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Dunyada ve ulkemizde yaslanma oraninin gittikge artacagi 6ngoériilmektedir. Ortalama yasam siresinin uzamasiyla
birlikte demans ve Alzheimer hastaligl da gittikge yayginlasmaktadir. Alzheimer hastaliginin psikososyal yoni yeni
calismalarla desteklenmesi gerekli gérilen bir alandir. Bu agidan Alzheimer hastaligina iliskin ele alinan Uzun Veda
kitabi gerek hastaligin dogasi gerek tani alan bireyin psikolojik, sosyal ve tinsel yonl gerekse hastaya bakim veren
bireyler agisindan 6nemli bir kaynaktir. Bu nedenle kitabin gesitli yonleriyle incelenmesi énemlidir. Bu galismada Uzun
Veda kitabi metin analizi yontemiyle analiz edilmis, Alzheimer hastaliginin psikososyal gorinimleri incelenmis ve
degerlendirilmistir. Kitap tani alan kisiler ve yakinlari ile bu konuda ¢alisan meslek elemanlarina yonelik bir kaynak
teskil etmesi bakimindan 6nemlidir. Ayrica kitabin tibbi sosyal hizmet alanindaki galismalara ve Alzheimer alanindaki
literatiire katki sundugu distinilmektedir.

Anahtar kelimeler: Uzun Veda, Alzheimer Hastaligi, Demans, Sosyal Hizmet.

THE WAY TO ALZHEIMER: “KEEPER”

Abstract

It is predicted that the aging rate will increase gradually in the world and in our country. With the increase in life
expectancy, Dementia and Alzheimer's disease are also becoming more common. Although various findings have
been revealed by examining the clinical stages in individuals diagnosed with Alzheimer's, the psychosocial dimension
of the disease is a dimension that needs new studies. In this respect, the Keeper book on Alzheimer disease is an
important source for the nature of the disease, the psychological, social and spiritual aspects of the diagnosed
individual, as well as for the individuals who care for the patient. Therefore, it is important to examine the book from
various aspects. In this study, the psychosocial aspects of Alzheimer's disease were examined by examining the book
Keeper. It is expected that the book will constitute a resource for both the people who have been diagnosed and their
relatives, as well as for the professionals working on this issue.
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1. Giris

Yaslh poptlasyonun arttigi topluluklarda demans 6nemli bir saglik problemidir. Amerikan
Psikiyatri Birligi’nin yayinladigi Mental Bozukluklarin Tanilanmasi El Kitabi’'na (DSM-V)
gore demans tasnifi; Alzheimer Hastaligi, Lewy Cisimcikli Demans, Frontotemporal Lobar
Dejenerasyon, Vaskiler Demans, Parkinson Hastaligi, Huntington Hastaligl, Travmatik
Beyin Sarsintisi, Madde ve ilag Kullanimina Bagli Demans, HIV Enfeksiyonuna Bagli
Demans, Prion Hastaligina Bagh Demans, Diger Medikal Hastaliklara Bagli Demans ve
Coklu Etiyolojilere Bagh Demans olarak belirtilmektedir (APA, 2013).

En sik demans nedeni olan ve tiim vakalarinin %50-70'ini olusturan Alzheimer hastalig
1906 yilinda néropatolog Dr. Alois Alzheimer tarafindan tanimlanmistir (Alzheimer Vakfi,
2022). Alzheimer hastaligr 65 yas ve Uzeri nifusta %5-11, 85 yas ve lizerinde %50
oraninda gorilmekte ve beyin korteksinin sorumlu oldugu Ust diizey islevlerin bozulmasi
ile bireyin gunlik yasamini sirdiirmesini engelleyen ilerleyici bir kronik hastaliktir
(Sahin,2019).

Uluslararasi Alzheimer Federasyonu (ADI) tarafindan yayimlanan 2015 Diinya Alzheimer
Raporu’nda diinya genelinde yaklasik 46.8 milyon Alzheimer hastasi oldugu belirtiimekte
bu saymnin 2030 yilinda 74.7 milyon, 2050 yilinda ise 131.5 milyona ulasacagi
ongorilmektedir (Keskin, 2021). Tirkiye istatistik Kurumu’nun 2017 verilerine gore ise
Ulkemizde yaslanma oraninin gittikce arttigi gortilmekte, nifusumuzun ortanca yasinin
2023’'te 33.5, 2040'ta 38.5, 2060'ta 42.3 ve 2080'de 45 olmasi beklenmektedir.
Alzheimer hastaligina bagh olarak yasamini kaybedenlerin sayisi 2016 yilinda 12 bin
900’diir (TUIK, 2017). OECD verilerine gére Alzheimer hastaligi gibi kronik beyin
hastaliklarinin ekonomik ve sosyal etkilerinin, 2050 yilina kadar 100 milyon kisiyi
dogrudan etkileyecegi ve diinya genelinde en 6nemli halk saghgi sorunu haline gelecegi
ifade edilmektedir (OECD, 2013).

