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OZET

Palyatif bakim, hastaligi daha fazla tedavi edilemez olan hastalari, hastaliklarinin son
asamasina kadar yasam kalitelerinin artmasi ve acilarinin azaltilmasi agisindan destekleyen
bir hizmettir. Giderek yaslanan niifus ve toplumun bireysellesmesiyle baglantili olarak ailenin
sorumluluklarinin azaldigi diinya sartlarinda palyatif bakimin ve palyatif bakim hasta ve
hasta yakinlarina yénelik sosyal hizmetin rolii giderek daha fazla énem kazanmaktadir. Bu
arastirmanin amaci palyatif bakimin hasta yakinlari lzerindeki ekonomik, psikolojik ve
sosyal etkileri ile hasta yakinlarinin siregte karsilastiklari ihtiyaclari ortaya koymaktir. Bu
amag dogrultusunda, amagh érneklem yéntemiyle Iskenderun Deviet Hastanesi Palyatif
Bakim Birimi’'nden secgilen 15 hasta yakini ile nitel bir arastirma gergeklestiriimistir.
Katilimcilardan toplanan veriler icerik analizi yoluyla analiz edilmis, tema ve kategorilere
ayrilmigtir. Arastirma bulgularina gére katilimcilarin gérigleri dogrultusunda 5 tema ve 26
kategori elde edilmistir. Arastirma sonucunda hasta yakinlarinin sirecgte gelir kaybina
ugradigi, sosyal cevresinde ve yasantisinda kayiplar yasadidi, kaybetme korkusu ve
belirsizlik kaygisi yagsadiklari ve en ¢ok refakatgi destegine ihtiya¢ duyduklari bulgularina
ulasiimigtir. Bu bulgular hasta yakinlarinin sidre¢ boyunca tibbi sosyal hizmet birimi
tarafindan desteklenmesi gerektigini géstermektedir.

Anabhtar kelimeler: Palyatif bakim, tibbi sosyal hizmet, sosyal hizmet.

ABSTRACT

Palliative care is a service that supports patients who have incurable illnesses to raise their
quality of life and decrease their pain until the last stage of their illnesses. The role of
palliative care and social services for patients and their relatives is gaining importance in the

! Bu aragtirma, 25-27 Ekim 2019 tarihlerinde Baskent Universitesi’nde diizenlenen 22. Sosyal Hizmet
Sempozyumunda sozel bildiri olarak sunulmustur.

460



Toplum ve Sosyal Hizmet Cilt 31, Say1 2, Nisan 2020

world conditions in which it diminishes the responsibilities of the family in connection with the
individualization of the ageing population and society. The aim of this study is to reveal the
economic, psychological and social effects of palliative care on patient relatives and the
needs in the process. For this purpose, we conducted a qualitative study with 15 relatives of
patients selected from the Palliative Care Unit of Iskenderun State Hospital with a purposive
sampling method. We analysed the data collected from the participants through content
analysis and divided them into themes and categories. According to the findings of the
research, 5 themes and 26 categories were developed from the analysis. In conclusion, we
found that patients’ relatives lost income, suffered losses in their social environment and life,
fear of losing and uncertainty anxiety and needed companion support most during the
process. These findings show that the medical social service unit should support the
relatives throughout the process.

Key Words: Palliative care, medical social work, social work.

GiRiS

Dunya nufusu, saglik sartlarindaki iyilesmelere bagh olarak giderek yaslanmakta ve
bu durum tum Ulkeler tarafindan deneyimlenmektedir. Yagl nufusun artmasi 21.
ylzyildaki en dnemli toplumsal degisimlerden sayilmakta ve nifusun yaslanmasiyla
sosyal koruma maliyetleri de artmaktadir. Birlesmis Milletler Dinya Nufus Tahminleri
Raporu (2019) verilerine gore 2050 yilinda 60 yas Ustl nidfus sayisinin ikiye, 2100

yilinda ise Uge katlanacagi 6ngorulmektedir.

Yaslanma olgusu ile ilgili akla ilk gelen kavramlardan biri 6lumdur. Son yluzyilda
tiptaki gelismelere bagl olarak 6lim sebepleri enfeksiyondan kronik hastaliklara
gecis gostermis, kronik hastaliklarin tim 6lim sebepleri icerisindeki payr artmistir
(Murray ve Lopez, 1997). TUIK Olim Nedenleri istatistiklerine gére 2018 yilinda tim
yas gruplarinda gerceklesen olumlerin yaklasik ylzde 38ini dolagsim sistemi
hastaliklari, ylzde 20’sini kétl huylu timoérler, ylzde 13’UnU solunum sistemi
hastaliklari, yluzde &’ini sinir sistemi hastaliklar, yluzde &5’ini metabolizma ve
beslenmeyle ilgili hastaliklar, yizde 4’UnU digsal yaralanma ve zehirlenmeler, ylizde
15’ini ise diger sebepler olusturmustur. Yash nifus olarak degerlendirilen 65 yas ve
Uzeri nufus, dolagim sistemi hastaliklari nedeniyle 6len nufusun yizde 81’ini kotl
huylu timdr nedeniyle dlen nifusun ytzde 50’sini, solunum sistemi hastaliklari
nedeniyle dlen nifusun ylzde 84’Unu, sinir sistemi hastaliklari nedeniyle o6len
nifusun yizde 83'Uniu olusturmaktadir (TUIK, 2018). Olim sebepleri degisim ve
yasl nufus icinde artis gosterirken, evde bakim ve yodun bakima alternatif

hizmetlerin gerekliligi Snem arz etmektedir. Bu hizmetlerden biri palyatif bakimdir.
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PALYATIF BAKIM KAVRAMI VE GELISiMi

