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OZET

Amac: Demans dostu girisimler, demansi olan kisilerin ve bakim verenlerinin yasam
kalitelerini artirmak amaciyla toplumda farkindalik yaratmayir ve uygun destek
hizmetlerini sunmay1 hedefler. Demansi olan kisilerin ve onlara bakim verenlerin topluma
dahil edilerek saygin bir sekilde hayatlarina devam edebilmeleri i¢in Tiirkiye’de de
demans dostu girisimleri hayata gegirme yoniinde paydaslarin  goriislerini
degerlendirmeye ihtiya¢ vardir. Bu dogrultuda bu calismanin amaci demans dostu
girisimlerin olusturulmasinda paydaglarin algiladiklar: bariyerlerin ve kolaylastiricilarin

ortaya konulmasidir.

Yontem: Demans dostu girisimlerin olusturulmasinda paydaslarin algiladiklar
bariyerlerin ve kolaylastiricilarin ortaya konulmasi amaciyla nitel arastirma yontemi
secilmistir. Demans dostu girisimlerin hayata gegirilme siirecine dair spesifik detaylarin
ve etkilesimlerin ortaya ¢ikarilmasina odaklanildigi i¢in de nitel arastirma tiirlerinden olan
durum arastirmasi bu ¢alisma i¢in se¢ilmistir. Yar1 yapilandirilmis sorular profesyoneller,
informal bakim verenler ve sivil toplum Orgiitii tiyelerinden olusan 3 ayr1 odak grup
goriismesinde toplam 15 katilimciya yoneltilmistir. Toplanan veriler ATLAS.ti nitel veri

analizi uygulamasinda tematik analiz yontemi kullanilarak analiz edilmistir.

Bulgular: Verilerin tematik analizinden elde edilen 3 ana tema arastirmanin bulgularini
olusturmustur: farkindalig: gii¢lendirici araclar, destegi arttirmak: kurumlar ve paydaslar,

demansin sosyal boyutu: koruyucu ¢evre.

Sonu¢: Bu calisma, demans dostu girisimlerin hayata gecirilmesinde farkindalik
yaratmanin ve egitimin en Onemli kolaylastiricilar oldugunu, finansal zorluklar ve
paydaslar arasindaki is birligi eksikliginin ise en biiylik bariyerler oldugunu ortaya
koymustur. Ayrica, birey merkezli bakim perspektifi ve bakim verenlerin destek
alabilecegi alanlarin varligi, demans dostu uygulamalarin basarisim artirmak igin kritik
oneme sahiptir. Toplumda demans konusunda anlayis, saygi ve hosgoriiniin artirilmasi,

bu girisimlerin basarisini destekleyecek diger onemli faktorler olarak ortaya ¢ikmustir.

Anahtar Kelimeler: Yashlik, Demans Dostu Girisim, Demansi Olan Kisiler



ABSTRACT

Objective: Dementia-friendly initiatives aim to increase the quality of life for people with
dementia and their caregivers by raising awareness in the community and providing
appropriate support services. Understanding how stakeholders perceive dementia-friendly
initiatives in Turkey is crucial for ensuring that individuals with dementia and their
caregivers can continue their lives with dignity and inclusion in society. Accordingly, the
purpose of this study is to identify the perceived barriers and facilitators by stakeholders

in the implementation of dementia-friendly initiatives.

Method: A qualitative research method was selected to identify the perceived barriers and
facilitators by stakeholders in the creation of dementia-friendly initiatives. A case study
approach, a type of qualitative research, was chosen due to its focus on uncovering specific
details and interactions related to the implementation process of dementia-friendly
initiatives. Semi-structured questions were posed to participants (n=15) during three
separate focus group discussions involving professionals, informal caregivers, and
members of non-governmental organizations. The collected data were analyzed using

thematic analysis method in the ATLAS.ti qualitative data analysis software.

Results: The thematic analysis of the data revealed three main themes: tools for enhancing
awareness, 1ncreasing support: stitutions and stakeholders, the social dimension of

dementia: protective environment.

Conclusion: This study has revealed that raising awareness and education are the most
important facilitators in the implementation of dementia-friendly initiatives, while
financial difficulties and lack of collaboration among stakeholders are the biggest barriers.
Additionally, the presence of a person-centered care perspective and areas where
caregivers can receive support are crucial for the success of dementia-friendly practices.
Increasing understanding, respect, and tolerance towards dementia in society are other

important factors that support the success of these initiatives.

Key words: Aging, Dementia Friendly Initiative, People with Dementia
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1. GIRIS

Toplumsal ve bilimsel alanda yasanan gelismelere bagli olarak diinya genelinde insanlarin
yasam siiresi giderek artmaktadir. Yasam siiresindeki bu atiga paralel olarak yasli niifusta
da benzer bir artig goriilmektedir (Gu ve ark., 2021). Diinya genelinde 60 yas ve iizeri
niifus 2020 yilinda 1 milyar iken 2030 yilina gelindiginde diinyadaki her alt1 kisiden
birinin 60 yas ve {lizerinde olmas1 ve yasli niifusun 1.4 milyara ulagsmasi beklenmektedir.
2050 yilina gelindiginde ise bu artisin devam ederek 60 yas ve iizeri niifusun diinyada 2.1
milyara ulagmasi beklenmektedir (WHO, 2022). Yaslt niifusta beklenen bu artis
beraberinde engellilige neden olan hastaliklarin ve yasa bagl hastalik yiikiiniin de bu
grupta artmasina neden olabilmektedir. Yaslilikta engellilige ve goriilme orani yiiksek
hastaliklara neden olan en 6nemli sendromlardan biri demanstir (Chang ve ark., 2019;

Jaul ve Barron, 2017).

Demans, beyindeki sinir hiicrelerinde (ndronlarda) meydana gelen protein plaklarm
beynin farkli boélgelerinde birikimi sonucunda bellek, yiiriitiicli islevler ve davranista
degisikliklere neden olarak hastaliga sahip bireylerin giinliik yasam aktivitelerini bagimsiz
sekilde siirdiiriilmesini engelleyen norodejeneratif bir hastaliktir (Frederiksen ve
Waldemar, 2021). Diinya Saglik Orgiitii’niin (WHO) verilerine gore diinya ¢apinda 55
milyon demanst olan kisi bulundugu tahmin edilirken bu kisilerin %60°tan fazlasinin
diisiik ve orta gelirli lilkelerde yasadigi bilinmektedir. Lancet Kiiresel Hastalik Yiikii
Raporunda Tiirkiye’de demansi olan kisi sayisinin 2019°da 803,590 kisi iken bu saymin
2050 yilina kadar %277°lik bir artig gostererek 3,031,455 kisiye ulasmasi
ongoriilmektedir (Nichols ve ark., 2022). 2050 yilina kadar Tiirkiye'de demansi olan kisi
sayisinda beklenen artisin, Avrupa'daki demansi olan hasta sayisindaki beklenen artigtan
daha yiiksek oldugu da bu raporda komisyon tarafindan ortaya konulmustur (Alzheimer
Europe, 2019; Nichols ve ark., 2022; WHO, 2023).

Diinya Saglik Orgiitii, “Demans'a Halk Saghig: Yanit1 Kiiresel Eylem Plan1 2017-2025”
(Global Action Plan on the Public Health Response to Dementia 2017 — 2025) planiyla
demansi olan kisiler ve onlara bakim verenler i¢in “saygi, 6zerklik, esitlik, onurlarini

koruma ve potansiyellerini gerceklestirme” ilkelerinin kiiresel diizeyde uygulanmasini



hedeflemistir (WHO, 2017). Bu eylem plan1 gercevesinde demans hastalifinda bireyleri
ve toplumlar1 gii¢lendirme hedeflenerek demansi olan kisilerin sosyal katilimlarini
saglayan bir toplum olusturmak amaciyla demans dostu topluluklar ve girisimler 6n plana

¢tkmaktadir. (WHO, 2017, 2021).

Fiziksel ve sosyal ¢evre demansi olan kisilerin engellilik deneyimini 6nemli dlglide
etkilemektedir. Erisilebilir ve kapsayici ortamlarin olusturulmamas: sonucunda demansi
olan kisiler ve onlara bakim verenler toplumda sosyal dislanmaya ve dezavantajlara maruz
kalabilmektedirler (Biggs ve ark., 2019). Bu nedenle sayilari hizla artan demansi olan kisi
ve onlara bakim veren 6zellikle aile bireyleri i¢in destekleyici yasam ortamlarinin ve
topluluklarin olusturulmasi, toplumun bir parcasi olan bu bireylerin insan onuruna yarasir

bir yasam siirdiirmeleri agisindan olduk¢a 6nemlidir (Fersund ve ark., 2018).

Literatiirde ¢ogunlukla Batili tilkelerde demans korosu (Smith ve ark., 2022), demansi
olan kisiler i¢in erigilebilir mahalle ortam1 (Gan ve ark., 2022), toplumda farkindalik
yaratmaya yonelik demansi1 olan kisiler ve bakim verenlerin de aktif rol aldig1 egitim
igeriklerinin olusturulmasi ve halk ile paylasilmasi (Phillipson ve ark., 2019) gibi hem
fiziksel hem de sosyal cevrede degisiklik yaratilmasina yonelik caligsmalar oldugu
goriilmektedir (Shannon ve ark., 2018). Ulkemizde ise demansi olan kisiler ve bakim
verenleri i¢in yerel yonetimler ve Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanlig: tarafindan glindiiz
bakimina yonelik kurumsal faaliyet veya diizenlemeler bulunmaktadir (Keser, 2019;
Sener ve Tekin, 2020; Korkmaz Yaylagiil ve ark., 2022). Buna karsilik Tiirkiye’de
Ozellikle demans dostu girisimleri paydaslarin perspektifinden dogrudan vurgulayan
caligmalara rastlanmamistir Bu baglamda demansi olan kisilerin ve onlara bakim
verenlerin topluma dahil edilerek saygin bir sekilde hayatlarina devam edebilmeleri ve
yasam kalitelerinin arttiritlmasi i¢cin Tiirkiye’de de demans dostu girisimlere ve bu
girisimlerin nasil olusturulacaginin ortaya konulmasina ihtiya¢ duyulmaktadir. Bu
dogrultuda bu ¢alismanin amact demans dostu girisimlerin olusturulmasinda paydaslarin

algiladiklar1 bariyerlerin ve kolaylastiricilarin ortaya konulmasidir.



2. GENEL BILGILER

2.1. Yashhik ve Yaslanma
Niifusun yaslanmasi, toplumdaki yash bireylerin sayisinin artmasi ve ortalama yasin

yiikselmesiyle ortaya ¢ikan bir durumdur.Demografik gecisin kaginilmaz bir sonucu olan
niifus yaglanmasi hizla artmaya devam ederken Tiirkiye de bu demografik degisimlerden
etkilenmektedir. Yasl bireylerin toplam niifus igerisindeki artis1 2018 yilinda 7 milyon
186 bin 204 kisi iken son bes yilda %21,4’liik yiikselis gostererek 2023 yilinda 8 milyon
722 bin 806 kisiye ulasmistir. Bu artisin devam etmesi ile birlikte 2030 yilina gelindiginde
yasli bireylerin toplam niifus i¢inde oraninin %12,9, 2040 yilinda ise %16,3’e ulasmasi
beklenmektedir. Hayat Tablolari, 2020-2022 verilerine gore dogusta beklenen yasam
stiresi Tiirkiye geneli i¢in 77,5 yil iken erkekler i¢in 74,8 yil ve kadilar i¢in 80,3 yil
olmustur (TUIK,2024).

Yasam seyri boyunca devam eden bir siire¢ olarak yaslanma; biyolojik, psikolojik,
sosyolojik vb. pek ¢ok boyutu iceren ¢ok yonlii bir olgudur (Tufan, 2016). Yaslilik
doneminde biyolojik agidan bakildiginda fizyolojik ve biligsel yonde kayiplarin meydana
geldigi gorilmektedir (Tufan, 2016; Akdeniz ve ark., 2019). Bu durum da yaslilik
doneminde kronik hastaliklarin goériilme sikligini arttirmakta ve bu kronik hastaliklar
arasinda demansa bagli hastaliklar da yer almaktadir (Samanci Tekin ve Kara, 2018).
Demans, yaglanmanin dogal ve ka¢inilmaz bir sonucu olmasa da bilissel yondeki kayiplar
ile karakterize olur, yas bir bilissel gerileme igin bilinen en gii¢lii risk faktorii olarak kabul
edilmektedir (WHO, 2019).

2.2. Demans
Norodejeneratif demans bozukluklari, spesifik proteinlerin beynin farkli bolgelerinde

birikmesi ile meydana gelir (Frederiksen ve Waldemar, 2021). 1906 yilinda Alois
Alzheimer’in ¢aligsmasi ile baglayan demans aragtirmalarinin kokeni aslinda 13. yiizyila
dayanmaktadir. 13. ylizyildan itibaren kullanilan demans kavrami Latince olup Demens
“akl1 baginda olmamak” ya da “akli bagindan gitmek” anlamina gelmektedir (Assal, 2019;
Taylor, 2020). Demans; genel biligsel, davranissal, kisilikte ve hafizada bozulma ile
karakterize ilerleyici bir klinik sendromdur. Biligsel yeteneklerin yani sira hafizada da

sorunlara neden olan hastalikta ilerleyen evrelerde kisi 6zbakim becerilerini kaybetmeye
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baglar (Bouchard, 2007; Hodges, 2000; Taylor, 2020; Weiner ve ark., 2009) Kisinin
yasamini bagimsiz bir sekilde siirdiirmesini etkileyen demans asagida gecen biligsel
alanlardan iki veya daha fazla bolgede belirgin bozulma ile karakterizedir. Bu alanlar:
Yiiriitme fonksiyonlari, problem ¢6zme, dikkat, dil, sosyal bilis ve degerlendirme,
psikomotor hiz, gorsel alg1 veya gorsel-uzamsal yetenekler (kisinin ne zaman, nerede ve
kiminle bulundugunu algilayabilme becerisidir) (Hodges, 2000). Toksik proteinlerin
beynin farkli yerlerinde birikimi ile demansin karakteristik klinik profili ortaya
ctkmaktadir. Orne@in, tau proteinlerinin (beta-amiloid ile) entorinal Kkorteks ve
hipokampusta birikmesi, en sik goriilen Alzheimer tipi demansta erken ve belirgin hafiza
bozukluguna yol acar (Frederiksen ve Waldemar, 2021). Diger demans tipleri; Vaskiiler
Demans, Frontotemporal Demans, Lewy Cisimcikli Demans, Parkinson Hastaligina Bagli

Demanstir (Farrer ve Eifert, 2022; Taylor, 2020).

Demans, diinya genelinde yaklagik 50 milyon insani etkileyen hizla biiyliyen bir halk
saglig1 sorunudur. Her y1l neredeyse 10 milyon yeni vaka ortaya ¢ikmakta ve bu rakamin
2030 yilina gelindiginde 82 milyon, 2050 yilina gelindiginde ise 152 milyona ulagmasi
beklenmektedir (WHO, 2019, 2023). Tirkiye’de 6liim ve 6liim nedeni istatistiklerine
gore, en sik gorillen demansa dayali hastaliklardan biri olan Alzheimer hastaligindan
hayatin1 kaybeden yaslilarin sayisi, 2018 yilinda 13 bin 859 iken 2022 yilinda 11 bin 880
olmustur. Alzheimer hastaligindan 6len yaglilarin oram1 2018 yilinda %4,6 iken bu oran

2022 yilinda %3,2 olmustur (TUIK,2024).

2.2.1. Demans Tam Kriterleri
Mental Bozukluklarin Tanisal ve Istatistiksel El Kitab1-5 (The Diagnostic and Statistical

Manual of Mental Disorders-5) (DSM-5) kriterlerine goére demans norobilissel bozukluk
kriterleri altinda yer almaktadir. Norobiligsel bozukluklar da yegin ve agir olmayan olmak
tizere ikiye ayrilmaktadir. Yegin ve agir olmayan norobilissel bozukluklarin tani
kriterlerinin devaminda demansin en sik tipi olarak goriilen Alzheimer tipi demansin
Yegin ya da Agir Olmayan Norobilissel Bozukluk tani kriterlerine de yer verilmistir

(American Psychiatric Association ve American Psychiatric Association, 2013).



Yegin Norobiligsel Bozuklukta Tani Kriterleri:
a. Bir ya da birden ¢ok bilissel alanda (karmasik dikkat, yerine getirme islevi, 6grenme ve
bellek, dil, algisal-devinsel ya da toplumsal bilis), daha onceki yeterlik diizeyine gore

belirgin biligsel bir gerileme oldugunun kanitlari sdyle temellendirilir:

- Biligsel islevlerde belirgin bir gerileme olduguyla ilgili kisinin, bilgisi olan birinin ya da

hekimin kaygi duyuyor olmasi ve

- Noropsikoloji dl¢limleriyle belgelendirilmesi yeglenen ya da bunlarin yoklugunda nicel

bir klinik degerlendirmeyle belgelendirilen, biligsel yeterlikte 6nemli 6l¢iide bozulma.

b. Bilissel eksiklikler, giindelik etkinliklerde, kendi basina, bagimsiz davranmay1
giiclestirir (en azindan, faturalarin1 6deme ya da ilaglarini dogru kullanma gibi karmasik

giinliik yasam etkinliklerinde yardima gereksinim duyma

c. Bilissel eksiklikler yalnizca deliryum baglaminda ortaya ¢ikmamaktadir.

d. Bilissel eksiklikler baska bir ruhsal bozuklukla (6rn. yegin depresyon bozuklugu,

sizofreni) daha i1yi agiklanamaz.

Agwr Olmayan Norobilissel Bozuklukta Tani Kriterleri:
a. Bir ya da birden ¢ok bilissel alanda (karmasik dikkat, yerine getirme islevi, 6grenme ve
bellek, dil, algisal-devinsel ya da toplumsal bilis) daha dnceki yeterlik diizeyine gore ¢ok

belirgin olmayan bilissel bir gerileme oldugunun kanitlart s6yle temellendirilir:

- Biligsel islevlerde belirgin bir gerileme olduguyla ilgili kisinin, bilgisi olan birinin

ya da klinisyenin kaygi duyuyor olmasi ve

- Noropsikoloji 6l¢timleriyle belgelendirilmesi yeglenen ya da bunlarin yoklugunda
nicel bir klinik degerlendirmeyle belgelendirilen, biligsel yeterlikte ¢ok onemli

6l¢iide olmayan bozulma.

b. Bilissel eksiklikler, giindelik etkinliklerde kendi basina, bagimsiz davranmayi
engellemez (faturalarimi 6deme ya da ilaglarimi dogru kullanma gibi giinliikk yasamin
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karmagik etkinlikleri yapilabilir, ancak daha biiyiikk caba gerektirir, 6diinleyici

(kompansasyon) yontemler bulunur ya da uyarlamalara gerek olabilir).

c. Bilissel eksiklikler yalnizca deliryum baglaminda ortaya ¢ikmamaktadir.

d. Bilissel eksiklikler bagka bir ruhsal bozuklukla (6rn. yegin depresyon bozuklugu,

sizofreni) daha i1yi agiklanamaz.

Alzheimer Hastaligina Bagli Yegin ya da Agir Olmayan Norobilissel Bozukluk:

a. Yegin ya da agir olmayan norobiligsel bozukluk i¢in tanm Slgiitleri karsilanmaktadir.

b. Bir ya da birden ¢ok biligsel alanda, gizlice ve sessizce baslayan, yavas yavas ilerleyen

bir bozulma vardir (yegin norobilissel bozuklukta en az iki alan bozulmus olmalidir).
c. Olast1 ya da olabilir Alzheimer hastalig1 i¢in tan1 6l¢iitleri s0yle karsilanmaktadir:

Yegin norobilissel bozukluk igin:
Asagidakilerden biri varsa olast Alzheimer hastaligi tanis1 konur; yoksa, olabilir

Alzheimer hastalig1 tanis1 konmalidir.

1. Aile oykiisiinden ya da kalitimsal 6l¢iimlerden, neden olucu bir Alzheimer hastaligi

kalitimsal degisimi (genetik mutasyonu) kaniti.

2. Asagidakilerden her {i¢li de vardir:
a. Bellek ve 6grenmede ve en az diger bir bilissel alanda gerileme oldugunun agik kaniti

(ayrintil1 ykiiye ya da bir dizi néropsikoloji dl¢limlerine gore).

b. Biliste, uzun siireli duraksama olmaksizin, siirekli ilerleyen, asamal1 gerileme.

c. Neden olucu karisik etkenler olduguna iligkin bir kanit yoktur (baska ndroyozlastirici
hastalik ya da beyin-damar hastalig1 [serebrovaskiiler] ya da bagka sinirsel, ruhsal ya da

genel hastalik ya da bilissel gerilemeye katkida bulunabilecek bir durum).



Agr olmayan nérobilissel bozukluk icin:
Kalitimsal 6l¢limde ya da aile dykiisiinde, neden olucu bir Alzheimer hastaligi kalitimsal

degisinimi kanit1 varsa, olas1 Alzheimer hastalig1 tanis1 konur.

Kalitimsal 6l¢timde ya da aile dykiisiinde, neden olucu bir Alzheimer hastaligi kalitimsal
degisinimi kanit1 yoksa ve asagidakilerden her ii¢ii de varsa, olabilir Alzheimer hastalig

tanis1 konur.
1. Bellek ve 6grenmede gerileme oldugunun agik kanati.
2. Biliste, uzun siireli duraksama olmaksizin, siirekli ilerleyen, asamali gerileme.

3. Neden olucu karisik etkenler olduguna iligskin bir kanit yoktur (baska noroyozlastirict
hastalik ya da beyin-damar hastalig1 [serebrovaskiiler] ya da baska sinirsel ya da genel

hastalik ya da biligsel gerilemeye katkida bulunabilecek bir durum).

d. Bu bozukluk, beyin-damar hastaligi, bagka bir ndroyozlastiric1 hastalik, madde ya da

baska bir ruhsal, sinirsel ya da genel bozuklugun etkileriyle daha iyi agiklanamaz.

Demans hastaliginin tanis1 yukarida bahsedilen tami kriterlerine dayanmaktadir. Bu
dogrultuda demans hastaligi ilerleyici yapist nedeniyle i{i¢ evreye ayrilmaktadir
(Frederiksen ve Waldemar, 2021). Bir sonraki boliimde demans hastaliginin {i¢ evresi ve

bu ii¢ evrede meydana gelen biligsel ve davranigsal degisimler incelenecektir.

2.2.2. Demans Evreleri
Demans evreleri belirlenirken biligsel degerlendirmeye ek olarak demansi olan kigiden de

Oykii de alinmaktadir. Bunlara ek olarak informal ya da formal bakim verenden de ek
hasta ve hastaliga dair Oykii alinmaktadir. Bu bilgiler dogrultusunda biligsel ve
fonksiyonel islevlerdeki kayip derecesi ve giinliik yasam aktivitelerindeki bagimsizlik
kapasitesine gore demans hastalifinin evreleri 3 asamada hafif, orta ya da siddetli olarak

belirlenir (Feldman ve ark., 2008)

Baslangi¢ seviyesindeki (hafif) demansta kisiler bagimsiz bir sekilde hayatlarim

siirdiirebilirken (6rnegin 6z bakim faaliyetlerini devam ettirebilirken) yine de



enstriimental giinliik yasam aktivitelerinde belirli bir dereceye kadar destege ihtiyag
duyabilmektedirler. Ornegin; yemek yapma ya da ekonomik islemler gibi asamali ve
gorece karmasik eylemleri yerine getirmede zorluk yasamaktadirlar (Frederiksen ve
Waldemar, 2021). Orta evreye gelindiginde bellek kaybi belirgin hale gelmektedir.
Demansi olan kigi temel giinliik yasam aktivitelerini gerceklestirirken (6rn; banyo yapma,
kiyafetlerini giyinme) birinin yardimina ihtiya¢ duymaktadir. Basit diizeydeki ev islerini
siirdiirebilen demansi olan kisi sosyal hayat ve ev disi yasamda hem sosyallesme
konusunda yasadiklar1 zorluklardan dolay1 hem de ortaya ¢ikan davranigsal degisimlerden
kaynakli olarak ¢esitli sorunlar yasayabilmektedir. Karmasik ve 6nemli konularda karar
verme ve problem ¢ozme yetenekleri 6nemli olglide kayba ugramistir (Frederiksen ve
Waldemar, 2021; Geldmacher, 2009). Bellek bozulmasinin belirgin sekilde ortaya ¢iktig
son evrede 6zbakimimi yerine getirmek i¢in demansh kisi tamamiyla bakim verene
bagiml hale gelir. Zaman ve mekan oryantasyonu konusunda ciddi zorluklar yasayan
hastalar problem ¢6zme ve karar verme gibi karmasik faaliyetleri yerine getirmede de yeti
kayb1 yasayabilirler. Idrar ve disk1 inkontinans1 da bu evrede goriilmektedir (Geldmacher,
2009). Asagidaki Tablo1’de demans hastaliginin en yaygin tiirii olarak goriilen Alzheimer
tipi demansta hastalik evreleri gosterilmektedir (Geldmacher, 2009).

