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Fatma Giiltan Turan, klinik psikoloji yiiksek lisans egitimi
sirasinda ileri yas ruh saglig1 ve demansa yonelik psikososyal
yaklagimlar tizerine galismalara bagladi. Diinya Saglik Orgiitii ta-
rafindan demans hastalarinin yasam kalitesi tizerindeki olumlu
etkileri nedeniyle kuvvetle énerilen Biligsel Uyarim Terapisi egi-
timini Ingiltere’de, terapiyi gelistiren Prof. Dr. Aimee Spector’dan
aldi. Uzmanhiginmi doktora diizeyinde gelistirmeyi siirdiirtirken
ileri yastaki bireyler, demans hastalar1 ve bakimverenlerinin ya-
sam kalitelerine katkida bulunmay1 amagclayan ¢alismalar ytiriit-
tii. Demans Dostu Yasamlar adi altinda yerel yonetimlerde ve
huzurevlerinde goniillii olarak psikososyal destek programlari ve
psiko egitimler diizenledi. Sosyal medya alaninda farkindalik ca-
Iismalar ytrtittii. Klinik psikoloji doktora tezinde arastirmalarina
devam eden Turan, Down Sendromlu bireylerde demans konu-
sunu incelemekte, 6gretim gorevlisi olarak calismalarina devam

etmektedir.
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Onsoz

Yeni Bir Kapmin Esiginde

Meral, elli yillik kocasinin onu tanimadig; ilk sabah yikilir.

Esma, annesinin clizdanini kaybettikten sonra kimlik ve kredi
kartlarini degistirmek icin bir hafta harcar ama birden annesinin
dondurucusunda yazdan dondurulup kaldirilmis fasulyelerin,
bezelyelerin arkasina gizlenmis clizdan ortaya ¢ikar.

Leman esiyle birlikte liiks bir restorandadir. Kocas1 birden
ayag kalkarak diger miisterilerin 6niinde uygunsuz hareketler
yapmaya baglar. Leman dehsete kapilmustir.

Aykut her zaman torunlarina, ¢ocuklarina, komsularina, et-
rafindaki tiim insanlara hep giiliimseyerek kargilik vermis olan
halasinin birden herkese kars: stipheci, kizgin, umursamaz birine
dontismesiyle hayal kirikligina ugrar.

Demans olan sevdigimizle hayat1 paylasmak oldukga degisik
deneyimleri karsimiza ¢ikartacaktir. Cogumuzun boyle bir tecrii-
benin nasil olabilecegini 6nceden tahmin etmesi miimkiin degil.

Hepsinden daha sasirtici olan, bir saat veya bir giin sonra —ge-
nellikle durumu degerlendirmek i¢in diger aile tiyeleri veya sag-
lik uzmanlar: ¢agrildiginda— kisi tamamen normal davranabilir. O
anlar herkes i¢in agiklanamayacak, anlagilamayacak, ikircikli di-
yebilecegimiz diinyanin kapilarinin agildig anlardir.

Bu yeni diinyanin egiginde igten ige herkes yeni ve tanimlaya-
madiklar1 bir seyin yaklasmakta oldugunu ve bu yaklasan seyin
onlar1 da yanina katip stiriikleyecegini fark etmeye baglar. Bu yeni
yol gelecege dair tiim planlari altiist edecektir.



Cogumuz i¢in huzuru bulacagimiz, torunlarimizla, ¢ocuklari-
mizla gegirecegimiz zamanlarin hayaliyle vardigimiz bu liman-
dan ne yazik ki demir alma vaktimizin geldigini sdyler demans.
Bildigimizi, kesfettigimizi, kontroliin elimizde oldugunu diisiin-
diigiimiiz bir zamanda, yeniden, rotasiz, haritasiz, pusulasiz, fir-
tinaly, kesfedilmemis denizlerde yol almak zorunda kalacagimizi
haber verir demans.