‘Palyatif Bakimin Tarihi 1500-1970° isimli kitabinda Michael Stolberg, palyatif
bakimin tarihini 16. ve 17. yuz yillara kadar dayandirmaktadir. Buna gore 17.
ylzyilda tedavisi olmayan hastalara ne yapilabilecedi ydéninde doktorlar arasinda
ctkan hastanin kendi haline birakilmasi gerektigi gorusunun siklikla gindeme geldigi
tartismalara, Paolo Zacchia isimli doktor nokta koymus ve doktorlarin hastanin
oliumiand engelleyemeseler dahi en azindan sireci yavaglatmak ve hastanin acisini
azaltmak icin hastalarla ilgilenmesi gerektigini sdylemistir (Stolberg, 2017). Bu
yaklasim icinde bulundugumuz dénemin palyatif bakim anlayigi ile blytk benzerlik

gostermektedir.

Yakin bir tarinten bakildiginda palyatif bakimin, ingilizcede tedavisi olanaksiz
hastalarin bakim gérdigu hastane anlamina gelen “hospis (hospice)” kavramindan
hareketle olusturuldugu bilinmektedir. Hospis s6zcigu Latince’deki ‘misafirperverlik’
kelimesinden gelen hospitium kelimesinden ve Fransizca’'daki ‘agirlamak’ anlamina
gelen hospes sozcuklerinden gelmektedir (Connor, 2018). Uygulamadaki anlamiyla
hospis 6lumcul hastaliga sahip hastalara yonelik tibbi bakimin ve aci ve agri giderici
uygulamalarin yapildigi, psikolojik ve manevi destegin verildigi, hastalarin istegi ve

ihtiyacina gore hizmetlerin verildigi bakim merkezleridir (NHPCO, 2019).

Hospis kavrami ilk kez Olmekte olan hastalarin bakimini nitelemek amaciyla
1800’lerin ortasinda Dames de Calaire hospisinin kurucusu Jeanne Garnier
tarafindan kullanilmistir. Hospislerin taniniriginin artmaya baslanmasi 1967 yilinda
hemsire ve tibbi sosyal hizmet uzmani olan, modern hospis hareketinin kurucusu
olarak bilinen Dame Cicely Saunders’in kendisi ile ayni adi tasiyan Dame Cicely
Saunders’i kurmasiyla baglamistir. iki yil sonra Dr. Elisabeth Kubler-Ross éImek
uzere olan 500 hasta ile yaptigi gorigmelerinden olugan bir kitap yayinlamistir. ‘On
Death and Dying (Olim ve Olmekte Olan Uzerine) isimli kitap en gok satanlar
listesine girmis ve okuyuculara dlmekte olan hastalarin duygularini anlama firsati
sunmustur. 1974 yilinda bir hospis hemsiresi ve goénullisi tarafindan ilk kez bir
hospis hastasi evinde ziyaret edilmistir. 1981'de, Kaliforniya Fresno'daki Nancy
Hinds, kendi evinde 6limcul hasta hastalara bakmaya baslamis ve hastalara ev

ortami saglamistir (Hinds Hospice, b.t.).

Palyatif bakim, tip ve saglik bilimleri alanyazini agisindan yeni ve “hospis” s6zcugu
yerine kullanilan bir kavram olmakla birlikte toplumun da yabancisi oldugu bir

kavramdir. Palyatif s6zcigu olmekte olan hastalara verilen bakimi nitelemek adina
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ilk kez Montreal Royal Victoria Hastanesinde gorevli Dr. Balfour Mount tarafindan
1976 yilinda kullaniimigtir. Palyatif kelimesinin kokeni Yunanca anlami ‘saklamak’
olan kelimeden gelmektedir. Olmekte olan kisiye midahale edilirken rahatsiz edici

semptomlar 6nlenmeye galisildigi igin bu kelime kullaniimigtir (Connor, 2018).

Palyatif bakim “hastaligi daha fazla tedavi edilemez olan hastalari, hastaliklarinin
son asamasina kadar yasam Kkalitelerinin artmasi agisindan destekleyen bir
hizmet'tir (Adshead ve Beresford, 2016). Diinya Saglik Orgiti tarafindan palyatif
bakim “hayati tehlike olugturan hastalikla ilgili bir sorunla yuzlegen bireylerin ve
ailelerinin 6nleme, erken tani ve etkin degerlendirme suretiyle acinin giderilmesi,
acinin ve fiziksel, psikososyal ve manevi diger sorunlarin tedavi edilmesi yoluyla
yasam kalitesini artiran bir yaklagim” olarak tanimlanmigtir (Ryan vd., 2014). Bu
tanimdan anlasilacagi Gzere palyatif bakim hem hastanin hem de hasta yakininin

ihtiyacina gore her iki grubun da hayat kalitesini artirmak tzerine sekillenmektedir.

