempolu miizik tlrlerinin hastalar lzerinde olumlu etkiler birakirken, daha yavas ve
rahatlatici miziklerin ise, hastalardaki duygusal calkantilari azaltip ve 6fkeyi baskiladigi belirtilmektedir. Calinan
miuziklerin yiksek sesli olmamasina da o6zellikle dikkat gosterilmesi gerekmektedir. Calinan parcaya gore hastanin
verdigi tepkileri gozlemleyerek bir baska parcanin denenmesi hasta lizerinde olumlu etki yaratacaktir.

Biyografik agidan 6nem tasiyan "Eski" miuzige basvurulmasi tercih edilir. Hastaligin son evresindeki hastalara
ozellikle ¢ok iyi bildikleri tarzda muzikler dinleterek, sarkinin sozlerini ve soyleyeninin kim oldugu sorarak
tahminde bulunmalari istenebilir. Mizik sayesinde, kendisini konusarak ifade etmekte glclik ceken, ileri
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asamadaki demans hastalarina da ulasilabilir. Hatiralar uyandirilabilir, duygular ifade edilir, yaraticilik mimkiin
kilinir.

Sanat terapisi

Sanat terapisi, basta cizim, resim ve obje tasarimi olmak Uzere bir¢cok bicimde mimkindir. Sanat ve mizik
terapisi profesyonel olarak sunulur, ancak aile bireyleri ve/veya bakim personeli yaraticihigl ve duygusal ifade
becerisini destekleyebilirler. Yaratici ifade bigimleri, onlarin ¢evreleriyle aktif etkilesimini saglar ve 6zglivenlerini
arttirir.

Ortam terapisi

Ortam terapisi demans hastasi olan bir insanin mekanlarin mimarisi ve mobilyalari gibi, sosyal ve organizasyon ile
ilgili ortamini dikkate alir. Buradaki amag¢ bu c¢evrenin, insanin azalan becerilerine uygun hale gelecek sekilde
uyarlanmasidir. Hastanin evi mimkin oldugunca iyi adapte olabilecegi, giivenli bir sekilde hareket edebilecegi
sekilde tadil edilir ve tasarlanir. Bu, stresi azaltabilir ve yasam kalitesini iyilestirebilir.

Deger veren muamele

Demans hastasi olan insanin nasil karsilanacagi ve onunla nasil iletisime gecilecegi bakimindan deger veren bu
muamelede demans hastasi insanlarin kendi i¢ diinyalarinda yasadigi kabul edilir ve onlari strekli diizeltmezsiniz.
Gorunirde anlamsiz/amagsiz davranislar da ciddiye alinir ve anlasilmaya galisilir.

Hafiza Egzersizi

Bilissel egzersiz veya beyin performansi egzersizi olarak da anilan hafiza egzersizi, hatirlama, distinme, dikkat gibi
zihinsel (bilissel) becerilerin korunmasini ve desteklenmesini amacglamaktadir. Hatirlama becerisi, distiinme,
konsantrasyon vs. egzersizleri oynayarak ve ¢ogu kez gruplar halinde yapilir. Aktiviteler giindelik ve hareketle
baglantili olmalidir. Beyin performansi egzersizi, 6zellikle hafif ve orta asamada demans sikayeti olan insanlar igin
uygundur.

Hafiza egzersizinde kisinin kiiltiirel 6zelliklerine ve egitimine dikkat edilmesi gerekir. Kavramlari tanima, ¢orap
eslestirme, hangi nesne ne ise yarar, mevsim meyve ve sebzeleri, saat oyunu, olaylari siralama, hafiza kartlari,
hayvanlar ve yavrulari, hayvanlar ve yasadiklari yerler, ufak tefek konulardaki bilgileri sinamak, birlikte puzzle
yapmak ve bulmaca ¢6zmek, dogaclama yapmak, bilissel islevleri gelistirmeye yardimci bilgisayar oyunlarini
denemek, bingo ve tombala oyunlari oynamak, kart eslestirme oyunu oynamak, saka, espriye basvurmak, bir yazi
yazma tepsisi olusturmak, oyuncak bebek, peluslarla oynamak hafiza egzersizlerine 6rnektir. Hafiza egzersizleri
icin saghkl yasam merkezlerinde ve diger kuruluslarda gerceklestirilen grup zeka oyunlarina katilabilirler
(Deutschen Alzheimer Gesellschaft, 2016; Flamme, 2022).

Siddetli demansta ozel terapiler

Dogrulama, bakim esnasinda siklikla kullanilan yaygin bir miidahale 6nlemidir ve demansh insanlarla iliskilerde
saygili bir tutum sergileyen bir tedavidir. Buradaki hedef, hastalarin ihtiyaclarinin ve duygularinin 6ncelikle
dikkatle dinlenilmesi ve kabul edilmesi ve daha sonra sozlli ya da sézsiiz olarak yansitilmasi (dogrulama) yoluyla
hastalara giivenli bir atmosfer, korunma hissi ve anlamlilik yaratmaktir. Bu 6zel iletisim bigimi sayesinde olumlu
duygular 6ne ¢ikar ve olumsuz duygular azaltilir.
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Bedensel terapiler Ozellikle ileri asamada hastalar kendilerini ve cevrelerini artik cok kisith bir sekilde
algilayabilirler. Bazal stimilasyon, snoezelen, aromaterapi, masaj ve hedefli dokunuslar gibi duyusal tedavi
yontemleri yardimiyla tiim duyulara (Dokunma, isitme, gorme, tatma, koklama) 6zellikle temas ve hareket
sayesinde hitap edilebilir. Yakinlarin desteklenmesi ve onlarin payina disen yiikin azaltiimasi (Flamme, 2022).

7.2 Hastahgin farkh evrelerinin zorluklari ve nadir goérilen durumlar

Hasta bireylere yakin olan kisiler bakim verenler oldugu icin, Alzheimer hastalarinda gorilen davranissal
degisiklikler ilk olarak bakim vericileri zorlar. Uygun olmayan davranislari yonetmede baslangic olarak
nonfarmakolojik miidahaleler 6nerilmektedir. Clinki, farmakolojik miidahalelerin sinirlanmasi ilag etkilesimlerini
ve ilaglarin yan etkilerini en aza indirmede 6nemli bir role sahiptir.

Alzheimer hastaliginda genel olarak ortaya c¢ikan davranissal sorunlar agresyon, ajitasyon, anksiyete,
konflizyon/karistirma, siphecilik, istifleme, yineleme/ yinelenen davranislar, amagsizca dolasma ve kaybolma,
uyku sorunlari, yeme problemleridir. Hastalik kaynakli zorluklar farkl evrelerde farkh siddette goriilebilir.

Demanli bireyin yasadigi olumsuz davranislar/zorluklar asagidakilerle iliskili olabilir

e Fiziksel agri veya rahatsizlik - Hastaliklar, ilaglar, aglk veya susuzluk,
e Asiri uyarilma - Yiiksek ses veya yogun bir ortam,

e Bilinmeyen ortamlar - Yeni yerler veya evin taninamamasi,

e Karmasik gorevler - Zor isler veya etkinlikler,

e Engelleyici etkilesimler - iletisim yetersizligi.

Demansl bireylerde siklikla yasanan zorluklar

Agresif Davranislar
Agresif davranislar; sdzel (bagirma) veya fiziksel (vurmak) olabilir. Ofke, korku, hayal kirikligi gibi bir nedenden
kaynaklanabilecegi gibi nedeni belli olmadan aniden de ortaya ¢ikabilir. Nedeni anlamak son derece 6nemlidir.

Ajitasyon veya anksiyete

Alzheimer hastalari bircok nedenden dolayl anksiydz ya da ajite olabilir. Hasta bireyler genellikle tepkilerini
bagirarak, kontrolsiiz ve inatgi davranarak gosterir.

Hasta bireyin cevresi incelenerek ajitasyon veya anksiyetenin hangi saatte gerceklestigi, o anda neyin meydana
geldigini, agri, aclik, uyku haline neden olan potansiyel kaynaklarin degerlendirilmesi sebebi 6grenmeye yardimci
olacaktir.

