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Aile ve arkadagslar
onemlidir

Demansla yasayan biriyle
nasil baglantida kalinir?




Bu kitapgikta bunama ile yasayan insanlarla
baglantida kalmaya yonelik bilgiler, ipuglari

ve stratejiler yer almaktadir. Lutfen okuyun ve
aileniz, arkadaslariniz ve bakicilarinizla paylasin.
Bu kitapgiktaki bilgiler demanstan etkilenen
insanlardan alinan bilgilere ve onlarla yapilan
gorusmelere dayanmaktadir.

Zamanini, deneyimini ve bilgilerini comertge
paylasan her katilimci igin tesekkur eder ve
minnettariz.

Demansla yasayan herkesin benzersiz oldugunu
hatirlamak onemlidir. Bu kitapgiktaki igerik
genel niteliktedir ve sahip olabileceginiz 6zel
endiseleriniz veya sorunlariniz icin profesyonel
tavsiye almanizi tavsiye ederiz.

Daha fazla bilgi ve sorulariniz
igin liitfen iletisime gegin:

National Dementia Helpline

1800 100 500

Bizi cevrimici bulun
dementia.org.au

2 Aile ve arkadaslar dnemlidir



http://dementia.org.au

icindekiler

Girig 5
Aile ve arkadaslar 6
Onem verdiginiz birine demans

teshisi kondugunda 8
Demans gergekleri 10
Demansin yaygin belirti ve semptomlari 12
Faydali ipuglari 14
isler degistiginde 15
letisim ve baglant 16
Demans hastalari ile konusmak igin

iyi iletisim ipuglari 18
Gikarlarn korumak 20
Farkh katilim dizeyleri 22
Arkadasiniz veya aile Uyenizle

paylasabileceginiz deneyimler 26
Ziyaretinizden en iyi sekilde

yararlanmak icin ipuglari 28
Kaynaklar 30







[ ] [ ]
Girig
Aile ve arkadaslar dnemlidir. Hayatin inis ve
gikigslarinda yolunuzu bulmanizda yardimci olurlar.
Bizi oldugumuz gibi kabul ederler. Aile Gyenize
veya arkadasiniza bunama teshisi konduysa,

bunun gelecek igin ne anlama geldiginden emin
olmamaniz dogaldir.

Bu kilavuzda, asagidaki gibi sorularin yanitlarini
bulacaksiniz:

« Demans iliskimizi nasil etkileyecek?

.« Ozel bir badi siirdiirmek icin ne yapabiliriz?

+ Anlamli yollarla nasil baglantida kalabiliriz?

« Hangi ilgi alanlarindan birlikte zevk almaya
devam edebiliriz?

Demansla yasiyorsaniz, litfen bu kitapgigi aileniz
ve arkadaslarinizla paylagmayi dasunun.

QO

Siradan insanlar, nasil tepki verecegini
ve eylemlerinin bir bagkasini nasil
destekleyebilecegini bilirlerse gok
anlayigh olabilirler. @

- Hennell ve Hennell, nd



Aile ve arkadaslar

Demansla yasayan birinin aile Gyesi veya
arkadasiysaniz, hayatlarinda énemli bir rol
oynarsiniz.

« Onlar yolculuklarinda desteklersiniz.
« Yargillamadan dinlersiniz.

« Onlara saygi duyar ve olduklar gibi kabul
edersiniz.

« Gegmislerine ve geleceklerine bir baglanti
saglarsiniz.

Demans zamanla bazi seylerin degismesine
neden olsa da, iliskinin dGnemli unsurlar yine de
saglam kalabilir.

Degismeyen bir sey de, bir ailenin veya bir arkadas
gevresinin degerli bir Gyesi olma ihtiyaclaridir.
Aslinda bu, aileleri veya arkadaslari olarak size en
cok ihtiyag duyduklari zaman olabilir.