Tablo 2.1. Evrelere gore Alzheimer hastaligi (Geldmacher, 2009).

Hafif
Orta

Belirgin hafiza bozuklugu
Giinliik faaliyetlerde agik¢a goriilen bozulma (6rnegin ocak veya telefon kullanma)

Oz bakimda yetersizlik (6rnegin banyo yapma, giyinme)

Davranigsal bozukluklar (6rnegin giin batimi1 sendromu, paranoya)

Sosyal becerilerin giderek zayiflamasi
Glinliik yasam aktivitelerini gerceklestirirken bakim verene ihtiya¢ duymanin

meydana gelmesi

Siddetli
Bellekte goriilen ciddi dereceli bozulma
Tanidik insanlar1 tanimakta giicliik cekme
Hareket kabiliyetinde kisitlilik
Kisisel bakimda yardima ihtiya¢ duyma
Enstriimental ve giinliik yasam faaliyetlerini yerine getirememe




Hastaligin seyri boyunca demans: olan kisilerde davranigsal ve psikolojik semptomlar
gozlemlenmektedir. Bunlar: apati (duygusuzluk, ilgisizlik), duygu durum degisikligi,
depresyon, anksiyete, davramis degisiklikleri, ajitasyon, sartli refleksin yitimi
(disinhibisyon), psikoz, haliisinasyon, deliizyondur (yanilgi, kuruntu). Bu semptomlar
hem demansi olan kisiler hem de onlarin bakim verenleri i¢in genellikle zorlayicidir. Bu
semptomlar1 tedavi etmeye yonelik girisimler hastalarin hayat kalitelerini arttirmaya
yardimcr olabilirken bakim verenlerin de bakim yiikiinii azalmakta ya da yardimci
olmaktadir (Budson ve Solomon, 2021; Feldman ve ark., 2008; McKhann ve ark., 2011).
Demans hastaliginda goriilen bu davranis ve psikolojik degisiklikleri tedavi etmek igin
farmakolojik ve farmakolojik olmayan yontemler bulunmaktadir (Arvanitakis ve ark.,
2019).

2.2.3. Demansa Farmakolojik Yaklasim
Demansin neden oldugu bilissel kaybi yavaglatmak ve davramis degisikligi gibi

semptomlarin etkilerini azaltmada farmakolojik yaklasim kullanilmaktadir (Gerlach ve

Kales, 2020). Demans hastaliginda siklikla kullanilan ilaglar su sekildedir:

Donepezil: Asetilkolinesteraz inhibitorleri grubunda yer alan Donepezil demans
hastaliginda tiim evreler i¢in dnerilmektedir. Rivastigmin ve Galantamin adli ilaglar ise
orta ve ileri seviyedeki hastalarin kullanimi i¢in 6nerilmektedir. Memantin ise beyindeki
sinaptik iletim ve hafiza ve 6grenme gibi bilissel aktivitelerde 6nemli rolii olan N-metil-
d-aspartat reseptorlerinin bloke edilmesine dayanan ¢alisma mekanizmasina sahiptir. Bu
ilag da orta-ileri seviyedeki hastalarin kullanimi i¢in Onerilmektedir Bulanti, kusma,
anoreksi ve ishal yukarida bahsedilen dort ilag igin de gecgerli ilag yan etkileridir
(Arvanitakis ve ark., 2019; Budson ve Solomon, 2021).

Demans hastaliginda yukarida bahsedilen ilaglarin yani sira biligsel gerilemeye ek olarak
ortaya ¢ikan noropsikiyatrik semptomlar (6rnegin; ajitasyon, saldirganlik, sanrilar,
haliisinasyonlar ve basibos dolasma) igin antipsikotikler (gergeklik algisinin bozuldugu
durumlarda kullanilan ilaglar), antikonviilsanlar (merkezi sinir sistemini segici olarak
deprese eden ilaglar), antidepresanlar, anksiyolitikler (anksiyeteyi azaltan ilaglar), dahil
olmak iizere ¢ok sayida farkli ilag sinifi kullanilmaktadir. (Franco ve Messinger-Rapport,
2006; Gerlach ve Kales, 2020).



Diger bir taraftan bahsedilen farmakolojik uygulamalarin hi¢biri demans hastaligina
“sihirli bir tedavi” imkani sunmadigi i¢in hastalarin ve yakinlarinin hastalik siirecinde
desteklenmesi i¢in farmakolojik yaklagimi destekleyecek farmakolojik olmayan
uygulamalara da ihtiya¢ duyulmaktadir (Arvanitakis ve ark., 2019; Cantarero-Prieto ve

ark., 2020; Franco ve Messinger-Rapport, 2006).

2.2.4. Demansa Farmakolojik Olmayan Yaklasim
Literatiirde demansi olan kisiler ve onlarin bakim verenleri ile yapilan caligmalara

bakildiginda, demansin neden oldugu davranigsal ve psikolojik semptomlarin demansi
olan kisilerin yasam kalitelerini diistirmekte (Henskens ve ark., 2019) ve bakim verenlerin
de stres yiikiiniin artmasina neden oldugu goriilmektedir (Miyamoto ve ark., 2010) . Bu
semptomlar ayni zamanda demansi olan kisilerin damgalanmasindan dolay1r sosyal

diglanmaya ve izolasyona da neden olmaktadir (Forbes ve ark., 2011).

Demansi olan kisi, bakim veren ve g¢evresel faktorler arasindaki etkilesim demansin
davranigsal ve psikolojik semptomlarini meydana getirmektedir. Bu ii¢ faktoriin goz
onlinde bulundurularak gelistirildigi baz1 miidahaleler bulunmaktadir (Kales ve ark.,
2015). Biligsel ve davramigsal farmakolojik olmayan miidahaleler; semptomlar
yonetmede, hastalarin ve bakim verenlerinin iyi olma hallerini arttirmak amaciyla
kullanilan ¢esitli yaklagimlari i¢cermektedir (Meyer ve O’Keefe, 2020). Sikkes ve
arkadaglar1 (2021) yaptiklar1 ¢alismada yaslanma ve demansta farmakolojik olmayan
tedavileri teorik ¢ergevede inceleyerek 13 farkli miidahaleyi ortaya koymuslardir. Bunlar:
bilissel egzersiz, bilissel terapi, biligsel stimiile terapi, beslenme tedavileri, fiziksel
egzersiz, uyku i¢in tedavi yontemleri, meditasyon, animsama terapisi, miizik temelli

tedaviler, iletisim tedavileri, ¢oklu alg1 tedavileri, is ve ugras terapisi, sinir modiilasyonu

Yukaridaki miidahale yontemlerinin en sik kullanilanlarindan olan bilissel egzersizler,
bireyin baskalarina bagimli olmadan kendi hayatin1 siirdiirebilmesi ve bu yonde karar
alma yetenegini olabildigince korumayi hedefler. Bu egzersizler, hafiza, dikkat ve
problem ¢ézme gibi belirli biligsel becerilere odaklanir. Bilissel egzersizlerin amaci,
bireyin zihinsel yeteneklerini gelistirmek ve bu yeteneklerin giinliikk yasamda

kullanilabilir olmasini saglamaktir (Clare ve ark., 2019).

10



Bilissel Terapi, biligsel egitim ve biligsel rehabilitasyon, erken evredeki demansi olan
kisilerin hafiza ve biligsel islevlerini en iyi seviyede tutmalarina yardimei olmay1 amaglar.
Bu yontemler, hastalarin zihinsel yeteneklerini gelistirerek gilinlik yasamda daha

bagimsiz ve islevsel olmalarini saglamayi hedefler (Clare ve Woods, 2003).

Biligsel Stimiile Terapi, demansi olan kisilerin bilissel fonksiyonlarini, yasam kalitelerini
ve ruh hallerini gelistirmeyi amaclar. Bu amag¢ dogrultusunda demansi olan kisileri bir
araya getirerek farkli temalar1 olan grup etkinlikleri diizenler. Bu etkinlikler ve grup
etkilesimi araciligir ile demans olan kisilerde bellek, yiiriitiicii fonksiyonlar ve dil
becerilerinde gelisme demansi olan kisilerde elde edilir (Sikkes ve ark., 2021)Yapilan bir
calismada biligsel stimiilasyon tedavisinin yalnizca bilissel becerileri degil ayn1 zamanda

davranigsal semptomlar1 da iyilestirdigi gosterilmistir (Mapelli ve ark., 2013)

Beslenme Tedavileri: Demansi olan kisilerin beslenme durumu ile ilgili temel konulari,
malniitrisyon riskini belirlemeyi, enerji dengesinin yani sira mikro ve makro besin durumu

ve diyetin kalitesini de izlemeyi igeren programi ortaya koymaktadir (Mole ve ark., 2018)

Fiziksel Egzersiz: Planlanan, yapilandirilmis, tekrarlayan ve nihai veya ara hedefi fiziksel
uygunlugun iyilestirilmesi veya siirdiiriillmesi olan fiziksel aktivite olarak
tanimlanmaktadir (Garber ve ark., 2011). Fiziksel egzersiz, hafif bilissel bozuklugu olan
kisiler veya demansi olan kisilerde bilissel gerilemeyi ve davranigsal sorunlari

azaltabilecegi yapilan ¢alismalarda ortaya konulmustur (Law ve ark., 2020).

Yukaridaki listede bulunmayan ancak son yillarda literatiirde yer alan farmakolojik
olmayan davranigsal ve psikolojik semptomlara yonelik miidahalelerde bakim verenler
icin gelistirilen egitim ve sosyal destek programlari da yer almaya baslamistir. Bu
miidahaleler arasinda demans hastaligi hakkinda bakim verenler i¢in; egitim, sosyal
katilim ve sosyal destegi saglayan uygulamalar ve finansal ve hukuki haklar1 konusunda
bilgi alabilecekleri bilgilerin saglanmasina yonelik egitim programlar1 bulunmaktadir

(Kirisik, 2024; Ross ve ark., 2024; Vandepitte ve ark., 2016).

Giliniimiize kadar demans hastaligt ve bu hastaliga sahip kisiler farmakolojik ve

farmakolojik olmayan yaklagimlar ¢ercevesinde degerlendirilirken bu yaklasimlara ek
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olarak DSO toplum temelli ve insan haklar1 perspektifini temel alan yeni bir bakis agisin
ele almistir. Bu yaklagima gore “demansi olan insanlar, bakicilar1 ve aileleri i¢in yasam
kalitesini ve onuru saglamak amaciyla saglik, katilim ve giivenlik firsatlarini en iist diizeye
cikaran kapsayici ve erisilebilir bir topluluk ortam1” olusturmak esastir (WHO, 2017, s.
14). Bir sonraki boliimde demans dostu girisimler olarak adlandirilan bu yaklasim detaylt

bir sekilde ele alinacaktir.

2.3. Demans Dostu Girisimler
Demans hastaligi uzun yillar boyunca hem akademik hem de uygulamali alanda

biyomedikal perspektifin basat oldugu bir yaklasimla ele alinmistir (Behuniak, 2010).
Biyomedikal yaklasim icinde demans; diisiis, ¢okiis ve 6liim gibi olumsuz kelimelerle
hastalarin iginde bulundugu bir durum olarak aktarilmistir (Zeilig, 2014). Bu durum da
beraberinde sinirli bir perspektiften (semptomlar, davranislar ve patoloji ¢ercevesinde)
demansi olan kisilere ve yasamlarina yaklasim gelistirmeye neden olmustur (Hebert ve
Scales, 2019; Keady ve ark., 2012). Giiniimiizde akademik ve uygulamali alanda yapilan
calismalarla birlikte bu yaklasimdan uzaklasarak vatandaslik, hak temelli uygulamalar,
sosyal dahil edilme, iyi olus halinin saglanmasi ve etiketleme ve ayrimciligin Oniine
gecilmesine yonelik ¢aligmalara odaklanilmistir. Bu ¢alismalar ile demans hastaliginda
cevresel ve sosyal boyutta degisimler olusturmak iizerinde durulmaktadir (Bartlett, 2022;
Goodenough ve ark., 2017; Shakespeare ve ark., 2019).

Gilintimiizde gegerli olan sosyal ve gevresel boyutu gelistirmeye yonelik ¢aligmalardan en
onemlilerinden biri de 2017 yilinda DSO tarafindan gelistirilen ve demansin toplumlara
ve llkelere olan olumsuz etkilerini azaltmay1 amaclayan “Demans'a Halk Saglig1 Yaniti

Kiiresel Eylem Plan1”dir (WHO, 2017).

Bu dogrultuda 2025'e kadar iilkelerin en az %50'sinde demans dostu bir girisim kurulmasi
ve demanst olan kisilerin sosyal katilimlarim1 saglayan bir toplum olusturmak
amaclanmaktadir (WHO, 2017, 2021).Uluslararasi Alzheimer Federasyonu (ADI),
demans dostu topluluklarin, demansi olan kisiler ve ailelerinin hayatlarini iyilestirmeye
odaklanarak bir¢cok paydas (kisi, kurum ve kaynaklar vb.) ile is birligi sonucunda
meydana gelebilecegini belirtmektedir (ADI, 2016). Demansi olan kisilerin giinliik hayata
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aktif olarak katilmalarini destekleyerek yasadiklari toplumda karsilagtiklar: izolasyon ve
esitsizlikleri ortadan kaldirmak demans dostu topluluklarin odak noktasidir. Avrupa
Alzheimer Birliginin ifadesi ile bir Demans Dostu Toplum'da, “demansi olan insanlar
yasadiklart topluma dahil edilir ve saygi goriirler. Vatandaslar, kuruluslar ve isletmeler,
demans1 olan kisilerin ve onlara bakim verenlerin toplum hayatina katilimin1 engelleyen
engelleri kaldirmak i¢in birlikte ¢alisirlar.” (Alzheimer Europe, 2020 s.5).
Bu hedefleri ise toplumda demansla ilgili farkindalig: arttirarak ve hizmetleri onlar i¢in
de erisilebilir hale getirerek saglarlar (Alzheimer Europe, 2020).
ADI (2016)’1n, demans dostu topluluklarda takip edilmesi gerektigini savundugu bes
temel ilke sunlardir (s. 7):
e Demans konusunda farkindalig1 ve anlayis1 arttirmak;
e Demansi olan kisilerin sosyal ve kiiltiirel iligkilerini arttirmak;
e Demansi olan kisilerin haklarin1 korumalarini saglamak igin yasal ve diger
Oonlemleri yiiriirliige koymak;
e Demansi olan kisilerin ihtiyaclarina yanit veren hizmetler gelistirmek ig¢in
saglik ve bakim hizmetlerinin kapasitesini arttirmak;
e Evde, yatili bakimda, hastanelerde veya halka agik yerlerde fiziksel ortami

iyilestirmeye yonelik eylemlere gecmek.

Birey merkezli bakim, ¢evresel tasarim, demans farkindaligi ve egitimi ve demans dostu
topluluklar gibi alanlar demans dostu girisimlerin {lizerinde ¢alistig1 degisim alanlaridir.
Bu girisimler ile amag, demansi olan insanlar1 ve onlara bakim verenleri topluma dahil

etmek icin faaliyetler diizenlemektir.

Demans dostu girisimler yukarida sayilan odak noktalar1 ile biitiinciil bir yaklagim
sunmaktadir (Hebert ve Scales, 2019; Thijssen et al., 2022; WHO, 2021). Demans dostu
girisimlerin sundugu bu biitiinciil yaklagim ayni zamanda paydaslarin katilimda da
gegerlidir. Sosyal degisim icin hiikiimet, sivil toplum orgiitleri, Alzheimer dernekleri ve
akademi ile kurulacak ortakliklar ile biitiinciil bir yaklagimin gerekliligi demans dostu
girisimlerin hayata gegirilmesi ve etkin bir sekilde siirdiiriilmesinde kilit noktalardan
biridir. Paydaslarin demans dostu girisimlerin olusturulmasindaki énemli rolii yurtdisinda

yapilan ¢alismalar, Diinya Saglik Orgiitii ve sivil toplum orgiitlerinin raporlarinda
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vurgulanmistir (Alzheimer's Disease International, 2016; WHO, 2017; Alzheimer Europe,
2020; Thijssen et al., 2023).

Diinya Saghk Orgiiti'ne gore demans dostu girisimlerin dort temel prensibi
bulunmaktadir. Bunlar: katilim, ¢ok sektorlii (interdisipliner) is birligi, ekip ¢alismasi ve
stirdiiriilebilirliktir. Bu prensiplere yakindan bakilacak olunursa ilki katilim ilkesidir.
Katilim ilkesine gore demansi olan kisiler ve onlarin bakimi ile ilgilenen kisiler demans
dostu girisimlerin planlamasi1 asamasinda aktif olarak yer almalidirlar. Bu kisilerin
ithtiyaglarina yonelik planlamalar yapilmasi ve hayata gegirilmesi hem insan haklar1 hem
de kisi merkezli bakimin 6zelliklerinin benimsenmesine olanak saglayacaktir (Novak ve

ark., 2020; WHO, 2021)

Diger bir temel ilke ise ¢ok sektorlil is birligidir. Tasarim asamasindan uygulamaya
gecilmesi ve uygulamanin degerlendirilmesine kadar her bir basamakta demans dostu
girisimlere farkli bakis agis1 ve destek saglayabilecek partnerlere ihtiya¢c bulunmaktadir.
Bu partnerler, bircok devlet ve 6zel kurum ve kuruluslardan farkli alanlardan 6rnegin
saglik, egitim, ulasim, barinma, hukuk, finans ve altyap1 alanlarinda deneyimi olan kigiler
olabilir. Ulusal ve uluslararasi diizeyde demans ve Alzheimer alaninda ¢alismalar yapan
organizasyonlar da g¢ok sektorlii is birliginde kilit role sahip paydaslar arasinda yer
almaktadir (Thijssen ve ark., 2023; WHO, 2021).

Cok sektorlii is birligi ve ayn1 zamanda demansi olan bireyler ve onlara bakim veren
kisileri bir araya getirmek iyi bir koordinasyon ve ekip ¢aligmasina dayanmaktadir. Bu da
temel prensiplerin iiglinciisiinii olusturmaktadir. Iyi bir koordinasyon hem bir¢ok sektorle
basaril1 bir sekilde ¢alismay1 hem de girisimler i¢in insan ve ekonomik kaynaklar1 etkin

bir sekilde kullanmay1 saglamaktadir (Hung ve ark., 2021; WHO, 2021).

Kaynaklar1 etkin bir sekilde kullanarak uzun donemde demans dostu girisimleri hedef
grupta yer alan insanlara ulastirmak ve etkin kullanimini saglamak doérdiincii ve son ilke
olan siirdiiriilebilirlige isaret etmektedir. Fonlanma, ekip yOnetimi ve degisimleri goz
oniinde bulundurarak kalict etkiye sahip olacak girisimleri siirdiirmek i¢in stratejilere
sahip olunmasi gerekmektedir (Hebert ve Scales, 2019; Novak ve ark., 2020; WHO,
2021).
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Demans dostu girisimlerle birlikte topluluklarda, demansla ilgili davramssal ve yapisal
degisimler hedeflenir. Yapilan ¢alismalar Batili tilkelerde oldugu gibi diger iilkelerde de
demans dostu topluluk girisimlerine 6rnek olarak; demans dostu bakim hizmetleri,
demans dostu hastane, demans dostu topluluk ¢evresi, demans dostu ulasim, demans dostu
magazalar ve diikkanlar, demans dostu topluluk iiyeleri (demans arkadaslari ve
gontlliiler), demansla ilgili toplumun diger iiyelerini bilinglendirme (farkindalik
egitimleri) ve demansi olan bireylerin topluma katkida bulunarak dahil olma firsatlari
gelistirilebilir (Thijssen et al., 2023; Toubol et al., 2021; Tsuda et al., 2022; Wu et al.,
2019).

Ulkemize bakildiginda ise Alzheimer ve demansi olan kisilere yonelik yerel yonetimler
ve Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanlig1 tarafindan giindiiz bakimina y6nelik kurumlar
hayata gecirilmistir (Keser, 2019; Sener ve Tekin, 2020; Korkmaz Yaylagiil et al., 2022).
Tiirkiye Cumhuriyeti Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi (ASPB) hazirlamis oldugu
Demans Bakim Modeli Raporu’nda demans dostu kavramina yer vermistir. Kurumsal
bakim i¢in konutlarin demans dostu olarak hazirlanmasi, evde bakim hizmetlerinin
sunumunda da demans dostu topluluklar yaratmak, demans dostu ile ilgili 6ncelikli alanlar
olarak ortaya ¢ikmaktadir. ASPB, Tiirkiye Alzheimer Dernegi ve Vakfi gibi sivil toplum
orgiitlerini, demansi tanima ve farkindalik ¢aligmalarinda devlet kurumlart disindaki en
onemli demans dostu kurumlar olarak tanimlamistir (Tiirkiye Cumhuriyeti Aile ve Sosyal
Politikalar Bakanligi, 2017).

Demans dostu girisimler yukarida bahsedildigi iizere demansi olan kisiler ve bakim
verenleri i¢in kapsayici birer sosyal ve fiziksel ¢evre olusturmaya odaklanir. Bir sonraki
boliimde demans dostu girisimlerde sosyal ve fiziksel ¢evrede temel alinan unsurlar ve

diinyadaki uygulamalardan 6rnekler verilmektedir.

2.3.1. Demans Dostu Girisimlerde Sosyal Cevre
Sosyal ¢evrenin demansi olan kisileri destekleyici dzelliklere sahip olmast bu kisilerin

faaliyetlere katilimi ve bu faaliyetleri siirdiirmesinde 6nemli bir role sahiptir (Teitelman
ve ark., 2010). Yasadiklar1 toplumdan, iginde bulunduklar1 sosyal ¢evreden ve

bulunduklar1 ortamdan kopmadan arkadas ve aile iiyeleri ile birlikte olmak demansi olan
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kisilerin iyi oluslarma olumlu yonde katki sunmaktadir (Sturge ve ark., 2021; Tufan,

2016).

Demans dostu girisimlerin olusturdugu sosyal ¢evreye verilebilecek Orneklerden birisi
demans kafelerdir. Demans kafeler, demans olan kisiler ve onlara bakim verenler igin
sosyal izolasyon riskini azaltarak yeni sosyal aglar kurmalarini saglayabilir. Demans
kafeleri, demansi olan kisilere klinik bir ortam sunmaktan ziyade, demans: olan kisilere
ve onlarin yakinlarina, benzer deneyimler yasayan kisilerle bir araya gelme, ortak
paylasimlarda bulunma imkani1 sunar (Capus, 2016; De Wilde et al., 2017; Thijssen et al.,
2022). Toplumun demansa yonelik bilgi ve farkindaliginin az olmasi demansi olan kisilere
yonelik damgalanma ve sosyal dislanmaya yol agabilir. Demans dostu topluluklarin
amaglarindan olan kapsayici sosyal g¢evre olusturmak da bu damgalama ve sosyal
dislanmanin 6niine ge¢meyi hedefler. Bu hedef dogrultusunda da toplumun demansa
yonelik farkindaligimi arttirmak i¢in demans dostu topluluklarda cesitli uygulamalar
bulunur (Maki ve ark., 2020; Phillipson ve ark., 2019). Buna bir 6rnek olarak
Avustralya'da, toplumun farkindaligini artirarak demansi olan kisiler ve onlara bakim
verenlerin maruz kaldig1 ayrimciligi azaltmak i¢in demansi olan yashilar ve bakim
verenlerden olusan bir grupla bir eylem plan1 olusturulmustur. Bu plan kapsaminda, 18 ay
boyunca diizenlenen egitim ve farkindalik faaliyetlerine 1000'den fazla topluluk iiyesi
katilmigtir. Sonug olarak, bu faaliyetler sayesinde katilimcilar arasinda olumlu tutumlar

gelismis ve demansla yasamakla ilgili damgalanma azalmistir (Phillipson ve ark., 2019).

Demans dostu sosyal ¢evrelerin olusturulmasina baska bir drnek eglence gruplandir.
Ornegin Paul's Club, Kanada'da erken baslangich demansi olan kisilerin haftanin belirli
giinlerinde katilabilecekleri bir sosyal eglence grubudur. Kuliipte ii¢ ekip lideri, bir
rekreasyon terapisti ve yaklagik 15 goniillii bulunmaktadir. Calismanin sonuglarina gore,
kuliibiin diizenledigi gilinlik mahalle yiiriiyiisleri araciligiyla sosyal vatandaghigin farkl

yonlerinin nasil gelistirildigi ortaya konmustur (Phinney ve ark., 2016).

