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OZET

CANIM, Fatma. Palyatif Bakim Unitesinde Hastasi Olan Ailelerin Psiko-Sosyal

Sorunlari ve Ihtiyaglari, Yiksek Lisans Tezi, Ankara, 2022.

Bu galisma, palyatif bakim Unitesinde bakim altinda bulunan hastalarin refakatgi
konumundaki aile uyelerinin yasadiklari psikososyal sorunlari ve ihtiyaclari,

sosyal hizmet bakis agisiyla belirleme amacindadir.

Calismada nitel arastirma yontemi olan fenomenolojik (olgubilim) yaklagimi
benimsenmis ve veriler, bu yaklasimin temel veri toplama teknigi olan
derinlemesine goérisme teknigiyle, vyari yapilandiriimig goérisme formu
kullanilarak toplanmistir. Arastirmaya Ankara Gullhane Egitim ve Arastirma
Hastanesi ve Saglk Bilimleri Universitesi Samsun Egitim ve Arastirma
Hastanesi’'nin palyatif bakim Unitesinde yatmakta olan hastalarin refakatci

konumundaki aile tyeleri dahil edilmistir.

Toplanan veriler, aragtirmacinin kendisi tarafindan bilgisayar ortamina aktariimisg,
ardindan tematik olarak analiz edilmigstir. Verilerin analiz edilmesinde MAXQDA

programindan yararlaniimigtir.

Veriler Uzerine yapilan tematik analizlerin sonucunda, “Hastallk ve Hastane
Surecleri”, “Psikolojik Boyut, “Sosyal Boyut”, “Maddi Boyut”, “Bas Etme Surecleri”
ve “Pandeminin Etkilerine Yonelik Bulgular” olmak Uzere bes ana tema

olusturulmustur.

Arastirma sonucunda palyatif bakim merkezinde bakim altinda olan hastalarin
sorumluluklarini gogunlukla kadin aile Uyesinin ytklendigi gérilmustir. Gérisme
yapilan ailelerin tedavi masraflarini ve bakim giderlerini karsilamada zorluk
yasadiklari tespit edilmigtir. Aile Gyelerinin hastalariyla birlikte Gnitede kalmalari
sebebiyle aile ve sosyal gevrelerinden koptuklari, diger hastalarin aileleriyle
iletisim kurmaya ihtiyag duyduklari gérilmustir. Unitedeki hastalarin yagami
tehdit eden hastalida sahip olmalari sebebiyle aile Uyelerinin yogun stres altinda
olduklari ve psikososyal destege ihtiyac duyduklari sonucuna ulasiimistir. Ote

yandan palyatif bakim ekip Uyeleriyle ailelerin bilgi eksikligi ve Unitelerde yeteri



kadar meslek elemani bulunmamasi sebepleriyle aile Uyelerinin psikososyal
destek mekanizmalarindan yeterince yararlanamadiklari tespit edilmistir. Bu
noktada ailelerin gogunlukla bas etme mekanizmasi olarak dini ibadetlere ve
bireysel hobilere basvurduklari dikkat ¢cekmistir. Pandemi surecinin ise palyatif
bakimin getirmis oldugu psikososyal sorunlarin boyutunu artirdigi sonucuna

ulasiimistir.

Arastirmada elde edilen bulgularin, arastirmanin temel problemi olan, aile
uyelerinin palyatif bakim surecinde hastalar kadar zorluk yagamalari ve goéz ardi

edilmelerini destekler nitelikte oldugu gorulmustar.

Anahtar Sozciikler: Palyatif Bakim, Aile Uyeleri, Psikososyal, Sosyal Hizmet,

Fenomenolojik Yaklagim



ABSTRACT

CANIM, Fatma. Psycho-social Problems and Needs of the Family Members with

a Patient in the Palliative Care Center, Master Thesis, Ankara, 2022.

This study aims at determining the psycho-social problems and needs of the
family members as accompaniers of the patients under care in the palliative care

center from social work perspective.

The study was conducted through phenomenological approach, one of the
qualitative research method designs. The research data were collected via in-
depth interview technique, which is the main data collection technique of
phenomenological approach, by using semi-structured interview form. The 24
participants of the study, 16 female and 8 male, were the family members as
accompaniers of the patients under care in the palliative care center of Ankara
Gulhane Training and Research Hospital and Samsun Education And Research

Hospital

The collected data were transferred to the computer by the researcher herself
and were analyzed thematically via MAXODA.

As a result of the thematical analysis, five themes were generated: “Disease and

Hospital Processes”, “Psychological Dimension”, “Social Dimension”, “Financial

Dimension”, “Coping Periods”, “Findings Regarding the Effects of the Pandemic”.

It was found that the female accompanier family members took the responsibility
of the patients under care in the palliative care center. It was also determined that
the interviewed families had difficulties in meeting the treatment and care
expenses. It was observed that as the family members stay at the care center
with their patients, they are socially disconnected from their families and friends,
and so they need to communicate with the families of the other patients. Another
conclusion is that because the patients in these centers had a life-threatening
iliness, their family members are under intense stress and need psychosocial
support. On the other hand, it was inferred that because the palliative care team
members and family members had insufficient knowledge, and the fact that the



number of the professional staff at these centers was low, the family members
could not benefit from the psychosocial support mechanisms. At this point, it was
noted that families mostly apply to religious practices and individual hobbies as
coping mechanisms. It was concluded that the pandemic process increased the

psychosocial problems brought by palliative care.

It has been seen that the findings obtained from this research support the main
problem of the research, that family members have as much difficulty as their

patients in the palliative care process and they are ignored.

Key Words: Palliative Care, Family Members, Psychosocial, Social Work,

Phenomenological Approach
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GiRIS

Palyatif bakim; yasami tehdit eden hastaliga sahip bireylerin hem kendilerine
hem de aile Uyelerine yonelik fiziksel, psiko-sosyal, spiritiel boyutlarda
mudahaleleri ve ayni zamanda hastaligin erken teshisi, tedavisi ve agn

yonetimini iceren ¢ok boyutlu bir yaklagimdir (WHO, 2014).

Palyatif bakim yalnizca hastanin degil ailenin de dahil edildigi bir stregtir. Palyatif
bakim Unitesinde hastasi olan ve hastane yatis sureglerinde refakatgi olarak
bulunan aile Gyelerinin; hastaligin ve hastanenin zorluklari ile birebir miicadelede
bulunduklari, hastanede kalmanin getirdigi sosyal izolasyonla bas etmek zorunda
kaldiklari, duygusal baglari olan aile Uyelerinin agri ile bag etme sureclerine
sahitlik etmeleri, palyatif bakim Unitesinde diger hastalarin olumsuz hastalik
sureclerine tanik olmalari, fiziksel olarak bakim yudkinu Ustlenmeleri ve
yasadiklari zorluklara ragmen palyatif bakim strecinde géz ardi ediliyor olmalari
bilinen bir gercektir. Bu calismada palyatif bakimin hasta kadar zorluklarini
yasayan refakat¢ci konumundaki aile uyelerinin psiko-sosyal sorun ve

ihtiyaclarinin tespiti amaclanmistir.

Ayrica ailelerin palyatif bakim ekibine dahil edilmesinin ve hastalar i¢in yapilan
psiko-sosyal ve spiritiiel boyutlardaki calismalarda ailelerden destek alinmasinin
hem hasta hem de aile i¢cin 6nemine iliskin son zamanlarda farkindalik olusmakta,
yeni midahale mekanizmalari gelistirimekte ve yapilacak calismalara ihtiyag
duyulmaktadir (World Health Organization, 2020).



BOLUM 1: ARASTIRMANIN TASARIMI

1.1. ARASTIRMANIN PROBLEMI

Palyatif bakim; tibbi, psikolojik, sosyal ve manevi boyutlarda bitlnsel bir bakimin
hem hasta hem de aile Uyeleri i¢cin sunulmasidir (WHO, 2021). Aile Uyeleri;
hastalarin tedavi sureglerinde hem etkilenen hem de etkileyen konumundadiriar.
Hastaligin tedavisi ve hastane yatislarinda refakatci olan aile tyesi tedavinin bir
parcasl olmakta, hastalarin sosyal destek mekanizmasini olugturmaktadirlar.
Hastalarin ilacglarinin takibi, beslenmesi, temizligi gibi fiziksel bakimlari da bu
surecte aile Uyeleri tarafindan karsilanmaktadir. Dolayisiyla aile tyeleri en az
hasta kadar zorlanmakta; psikolojik, sosyal, ekonomik ve duygusal birgok yuku
tasimaktadirlar. Ornegin; Bahreyn’de palyatif bakim hastasina sahip aile tyeleri
ile yapilan arastirmada, kiz kardesi palyatif bakim hastasi olan bir katilimci su

ifadeleri kullanmistir:

‘Cok aghyorum. O yemediginde ben de yemiyorum. O hastaysa ben de
onunla hasta oluyorum. Gerginim, ¢ok gerginim. Sinirleniyorum ¢inki onun
acl cektigini gérmek beni sinirlendiriyor. Endigeleniyorum ¢lnki kimse
benimle herkes gibi konugsmuyor. Onun igin her seyi yapmak istiyorum ama
ne yapacagimi bilmiyorum’ (Saleh & Neill, 2018, s. 63).

Palyatif bakim; hasta kadar bakim veren veya bakim verilen kurulusta yaninda
bulunan aile Uyelerini de dOrseleyen, kimi zaman yalnizlastiran, ruhsal olarak
zorlayan bir surectir. Dolayisiyla kardesinin bakimini Ustlenmis olan katihmcinin
ifade ettigi gibi hastalarla birlikte hasta hisseden veya hasta konumunda olabilen
aile Uyelerinin palyatif bakim altinda bulunan hastalara sosyal destek
saglamasini beklemek mimkin degildir. Fakat glnUmuz palyatif bakim
uygulamalarina bakildiginda bu durum g6z ardi edilmekte ve ailelerin

desteklenmesi konusunda yetersizlik bulunmaktadir.

Kanada’'da yapilan bir arastirmada palyatif bakim hastasi olan aile Uyelerinin
hastalarina bakim sunduklari surecte fiziksel ve mental rahatsizliklarla
karsilastiklari sonucu elde edilmigtir. Aragtirmaya gore; Ozellikle palyatif bakim
Unitesinde bakim altinda bulunan hastalarla ilgilenen ailelerde hipertansiyon
hastaliginin belirginlesmeye baslamasi, depresyon ve uyku bozukluklarinin

gOrulmesi arastirma sonuglarinda belirtilen bulgulardandir. Yine ayni arastirmada



ailelerin; palyatif bakimda ihmal edildiklerinden ve hem ‘destek veren’ hem de
‘destege ihtiyag duyan’ olduklarindan bahsedilmektedir (Kristianson & Aoun,
2004). Aile tyelerini yalnizca destek veren olarak gérmek tek yonlu bir bakistir.
Fakat bu bilinenlerin yaninda g6z ardi edilmektedir ki aileler, tedavi géren hastalar

kadar mudahaleye ihtiya¢ duyan kirilganliktadirlar.

Sonug olarak bu arastirmanin problemi; agir bir slre¢ olan palyatif bakimda
refakat¢ci konumundaki aile Uyelerinin yasadiklari psiko-sosyal sorun ve

ihtiyaclarin tespit edilmesi ve dneriler sunulmasidir.

1.2. ARASTIRMANIN AMACI

Bu arastirma; palyatif bakim Unitesinde bakim altinda bulunan hastalarin
refakat¢i konumundaki aile Uyelerinin yasadiklari psiko-sosyal sorunlarin ve

ihtiyaclarinin sosyal hizmet bakis agisiyla belirlenmesi amacini tagimaktadir.
Bu genel amag dogrultusunda alt amaglar ise su sekildedir;

1. Palyatif bakim Unitesinde bakim altinda bulunan hastalarin refakatgi
konumundaki aile Gyelerinin sosyo-demografik 6zellikleri nasildir?

2. Palyatif bakim Unitesinde bakim altinda bulunan hastalarin refakatgi
konumundaki aile Uyelerinin yasadiklari psiko-sosyal sorun ve
ihtiyaclar nelerdir?

3. Palyatif bakim Unitesinde bakim altinda bulunan hastalarin refakatci
konumundaki aile 0yelerinin psiko-sosyal destek mekanizmalari

nelerdir?

1.3. ARASTIRMANIN ONEMI

Palyatif bakim Unitesinde hastasi olan aile Uyelerinden refakatgi konumundaki
kisinin; hastanin bakimi, hijyeni, beslenmesi, ila¢ kullanimi gibi bir¢cok konuda
sorumlulugu Ustlendigi bilinmektedir (Hudson, Thomas, Trauer, Remedios, &
Clarke, 2011). Ayni zamanda refakatcgi olan aile Uyesinin hastayla birlikte
hastanede kalmasi sosyal hayatindan soyutlanmasina, O6zel yasami ve

ihtiyaclarindan feragat etmesine de sebep olabilmektedir (Kustanti, ve digerleri,



2020). Hem sorumluluklari artan hem de biyopsiko-sosyal boyutlarda zorluklar

yasayan aile Gyeleri arastirma ve uygulamalarda yeterince 6nemsenmemektedir.

Bu arastirma; palyatif bakim sirecinden c¢ok boyutlu olarak etkilenen aile
dyelerinin psiko-sosyal sorun ve ihtiyaglarini tespit etmesi, hasta odakli sunulan
bakim hizmetinin eksik kalan aile boyutunu vurgulamasi ve var olan eksikliklere

yonelik ¢ozum onerileri sunmasi agisindan onemlidir.

Ayrica palyatif bakima yonelik politikalara katki saglamasi, palyatif bakim
alaninda c¢alisma yudrutmek isteyen arastirmacilara kaynak olusturmasi ve

literatUre katki saglamasi arastirmayi énemli kilmaktadir.

1.4. ARASTIRMANIN SINIRLILIKLARI

Arastirmanin; palyatif bakim Unitesinde bakim altinda bulunan hastalarin
refakatci konumundaki aile Uyeleriyle gerceklestiriimis olmasi ve bu aile
Uyelerinin hastalarina bakim verme sorumluluklari sebebiyle hasta odalarindan
uzun sure uzak kalmakta sorun yasamalari, tez yazim stirecinde meydana gelen
COVID-19 salgini sebebiyle palyatif bakim Unitelerine kabul edilen hasta

sayilarinin azaltiimasi arastirmaya katilimin diagsmesine sebep olmustur.

1.5. TANIMLAR

Hasta: Palyatif bakim Unitesinde bakim altinda bulunan hastalar

tanimlamaktadir.

Refakatgi: Palyatif bakim Unitesindeki hastalar ile birlikte hastanede yatili kalan

aile Uyesini tanimlamaktadir.

Aile Uyesi: Palyatif bakim Unitesinde bakim altinda bulunan hastanin refakatci

konumundaki aile Gyelerini tanimlamaktadir.



BOLUM 2: KURAMSAL CERCEVE

2.1. PALYATIF BAKIM

Palyatif bakim; hastane, klinik, kanser tniteleri, diyaliz Gniteleri, hospis gibi kurum
icerisinde veya hastanin kendi evinde sunulabilen bir bakim modelidir (Senel &
Kocgak, 2020). Yasami tehdit eden hastaliklara sahip kigilere ve ailelerine yonelik
medikal, sosyal, spritial ve psikolojik boyutlarda destekleyici uygulamayi igeren
bakim felsefesi ve sistematik bir bakim organizasyonudur. Palyatif bakim kimi
zaman terminal donem bakimi olarak dusunulebilmektedir. Fakat terminal donem
hastalarini da kapsamakla birlikte, yasami tehdit eden ve tedavisi zor ya da
mumkun olmayan hastaliklara sahip tim birey ve ailelerini kapsamina almaktadir
(Gug & Yavuzsen, 2020).

Palyatif bakim ilk uygulanmaya baslandigi zamanlarda hastaligi tedaviye yanit
vermeyen hastalarin bakimlari seklinde tanimlanip uygulanirken gunumuizde
kapsami genisletilmistir (Sahin, 2021). Gelisim surecinde palyatif bakimin
tanimindaki eksiklikler; profesyoneller tarafindan ‘cogu hastalarin yetersiz bakim
almalarinin sebebi; palyatif bakimin yasam kalitesini arttirmak ve acilari
hafifletmek olarak algilanmasindan ziyade yasam suresini uzatmak ve hastaligi
yok etmek Uzerine kurulu olmasindan kaynaklidir’ seklinde agiklanmaktadir
(Morrison & Meier, 2004). Bu nedenle de yine Morrison ve Meier'e (2004) gére
palyatif bakim uygulamasinin temel prensibi 0Onceliklerin belirlenmesinden
ibarettir. Bu suregcte birincil amag yasam suresini uzatmak mi yoksa kaliteli yasam
saglamak midir? Palyatif bakim kavraminin gelisim slreci de bu iki soru arasinda

sekillenmektedir.

1960’ yillarda palyatif bakim; dar kapsamli olarak sunulmakta ve o dénemlerde
“hospis” ismiyle anilmaktaydi. Kurumda veya ev ortaminda sunulan ‘yasam sonu
bakimi’ olarak literatirde yer alan hospis hizmeti yalnizca terminal donem kanser
hastalarina alaninda uzman multidisipliner ekip tarafindan sunulmaktaydi. ilk
modern hospis 1967 yilinda ingiltere’de hemsire Cicely Saunders tarafindan
kurulmustur (Navon, 2019). “St. Christopher’s Hospice” adi verilen bu Unitelerin

kurulmasindan itibaren dinya genelindeki hospis sayilari giderek artmaya



baslamig ve modern anlamda kurulan ilk hospis; gelecekteki palyatif bakim

Unitelerinin temelini olusturmustur (Clark, 1998).

1970’li yillarda ise hospis bakiminin kapsami genisletilmis ve akut hastaliklar da
mudahale alanina eklenmigtir. Yine bu yillarda hizmet modelinin adi yasam sonu
bakimindan ‘palyatif bakim’ kavramsallastirmasina donusturalmustir. 1960’l
yillarda sunulan hospis bakimindan farkli olarak; kanser, kalp yetmezligi, KOAH
gibi kronik hastaliklara sahip bireylere de bir klinisyen yonetiminde multisipliner
ekip tarafindan hospis Unitelerinde bakim saglanmaya baglanmigtir (Overy &
Tansey, 2012).

Dinya Saglik Orguti tarafindan 3-10 Temmuz 1989 tarihlerinde Cenevre’'de
duzenlenen toplantida yapilan palyatif bakim tanimina bakildiginda; tedaviye
yanit vermeyen hastaliklara sahip bireylerle sinirlandirildigi gorilmektedir.
(WHO, 1990). Glinimiizde Diinya Saglik Orgutl tarafindan yapilan palyatif
bakim tanimi ise; hastalarin yasamlarini tehdit eden her tirli hastalik ve
durumlari, bu durumlarin sebep oldugu fiziksel, psikolojik, sosyal, ekonomik,
spiritiel sorunlari erken tespit edebilmeyi, degerlendirebilmeyi ve mudahale plani

hazirlayarak uygulamayi icermektedir (WHO, 2021).

Palyatif bakimin Glkemizdeki tanimlamasi benzer nitelikte genis kapsamli olarak
yapiimaktadir. Saglk Bakanligr’'nin Palyatif Bakim Hizmetlerinin Uygulama Usul
ve Esaslar Hakkinda Yonergesi'nde palyatif bakim; ‘yasami tehdit eden
hastaliklara bagli olarak ortaya ¢ikan sorunlarla kargilagan hastalarda agri ve
diger semptomlari erken tanimlamak ve de@erlendirmek, bu kisilere ve aile
bireylerine tibbi, psikolojik, sosyal ve manevi destek vererek acilarini hafifletmek
veya Onlemek, yasam kalitesini gelistirmek igin faaliyet gostermek’ seklinde
tanimlanmistir(Saglhik Bakanligi, 2015). Dolayisiyla palyatif bakim taniminin
gelismeye ve degismeye devam eden dinamik bir yapisi oldugunu sdylemek

mumkdnddr.

Kapsami genisleyen ve kanser disinda tim yasami tehdit eden hastaliklarin
tedavi siireci mudahale alanina dahil edilen palyatif bakim, hizmet sundugu grup
agisindan hassas ve incinebilir bir konuma sahiptir. Bu nedenle de gegmisten

gunumuze dek palyatif bakim konusunda birgok ilkeler, esaslar ve etik baglamlar



tartisilmig, farkli kategorilerde kapsamli ilkeler belirlenmigtir. Bu ilkelerden bir

derleme asagida maddelerle sunulmustur.

Hastalarin semptomlarinin (fiziksel, psiko-sosyal) palyatif bakim uzmanlari
tarafindan ortadan kaldiriimasi i¢in ¢calismalar yurutmek,

Hasta ve ailesinin psikolojik, sosyal, spiritiel boyulardaki ihtiyaglarinin
tespit edilmesi ve palyatif bakim uzmanlari tarafindan desteklenmesini
saglamak.

Olum surecini kabullenmek

Yasama deg@er kilmak.

Palyatif bakim; 6lim slrecini hizlandirmaz veya geciktirmez.

Hastalarin biricikligine dnem vermek, yasam kalitelerini yukseltmek igin
¢alismalar yaratmek.

Hastanin ailesinin/bakim vereninin/yakinlarinin palyatif bakim sirecinin bir
parcasi oldugunun bilincinde olmak.

Hastanin ve ailenin palyatif bakim strecinde gergeklestirilien her tarla
uygulama ile ilgili (incitmeyecek ve sureci olumsuz etkilemeyecek sekilde)
bilgiyi sunmak, sorularini agik sekilde cevaplamak.

Psikolojik ve sosyal sorunlar karsisinda hastaya ve ailesine destek
vermek, rehberlik yapmak, karar verme sureglerinde yanlarinda bulunmak.
Hastalari ve ailelerini/bakim verenlerini/yakinlarini 6lum gergekligine
hazirlamak, daha sonraki suregte ise hasta yakinlarinin yas sureglerini
desteklemek.

Hasta ve ailesi tarafindan guinin her saati ulasima acik olmak.

Hastanin hastane disinda bakim aldigi kurumlarla ig birligi ve iletisim
icerisinde kalarak bakiminin ¢ok boyutlu ilerletilebilmesini saglamak.
Kalturel farkhliklara dikkat etmek, kisilerin kabullerini bilmek ve bu
kabullere saygi duymak.

Multidisipliner ¢alisma yurutmek (Uslu F. , 2013).

Bunlara ek olarak yabanci kaynaklarda yer alan prensipler de bulunmaktadir.

Genel olarak bakildiginda ise gerek Turkiye'’de gerekse yurt disinda yapilan

tanimlamalarda palyatif bakimin ilke ve prensiplerinin birbirleriyle iligkili oldugu

g6zlemlenmektedir. Ornedin Macdonald ve Palmer palyatif bakim alaninda



yaptiklari bir calismada Ulusal Saglik ve Bakim Enstitisi’nun 2004 yilinda

yayinlamis oldugu palyatif bakimin prensiplerini su sekilde siralamiglardir:

Agr ve diger rahatsiz edici semptomlardan kurtulmak.

Psikolojik ve spirittel boyutlari hasta bakimina entegre etmek.

Hastanin mimkin oldugunca 6lume kadar aktif yasamasini saglamak ve
aileye hastaligi ve kaybi kabullenme konularinda basa c¢ikmalarina
yardimci olmak.

Rahatsiz medikal boyutlari daha iyi dederlendirmek ve ytnetmek icin
hastaligin seyri boyunca diger kemoterapi veya radyasyon terapisi gibi

tedavilerle birlikte calismak (Macdonald & Palmer, 2004).

Dinya Saglik Orgutl tarafindan belirlenen palyatif bakim ilkeleri ise Palyatif

Bakim ve Yasam Sonu Bakimi Diinya Atlasi yayininda su sekilde ele alinmistir:

1.

Palyatif bakim, sorunun erken teshisi, degerlendirmesi ve tedavisini

gerektirir.

2. Yasam kalitesini arttirmali ve hastaligin seyrini olumlu yonde etkilemelidir.

3. Hastalik boyunca aileye ve hastaya eslik etmelidir.

Yasami kisitlayan hastaliklarda; tani, 6nleme ve tedavi asamalarina

entegre edilmelidir.

5. Diger tedavi ve terapilerle birlikte yurutulebilir.

Yasami tehdit eden hastaliklarda veya tedavilerde; fiziksel, psiko-sosyal
ve spiritiiel boyutlarla birlikte ¢calismalidir.
Yakinin kaybi durumlarinda hasta yakinlarina destek olmalidir.

Hastalik sebebiyle olusan finansal sorunlara ¢ézim bulmali, yoksullugun
hasta ve aile Uzerindeki olumsuz etkilerini ortadan kaldirmak igin
calismalar yaratmelidir.

Olimi hizlandirmaya galismamali, hastanin kendi degerlerine en uygun

olacak sekilde yasam kalitesini arttirici tedaviler uygulamahdir.

10.Tum saglik hizmeti basamaklari ve uzmanlariyla birlikte galigmalidir.

11.Topluluklarin ve topluluk Gyelerinin aktif olarak katilimini saglamalidir.

12.Tum saghk hizmeti basamaklarinda ve hastalarin evlerinde erilebilir

olmalidir.



13.Bakimin devamliigini saglamali ve boylece saglik sistemlerini
guclendirmelidir. (WHO, 2014)

Dinya Saglk Orgutlu tarafindan yayinlanan kriterlere bakildiginda; palyatif
bakimin sadece hasta bakimini igceren mikro boyuttan; saglik sistemlerini
etkileyen makro bir boyuta dogru genisledigi, farkli birgcok disiplin ve tedavi

bicimlerinin surece dahil edildigi gorulmektedir.

Dunya Palyatif Bakim Birligi (Worldwide Palliative Care Alliance-WPCA) Building
Integrated Palliative Care Programs and Services isimli derleme kitabinda
‘palyatif bakim, her (ilkenin ihtiyacina gore sekillenmelidir. Ornegin; Amerika’daki
Olimlerin cogunun kanser kaynakli oldugunu varsaydigimiz zaman, Amerika’da
palyatif bakim sisteminin kanser Uzerine 6zellestiriimis olmasi gerekmektedir.
Ayrica bu diger 6nemli ve kronik hastaliklar i¢in hazirlanan palyatif bakim tniteleri
icin de gegerli bir ydontemdir’ seklinde bir ifade yer almaktadir (GoOmez-Batiste &
Connor, 2017). Dolayisiyla palyatif bakimin zaman igerisinde farkli bakis acilari
ve gereksinimleri de igereceg@i, gunumuzdeki sartlarinin halen gelistiriimekte

oldugunu destekler niteliktedir.

Sekil 1: Dunya Palyatif Bakim intiyag Haritasi  (WHO, Galobal Atlas of Palliative
Care at the End of Life, 2014)

Yukaridaki haritada ise Diinya Saglik Orguti tarafindan yayinlanan atlasa goére
dinyada palyatif bakima ihtiyag duyan insanlarin yogun oldugu bdlgeler yer

almaktadir. Bu haritaya gore Turkiye de yodun bolgeler arasinda gosterilmigtir.
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Bu nedenle tlkemizde palyatif bakim alaninda galismalar yapmak buyik énem

arz etmektedir.

2.1.1. Palyatif Bakim Ekip Uyeleri

Palyatif bakim; multidisipliner bir hizmet modelidir ve ekip Uyeleri belli yasal
cercevelerle belirlenmis meslek gruplarindan olugsmaktadir. Turkiye'de Saghk
Bakanhgi tarafindan palyatif bakim ekip Uyeleri; doktor, hemsire, sosyal hizmet
uzmani, diyetisyen, psikolog ve fizik tedavi uzmani olarak belirlenmigtir. (Saglk
Bakanligi, 2015).

PALYATIF BAKIM EKiBI

Primer hekim _ NQO‘OQ

Radyasyon onkolog _-Cerrah

Medikal onkolog ——m— Diger uzmanlar

Infuzyon ekibi

Radyasyon HemsureSI
__— Hemgire

Diger___
usMsIRELIKm T m BAKIMI — Bakic

Onkolou hemsiresi Klinik
_~~ psikolog

Fizyoterapist PSIKOSOSYAL __ Somya
zme
REHABILITASYOthi * uzmani

Me$guhyel
Terapisti ECZANE

Sekil 2: Tirkiye’de Palyatif Bakim Ekibi (Denizli il Saglik Midurligii, 2019)

Palyatif bakim ekip Uyeleri de yine hizmetin sunuldugu Ulkenin sartlarina goére
degisikliklik gostermektedir. Ornegin; Gregory Crawford ve Sharonne Price
‘Multidisipliner Bir Uygulama Olan Palyatif Bakimda Grup Calismasi’ baslikl
yazilarinda ekibe din adamlari, terapistler ve gonulllleri de eklemis, 6zellikle

gonallalik baglamina vurguda bulunmuslardir (Crawford & Price, 2003). Baska
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calismada ise palyatif bakim ekip Uyeleri asagidaki gibi belirlenmis ve ekip

icerisine farkli meslek gruplari dahil edilmistir.

Doktor Diyetisyen
Eczaci Hemsire
Sosyal Hizmet Uzmani Psikolog
Sivil Toplum Kuruluglar Fizyoterapist
Din Adami Gonullaler

Tablo 1: Palyatif Bakim Ekip Uyeleri (Septlveda, Marlin, Yoshida, & Ullrich,
2002)

Sonug olarak; palyatif bakim hizmet modelinin bir ekip ¢alismasi ve multidisipliner
bakis acisi gerektirdigi yapilan tanimlamalardan anlagiimaktadir. Ayrica
belirlenen ekip Uyelerinin palyatif bakimin verildigi Glke ve o ulkenin
kiltarel/varolussal ilkelerine goére sekillenebildigi, farkli meslek elemanlarinin
palyatif bakim ekibine eklenebildigi gorilmektedir. Dolayisiyla palyatif bakim ekibi
esnek bir yapiya sahip olmakla birlikte palyatif bakim taniminin zaman igerisinde
gOsterdigi gelisime paralel olarak degistigi ve gelistigi sdylenebilmektedir. Palyatif
bakimin zaman igerisindeki gelisimi esas alindiginda degismeyen olgu ise ekip

caligmasidir.

2.1.2. Turkiye’de Palyatif Bakim Uniteleri

Palyatif bakim Uniteleri; Saghk Bakanhdi tarafindan yapilan tanimina goére
yasami tehdit eden hastaliklara sahip bireylerin yasam kalitesinin arttiriimasi
amaci ile basta agr yonetimi olmak Uzere fiziksel, psiko-sosyal ve spirittel
sorunlarinin erken teghisi, etkili degerlendirmelerle 6nlenmesi veya gideriimesi
odakli ¢calisan Unitelerdir (Saghk Bakanhgi, 2015). Bu Uniteler tlkemizde Saglik
Bakanligr’'na bagli olup hastalarin sadece fiziksel muayeneleri (tetkik, tahlil gibi)
degil ayni zamanda psiko-sosyal boyutlarda rehabilitasyonlarinin ve takiplerinin

yapiimasini igermektedir.

Ulkemizde palyatif bakim dnitelerinin tarihi gelisimine bakildiginda palyatif
bakima en yakin ilk kurulug; 1993-1997 yillari arasinda Turk Onkoloji Vakfrnin
faaliyete gecirdigi “Kanser Bakimevi” 6rnegidir (Kog, 2021). Hacettepe Onkoloji
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Enstitisu Vakfi tarafindan 12 odasi bulunan eski bir Ankara evine kurulan ve
2006 yilinda faaliyete gecen “Hacettepe Umut Evi’ de palyatif bakim hizmetine
ornek bir modeldir. (Kavsur & Sevimli, 2020).

2006 yilindan itibaren palyatif bakim Uniteleri hastane blinyesinde hizmet
sunmaya baslamigtir. Bunun ilk 6rnegi Anadolu Saglik Merkezi Palyatif Bakim
Unitesi ve Ege Universitesi Tllay Aktas Palyatif Bakim Unitesi’nin kurulmasidir.
2007 yihinda da Dr. Abdurrahman Yurtaslan Onkoloji Egitim ve Arastirma
Hastanesi Agri ve Palyatif Bakim Klinigi kurulmus, 13 yatakli kapasitesi ile
Turkiye'de ilk tescil edilen Palyatif Bakim Unitesi olarak onanmistir (Uslu &
Terzioglu, 2015)

2011 yilinda ise Hacettepe Universitesi Hastaneleri Onkoloji Hastanesi
binyesinde kurulan Palyatif Bakim Unitesi faaliyete baglamistir (Kog, 2021).
2010-2015 yillan arasinda Saglik Bakanhdi Kanserle Savas Dairesi Baskanhgi
Ulusal Kanser Kontrol Programi kapsaminda Palya-Turk adi ile bir proje
baslatiimis, bu proje ile palyatif bakim Unitelerinin Ulke geneline yayginlagtiriimasi
amaclanmistir. Proje kapsaminda ilk tnite Ulus Devlet Hastanesi blinyesinde
kurulmustur. Bu nedenle Turkiye’de palyatif bakim tnitelerinin gelisimi igin Ulus
Devlet Hastanesi Palyatif Bakim Unitesi blylk 6nem tagimaktadir (Kivang,
2017).

Asagidaki gorselde de ulkemizde bulunan palyatif bakim Unitelerinin illere gére

dagihmi yer almaktadir.

KIRKLARELI
TIN

. 1 s 5
& ORDU - GiReSUN | m@?o" N .
CA@‘RI CORUM I~ (g écomﬂa/ Ty (i s o
? 31 R@ %SI ag
BALKESR EsKisEHiR | % sivas Ekfmcm 5
$ mgﬂ ¢ KRSEHIR K3 é ?UFQE'J BINGOL
MAéisA < 19 ) @5
i

ON EHIR . - .8
¢ S | @ h R:@ , “©" §° ®

DIYARBAKIR

EDIRNE p
62 TEKRDAG ISTANBUL
@ 18155

K@EJ
Y%)VA SA@RY e
GA"@“LE @” si@ix- é

ANKERA Kugéms

s
‘ ~ | KA > MA &P  saman siRT 2
A@m DE@I%U ‘ Du:i@n g m% : M@)m @s@;\x »H@KARI
SANLIURFA

B o ® O

150 - 3149 aras3150 - 6149 aras150 - 9149 arasi9150 - 12149 arak2150 - 15149 arasi 15150 - 18150 arast
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Tarkiye’de toplamda 81 ilde kamu hastanesi biinyesinde palyatif bakim hizmeti
sunulmaktadir. Palyatif bakim Unitelerinde sunulan hizmetlerin kapsami ise
Palyatif Bakim Hizmetlerinin Uygulama Usul ve Esaslari Hakkinda Yonergede su

sekilde siralanmaktadir;

- Medikal mudahaleler ve rehabilitasyon,

- Psikolojik ve sosyal boyutlarda degerlendirme ve mudahale,

- Agri gibi fiziksel rahatsiz edici semptomlarin yonetimi,

- Sarf malzeme kullanimi igin gerekli raporlarin temini (Saglik Bakanhgi,
2015).

2.1.3. Palyatif Bakim ve Uygulamada Karsilasilabilecek Zorluklar

Palyatif bakim uygulamasinda yasanan zorluklar bu alanda yazilan kaynaklarda
farkh kategorilere ayrilmistir. Bunlardan ilki; palyatif bakim 0Unitelerinin

ulagilabilirligi ve kaliteli hizmet sunumu ile ilgili yaganan sorunlardir.

2.1.3.1.Ulagilabilirlik

1. Palyatif bakim sadece 6lum icin hazirlanmis bir servis degildir. Agrili
semptomlari olan veya yasami tehdit edici hastaliklara sahip herkes icin
sunulmahdir.

2. Palyatif bakim, alternatif bir hastalik énleme veya tedavi etme modeli
degildir. Fakat bunlarin icerisine entegre edilmelidir.