Kisinin yapamayacagi seylere odaklanmak yerine,
birlikte keyif alabileceginiz seylere odaklanmak
yardimci olabilir.
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Onem verdigimiz bir kiside demansla bag
etmek, artik miimkiin olmayan seylere
sonsuza dek endigselenmektense, su
anda oldugu kisiye tam deger verirsek
daha kolay olur. @

- Crisp, 2000




Onem verdiginiz
birine bunama
(demans) teshisi
kondugunda

Arkadasiniza veya aile tyenize bunama teshisi
konduysa, sok, 6fke hissedebilir veya inkar
edebilirsiniz. Bircok insan icin, “bir seylerin yanlis
oldugundan stphelendikleri” igin bir rahatlama
da olabilir.

Demansi olan kisinin de guglt duygulara sahip
olabilecegini hatirlamak dnemlidir. Asagidaki
duygulari yasiyor olabilirler:

« kayip

« Uzuntu

« biling bulanikhgy,
« kaygi

- utang

« korku

« husran

. Ofke

« paranoya.
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Demansli kiginin yaninda olmak ve onlarla iyi
bir iliski sirdirmek dnemlidir. Bazen baglantiniz
teste tabi tutulabilir. Bagli kalmak, birbirinizi
desteklemek ve bunamanin hsilerinizi nasil
etkiledigi hakkinda konugmak dnemlidir.

Kendinizi onlarin yerine koymak ve iliskinizin
yeni donemiyle barismak yardimci olabilir.



Demans gergekleri

Demans nedir?

« Demans beyni etkiler ve gunluk igleri
hatirlamayi, planlamayi ve gergeklestirmeyi
zorlastirabilir.

« Demans, bir kisinin fonksiyonlarinda asamali
bir dustise neden olan ¢ok sayida hastaligi ve
durumu tanimlayan bir terimdir. 100>den fazla
farkh demans turd vardir.

« Gogu insan birden fazla demans tirtne
sahiptir; bu karisik demans olarak bilinir.

« Alzheimer hastahgi, bunamanin en yaygin
seklidir. Diger demans turleri arasinda vaskuler
demans, frontotemporal demans ve Lewy
vucut hastaligi bulunur.

« Demansi olan her insanda kendine has
ozellikler gosterir. Demansin semptomlari ve
ilerlemesi farkli kisilere gore degisebilir.

- Semptomlar genellikle yavas baglar ve
zamanla giderek kotulesir.
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Demans kimlerde goriiltir?

« Demans riski yasla birlikte artar, ancak
yaslanmanin normal bir pargasi degildir.

« 85 yasin uzerindeki 10 kisiden Ugu ve 65 yasin
uzerindeki her 10 kisiden neredeyse birinde
demans olugsmaktadir'.

Demansin tedavisi var mi?

« Demansin tedavisi yoktur. Bununla birlikte,
ilaglann ve bazi alternatif tedavilerin bazi
insanlar igin belirli semptomlari hafiflettigi
bulunmustur.

« Dementia Australia, bunama ile yasayan
kisilere, ailelerine ve arkadaslarina destek
sunar.

1 Ulusal Sosyal ve Ekonomik Modelleme Merkezi NATSEM (2016)
Avustralya’da Demansin Ekonomik Maliyeti 2016-2056 . Daha geng
insanlari da etkileyebilir.
m



Demansin yaygin
belirtileri ve
semptomliari

Demansin yaygin belirtileri ve semptomlari
asagidakilerdeki degisiklikleri icerebilir:

- Bellek - son olaylar veya bilgileri
hatirlayamama gibi.

Dil - bir seyleri agiklamak veya adlandirmak
icin kelimeleri bulma sorunlari gibi.

« Yon bulma becerileri - yerel dikkan gibi
tanidik yerlere giden yolu bulmada zorluk gibi.
Planlama - aligveris listesi yapmak gibi
gorevleri organize edememek gibi.

« Siralama - bir fincan ¢gay yapmak veya
giyinmek gibi isleri belirli bir sirayla yapmakta
guglik cekmek gibi.