Turkiye istatistik Kurumu Adrese Dayali Niifus Kayit Sistemi’nin 2012 verilerine gére
Ulkemizde 65 yas ve Usti nifus orani %7.5 olarak bildirilmekte ve bu oranin 2040 yilinda
iki katina cikacagi dngérilmektedir (TUIK, 2012). DSM-V kriterlerine goére Alzheimer
kriterleri ise soyledir;

A. Hafiza bozuklugu, afazi, apraksi, agnosi ya da planlama veya organizasyon
becerisi gibi fonksiyonlarda yasanan bozukluklar.

B. Hastanin ginlik hayatini etkileyecek diizeyde yasanan sikintilar.

! Dementia (bunama) terimi Paris akil hastanelerinde 1801 yilinda de mentis (aklim kaybetmek)
kelimesinden tiiremis olup son zamanlarda beyin fonksiyonlarinin bozulmasi anlaminda kullanilan bir
hastaliktir.
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C. Bilissel fonksiyonlarda strekli yasanan kayiplar.

D. Bozukluklarin Major depresyon ve sizofreni gibi hastaliklara uymamasi (APA,

2013).

Literatlire bakildiginda Alzheimer’in seyrinde yakinma ve bulgularin siddetine goére

erken, orta ve ileri olmak Ulzere g evrenin incelendigi gorilmektedir (Yilmaz ve Turan,
2007; Eker, 2008; Keskin, 2021);

Erken evrede bellek deformasyonu ve yeni bir bilginin 6grenilmesinde gliglik
cekme O©Onemli bir belirtidir. Esyalarin yerlerini karistirmak, konusmalarin
tekrarlanmasi, isimleri unutmak, sorularin tekrar tekrar sorulmasi, alisveris
listesinin unutulmasi, konusurken kelime bulma gui¢likleri, elektronik (kismen de
olsa karmasik olan) cihazlarin kullaniminin 6grenilememesi, varsa hobilerin
gerceklestirilmesinde glicliikler hastaligin bu evresinin genel 6zellikleri olarak
bilinmektedir (Gillies, 2011). Yeni bir bilgi 6grenme kapasitesi ¢ok kisitli hale
gelmekte, akil yiritme becerileri etkilenmektedir. Her ne kadar bu evrede
yakinmalar gunlik yasam aktivitelerini olumsuz etkilese de bireyin bagimsizlig
devam etmektedir. Sosyal aktivitelere katihmda ve kisisel bakimda sorun
yasanmasi beklenmemektedir (Yavla ve Gilingér, 2016).

Orta evrede baslangig belirtilerinin agirlagsmasi ve giinliik yasam aktivitelerindeki
bagimsizlik acisindan ¢ogu islevin kaybi s6z konusudur. Yeni bir bilgi 68renmenin
tamamen durdugu, var olan bilgi de geriye donik bir kronolojik seyirle
kaybolmayi slirdiirdiigi bilinmektedir. Ev disinda tek basina dolasamama, disari
ciktiklarinda kaybolma, alisveris, finansal isleri yonetmede ciddi sorunlarin
yasanmasi, giyinme-soyunma, banyo yapma ya da diskilama gereksinimlerinin
karsilanmasinda yardima gereksinim duyma gibi gorlinimleri oldugu
bilinmektedir. Ajitasyon, yerinde duramama, kendiliginden ya da yemek yerken
yahut banyo-tuvalet sirasinda yardim ederken yardimciya fiziksel midahale,
suclayici davranislar, sliphecilik baslica belirtiler olarak kabul edilmektedir
(Bozkurt, 2021).

Ileri evrede ise hastanin en temel giinliik yasam aktivitelerini dahi siirdiirmeleri
bir baskasinin yardimini gerektirmektedir. Beslenme, yikanma, giyinme vb. kisisel
rutinlerde hasta tamamen baska birisinin yardimina bagimli hale gelmektedir.
Sosyal ortamlarda bulunmak daha zor olabilmekte, zihinsel islevler en alt diizeye
inmektedir. Yakin akrabalarini veya arkadaslarini goérdiiglinde taniyamama,
anlamsiz kelimeler ya da sesler ¢ikarma, niyetlerini ifade etmekte zorlanma ile
karsilasilabilmektedir. Bu evrede tekrarlayan amagsiz motor davranislar ortaya
¢ikabilmektedir. Evrenin sonuna dogru hastalar yataga bagiml hale gelmekte,
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buna bagh olarak yatak yarasi enfeksiyonlari, akciger enfeksiyonu, Uriner
enfeksiyon, beslenme bozukluklarinin yarattigi komplikasyonlar ortaya
ctkmaktadir (Gillies, 2011; Yavla ve Giingor, 2016).