3. Palyatif bakim sadece mevcut agriyr hafifletmez, olusabilecek adrilari
ongorir ve onler.

4. En buyuk engel ise hastalarin yogun agrilarinin yani sira psikolojik, sosyal
ve spiritliel sorunlara sahip olmalaridir.

5. Birgok Ulkenin ulusal palyatif bakim politikasi, klinik kilavuzu ve palyatif
bakim stratejik plani noktasinda yetersiz olmasi.

6. Palyatif bakim alaninda temel, orta ve ileri diizey egitimlerin eksikligi.

7. Evde palyatif bakim hizmetlerinde politika eksiklikleri.
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8. lleri diizey agri kesicilerde bagimhlik, yan etkiler ve tolerans olusturma
korkulari sebebiyle opioidlerin regete edilmesinde kisitlilik yagsanmasi.
9. Oral veya enjekte edilebilir morfin Uretimi veya ithalati igin yeterli finansal

destedin saglanmamasi (World Health Organization, 2018).

2.1.3.2.iletisim

1. Palyatif bakimda; hasta ve aile Uyeleri ile iletisim kurarken medikal bir dil
kullaniimasi.

2. Hasta ve aile Gyelerinin farkli bir dil kullanmalari gibi durumlarda ortaya
¢ikan dil bariyerinin iletisimi kisittandirmasi ve farkl kultarel yapilara sahip
olmalari sebebiyle yasanan sorunlar.

3. Palyatif bakim hizmeti sunan profesyonel ile hasta veya ailesi arasinda
egitim seviyesinde farkliliklar bulunmasi.

4. Palyatif bakim hizmeti sunan hekimlerin hasta ve aileyi bilgilendirirken
fazla tibbi kelime ve bilgi iceren detayli cimleler kullanmasi.

5. Bakim planlarinin tartigilmasi i¢in hasta ve aileye kisith zaman ayriimasi.

6. Palyatif bakim hizmeti sunan profesyonellerin koti haber verme
konusunda yasadiklari rahatsizlik sebebiyle hasta ve aileyi ¢ok kisitli

bilgilendirmesi (Kristjanson & Aoun, 2004).

Diinya Saglik Orgiti tarafindan yayinlanan atlasta ise palyatif bakim alaninda

genel olarak var olan eksiklikler su sekilde 6zetlenmisgtir:

1. Yasal Duzenlemeler: Ulusal saglik politikalarina palyatif bakimin da
entegre edilmesi, finansal destek saglanmasi, temel ilaglarin saglanmasi.

2. llaglara  Ulasabilirlik:  ilaglarin ithalati, yonetimi, dagitimi  ve
recetelendiriimesi ile ilgili duzenlemelerin yapilmasi.,

3. Egitim: Medya ve kamu desteg@i, uzmanlk edgitimleri, ailedeki bakim
verenlerin egitimi ve desteklenmesi.

4. Uygulama: Kilavuz olusturulmasi, Stratejik planlarin hazirlanmasi; kaynak,
altyap! ve standartlarin belirlenmesi, egiticilerin varliginin saglanmasi
(WHO, 2014).
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2.1.3.3. Etik

Diinya Saglik Orgiti tarafindan yayinlanan belgede palyatif bakimda etik kurallar

su sekilde siralanmistir:

1.
2.

Palyatif bakim igin yeterli insan destegi ve finansal kaynagin saglanmasi.
Kaliteli bakimin saglanabilmesi igin palyatif bakimin iyilestirici medikal
bakima entegre edilmesi.

Toplumsal, bireysel ve profesyonel yukumlulik ve sorumluluklarin palyatif
bakim hizmet sunumunda kullaniimasi.

Yasam kalitesinin arttirilmasi, hedeflere ulasiimasi, yasam sonu bakimi ve
agri yonetimi gibi uygulamalarda farkh kultirel baglam ve algilarin
varhigina dikkat edilmesi.

Hasta ve ailenin aydinlatilmig onamlarinin alinmasi ve kendi kaderini tayin
hakki.

Palyatif bakim uygulamalarina erisimde yasal veya kiltirel engellerle

karsilasiimasi (World Health Organization, 2020)

Baska bir kaynakta ise palyatif bakimda etik asagidaki gibi birgcok farkh konu ve

alanlari icermektedir,;

Hem hastanin hem de bakim verenin tedavi sureci ile ilgili segimlerini
yapmalarina ve kendi kararlarini vermelerine olanak saglanmasi,
Hastanin ve ailesinin sahip oldugu kultirel degerleri, inanglari ve tedavi
secimleriyle palyatif bakim uygulamasinin kisiye gore sekillendirilmesi,
Hastalara ulasilabilir ve gercekgi hedefler sunulmasi,

Palyatif bakim ekip Uyelerinin hepsinin etik bilgi ve becerilere sahip olmasi,
Uygulama esnasinda yasanan etik ihlallerin ekip tarafindan belgelenmesi
ve bu belgenin diger sistemlere ulagilabilir kilinmasi,

Hastanin ve ailenin tedavi sureci ile ilgili karar verme mekanizmasina
katilimlarinda karar verme kapasitelerinin detaylica degerlendiriimesi ve
bu kapasiteye gore suirece dahil edilmesi,

Vesayet ya da vasilik gibi islemlerde profesyonellerden fikir alinmasi

(National Consensus Project, 2013).
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2.2. PALYATIF BAKIM VE AILE UYELERI

Aile, Turk Dil Kurumu tarafindan yapilan tanima gore; esler, c¢ocuklar ve
kardeslerden olusan, evlilik ya da kan bagina dayali, toplumdaki en kuguk birliktir
(TDK, 2021). Daha detayli tanimlamalara baktigimiz zaman ailenin temel fiziksel
ihtiyaclarinin  karsilandigi ilk birim olmasinin yani sira, sevgi ihtiyacinin
karsilandigi, duygusal ve sosyal geligimini surdurdugu, egitim ve kultur gibi temel
degerleri kazandigi bir sosyal destek mekanizmasidir. Ayni zamanda bireye
digerlerine ve kendine karsgi gliven ve sevgi kazandiran, kimlik olusumunu
destekleyen, sosyal becerilerin gelismesini, toplumsallagsmasini saglayan bir
yapidir (Unal, 2009).

Aile; neslin devaminin saglanmasi, dyelerin ekonomik gereksinimlerinin, stati ve
egitim olanaklarinin karsilanmasi, dini bilgi ve inang¢ gibi spiritiiel boyutlarin
kazandirilmasi, bog zaman etkinliklerinin gergeklestiriimesi, tyelerin birbirlerini
desteklemesi, karsilikli sevgi sunulmasi ve cinsel geligim igin ortam olusturulmasi

gibi farkh birgok iglevi olan kurum seklinde tanimlanmaktadir (Kir, 2011).

Palyatif bakim, hastanin hastaliktan kaynakh fiziksel agri ve semptomlarinin
yonetiminin yaninda hastaya ve aileye psiko-sosyal destek saglanmasini iceren
bir yaklagimdir (Williams, 2008). Dolayisiyla medikal bakis ile sadece mikro
Olcekte hizmet sunumunun palyatif bakimda istenen sonucu vermekte yeterli
olmayacagdi kabul edilmektedir. Kanser ve kalp rahatsizliklari gibi yasami tehdit
eden hastaliklarin tetikleyicilerinden ve daha sonraki suregte yatistiricilarindan

biri de aile destegidir.



(Psyhosocial Stressor)

Sosyal Destek

Psikososyal Stres Faktorleri

Depresyon, Anksiyete, Disik
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Riskli Davranislar
(Behavioral Risk Factors)

Sigara, alkol taketimi, fiziksel
aktifsizlik

Patofizyolojik Sure¢
(Pathophysiologic Process)

Fiziksel Hastaliklar

Klinik Olaylar
(Clinical Events)

Kanser, Kalp Hastaliklan

Sekil 4: Klinik Sonuclarin Tetikleyicileri (Miller & Chen, 2005)

Yukaridaki semada Miller ve Chen’in 2005te yaptigi calismada fiziksel

hastaliklarin sebeplerinden biri dusuk seviyede sosyal destek mekanizmasidir.

Palyatif bakimda sosyal destek genellikle aile bireyleri tarafindan saglanmaktadir.

Dolayisiyla aile Uyeleri palyatif bakima ihtiyagc duyma sirecinde de etkili

olmaktadirlar. Bu baglamda ailenin de hastaya yapilan psiko-sosyal destekleyici

mudahalelerde eylem sisteminde yer almasi 6nem arz etmektedir. Ayrica yapilan

baska bir arastirmada da palyatif bakim hastalarinin aileleriyle gcalisma yapmanin

neden onemli oldugu asagidaki maddelerle siralanmisgtir.

1.
2.

Aileler genellikle kargsilanmayan ihtiyag ve problemlere sahiptirler.

Bakim verenlerin yaklasik %50’sinin fiziksel rahatsizliklarinin oldugu ve

%44’Gnun ise muhtemel depresyon ve/veya anksiyeteye sahip olduklari

tespit edilmigtir.

3. Semptom yonetimi gibi bircok sorumlulugu birlikte yuklenmektedirler.

Maddi olarak dezavantajli olduklari bilinmektedir.
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5. Sosyal olarak yalitilmiglardir.

6. Bazi durumlarda hastalarin gereksinimlerine egit veya daha buyuk
ihtiyaclarinin bulunmaktadir.

7. Bakim verenler hasta agisindan olumlu sonug veya kazanglar igin onemli
rollere sahiptirler.

8. Aileler iyi degerlendirildiklerinde hastalarin refahini 6nemli Olglde
arttirabilmektedirler (Hudson & Payne, 2011).

Dolayisiyla palyatif bakim ve aile arasindaki iligki iki boyutlu olarak kargimiza
ctkmaktadir. 1lk boyut; hastalarin hastalia yakalanma siireglerinde aile
desteginin eksikliginin tetikleyici unsur olmasidir. ikinci boyut ise palyatif bakim
ihtiyaci olusmus ve Unitede bakim altina alinmis hastalarin aile Uyelerinin bu
sureglerden direkt olarak etkilenmesi durumudur. ikinci boyutta aile hem destek
veren olmasi agisindan onemli bir konumda yer alirken hem de hastane ve
hastaligin tedavisi sureclerinden olumsuz etkilenmesi sebebiyle ihtiya¢ sahibi

durumundadir.

IYILESTIRICI
_ﬂ.. |

Sekil 5: Palyatif Bakim Sireci (Meier, 2011)

Palyatif bakimin tanimlamasi yapilirken siklikla kullanilan sture¢ semasi yukarida
yer almaktadir. Palyatif bakimin hasta tani aldigi andan itibaren bagladigi ve 6lum
sonrasinda da devam ettigi gortlmektedir. Aile tani konulmasindan itibaren
surece dahil edilmekte ve 6lum sonrasi palyatif bakim zincirinde kalmaya devam

etmektedir. Dolayisiyla aile Uyeleri palyatif bakim siUrecinde ana unsurlardan
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biridir ve kayip durumunda hastadan daha uzun sure palyatif bakim hizmeti

almaktadirlar.

Walsh ve arkadaslarn (2007) palyatif bakim hastalarinin refakatgi konumundaki
aile Uyelerine yonelik yaptiklari ¢alismalarinin sonucunda aile Uyelerinin

ihtiyaclarini su sekilde belirlemiglerdir:

Fiziksel saglik intiyacinin karsilanmasi,

Kisa veya uzun vadede hastadan uzak zaman gegirmek,
Geleceg@e dair plan yapmak,

Psiko-sosyal destek saglanmasi,

Saglik profesyonelleri ve sosyal servis ile iletisim halinde olmak,

o a0k~ w0 N PE

Finansal destek almak (Walsh, ve digerleri, 2007).

Aileler, genellikle hazirliksiz olarak bakim veren rolune burundukleri ve
yakinlarinin agir semptomlara ve agrilara sahip oldugunu goérdukleri igin yuksek
oranda stres ve kaygi ile basa ¢ikmaya c¢alismaktadirlar (Goldsmith & Ragan,
2017). Ayrica bu hastalik surecinde evdeki sorumluluklarda degisimler
yasanabilmekte ve hasta olan kisinin aile icerisindeki sorumlulugu refakatci
konumundaki aile Uyesine yuklenebilmektedir. Dolayisiyla aile tyeleri hastanin
yasadigi fiziksel zorluklarla bas etmeye c¢alisirken ayni zamanda kendi duygusal
sorunlari ve gelecek kaygilariyla da savasmaktadirlar (Kristianson & Aoun,
2004). Bunlarin yaninda; ailelerin sagladiklari psiko-sosyal destek hastalarin
fiziksel ve psikolojik sagliklarini olumlu yonde etkilemektedir (Reblin, ve digerleri,
2015). Sonuc¢ olarak aile Uyelerinin psiko-sosyal sorun ve ihtiyaclarinin
belirlenmesi ve karsilanmasi ¢ok boyutlu yarar saglamaktadir. Hem aile
dyelerinin g6z ardi edilebilen sorunlarina yénelik farkindalik kazandirmakta hem

de glglenen aile destegi ile hastanin tedavi surecine katilimi artirmaktadir.

2.3. PSIKOSOSYAL DESTEK

Psiko-sosyal kavrami insanin yasami boyunca surekli iligki i¢cerisinde bulunan
psikolojik ve sosyal etmenlerin birlesimini tanimlamaktadir (Ozcan, 2018). Psiko-

sosyal destek; insanin sosyal bir canli olmasi sebebiyle yasamin ilk
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dénemlerinden bu yana gevresel destede ihtiyag duydugu varsayimidir (Ozkul,
2019). Cevresel destek sadece cevre sistemin guclendiriimesiyle degil ayni
zamanda bireyin guclendiriimesiyle mumkin olmaktadir (Akrami, 2019).
Dolayisiyla psiko-sosyal destek kavrami genel anlamda Kkisilerin sosyal,
psikolojik, duygusal, ruhsal ve islevsel boyutlarini tGmuyle kapsayan; bu
alanlardaki sorunlarinin ¢bzimu ve ¢6zim surecinde hem bireyi hem de ¢evresini

kapsayan bir yaklagimdir (Ulger, ve digerleri, 2014).

Psiko-sosyal destek son zamanlarda medikal saglik bilimlerinin de igerisine
entegre edilmeye baslanmigtir. Fiziksel sagligin tek basina biyolojik

muidahalelerle saglanmasi mimkuan degildir.

Psiko-sosyal destek calismalarinin amaci; fiziksel ve duygusal aciy1 azaltmak,
hastallk Oncesi yasantiya geri donusu kolaylastirmak, olay karsisinda
verilebilecek tepkiler ile ilgili danigmanlik vermek, bas etme stratejilerini
guclendirmek, dogru bas etme yontemlerine yoneltmek ve kullanilabilecek
cevresel destek sistemlerini harekete gecirmektir (UNICEF & ACSHB, 2019).
Dolayisiyla psiko-sosyal destegin psikiyatrik hastaliklarda verilen danismanlik
hizmeti veya hastayr konusmaya zorlayan terapi modeli gibi tanimlanmasi
yanlistir (Ozcan, 2018). Tanimlarda da goruldigi Uzere psiko-sosyal destek;

tedavi edici degil onleyicidir.

2.3.1. Psiko-sosyal Destek Arastirma Ornekleri

Bir calismada insanlarin ¢evrelerinden nasil etkilendiklerini ve gevresel destegin

insan yasamindaki yansimalari arastiriimis ve su sonuglar elde etmislerdir:

1. Mutlu arkadasa sahip olmak insanin mutlulugunu %9 oraninda arttirirken,
mutsuz bir arkadasa sahip olmak mutlulugu %7 oraninda azaltmaktadir.

2. Agir yemek vyiyenlerle birlikte oturmak daha fazla yemeye sebep
olmaktadir.

3. Oda arkadasi depresif olan dgrenciler daha ¢ok depresyon belirtileri
goOstermektedir.

4. Bir arkadasinizin obez olmasi, obez olma ihtimalinizi G¢ kat arttirir.
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5. Arkadasiniz sigarayi birakirsa sizin de sigarayi birakma olasiliginiz artar
(Southwick & Charney, 2018).

Ortaya atillan bu sonuglara goére insanlarin gevrelerinden olumlu ve olumsuz
yonde etkilenebildikleri acik sekilde gorulmektedir. Dolayisiyla ¢evrenin birey
uzerindeki etkisini olumlu yonde firsata cevirmek igin psiko-sosyal destek

yaklasimi dnemli bir noktada bulunmaktadir.

30
25

20

15
10 I I I
0 I l

Bilgi Saglama Saygl Maddi Destek Duygusal Destek

(6]

M Saglik Personeli m Aile

Grafik 1: Destek Turlerine Gore Karsilastirma Grafigi (Reblin, ve digerleri, 2015)

Yukaridaki grafikte; psiko-sosyal destegin dort farkl turinin saglk personeli ve
aile tarafindan saglanmasi Uzerine bir arastirmanin sonucu gdsterilmektedir. Bu
arastirmaya gore saglik personellerinin sagladiklari psiko-sosyal destek saglik
sistemleri ile entegre sekilde gorev bilinci ile yapiimaktadir. Aileler ise hasta
odakli ve kisiye 0zgu psiko-sosyal destek vermeleri sebebiyle saglik
personellerine gore daha fazla yarar saglamaktadirlar. Bu nedenle psiko-sosyal
destegin refakatci konumundaki aile Gyesi tarafindan saglanmasi ve ailenin bu
sorumlulugu ustlenebilmesi icin de desteklenmesi ve guglendiriimesi 6nem arz

etmektedir.

David Spiegel (1993), psiko-sosyal destegin fiziksel saglik Gzerindeki etkileri ile
ilgili yapmis oldugu alan arastirmasinda elde ettigi sonuglari su sekilde

listelemisgtir:
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1. Sosyal iligkilerin sebep oldugu olumlu duygularin; kisilerin 6lim riskini
azalttigina dair ciddi kanitlar bulunmaktadir.

2. Sosyal izolasyon; sigara kullanimini, kolesterol kaynakl hastaliklar ve
kanser hastalarinda 6lum riskini arttirmaktadir.

3. Yine kanser hastalarinda; evli olma durumu tedaviyi olumlu yonde
etkilemektedir.

4. issiz kalmak, bosanma ya da bir yakinin kaybi gibi yasam olaylar; kisilerde
daha once tedavi olduklari hastaliklarin tekrar nuksetme olasiligini
arttirmaktadir (Spiegel, 1993).

Otizme sahip cocuklar ve aileleri Gzerinde Gupta ve Singhal’in (2005) yaptiklari
arastirmaya gore; cocuklarinin hastaliyi sebebiyle anksiyete ve depresyon
belirtisi gbsteren ebeveyne sahip ¢cocuklarin prognozlari, aile Uyeleri stresle basa
cikabilen ve ¢ocuga psiko-sosyal destek saglayabilen ¢ocuklara gore daha agir
ilerlemektedir. Psiko-sosyal destek veren ebeveyne sahip cocuklarin diger
gruplara gore cok daha hafif prognozlara ve daha az diglanmaya maruz kaldiklari
tespit edilmigtir (Gupta & Singhal, 2005).

ingiltere’de bir saglik merkezinde tedavi géren 235 meme kanseri kadin ile
gercgeklestirilen arastirmada; kadinlar destek grup ¢alismalarina dahil edilmis ve
sure¢ icerisinde psiko-sosyal destek alabilmeleri icin mudahalelerde
bulunulmustur. Bu galisma sonucunda; arastirmaya dahil edilen ve psiko-sosyal
destek saglanan meme kanseri hastalarinda diger hastalara gore; daha az kayg,
depresyon gibi psikolojik durumlarla karsilasildigi, yine c¢alismaya dahil
edilmeyen diger hastalara oranla daha basarili agri yonetiminde bulunduklari ve
iyilesme ile ilgili dusinsel sureclerini iyi yonetebildikleri go6zlemlenmigtir
(Goodwin, ve digerleri, 2001).

Sonug olarak farkli alanlarda uygulama ornekleri gorilen psiko-sosyal destek
calismalarinin 6zellikle kanser hastalari ve bakim verenler Uzerindeki olumlu
etkileri bulunmaktadir. Dolayisiyla palyatif bakimda da psiko-sosyal destegin

varligi 6nemli bir boyuttur.
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2.3.2. Psiko-sosyal Destek ve Palyatif Bakim

Palyatif bakim; yasamin uzunlugunun aksine kalitesiyle ilgilenen ve sadece hasta
deqil aileyi de surece dahil eden, yasamsal onemli kararlari ve degisimleri
icermesi sebebiyle de ciddi oranda stres ve depresyon riski barindiran bir bakim
modelidir (Hulbert & Morrison, 2006). Bu nedenle de palyatif bakimda psiko-
sosyal destek hizmetleri Gnemli bir yere sahiptir (Benkel, Wijk, & Molander, 2009).

Palyatif bakima en ¢ok ihtiya¢ duyan kanser hastalar ile yapilan c¢alismada

hastalarin yasadiklari sosyal sorunlar;

e Aile tyelerinin birbirlerinden uzaklasmasi,

e Evde degdisen rol ve sorumluluklar sonucunda yetersizlik ve caresizlik
hissi,

e Sosyal izolasyon,

e [se gidememe ve ihtiyaclarini karsilayamama,

e Maddi kazangta kayip,

e Hastaligi sebebiyle yasadigi etiketlenme,

e Cevre ile olumlu iletisim gerceklestirememe.
Psikolojik sorunlar ise;

* Kaygl,

e Inkar, reddetme, tedaviye katilmama

e Depresyon,

o Kizginlik, isyan, suglayici duygular,

e Terk edilme korkusu, bilinmezlik korkusu,

e Deliryum olarak belirlenmistir (Ulger, ve digerleri, 2014).

Elde edilen sonuglar; hastalarin ve yakinlarinin yasadiklari sorunlar ile basg
edebilmeleri, tedavinin olumlu yonde seyrinin saglanmasi ve hastaligin yarattigi
kriz ile basa c¢ikabilmeleri icin psiko-sosyal destege ihtiya¢ oldugunu
gostermektedir.

Somasundaram ve Devamani’nin (2016) palyatif bakim hastalari ve algiladiklari

psiko-sosyal destek Uzerine yaptiklari arastirmada; ailenin sosyal destek
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mekanizmasina dahil olmasinin palyatif bakim hastalarindaki umutsuzluk
dizeyini azalttigi ve yasam Kkalitesini arttirdigi bu nedenle de tedavi surecini
olumlu yonde etkiledigi sonucu elde edilmistir (Somasundaram & Devamani,
2016).

Hastalarin aile tarafindan desteklenmesi kisinin sadece fiziksel degil, duygusal
ve sosyal iyi olusunu da olumlu yénde etkilemektedir. Fakat bu psiko-sosyal
destedin aile tarafindan saglanabilmesi icin aile de psiko-sosyal sorun ve
ihtiyacglarinin tespiti ve karsilanmasi, guclendiriimesi, mevcut depresyon ve
anksiyete gibi psikolojik sorunlarinin tedavisi ile mumkin oldugunca
desteklenmelidir. Son zamanlarda palyatif bakim hizmeti sunan ¢cogu Ulkeler
ailelerin psiko-sosyal sorun ve ihtiyaclarinin belirlenmesi ve karsilanmasi adina
arastirma ve calismalar gergeklestirmeye baglamistir. Fakat bu calismalarin
yeterli oldugunu sdylemek pek mumkin dedildir (Hudson, Thomas, Trauer,
Remedios, & Clarke, 2011).

Psiko-sosyal destegin palyatif bakim hizmetlerine entegre edilmesi Uzerine
yapilan c¢alismalar; sunulan hizmetler gergevesinde hastalarin ve ailelerin
psikolojik ve sosyal iyi oluslarinin saglanmasi agisindan énemlidirler. Palyatif
bakim profesyonellerinin medikal bir bakis acgisina sahip olmasi, hastalarin
mevcut fiziksel agrilarinin strese sebep oldudu ve biyolojik olarak ¢6zUm
sunulmasinin yeterli olacagi dusutncesi, doktorlarin hasta ve ailelerin sahip
olduklari psiko-sosyal sorunlari gdézlemleyecek kadar yeterli vakit ve farkindaliga
sahip olmamalari gibi sorunlara yonelik de ¢éztimler saglamaktadirlar. (Lloyd-
Williams & Friedman, 2001).

2.4. EKOSISTEM YAKLASIMI

Ekosistem yaklagimi; bireyin hayati boyunca surdlrdigu cevresi ile arasindaki
karsilikh uyum ve ilerlemeyi esas alan ve cevresi icinde birey bakig agisi ile hem
resmi hem de gayri resmi baglamlardan, daha genig sosyal baglamlara

uzanan/elde edilen iligkilere odaklanan bir yaklagimdir (Er, 2018).
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Ekosistem yaklagimi ¢evresi ile pasif bir iliskiden ziyade dinamik iligkileri bulunan
insanin, c¢evresi ile arasindaki etkilesim ve uyumuna odaklanan, bireyin
davraniglarinin ge¢mis yasantisindan, bulundugu sosyo-kultirel cevreden

etkilendigini vurgulayan ¢ok boyutlu bir bakis acisidir (Duyan, 2016).

Dolayisiyla ekosistem yaklasimi, sadece birey odaginda bir bakis agisindan
ziyade cevreyi de mudahale surecine dahil eden ve birey ile ¢cevresi arasindaki
etkilesimin dogasini anlamaya ¢alisan bir yaklagimdir. Ekosistem yaklasiminda
aile, arkadas cevresinin yaninda egitim sistemi, mal ve hizmetler sistemi, siyasal
sistem, istihdam sistemi, inang¢ sistemi, sosyal hizmet sistemi gibi cevre ile
etkilesimde olan tim mezzo ve makro sistemler calisma alanina dabhil
edilmektedir. Bu nedenle yaklasim; 6zellikle cok boyutlu konularda uygulayicilara

daha buttncdl bir bakis agisi edindirmektedir.

Bu calismada ekosistem yaklasiminin benimsenmis olmasi, palyatif bakim
Unitesinde bakim altinda bulunan hastalarin aile sistemleriyle ¢alisilirken daha
buatincul bakig kazanabilmek ve ailelerin sosyal destek sistemlerindeki
varliklarini giglu veya gugsuz kilan etkenleri tim boyutlariyla gérebilmeye olanak

saglamak amaci tagimaktadir.

2.5. PALYATIF BAKIM, AILELER VE SOSYAL HiZMET

Palyatif bakim; yagsami tehdit eden, tedavisi mumkun olan veya tedavisi mumkun
olmayan, hastanin ve c¢evresinin yasam kosullarini guglestiren hastaliklarin;
fiziksel, psikolojik, cevresel ve spiritliel boyutlariyla tedavisini kapsayan bir bakim
modelidir (WHO, 2021). Palyatif bakimda hastalarin yasam sirelerinin uzatiimasi
veya kisaltilmasi s6z konusu olmamakla birlikte; asil amag¢ yasanan surecin en
iyi ve refahi ylksek sekilde atlatilabilmesinin saglanmasidir. Dolayisiyla kisinin iyi
olusunun sadece hastaligin biyolojik etkenleri goz 6nune alinarak degil, sosyal

boyutlariyla da ilgilenilerek olusturulmaya calisiimasi s6z konusudur.

Sosyal hizmet; ¢ok disiplinli bir galisma esasina dayanan, genel olarak mikro,
mezzo ve makro boyutlarda; bireyin, ailenin, grubun, 6rgitin ve toplumun

refahini, degisimini, uyumunu ve guglenmesini saglamayl amagclayan, bu amaglar
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dogrultusunda yaptigi calismalarda; insan haklarini ve sosyal adaleti savunarak
mudahale planlarini gergeklestiren bir mesleki disiplindir (Ornellas, Spolander, &
Engelbrecht, 2018). Bircok farkli alanda c¢alisan sosyal hizmet meslek
elemanlarinin galisma alanlarindan biri de tibbi sosyal hizmet alanidir. Alanda;
hastane blnyesinde bulunan ve sosyal servisin bir elemani olarak faaliyet
gOsteren sosyal hizmet uygulayicisi, taniminda da gegen sorumluluklari tibbi
alanda gercgeklestirmeyi hedef edinmektedir. Dolayisiyla hastane bunyesinde
bulunan palyatif bakim Uniteleri de goérev alanina girmekte ve mesleki

mudahalelerini gerceklestirmektedir.

Sosyal hizmet mesleginin gorev ve sorumluluklari arasinda; insanlarin, bireysel
veya kolektif olarak basa ¢ikma kapasitelerinin arttirimasi ve gugclendiriimesi,
saglik hizmetlerinde kisilerin gereksinimleri ile kurum arasinda baglanti
kurulmasi, kigilerin yasama katilim duzeylerinin mimkin olan en iyi seviyeye
ulastinimasi, uygun alanlarda arastirma yapilarak mevcut sorunlarin ortaya
cikartilmasi ve ¢dzim dnerilerinin sunulmasi yer almaktadir (Sheafor & Horejsi,
2012). Sosyal hizmet uzmanlari kanser gibi yasami tehdit eden hastaliklarda hem
hasta hem de hasta yakinlarinin yasadiklari zorluklarla basa ¢ikabilmeleri igin bu
gérev ve sorumluluklari yerine getirmektedirler (Délek, Asl, & il, 2020). Buradan
yola cikildiginda bir palyatif bakim Unitesinde calismakta olan sosyal hizmet
uzmani; palyatif bakim Unitesinde bakim altinda bulunan hastalarin yasam
kalitelerinin arttinlmasi igin ¢alismalar yuritmekte ve tanimda da vurgulandigi
gibi mudahaleyi sadece mikro boyutta hasta ile degil ailesi ile de
gerceklestirmektedir. Cok boyutlu ¢calismanin temelinde; bireysel dizeyde kalan
¢alismalarin muracaatginin tekrar ihtiyag¢ sahibine dontsme ihtimalini dogurdugu
ve caligmalarin surekliliginin saglanamayacagi anlayigi vardir. Dolayisiyla
tanimlanan palyatif bakim prensiplerine bakildiginda; sosyal hizmet disiplininin
palyatif bakim icin uygun psiko-sosyal bakisi sagladigi, butincil midahale
anlayisini destekler nitelikte oldugu ve elde edilecek kazanimlar igin ekip
¢alismasinda farkli bakis agilari ve uygulama alanlari olusturacagi goérilmektedir.
Bu calismada aile boyutunun esas alinmasinin sebebi; ailenin palyatif bakimin
zorlu surecini direkt olarak hastane ortaminda deneyimlemeleri ve psiko-sosyal

boyutlarda olumsuz etkilenmeleri, bireylerin en ©6nemli sosyal destek
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mekanizmalarini olusturmalari ve yapilan mudahalelerde elde edilmek istenen
olumlu gelismelerde yardimci rol tistelenebilmeleridir. Ozellikle de palyatif bakim
Unitesinde bakim altinda bulunan hastalarin yasadiklari yalnizlagsma ve duygusal
bunalimlarin; aile destegi ile ¢ok daha iyi boyutlarda sagaltilabilecegi gtze
carpmaktadir. Diger agidan da ailelerin destek saglayan durumunda olabilmeleri

icin destek saglanan konumunda hizmet almalari gerekmektedir.

Sosyal hizmet mesledi odaginda bakildiginda palyatif bakim hastalarin
guglendiriimesini iceren bir mudahale alanidir. Gulglendirmenin ekosistem
anlayisi ile yalnizca birey boyutunda gerceklestirilen uygulamalarla saglanmasi
zordur. Sosyal hizmet mesleginin temelinde bulunan ekosistem kuraminda kabul
edilen sistemsel anlayis; palyatif bakim uygulamalarinda elde edilmesi planlanan
gelismeler igin buylk onem arz etmektedir. Bu noktada Tuncay'in (2013)
¢alismasinda tanimladigi yasam sonu bakiminda sosyal hizmet uzmaninin rolleri
icerisinde bulunan ‘hastanin ve ailesinin psiko-sosyal iyi oluglarinin saglanmasr’
vurgusu palyatif bakim hastalari ile ¢ok boyutlu ¢alisma yurutilmesi ve ailenin

calismalara dahil edilmesi gerekliligini destekler niteliktedir (Tuncay, 2013).

Palyatif bakim Unitesinde c¢alisan sosyal hizmet uzmaninin gbérev ve
sorumluluklari alti kategoriye ayrilmistir. Bunlar; aile odagi: iletigsim ve iletisimsel
konular, cevreyi etkileme, grup Uyesi olma, anksiyeteyi yonetme, degerler ve
deger verme, sinirliliklar bilme ve sinirliliklarla ¢alisma seklinde siralanmistir
(Hughes, 2014). Dolayisiyla sosyal hizmet meslegi; palyatif bakimda hasta ve
aile Uyeleriyle hem bireysel hem de c¢evresel calismalar yuratmekte, grup
calismalari ile destekleyici faaliyetlerde bulunarak bireyin ve ailenin iyi oluslarini

saglama amaci gutmektedir.

Sonug olarak bireysel midahalelerin ailesel uygulamalari da icerdigini savunan
bir disiplin olan sosyal hizmet meslegi odaginda yapilacak olan bu ¢alisma;
palyatif bakim Unitesinde bakim altinda bulunan hastalarin psiko-sosyal
boyutlarda guclendirilebilmesi amacini gerceklestirirken, aile boyutunu hedef
alarak bu ailelerin yasadiklari psiko-sosyal sorunlari tespit etmeyi ve sahip
olduklari sorunlarin mevcut palyatif bakim uygulamalarinda ne kadar

karsilandiginin arastiriimasi gergeklestirilerek eksik olan hizmet sunumlarina
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Onerilerde bulunmayi, ailelerin sorun ve ihtiyaglarina dikkat cekerek ve bu
ihtiyaclar kargilayarak palyatif bakim tnitesinde kalan hastalarin guglendirilmis
aileleri tarafindan desteklenebilmesini, ailelerin palyatif bakimda sosyal destek

ekip uyesi olmalarini saglayabilmeyi amaglamaktadir.
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BOLUM 3: YONTEM

3.1. ARASTIRMANIN MODELI

Bu calismada; katilimcilarin yasadiklari deneyimleri kesfedebilmek igin en etkili
yol olarak ifade edilen nitel arastirma yontemi kullaniimistir (Akgay, Adigluzel, &
Gurbuz, 2021). Nitel arastirma; olaylarn kendi baglaminda degerlendiren,
insanlarin problem olarak belirlenen olguyu yasam deneyimleri ¢ergevesinde
degerlendirmelerini ve ifade etmelerini saglamayi esas alan, sayisal verilerden
cok sozlu ifadelere odaklanan ve bu ifadeleri derinlemesine analiz eden bir

arastirma yontemidir (Karatag, 2015).

Nitel arastirma; bireyi c¢evresi baglaminda incelemeyi ve anlamayi
oncelemektedir (Yildirm & Simsek, 2011). Bu arastirmada katiimcilarin refakatgi
konumunda olmasi ve gorismelerin hastane ortaminda yapilmasi; nitel
arastirmanin “dogal ortaminda de@erlendirme” anlayisi ile 6rtusmektedir (Denzin
& Lincoln, 2011).

Ayrica gorusmeler sirasinda arastirmaci; nitel aragtirma yonteminde vurgulandigi
gibi katilimcilara ve ortama dair gézlemlerini, alanda bulundugu surecteki kendi
deneyimlerini de degerlendirme slrecine dahil etmistir (Yildinnm & Simsek, 2011).
Dolayisiyla arastirmada aile Uyelerinin duygu ve dusuncelerine odaklanmak,
derinlemesine gorugme yaparak her bireyin 6znel yagam deneyimlerini anlamak,
arastirmacinin gézlem ve tecrubelerini de veri analizine dahil etmek amaciyla

nitel arastirma yontemi kullaniimigtir.

