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Demansh Bireylerin Yasam Kalitesi Ol¢iilebilir Mi?

Burcu Akpmar* Ozlem Kiiciikgii¢lii**
OZET

Demans sendromu bilissel, fiziksel, emosyonel ve sosyal fonksiyonlar olmak iizere pek ¢ok acidan yasam kalitesini etkileyebilme
potansiyeline sahiptir. Ancak demansli bireylerde hastalik siireciyle birlikte giderek artan oranda gériilen biligsel yetersizlik, hafiza, dikkat,
yargilama, i¢gorii ve iletisim gibi becerilerin bozulma nedeniyle yasam kalitelerinin degerlendirilmesi zorlagmaktadir. Diger taraftan 6znel
olan yasam kalitesinin degerlendirilmesinde bilissel yetersizlikleri de olsa demansli bireylerinde kendilerini ifade etmeleri gerektigine
inanilmaktadir. Bu nedenle demansh bireyin yasam kalitesinin Slgiiliip o6lgiilemeyecegi, Olciilecek ise nasil Olgiilecegi konusundaki
tartismalar devam etmektedir. Saglik c¢alisanlarinin demansli bireylerin yasam kalitesi Olgiilebilir mi sorusuna cevap bulmalar
gerekmektedir. Boylece demansli bireylerin ihtiyaglart tam anlamiyla karsilanmis olacaktir. Bu ¢alismada “demansh bireylerin yasam
kalitesi 6l¢iilebilir mi” sorusu giincel literatiir 1g181nda tartigilmigtir.
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IS QUALITY OF LIFE OF PEOPLE WITH DEMENTIA MEASURABLE?
Dementia syndrome influenced to quality of life in many ways such as cognitive, physical, emotional and social functions. However, the
disease process in people with dementia, cognitive impairment is increasingly common, memory, attention, reasoning, insight and
communication skills due to deterioration in quality of life assessment is difficult. On the other hand it is believed to people with dementia
can express themselves. For this reason, health professions need to find the answer to the question of have they measure the quality of life of
individuals with dementia. Thus, individuals with dementia requirements shall be met fully. In this article the question “is quality of life of

people with dementia measurable” was discussed by the light of the current literature.

Key Words: dementia, quality of life, cognitive impairment
Gelis tarihi:24.05.2011 Kabul tarihi: 14.07.2011

egisen diinya ve gelisen saglik hizmetleri, sagligin

biitiinciil ele alinmasi gerekliligini, maliyet etkinligini
g6z oniinde bulundurmayi, sadece hastalik ve tedavi degil
kisiyi etkileyen tiim unsurlarin ve kisinin saglik ve has-
taligina bakis agisinin da degerlendirilmesi gerekliligini or-
taya koymaktadir (Demirag, 2009; Hendry ve McVittie,
2004). Bu nedenle, kisinin saglik durumunu belirlemede
nesnel gostergelerin yaninda, kendi saglik ve hastaligim
nasil algiladigim1 agiklayan ve o6znel bir gosterge olan
“yasam kalitesi” kavrami giderek onem kazanmaktadir
(Demirag, 2009).

Diinya Saglik Orgiitii yasam kalitesini, kisinin yasadig
kiiltiir ve deger sistemleri ¢ergevesinde, amaglari, bek-
lentileri, standartlar1 ve ilgileri ile iliskili olarak yasamdaki
pozisyonu algilamasi seklinde tanimlanmaktadir (WHO,
1998). Diinya Saglik Orgiitii’niin bu tanim1 disinda farkl
arastirmacilar tarafindan farkli tanimlar yapilmaktadir. Bu
tanimlar incelendiginde yasam kalitesi kisaca bireyin
yasamdan ve kisisel iyilik hali denilen durumdan sagladigi
doyumun bir biitiin seklinde ifade edilmesi olarak ozet-
lenmektedir. Yasam kalitesinin tanimi konusunda heniiz
tam bir goriis birligi bulunmamaktadir. Ancak arastirma-
cilar tarafindan yasam kalitesinin ¢ok boyutlu bir kavram
olarak kabul gordiigii bildirilmektedir (Carr, Gibson ve
Robinson, 2001; Ercan, 2010; Hendry ve McVittie, 2004;
Plummer ve Molzahn, 2009).