Agresyon, ajitasyon veya anksiyete karsisinda neler yapilabilir?

e Agrinin varligini kontrol edilmelidir. Genellikle agri anksiyete ve ajitasyon yapabilir. Rahatsiz edici bir
durumda olma, yaralanma, ilaca reaksiyon gelisme ya da Griner sistem rahatsizliklari neden olabilir,

e Hastanin ajitasyon veya anksiyetesini neyin yarattigi 6grenilmelidir,

e Duygulara odaklanilmalidir. Sézciiklerin ya da davranislarin arkasindaki duygular belirlenmelidir. Ornegin,
kapinin kilitli olmasi hasta gilivenligini saglayabilir fakat hasta bireyde hayal kirikligina neden olarak agresif
davranislari meydana getirebilir,
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Guven verilmelidir. Sakinlestirici cimleler kullanilmali ve hastaya onun yaninda olundugu belirtilmelidir.
Olumsuz duygular yansitilmamalidir. Pozitif ve gliven verici olunmalidir,

Hasta aktivitelere dahil edilmelidir. Sanat, muizik ya da diger etkinliklerle, kisiyi anksiyeteden
uzaklastirarak rahatlamasi icin tesvik edilmelidir,

Ortam degistirilmelidir. Cevredeki fazla uyaranlar azaltilmalidir. Televizyonun giriltisi, evdeki daginikhk
veya dikkat dagitan seyler uzaklastirilmalidir,

Hastayl sorumlu davranisindan uzaklastirmak icin enerjisini bosaltma yolu bulunmaldir. Hasta birey
yapabilecegi bir sey ariyor olabilir. Dikkat dagitan etkinliklere yonlendirilmelidir. Yirtylse gikartilabilir,
Ortamda aydinlatma kullaniimalidir. Geceleri ortaya c¢ikan huzursuzlugu azaltmak igin ev icinde
aydinlatma kullanilmali ve pencereden veya aynalardan parlayan isiklar engellenmelidir,

Hem bakim veren hem de hastanin glivende olmasi gerekmektedir. Hasta sakinlestirilemiyorsa
baskalarindan ya da saglk ekibinden yardim istenmelidir (Alzheimer Association, 2015; Sadowsky ve
Galvin, 2012; Yalgin, Yalgin, Dikici ve Melih, 2005).

Konflizyon/Karistirma

Alzheimer hastaligi olan bir kisi tanidigi insanlari, yerleri tanimayabilir. iliskilerini unutabilir, aile Gyelerini diger
isimlerle ¢agirabilir veya evin nerede oldugunu hatirlamayabilir. Kalem, ¢atal gibi nesneleri de unutabilir.

Konflizyon/Karistirma karsisinda neler yapilabilir?

Sakin olunmalidir. Bakim verenler igin hasta bireyin kendisini tanimiyor olmasi aci vericidir,

Uzun yanitlar yerine kisa ve basit aciklamalarla yanit verilmelidir,

Onemli iliskileri ve yerleri animsatmada fotograf ya da bireyi diisiindiirecek animsaticilar kullaniimahdir,
Hasta bireyin dnceden tahmin edebilecegi bir rutin olusturulmalidir (Orn. yemek ve yatma zamani),

Hasta bireyin kendi giysilerini giymesine ve esyalarini elinde tutmasina izin verilmelidir,

Yer degistirmeden kacinilmalidir. Ev ortaminda hasta bireyi yonlendirecek renkli, sekilli buyik yazili
etiketler kullanilmalidir (Dolap, masa vb.),

Zamana yonlendirmek i¢in takvimler, saatler, etiketler ve gazeteler kullanilmalidir,

Olaylar kisisellestiriimemelidir. Alzheimer hastaligi unutkanliga neden olur, hasta bireye gosterilecek
destek ve anlayis takdir edilecektir (Sadowsky ve Galvin, 2012; Schiff, 1990).

Stphecilik

Bellek kaybi veya karisiklik hasta bireylerin ¢evresindeki kisilere siiphe duymasina neden olabilir hatta baskalarini
hirsizhk veya diger uygunsuz davranislar ile suclayabilir. Bazen gordiklerini ve duyduklarini da yanlis
yorumlayabilir.

Suphecilik karsisinda neler yapilabilir?

Hasta bireyi rahatsiz eden seyler dinlenmeli ve anlayish olma galisilmahdir,

Tartisiimamali veya ikna etmeye calisiimamalidir. Hasta bireyin dislincesini ifade etmesine izin verilmeli
ve gorusleri kabul edilmelidir,

Basit yanitlar verilmelidir. Dislinceler basit olarak paylasiimalidir. Uzun agiklamalardan kaginiimalidir,
Ortam olabildigince az degistirilmeli, eger degistiriimesi gerekiyorsa, eski ortamdan tanidik nesneler
kullanilmahdir,
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Hastayr yonlendirmek ve dikkatini dagitmak icin baska bir etkinlige odaklandirilmalidir. Aktivitelerle
mesgul edilmeli veya hastadan bir is icin yardim istenmelidir,

Kaybettigi nesnelerin yedekleri bulundurulmalidir. Ornegin, hasta birey sik sik ayni nesneyi arayip
bulamiyorsa, o nesneden iki tane satin alinmalidir,

Demansli bireyin gérme ve isitme muayenesi dizenli araliklarla yaptiriimalidir. Gérme ve isitmede
yasanan sorunlar ¢evrenin yanlis yorumlanmasina neden olacaktir,

Gerektiginde doktor kontroliinde ilaglar kullanilabilir. Ancak, aileler ve bakim verenler bu ilaglarin yan
etkileri konusunda bilgilendirilmelidir (Alzheimer Association, 2015; Sarikaya, Sukut ve Ayhan, 2017) .

Istifleme

Demansli bireyler ¢ogunlukla esyalarinin kaybolacagini, ¢alinacagini dislinerek korku duyabilir ve esyalarini
glvende tutmak igin esyalari istiflemeye baslayabilir.

istifleme karsisinda neler yapilabilir?

Hasta bireyin esyalarini nereye koyduguna dikkat edilmeli ve esyalar kayboldugunda ilk oraya bakilmahdir,
Hasta bireyi mesgul tutabilecek aktivitelerde bulunmasi icin cesaretlendiriimelidir. Ornegin, cekmece
dizeltme gibi,

Ortami, evi taniyamama istiflemeye neden olabilir. Bu nedenle ortami taniyabilmesi icin animsaticilar
koyulmalidir.

Yineleme/Yinelenen Davranislar

Demansli bireyler bazi seyleri unuttugu igin bir s6zcligu, soruyu yineleyebilir. Bu eylemler bakim verenleri rahatsiz
edebilir ayrica bakim verenler icinde stres kaynagi olabilir.

Yineleme/yinelenen davranislar karsisinda neler yapilabilir?

Yineleyen davranisin nedeni belirlenmeli ve sebep olan durumun lzerine odaklaniimalidir,

Kiginin yaptiklarina tepki vermek yerine, nasil hissettigine dikkat edilmelidir,

Hastanin yaptigl eylem veya davranis bir etkinlige doénistirulebilir. Hasta birey elini masanin {zerine
slirtliyorsa, bir bez verilip ve toz alma konusunda yardim istenebilir,

Sakin, sabirli ve kararli olunmalidir. Hasta birey sakin bir ses tonuyla ve yumusak bir dokunusla
rahatlatilmalidir. Agiklama yapmanin ise yaramadigl durumlarda dikkati dagitilabilir. Ylrlyus, sevdigi bir
seyi yaptirmak gibi aktiviteler yararli olabilir,

Tek cimleyle yanit verilmelidir. Birkag kere tekrarlamak gerekse bile, kisinin sordugu soruyu ilk defa
duyuyormus gibi yanit verilmelidir,

Notlar, saat, takvim veya fotograf gibi birey icin anlamli olan animsaticilar ve bellek yardimcilar
kullanilabilir (Koca, Taskapilioglu ve Bakar, 2017) .

Amacgsizca Dolasma ve Kaybolma

Alzheimerli bir kisinin amagsizca dolasmasi hatta kaybolmasi yaygin bir durumdur ve hastaligin herhangi bir
asamasinda gerceklesebilir. Hastalik ilerledikge hasta bireyler gozetime gereksinim duyacaktir.
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Amagsizca dolasma ve kaybolma karsisinda neler yapilir?

e Aktivite yapmaya tesvik edilmelidir. Hasta bireyin aktif olmasi, endise ve huzursuzlugunu azaltarak
amagsizca dolasma, kagma davranislarini da engellemede yardimci olabilir,

e Hastanin evden ¢ikma ilgisini ¢ekiyorsa, ona eslik ederek yiriiyls veya giivenli bir bahcede agik hava
etkinlikleri gergeklestirilmelidir,

e Evin glvenligi saglanmalidir. Dis kapilara slrgi veya kilit takilmalidir ve potansiyel olarak tehlikeli
bolgelere erisim sinirlanmalidir,

e Baskalari hasta bireyin Alzheimer hastaligina sahip oldugu ve amagsizca dolasmasinin ya da kagma
potansiyelinin bulundugu ve bunun nasil gergeklesebilecegi hakkinda bilgilendirilmelidir,

e Bireyin hastaligi oldugunu belirten nesneler bulundurulmalidir (isimlik, sevgi izi vb.) (Sadowsky ve Galvin,
2012).

Uyku sorunlari

Alzheimerli olan bireyler nedeni belli olmayan bir sekilde uykuyla ilgili sorunlar yasayabilir ve uyku sorunlari birgok
olumsuz etkiye neden olacaktir.

Uyku sorunu karsisinda neler yapilir?

e Rahat bir ortam yaratiimalidir. Hasta bireyin uyuyacagi odanin isisi normal olmalidir. Gece lambasi, uygun
kapi ve pencere kilitleri ile hasta bireyin giivende olmasini saglanmalidir,

e  Rutin bir program hazirlanmalidir. Yatma, yemek yeme rutinleri olugturulmahdir,

e Kisi geceleri uyku sorunu yasarsa, giindiiz kisa uykularini sinirlamak yardimci olabilir,

e Hasta bireye uygun egzersizler planlanmalidir,

e Uyaricilardan kacinilmalidir. Hasta bireyin uyku kalitesini etkileyebilecek alkol, kafein ve nikotin
kullanmasi kisitlanmali, mimkinse kullanmamasi saglanmalidir. Gece uyku sorunu vyasandiginda
televizyon izlemekten uzak kalmasi saglanmalidir,

e Uyku bozukluklarinin dizeltilmesi igin saglik profesyonelleri ile isbirligi yapiimalidir (Akyar, 2011; Sarikaya
ve digerleri, 2017).