Aragtirmanin modeli ise nitel arastirmanin bir yontemi olan fenomenolojik
yaklasimdir  (olgubilim yaklasimi). Fenomenoloji; insanlarin belirli  bir
fenomene/olguya yonelik yasam deneyimlerine odaklanan ve bu deneyimleri
derinlemesine inceleyen bir arastirma modelidir (Manen, 1990). Fenomenoloji;
bir durumun insani yonlerinin, duygularin ve davraniglarin anlagilabilmesine
olanak saglamaktadir (Wilson, 2014). Dolayisiyla olaylarin ve yasamsal

deneyimlerin 6zine inmeyi hedeflemektedir (Rose, Beeby, & Parker, 1995).
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3.1.1.Tezin Teorik Alt Yapisi ve Arastirmacinin Rolii

Tez kapsaminda toplanan veriler sosyal hizmet perspektifinde analiz edilmigtir.
Analiz strecinde sosyal hizmet disiplininin temel teorilerinden biri olan ve
bireylerin ¢evre sistemleriyle birlikte degerlendiriimesini esas almasi sebebiyle
arastirmanin amaciyla ortigsen ekosistem yaklagimi benimsenmistir (Bkz. Tezin

2.4. Ekosistem Yaklasimi baglikli balumu).

Tez calismasinin baslangicinda arastirmaci olarak yalnizca sosyal hizmet
uzmani bakis acgisiyla, tamamen objektif bir sosyal bilim paradigmasini izlemeyi
hedefleyerek 2020 yilinin Subat ayinda tez 6énerimi sunmus ve kurul onayimi
almistim. Bu rolim 2020’nin Nisan ayinda énerimin kabul edilmesinden yaklasik
2 ay sonra annemin kanser teghisi almasiyla bambaska bir boyut kazandi. Bu
noktadan sonra tezde hem arastirmaci hem de aile Uyesi olarak yer almaya
basladim. Dolayisiyla tezin analizinde sosyal hizmet perspektifi ve ekosistem
yaklagiminin yani sira aragtirmaci olarak yagsam deneyimlerimin de esintileri yer

almaktadir.

3.2. ARASTIRMANIN OZNELERI

Bu arastirmada Ankara Gullhane Egitim ve Arastirma Hastanesi ve Samsun
Saglik Bilimleri Universitesi Egitim ve Arastirma Hastanesi biinyelerindeki palyatif
bakim Unitesinde hastalari bulunan aile Gyeleri ile gérismeler gergeklestirilmigtir.
Arastirmaya hastayla birlikte hastanede kalan ve refakatci konumunda olan aile
dyeleri dahil edilmistir. Refakatci konumunda olan aile Uyeleri ile gérisulmesinin
sebebi ise hastane sureclerine diger aile Uyelerinden daha ¢gok maruz kalmalari

ve hasta ile daha uzun sure temas kurmalaridir.

Bu baglamda 16’si kadin 8'i erkek; toplamda 24 aile uyesiyle gorusme
gerceklestiriimis, arastirmaya gonulli olarak katilmak istemeyenler dabhil

edilmemisgtir.
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3.3. VERIi TOPLAMA TEKNIiGi VE SURECI

Refakat¢i konumundaki hasta yakinlarinin hastane ortamindaki deneyimlerini
tum boyutlariyla inceleyebilmek ve soruna iligkin detayl cevaplar alabilmek igin
derinlemesine gorusme veri toplama teknigi kullanilmigtir (Tekin, 2006).
Derinlemesine gorisme teknigi ile kigilerin sadece sorularn yanitlarken
kullandiklari sézcukler degil; beden dilleri, kendilerini ifade etme bigimleri ve

duygusal tepkileri de gbzlemlenmistir.

Aragtirmanin yontemine uygun sekilde daha oOnce alanda yapilmis olan
calismalar da dikkate alinarak gériismelerde yari yapilandiriimis gérisme formu
kullaniimistir. Yari yapilandirilmig gorusme; 6znel bilgilerin toplanabilmesi ve
derinlemesine bilgi edinmeye olanak saglamasi sebebiyle arastirmada

kullaniimaya uygun bulunmustur (Baloglu, 2002).

Hazirlanan yari yapilandiriimis gériisme formu 3 ayri béliimden olusmaktadir. ilk
bdlimde demografik bilgilerin yer aldigi kisa cevapli sorular, ikinci bélimde ise
katilimcilarin palyatif bakim Unitesinde yasadiklari streg, sorun ve ihtiyaglarinin
belirlenebilmesi igin bir ana soru ve 14 alt soru yer almaktadir. Ugiincti béliimde
katihmcilarin bu surecteki bas etme mekanizmalarinin belirlenebilmesi amaciyla

yine bir ana soru 11 alt soru bulunmaktadir.

Arastirma kapsaminda yapilan gériasmeler éncesinde katilimcilara arastirmayla
ilgili bilgi verilmis, katilmayi kabul etmeleri durumunda “Génalli Katihm Formu’nu
okumalari saglanmis ve formu imzalamalari istenmigtir. Bu noktada ileri yastaki
kadin katilimcilarin bir kisminin okuma ve yazma konusunda yetersiz olduklarini
dile getirmeleri Uzerine; Gondlld Katihm Formu arastirmaci tarafindan
katihmcilara okunmus ve imzalamalari saglanmistir. Yalnizca ileri yagtaki kadin

katilimcilarin bu sorunu yasadiklarinin gézlenmesi dikkat ¢ekicidir.

Gorusmeler; refakatgi konumundaki aile Uyeleri ile palyatif bakim Unitesinde
bulunan “mesguliyet odasl” olarak adlandirlan odada yuz yuze
gerceklestiriimistir. Hastalarin yaninda duygularini ve disuncelerini ifade etmekte
zorlanabilecekleri dusunuldigunden hasta odasinin diginda gérusme yapilmasi

tercih edilmistir.
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COVID-19 pandemisi sebebiyle bir odanin igerisinde bulunmaktan tedirgin
oldugunu belirten hasta yakinlari ile palyatif bakim Unitesinin hasta odalarindan
uzak konumdaki koridorunda bulunan pencerenin 6nunde pencere agik sekilde
gorusmeler yapilmistir. Gérisme esnasinda arastirmaya katilan kisinin rizasi
dahilinde ses kaydi alinmigtir. Gorugme surelerinin; ailelerin refakatgi olduklari
hastalarinin saglik durumlarina gére degistigi gézlenmistir. Ozellikle agrisi yogun
olan ve ruh saghgi sorunu yasayan hastalarin yakinlarinin odadan uzun zaman
uzak kalmak istememeleri sebebiyle gorusmeleri ortalamadan daha kisa surede

sonlanmistir.

Veri toplama surecinde aragtirmaya katilmayi reddeden aile Gyelerinin tamaminin
erkek olmasi; refakatci konumundaki aile Gyelerinin cinsiyetlerinin arastirmaya
katilmaya gonullt olma durumlarinda etkili oldugunu disundirmustir. Bu durum
arastirmaci tarafindan; toplumsal cinsiyet algisi sebebiyle erkeklerin duygularini

ifade etmek istemedikleri ydoniinde yorumlanmistir.

Ayrica veri toplama surecinin COVID-19 pandemisine denk gelmesi sebebiyle
Samsun il Saghk Mudurliigirne yapilan arastirma bagvurusundan onay
cikmasina ragmen hastane blnyesindeki palyatif bakim Unitelerinin COVID-19
unitesine cevrilmis olmasi ve orneklem grubunun hastane bunyesinden evlere
taburcu edilmesi nedeniyle Samsun ilinde arastirma gerceklestirilememistir.
Daha sonra Kocaeli ilinde yapilan arastirma basvurusu da ‘pandemi slrecinde
yalnizca hastanelerin kendi binyesinde c¢alismakta olan arastirmacilara izin
verildigi’ gerekcesiyle Kocaeli il Saglik Mudiirligi tarafindan reddedilmistir. Bu
nedenle veri toplama sureci yaklasik iki yariyill uzamistir. Pandemide
normallesme surecinde ise Ankara iline arastirma basvurusunda bulunulmus ve
Ankara Gullhane Egitim ve Arastirma Hastanesi’nden onay alinabilmistir. Bu
dogrultuda veriler Ankara Gulhane Egitim ve Arastirma Hastanesi Palyatif Bakim
Unitesi'nde hastasi olan aile Uyeleri ile derinlemesine goriisme vyapilarak
toplanmistir. Bu siiregte Saglik Bilimleri Universitesi Samsun Egitim ve Arastirma
Hastanesi'nin Palyatif Bakim Unitesi de tekrar faaliyete gegmis ve buradaki hasta

yakinlari ile de gorusmeler yapilarak toplanan veriler arastirmaya dahil edilmistir.
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3.4. VERI ANALizi

Gorusmeler sirasinda katilimcilarin onayi ile ses kaydi alinmisg ve gérisme
esnasinda gézlem notlari tutulmustur. Bu kayitlar sifreli bir bilgisayarda muhafaza
edilmis ve arastirmaci disinda kimse gormemigtir. Ses kayitlarinin ve gorusme

notlarinin bilgisayar ortaminda desifreleri yapiimigtir.

Desifreleri yapilan veriler nitel arastirma yonteminde siklikla kullanilan Gg¢ asamali
suregte analiz edilmistir (Creswell, 2013). ilk asamada toplanan verilerin ne
soylediginin ortaya koyulmasi i¢in “hazirlanmasi ve betimlemesi” yapiimis, ikinci
asamada temalandirilarak “analiz” slireci tamamlanmis, son olarak da toplanan

ve temalandirilan veriler arastirmaci tarafindan “yorumlanmistir”.

Yorumlama agsamasina arastirmaci gorusme esnasindaki gézlemlerini de dabhil
etmistir. Clnkld Dooley’e gore gdzlemler; nitel veri analizinde yapbozun énemli

bir par¢asini olusturmaktadir (Dooley, 1990).
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BOLUM 4: BULGULAR VE YORUM
4.1. SOSYODEMOGRAFIK BILGILER

4.1.1. Aile Uyelerinin Sosyodemografik Bilgileri

Arastirmaya 16’s1 kadin 8'’i erkek toplamda 24 aile Uyesi katilmistir. Katihmcilarin

isimleri gizli tutulmus ve “K1”, “K2” seklinde gorisme sirasina gore kod isim
verilmistir. Katilimcilar en az 20, en fazla 63 yasindadirlar ve yas ortalamalari
44°tGr. Arastirmaya katilan aile Uyelerinin egitim durumlarina bakildiginda ise;
12’sinin ilkokul, 8’inin Universite, 3’Unln lise ve 1’inin ortaokul mezunu oldugu
goOrulmektedir. Katilimcilara; maddi gelir durumlarina yonelik soru yoneltiimis ve
16’sindan yetersiz, 6’sindan orta, 2’sinden yeterli olduguna yoénelik cevaplar
alinmistir. Katiimcilarin hastalari ile yakinhgdi incelendiginde; 8’inin kizi, 7’sinin
oglu, 4’Unun gelini, 2’sinin kardesi, 1’inin esi, 1’inin torunu ve 1’inin de bakicisi
oldugu gorulmektedir. Arastirmaya katilan aile Uyelerinin sosyodemografik

bilgileri Tablo 2.’de verilmigtir.
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K1 29 Kadin Universite | Torunu Yetersiz
K2 54 Erkek Universite | Esi Orta
K3 50 Kadin iIkokul Kizi Yetersiz
K4 52 Kadin ilkokul Kizi Yetersiz
K5 62 Kadin Universite | Kizi Yetersiz
K6 47 Kadin ilkokul Kizi Yetersiz
K7 35 Kadin iIkokul Kizi Yetersiz
K8 44 Erkek Universite | Oglu Yeterli
K9 44 Erkek iIkokul Oglu Yetersiz
K10 27 Kadin Universite | Kizi Yetersiz
K11 61 Erkek Universite | Oglu Yeterli
K12 22 Kadin Universite | Kizi Yetersiz
K13 40 Kadin ilkokul Bakici Orta
K14 35 Kadin iIkokul Kizi Yetersiz
K15 37 Erkek Lise Oglu Orta
K16 41 Erkek Lise Oglu Yetersiz
K17 20 Erkek Lise Oglu Yetersiz
K18 54 Kadin ilkokul Ablasi Yetersiz
K19 63 Erkek ilkokul Oglu Yetersiz
K20 40 Kadin Universite | Gelini Yetersiz
K21 41 Kadin ilkokul Gelini Orta
K22 55 Kadin Ortaokul Gelini Orta
K23 49 Kadin ilkokul Gelini Orta
K24 56 Kadin ilkokul Kiz Kardesi | Yetersiz

Tablo 2: Aile Gyelerinin sosyodemografik bilgileri

Gunumuzde tip biliminde yasanan gelismeler,

insan Oomrundn uzamasi,

toplumdaki yash nufusun artmasi sebebiyle yas siniflandirmalarinda degisiklikler

yasanmistir. Son yapilan dizenlemede 0-17 yas “ergen”, 18-65 yas “geng’, 66-

79 “orta yas”, 80 ve Uzeri ise “yasl” olarak belirlenmistir (Bilir, 2018). Bu

siniflandirmaya goére arastirmaya katilan aile tyelerinin cogunlugu geng nufustan

olusmaktadir.
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Budak (2019) palyatif bakim hastalarina bakim verenlerin bakim yukuna ve
yasam kalitesini arastirdigi c¢alismasinda arastirmaya katillan aile Gyelerinin
%81,1’inin geng¢ yasta oldugunu belirtmistir (Budak, 2019: 34). Topkaya’'nin
calismasinda yeni siniflandirmaya gore bakildiginda arastirma sonucuna benzer
sekilde %87,3 oraninda aile Uyelerinin geng kategorisinde vyer aldigi
gorulmektedir (Topkaya, 2019: 27).

Arastirmaya katillan aile Uyelerinin 16’si kadin 8'i erkektir. Palyatif bakim
unitesinde bakim altinda olan hastalarin aile Uyelerinin gogunlukla kadinlardan
olustugu gorulmektedir. Bu durum palyatif bakima yénelik yapilan arastirmalarda
elde edilen bulgulara benzerlik gdstermektedir. Ornegin; Topkaya (2018) kanser
hastalari, palyatif bakim ihtiyaci, hasta ve ailelerin palyatif bakima yonelik bilgi ve
gereksinimlerinin iligkisi ile ilgili yaptigi galismasinda aile Gyelerinin %72’sinin
kadin oldugu sonucunu elde etmistir. Yine Duman (2020) hasta yakinlarinin
palyatif bakim ile ilgili gorus ve bilgilerinin bakim veren Kigilere etkisine yonelik
yaptigi calismasinda 111 hasta yakini ile gérismus ve bunlarin %68,5’ini
kadinlarin olusturdugunu belirtmistir. Benzer sekilde Egici ve arkadaglarinin
(2019) palyatif bakim tnitesinde hastasi olan ve bakim veren bireylere yonelik
yaptiklari ¢alismalarinda %71,3 oranla katilimcilarin gogunlugunu kadinlarin
olusturdugu goérulmektedir. Dolayisiyla arastirmamizda elde edilen bulgular bu

sonuglari destekler niteliktedir.

Arastirmaya katilan aile Uyelerinin %54’0 ilkokul, %13’0 lise, %33’U ise Universite
mezunudur. Duman (2020) yaptigi ¢calismasinda; palyatif bakim hastasi olan
hasta yakinlarinin %15,3’4nun okur yazar olmadidi, %2,7’sinin okuma yazma
bildigi, %39,6’sinin ilkokul, %5,4’Unin ortaokul, %17,1’inin lise, %19,8inin
universite oldugu goértlmektedir. Egici ve arkadaslarinin (2019) palyatif bakim
unitesinde hastasi olan ve hastalara bakim veren konumundaki bireylerin bakim
yuklerini inceledikleri galismalarinda bakim verenlerin; %9,3'Untn okuma yazma
bilmedigi, %53,5’inin ortaokul ve alti, %37,2’sinin lise ve Uzeri mezunu olduklari
gorulmektedir. Dolayisiyla refakat¢i konumundaki hasta yakinlarinin
¢ogunlugunun ilkokul-ortaokul mezunu oldugu goértulmekte ve bu arastirma da

bilgiyi destekler niteliktedir.
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Arastirmaya katillan 24 refakatcinin neredeyse tamami (1 bakici harig) aile
dyelerinden olugmaktadir. Duman’in (2020) calismasinda da palyatif bakim
hastalarina bakim verenlerin godunlukla esi, cocugu, gelini/damadi ve diger aile
fertleri (babaanne, torun, baba, anne) oldugu goérilmektedir (Duman, 2020: 40).
Ugur ve Fadiloglu’nun (2012) kanser hastalarina bakim veren hasta yakinlarina
yonelik egitim uygulamalari ile ilgili calismasinda yine benzer gekilde hastaya
bakim verenler anne, baba, ¢ocuklar, es ve akrabalardan olusmaktadir (Ugur &
Fadiloglu, 2012: 55). Bir bagska arastirma; Saygil’'nin (2016) birbirinden ayri ¢
palyatif bakim modelinin bakim verenler Uzerindeki etkisine iliskin gergeklestirdigi
calismasinda hastaya bakim verenlerin; es, ¢ocuklar, anne-baba ve kardegler
oldugunu goérmekteyiz. Ayrica bu calismada 59 bakim verenden sadece 1
tanesinin aile Gyeleri disinda Ucretli bakici oldugu dikkat ¢ekmektedir (Saygili,
2016: 98). Awad ve Voruganti (2008); ailede bakim ihtiyaci duyan bir hastaligin
varhidi durumunda bakim veren/refakatgi olan kisinin genellikle aile Uyelerinden
secildigini ve cogunlukla da kadin aile Uyesinin refakatci rolini Ustlendigini
belirtmiglerdir (Awad & Voruganti, 2008). Bu arastirmada da benzer sekilde
refakatgi konumundaki katihmcilar 1 bakici haricinde aile Uyelerinden

olugsmaktadir ve diger arastirmalari destekler niteliktedir.

Katilimcilara; palyatif bakim sirecinde aylik gelirlerinin masraflari igin yeterli olup
olmadigina iligkin soru ydnlendirilmig ve 16 katilimci gelirlerinin yetersiz oldugunu
dile getirmigtir. 6 katilimci orta dizeyde yeterli oldugunu, 2 katilimci ise gelirlerinin
yeterli bulduklarini ifade etmislerdir. Bu durumda palyatif bakim Unitesindeki aile
ayelerinin  gogunlugunun maddi anlamda vyetersiz gelire sahip olduklar

saptanmigtir.

4.1.2. Hastalarin Sosyodemografik Bilgileri

Arastirma; 11’i kanser, 4’4 pihti sonucu felg, 3’0 Alzheimer, 1 KOAH, kan
zehirlenmesi, COVID ve 3’U heniiz tanisi konulamamis olan toplamda 24
katilimcidan olugsmaktadir. Hastalarin 19’u kadin i erkektir. Hastalar en az 39
en fazla 94 yasindadirlar ve yaslarinin ortalamasi 64’tir. Hastalarin egitim

durumlarina yonelik katilimci aile Uyelerinin ifadelerine gére hastalarin 17’sinin
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ilkokul, 4’Gnun Universite ve 1’inin lise mezunu oldugu, 2’sinin ise okur-yazar
olmadigi bilinmektedir. Yine hasta yakinlarinin ifadelerine gore hastalarin 15’inin
orta, 8'inin yetersiz, 1’inin ise yeterli dizeyde gelir bulunmaktadir. Arastirmaya
dahil edilen hastalar en az 1, en fazla 45 gundur palyatif bakim Unitesinde bakim
altinda bulunmaktadirlar. Hastalarin yatis sureleri ortalama 14 gundur. Hastalarin

sosyodemografik bilgileri Tablo 3.’de verimisgtir.
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K1 73 Kadin ilkokul Orta Alzheimer 14 Gin
K2 52 Kadin Universite | Orta Kanser 16 Giin
K3 72 Erkek ilkokul Orta Kanser 30 giin
K4 75 Erkek ilkokul Orta Kanser 14 Gin
K5 80 Erkek Universite | Yeterli Kanser 15 Gin
K6 61 Kadin ilkokul Yetersiz | Pihti Sonucu | 45 Giin
Felc
K7 55 Erkek ilkokul Orta Pihti Sonucu | 7 Gin
Felc
K8 60 Kadin Universite | Orta Kan 45 Giln
Zehirlenmesi
K9 70 Kadin ilkokul Orta Pihti Sonucu | 7 Giin
Felg
K10 48 Kadin Universite | Yetersiz Kanser 1 Gin
K11 80 Kadin iIkokul Orta Teshis Yok | 3 Giin
K12 42 Kadin Lise Yetersiz Kanser 10 Gin
K13 70 Kadin ilkokul Orta Alzheimer 3 Gln
K14 45 Kadin ilkokul Yetersiz Kanser 15 Gin
K15 60 Erkek ilkokul Orta KOAH 45 Gun
K16 62 Kadin ilkokul Yetersiz Kanser 15 Gin
K17 41 Kadin ilkokul Orta Kanser 5 Gin
K18 39 Kadin Okur- Yetersiz | Teshis Yok |4 Gln
Yazar
Degil
K19 85 Kadin ilkokul Yetersiz | Pihti Sonucu | 20 Giin
Felg
K20 62 Kadin ilkokul Orta Kanser 4 Giin
K21 70 Kadin ilkokul Orta CoOVIiD 2 Gin
K22 94 Kadin ilkokul Orta Alzheimer 3 Giln
K23 75 Kadin ilkokul Orta Kanser 13 Giin
K24 74 Kadin Okur- Yetersiz | Teshis Yok |2 Gln
Yazar
Degil

Tablo 3: Hastalarin sosyodemografik bilgileri
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Arastirmaya dahil edilen hastalarin dnceki baslikta belirtilen yas araliklarina gore
bakildiginda c¢ogunlugunun vyash kategorisinde yer aldigi gorulmektedir.
Bagcivan’in (2018) palyatif bakim hastalari ile yaptigi ¢alismada katihmcilarin
%21,6’sinin 20-39, %43,5'inin 40-59, %32,8’inin 60-79, %2,2’sinin 80 yas Uzeri
oldugu belirtiimigtir (Baggivan, 2018: 36). Topkaya’'nin (2018) g¢alismasinda ise
hastalarin yaslarinin %2,7’sinin 20-30, %5,5’inin 31-40, %18,2’sinin 41-50,
%51,8’inin ise 60 yas Uzeri oldugu gorulmektedir (Topkaya, 2019: 27). Karahan
ve Ozdemir'in (2020) palyatif bakim unitesinde bakim altinda olan hastalara
yonelik yaptiklari ¢alismalarinda da hastalarin ortalama 73 yasinda olduklarini
belirtmiglerdir. Dolayisiyla hastalarin yas dagihiminda belirgin bir ayrimdan s6z
etmek mumkuin degildir. Bu durum; palyatif bakimin “yasam sonu bakimi” veya

“yasli bakimi” olarak kisitlayarak tanimlamanin da yanlishigini géstermektedir.

Arastirmaya katilan hastalarin 19'u kadin 5’i erkektir. Karahan ve Odemir’in
(2020) palyatif bakim Unitesinde yatan hastalar ve bu suregteki harcamalara
yonelik yaptigi calismasinda arastirmaya dahil edilen hastalarin %51,35’inin
kadin oldugu goérilmektedir (Karahan & Ozdemir, 2020). Miniksar ve Aydin’in
(2020) palyatif bakim hastalari ve retrospektif analiz Gzerine yaptiklar
arastirmada; toplam 321 hastaya ulastiklari ve bu hastalarin %53,9’'unun erkek
oldugu belirtilmistir (Miniksar & Aydin, 2020: 431). Feudtner ve arkadaslarinin
(2011) pediyatrik palyatif bakim alaninda yapmis olduklari arastirmaya katilan
hastalarin %54°Un0 erkekler olusturmaktadir (Feudtner, ve digerleri, 2011: 1096).
Dolayisiyla hastalarin cinsiyet dagiiminda aile Uyelerinde oldugu gibi belirgin bir

ayrim bulunmamaktadir.

Arastirmaya katilan hastalarin %8'’i okur yazar olmadigi, %71’inin ilkokul,
%4’Unun lise, %17’sinin Universite mezunu oldugu saptanmistir. Okur-yazar
oraninin aile Uyelerine goére daha dusuk oranlarda olmasi; yas ortalamasinin
hastalarda daha ylksek olmasi ile dogru orantili olabilecegi dustnulmektedir.
Duman’in  (2020) calismasinda arastirmaya benzer nitelikte; hastalarin
%39,6’sinin okur-yazar olmadigi, %10,8’inin okuma yazma bildigi, %36’sinin
ilkokul, %5,4’GnUn ortaokul, %5,4’Gnun lise, %2,7’sinin Universite mezunu oldugu

bilgisi verilmistir.
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Katilimcilara; refakatgisi olduklari hastalarinin gelirlerine iligskin sorular yoneltilmig
ve 15’i gelir durumunun orta, 8'i yetersiz, 1'i ise yeterli oldugunu belirtmigtir. Hasta
yakinlarinin gelir durumlarinin ¢ogunlugu “yetersiz” olarak ifade edilirken
hastalarin gogunlugunun gelirlerinin “orta” seklinde nitelendirildigi gortimustar.
Bu durumun; hastalarin masraflarinin aile Uyeleri tarafindan karsilanmasindan

kaynaklandigi dusunulmektedir.

Arastirma 11’i kanser, 4’0 pihti sonucu felg, 3’0 Alzheimer, 1 KOAH, kan
zehirlenmesi, COVID ve 3’U henlz tanisi konulamamis olan toplamda 24

katilimcidan olugsmaktadir.

Barawid ve arkadaslarinin (2015) palyatif bakim hastalarinin rehabilitasyonuna
iliskin yaptiklari galismada palyatif bakim ihtiyaci doguran hastaliklar; kanser,
norolojik rahatsizliklar, kardiyovaskuler hastaliklar ve solunum hastaliklar olarak
belirlenmektedir (Barawid, Covarrubias, Tribuzio, & Liao, 2015: 41). Budak’in
(2019) calismasinda da palyatif bakim hastalarinin gogunlugu nérolojik hastaliga
sahip hastalar ve kanser hastalaridir (Budak, 2019). Bu arastirmada katihmcilar

benzer sekilde gogunlukla kanser hastalarindan olusmaktadir.

Feudtner ve arkadaslarinin (2011) vyaptiklari g¢alismada palyatif bakim
hastalarinin sahip olduklari hastaliklar; dogustan/genetik hastaliklar, kas ve sinir
hastaliklari, kanser, hematolojik rahatsizliklar, timoér, solunum hastaliklar ve
diger hastaliklar olarak yaygin olandan daha az go0zlemlenene dogru

siralanmaktadir (Feudtner, ve digerleri, 2011).

Bagcivan’in (2018) palyatif bakim hastalar ile yaptigi calismasinda, Hallin
(2002) palyatif bakim arastirmalarinin hassasiyeti hususundaki makalesinde,
Bruera ve arkadaslarinin (1991) palyatif bakim hastalarina yonelik Edmonton
Semptom Degerlendirme Sistem Skalas’ni konu aldidi calismasinda ise
katihmcilarin tamaminin kanser hastasi oldugu gorulmektedir. Dolayisiyla
palyatif bakim hastalar farkh turde hastaliklara sahip olabilmekle birlikte bu

arastirmada da goéruldagu Gzere ¢godunlugu kanser hastalari olusturmaktadir.

Arastirmada; hastalik turlerinin aile Gyelerinin destek ihtiyacini 6nemli dlgude

etkiledigi sonucuna varilmistir. Yataga bagiml hastaya bakim veren aile tyeleri
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daha cok fiziksel destek aradiklarini dile getirirken; ruh saglig! sorunu yagsayan

hastalarin aile Gyeleri psiko-sosyal destek ihtiyaci duyduklarini belirtmislerdir.

K1: “Hastanin hastalik grubuna gére de degisiyor. Birka¢ glinliik olunca o
kadar sikinti olmuyor. Ama zor bir sliregten ge¢mis yani uzun soluklu bir
yerde olduktan sonra o noktada destek alamadigi zaman bence onlara da
biraz destek verilmeli. Yani bu yatan hastanin bana psikolojik zorlugu yok.
Ama baska hastalar icin bir sey diyemem. Biz mesela bundan iki yil énce
Alzheimer o zaman béyle degildi. Daha zor bir hastaydi. Biz iki kisi bakmak
zorunda kaldik. Mesela o stire¢ ¢ok zorluydu. O zaman gelseydin daha farkl
bilgiler alirdin. O zaman c¢ok zorlanabiliyor. Benim babaannem mesela
sinirliydi. O ¢ok zor gec¢cmisti O zaman destek gerekiyordu. Diye
disiiniiyorum ama guan kolay. Suan yani yatiyor.”

K6: “Oluyor oluyor. Cok oluyor. Mesela annemi ben tek basima
kaldiramiyorum. Bir tarafa ¢eviremiyorum. Ayagini sen oraya koyuyorsun
ama o kendisi kalkmiyor. O beni ¢ok bunaltti. Cok caresizim. Caresizlik
neymis o zaman anladim ben caresizligi, o zaman anladim(aglamaki).
Mesela tek bagima yapamiyorum gérevlilere gidip séyliiyorum. Tamam abla
5 dakika sonra gelecegim. Mesela onlardan mesela ¢ok etkilendim yani.
Annem tek basina olsa benim ihtiyacim olmayacak. Carsafini dedistirmek vs.
her seye ihtiyaci oluyor. Tek basina yapamiyorsun yani ¢ok zor oluyor ¢ok
zor.”
Aragtirmaya katilan hastalar en az 1 gin en fazla 1,5 aydir palyatif bakim

unitesinde bakim altinda bulunmusglardir. 24 katilimcinin ortalama yatig suresi 15
gundur. Palyatif bakim Unitesinde yatis suresi; hastaligin tird, hastalarin bakim
ihtiyaci, maddi sorunlar, refakat¢i bulmada zorluk gibi bircok faktorden
etkilenebilmektedir. Ek olarak hastanede sunulan hizmetin niteligi de yine
hastalarin yatis surelerini etkileyen sebeplerdendir (Humphreys & Harman, 2014;
s.131). Dolayisiyla palyatif bakim yatis suresini etkileyen durumlarla ilgili net ve
genel bir arastirma ya da veri bulunmamaktadir (Dincer, Kahveci, & Doger, 2017;
s.4).

4.2. HASTALIK VE HASTANE SURECLERI

Hastalik ve hastane surecleri baghgi altinda arastirmaya katilan aile Uyelerinin
ifadelerinden yola ¢ikilarak Sekil 6’daki gibi “bilgi edinme” ve “palyatif bakim
unitesinin kosullar” alt temalari olusturulmustur. Bilgi edinme; “yetersiz
bilgilendirme”, “palyatif bakima iligkin yanhs bilgi edinme” ve “yeterli

bilgilendirme”, palyatif bakim Unitesinin kosullari alt temasi ise; “palyatif bakim



43

Unitesinin kosullarini yetersiz bulma” ve “palyatif bakim Unitesinin kosullarini

yeterli bulma” seklinde alt temalara ayrilmigtir.

Cl

Hastalik ve Hastane Suregleri

s Sa

@] @]
@ Palyatif Bakim Merkezinin

Bilgi Edinme
Yetersiz Bilgilendirme / Kosullan \

Palyatif Bakima iliskin Yanhsg Bilgi
Edinme

Palyatif Bakim Merkezinin
Kosullarini Yeterli Bulma

Palyatif Bakim Merkezinin
Yeterli Bilgilendirme Kosullarini Yetersiz Bulma

Sekil 6: Hastalik ve Hastane Suregleri Alt Temalari

4.2.1. Palyatif Bakim Merkezinin Kosullari

]

Palyatif Bakim Merkezinin Kosullar

@/ \@

Palyatif Bakim Merkezinin Kosullarini Yetersiz Bulma Palyatif Bakim Merkezinin Kosullarini Yeterli Bulma

Sekil 7: Palyatif Bakim Merkezinin Kogullari Alt Temalari

Palyatif bakim Unitesinin kosullarinin aile Gyeleri tarafindan olumlu veya olumsuz
olarak degerlendirilmesi; tniteden beklentilerine gore degiskenlik gostermektedir.
Bazi katilimcilar; kosullarin yeterli oldugunu, ihtiyaglarinin karsilanmasi yonunde
herhangi bir eksiklik yasamadiklarini belirtirken bazilari ise palyatif bakim
Unitesinde 6nemli eksiklikler oldugundan bahsetmiglerdir. Sekil 7°de palyatif
bakim dnitesi kosullarini yeterli bulma ve yetersiz bulma alt temalarinin
yogunlugu; iligki baglanti gizgisinin kalinligi ile dogru orantili olacak sekilde
gorsellestiriimigtir. Sekil 7’den hareketle; katilimcilarin gogunlugunun palyatif

bakim Unitesinin kosullarini yetersiz buldugu gorulmektedir.
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4.2.1.1. Palyatif Bakim Merkezinin Kosullarini Yetersiz Bulma

Aile Uyelerinin goérismelerde dile getirdikleri Unitenin kosullarina iliskin
eksikliklerden ilki; carsaf, yastik gibi malzemelerin yalnizca hastalar igin
karsilandigina yonelik olmustur. Aile Gyeleri bu sebeple zorlandiklarini ve temel
malzeme ihtiyacglarini kendilerinin temin ettiklerini belirtmiglerdir. Refakatgi
konumundaki aile Uyeleri hastayla birlikte hastane odasinda yatili kaldiklari igin
Ozellikle geceleri ortu sikintisi yasadiklarini dile getirmiglerdir. Sehir digindan
gelen ve palyatif bakim hizmeti aldiklar ilde ¢evresi bulunmayan aile Uyeleri
temel malzemelerin tedarik edilmemesi durumundan hem maddi hem de manevi
boyutlarda daha fazla etkilendiklerini belirtmislerdir:

K1: “Sey olabilir refakat¢ilarla ilgili. Bizim kendi hastanenin refakatgileri

yatiracagi yastigi, carsafi yok. Kendi evimden yastik getirdim. Carsaf

getirmedim. Battaniyem de kendi evimden. Simdi yine bahar dénemindeyiz.
Kis olsa ne yapicam? Yorgan mi getireyim?”

K18: “Hi¢ yatamadim. Bana ¢arsaf vermediler. Pike vermediler. Dedim ki en
azindan bana ince de olsa ¢arsaf verin. Vermediler. Yastik da vermediler.
Oda arkadasim verdi sagolsun. Giizel insan. idare ettik yani. Olur bu kadar
Sikintilar. Sonugta hastane burasi. Evin degil ki senin.”

K22: "He bana vermediler. Kendi értiim var orda. Kendim getirmigidim. Ben
burda yattim mesela ortiiyii 6rttiim yani. Ayriyetten istemedim bilmiyorum
yani.”

K24: “Bana higbir sey vermedile yastik, ¢carsaf. Araba da yok. Adam dedi
baga nelan getirecegum. Oyle yattim seysiz. Bir de ¢ok isiirum ben. Baktim
ablamin ayaklari da buz gibi. Yelegimi onun ayaklarina sardim. Pardiisemi
de kendime sardim. Uyumadim gece.”