Saglik, yagam kalitesi kavramimin ¢ok 6nemli bir boyu-
tudur (Ercan, 2010). Saglikla ilgili yasam kalitesi kavrami
yasam siiresinin uzamasi ve yeni tedavi alternatiflerinin
uygulanmaya baslamasi ile siklikla caligilan konulardan
biri haline gelmistir. Yasam kalitesi ve saglikla ilgili ya-
sam kalitesi kavramlar1 birbirleriyle yakindan iliskili kav-
ramlardir. Yasam kalitesinin tim boyutlar1 saglikla ilgili
yasam kalitesini de belirler ve bunlari birbirinden ayr1 dii-
stinmek olanaksizdir (Miiezzinoglu, 2004). Saglikla iligkili
yagsam kalitesi kavraminin kisinin kendisini iyi hissetmesi,
saglik durumuna genel bir ¢erceveden bakis agisi ile ilgili
oldugu belirtilmektedir (Peel, Bartlett ve Marshall, 2007).
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Yasam kalitesi klinik alanda giderek 6nem kazanmakta,
saglik hizmetlerinin degerlendirilmesinde ve saglik ala-
nindaki arastirmalarda ¢ok 6nemli bir sonug gostergesi o-
larak kullanilmaktadir (Higginson ve Carr, 2001; Katsuno,
2003; Thorgrimsen ve ark., 2003). Hemsireler, bakim ver-
dikleri kisilerin gereksinimlerini karsilarken, ayni zamanda
yasam kalitelerini gelistirilebilmek i¢in uygun girisimleri
planlamali ve uygulamalidir (Ercan, 2010). Hemsireligin
temel rolii olan bakimimn hedefi, yasam Xkalitesini des-
teklemektir. Hemgirelerin bakim verdikleri kisilerin yasam
kalitelerini nasil algiladiklarini bilmesi ve bu dogrultuda
bakim sunabilmesi i¢in bu kavrami ¢ok iyi anlamalar1 ge-
rekmektedir.

Droes ve arkadaglar1 (2006) tarafindan son 20 yildir ya-
sam kalitesi kavraminin, 6zellikle kronik hastaliklar iize-
rinde tartigilan konulardan biri oldugu belirtilmektedir. K-
ronik hastaliklarin ¢ogu zaman tam tedavisi yoktur bu
nedenle bakimin ve tedavinin amaci kisiyi rahatsiz eden
problemleri ortadan kaldirma ve yasam kosullarmi iyiles-
tirme yoniinde olmaktadir. Bu nedenle Genellikle kronik
islev yitimiyle birlikte giden kronik hastaliklarin yasam
kalitesi lizerine etkisinin olduk¢a belirgin oldugu ifade
edilmektedir (Droes ve ark., 2006).

Yasam Kkalitesi kavraminin tartisildigi kronik hasta-
liklardan birisi de demans sendromudur. Demans, hasta-
larin zamanla giinliik yasam aktivitelerini yerine getireme-
digi, sosyal etkilesimlerinin bozuldugu, yakin ve uzak
hafizalarinin giderek bozuldugu bir sendromdur (Drées ve
ark., 2006; Smith ve ark., 2005). Ortaya ¢ikan biligsel,
davranissal ve psikolojik bozukluklar hastalarin ve bakim
verenlerin yasam kalitelerini diisirmektedir (Banerjee ve
ark., 2006). Bu nedenle demansli bireylerin yasam kalitele-
rinin tanilanmasi, etkileyen etmenlerin belirlenmesi ve
oOl¢iilebilirligi konusundaki ¢alismalar, bu hasta gruplari,
aileleri ve saglik ¢aliganlari i¢in olduk¢a énemli bir konu-
dur. (Logsdon, Gibbons, Mccurry, Teri 2002).