Bilgi - depolanmis bilgiyi hatirlayamama ve
uygulayamama gibi (6rnedin, paranin nasil
sayilacagi).

Duygular - daha az ilgili ve baglantih
gorinmek veya daha endiseli gorinmek gibi.
Iggérii - aksi ydndeki agik kanitlara ragmen
davraniglarindan ve sonuglarindan gergekten
habersiz olmak gibi.
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Simon ve Bradley

“Yaklasik Gg yil dnce, onda agiklamasi zor
olan degisiklikleri fark etmeye basladim.
Sosyal grubumuzda, sanki dizgun bir sekilde
ayarlanmamig gibi, tamamen konu disi bir sey
gikarirdi.

Frontotemporal demans tanisi, davranisini,
unutkanhgini ve kafa karisikliginit acikladi. O
sadece 40’larinin basinda, bu yltzden sok oldu.

ik basta, o daha evdeyken, her zaman
yaptigimiz seyi yaptim; bir kahve ve sohbet igin
ugradim. Simdi huzurevinde. Elimden geldigi
kadar sik gidiyorum ve kart oynuyoruz - Oyunun
Simon versiyonunu - ya da yuruyuse cikiyoruz.
Arkadasim Simon hala orada.”
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Yararh ipuglari
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Demansla yasayan insanlar, dinyalarini
anlamak igin gok gahgirlar - kafa karisikhigini
icinde etrafi gorebilmek ve semptomlarla basa
gtkmak igin.

Kendinizi onlarin yerine koymak, aile ve
arkadaslar olarak anlamaniza ve daha
kabullenici olmaniza yardimci olabilir.

Hatalar ve kangikliklar kisisel olarak almayin,
bunlar bir kisinin kafa kangikligindan kaynaklanir.

Karnsiklk, keder ve kayip duygulari ve hatta 6fke,
bunamanin neden oldugu normal duygulardir.

Demansi olan kisi adinizi unutabilir ancak sizden
hoslandigini hatirlayacaktir.

Demansli kisi zor bir insan olmussa, bu kasitli
degildir.

Demansli kisinin hafizasini ‘test etmeyin’ veya
hatalar dizeltmeniz gerektigini disinmeyin.
Onlarin dunyasina girmeye ve onlarla
anlagsmaya galisin; veya tedirgin olurlarsa onlari
nazikge rahatlatin veya yeniden yonlendirin.

Bir kisinin su anda ihtiyag duydugu seyin
anlamak ve desteklemek oldugunu kendinize
hatirlatin

Bakici roltindeki kisiyi ara vermesi icin
destekleyin.
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Bir seyler degistiginde

« Demansi olan kisi, ortak ilgi alanlarinizdan ve
anilarinizdan bazilarini unutmus olabilir, ancak
yine de ayni kisidir.

« Su an olduklari kisiye odaklanmaya calisin ve
karsi karsiya olduklari seye saygi gdsterin.

« Baskalanyla baglanti onlar igin hala énemlidir.
Kimlik ve deger duygusunu korumalarina
yardimci olabilirsiniz. Bir kisiye karsi nasil
davrandiginiz, o kisiye hayatinizdaki rolinin ve
bu rolln sizin igin degerinin guglt bir hatirlaticis
olabilir.

« Demansli kisiyle olan etkilesimleriniz zamanla
degisse de, yine de farkli sekillerde ortak ilgi
alanlarindan zevk alabilirsiniz.

- Demans hastasiyla birlikte olmak ikiniz icin de
rahatlatici olabilir.

« Zamanla demansli kisinin daha glven verici
insan temasina ihtiyaci olabilir. Ellerini tutun,
kollarini birlestirin veya kucaklasin.




lletisim ve baglanti

Kimligimizi korumak ve bizi baskalarina
baglamak igin iletisim sarttir. GUnltk
konusmalarimizin igerigi nispeten énemsiz olabilir.
Onemli olan bizi birbirimize baglamadaki roltidr.