Unitenin fiziki kosullari aile Gyelerinin bakim verme sireglerinde sorun
yasamalarina sebep olabilmektedir. K20 kodlu katihmci; yataklarin yuksekligi ve

kapilarin agilis yonu sebebiyle yasadigi zorlugu su sekilde ifade etmistir:

K20: “In yani sorun olarak su sekilde, yatak olarak sikintimiz var. Bizim
hastamiz ya kalkmasi oturmasi sorun iKi kisi yapiyoruz. Yatak yliksek. Tabiki
ellerinde olmayabilir. Rica ettim. Biraz daha algak bir yatak olsa, yan taraftaki
daha algak. Kaldirmamiz sorun. Ya bulunmuyor ya da var digarda yatak
bozuk. Tamir olmuyor gibi. Insanlarin kimi pis birakiyor kimi temiz. En basiti
odanin kapisi ters agiliyor. (Kapinin acilisini gésteriyor.)”
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Hastalarin 6zel durumlari; aile Uyelerinin ihtiyaglarini da farklilastirmaktadir.
Ornegin; K2 kodlu katiimci hastasinin kilolu olmasi sebebiyle banyodaki
makinelerden yararlanamadiklarini bu sebeple de palyatif bakim tnitesinin fiziki
kosullarini yeterli bulmadigini ifade etmigtir. Palyatif Bakim Hizmetlerinin
Uygulama Usul ve Esaslari Hakkinda Yonerge'de “gerektiginde dus imkanlari
saglanir” ibaresi yer almakta ve hem hastanin hem de hasta yakininin bu
imkanlardan yararlanabilmesi gerektigi vurgulanmaktadir (Palyatif Bakim
Hizmetlerinin Uygulama Usul ve Esaslari Hakkinda Yénerge, 2015). Dolayisiyla
K2 kodlu katilimcinin ifadesinde; sahip oldugu haklarini kullanamadigi
gOrulmustar:

K2: “Mesela banyo yapamiyoruz makine tagsimaz diyor. Siz gelmeden énce

onu ddsgtintiyordum. Béyle bir sey olabilir mi? Buraya sadece zayif hastalar

mi geliyor? Egim kilolu ben de kiloluyum diyorum ki icimden demek ki bana

da bir sey olsa yikarken makine kirilir. Ama bunun 6nlemini idarenin bir
sekilde almasi lazim bana gére dis mi koyacak ne koyacak yani.”

Arastirmaya katilan aile Gyelerinin palyatif bakim Unitesinin kosullarini yetersiz
bulmalarinin bir diger sebebi ise odalarin iki kisilik olmasidir. Hem hasta hem de
aile Gyeleri odalarindaki diger hastanin olumsuz sureclerine ve hatta dlimlerine

tanik olduklarini, mahremiyet konusunda zorluk yasadiklarini ifade etmiglerdir:

K15: “Aynen. Farkli oluyor hani ¢linkd 6li gériyorsun ya da basinda iki tane
babamin yan odasinda yatan kigiler mesela vardi vefat etti. Ister istemez bi
de gbziimiin éniinde olan seyler.”

K23: “Beni pek sey zorlamadi ama odalar tek kisilik olsa ¢ok giizel olurdu.
Simdi mesela hasta geldi. Benim hastam bazen geliyor bagiriyor. --- E
ylriiyemiyor zor gétirdiik. Az bir sey yapti idrarini. Ben istiyorum sonda
takilsin. Clnki zaten gidemiyor. Digliriicez. Tek kalmak zorundayiz su
koltukta iki kisi yatabilir mi?”

Aile uyeleri; odalarin iki kisilik olmasi durumunda tek refakatgi kaldiklarini ve
hasta bakiminda fiziksel olarak zorlandiklarini dile getirmiglerdir:

K22: “Hastanede zorlandigim sey yani iki kisi olmasi gerekiyor tuvalete falan
gidebilmesi igin falan zorlaniyorum. Mama verirken zorlaniyorum.
Kaldiramiyorum gétiremiyorum. Kakasini yapilyor ya onu temizlerken
seyapiyorum. Bir de mamasini verirken &yle yukari kaldirmak gerekiyor dik
olmasi lazim o zaman zorlaniyorum.”
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K23: “Beni pek sey zorlamadi ama odalar tek kigilik olsa ¢ok giizel olurdu.
Simdi mesela hasta geldi. Benim hastam bazen geliyor bagiriyor. --- E
ylriiyemiyor zor gétirdik. Az bir sey yapti idrarini. Ben istiyorum sonda
takilsin. Cilinki zaten gidemiyor. Digtiriicez. Tek kalmak zorundayiz su
koltukta iki kisi yatabilir mi?”

Hastane kosullarinin hastaneden hastaneye de degisebildigi gorulmektedir. K22
kodlu hasta yakini daha dnce baska bir hastanenin palyatif bakim Gnitesinde
kaldidi igin her iki Unitesi asagidaki ifadelerle karsilastirarak degerlendirmistir:
K22: “Yani lavabo olsaydi surda bir kliglik. Lavabo yani daha iyi olurdu.
Clnku bir seyler yikamak gerekiyor ya. Simdi tabaga koydum ben annemin
mama geyleri var orda yikiyorum ama biraz sey olmuyor yani. Igim rahat
etmiyor. Surada bir kliglik musluk. H.'daki ¢cok glizel sahane yani. Yataklari
var tekli tek oda. Yani tek odada olmasi bence daha iyi. Birisi geldigi zaman
onun geyi de oluyor yani anlicagin. Ama ordaki ortam daha iyiydi. Tek kigi
yatiyordu. Yani simdi bu hasta adirsa seyse 6blirkiinii de rahatsiz edebilir. O

ybnden diyorum. Hijyen icin de éyle. Yani orasi iyiydi. Biz orayi istedik ama
orasi dediler ki orda plastik cerrah yok. Onun i¢in mecbur buraya geldik.”

Palyatif bakim Uniteleri; Palyatif Bakim Hizmetlerinin Uygulama Usul ve Esaslari
Hakkinda Yonerge 'ye tabidir. Unitelerin fiziki kosullari bu ydnergede asgari
dizeyde belirlenmigtir. Arastirmaci; gérismelerin gergeklestirildigi her iki palyatif
bakim Unitesinde YoOnerge'ye uygun olmayan kosullarla ilgili gézlem notlar
almistir. Notlarda dikkat geken eksikler; odalarin iki kigilik olmasi sebebiyle hasta
yakinlarinin mahremiyet sorunu yagsamalari, hasta yakinlarina yatil kalabilmeleri
icin gerekli olan fiziki kosullarin yeterince saglanmamasi (carsaf, yastik vb.),
psiko-sosyal mudahalelerin bulunmamasi, mesguliyet odasi gibi aile Uyelerinin
sosyallesebilecekleri alanlarin ayrilmasi fakat amac¢ disi kullaniimasi,
koridorlarda bulunan havalandirmalarin gurultulu ¢alismasi sebebiyle hastalarin
ve hasta yakinlarinin uyumakta zorlanmalaridir. Aile Gyeleri ile yapilan
gorusmelerde de benzer geri donugler alinmistir. Bu noktada palyatif bakim

unitelerinin temel ihtiyaclari karsilamada yeterli olmadigi sdylenebilmektedir.

4.2.1.2. Palyatif Bakim Merkezinin Kosullarini Yeterli Bulma

Palyatif bakim unitesinin kosullarini yeterli bulma noktasinda yalnizca iki

katilimcinin ifadesi yer almaktadir. K2 kodlu katilimci rahat bir ortam oldugunu
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dile getirirken K12 kodlu aile tyesi hastane kosullarinin palyatif bakim Gnitesinde
diger Unitelere gore daha iyi ve konforlu oldugunu dile getirmigtir:
K2: “Bakis acisi degisiyor tabi insanlarin. Her sey zaten biz &yle bir
diinyadayiz. Rahat olmasi bizim hosumuza gitti. Zaten palyatifin agilimini

ben burada égrendim. Bilmiyordum ben. Son evreye gelmis hastalari burda
rahat bir sekilde yolcu ediyorlar.”

K12: “Bunun éncesinde Onkoloji Poliklinigi'nde yatiyordu. Orada ¢ok zordu
yani. Su an annem bezli. Benim bir yere kadar kuvvetim yetiyor. Hasta
bakicilari cagiriyorum vesaire. O ¢ok olmuyordu yani ilgi azdi. Burada daha
bir ilgileniyorlar. Yani daha bir gliler yiiz var. Buranin diger (nitelerle farki
gortiliiyor yani.”

K12: “Yani bakim olarak séyle psikolojik destege bence ihtiyacimiz var. Her
seyden 6te mesela hemsirelerin gliler yiizii ilgisi o kadar etkiliyor ki insani.
Biz énceki Onkoloji Poliklinigi'nde bir agri kesici séylerdik yani hemsire de
tabii ki gcalisiyor yoruluyor onu da anlamaya c¢alisiyoruz ama hani insan
azarlayacak gibi bir seyi vardi yani tavri vardl. Burada ¢ok slikiir éyle bir sey
yok burada daha gliler ylizlii daha ilgililer.”

K2 kodlu katilimci; hastasinin tedavisi mumkun olmayan hastaliga sahip olmasi
sebebiyle palyatif bakimin (yanlis bir bilgi edinme oldugunu gérmekteyiz) 6limun
beklenmesi igin uygun kosullari sagladigini belirtmig, Uniteden beklentisinin diger
hasta yakinlar ile farkhlastigi dikkat ¢ekmistir. K12 kodlu katilimci ise diger
Unitelerde daha zor kosullarda tedavi gérmesi sebebiyle her iki Uniteyi kiyaslama
yoluna gitmistir. Bu noktada hasta yakinlarinin tniteden beklentilerinin ve énceki
deneyimlerinin kosullan yeterli veya yetersiz bulmalarini etkiledigi gorulmektedir.
Ayrica; K12 kodlu katilimci palyatif bakim Unitesine iliskin memnuniyetini dile
getirirken hemsirelerin guler yuzli olmasindan bahsetmigtir. Aile tyeleri; palyatif
bakim Unitesinin kosullarini yalnizca fiziksel olarak degil duygusal olarak da
deneyimlemektedirler. Dolayisiyla Unitelerin hem fiziki hem de psiko-sosyal

destek kosullarinin birlikte guclendiriimesi Gnem arz etmektedir.

4.2.2. Bilgi Edinme
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Bilgi Edinme
I

Yetersiz Bilgilendirme Yeterli Bilgilendirme Palyatif Bakima Iligkin Yanhs Bilgi Edinme

Sekil 8: Bilgi Edinme Alt Temalari

Bilgi edinme temasi; yetersiz bilgilendirme, yeterli bilgilendirme ve palyatif
bakima iliskin yanhs bilgi edinme seklinde baglik altinda incelenecektir. Sekil 8'de
de goruldugu uzere katihimcilarin ¢ogunlugu yetersiz bilgilendirmeye yonelik

ifadelerde bulunmus ve palyatif bakima iliskin yanlis bilgi edinmislerdir.

4.2.2.1. Yetersiz Bilgilendirme

Hem hastalar hem de hasta yakinlari; mucadele ettikleri hastalikla ilgili bilgi
edinme ihtiyaci hissederler (Bochner, 1980 s. 669). Fakat aile Uyelerinden
bazilari palyatif bakim ekibi tarafindan c¢esitli konularda yeterince
bilgilendiriimediklerini dile getirmislerdir. Ozellikle hastalarinin sahip oldugu
hastaligin seyri konusunda bilgilendirmeye dikkat c¢ekmis ve vyetersiz
bilgilendirme sebebiyle surecte zorlandiklarindan bahsetmislerdir. K1 ve K15
kodlu katimcilar hem hastalik surecinde medikal hem de psikolojik danigmanlik
ve maddi yardimlar konusundaki bilgilendirme eksikligini su sekilde ifade

etmislerdir:

K1: “Normalde nérolojik uzmaninin zaten bu hastaligin ge¢meyecegdini
biliyor. Bunu anca yavaglatabilir. Yani bu normalde (¢ yilda gerceklesecek
bir sey anca bes yila yayabilir ya da atiyorum alti yila yayabilir. Bize demesi
gerekiyor ki beyefendi bu sure¢ boyle. Bunu anca duraksatabiliyoruz. Bizim
yapabilecegimiz aslinda hasta yakinini kaybetmemek. Clnki Alzheimer
hastalarinin %30’una yakini depresyon ilaglari kullaniyorlar. Ondan dolayi
hani gbyle bir sire¢ olarak ama bobyle bbyle destek alabilirsiniz.
Kurumumuzda bunlar var. Bunlardan da faydalanin. Yani aslinda insanlara
bilgi verirken sadece maddi yénden iste mesela evde bakimla ilgili bir str(i
bilgi var ortalikta. Nasil diyim belediyeden nasil yararlanabilirsiniz. Hep
maddi yénden var. Aslinda psikolojik yénden bir destegin seyi yok. Gériinir
kilmiyorlar. Vardir ama zaten o kiginin sinirleri yipranmig bir de bunun igin bu
kadar mi gabalicam. Ben zaten zor bir siirecin igindeyim. En azindan kendim
icin degil ama gencler daha kolay atlatabiliyor ama 50 yagindaki kadin tam
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hayatinin daha duragan dénemindeyken onu daha c¢ok yipratir ve 65 yas
seyine girmesinden korkarim ben mesela 65 yas depresyonuna.”

K15: “Hani kendi agcimdan ne biliyim hemgire olarak doktor olarak hani o
sekilde de diigtintirsem. Tamam hani bazi bilgilendirmeler eksik zayif mesela
hani yeteri kadar net bir bilgi olmuyor ama onun haricinde bir sikinti yok yani.
Hani s6yle sbyleyeyim verilen ilaglar hakkinda hani bu ilaci veriyoruz bu ilag
buna faydasi var. Anca sorarsan yari yariya bir cevap alabiliyorsun.”

Ayrica aile Uyeleri; palyatif bakim Unitesinde bakim aldiklari suregte hasta
odasindaki mevcut cihazlarin kullanimi konusunda da zorluk yagadiklarindan
bahsetmiglerdir. Bu noktada K4 kodlu katilimci makine kullanimindaki bilgi
eksikliginin kendisini zorladigini ve kullanmayr zamanla kendi cabalariyla
ogrendigini aktarmistir. Katiimci ayni zamanda Uniteye yatiglari yapildiginda
palyatif bakim ekibi tarafindan 15 gunluk egitim verileceginden bahsedilmesine
ragmen boyle bir programin gergeklesmedigini de iletmigtir:

K4: “ilk giinlerimize hicbir sey bilmiyorduk geldiler bize 15 giin egitim dediler.

15 gin egitim veriimedi ilk giin hava makinesini bilmiyorum oksijeni

bilmiyorum sunu séyle yapacaksin dediler gittiler. Ik glinler biraz ¢ok zorluk

cektik aradan 3 gin gectikten sonra &grendik. Aspire yapmayi, oksijeni

vermeyi, mamayi vermeyi... Ondan sonra 6grendik. Kendi isimizi kendimiz
yapmaya basladik.”

Aile Gyelerinin sureg ile ilgili yeterince bilgilendiriimemeleri; onlarin da refakatgisi
olduklari hastalari bilgilendirmede eksik kalmalarina sebep olmaktadir. Hastaligin
ani gelistigi ve hasta tarafindan durumunun bilinmedigi surecte aile Uyeleri
yeterince bilgilendiriimediklerinde hastalarina da bilgi aktaramamakta ve sureci

yonetmekte zorlanmaktadirlar:

K10: “Iste annem asiri sinirli ve gergin oldugu igin ila¢c icmek istemiyor.
Tedaviyi reddediyor. Anlatiyorum, anlamiyor. Anlamak da istemiyor. Tabii ki
0 da caninin derdinde bundan eminim. Niye ben bu haldeyim? Ne zaman
diizelecek? Hep bunlari disindiginden eminim. Ve su an hareket
edemedigi icin daha c¢ok sinirleniyor. Yemegini benim yedirmeme izin
vermiyor. Konusmama izin vermiyor. Ne kadar ondan uzak olursam daha
mutlu bunu gézlemliyorum. Biz ¢ok uzun sire durumunu ona stylemedik
hala ben kizi oldugum halde anne bak béyle bir hastaligin var demis degilim.
Kendimde o giicli zaten géremiyorum. Yani bir seylerin oldugunu tahmin
ediyordur ama nerede ne var onu bilmiyordur.”

Bilgilendirme surecinin kisiye 6zel olmasi gerektigini dugiinen K1 kodlu katihmci;

herkesin algilama duzeyinin ve tibbi bilgisinin bir olmadigi dolayisiyla da yapilan
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bilgilendirmenin aile Gyesinin duzeyine uygun, daha aciklayici bir sekilde
yapilmasi gerektigi yonundeki fikrini su sekilde aktarmistir:

K1: “Bazi durumlarin net agiklanmamasi. Yani mesela bir sey yapilacak
mesela bunu tam. Yani bu benim zekamla da alakall. Ben mesela karmagik
seyleri yapamiyorum. Bana net sekilde séylenmesi gerekiyor. Mesela 6rnek
veriyorum bu eli atma damar yolu c¢ikmasin dediklerinde ben onu hig
kipirdatma olarak algilayan bir yapim var. Ve kipirdama derken ne kadar
olsun? Ciinki ben onu bazen anliyamiyorum. Yani bu elimde olan bir sey
degil.

F: Daha kisiye 6zel bilgilendirme mi yapiimali?

K1: Evet yani. Clinkl herkesin algilama sekli ayni degil. Halbuki yani onun
damar yolundan c¢ikmicak sekilde kipirdamamasi gerekiyor. Clinki
bazilarimiz her seyi tam net algilayamiyor. Bu bizim zeki olmadigimiz ya da
sey olmadigimiz anlamina gelmiyor. Sadece algilama bigimimiz farkli.”

Yetersiz bilgilendirmenin yani sira K23 kodlu katilimci; bilgi edinmek
istediginde yardim isteginin reddedildiginden yakinmigtir. Onkoloji
unitesinde yasadigl zorlugun palyatif bakim Unitesinde de devam ettigini
belirten katihmci; 6zellikle hasta yakinlarinin suregte ihmal edildiginden ve
bu durumun hem hasta yakini hem de hastayl olumsuz etkilediginden

bahsetmistir:

K23: “Ben istedim. Onkolojide vardi. Ben dedim ki gittim. Hastami gétiirmek
istemedim. Hastam hastaligini bilmedigi icin. Ona nasil davranmamiz
gerekiyor nasil yapmamiz gerekiyo. Ben ordan bilgi istedim. Biz dedi sadece
hastayla konugsuyoz dedi. Dedim heralde bu sey béyle gidiyo bu siire¢. Bizim
hastalara nasil davranmamiz gerekiyor? Ben bunu 6grenmek istiyorum.

F: peki burada bilgilendirme yapildi mi size geldiginizde?

K23: kesinlikle hayir. Yani ben bunu isterdim. Ben bunu onkolojide istedim
zaten. Kendim gittim basvurdum. Hani hastamiza nasil davranmaliyiz nasil
bir stireclerden gegicez? Cunku bunlarin ellerinden daha énce béyle hastalar
gecmistir. Nasil bir siregten gectiler bilirler. Bizim nasil davranmamiz
gerektigini bize anlatmalari gerekirdi yani. Ben bunu bekliyordum ama
olmad..”

Yetersiz bilgilendirmeye yonelik K16 kodlu katilimci yalnizca kendilerinin degil
hastalarinin da durumlariyla ilgili bilgilendiriimesi gerektigine yonelik fikrini su

sekilde belirtmigtir:
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K16: “Séylemesi daha iyi. Mesela ben de ayni hastaliga kapilsam, bana da
sdylesin yani. Yani bilmek daha iyi. Hi¢ yoktan kendini hazirliyorsun bazi
seylere. Sonunun ne oldugunu biliyorsun, ona gbre kendini seyapiyorsun.
Hareket ediyorsun.”

Yine K16 kodlu katilimcinin asagidaki ifadesinde; yeterince bilgilendiriimedigi icin
palyatif bakim Uniteleri hakkinda yanlis kaniya vardidi gortlmektedir. Bu durum

sonraki basliklarda tekrar ele alinacaktir:

K12: “Yani ufak tefek bilgilendirildi. iste; genellikle iste yatalak hastalarin
oldugu ézel bakima alindigini falan séylediler. Ama ¢ok ayrintili da bir bilgim
yok. Apar topar alindi zaten. Cok detayli bir bilgilendirme yapiimadi.”

Palyatif Bakim Hizmetlerinin Uygulama Usul ve Esaslari Hakkinda Y6nerge’'de
sunulacak hizmetler, kosullar, sahip olduklari haklar hususunda hastalarin ve
hasta yakinlarinin bilgilendiriimesi gerekliligine “Hasta Haklari” bashg altinda yer
verilmigtir (Palyatif Bakim Hizmetlerinin Uygulama Usul ve Esaslari Hakkinda
Yonerge, 2015). Topkaya (2018) caligmasinda aile Uyelerinin palyatif bakim
hakkinda buyluk oranda bilgi sahibi olmadiklari sonucuna ulagsmistir. Bu
arastirmada benzer sekilde aile Uyeleri suregten kopuk bir durumdadir. Halbuki
palyatif bakim; kisisellestirilmis bilgilendirme ve agik ifadelerle surecin hasta ve
hasta yakinlarinin katihmiyla ilerletiimesini savunan bir disiplindir (Kabalak,
Oztiirk, & Cagil, 2013). Clinki yetersiz bilgilendirme; hastaneden taburcu sonrasi
hastaya dodru mudahaleyi yapamama dusuncesiyle aile Qyelerini tedirgin
edebilmektedir. Bu noktada hastalarin daimi bakim verenlerinin aile Gyesi oldugu
unutulmamalhdir.

Diger acidan; hizmetler hakkinda bilgilendiriimeme durumunda aile Gyelerinin
haklarindan yararlanmakta guglik c¢ektikleri/lyararlanamadiklari gorulmastar.
Cogdunlukla psiko-sosyal destek surecleriyle ilgili yeterince bilgilendirme ve
yonlendirme yapilmadigi, ihtiya¢g sahibi aile Uyelerinin hizmetlerden yoksun
kaldiklari dikkat gcekmistir.

4.2.2.2. Yeterli Bilgilendirme
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Arastirmaya katilan aile Uyelerinden bazilari palyatif bakim Unitesindeki
bilgilendirmenin yeterli oldugundan bahsetmiglerdir. Yetersiz bilgilendirmeye
oranla bakildiginda daha az bir kesimin bilgilendirmeyi yeterli buldugu
gérilmektedir. Ornegin; 6nceki baslikta makinelerin kullanimi  konusunda
bilgilendirmenin yetersiz oldugunu sdyleyen katiimcinin aksine K6 kodlu
katilimci kendilerine video destegi verildiginden ve her bir aile Uyesinin yeterince
bilgilendirildiginden bahsetmistir:
K6: “Tabii ki tabii ki. Bu makineleri mesela videoya aldi hemgireler hepsini
mesela kardeslerimiz, 3 kardes oldugumuz igin birbirimize yolladik. Yardim,
destek, yardim ettiler sag olsunlar. Hemsgireler, bir giin alisamadi iste
kardesim diger glin yapmaya calistik ama simdi her seyi 6grendik. O zaman
her seyi 6grendik ama ilk basta tabii ki yardim istedik biraz.”
Hastalari makineye bagli olmayan ve yalnizca tedavi destegi alan K8 ve K16
kodlu katihmcilar da palyatif bakim ekibinin kendilerini  yeterince
bilgilendirdiklerinden s6z etmiglerdir. Ayrica doktor ve hemgirelerin odalarini

ziyaret etmelerinin bilgi edinmeleri noktasinda yeterli oldugunu dile getirmislerdir:

K8: “Tabii tabii oluyor. Siirekli oluyor zaten. Cok ilgileniyorlar. Doktor hanim
geliyor gidiyor. Hemgireler geliyor gidiyor. Bayagi iyi o yiizden sikinti yokK.”

K16: “Doktorlar bilgilendirdi ya. Onlardan yana sikintimiz yok. Onlar elinden
geleni yapiyor. Ne kadar imkanlari varsa kullaniyorlar yani.”

Bu durumun hasta yakinlarinin beklentileri, bilgi diizeyleri ve hastalarinin bakim
ihtiyaci (Makine kullanimi var mi? Mama ile mi besleniyor? Kisisel ihtiyaclarini
karsilayabilecek dizeyde mi? gibi) ile dogru orantilidir. Eger hasta yakini palyatif
bakim veya hasta bakimi ile ilgili tecribe sahibiyse, daha ©6nce hastane
sureclerinde hasta bakiminda bulunmussa, hastasi medikal malzeme
kullanimina yogunlukla ihtiyag duymuyorsa bu surecgte daha az bilgilendirme
ihtiyaci duymaktadir. Dolayisiyla hastanede belirli araliklarla hastalarinin palyatif
bakim ekibi tarafindan ziyaret edilmesi ve gidisati ile ilgili bilgi verilmesi onlar igin
yeterlidir.

Ayni Unitede bakim alan aile Gyeleri bilgilendiriime noktasinda farkli ifadelerde
bulunmuslardir. Bazi aile uUyeleri yeterince bilgilendirildiklerini dile getirirken
bazilari ise herhangi bir bilgi almadiklarindan yakinmiglardir. Bu durum saglik
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personellerinin  palyatif bakim  bilgi  duzeylerinin  farklilagsmasindan
kaynaklanabilmektedir (Utebey, 2022). Arastirmacinin da gozlemleri, ekip Uyeleri
ile yaptig1 gériismeler sonucunda; palyatif bakim alaninda uzmanlasmis ve kendi
istegi/ilgisi ile Unitede goérev almis olan saglik personellerinin bilgilendirme

noktasinda hassasiyetlerinin daha yuksek oldugu fark edilmistir.

4.2.2.3. Palyatif Bakima iligkin Yanlig Bilgi Edinme

Palyatif bakim Unitesinde bakim altinda olan hastalarin aile Uyeleriyle yapilan
gorusmelerde kaldiklari Unite hakkinda vyeterince bilgi sahibi olmadiklari
gorulmagtur. Bu durum hem bireylerin ¢cevre kaynaklarindan eksik veya yanlg
bilgiler edinmesiyle gerceklesmis hem de saglik personelinin yeterince

bilgilendirmemesi veya dogru bilgilendirmemesi sonucu ortaya ¢ikmigtir.

Yetersiz bilgilendirme basliginda da katilimcilarin dile getirdikleri eksiklikler aile
dyelerini palyatif bakim hakkinda bilgileri yanlis kanallardan 6grenmeye
itmektedir. Ornek olarak K3 kodlu katilimci palyatif bakim tnitelerine yonelik
arastirma yaptiginda bu Unitelerin yalnizca aile egitim Unitesi olarak igledigi
yonunde yanlis bir bilgi edinmistir. Her ne kadar Yavuzdemir (2019) palyatif
bakim Unitesinde bakim altinda bulunan hastalarla yaptidi calismasinda “aile
egitimi’ni palyatif bakim Unitelerine yatis nedeni olarak kabul etse de bunun tek
islevi oldugunu soylemek yanlistir. Palyatif bakim ¢ok yonlu bir bakim modelidir.

K3: “Neden gelmezdim? Mesela ben isterim ki enfeksiyon oldu babam yani

bir gbguis hastaliklari gelsin tedavi etsin. Mesela buranin ben égrendigim

kadariyla palyatif hasta yakinlarinin egitim almasi ve evde o egitimi hastaya
uygulamasiymig.”

K7 kodlu katilimci daha once babasi bakim altindayken cevresinden ve
gozlemlerinden yola c¢ikarak palyatif bakim hakkinda “yalnizca yodun bakim
kanser hastalarinin tedavi gérdugu, taburcudan ziyade olum durumlarinda gikilan
unitelerdir” seklinde yanlis bilgi ediniminde bulunmustur. Burada edinilen yanlhs
bilginin yalnizca aile Gyesini degil, hastay! da olumsuz etkiledigi gériimektedir:

K7: “Biz doktorla gériistigimduz icin. Bizim igin hani kétl bir sey degildi.
Sadece babami iste Oyle gérmek yipratmisti. Sadece babam ¢ok korktu
palyatif ya hani daha yanliga ¢ekti. Biz babamin iyi olup ¢ikacagimizi hani o
sevki verdik ama babam anlamadi. Hastaligindan dolayi bu birimde 3 sene
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6nce de pil takildi. Palyatifte yatirildi. Orada 6yle yanit alinca burada genelde
yogun bakim kanser hastalari oluyor da hani. Cogu kisi bagka trlii ¢ikiyor
ya o ytizden biraz morali ¢ok dlismiistii. Ondan sonra doktor psikiyatri olsun
kendisi olsun gérisip byle toparladik daha iyi.”

Aksakal (2014) hasta yakini ve saglik calisanlarinin bakim yeri tercihlerine
yonelik yapmis oldugu arastirmasinda; 6zellikle egitim seviyesi dusuk olan hasta
yakinlarinin palyatif bakimi hastanede verilen son bakim olarak tanimladiklari
goOrulmektedir. Bu arastirmada da benzer sekilde K2 kodlu katilimci palyatif
bakim (nitelerinin  “6lime yolcu edilen” Gniteler oldugu bilgisini ¢evre
kaynaklardan 6grendigini dile getirmistir:

K2: “Bakis acisi degisiyor tabi insanlarin. Her sey zaten biz Oyle bir

diinyadayiz. Rahat olmasi bizim hosumuza qitti. Zaten palyatifin acilimini

ben burada égrendim. Bilmiyordum ben. Son evreye gelmis hastalari burda
rahat bir sekilde yolcu ediyorlar.”

Yine Aksakal'in (2014) arastirmasinda; palyatif bakima iliskin hekim ve
hemsireler digindaki saglik ¢alisanlarinin yeterince bilgilendiriimedikleri, hizmet
ici egitimlere ise hi¢ katilim saglanmadigi sonucu elde edilmigtir. Dolayisiyla
hasta yakinlari, yeterli bilgi dizeyine sahip olmayan saglik ¢alisanlari tarafindan
da yanlis bilgi edinebilmektedir. K12 ve K21 kodlu katilimcilarin ifadelerinde;
kendilerine Unite hakkinda yeterince bilgi verilmedigini, edindikleri bilgilerin de

eksik veya hatali oldugunu gérmekteyiz:

K12: “Yani ufak tefek bilgilendirildi. iste; genellikle iste yatalak hastalarin
oldugu ézel bakima alindigini falan séylediler. Ama ¢ok ayrintili da bir bilgim
yok. Apar topar alindi zaten. Cok detayli bir bilgilendirme yapilmadi.”

K21: “Onu bilmiyorum iste. Karisik hastalar var heralda burda.”

Utebey'in (2022) aile hekimleri ve anestezi hekimleri ile yapti§i ¢alismasinda
yalnizca aile Uuyelerinin degil hekimlerin de palyatif bakimi “seg¢eneklerin
tamamen tukendigi, 6lumun kacginiimaz oldugu” durumlarda yonlendirilen bir
hizmet modeli olarak tanimladigi gorulmustur. Bu arastirmada aile uyelerinin
palyatif bakim hakkinda yanlis bilgiyi saglik personellerinin yeterli bilgiye sahip

olmamas! sebebiyle de edinebildikleri gdérulmistir. Ulkemizde son yillarda
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yayginlasan palyatif bakimin egitim sisteminde heniz yer edinememis olmasi bu

durumun baslica sebeplerindendir (Ozgelik, ve digerleri, 2014).

4.3. PSIKO-SOSYAL BOYUT

Psikososyal Boyut

Digjer Hasta Yakinlanyla iletisim ~ Kadin Olmak Yetersiz Gelir

Kurmaya Olumlu Bakma Devlet Destegi

Cevreden Beklentiler \ * % / Is Yasamindan Kopma
\ Sosyal Boyut Psikolojik Boyut Maddi Boyut ——

A

ilaclarin Yan Etkisi

Aileden Kopma7
Sosyal Yasamdan Kopma /
Sempatik Tepki

Diger Hasta Yakinlanyla iletisi

Kurmaya Olumsuz Bakma Hastalik ve Hastane Siireglerinden

Hizmetlere Erisim ve|Bilgi Eksikligi Kaynakli Stres Faktorleri

Sliregten Kazanim Elde Etme Rallerin Degisimi
Sehir Diginda Tedavi Gorme Cevreden Kopma
Palyatif Bakim Ekibinin Tavir ve
Davraniglan

Sekil 9: Psiko-sosyal Boyut Alt Temalari

Psiko-sosyal boyut bagligi altinda “Psikolojik Boyut”, “Sosyal Boyut” ve “Maddi
Boyut” olmak Uzere u¢ alt temada aile Uyelerinin yasadiklari sorunlar
incelenmigtir. Her bir tema kendi iclerinde alt temalara ayrilmistir. Psikolojik
boyut; “sempatik tepki’, “hizmetlere erisim ve bilgi eksikligi”, “palyatif bakim
ekibinin tavir ve davraniglar”, “cevreden kopma”, “hastallk ve hastane
sureclerinden kaynakli stres faktorleri” ve “ilaglarin yan etkisi” alt temalarini

icermektedir. Sosyal boyut ise; “kadin olmak”, “diger hasta yakinlariyla iletisim
kurmaya olumlu bakma”, “diger hasta yakinlariyla iletisim kurmaya olumsuz
bakma”, “cevreden beklentiler”, “aileden kopma”, “sosyal yasamdan kopma”,
“suregten kazanim elde etme”, sehir diginda tedavi gorme”, “rollerin degisimi” alt
temalarindan olusmaktadir. Son olarak ise maddi boyutun alt temalari; “yetersiz

gelir’, “is yasamindan kopma”, ve “devlet destedi’dir. Psiko-sosyal boyut alt

temalar Sekil 9.da gosterilmistir.
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4.3.1. Psikolojik Boyut

]

Hastalik ve Hastane Streclerinden Kaynakl Stres

Faktorleri

(o | ——
g Hizmetlere Erisim ve Bilgi Eksikligi
ilaclarin Yan Etkisi

/ Psikolojik BCN

Cevreden Kopma

Palyatif Bakim Ekibinin Tavir ve Davraniglan @
Sempatik Tepki
Sekil 10: Psikolojik Boyut Alt Temalari

Psikolojik boyuta ait alt temalar Sekil 10.’da gortulmektedir. Sekilden anlasildigi
Uzere psikolojik boyut alt temasinda aile Gyelerinin gogunlukla hastalarina yonelik
sempatik tepki gelistirdikleri, hastalik ve hastane sureclerinden kaynakli stres
faktorleriyle basa cikmakta zorluk yasadiklari bilgileri edinilmigtir. Ayrica aile
uyeleri psikolojik sorunlarinin ¢ézumuine yonelik hizmetlere erisimde sorun
yasadiklarini dile getirmis, godzlemler sonucunda bu alanda bilgi eksikliginin
oldugu fark edilmistir. Aile tyelerinin en ¢ok Uzerinde durduklari bir diger tema ise

psikolojik sorunlarin tedavisinde kullanilan ilaglarin yan etkileridir.

4.3.1.1. Cevreden Kopma

Cevreden kopma alt temasinda katihmcilarin 6zellikle aile Uyelerine vakit
ayiramamalari sebebiyle ruhsal olarak zorlandiklarina iligkin ifadelerine yer
verilmistir. Aile Gyelerinin hastayla birlikte palyatif bakim tnitesinde kalmalari; es,
anne, evlat olma gibi rollerde kayiplara ve aile yasantilarinda ihmale sebep
olabilmektedir (Turgut & Soylu, 2020). K8 kodlu katilimci; ailesinden uzak
kalmanin onu psikolojik olarak olumsuz etkilediginden bahsetmisgtir:
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K8: “Performans agisindan biraz zorlandim. Sporcu olmama ragmen bayagi
etkiledi. Psikolojik a¢idan zorlaniyorsunuz, ailenizden ayri kaliyorsunuz. Bir
bucguk aydir ayriyim ben. Cocuklar var, egin var. Onlar hep evde. Hig
birakamiyorsun. Hep bagindasiniz. Bu biraz bizi etkiledi. Ailemi de etkiledi,
beni de etkiledi. Ama yapacak bir sey yok.”