Beslenme Sorunlari

Demansli bireylerde yemek yemegi unutma, yemek yemegi reddetme, yemek yedigini unutarak yeniden yemek
isteme, azalmis enerji tiiketimi, yemek hazirlamada zorlanma, istah kaybi, tat ve koku bozukluklari, ilag yan
etkileri gibi nedenlerle beslenme problemleri yasanabilir (Koca ve digerleri, 2017).

Beslenme problemlerine karsi neler yapilabilir?

Cevresel dizenlemeler: Hastanin giin boyu oturdugu sandalye veya yatagindan ziyade yemek odasina gecirilmesi
onun yemek yemesi gerektigini hatirlamasina yardimci olacaktir. Ayri bir odada yemek yeme sansi yoksa servis
tepsisi, ¢atal-kasik-bicak takiminin olmasi da hastanin yemek yemesini hatirlatmaya yardimci olacaktir. Masa
ortisi ve yemekle kontrast olusturan tabaklar ve catal-kasik-bigcaklarin kullanilmasi ve belirgin bir renkte olmasi
(mavi-kirmizi rengin ideal oldugunu gosteren g¢alismalar mevcuttur) hastanin beslenmesini destekleyebilir. Odanin
yeterli derecede aydinlatiimis olmasi 6nemlidir. Fakat asiri i1siktan da kaginilmalidir. Oda glirtiltild, kalabalik ve
diizensiz olmamalidir. Hafif bir miizik ¢alinabilir. Ogiinlerin diger aile bireyleriyle veya kisi huzur evinde ise diger
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sakinlerle beraber olmasi, yemek yeme islevinin hatirlanmasi ile birlikte ayrica optimal iletisimin saglanmasina da
olanak taniyacagindan onerilmektedir.

Yeme glicligl: Esnek ve genis yemek saatleri, enerjiden zengin yiyeceklerin oldugu 6glinler, hastanin istegine
gore modifiye edilmis diyet, ara 6gilin takviyeleri, el ile yenebilecek yemeklerin saglanmasi, kiicik porsiyonlarla ve
dizenli beslenme, bir defada tek bir besinin verilmesi ve ilave aperatifler uygun olabilir. Tercih ettigi gidalara
oncelik verilmelidir (eski aliskanliklar). Fiziksel aktivite ile enerji tiketimininin artirilmasi istahin artmasinda
faydali olabilir. Aspirasyon da énemli bir yeme giicligii sebebidir. Ozellikle sulu yiyeceklerle daha fazla gériilebilir.
Pilre ve jole kivamindaki yiyecekler daha iyi tolere edilir. Yine de hastanin diizenli beslenmesinin saglanmasindaki
anahtarin, gostereceginiz sabir ve giiven duygusu oldugunu unutmayin. Rutin dis muayeneleri yaptirarak dislerle
ilgili bir sorun olmadigindan emin olun. ileri derece kilo kaybi ve beslenme problemleri icin doktorunuzla iletisime
gecin (King ve King, 2016; Sarikaya ve digerleri, 2017).

Kisisel bakim ve hijyen

Demansi olan kisilerin, kisisel hijyenleri ile ilgili konularda da yardima ihtiyaglari vardir. Hastalik ilerledikge tarak ve
dis firgasi gibi esyalari kullanma yetenekleri de azalabilir. Bu esyalarin ne olduklarini, daha da 6nemlisi, ne icin
kullanildiklarini, taranma ve dis firgcalamanin yapilmasi gereken igler oldugunu unutabilirler, daha énceden yapmis
olduklarini duslinebilirler ya da temiz ve bakiml gériinme kaygilarini yitirebilirler.

Giyinme konusundaki problemleri hafifletmek icin fazla veya mevsime uygun olmayan giyecekler kaldirilabilir.
Diugmeli ve fermuarli giyecekler yerine kullanimi daha kolay olan giysiler alinabilir. Yikanma, demansli hasta igin
karmasik ve zor bir is haline gelebilir. Hastayi, ne yapacaginizi adim adim agiklayarak, belirli bir diizen iginde, hep
ayni sekilde ve ayni zamanda yikamaniz faydali olacaktir (Alzheimer Dernegi, 2020).

Tuvaletle ilgili sorunlar

Alzheimer hastalarinda bir baska problem de idrar tutamamaktir. Bu konuda atilacak ilk adim demans disinda bir
sorunun olup olmadiginin arastiriimasidir. Eger tibbi baska bir sebep yoksa bazi basit tedbirler alinabilir. Ornegin,
hasta sadece idrarini gece tutamiyorsa, hastanin aksam yemeginden sonra igtiklerini sinirlayarak veya idrar
tutamama sirekliyse giin boyunca diizenli araliklarla tuvalete gitmesini saglayarak bu problem hafifletilebilir.
Gerekirse eriskin bezi kullanilarak bakim kolaylastirilabilir (Alzheimer Dernegi, 2020).

Demans tanisi cocuklara nasil séylenmeli?

Sunu unutmamak gerekir ki, bir kisi demansa yakalandiginda ailedeki herkes bu durumdan etkilenir. Cocugunuz
sizi daha fazla Gzecegini duslindtgl icin size endiselerinden bahsetmekten veya duygularini géstermekten
korkabilir. Cocuklari soru sormalari i¢in yireklendirin ve soyleyeceklerini dinleyin, boylece onlari neyin
endiselendirdigini anlayabilirsiniz.

Demansl kisinin bakimina ve ilgisini uyandirmaya ¢ocuklarinizi da dahil edecek yollar bulmaya ¢alisin. Ancak
onlara ¢ok fazla sorumluluk yliklemeyin ve bunlarin zamanlarinin ¢ogunu almasina izin vermeyin. Cocuklarinizi
normal hayatlarina devam etmeleri igin tesvik etmek ¢cok 6nemlidir. Kisiyle kisa zaman icin bile birlikte olmalarinin
ve sevgi ve sefkat gdstermelerinin yapabilecekleri en énemli sey oldugunu vurgulayin. Yakinlariyla gecirdikleri
zamanin zevkli olmasini saglamaya ¢alisin — 6rnegin birlikte yiirliylse ¢ikmak, oyun oynamak, esyalari yerlestirmek
veya gecmis olaylardan bir defter yapmak gibi. Yakinlarinizin eskiden nasil oldugu hakkinda konusun ve
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¢ocugunuza fotograflar ve hatiralar gésterin. Hastalik zamaninda bile, gegirilen glizel zamanlari hatirlatmasi igin
¢ocugunuz ve yakininizin birlikte fotograflarini ¢ekin.

Bu konuda mutlu olduklarindan ve durumla basa cikabileceklerinden emin olduktan sonra ¢ocugunuzu yalniz
basina kisa sire i¢in bile olsa gorevlendirmeyin. Cocugunuza, yakininizin bunu anlayabilecek ve kendini ifade
edebilecek olsa onunla ne kadar gurur duyacagini sdyleyin (Alzheimer Vakfi, 2020).

Alzheimer ve arag kullanma

Demansin baslangic safhasinda bazi kisiler hala glivenle araba kullanabilmektedir. Hastalik ilerlediginde bu durum
artik s6z konusu degildir ve rahatsizlanan kisiler kendilerini oldugu kadar baskalarini da tehlikeye atarlar. Bu,
engellenmesi gereken bir durumdur. Demans hastasi insanlarin mobilitesini saglamak icin baska olanaklarin
bulunmasi gerekir.

Trafikte performansin diismesine dair uyari sinyalleri;

o Dikkat ¢ekici 6l¢lide yavas slirUs,

e Kavsaklarda yonini belirleyememe,

e Kararsiz davranislar,

e Bilinen glizergahlarda yolunu kaybetme,
e Trafik levhalarina riayet etmeme.

Trafikten ne zaman ayrilmali;

Bazi hastalarin hastalik evrelerine gore trafikte olma siireleri digerlerine gore degiskenlik gosterebilir. Bazi
hastalarda ise kendileri hafizalari henliz ¢ok kotu degilken ve hastaligin evrelerinden haberdarken kendi istekleri
ile trafikten gekilebilirler.

Eger Alzheimer tanili yakininiz ara¢ kullanmaya devam ediyor ise ve bildigi yerleri unutuyorsa, aractaki pedallarin
yerini unutuyorsa, trafik isaretlerine asla dikkat etmiyorsa, trafikte ¢ok yavas ve zor karar veriyorsa, suris
sirasinda kaldirimlara vuruyorsa, trafigin hizina uymayan bir hizda kullaniyorsa, gereksiz yerlerde asiri sinirleniyor
ve fazla tepki veriyorsa artik ara¢ kullanmayi kesinlikle birakmalidir.