Alzheimer hastaliginda bilissel ve sosyal becerilere iliskin kayiplarla ilgili olarak temel
bulgunun hafiza kaybi olmasiyla birlikte duygu, disince, davranis, konusma, el
becerisinin de etkilendigini, hastalik seyrinin gizli baslangich ve yavas ilerledigi, glinliik
yasamda ihtiya¢ duyulan yeteneklerdeki azalmanin zamanla artarak devam ettigi
bilinmektedir (Colakoglu, 2004). Alzheimer hastaliginin tibbi ve patolojik yoni kadar
psikolojik ve sosyal boyutlari da yasami olumsuz etkilemektedir. Alzheimer ile ilgili sosyal
bilimlerde derinlemesine arastirmalarin heniliz yeni yeni artmasiyla birlikte hastaligin
psikososyal yonlerine yapilan vurgu da artmaktadir. Bu agidan hastaligin psikososyal
etkileri kuskusuz Alzheimer’i daha iyi anlamada yol gostericidir. Bu ¢alismada Alzheimer
hastaliginin psikolojik, duygusal, sosyal, kilturel ve tinsel boyutlari irdelenerek yazar
Andrea Gillies tarafindan 2009 yilinda kaleme alinan Uzun Veda (orijinal adiyla Keeper)
adli eser incelenecektir. Eserde Alzheimer hastaliginin psikososyal yonleri bakim veren
goziinden degerlendirilerek sosyal hizmet disiplini acisindan ele alinacaktir.

2. Uzun Veda Eserinde Alzheimer Hastaliginin Psikososyal Gériinliimleri

iskog yazar Andrea Gillies’in orijinal adi Keeper (Keeper: A Book About Memory, Identity,
Isolation, Wordsworth and Cake) olan ve Tirkce’ye Uzun Veda olarak terclime edilen
kitabi 2009 yilinda yayinlanmistir. Andrea Gillies’in yasamoykustnin bir kesiti olarak
kaleme aldigi bu kitapta yazar, esi ve ¢ocuklariyla birlikte radikal bir karar alarak eski ve
blylk bir giftlige yerlesir. Bu giftlige yerlesmelerindeki neden Alzheimer hastasi olan
kayinvalidesi (Nancy) ve fiziksel engelli olan kayinpederinin (Morris) yasam
standartlarinin daha iyi hale getirilmesi ve bakimin rahatlikla saglanabilmesidir. Blyuk
bir Viktoryen evde yasamaya baslayan bu kalabalik ailede Andrea Gillies, Nancy’nin
hastaliginin ilerleyisine tanik olur. Nancy ve Morris’in bakim yiki Andrea’dadir.
Hastaliginin seyri hizlanan Nancy zamanla mantiksal diinyadan ayrilmaya, bunamanin
alternatif gercekligine dogru yol almaya baslar.

Nancy yetmis dokuz yasinda bir Alzheimer hastasidir. Oncesinde bir finans sirketinde
bilgisayar uzmaniyken esi Morris’in de hastalanmasi ve tekerlekli sandalyeye bagl olarak
hayatina devam etmesi sebebiyle artik onlara evlat edindikleri Christine ve esi Andrea
bakacaktir. Ayni evde yasamaya baslarlar fakat zaman icinde Nancy ile Andrea arasindaki
bag giclenir. Yazar Alzheimer’in yavas yavas Nancy’'yi Morris’ten, oglu Chris’ten ve
torunlarindan nasil aci bir sekilde uzaklastirdigini tibbi bilgilerle destekleyerek
anlatmaktadir.
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Eserde Alzheimer hastaligina iliskin bilimsel bilgilerin yani sira yazarin Alzheimer’a iligkin
gozlemleri somut bir gerceklikle ilk agizdan anlatilmaktadir. Yazar Alzheimer’in insan
Uzerindeki etkilerini Nancy’deki degisimin farkh gérinimleri Gzerinden sunmaktadir. Bu
degisim psikolojik, duygusal, sosyal, kdltiirel ve tinsel yonleriyle ele alinmaktadir.
Kitaptaki Nancy karakterini daha iyi anlamak igin Alzheimer hastaliginin psikososyal
etkilerine deginmek gerekir.

Alzheimer hastaligi hafiza, dil becerisi ve rasyonel diisiinme basta olmak lzere zihinsel
yetilerde ilerleyici bir sekilde etkinlik ve davranislari yerine getirememe hastaligidir
(Keskin, 2021). Bu slirecte psikolojik olumsuzluklar oldukga belirgin seyretmektedir. Bu
belirtiler davranissal boyutta; amagsiz gezinme, atil kalma, saldirganlik, esyalari
karistirma ve volta atma gorinimlerindedir (Soner ve Aykut, 2017). Biligssel sorunlarin
daha az oldugu ilk evrede ve 6zellikle hastaligina karsi i¢c gorii kazanmis olan hastalarda
depresyon daha sik gorilebilmektedir (Gillies,2011).

Yazar, Nancy’nin hastaliginin seyrini orta evrelerinden itibaren anlatmaya
baslamaktadir. Glinliik rutinlerini yerine getirirken zaman zaman esyalarin isimlerini ve
yerlerini karistirdigl, bunun farkina vardiginda ise durgun ve aglamaklh oldugu
gorilmektedir.