Demans Dostu sosyal girisimlere bir diger ornek, bireysel ifade, eglence ve basarilarin
kutlandig1, basarisizlik ihtimali olmayan bir ortam yaratan sanat programidir. Bu

programin seanslar1 genellikle iki béliimden olusur: Ik yarida birkac sanat eserine
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odaklanilan bir sanat izleme etkinligi yapilir, ardindan katilimeilar kendi sanat eserlerini
yaratirlar. Gorsel sanat programi, huzurevleri, sehir hastaneleri ve toplum merkezleri gibi
tic farkli ortamda gergeklestirilmistir. Programin baglangi¢ evresinden ileri evreye kadar
olan 125 demansi olan kisi katilmistir. Sonuglar, sanat programinin katilimeilarin "ilgi",
"dikkat", "6zsayg1" ve "zevk" agisindan anlik faydalar sagladigini ve "olumsuz duygu" ve

"iziintii" diizeylerini azalttigini1 géstermistir (Windle ve ark., 2018).

2.3.2. Demans Dostu Girisimlerde Fiziksel Cevre
Demans dostu girisimlerde fiziksel ¢evre ev i¢i diizenlemelerden mahalle ortamindaki

iyilestirmelere kadar oldukga genis bir alan1 kapsamaktadir (Wang ve Lu, 2022; Ward ve
ark., 2018). Yasa uygun ve demans dostu girisimlerin bir pargasi olarak, erisilebilir ve

giivenli fiziksel bir ¢evre olusturma amaciyla su alanlara odaklanilabilir:

e Mahallede yiiriine bilirligi artirmak,
e Binalar ve tesisleri daha erisilebilir ve giivenli hale getirmek,
e Toplu tasima araglarin1 ve duraklarini daha erisilebilir ve giivenli hale getirmek,

e Konutlart daha uygun ve giivenli hale getirmek (WHO, 2021).

Gan ve arkadaslari, 2022 yilinda yaptiklari ¢calismada demans dostu girisimlerde mahalle
ortamimin nasil iyilestirilebilecegini incelediler. Literatiir incelemelerinde, ‘“kamu
alanlarindaki katilimi artirmak icin c¢evresel desteklerin saglanmasina, mahallede
hareketliligi tesvik eden sosyo-cevresel uyaricilarin ve gilivencelerin sunulmasina,
demansi olan kisiler i¢in fiziksel engellerin azaltilmasina ve 6zellikle kirsal bolgelerde
erigilebilir kaynaklarin temin edilmesine” vurgu yaptilar. Ayrica, yeni projelerin
planlanmas1 ve gelistirilmesi siireclerine demansi olan bireylerin katiliminin 6nemini de

vurguladilar (Gan ve ark., 2022).

Konutlar1 giivenli hale getirme ile ilgili ¢alismada ise demansi olan bireyler i¢in fiziksel
gevresel ipuglari incelenmistir. Demansi olan Kisiler igin gorsel ipuglarinin; yol bulma,
yemek yeme ve tuvalet kullanimi gibi giinliik islevlerde olumlu etkiler sagladig ortaya
konulmustur (Wang ve Lu, 2022).
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Yukarida anlatilan sosyal ve fiziksel ¢evre 6zelliklerini WHO demans dostu ¢evre i¢in

detayl sekilde ele almistir. Demans dostu ¢evrelerde sosyal ve fiziksel ortamlarin birbirini

destekleyici bir sekilde tasarlanmasi gereklidir. Ornegin, toplumsal katilim tesvik eden

bir sosyal ortam, demans1 olan kisilerin giivenli ve erisilebilir fiziksel mekanlarda aktif

olmalarini saglar. Benzer sekilde, fiziksel ortamlarin demans: olan kisilere uygun hale

getirilmesi, onlarin toplumsal etkinliklere katilimini artirir. Demans dostu ¢evrede sosyal

ve fiziksel ortam arasindaki etkilesim, WHO’nun yas dostu kentler konseptinden

uyarlanmigtir (Sekil 2.1.).

Guivenlik
Ulasim Barinma
Bagimsizlik
Damgalamaya Hayir
D1s Alanlar A 5 | vyH u Sosyal
ve Binalar R e Katilim
- Katihm
- Dahil Edilme
- Erisilebilirlik
- Esitlik
Topluluk - Haysiyet q
Destegi ve - Ozgiirlik élygl \ie
Saglik - Saygmnlik Sosya
Servisleri - Yasam Kalitesi Icerme
Bakim Toplumsal
Verenlere Katihm ve
Destek Istihdam

[letisim ve

Bilgi

Sekil 2.1. Sosyal ve fiziksel ortam arasindaki etkilesim (WHO, 2021)
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2.4. Demans Dostu Girisimlerde Temel Yaklasimlar
Demans Dostu girisimlerde dort temel yaklasim benimsenmektedir. Bunlar: Kisi Merkezli

Bakim, Sosyal Vatandaslik, Engelliligin Sosyal Modeli ve Cevresel Baski Modelidir. Bu

boliinde her bir yaklasim tek tek ele alinarak agiklanacaktir.

2.4.1. Kisi Merkezli Bakim
Kisi Merkezli Bakim terimi kisi merkezli terapi yaklagiminin kurucusu hiimanstik

psikolojinin temsilcisi Carl Rogers’in ¢aligsmalari ile ortaya ¢ikmigtir. Rogers’in ardindan
1980’11 yillarin sonunda Tom Kitwood kisi merkezli bakimi gelistirerek demans hastaligi
ve bakim alaninda kullanmaya baslamistir. Demans hastalifinda kisi merkezli bakim
odagina bireyi alan; demansl kisinin ihtiyag¢larina, tercihlerine odaklanan empati, saygi

ve bagimsizligi tesvik edici uygulamalar1 kapsar (Fazio ve ark., 2018; Kitwood, 1997).

Tibbi-bilimsel ¢caligsmalar demans hastaliginin daha iyi anlasilmasi, tani kriterleri ve tedavi
arayisinda yillar boyunca 6nemli asamalar katetmistir. Ancak demansi olan kisilere bakim
hastalik siireci konularinda ise medikal boyutun tek basina yeterli olmadigi goriilmiistiir

(Kitwood ve Bredin, 1992).

Bakim alanindaki eksiklere dikkat ceken ve “kisi merkezli bakim” kavrami ile demans ve
bakim konusuna yeni bir bakis agist sunan Tom Kitwood Kisi Merkezli Bakim i¢in temel
kavram olan ve demans hastaligi siirecinde degisimi ile ilgili tartismali bir kavram olan
kisiligi su sekilde tanimlamaktadir, “bir insanin, iliski ve sosyal varlik baglaminda,
digerleri tarafindan verilen kisiye atfedilen bir durum veya statiidiir. Kisilik; tanimayi,

saygiy1 ve giiveni icerir” (T. M. Kitwood, 1997, s. 8).

4 ana unsuru barindiran kisi merkezli bakim Ingilizcede VIPS olarak kodlanmistir.

VIPS’in Tiirkge karsilig1 ve her bir maddenin agilimi ise su sekildedir:
1) Demansli insanlara ve onlarla ilgilenenlere deger vermek (V) (value)
2) Insanlara birey olarak davranmak (I) (individuals)

3) Demansl kisinin bakis agistyla diinyaya bakmak (P) (perspective)

4) Demansla yasayan kisinin iyi olus diizeyini en optimal seviyede tutabilecek olumlu bir

sosyal ¢evre (S) (social environment) (Brooker, 2003).
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Kitwood (1997), kisi merkezli bakimda kisiligin tanim1 ve bireyi merkeze alan bir
yaklasimla demans hastaligin1 el alirken demans hastaliginda bakimi da kiiltiirel ve
toplumsal agidan degerlendirmektedir. Demansin toplumun belirledigi kosullar altinda
nasil kabul edildigi ve demansi olan kisilere bakim konusunda dinamiklerin nasil
sekillendigini ve farklilastigini eski ve yeni kiiltiir olarak su sekilde gostermektedir. Eski
kiltiirde demans; kisilik ve 6ziin artan bir sekilde yok oldugu merkezi sinir sistemini
tahrip eden bir hastalik olarak tanimlanmaktadir. Yeni kiiltiirde ise demans hastaliginin
oncelikli olarak bir engellilik formu olarak goriilmesi gerektigi ve bakim kalitesi
vurgulanir. Bakimin kalitesine bagl olarak kisinin hastaliktan ne derecede etkilenecegi

degismektedir.

Yukarida verilen oOrnekte gorildiigli tizere Tom Kitwood eski ve yeni kiiltiir
karsilagtirmas1 iizerinden demansin toplum tarafindan nasil algilandigi, demansta
oncelikli arastirma alanlari, bakim alanindaki gereklilikler, bakim verenlerin duygusal
ithtiyaclart ve demans hastaliginda problemli olarak goériilen davraniglara yaklagim gibi
alanlarla da kisi merkezli bakis agisin1 getirmeye calismistir. Yeni kiiltiir perspektifinin
demanst olan kisiye deger veren, kisinin biitiinliiglinii anlamaya c¢alisan bir yaklasim
oldugu ortaya konulmustur. Yeni kiiltiir perspektifinden kisi merkezli bakim, biyomedikal
gelismelerin yani sira kisilerin yeteneklerini de goz oniinde bulundurarak yapilabilecek

miidahalelere odaklanmamiz gerektigini savunur (Kitwood, 1997).

Kisi merkezli bakim, Kitwood tarafindan 6ne siiriildiigli tarihten bu yana demans
hastaliginin bakim alaninda aktif bir sekilde kullanilmis ve yeni modeller gelistirilmistir
(Fazio ve ark., 2018). Kisi merkezli bakimin sundugu hastalik merkezli bakis agisindan
birey merkezli bakis acis1 ile demans dostu girisimlerin temel ilkeleri birbirleri ile uyum
icerisindedir. Gilinliimiizde demans dostu uygulamalarda da kisi merkezli bakima dayanan
miidahaleler gortilmektedir. Kisi merkezli bakimi temel alan demans dostu girisimlere
yonelik islevsel 6rneklerden biri acil serviste uygulanmistir. Demansi olan kisiler i¢in acil
serviste bulunmak zorlayici bir deneyim olusturabilir. Bu deneyimin olumsuz etkilerini
azaltmak amaciyla dogumda hazirlanan ¢antalara benzer bir sekilde kisi merkezli bakim
dogrultusunda demansi olan kisinin ve bakim vereninin acil serviste ihtiya¢ duyabilecegi

seyleri igeren bir hazirlik kiti olusturmak acil serviste bulunma deneyimini olumlu yonde
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degistirebilir. Acil servis hazirlik kitinin i¢inde demansli kisinin kullandig: ilaglari,
hastaligi hakkinda bilgi igeren kagitlar ve bakim verenle ilgili bilgiler bulunmaktadir

(Parke ve ark., 2019).

Hastane ortaminda da benzer seklide uygulamalar yapmak miimkiindiir. Hastane
ortaminda saglik profesyonellerinin tutumu ve hastane fiziksel ¢evresi demansi olan
kisilerin iyi oluslart iizerinde etkilidir. Bu konu tizerinde kisi merkezli bakim ¢ergevesinde
bir 6rnek de Malta'da yapilan ¢calismadir. Bu ¢alisma sonucunda saglik profesyonellerine
saglanacak farkindalik egitimleri ile hastane ortaminda demansi olan kisilerin ihtiyaglarini
karsilayabilecek uygun fiziksel ve psikososyal ortamin yaratilabilecegi ortaya

konulmustur (H. M. Innes ve ark., 2021).

2.4.2. Sosyal Vatandashk
Literatiirde demans konusunda kisilige gosterilen ilgi, demansl bireylerin ihtiyag ve

taleplerine yonelik yaklasim gelistirmede ¢ok sey basarmis olsa da bazi sinirliliklar: da
beraberinde getirmektedir. Bartlett ve O’Connor (2007)’a gore kisi merkezli bakim
demansh bireylerin sahip olduklar1 deger ve onlara birey olarak yaklagim konusunda
farkindalik yaratma ve uygulamali alanda da basarili olsa da demansi olan kisilere
yaklasim konusunda bazi eksiklikleri bulunmaktadir. Bunlardan biri makro/toplumsal
seviyede demans hastaliginin sosyo-politik diizlemde agiklamasi konusunda bir 6ngorii
sunamamasidir (Bartlett ve O’Connor, 2010). Literatiirde bu 6ngdriiyii sunan temel
yaklasim sosyal vatandaglik yaklasimi olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Mezo/iliskisel ve
makro/toplumsal boyutta demans hastaligini ele almak i¢in sosyal vatandaslik kavramina
yakindan bakmak gerekmektedir. Vatandaslik, bireyin belirli bir {ilkenin {iyesi olmasi ve
bu iiyeligin beraberinde getirdigi sivil, politik ve sosyal haklara sahip olmasini ifade eder.
Sosyal vatandaslik ise vatandasligi sosyal refah ve sosyal devlet gibi kavramlarla
birlestirerek vatandaslarin sosyal, ekonomik ve toplumsal katilim haklarini vurgular.
Sosyal vatandaghik aynm1i zamanda toplumda tiim bireylerin esit vatandaslar olarak
kabuliine ve toplumsal esitligin saglanmasina odaklanir. Bu esitligin saglanmasinda
sosyal vatandaslik, refah haklarina ve kaynaklara erisimde adaletsizlie yol acan
toplumsal esitsizligi degerlendirmeye calisir. Toplumsal bdéliinme/dislanmaya neden
olabilen esitsizliklerin ortaya ¢ikarilmasi i¢in siif, cinsiyet, irk, engellilik ve yas gibi
boyutlar1 goz oniine alir (Dwyer, 2010).

21



Demansin sosyopolitik baglam igerisinde incelenmesi bundan yaklasik 16 yil dncesine
vatandasligin kavramsal ¢alismalarina dayanmaktadir (Boyle, 2008; O’Connor ve ark.,
2022). Sosyal vatandaslik g¢er¢evesinde demans hastaligi demansh kisilerin Kkisisel
deneyimlerini sekillendiren gii¢ iliskilerine odaklanir. Medikal modelin demansi olan
kisilerin bireysel deneyimlerini siyasallastirmaya odaklandigini savunan bu yaklasimda
yeni bir bakis a¢is1 sunulur. Bu bakis agisina gére medikal modelin bu zamana kadar
demansi olan kisileri birer 6zne olarak gérme ve haklarini 6n plana alma konularindaki
eksikligine sosyal vatandaslik ile yeni bir bakis agist sunulmaya baslanmistir (Gilmour ve
Brannelly, 2010). Vatandaslik kavrami baglaminda demansi olan kisiler ile yapilan ilk
arastirmada ruh sagligi hemsireleri, sosyal ¢alismacilar, demansi olan insanlar ve aileleri
calismaya dahil edilmistir. Calisma sonucunda demansli kisilerle ¢alisan profesyonellerin
kisiyi bir sosyal aktor olarak goremediklerinde kisilik veya vatandagligin saglanamadigi

ortaya konulmustur (Brannelly, 2011).

Glincel literatiirde sosyal vatandaslik perspektifinden demansi olan kisilerin hastalik tanisi
aldiktan sonraki yasamlar1 ele alan ¢caligsmalar artmaktadir. Bu deneyimler dort ana baslik

altinda su sekildedir:

Vatandashgn Iliskisel Yapisi: Sosyal vatandashigin demans literatiiriinde yer almasi ile
vurgu kisileraras: iliskiden daha genis bir perspektife, kurumsal ve toplumsal yap: ile
demans hastalifinda kurulan iliskiye ¢evrilmistir (Bartlett, 2016; Bartlett ve O’Connor,
2007; O’Connor Ve ark., 2022). Vatandashgm iligkiselligine dair yeni bir yorumu, beden
sOylemi lizerinden dile getirilmistir. Beden “ifade, varolus ve bilgi araci olarak” demansi
olan kisilerin kendi diinyalarinda var olmalarini sosyo-kiiltiirel agidan saglayan bir arag
olarak degerlendirilmektedir. Bu baglamda beden sdylemi iizerinden iligkisellik, demansi
olan kisilerin benlik duygularini bedenleri aracilifiyla nasil ifade ettiklerini anlamay1
saglar ve vatandashigin iliskisel yapisina yeni bir bakis acist sunar (P. Kontos ve ark.,

2016; P. C. Kontos, 2005).

Aktor ve Ozerklige Olanak Saglamak: O’Connor Ve ark., (2022)’ye gére “demansi olan
kisilerin kendi hayatlarina katiliminin™ oniindeki engel, demansi olan kisileri kendi

hayatlarinin birer aktorii olarak gormemekten kaynaklanmaktadir. Bu durum da
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nihayetinde vatandasligin reddi ile sonuglanmaktadir. Bu konuda bakim ve bakim etiginin
sunmus oldugu bagimsizligi tesvik etmek onemli bir yaklagimdir. Bagimsizlik temelli
bakim yaklasimi, demansa bagli hastalig1 olan kisileri bakim konusunda pasifize etmek
yerine onlara da segcenekler saglamak ve bu secenekler arasinda se¢im ve kontrol olanagini
kisilere sunmanin desteklenmesi gerektigini savunur (Brannelly, 2011; O’Connor Ve ark.,

2022).

Damgalama, Ayrimcilik ve Dislanma: 1leri yas ve demans nedeniyle ¢ifte damgalanma ve
dislanmaya maruz kalan demansi olan kisiler, glinliik yasamlarinda vatandaslik ilkeleri ve
insan haklarina aykir1 tutumlarla karsilasmaktadir. (Brooker, 2003; Milne, 2010).
Literatiirdeki calismalar incelendiginde demanslhi bireyler ve onlara bakim verenlerin
hastalik siirecinde yardim amagl olarak, gerekli kisi ve kurumlara ulagsmay1 erteleme
davranis1 gosterecek diizeyde toplumda; damgalama, ayrimcilik ve sosyal dislanmaya
maruz kaldiklar1 goriilmiistiir (Nguyen ve Li, 2020). Demansi olan kisileri ve onlara bakim
verenleri toplumda goriiniir kilmak ve toplumlari bilinglendirmek i¢in politika, aragtirma,
bilgi liretimi, egitim ve hizmet tasarimi gibi farkli alanlarda ¢alisan profesyonellerle is
birligine dayanan ¢alismalara ihtiyag vardir (Benbow ve Jolley, 2012; Toubel ve ark.,
2021).

Kimlik ve Gelisim Olanaklarimin Taninmast: Giinliik hayatta kullanilan dil iizerinden

3

demansi olan kisileri “yasayan 0li” ve “demans kurbani” kaliplarla toplum i¢indeki
konumlart sinirlandirilmaktadir. Oysa demansi olan kisilerin kisisel 6zelliklerinin ve
yeteneklerinin belirlenerek gelisim firsatlarinin  saglanmas1 sosyal vatandasligin
gorevlerindendir. Hastali§in ilerleyen seyrine ve bilissel Ozelliklerde meydana gelen
degisimlere ragmen demans hastaligi olan kisiler kendilerini ger¢eklestirmek igin
potansiyele sahiptirler. Ancak bu potansiyellerini gergeklestirebilecekleri alanlarin
toplumda onlara sunulup sunulmamasi sosyal vatandaghigin saglayacagi imkanlar ile
alakalidir. Sosyal vatandashgin iizerine diisen gorevleri yerine getirmesi sonucunda
demanslh kigsiler toplumsal konumlar1 baglaminda daha fazla segenege sahip olarak
degisen bilissel kapasitelerine ragmen giindelik yasamda vatandasliklarini siirdiirebilirler

(Bartlett ve O’Connor, 2010; Birt ve ark.,, 2017; Zeilig, 2014). Potansiyellerini

gerceklestirmeye Ornek olarak da demans dostu uygulamalardan olan demans korusu
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verilebilir. Demans korolar1i demansi olan kisiler ve onlara bakim verenler i¢in kendilerini
ifade etme, potansiyellerini gerceklestirmek ve yaraticiliklarini ortaya koymak i¢in onlara

bir alan sunar (Reynolds ve ark., 2017; Smith ve ark., 2022).

2.4.3. Engelliligin Sosyal Modeli
Demans dostu girisimlerin temel aldig1 diger bir yaklasim da engelliligin sosyal modelidir.

Engelliligin sosyal modeli ilk olarak engelli aktivisti ve yazar Mike Oliver’in 1980’lerin
baslarinda yaptig1 ¢alismalar ile giindeme gelmistir. Engellilige yonelik eski donemdeki
yaklasimlar engelliligi birey merkezli yaklasimlar ile ele almaktadir. Mike Oliver’in ileri
stirdiigii model ise bireyleri ve engelli olma deneyimini anlamak i¢in genis perspektifte
sosyal kosullar ve g¢evreye odaklanmaktadir (Oliver, 2013; Oliver ve Sapey, 1999;
Thomas ve Milligan, 2018). Daha genis tanimiyla engelliligin sosyal modeli sunlari
kapsar:

“Engelliligin sosyal modeli baskalar: tarafindan herhangi bir sekilde kusurlu/
engelli olarak goriilen insanlarin karsilastigt ekonomik, c¢evresel ve kiiltiirel
engellere odaklanmayr icerir. Engelli insanlarin karsilastigt engeller,
erisilemeyen egitim sistemleri, ¢alisma ortamlari, yetersiz engellilik yardimlari,
ayrimciliga dayanan saglik ve sosyal destek hizmetleri, erisilebilir olmayan
ulasim, evler ve kamu binalar: ve imkanlari, medyada negatif imgelerle engelli

insanlarin degersizlestirilmesi gibi unsurlari igerir.” (Oliver, 2004, s. 24)

Asagida siralanan ti¢ madde engelliligin sosyal modelinin engeli bireylerin toplum i¢inde

sosyal engellerle nasil kars1 karsiya geldiklerini gostermektedir.

“Normal” olarak goriilen insanlarin ve kiiltiiriin de beraberinde getirdigi engelli
kisilere yonelik ayrimciliga ve sosyal dislamaya dayanan davranig ve tutumlar

- Toplumda; bireyler, kurumlar, toplumsal kurallar, uygulamalar ve g¢evrenin
toplumsal esitsizlige dayanan bir iligki bicimi ve de engellilige yol agan bir yap1
olusturmalari

- Engelli bireylerin topluma katiliminda onlara engel olan seylerin “bedenleri ya da
zihinleri” olarak goriilmesi (Oliver, 2004; Shakespeare ve ark., 2019; Thomas ve
Milligan, 2018).
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Demans; engellilik kriterleri incelendiginde ve literatiire bakildiginda dejeneratif
Ozelliklerinden dolay1 engellilige yol acan durum olarak kabul edilmektedir (Pinkert ve
ark., 2021; Shakespeare ve ark., 2019). Demans hastaligi engellilik durumunda oldugu
gibi klinik, psikolojik, sosyal ve politik yonleri ile ¢ok faktorlii bir durum ortaya koyar.
Demans hastaligina yonelik girisimlerde de bu farkli yonleri ele alan ve kapsayan
yaklasimlara ihtiyag¢ vardir (Shakespeare ve ark., 2019). Demansi tiim diger farkli yonleri
ile ele alarak medikal sdylemin disina ¢ikarmak demansi olan kisilerin toplumda
karsilastiklar esitsizlikleri anlamamiza da olanak saglayacaktir. Bu agidan engelliligin
sosyal modeli demansl bireyin saglik durumu ile sosyal dislanma deneyimi arasinda
ayrim yapmayi saglamaktadir (Shakespeare ve ark., 2019; Thomas ve Milligan, 2018).
Demansi olan bireylerde toplum icinde engelliligin sosyal ingasi; ayrimei tutum ve
davranislar, ¢cevresel ve yapisal bariyerlerle birlikte sosyal iligskilerden kaynaklanmaktadir

(Pinkert ve ark., 2021).

Toplumsal ve kiiltiirel agidan demanslh kisilere yonelik tutuma iligkin bir kavram da
“demans-izm”dir. Demans-izm kavramini 6ne siiren Brooker (2003) demansi olan kisiler
ve onlara bakim verenlerin toplumdan digslandigini, bu dislanmaya da toplumun ve
kiltiiriin genclere ve bilissel kapasiteye atfettigi degerin neden oldugunu savunur. Hem
yas ayrimciligina bagli hem de biligsel engelli olma durumundan kaynakli demansi1 olan
kisiler ayrimcilik konusunda “gifte tehlike” ile kars1 karsiya kalmaktadirlar. Demans olan
kisilere yonelik ayrimcilik, sunulan hizmetlerin kapsami ve sunumu, kaynak tahsisi,
medyada goriiniirliikleri gibi alanlarda demansi olan kisilerin gesitli firsat esitsizlikleri ile
karsilagmalarina neden olur. Bu firsat esitsizlikleri ile karsilasma da engelliligin sosyal
modelinde ag¢iklandigi tizere toplumun demansli bireylerin 6niine koydugu birer bariyerdir
(Birt ve ark., 2017; Oliver, 2013). Toplum tarafindan konulan bu bariyerler giiniin
sonunda demans: olan kisilerin sosyal hayatlarinda diger insanlarla kurabilecekleri
iligkilerin azalmasina ve “sosyal goriiniirliiklerinin azalmasina” neden olur (Tieu ve

Matthews, 2024; Tufan, 2016).