TUm bunlara ragmen yakininizin arag kullanmasi konusunda kafaniz karisik ise kendinize sunu sorun: Alzheimer’l
yakinim araba kullanirken kendimi giivende hissediyor muyum? Cocugum Alzheimer’li yakinimin arabasina binse
glvende oldugunu distnir miyim? Bu iki soruya yanitiniz kesinlikle hayir ise yakininizdan bir an 6nce trafikten
ayrilmasini rica edin.

Eger yakininiz araba kullanmayi seviyor ise ve trafikten ayrilmak onu Gzlyor ise bu sireci en kolay sekilde
atlatmasi icin ona yardimci olun. Ornegin onun yerine arabasini sevdigi insanlarin kullanmasini ve onu istedigi
yerlere gotlirmelerini saglayin. Onu diledigi zaman diledigi yere gotiirmesi icin bir taksi ile anlasin. Disarida yemeyi
cok sevdigi yemekleri eve siparis edin. Devamli gittigi berber ya da kuaforl eve ¢agirin. Israrh olursa doktorunuzun
araba kullanmasina izin vermedigini gdsteren yazili bir belge gdsterin. Anahtarlari yok edin — Yakininizin arabasini
evinizin 6nilinde degil iki Gg sokak uzaginiza park edin. Arabanin anahtarlarini da bulamayacagi bir yere saklayin.
Arabayi kullanilmaz bir hale getirin — arabanin g¢alismasini dnlemek igin aki kablosunu yerinden ¢ikarin. Eger
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mimkinse araci satin. Ara¢ kullanabilme hakki elinden alininca 6zgirlGgi kisitlanmis hissedebilir ve fazlaca
Gzulebilir. Arag kullanma sona erdiginde sosyal izolasyona ve birgok aktivitenin sona ermesine neden olmamalidir.
Yeni yontemlerle hasta aktif tutulmalidir (Philipp-Metzen ve Schénhof, 2017).

7.3 Bakimda etik ikilemler

Demansli bireyler, aile Gyeleri, profesyoneller, bakim verenler, toplum tzerindeki etkileri bircok etik ikilemi ve etik
ihlalleri beraberinde getirmektedir. Her insanin kendine 6zgi bir degeri vardir ve bu deger onun saygi gérmesini
gerektirir (Balci, 2019).

Her demansl bireyin yasadigi sirecler ve bakim ihtiyaci birbirinden farklidir. Bu anlayisin ihlal edilmesi
durumunda tek tip uygulamalar ile demasli bireyin biricikliginin yok sayilmasi, bakim konusunda etik sorunlari
beraberinde getirmektedir. Etik ikilemleri degerlendirirken toplum tarafindan maruz kaldiklari ayrimciliklar,
onyargilar, zorluklar ile de degerlendirmek gerekmektedir.

Etik davranisa engel olan iletisim sorunlari;

e Demansli bireyin konusmalarina izin vermeden onlar igin konusmak,

e Emir vererek, tehdit ederek, telkin ederek, tepeden bakarak, yargilayarak ya da suclayarak iletisim
kurmaya calismak ya da iletisimi baskilamak,

e Onyargi ve varsayimlarla digerlerinin sdylediklerini tanimlamaya ve anlamaya calismak,

e Dinlemek ve anlamak icin gereken zamani ve ¢abayi gostermemek,

e Catismadan ya da digerleri tarafindan onaylanmama korkusundan kacinmak adina dirist ve dogru bir
sekilde konusmamak,

e Digerlerinin bizim dislindigimizi ¢oktan bildiklerini veya bilmeleri gerektigini disiinmek (Karatas,
2016).

Alzheimer ve diger bunama tirleri, beynin karar verme ve bilgileri hatirlama yetenegini etkilediginden, genellikle
aile Uyelerine ve bakicilara gesitli etik ikilemler sunarlar. Alzheimer’'in orta ve gec¢ evrelerinde hastalar ne
istediklerini belirleme ve ifade etme kapasitelerini kaybedebilirler. Yetersiz hale geldiklerinde hasta 6zerkligine
azami Olclide saygi gostermek icin, bu hastalara AD'nin erken evrelerinde ne yapilmasini istediklerini ve/veya artik
bu kararlari kendileri alamayacak duruma geldiklerinde onlar icin kimin karar verecegini sormak artik yaygin bir
uygulamadir.

AD'nin orta ve sonraki asamalarinda ortaya ¢ikan etik ikilemler genellikle hasta 6zerkligine maksimum diizeyde
saygl duyma ile bireyi korumak icin yapilacak eylemler arasindaki ¢atismalari igerir. Bu etik ikilemler, Alzheimerli
bireyin bakicilarinin, hastay istediklerini yaptirmak icin bireyi yonlendirmeleri, hasta icin Uzlicl olabilecegi
disundugi bilgileri saklamalari ve AD'nin son asamalarinda psikolojik strese neden olacagini diisindugi
durumlarda yalan soyleyip sdylememesine karar vermesidir (Howe, 2006).
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Siklikla yasanan etik ikilemler asagidakileri icerir:
Demans Tanisini Bilgilendirme ve agiklama

Bazi arastirmalar, demansi olan birgok kisiye demans teshisinin sdylenmedigini géstermektedir. Doktorlar, kisinin
tepkisinden endise duyabilir ve hastalarinda duygusal sikintiyi tetiklemek istemeyerek, taniyi hasta ile
tartismaktan kaginabilir ve sadece yakinlari ile sireci tartismayi tercih edebilir. Hastayr ve ailesini Gzmekten
kacinma arzusu anlasilabilir olsa da, saglik profesyonellerinin etik ilkelerle hareket etmesi olduk¢a 6nemlidir.
Demansta erken asamalar, gelecege yonelik yasal ve mali konularla ilgilenme ve tibbi tercihleri aile ile tartisma
sansi sunar.

SurUs kararlar

Bir insan icin araba kullanmak, bagimsizligin bir isaretidir. Demansl bireylerin yakinlari araba kullanmasinin ne
zaman son verilmesi gerektiginin belirlenmesi, bagimsizhgin ne kadar kisitlanacagl noktalarinda tereddiitler
yasayabilirler. Uzun sireli teredditler sevdigimiz kisilere ve trafikte diger insanlarin zarar gérmesine neden
olabilir. Bir diger nokta da araba kullanma ile ilgili karar alma sirecinde demansl bireyi ve hislerini yok sayabilir
baskici bir iletisim tarzi benimsenebilir.

Evde bagimsiz yasam

Sevdiginiz kisi evde bagimsiz olarak yasamaya devam etmeyi talep edebilir, ancak bunu yapmak hala giivenli olup
olmadigi sik yasanan etik ikilemlerdendir. Evde giivenligi artirmak icin dnlemler alinabilir (ev i¢i dizenlemeler, gps
konumlandirici, glivenlik kamerasi, evde takip sistemleri vb) ya da evde demansli bireye yardimci olabilecek kisiler
ya da kurumlardan destek alinabilir. Ne zaman Bakim evi/huzurevine yerlestirilme karari alinmali stre¢ nasil
planlanmali gibi etik sorular aile Gyelerinin siklikla karsilastigi bir sorundur.

Vekaletnamenin (vasiligin) ydritilmesi

Ozerklik, kendi kararlarimizi verme hakkini icerir. Demans ilerledikge, bu yetenek kaybolur ve vekaletname
citkarmayi (veya etkinlestirmeyi) diisinmenin zamani gelir. Vekaletnamenin kimin adina ¢ikartilacagi, kararlara
kimlerin dahil edilecegi siklikla karsilasilan etik ikilemlerdendir. Vekaletname (vasi) ¢ikartiimasi icin Ulkeler
arasinda farkliliklar yasanmaktadir.

Tedavi ve Klinik Arastirmalar icin onay

Demansin erken evrelerinde, aile Gyeniz muhtemelen bir tedavinin risklerini ve faydalarini anlayabilir. Ancak
hafizalari ve yiratici islevleri azaldik¢a bu yetenek bulaniklasir. Bir izin formunu imzalamadan 6nce bu sorunlari
gercekten anladiklarindan emin olun.

llaclari yiyeceklerde gizlemek

Demansin orta evrelerinde, demansin kisinin ilag almaya direncli olmasina neden olmasi mimkindir. Bazi
bakicilar, haplari gizleyerek ve onlari yiyeceklerin igine saklayarak bu direnci kirmaya calismaktadir. "Gizli
yonetim" olarak adlandirilan bu uygulamanin oldukga yaygindir. Bazilari bunun kisinin iyiligi icin gerekli oldugunu
disunse de, kisinin ilact almasi igin "kandirmak" oldugu ve etik olarak uygunsuz oldugu da disliniiimektedir.
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Cinsel aktivite

Demansli bireylerin cinsel aktiviteyi kabul edip edemeyecegi sorusu karsilasilan en buydk zorluktur. Ancak,
bunamada bu riza sorusu bir¢ok kisi icin gecerlidir. Sadece demans tanisi, bir kimsenin riza godstermesini
engellemez ve pek ¢ogu cinsel aktivitenin yasam kalitesini korumak icin ¢ok énemli bir faktor oldugunu savunur.
Buradaki zorluk, anlamh cinsel faaliyetlerde bulunma hakkini nasil koruyacagimizi bilmek ve istismarin
engellenmesidir.