“Son zamanlarda pek iyi degilim.” diyor. “Bir sorun var, farkindayim. Ama...ama ne oldugunu
anlayamiyorum. (...)gézleri yaslarla doluyor. “Hafizam c¢calismiyor. Hicbir sey hatirlamiyorum.
Bana iyilesecegimi séyliyorlar, sabirh olmam lazimmis. Ama zor, biliyorsun. Ve énemli bir
sorunum oldugunun farkindayim.” (sf. 57)

Yasanan bu farkindaligin davranissal boyutunda zaman zaman saldirganlik, bagirma,
kavga etme gibi ajitasyona dayali davranislar gorilebilmektedir (Lok ve Bademli, 2016).
Demansh hastalarda 06zellikle hastaligin orta ve ileri evrelerinde ajitasyon
gorilebilmektedir. Bu durumun Nancy karakterindeki yansimasini yazar soyle ifade
etmektedir:

“Biiroda ¢calisan Nancy’ye oyununu oynamasi icin arag¢ gere¢ hazirlamayi deniyorum. Bunlarla
oyalaniyor (...) Kendini kaptirma kisa 6miirlii oluyor ve bana kim oldugumu sandigimi ve burasi
benim ofisim olmadigina gére burada ne yaptigimi soruyor. Fazlalhk olan kisiyi kovmaktansa
Nancy cekip gidiyor.” (sf. 63)

Alzheimer tipi demans hastalarinin kiiglik bir oraninda paranoya ve varsanilarin ortaya
¢iktig1 bilinmektedir. Hastalar ve 6zellikle bakim verenler icin zorlayici olan bu psikotik
durum siddete neden olabilmektedir. Alzheimer hastaliginda en sik gortlen sanrilarin
kotulik gérme tipinde oldugu bilinmektedir. Alzheimer hastaliginda goriilen sanrilar;
insanlarin kendisinden bir sey caldiklar, o evin kendi evi olmadigl ya da yakin
tanidiklarinin yerine baskasinin ge¢cmis oldugu hissi, terk edilme duygusu ve
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sadakatsizliktir. Varsanilar gercekte olmayan seyleri gérme veya duyma olarak ortaya
cikarken uyku bozukluklari, uykuya dalma glicligii, stk uyanma ve geceleri dolasma da
hastaligin yaygin olarak goriilen psikolojik sonuglarindandir.

“7.30°da asadi indigimde onu koridorda gériiyorum. Yatadina geri gétiiriiyorum. Sonra gidip
kahvaltiyi hazirlamaya basliyorum. Yine gidip Nancy’yi kontrol ediyorum. Sirt (stii yatmis,
kollarini gégsiinde baglamis, gézleri acik kiromadan duruyor. Mutfaga déniiyorum ve tekrar
bakmaya gidiyorum. Uyuyor gibi gériiniiyor. (...) Kahve yapmaya gidip geri geldigimde ¢iplak bir
sekilde yemek odasindan ¢ikarken buluyorum.” (sf. 73).

“Haliisinasyon gérmeye basladi. Bu yeni, ani bir gelisme ve buraya tasinmamizin onun bir sekilde
kétiilesmesine sebep oldugunu, siireci hizlandirdigini diisiiniiyorum. Sugluluk alismaya
baslayacagim bir his olabilir, fakat simdilik yepyeni bir deneyim.” (sf. 28)

Yazar, Alzheimer hastaligindaki néropatolojik degisikliklerin kendini 6ncelikle bellekteki
bozulma ile gosterdigine vurgu yaparak hastaligin ilerleyisine paralel olarak dikkat,
yonetici islevler, dil, gérsel-mekansal alan gibi diger bilissel alanlarda da bozulmalarin
yasandigini belirtmektedir (Perry ve Hodges, 2000). Bilissel ve duygulanim alanlarindaki
bu bozukluklar, dikkati odaklama, dil islevleri, zaman-mekan yénelimi, irdeleme ve soyut
disiinmede bozukluklara yol agar. Nancy, temporal lobun hasariyla ge¢cmisiyle ilgili
goriintiiler gdrmeye baslar. Ornegin arkadaslarinin evin bahcesinde tipki 20 yil dnceki
halleriyle ona dogru yurudlklerini gorir. Bu goriintiler cogaldikca Nancy yanilsamalar
icinde olacaktir.

“En bliyiik yanilsamasi burada otorite sahibi kisi oldugu. Burada kimse benimle konusmuyor...
Yokmusum gibi davraniyor herkes bana! Bu evin tek sahibi benim, herkes benim igin calisiyor!
diye bagiriyor.” (sf. 123)

“Alzheimer hastalarinin aci hikayelerinin yani sira erken teshis konulmus bir hastanin neredeyse
nese dolu deneyimlerinden bahsedilir. ilk asamalarinda duyularinin keskinlestigine dair
deneyimlerini anlatirlar. Belki de diisiinme ve hatirlama yetenekleri azaldikca duyular
gligleniyordur. Nancy de sorunlarin ilk basladigi dénemlerde daha mutlu gériiniiyordu.
Torunlarinin tstiine daha ¢ok diisiiyordu.” (sf. 112)