Yillar 6nce bir daniganim teghisini ilk duydugunda “Kamyon
carpt1 bana” demisti. Biiyiik bir ¢arpismaydi bu ve bu ¢arpismanin
siddeti bir insanin dagilmasi, biittinltigiinii kaybetmesi demekti.

Gegen siire i¢inde demansh kisiler ve bakim verenleriyle calis-
tik¢a carpismanin ne denli devamlilik arz ettigine de sahit oldum.
Yasanilan giinler icine yerlesmis sonsuz miticadele, fedakarlik, ug-
ras her iki tarafin cesaretle, yilmadan stirdiirdiigii birlikte yasama
ve basarma arzusu bu kitabin arkasindaki ilham oldu.

Demansli kisiler ve bakim verenleriyle ¢alistigim yillar boyunca,
demans ve buna bagh gelisen problemlere odaklanmak yerine kisi-
ye odaklanmamiz gerektigine tiim aklim ve kalbimle inandim. Kar-
simiza ¢ikan sorunlara degil, bunlarin arkasindaki insana bakmak
gerektigini savundum. Demans dogas: geregi, kisiyi tiim sevdikle-
rinin, hatta kendisinin bile kendisini artik tantyamayacag1 yalanini
soyler. Sanki demans olan kisi artik silinmeye mahkamdur. Sanki
demans o kisinin yerini almais, o kisiyi yok etmistir.

Her ne olursa olsun siz ve sevdiginiz yine birliktesiniz. Ttim
gecmisinizle, tiim bildiklerinizle, tiim yagadiklarinizla, tiim hayal-
lerinizle, tiim gergeklestirdiklerinizle oradasiniz. Hicbir sey bun-
lar1 sizden geri alamaz. Bu yolda birlikte ilerlerken bilinmezliklere
kars1 alinabilecek en dogru ve en etkili 6nlem “siz”i hatirlamak,
“sevdiginizi” unutmamak olacaktir.

Her demans sendromunun altinda gergek bir insan vardir,
gliglii ve zayif yanlar: olan ve simdi hastaliklariyla basa ¢ikmaya
calisan biri olarak anlasilmak, onurlu ve saygili davranilmak iste-
yen bir kisi.

Her bakim verenin i¢inde de her seyden ¢ok yardim etmek is-
teyen ama genelde bunu nasil yapacagina dair fikri olmayan biri
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vardir. Hayal kirikligina ugramis, bitkin, cesareti kirilmis, kafas:
karismistir.

Sunu sakin unutmayn; bir kiginin digerini 6nemsemesi, haya-
tin en biiyiik degerini temsil eder. Bir insan1 sevmek, onun tiim
mucizelerini gérmek ve unuttugunda ona bunu hatirlatmaktir.

Bu kitap, her seyden 6nce demansh bireyler ve onlarin bakim-
verenlerinden aldigim umut, cesaret, azim, yaraticilik derslerin-
den dogdu. Dogan Kitap'in tesviki ve uzmanlik destegi sayesinde
cisim kazand. Bu siirecte akademik destegini esirgemeyen Aimee
Spector’a, kitabin dili ve yapisinin belirlenmesinde sundugu 6ne-
ri ve katkilarindan dolay1 dostum Esra Sevin’e ve ¢alismanin tiim
asamalarinda yanimda olduklarini hissettirdikleri igin aileme te-
sekkiir bor¢luyum.

Unutma Beni, demansla ilgili davrams problemlerini yonet-
mekte size yol gosterecek bilgileri basit, hatirlamasi kolay bir se-
kilde birlestirme girisimidir.

Hadi baglayalim...



Boliim 1
Demansi Anlamak

“Degerimiz su an ve eskiden kim oldugumuzda saklidir, yakin

gecmiste olanlar1 ne kadar iyi anlatabildigimizde degil.”