Pinkert ve arkadaslar1 demansl bireylerde sosyal icerme/dislanma boyutlarin1 3 baglik
altinda incelemislerdir. Bu 3 boyut asagida Sekil 2 Cok boyutlu bir olgu olarak sosyal
icerme/dislama: boyutlar ve diizeyler baslikli sekilde gosterilmistir. Duygusal boyut ile
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iligkili olan mikro boyutta kisiligin devami ve bakim siirecine dahil olma gibi unsurlar 6n
plana ¢ikarken kisinin kendini gergeklestirebilecegi aktivitelerin sunulup sunulmamasi ya
da se¢im hakkinin demansh kisiye verilip verilmemesi sosyal igerme/dislanma ile
alakalidir. Mezo boyutta demansl kisilerde iyi yonde sosyal iligkiler (arkadaslar, saglik
profesyonelleri, aile iiyeleri) sosyal icerme ile iligkiliyken sosyal iliskilerin zayiflamasi
sosyal dislanmaya yol acabilmektedir. Makro boyutta da ¢evre sosyal diglanmaya neden
olacak sekilde bir ortam olusturabilir (demansh kisilerin huzurevi ya da bakimevi ile
sinirlandirilmalart). Ekonomik agidan da sosyal dislanma deneyimi tercihlere erisim ve
seceneklerin sinirlandirilmasi ile alakali olarak ortaya ¢ikabilmektedir (Pinkert ve ark.,
2021).

Demansli Bireylerde Sosyal
icerme/Dislanma Boyutlari

Makro Boyut
- Cevresel
- Ekonomik

Mezo Boyut

- iligkiler-sosyo/kiiltiirel boyut (aile
tyeleri, arkadaslar, saglk ve bakim
alanindaki profesyoneller)

Mikro Boyut
- duygusal boyut

(demansl kisiler ve onlarin
deneyimleri)

Sekil 2.2. Cok boyutlu bir olgu olarak sosyal igerme/dislama: boyutlar ve diizeyler (Pinkert ve ark., 2021)
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Engelliligin sosyal modeli biyomedikal yaklasim ve agiklamalara alternatif getirerek
odag1 sosyal engellere ¢evirmis olsa da demans hastaligini kendi modeli i¢inde agiklama

konusunda bazi eksiklikleri barindirmaktadir.

Fiziksel engellilik durumunda ¢evre adaptasyonunu saglamak igin gerekli diizenlemeler
yapilarak erisilebilir bir ¢cevre yaratilabilir. Ancak demans hastaligi gibi biligsel yetenegi
etkileyen hastaliklar i¢in kapsayici ¢oziimler bulmak ve bunlar araciligi ile erisilebilirligi
ve esitligi saglamak karmagik ve ¢ok boyutludur (Shakespeare ve ark., 2019; Thomas ve
Milligan, 2018; Ward ve Sandberg, 2023).

Daha kapsayici bir engelliligin sosyal modeli yaklasimi, Demansi olan kisilerin ana akim
hizmetlerde (saglik, ulasim, konut gibi) karsilastiklar1 engeller nelerdir? Demansli kisiler
toplum i¢inde esit muamele goriiyor mu? Demansi olan kisilerin ihtiyaglarina yonelik
uygun degisimler yapiliyor mu? sorularina cevap arayarak demans: olan bireyler igin
erisilebilir ve engelleri ortadan kaldiran sosyal, fiziksel, kiiltiirel ve ayn1 zamanda politik
ortami olusturmay1 hedefler (Pinkert ve ark., 2021; Shakespeare ve ark., 2019; Thomas ve
Milligan, 2018; Ward ve Sandberg, 2023).

2.4.4. Cevresel Baski Modeli
Demans dostu cevre yaratilmasi i¢in yukarida bahsedilen tiim model ve yaklagimlar

demansi olan kisilerin daha iyi bir yasam siirmeleri i¢in ortak bir paydada bulugsmakta ve
bu kisilerin de sahip olduklar1 haklar1 savunarak onlara daha iyi bir biyopsikososyal
ortamin olusturulmasi konusunda Oneriler sunmaktadirlar (Charras ve ark., 2016;
Kitwood, 1997; P. Kontos ve ark., 2016; O’Connor Ve ark., 2022; Shakespeare ve ark.,
2019; Thomas ve Milligan, 2018). Tiim bu yaklagimlara ek olarak demansi olan kisilerin
sayginliklarini koruyarak topluma katilimlarinin saglanmasinda dikkat edilmesi diger bir

unsur da fiziksel ¢evredir (Hebert ve Scales, 2019).

1960’larin basinda Sosyal Gerontoloji alaninda fiziksel ¢evrenin yaslilarin iyi olus hali
tizerine etkisi ses getirmeye baslamistir. Cevresel Gerontoloji’nin ortaya ¢ikisi ve
Cevresel Psikoloji alanin da genislemesi ile birlikte yaslhilik doneminde ¢evre ile kurulan
iliskiye yonelik aragtirmalar yapilmis ve yaklasimlar gelistirilmistir. Bu yaklagimlardan

en temeli ve gliniimiizdeki ¢evresel gerontoloji ¢alismalarina da yon veren model Cevresel
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Baski Modeli’dir (Wahl ve ark., 2012; Wahl ve Oswald, 2010). Kurt Lewin’in 1936
yilinda ortaya koymus oldugu denklem B=f(P,E) ‘B’ davranis1 ifade ederken ‘P’ kisiyi
‘E’ de ¢evrenin bir fonksiyonunu belirtmektedir. Yani davranigs hem kisi hem de c¢evre

tarafindan belirlenir (Scharlach ve Moore, 2016).

Lawton ve Nahemow (1973), Yaslanmanin Ekolojik Modelini gelistirmis ve Lewin’in
ekolojik denklemine dayanarak B=f (P,E,PxE) denklemini ortaya koymuslardir.
Yaglanmanin ekolojik modeli, yaslanma siirecini bireylerin c¢evresiyle etkilesimi
cercevesinde aciklayan kapsamli bir yaklagimdir. Bu modelde, bireyin yasadigi ¢evrenin
ve bireyin kisisel 6zelliklerinin yaslanma siirecine olan etkisine deginilir. Yaslanmanin
ekolojik modeline gore bireysel yeterlilikler (6rnegin, duyusal yetenkler, hareketlilik
kabileyiti ve bilissel fonksiyonlar) ve nesnel ¢evrenin ozellikleri (konut standartlari,
mahalle kosullar1 ve toplu tasima) bir arada bulunur. Mevcut kisisel yeterlilikten daha
fazlasini talep eden gevre bireyde stres olusmasina neden olur. Diger taraftan ideal ¢evre,
kisisel yeterliliklerin kullanimin1 gerektirir ve bdylece bireyin en yiiksek performansi
sergileyebilecegi bir alan olarak tanimlanir (Carp ve Carp, 1984). “Bireysel yeterliliklerin
ve ¢evresel Ozelliklerin bir araya gelmesi ile bireyin optimal islev diizeyini ortaya
cikarilabilir” (Wahl ve ark., 2012, s. 307). Bireyin erisebilecegi en optimal durum; sahip
oldugu yeterlilik diizeyi (fiziksel ve bilissel) ve bu yeterlilik durumunu destekleyebilecek
cevresel Ozelliklerin (erisilebilir ¢evre gibi) varligidir. Yaslanmanin Ekolojik Modeli’nin
gorsellestirilmis ve Lawton Nahemow (1973)’un c¢alismasindan uyarlanmis hali Sekil

2.3.”de verilmistir (GeboyveMoore, 2005).

Moore (2018), Yaslanmanin Ekolojik Modeli’nde bireylerin yeterlilik seviyelerine gore
cevresel baskiya uyum saglama durumlarindan bahseder. Ornegin; diisiik seviyede
yeterlilige sahip kisiler g¢evresel baski unsurlarina (stres) beklenen sekilde uyum

saglayamayazlar.
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Viksek Uyumsuz Adaptif
Davranis Davranig E:’
ve Negatif =
Etki Pozitif Etki 2
Uyum
Uyumsuz
Davranis ve
Negatif Etki
Dusuk
Zayif Cevresel Baski Gugclu

Sekil 2.3. Yaslanmanin Ekolojik Modeli (GeboyveMoore, 2005)

Demans hastaliginda ise biyolojik agidan meydana gelen yiiriitme fonksiyonlari, dikkat,
psikomotor hiz, gorsel alg1 veya gorsel-uzamsal yetenekler (Hodges, 2000) gibi alanlarda
kisisel yeterlilik baglaminda meydana gelen degisimlere bagli olarak kisi-cevre etkilesimi
ile iligkili olarak stres esiginde degisme meydana gelmektedir (Richards ve Beck, 2004).
Kisi-cevre uyumu ve demans hastaliginda stres diizeyinin degisimi ile ilgili
“Asamali/Dereceli Olarak Distiriilmiis Stres Esigi” Modeli (progressively lowered stress
threshold) Yaslanmanin Ekolojik Modelinin demans hastaligina uyarlanmis gérece giincel
bir yaklagimdir (Calkins, 2004; Richards ve Beck, 2004). Demans hastalig: ilerledikge
cevresel baskiya yonelik kisinin stres esigi diismekte ve stres yonetiminde de azalis
meydana gelmektedir (Calkins, 2004; Hodges, 2000; Richards ve Beck, 2004). “Demans
olan kisilerde ajitasyon, gece uyanikligi ve hirginlik gibi davranigsal belirtiler, i¢sel
(6rnegin, agri, yorgunluk) veya digsal (6rnegin, giiriiltli, rutin degisikligi) cevresel
taleplerin stres esigini astig1 durumlarda ortaya ¢ikar” (Richards ve Beck, 2004, s. 1774).
Demans olan kisilerin stres esiklerinin yiikseltilmesi i¢in ¢evresel degisikliklere gidilmesi
modelin ana yaklagimidir (Calkins, 2004; Richards ve Beck, 2004). Demansi olan kisiler
i¢in ise yasanilabilir bir fiziksel ¢evre tasarlamada kisinin; norolojik, psikolojik, bilissel,
kisinin yapabilirlik durumu (edilgenligi), davranissal, sosyal ve kiiltiirel 6zelliklerinin
tamaminin goz 6niinde bulundurulmasi ve degerlendirilmesi gerekmektedir (Charras ve
ark., 2016).
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Demanst olan kisiler igin ¢evresel miidahaleler ayni zamanda insan haklar
perspektifinden ve onlarin iyi oluslarinin desteklenmesi gibi agilardan da ele alinmaktadir.
Demansi olan kisilerin evlerinde, yasadiklar1 mahallede, hastanelerde ve yatili bakim
kurumlarinda giinliik yasam aktivitelerini miimkiin olan en bagimsiz sekilde
stirdiirebilmeleri icin, destekleyici fiziksel ortam 6zelliklerine ihtiyag vardir. (Charras ve
ark., 2011, 2016; Gan ve ark., 2022; Mitchell ve Burton, 2006; Toubgl ve ark., 2021).
Insan haklari yaklasimindan bakildiginda, fiziksel ortamlarin tasarimi igin bazi temel
prensipler bulunmaktadir. Bu prensipler arasinda gilivenligi saglama, bagimsizligi
stirdiirme, hareket Ozgiirliglinii tesvik etme ve toplumsal yasama katilim yer alir. Bu
unsurlar g6z oniinde bulundurularak, demansh kisilerin toplumsal yasamda rahatga
hareket edebilmeleri i¢in fiziksel engellerin kaldirilmasi ve insan onuruna yakisir,

kapsayici bir ortam olusturulmasi hedeflenir (Charras ve ark., 2016).

Sosyal boyuttan bakildiginda ise fiziksel ¢evre tasarimlari sosyal dislanmanin Oniine
gecilmesi ve kisilere sunulan hizmetlere erisim acisindan mahalle ¢evresi ve tasarimi
acisindan 6nemlidir (Gan ve ark., 2022; Mitchell ve Burton, 2006). Demans dostu hastane
ortaminin meydana getirilmesi konusunda hastane odalar1 ve koridorlarina gerekli
diizenlemelerin yapilmasi (koridorlarda yer yon tayini i¢in daha fazla bilgilendirici
icerigin olmasi, renkli isaretlerin kullanilmasi ve odalarin daha az uyaran igermesi gibi)
demansi olan kisileri destekleyici ortamlarin olusturulmasinda 6nemli role sahiptir (A.

Innes ve ark., 2016; Toubel ve ark., 2021).

Demans dostu mahalle ortam1 demans dostu girsimlerin fiziksel ¢gevre boyutunda énemli
bir uygulama alanmidir. Toplumsal katilimi desteklemek, sosyocevresel uyaricilar
optimize etmek ve demansi olan kisiler i¢in fiziksel engelleri en aza indirmek, demans
dostu bir mahalle olusturmada kilit unsurlardir (Gan ve ark., 2022). Demans dostu mahalle
ortami demansli kisilerin mahallerinde hem ig¢sel hem kisilerarasi kaynaklara bagvurmada

kullandiklar1 birer alandir (Ward ve ark., 2018).

Bir sonraki boliimde yukarida temel yaklasimlari ile ele alinan demans dostu girisimlerin

bu ¢alismada nasil arastirildig1 detayli bir sekilde ele alinacaktir.
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3. GEREC ve YONTEM

Bu boliimde arastirmanin amaci, Onemi, sinirlart, modeli, arastirmanin evren ve

orneklemi, arastirma verilerinin toplanmasi ve analizine yer verilmektedir.

3.1. Arastirmanin Amaci ve Onemi
Bu ¢alismada, Tiirkiye’de yeni bir olgu olan demans dostu girisimleri iilke kosullarinda

hayata gecirme konusunda konu ile ilgili paydaslarin algiladiklari bariyerler ve
kolaylastiricilari ortaya koymak amaglanmaktadir.

Bu amag¢ dogrultusunda; demans konusuna yonelik alanlardaki paydaslarin demans
hastaliginda bakim, demansi olan kisiler ve bakim verenler i¢in sosyal ve fiziksel ¢evre,
demans hastaligia yonelik farkindalig1 toplumda yayginlastirmak konular1 ve demans
dostu kavraminin onlar i¢in ne ifade ettigi irdelenmektedir. Tiirkiye’de ise demans dostu
yaklasima uygun girisimler heniiz yayginlastirilmamis olup yayginlastirilmasi hedefi Aile
ve Sosyal Hizmetler Bakanlig1 “Demans Bakim Modeli” raporunda yer almaktadir. Bu
dogrultuda bu ¢alisma demans dostu girisimlerin olusturulmasinda paydaslarin

algiladiklar1 bariyerler ve kolaylastiricilar nelerdir? sorusuna yanit aramaktadir.

3.2. Arastirmanin Yontemi

Bu c¢alisma nitel arastirma desenlerinden durum arastirmasi deseni kullanilarak
tasarlanmistir.  Nitel aragtirma  genellikle; “insanlarin  deneyimlerini  nasil
yorumladiklariyla, diinyalarini nasil sekillendirdikleri ile ve deneyimlerine ne gibi
anlamlar ytikledikleri ile ilgilenir. Nitel aragtirmanin biitiin amaci, insanlarin hayatlarini
nasil anlamlandirdiklariyla ilgili bir anlayis gelistirmek, anlamlandirma siirecinin (sonug
ve lirlin yerine) ana hatlarim1 ¢izmek ve insanlarin deneyim yasadigi seyleri nasil
yorumladiklarini tarif etmektir” (Merriam, 2018 s.14). Nitel arastirmalarin asil odak
noktasi, katilimcilarin kendi baglamlar i¢indeki algilari, diisiinceleri ve deneyimleri de
dahil olmak tizere yasadiklari deneyimleri daha derinlemesine anlamaktir (Korstjens ve
Moser, 2017; Kuper ve ark., 2008; Moser ve Korstjens, 2017). Sirli bir sistemin
derinlemesine ¢ozlimlenmesine dayanan nitel arastirma tiirlerinden nitel durum analizi bir
durum ya da ¢oklu durumlara dair derinlemesine bir betimleme ve analiz gelistirmeye

odaklanir (Creswell, 2013). Durum arastirmasi, var olan bir olgu veya durumu daha
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spesifik bir sekilde ele alarak derinlemesine incelemeyi icerir. Bu incelemeyi yaparken,
bircok veri kaynagindan yararlanarak veri toplama siirecini siirdiiriir. Durum arastirmasi,
6zel bir durumun belirlenmesi ile baglar. Bu durum bir birey, kiigiik bir grup, bir kurulus
veya bir ortaklik gibi somut bir varlik olabilir. Diger diizeyde ise, topluluk, iliski, karar
verme siireci veya belirli bir proje olabilir. Burada temel nokta, durumun belirli bir zaman
veya yer gibi parametrelerle sinirlandirilabilir veya tanimlanabilir olmasidir. (Creswell,
2013; Merriam, 2018). Nitel Vaka Calisma Tiirleri (Merriam, 2018)’a gore 1. Tarihsel ve
Gozlemsel Vaka Calismasi, 2. I¢sel ve Aragsal Vaka Calismasi ve 3. Coklu Vaka

Calismalar1 olarak tige ayrilir.

Calismanin odak noktasi paydaslarin demans dostu girisimleri hayata ge¢irme siirecinde
algiladiklan bariyerler ve kolaylastiricilart derinlemesine anlamak oldugundan, durum
arastirmasi yontemi se¢ilmistir. Belirli bir baglamda (demans dostu girisimler) belirli bir
grubun (paydaslar) incelenmek istenmesi durum arastirmasinin “sinirli bir sistem veya
baglam” (Merriam, 2018) yaklasimmna uygundur. Bunlara ek olarak demans dostu
girisimlerin hayata gecirilme siirecine dair spesifik detaylarin ve etkilesimlerin ortaya
cikarilmasina odaklanildigi i¢in de durum arastirmasi bu calisma i¢in segilmistir.
Paydaslarin bu tiir girisimlerle ilgili algiladig1 bariyerler ve kolaylastiricilar1 anlamak ve
bu bulgular genel olarak demans dostu girisimlerin basarili uygulanmasina dair pratik
¢ikarimlar yapmak oldugu i¢in, bu ¢alismada durum arastirmasi tiirlerinden aragsal durum

arastirmasi benimsenmistir.

3.3.Veri Toplama Teknigi
Demans dostu girisimler ile ilgili paydaslarin goriislerinin alinmasinda odak grup sikca

kullanilan bir veri toplama yontemidir (Heward ve ark., 2017; Parke ve ark., 2019; Toubel
ve ark., 2021). Odak grup, belirli bir konu etrafinda grup etkilesimi yoluyla veri toplamay1
saglayan veri toplama teknigidir. Kiigiik bir grup, goriismecinin giindeme getirdigi
konular1 tartisirken bir moderator goriismeyi yonlendirir. Gruptaki katilimcilarin
tartigmalar sirasinda sdyledikleri, odak gruplarin temel verileridir. Tipik olarak, benzer
gecmislerden gelen alt1 ila sekiz katilimct vardir ve moderator, 6nceden belirlenmis bir
dizi tartisma konusu {izerinde ¢alisan bir profesyoneldir (Creswell, 2013; Morgan, 1996,

1998). Odak Grup calismalarinin ortaya ¢ikisi ve sosyal bilimler i¢indeki gelisimi tarihi
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olarak {i¢ doneme ayrilabilir. ilk ddSnemde Kolombiya Universitesi Sosyoloji Béliimiinden
Robert Merton ve Paul Lazarst odak grup ile ilgili caligmalarina 2. Diinya Savasi
oncesinde baglamig ve savas doneminde de savasla ilgili sosyal konulari arastirmak
amactyla odak grubu kullanmiglardir. ilk donemin ardindan 1970’lere kadar odak grup
pazarlama alanindaki ¢alismalarda tiiketici davranislarin1 anlamak ve {iriinleri gelistirme
ve degistirme asamalarinda kullanilmistir. Gliniimiizde ise sagliktan iletisime, egitimden
politikaya kadar bircok alanda veri toplamak i¢in odak grup kullanilmaktadir (Morgan,
1998; Then ve ark., 2014).

Bu calismada da demans dostu girisimlerin olusturulmasinda paydaslarin algiladiklari
kolaylastiricilar ve bariyerlerin neler oldugunu tartismak ve ortaya koymak icin nitel
durum arastirmasi deseni kapsaminda veri toplanma asamasinda da odak grup teknigi
kullanilmas1 uygun goriilmiistiir.

Bu kapsamda bu arastirmada katilimcilarin demans dostu girisimler ile ilgili fikirlerini
anlamak ve derinlemesine bilgi elde etmek icin Ek1,2,3’te yer alan her bir grup icin yari
yapilandirilmig gériigme sorulart olusturularak odak grup ¢alismasina katilan katilimcilara

yoneltilmistir.

Katilimcilar; demans hastaligi, bakimi ve demansi olan bireylere yonelik hizmetlerle ilgili
paydaslardan olugmaktadir. Arastirmada bu paydaslar, demansi1 olan bireye informal
bakim veren kisiler, sivil toplum 6rgiitii olarak Tiirkiye Alzheimer Dernegi ve Uygulamali
ve Akademik Gerontoloji Dernegi temsilcileri, Antalya Biiyliksehir Belediyesi Sosyal
Hizmetler Sube temsilcileri, Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanlig1 temsilcileri, akademik
alanda demans iizerine ¢alisma yapan akademisyenler ve yashlik ve demans alaninda
calisan sivil toplum orgiitlerinin tiyeleri olarak belirlenmistir. Odak grup goriismelerinde
katilimer se¢iminde homojenlik 6énemli bir unsurdur. Calismanin amacina uygun olarak
secilen katilimcilar belirlenen konu etrafinda diger katilimcilar ile ortak 6zellikleri
cercevesinde tartisirlar. Bu calisma i¢in katilimcilarin demans hastaligr ile ilgili
deneyimleri olmalar1 onlar1 bu odak grup goriismelerinde bir araya getiren bir 6zelliktir.
Odak grup caligmalar ile ilgili literatiire bakildiginda da katilimcilarin gerekli 6zelliklere

sahip olmasiin yani sira grubun tartigma ortamini olusturabilecek dogru biiyiikliigii
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ulasabilmesi ve bu kisilerin davet edilmesi gereklidir. Tartisma ortaminin olusmasi ve veri

zenginligi agisindan da farkl: fikir ve diisiincelere ulasmak 6nemlidir (Krueger ve Casey,

2015). Bunun i¢in gruplarin her ne kadar homojen olmasi gozetilse de bahsedilen tartigma

ortaminin olugmasi ve ihtiya¢ duyulan bilgiye erisim acgisindan farkli alanlarda farkli

stirelerde calismis ve bakim verme deneyimi olan kisiler bu calismaya davet edilmislerdir.

Katilimcilar hakkindaki bilgiler Tablo 3.1.’de yer almaktadir.

Tablo 3.1. Odak grup goriigmeleri Katilimei 6zellikleri

Odak Grup 1: Profesyoneller

Katihmei Alanda Calistig1 Alan Katihmear Cinsiyeti
Deneyim
Siiresi

Norolog (O1P1) 20 y1l Noroloji Klinigi Erkek
Yash Bakim Teknikeri | 6 ay Alzheimer Hasta ve Hasta Kadm
(01P2) Yakinlar1 Bulusma Merkezi
Psikolog (01P3) 6 yil Huzurevi Kadmn
Gerontolog (O1P4) 5yl Alzheimer Hasta ve Hasta Erkek

Yakilar1 Bulugsma Merkezi
Sosyal Hizmet Uzman: | 8 yil Alzheimer Hasta ve Hasta Kadin
(O1P5) Yakinlar1 Bulusma Merkezi
Gerontolog 5yil Alzheimer Hasta ve Hasta Kadin
(O1P6) Y akinlar1 Bulugsma Merkezi

Odak Grup 2: informal Bakim Verenler
Katilmci Yas Bakim Verdigi Kisi Bakim Verme Siiresi

Erkekl (02B1) 80 Esi 5yil
Erkek2 (02B2) 78 Esi 2 yil
Erkek3 (02B3) 72 Esi 4 yil
Kadinl (02B4) 66 Esi Syl
Kadin2 (02B5) 62 Annesi 1,5 yil

Odak Grup 3: Sivil Toplum Orgiitii Temsilcileri

Gerontoloji Dernegi

Katihmcn Alanda Temsil Ettigi Sivil Toplum Katihmer Cinsiyeti
Deneyim Orgiitii
Siiresi
Norolog (03S1) 20 y1l Tirkiye Alzheimer Dernegi Kadin
Akademisyen (03S2) 20 y1l Antalya Kent Konseyi Erkek
Akademisyen (03S3) 4 yil Uygulamali ve Akademik Kadmn
Gerontoloji Dernegi
Gerontolog (0354) 10 y1l Uygulamali ve Akademik Erkek

Ik odak grup katilimeilar1 demansi olan kisiye informal bakim veren iki kadn ii¢ erkek

toplam bes katilimcidan olusmaktadir. Katilimeilardan dort kisi demans hastast esine
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bakim verirken bir katilimc1 demans hastas1 annesine bakim vermektedir. ikinci odak grup
katilimcilart demans alaninda ¢alisan alti profesyonelden olusmaktadir. Grupta bir
ndrolog, bir psikolog, bir hemsire, bir yash bakim teknikeri ve iki gerontolog yer
almaktadir. Ugiincii odak grup goriismesinde ise Tiirkiye Alzheimer Derneginden bir
norolog, Uygulamali ve Akademik Gerontoloji Dernegi’nden bir gerontolog akademisyen
ve uygulamada ¢alisan bir gerontolog ve Antalya Kent Konseyi’nden bir iiye olmak {lizere
toplamda dort katilimci ile goriigme gerceklestirilmistir. Goriismeler yaklasik her bir grup
i¢in 90 ila 120 dakika arasinda siirmiistiir. U¢ odak grup goriismesinde veriler ses kaydi
ile toplandiktan sonra tiim ses kayitlar1 ¢oziimlenerek bilgisayar ortamina aktarilmistir.
Katilimcilarin  kimlikleri anonimlestirilerek katildigi odak grup, grup o6zelligi ve
siralamasina gore kodlanmistir (Ornegin Odak Grup 1, Profesyonel birinci kisi O1P1

seklimde kodlanmastir).