Alzheimer hastaliginin sonucunda aile lyeleri ile hasta arasindaki iliskiler yavas yavas
yitirilmektedir. Hala yasamakta olsa da hastanin esi, yasam arkadasina psikolojik boyutta
veda etmektedir. Cocuklar ise arttk bambaska biri haline gelmis olan
baba/anne/dede/biyikannelerini, gecmiste onlara arkadashk, rehberlik, 6gretmenlik
etmis olan kisiyi yitirirler. Bu kayiplarin acisi ¢cogu kez yeterince aciga vurulmasa da
ailenin basa cikmasi gereken bir stres unsurudur. Aile lyelerinden biri ani olarak bir
hastalikla karsilastiginda aile sistemini ve iliskileri etkileyen bir kriz durumu yasanir.
Fiziksel ve duygusal yasantilarla birlikte hastanin kaybina iliskin kaygilanma, rollerin
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degisimi ve yeniden dlizenlenmesi ile ekonomik zorluklar da hastaliga eslik eden
faktorlerdir. Alzheimer hastaligl hasta icin oldugu kadar buna taniklik eden bireyler igin
de bas edilmesi gereken bir siiregtir. Tani koyulduktan sonra hasta yasam islevlerini
yeterli derecede yerine getirmeye ve gorece saglikli bir yasam sirdiirmeye devam
edebilse de bu hastalik, sonu 6lime varacak olan bir cizgide 6nlenemez bir ilerleme
gostermektedir. Hem Alzheimer tanisi alan hastalari hem de bakim verme
sorumlulugunu alan aile liyelerini olumsuz yonde etkileyen bir strectir. Uzun donemde
davranis degisikliklerinin yol actig1 belirgin glclikler, tam bellek yitimi, bunlarin
dogurdugu sosyal sonuglar, finansal sorumluluklar, kisisel ve evlilikle ilgili stres, bakim
yerleri ve programlarinin diizenlenmesi gibi bir dizi gelismeyi ortaya ¢ikarir.

“Morris hastanede oldugu icin Nancy ¢ok duygusal, ama nedenini bilmiyor. Agliyor ve huysuz.
Tekrar tekrar adlayip 6ziir diliyor. ‘Neyim var bilmiyorum.’ diyor ve gercek bu. insanin ne
hissettigini ve neden béyle hissettigini hatirlamak ve anlamak icin bir donanima ihtiyaci var.” (sf.
91)

Yazar Nancy’nin i¢ gorii kazanmasiyla olusturdugu duygusal tepkilere isaret etmekte,
demansta duygularin hislerden ayri ele alinabilecegini belirtmektedir. Ona gore duygular
fiziksel, hisler zihinsel tepkilerdir. Duygular viicut tarafindan Uretilirken hislerin zihin
tarafindan duygularin yorumlandigini, bu hislerin kayboldugunu ya da kilitlendigini
vurgulamaktadir.

Alzheimer hastalarinin sosyal iligskilerinde de farkliliklar oldugu gérilmektedir. Eserde de
Nancy karakterinde bu farkliliklara iliskin gériinimlere yer verilmistir. Sosyal agidan
Nancy, 6n lobun kaybiyla yani bilgelik, ahlaki degerler ve i¢ gldileri kontrol eden
bolgenin hasariyla bir alisveris merkezine girdiginde istedigini yapma davranisi
gostermektedir:

“Geri déndiigiimde onu acik sekerlerin oldudu reyonun éniinde, elinde bir avu¢ dolusu
cikolatayla, hirsla gcignerken buluyorum. Bu yine hafif bir sug tiirii ama Nancy ¢ikolatalari alma
hakki oldugunu diistiniiyor. Miilkiyet duygusu kayip. Bu da ézellikle isteyebilecedi seylerin
baskalarina ait olamayacadi anlamina geliyor onun icin.” (sf. 99)

“Nancy, sosyal agidan geleneklerinden tamamen arinmis durumda. Daha yeni tanistidi insanlara
sarilip gézleri yash bir sekilde onlari tekrar gérdiigii icin ne kadar sevindigini séyleyip
tanistirildiginda ‘cok kii¢iikken seni taniyordum.’ diyor duygulu bir sesle. Sokakta gérdiigii
yabancilara selam veriyor.” (sf. 96)

Demansl hasta icin her degisiklik stresin artmasina ve katastrofik bir tepkinin ortaya
¢ikmasina neden olabilir. Hastanin ¢cok da 6nemli olmayan bu ufak stresor olaya yonelik
agir duygusal tepkisi aileye anlasilmaz gelebilmekte, anne-baba-cocuk rollerinde
karmasikhga yol acabilmektedir.
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Kultirel bir yapiyl da iginde barindiran toplumumuzda Alzheimer hastasinin ve ona
bakim veren kisi/ailesinin davranislarinda toplumsal yapinin unsurlari yansimaktadir.
Tirk toplumunda “yasliya hiirmet” ahlaki normundan bahsedilebilir, dolayisiyla hasta
bakimi bu kiltlrel yapilanma iginde gérece daha sistemli oldugu soylenebilse de bakim
verenin tiikenmislik noktasinda bakim yuki ile karsi karsiya kalinmaktadir.