Homeros



Kral Sisifos’un kayast

Meslektaglarimdan bir uzman, demans ve demans hastalarina
bakim verenler i¢in mitolojik bir 6ykiiyli 6rnek vermisti: Yunan
mitolojisinde 6liiler tilkesinde cezaya ¢arptirilan Kral Sisifos'un
Oykiisii. Zekasiyla tinlii Sisifos’un cezasi biiytik bir kayay1 ytiksek
bir dagin tepesine ¢ikarmaktir. Kralin tepeye c¢ikarttigi kaya, her
defasinda bir gili¢ tarafindan tekrar asagiya yuvarlanur.

Efsane bitmek tiikenmek bilmeyen bir ¢abanin sonsuza kadar
stirecek beyhudeligini anlatir. Bu mitolojik 6yki anlamsiz bir ki-
sirdongiiniin trajedisi olarak okunabilir. Meslektasim “Demans
s6z konusu oldugunda, demansli kisi ve ona bakim verenler ayni
Kral Sisifos gibi olur” demisti. “Her giin yeni bir meydan okuma,
her giin o tepeye ulasma miicadelesi ve o tepeden asagiya yuvar-
lanis.”

Albert Camus ise bu efsaneye iliskin olarak yasamin anlamsiz-
ligina ve tiim baskilarina ragmen insanin direnmek zorunda oldu-
gunu sdyler, Sisifos’u anlamsizlig1 akil ve biling gliciiyle yenen bir
kahraman olarak nitelendirir. Kayanin agirligina, o kayanin diise-
bilecegi gercegine karsin tepeye ulagsma gayreti bagh bagina ulvi
bir miicadeledir. “Tepelere dogru tek basina didinmek bile bir in-
sanin yiiregini doldurmaya yeter” der.

Bana soracak olursaniz da asil gercek hikaye budur. Demansh
kisi ve bakim vereninin o tepeye varis miicadelesi. Yilmadan, ya-
samdan kopmadan ve korkusuzca...
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Yalniz degilsiniz

Evet, bu son derece zorlu bir miicadele. Ama bu zorlu mii-
cadelede yalniz olmadiginizi bilin. Global ve son derece dik bir
ivmeyle tirmanan bir sorunla karsi karsiyayiz. Demans, yaslanma
hiziyla dogru orantili olarak artan en ciddi saglik sorunu olarak
kabul ediliyor.

Tiirkiye’de son verilere gére 900 bine yakin demansh kisi var.
Bu demektir ki hasta yakinlariyla beraber en az 2.700.000 kisi du-
rumdan etkilenmekte. Diinyada da durum farkli degil. Demans,
gelecegimizde en tehditkar saglik problemlerinden biri olarak
karsimiza dikilmis durumda. Uluslararas1 Alzheimer Dernegi'nin
2021’de Denver’da gerceklestirdigi konferansta 2050 yilinda diin-
ya genelinde 152 milyon demans hastasi olacag: 6ngoriildii.

Prevalanstaki en yiiksek artisin Sahra Alt1 Afrika, Kuzey Afri-
ka ve Ortadogu’da olacag: tahmin ediliyor. Halihazirda demansi
durduracak veya onleyecek etkili tedaviler olmadan karg: karsiya
kalinan problemlerin kiiresel olarak bireyleri, bakicilari, saglik sis-
temlerini ve hiikiimetleri etkilemeye devam edecegi acik.

Bahsettigimiz rakamlar tan1 alma sansina sahip olabilmis kisi-
leri igeriyor. Peki ya tan1 alamadan hayatlarini stirdiirmek zorun-
da kalan ve kalacak kisiler? Yani istatistikler sadece buzdaginin

gorlinen yiiziinii yansitiyor.

Kapmin ardinda

Demans terimi, en stk goriilenleri Alzheimer hastalig: ve fronto-
temporal demans olmak tizere farkli nérodejeneratif hastaliklarin
neden oldugu bir grup semptomu ifade eder. Hastalik siireci ilerleyi-
cidir ve beynin igleyisini, neredeyse tiim alanlariyla yavas yavas ele
gegirir. Sosyal biliste ve bilissel stireclerde gerilemelere; yonelim, dik-
kat-konsantrasyon, hafiza, okuma yazma, gorsel-uzamsal yetilerde,
soyut-somut diistince kapasitesinde bozulmalara yol agar.