Terapotik Yalan

Gergekler onlari tGzecekken sevdiklerinize yalan séylemek dogru mudur? Genel olarak, bir konu degisikligi veya
anlamli bir etkinlik yoluyla dikkati dagitma veya dogrulama terapisine tesebbiis etme gibi diger teknikleri
kullanmak en iyisidir. Ornegin, biri annesinin nerede oldugunu soruyorsa (ve annesi yillar énce vefat ettiyse),
dogrulama terapisi bu kisiden size anneleri hakkinda daha fazla bilgi vermesini veya onun hakkinda neleri
sevdigini sormanizi 6nerir.

Apolipoprotein E (APOE) geni icin genetik test

Genetik testler bircok etik soruyu beraberinde getirir. Bunlar, sonuclarin kime agiklanacagini, APOE genini
tasiyorsaniz sonraki adimlarin ne olmasi gerektigini ve bu bilgilerle nasil basa ¢ikilacagini igerir. Sonuglar, kisinin
bunama gelistirip gelistirmeyecegini gostermez; bunlar sadece artan bir risk olusturan genin varhgini gosterirler.
Genetik testlerle ilgili pek ¢ok etik diislince oldugundan ve sonuglar dogrudan sonugla baglantih olmadigindan,
bircok Alzheimer Dernegi su anda APOE geni icin diizenli olarak genetik test 6nermemektedir.

Alzheimer gelisimini 6ngoren kan testleri

Kimin bunama gelistirip gelistirmeyecegini yillar dncesinden tahmin etmede potansiyel olarak cok dogru oldugu
bildirilen, gelistiriimekte ve arastiriilmakta olan kan testleri vardir. APOE gen testine benzer sekilde, bu testler bu
bilgilerle ne yapilacagi hakkinda sorular ortaya gikarir.

Antipsikotik ilaclarin uygulanmasi

Antipsikotik ilaglar, uygun sekilde kullanildiginda psikoz, paranoya ve hallisinasyonlari etkili bir sekilde tedavi
edebilir, boylece kisinin duygusal sikintisini ve kendine zarar verme potansiyelini azaltir. Ancak ciddi yan etki riski
tasirlar. Demansta zorlayici davraniglara nasil daha iyi yanit verilecegini ve bu davranislarin nasil azaltilacagini
belirlerken antipsikotiklerin kullanimi asla ilk secenek olmamalidir. Ozellikle ilaglarin kullaniminda hasta yakinlari
karar almada ve ilaglarin olasi yan etkilerinin yakinlarinda olusturacagi riskli durumlarda karar vermekte
zorlanmaktadir.

Demans ilaclariile ilgili kararlar

Demans ilaglari, hastaligin ilerlemesini yavaslatma umuduyla recete edilir. ilaglarin etkinligi farklihk gésterebilir.
Bu tir bir ilacin ne kadar yardimci oldugu ve ne zaman durdurulmasi gerektigi sorusunu yanitlamak zordur.
ilaglarin kesilmesi, baslanmasi degistirilmesi gibi kararlar olduk¢a zorlayicidir. Saghk profesyonellerinden bu
konuda etkin bir danismanlik almak oldukca 6nemlidir.

57



Yasam sonu kararlari

Demansli kisiler yasamlarinin sonuna yaklasirken, sevdiklerinin vermesi gereken birka¢ karar vardir. Demansli
bireyin bilissel yeterliliklere sahip oldugu dénemlerde tercihleri siireci 6nemli dlglide kolaylastirabilir. Ancak boyle
bir durum séz konusu degilse karar vermek zorunda kalan kisiler kisinin ne isteyecegini tahmin etmek zorunda
kalmaktadir. Yasam sonu kararlari, ventilatére baglanma, yogun bakima yatirilma, resisitasyon yapma, besleme
tlpu istekleri, damar ici tedaviler gibi secenekleri igerir (Heerema, 2021; RLP., 1999).

Etik ikilemler ve etik agidan zorlayici durumlar Gzerine diisiinmek igin kontrol listesi kullanmak yararli olacaktir
(Prince, 2015).

7.4 Hukuki yonler / Sosyal kaynaklar

Alzheimer hastaligi giderek ilerleyen, bilissel yeteneklerin yikimina neden olan bir beyin hastaligidir. Kisiler, yavas
yavas cevreyle iletisim kurma ve karar verme yetenegini kaybeder. Bir¢ok insan, demans gibi ciddi bir hastaligin
yasal ve mali sonuglariyla ugrasmaya hazirliksizdir. Bireye demans tanisi konulmasindan itibaren tedavi ve takip
yapilirken ayni zamanda hukuksal sorunlari ve ¢6ziim yéntemlerini hasta yakinlarinin 6grenmesi gereklidir.

Alzheimer hastaligina yakalanan kisiler hukuksal sorunlarla daha fazla karsilasmaktadir. Demansli bireyler, vasi
tayinine gereksinim olup olmadigi, fiil ehliyetinin tam olup olmadigi hususlarinin degerlendirilmesi amaciyla eskiye
oranla daha sik adli tibbi muayeneye génderilmektedir.

Alzheimer hastaligl klinik olarak; erken, orta ve gec¢ evre olmak (izere lic doneme ayrilmakta ve her donem
kendine 6zgi belirtiler icermektedir (Alzheimer’s Association, 2019).

Hafif bellek bozuklugu evresinde bellek bozuklugu hafif derecededir, giinliik yasam aktiviteleri bozulmamustir. is
ya da toplumsal alanlarda bozulma olsa da hastanin kisisel bakimi yeterli ve yargilama yeteneginin yerinde
oldugu, bagimli olmadan yasamini siirdirebilecegi ifade edilebilir. Bu evrede gbézlemci gerekebilir. Kisi calisiyorsa
sosyal glivence ve is yasalari geregi onlemler alinmalidir. Araba kullanma, mali kaynak yonetimi, ilerleyen siirecin
planlanmasi gerekmektedir. Tip ve hukuk uzmanlarinin yardimiyla olusturacak mali ve hukuki planlamalarin
yapilmasi gerekliligi ortaya cikar.

Orta bellek bozuklugu evresinde bellek ve diger davranissal ( konusma, davranis, muhakeme, yuritlci
fonksiyonlar gibi) islevlerde etkilenme olur ve ginlik yasamsal aktiviteler bozulmustur. Bagimli olmadan
yasayabilmekte giclik cektigi ve refakatcinin gerekli oldugu bir donemdir. Hukuki ve mali konularda zorluklar
giderek artar.

ileri evre bellek bozuklugu evresinde ise tiim bilissel islevler etkilenmis olup bellek ve davranis bozuklugu
belirgindir ve kisi glinlik yasam aktivitelerini slirdliremez, yasam aktiviteleri siirekli bir gézetim gerektirecek
diizeyde bozuldugu ve hastanin kendisine bakamayacak diizeyde oldugu evredir. Demansli birey ve aileleri
giderek artan oranda toplumsal, sosyal ve hukuksal destege ihtiya¢ duyarlar.

Demansli bir hastanin hukuki islemleri, sorumlu tutulabilecegi durumlar, hukuka aykiri eylem ve islemler ve
bunlarin ¢6ziimi oldukg¢a karmasik bir slrectir. Demansh birey, hukukgular, aile Gyeleri, sosyal calismacilar ve
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saglik profesyonellerinin ortaklasa calismasi ile olusturulacak hukuki yol haritalari slirecin dogru sekilde
yonetilmesi icin oldukca dnemlidir.

Demansli bireylerin sahip oldugu hukuki ve sosyal haklari, sosyal yardimlar hakkindaki yasal dizenlemeler tlkeden
Ulkeye farkliliklar gdstermektedir. Ancak demansl bireylerin haklari hem ulusal hem de uluslararasi yasalarla
korunmaktadir.

Alzeimer hastalari zihinsel yetilerini dogru ve yeterince kullanamadigi icin, kendisi ve yakini aleyhine herhangi bir
hukuki olumsuzluga sebep olamamak icin, velayetinin kendisine bakan saglikli bir yakini tzerine alinmasi
onemlidir. Clink( Alzeimer Hastaligl, zihinsel ve ruhsal bir hastalik oldugu icin temyiz yetenegi yoktur.

Yasal, mali ve saglik bakimini planlama

Yasal planlama sirecine baslayan aileler, yaklasimlarini, ne olmasini istediklerini ve hangi yasal belgelere ihtiyag
duyacaklarini planlamalidir;

e Artik saglk kararlari veremeyen demansli bireyin saglk, bakim ihtiyaclari,

e Artik finansal kararlar alamayan birinin finansal yonetim ve emlak plani istekleri,

e Sigortalarin demansli bireye karsi sorumluluklari.

Sosyal glvenlik ile ilgili yonergeler

Demansh bireyler igin sosyal glivenlik sistemlerinin sundugu imkan ve yardimlar olduk¢a 6nemlidir. Asagida
Ulkeden ulkeye degisiklikler gostermekle birlikte sosyal giivenlik ile ilgili ydnergeler mevcuttur.