Antalya Biiyliksehir Belediyesi Mavi Ev Hasta ve Hasta Yakinlar1 Bulusma Merkezi’nde
13 Mart 2024 tarihinde profesyoneller ve informal bakim verenler ile ayr ayri saatlerde
odak grup goriismeleri gergeklestirilmistir. 9 Mayis 2024 tarihinde de ¢evrimi¢i uygulama
(Zoom) yolu iizerinden sivil toplum orgiitii temsilcileri ile odak grup goriismesi
gergeklestirilmigtir. Tiim odak grup goriismelerinde arastirmaci moderator olarak ve
danismani not almak ve moderatoriin tartisma ortamini yonetmesine yardimci olmak
amaciyla yer almistir. Her bir grup icin sorular ¢aligmanin amacina uygun olacak sekilde
ve odak grup goriismesinde tartigma ortaminin saglanmasi amaciyla katilimcilara
yoneltilmistir. Tartigma ortamina dahil olmaktan ¢ekinen katilimeilar oldugu zamanlarda
onlar tesvik etmek amaciyla gerekli yonlendirmeler yapilarak destek saglanmistir. Grup
etkilesimi yolu ile verinin elde edilmesine dayanan odak grup goriismesinde katilimeilarin
kendilerini rahatca ifade edebilmeleri i¢in konforlu ve dogal bir ortam ve de tartismaya
dahil olabilmeleri i¢in destekleyici bir ortam saglanmaya c¢alisiimistir. Antalya
Biiytiiksehir Belediyesi Mavi Ev Hasta ve Hasta Yakinlar1 Bulugsma Merkezi’'nde
gerceklestirilen iki odak grup goriismesinde katilimceilar yiizleri birbirlerine dontik olacak
sekilde dikdortgen bir masanin etrafinda oturmuslardir. Moderator ve yardimei

arastirmaci da ylizleri tiim katilimcilara doniik olacak sekilde masada yerlerini almislardir.
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3.4. Arastirmanin Etik Boyutu
Arastirmanin  gerceklestirilmesi igin Akdeniz Universitesi Tip Fakiiltesi Klinik

Arastirmalar Etik Kurulundan 5 Temmuz 2023 tarihinde KAEK- 517 karar numarasi ile
bu ¢alismanin yapilmasina dair izin alinmistir. Mavi Ev Hasta ve Hasta Yakinlar1 Bulugsma
Merkezi’nde odak grup goriismesinin gerceklestirilebilmesi igin Antalya Biiyliksehir
Belediyesi Sosyal Hizmetler Daire Baskanligindan 6 Mart 2024 tarihinde E-22902668-
819-375923 sayili izin ve Antalya Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanligindan gerekli izinler
alimmustir (Bkz. EK II).

Gerekli izinler alindiktan sonra hem kuruma hem de tiim katilimeilara, ¢alisma hakkinda
bilgi verilmistir. Goriismelerden once katilimcilardan EK III’deki Aydinlatilmig Onam

Formu okunmustur ve katilimcilardan yazili onam alinmaistir.

3.5. Veri Analizi
Bu calismada veri analizi i¢in tematik analiz yontemi kullanilmigtir. Veri setindeki

temalari/anlam Oriintiilerini belirlemek amaciyla teorik oOzgiirliik saglayan ve ayni
zamanda esnek ve kullanigh bir veri analizi saglamasi nedenlerinden dolay1 tematik analiz
tercih edilmistir. Tematik analiz “nihai analitik amaciniz olan temalar1 gelistirmek icin
sistematik veri kodlama siireglerini igeren, nitel bir veri kiimesindeki Oriintiileri
gelistirmeye, analiz etmeye ve yorumlamaya yonelik bir yontemdir” (Braun ve Clarke,
2022, s. 4). Tematik analiz 1940 ve 1950°li yillarda sosyoloji ve psikoloji alanlarinda
yapilan caligmalarda kullanilmaya baslanmistir. 1980 ve 1990’lara gelindiginde nitel
arastirmanin popiilerliginin saglik ve sosyal bilimlerdeki caligmalarda artmasi ile tematik
analiz de ortaya ¢ikmaya baslanmistir. Ancak bu donemlerde tematik analize dair kesin
siirlari ¢izilmis herhangi bir analiz prosediirii bulunmamaktadir. 2006 yilina gelindiginde
ise psikoloji alaninda calisan iki akademisyen Virginia Braun ve Victoria Clarke’in
tematik analizi metodolojik agidan ele aldiklar1 makale ile tematik analizde bir donim
noktasit yasanmigtir. Nitel analiz yoOntemi olarak tematik analizde, kodlarin
belirlenmesinden temalarin olusturulmasina kadar bir prosediir ortaya koymuslardir. Bu
sayede nitel arastirmalarda kullanilan diger analiz tiirlerine ek olarak tematik analizin bir
veri analiz yontemi olarak kabulii baslamis ve sosyal ve saglik bilimleri alaninda yapilan
birgok nitel arastirmada da oldukga sik kullanilan veri analizi tiirii haline gelmistir (Braun

ve ark., 2018; Braun ve Clarke, 2022). Yapilan tez ¢alismasinda da veri analizi Braun ve
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Clarke’in, yukarida bahsedilen tematik analizde uygulanmasi gereken alti adim dikkate

alinarak gergeklestirilmistir (Braun ve Clarke, 2006).

a)

b)

d)

Veriye Asinahk Kazanma: Ug odak grup gériismesinde veriler ses kayd: ile
toplandiktan sonra tiim ses kayitlar1 yaziya c¢evrilmistir. Ardindan veri setine
aginalik kazanmak i¢in transkriptler tekrar tekrar okunmustur. Transkriptlerin
okunmasi siirecinde aktif okuma yapilarak anlamlarin ve oriintiilerin bulunmasi ve
genel fikrin elde edilmesi amaciyla notlar alinmistir.

Tlk kodlar1 olusturma: Gériismelerin tekrar tekrar okunmasimin ardindan verilere
asinalik kazandiktan sonra sistematik bir sekilde kodlarin olusturulmasina
gecilmistir. Verinin en temel yapitasi olarak adlandirilan kodlar olguya ait anlamin
ortaya ¢ikmasindaki temel basamaktir. Kodlarin olusturulmasina nitel analizde
kullanilan ATLAS.ti 24 uygulamasi kullamlmstir. Ik kodlarin olusturulmas,
arastirmact ve danismani tarafindan ayr1 ayr1 gergeklestirilmis, daha sonra
karsilastirilarak uzlasmaya varilmaistir.

Temalar: arama: Kodlarin olusturulmasinin ardindan farkli kodlarin bir araya
gelmesi ile daha genis bir diizlemde potansiyel temalar olusturulmaya
baslanmaktadir. Arastirmaci ve danismani birlikte veri setindeki belirli Oriintiileri
cikararak bu asamada kodlar ve temalar arasindaki iliskiye bakmustir.

Temalar: gozden gecirme: Veri ve temalar arasinda gézden gecirme bu asamada
yapilir. Temalar arasindaki verilerin birbirleri ile tutarliligina bakildigi bu asama
aday temalar {izerinde calismay1 icerir. Bu temalarin i¢ tutarliligi ve tiim veri
setinin tutarlilig: ile temalarin veri seti ile olusturdugu anlamliliga bakilir. Bu
asamada arastirmaci ve danismani temalar1 goézden gecirerek veri seti ile
olusturdugu anlam oriintiisiinii tartismistir.

Temalar1 tammlama ve adlandirma: Olusturulan her bir temanin 6ziinde neyi
vurguladi@ini gdsteren ve verinin hangi yonii ile ilgili olarak vurgu yaptigini
aciklayan bu asamada transkriptlere geri doniiliir. Ardindan her bir temaya en
uygun alint1 segilerek temanin odak noktasi alintilarla birlikte anlamli bir biitiin ve
akis olusturacak sekilde aciklanir. Bu asamada arasgtirmacinin yaptigi
diizenlemeler, danigmani tarafindan tekrar gozden gecirilerek uzlasmaya

varilmustir.
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f) Raporu hazirlama: Bu asamada arastirmaci tarafindan veri setinden ortaya
cikarilan temalar ve onlarin agiklamalarini, tema ve alt temalar ile ilgili olan veri
alintilarin1  ve aragtirmanin bulgularin1 agik bir sekilde ortaya koyarak
raporlagtirma yapilmistir. Verilerin analiz asamasinda ortaya ¢ikan temalar ve alt

temalar sekil ile de gorsellestirilmistir.

3.6. Arastirmanin Simirhihklar:
Aragtirma ti¢ farkli odak grup ile yapilmis ve her bir odak gruplar sirasi ile profesyoneller,

informal bakim verenler ve sivil toplum Orgiitlerinin tiyelerinden secilmistir.
Profesyoneller i¢in olusturulan odak grup goriismesinde eczaci, hemsire, fizyoterapist,
diyetisyen, ergoterapist ve sosyal calismaci gibi farkli alanlardan uzmanlarin dahil
edilememesi veri zenginligini etkilemistir. Calismanin yiiksek lisans tezi olmasi ve
sliresinin ve biitcesinin kisitliligi nedeniyle verilerin elde edilmesinde sadece odak grup
gorlismeleri kullanilmigtir. Verilerin olusturulmasinda tek bir yontemin kullanilmig

olmasi bir smirlilik unsurudur.
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4. BULGULAR

Bu boliimde toplanan verilerin tematik analizinden elde edilen temalar ve alt temalar
1s181nda aragtirmanin bulgularina yer verilecektir. Arastirmanin ana temalar1 Farkindaligi
Gliglendirici Aracglar, Destegi Arttirmak: Kurumlar ve Paydaslar, Demansin Sosyal
Boyutu: Koruyucu Cevre olmak iizere ii¢ tanedir. ilk olarak Farkindaligi Giiglendirici
Araglar Temasinin altinda Egitim ve Medya alt temalar1 bulunmaktadir. Katilimcilar
farkindalig1 arttirmaya yonelik egitim konusunun ilizerinde durduklart i¢in bu alt tema
oldukca kapsamlidir. Bu alt temanin altinda ise Saglik ve Bakim Profesyonelleri,
Giivenlik Giigleri ve Diger Profesyoneller, Tan1 ve Sonrasinda Bakim Verenler ve
Toplumsal Farkindalik basliklar1 bulunmaktadir. Destegi Arttirmak: Kurumlar ve
Paydaglar ’da diger bir ana temadir. Bu ana tema Demansta Destek Alani Olarak
Kurumlar, Paydaslar Arasi Is Birligi ve Finansal Zorluklar alt temalarin1 igermektedir.
Son tema ise Demansin Sosyal Boyutu: Koruyucu Cevredir. Bu temada da katilimecilar
algiladiklar kolaylastirict ve bariyerleri tartisirken birgok unsuru dile getirmislerdir. Bu
ana tema da alt temalar agisindan olduk¢a zengin bir hale gelmistir. Birey merkezlilik,
Sosyal Igerme (Ortak Paylasim Alani Olusturmak), Engelli Birey Olarak Haklar ve
Anlayis, Saygi ve Hosgorii son ana temanin alt temalaridir. Yukarida bahsedilen tiim ana
temalar ve alt temalar asagidaki Tematik Harita: Demans dostu girisimleri hayata gecirme
paydaslarin algiladiklar bariyerler ve kolaylastiricilar temalar ve alt temalar Sekil 4.1.”de

gosterilmistir.
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Demans Dostu Girisimlere
Yonelik Bariyerler ve

Kolaylastiricilar

Farkindaligi Destegi Arttirmak: Demansin Sosyal
Giiglendirici Araglar Kurumlar ve Paydaslar Boyutu: Koruyucu Cevre
I L T
Demansta Destek
Esiti Med Alani Olarak
[ gitim edya Kurumlar Birey Merkezlilik

Saghk ve Bakim Paydaslar Arasi
Profesyonellerl isbirligi Sosyal icerme (Ortak

Paylasim Alani

[ Guvenlik Glgleri

Olusturmak)

ve Diger
Profesyoneller

Anlayis, Saygi ve

Hosgorl

5

Tani ve Sonrasinda
Bakim Verenler

Engelli Birey Olarak

Toplumsal
Farkindalik

Haklar

Finansal Zorluklar [

Sekil 4.1. Temalar ve alt temalar

4.1. Farkindahg Giiglendirici Araclar
Odak grup goriismelerinde demans hastalar1 ve bakim verenleri i¢in yasanilabilir bir cevre

ve farkindalik konusuna yonelik sorulan sorularda katilimcilardan gelen cevaplar

cogunlukla toplumdaki bireylerin farkindaliginin arttirilmasina yoneliktir.

Toplumda demans hastaligina yonelik farkindaligin arttirilmasi durumunda demansta
erken teshis, demansl kisiler ve bakim verenlerin ihtiya¢ duyduklar1 yardima
erigsebilmeleri ve bakim siireci hakkinda bakim verenlerin bilinglendirilmesi tiim odak
grup goriismelerinde katilimeilarin iizerinde durdugu konular olmustur. Bir katilimet

farkindalikla iligkili olarak demans teshisini ve yasam kalitesini su sekilde ele almistir:

“Demans tanist dogru zamanda konulmasi gerekiyor. Ciinkii hastaligin ilk

evrelerinde ¢ok rahat sosyallesebilecek, hastaligin ilerlemesini geciktirebilecek
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tedbirlerle, koruyucu onlemlerle yasam kalitesini arttirabilmek ve bakicinin
buradakini roliinii azaltabilmek miimkiinken ne yazik ki heniiz iilkemizde buna
iliskin ¢ok fazla bilgi sahibi olmadigimiz icin toplum olarak bunu son noktalarda
ancak fark edebiliyoruz. O yiizden burada belki bir farkindalik saglayabilmek
onemli” (0354)

Farkindalig1 Giiglendirici Aracglar temasmin altinda bilingli, duyarli olmay1 ve bilgiyi

saglayacak araclar olarak goriilen egitim ve medya yer almaktadir.

4.1.1. Egitim
Demans dostu girisimlerde farkindaligin egitim yolu ile olusturulmasi, demansi olan

kisilerin yasam kalitelerini arttirmaya yardimeci olur. Farkindalifin egitim yolu ile
saglanmasi ayni zamanda da toplumun genelinde demansla ilgili anlayis1 gelistirmek
acisindan ¢ok onemlidir. Bu calismada odak grup goériismelerinde farkindaligin egitim
yolu ile olusturulmasinin tizerinde durulmustur. Egitime ihtiya¢ duyan gruplar ve neden

ihtiya¢ duyduklart da alt basliklar seklinde bu alt temada sunulmustur.

4.1.1.1. Saghk ve Bakim Profesyonelleri
Saglik ve bakim alaninda ¢alisan profesyoneller kurum ici egitimin 6nemine vurgu

yaparak alanda calisan kisilerin bilin¢lendirilebilecegini dile getirmislerdir. Katilimcilarin
bilinglendirme konusuna verdikleri bir Ornek, hizmet i¢i egitimlerdir. Bu egitimler
araciligi ile saglik ve bakim alaninda ¢alisan profesyonellerin demans hastaligi ve demansi
olan kisi ile ilgili farkindaliginin arttirilabilecegi ve olumsuz algilarin degisebilecegi
goriismelerde belirtilmistir. Katilimeilar agisindan hizmet i¢i egitimlerin rolii demansl
kisiler ve yakinlar1 kurumlara basvurdugu zaman hak ettikleri hizmeti alabilmelerini
saglamasidir. Demansli kisilere yonelik olusan alginin alacaklar1 hizmeti etkiledigine

yonelik bir katilimc1 sunlar1 ifade etmistir:

“Biz alandan kisiler olarak yashlara bakis a¢imizla orada diger gérevierde
calisan bir kisinin, idarecilerin bakis acist ayni olmuyor. Ama bu egitimden sonra
(hizmet igi egitimden bahsediyor) biz orada birligi sagladigimiz zaman hem idare
hem yonetim hem diger personeller olarak yagliya ayni bakis agisindan baktigimiz

zaman hizmet kalitesi yaslya dogrudan yanstyor” (O1P3).
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Sivil toplum orgiitii iiyeleri ile gerceklestirilen odak grup goriismesinde de bir katilimci
saglik ve bakim profesyonellerinin ¢alistiklar1 alanlarda demans hakkinda bilgili olup
olmamalarinin demansi olan kigiye sunulan hizmeti nasil etkiledigini su sekilde ifade

etmistir:

“Burada ornegin bir evde bakim ayligina bagvururken tam bagiml ya da kismi
bagimli olarak isaretlenmesi bu hizmetten faydalanip faydalanamayacagin
etkiliyor. Bir¢ok noktada hekimlere bu konuda belki hastalarin basvuru
yvapacaklari noktada bunun énemiyle ilgili bilgilendirmelerin yapimasi gerekiyor.
Boyle bir hizmet i¢in eksiklikler oldugunda hasta yakini iki kere hastaneye gitmek
zorunda kaliyor bu raporu diizelttirmek icin. Belki bu konuya dikkat ¢ekilecek
sekilde bilgilendirme yapulabilir” (O3S3)

Giivenlik giigleri ve diger profesyoneller de odak grup tartigmalarinda farkindalik ve
egitim baglaminda iizerinde durulan diger gruptur. Demans hastaliginda kaybolma
durumu siklikla goriilebilirken giivenlik giliclerinin de demansi olan kisiye tutumlar1 ve

yaklasimlar1 6nem arz etmektedir. Bir sonraki baslik bu alt temay1 igermektedir.

4.1.1.2. Giivenlik Giicleri ve Diger Profesyoneller
Demans hastalifinda yer zaman oryantasyonunda meydana gelen biligsel gerilemeden

kaynakl1 olarak kisiler kaybolma tehlikesi ile karsi karsiya kalmaktadirlar. Bu durumda
hasta yakinlar giivenlik gii¢lerine ulasarak yakinlarinin bulunmasi konusunda yardim ve
destek talebinde bulunmaktadir. Bu durumun iizerinde o6zellikle de profesyoneller ile
gergeklestirilen odak grup gorlismesinde durulmustur. Demansh kisilerin  ajite
olabilmeleri, hafiza problemleri yasayabilmeleri ve yer zaman oryantasyonunda meydana
gelen bozulmalar bir kaybolma durumunda demans: ve daha 6nce hi¢ demansi olan bir
kisi ile karsilasmamis giivenlik gorevlisi i¢in zorlayici olabilir. Bu zorlayic1 durumda
giivenlik gii¢lerinin rolii katilimcilar tarafindan tartisilmisti. Demansi olan kisinin
kaybolma durumunda giivenlik gii¢lerinin karsisindaki kisinin bir birey oldugunun
farkinda olarak davranmasi gerektigi belirtilmistir. Ayn1 zamanda onlarin o anki

thtiyaglarini gozeten yaklasima duyulan gereklilige bir katilimer su sekilde deginmistir.
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“Mesela bir polis memuru geldiginde bana iste burada (demansi olan kisi) diyerek
direkt getirmemeli. Bu kisinin ihtiyact ne? Ozellikleri ne? Donem geregi ne
yvapacak bu kigi? Bakimlari saglanmis mi? Direkt geliyor (polis) biz bulduk
getirdik. Haywr bu béyle olmamali. O da bir birey yani. Onun da belli bir
diistinceleri var” (O1P3).

Demans hastaliginda kaybolma giivenlik giiclerinin birgok agidan ele almasi gereken bir
durum olusturur. Demansin ne oldugu, kisi tizerindeki biligsel ve psikolojik yondeki
etkileri, kaybolma durumunda neler yapilabilecegi, demansi olan kisiye yaklagim ve
yakinina ulasmaya c¢alisma gibi ¢ok kapsamli yaklagimi igermektedir. Bu yaklasimi
saglamak ve yukaridaki alintida bahsedildigi gibi bireyin 6zelliklerine ve ihtiyaglarina
uygun yaklagim onemlidir. Bu uygun yaklagimi gelistirmede de bilginin ve farkinda

olmanin 6nemi katilime tarafindan su sekilde vurgulanmastir.

“Toplumun yash ve demansa yonelik bilgilendirilmesi gerekmektedir. Demansli
bir bireyle karsilasildiginda, nereye basvurulacagi konusunda emniyet teskilatinin
da bilgilendirilmesi onemlidir. Bu dogrultuda yonlendirici ¢alismalar
vapilmalidir. Su anda, aile sosyal politikalar ve hastaneler disinda, kamu
kuruluglarimin bu konuda yeterli bilgisi bulunmamaktadir. Disarida kaybolan
demansli hastalar marketlerde, kamu kuruluglarinda veya ozel alanlarda
bulunduklarinda, nereye ve nasil yonlendirilecekleri bilinmedigi igin hem

demansh hastalar hem de yakinlart magdur olmaktadir” (O3S1).

“Bu hastalik hakkinda hatta polisler de aslinda bu isin i¢inde. Mesela biz sununla
da ¢ok karsilasiyoruz, (demans hastasi) kayboluyor. Kimi polis nasil davranmasi

gerektigini biliyor veya oradaki polisin tavri bile durumu ¢ok degistirebiliyor”

(O1P1).

Ulkemizde demansl hastalarin giivenligini saglamada kullamlan bir yontem de sevgi
izidir. Sevgi izi demansh kisilerin genellikle bileklerine dovme seklinde uygulanan bir
kimlik numarasidir. Bu uygulama kaybolma durumunda demansl kisilerin giivenli bir
sekilde yakinlarina teslim edilmesi i¢in kullanilir. Bu uygulama her ne kadar kaybolma

durumunda kolay erisim, giivenlik ve yakinlar i¢in bir rahatlik saglasa da beraberinde bazi
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etik tartigmalart da getirmektedir. Kisinin rizast olmadan viicuduna bu damganin
uygulanmast mahremiyet konusunda bazi sorular1 da beraberinde getirir. Ayn1 zamanda
viicudunun goriinlir bir yerinde bu izin olmasi, toplumda demansi olan kisilerin
damgalanmasina ve diglanmasina yol agabilir. Gilivenlik agisindan bakildiginda ise sevgi
izinin kisinin bilgilerini igeren bir veri tabanina bagli olmasi suistimal ve istismara yonelik
durumlara yol agabilir. Sevgi izini etik ve giivenlik agisindan profesyonellerle yapilan

odak grup goriismesinden bir katilimei su sekilde degerlendirmistir:

“Ashinda giivenlik sorunu da ortaya ¢ikiyor. Yani yashinin demansi oldugunu
aslinda biz anlatmaya ¢alistyoruz toplum olarak. Ama onu kétii niyetli insanlarin
da kucagina birakmis oluyoruz nihayetinde. Bu da tartisilmasi gereken bir konu
bence. Mesela su izler bile hem onlart etiketleme anlaminda hem de giivenlik
sorunu olusturabiliyor. Yani séyle, gaspa ugrayabilir (demanst olan kisi), sonra
bunu ifade edemeyecek nasil olsa diyebilir gasp eden kisi de. Banka isleri olabilir,
ekonomik anlamda dolandiricilik anlaminda. Bu durumu ben mesela A'dan Z'ye
diigtinsem yaslhiliginin demanst oldugunu agiklamak istemeye de bilirim yani.

Boyle diistinen bir grup da olabilir” (O1P2).