Ayrica demans duygulanim, duygu durum alaninda da so-
runlarin yagsanmasina neden olur. Bu da duygularin anlasilmas:

14



ve ifade edilmesi konusunda demansh kisinin problemler ve kari-
sikliklar yasamasi anlamina gelir. Demans kisinin duygu ve dii-
stincelerini ifadede nigin problemler yasadigini ve davranislarini
dogru olarak yonetmede karsilastig1 zorluklari, bu durumlarda
neler yapilabilecegini 6grenecegiz.

Demans, diiglince ve dil kapasitesini de olumsuz etkiler. Dii-
siince stireci, yapisi ve akisi bozulur. Diisiince igeriginin bozul-
mas1 nedeniyle hastada sanrilara rastlanabilir, diinyay: algilama
yetisi hasar gorebilir. Demansin ortaya ¢ikardig: 6zel durumlar
neticesinde de kisinin ve ¢evresindekilerin giinliik hayatin etkile-
yen bir¢ok olumsuz, neredeyse sanki ¢oziimsiizmiis gibi gériinen
pek cok problem ortaya ¢tkmaya baglar. Hem demansl kisi hem
etrafindakiler bu sarmal i¢inde kaybolur.

Demansli kisinin neden bdyle davrandig: bilinmedigi gibi ona
nasil davranilacagi da bir bilinmez gibi goriintir. Sonug olarak her
iki taraf da hastaligin getirdigi yiikler altinda ezilmeye baglar. Ote
yandan siireg ve siirecle ilgili etkili ¢6ziim Onerilerinin sunulma-
masi, sorunu daha da agirlagtirir.

Kapinin ardinda pek ¢ok bilinmez, tahmin edilemez, 6nceden
kestirilemez sorun, hastayi, sevenlerini ve bakim verenlerini bek-
liyor olacaktur.

flerleyen sayfalarda sizlere bu sarmalin, bu kisirdéngiintin igi-
ne ¢ekilmemek i¢in nelere dikkat etmeniz gerektigini anlatacagim.
Yine ilerleyen satirlarda demansli kisinin diinyasinda neler yasa-
digini, nelerle miicadele ettigini gorecegiz.

Evet yol zorlu bir yol, kapinin ardinda sizi zorlu bir miicadele
bekliyor. Ama sunu sakin unutmayin; demans geri dontisii olma-
yan bir saglik sorunu olsa da, uygun yaklagim yontemleriyle has-
ta ve bakim vereni i¢in miicadele kolaylasabilir, hastanin hayatin
iginde kalmasi saglanabilir.

Bilgi kirliligine dikkat

Demans gibi kronik, giigten diisiiren bir hastalig1 olan kisiye
bakiyorsaniz, kendinizi kiiglimsemeyin. Zor, karmasik, siklikla
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ongoriilemeyen, hatta ve hatta tahayyiillerin 6tesinde bir hayati-
niz oldugunu ¢ok iyi biliyorum.

Ama sakin unutmayin; bakimin giinliik zorluklar1 karsisinda,
ihtiyaciniz olana kadar sahip oldugunuzu bilmediginiz rezervler
ve beceriler iginizde sakli. Onemsedigimiz birinin hayatini iyiles-
tirmenin beklenmedik édiilleri ve tahmin edemeyeceginiz seving-
leri vardir. Ve bunlar ¢ogu zaman goézden kagirilir. Ciinkii bu zor
hastalikta gergeklesebilecek tiim kotii senaryolar hakkinda bilgi
yagmuruna tutulup, genellikle de i¢ karartici, hatta ve hatta yanls
bilgilerle kusatilirsiniz. Bu bilgi kirliliginin isleri kolaylastirmadi-
g1, hatta cesaret kiric1 oldugu yadsinamaz.