Palyatif bakim ile hastanin acisinin hafifletiimesi, normal bir siireg igerisinde 6limadn
gerceklesmesi, hasta bakiminda hem psikolojik hem de manevi unsurlarin
batunlestiriimesi, 6lumine kadar hastanin mimkudn olabildigince aktif yasamasi igin
destek sunulmasi, sire¢ boyunca hasta yakinina destek verilmesi, hastanin ve
ailesinin ihtiyaglari konusunda ekip calismasi yapilmasi ve hastanin yasam
kalitesinin artirlmasi amaclanmaktadir (WPCA, 2014). Dolayisiyla palyatif bakim
doktorlarin, hemsirelerin, hasta bakim personellerinin, sosyal hizmet uzmanlarinin
ve hastane ydnetiminin disiplinler arasi bir ekip ¢alismasi ¢ercevesinde koordineli bir

sekilde galismasini gerektirmektedir.

Palyatif bakimdan yetigkinler gibi ¢cocuklar da yararlanabilmektedir. Palyatif bakimin
yetigskinlere ve cocuklara verdigi hizmet bu iki grubun biyolojik &zelliklerine ve
hastaliklarina gore degismektedir. Yetigkinler genellikle Alzheimer, bunama, kanser,
kardyovaskuler hastaliklar, siroz, kronik obstriktif akciger hastaligi, HIV/AIDS,
diyabet, bobrek yetmezligi, MS (multiple skleroz), Parkinson hastaligi, romatoid
artrit ve tuberkuloz nedeniyle palyatif bakim hastasi olmaktadir. Cocuklar ise kanser,
kardiyovaskiler hastaliklar, karaciger sirozu, dogustan anomaliler, kan ve bagisiklik
hastaliklari, HIV/AIDS, menenijit, bobrek yetmezIligi, noérolojik hastalklar ve

yenidogan hastaliklari sebebiyle palyatif bakimdan hizmet almaktadir (WHO, 2013).

Dunya genelinde on dokuz milyon yetigkinin palyatif bakima ihtiyag duydugu, bu

bakima erisebilenlerin baylk bir kisminin (yizde 80) ise nitelikli bir hizmet alamadigi
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bilinmektedir (WHO, 2014). Bu acidan bakildiginda palyatif bakim azimsanmayacak
bayuklukteki bir dinya nufusunun ihtiya¢c duydugu bir bakim modelidir.

PALYATIF BAKIMDA SOSYAL HiZMET

Palyatif bakimda sosyal hizmetin ilk izleri 1982 yilinda hospislerde g¢alisan bir grup
sosyal hizmet uzmaninin Londra’daki St. Christopher Hospisinde bir araya
gelmesiyle ortaya cikmistir. 1986 vyilinda ilk palyatif sosyal hizmet uzmani
orglitlenmesi olan Hospis Sosyal Hizmet Uzmanlari Dernegdi kurulmus, dernek daha
sonra Palyatif Bakimda Sosyal Hizmet Uzmanlari Dernegi ismini almistir (Adshead
ve Beresford, 2006).

Yurtdigindaki geligmelerin yani sira Ulkemizde ise yakin zaman 6nce taninan ve
yayginlasan palyatif bakim, éncelikle agri tedavisi seklinde baglamistir. 1993 yilinda
palyatif bakim amacli hizmet veren ilk kurulus olan Turk Onkoloji Vakfi kurulmustur.
Palyatif bakim amacli diger bir girisim ise 2006 yilinda Hacettepe Onkoloji Enstitlisu
Vakfi tarafindan gergeklestirilen ve kanser hastasi bireylere ve yakinlarina pek ¢ok
alanda hizmet sunan Hacettepe Umut Evi'dir. (Gultekin vd., 2010). 2010 yilina
gelindiginde gerek Saglik Bakanhginin palyatif bakim politikalariyla gerek sivil
toplum kuruluglarinin galisma ve destegiyle gelismeler kaydedilmeye devam etmistir
(Akdag vd., 2012). 2010 yilinda Saglik Bakanligr'nin Palya-Turk projesiyle palyatif
bakim medikal disiplin olarak kabul edilmigtir (Aksakal, 2018). Palya-Turk projesiyle
birlikte, evde saglik hizmetlerinin ve aile hekimliklerinin yurutecegi toplum tabanl
palyatif bakim hizmetleri sunulmaya baslamistir. 7 Temmuz 2015 tarihinde palyatif
bakim hizmetleri ile ilgili mevzuat 640 sayili “Palyatif Bakim Hizmetlerinin Uygulama
Usul ve Esaslan Hakkindaki Yonerge” ile belirlenmistir. 24 Aralik tarihinde SGK
tarafindan palyatif bakim geri 6deme kapsami icine alinmistir. Bu ydnerge ile
palyatif bakim hizmetleri yatakli saglik tesislerinde Palyatif Bakim Merkezleri, yatakl
saglik tesisleri disinda ise aile hekimleri, evde saglk hizmet birimleri tarafindan
verilecegi ve palyatif bakimlarin fiziki sartlari, ulasim araglari, personelin gbrev ve
sorumluluklari, hizmetin kapsami, bu birimlere basvuru, nakil, hizmetin sonlandiriima
esaslari belirlenmigtir. Yénergeyle birlikte palyatif bakim merkezleri yayginlastiriimisg,