Eger demansl birey bir isyerinde calisiyorsa isveren veya emeklilik policesi vb. araciligiyla sigortal ise,

uzun vadeli/ilerleyici hastaliklarla ilgili tim policeleri okunmasi ve planin neleri kapsadigini ve nelerin

kapsanmadigini emin olunmasi gerekmektedir. Dil veya terminolojiden emin olunmadigi durumlarda konu

ile ilgili bir uzman ya da resmi kurumlar ile iletisime gecilmesi gerekmektedir,

e Demansh birey 65 yasinda veya daha yash ise, vyasllar icin devletin sundugu imkan ve destekler
arastiriimahdir,

e Demansl bireyler engellilere saglanan sosyal giivenlik haklarindan yararlanabilmektedir,

e Demansl birey artik calisamayacak duruma geldiginde 6zel maluliyet sigortasi sartlari icin bir uzman ya da

sosyal glivenlik kurumu ile iletisime gegilmelidir.

Demansli kisiler icin gelismis saglik yonergeleri

Bazi Ulkelerde gerekli durumlarda saglik hizmetleri icin kalici bir vekaletname ile vekil veya vekil olarak
adlandirilan bir kisi, demansi olan kisi artik bunu yapamayacak durumda oldugunda saglik hizmeti kararlari
vermekle gorevlendirilebilir.

Mali ve emlak yonetimiicin ileri yonergeler

Tip ve hukuk uzmanlari, yeni teshis konmus Alzheimer veya bunama hastaligi olan kisinin ve ailesinin, teshis
konulduktan sonra en kisa siirede bir vasiyet olusturmasi veya giincellemesi gerektigini ifade etmektedir.
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Demansli kisiler icin 6nceden planlama onerileri

Tartismalara erken baslayin. Hastaligin erken evrelerindeki kisiler sorunlari anlayabilir, ancak savunmaci,
hisrana ugramis ve/veya zor sorularla duygusal olarak basa cikamayan kisiler de olabilir. Kisi inkar icinde
olabilir veya tanilariyla ylzlesmeye hazir olmayabilir. Bu normaldir. Sabirli olun. Gerekirse bir avukattan
veya sosyal hizmetler gorevlisinden yardim isteyin. Tim demans hastalarina erken bir asamada teshis
konulmadigini unutmayin,

Onemli belge ve evraklari toplayin. Acil bir durum ortaya ciktiginda veya demansi olan kisi artik kendi
islerini ydonetemez hale geldiginde, aile Uyelerinin veya bir vekilin, vasiyet veya mali belgeler gibi 6nemli
belgelere erismesi gerekecektir. Demansli kisinin isteklerinin yerine getirildiginden emin olmak igin 6nemli
evraklari glivenli bir yere koyun ve kopyalarini aile lyelerine veya gilivendiginiz baska bir kisiye verin. Bir
avukat bu belgeleri sizin i¢in tutabilir,

Planlari zaman icinde gézden gecirin. Bosanma, yer degistirme veya ailede 6luim gibi kisisel durumlardaki
ve Ulke yasalarindaki degisiklikler, yasal belgelerin hazirlanma ve muhafaza edilme seklini etkileyebilir.
Planlari diizenli olarak gbzden gecirin ve belgeleri gerektigi gibi glincelleyin,

Cenaze ve defin dizenlemeleriyle ilgili kaygly1 azaltin. Cenaze ve defin icin 6nceden planlama, hem
demansi olan kisi hem de ailesi i¢in bir huzur duygusu saglayabilir ve kaygiyi azaltabilir,

Hasta saglik 6zel sigortasina sahip ise, uzun vadeli/ilerleyici hastaliklara iliskin tiim policeleri okuyun ve
planinizin neleri kapsadigini ve neyin kapsanmadigini anladiginizdan emin olun. Dil veya terminolojiden
emin degilseniz, personel departmani veya mali planlayicinizla iletisime gecin,

Diger engellilerde oldugu gibi, engelli sayilmalari ve engellilere yonelik sunulan imkanlardan
faydalanmalari icin resmi kurumlara basvurun,

Parayl yonetme sorunlari, bunamanin ilk géze ¢arpan belirtilerinden biri olabilir. Destek saglamak igin,
kisinin bagimsizligina da saygl gosterirken, bir aile Uyesi veya glvenilir bir arkadas bu konuda yardimci
olabilir,

Finansman yonetimi i¢in onay alin. Hastalik ilerledikge, bir aile Giyesi veya mitevelli heyeti asagidakiler igin
ek adimlar atabilir. Ciddi sorunlari 6nlemek igin kisinin mali islerine erismek ve bunlari ydnetmek icin yasal
bir vekil olarak adlandiriimayi diistiniin,

Mali suistimal ve dolandiriciliga karsi koruyun. Telefon, e-posta veya ylz ylize dolandiricilik; kimlik
hirsizhigl, hizli zengin olma teklifleri, sahte odul teklifleri veya ev veya otomobil onarimlari, sigorta
dolandiricihgi, kanitlanmamis hafiza yardimcilarinin reklamlari gibi saghk dolandiriciligl, tehdit seklinde
olabilir (Alzheimer’s Association, 2019; National Institute on Aging, 2000; Yicel, 2020).
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8 Unite 7: Bakicinin Bakimi
8.1 Bu Yolculukta Duygular ve DusUnceler

Diinya capinda milyonlarca insan, bir tir demansi olan kisilerin ailesinden bakim verenlerdir ve bakim vermek
kisinin ihtiyaclarini, hijyen, beslenme ve giyinme gibi farkli glinliik yasam aktivitelerinin yani sira finansal yonetim,
planlama ve satin alma, ev bakimi gibi glinlik yasamin aragsal etkinliklerinde her zaman kisi merkezli olmaya
galisan bir yaklasim anlamina gelir (McGillick ve Murphy-White, 2016).

Demansin erken evrelerinde saglanan bakim, bakici ile demanslh kisi arasinda karsilikli isbirligi ve paylasilan
sorumluluga dayaniyorken, daha ileri evrelerde hastaligin evriminin dogasinda var olan degisiklikler ve ilerleyici
zorluklar nedeniyle, bu isbirliginde dengeler bozulur ve bakicilar icin daha talepkar hale gelir. Farkli gorevlerin
yonetiminde giderek daha aktif bir rol Gstlenilir, sorumluluklar ve zorluklar artar ve karar verme siirecine daha
fazla katilim olur. Ancak, bu sire¢ boyunca demansli kisinin aktif bir rol oynamaya, sesini duyurmaya ve kimligine
ve onuruna saygl duyulmaya devam etmesi gerektigini belirtmek 6nemlidir.

Bitlincul bir bakis acisiyla, demansli bir kisiye bakmak, fiziksel, duygusal, psikolojik veya sosyal anlamda cok
sayida zorluk gerektirir (Mace ve Rabins, 2006), ve bu nedenle, bunun karmasik ve cok boyutlu oldugunu kolayca
anhyoruz. Bunun nedeni, bakicinin bir yandan demansli kisinin onuruna, yasam oykistine, kisiligine ve kimligine
saygl duymasini saglama ve rahatini, esenligini ve yasam kalitesine iliskin olumlu algisini gelistirmesini saglama
ihtiyacidir (McGillick ve Murphy-White, 2016), ancak diger yandan bakim verme sirecinin altinda yatan kendi
duygu ve duygularinin yani sira kendi fiziksel ve psikolojik sagliklarini da gbz ardi etmemektedir.

Literatir ve birkac bakim veren raporlari, demansli birine bakmanin bir yandan olumlu duygularin ortaya c¢iktig
odullendirici bir slrec¢ olabilecegini, ancak diger yandan yiliksek diizeyde stresin oldugu yorucu bir sey
olabilecegini belirtmektedir. Stres mevcuttur ve bu bakici igin blyuk bir yik olusturabilir. Cogu demansin yavas ve
sinsi ilerlemesi nedeniyle, ortalama bakim siiresinin tanidan sonra 4 ila 10 yil arasinda degisebilecegini biliyoruz.
Baska bir deyisle, bakim uzun vadeli bir strectir. Ancak hicbir hastalik stireci ayni degildir ve her sey kisiden kisiye,
teshisten teshise degisir. Gelecege iliskin bu belirsizlik, neden oldugu stipheler, bakimin sirekliligi ve ortaya
cikabilecek asiri yliklenme nedeniyle bakim verenin ruh saghgi Gzerinde de biyik bir etkiye sahip olabilir.

Bu anlamda ve bakim verme eyleminin sonucunda, her ikisinin de ihtiyaclarina gore kosullandiriimis biyuk
degisiklikler ve uyarlamalar meydana gelebilir. Ornegin: demansli kisiye daha yakin bir eve tasinmak, yasam
tarzini, rolleri ve glinlik rutinleri degistirmek. Birine bakmak, dncelikle her ikisi arasindaki iliskide degisiklikler
olabilecegini ve zamanla kisinin 6zerkliginde bir azalma ile karsi karsiya kalacagimizi fark etmeyi gerektirir. Bu yeni
bakici sorumluluklari zaman, enerji ve psikolojik kaynaklarin yani sira sorumluluklarla iligkili bir “agirhk” hissi ve
hastaligin seyriyle ilgili belirsizlik getirir (Hoover ve Sano, 2019). Yas grubundan bagimsiz olarak birine bakmak,
genellikle calisma saatlerine uyum saglamayi icerir ve bu da iste daha fazla zorluga ve sonug olarak artan strese,
erken emeklilik ve isten ayrilmaya yol agabilir (McGillick ve Murphy-White, 2016).