Demanst olan kisiler ve genel olarak yaslilara yonelik ayrimci tutumlardan dolay1 hem
hastalar hem de bakim verenleri kamu kurum ve kuruluslarindan hizmet alirken ya da
topluma katilmaya calisirken cesitli engellerle maruz kaldiklarini belirtmislerdir.
Katilimcilar bu engellere 6rnek olarak demans hastaliginin kurumlarda calisan kisiler
tarafindan gereken diizeyde bilinmemesi ve bu bilgi eksikliginden kaynakli olarak da
demansi olan kisiye yaklasimlarinin ayrimci olabilecegine deginmislerdir. Katilimcilara
gore bilgi eksikliginden kaynakli bu durum da hizmet sunumunda esitsiz yaklagimlara yol

agmaktadir. Bir sivil toplum temsilcisi de durumu su sekilde ifade etmistir:

“Yani yaslanma sadece bireyi ilgilendiren degil, toplumu ilgilendiren bir sorun
olarak karsimiza ¢ikiyor. Ve toplumda yasayan diger tiyeleri de bilgilendirmek
gerektigini diisiiniiyorum. Ozellikle merkezi ve yerel yonetim temsilcileri... Hatta
her ne kadar demans: boyle bir saghk hastalik olgusu iizerinden tartissak da

bir¢ok saghk profesyonelinin bile eger dogrudan ¢alistigi bir alan degilse ¢ok az
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sayida bilgisi oldugunu gérebiliyoruz. Bu kisilerin de bilgilendirilmesi olduk¢a
onemli” (03S4).

Odak grup goriismelerinde saglik ve bakim profesyonelleri, giivenlik giicleri ve diger
profesyonellerin ardindan egitim konusunda tizerinde durulan diger bir grup da bakim

verenlerdir. Tan1 ve Sonrasinda Bakim Verenler bagligi altinda bu temaya deginilecektir.

4.1.1.3. Tan1 ve Sonrasinda Bakim Verenler
Gorilisme esnasinda bakim verenler kendileri ve yakinlari ile ilgili endiseli gériinmekteydi.

Bu endiseleri goriismeler esnasinda sorulara verdikleri cevaplarda ve tartisma ortaminda
da gozlemlenmistir. Demans hastaliginin ilerleyici yapist ve hastalik semptomlarinin
kisiden kisiye farklilik gostermesinden kaynakli olarak bakim verenler hem demans
hastalig1 ile tanmisma siirecinde hem de hastaligin ilerleyen evrelerinde belirsizlikle
karsilastiklarinin tizerinde durmuslardir. Bu belirsizlikler onlar i¢in bakim yiiklerinin artip
artmayacagi, bakim ytkleri artarsa kendilerine nasil, ne zaman ve nerede zaman
ayirabilecekleri, hastaligin ilerlemesi ile yakinlarinda ne gibi degisimler meydana

gelecegi gibi gelecege yonelik duyduklari endiselerdir.

Bu endiselerine ek olarak hastalik hakkinda bilgi eksikliginden kaynakli olarak
yakinlarinin gosterdikleri davranis degisikliklerini yonetmede de sikinti yasadiklarini ve

gelecege yonelik endiselerini su sozler ile dile getirmektedirler:

“Ilerliyor. Daha ilerisini de bekliyorum. Neler gelecegini, basimiza neler
gelecegini ¢evremizden gordiikce benimsiyorum. Gelecek basimiza. Bunun
yanminda bende olan bir uygulama var. Biz beze 1 sene oldu baslayali. Bu bana son

derece agir geliyor” (02B1)

Bakim verenler disindaki katilimcilar da bakim veren kisilerin endigeleri ile galigma
hayatlar siiresince karsi karsiya gelmislerdir. Bakim verenleri onlar1 nelerin bekledigine
dair bilgilendirmek yakinlarina yaklasimlarini iyilestirerek bakim yiiklerini azaltma
konusunda yardimci olabilece§ine inanilmaktadir. Taninin ardindan giindiiz bakim
merkezine danigmak i¢in gelen bir bakim veren ile olan deneyimini bir katilimei su sekilde

aktarmistir:
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“Heyet raporunu alip gelenler oluyor. Ne yapacagim? Agliyor zaten. Zaten M.
Hocamin dedigi gibi o siireye takilvyor. Yani 6 yil yasarmis diyor. Yani ona takilip
kalp ¢ok kotii bir halde sey yapryor. Yani kendini de etkiliyor” (O1P4).

Katilimcilar arasinda yer alan bir norolog bakim ytikiinii hafifletebilecek bir ara¢ olarak

egitimi su sekilde belirtmistir.

“Bu anlamda bana gore Alzheimer hastasina bakacak olan kisilerin ciddi bir
egitimden ge¢mesi gerekiyor. Bu hastaligin anlasilmasini saglamak gerekiyor ...
Soyledigim gibi bu kisiler hastaligin nasil bir sey oldugunu c¢ok iyi bilemedikleri
icin  bulgulari degerlendirmekte zorlaniyorlar bir hastaligin belli bazi
semptomlarint idare etmekte zorluklar ¢ekiyorlar. Yani diyelim ki bir ajite oldu ya
da bir konuya takildr hasta. Onu nasil yonlendireceklerini bilmiyorlar. Bir takim
psikotik bulgular: algilamakta zorlandiklar icin kendi iistlerine alinmiyorlar. Iste
ne bileyim, parami ¢aldiniz, iste beni aldatiyorsun gibi seyleri. Kendi iistlerine
alinma egilimindeler. Yani bunu bir hastaligin bir bulgusu gibi goremiyorlar. Yani

bunu birebir hasta yakiniyla konussaniz bile algilamast olduk¢a zor” (O3S1).

Yukarida deginilen tim gruplarin yani sira farkindalik i¢in egitime duyulan ihtiya¢ ayni
zamanda toplumsal diizeydedir. Bir sonraki baslikta toplumsal farkindaligin arttirilmasina

yonelik katilimcilarin egitimi nasil ele aldiklart sunulmustur.

4.1.1.4. Toplumsal Farkindahk
Hastalik ve stire¢ hakkindaki bilgi ve farkindalik eksikligine bagli olarak demans hastasi

ve onlarin yakinlarina sunulan hizmetler ve hizmetlere erisim agilarindan bakim verenler
toplum icinde c¢esitli esitsizliklere maruz kaldiklarini dile getirmislerdir. Bu esitsizliklere
toplumun bilgi eksikligi, bu eksiklikten kaynakli demansi olan kisiye yaklagimda kaygi
ve toplumdan dislayict tutumlarin sergilenmesi katilimcilar tarafindan verilen
orneklerdendir. Ayn1 zamanda bu durumu hem profesyoneller hem de sivil toplum Orgiitii
tiyeleri ¢alisma hayatlarinda gozlemlemislerdir. Bu durumun oOniine gegilebilmesinde
toplumda farkindalik yaratmak {i¢ odak grup goriismesinde de iizerinde durulan bir

noktadir.
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Demans hakkinda bilgi eksikliginin olmasi demansi olan kisiyi yanlis anlamaya neden
olmakta ve bu kisilere yonelik 6nyargilari dogurabilmektedir. Hastali§in ve neden oldugu
davranigsal ve psikolojik degisimlerin toplum iginde bilinmemesi kaygi durumunu ortaya
cikarmaktadir. Demansi olan kisiye toplumdaki bireylerin bu kaygili yaklasimi
beraberinde hastaliktan kaginma davranisini dogurmaktadir. Bu durumu sivil toplum

orgiitii iiyelerinden bir katilimer su sekilde ifade etmistir:

“Simdi yapilmasi gereken en onemli nokta aslinda topluma demansla iliskili dogru
bilgilendirmelerdir. Bunun icerisinde insanlarin demansi duyduklar: zaman bir
uzaklasici, Alzheimer'i duyduklar: zaman bir kaygilanma, bize olmaz ama olursa
da kotii bir sey gibi, hastalikla iliskili bir kaginma davramsimin oncelikli olarak
ontine gecmek lazim. Dogru bilgilere ve dogru sekilde ulasmalarin saglamak

lazzm” (O3S1).

Bakim verenler i¢in ise daha farkinda bir toplumun anlayis ve hosgdriisii gelismistir. Bu
anlayis ve hosgoriiye sahip insanlar demansi olan kisilere daha saygili ve nazik bir sekilde
yaklagirlar. Bakim verenlerle yapilan odak grup goriismesinde bir bakim veren

farkindaligin eksikligine yonelik sunlar1 sdylemistir:

“Sokaktaki yashlara da daha saygili, daha o anlamda hosgoriilii davranmaya
calismak gerek. Kaykaylar, bisikletler... Hasta yiiriiyor iste ve kaldirimin saginda
yiirtiyor. Hani durun artik bir demek istiyorum (kaykay ve bisikletlilere) ... Bu da
ogretilmemis, bu da egitimin iste eksik kalan yanlarimdan” (O2B5).

Demanst olan kisilerin farkindalikla iligkili olarak toplumdan diglanmalarina ve
ayrimciliga neden olan tutumlarla karsilagsmalarn  da  bilgi  eksikliginden
kaynaklanmaktadir. Toplumdaki kisiler demans hastaligi ve demansi olan kisilere
yaklasimda bilgili oldukc¢a onlar i¢in kapsayicit ve erisilebilir sosyal ortamlar da

olusturulabilir. Bunun i¢in bir katilimcinin verdigi 6rnek su sekildedir:

“Yaslhilar Haftast olarak kutladigimiz yapacagimiz seyler, demansli bireyleri de
one ¢ikaracak planl projeler yapilmali mesela. Hani bu kisilerin de yapabilme

olanaklarimin, neyi bagimsiz ger¢eklestirebilecekleri ve etkinliklerin diizeyi
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arttirtlmall bence. Sadece hafta, béyle bir hafta var, evet yashlar bir aya geldik
degil. Bu kisilerle toplum arasinda bag kurabilecekleri daha fazla etkinlik
yvapiumali. Bir Taraftan da onlara ozel bir sey yapalim derken daha izole ediyoruz”

(O1P3).

4.1.2. Medya
Goriligsmeler sirasinda ortaya ¢ikan farkindalig arttirmaya ve toplumu demans konusunda

bilinglendirmeye yonelik ara¢ olarak diger bir 6nemli unsur ise medya ve kitle iletisim
araclar1 olmustur. Toplumsal farkindaligi arttirmak icin toplumdaki bireylerin demansa
iligkin 6n yargilarini ortadan kaldirmak ve yanlis bilgileri diizeltmek i¢in medya gii¢lii bir
aragtir. Demansin etkilerini daha iyi anlamak ve toplumun empati kurabilmesi i¢in
bilgilendirici icerige sahip programlar farkindaliga yonelik etkili unsurlar olabilir.
Toplumsal farkindaligi arttirmak ve insanlart bilin¢lendirmek acisindan televizyon
programlari ve diziler profesyoneller ve sivil toplum orgiitii {iyeleri tarafindan

degerlendirilmistir:

“lik basta ashnda bilinglendirmeyle, toplumun bilinglenmesi. Bunun igin
medyadan da yararlanmak gerekiyor bayagi ciddi. Mesela sadece bu konuyla,
bakimla ilgili bir televizyon programi yapilabilir. Cok biiyiik bir kesim buradan
faydalanabilir. Daha genis kitlelere ulasabilmek anlaminda. Telefonla baglamp
bir seyler sorabilir. Biraz daha interaktif falan da yapilirsa o bilginin yayilmasi
anlaminda bayag: sey yapar. Simdi bazilart da daha yeni tani kondu Nereden
yardim alacagini da bilmiyor. Yonlendirilmeye ihtiyaglart oluyor” (O1P1).

“Su an dizilerde giin ge¢miyor ki bir demans hastasi, bir Alzheimer konusulmasin.
Gergekten son donemde ¢ok fazla dizilerin igerisinde de yer aliyor. Mutlaka bu
toplumsal alanda, bu dizilerde yer alanlarda da ¢ok ciddi danismanliklarin

alinmast ve toplumun dogru sekilde yonlendirilmesi oneriliyor” (0O3S1).

Kitle iletisim arac1 olarak ve basili materyallerin de toplumdaki bireyleri bilinglendirme

alaninda kullanimi konusunda bir katilimei diisiincelerini su sekilde aktarmstir:
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“Hem Tiirkiye Alzheimer Dernegi'nin web sitesini giiclii buluyorum hem de I.
hocalarin Dinar'da yaptigi, gelistirdigi bilgilendirme kitap¢iklart var. Bunlarin
belki yayginlastiriimasi, gelistirilmesi, zenginlestirilmesi ve tekrar hem basil
olarak hem elektronik olarak hasta yakinlarina ulastirilmasi onemli ama burada

sadece aile tiyelerini bilgilendirmenin de ben yeterli oldugunu diisiinmiiyorum”

(03S3).

4.2. Destegi Arttirmak: Kurumlar ve Paydaslar
Demans dostu topluluklar birgok paydasin bir araya gelmesi ve destek saglamasi ile

olusur. Is birligine yonelik saglik kuruluslar1 ve hizmet sunuculari, egitim kurumlar1 ve
akademik c¢evreler, sivil toplum kuruluslart ve goniillii gruplar, hiikiimet ve kamu
politikasin1 gelistiren kisiler ve son olarak medya ve iletisim alanindaki uzmanlarmn bir
araya gelmesi onem arz etmektedir. Bu ¢ok yonlil is birligi daha kapsayic1 ve ayn
zamanda siirdiiriilebilir demans dostu girisimler i¢in 6nemlidir. Siirdiiriilebilir demans
dostu girisimlerde en 6nemli ve temel unsurlardan biri de finansal boyuttur. Bu tema
altinda kurumsal destegin 6nemi, paydaslar arasi ig birligi ve finansal zorluklar alt temalar

ele alinacaktir.

4.2.1. Demansta Destek Alan1 Olarak Kurumlar
Odak grup goriismesine katilan bakim verenlerin tamami halihazirda belediyeye bagh

olan Alzheimer hasta ve hasta yakinlari bulusma merkezinden yararlanan kisilerdir. Bu
tarz yatili olmayan ve giindiiz bakim destegi saglayan kurumlar sayesinde hasta yakinlar
kendileri i¢in zaman ayirabilme firsat1 bulduklarini belirtmislerdir. Kurumsal destek hem
demansi olan kisilerin hem de bakim verenlerinin topluma dahil olma ve
sosyallesebilmeleri i¢in imkan sunmaktadir. Bakim verenler kurumun sagladigi egitim ve
bilinglendirme toplantilart sayesinde hastalik hakkinda bilgiler edinirken yukarida
bahsedilen kendilerine zaman ayirabilme firsatinin sunulmasi ile bakim yiikleri
hafiflemektedir. Bakim verenler bu kurumsal destegi yasadiklar1 ilde sadece tek bir
kurumdan bulabildiklerini belirterek ve kurumun onlar i¢in sagladigi tim bu olumlu
firsatlardan dolay1 bu tarz kurumlarin yayginlastirilmasi konusundaki taleplerini dile

getirmislerdir.
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“Burada gozlemledigim seylerden bir tanesi kurumsal desteklerin eksikligi. Tabi
ki giizel ornekleri var iilkemizde. Giindiiz bakim hizmetleri araciligiyla
saglanmaya ¢alisilyyor fakat bu esitsiz bir sekilde dagiliyor. Yani daha ¢ok yerel
yonetimler bu konuda ¢alismalar yapiyor ya da sumirlt sayida STK 'min kurumlar

var” (03S3).

“Mesela ben de Dosemealti'ndan (Antalya ilgesi) geliyvorum buraya (kuruma). 23
kilometre gelis 23 kilometre doniis toplamda 46 kilometre. Mesela benim
oturdugum yerde olsa, ben niye Désemealti’'ndan buraya geleyim yani? Oraya
giderim yani ve bu masrafi etmem. Zaman konusunda kaygim olmaz yani. Biitiin

belediyeler boyle bir yer agsalar, ¢ok zor degil yani” (02B3).

“Kisilerde planl davranis degisimleri yaratabilmeli. Nedir bu demans deyip i¢eri
girebilmeli bu bir kurum olabilir, danigsma ofisi olursa diyelim ki belediyelerin
demans dostu danmisma ofisi mesela. Bu demans konusunda kovkumuz varsa,
endisemiz varsa giderebilecegimiz ve dengeleyebilecegimiz, tesvik alabilecegimiz,
tedbir alabilecegimiz, bilgi alabilecegimiz bir merkez olabilir. Hasta yakinlar
acisindan bedensel, zihinsel ve sosyal yeteneklerini korumak igin bir basvuru,
vasam alani olabilir. Hi¢ demansla iliskisi olmayan bir kisi i¢in bu kavrami
okudugunda buradan elde edecegi bir bilgiyle saghkli yasam kosullarim
cogaltabilir” (03S2).

Bir¢ok nedenden dolay1 demansli kisi ve yakinlarina destek olacak kurumlar talep edildigi

kadar yaygm degildir. Ug odak grup goriismesinde de katilimcilar kurumsal destek

konusunda yeterli firsatlara erisemediklerini belirtmislerdir.

4.2.2. Paydaslar Aras Is Birligi
Ug odak grup goriismesinde de akademi, sivil toplum orgiitleri, yerel yonetimler ve

politika yapicilarin bir araya gelerek demans hastalar1 ve onlara bakim veren yakinlari i¢in

onlarin ihtiyaglarini gozeten cesitli girisimlerin hayat gecirilmesi noktasinda is birliginin

Oonemine deginilmistir. Bahsedilen is birligi i¢in farkli sektor ve alanlardan paydaslarin bir

araya gelmesini gerekli kilar. Paydaslarin farkli alanlardan gelmeleri demans dostu

girisimlere ¢cok yonlil bir boyut sunabilir. Ayn1 zamanda is birligi ve farkli alanlarin bir
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araya gelmesi demansi olan kisiler ve yakinlarinin ihtiyaglarini daha iyi anlayan ve daha
1yl yanit olusturan yaklasimi da beraberinde getirir. Ancak bu is birliginin gergeklesmesi
noktasinda mikro ve makro diizeylerde is birliginin azlig1 da bir bariyer olarak katilimcilar
tarafindan dile getirilmistir. Bir bakim veren is birligine duyulan ihtiyact ve bunun igin

yapilmasi gerekenleri su sekilde dile getirmistir.

“Ben belediyeden beklemiyorum hepsini ¢iinkii bugiin sosyal devletsek belediye de
devleti uyaracak ve oradan hizmet alacak. O da aydin okumus kisilerden, bilhassa
tiniversite kidemlilerinden yapilacak miiracaatlarla olusturulacak bunlar. Ama bu

anlayisa heniiz gelemedik” (02B5)

Sivil toplum orgiitii temsilcilerinden bir katilimci demans dostu girisimlere yonelik
paydaslarin bazi zorluklarla kars1 karsiya geldigine deginmistir. Paydaglarin isbirligi i¢in
bir araya gelmesi ve degisimin ortaya konulmasi i¢in bazi yetersizliklerle yiizlestigini su

sOzlerle ifade etmistir.

“Burada iki sey goriivorum demans hastasi ¢aresiz durumda, cevresi ¢aresiz
durumda yani aile yakinlar, iigiinciisii ise bu konuda akademik anlamda demans
hastalarimin ¢aresizligini goren ¢aresiz kurum var. Bunlarin basinda akademi
geliyor, aymi zamanda ¢oziim onerileri getiren kurumlar olarak dernekler ¢aresiz.
Stirekli ayni seyi hepimiz bir araya geliyoruz tekrarliyoruz. Bu konuda yetersizlik
ve aymi zamanda bu igi sanki ailenin yapmasi gerektigi hususunu kendine temel
ilke edilmig politika yapicilarin aktérlerin aslinda ne kadar ¢aresiz olduklar: da

ortaya ¢ikiyor...” (03S3).

4.2.3. Finansal Zorluklar
Demans hastalar1 ve yakinlarini kapsayici kurumlarin ¢ogaltilmast igin ig birliginin yani

sira onemli bir konu da is birliklerinin gergeklestirilmesi i¢in finansal imkanlarin
olusturulmasi ve kurumlar tarafindan bu destegin saglanmasi oldugu sivil toplum 6rgiitii
temsilcileri ve alanda g¢alisan profesyoneller tarafindan ortaya konulmustur. Bakim
verenler maddi imkansizliklardan dolay1 belediyelerin su anda aktif olarak kullandiklar
tarzda mola evlerini ¢ogaltamadiklarini diisiinmektedirler. Bu ylizden demans dostu

girisimlerin olusturulmasinda finansal boyuta dikkat ¢cekerek yerel yonetimlerin demans
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dostu girisimler i¢in biitge ayirmasi gerektigini vurgulamiglardir. Profesyoneller ve sivil
toplum orgiitii temsilcileri de sosyal devletin finansal agidan bu girisimlere destek sunmasi
gerektigini dile getirmislerdir. Profesyonellerle yapilan odak grup goriismesinde bir

katilimer sunlar dile getirmistir.

“Ama bunda mutlaka devletin bir sekilde el atmasi gerekiyor veya en azindan bunu
yapacak kisilere ¢ok ciddi destek saglamasi gerekiyor. Iste vergisini almaz mali

bir seyler var oralardan bir seyler almaz tesvik eder” (O1P1).

Sivil toplum orgiitli temsilcileri ile gerceklestirilen odak grup goriismesinde de katilimci
demans dostu girisimlerin finansal boyutuna su sozler ile deginmistir:
“Bunlar toplumumuzun ekonomik yapisindan da bagimsiz degil. O yiizden bunda
alanlart olusturmak igin ¢ok ciddi bir takim ekonomik gereklilikler var. Bunlarin
getirdigi ekonomik kaynaklar: da olusturmak gerek. Yani baktigimiz zaman
fiziksel, sosyal ¢evre toplumun yapisindan ve ayni zamanda ekonomik yapisindan

da izole degil” (O3S1).

4.3. Demansin Sosyal Boyutu: Koruyucu Cevre
Katilimcilar demans hastaliginin birgok boyutunu goriismeler esnasinda belirtmislerdir.

Odak gruplarda tizerinde 6nemle durulan bir alan ise demansin sosyal boyutudur. Demanst
olan kisinin ve bakim vereninin sosyal iliskileri, rol ve statiileri nedeniyle demans hastaligi
sosyal boyutu da olan bir hastaliktir. Katilimcilara gore demansin sosyal boyutu akrabalik
ve komsuluk iliskileri, ¢ekirdek aile ve arkadaslarla kurulan iliski, giindiiz bakim
merkezinde diger demans hastalar1 ve yakinlari ile kurulan iliski, i¢cinde yasanilan
toplumla kurulan iligkilere dayanmaktadir. Bu iligkilerin katilimcilar i¢in ifade ettigi

anlamlar ve demans dostu girisimlerin sosyal yonleri bu tema altinda tartisilmaktadir.

4.3.1. Birey Merkezlilik
Bakim verenler ile gerceklestirilen odak grup daha once de belirtildigi iizere giindiiz

bakim kurumundan yararlanan kisiler ile gergeklestirilmistir. Demansh kisilerin
yakinlarinin da bu kuruma gitmeleri diger demansh kisiler ile bir araya gelmeleri i¢in bir
ortam yaratmaktadir. Diger demansli kisiler ile bir araya gelen hasta yakinlart hem demans

hastaligin1 hem de hastaligin kisiden kisiye nasil farkliliklarla seyrettigini gézlemleme
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firsat1 bulmaktadirlar. Bakim verenlerin bulundugu odak grup goriismesinde bir katilimei

deneyimlerini su sekilde aktarmistir:

“Benim gordiigiim kadariyla burada hastalar farkl farkli, herkesin durumu farki.
Birini gorse birine konugsuyor (esi), merhaba diyor. Béyle bir ozelligi var. Bazisi

da hi¢ konugmuyor” (02B5).

Bakim verenler hastaligin bireyselligini kabul ettikge hem demansi olan diger kisilere hem
de kendi yakinlarina daha anlayish ve hosgoriilii yaklastiklarin1 belirtmiglerdir. Ayni
zamanda demanst olan kisilerin hastalif1 farkli sekillerde deneyimledigini géren bakim
verenler kendilerinin ve diger bakim verenlerin bakim siireclerine dair bir anlayis
gelistirmektedirler. Bu anlayis herkesin deneyiminin birbirinden farkli oldugu ve demansi
olan kisinin biricikliginin kabuliine dayanmaktadir. Bir bakim veren bu anlayis1 su sekilde

ifade etmektedir.

“Yine de bizim birbirimize (bakim verenler) de ihtiyacimiz var. Ciinkii adi
Alzheimer ama tipleri ¢ok cok farkl. Iste orada hi¢ konusmayan, burada ¢ok
konusan var, burada normal konusan var. Benimki (annesi) gece 12'de zorla
yatirdigim birisi, orada 8'de yatmak isteyen var, burada da 9'da yatmak isteyen

var... Bunlarla da biz birbirimizi besleyecegiz, destek olacagiz...” (02B5).