Demansli bireylerin yagam kalitelerine yonelik yapilan
yayinlar 1976-2002 tarihleri arasinda artmis ve bu artis
ozellikle 1999 yilindan sonra daha fazla hiz kazanmigtir
(Drées ve ark., 2006). Ancak literatiirde demansh
bireylerin yagam kalitesinin tanimi, 6l¢iilebilirligi, yasam
kalitesi 6l¢iiliirken kimlerden (hasta / bakim veren / saglik
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profesyoneli) bilgi alinmasi gerektigi gibi konularda
tartigmalar bulunmaktadir (Cahill ve ark., 2004). Demansli
bireylerin yagam kalitelerinin 6lgiilebilirligi henliz ¢6ziime
ulasmamis onemli kavramlardan birisidir (Hoe ve ark.,
2007; Merchant ve Hope, 2004). Norodejeneratif bir has-
talik olan demans sendromunda hastalarin biligsel yeter-
sizlikleri nedeniyle tam bir yagsam kalitesi tanim1 yapmanin
zor ve karigik oldugu belirtilmektedir (Merchant ve Hope
2004). Bu nedenle bazi arastirmacilar demansli bireylerde
yasam kalitesinin 6l¢iilmesinin miimkiin olmadigint belir-
tirken diger taraftan bazi arastirmacilar demansli bireylerin
yasam Kkalitesinin Ol¢iilmesinin, 6znel olmasi nedeniyle
miimkiin oldugunu savunmaktadir.

Demansli bireylerin yasam kalitelerinin dlgiilemez oldu-
gunu belirten arastirmacilardan olan Ready, Ott ve Grace
(2006), hasta ve bakim verenler tarafindan degerlendirilen
yasam kalitesi skorlarmnin farkli oldugunu ve bunun neden-
lerinin hastalarin i¢gorii eksikligi ve biligsel yetersizligi
oldugunu belirtmektedir. Icgorii eksikligi, durumun farkin-
da olamama, hafiza ve fonksiyonel bozukluklar olarak
belirtilmektedir (Ready, Ott ve Grace, 2006). Ott ve arka-
daslar1 (1996) tarafindan demans hastalarmnin iggdriilerinin
genellikle bozuldugu bildirilmektedir. I¢gériileri bozulan
Alzheimer hastalarmin kendi semptomlar1 ve durumlar
hakkinda verecekleri bilginin daha az gegerli ve giivenilir
olacagi ozellikle yasam kalitesi gibi 6znel verilerin Alz-
heimer hastalarmm kendilerinden saglanamayacagi belir-
tilmektedir (Ready, Ott ve Grace, 2006). Cahill ve ark.,
(2004) yasam kalitesi Ol¢eklerinin cevaplandirilabilmesi
i¢in genellikle sézel ve biligsel becerilere ihtiya¢ duyul-
dugunu ancak biligsel yetersizligi olan bireylerin keli-
meleri bulmakta ve konugmakta zorlandiklarint bildirmek-
tedir. Logsdon, Gibbons, Mccurry, Teri (2002) tarafindan
demansh bireylerin bilissel yetersizlikleri nedeniyle hafiza,
dikkat, yargilama ve iletisim gibi becerilerinin etkilendigi
ve bunun sonucunda demansh bireylerin kendi yasam kali-
teleri gibi 6znel alanlarda karar vermelerinin de olumsuz
etkilendigi belirtilmektedir. Rabins (2000) demansli birey-
lerin yagsam kalitesi 6l¢timlerinin pek ¢ok agidan miimkiin
olmadigmi bildirmektedir. Biligsel yetersizligi olan de-
mansh bireylerin yagam kalitesi gibi kompleks bir durumu
anlama ve cevaplandirmada yetersiz kalacaklari, 6zellikle
yakin hafizada hatirlama sorunu oldugu i¢in yasam kalite-
lerini degerlendiremeyecekleri, kendi yetersizliklerinin far-
kinda olmadiklari, iletisim giigliikleri oldugu, ayrica de-
mansh bireylerin yagam kalitesini 6lgen gegerli bir stan-
darta sahip Ol¢ek olmadigi icin Olgiilemeyecegi bildiril-
mektedir (Rabins, 2000). Demans hastalarmin zamanla du-
rumlart hakkindaki farkindaliklarini yitirdikleri, kendi-
lerini olduklar1 durumdan daha iyi olarak bildirdikleri gibi
nedenlerden dolay1r demanshi bireylerin tek basina kendi
yasam kalitelerini degerlendiremeyecekleri bildirilmek-
tedir (Smith ve ark., 2005).