Alzheimer hastalari popilasyonun bir pargasi olduklari kuruma oranla kendilerini bir
birey olarak hissettikleri evlerinde daha az sorun yasarlar. Kurum ne kadar iyi olursa
olsun hasta icin bireyselligini ve benlik degerini hissetmek dnemlidir (Goka ve Aydemir,
2000). Bu da bulundugu toplumun sosyal ve kultlrel 6zellikleriyle etkilesimli olacaktir.
Kitapta Nancy’nin kultirel yapiyla iliskisi 6n plana c¢ikarilmasa da birka¢ 6rnekle
yansitilmigtir:

“Evde Noel partisi veriyoruz ve tanidi§imiz herkesi davet ediyoruz. Yiizden fazla kisi geliyor.
Nancy etrafta dolasiyor, insanlara burasi sizin eviniz mi diye sorup konuklara kendisini davet
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ettikleri icin tesekkiir ediyor; alti yasindaki cocuklari azarliyor, o arada (istiine de viski dékdiltiyor.

Alzheimer ve diger ilerleyici hastaliklarda hastaligin dogasiyla beraber manevi
yonelimlerin de oldugu bilinmektedir. Bu da hastayi ve yakinindaki kisileri, baglanma
duygusunun getirecegi i¢c huzuru yakalama ihtiyacini hissederek inandigl dinin
gereklerini yapmaya veya bir gliciin varligindan gli¢ alma yoluna gotlrebilmektedir.
Alzheimer hastalarinda bilissel ve bellek kaybi yasandigi icin manevi bir diinya olusmasi
gozlenmemektedir. Hastanin ailesi, yakin gevresi veya bakim veren kisinin sosyokiiltlrel
yapisindan dolayi hastanin yasadigi ortamda Ustiin bir glictin varhgi s6z konusu olabilir.
Eserde yazar, Nancy’nin tinsel yonune iliskin genis yer vermemektedir ancak Nancy’nin
anlamlandirilamayan davranislarinin manevi iliskisini soyle kurmaktadir:

“Disardayken giiliimsiiyor. Fotograflardaki Nancy’ye déntistiyor. Nefret ettigi yerse icerisi, icerde
olmanin korkung can sikintisi. Disarida, tiim ilgim ona yénelik ama belki de baska bir sey vardir.
Belki de tanrisallikla bir baglanti kuran Nancy’dir.”

Yazar beyin-zihin-benlik-ruh iliskisine holistik bir acidan yaklasmaktadir. Bu yéndeki
tartismalari Carl G. Jung’un ruhun zihinden ayri oldugu diislincesine, Descartes’in viicut
ve benligin tamamen birbirinden ayri oldugu diisiincesine ve bu diisiincenin kékenlerinin
Hristiyan kutsal kitabi olan incil’e dayandirmaktadir. Yazar beynin élimd ile benlik veya
ruhun sona ermedigine iliskin inancini sdyle ifade etmektedir;

“Bizim icin ya genetik kalitimla ve zihnin deneyimlerle sekillenmesi sayesinde kisisellesen ve zeki,
holografik numaralariyla ruh yanilsamasini yaratan beyinlerimiz var ve 6mriimiiz néronlarimizin
olmesiyle son buluyor ya da beyin sadece ruhun/benligin diinyadaki kisa ziyareti boyunca
kiraladigr bir makine.” (sf. 201).
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Bu fikri Schopenhauer’in “Biling éliimle yok olur fakat yaratiimis olan asla yok olmaz.”
disiincesiyle destekleyen yazar, kisinin hiicrelerden olugsmadigini, Alzheimer hastaligiile
beyin hiicreleri azalsa bile benliginin ve ruhunun var olmaya devam ettigini
vurgulamaktadir.

Alzheimer hastaligi insanin en temel yetisi olan dlisinme yetisini olumsuz yonde
etkilemektedir. Hastaligin prognozunda saglikli toplumun 6zerk bir bireyi olmaktan ¢ikan
hastalar, ileri evrelerde hem fiziksel hem de ruhsal agidan bakim veren kisilere bagimli
olmaya baslamaktadir. Daha geng¢ hastalarda ¢alismayi birakmalari, buna bagh olarak
finansal bagimsizliklarini da yitirmeleri ile sonuglanabilmektedir. Bu baglamda bakim
veren ylki Alzheimer arastirmalarinin 6nemli bir boyutunu olusturmaktadir.