Demans ilerledikge dil becerileri ve kelime bilgisi
azalabilir, ancak iletisim kurma istegi azalmaz.
insanlar anlamak ve anlagiimak istemeye devam
ediyor. Size tek tarafli gibi gelse de iletisimi canli
tutabilirsiniz.

Demansi olan kisi son olaylarin ayrintilarini veya
olayin kendisini unutabilir. Bu, ilgisizligin veya
onemsizligin bir gostergesi degildir; demansin en
onemli etkilerinden biridir.

Yararl bilgi istemleri kullanarak kiginin
utanmadan bu olaylari hatirlamasina yardimci
olabilirsiniz.
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Demansli insanlarla
iyi iletisim kurmak
icin ipuclari

Bakici, aile Gyesi veya arkadagla degil, kisiyle
konusun.

Kisiyi bir gulimsemeyle selamlayin ve dikkatini
gekin.

« Go6z temasi kurun ve beden dilini kullanin. Dil
azaldiginda bu daha da énemli hale gelir.

« Acik konusun.

Her seferinde sadece bir fikri ifade edin ve
kligUk pargalar halinde bilgi verin.

« “DUn parka gittigimizde ¢ok hostu degil mi?”
Gibi basit, dogrudan sorular kullanin.

« Cok fazla segenek sunmayin.

« GUrultd ve parlak 1sik gibi dikkat dagitici
unsurlar kaldinn.
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Sabirli olun, acele etmeyin ve kisiye dogru
cevabi bulmasi icin zaman taniyin.

Kisinin anlayis dizeyine dnyargida bulunmayin.

Kisiyi tam anlamiyla alma.

Mizah kullanin.

Acik ve basit bir dil kullanin.

Tartismayin veya yuzlesmeyin.

Kisinin haysiyetine saygi gdsterin.
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llgiyi korumak

Kaliteli zaman gegirmek, ne yaptiginizla degil,
birlikte nasil yaptiginizla ilgilidir. ilgilendiginiz
kisinin gunlUk faaliyetlere katilmasina yardimci
olabilirsiniz, boylece Uretken hissedebilir ve katkida
bulunabilirler.

Birlikte vakit gegirirken 3 unsur vardir:
1. Zevk - ikiniz de zamanin tadini gikarirsiniz
2. Katilim - ikiniz de olabildigince cok katilirsiniz

3. Orada bulunma - kisiyle birlikte olmak
istediginizi gosterirsiniz.

Hatirlamak:

« Herhangi bir basit aktivite olumlu bir deneyim
olabilir.

« Gegmis hobiler ve calisma hayatlarindan gelen
beceriler, birlikte yapilacak bir sey hakkinda
dusunurken iyi bir baglangig noktasi olabilir.

« Hangi etkinliklerin iyi sonug verdigine
sasirabilirsiniz. Higbir seyi vaktinden dnce g6z
ardi etmemeye calisin.
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Faaliyetler:

« uzun olmalari gerekmez - sadece beg dakika
surebilirler

« kisi katilmaktan mutlu oldugunda en iyi sekilde
ise yarar

« yasa uygun olmasi gerekir

« geng yetiskinleri ve gocuklar etkinliklere dahil
etmek iyi gelebilir

« duyularn uyaran etkinlikler zevk verebilir.

Aklinda tut:

+ Birlikte higbir sey yapmamak aslinda bir seyler
yapiyor olabilir.

« Bir etkinlik, kisa strede unutulsa bile, yine de
faydalidir.




Farkh katilim
seviyeleri

Demansla yasayan bir kiginin artik isleri eskisi
kadar bagimsiz yapamamasi, ilgilenmedikleri
anlamina gelmez. Yine de bir rol oynamalarina
yardim edebilirsiniz.

iste biskivi yapmak gibi basit, zevkli bir faaliyet
herkes igin nasil bir rolt olabilecegine dair iyi bir
ornektir. Tum aktiviteyi yapmaktan izlemeye ve
dinlemeye kadar, demansli kisiyi dahil etmenin

her zaman bir yolu vardir.