Demansli bireylerin yagam kalitesinin 6lgiilebilir oldu-
gunu savunan arastirmacilar tarafindan bu hasta grubunda
yasam kalitesinin 6l¢iilmesinin diger hasta gruplarina oran-
la biraz daha zor ancak &lgiilebilir oldugu belirtilmektedir
(Logsdon ve ark., 2002; Ready ve ark., 2004; Ready, Ott,
Grace, 2006). Higginson ve Carr (2001) ve Rabins, (2000)
yagsam kalitesinin 6znel ve bireysel bir kavram oldugunu,
bu nedenle bilissel yetersizligi de olsa bireylerin kendi ya-
sam kaliteleri hakkindaki goriislerinin bireyin kendisinden
alinmasi gerektigini bildirmektedir (Brod, Steward, Sands,
Walton, 1999). Moyle, Mcallister, Venturato, Adams (20-
07) hasta merkezli girisimlerde bulunabilmek igin
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demansh bireylerin sesini duymanm, kendilerini ifade
etmeleri konusunda onlar1 cesaretlendirmenin 6nemli
oldugunu bildirmektedir. Kendini ifade etme firsati bulan
demanslh bireylerin, kendi yasam kaliteleri hakkinda da
konusma firsat1 bulacaklar1 ve yasam kalitesi gibi 6znel bir
verinin hastalarin kendilerinden saglanabilecegi goriisii
desteklenmektedir (Moyle, Mcallister, Venturato, Adams,
2007).

Demansli bireylere yonelik yasam kalitesi 6lgegi gelis-
tirmek amaciyla yapilan odak grup goériismeleri sonucunda
hastalarin kendi yasam kaliteleriyle ilgili anlamli yorumlar
yapabildikleri goriilmiistiir (Thorgrimsen, Selwood, Spec-
tor ve ark., 2003). Byrne-Davis, Bennet, Wilcock (2006)
tarafindan da hafif evreden agir evreye kadar tiim demansli
bireylerin yasam kaliteleri hakkinda kendilerine sorulan
sorulara cevap verebildikleri belirtilmektedir. Mozley,
Huxley, Sutcliffe ve arkadaslar1 (1999) minumum sevi-
yede yer oryantasyonu, dikkat ve dil becerisi olan de-
manslh bireylerle dahi yasam kaliteleri hakkinda goriisme
yapilabildigini bildirmektedir.

Brod, Steward, Sands, Walton (1999) tarafindan demans-
I1 bireylerin i¢gdrii kaybinin tek bir fenomen olarak deger-
lendirilmemesi gerektigi, hastalarn kendi duygulari hak-
kindaki icgoriilerinin biligsel diizeylerindeki degisik-
liklerden farkli olabilecegi, hastalarin evrelerine gore
icgoril kayiplar olsa dahi kendi yasam kaliteleri hakkinda
goriis bildirebildikleri belirtilmektedir. Demansl bireylerin
yasam kalitesinin Ol¢iilebilir oldugunu savunan arastirma-
cilar tarafindan gesitli Olgekler gelistirilmistir (Edelman,
Fulton, Kuhn, Chang, 2005; Hoe, Katona, Orrel, Living-
ston, 2007; Logsdon, Gibbons, Mccurry, Teri, 2002). Bu
oOlgekler hastalarm 6zbildirim yoluyla, bir aile {iyesi ya da
bakim vereni tarafindan, yasam kalitesi ile ilgili davra-
nislarin gozlemlenmesi yoluyla veri elde dilen 6lgeklerdir.
Yapilan bir arastirmada demansli bireylerin yagsam kalite-
sini degerlendiren dokuz &lgek psikometrik ve uygulanabi-
lirlik o6zellikleri agisindan degerlendirilmis, bu 6l¢ekler
arasinda gecerlilik, giivenilirlik, yanitlanabilirlik ve uygu-
lanabilirlik acisindan farkliliklar oldugu bildirilmistir
(Scholzel-Dorenbos ve ark., 2007). Walker, Salek, Bayer
(1998) tarafindan “Medline, Embase, Psychlit ve Internati-
onal Pharmaceutical Abstracts” kullanilarak 1980-1997
yillar1 arasinda yayinlanan demansh bireylerde yasam kali-
tesini dlgmek igin gelistirilen envanterler degerlendirilerek
bir 6lgegin altin standart sayilmasi i¢in gerekli tiim kriter-
leri karsilayan tek bir Olgek olmadigi bildirilmektedir
(Walker, Salek, Bayer, 1998).