Palyatif bakim tnitesinde kalma suresinin uzunlugu; aile igi iliskilerden kopmanin
boyutunu etkilemektedir. Uzun sureli tedavi gerektiren durumlarda bakim
sorumlulugunu ustlenen katilimcilarin ailelerinden kopma surecine iliskin daha
yogun duygusal tepkiler verdikleri saptanmigtir.
Cevreden kopma alt temasinda ifadelerine yer verilen katilimcilarin
cogunlugunun kadin ve “anne” roltine sahip olduklari gérilmektedir. Bu durumun
toplumsal cinsiyet rollerini yerine getiremedigini dusunen kadin katihmcilarda
yogun duygusal tepkilere ve yetersizlik hissine sebep oldugu saptanmistir. K23
kodlu katilimci; ¢ocuklarindan ayri kalmak zorunda olmasina iligkin duygularini
dile getirirken uzun sureli aglama nobetleri gegirmistir. Katilimci; kendisini
hastanede olmanin degil cocuklariyla gériusememesinin Uzdugunu ve zorladigini
dile getirmigtir:

K23: “Simdi mesela kizimdan ayrildim geldim. (aglyor) sariliyim anne sana

dedi. Anne seni evde gérmek ne kadar glizel bir sey dedi (aglamaya devam

ediyor). Onlara Uzildiim yani. Yoksa hani illa evde olayim ben neden

hastanedeyim demedim yani. Sadece onlar orda beni bekledikleri igin
tzdlddim.”

K7 kodlu katilimci benzer sekilde palyatif bakim Unitesinde kalmay! “kendi
hayatindan vazgegmek” olarak tanimlamis ve c¢ocuklarindan ayri kaldigini

vurgulamigtir:

K7: “Hayatimiz diye bir sey kalmadi ki. Hayatim sadece babam. 24 Mayis'tan
bu yana benim kizim var dért buguk yasinda, oglum var; Tokat'ta biraktim
mesela. ilk kardesimle annemdi yaninda sonra ben geldim ama sadece iste
babamin iyi olup ¢ikmasi igin bir seyler yapiyorum sadece. Giinliik hayatim
kalmad..”

Cevreden kopma temasi aile Uyelerinin fiziksel olarak birbirlerinden uzak
kalmasinin yani sira bakim yukunu Ustlenen aile Uyesinin manevi destekten
yoksun birakilmasini da kapsamaktadir. Ailede hasta bakim sorumlulugunun bir

kisinin Uzerine birakilmasinin hasta yakinini ruhsal olarak olumsuz etkiledigi
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gorulmastur. K18 kodlu katilimci; tek bagina Ustlendigi sorumlulugun psikolojik
yukuna “artik igim kaniyor”, “dayanamiyorum artik” sozleriyle su sekilde dile
getirmistir:

K18: “Psikolojim gitti yani. Daha c¢cok da ben bekledim. Onlar da sahip

olamadilar. Ben seyaptim. Dediler biz bakamayiz senin hasta tecriiben var.

Sen daha iyi yaparsin. Sen daha iyi bilirsin diyerekten. Her sey de benim

gbziimiin 6niinde oldu. Artik icim kaniyor. Artik yani. Her gin deliyorlar.
Dayanamiyorum artik. Diyorum artik siz gelin.”

4.3.1.2. Sempatik Tepki

Eski Yunanca’da “sympatheia” teriminden gelen sempati kavrami “bir baskasiyla
birlikte aci cekmek” olarak tanimlanmaktadir (Ersoy & Kosger, 2016). Sempatik
tepki kavrami ise arastirma kapsaminda; hastalarin sahip oldugu hastaliklari
sebebiyle yapamadiklari eylemleri gevresindeki bireylerin de yapmayi terk etmesi
veya terk etmek zorunda kalmasi durumu seklinde ele alinmigtir. Sempatik tepki
alt temasi aile Uyelerinin ifadelerinden yola gikilarak U¢ ayri boyutta incelenmisgtir.
ik boyut; aile tiyesinin kendi kendini kisitlamasi, ikinci boyut; hastanin aile tiyesini

kisitlamasi, uguncu boyut ise; aile Uyesinin gevresini kisitlamasidir.

ilk boyutta aile Uyeleri hastalariyla birlikte palyatif bakim (nitesinde kaldig
surecgte kendisine zaman ayirmamasi gerektigini disunmekte ve yalnizca hasta
odaginda yasamini surdurmektedir. K11 ve K23 kodlu katilimcilar kendi sosyal
yasamlarindan koptuklarini ve hastalarinin Unitesinde yasadiklarini su sekilde
ifade etmiglerdir:
K11: “Bir zorlugu yok. iste sey; hayat kalitesi agirlasiyor. Hiz diisiiyor. Yasam
hizimiz disidyor. O merkezde yasadigin icin kahvaltini ona gére

ayarliyorsun. Yemek ona gbre ayarliyorsun. O merkezde yasiyorsunuz.
Onun uydusu gibi oluyorsunuz.”

K23: “Tabi ki yani sosyal hayat istemiyoruz. Sadece ¢ocuklarimin hani nasil
diyim sabahtan kalkip da g¢ocuklarimi okula gbénderse baska hicbir sey
istemiyorum. Hizmetini yaparim kayinvalidemin. Higc ondan gocunmuyorum
da.”

Aile Uyesinin kendi kendini kisitlamasi boyutunda arastirmacinin gézlemleri ve
katilimcilarin ifadelerine bakildiginda temel ihtiyaclari karsilama dizeyinde dahi

sucluluk hissedildigi gorulmustur. Dolayisiyla sempatik tepkinin; aile tyeleri igin
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ciddi zararlara yol agabilecek bir davranis tiri oldugu saptanmistir. Ornek olarak
K15 kodlu katihmci; babasi mamayla beslendigi ve sevdigi yemekleri yiyemedigi
icin kendisinin de sadece ayakta kalacak kadar gida aldigini aktarmigtir. Hatta
yemek yedigi zamanlarda babasindan her seferinde 6zlr dilediginden ve zevk
alarak degil sadece doymak igin tukettigine babasini ikna etmeye ¢alistigindan
bahsetmistir. K15 kodlu katilimci gérisme surecinde benzer ornekleri gokga dile
getirmis ve “sizce bana kiziyor mudur?” seklinde arastirmacidan onay almaya

calismistir:

K15: “Aynen. Acik hava, tabi hani boéyle dogal. Clinkii burda ister istemez
hani yedigimiz yemek olsun hani onun seyi olmuyor. Ne tadi oluyor ne tuzu
oluyor hicbir sekilde. Hani sadece ben burda ayakta kalacak kadar hani o tir
seyleri yapiyorum. Ki bir de babam yiyip icemedidi i¢in zaten o odada i¢im el
vermiyor, yemek igmek istemiyorum fazla.”

K15: “Ama séyle rahatlatiyorum kendimi mesela hani babama soruyorum
hani konusamasa da bile hani diyorum ki baba yiyorum igiyorum ama canin
istiyor mu? Yok diyor. Hani kusura bakma diyorum hani ben illaki yemek
zorundayim. Hani o sekilde en azindan hani bi ben ona sesli olarak anlatip
da onun bana tepki verdiginde hani en azindan rahat oluyorum yani.”

K16 kodlu katilimcinin ifadelerine bakildiginda hastasinin uyuyamamasi
sebebiyle kendisinin de uyumadigindan bahsetmistir. Ayrica 6nemli bir detay da
yaklasik bir aylik sUregte uykusuz kalmasina ragmen surecin yalnizca hasta igin
zor oldugunu aktarmasidir. Katilimci kendi duygu ve ihtiyaclarina yabancilagmig
ve hasta odaginda yasamaya baslamis. Bu nedenle de ihtiyaglarina iligkin

farkindaligi olmadigi saptanmistir:

K16: “Mesela bende hastaneden énce 6 ay siire kalmigsti. O zaman iste bu
sirtlarinda gok kéti yaralar ¢ikti. Yani o yaralar igin iki sefer hastaneye getirdi.
Merhemler.. Sabaha kadar uyumadim. Bir ayda o siireci atlattik onla. Her
gece onunla yattim iste sirtlarini kasimalar ilacini siirmesi falan. Iste bu
sisme yatak, masajli yatak, yani zor bir stirecti. Benim i¢in degildi ama onun
icin ¢ok sikintill bir stliregti. Yani uykusu yoktu seyi yoktu. Devamli
kasiniyordu. Agrisi vardi, sizlaniyordu. O éyle olunca sen de sonucunda
tutup da uyuyamazsin yani. Yani o nasilsa ben de 6yle oldum. Elimden gelen
her seyi yaptim. O sdreci atlattik. Sonucunda o yaralari falan iyilesmisti yani.
Ama kot bir durumdu.”

Aile tyelerinin kendilerine uyguladiklari kisittama; hastayla butlinlesme olarak da

karsimiza c¢ikabilmektedir. K8 kodlu katilimci iyi olma durumunu hastasinin iyi
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olmasina baglamistir. Ayrica arastirmacinin “Peki size bu surecte ne iyi geliyor?”
sorusuna once “cocuklarimla konusmak” cevabini verirken Kkisa sureli
duraksamanin ardindan “hastamin basinda olmak” ifadesini eklemistir.
Arastirmaci burada “Hastanin bakimindan sikayet ettigini disinmemden korkar
gibiydi. Cocuklariyla konugmanin ona iyi geldigini gok daha emin ve net bir ses
tonuyla sOylerken, hastasinin basinda olmanin da iyi hissettirdigini daha kisik bir

sesle, gdzlerime odaklanarak sdyledi.” seklinde bir gdzlem notu kaydetmistir:

K8: “O iyi oldukga ben de iyi oluyorum. llk yatalakt geldiginde. Benim igin
cok mutluluk verici bir sey yani bana ne iyi geliyordu? Konusmak iyi
geliyordu. Cocuklarla konusmak iyi geliyordu. (Duraksama) Baginda olmak
da iyi geliyor aslinda. 2 ay ¢linkl yaninda degildik 2 ayin sonunda yaninda
olmak da iyi geliyor diyebiliriz yani.”

Aile Uyeleri refakatci konumundaki kisinin sorumluluk sahibi ve glgcli olmasi
gerektigini disuinmektedir. Cevresinin yukledigi roli benimsemesi aile tUyesinin

kendisini ihtiyaca gereksinim duyma noktasinda kisitlamasina sebep olmaktadir.

Cunkl hastaya bakan kisi en guglu aile yesidir:

K11: “Hasta yakini kendini gii¢lii gérmek durumunda veya glclii gériinen
insan hasta yakini olarak seciliyor. Buraya getirilen kisinin éyle olmasi lazim.
O ytizden ihtiyaci olmaz.”

K8: “Zaten bu bagl basina bir zorluk siireci. Clinkii 24 saatin en fazla 2-3
saatinde uyuyabiliyorsunuz. Hastayi slirekli gevirmek zorundasiniz. Sirekli
3-4 saatte bir ilaglari var. Bu yoruyor tabii insani ama yapacak bir sey yok
yani. Gérev oldugu igin gbrevi yapiyoruz. Bu sire¢ beni ¢ok yoruyor ama
yapacak bir sey yok.”

Sempatik tepkinin ikinci boyutu; aile Gyesinin hasta tarafindan kisitlanmasidir.
K20 kodlu katihmci; sosyal yasamina devam etmek istediginde hastasi
tarafindan yargilandigini dile getirmistir. Sadece tavir ve davraniglarla degil s6zlu

olarak da uyarildigini ve hastasinin yapamadigi seyleri kendisinin de yapmasini

istemedigini anlatmigtir:

K20: “E yardimci olmaya galisiyorsunuz ama gérmlyor. E o da agrisindan
dolayi hani 11 sonugta herkes o gsekildedir heralde. Ben hastayken siz
karsimda igte glliip oynayip ama iste hayat da bu sekilde devam ediyor.
Yaptigimiz zaman insan ister istemez (iziiliiyor aliniyor mu? Ben hastayim
onlarin keyfi yerinde gibi. Ama 11 hayat da bu sekilde. Benim 6rnek veriyorum
bliylik kizim kalga kemiginden ameliyat oldu. Ayni yas ayni dénem dayisinin
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kizi vardl. O emekliyordu benim kizim emekleyemedi. Yani insan onlari
disindyor, lziliyor. Ama aslinda yapabilecek bir sey yok. O o sekilde
yaratildi. Kabullenmek gerekiyor. Hani hastalar da kabullenmiyor e hasta
yakinlari da birgok seye yetismeye c¢alistigi i¢in psikolojikmen de ¢bkiyor. O
anlamda sikintilar yagiyoruz. --- Yani ben hastayim, o kahve icmeye gitti.
Aligverise gidiyorsunuz. Ben hastayim o aligverige gitti. Bunu da bir sekilde
yansitiyor size.

F: bunu hi¢ dile getirdi mi size yoksa siz tavirlarindan dolayr mi béyle
dusdndyorsunuz?

K20: Tavirlarindan. Dile getirdigi de oluyor. Yani her seyi gériiyorsunuz.”

Sempatik tepkininin Gg¢lncu ve son boyutu; aile Uyesinin ¢evresini kisitlamasidir.
Bu boyutta aile Uyesi ve hasta karsilikli birbirini kisitlama egilimindeyken
cevrelerinden de ayni fedakarligr bekledikleri goriimustir. K2 ve K12 kodlu
katilimcilar; gevrelerinin sosyal yasamlarina devam etmelerinden yakinmiglardir.
Yakin cevrelerinin de kendileri gibi kisittanmasi ve hasta odakli yasamasi
gerektigini savunmuslardir. Hatta K2 kodlu katilimci sosyal yasamina devam

eden arkadasglarini hayatindan g¢ikarttigini aktarmigtir:

K2: “Esimin arkadaslari vardi. Ne olursa olsun bizi arayacaksiniz iste séyle
béyle. Duydum ki simdi Kusadasi'nda tatile gitmis. Siliyorum tabii! Ben sildim
mi bitti benim igin isin kolayini éyle gordiim kafamda duracagina sileyim
telefondan gitsin, degmez.”

K12: “Yani herkes ¢ok (ziildli ama ¢ok yakinlarin disinda ¢ok fazla gelen
giden ya da yardimci olan bir sey olmadi. Herkes ge¢mis olsun dileklerini
iletti. Onun diginda hayat devam ediyor. Herkes tekrar hayatina devam etti.”

4.3.1.3. Palyatif Bakim Ekibinin Tavir ve Davraniglari

Saglik calisanlarinin tutumlari; hastalikla micadele eden, profesyonellere
(cogunlukla hekimlere) guven ihtiyaci igerisinde olan hasta ve aile Uyelerini
olumlu/olumsuz etkileyen 6nemli unsurlardan biridir (Gulcemal & Keklik, 2016).
Bu duruma 6rnek olarak K12 kodlu katilimci; hemsirelerin guler yluz gostermesini
psikolojik destek olarak tanimlamistir:

K12: “Yani bakim olarak s6yle psikolojik destege bence ihtiyacimiz var. Her

seyden 6te mesela hemgirelerin gliler yiizi ilgisi o kadar etkiliyor ki insani.

Biz 6nceki Onkoloji Poliklinigi'nde bir agri kesici séylerdik yani hemgire de

tabii ki calisiyor yoruluyor onu da anlamaya calisiyoruz ama hani insan

azarlayacak gibi bir seyi vardi yani tavri vardl. Burada ¢ok slkdir 6yle bir sey
yok burada daha giler yuzlt daha ilgililer.”
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K1 kodlu katilimci bir dnceki ifadeye benzer sekilde palyatif bakim ekibinin
davraniglarinin kendisini rahatsiz ettiginden bahsetmistir. Ozellikle ekibin
hasta ziyaretini belirsiz bir zamanda ve aniden yapmasinin kendisinde

tedirginlik uyandirdigini dile getirmistir:

K1: “Evet, bazilari geliyor mesela cikirt cikirt seyapiyorlar. Sana bile
seyapmiyorlar. Bazilari b6yle s6yleniyor. Buralarin hali ne. Habuki suraya
sadece seyimi koydum. Hasta yatmisti onu rahatsiz etmemek igin kenara
koymustum. Sabah da aticaktim. Bbyle arkadaslarima sey davrandilar. Ama
simdi hepsi 6yle degil. Hepsinin vebaline girmek istemiyorum. Bir tek o glinkdi
kisiler 6yleydi.”

4.3.1.4. llaclarin Yan Etkisi

Aragtirma kapsaminda katilimcilara psikolojik destek ile ilgili yasam deneyimleri
ve bakis acilari ile ilgili sorular yoneltiimigtir. Psikolojik destek almis olan aile
uyeleri kullandiklari psikiyatri ilaglarinin yan etkileri sebebiyle kullanmayi
biraktiklarini ve bu nedenle psikolojik destek almaya olumlu bakmadiklarini

belirtmiglerdir:

K3: “Ya aslinda psikologa gittim de bana ihtiyacin var demisti. ilag vermisti
ilag da bana yani yok Epilepsi hastasiyim zaten. Aldigim ila¢c da yan etki
yaptigi i¢in gerek gérmedim. Kendi kendimi daha giizel tedavi ettim. llag beni
nereye kadar tedavi eder? Anca beynimi uyusturur. ilaglar biraktiyim zaman
sonuclari daha kéti olacaktl. Kendi kendimi tedavi etmem. Bir de esim ve
cocuklarimin yardimiyla ailemin yardimiyla esimin dostumun yardimi ile
toparlandim. 3 sene zorluk ¢ektim ama toparlandim.”

K16: “Geldi evet. Geldi ama haplar ¢ok sey yapti. Beni mahvetti. Biraktim
zaten. Cok sigirdi beni ya. Yani devamli uyutuyor. Yani diinyayla hi¢ bagin
olmuyor. Atiyorsun hapi kafan bir diinya. Zaten uyuyosun. Kalktigin zaman
da afedersin mal gibisin yani. Dinya yansa umrunda degil. Ama seyini
goérdiim yani, faydasini gérdim.”

K17: “Hissetmedim. Ciinkii daha 6nceden de psikolojik tedavi gérdim.
Verilen ilaglar, kullanim slireci ¢cok salak gibi yapiyor insani. O ylzden
kullanmak istemiyorum tekrar.”

K23: “Yani sbyle bir sey var. Ben 6nceden aldim. Ama kayinvalidemin
hastaligi déneminde degil. Daha 6nceki zamanlarda aldim. Ve ben sabah
namazlarina kalkamadim uykudan dolayi. Ve beni o rahatsiz etti. Bir alti ay
aldim. Kendi doktor seyinde biraktim. Sonra bir daha alma ihtiyaci duydum.
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Aldim. Birakirken de ¢ok zorlandim. Béyle giin agsiri aldim biraktim aldim
biraktim. Bir daha da almak istemedim.”

Oztiirk (2008) psikiyatri hastalari ve ailelileriyle yaptigi calismasinda; ilaglarin yan
etkileriyle bas etme noktasinda bilgi eksikliginin dnemini vurgulamistir. Bu
arastirmada da benzer sekilde aile Uyelerinin psikiyatri ilaglarinin kullanimi, yan
etkileriyle bas etme gibi konularda yeterince bilgilendirilmedikleri ve dolayisiyla
ila¢ kullanimini terk ettikleri saptanmistir.

llaglarin yan etkilerinden sikayetgi olan K10 kodlu katilimci ek olarak; hastasina
bakmakta zorlandi§i icin psikiyatri ilaglarinin kullanimina devam etmedigini
belirtmistir. Dolayisiyla aile Uyelerinin hastalarini 6ncelikli olarak gérmeleri; kendi
tedavilerini ikinci plana atmalarina sebep olabilmektedir. Ayrica yine K10 kodlu
katilimcinin hastasina bakim verdigi suregte ¢ok fazla ilagla ugrastigi icin ilag

kullanimini reddettigi de dikkat cekmektedir:

K10: “Bence yardimci olmadi. Ben zaten sonra tekrar bir psikolojik destek
almak icin bir hoca ile gériismiistiim. Daha sonra bana bagka ilaglar da yazd..
Ama hasta bakima muhta¢ oldugu icin ilaglar bir ister istemez yorguniuk,
uyku hali yapti§i igin kullanmayi biraktim. Eski kullandigim ilaca devam
ediyordum. Onu da biraktim. Onu da igmiyorum bu kadar ¢ok hastane
ortaminda ilag ortaminda bulundugum igin hi¢hir sey icmek istemiyorum. Bu
hastaligi 6grendigimizden beri ayda 4 hafta varsa biz 3 haftasinda
hastanedeyiz zaten.”

4.3.1.5. Hastalik ve Hastane Sureclerinden Kaynakl Stres Faktorleri

Aile Uyeleri; hastanin hastaligi sebebiyle yasadidi depresyon ve 6fkesiyle basa
cikma, hastaligin seyrine iligkin belirsizlik sebebiyle stres ve bakim verme gibi
bircok zorlukla micadele etmektedirler (Vachon, 1998). Bu dogrultuda
katilimcilar; hastaligin getirdigi stres faktorleriyle basa c¢ikma noktasinda
zorlandiklarini ve destek ihtiyaci duyduklarini dile getirmiglerdir. Alzheimerl
hastaya sahip K1 kodlu katilimci hastaligin farkl evrelerden gectigini ve her
evrede ihtiyaglarinin degisebildigini aktarmistir. Katilimcinin anlatisindaki “o an
dedim ki acaba siksam mi bogdazini!” ifadesi; yagsami olumsuz etkileyen ve
palyatif bakima ihtiya¢ doguran hastaliklarda bakim veren aile Uiyesinin psikolojik
olarak ne kadar zorlandigini agik sekilde ortaya koymustur:
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K1: “Aslinda mesela ben de annem babam da bakilirken biraz daha psikolojik
destege, bunun kabullenilmesiyle ilgili bir destek almamiz gerektigini
disiindyorum. Clinkd bu ileri diizeye gelene kadar o gecis evrelerinde bazen
¢ok akli baginda olabiliyor bazen olmayabiliyor. Yani bunun bir hastalik
oldugunu kabullenmek zor oluyor. Ve bunun igin de bir psikiyatrik destek
gerekebiliyor. Bir yerden sonra sinirlerin yipranabiliyor. Biz de insaniz.
Mesela bir giin gbyle bir olay oldu. Babaannemi banyo yaptiriyorum. Banyo
yaptirirken babaannem birden ¢ok giddetli bir yumruk atti bana. Tam béyle
beklemiyordum. Ki kendim de bana dokunulmasini seven bir insan degilim.
Birden boyle yapinca ¢ok sinirlendim. O an dedim ki acaba siksam mi
bogazini! Ama gey olarak degil hani acik net ifade etmek icin séyledim siddet
olarak degil. Derin nefes aldim disari ¢iktim. Clnkii insanim birden sey
olabilir diye hemen ¢iktim. Ama aslinda bu stlrecte bizi nelerin bekledigi biraz
daha anlatilsa. Sonunda onunla ilgili. Clinkii néroloji uzmani Alzheimer diyor
yolluyor. Ama psikolojik olarak sey yok. Hatta bir ara ¢ok sinirlerim bozuldu.
Acaba psikologa mi gitsem dedim. Ama Oyle bir sey yoktu yani.”

K16 kodlu katilimcinin ifadesinde hastalik ve hastane slreclerinde garesizligin
kendisini en gok yoran stres faktori oldugundan bahsetmigtir. Katilimcinin annesi
tedavisi olmayan ve yasam sonu bakimi alan bir kanser hastasidir. Uzun
zamandir ayni surec¢te olmasina karsin katiimci durumu kabullenemedigini ve

psikolojik olarak surecte zorlandigini dile getirmigtir:

K16: “Yani evet disdndyorum. Evet yani. I1 yakinlarin da yani psikolojik seyi
oluyor. Demin de dedigim gibi yani hastan orda yatiyor. Bir tedavisi yok bir
seyi yok. Elinden bir sey gelmiyor. Bu insani ister istemez yipratiyor yani.
Yani yipratiyor. Mesela 2-3 sene énce enfeksiyon kapti devlet hastanesine
gétirdik, doktor bizi c¢agirdi. Dedi ki baktim geveliyor. Dedim ki biz
hastamizin durumunu biliyoruz. Yani bize neyse onu s6yle. Dedi ki yani bir
umut yok dedi. Yani o an zaten bitiriyorsun yani. Tamam hazirsin ama en
sonunda Kkargindaki annen. GCo&kiyorsun. Moralman psikolojik olarak
bitiyorsun yani. Evet hasta yakinlari da hasta kadar olmasa bile bu sirecte
psikolojik olarak yipraniyor yani.”

Aile Uyeleri; palyatif bakim Unitesinde refakatci olarak kaldidi sirecte hastalarinin
beslenmesi, temizligi, ila¢ kullanimi gibi bircok sorumlulugunu Ustlenmektedir.

K20 kodlu katilimci bu sorumluluklarin kendilerini psikolojik olarak zorladigindan

bahsetmigtir:

K20: “Kabullenmek gerekiyor. Hani hastalar da kabullenmiyor e hasta
yakinlari da birgok seye yetismeye calistigi icin psikolojikmen de ¢6kliyor. O
anlamda sikintilar yagiyoruz.”
Palyatif bakim; hastanin vefat etmesinden sonra da devam eden bir surectir.
Kayip sonrasi aile Uyelerine yas danismanhdi verilmekte ve yeni yasamlarina

adapte olmalar icin aile Uyeleri desteklenmektedir. K24 kodlu katilimcinin
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ifadelerine  bakildiginda kayip sonrasi yas danigmanliginin  6nemini
gorebilmekteyiz. Katiimcinin hem annesi hem kardesi palyatif bakim hastasi
olarak tedavi gorlrken annesi vefat etmis, kardesi bakim hizmeti almaya devam
etmistir. Katihmcinin henldz yas surecini tamamlayamadan refakatci rollnd
ustlendigi gordlmastur. Katilimcinin ifadesinde; sitrecten hem fiziki hem de

duygusal olarak olumsuz etkilendigi dikkat ¢ekmigtir:

K24: “Adama dedim ki izin al gel. Hastanelerde benim basim déniyi. Annem
oldiikten sonra bi rahatsizlik oldi bende. Doktor diyi sey sinir krizi gegirdin
diyi. Uzilddm Gzdlddm Gzdldim verdi bada ilag ilagla da dokundi baga.”

Aile uyeleri palyatif bakim Unitesinde hastalariyla birlikte kaldiklari icin diger
hastalarin da yipratici sureglerine taniklik edebilmekteler. K15 kodlu katilimci;
hastane ortaminda olmanin, diger hastalari ve hasta yakinlarini gormenin
kendisini duygusal olarak zorladigindan bahsetmistir:
K15: “lllaki sey oluyor hani ne bileyim hastane ortami sikici oluyor ister
istemez hani hem hep surekli hastalari gériiyorsun hem burada cesit ¢esit

hastaliklarla ugrasan insanlar oluyor. Aglayan sizlayan hasta yakinlari da
ayni sekilde éyle. Psikolojik olarak insan bi degisiyor.”

K5 kodlu katilimci tedavi gordukleri hastanenin ikamet ettikleri ilde olmasinin
kendisini psikolojik olarak rahatlattigindan bahsetmistir. Onceki tedavi gérdiikleri
hastane bagka ilde oldugu icin fiziki ihtiyaglarini kargsilamakta zorlandigini dile
getirmigtir. Ayrica katilimcinin “gelen kimse yoktu” ifadesinden sehir disinda
tedavi géormenin aile Uyelerinde sosyal destek ihtiyaci olusturdugu sonucuna

varilabilmektedir:

Kb5: “Olabilir tabii diyorum ya iste hani ¢ok zor. Uzaktan gelen vardir. Uzak
seyden gelen var degil mutlaka ihtiyaclari vardir. Ben mesela K.'da (sehir
adi) kalirken S. Devlet Hastanesi'ne kaldik gergekten ¢ok zorlanmistim.
Baska sehirden geldik bir evimiz orada olmadigi i¢in esimin ¢amasirlari var.
Ellerimde yikiyor. Bahgede kurutuyordum. Hi¢ kimse yok o sehirde
evdekilere fazla duyurmadim da duyurmadan agliyordum yani. Cinku gelen
kimse yoktu ama simdi burada herkes burada oldugu igin psikolojik olarak
¢ok rahatim.”
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4.3.1.6. Hizmetlere Erigim ve Bilgi Eksikligi

Psikolojik destek alma hususunda aile Uyelerinin anlatilarindan yola ¢ikildiginda
alanla ilgili bilgi eksikligi oldugu ve hizmetlere erisimde zorluk yasandigi
gorulmasgtur. Psikiyatri servisi, psikolog ile gorugme, randevu sistemi gibi birgok
konuda yetersiz bilgiye sahip olan aile Uyeleri hizmetlere erisimde zorluk
cektiklerini aktarmiglardir. K1 kodlu katihmci hastanenin psikolojik destek
surecleriyle ilgili kendilerine bilgi aktariimadigindan yakinmigtir. Ayni zamanda
“psikologa gidip ne dicem?” sorusuyla hizmetlere iligkin yanlis algiya sahip
oldugu dikkat cekmigtir:

K1: “Ben aslinda o sira biraz ailem karsiydi. Biraz bu sey simdi seye de

cekindim psikologa gidip ne dicem? Benim babaannem Alzheimer da bazen

¢ok yipraniyorum. Diyemicegim igin hani. --- Yani aslinda insanlara bilgi

verirken sadece maddi yénden iste mesela evde bakimla ilgili bir siirti bilgi

var ortalikta. Nasil diyim belediyeden nasil yararlanabilirsiniz. Hep maddi

ybénden var. Aslinda psikolojik yénden bir destegin seyi yok. Gériindir
kilmiyorlar.”

K2 kodlu katihmci bir énceki ifadede de bahsedilen psikolojik destege yonelik
yanlis algiyla ilgili disuncelerini su sekilde aktarmigtir:
K2: ‘illaki ya. Bence Tiirkiye'de yasayan her insanin bir sekilde psikolojik
destek almasi lazim. Ciinki bizde maalesef sey var. Psikolojik destek

deyince ben deli miyim diyor. Ya arkadag ne alakasi var. Her psikologa giden
deli mi oluyor? Destek aliyorsun. Konuguyorsun.”

K9 kodlu katilimci psikolojik destek alip almadigina iligkin soru yoneltildiginde
destek almak istediginden fakat nasil yapacagini bilmediginden bahsetmigtir.
Gorusmenin bitiminde katilimciya hastanenin psikiyatri servisi, psikolog ve sosyal
hizmet uzmanlarinin goérev ve sorumluluklari ile ilgili bilgi aktarimi saglanmistir.
Hizmetlere iligkin bilgi aktarimi saglanan katilimci aile Uyelerine de psikolojik
destek hizmeti sunuldugunu bilmedigini iletmistir. Dolayisiyla bu noktada énemli
bir eksiklik aile Uyelerinin ve hastalarin sahip olduklari haklara yénelik yeterince

bilgilendiriimemis olmasidir:

F: “Hi¢ psikolojik destek almis miydiniz?

K9: Almadim. Ama almak i¢in ne yapmak lazim?”
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Hizmetlere erigimi yalnizca bilgi eksikligi veya yetersiz bilgilendirme degil hastane
sureclerinden kaynakl zorluklarin da engelleyebildigi goriimustar. K23 kodlu
katihmci kayinvalidesinin son donem kanser hastasi oldugunu ve hastaligini
bilmedigini iletmigtir. Hastaligin1 sdyleyip sdylememe, surece hem hastayl hem
de kendilerini hazirlama noktasinda psikolojik destek almak istediginden fakat
talebinin reddedildiginden bahsetmistir. Arastirmanin temel aldigi problemlerden
biri olan “palyatif bakim strecinde ailelerin g6z ardi edilmesi” durumu katilimcinin

ifadelerinde agikga gortulmustur:

K23: “Ben istedim. Onkolojide vardi. Ben dedim ki gittim. Hastami gétlirmek
istemedim. Hastam hastaligini bilmedigi icin. Ona nasil davranmamiz
gerekiyor nasil yapmamiz gerekiyo. Ben ordan bilgi istedim. Biz dedi sadece
hastayla konusuyoz dedi. Dedim heralde bu sey béyle gidiyo bu slireg. Bizim
hastalara nasil davranmamiz gerekiyor? Ben bunu 6grenmek istiyorum.”

4.3.2. Sosyal Boyut

Sosyal Yagamdan Kopma

Aileden Kopma
Sehir Disinda Tedavi Gorme
Rollerin Deg|§|m| /
Sosyal Boyut Kadin Olmak
Cevreden Beklentiler \ \

Diger Hasta Yakinlariyla iletisim Kurmaya Olumsuz
Bakma

Sirecten Kazanim Elde Etme

Diger Hasta Yakinlariyla iletisim Kurmaya Olumlu Bakma

Sekil 11: Sosyal Boyut Alt Temalari
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4.3.2.1. Kadin Olmak

Kadin olmak; yasanilan toplumun sosyal kabullerine gore sekillenen bir olgu
olarak kargsimiza ¢gikmaktadir. Toplumun kadin ve erkege belirli roller bicmesi ve
bu rolleri her iki cinsiyetten de kabul ederek yagsamini surdirmesini beklemesi
toplumsal cinsiyet olarak adlandiriimaktadir (Akin, 2007). Turk toplumlarinda
toplumsal cinsiyet rolu olarak bakim verme sorumlulugu erkeklere oranla

kadinlara daha ¢ok yuklenmektedir.

Kadin olmak alt temasi; katiimcilarin “kadin olmalarindan kaynaklanan”
sorunlarina yonelik verdikleri cevaplari igermektedir. Arastirma sorulari icerisinde
kadin veya erkek olmak Uzerine sorular yer almamasina ragmen kadin

katilmcilar cinsiyetlerinden oturt sorun yasadiklarina vurgu yapmisladir.

K10 ve K20 kodlu katilimcilar kadin olduklari igin fiziksel gl¢ gerektiren islerde
zorladiklarindan bahsetmislerdir. K10 kodlu katilimcinin ifadesinde ek olarak;
bakim vermenin kadinlarin bir gorevi olarak goértlmesi sebebiyle fikrinin
alinmadan hastayla birlikte hastanede yatmaya zorlanmasi durumu dikkat
cekmigtir. Yine ayni ifadede erkeklere evin gecimini saglama rolunun

yuklenmesinin kadinin hastayla ilgilenmesini zorunlu hale getirdigi saptanmistir:

K10: “Simdi mesela altinda bezi oldugu igin hani bir erkegin glict ister
istemez simdi ybéntemi de bilmedigimiz igin bir hasta bakici kadar bir erkegin
glcine ihtiyag duyuyoruz. Yani o erkek abim oldugu igin, abimin de kendi
sorumluluklari oldugu igin, bir de annemin sorumluluklarinin (stesinden
gelmek; onun igin zor oluyordu. Okey kabul ediyorum ama herkes igin zor
oluyor zaten. Benim igin tabii ki zor oluyor ama igte hani en azindan burada
doktor kontroliinde olmasi falan bana sagma geliyor. Konuyu uzatmamak icin
yani igte tartisma yapmamak igin onun igin geldim yani bagka bir sey degil.”

K20: “vee 111 hani esimle birlikte kaldiriyoruz. Kadin ve erkek glict, kuvveti
diye bir sey var. Ona kesinlikle inaniyorum. Su sira sirtim, kollarim agriyor.
Kendim 11 belime agri giriyor. O anlamda kendiniz de hasta olmaya
basliyorsunuz. Sikinti yasiyorsunuz. Ama iste dedigim gibi yapilacak bir sey
olmayinca da mecburen katlaniyorsunuz.”