egditimler, kongreler ve sempozyumlar dizenlenmigtir

Palyatif bakimin yalnizca bir saglik sistemi olmasinin 6tesinde bir insan hakki olarak
da goérilmesi (WPCA, 2014), insan haklarini temel alan bir bilim olan sosyal hizmeti
dogrudan ilgilendiren unsurlardandir. Palyatif bakimin bir insan hakki oldugu

yonundeki gorus temelini Birlegsmis Milletler Ekonomik Sosyal ve Kulturel Haklar
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SoOzlesmesinden almaktadir. Sozlesmenin yaslhlarla ilgili olan 25. maddesinde
‘yaslilarin iglevselligini ve Ozerkligini korumaya yonelik fiziksel ve psikolojik
rehabilitasyon onlemleri ile kronik ve 6lumcul hasta hastalara gosterilen dikkat ve
6zen, onlari 6nlenebilir acidan kurtarir ve onurlu bir sekilde olmelerini saglar’
(CESCR, 2000) paragrafi ile hayati tehlike teskil eden hastaliga sahip yashlarin

acisiz ve insana yarasir sekilde 6lmesi insan hakki olarak ifade edilmistir.

insan hakki temeline dayanmasinin yani sira sosyal hizmet, ekip ¢alismasinin da
icinde olmasi sebebiyle palyatif bakim igindeki disiplinler arasi takimin hastalara ve
yakinlarina batincil hizmet sunan ayrilmaz bir parcasidir. Ekip g¢alismasinin bir
parcasl olan doktor ve hemsireler hasta yakinlarini bazen destekleyici bazen ise
engelleyici unsurlar olarak gorirken sosyal hizmet uzmanlari i¢in hasta yakinlari

mudahale edilebilecek alanlardandir (Tuncay, 2013).

Palyatif bakimda sosyal hizmet uzmanlari; “yasamlarinin sonunda olan yetigkin ve
¢cocuklar ve bunlarin aileleri, yakinlari ya da iginde bulunduklari ¢evre ile ¢alisma
konusunda uzmanlasmis meslek elemanlar” olarak tanimlanmaktadir. Bu alanda
sosyal hizmet uzmanlarinin temel gorevleri, palyatif bakim hastasi veya yakini olan
muracaatcilari neler oldugu, onlari nelerin bekledigi konusunda bilgilendirmek,
hastalikla ve kayipla basa c¢ikmalarina yardim etmek, kayip sonrasinda hasta
yakinlarina yas danismanhgi saglamak ve ekip ¢alismasi ile miracaatgilarin yagsam
kalitesini artirmaktir (APCSW, 2016). Yani sosyal hizmet palyatif bakim alaninda
hemsirelik ve tip bilimlerinin midahale etmekte yetersiz ve yetkisiz kalacag! sosyal

alanlara da mudahale etme ehliyetine sahip bir bilim olarak karsimiza ¢ikmaktadir.

Palyatif bakimda sosyal hizmet uzmanlari, sosyal hizmetin diger alanlarinin aksine
yasl, aldigi tani, sinifi, irki, cinsel yénelimi, dini ve kultlrld agisindan pek ¢ok farkli
siniftan mlracaatgi ile calismaktadir. Palyatif bakimda sosyal hizmet uzmanlar hem
hayati tehdit eden bir hastaliga sahip olan ya da terminal donemdeki hastalar ile
hem de bu hastalarin yakinlari ile danigsmanlk, savunuculuk ve Kkolaylastiricilik

rollerini Ustlenerek sosyal hizmet midahalesi gerceklestirmektedir.

Palyatif bakim servislerinde hastalarina uzun sureli ve ciddi bir gekilde bakim veren
hasta yakinlarinda uzun sdreli hastane ortaminda bulunma, rol degisiklikleri,
hastane ortamina ve degisen rollere uyum saglamada yasanan gugclikler, kaygi,
depresyon, tikenmiglik, kayip, keder ve caresizlik gibi duygularla bas etmede
guclikler, bakim veren rolinde olma nedeniyle aile, is, okul ve sosyal ortamlardan

uzaklasma ve izolasyon gibi sorunlara yol agcmaktadir. Bu karsilagilan sorunlar da
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hasta yakinlarini fiziksel, psikososyal, ruhsal ve ekonomik boyutlarda etkileyerek
yasam kalitesini dugurebilmektedir. Palyatif bakim surecinin bu gibi etkileri
bilinmekle birlikte bu konuda yapilan yeterince ¢alisma bulunmamakta ve palyatif
bakim hastalarinin yakinlarinin sorunlari, palyatif bakim surecinden nasil
etkilendikleri bilinmemektedir (Kristjanson ve Aoun, 2004). Palyatif bakimda sosyal
hizmet muidahalelerinin c¢esitlendiriimesi ve kapsaminin genigletiimesi amaciyla
palyatif bakim Unitesinden hizmet alan hastalarin yakinlarinin slregten nasil

etkilendiklerinin bilinmesi 6nem arz etmektedir.