Daha o6nce belirtildigi gibi ve Rowe ve diger yazarlara gére (Rowe, Farias ve Boltz, 2016), aile bakicisinin roli, diger
aile Gyelerinin fiziksel, psikolojik ve finansal refahi lzerinde bir etkiye sahip olmakla sonuclanir. Aile bakicilari,
yiksek diizeyde stres ve asiri yiuklenmeye ek olarak, endiseli ve/veya depresif belirtilere, sosyal destegin
azaldigina dair bir algiya, bagisiklik sistemi ve hatta bilissel islevler tGzerinde olumsuz bir etkiye ve ayrica uyku
glcliklerine sahip olabilir.
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Birine bakmanin icerdigi her sey nedeniyle, bakicinin destekledigi kisi kadar kendine de bakmasi ¢ok 6nemlidir.
Gogu zaman, bakicilarin yalnizca aile Gyelerinin ihtiyaglarina odaklandiklarini ve sonunda kendi ihtiyaglarini ihmal
ettiklerini veya gérmezden geldiklerini fark ederiz, bu da konu bakicinin kendisi oldugunda ek bi zorluk olarak
karsimiza cikabilir. Alzheimer Dernegi'ne (2022) gore, fiziksel, psikolojik ve duygusal olarak saglikli kalmak icin
kendinize bakmak son derece 6nemlidir, boylece iliski ve bakim saglama sekliniz ikiniz i¢in de mimkin olan en iyi
sekilde yiritilir. lyi bakim saglamak igin iyi olmak énemlidir.

Bu sekilde, bakicinin kendi kendine bakim rutinlerini Gistlenebilmesi zorunlu hale gelir. Kendi basina, bu 6z-bakim
ek bir gereksinimi de temsil edebilir, ¢linkii buna ayrilan zamanin azaltilmasi ve demansli kisi icin sorumluluklarin
ve bakimin zamanin biyik bir b6limini isgal etmesi yaygin bir durumdur. Her bakici, baskalarina kendi yollariyla
bakmayi deneyimleyecektir. lyi basa ciktiginizi hissettiginiz glinler ve artik yapamayacaginizi hissettiginiz giinler
olabilir. Bakimin yonettiginiz ve daha erisilebilir oldugunu dislindigliniiz bélimleri olabilir, daha zor bulacaginiz
diger bolimleri olabilir ve bazen bu algi bakicinin duygusal ve psikolojik durumuna bagl olarak glinden gline
degisebilir ve bu da baska bir zorluk teskil eder. Demans ilerledikge bir dizi ¢ok farkli, hatta bazen asiri duygusal
tepkiler yasamaniz normaldir, demans kisinin yeteneklerinin ve kisiliginin degismesine neden olur ve kisi zamanla
degisitikce onunla olan iliskilerinin dogasinin degismesi anlasilabilir bir durumdur (Dementia Australia, 2019).

Bu nedenle ve bakim verenlerde en yaygin duygusal ve psikolojik tepkiler gbz 6niine alindiginda, bunlarin aslinda
onlarin iyilik hali ve yasam kalitesi algisi Gizerinde buyik bir etkisi olabilir. Bu anlamda, asagidaki duygularin veya
tepkilerin yaygin oldugunu ve meydana gelmesinin “normal” oldugunu bilmeniz 6nemlidir (Alzheimer’s Society,
2019; Mace ve Rabins, 2006):

e ster tim bakim rutini ile, isterse demansin ilerlemesiyle ve ayrica rollerdeki ve aile dinamiklerindeki
degisimle iliskili olsun, iziintli ve umutsuzluk hissi,

e Hastaligin ve iliskili semptomlarin baslangicinda 6fke ve 6fkenin yani sira baskalarindan yardim alamama
algsi,

e Damgalanma ve yanlis bilgiler hala gecerli oldugundan, demansli kisinin, aile Gyeleri, arkadaslar, yakin
kisiler veya toplum tarafindan genellikle anlasilmayan davranis belirtileriyle iliskili utang,

o Gelecekle ilgili korku, clinkii cesitli demanslarda ortak belirti ve semptomlar olmasina ragmen, taniya
giden yol kisiden kisiye ve bunamanin tipine gore degisir,

e Sugluluk duygusunun siklikla iliskili oldugu demansh kisiye en iyi bakimi saglayamama korkusu - érnegin,
hastaligin ilerlemesini 6nlemek igin yapabilecekleri bir sey varsa, herhangi bir yardimci terapi tiri varsa,
eger aile iiyeme daha iyi hissettirecek bir bakim yolu varsa,

e Demans teshisi konmadan 6nce kisinin kim oldugu, sahip oldugu bagimsizlik ve 6zerklik, iliski kurma ve
iletisim kurma bicimleriyle iliskili 6zlem. Nostalji ayni zamanda demansin baslangicina 6zgi yas sirecinin
bir parcasidir ve beraberinde iliskili yeteneklerin kaybini getirir,

e Bakicilarin odak noktasi genellikle demansh kisi oldugundan ve genellikle kendilerini, ilgi alanlarini ve
esenliklerini unuttuklari icin insanlara veya faaliyetlere ilgi kaybi,

e Onemli kisilerle gegirilen zamanin azalmasiyla veya bakicilarin bazen daha énce sahip olduklari isleri veya
hobileri birakmayi segmeleriyle iliskilendirilebilecek yalnizlik duygulari,

e Mevcut asiri yiklenmeye, demansli kisinin davranissal semptomlarina, yorgunluga ve olabilecek fiziksel ve
psikolojik yorgunluga da baglh olan ruh hali degisiklikleri.
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Birine bakmak, asagidaki durumlar/kosullar sik goérildigiinden, yalnizca zihinsel saghgi degil, ayni zamanda
bakicinin fiziksel saghgini da etkileyebilir (Mace ve Rabins, 2006):

e Beslenmeye dikkat etmeme ve istah degisiklikleri,

e Vitamin eksiklikleri,

e Fiziksel semptomlarin dikkate alinmamasi (6rn. gastrointestinal rahatsizliklar, uyku bozukluklari, agri);
e Bellek degisiklikleri,

e Yiksek dizeyde stresle yakindan iliskili olan ve bagisiklik sistemini etkileyen kortizol diizeylerinde artis.

Bununla birlikte, birine bakmak, asagidakiler de dahil olmak lzere olumlu duygulari da beraberinde getirebilir
(Alzheimer’s Society, 2019):

e Yeni beceriler ve yetenekler 6grenin veya mevcut olanlari iyilestirin,

e Gegmiste sizinle ilgilenen bir kisiye bakmak,

e Demansli kisiyle ve aileyle iliskilerini gliclendirmek,

e Yaptiginiz yolculuktan ve yaptiginiz isten gurur duyun,

e Sizin icin 6nemli olan birini destekleyin,

e Demansh kisiyle glizel zamanlari paylasmaya ve olumlu deneyimler yasamaya devam etmenin yeni
yollarini arayin.

Rowe ve arkadaslarinin galismasina (Rowe ve digerleri, 2016), gore, bakim verenler bakim deneyimini olumlu bir
sey olarak kabul edip butinlestirdiklerinde, minnettarlik, demansli kisi ve diger aile Gyeleri ile iliskisel baglarin
glclendirilmesi ve aidiyet duygusu artar. Kendilerini degerli, faydal hissettiklerini ve bu deneyimin onlara kisisel
gelisim sagladigini paylasan baska bakicilar da vardir.

8.2 Kisisel Bakim stratejileri

Demans her insani farkli sekilde etkiledigi gibi, bakim deneyimi de farklilasacak ve bakicinin yasam oOykusQ,
degerleri, inanclari ve tanidan dnce var olan iliskiden etkilenecektir. Bazi anlarda veya belirli zaman dilimlerinde
olumlu duygular, bazilarinda ise olumsuz duygular hakim olabilir. Bu, digerlerine oldugu kadar kendinize de dikkat
etmenin 6nemli oldugu inisli ¢ikisl bir “yolculuk”tur. Bu nedenle, bakimin bakicinin zihinsel ve fiziksel saghgi
Gzerindeki etkisinin yani sira duygusal ve psikolojik tepkilere dayanarak, kendinize zaman ayirmaniz cok 6nemlidir.
Bu, yasadiginiz bu asamada baska bir zorluk olabilir, ancak yardimci olabilecek bazi yonergeleri paylasiyoruz.