Biskiivi yapmak:

1. Tiim yonleri baglatabilir, planlayabilir ve
tamamlayabilirim

Ne tur bisktviler yagilacagina karar verebilme.
Biskuvileri planlayabilir, malzemeleri satin
alabilir, tarifi takip edebilir, bisktvileri basariyla
hazirlayabilir ve pisirebilir.

2. Biri ayarlarsa hepsini yapabilirim

Malzemeler hazirlandiktan ve tarifi bagka bir
kisi tarafindan agiklandiktan sonra bisklvi
yapabilme.
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3. Bir kismini yapabilirim

Yetenegine gore biskuvileri dlgebilir,
karistirabilir veya sekillendirebilir.

4. Biri bana gosterirse yapabilirim

Her adimi bilgi istemleri ve yardimla
tekrarlayabilir.

5. izleyebilir ve gbzleyebilirim
BiskUvilerin iyi gorintp gorinmedigini size
soyleyebilir veya firin saatinin calmasini
dinleyebilir.

6. Bunun hakkinda konugabilirim

Kendi biskuvi yapma deneyimlerinden
bahsedebilir.

7. Elegtirebilirim

BiskUvileri tadabilir ve geri bildirimde
bulunabilir.

8. Izleyebilir ve dinleyebilirim

Biskuvileri yaparken izleyip dinleyebilme.

- Bell & Troxell, 2001, s. 204’ten uyarlanmistir.
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Annem ve kiz kardesi Louise

“Annemin kiz kardesi Louise, annemin
artik onu taniyip tanimadigina dair
hicbir fikri olmadidi igin ziyarete
gittiginde ¢ok Uzuldugunu soyledi.
Annemin oldukgca ilerlemis demansi
vardi. Cok az tanima belirtisi
gosteriyordu ve sozlU olarak iletisim
kuramiyordu.

Annem ve teyzem hem aksam

yemegi partileri yapmaktan hem de
tarifleri paylagsmaktan keyif almiglard.
Teyzeme sabahlari kisa bir ziyaret
yapmasini ve birkag ilging yemek

tarifi dergisi almasini dnerdim. Annem
bu ziyaretten gercekten keyif ald.
GuUlumsedi ve resimleri gosterdi. Cok
yakin olduklari icin blyuk bir rahatlama
oldu ve teyzemin Uzulmesini ve annemi
ziyaret etmeyi birakmasini istemedim.”
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Arkadasginiz veya
aile uyenizle
paylasabileceginiz
deneyimler

- Bir gezintiye ¢ikin.

« Dini bir térene katilin.

« Birdondurma yiyin.

« SUrlcu galisma sahasinda golf pratigi yapin.
« Kuguk bir agik hava pazarina gidin.

- Ortak bir arkadasi ziyaret edin.

- Sessiz bir kafede bir kahve ic.

- Verandaya veya parkta oturun.

« Kuslara dikkat edin.

« Koépegdi yuratun.

« Animsayin, fotograflara bakin.
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« Gazeteyi birlikte okuyun.

« Camasirlan katlayin veya bir gekmeceyi toplayin.

« Tohum ekin, gigekleri sulayin, bir fidanligi ziyaret edin.

- Sessiz bir galeriyi ziyaret edin.

« Topa vurun.

« Bir bardak gay yapin, portakallar sikarak taze meyve
suyu yapin.

« Madeni paralari veya pullari siralayin.

- Kartlar hazirlayin ve yazin.

+ Televizyon izleyin, radyodan kriket dinleyin.

« Muzik gcalin ve en sevdiginiz sarkilari sdyleyin.

- Birlikte basit bir test veya bulmaca yapin.

« Siir oku.

« Bir parca odun zimparalayin.

« Masajin tadini cikarin.