Yazar kitapta Avrupa ve Kanada’daki verilerin Alzheimer hastaligi olan kisilerin %50-
80’ine evde bakim verildigini gosterdigi paylasmaktadir. Kisinin yeti yitimi yaratan bir
hastalik tanisi alan bir yakinina tam zamanli olarak bakim vermesi bir¢gok agidan stresle
bas etmeyi gerektirmektedir. Ulkemizde yapilan bazi arastirmalarda Alzheimer
hastasindaki ani davranis degisikliklerinin, tekrarlarin, unutkanliklarin bakim veren aile
Uyelerindeki bakim verme yukini arttirdigi, bakim verenlerin en g¢ok psikolojik ve
ekonomik yardima ihtiya¢c duyduklari, hastalarinin bakimi konusunda uzman kisilerden
destek almaya ihtiya¢ duyduklari ve kurum bakiminiilk secenek olarak tercih etmedikleri
(Soner ve Aykut, 2017) tespit edilmistir. Bu slirecte bakim verenlerin kaygiyla bas
etmesinde kuskusuz bircok parametre etkili olmaktadir. Bunlardan bazilari daha 6nce
bakim deneyimlerinin olup olmamasi, bu slirecte sosyal destek alip almamalari, bakim
veren bireylerin saglik durumlarinin bu siiregte kaygi diizeylerini etkileyip etkilemedigi
onemlidir. Alzheimer hastalarina bakim verenlere bakildiginda diinyada bliyiik oranda
aile bireyleri tarafindan gerceklestigi, aile icerisinde ise 6zellikle kiz ¢cocuklari, eslerine
bakan kadinlar veya kiz kardeslerin bakim yukina Gstlendikleri gérilmektedir (Pinquart
ve Sorensen, 2006; Lavrone ve dig., 2014). Ulkemizde yapilan arastirmalarda da benzer
olarak bakim verenlerin biylk c¢ogunlugunun kadinlardan olustugu belirlenmistir
(Atagln ve dig., 2011; Tekin ve dig., 2011; Ates ve Bilgili, 2014; Keskin, 2021). Bakim
verenlerin Alzheimer hastasi kisilerle glinlik hayatta en c¢ok zorlandigi durumlar;
O0zbakimini yapamamasi (kisisel temizlik, tek basina yemek yiyememe), agresyonun
yliksek olmasi, suclama ve hayal goérme, yakinlarini taniyamama ve anlamsiz
hareketlerde bulunmasi oldugu bilinmektedir. Bu da bakim veren kisilerde yasam
kalitesinin bozulmasina zemin hazirlayabilmektedir (Koca ve dig., 2017; Quadir ve dig.,
2019).

Alzheimer hastasina bakim veren konumundaki yazar Andrea Gillies, ayni zamanda
bakim verenin tikenmisligini kendi deneyimlerinden yola cikarak anlatmaktadir.
Nancy’nin evden kagmasi, tuvaletini artik evin herhangi bir yerine yapiyor olmasi, yazarin
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hem ev iciislerde hem Nancy’yi takip etmedeki sorumlulugunun yani sira bir yazar olarak
calisma hayatinin sekteye ugramasi, komsulari ve yakin arkadaslarina artik durumdan
s6z etmekten ve kibarca derdini paylagsmaktan sikilmis oldugunu ifade etmesi, Nancy’nin
ona bir sire sonra saldirmasi vb. durumlar Alzheimer hastalarina bakim veren bireylerin
profesyonellik gerektiren bir sorumluluk aldiklarini géstermektedir. Yazar kitap boyunca
Alzheimer’in Nancy’deki etkisini tasvir etmekte, sosyal hizmetlere basvurarak yardim
alarak Nancy igin bir bakim evi programi diizenlemeyi planlamaktadir. Nancy’nin yatili
olarak bir bakim merkezinde kalmasi igin basvurmalari siirecinde bakim veren ile
Alzheimer hastasi arasindaki zorlu iliskiyi olduk¢a c¢arpici ve gergekgi bir dille
anlatmaktadir.

Bakim verme ile ilgili ¢alismalara bakildiginda bakim verme yukini ¢ogunlukla aile
Uyelerinden kadinlarin Ustlendigi gorilmektedir (Bostanci, 2014; Altin ve Aydin
Avci,2016; Soner ve Aykut, 2017). Ozellikle Alzheimer hastalari icin bakim verme,
oldukga uzun ve yorucu bir siireci kapsamaktadir. Bakim veren aile Uyeleri bu siirecte
psikolojik, fiziksel, ekonomik ve sosyal olarak bir¢ok sorunla karsilasmakta ve bakim
verme yukindn etkisi altina girmektedirler. Akyar ve Akdemir (2009) tarafindan yapilan
bir calismada bakim verenlerin %64’linlin ailede gliclik yasadigl, glclik yasayanlarin
%40.6’sinin aileden destek almakta sorun yasadiklari, %34.4 inlin psikolojik, %18.8 inin
mali, %6.2’sinin aile ici iliskilerde sorun yasadiklari belirtilmektedir. Yapilan nitel desenli
arastirmalara gore Alzheimer hastasina bakim verme yiki oldukga yorucu, sabir
gerektiren ve uzun bir sirectir. Alzheimer hastalarindaki duygudurum degisiklikleri ve
tekrarlari bakim verenlerde psikolojik yik olustururken hastalarinin yemek yeme, banyo
yapma gibi 6z bakimlarini yapmak bakim verenlerin kisisel yasamlarinda fedakarlikta
bulunmalarina ve zamanla sosyal yasamdan kopmalarina neden olabilmektedir.