Profesyoneller odak grubundan bir katilimc1 demansi olan kisinin ¢ocuk olarak goriilmesi
durumunu toplum ve bakim veren perspektiflerinden ele almistir. Demansi olan kisiyi
cocuk olarak gérme diger bir deyisle cocuklastirma demansi olan kisinin birey olarak

kabuliiniin 6niinde duran engeldir.

“Yaslilik algisi 6nemli bir sey toplum icin. Simdi kisilere biz anlatirken bu kisiler,
su kisilerdi yani yash bireyler olarak bu kisilerin de ayri bir birey oldugunu
anlatmaya ¢alisiyoruz... Yaklasimi bir birey gibi degil de ¢ocuk gibi diyor bakim
veren. Hayir, o yasa kadar o kisi belirli bir tecriibeden gegti” (O1P3).

4.3.2. Sosyal Icerme: Ortak Paylasim Alam1 Olusturmak
Gilindiiz bakim kurumunda demans hastasi yakinlar1 kendi deneyimlerine benzerlik

gosteren diger hasta yakinlari ile bir araya gelerek demans ve bakim konusunda duygu,
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deneyim ve fikirlerini paylasabilecekleri ortak bir alana sahip olmaktadirlar. Bakim
verenler bu ortak paylasim alanindan olumlu yonde etkilendiklerini, izolasyon hissinin

azalmasini ve elde ettigi psikososyal destegi su sekilde dile getirmislerdir:

“Mesela biz buraya geliyoruz, iste Ahmet abi var, Muammer abi var, diger
arkadaglar var onlarla konusuyoruz, dertlesiyoruz bir noktada. Yani o anlatiyor,
biz anlatiyoruz. Ondan birbirimizi teselli diyoruz yani. Boyle merkezlerin aslinda
sayistmin artmasit lazim. Yani simdi mesela diisiiniin, evde kaldiginmizi diigiiniin.
Insan kafay: yer yani sey yapar. Ama ne yapiyoruz? Boyle bir merkezde biz mesela
konusuyoruz, iste bahgede konusuyoruz... Burada insan baya o seyi unutuyor yani

kendi durumunu unutuyor. Boyle merkezlerin ¢ogalmast lazim” (02B3).

Kendileri ile benzer deneyimleri paylasan insanlarla bir arada olmak hem demans hastalari
hem de bakim verenleri i¢in empati ve anlayis gelistirmede onemlidir. Ortak paylasim
alaninda bulugsmak sosyal izolasyonunun Oniine gegerek kisilere sosyallesme alani
sunmaktadir. Profesyoneller odak grubundan bir katilimci bu durumu su sozler ile ifade

eder:

“Ya da toplu yasam alanlari seklinde de yapilabilir. Dedim ya hani demans
hastas1 yalnizlastyor ashinda. Buraya neden geliyor? Kendi ile ortak paylasimlar

olan, buradakiler de demans hastasi ve bir sekilde onlarla ortak bir nokta

buluyor” (O1P2).

Deneyimlerin paylasilmasinin olusturdugu karsilikli destek ve dayanisma ortami bakim

verenler odak grubundan bir katilimci i¢in su sekildedir:

“Birbirimizden de beslenmeye ¢ok ihtiyacimiz var. Onun igin de bir araya
gelecegimiz ortamlar, onlarin (demansl kisilerin) bir araya gelecegi ortamlar,

bizim bir araya gelecegimiz ortamlar...” (02B4).

4.3.3. Anlayis, Saygi ve Hosgorii
Goriligsmeler esnasinda farkindaligin arttirilmasi ve toplumun bilinglendirilmesi ile birlikte

bakim verenler yakinlari ile i¢inde bulunduklar1 toplumda daha rahat bir sekilde hareket
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edebileceklerini belirtmislerdir. Bu da demansi olan kisilerin ve bakim verenlerinin
toplumda desteklendiginin hissetmeleri ile saglanmaktadir. Daha kapsayici bir toplum
olusturmada anlayis, saygi ve hosgoriiniin yeri 6nem arz etmektedir. Bu unsurlari
barindiran toplum, sosyal katilimi da tesvik edici 6zellikleri barindirir. Demansi olan
kisilerin ve bakim verenlerinin kendilerini kabul edilmis hissedebilmeleri i¢in toplumun
daha hassas davranmasi bakim verenlerce dile getirilmistir. Bir bakim veren bakim

stirecinde anlay1s, saygi ve hosgoriiniin yerini su sozlerle ifade etmektedir:

“Ama simdi hem babadan sonra hem anneden sonra (ikisi de demans hastasi)
onlara (sevgi sozlerine) ihtiya¢ oldugunun daha farkindayim... O kontak, o
dokunmak, o ¢ok baska. O mutlaka olmasi gereken bir sey diye bakarim ve simdi
o sevgi sozciiklerinin daha ¢ok o taraflara (demansli kisilere) iletilmesi gerektigini
hi¢ tantyalim tanmimayalim istiyorum (demansh kisiyi). Sokaktaki yaslilara da daha

saygil, daha o anlamda hosgoriilii davranmak gerek.” (O2B5).

Demans hastas1 yakinlariin odak grup goriismesi siirecinde kendi deneyimlerini
paylasmalarinin ardindan bir katilimc1 goriismenin sonuna dogru su sozlerle birbirine

kars1 anlay1s gelistirme deneyimini paylagmistir:

“Ben su anki 3 kigi adina yani 6zel bir saygi ve sevgi hissettim. Hepsi eslerine ozel
ve bire bir bakim veriyorlar, az goriilen bir sey oldugu i¢cin de hakikaten ¢ok ozel

bir sempati ve sevgi duyuyorum” (02B5).

Farkindalik ve biling konusu bakim verenler ve profesyoneller i¢in temelde anlayis, saygi

ve hosgoriiye dayanmaktadir.

“Demanslt dostlugu diye bir tabirin ¢ikisi dostlugu, kardeslik ve biraz daha
iliskilerin gii¢lii yoniine dikkat ¢ekmek icin ortaya ¢ikan bir felsefe oldugunu
diisiiniiyorum arka planinda. Oncelikle demansa dost olan bir ¢evre yaratmak
anliyorum burada. Onlarin yagamlarini kolaylastiran hani dost bizim i¢in iste iyi
kotii, iyi giinde kotii giinde her seyimizi paylastigimiz bir anlam tasiyor. Benzer

sekilde demans dostu bir ¢evre demek de demansli bir bireyin yasadigi zorluklar
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¢ozebilen, bir ¢oziim tiretebilen bir kavram oluyor. Burada tabi ki bu demans dostu

kavramini destekleyecek ¢evreleri olusturmada” (03S3).

“Boyle spesifik calismalar yapilmast gerekiyor. Halka yonelik egitimler
verilebiliyor, verilebilmeli. Ciinkii demansin herhangi bir hastaliktan farkli bir
hastalik olmadiginin yani buna utanilacak, sikilacak bir durum olmadiginin

belirtilmesi gerekiyor...” (O1P5).

4.3.4. Engelli Birey Olarak Haklar
Toplumdaki bireyler, demans hastalar1 ve onlara bakim verenlerin demans konusundaki

farkindaliklar1 ve bilgileri vatandas ve engelli bireyler olarak demansh kisilerin
haklarindan yararlanabilmelerini etkilemektedir. Ornegin demansin engellilik olarak
kabul edildigini ve engellilik haklarindan yararlanabilecegini bilmeyen bir kisi bu
haklarindan yararlanabilmek i¢in gerekli kurum ve kuruluglara bagvuramaz. Sonugta da
sahip oldugu haklardan yararlanamaz. Tiirkiye Alzheimer Dernegi’ni temsilen odak grup

goriismesine katilan uzman bu durumu su sozler ile ifade etmektedir:

“Demans'in bir engellilik hali oldugunun daha ¢ok tartisiimasi gerektigi ve bu
vonde haklarin da ilerlemesi gerektigini fark ettik bu siirecin igerisinde. Ciinkii
Demans once zihinsel, sonra ruhsal, sonra da fiziksel tiimiinii iceren bir engellilik
halini gelistiriyor. Biz hep bir hastalik olarak gériiyoruz ama bunun engellilik
oldugunu, ailelerin bu tiir haklarinin oldugunu aslinda engelli birine baktiklarini
ve bu engelliye bakmanmin getirdigi bazi sosyal haklar oldugunun
bilinglendirilmesi gerekiyor. Yani demans sadece bir tibbi sorun degil. Aym
zamanda sosyal bir sorun ve o sosyal sorun igerisinde aslinda yapilabilecek

¢oziimler var” (O3S1).

Sivil toplum Orgiitiinii temsilen ¢alismaya katilan akademisyen ise hizmet i¢i egitimler
aracilig1 ile profesyonellerin demansin bir engellilik tablosu oldugunu topluma aktararak

kisilerin engellilik haklarindan yararlanabilecegini su sekilde vurgulamistir:

“Alanda gerontologlarin da mevcut olmasiyla birlikte belki hastanelerde ve

sahada gorev yapan arkadaslarimiza iliskin demans ve engellilik kavramina dair
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hizmet i¢i egitimlerle onlarin bu noktada kendilerine miiracaat eden hasta
yvakinlarina ve hastalara bilgilendirmeler yapmasi ve onlart bu noktada
yonlendirmesine iliskin katkilar saglanabilirv. Tabii bununla birlikte ekonomik
destek bugiine kadar bakim veren iizerinde oldukga etkili bir siire¢ oldu. Sayet
demans bir engellik tablosu olarak toplum tarafindan biraz daha kabul edilmesi
ve buna iligkin miiracaatlarin arttirilmast isteniyorsa belki bu yénde bir takim

tesvik edici destekler saglanabilir” (03S3).
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5. TARTISMA

Bu tez calismasinda demans dostu girisimlerin olusturulmasinda paydaslarin algiladiklari
kolaylastirict ve bariyerlerin ortaya konulmasi amaciyla profesyoneller, informal bakim
verenler ve sivil toplum orgiitli temsilcileri ile odak grup goériismelerini i¢eren nitel bir

arastirma yuriitilmustiir.

Bu ¢aligmanin bulgular1 paydaslarin algiladiklar kolaylastiricilardan birinin, farkindalik
yaratmak oldugunu ortaya ¢ikarmistir. Bunun i¢in de egitim ve medya gibi araglarin etkili
bir sekilde kullanilmasini 6nermislerdir. Diger yandan ise bu araglarin etkili bir sekilde
kullanilamamasi ve toplumda farkindaligin yaratilamamasi da olasi bir bariyer olarak

ortaya ¢ikmaktadir.

Phillipson ve meslektaslarinin (2019b) arastirmalarinda ortaya koyduklari demans dostu
girisimlerde énemli bir unsur olan toplumda farkindalig1 yaratmak, bu ¢alismada da fi¢
odak grup goriismesinde ortaya g¢ikan en giiclii temalardan biri olmustur. Paydaslar
tarafindan demansa yonelik farkindaligin yeterli diizeylerde olmadig1 belirtilerek c¢esitli
gruplar arasinda farkindaligi arttirmaya yonelik neler yapilabilecegi tartisilmistir.
Tiirkiye’de demans farkindaligi tizerine yapilan bir arastirmada demans farkindalik anketi
kullanilmistir. Bu anket demans hastaliginin normal yaslanmanin sonucu olarak goriiliip
goriilmedigi, tedavisi, demansi olan kisilerin bagimsiz bir sekilde hayatlarini siirdiiriip
stirdiiremeyecegi gibi alanlara yonelik demans kavrami ve demansi olan kisilerle ilgili
sorular1 igermektedir. 53 sehirden 1551 katilimcinin katildigi ¢alismada demansin
toplumda yeterli diizeyde bilinmeyen bir kavram oldugu ortaya ¢ikmistir. Sonuglara gore
demans yaglanmanin dogal bir sonucu olarak goriilmekte ve saglik ¢alisanlart arasinda da
demanslailgili olarak bilgi eksikligi bulunmaktadir (Oz ve ark., 2022). Antalya’da yapilan
diger bir calismada da benzer sonuglar elde edilmistir. Olumsuz yonde demans algisi
demanstan korkma durumunu dogurmaktadir. Bu alginin kirilmasi i¢in de demansa
yonelik egitim programlarinin hazirlanilmasi ve sunulmasi onerilmistir (Akis ve ark.,

2023).

Demans hastaligi hakkinda farkindaligi yaratmak konusunda ise egitim, bu calismada

tizerinde en ¢ok durulan araglardandir. Goodenough ve meslektaglarinin (2017) demansla
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iligki bilgilerin saglik calisanlarina aktarilmasina yonelik yiiriittiikleri aragtirmada bu
konuya yonelik diizenlenen egitim programindan olumlu sonuglar elde edilmistir. Egitim
programi, cinsellik ve demans ve demansin davranigsal ve psikolojik semptomlarinin
yonetimi gibi konular1 kapsamaktadir. Arastirma sonucunda teoride verilen bilgilerin
pratikte uygulamaya donistiiriildiigli saglik calisanlarinin geri doniisleri ile ortaya

konulmustur (Goodenough ve ark., 2017).

Paydaslar saglik ve bakim alaninda ¢alisan kisilerin demans hastaligi hakkinda bilgilerinin
olmasinin demanslt kisiye sunulacak hizmet kalitesini etkileyeceginin iizerinde
durmuslardir. Paydaglarin saglik ve bakim personeline yonelik egitimi saglama araci
olarak gordiikleri ve lizerinde en ¢ok durduklar1 konu ise hizmet i¢1 egitimler olmustur.
SurrveGates (2017) yaptiklart ¢alismada demans konusunda personel egitimi
saglanmasinin, hastane ortamlarinda demansi olan kisilere sunulan bakimin kalitesini
artirmaya yonelik bir yaklasim olduguna deginmislerdir. Bu egitimler sonucunda
personelin bilgisinin artarak personel davramis degisikligine ve demansl insanlar ile
hastane personeli i¢in olumlu yonde sonuglara yol actigi bulunmustur (Surr ve Gates,

2017).

Bu ¢alismada demans dostu girisimler i¢in demans konusunda egitimin gencglerden hatta
ilkokul seviyesindeki 6grencilerden itibaren baslatilmasi gerektigi paydaslar tarafindan
dile getirilmistir. Farina ve ark. (2020) tarafindan yapilan c¢alismada da farkindalik
egitiminin ardindan elde sonuglara bakildiginda, farkindalik egitiminin genglerin
tutumlarimi degistirme konusunda yetersiz kalabilecegi ortaya konulmustur. Tiirkce
literatiire bakildiginda ise demansh kisiler ile ¢alisacak saglik profesyonelleri olan saglik
bilimleri ve hemsirelik alanlarinda 6grenim yiiksekogrenim diizeyinde egitim goéren
ogrencilerin demansi olan kisilere yonelik daha olumlu yonde tutumlar gelistirmeleri i¢in
yapilan calismalar dogrultusunda bazi 6neriler sunmustur. Bu 6nerilerden lizerinde en ¢ok
durulani, ders miifredatlarina demans konusunda bilgi ve egitimin eklenmesidir (Erim ve
Yiicel, 2022; Erkal, 2023). Calismadan elde ettigimiz sonuca parallel olarak Ingiltere’de
demans dostu topluluklarin olusturulmasinda gocuklarin egitimine yonelik bir caligma 9-
12 yas araliginda 22 ¢ocugun katildig1 odak grup goriismeleri ile gerceklestirilmistir.

Calismada ¢ocuklara demansh kisilerle ilgili videolar izletilmis, oyuncaklar araciligi ile
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duygusal olarak kendilerini ifade etmeleri saglanmig ve rol yapma etkinligi ile de demansi
olan biri ile karsilastiklarinda ne yapacaklarini sergilemeleri istenmistir. Calisma
sonucunda ¢ocuklara yonelik egitim programlarina ihtiya¢ oldugu, ¢ocuklarin
bilgilendirilmesi ile demansa yonelik ayrimci tutumlarin ve damgalamanin ortadan

kaldirilabilecegine dikkat ¢ekilmistir (Baker ve ark., 2018).

Calismada demans dostu girisimleri hayata ge¢irmede onemli bir alanin da giivenlik
oldugu ortaya c¢ikmistir. Farkindaligin yaratilmasi i¢in giivenlik giiglerinin
bilgilendirilmesi bu caligmanin sonuglarindan biridir. Giivenlik gii¢clerine egitimlerin
verilmesi ve kaybolma durumunda demansi olan kisiye karsi gosterecekleri tutum,
paydaslarin tartistig1 bir konu olmustur. Literatiire bakildiginda ise demans dostu bir ortam
olusturmada polis memurlarina yonelik demans ile ilgili bilgilerin sunulmasi gerektigi ve
buna yonelik egitimlerin arttirilmasina yonelik vurgu yapilmistir (Neubauer ve ark., 2021;
Sun ve ark., 2019). Demansi olan kisilerin kaybolma durumunda hizli bir sekilde
bulunarak yakinlarina ulastirilmasinda polis uygulamalarinin literatiirde de eksik
olduguna dikkat ¢ekilmistir. Literatiirde yer alan sinirlt sayida ¢aligma incelendiginde ise
demans1 olan kisinin kaybolma durumunda yer belirleme teknolojilerinin kullanim1 ve
toplum katilimi/egitiminin saglanmasi giivenlik giiclerinin kullanabilecegi stratejiler
arasinda gosterilmektedir. Bu alanda bilimsel kamtlarin ve yapilan ¢aligmalarin
yetersizligidaha ¢ok bilimsel ¢aligmaya gerek oldugunu ortaya ¢ikarmaktadir (Neubauer
ve ark., 2021).

Farkindalig1 arttirmaya yonelik katilimcilarin tizerinde durdugu araglardan biri de medya
olmustur. Medya araglarii kullanmak bakim verenlerin farkindaligin1 arttirmada
kullanilabilecek bir aragtir (Heward ve ark., 2015; Prins ve ark., 2020). Bu ¢alismada da
medyanin toplumda ve bakim verenler arasinda da hastalikla ilgili farkindalig arttirict bir
ara¢ olarak kullanilabilecegi katilimcilar tarafindan dile getirilmistir. Literatiire
bakildiginda demans hastalarinin toplumda karsilastigi ayrimciligit ve damgalamayi
onlemek, demans hastalig1 ve teshisi hakkinda bilgi saglamak gibi alanlarda farkindalig
arttirmaya yonelik medya kampanyalar1 diizenlenmis ve bunlarin olumlu ¢iktilar: oldugu

belirtilmistir (Devlin ve ark., 2007; Van Asbroeck ve ark., 2021).
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Devlin ve ark. (2207) tarafindan yapilan ¢aligmada topluma y6nelik demans farkindaligini
arttirmaya yonelik kampanyalarda demans1 olan kisilerin imgelerinin sunulmasinin ve
ayrimcilia ve dislanmaya yol agabilecek gorsellerden uzak durulmasi gerektigine
deginilmistir. Ayn1 zamanda bu ¢aligma toplumun geneline ulasacak kitle iletisim araglart
ile demans farkindaligina yonelik kampanyalarin 6nemini de vurgulamistir. Diger bir
calismada ise demans konusu hakkinda farkindalik ve demans risk ve koruyucu
faktorlerine 1iliskin bir medya kampanyasi diizenlenmistir. Calisma sonucunda
katilimcilarin demans riskinin azaltilmasinin miimkiin oldugu ortaya konulmustur (Van

Asbroeck ve ark., 2021).

Demansi olan kisiler ve bakim verenleri i¢in hastalik siirecinde destek gorebilecekleri
kurum ve kuruluslar 6nem arz etmektedir. Ozellikle aile {iyesi bakim verenlerin bakim
sorumluluklarini hafifletecek destekler veren veya bir siire de olsa bakima ara
verebilmelerini saglayan kurumlarin sayisi oldukga azdir (Dean ve ark., 2015; Shannon
ve ark., 2018; Tufan, 2016). Bu kurumlarin 6nemi bakim verenlerin ve demansi olan
kisilerin kendileri ile ortak deneyimleri paylasan insanlarla bir arada bulunmalarini
saglamasidir. Demansa yonelik kurumlarin sosyallesme alan1 saglayarak demansi olan
hastalar ve bakim verenlerii¢in sosyal izolasyon riskini 6nlemede 6nemli olabilecegi de
bu caligmada ortaya konulmustur. Demans dostu girisimlerin olusturdugu sosyal ¢evre
boyutundan sosyal agidan kapsayici ¢gevre sunmay1 hem bakim verenler hem de demansi
olan kisiler i¢cin sunmay1 hedefler (Novak ve ark., 2020). Ayn1 zamanda demans dostu

girisimler sosyal kapsayicilig1 arttirma potansiyeline de sahiptir (Shannon ve ark., 2018).

Bakim verenler ayrica kendi tizerlerinde hissettikleri bakim yiikiiniin agirligini goriisme
boyunca bircok kere dile getirmiglerdir. Literatiire bakildiginda da demans hastalig
stirecinde informal bakim verenler bakim yiikii ile kars1 karsiya kaldiklarini belirtmislerdir
(Chiao ve ark., 2015; Tufan, 2016; Van Der Lee ve ark., 2014). Tiirk¢e literatiirde de
bakim verme siiresinin bakim yiikiinii etkilemekte oldugu tespit edilmistir. Giinliik bakim
verme siiresi arttik¢a bakim verenlerin fiziksel yiikii de artmaktadir. Bakim verenlerin en
cok destege ihtiya¢ duyduklari alan ise kendilerine zaman ayirabilmeleri, bakim gorevine
ara verme istekleri olmustur (Kaya Uygun ve Taylan, 2018). Bakim verenlerin ihtiyag¢

duydugu destege yanit olarak gelistirilen mola evi iizerine yapilan ¢alismada ise bakim
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verenlerin kurum desteginden duydugu memnuniyet ve yukarida bahsedilen bakim

gorevinden biraz da olsa uzaklasabilecekleri bir ortam ve zaman dilimi sunmaktadir

(Yaylagiil ve ark., 2022).

Demans dostu girisimlerin bakim yiikiinii inceleyen uygulamalarina bakildiginda demans
korolarina ait ¢alismalar dikkat ¢ekmektedir. Demans dostu uygulama 6rneklerinden olan
demans korosunada bakim verenleri de dahil ederek yapilan bir ¢alisma demans korosuna
katilan bakim verenlerin kaygi, depresyon, stres ve yasam kalitesi Ol¢eklerindeki

puanlarinin sabit kaldigin1 bulmustur (Camic ve ark., 2013).

Sosyal destek mekanizmasi saglayan kurumlarin sayica arttirilmasi hem de demans dostu
girisimlerin hayata gecirilmesinde katilimcilarin algiladiklar1 bir bariyer de finansal
zorluk olmustur. Finansal kaynaklarin olmasi sosyal ve insan sermayesini de beraberinde
getirdigi icin demans dostu girisimlerin hayata gecirilmesinde kilit bir 6neme sahiptir
(Scher ve Greenfield, 2023). Heward ve ark. (2016), demans dostu topluluklar
olusturmada paydaslarin katihmim saglamadaki zorluklar ve kolaylastiricilar {izerine
yaptig1 ¢alismada finansal boyutun paydaslarin algiladig1 zorluklar arasinda yer aldigini
ortaya koymustur. Thijssen ve ark. (2023) demans dostu girigsimlerin olusturulmasinda ve
stirdiirilmesinde literatiirdeki ¢aligmalari inceledikleri ¢aligmalarinda bariyerlerden biri

olarak finansal zorlugu tespit etmislerdir.

Calismada bahsedilen finansal zorluklarin {istesinden gelinmesinde, kurum ve
kuruluslarda insan giicii anlaminda destek gormek icin ve farkindaligi egitim yolu
olusturma gibi unsurlarda paydaslarin igbirliginin 6nemi ortaya ¢ikmistir. Calismada
egitim kurumlari, belediyeler, sivil toplum orgiitleri ve devletin demans konusunda is
birligi icinde ¢aligmasi konusuna {i¢ odak grupta da 6zellikle vurgu yapilmistir. Literatiire
bakildiginda demans dostu girisimlerde sektorler arasi igbirliginin  6nemi
vurgulanmaktadir (Buckner ve ark., 2022). Demans dostu girisimlerde hizmetlerin
saglanmasi ve degerlendirmesinin yapilmasi igin koordinasyon gereklidir. Sektorler arasi
ortaklik calismasi, ilgili faaliyetlerin koordinasyonu ve farkli alanlar arasindaki

baglantilarin saglanmasi ile gerceklestirilir (Buckner ve ark., 2018, 2022).
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Yukarida bahsedilen demans dostu girisimlerin sosyal boyutu demans: olan kisiler ve
bakim verenlerinin toplumda giivenle hareket edebilecekleri kapsayici bir ortam
olusturmay1 hedeflemektedir. Bu ¢alismada da demansi olan kisiler ve bakim verenleri
icin olusturabilecek dislanmadan uzak bagimsizlig1r destekleyici ortamlar icin saygi,
hosgorii ve anlayisin gerekliligi ortaya ¢ikmistir. Katilimcilar ayn1 zamanda anlayis, saygi
ve hosgoriiniin farkindalik araciligi ile toplumun her kesimine yayilmasi gerektigini ve bu
yoldan demans hastalar1 ve yakinlar1 i¢in kapsayici bir g¢evre olusturulabilecegini
vurgulamiglardir. Bu, WHO’nun Demans Dostu Girisimleri hayata gecirmek igin
hazirladig1 kilavuzda da yer almaktadir. Giivenli, saygili ve topluma dahil edilmeyi igeren

oncelikli alanlar, damgalama ve ayrimciligin oniine gegmeyi amaglamaktadir (WHO,
2021).