Dolayisiyla palyatif bakim hasta yakini olmanin sosyal, ekonomik ve psikolojik
etkilerinin ve hasta yakinlarinin ihtiyaglarinin belirlenmesi i¢cin bu c¢alismanin
yapilmasi planlanmistir. Olgubilim deseninde hazirlanan bu ¢alismada dncelikle ilgili
alanyazin o6zetlenmis ardindan palyatif bakim hastalarinin yakinlari ile yapilan
arastirma bulgularina yer verilmis son olarak da bulgular i1sidinda palyatif bakim

hastalarinin yakinlarinin sosyal hizmet ihtiyaci ortaya konulmaya cgalisiimigtir.
YONTEM

Aragtirmada nitel veri toplama yontemlerinden olan fenomenoloji (olgubilim)

deseninden yararlaniimistir. Veriler gérisme teknidi ile toplanmigtir.
Calisma Grubu

Arastirmanin érneklemini amagh érnekleme ydntemlerinden kolay ulasilabilir durum
drneklemesi ile secilmis, yakini iskenderun Devlet Hastanesi Palyatif Bakim
Biriminde tedavi gormekte olan 15 katihmci olugturmaktadir. Amagh 6rmekleme,
arastirmacinin belli bir érnek sayisina gelinceye kadar arastirmanin amaclarina
uygun yaniti verebilecek kisileri 6rnekleme almasidir (Aziz, 2015). Arastirmanin veri
toplama safhasinda veriler doygunluga ulasincaya kadar hasta yakinlari ile
gorusulmeye devam edilmistir. Verilerin doygunluga ulastigi 15. hasta yakinindan

sonra veri toplama streci sonlandiriimigtir.
Veri Toplama Araglari

Aragtirmada katilimcilarin yasi, cinsiyeti, egitim ve gelir durumu, palyatif bakim
hastasina yakinligi, hastanin palyatif bakimda gegirdigi sure ile ilgili bilgiler
Sosyodemografik Form ile elde edilmistir. Yar Yapilandiriimig Gérisme Formunda
genel olarak palyatif bakim hastasinin yakini olmanin katilimcilar agisindan sosyal,
psikolojik ve ekonomik etkileri ve slregte en c¢ok nelere ihtiya¢ duyuldugunu

belirlemeye yonelik sorular yer almaktadir.
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Veri Toplama Siireci

Arastirmanin yapilabilmesi igin gerekli izinler iskenderun Devlet Hastanesi’nden
alinmistir. Alinan iznin ardindan arastirma igin gerekli veriler Ocak 2019 - Mayis
2019 tarihleri arasinda yakini iskenderun Devlet Hastanesi Palyatif Bakim
Biriminden hizmet almakta olan katilimcilara ulagilarak toplanmigtir. Gdérisme
oncesinde katilimcilar arastirma hakkinda bilgilendirilmig, arastirma katilmalari ve

gorisme suresince seslerinin kayit altina alinmasi hususunda onaylari alinmistir.
Verilerin Analizi

Verilerinin yorumlanmasi surecinde icerik analizi teknigi kullaniimigtir. Toplanan
verilerin analiz agsamasinda déncelikle gerceklestirilen gérismeler yaziya aktariimisg,
her bir katihmci hasta yakini sézcugunun bas harflerinden olusan kisaltma ile HY1,
HY2, HY3... olmak Uzere kodlanmigtir. Gorusmelerden sonra yaziya dokulen veriler
satir satir okunmus, temalar ve kategoriler ortaya ¢ikartiimigtir. Analiz iglemi sirasi
ile verilerin kodlanmasi, temalarin olusturulmasi, kodlarin ve temalarin
diizenlenmesi ve bulgularin yorumlanmasi siireclerinden olugsmaktadir. ilk olarak
katihmcilarin her bir soruya verdikleri cevaplar okunmus, her soruya bir kod
verilmistir. Olusturulan kodlarin 1g1ginda, verileri genel dizeyde agiklayabilen
temalar bulunmustur. Kodlar ve temalar dizenlenerek elde edilen bulgular
tanimlanmig ve yorumlanmigtir. Arastirmanin verileri betimlenmis ve katilimcilarla

yapilan gorismelerden elde edilen alintilarla desteklenmisgtir.
BULGULAR

Bu bolumde arastirma bulgulari, katilimcilarin sosyodemografik 6zellikleri, palyatif
bakimin hasta yakini Gzerindeki etkileri ve hasta yakinlarinin ihtiyacglari olmak tzere
U¢ bashk altinda sunulmustur. Arastirmaya katilan hasta yakinlarinin
sosyodemografik bilgileri Tablo 1’de, palyatif bakimin hasta yakini tGzerindeki etkileri
Tablo 2'de 3 tema 19 kategori altinda, hasta yakinlarinin ihtiyaglari ise Tablo 3’te 2

tema 6 kategori altinda gdsterilmistir.
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Tablo 1. Katihmcilarin Sosyodemografik Ozellikleri