Yash bireyin hastaliginin hangi evrede oldugu ve bakici bireye ne kadar bagimli halde
yasadigl, bakici birey ile yaslinin iletisiminin kalitesizligi, hastada meydana gelen bireysel
ve psikolojik degisimler hastaya bakan bireyde stres olusturabilmektedir (Yilmaz ve
Turan, 2007). Buna eslik eden finansal problemler (hastanin disik gelirli olmasi,
bakimverenin gelirinin dlismesi ya da tamamen kesilmesi vb.) nedeniyle Alzheimer
hastaligina sahip bireyin bakimi zorlasmaktadir (Tufan, 2020). Refah seviyesi yiksek
Ulkelerde hastaya bakimverenin ekonomik olarak desteklenmesi ve diger sosyal
glvencelerden dolayr Uzun Veda kitabinda yazar bir bakimveren olarak finansal
sorunlardan bahsetmemektedir.

3. Sonug Yerine

Uzun Veda kitabi gerek Alzheimer hastaligini her yoniyle anlamak gerek hastaya bakim
saglayan kisi ve kurumlarin sorunlarini anlayabilmek icin bir rehber kitap niteligi
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tasimaktadir. Bunda yazarin ilk gbézden deneyimledigi olay ve durumlari abartisiz ve
oldugu gibi anlatmasi, gercekgi bir bakisla Alzheimer hastalarinda adim adim ilerleyen
sureclerin nasil gercgeklestigini kayinvalidesi (izerinden tanimlamasi ve hasta ile aile
Uyeleri arasinda yasananlarin somutlastiriimasi etkili olmaktadir. Hasta ile girilen
diyaloglarda gunlik iletisimin oldugu gibi aktarilmasiyla kitabin akiciligi saglanmistir.
Kitabin 6zneleri her ne kadar Tirkiye’deki aile yapisindan kiiltlirel baglamda farkl bir
ortamda olsalar da Alzheimer hastaligini tibbi, psikolojik, sosyal, tinsel yonlerinin
hastaliga 6zgi bir durum oldugunu gorebilmekteyiz. Bu yonlyle kitap evrensel bir 6zellik
tasimaktadir.

Alzheimer hastaligini daha ayrintili anlayabilmek ve davranisa yansimalarini
yorumlayabilmek igin kitapta sik sik bilimsel verilere yer verilmesi kitabin diger bir glcli
yonldir. Alzheimer hastaligina iliskin bilgi eksikligini ve/veya dezenformasyonu
gidermek adina Uzun Veda kitabi dnemli bir boslugu doldurmaktadir. Tlrkiye’de gerek
bilimsel c¢alismalarda gerekse sanat Uriinlerinde demans ve Alzheimer tanisi alan
bireyleri holistik baglamda ele alan g¢alismalarin sayisinin olduk¢a sinirh oldugu goz
oninde bulundurulursa kitabin bilgi boslugunu doldurmaya muktedir oldugu
sOylenebilir. Hastanin ve hasta yakinlarinin yasamindan kesitler sunarken bunun
nedenlerini ayri bollimlerde aciklayan kitap her yastan okur icin tecribi bilgiler
sunmaktadir. Hastanin esi, oglu, torunlari, tanimadigi kisiler, sosyal ¢evresi, bakim veren
kisi ve ileri evrede gerceklesen sosyal hizmet kurumlariyla iliskisi bu hastalikla bas etmek
durumunda kalan birey, aile ve gruplara rehber olabilir.

Her ne kadar kitapta sosyal hizmetlerin sunumu ve Alzheimer hastaliginda sosyal
hizmetin 6nemine vurgu yapilmamis olsa da gerek hastaligin ilerleyisi gerekse hasta ve
bakimverene etkilerini daha iyi anlamak, sosyal hizmet mesleginde hangi midahalelerin
uygulanacagl bakimindan énemlidir. Gerontolojik ve geriatrik sosyal hizmet alanina
iliskin literatlire bakildiginda Alzheimer hastalarinin ve bakimveren bireylerin
glclendirilmesine yonelik c¢alismalarin 6nplanda oldugu goérilmektedir. Hastahgin
tedavisinde ve ileri evrelerinde yasanan sorunlarla basedebilmek igin Alzheimer
hastaliginin nasililerledigi, glindelik yasamdaki belirtileri ve ¢evresel faktorlerle iliskisinin
de bilinmesi gerekmektedir. Bunun i¢in Uzun Veda kitabinin sosyal hizmet meslek
elemanlari, 6grencileri ve akademisyenleri tarafindan degerlendirilerek geriatrik sosyal
hizmet calismalarinda Alzheimer hastasi ve vyakini icin kaynak sunabilecegi
ongorulmektedir. Bu acidan bakildiginda kitabin bilinirligine yonelik incelemelerin
yapilmasi 6nemli gérilmdistdir.
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