Kadina yonelik toplumsal cinsiyet rolleri; gocuk dogurmak, bakmak, buyutmek,
evin temizligini yemeklerini Ustlenmek Uzerine kuruludur (Gultekin, Gulnes,

Ertung, & Simsek, 2013). Dolayisiyla kadinin refakat¢i konumunda olmasi
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durumunda hem ev hem de hastanedeki sorumluluklarini ayni anda yiritmesi
beklenmektedir (Guner, ve digerleri, 2006). Bu durum da kadinin birgok

sorumlulugu ytiklenmesine ve yipranmasina sebep olmaktadir:

K20: “Cocuklari okula da kendim gétiiriip getiriyorum. Servise vermiyoruz.
Ayni zamanda kayinvalidemin yaninda durmam gerekiyor. Ev, ¢ocuk, esim
caligiyor, sabah 5.30 aksam 18.30 trafikten dolayi ve birgok yiik benim
lizerimde. Psikolojikmen de insan yipraniyor. Cocuklarim kliicik. Biri birinci
sinifta 7 yasinda digeri 17 yasinda.”

K21: “(sessizlik) alistik artik (gdliiyor). Yorulmaya alistik artik heralde. Eve
gidiyom evde ugrasiyom buraya geliyom burda udgrasiyom. Ev daha zor
sanki. Evde daha c¢ok ayaktayim. Evde cocuk var, kaynatam var. Evde
yemedi yapiyom seyapiyom yine buraya geliyom.”
Baska bir ac! ise kadinin “es” olma rollidir. Ozellikle ataerkil toplumlarda kadinlar
“iyi bir es olma” ve “iyi bir anne olma” sorumluluguna sahiptir. Hatta kadin aile ile
Ozdeslesmekte ve “aileyle anlam kazanmaya baglayan” pozisyonunda
gorulmektedir (Bingo6l, 2014). K24 kodlu katilimci hastasina tek basina
bakmasinin sebebi olarak kiz kardesinin, esinin onu bogamasindan korkmasi
oldugunu soylemistir. Ayrica yine kadin olmalarindan kaynakl ailede goz ardi
edildiklerinden ama ailenin saglik sorunu yasadiginda bakim verenin yine kadin

olmasi durumundan bahsetmisgtir:

K24: “Bunun gok yarasi vardi. Balgami vardi. i§reniyolar oni. Kiz kardeslerim
var onlarin kocalari istemedi. O oldi bu oldi. Allah razi olsun benim adama
dedim ki bak bunlari ben bakacagim. ister bosa beni ister bosama. Hi¢ fark
etmez benim icin. Ben bunlara bakayim. Beni bosarsan blitlin kdylli sana
gller. Kiz kardesim dedi beni kocam bosar ben bakamam dedi. --- Annem
erkek cocuklarina ¢ok dliskiinidi. Anne derdim bak ayirma. Anne kizi da
erkegi da ayni tut ayirma. O kizlari pek seyapmazidi. llle de erkek
cocuklariyidi. Ug sene baktim oni. Hangi oglu geldi yanina? Geldile mi?”

Yukaridaki ifadede kadinin aile olma statisunu kaybetme korkusu dikkat
cekmektedir. Kadinin kendi hastasina bakma sorumlulugunu yuklenebilmesi yine
sadik bir eg olarak erkegin kabuline baghdir. Erkegin kabul etmedigi durumlarda
kadin, iyi bir evlat olmak yerine toplumsal cinsiyet rollerine uyumlu olacak sekilde
iyi bir es olmayi tercih etmektedir. Katilimcinin “Hangi oglu geldi yanina?” sorusu
da aslinda kadinlarin ataerkil toplumlarda erkek ¢cocuk dogurma ile baglantili

olarak ylksek deger gérmelerinden kaynaklanmaktadir (Diykanbayeva, 2011).
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Soyun devamini saglayan ve kadinin arkasinda bir gug¢ olarak gordugu erkek
cocuk; annenin bakima ihtiya¢ duydugu suregte kiz gocuklarinin bakim veren

rolind Ustlenmesiyle birlikte geri plana itiimektedir.

Evin annesinin hasta bakim sorumlulugunu yuklenmesi durumunda; evde
bulunan kiz ¢ocuklarinin toplumsal cinsiyet rollerini devam ettirdigi saptanmisgtir.
Bu duruma oOrnek olarak; asagidaki ifadede evin kiz ¢ocugunun K23 kodlu
katihmci hastanede yattigi sure boyunca evin annesi olma rolinu ustlendigini
gormekteyiz:
K23: “Yani hizmet yapmakta zorlanmiyorum ama hani bazen cocuklarimi
dastiniyorum. Ee 7 yasinda kizim var ikiye gidiyor. Ikinci sinifa gidiyor.
Universite okuyan onunla ilgilenmek zorunda. Sabah kalk sagini tara
yemedini yedir kaldir onu hazirlayip gétir. Ama simdi okul baglayacak iste.

Su an onu dlsinidyorum nasil yapicaz. Pazartesi kizimin (liniversitesi
basliyo. Ondan sonrasini bilmiyorum yani bu zamana gada geldik.”

4.3.2.2. Sosyal Yasamdan Kopma

Bakim sorumlulugunu ustlenen aile Uyeleri, zamanlarinin bayuk ¢ogunlugunu
hastaya ayirdiklari igcin sosyal yasamlarindan kopmaktadirlar (Karakaya &
Isikhan, 2020). Arastirmaya katilan aile Uyelerinin hastalariyla birlikte palyatif
bakim Unitesinde hastane odasinda vyatili kalmalari sosyal izolasyonu
beraberinde getirmektedir. Hastasinin bakim ihtiyaclariyla birebir ilgilenen aile
uyeleri odadan uzun sure ayrilamadiklarini ve dolayisiyla kendi yagsamlarina vakit
ayiramadiklarini dile getirmiglerdir:

K7: “Hayatimiz diye bir sey kalmadi ki. Hayatim sadece babam. 24 Mayis'tan

bu yana benim kizim var dort buguk yasinda, oglum var, Tokat'ta biraktim

mesela. llk kardegimle annemdi yaninda sonra ben geldim ama sadece iste

babamin iyi olup ¢itkmasi igin bir seyler yapiyorum sadece. Glinliik hayatim
kalmad..”

K12: “Yani bir de ¢ogu vaktim hastanede geciyor. Pek bir seyim olmuyor yani
sosyallesmeye ya da bagka bir seye.”

K11: “Bir zorlugu yok. Iste sey; hayat kalitesi agirlasiyor. Hiz diisiiyor. Yagam
hizimiz  digtiyor. O merkezde yasadigin icin kahvaltini ona gére
ayarliyorsun. Yemek ona gére ayarliyorsun. O merkezde yasiyorsunuz.
Onun uydusu gibi oluyorsunuz.”
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K22: “Suanda kéyde olmak isterdim yani. Ladik’ten geliyoruz biz. Orayi

6zledim. Benim orda glvercinim var. Seyim var. Kedim var kbpek var iste.

Hani ugrasiyoruz 6yle. Evin isi su bu yani.”
Hastalarini yalniz birakamamalarinin yani sira hastanelerin kurallari da aile
ayelerini kisitlayan bir etken olarak karsimiza ¢gikmigtir. Kurallarin hem guvenlik
hem de pandemi kosullarinda saglik dnlemleri ¢cercevesinde getirildigi fakat aile
dyelerini zorladigi goérilmustir. K18 kodlu katilimci kisitlanmis olma durumunu
su sekilde ifade etmisgtir:

K18: “tabi ki. Yani bir bardak ¢ay icmeyi 6zledim. Burada her sey yasak. O

yasak bu yasak. Asagidan alip getiriyorsun o zamana kadar soguyor zaten.
Hani inemiyorsun vaktin olmuyor. Yani 6zledim. Her seyi 6zledim.”

K8 kodlu katiimci; hastanede refakatgi olarak kalmasinin  6zgurliguna
kisitladigindan bahsetmistir. Ayrica “burayi halledelim sonra yapariz o isleri’
ifadesinde kendi sosyal yasamini ikinci plana atmasi dikkat ¢ekicidir:
K8: “Ailemle beraber vakit gegirmek var tabi. Disarida 6zgir oluyorsunuz
biraz daha. Onu 6zliyor tabii insan. Birakip gidemiyorsunuz bir yere. Onu
6zlliyorum. Onun disinda da cok 6zledigim bir sey yok. Bltin konsantre
burada olunca hicbir sey aramiyorum yani. Cok aktivitem var aslinda benim;,
sosyal aktivitem de biraktik artik yani. Burayi halledelim ondan sonra yapariz
o igleri.”
Aile uyelerinin yalnizca hastanede refakatci olarak kaldiklari i¢in degil, K2 kodlu
katiimcinin ifadesinde de goéruldigu gibi sucluluk duygusu sebebiyle de sosyal
yasamdan koptuklari goralmusgtar:
K2: “Daha bbyle sakin, icine kapanik. Daha énce ¢ok gezerdim. Gezmeyi
seven bir insandim. Belki eve karsi sorumluluklarimi fazla yerine
getiremedim. Kendi ag¢imdan. Simdi tam tersi oldu. Evden ¢ikmak

istemiyorum. Egsime ne yapabilirim, son glinlerinde onu nasil mutlu ederim
bunu diigindyorum. Surda bile eve gitmek istemiyorum.”

Ailede hasta bakimi ustlenen kiginin evde bakim verdikleri suregte de sosyal
yasamlarina vakit ayiramadiklari saptanmigtir. K20 kodlu katilimci; hastasinin
yataga bagimli olmasi sebebiyle kendisinin de sosyal aktivitelere katilamadigini
su sekilde dile getirmistir:

K20: “Kendim igin ciddi anlamda sikinti. 111 ¢linkii sonugta béyle bir sey var

size muhtag, kendisi kabullenmiyor. Cok sikinti bir sey. Birgok seye

gidemiyorsun. Belki bir komguya kahve igmeye bir saatligine gidebilirdim. Su
an icin degil de genel éncesi igin. Gidemiyorsun artik. Ya da iste bazen hep
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beraber bir yere gitmek istiyorsun hava guzel oluyor. Ama o hasta oldugu
icin ¢ikmak istemiyor gelmek istemiyor. Cok zorlu hallerde c¢ikartabiliyoruz
ikna edip.”

4.3.2.3. Aileden Kopma

Aileden kopma temasinda palyatif bakim hastasi bulunan ailede yasanan
ayriliklara yonelik ifadelere yer verilmistir. Aileden kopma durumu refakatci
konumundaki aile Uyesinin evden ayrilmasi veya kendi ailesine vakit
ayilramamasiyla sinirlandiriimamakla beraber hastanin ailesinin  kendi

icerisindeki kirilmalari, ayrilmalari ve ¢atismalari da icermektedir.

Katihmcilar; palyatif bakim hastasinin bakim sorumlulugunu Ustlenmeleri
sebebiyle kendi ailelerine, eslerine ve c¢ocuklarina vakit ayiramadiklarindan
bahsetmiglerdir. Zamanlarini 6nemli ol¢gude hastanede geciren katilimcilar;

ailelerinden mecburi bir kopma yasadiklarini aktarmiglardir:

K5: “E tabi es, ¢cocuk evde. Onlar evde. Bitiin gun burada oluyorsun. Arada
iniyorum igte bir hava alip geliyorum.”

K6: “Cok etkiledi yani ¢cok ¢ok etkiledi. Evimizde ¢ocuklarimiz kaldi evierimiz
kaldi. Annem burada. Acaba ne olacak daha mi iyi olacak daha mi geriye
gidecek? Hep bir belirsizlik. Bir yerden iyi ediyoruz bir yerden sorun ¢ikiyor
bir tarafi yara oluyor onu gevirme etme yani bir tarafi gidiyor yani.”

K7: “Hayatimiz diye bir sey kalmadi ki. Hayatim sadece babam. 24 Mayis'tan
bu yana benim kizim var dért buguk yaginda, oglum var; Tokat'ta biraktim
mesela. ilk kardesimle annemdi yaninda sonra ben geldim ama sadece iste
babamin iyi olup ¢ikmasi igin bir seyler yapiyorum sadece. Glinliik hayatim
kalmad..”

K8: “Performans acisindan biraz zorlandim. Sporcu olmama ragmen bayagi
etkiledi. Psikolojik agidan zorlaniyorsunuz, ailenizden ayri kaliyorsunuz. Bir
buguk aydir ayriyim ben. Cocuklar var, egin var. Onlar hep evde. Hi¢
birakamiyorsun. Hep bagindasiniz. Bu biraz bizi etkiledi. Ailemi de etkiledi,
beni de etkiledi. Ama yapacak bir sey yok.”

K23: “Simdi mesela kizimdan ayrildim geldim. (agliyor) Sariliyim anne sana
dedi. Anne seni evde gérmek ne kadar glizel bir sey dedi (aglamaya devam
ediyor). Onlara Gzdldim yani. Yoksa hani illa evde olayim ben neden
hastanedeyim demedim yani. Sadece onlar orda beni bekledikleri igin
tzdlddim.”
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Hasta bakimi hem stresli hem de agir bir yuktur. Dolayisiyla bu yukun tek bir aile

uyesinde toplanmasi aile igerisinde sorunlara yol agabilmektedir.

Palyatif bakim hastalari kendi bakimini yerine getiremeyecek durumdaysa devlet
tarafindan “bakim ayligi” baglanmaktadir. Aylik gelir olarak goérilen bu devlet
destedi icin kimi zaman aile igerisinde ¢atismalar yasanabilmektedir. K24 kodlu
katilimci; bakim ayhgini almak isteyen kardesinin iki hastalarini (annesi ve kiz
kardesi) da bir odaya kapattigini ve kendisinin hastalari orada bakimsiz halde
buldugunu aktarmistir. Aile icerisinde hastalara kimin bakacagi konusu buyuk
sorunlara yol agmig hatta katihmci; yengesinin kendisine bicakla saldirdigini, su
an aralarinda surmekte olan bir dava oldugunu anlatmigtir. Dolayisiyla hasta
bakimi aileleri yalnizca etkilesimin kisitlanmasi seklinde degil ¢cok daha ciddi
boyutlarda etkileyebilmekte ve kopmalara sebep olabilmektedir:
K24: “Uziintii. Hastalar (ziintii yani. Caresizluk. Yatayi hasta bisey
yapamayisin. Bunlari mesela ev habdyle uzun en arkada ardiye var onlari
kapattile oraya. Bir sey istedile mi sus(bagirarak) vuriyile. Caresuzluk da.
Annemin gozleri gérmeyi bu zaten yuriyemiyi. Bunlar duruyi a¢ midile susuz
mmidile. Ben nasil birakayim olari. Kardesim dedi sanane zaten 6lecekler
sen s... ol git. Dedile baga. Tabanca cekti baga. Dedim ben senin
tabancandan mi korkacam. Ondan sonracigima karisina dedi ben tutayim

da sen kes oni. Karisi beni kesecek hebir abim de tuttu oni. Kari beni
kesecegine kesti abimi.”

4.3.2.4. Rollerin Degigimi

Aile Uyesinin hastanede uzun siUre kalmasi aile igerisinde rol degisikliklerine
sebep olabilmektedir (Polat & Atamer, 2020). Ozellikle anne roltiindeki kisinin
hasta olmasi veya refakat¢i olarak evden ayrilmasi; aile igerisindeki rol
degisikliklerini onemli olgude etkiledigi saptanmistir. K10 kodlu katilimcinin;
annesinin hasta olmasiyla evin anne rolunu Ustlendiginden bahsettigi ve
anlatirken duraksayarak gozlerinin doldugu goériimustur. K23 kodlu katilimcida
ise refakatci konumunda olan annenin evden ayrilmasiyla evin en buyuk kizinin
anne rolint Ustlendigi dikkat cekmistir. Dolayisiyla aile Uyesinin hasta olmasi
veya bakim veren olmasi durumlarinda aile igerisindeki rollerde degisim

yasandigi sdylenebilmektedir:
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K10: “O zaman o benim annemdi. Simdi ben onun annesiyim. Roller degigti.
(gbzleri doldu, duraksadi) .”

K23: “Yani hizmet yapmakta zorlanmiyorum ama hani bazen gocuklarimi
disiiniiyorum. Ee 7 yasinda kizim var ikiye gidiyor. Ikinci sinifa gidiyor.
Universite okuyan onunla ilgilenmek zorunda. Sabah kalk sagini tara
yemedini yedir kaldir onu hazirlayip gétir. Ama simdi okul baglayacak iste.
Suan onu diigtinliyorum nasil yapicaz. Pazartesi kizimin (iniversitesi basliyo.
Ondan sonrasini bilmiyorum yani bu zamana gada geldik.”

4.3.2.5. Cevreden Beklentiler

Cevreden beklentiler alt temasinda; refakatci konumundaki aile Gyesinin yakin
cevresinden ihtiyac duydugu beklentiler islenmistir. Beklentiler aile Uyesinin
yasadi§i strecin 6znelligine gore degisiklik gostermektedir. Ornegin; K2 kodlu
katilimci ¢evresinin kendisini aramasi ve ihtiyacglarini sormasi beklentisindeyken
K7 kodlu katilimci ¢ok fazla aranmaktan ve agiklama yapmak zorunda kalmaktan
yakinmigtir. K12 kodlu katilimci ise gevresinden yalnizca onu anlamalarini
bekledigini dile getirmigtir. Dolayisiyla beklentilerin aile Uyesine gore degistigi
soylenebilmektedir:

K2: “Aile gevremden yeterli destek alamiyorum, kiziyorum da ¢linki bu
herkesin basina gelebilecek bir sey bir laf var ya ates diistiigi yeri yakar diye.
Cok sevdigimiz insanlar vardi dostum diye maddi durumum ukalalik gibi
olmasin ama bir ara ¢ok iyiydi o zaman telefonum hi¢ susmazdi simdi hig
calmiyor. Uzun lafin kisasi herkes para peginde. Ben de dostluklarin hepsi
para icinmis simdi onu anlamig oldum. Bir bakima da iyi oldu.”

K7: “Telefonla hep soruyorlar burada. Artik kendimiz de yorulduk.Yani biraz
da koylu kesim ya. Soyle yapabiliyor mu? Bdyle yapabiliyor mu? Gegmis
olsun deyip kapatmiyorlar. O oluyor mu bu oluyor mu? Sadece kizimla
gortsgebiliyorum. O da rahatsiz. Clinkd dért buguk yasindaki hi¢ aramiyor
beni 18 yasindaki adliyor. Ddisinin hani. Genelde isim var deyip
kapatiyorum digerlerini.”

K12: “Cevremden Oncelikle beni anlamasini beklerim. O da pek olmuyor
yani. Bu sonugta kanser hastaligi su an felg geldi yatalak kivamda. Hani ufak
tefek iste ya ameliyat olsun ayaklansin iste ya da ila¢ kullansin ayaklansin
gibi bir hastalik olmadigi igin yani ¢evremin de bunun bilincinde olup bunu
bilmesini beklerdim. Bagka da bir sey beklemem yani ¢linkii gergekten
herkesin derdi kendine yetiyor yani.”

Katihmcilar; yakin gevrelerinin desteginin palyatif bakim strecinde hastalarina
bakabilmeleri icin 5nemli oldugundan bahsetmislerdir. Ozellikle kadin katilimcilar
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icin eglerinin hastanede kalmalarina izin vermesi 6nem arz etmektedir. Kadin
olmak alt temasinda da bahsedilen “es olma” roli geregi kadinlarin hastanede
refakatgi olarak kalabilmeleri eslerinin onayina baglidir. Ornek olarak; K3 kodlu
katilmci esi desteklemese hastanede kalamayacagindan soz etmistir. K9 kodlu
katilimci benzer gekilde enigtelerinin ablalarina izin vermesinin onu rahatlattigini
aktarmistir:

K3: “Tabii kardesinden maddi manevi destek gérmesen esinden gérmesen e

burada ben bir ay kaldim mesela esimle anlasamazsam beni burada

birakmaz. Bu sefer babamda aklim kalacakti bu sefer evde huzursuz

olacakti. Benim annem geydir tekerlekli sandalyede engelli mesela
kardesimin iki tanesi anneme bakiyor diyalogumuz kesilmedi yani ¢ok stikdir.”

K9: “Beni séyle sdyleyeyim yoran hicbir sey olmadi da kafana takilan bazi
seyler oldu. Séyle; annem Allah razi olsun enigtelerimden ablalarima hig
béyle gitme, etme, kalma demediler. Onu dememeleri cok hoguma gitti. Gidin
annenize bakin demeleri. Onun igcin kafama higbir sey takilmadi yani.

F: Eger izin vermeselerdi sizi en ¢ok bu mu yorardi?

K9: Evet beni ¢ok yorardi. Cinki benim elimden gelecek fazlasini
yapacagim illaki de. Clnkil benim hangi birimizin hanimi gelip de bakacak
ablalarimdan baska. Ablalarim da olmasa bliyiik ihtimalle bakici olurdu yani.”

Hastanede refakatci olacak aile Uyesinin evli kadin olmasi durumunda esin
onayinin 6nemli olduguna Onceki paragrafta yer verilmisti. Esi tarafindan
hastanede kalmasina veya sik sik ziyarete gitmesine imkan verilmeyen
kadinlarin ise aile i¢i sorunlar yasadigi saptanmistir. Dolayisiyla kadin
katiimcilarin ~ yakin ~ c¢evrelerinden  (6zellikle  eslerinden)  beklentileri;
desteklenmekten ziyade engellenmemektir. K14 kodlu katilimci; hastaneye
geldigi surecglerde esiyle tartistigindan ve aralarinda bu durumun sorun
yarattigindan bahsetmigtir. K24 kodlu katilimci da kiz kardeginin esinin onu

bosamasindan korkmasi sebebiyle hastaya bakmak istemedigini dile getirmistir:

K14: “Hasta olmasi. Benim buraya gidip gelmem beni ¢ok etkiliyor. Siirekli
babam cagirdidi icin igte hani fazla gidemiyom. Gittigim zaman da egimle
aramda tartisma oluyor. Strekli beni yollayasi gelmiyor. Hani ben gitmek
istiyorum. O yollamak istemiyor. Yani esimle de baya sorun yasadim gidip
gelme seyinden. Cok sik gidip geldigim icin. Esimle baya sorun yasadim
yani.”
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K24: “Bunun gok yarasi vardi. Balgami vardi. [§reniyolar oni. Kiz kardeslerim
var onlarin kocalari istemedi. O oldi bu oldi. Allah razi olsun benim adama
dedim ki bak bunlari ben bakacagim. ister bosa beni ister bosama. Hig fark
etmez benim igin. Ben bunlara bakayim. Beni bogarsan biitiin kbylli sana
gliler. Kiz kardesim dedi beni kocam bosar ben bakamam dedi.”

Son olarak ise katilimcilarin ¢evrelerinden bekledikleri; en az kendileri kadar
sorumluluk almalaridir. Uzun sireli tedavi gerektiren hastaliklarda aile Gyelerinin
en c¢ok ihtiyac duydugu sey sosyal destektir (Sentiirk, Bigcak, & Akga, 2018).
Sosyal destek bu noktada manevi anlamda yaninda olmaktan ziyade hasta
bakiminin fiziksel zorlugunu boligmek olarak nitelendirilmistir. K23 ve K24 kodlu
katilmcilar; ailede bakim yukunu tek baglarina tstlendiklerinden ve gevrelerinden

yardim beklemelerine ragmen karsilik bulamadiklarindan bahsetmiglerdir:

K23: “Ya ilgileniyor tabi ama her ailede yasandigi gibi bazi gelinleriyle hani
biraz arasi geydi. Yani onlar o yiizden ¢ok fazla gelis gidis onlar istemedi.
Daha ¢ok hani yine bir eltim var. Iki eltiyiz biz daha gok ilgilenen. Iki biiyiikler.
Bir tanesi ilgilenmek istedi ama séyle oldu sonucunda. Her hani seyimizde
sikintimizda bagvurduk gel diye hastaneye. Hani iste ¢ocuklar idare edemez
falan diye konusunda bizi seyapti. bir tanesi zaten kli¢liik ¢ocugu var onun
okula giden. Benim de var ama benim bir tane blyulk kizim var o ilgileniyor.
Tabi o da yoruldu. Hep yorulduk.”

K24: “2019dan beri burdayim. 3 yildir eve gitmiyorum. Gidemiyorum ki. Simdi
mesela eve gitmem lazim iki tene rapor istedi doktor. Kimse yok aha. Herkes
kabuguna cekilmis Magallah. Kimse gelmiyor. Cocuklar orda ¢alisiyo birakip
gelemeyiler. Anne diyi birakayim isi geleyim diyi ben samsunda nerden is
bulayim diyi. Cocuklarim yanimda olsa ben kimseye ihtiya¢ duymam.”

4.3.2.6. Suregten Kazanim Elde Etme

Surecten kazanim elde etme alt temasi; palyatif bakim Unitesinde bulunduklari
surecteki yasam deneyimlerini aktaran iki aile Uyesinin olumlu ifadelerinden yola
cikilarak olusturulmustur. K2 ve K20 kodlu aile Uyeleri yasadiklari suregleri
aktarirken diger katilimcilarin aksine surecin kendilerine olumlu katkilar
oldugundan soz etmislerdir. K2 kodlu katilimci esinin hastaligindan sonra hayatta
sahip olduklarinin kiymetini anladigindan ve sukrettiginden bahsederken K20
kodlu benzer ifadelere ek olarak hayata daha pozitif bakmaya basladigini dile

getirmigtir:
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K2: “Onceki yasantim... Iste bilemiyorum. lyiydik yani. Her sey ¢ok giizeldi
ama. Hayata bakis agim ¢ok degisti.

F: Mesela?

K2: Séyle séyliyim. Biriyle artik tartismaya bile girmiyorum. Normalde
sevmem de. Girdigim zaman bile, 6zlirlli bir ¢ocuk gérdigiimde bile Ya
Rabbim glikiir diyorum. Allah’im en azindan ¢olugum ¢ocugum iyi, diizgtin,
saglikli. Esim bak ne durumlara dstii.”

K20: “Baya. Birazi az (gliliiyor.) Baya kisitladi. Ama iste diger taraftan
bakiyorsunuz. Pozitif taraflarini gériiyorsunuz hayatin. Iste ne bileyim
cocuklariniz saglikli, esiniz saglikli kendiniz sagliklisiniz. Kimseye muhtag
degiliz. Kendimizi onlarla mi avutuyoruz bilmiyorum.”

4.3.2.7. Diger Hasta Yakinlariyla iletisim Kurmaya Olumlu Bakma

Palyatif bakim Unitelerinde hastalariyla birlikte kalan aile Gyelerinin birbirleriyle
benzer ihtiyag ve sorunlara sahip olduklari saptanmistir. Benzer sorunlari
yasayan insanlarin aralarinda gugclu bir iletisim ve bagd olustugu bilinmektedir
(Kucuker, 1993). Bu nedenle arastirma kapsaminda aile Gyelerinin; kendileri gibi
Unitede kalan diger aile Gyeleriyle iletisim kurmaya iliskin gérasleri alinmistir.
Arastirmaya katilan aile Uyelerine palyatif bakim Unitesinde kaldiklari stregte
diger hasta yakinlariyla iletisime ge¢gmek isteyip istemedikleri sorusu yoneltiimis
ve tercih sebeplerini agiklamalari istenmigtir. Aile UGyelerinin ¢odunlugu diger
hasta yakinlariyla gérismeye olumlu baktiklarini dile getirmiglerdir.

K4 kodlu katilmci; yasadiklari durumu kabullenebilmesi ve kendisini yalniz
hissetmemesi adina diger hasta yakinlariyla gorismenin iyi
hissettirebilecedinden bahsetmistir. K14 kodlu katihmci da benzer sekilde; ayni

surecgten gecen Kisilerle iletisim kurmaya olumlu baktigini aktarmistir:

K4: “E tabi rahatliyorum. Bu hastaligi sirf kendimde hissediyordum ama
digerlerini gériince diyorum ki bir bende degil. Yani normal diyorum. Yani
herkes bunu yagsiyor diyorum. Onlarla gériismek konusmak iyi geliyor yani.”

K14: “Neden? Clinkii onun annesi de kanser. Benim annem de kanser.
Isterdim. Hani oturup bir konusurdum. Hani bu ben nasil diigiiniiyorsam o da
oyle mi diigtintiyor diye. Hani ben nasil (ziiliiyorsam o da 6yle mi (iziilliyor
diye. Hani sorardim dgiliniirdiim yani. Belki birbirimizi anlariz. Ben nasil
Uziluyorsam o da oyle Gzaluyordur yani.”
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Hastalariyla birlikte palyatif bakim Unitesinde kalan aile tyeleri sosyal olarak izole
durumdadirlar. Ozellikle uzun slreli yatiglarda hastalari iletisim kurabilecek
durumda olmayan aile uyeleri; sohbet etmek, arkadas edinmek ve sosyallesmek

icin diger hasta yakinlariyla iletisim kurmanin dnemli oldugunu belirtmislerdir:

K6: “Tabii ki iyi geliyor, tabii ki. Yani arkadas edinmek her yerde giizeldir
bence. Yani surada tek basina yani sikiliyorsun. O mesela, o derdini
anlatiyor. Babam séyleydi. Mesela annem gséyleydi. Cok glizel oluyor yani
bence.”

K10: “Yani zaman gegsin sikilmayallm. Ben benim acimdan bdyle
konusuyordum ama tabii ki acilarina tabii ki (zildyorum. Ama yani bak
bizden bagka hastalar da var. Bizden daha kétiileri de var psikolojisine
girmiyordum.”

K15: “Benim agimdan ¢ok iyi oluyor ¢linkt dedigim gibi baska sohbet ettigim
kimse olmadigi icin. Gelen kigiler de sagolsun bazen hani konuskan dlizgiin
insanlar oluyorlar. Bazen hepsi ayni olmuyor. Ciinkii babam uzun siireden
beri yattigi igin ¢ok gelen giden oldu. Kimisiyle hani ters diisiiyoruz veya da
pek diyalogumuz olmuyor bazilariyla. Mesela hani diin 6nceki gtin taburcu
olan hasta yakiniyla mesela glizel sohbetimiz oldu. Hani beraber oturduk ¢ay
ictik ettik falan hani iyiydi yani. O bi benim igin bi sey oldu yani degisiklik oldu.
Normalde hi¢ yoktan hani bi konusabilecegim hani orda otururken babamin
yaninda basinda dururken hani sohbet edebilecedim bir insan olmus oldu.
Yani iyiydi en azindan kendi agimdan iyi oluyor hani bi degisiklik oluyor.
Sohbet edebilecegim bir kisi olmus oldu.”

K24: “Heralda. O bosaltiyi saga derdini. Sen bosaltiyisin oga derdini. Eskiden
bi adam oturmus ya gokyliiziine bakmis. Ne mutlu demis habu kusa demis.
Uctu gidiyi. Derdi yok biseysi yok. Annem ¢ok anlatirdi ¢ok bilirdi. Ordan biri
inmig oga demis ki onun da bir derdi vardir. Dertsiz kul olmaz. Herkesinki ayri
ayridir.”

K7 ve K22 kodlu katiimcilar kendilerinden daha agir hastaliga sahip hastalarin
yakinlariyla gériismenin onlara iyi geldigini aktarmislardir. iki katilimci da “beterin
beteri vardir” duslncesiyle kendilerini rahatlattiklarindan ve hallerine

sukrettiklerinden bahsetmiglerdir:

K7: “Sey oluyor; hani beterin beteri vardir derler ya. Béyle kendi derdin de
hafifmig gibi geliyor baskasininkini dinleyince. Zaten hani biz bu dénem
icinde annem de kardeslerim de isyan etmedik hep ¢ok sikir dedik. Ne
olursa olsun slikiir edecegdiz. Duyunca diyorum ki gercekten iyi ki stikretmisiz.
Kardesimle annemi de ben hazirladim yani buna. Yogun bakimda ¢linki
ylizde bir sans bile vermemiglerdi. Gin dogmadan neler dogar. Yeni bir giin
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dogacak. Mesela séylemigtik. Oradakileri de dinleyince dedim ki gergekten
¢cok hakliymisim.”

K22: “Tabii. Tabii ki iyi geliyor yani. Ben konusmayi ¢ok severim. Yani
onlardan da bilgi bir sey almayi da istiyorum. Yani siklr diyorum bizim
hastaya. Ben yandakini de gérdiim. Beterin beteri var daha diyorum. Bir tek
bizimkinin yara seyi var yani.”

Bazi aile uUyeleri de iletisim kurmanin bilgi aktarimi igin firsat oldugunu
belirtmiglerdir. “Benzer hastalija sahip olan aile tyeleri kendilerinden farkl olarak
neler yapiyor?” “Hastalarina iyi gelebilecek yeni bir bilgi edinebilirler mi?” veya
“‘Bagka bir hastaliga sahip olan kisilerin surecleri nasil ilerliyor?” gibi farkh
konularda bilgi aktariminin kendileri i¢in faydali olabilecegini dile getirmiglerdir:
Yilmaz ve Candan (2016) saglik iletisimine yonelik yapmis olduklari
calismalarinda benzer sekilde hasta ve hasta yakinlarinin birbirleriyle iletigsim
kurabilecekler platformlari  siklikla “bilgi aktarmak” icin  kullandiklarini

belirtmiglerdir.

K15: “Benim agimdan gergekten tabii iyi hissettirirdi. Clink( hani burda uzun
sdre kaldigimi diisiindiigdim zaman ve ayni sekilde baska hastalarin veya
hasta yakinlarinin uzun siire kaldigini diisindiigim zaman. Ciinki(i baska
tarlii burda bir ortamim yok. Affedersiniz o hasta yakinlariyla bi normal bir
sohbet muhabbet etmek ve onlarin hastalari hakkinda bilgi almak bu hem
kendi agcimdan kendimi gelistirmek agisindan yani o kisinin ne hastaligi var
ve hastaligiyla ilgili bildikleri neler? Bilgilenmek acisindan da. Bilgi paylasimi
olurdu ve glzel olurdu yani.”

K16: “isin o boyutunu hi¢ diisiinmedim. Cevremizde sadece annem degil
cevremizde bir diinya béyle hasta olan insan var onlarla da iste cocuklariyla
seyleriyle konusuyoruz. Sohbetimizi ediyoruz. Yani evet fikir alisveriginde
bulunuyorsun. Bir tane abla vardi diger odada seyden, Allah mekanini
Cennet etsin o da annem gibi gbglis kanseriydi. Hemen hemen ayni
zamanlarda olmuglardl. Mesela o kadinin yakinlari annemin yanina
geldiginde iste abla sana su bitkisel ilaglari vereyim, kullan falan.”

K20: “Olabilir. Ya olabilir ama her insan her hasta farkli. Her bakici da farkli.
Yardimci olan kisi. O ylizden hani her yigidin bir yogurt yiyisi vardir derler ya.
Hani bir faydasi olabilir mi? Bilemedim.”

Yine Yilmaz ve Candan (2016) calismalarinda hasta ve hasta yakinlarinin “umut
asilamak” igin siklikla iletisim kurduklari sonucunu elde etmiglerdir. K9 kodlu

katilimci sonucu destekler nitelikte; palyatif bakim Gnitesinde kaldiklari suregte
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birbirlerine moral saglamak ve iyi temennilerde bulunmak icin diger hasta

yakinlariyla iletisim kurmaya olumlu baktigini aktarmigtir:

K9: “Mesela igte hastalarin iyi olacagina dair, buradan bu stireci glizel
atlatacagina dair. Ne bileyim Allah'in izniyle c¢ikacagina dair konugsmalar
birbirine iyi gelecegini diisiinliyorum yani.”

4.3.2.8. Diger Hasta Yakinlariyla lletisim Kurmaya Olumsuz Bakma

Diger hasta yakinlariyla iletisim kurmaya olumsuz bakan aile Uyeleri; olumlu
bakanlara gére daha az sayidadir. lletisim kurmak istemeyen aile Uyelerinin
¢ogunlugu benzer bir sebep olarak; diger hastalarin durumlarina Gzilmek
istemediklerinden ve baskalarinin UGzuntulerinden duygusal olarak olumsuz

etkilendiklerinden bahsetmiglerdir:

K2: “Ben c¢ok igine atan bir insanim. Onun sikintisiyla kendi derdimi
unuturum. Diger hasta yakinlarinin da hikayesi var tabi. Benim hikayem ayri,
bagkasinin hikayesi ayri. Biraz ¢gok duygusal bir insanim.”