Ornegin (Alzheimer’s Society, 2019; Dementia Australia, 2019);

e Ne hissettiginizi ve nasil hissettiginizi tanimak, duygularinizi yonetmeye c¢alismak 6nemlidir. Ne
hissettiginizin farkinda olmak, bu sirecle basa ¢cikmayi kolaylastirmak icin dnemli bir adimdir ve sizin ve
onemsediginiz kisi icin neyin dogru olduguna karar vermenize yardimci olabilir,

o Kendinize karsi gercekgi ve nazik olun. Yaptiginiz her sey yeterince fazla ve ¢ok ¢aba gerektiriyor. Demansli
bir kisiye bakan herkesin bir noktada yardima ihtiyaci olacaktir. Yapabileceklerinize odaklanin ve bazi
konularda yardima ihtiyaciniz olabilecegini kabul etmeye ve kendinizi veya diger bakicilarin durumlarini
karsilastirmamaya calisin,

e Oncelikleri belirleyin. Cogu zaman, ayni anda bircok seyi yapmak zorunda kalirsiniz; bu, yénetilmesi zor
olabilir ve hem fiziksel hem de psikolojik olarak kendinizi yorgun hissetmenize katkida bulunabilir.
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Gergekten sizin tarafinizdan Ustlenilmesi gereken ve glinliik hayatinizda kisa bir zaman dilimini isgal edip
etmediklerine bakilmaksizin birine devredilebilecek gérevleri disliniin,

e Kendinize bakmak, zihinsel ve fiziksel saghginiza dikkat etmek, mevcut olabilecek uyari isaretlerinin ve
semptomlarinin farkinda olmak anlamina gelir (- sadece zaten var olan ve kétilesenler degil, ayni
zamanda yeni semptomlara da dikkat edin). Dizenli olarak doktora gitmek 6nemlidir. Fiziksel olarak
saglikh kalmak, zihinsel sagliginizi korumanin énemli bir parcasidir, bu nedenle beslenmenize dikkat
etmek, dizenli egzersiz yapmak ve yeterince uyumak bu asamada ¢ok 6nemlidir,

e Dinlenmenin, dizenli molalar vermenin, kiiclik yuruyuslerde (tek basina veya bir partnerle) veya
bakimdan uzaklasmanin ve birinden bir saat, bir giin veya bir hafta boyunca onunla ilgilenmesini
istemenin vyollarini bulun. Yaraticiik ve organizasyon gerektirdigi icin zor olabilir, ancak yapilmasi
mimkiindiir. Demans hastalarinin yeni bir cevrede ve yeni insanlarla birlikte olduklarinda, bunu rahatsiz
edici ve glivensiz bulmalarinin yaygin oldugu unutulmamalidir, bu nedenle olumlu bir dinlenme olabilmesi
icin bu molayi 6nceden planlamak énemlidir,

e Olumlu yoénleri hatirlayin. Farkl degisiklikler, adaptasyonlar ve zorluklarla ugrasmak zorunda kalirken,
Demansli Kisiye bakmak ve desteklemekle ilgili bazi olumlu seylere odaklanmaya ¢alisin,

e Yeni bir sey deneyin, érnegin bir sov izlemek, aksam yemeginin tadini ¢ikarmak, giin batimini izlemek,
gercekten hosunuza giden bir konuda ¢evrimigi bir kurs almak,

e Yardim arayin! Yalniz degilsiniz. Hem glinlik yasam aktiviteleriyle ilgili bakim (banyo yapmak, giyinmek,
yemek yemek gibi...) hem de psikolojik olarak size yardimci olabilecek nitelikli profesyoneller var. Ayrica,
yardimci olabilecek diger bakicilardan olusan destek gruplari da vardir. Bakimveren destek gruplari, bilgi
alisverisinde bulunma ve benzer durumda olan diger kisilerin deneyim ve bilgilerinden yararlanma firsati
saglar (Hoover ve Sano, 2019). Sadece bizim hissettiklerimizi anlamakla kalmayip, ayni zamanda bizimkine
¢ok benzer durumlar yasayan baska insanlar oldugunu fark ettigimizde, yargilardan veya yanlis
anlamalardan arinmis, duygusal destek alma ve sunma firsatina sahip oluruz ve bu, sorunun bir anlam
kazanmasina yardimci olacaktir, bazen daha kiiclik veya daha goreceli, boylece refahi artirmaya ve asiri
yuklenme hissini azaltmaya katkida bulunur,

e Demansl bir bireye bakmak, yasal ve mali durumlarini bircok yonden etkileyebileceginden, yasal ve mali
destek isteyin — 6rnegin, ¢alismayi birakmak zorunda kalan bakicilar vardir. Mevcut destek ve avantajlar
ve/veya calisma saatlerini daha esnek hale getirme yollari hakkinda bilgi arayin.

8.3 Yasve “bakim sonrasi” icin hazirhk

Daha 6nce konustuklarimizi takiben, demansin seyri kisiden kisiye degisen benzersiz bir seydir. Demansh bir
bireyin basina gelen, bir baskasinin basina gelmeyebilir ve her zaman bir uyum sireci gerektiren surekli
degisimlerle, bilinmeyenle, 6ngorilemezlikle ugrasmaya ihtiya¢c vardir. Demansl bireyin glinlik yasamin kigik
gorevlerinde o6zerkliginin zaten blylk ol¢lide azaldigi ve bakicinin ayni seyin sadece kontroliinii degil ayni
zamanda motor uygulamasini da lGstlenmeye basladigi en ileri asamalarda, 6rnegin kisiyi beslemek veya giydirmek
zaten gerekliyken, bu kayiplarin gercek ve glinlik olarak algilanmasindan kaynakli beklenen bir keder hissi de
vardir.

Demans, beraberinde diger saglhk komplikasyonlarini da getirdigi ve yasami sinirlayan bir hastalik oldugu icin
bakim verdigi demansh kisinin artik burada olmayacagi bakim sonrasi ani distiinmek, yansitmak ve konusmak
onemlidir (Alzheimer’s Society, 2019). Bakici uzun bir sire kendini bu rolle tanimlamistir. Ancak bu rol
beraberinde bir¢cok zorlugu da getirdiyse, tersi de olacaktir. Demansh bir aile Gyesinin 6limiine verilen tepkiler
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cok yonlidir (Rowe ve digerleri, 2016). Bu mantikta, yasin, bir seyin veya birinin kaybiyla iliskili, farkli duygusal,
psikolojik ve fiziksel tepkileri beraberinde getiren dogal bir slire¢ oldugunu anlamak 6nemlidir (Worden, 2018).

Bir demansin seyri, 6zgllligl nedeniyle, baslangi¢tan itibaren, yalnizca demansla yasayan kisi icin degil, ayni
zamanda hastaliga yakin yasayan aile bakicilari i¢in de yetenek kaybi, kisinin karakterinde degisiklikler, fiziksel
kayiplar ve daha 6nce ana hatlariyla belirtilen durumlarin ortadan kalkmasi kendilerine 6zgi olan bir dizi kayip ve
icsel yas deneyimini gerektirir. Bu nedenle, bir yandan demansli bireyin 6limiiyle ilgilenirken diger yandan bakici
olarak rollerinin sonuyla ilgileneceklerdir (Alzheimer’s Society, 2019).

Ayrica isinizi birakmis olabilirsiniz, demanstan 6nce bildiginiz hayat da degismis olacak ve bu nedenle bakicilik
roliintizli birakmak ve ayni zamanda aile Gyenizin 6limuiyle ugragsmak da zorlu bir asama olacaktir. Biraz geliskili
gorinebilecek yas belirtileri yasamak yaygindir ve yukarida bahsedildigi gibi, her bakicinin deneyimi dogal olarak
farkli ve bireysel olacaktir. Bununla birlikte, genel olarak konusursak, demansl kisilere bakim verenler tarafindan
bildirilen en yaygin tepkiler, duygular ve hisler asagidaki gibidir (Dementia Australia, 2019);

e Kaybedilmis olana duyulan Gzintd,

e Sokve aci,

e inanmama ve durumu kabullenmede zorluk,

e Gegmise ait ya da bakimla ilgili bir sey icin duyulan sucluluk,

e Hem demansi olan kisi hem de bakici icin rahatlama,

e Olanlar igin ofke ve kirginlik,

e Bakici rolli sona erdigi icin hayatta amag eksikligi ve kayiptan sonra hayata dair anlam bulmakta zorluk.

Bu duygular ortaya cikabilir, ancak ne kadar stirecegi kisiden kisiye gore degisir. Yas tutmanin bir kurali yoktur -
hepimiz kayba farkh sekillerde tepki veririz. Vurgulanmasi gereken nokta, tim bunlarin son derece 6zel ve
degisken, dogal bir slireg¢ oldugudur.

Demansli bireyin 6limiinden sonra, 6rnegin gecmis iliskileri yeniden kurmak, kendinize ve duygulariniza zaman
ayirmak, gerekli oldugunu dusiinliyorsaniz yardim istemek, bir glinlik yazmak ve hatta deneyimlerinizi paylasmak
onemli olabilir.(Dementia Australia, 2019).

8.4 Hizmetler ve sosyal destek

Kendinize iyi bakmak, su anda yardim istemek ve gelecekte ihtiyac duyabileceginiz destek tiirlinii dnceden
planlamak anlamina gelir, bu nedenle asagida yararli olabilecek bazi derneklerin / kuruluslarin baglantilarini
sizinle paylasiyoruz:

https://www.alzheimer-europe.org/
https://www.alzint.org/
https://alzheimerportugal.org/
https://www.alzheimers.org.uk/
https://alzheimer.ie/
https://www.spomincica.si/
https://www.ceafa.es/es
http://www.alzfae.org/
https://www.alzheimerdernegi.org.tr/
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Bu baglantilardan higbiri  Ulkenizle ilgili degilse, ilgili kisiyi asagidaki adresten arayabilirsiniz:
https://www.alzheimer-europe.org/about-us/who-we-are/members
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