Turgut ve Soylu

Hast | Cinsiye | Yas | Medeni | Egitim Calisma Hanehal | Hastaya Hastanin
a t Durum | Durumu Durumu ki Aylik Yakinhk Palyatif
Yaki u Toplam Durumu Bakimda
ni Geliri Gegirdigi
Siure
HY1 Kadin 45 Bekar ilkokul Calismiyor | 1000 TL Baba 3 ay
HY2 Kadin 65 Evli ilkokul Calismiyor | 1000 TL Anne 3 hafta
HY3 Kadin 33 Evli Ortaokul Calisiyor 3000 TL Bakicisi 20 gun
oldugu Kisi
HY4 Kadin 53 Bekar ilkokul Calismiyor | 1500 TL Anne 2 hafta
HY5 Kadin 53 Evli Ortaokul Calismiyor 0TL Es 3 hafta
HY6 Erkek 53 Evli Lise Calismiyor | 3000 TL Baba 4 hafta
HY7 Kadin 22 Bekar Ortaokul Calismiyor | 3000 TL Baba 3 hafta
HY8 Kadin 48 Evli ilkokul Calismiyor | 1500 TL | Kayinvalide 17 gin
HY9 Kadin 69 Evli ilkokul Calismiyor | 2100 TL Es 25 gun
HY10 | Kadin 58 Evli Lise Calismiyor | 6000 TL Anne 3 ay
HY11 Kadin 53 Evli Universite | Calismiyor | 6000 TL Anne 4 ay
HY12 | Kadin 51 Evli ilkokul Calismiyor | 3000 TL Baba 3 ay
HY13 | Kadin 54 Bekar ilkokul Calismiyor | 3500 TL Anne 8 ay
HY14 | Kadin 49 Evli ilkokul Calismiyor | 4000 TL Baba 4 ay
HY15 | Kadin 59 Evii ilkokul Calismiyor | 1600 TL Es 3 hafta

Tablo 1'de goruldigu tzere katihmcilarin yaglar 22 ila 69 arasinda degismekte
olup, arastirmaya katilanlardan 9'u ilkokul, 3’0 ortaokul, 2’si lise, 1’si ise Universite
mezunudur. Medeni durum acisindan ele alindiginda katilimcilarin 10°u evli, 4’0 ise
bekardir. Katilimcilarin yalnizca 1’i ¢alisiyor olup, katilimcilarin 1’inin higbir geliri
bulunmamakta iken 5’i asgari Ucretin altinda bir gelir ile geginmektedir. Katilimcilarin
5’inin annesi, 5’inin babasi, 3'Unun egi, 1’inin kayinvalidesi ve diger 1‘inin ise
bakicisi oldugu kisiyi palyatif bakim biriminden hizmet almaktadir. Hastalarin birimde
gecirdigi slre 2 hafta ila 8 ay arasinda degismektedir. Katilimcilarin tamamina
yakinini (n=14) kadin hasta yakinlar olusturmaktadir. Bu durum toplumsal cinsiyet

rolleri agisindan ele alindiginda, bakim rolinun kadinlara yuklendigi gorulmektedir.

Tablo 2.’de palyatif bakimda bir hastaya sahip olmanin hasta yakinlari Gzerindeki

etkisi gosteriimektedir. Hasta yakinlarinin gérismede elde edilen cevaplar
ekonomik etkiler, sosyal etkiler ve psikolojik etkiler olmak Uzere Ug¢ tema altinda

incelenmistir.
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Tablo 2. Palyatif Bakimin Hasta Yakini Uzerindeki Etkileri

—

Temalar Kategoriler
Ekonomik etkiler  Gelir kaybi
Yemek ve tibbi bakimin Ucretsiz olmasi
Sosyal etkiler Sosyal gevre ve yasanti kaybi
Sosyal rollerin kaybi
Aileye ayrilan vaktin azalmasi/ailenin ihmal edilmesi
Kendine vakit ayiramama
Yeni bir gcevre kazanma
Duzenin degismesi
Egitimden kopma
Psikolojik etkiler Hastaya bakma zorunlulugu/minnet hissetme
Kaybetme korkusu ve belirsizlikle bas edememe
kaygisi yasama
Cokkin/tikenmis hissetme
Durumu kabullenememe
Bagskasi igin yasadigina dair duygu
Eski gunlere duyulan 6zlem
icinde bulunulan durumun kader olduguna dair
inang
Ambivalans duygular
Ruh saglhginin bozulmasi
Her seyin eskisi gibi olacagina dair inan¢ tagsima

— —
=)

AN, aabhOIO

NDNNN WS

=N

Toplam 71

Hasta yakinlari arasinda en ¢ok sosyal etkiler temasina vurgu yapilmis olup (f:30),
bu tema altinda en ¢ok vurgulanan kategori ise “sosyal ¢evre ve yasanti kaybl”
kategorisidir (f:13). Katilimcilarin en ¢ok sosyal etkiler temasinda yogunlasmis
olmasi, bakim verme sorumlulugunun sosyal hayati yogun bir sekilde etkiledigini
gOstermektedir. Yine sosyal etkiler temasinda yer alan “sosyal rollerin kayb1” (f:5) ve
“aileye ayrilan vaktin azalmasi/ailenin ihmal edilmesi” (f:5) kategorilerinin sikhkla
tekrarlanmis oldugu goértlmektedir. Bu veriler hasta yakinlarinin hasta bakim
sorumlulugu sebebiyle 6zel yasamindaki es, anne, evlat olma gibi rollerini
kaybettiklerini ve hasta disindaki bakim veya ilgi ihtiyacina sahip aile bireylerine
yeterince vakit ayiramadiklarini hissettiklerini gostermektedir. Konuyla ilgili

katihmcilarin birkaginin gértisiine asagida yer verilmistir.