Halbuki demans: olan kisiler, sdylenenin aksine, sevinci ve
sevgiyi yasayabilirler. Tyi giinler gecirebilir ve bakim vereni ola-
rak siz, bunun gergeklesmesine yardimci olmasi en muhtemel ki-
sisiniz. Birlikte iyi olabilmek bakim vermenin biiytisii, en degerli
oduludiir.

Demansli kisi, sosyal uyarilma eksikligi veya yanls yaklasim-
lar ytiziinden, aslinda potansiyelini ortaya koyma firsatin1 cogu
kez bulamaz. Halbuki dogru yénlendirmeyle demansl kisinin
biligsel, fiziksel ve ruhsal yapisi miimkiin oldugunca korunabi-
lir. Boylece bu ilerleyici hastalik karsisinda miimkiin oldugunca
gliclii durabilir, yenilgiyi kabullenmek yerine miicadeleye devam
edebilirler.

Mahserin Dort Atlist

Diinya i¢in bir gelecek tehdidi olarak goriilen demans tiim
tezahiirlerinde ilerleyici bir hastaliktir ve beyni etkileyen bozuk-
luklarin neden oldugu semptomlarin bir koleksiyonu olarak ta-
nimlanir. Bilinenin aksine belirli bir hastalik degil, beyin fonksi-
yonlarindaki diistisle kendini gosteren norolojik durumlar igin
kullanilan genel bir terimdir ve 400’den fazla farkl tiirii vardir.

Demans teshisi konan ¢ogu insan dort yaygin tiirden birine sa-
hiptir:
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Alzheimer: Tiim demans tiirleri i¢cinde en sik gortileni
Alzheimer’dir ve tiim demans teghislerinin ytizde 60 ila 80’ini
olusturur. Alzheimer'in beyin hiicrelerinin icinde ve ¢evresin-
de anormal protein birikiminden kaynaklandig: diisiiniiliiyor.
Bu proteinlerin olusturdugu plaklar néronlarin isleyisini bozar
ve beyindeki iletigimi saglayan kimyasal haberciler (nérotrans-
miterler) giderek azalir. Hastalik 6nce beynin hafizayla ilgili
boliimlerini, daha sonralar dil, akil yiiriitme ve sosyal davra-
nistan sorumlu olan serebral korteksi etkiler ve kiiresel olarak
yayllmaya devam eder.

Vaskiiler demans: Vaskiiler sistem viicudumuzu ag gibi sa-
ran damarlarin olusturdugu sistemdir. Beyne kanla birlikte
oksijen tasiyan vaskiiler sistem, beyin fonksiyonlarinin diiz-
giin calismasini saglar. Sistemde herhangi bir bozulma, tikan-
ma ve kanama oldugunda beyne yeteri kadar oksijen ulasa-
maz ve beyindeki néronlar islevlerini yerine getiremez olur,
hatta 6lmeye baglarlar. Tkinci en yaygin demans tiirii olan vas-
kiiler demans, beynin etkilenen bolgesine bagl olarak, genel-
de planlamada, akil yiiriitmede ortaya ¢ikan sorunlarla kendi-
ni gosterir.

Lewy cisimcikli demans: Demans vakalarinin yiizde 5 ile yiiz-
de 15’ini olusturan Lewy cisimcikli demans, beynin sinir hiic-
relerinin icinde gelisen alfa-sintiklein ad1 verilen bir proteinin
asir1 birikimiyle ortaya cikar. Ismini onlar1 ilk tanimlayan bilim
insan1 Dr. Frederic Henry Lewy’den alan bu cisimciklerin ya-
rattig1 tortu néronlar arasindaki mesajlar1 bloke ederek deman-
sa yol agar. Lewy cisimcikleri, tipik olarak beynin diisiinme, 6g-
renme ve hafizay1 yoneten kisimlariyla motor hareket alanlarim
etkiler. Lewy cisimcikleri Parkinson hastaliginda da goriliir.
Lewy cisimcikleri ilk olarak beynin diistinmeden sorumlu kis-
minda ortaya ¢iktiginda teshis Lewy cisimcikli demanstir, bey-
nin hareketten sorumlu kisminda goriiliirlerse teghis Parkinson
demansidir.