Demans dostu girisim Orneklerinden olan demans koylerinin de amaci bu yondedir.
Demans1 olan kisinin ihtiyaglar1 goz ontinde bulundurularak tasarlanan mahalle ortami ve
ayn1 zamanda konakladiklar1 evlerin i¢ dizayni onlarin bireysel 6zelliklerine uygun
sekilde dizayn edilmistir. Bu uygulamada kdy ortaminda yasayan demansh kisilere saygi
ve anlayisla yaklasilirken ayn1 zamanda birey merkezli bakim perspektifi benimsenerek
destekleyici bir ortam sunulmaktadir (Jenkins ve Smythe, 2013). Bu calismada da
destekleyici ortamin olusturulmasinda birey merkezli bakima duyulan ihtiya¢ odak grup
goriismelerinde dile getirilmistir. Demans dostu girisimlerde birey merkezli bakim
uygulamalarin hayat gegirilmesinde temel alinan yaklasimlardan biridir (Hebert ve Scales,
2019). Demans dostu girisimlerde hastane ortaminin demansi olan kisinin ihtiyaglarina
gore dilizenlenmesinde birey merkezli bakimin dikkate alinmasinin gerekliligi
belirtilmistir (Innes ve ark., 2021). Hastanelerin acil servisinde de demansli olan kisiye
uygun hizmetin sunulmasi i¢in bireyin Ozellikleri ve ihtiyaglarina uygun yaklasimin
gelistirilmesinde hasta ile ilgili 6zelliklerin saglik personeline sunulmasinin olumlu yonde

degisiklik olusturabilecegi belirtilmistir (Parke ve ark., 2019)

Engelliligin sosyal modeli demans1 olan kisileri engelli birey olarak géren ve bu kisilerin
engellilik haklarindan yararlanmasi gerektigini savunan bir yaklasimdir. Ayn1 zamanda
bu yaklasima gore kisinin 6niine engeller toplum tarafindan konulmakta ve yapabilirligine

dair sinirlar da toplum tarafindan ¢izilmektedir (Benbow ve Jolley, 2012; Nguyen ve Li,
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2020; Toubel ve ark., 2021). Sivil toplum orgiitii temsilcileri tarafindan gergeklestirilen
odak grup goriismesinde demansin bir engellilik durumu oldugu iizerinde durulmustur.
Ailelerin, bakim verenlerin, demansla ¢alisan saglik profesyonellerinin ve toplumun genel
olarak demansin bir engellilik durumu oldugu konusunda bilinglendirme yapilmasi ve
sosyal vatandaslik baglaminda bu kisilerin haklarinin farkinda olarak topluma dahil

edilmeleri i¢in ¢alismalarin arttirilmasina ihtiya¢ duyuldugu belirtilmistir.

Tiirkiye’de demans dostu Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi Demans Bakim Modeli
Raporu’nda demans dostu topluluklar yaratilmasinin gerekliligi tizerinde durulmustur
(Tiirkiye Cumhuriyeti Aile ve Sosyal Politikalar Bakanligi, 2017). Ulkemizde demans
dostu ile ilgili uygulamalara bakildiginda Katadrom Kiiltiir Sanat ve Sosyal Politikalar
Dernegi ve Tepebasi1 Belediyesi isbirligi ile Tepebasi Belediyesi Yasam Koyt Alzheimer
Konuk Evlerinde demans dostu sanat ve sinema etkinlikleri bulunmaktadir. Bu isbriligi
ile aym1 zamanda demans dostu sanat ve sinema etkinliklerine dair rehber de
olusturulmustur (Katadrom Kiiltiir Sanat ve Sosyal Politikalar Dernegi, 2020). Ulkemizde
demans dostu c¢alismalara ve uygulamalara olan ihtiyag, yukarida belirtilen raporlarda

vurgulanmistir ve bu ¢alismanin sonuglari da bu ihtiyaci1 desteklemektedir.

Sonug olarak bu calisma demans dostu girisimlerin olusturulmasinda paydaslarin 6zellikle
toplumun ve farkli sektérde calisan profesyonellerin 6zellikle de saglik ve bakim alaninda
calisan kisilere yonelik farkindalik yaratmanin Onemini ortaya c¢ikarmustir. Egitim,
egitimin tlirli olarak hizmet i¢i egitim ve medya farkindalik yaratma konusunda ele alinan
en giiclii araglardir. Bu agidan farkindalik paydaslarin algiladigi kolaylastiricilarin en
Onemlilerinden biridir. Demansi olan kisiler ve bakim verenlerinin bakim ve hastalik
konusunda destek alabilecekleri kurum ve kuruluslarin azligi, demans dostu girisimleri
hayat gecirmede karsilasilan finansal zorluklar ve paydaslar arasindaki isbirliginin az
olmasi paydaslarin algiladiklar1 bariyerlerdendir. Tiim bu sayilan unsurlarin olumlu yonde
degistirilmesi kurum ve kurulus destegi, finansal zorluklarin iistesinden gelinmesi i¢in
destek arayisi ve etkili isbirligi i¢in paydaslarin birbirleri ile iletisimde bulunmasi bu
zorluklarin kolaylastiricilara doniisebilecegine isaret etmektedir. Demansi olan kisileri ve
bakim verenlerini yasadiklart toplumda desteklemek i¢in demansit olan kisilerin

ihtiyaglarina odaklanan birey merkezli bakim perspektifinin varli§i paydaslarin
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algiladiklar1  kolaylastiricilardandir.  Bakim  verenlerin  deneyimlerini ve bakim
sorumlulugundan uzaklasabilecekleri paylasim alanlarinin varligit da paydaslar icin
onemli bir kolaylastiricidir. Toplumda anlayis, saygi ve hosgoriiniin demansi olan kisilere
yonelik eksik olmasi ise paydaslar tarafindan bariyer olarak algilanmaktadir. Demansi
olan kisilerin engelli olarak haklarindan yararlanmasinin saglanmasinin da gerekliligine
bu calismada vurgu yapilmistir. Literatiirdeki c¢alismalara bakildiginda paydaslarin
algiladiklar: bariyerler ve kolaylastiricilar bu ¢aligmadakiler ile benzerlik gostermektedir.
Finansal zorluklarin iistiinden gelinmesi ve isbirliginin azlig1 birer bariyerken (Hebert ve
Scales, 2019; Heward ve ark., 2017; Novak ve ark., 2020) farkindalik yaratilmasi, egitimin
kullanilmasi ve birey merkezli bakimin uygulamada yer almasi birer kolaylastiricidir

(Hebert ve Scales, 2019; Heward ve ark., 2015; Hung ve ark., 2021).
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6. SONUC ve ONERILER

Bu calisma, demans dostu girisimlerin hayata gecirilmesinde karsilasilan bariyerler ve
kolaylastiricilar1 belirlemeyi amaglamistir. Calismanin sonuglari, farkindalik yaratmanin
ve egitimin, Ozellikle hizmet ici egitimin ve medya kampanyalarinin, paydaslarin
algiladig1 en onemli kolaylastiricilar arasinda oldugunu gostermektedir. Buna karsilik,
demansi olan kisiler ve bakim verenlerinin destek alabilecegi kurum ve kuruluslarin
yetersizligi, finansal zorluklar ve paydaslar arasindaki is birligi eksikligi en biiyiik
bariyerler olarak o6ne cikmistir. Ayrica, birey merkezli bakim perspektifi ve bakim
verenlerin deneyimlerini paylasabildikleri alanlar da kolaylastiricilar arasinda yer
almaktadir. Son olarak, toplumda demansi olan kisilere yonelik anlayis, saygi ve hosgorii

eksikligi, 6nemli bir bariyer olarak belirlenmistir.

Bu ¢alismanin en 6nemli sonucu, demansi olan kisiler ve bakim verenlerine yonelik
demans dostu girisimlerin hayata gegirilmesinde farkindaliga yonelik ¢alismalar
diizenlemenin gerekliligidir. Ozellikle saglik ve bakim alaninda calisan kisilere yonelik
demans hakkinda hizmet i¢i egitim programlarinin gelistirilmesi ve uygulanmasi demans
dostu bir ortam yaratilmasi icin elzemdir. Farkindalik i¢in medya kampanyalari
olusturarak genis kitlelere de demans hastalig1 ve demansi olan kisilere yonelik bilgilerin
aktarilmas1 miimkiin olabilir. Demansi olan kisiler ve bakim verenlerine yonelik onlarin
ihtiyaclarina uygun destek hizmetleri ve kaynaklarin sunulmasi 6nem arz etmektedir. Bu
destek hizmetleri ve kaynaklar1 arttirilarak erisilebilir kilinmasi da demans dostu
topluluklarin olusturulmasinda onemli bir noktadir. Paydaslar arasi is birligi ile ortak
projeler sonucu demans dostu girisimlerin olusturulmast ve yayginlastirilmasi

saglanabilir.

Demansi olan kisilerin ve bakim verenlerinin ihtiyaglarina yonelik destekleyici ortamlarin
olusturulmasinda birey merkezli bakimin 6nemli bir yeri vardir. Toplumda demansi olan
kisilere yonelik anlayis, saygi ve hosgoriiyli artirma gerekliligi calismanin 6nemli
sonuglarindan biridir. Sosyal vatandaslik acisindan demansi olan kisilerin engellilik
haklarindan yararlanabilmeleri i¢in gerekli dliizenlemelerin yapilarak bu haklar konusunda

da bu grubun bilinglendirilmesi gerekmektedir. Ayn1 zamanda bu haklarin saglik ve bakim
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alan1 basta olmak iizere uygulanabilirligi konusu da ileriki ¢aligmalarda ele alinabilecek

konular olarak Onerilebilir.
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EKLER

EK1- Bakim Verenler icin Odak Grup Goériisme Formu

1. Bana biraz kendinizden bahseder misiniz (yas, medeni durum, egitim)? Demans
hastas1 yakininiza ne kadar siiredir bakim veriyorsunuz? Hasta yakininiz ile

birlikte mavi eve ne kadar siiredir geliyorsunuz?

2. Gilnliik hayatta hastanizin bakimu ile ilgili ne gibi zorluklarla karsilasiyorsunuz?
Sizce bakimla ilgili karsilastiginiz en 6nemli zorluk nedir? Biraz anlatabilir

misiniz? Bu duruma verebileceginiz 6rnek var m1?

3. Ev iginde ve ev disinda (sokak ya da mahallede) ne tiir zorluklarla
karsilasiyorsunuz? Bu duruma verebileceginiz 6rnek var mi? Hastaniz ve sizin

rahat hareket edebilmeniz icin fiziksel ¢cevrenin nasil olmasi gerekir?

4. Hastaniz ve siz sosyal c¢evrenizde (arkadas, komsular ve diger insanlarla
iligkilerinizde) ne tiir zorluklarla karsilasiyorsunuz? Bu duruma verebileceginiz
ornek var m1? Bunun i¢in ne yapilabilir? Sosyal g¢evrenizde nasil rahat/iyi

hissedersiniz?

5. Cevrenizdeki insanlarin demans hastalig1 hakkinda neleri bilmesini istersiniz? Bu

insanlarin demans hastalar1 ve sizlere nasil davranmasini istersiniz?

6. Demans hastalar1 ve onlara bakim veren sizler i¢in yasanabilir bir ¢evre nasil

olmali?

- Demans hastalar1 ve onlara bakim veren sizler i¢in yasanabilir sosyal bir

¢evre nasil olmal1?

- Demans hastalar1 ve onlara bakim veren sizler i¢in yasanabilir fiziksel bir

¢evre nasil olmali?
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Sizce demans hastalar1 bagimsiz bir sekilde hayatlarini siirdiirebilirler mi? Biraz
anlatabilir misiniz? / Sizce demans hastalarinin bagimsiz bir sekilde hayatlarini
stirdiirebilmeleri i¢in nelere ihtiyaclart vardir/neler yapilabilir?

Demans dostu kavramu sizin i¢in ne ifade etmektedir?
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EK-2 Profesyoneller icin Odak Grup Goriisme Formu

1.

Bana biraz kendinizden bahseder misiniz (yas, egitim diizeyi, meslek)? Ne kadar
stiredir demans hastaligi/hastalar ile ¢aligtyorsunuz?

Sizce demans hastalar1 ve onlara bakim verenlerin bakim konusunda karsilastiklari
zorluklar nelerdir? / Nelere ihtiya¢ duymaktadirlar?

Demans hastalar1 ve onlara bakim verenler i¢in yasanabilir fiziksel bir ¢cevre nasil
olmali?
Demans hastalar1 ve onlara bakim verenler i¢in yasanabilir sosyal bir ¢evre nasil
olmali?

Demans hastaligi ile 1ilgili profesyonellerin ve toplumdaki bireylerin
farkindaligini nasil degerlendiriyorsunuz? Bu farkindaligi arttirmaya yonelik neler
yapilabilir?

Sizce demans hastalar1 bagimsiz bir sekilde hayatlarini stirdiirebilirler mi? Biraz
anlatabilir misiniz? / Sizce demans hastalarinin bagimsiz bir sekilde hayatlarini
stirdlirebilmeleri i¢in nelere ihtiyaglart vardir/neler yapilabilir?

Demans dostu sizin i¢in ne ifade ediyor? / Demans dostu girisimler neleri
kapsamalidir? Profesyonellerin demans dostu girisim konusunda rolleri sizce neler

olabilir?

84



EK3- Sivil Toplum Orgiitleri Icin Odak Grup Gériisme Formu

1. Demans hastalar1 ve onlara bakim verenlerin giinliik hayatta karsilastiklar

zorluklar nelerdir? / Nelere ihtiya¢ duymaktadirlar?

2. Demans hastalar1 ve onlara bakim verenler i¢in yasanabilir fiziksel bir ¢evre nasil

olmali?

3. Demans hastalar1 ve onlara bakim verenler i¢in yasanabilir sosyal bir ¢cevre nasil

olmali?

4. Demans hastaligr ile ilgili sivil toplum Orgiitleri ve toplumdaki bireylerin
farkindaligini nasil degerlendiriyorsunuz? Bu farkindaligi arttirmaya yonelik neler

yapilabilir?

5. Sizce demans hastalar1 bagimsiz bir sekilde hayatlarini stirdiirebilirler mi? Biraz
anlatabilir misiniz? / Sizce demans hastalarinin bagimsiz bir sekilde hayatlarim

stirdlirebilmeleri i¢in nelere ihtiyaglart vardir/neler yapilabilir?

6. Demans dostu sizin i¢in ne ifade ediyor? / Demans dostu girisimler neleri
kapsamalidir? Sivil toplum orgiitlerinin demans dostu girisim konusunda rolleri

sizce neler olabilir?
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EK4- Odak Grup Goériisme Kilavuzu

Demans, artis gosteren vaka sayilari ile engellilik ve bagimliliga neden olan hastalik
stirecinden dolay1 bakim verenleri ve toplumun genelini biiylik 6l¢iide etkilemektedir.
Bakim yiikiinlin azaltilmast ve kisi merkezli bakimin odak noktaya alinarak demans
hastalar1 ve onlara bakim verenleri toplumun bir pargasi olarak goren demans dostu
topluluklar ve girisimler Diinya Saglik Orgiitii tarafindan ortaya konulmustur. Demans
dostu girisimler demansl bireylerin yasadiklari topluma dahil edilmesi ve saygi gormesi
amacini tagir. Bu tir girisimler, toplumda demans konusunda ger¢ek bir degisim
yaratmay1 hedefleyerek hem demans hastalar1 hem de onlara bakim verenler i¢in saglik,
katilim ve giivenlik firsatlarini optimize eden bir ortam olusturmayi amaglar. Demans
dostu girisimler, demans hastalar1 ve onlara bakim verenler i¢in paydaslarla birlikte
calisarak, toplum hayatina katilimi engelleyen engelleri kaldirarak kapsayici ve erisilebilir
bir toplum insa etme ¢abasini destekler. Boylece demansla yasayan insanlar ve aileleri
i¢in daha yasanabilir bir ¢evre olusturulabilir.

Bu kapsamda “Demans Dostu Girisimleri Hayata Gegirme: Paydaslarin Algiladiklari
Bariyerler ve Kolaylastiricilar Uzerine Bir Durum Arastirmas1” baslikli arastirma Prof.
Dr. Niliifer KORKMAZ YAYLAGUL damismanhiginda Gerontoloji Béliimii Yiiksek
Lisans Ogrencisi Jilide YILMAZ tarafindan yiiksek lisans tezi kapsaminda
gerceklestirilmektedir. Bu arastirma kapsaminda odak grup goriismesine katilan
paydaglara literatiirdeki incelenen ¢alismalar dogrultusunda olusturulan sorular
yoneltilecektir. Bu sorular ile paydaslarin algiladiklar1 zorluklar1 ve stratejileri belirlemek
amaglanmaktadir.

Odak Grup Goriismesi Siiresince;

1- Telefonlariniz1 sessiz moda almanizi ya da cevaplamaniz gereken bir cagri gelmesi
durumunda toplant1 disinda cevaplamanizi ve sonrasinda gruba geri donmenizi
sizden rica ediyoruz.

2- Bugiin bu ¢alismada dogru ya da yanlis herhangi bir cevap bulunmamakta. Sizin
deneyim ve tecriibelerinizi merak ediyor ve bunlar sizlerden duymak istiyoruz.
Deneyim ya da diisiinceleriniz diger katilimcilarinkinden farkli olsa dahi s6z alip
diisiince ve deneyimlerinizi aktarmak konusunda 6zgiirsiiniiz.

3- Bu odak grup goriismesinde tiim katilimcilarin goriislerini 6nemsiyoruz bu
nedenle tiim katilimcilart s6z almalar i¢in goriisme siiresince tesvik edecegiz.
Katilimcilarin esit sekilde katki sunmalari i¢in konu disina ¢ikildiginda ya da diger
katilimcilara yeteri kadar s6z hakki dismemesi durumunda goriismeyi
yonlendirebiliriz.

86



EKS- Aydinlatilmis Onam Formu

AKDENIZ UNIVERSITESI TIP FAKULTESI
KLiNiK ARASTIRMALAR ETiK KURULU
Asgari Bilgilendirilmis Gonalli Olur Formu

Katilimer / Gondllindn Protokol Numarasi:

1. Arastirmayla ilgili Bilgiler:

a. Arastirmanin Adi: Demans Dostu Girisimleri Hayata Gegirme:
Paydaslarin Algiladiklari Bariyerler ve Kolaylastiricilar Uzerine Bir
Durum Aragtirmasi

b. Arastirmanin igerigi: Tiirkiye’de demans dostu girisimler hakkinda paydaslarin
algiladiklar bariyerlerin ve kolaylastiricilarin ortaya konmasi
amaglanmistir.  Nitel bir durum arastirmasi ydnteminin
benimsendigi calismada odak grup goriisme teknigi ile verilerin
toplanmasi planlanmistir. Bu dogrultuda paydaslar olarak informal
bakim veren kisiler, Turkiye Alzheimer Dernegi temsilcileri, Antalya
Blyuksehir Belediyesi Sosyal Hizmetler Sube temsilcileri, Aile ve
Sosyal Hizmetler Bakanhgi temsilcileri ve akademik alanda demans
Uzerine calisma yapan akademisyenlerle odak grup calismasinin
yapilmasi belirlenmistir.

C. Arastirmanin Amaci: Bu ¢alismanin amaci demans dostu topluluk ve girisimler
ile ilgili hiklimetler, yerel yonetimler ve sivil toplum orgiitleri,
demansl hasta yakinlari ve akademide yer alan paydaslarin
algiladiklari bariyerleri ve kolaylastiricilari ortaya koymaktir. Bu
calismada erisiimek istenen sonuc ise; paydaslarin algiladiklan
bariyerler ve kolaylastiricilari  belirleyerek demans dostu
girisimlerin hayata gecirilmesini desteklemektir. Ayni zamanda
Tiirkce literatlire demans dostu topluluklar ve girisimler ile ilgili
kavramlari kazandirmaktir.

d. Arastirmanin Nedeni:
( ) Bilimsel arastirma
(X) Tez calismasi
e. Arastirmanin Ongériilen Siiresi: 12 ay
f.  Arastirmaya Katilmasi Beklenen Katilimci/Génulli Sayisi: 14

g. Arastirmada izlenecek Deneysel islemler: Yok



2. Goniilliintin/Katilimeinin Uygulama Sirasinda Karsilagabilecegi Riskler ve
Rahatsizliklar: Yok

Yukarida agiklanan aragtirma sirasinda uygulanacak olan iglemlerin bana asagida
belirtilen riskleri ve rahatsizliklar1 getirebileceginin bilincindeyim:

4. Arastirma Konusundaki Sorularin Cevaplandirilmasi:

Arastirmanin yiiriitiilmesi sirasinda olasi yan etkiler, riskler ve zararlar ile haklarim
konusunda bilgi almak i¢in agagida belirtilen kisiyle baglant1 kurmam yeterli
olacaktir.

Adi- Soyadr: Prof. Dr. Niliifer KORKMAZ YAYLAGUL Telefon: 05354070930

5. Zararlarin Karsilanmasi:

Bu c¢alismaya katildigim i¢in zarar gérecek olursam, gerekli olan tibbi bakimin sorumlu
arastirmaci tarafindan yerine getirilecegi, uygulanan isleme bagh olarak gelisebilecek
her tiir hasara (sakatlanma ve 6liim dahil) kars1 giivencede oldugum, masraflarimin
Niliifer Korkmaz YAYLAGUL tarafindan karsilanacagi bana bildirildi.

6. Arastirma Giderleri:

Arastirma kapsamindaki biitlin islemler i¢cin benden ya da bagli bulundugum sosyal
giivenlik kurulusundan higbir iicret istenmeyecektir.
7. Goniilliiliik, Caligmay1 Reddetme ve Calismadan Cekilme Hakki,

Calismadan Cikarilma:

a. Arastirmaya higbir baski ve zorlama altinda olmaksizin goniillii olarak
katiliyorum.

b. Arastirmaya katilmay1 reddetme hakkina sahip oldugum bana
bildirildi.
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c. Sorumlu arastirmactya haber vermek kaydiyla, hi¢bir gerekce
gostermeksizin istedigim anda bu ¢alismadan ¢ekilebilecegimin
bilincindeyim.

8. Calismanin yiiriitiiciisii olan aragtirmaci ya da destekleyen kurulus,
caligma programinin gereklerini yerine getirmedeki ihmalim
nedeniyle ya da arastirma prosediiriine bagl olarak onayimi almadan
beni ¢aligma kapsamindan ¢ikarabilir.

9. Gizlilik:

Caligmanin sonuglar1 bilimsel toplantilar ya da yayinlarda sunulabilir. Ancak, bu tiir
durumlarda kimligim kesin olarak gizli tutulacaktir.

10. Calismaya Katilma Onay1:

Yukarida yer alan ve arastirmadan 6nce goniilliiye / katilimeiya verilmesi gereken
bilgileri gosteren Aydinlatilmis Onam Formu adli metni kendi anadilimde okudum ya da
bana okunmasini sagladim. Bu bilgilerin igerigi ve anlami, yazili ve s6zlii olarak
aciklandi. Aklima gelen biitiin sorular1 sorma olanagi tanindi ve sorularima doyurucu
cevaplar aldim. Caligmaya katilmadigim ya da katildiktan sonra ¢ekildigim durumda,
hig¢bir yasal hakkimdan vazge¢mis olmayacagim. Bu kosullarla, s6z konusu arastirmaya
hicbir baski ve zorlama olmaksizin goniillii olarak katilmay1 kabul ediyorum.

Bu metnin imzali bir kopyasini aldim.

Goniilliiniin / katilimcinin Adi- Soyadi:
Yas ve Cinsiyeti:
Imzas::
Adresi (varsa telefon ve/veya fax numarasi):

Tarih:
Velayet ya da vesayet altinda bulunanlar i¢in;
Veli ya da Vasinin Adi- Soyadi:
Imzas::
Adresi (varsa telefon ve/veya fax numarasi):

Tarih:
Aciklamalart Yapan Arastirmacinin Adi- Soyada:
Imzast:
Tarih:
Onam alma islemine bagindan sonuna kadar taniklik eden kurulus gorevlisinin
Adi- Soyadu:
Imzast:
Gorevi:
Tarih:
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