“Ug glindiir buradayim. Biitiin diizenim altiist oldu. Sosyal hayat diye bir sey
kalmadi. Kendi 6z bakim ihtiyacglarimi kargilamak bile Iliiks oldu. Sosyal hayat
tamamen bitti. Biz ailecek gezmeyi seven, misafirlige giden, evinde misafir
agirlamay! seven insanlardik. Babam bu duruma geldikten sonra higbir
etkinlige katilamaz olduk. Tek hayatimiz hastane oldu. Bu strecte
g¢ocuklarimin ylzini daha az gorir oldum. Ailecek bir seyler yapmaktan
mahrum kaldik.” HY6

‘Benim sosyal bir yasantim yok hep anne babama baktim. Yani evet, ara sira
komsuya kahveye giderdim ya da komsum gelirdi. Simdi hastanedeyim
kimseyi gérmiiyorum. Evin alisverigini ben yapardim. Simdi o glinleri
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6zliilyorum. Burada babamin basindan ayriimam mimkin degil, bditin
hayatim hasta bakmak oldu.” HY1

Palyatif bakimda hastaya sahip olmanin katilimcilar Gzerindeki bir diger etkisi de
psikolojik etkiler (f:28) dir. Psikolojik temalar altinda en ¢ok tekrar eden kategoriler
“hastaya bakma zorunlulugu/minnet hissetme” (f:7), “kaybetme ve belirsizlik kaygisi
yasama” (f:4) ve “cokkun/tikenmig hissetme” (f:4) kategorileridir. Katihmcilarin
tamamina yakininin bir zamanlar kendisine bakmis ve buyltmus Gst soyuna —anne
veya babasina- bakim verdigi distnuldiginde minnet duygusu ile hareket etmesi
olagan karsilanabilmektedir. Katilimcilarin birkaginin psikolojik etkiler temasi
altindaki disiinceleri asagida verilmigtir.

“‘Anneme seve seve bakmak zorundayim. Niye psikolojim etkilensin ki?
Annemi kaybetsem c¢ok uzilirim. Cok slkir anneme bakmaktan
memnunum. Annem zamaninda biz c¢ocuklari igin ¢ok emek vermis,
zorluklarla biiyitmuis. Ben simdi nasil ona bakarken kotii hissedebilirim? Cok
stikiir annem icin elimden gelen her geyi yaparim sonuna kadar. Sadece
annemi bu halde gbérmek beni (ziiyor, aci c¢ektigini gbérmeye
dayanamiyorum.” HY2

“Cok koétu hissediyorum. Onu bu halde gbrdiikge, iyilesmeyecegini
dustndiikce aklimi kaybedecek gibi oluyorum, bazen nefesim kesiliyor.
Hayatimda hi¢ hasta bakimi yapmamistim. Yeni seyler yapmak zorluyor
beni. Kalbim agriyor vicdanim sizliyor. Beynim durdu sanki gézlerimin 6ndi
karariyor. Sarhos gibiyim ne oldu bize diyorum. Inanamiyorum bunlari
yasadigimiza. Butin yik benim (stimde, kendimi o kadar caresiz
hissediyorum ki... Yine de isyan etmiyorum. Isyan etmek giinah. isyan
edemem. Ben Allah’tan korkarim. Bu Allah’tan gelen bir sey. Nasil
Ofkeleneyim ki? Kocam oldugu igin bakmak zorundayim, mecburum. Ben
vicdanli bir insanim. Esime, evime diiskiin bir insanim. isyan edecek gibi
oluyorum bazen. Ama ‘Dur kendine gel!’ diyorum kendime. Bu benim
kaderimmis. Yapacak hi¢bir sey yok.” HY5

“Cok kotii etkiledi. Once babam nasil béyle olur, bu durum gecgecek dedim.
Babam c¢ok saglikli, ding bir adamdi. Aniden beyin kanamasi gegirdi, sonra
beyin ameliyati oldu. Bir daha da konusamadi, ayaga kalkamadi. Doktorlar
mecbur ameliyat olmasi gerekiyor dedi. Ameliyat oldu. Ama o giinden
bugtine higbir tepki gériilmedi babamda. Benim icin sok edici bir durum oldu
bu. Ama elden bir sey gelmiyor. Bazen umutlu hissediyorum, kendimi
avutuyorum. Bazen de babamin tepkisiz oldugunu gériince umutsuzluga
kapiliyorum. Ama umudumun tlikendigi zamanlarda kendimi bogulacak gibi
hissediyorum.” HY1

Palyatif bakimda hastaya sahip olmanin katilimcilar (zerindeki etkilerinden
sonuncusu ekonomik etkiler (f:13) dir. Bu tema altinda “gelir kaybina ugrama” (f:10)
ve “yemek ve tibbi bakimin Ucretsiz olmasi” (f:3) olmak uzere iki kategori
bulunmaktadir. Katihmcilarin neredeyse tamaminin galismiyor ve ¢cogunun asgari
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Ucretin altinda bir gelir elde ediyor olmasi yasadiklari gelir kaybini daha da
derinlestirdigini daslindirmektedir. Kategorileri 6rnekleyen alintilara asagida yer
verilmistir.