« Birbirinizin sagini fircalayin.

 Birlikte barbekl yapin.

« BiskUvi pisirin.

« Kesik resimlerden bir kolaj yapin.

« Bir torunla birlikte oynayin.

Demansi olan birine yardim etmenin en iyi yolu,
ilgilenmek, iletisimde kalmak ve sevildiklerini
onlara bildirmektir.



Ziyaretinizden en iyi
sekilde yararlanmak
igin ipuglari

28

Rahat olun, kendiniz olun ve zorla neseden kaginin.

Esnek bir tavir takin. isler planlandigi gibi
gitmeyebilir ve bu bir sorun degildir.

Konusmayi ve yapacak seyleri baslatmaniz
gerekebilecegdini kabul edin.

Paylasmak icin yaniniza bir sey alin.

Bir ziyaret rutini olusturun: merhaba deyin ve
kendinizi tanitin.

Ayrilirken tekrar ziyaret edip edemeyeceginizi
sorun, gulimseyin ve el sallayin.

isleri aceleye getirmeyin. Kisinin kim oldugunuzu
ve neden orada oldugunuzu anlayabilmesi igin
zamana ihtiyaci olabilir.

Sessizligin mutlaka olumsuz bir sey olmadigini
unutmayin.

Sessiz, tanidik bir yer segin ve her seferinde bir seyi
tanitin.

MUmbkduinse, kisiyi kisa bir stre icin bile dtzenli
olarak ziyaret edin.

Ziyaretiniz hatirlanmasa da, o sirada zevk
alinmistir.

Kendinize nazik olun; bazi ziyaretler sizi Uzebilir.
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Sonya ve Claire

“Meslek hayatimdaki en dnemli kisi. Ve biz ayni
zamanda iyi arkadasiz. Simdi ona olan hayranhgim
da bu hastalikla basa gikmasini izlemekten geliyor.
Hala bir arkadaghgimizi paylasiyoruz ve ona hala
gok saygi duyuyorum. Bir sonraki ziyaretimde ona
okumalk igin bir seyler gétirmeyi deneyecegim
¢unkul o her zaman gok merakli bir zihne, kitaplara
ve kesfe buyUk bir sevgiye sahipti. Bu konu
paylasmaya devam ettigimiz bir sey.”

Demansli kisgiyi degistiremem ama
cevabimi degistirebilirim. @
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Not : Yukarndaki kaynaklarin goguna Dementia
Australia’nin ulusal kGtUphane hizmetinden erisilebilir.
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Dementia Australia hakkinda

Dementia Australia, bunama ile yasayan tahmini
yarim milyon Avustralyali ve bakimlariyla ilgilenen
yaklasik 1,6 milyon insan icin glvenilir bilgi, egitim
ve hizmetlerin kaynagidir.

Olumlu degisimi savunuyor ve hayati
arastirmalar destekliyoruz. Demanstan etkilenen
insanlari desteklemek ve mimkin oldugu kadar
iyi yasamalarini saglamak igin buradayiz.

Bakicilar tarafindan 35 yildan daha uzun bir
sure once kurulan, bugin demansla yasayan
insanlar, aileleri ve bakicilari igin ulusal zirve
organiyiz. Cesitli demans deneyimleri yelpazesini
temsil ettigimizden emin olmak igin demanstan
etkilenen insanlari ve onlarin deneyimlerini
faaliyetlerimize ve karar alma sltrecimize dahil
ediyoruz. Baskalarini bilgilendirmeye ve ilham
vermeye yardimci olmak icin hikayeleri savunarak
ve paylasarak demanstan etkilenen insanlarin
sesini yukseltiyoruz.

Demanstan ne kadar etkilenmis olursaniz olun
veya kim olursaniz olun, biz sizin igin buradayiz.
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National Dementia Helpline

1800 100 500

‘=i= Dil yardimi igin
=t 131450’yi arayin

Bizi gevrimici bulun
dementia.org.au
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