K3: “Hayir. Clinkii ben o konularda gériismek istemiyorum. Ciinki ben ¢ok
etkileniyorum. Psikolojikmen ¢ok ¢bkiiyorum. Su an babamin beni durumu
etkiledigi kadar baskalarinin durumu da etkilesin istemiyorum.”

K11: “Hastaliklarindan bahsedecekler hep. Daha kétii oluyor. Daha geng
insanlar onlara daha faydali olur.”

K12: “Ben sahsen istemem. Clnkii beterin beteri var kismi oluyor ya o insani
uziyor. Ben onlara lziilecegim. Mesela Onkolojide yatarken de annemden
¢ok cok kétii durumdakileri gérdiim. Gergekten beterin beteri varmis,
kétindn iyisi seklinde. O yilizden sahsen benim konusmak tercihim olmazdi.”

K23: “Etkileniyorum yani kendi agimdan (ziilliyorum ona. Hani diyorum egi
6lmis. Esinin 6lmesinden sonra hemen mide kanseri ve midesini almiglar
kadinin viicudunu sarmig. Ve kadin da ayakta béyle zayif. Boyyle geziyor.
Seyi de iyi ama psikolojisi bozuk. Ben annesiz yasadigim igin ben biraz
duygusalim. Yani o yizden g¢ok duygusalim. Annesiz birini gérsem ¢ok
tzalirim. Kendi cektiklerim aklima geliyor. Ben onlara Uzliliiyorum yani.
Birinin GzUntdsu beni ¢ok tziyor ¢ok etkileniyorum.”

K8 kodlu katiimci ise; diger hasta yakinlariyla iletisim kurdugunda kendi

hastasini ihmal etmis olmaktan korktugunu dile getirmistir. Hedefinin sadece
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hastasina iyi gelmek oldugu icin bagka kimseyle gorismek istemedigini ve

aktivitelere vakit ayirmadigini aktarmistir:

K8: “Soyle; benim konsantrasyonumu bozabilirdi. Ciinki benim bir amacim
var burada yani hastayr ayaklandirmak, ayaga kaldirmak. Onun disinda
benim tek hedefim bu oldudu icin diger sosyal aktiviteler beni etkiler yani. O
ylizden temasa gecmedim yani. Anneme odaklandim bdtiin isim o oldu.”

Hastalarin kendi durumlari hakkinda bilgi sahibi olup olmadiklari hasta
yakinlarinin iletisimi noktasinda etkilidir. K23 kodlu katilimci hastasinin durumunu
bilmedigini ve bu nedenle diger hasta yakinlariyla goérustigunde ona
soylemelerinden korktugunu dile getirmigtir. Dolayisiyla iletisim kurmak

istemedigini aktarmistir:

K23: “Yani sbyle bir sey oldu ben yasadim onkolojide yasadim. Hastam
hastaligini bilmedigi igin. Adam geliyor. Iste teyzemin nesi var benim
hastamin séyle rahatsizligi var. Ben hastamin psikolojisini bozmamak igin
gériismedim. Bir hasta yakinini hatta hemgire yasak dedi odalara girmek
yasak dedi disarda gérisebiliriz dedim. Ve benim hastam hastaligini
bilmiyor. Istiyorsan disarda gériisebiliriz. Koridorlarda gériistiik. Onkolojide
zaten ¢ok fazla koridorlarda dolasmak konusmak yasakti. O yilizden onun
psikolojisini de korumak igin biraz da hasta yakini sokmak istemedim odaya.”

4.3.2.9. Sehir Diginda Tedavi Gérme

Yasami tehdit eden ve c¢ok boyutlu tedavi gerektiren hastaliklarda hasta ve
ailesinin hastane yakininda ikamet ediyor olmalari 6nemli bir husustur (Sever &
iI, 2019). Ailelerin ikamet ettikleri ilin disinda baska bir ilde palyatif bakim almalari
sosyal destegin varligini olumsuz etkileyebilmekte ve bakim sorumlulugu belirli
kisilerin Uzerinde kalabilmektedir. K1 ve K5 kodlu katilimcilar; sehir diginda

tedavi goérmenin zorluklarindan su sekilde bahsetmislerdir:

K1: “Su an biz bu ilde tek oldugumuz igin bizim (izerimizde. Ama bagka
sehirde bir amcamiz da var bazen déntisiimli bakiyoruz.”

Kb5: “Olabilir tabii diyorum ya iste hani ¢cok zor. Uzaktan gelen vardir. Uzak
seyden gelen var degil mutlaka ihtiyacglari vardir. Ben mesela K.'da (sehir
adi) kalirken S. Devlet Hastanesi'ne kaldik gercekten ¢ok zorlanmigtim.
Baska sehirden geldik bir evimiz orada olmadigi i¢in esimin ¢amasirlari var.
Ellerimde yikiyor. Bahgede kurutuyordum. Hi¢ kimse yok o sehirde
evdekilere fazla duyurmadim da duyurmadan agliyordum yani. Clinkii gelen
kimse yoktu ama simdi burada herkes burada oldugu icin psikolojik olarak
¢cok rahatim.”
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4.3.3. Maddi Boyut

/Maddi BOYN

Is Yasamindan Kopma ‘ Devlet Destegi

Yetersiz Gelir

Sekil 12: Maddi Boyut Alt Temalari

J) [{H

Maddi boyut alt temasi “yetersiz gelir”’, “is yasamindan kopma”, “devlet destegdi”
seklinde Ug¢ alt temadan olusmaktadir. Sekil 12.’ye bakildiginda katilimcilarin en

cok yetersiz gelire yonelik ifadelerde bulundugu goralmustar.

4.3.3.1. Yetersiz Gelir

Yetersiz gelir temasinda aile Uyelerinin maddi gelirlerinin harcamalari igin yeterli
olmadigdina yonelik ifadelere yer verilmistir. Bilgili'nin (2000) yasli bireylere bakim
veren aile Gyeleri ile yaptidi calismasinda; aile Uyelerinin bakim veren konumuna
geldiklerinde ekonomik olarak zorlanmalar yasadiklarini dile getirdikleri
gorulmektedir. Arastirmaya katilan aile Uyelerinden bazilari da benzer sekilde
hastalarinin ihtiyaglarini karsilama noktasinda yetersiz kalabildiklerinden s6z
etmislerdir. K20 kodlu katillimci; hastaligin tedavisi icin gerekli olan ila¢ ve fizik
tedavi desteklerinin kendilerini maddi olarak zorladigindan, maddi gelirlerinin
yetebilmesi i¢in fizik tedavi hizmetinden feragat etmeleri gerektiginden
bahsetmigtir. Bu baglamda maddi zorluklarin; hastalarin tedavisini de olumsuz
yonde etkiledigi saptanmistir:
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K20: “Yani séyle, 1111, mevcutta yetiyor ama biz kendisini hastaneye gidip
gelmesi sikintili oldugu igin eve fizyoterapist ¢agirtyoruz. O zaman tabiki
yetmiyor. Ama diger tiirlii o ilaglarinin ayni zamanda bébreklerinde de sikinti
var ilaglarin katki paylari ¢cok yiiksek dolayisiyla o zaman sikinti oluyor. Ama
normalde igte fizyoterapist gelmezse 11 sey olmazsa yetebilir.”

K1 kodlu katilimci ise hastasinin maasinin kendisini idame ettirmesi igin yeterli
olmadigini dile getirmistir. Babaannesi kendileriyle birlikte yasadigi icin maasinin
yeterli oldugunu fakat ayri bir evde yasamak isterse giderlerini

karsilayamayacagini aktarmistir:

K1: “Babaannem su an tek yasayan bir kadin olsa o maasla ne hasta
bakicisini tutabilir kendine ne bisey yapabilir. Anca devletin destekledigi
huzurevine yatabilir. Su anda biz hani bilmedidimiz i¢in huzurevinde ne
kadardir (cret bilmiyoruz. Yani béyle bir karsilastirma yapmak lazim benim
digtinceme gére. Ama simdi bunun kirasi 1sinmasi gibi bir derdi olmadigi igin
babaanneme yetiyor mu yetmiyor mu bilmiyoruz. Tek kisilik olsa ya da boyle
bir babaannemle ben yasasam yeter mi yetmez.”

Hastanin kendisine ait geliri olmadigi durumlarda aile Uyelerinin giderleri
kargilamakta daha c¢ok zorlandiklari goériimustir. Devletten alinan bakim
ayhginin ve erzak yardimlarinin az oldugunu dile getiren K18 kodlu katilimci;
evde okuyan cocuklarin bulunmasinin giderleri arttirdigini ve bu nedenle

gelirlerinin yeterli olmadigini aktarmistir:

K18: “Destek veriyorlar ama. Hani. Bize karta para yatiriyorlar galiba. 300
mii 400 mii gelin biliyor. iste bazen erzak getiriyorlar. Yani éyle karsiliyoruz.
Ama yeterli olmuyor. Simdi gider ¢cok. Annem de hasta oluyor. Gider ¢ok.
Sartlar ¢ok zor. Yani elektrigi geliyor, suyu geliyor, yakiti geliyor. Evde
okuyan g¢ocuk var. Onun egitimi var. Kardegimin gocugu var seneye ikiye
gidecek. Tabi ki zorlaniyoruz yani. Bazen bende de kaliyor. Biz de
zorlaniyoruz. Biz de memuruz. Polis memuru esim. Hani yani ben bile
zorlaniyorum yani. Maag aldigimiz halde zorlaniyoruz.”

Hasta yakinlarinin aralarindaki anlagsmazliklarin; refakat¢i konumundaki aile
dyesinin maddi zorluk yasamasina sebep oldugu gorulmustir. K24 kodlu
katiimci  kardegleriyle gorusmedigi igin  kendisine maddi yardimda
bulunmadiklarindan, esinin de artik tek bagina yetisemedigi igin para gondermek

istemediginden bahsetmigtir:

K24: “Kardeglerim zaten benle konusmayi. Hastalari neden aldin indin
tekkekoye deyi. O zaman e sahip ¢ik. Bak. Benim evim burda. Tamam orda
da bakayim sizin evinizde de bakayim oni ama sorun ki bu hastalarin
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ihtiyaglari var mi? Sormayile. Ben esimden para isticem. Cocugumdan para
isticem. Adam da dedi baga ben da bittim gari daha para veremem saga.”

Dolayisiyla ailede palyatif bakim hastasinin bulunmasi durumunda giderlerin
arttigr  saptanmistir. Ozellikle hasta bireyin kendisine ait geliri olmamasi
durumunda ekonomik sorumlulugu aile bireylerinin ylUklendigi, kimi zaman esit
dagilmayan bu sorumlulugun aile Uyeleri arasinda sorunlara yol actigi
gOrulmustur. Ayrica devlet desteginin de yetersiz olmasi aileleri, hastalarinin
tedavilerine iligkin kimi Gcretli hizmetlerden feragat etmek zorunda birakmaktadir.
Sonug olarak yetersiz gelir aileyi hem maddi boyutta zorlamakta hem aile igi
iligkileri zedelemekte hem de hastaya saglanmasi gereken saglik hizmetlerini

kisitlamaktadir.

4.3.3.2. Is Yasamindan Kopma

is yasamindan kopma alt temasinda; refakatci konumundaki aile Gyesinin
hastaya bakmak igin isten ayrilmak zorunda kalmasi durumlari iglenmistir. is
yasamindan kopma alt temasini olusturan ifadelerin tamami kadin katilimcilara
aittir. Bu durum toplumsal cinsiyet rolleriyle de yakindan iligkilidir. Genellikle hasta
bakimi icin kadinlarin refakatci rolini Ustlendigi “Kadin Olmak” alt temasinda da

vurgulanmigtir.

Aile Uyelerinden birinin hastalanmasi durumunda c¢ogunlukla kadinlarin ig
yasamindan ayrilarak hasta bakim rolind Ustlenmesini Bilgili'nin (2000) yasli
bakimi Uzerine yaptigi calismasinda da dikkat ¢ekmistir. Bu arastirmada da
calisan kadin katihmcilar; palyatif bakim hastasina sahip olmalari sebebiyle is

yasamindan mecburi olarak koptuklarini su sekilde ifade etmislerdir:

K1: “Ben su an g¢alismiyorum. Annem de ¢alismiyor. Biz su an ¢alisan bir ev
hanimi olsak bunu belli bir sey ben yani Alzheimer olsam benim ailemde de
olma ihtimali oldugu igin ben c¢alisan biri olsam bu baya zor. Bakicisi ¢ok
yliksek maliyetli. Bir geceligine normalde burda refakatci 500 liraya
kaliyorlar. Benim babaannem 3 aydan 3 aya 2500 maas aliyor. O onun
sadece 5 gecelik bakici parasi oluyor. Biz mesela 10 giindlir buradayiz. Ya
da ben ¢aligan biri olsam. Allah korusun annem olmasa. Benim sadece 9-5
aras! birakabilecegim sadece Alzheimerlara 6zel kuruluglar yok. Sadece
istanbul gibi biiyiik sehirlerde var. Hatta istanbul’da da sadece 1 tane var.
Tlrkiye'de de 3 tane var. Sabah 9-5 bakilabilecek yerler.”
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K10: “Cok etkiliyor mesela isime gidemiyorum. Calisamiyorum. Yaninda
sadece ben varim. Yapacak pek fazla bir seyiniz yok. En fazla kitap
okuyabilirsiniz. Dizi izleyebilirsiniz.”

K17: “Calisiyordum. Simdi bakmak durumunda oldugum igin ¢alisamiyorum.
--- Su an giderleri saglayamiyoz zaten. Yedi aylik kira borcumuz var.
Faturalar da glinliik islere gidiyorum bazen &yle 6yle éddyorum.”

K18: “Ben calismiyorum. Orta okul mezunuyum. Calisiyordum. Mutfakta.
Onu da biraktim simdi. Yani mecbur biraktim. Esim de rahatsizlandi by-pass
oldu. Ayadgindan damar eklendi. Tabi 1 11 ay filan oldu ben de igi biraktim.
Hani iyi oluyordu. Kafam dadiliyordu. ihtiyaglarimi karsilayabiliyordum. Simdi
zaten kardegim de rahatsiz.”

K20: “Kanser. Bacadinda. Yiiriimesinde sikinti yasiyor. Tek basina idare
edemiyor evde. Mesela éncesinde ben 11 5 sene dnce ¢aligiyordum, eve
bakici ayarliyorduk ¢ocuklar igin. Kendi ihtiyaglarini gbriiyordu ama yaklagik
1 yildir illa yaninda birisi olmasi gerekiyor. Bu da bizim igin sikint1.”

4.3.3.3. Devlet Destegi

Devlet destegdi alt temasinda; palyatif bakim Unitesinde bakim altinda bulunan
hastalarin giderlerinin bir kisminin devlet tarafindan kargilanmasinin aile Gyelerini
maddi olarak rahatlattigina yonelik ifadelere yer verilmigtir. Devlet destegine
iliskin aile Uyeleri; maddi yardimlar, bez yardimi, tedavi hizmetleri ve hastane
olanaklarinin (yeme, icme, sarf malzeme, ilag gibi) Ucretsiz olmasinin kendilerini

rahatlattigindan bahsetmislerdir:

K1: “Su an nasil bir masrafi oldugunu... Ben parasal mevzularda cok
karismadigim icin. Babaannem her ay iki paket bez kullaniyor. Ucretini
bilmiyorum. llaglarimizin ¢cogunu devlet verdigi icin sikinti olmuyor.”

K3: “Yani eger bu yapilanlar seyler paraya déklilseydi, imkansiz. Hele ki bu
devirde imkansiz yani. 10 bin lira da olsa hastane masraflari sadece hastane
masraflarinin bir kismini, yani kanser hastalari igin kullanilan ilaglari falan
hesaba kitaba dokersek oho! Onu artik bilmiyorum. Su an SSK'dan
karsilaniyor.”

K6: “Simdi hicbir sey yapmadik. Annem 5 ay yogun bakimda yatti bir buguk
aydir da burada yatiyor. Her seyi karsiliyorlar bizlik bir sey yok. Bir 5 bin liralik
cihaz alindi tiip filan alindi. Onlar da annemin esinden kesilmigtir ne kadar
kesildiyse.”
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K7: “Yardim oluyor. Iki kizi var zaten biz yardim ediyoruz. Ciftgilik yapiyoruz
diyoruz ya ufak tefek oradan hani geliyor.”

K23: “Simdi hastaneye bir (cret 6demiyoruz. Ondan bir aglayiciligimiz yok.
Yemek de hani hi¢bir hastanede sikinti yasamiyoruz. Yemedini veriyorlar
hani ¢orbasini falan. Buradaki hizmetten aglayici degiliz.”

4.4, BAS ETME SUREGLERI

/ Bas Etme Siregleri \

Bireysel Bas Etme Mekanizmalari Sosyal Destek

Dini inanc
Sekil 13: Bas Etme Surecleri Alt Temalari

Bas etme surecleri alt temasi; arastirmaya katilan aile Gyelerinin yasadiklari zorlu
yasam kosullariyla bas edebilmek icin yaptiklari eylemleri icermektedir.
Katilimcilarin ifadelerinden yola ¢ikilarak; “bireysel bas etme mekanizmalarr’,
“dini inang” ve “sosyal destek” olmak Uzere Ug alt temaya ayrilmistir. Sekil 13.’e
bakildiginda katilimcilarin yogunlukla bireysel bas etme mekanizmalarini

kullandiklarini ve dini inanglarinin etkili oldugu sonucuna varilmaktadir.

4.4.1. Bireysel Bag Etme Mekanizmalari

Bireysel bas etme mekanizmalar alt temasinda; katihmcilarin zorlandiklar
anlarda yaptiklari aktiviteler, eylemler ve hobiler iglenmistir. Hobilerle ve fiziksel
aktivitelerle ilgilenmek bireylerin  psiko-sosyal iyi oluslarini  etkileyen
unsurlardandir (Ardahan & Uludag, 2015). Ozellikle yasami tehdit eden hastaliga
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sahip palyatif bakim hastalarinin aile Gyeleri icin “gelecege dair umut” ve iyi

dusunceyle iligkisi oldugu bilinen hobilerin 6nemi yadsinamazdir.

Arastirma kapsaminda katilimcilara; yasadiklari yipratici sureglerde onlara
nelerin iyi geldigine iligkin sorular yoneltilmistir. Bazi katihmcilar; mazik dinlemek,
alisveris yapmak, evcil hayvan ile vakit gecirmek, bahge isleriyle ugrasmak gibi
aktivitelerin kendilerine iyi hissettirdigini ve bas etmelerine yardimci oldugunu dile

getirmislerdir:

K17: Higbir sey yapmiyorum sadece kulaklk takip mizik dinliyorum
dizeliyorum.

K12: “Yani aligverig yapiyorum genellikle (gliliiyor). Onun disinda baska bir
sey olmuyor. Yani bir de ¢ogu vaktim hastanede geciyor. Pek bir seyim
olmuyor yani sosyallesmeye ya da bagka bir seye. Bir de kedim var. O da
¢ok iyi geliyor. Bir de alisveris.”

K23: “Yani kéyimdiiz var. Mesela diin burdan ¢iktim ¢ok da isimiz var ama bir
rahatlama oldu yorgunlukla beraber. s yapmaya gittim aslinda kéye. Ama
burdan hani bir ¢iktim bir hafifledim. Uykusuzluk hani kayinvalidemin her an
badirip uykudan kaldirmasi. Hem kalk hem tansiyon hem beynimde de kan
gitmiyor. Sikinti yasiyorum. Midem bulandi degisik bir rahatsiz oldum. Gittim
bir o kadar kogturmayla 11°de yattim. Sabah kalktim saglikli sekilde.”

K18: “Ben bahgeyle ugrasiyorum. O bana huzur veriyor. Burdan bir giin de
gitsem yani bahgeme gidiyorum. Ordan kivircigimi topluyorum. Yesil
soganimi topluyorum. Maydonozumu topluyorum. Bana huzur veriyor. O
benim terapim gibi oluyor. Gidiyorum kigucuk iki giin sonra gidiyorum
kocaman olmus. Onu gérmek hosuma gidiyor. Ondan kesiyorum ondan
kesiyorum. E pogetime koyuyorum. Dogal oluyor. Baskasinin yeri az bigey.
Kiraladim. Az da olsa yapiyorum yani. Kii¢lik bir yer ama ben orda kendimi
buluyorum.”

K22: “Kur’an falan okuyorum. Ama sey benim bunalmaya da vaktim olmuyor.
Kbyde benim tavuklarim falan var onlarla ugrasiyorum. Hi¢ benim egim
ingaatgl ufak tefek bir seyler yapiyor. Hi¢ yani o sekil bunalma olmuyor.
Onlarla ugrasirken ben fazla seyapmam kafaya da takmam hicbir seyi.”

Sorumluluk duygusu; aile Uyelerinin bas etme mekanizmalarindan biri olarak
kargimiza ¢ikmigtir. K16 ve K17 kodlu katilimciya suregte zorlandiklari anlarda

neler yaptiklari ve nasil kendilerini rahatlattiklari soruldugunda; hastalarina
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bakmakla yUkumllu olduklarini dusunduklerini ve bu sekilde motivasyon

sagladiklarini dile getirmislerdir:

K16: “Ben her zaman sunu disiindim. Yani sonucunda anam dedim. Beni
dogurmug bakmis blyitmis dedim. Bakmakla miikellefim dedim. Ya sey
olan bu yani. Kendimi dyle adapte ettim. O gbrevini tamamlamig simdi benim
yapmam gerekiyor. Ben bunu yapmakla miikellefim. Séyle bir durum var hani
anne olmasa bile siradan bir insan olsa bile insaniz sonugta yani gérsek
yardim etmicez mi? Allah icin edicez yani.”

K17: “Yapacak baska bisey yok. Bakmak zorundayim.”

Katihmcilarin deneyimledikleri yogun duygularla bas edebilmek igin kimi zaman
K3 kodlu katilimcida oldugu gibi duygularini baska tarafa yonlendirdikleri veya
K10 kodlu katilimci gibi duygularindan kagmayi tercih ettikleri goralmasgtar. K15
kodlu katihmci ise yine duygularini yonetmek igin kendi icinde olumlu
duguncelerle degistirdigini ve kendisini motive ederek sureci yonettigini dile

getirmistir:

K3: “Ben kavga edeyim o beni rahatlatir (gliliismeler).”

K10: “Glgslz hissettigimde uyuyorum ya. Evet yani uyurum. Uyumak isterim
yani. O ani yasamak istemem. O duyguyu yasamak istemem. Ustesinden
gelebilecek gliciim olmadigi i¢cin kagmak daha kolay.”

K15: “Yani bir sekilde baga ¢ikiyorum(qgdliiyor) gergekten ¢linkii sagima
bakiyorum kimse yok soluma bakiyorum kimse yok yani disiniyorum
diyorum ya kiminle ne konugsucam. Sonra da kendi kendimle miicadele
vererek kendi kendimle atlatiyorum onu o sekilde. Clinkii dedigim gibi hani
bagka bir ¢bziimi olmadidi igin. ---- Ben kendimi hani o sekilde adapte
ediyorum. Hani motive ediyorum kendimi. Ya sonucta diyorum burdasin bu
sartlarin igcindesin bbyle olmasi gerekiyor diyerekten kendi kendimi
seyapmaya calisiyorum.”

Sigara; olumsuz yasam kosullarinda en sik kullanilan bas etme
mekanizmalarindan biridir (Aydin, 2013). K5 kodlu katihmci destekler nitelikte;

bunaldigi zamanlarda sigara igmenin kendisini rahatlattigini ifade etmistir:

K5: “Sigara igmek (gtiliisme). Beni rahatlatiyor.”
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4.4.2. Dini inang

Aile Uyelerinin bas etme sureglerinde yogunlukla dile getirdikleri bir diger
destekleyicinin ise dini inanglari oldugu gorulmustur. Maneviyat; insan sagligini
etkileyen dnemli bir unsur olarak kabul edilmektedir (Altas, 2020).

Katilimcilar Allah’a, 6lume ve ahirete inanmanin; yasadiklari zorluklarla basa
cikmada kendilerine iyi hissettirdiginden bahsetmiglerdir. Genellikle namaz
kilarak, dua ederek ve Kuran okuyarak inanclarini yasadiklari goérulen aile
uyelerinin o6zellikle hastaliklarinin agirlastigi donemlerde ibadetlerini daha fazla

yerine getirme ihtiyaci duyduklari géralmustar:

K15: “Kesinlikle éyle. inang gok énemli bence ya. Yani ni Allah’a inanmak.
Oliime inanmak. Yani biz bunlari biliyoruz ¢ok stikiir. Bunun da bilincindeyiz.
Tabi insan icin zor yani ben bugiin annemi kaybedeyim yikilirrm yani. Ne
kadar hazinm desem de. Ya simdi igin bu boyutuna bakarsan Peygamber
Efendimiz (s.a.v.) ¢ocugunu kaybettiginde gdéziinden yas gelmis. Yani
Allah’in en sevdigi peygamberi. Yani diinyayi onun igin yarattim diyor. O bile
acisini yasamig yani. Géziinden yas gelmis. Biz neyiz ki onlarin yaninda
yani. Ayaklarinin bastigi toz bile olamayiz yani.”

K23: “E tabi. imtihan diinyasindayiz. Her sey insanoglunun bagina gelebilir.
Hastalik da bizim igin 6lim biz igin. Tabi insansin bir yerde bunaliyosun,
Uzalliyosun, duygusallasiyosun. Ama Rabbim yardim ediyor diyorum ben.
Ordaki igi kolaylastiriyor evdeki igi. Senin isini kolaylastiriyor.”

K6: “Hala yaptigimiz iyi bir sey yani annemize gelip bakiyoruz iste. Namaz
kiliyorum tabii o da iyi geliyor.”

K7: “Evet evet. Cok iyi geliyor. Babam ilk yogun bakimda ameliyat oldugu
zaman abdestsizdim. Kur'an falan okuyamadim. Bir de bu koronadan filan
dolayi hep okumusumdur baskalarini. O kadar kétii oldum ki. Ne secdeye
alnimi deyebiliyorum ne Kur'an agabiliyorum. Hani rahatlayamadim sadece
tespihlerle rahatlayabildim.”

K9: “Dasgdindyorum... Dua ettigimde iyi geliyor. Dua miminin silahidir. Hani
cevremden de hi¢ béyle bir destek almadim. Destek veren olmadi. Iste séyle
olur béyle olur. Elimizden duadan bagka hi¢bir sey gelmedi.”

K21: “(Dini) Sohbet yerlerine gidiyom mesela. Ruhsal olarak iyi geliyo yani.
Bunalima giremiyosun. Oraya gitmesem ben yani. Daha ¢ok bunalima
girerdim.
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K24: “Kuran’m var evde iste. Annemin zamaninda daha iyiydim. Bunda
daha ¢ok zorlaniyirim. Kur'an bile okuyamayirim.”

Ahiret inanci, 6lumden sonraki yasamda &dullendirilecedini disinme; aile
Uyelerini sUrecte destekleyici bir bas etme yontemidir. K7 kodlu katilimci bu
dinyada da obur dunyada da kazanacagi dusuncesinin kendisini ayakta

tuttugundan bahsetmistir:

K7: “Hani kardegim, esim sey hani oglu olmadigi icin babamin hani onlar
ayakta tutuyor bizi. Hani bu diinyada da kazanacaksiniz 6blir diinyada da
yanlis yolda degilsiniz. Hani biz ¢ok siikiir babam denilince zaten; simdi degil
onceden de ayniydi. Babam deyince akan sular durur.”

K22 kodlu katihmcinin ifadesine bakildiginda; dini inanci oldugu igin psikolojik
destek alma ihtiyaci duymadigindan bahsetmistir. Burada inancin her zaman
aileleri olumlu yonde desteklemedigi gorulmuagtur. Cunku katimcinin ifadelerinde
psikolojik destege; Allah inanci eksik oldugunda ihtiya¢ duyulabilecegi dusuncesi
hakimdir:

K22: “Hi¢ hissetmedim ¢linkii Allah’a seyapiyorum ben. Niye psikolojik
destek alayim ki yani. Alimadim yok. inancimdan dolayi; namazim siikiir
seyaparim o ylzden ihtiyacim yok yani. Her sey Allah’in takdiri yani. Ne
diyebilirim. Higbir sey diyemem ki yani.”

Aile Uyelerinin dini inanci hastaligin tedavisinde de O6nemli bir yerde
konumlandirdiklari gorulmustur. K16 kodlu katilimci, annesiyle ayni hastaliga
sahip olan arkadasinin kisa sUrede vefat etmesinde inan¢ eksikliginin dnemli bir

rolu oldugunu dile getirmistir:

K16: “E tabi yani bak ben sana bir érnek vereyim. Benim 20 yasinda
arkadasim kdéyden mesela 20 yasindaydi arkadasim. 4-5 sene 6nce 6ldi. O
da kansere yakalandi. Bir trafik kazasinda dizinden yara aldi. O oradan
glirime yapmis kansere yakalandi ¢ocuk. Ben onla da ¢ok moral bazinda,
oturduk kalktik. Zaten kdyden de tanidigim sevdigim bir gocuktu. Cok iyi
niyetliydi, Allah mekanini Cennet etsin. Onla da ¢ok iste mesela saga sola
gotirdik, mangala gittik sey yaptik. En son oturdugumuzda seyde
balikhanede. Abi ben yasamak istemiyorum dedi. Niye dedim, abi niye
yagsiyim ki dedi. Abi ben 20 yasindayim ve yeni evlenmigti cocuk. Abi ben
daha askere gitmedim, yeni evlendim, colugum yok g¢ocugum yok. 40
yasinda olsam olabilirdi ama ben daha 20 yasindayim bu hastaligi kabul
etmiyorum dedi. Dedigini de yapti. Zaten 1 sene sonra 06Ildii ¢ocuk. Ben
istemiyorum dedi yani. Bir tirlii kabul edemedi hastaligi. O ¢ocuga ¢ok
tzdldim. Bakiyorsun gsimdi evet bir nebze ¢ocuga da hak veriyorsun yani.
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Dogru diyor. Ama biraz daha inanci kuvvetli olsaydi, hastaligi kabul etseydi,
biraz daha émrii olabilirdi diye diigliniyorum.”

4.4.3. Sosyal Destek

Sosyal destek alt temasinda; aile Gyelerinin palyatif bakim hastasina sahip olma
ve Unitede yatili olarak kalma deneyimlerinde gevrelerinden aldiklari destegin

olumlu katkilarina yonelik ifadelerine yer verilmistir.

K5 kodlu katilimci; diger aile Gyeleri ile donusumlu sekilde palyatif bakim
Unitesinde refakatci olarak kalmanin ve esit oranda sorumluluk Gstlenmenin
surecte yuklerini hafiflettiginden bahsetmistir:

K5: “Vallahi biz déniisimlii kaldigimiz igin li¢c kiz kardes. Ben su an higbir
zorluk yasamadim.”

Palyatif bakim Unitesinde tedavi gordukleri hastanenin ikamet ettikleri ilde
bulunmasi; aile tyelerinin sosyal destek varligini etkileyen unsurlardan biridir. K5
kodlu katilimci; aile Gyelerinin ayni ilde bulunmasi sebebiyle kendisine yeterli
destek verebildiklerinden bahsetmistir. K12 kodlu katilimci ise evinin palyatif

bakim Unitesine uzak olmasi sebebiyle zorlandigini aktarmistir:

K5: “E tabi Mutlaka annem buradaydi. Diin kiz kardesim devamli gelip
gidiyor. Benim esim birazdan gelecek telefon bekliyordum zaten bahgeye
inecegim. Hoca ile gériisecegiz. Yani b6yle. Bir de baska sehirden gelen biri
olmadigimiz igin rahatiz biz. Clinkii evimiz burada (eliyle isaret ediyor).
Buradan gériiniiyor hatta. Yakindayiz yani. Bagka sehirden gelene mutlaka
zorluklari vardir. Bizim her glin gamasir gidiyor yikaniyor geliyor ama onlar
ne yapiyor hi¢ bilmiyorum yani. Mesela yan odadaki baska sehirden gelmis.
Biz ayni sehirde oldugunuz igin ¢ok kolay ama sehir disindan gelene zor,
refakatci icin ayni sehirden gelmis olmak kolay.”

K12: “Yani evim ¢ok uzak buraya. Eryaman'da oturuyoruz. Gidis-gelis ¢ok
uzak oluyor. O beni ¢cok yoruyor. Onun disinda annemin ¢ok sesi ¢ikmadi
sbyle uykusuzluk falan problemi gok gekmiyorum. Bir de buraya aligtim artik.
Burasi yatagim gibi oldu. Baska da bir sey yok yani.”

Aile Uyelerinin yasadiklari zorluklarla bas etmek icin aile destegine ihtiyag
duyduklari gérdlmustar. K3 kodlu katilimci; sosyal destegin varhdinin psikiyatrik
ila¢ kullanimindan daha etkili oldugunu ve ailesinin yaninda olmasinin sureci

atlatmasini sagladigini ifade etmistir. Benzer sekilde K21 kodlu katilmci palyatif
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bakim Unitesinde kaldigi suregte kendisine neyin iyi geldigine iligkin soruya;
kardeglerinin kendisini aramasi seklinde yanit vermigtir:
K3: “Ya aslinda psikologa gittim de bana ihtiyacin var demisti. lla¢ vermisti
ilag da bana yani yok Epilepsi hastasiyim zaten. Aldigim ilag da yan etki
yaptigi icin gerek gérmedim. Kendi kendimi daha gtizel tedavi ettim. llag beni
nereye kadar tedavi eder? Anca beynimi uyusturur. llaglari biraktigim zaman
sonuclari daha kéti olacaktl. Kendi kendimi tedavi etmem. Bir de esim ve

cocuklarimin yardimiyla ailemin yardimiyla esimin dostumun yardimi ile
toparlandim. 3 sene zorluk ¢ektim ama toparlandim.”

K21: “Kardeslerim ariyor yani. Soruyolar ediyolar. lyi geliyor yani.”

4.5. PANDEMININ ETKILERINE YONELIK BULGULAR

Pandemi; tim dinyada ve calisma alanlarinda sorunlara, aksakliklara yol
agmasiyla beraber palyatif bakim hizmet sunumunu da ¢okga olumsuz
etkilemigtir. Ekip Uyeleri, hastalar ve aile Uyeleri hem tedavi surecini devam
ettirmek hem de kendilerini salgindan korumak igin ¢abalamak zorunda
kalmiglardir (Demir, 2021).

Riskli grupta yer alan palyatif bakim hastalarinin ve aile Uyelerinin yasadiklari
psiko-sosyal zorluklar pandemi surecinde artis gostermistir (Algan, 2020).
Arastirma kapsaminda aile Uyelerine pandemi surecine iligkin sorular
yoneltiimemesine ragmen o6zellikle sosyal yasamdan kopma ve palyatif bakim
Unitesinde izole olma konularinda ortak ifadelerde bulunmuslardir. Pandeminin
etkilerine yonelik bulgular alt temasinda; COVID-19 pandemisi sebebiyle aile

uyelerinin yasadiklari zorluklar iglenmistir.