Demansli bireylerin yasam kalitesini inceleyen aragtir-
malarda, gelistirilen Slgeklerin kullanildigr ve ¢alisma so-
nugclar1 ile hafif ve orta biligsel yetersizligi olan demansli
bireylerin kendi 6znel durumlart hakkinda goriis bildi-
rebildikleri belirtilmektedir (Logsdon ve ark., 2002; Ready
ve ark., 2004; Ready, Ott, Grace, 2006). Demansli birey-
lerin yasam Kkalitelerinin 6lgiilebilir oldugunu belirten
arastirmacilar tarafindan ozellikle demansli bireylerin ya-
sam kalitesinin Olgiilmesi sonucunda hastalara uygulana-
cak girisimlerin belirlenmesi ve sonuglarmnin degerlendiril-
mesine firsat saglanacagi belirtilmektedir (Rabins, 2000;
Selwood ve ark., 2005). Edelman, Fulton, Kuhn, Chang
(2005) tarafindan da bakim evlerinde kalan demansli bi-
reylerin yasam kalitelerinin degerlendirilmesinin, saglik
personeli tarafindan yapilan girisimlerin degerlendirilmesi
acisindan biiyiik 6nem tasidigi, hastalarini fiziksel gerek-
sinimlerinin yani sira bir biitiin olarak gereksinimlerini
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anlamaya ve bu gereksinimleri karsilamaya tesvik edecegi
belirtilmektedir.
Sonug

Demansli bireylerde goriilen biligsel yetersizlik, hafiza,
dikkat, yargilama, i¢gdrii ve iletigim gibi becerilerin bozul-
masi nedeniyle yasam kalitelerinin degerlendirilmesi zor-
lagmaktadir. Klinisyenler ve arastirmacilar tarafindan de-
mansl bireylerin yagam kalitelerinin degerlendirilmesinde
kullanilacak kanit ve temel Ol¢iitler bulunmamaktadir. An-
cak hemsireler agisindan demansli bireylerin yasam
kalitelerinin degerlendirilmesi onlara sunulacak bakimlari
planlamak agisindan 6nemli oldugu diisiiniilmektedir. Bu
nedenle hemsirelerin gerek hastalardan, gerek bakim ve-
renlerinden gerekse kendi gozlemlerinden yararlanarak,
hastalarinin yasamlarini nasil algiladiklarini ve yagam kali-
telerini bu hasta grubuna spesifik olarak gelistirilmis
olglim araglar1 ile tanilamasi gerektigine inanilmaktadir.
Demansli bireylerin yasam kalitesinin degerlendirilmesi ve
etkileyen etmenlerin belirlenmesi, saglik ¢alisanlarina
bakim ve tedavilerinde hastalarinin yasam kalitelerini art-
tirmaya yonelik planlamalar yapmalarina firsat sagla-
maktadir. Boylece demansli bireylerde goriilen yetersiz-
likler ve hastaligin patolojisinin yani sira bireylerin daha
biitiinciil bakim almalar1 ve pozitif durumlarmin gelistiril-
mesi saglanmis olacaktir.

Literatlir incelemesi sonucunda demansh bireylerin
yasam kalitesinin 6l¢limiiniin zor oldugu ancak yine de
miimkiin oldugu kanisina varilmaktadir. Bununla birlikte
demansl bireylerde yasam kalitesinin dl¢iilebilirligi konu-
sunda tartigsmalar azaltacak yeni calismalara gereksinim
oldugu da goriilmektedir. Bu nedenle bu konuda daha ¢ok
sayida ¢alismanin yapilmasma ve bu arastirmalardan elde
edilecek sonuglarin gegerlilik ve uygulanabilirlik agisindan
degerlendirilmesine ihtiya¢ duyulmaktadir. Bu derlemenin
bu konuda g¢aligmak isteyen arastirmacilari cesaretlendi-
recegi ve onlarin arastirmalarina 151k tutacagr disiiniil-
mektedir.
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