Frontotemporal demans: Beynin frontal ve temporal bolge-
lerini, yani kisilik ve davranisla iligkili alanlarin etkileyen de-
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mans tiirtidiir. Beynin 6n ve yan bolgelerindeki sinir hiicre-
lerinin kaybina neden olan frontotemporal demans, kisilik ve
davranis degisiklikleri, konusma sorunlariyla kendini goste-
rir. Baz1 vakalarda yazma ve anlama zorluklarina da rastlanir.
Demans teshislerinin yaklasik yiizde 5-10'unun frontotempo-
ral demans oldugu diistintiltiyor.

Bu dort farkli tiir “mahsgerin dért atlisi” olarak da bilinir. 85
yas ve iizerindeki kisilerin yaklagsik tigte birinde bir tiir demans
olabilir, ancak demans yaslanmanin normal bir pargas: degildir.
Birgok insan 90'l1 yaglarinda ve sonrasinda herhangi bir demans
belirtisi olmadan da yasamlarini siirdiirebilir.

Demansin kisa tarihi

Demans teriminin Latince koki, kisinin aklint kagirmast anla-
mina gelir. Durumdan etkilenmis kisilerin benliklerini kaybetme-
lerine ve artik kisi olmamalarina yol agmasi olarak tanimlanmais-
tir. Tanimlama elestirilerle karsilasmistir. Bu nedenle Amerikan
Psikiyatri Birligi'nin, “Ruhsal Bozukluklarin Tanisal ve Istatiksel
El Kitab1”"nda (DSM5) demans tanimina sunulan elestirilere kar-
st tanimlama kapsamina “major norobiligsel bozukluk” ibaresini
koymast makul goziikmektedir.1

Demansin en yaygin sekli Alzheimer, adin hastaligi 1906 yilinda
ilk kez tanimlayan Alman nérolog Alois Alzheimer’dan alir. Tes-
his konan ilk Alzheimer hastas: ise 50l yaslarinda bir kadin olan
Aguste Deter’dir. Kocasi Karl tarafindan Frankfurt’taki Akil Hasta-
lar1 ve Epileptikler Enstitiisti'ne 1901 yilinin 25 Kasim'inda getirilir.

Bir demiryolu isgisi olan Karl, esi Auguste’nin hafiza kaybi,
kelime bulma giigliikleri, oryantasyon bozuklugu ve tuhaf davra-
nislar1 (uyuyamiyordu, ¢arsaflar: yerde stirtiklityor, gecenin orta-
sinda saatlerce ¢iglik atiyordu) nedeniyle hastaneye kabul edilme-
sini talep eder.

1. Perminder S. Sachdev ve ark. “Classifying neurocognitive disorders: DSM-5 appro-
ach”, Nat Rev Neurol, Kasim 2014, 10 (11): 634-42.
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“Bildifimizi, kesfertifimizi, kontroliin elimizde oldugunu
digindugimiz bir zamanda; yeniden, rotasiz, haritasiz,
pusulasiz, firunal, kesfedilmemis denizlerde yol almak
zorunda kalacaimuz haber verir demans... [Inutma Beni,
demansla ilgili davranis problemlering yonetmekte size
vol gosterecek bilgileri basit, hatrlamas: kolay bir sekilde
birlestirme girigimidir.”

Fatma Giltan Turan'in uzun yillar demansh kigilerle vaptifa
calismalardan stizdiigi bilgi ve deneyimleri aktardign bu
kitap, balam verenler icin essiz bir kaynak. Demans olan
kigilerin “saks cigegi” olmadiklanm, gecmisi, yagannlan,

sevdikleri, yakinlan, arzulanyla birer birey olduklanm
bize yeniden haurlatiyor, unutulmaya yiiz tutmug
hayatlann qifhgim dile getirivor:

Unutma Beni!
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