K1 ve K11 kodlu katilimcilar palyatif bakim unitesinden ¢ikamamalarinin ve
sosyallesememelerinin  refakat¢ci olmalarindan degil pandemi sebebiyle

yasadiklari zorunlu izolasyondan kaynaklandigini ifade etmiglerdir:

K1: “ben ¢ok sey su aralar pandemiden dolayi ¢ok aktif sosyal hayatim yok.
Yani bu sene biraz psikolojik olarak iyi bir yapida degilim. Issizim. Ondan
sonra evdeyim falan. Pandemi var. Cok bdyle seyapmak istemedim. Ama
yine de yani glinesli glinlerde cati altinda olmayi istemezdim. Oturmak,
manzara seyretmek varken. Yani genel sorunum benim pandemiyle ilgili.”
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K11: “Yok pandemide zaten bir sey yapamiyoruz. Digariya da ¢ikmiyoruz.
Bir bah¢emiz var bizim evimizin onunla ugrasiyorum. Ama tabii ona da ¢ok
sey yapamiyorum. Kendisi igceride yattiJi icin ona bakiyorum.”

Palyatif bakim hastalari yasami tehdit eden hastaliga sahip olmalari sebebiyle
pandemi surecinde risk grubunda yer almaktadirlar. Dolayisiyla aile Gyeleri diger
insanlarla goéruserek veya disarida vakit gecirerek hastalarina COVID-19
bulastirmaktan korktuklarini dile getirmislerdir. Bu durum hem katilimcilari ruhsal

olarak zorlamakta hem de sosyal olarak izole etmektedir:

K13: “Yok, diyorum bu hastalik olduktan sonrasi gidemiyorum. Gitsem izin
veriyorlar. Kendim gitmiyorum. Kendim bazen sika sika carsiya git gel
dolasiyorum. Istedik seylerimi aliyorum. Kontér yiikleyip geliyorum. Kendim
de fazla ¢ikmiyorum anneme gecmesin benden diye. Ki virlis getirmeyim
tasimayim diye. Oyle geciyor evin iginde ee anneyle idare ediyoruz.”

K13: “Pandemi yiiziinden, énceden vardi. Onceden kirada oturuyordum.
Kendim evim vardi. Onu da biraktim. Gitme, gelme. Otoblise binceksin.
Miniblse binceksin. Hasta tasicaksin, gelceksin bulagtiricaksin. Yagl,
gltinahi seyi senin boynuna. Hasta, hasta olursa ben bunun vicdan azabini
cekicem sonra. O yiizden gitmiyorum da getirmiyorum da, evde. Istedik zaten
getiriyorlar, annem ile oyalaniyoz, oturuyoz.”

Pandemi kosullarinin palyatif bakim Unitesindeki aile Gyelerinin birbirleriyle
iletisim kurmalarini engelledigi saptanmistir. K15 kodlu katilimci diger aile
uyeleriyle gorismek istedigini fakat pandemi sebebiyle tedirgin oldugu igin
iletisime gegemedigini ifade etmisgtir:

K15: “Valla acgikgasi ben tanismak istesem de bile malum su covidden dolayi
herkes herkesten uzak duruyor. Insan insandan kacar oldu. O yiizden hani
kimse kimseden yan yana gelip de konusmak ya da kargi karsiya gelip su
sekilde sizinle bile farkindasiniz belli bir mesafeden konusuyoruz, tedirgin
olarak.”

Pandemi yalnizca aile Uyelerinin sosyal yasamlarini degil hastalarinin tedavi
sureclerini de etkilemistir. K18 kodlu katiimci; hastasinin durumunun agirlastigini
ve entlibe edilmesi gerektigini fakat pandemi sebebiyle oksijen tupun
bulmalarinin uzun surdugunu aktarmigtir. K23 kodlu katihmci ise pandemi
sebebiyle kayinvalidesini hastaneye goturemediginden yakinmistir. Kanser
hastasi olan kayinvalidesinin belirtilerinin basladigi suregte salgin korkusu
sebebiyle hastaneye gitmediginden ve bu nedenle teshisin koyulmasinda geg

kalindigindan bahsetmistir. Bu baglamda pandemi hem teshisin konulmasi hem
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de teshis sonrasi tedavi surecinde aile Uyeleri ve hastalari olumsuz ydnde

etkilemistir:

K18: “En bliyiik sorun. I nceki hastanede entiibe oldu benim kardesim. ¢
kanama gecirdi. Ve o koca kogusta tliplin bulunmamasi. Yani 10 dakika 15
dakika sonra geldi.”

K23: “Séyle bizim bi hastaneye hi¢ basvurmadan bu pandemi dénemi
dolayisiyla bizim kayivalidem hastaneye gelmek istemedi. Cok yalvarmama
ragmen. Maske takalim gidelim dedigimiz o bir ay1 ¢cok agrili gecirdi. Saglik
ocagina gideym dedi sadece. O doktoruma giiveniyorum dedi. Gittik ama
dedim anne bu kadar agriya bir gériintiileme ister. Yok dedi ben gitmek
istemiyorum dedi ve gittik saglik ocagina bir hafta bir agri kesici verdi. Annem
daha kétii oldu. Ve o zaman biz hastaneye basvurmak zorunda kaldik. iste
0 ne zamandi. Subatin sonlariyd..”

4.6. TEMALARIN BiRBIRIYLE iLiSKiSi

Diger Hasta Yakinlaryla iletisim Kurmaya Olumsuz Bakan

\ .

Pandemi
Sosyal Yasamdan Kopma
. d . evreden Kopma Hizmetlere Erisim ve Bilgi Eksikligi
Yeterli Bilgilendirnye Gev P /S 9 g
Hastalik ve Hastane Siireglerinden Kaynakli Stres Faktérleri Is Yasamindan Kopma

Sempatik Tepki Yetersiz Gelir

Aileden Kopma Sosyal Destek

Bireysel Bag Ftme Mekanizmalar

\..
/D.nmanq\ o

. == _Diger Hasta Yakinlariyla iletisim Kurmaya Olumlu Bakan
Cevreden Beklentiler

Kadin Olmak

Sekil 14: Kod Haritasi

Katilimcilarin ifadelerinden yola ¢ikildiginda arastirmada olusturulan alt temalarin

birbirleriyle iligkili oldugu gértulmustir. MAXQDA programi ile olusturulan Sekil



95

14 ’teki kod haritasinda iligkili temalar ve iliski duzeyleri yer almaktadir. Cizgilerin

kalinligi temalar arasindaki iligkinin yogunlugunu ifade etmektedir.

iliski yogunluklarina bakildiginda digerleriyle en ¢ok iligkisi bulunan alt temanin
aileden kopma oldugu gorulmektedir. Arastirmada palyatif bakimin aile
baglaminin ele alinmasindaki ana sebeplerden biri de suregten en ¢ok etkilenen
yapinin aile oldugu varsayimidir. Dolayisiyla gorugsmeler sonucunda

arastirmanin problemini destekler nitelikte bir iliski agi olusmustur.

Sekil 14.’e bakildiginda o6zellikle aile ici iligkilerde kirilma yasayan bireylerin
cevrelerinden daha ¢ok beklentiye sahip olduklari dikkat cekmektedir. Bu durum;
aileden vyeterli sosyal destedi alamayan refakat¢i konumundaki aile Uyesinin
cevresinden saglamaya galismasi olarak yorumlanmistir. Ayrica ailede yasanan
sorunlarin gevreden ve sosyal yasamdan kopmay! da beraberinde getirdigi

sdylenebilmektedir.

Cevreden beklentiler alt temasinda aile Uyelerinin palyatif bakim Unitesinde
kaldiklari slrecte cevresindekilerin de kendileri kadar sorumluluk almasini
istediklerine iliskin dénlglerden bahsedilmisti. Bir dnceki paragrafta bahsedildigi
uzere aileden karsilanamayan bu beklentiler ¢ogunlukla c¢evreye
yonlendiriimektedir. Benzer nitelikte sosyal destek ihtiyaci duyan katilimcilar

diger aile Uyeleri ile iletisim kurmaya olumlu baktiklarini dile getirmiglerdir.

Sosyal yasamdan kopma; aileden kopma alt temasindan sonra diger temalarla
en c¢ok iliski aginin bulundugu alt temadir. Sosyal yasamdan kopmaya iligkin
ifadelerde bulunan katiimcilarin ayni zamanda; aileden kopmalar yasadiklari,
bas etme mekanizmasi olarak dini inanclarini kullandiklari, yasadiklari surecte
sempatik tepkiler verdikleri ve diger hasta yakinlariyla iletisim kurmaya olumsuz
baktiklari gorulmektedir. Burada ek olarak pandemi alt temasinin tek iligkili
oldugu temanin sosyal yasamdan kopma oldugu dikkat cekmektedir. Arastirma
bulgularinda da pandemi surecinin aile Gyelerini olumsuz etkilediginden
bahsedilmigtir. Pandemi igin riskli grupta yer alan palyatif bakim hastalarinin
refakatci konumundaki aile Uyeleri; hastalariyla birlikte izole olmaktadirlar. Bu

durum da katilimcilari sosyal yagamdan koparmaktadir.
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Sempatik tepki; diger temalarla en ¢ok iligkili olan alt temalardan biri olarak
karsimiza c¢ikmaktadir. Sekil 14.ten yola c¢ikildiginda aileden ve sosyal
yasamdan kopan aile Uyelerinin diger katiimcilara goére daha fazla sempatik tepki
gOsterdikleri sonucuna varilmaktadir. Ayrica hastalik ve hastane sureclerinden
kaynakh strese maruz kaldiklari ve diger hasta yakinlariyla iletisim kurmak

istemedikleri gorulmektedir.

Bas etme mekanizmasi olarak dini inanglarindan bahseden katilimcilarin; aile ve
sosyal yasamdan kopmalar yasadiklari, ¢evreden ve diger aile Uyelerinden
beklentiler icerisinde olduklari gorulmektedir. Burada yalnizlagan aile Gyesinin

maneviyata yonelme ihtiyaci duyabilecegi dusunulmektedir.

Kadin olmalarindan kaynakli sorun yasadiklarini ifade eden katilimcilarin
¢ogunlugunun sosyal destek ihtiyaci duydugu ve diger hasta yakinlariyla iletigsim
kurmaya olumlu baktiklari saptanmaktadir. iliskili oldugu her iki alt tema da
cinsiyetleri sebebiyle zorluk yasayan katilimcilarin destege ihtiyag duyduklari
sonucunu gostermektedir. Bu noktada sosyal destek alt temasinin yalnizca kadin

olmak alt temasi ile iligkisel bir baginin bulunmasi dikkat ¢ekicidir.

Hizmetlere erigim ve bilgi eksikligi alt temasinin tek iligkili oldugu alt tema; hastalik
ve hastane sureclerinden kaynakli stres faktorleri oldugu gortulmektedir. Burada
aile Uyelerinin yeterince bilgilendiriimemesinin katilimcilar Uzerinde stres faktoru

olusturabilecegini dusundurmektedir.

Yetersiz gelir alt temasina bakildiginda is yasamindan kopma alt temasi ile
baglantili oldugu goértlmektedir. Aile Uyelerinin hastayla birlikte palyatif bakim
Unitesinde kalmasi sebebiyle islerinden ayrildiklarina iliskin bulgulardan yola
cikildiginda bu durumun ailede maddi kayiplara yol agmasi kaginiimazdir.
Dolayisiyla is yasaminda kopan katilimcilarin yetersiz gelire iliskin ifadelere yer
verdikleri sonucuna varilmaktadir. Ayrica Sekil 14.’te yetersiz gelirin aile tyeleri

icin bir stres faktoru olugturdugu saptanmaktadir.
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Dini Inang
Rileden Kopma
Yetersiz Bllgllennlrme

Diger Hasta Yakinlaniyla ||BII$IIII I(urmava Olumiu Bakma

Sehir Diginia Tedavi Girme Yetersiz Gelir

Ceureden Bekientiler

Hastalik ve Hastane Siireclerinden Kaynakh Stres Faktiirleri

Palyatif Bakim Merkezinin Kosullanim Yetersiz Bulma

llagiann Yan Etkisi

Kadn Olmak
is Yasamindan Kepma
Yeterll Bligliendirme

Sekil 15: Kod Bulutu

Sekil 15.’deki gorsel; MAXQDA programi ile olugturulmus bir kod bulutudur. Kod
bulutu; program tarafindan otomatik olarak olusturulmakta ve en sik ifade edilen
temalari igermektedir. Yazilarin punto ve kalinliklari kullanim sikliklarini
belirtmektedir. Bu dogrultuda katilimcilar en ¢ok; diger hasta yakinlariyla iletisime
olumlu bakma, gevreden beklentiler, dini inang, aileden kopma, bireysel bas etme
mekanizmalari ve palyatif bakim Unitesinin kosullarini yetersiz bulma konularinda

fikir belirtmislerdir.

Aile Uyeleri palyatif bakim merkezinde kalmalarinin yani sira arastirmanin
gerceklestirildigi siregte pandeminin de getirmis oldugu sosyal izolasyona maruz
kalmaktadirlar. Ziyaret¢ci kabul edemedikleri, hastalik tasimaktan korkmalari
sebebiyle hastane disinda vakit gegirmedikleri ve zorunlu olmadik¢a refakatgi
degisikligi yapmadiklari tespit edilen aile tyelerinin sosyal desteklerini diger hasta
yakinlariyla saglamak istedikleri gorugsmustur. Dolayisiyla en ¢ok tekrarlanan
temanin diger hasta yakinlariyla iletisim kurmaya iligkin olmasi hem kendileriyle
benzer suregleri yasayan kisilerle sorunlarini konusmak, tecribe paylagsiminda
bulunmak, kendilerini yalniz hissetmemek, kimi zaman daha kotl durumda olan

hastalara bakarak sukretmek sebebiyle hem de pandeminin etkisiyle olabileceqgi
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dugunulmektedir. Yine ayni sebeplerle Sekil 15.’e gore aile Uyelerinin sosyal
cevrelerinden ve ailelerinden kopmalari sonucu dini inang ve bireysel hobiler gibi

daha kigisel bag etme mekanizmalarina bagvurduklari gortlmektedir.

Sekil 15.'e gore ortak noktada bulugsulan diger temalar ise yetersiz bilgilendirme
ve palyatif bakim merkezinin kogullarini yetersiz bulmadir. Bu durumun; odalarin
iki Kisilik olmasi, aile Uyelerinin temel ihtiyaclarinin géz ardi edilmesi (sadece
hastaya yastik, carsaf verilmesi gibi), merkezin fiziki kosullarinin yetersiz
olmasindan (banyo igin hazirlanan mekanizmanin kilolu hastalar tarafindan

kullanilamayacak sekilde dayaniksiz olmasi gibi) kaynaklandigi tespit edilmistir.
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BOLUM 5: SONUC VE ONERILER

5.1. SONUC

Arastirmada sonucunda palyatif bakim Unitesinde hastasi bulunan aile Uyelerinin
¢ogunlugunun kadinlardan olustugu gorulmustur. Literatire bakildiginda kadina
bigilmis olan toplumsal cinsiyet rolleri sebebiyle yapilan arastirmalarda benzer

sonuglar elde edildigi gorulmusgtur.

Palyatif bakim; hastalarin yagsami tehdit eden hastaliga sahip olmalari sebebiyle
cok boyutlu ve kulfetli bir bakim gerektirmektedir. Aile Uyelerinden edinilen bilgiler
dogrultusunda hastalarin tedavi giderleri karsisinda maddi gelirlerinin yetersiz
kaldigini ifade etmiglerdir. Cogunlugu kadin olan katihmcilarin; palyatif bakim
Unitesinde hastayla birlikte kalabilmek igin islerinden ayriimak zorunda olduklari
ve bu durumun da yasadiklari maddi sorunlari etkiledigi sonucuna ulasiimistir.
Yine bu noktada hastanede kaldiklari suregte gida, ilag gibi temel ihtiyaclarin

devlet tarafindan karsilaniyor olmasinin aile Gyelerini rahatlattigi gézlenmistir.

Arastirma kapsaminda aile Uyeleri ile gorugulen hastalarin gogunlugunun kanser
hastasi oldugu ve uzun sureli yatis yaptiklari dikkat cekmistir. Ayrica hastalarin
sahip olduklari hastaliklarin; aile Uyelerinin yasadiklari psiko-sosyal sorunlari
etkiledigi fark edilmigtir. Hastalarin cinsiyetlerinde ise aile Uyelerindeki gibi

palyatif bakim sureci i¢in anlamli bir farklilik gdézlenmemistir.

Arastirma kapsaminda gorusulen aile Uyelerinin; hastalik ve hasta sureclerine
iliskin en ¢ok dile getirdikleri sorun palyatif bakim kosullarinin ve bilgilendirmenin
yetersiz olmasidir. Katilimcilarin yeterince bilgilendirimemesi sebebiyle kendi
cabalariyla arastirdiklari ve palyatif bakimla ilgili yanhs bilgiler edindikleri
sonucuna varilmigtir. Daha az sayida olup palyatif bakim kosullarini yeterli bulan
aile Uyelerinin daha once kosullari gérece kotu olan diger polikliniklerde tedavi

gordukleri ve karsilastirma yaptiklari géraimustar.

Arastirmanin ana amaci olan aile uyelerinin yagadiklari psiko-sosyal sorun ve
ihtiyaclar noktasinda katilimcilardan alinan dénuglere gore Ug¢ ayri boyut elde

edilmistir. Bunlar; psikolojik boyut, sosyal boyut ve maddi boyuttur.
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Aile Uyelerinin palyatif bakim yUkunu Ustlenmeleri sebebiyle birgok stres
faktoriyle bas etmek zorunda kaldiklari gorulmagstir. Bu suregte hastanenin
psikolojik destek Uniteleri hakkinda yeterince bilgi sahibi olmadiklari, palyatif
bakim ekip UGyeleri tarafindan birimlere yonlendiriime hususunda eksik kalindigi
gOzlenmigtir. Sosyal hizmet uzmani ve psikologlarin is yuklerinin fazla olmasi
sebebiyle palyatif bakim Unitesi 6zelinde bir galisma yapamadiklari fark edilmigtir.
Hastanenin sosyal hizmet uzmani ile gorusuldagunde; tim hastaneden sorumlu

olmasi sebebiyle poliklinik ve Unitelere zaman ayiramadigindan yakinmistir.

Ayrica; palyatif bakim Gnitesinde hastasiyla birlikte kalan aile Uyesinin mecburi
bir izolasyona girdigi ve psikolojik destek alma ihtiyaci duydugu fark edilmistir.
Fakat bu noktada ilag deste@i alan aile uyelerinin ¢gogunlugunun ilaglarin yan

etkileri sebebiyle tedaviyi yarida biraktiklari tespit edilmistir.

Yasadiklari zorluklarla bas etmekte zorlanan ve destek alamayan aile tUyelerinde;
hastanin hastaligi sebebiyle yapamadigi aktivitelerden kendini ve c¢evresini
mahrum birakma gibi olumsuz davranig O&runtileri gelistirdigi sonucuna
ulasiimistir. Bu durum calisma kapsaminda sempatik tepki olarak tanimlanmistir.
Ailelerin Ug¢ farkh boyutta sempatik tepki gosterdikleri ve maruz kaldiklari tespit
edilmistir. ilki aile Uyesinin kendi kendini kisitlamasi, ikincisi aile lyesinin
gevresini kisitlamasi ve Ugluncusu ise hastanin aile Gyelerini kisittamasidir. Bu
baglamda en sik gorulen boyut aile Gyesinin kendini ¢esitli aktivitelerden (yemek

yeme, gezme, arkadaslariyla vakit gecirme gibi) mahrum birakmasidir.

Katihmcilarin ifadelerinde; sosyal boyutta kargilastiklari sorunlarin temelinde
palyatif bakim Unitesinde hastayla birlikte kalmalari sebebiyle yasadiklari
izolasyon oldugu dikkat cekmigtir. Ailelerinden ve sosyal yasamlarindan kopan
katihmcilar; cevrelerinden daha ¢ok destek beklediklerini ve diger hasta
yakinlariyla iletisim halinde olmaya c¢ogunlukla olumlu baktiklarini dile

getirmiglerdir.

Kadin katihmcilarin  hem hastanin gu¢ gerektiren fiziksel ihtiyaglarini
kargsilamakta hem de hasta bakimiyla birlikte es ve gocuklarin sorumluluklarini
ayni anda yuklenmesi sebebiyle erkek katilimcilara gore daha fazla zorlandiklari

tespit edilmigtir. Ayrica ailedeki “anne” figirinin evden ayriimasiyla birlikte
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yasanan rol degisimlerine adaptasyon surecinin her bir aile ferdini olumsuz
etkiledigi sonucuna varilmigtir. Ek olarak hastalarin bakim goérdukleri palyatif
bakim Unitesinin aile tyelerinin ikamet ettikleri ilde olmamasi durumunda sosyal

sorunlari daha yogun yasadiklari gorulmustar.

Cesitli zorluklarla karsilagsan aile uUyelerinin surecle bas etmek icin farkl
yontemlere basvurduklari gorulmustar. Palyatif bakim Unitesinde hastasiyla
birlikte kalan aile Gyelerinin en sik kullandiklari bag etme mekanizmasinin dini
inan¢ oldugu dikkat cekmigstir. Namaz kilmak, dua etmek, dini sohbetlere katiimak
veya iyilesme surecinde yaraticinin giicine inanmak/teslim olmak gibi ibadetlerin
katihmcilari rahatlattigl ve bas etmelerine yardimci oldugu sonucuna varilmistir.
Sigara icmek, alisveris yapmak, muzik dinlemek gibi bireysel hobiler ve sosyal
cevreden alinan destekler de yine aile Uyelerini Unitede kaldiklar siregte

guclendiren faktorlerdendir.

Pandemi; arastirmanin baslangicinda planlanmayan fakat sonucunu etkileyen bir
faktor olmustur. Ozellikle; sosyal destege en cok ihtiyag duyulan palyatif bakim
surecinde aile Uyelerinin salgina yakalanma riski sebebiyle ziyaretgi kabul
edemedikleri ve diger hasta yakinlariyla bir araya gelmekten korktuklari igin
yalnizlastiklar tespit edilmistir. Dolayisiyla ailelerin yasadiklari psiko-sosyal
sorun ve ihtiyaglari pandeminin olumsuz ydnde etkiledigi ve yeni sorunlar ortaya
cikardigi soylenebilmektedir. Ayrica pandeminin izolasyona sebep olmasinin
yani sira tedavi slrecini de (solunum sorunu yasayan hastaya oksijen cihazi

bulunamamasi gibi) etkiledigi fark edilmistir.

Arastirmada temel sorun; palyatif bakim Unitesinde hastasi olan refakatgi
konumundaki aile tyelerinin psiko-sosyal sorun ve ihtiyaglarinin tespiti olarak
belirlenmisti. Elde edilen bulgulara ve temalar arasindaki iligkilere bakildiginda
psiko-sosyal sorun ve ihtiyaclarin “aile” kavrami etrafinda sekillendigi sonucuna
ulasilmistir. Palyatif bakim merkezinde yatis yapilmasi sonucu ailede/sosyal
cevrede yasanan kopmalar ve rol degisiklikleri, dugik sosyal destek; aile
dyelerinin psiko-sosyal sorun ve ihtiyaglarinin temelini olugturmaktadir. Bu

noktada ailelerin diger hasta yakinlarindan ve cgevrelerinden destek beklentisi
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icerisinde olduklari, sorunlariyla yalniz bas etmeleri gerektigi icin ise dini

ibadetlere ve bireysel hobilere yoneldikleri tespit edilmigtir.

5.2. ONERILER

Bu boélimde; arastirma sonucunda elde edilen sorun ve ihtiyaglara yonelik sosyal

hizmet bakis agisiyla dneriler sunulacaktir.

Katilimcilarin gogunlugunun kadin olmasi ve unitede kaldiklari suregte kadin
olmalari sebebiyle gbérece daha c¢ok zorlandiklari gozlenmigtir. Bu noktada
toplumsal cinsiyet rolleri ve kadinin bakim yukune iliskin farkindalik ¢aligmalari
yapiimalidir. Ozellikle bakimi Ustlenen aile Uyesi haricindeki bireylerle de
calismalar yuruttlmeli ve kadinin bakim yukdndn hafifletiimesi i¢in ailenin diger
uyeleri surece dahil edilmelidir. Hastanin Uniteye yatiginin ardindan mamkunse
tum aile fertlerine psikoegitim dizenlenmeli ve belirli araliklarla tekrarlanmahdir.
Farkindalik ¢aligsmalari hem hastanin tedavi sureci hem de bakim veren aile

dyesinin bakim yikunun hafiflemesi hususunda 6nem arz etmektedir.

Aile Uyelerine sunulacak olan psikoegitimde énemli bir nokta ise hastalik taradar.
Arastirma kapsaminda yapilan gorusmelerde ailelerin ihtiyaclarinin hastalarinin
sahip oldugu hastaliga gore degisebildigi fark edilmistir. Dolayisiyla egitim ve
farkindalik ¢aligmalarinin hem hastanin hastaligina hem de aile tyesinin bilgi

dizeyine gore kisisellestiriimis olmasi gerekmektedir.

Arastirma surecinde palyatif bakim slrecinde hastalarinin tedavi giderlerini
kargilamakta zorlanan, hastasiyla birlikte Unitede kalabilmek igin isinden ayrilmak
zorunda kalan aile Uyeleri gozlenmistir. Ailelerin maddi ihtiyaglarinin tespit
edilmesi ve karsilanmasi icin c¢alismalara ihtiyag duyulmaktadir. Tedavi
gordukleri palyatif bakim Unitesinin ikamet ettikleri ilde olmamasi durumunda
ailelerin daha fazla maddi zorlukla karsilastiklari goérulmagstir. Bu baglamda
ailelerin kendilerine 6zgu maddi ihtiyaglarinin tespit edilmesi igin Uniteye yatislari
sonrasinda sosyal ¢alismacilarin gorusmeler gerceklestirmeleri ve kaynaklarla
bulusturmalari gerekmektedir. Clinkl bazi aile Uyelerinin aslinda var olan devlet

desteklerini bilmedikleri icin kullanmadiklar fark edilmigtir. Dolayisiyla ihtiyac
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sahiplerini kaynaklarla bulusturma noktasinda sosyal c¢alismacilarin 6nemi

blyuktar.

Yapilan gorusmeler ve gozlemler sonucunda gorugme yapilan hastanelerden
birinde odalarin tek kisilik, digerinde ise iki kisilik oldugu gérilmistar. Iki kisilik
odalarda kalan aileler icin mahremiyetin buyuk bir sorun haline geldigi fark
edilmistir. Katilimcilar hastalarinin  kisisel bakimlarini yerine getirmekte
zorlandiklarini, yanlarinda yatmakta olan hastalarin agrili sureglerine ve
olumlerine gahitlik ettiklerini dile getirmiglerdir. Dolayisiyla odalarin tek kisilik
olmasi hem fiziki ihtiyaclar hem de duygusal zorlanmalar agisindan 6nem arz

etmektedir.

Gorusmelerin yapildigi her iki hastanede de refakatgi konumundaki aile Gyelerinin
hastanede kalabilmeleri igin gerekli olan yastik, c¢arsaf gibi ihtiyaglarinin
kargsilanmadigr gorulmuastar. Bu durum ozellikle kig aylarinda buyuk sorun
olusturmaktadir. Kendi montuyla isinmaya c¢aligtigini dile getiren aile tyesi, sehir
disindan gelmesi sebebiyle yakinlardaki bir magazadan yastik ve orta tedarik
ettiginden bahsetmistir. Dolayisiyla ailelerin temel barinma ihtiyaglarinin
karsilanmamasi onlari maddi anlamda da zorlayabilmektedir. Bu noktada
hastanelerin yalnizca hasta icin degil refakatcileri icin de yatista gerekli olan
malzemeleri saglamalari gerekmektedir. ClUnkd palyatif bakim hastayla birlikte

ailenin de bakilmasi anlamini tagimaktadir.

Yapilan gorusmeler sonucunda hem hastalar ve hasta yakinlarinin hem de ekip
uyelerinin palyatif bakima iligkin bilgi eksikligi oldugu gorulmustur. Bu noktada
cok boyutlu bir palyatif bakim egitimine ihtiyag duyulmaktadir. ilk adim olarak;
saglk profesyonellerinin egitimi gerekmektedir. CUnkl Uniteye vyatislarda
hastalari karsilayan ve bilgi aktarimi saglayan kisiler saglik calisanlaridir. Palyatif
bakim Unitesinde c¢alisan ekip Uyelerinin duzenli sekilde egitim sirecine dabhil
edilmesi gerekmektedir. Bu egitimde palyatif bakim disiplini, bakigi ve
gerekliliklerine iligkin bilgilendirmeler sunulmahdir. Ozellikle hekimlerin hastalar
ve aile uyeleriyle kot haber paylasmak istememeleri, yeterli bilgilendirme

yapmamalari sureci olumsuz etkilemektedir.
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Palyatif bakim uygulayicilarina yonelik egitim haricinde bir ekip ¢alismasi da
gereklilik arz etmektedir. Palyatif bakim; ¢ok boyutludur ve her boyutu Kiginin
yasam Kkalitesi ile dogrudan ilgilidir. Bu sebeple 6zellikle hasta ziyaretlerinde,
hastalarin bilgilendiriimesi slUrecinde ve tedavinin planlanmasi asamasinda
saglk calisanlarinin yani sira sosyal hizmet uzmanlari, psikologlar ve
gerekiyorsa din gorevlileri de surece aktif sekilde dahil edilmelidir. Biyopsiko-
sosyal bir varlik olan insanin varhdi ancak her boyutuyla desteklendiginde

istenilen sonuca ulasilabilecektir.

Arastirma kapsaminda yapilan gorismelerde ve gozlemlerde; palyatif bakim
uniteleri igin Ozel bir sosyal hizmet uzmani goérevlendiriimedigi sonucuna
ulasiimigtir. Hastanedeki tum birimlerden sorumlu olan sosyal hizmet uzmanlari
palyatif bakim Unitelerine yeterince vakit ayiramamaktadirlar. Palyatif bakim

uniteleri 6zelinde sosyal hizmet uzmani istihdami 6nem arz ermektedir.

Ekosistem yaklagimini benimseyen sosyal hizmet disiplini hastalarin ve ailelerin
ihtiyaclarinin ¢cok boyutlu degerlendiriimesini ve kaynaklarla bulusturulmasini
icermektedir. Sosyal hizmet bakigina gore sadece bireyin baz alindigi
uygulamalar kisirdir. Dolayisiyla hastalarin  ve ailelerin ihtiyaclarinin
belirlenebilmesi ve duzenli olarak takip edilmesi igin yeterli sayida sosyal hizmet

uzmani istihdami gerekmektedir.

Palyatif bakim Unitesinde kalma ve hastalarin bakim sorumlulugunu tstlenmenin
aileleri psiko-sosyal olarak zorladi§i gorilmustir. Fakat buna karsin Unitelerde
daha ¢ok medikal bir bakimdan s6z edilebilmektedir. Yukarida da bahsedildigi
gibi yetersiz sayida psikolog ve sosyal hizmet uzmani olmasi da bu durumu
tetikler niteliktedir. Bir diger sorun ise ailelerin mevcut hizmetlerden haberdar
olmamasidir. Palyatif bakim Unitesinde ailelere; hastanenin psiko-sosyal destek

mekanizmalarina iligkin bilgilendirme yapilmasi gerekmektedir.

Aileler; Ozellikle ilaglarinin yan etkileri sebebiyle psikiyatrik tedavilerini yarida
biraktiklari gorilmustlr. Burada kurumda calisan psikolog veya psikiyatristin
ailelere dluzenli olarak psikoegditim vermesi onemlidir. Tedavi surecleri, yan
etkilerle basa c¢ikma gibi durumlarda ailelerin desteklenmesi ve takiplerinin

yapilmasi onerilebilir.
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Palyatif bakim Unitesinde hastasiyla birlikte kalan aile Gyelerinin sosyal izolasyon
yasadiklari arastirmada elde edilen sonuglardandi. Ozellikle sehir disindan tedavi
icin gelen ailelerin daha fazla yalnizliktan yakindiklari ve zorluk cektikleri
sonucuna ulagiimisti. Bu noktada aile Uyeleri ile bir grup ¢aligsmasi planlamak
hem kendilerini yalniz hissetmelerinin onune gecgecektir hem de birbirlerine
surecte destek olacaklar guglenmelerini saglayacaktir. Yapilacak grup ¢alismasi;
refakatci konumundaki aile Uyesinin kendi c¢evresi ile de farkl bir boyutta
yurutulebilir. Cogunlukla hasta bakim yldkind ailede bir kisinin yuklendigi
gorulmasgtur. Dolayisiyla aile icerisindeki gu¢ dagilimini dengelemek, unitede
hastasiyla birlikte yatan aile Uyesinin sosyal destek mekanizmasini artirmak igin

her ailenin kendi 6zelinde bir grup ¢alismasi uygulamak faydali olacaktir.

Katilimcilarin ifadelerinden yola ¢ikildiginda en ¢ok ortak goérusler sunduklari
konulardan biri diger hasta yakinlariyla iletisim kurmak istediklerine yonelik
olmustur. Bu baglamda refakat¢i konumundaki aile Uyeleriyle ortak faaliyetler
gerceklestirilebilir. Unitelere kurulan faaliyet odalarinin aktif kullanilmasi igin
ailelerin tesvik edilmesi saglanabilir ve aktiviteler diuzenlenerek etkilesimi

artinilabilir.

Hastalarinin bakim sorumlulugunu Ustlenen aile Gyelerinin farklh bir¢cok stres
faktorayle karsilastiklari gorulmastir. Bas etme mekanizmasi olarak ise her
birinin kendine 6zgu ydntemleri oldugu fark edilmistir. Bu noktada aile Uyelerinin
bas etme yontemlerini desteklemek onemlidir. Ozellikle en ok dile getirilen dini
inang ve ibadetler hususunda ailelerin kullanabileceg@i 6zel alanlar yaratiimahdir.
Bu alanlarda her dini inanca uygun sekilde ibadet yapabilecekleri alan ve egyalar
bulundurulmalidir. Daha 6nce de bahsedilen odalarin iki kisilik olmasi sorunu bas
etme sureclerini de olumsuz etkileyebilmektedir. Yaraticiyla iletisim kurmak
isteyen, maneviyat ile yasadig! zorluklarla bas etmeye c¢alisan aile Uyelerinin
odalarinda kendi mahrem alanlari olmamasi buyuk bir sorun tegkil etmektedir.
Ayrica katilimcilarin ifadelerine bakildiginda stresli durumlarda dini inanglarina
daha c¢ok yoneldikleri gorulmastur. Bu noktada ihtiya¢ duyan ailelerin din
adamlari ile gérismelerini saglamak; yanls disincelerini (hastahidin kendilerine
cezalandiriimak icin verildigini dusunmek gibi) duzeltebilmek hem aileleri hem de

hastalari guc¢lendirebilmek agisindan énemlidir.
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Sadece ibadetler noktasinda degil, cevrelerinden aldiklari sosyal destegin
kendilerine iyi geldigini ifade eden aileler igin de hasta odalarinda ziyaretgilerini
agirlayabilecekleri bir alan olmasi gerekmektedir. Palyatif bakimin temel
felsefesine bakildiginda odalarin kisisellestiriimesi ve hastayla ailesinin odaya ait
hissetmesi gerektigi savunulmaktadir. Fakat ulkemizdeki palyatif bakim
Unitelerine bakildiginda hastanenin bir birimi olarak, poliklinik seklinde
tasarlanmistir ve daha ¢ok tedavi Unitesi izlenimi vermektedir. Palyatif bakimin
temel prensipleriyle uyusmayan bu Unitelerin yeniden diizenlenmesi 6nem arz

etmektedir.

Son olarak ise; palyatif bakim nedir, hastanenin ne gibi olanaklari var, hangi
durumlarda kiminle irtibata gecilmeli gibi konularda bilgilendirici brogurler

hazirlanmali ve her aile Uyesine yatis sirasinda verilmelidir.
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