“Cok etkiledi bu durum bizi. Benim esim c¢alisiyordu, eve para getiriyordu.
Gecimimizi o sekilde saglyorduk. Su anda hélihazirda kredi borglarimiz da
var. Gelir getiren kaynagimiz gitti. Borglarimizi nasil 6deyecegiz, ge¢imimizi
nasil saglayacagiz bilmiyorum. Ben calisayim diyorum ama esim su anda
tamamen bakima muhtag. Onu birakip nasil bir ise girebilirim ki!” HY15

‘Burada hi¢ masraf olmuyor aslinda. Yemegimiz veriliyor, hastamizin
mamasl, bezi, islak mendili hastane tarafindan karsilaniyor. Ekonomik
ybnden bir zorluk yaratmadi burda olmamiz yani.” HY13
Tablo 3.’te hasta yakinlarinin surecte karsilastigi intiyaclarin neler oldugu bilgisine
yer verilmistir. Gorismede toplanan veriler manevi ihtiyaclar ve maddi ihtiyaglar

olmak Uzere iki tema altinda incelenmistir.

Tablo 3. Hasta Yakinlarinin ihtiyaglari

Temalar Kategoriler
Manevi ihtiyaclar Bos zaman (kendine ait zaman)
Manevi destek
Kendi igin bir sey yapma
Maddi ihtiyaglar Refakatgi destegi
Kurumun fiziksel sartlarinin iyilestiriimesi
Parasal destek

. DRONNIA—

Toplam 19

Tablo 3 incelendiginde katilimcilar arasinda en ¢ok maddi ihtiyaclar (f:11) temasina
vurgu yapildigr gérilmektedir. Bu tema altinda katihimcilar sirasiyla en ¢ok “refakatgi
destegi” (f:6) ve “kurumun fiziksel sartlarinin iyilestiriimesi” (f:4) kategorisinde
yogunlagsmistir. Tablo 2’deki veriler g6z dnune alindiginda katilimcilarin hasta bakim
sorumlulugu yuzinden sosyal hayatlarinin kisitlanmasi sebebiyle refakatgi
destegine ihtiya¢ duydugu diastnulmektedir. Bahsi gegcen kategoriler asagidaki

alintilarla érneklenmistir.

“Ben gece glndiiz buradayim. Keske bir saatligine de olsa yerimi bakacak
biri olsa, ben de evime gidip islerimi halledip, banyomu rahat¢a yapip geri
gelsem. Biitiin hayatim hastanem oldu. Keske bdyle bir imkén (refakatgi)
olsaydi ben de nefes alirdim biraz. Tek hayatim bu olmazd.” HY5

“Fiziksel olanaklar daha iyi olsaydi daha rahat gecirirdik stireci. Odalarda
tuvalet banyo olsa, refakat¢i odakli olsa daha iyi olurdu.“ HY10

Hasta yakinlarinin ihtiyaclar bashgi altindaki bir diger tema ise manevi ihtiyaglar
(f:8) temasidir. Bu tema altinda katilimcilarin en ¢ok vurguladigi “bos zaman
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(kendine ait zaman” (f:4) kategorisi yer almaktadir. Konuyla ilgili olarak katilimci
gOruslerine asagida yer verilmigtir.

‘Bu servisle ilgili higbir ihtiyacim yok. Zaten her sey olmasi gerektigi gibi.
Kendimle ilgili bazen ylirtiylis yapmaya, keyifle kahve icmeye yani kendim
igin bir seyler yapmaya ihtiya¢ duyuyorum.” HY12

‘Kendime vakit ayirmaya, dinlenmeye, gezmeye...” HY11
TARTISMA, SONUG VE ONERILER

Yakini iskenderun Devlet Hastanesi Palyatif Bakim Biriminde hizmet almakta olan
15 hasta yakini ile yapilan bu nitel calismada genel olarak hasta yakinlarinin palyatif
bakimda bir hastaya sahip olmanin kendilerini nasil etkiledigine, sirecte en ¢ok
nelere ihtivac duyduklarina dair disincelerine yer verilmigtir. Arastirmada elde
edilen bulgular degerlendirildiginde ilk gbze ¢arpan bulgu bakim rolinin genellikle
kadinlar tarafindan Ustleniliyor oldugudur. Bakim gerektiren bir hastaliga sahip
hastalarin yakinlari ile yapilan bazi benzer calismalarda (Tuna ve Olgun, 2010;
ilhan, 2018; Onat Kaya ve Celik, 2018; Ozhan, 2019; Basding, 2019) da bakim

veren Kigilerin cogunun kadin oldugu sonucuna ulasiimistir.

Arastirma sonucunda elde edilen bulgulardan bir digeri, palyatif bakimda hastaya
sahip olmanin hasta yakinlari Uzerinde ekonomik, sosyal ve psikolojik etkileri
oldugudur. Sosyal ¢evre ve yasanti kaybi, gelir kaybina ugrama, kendini hastaya
bakim vermek zorunda hissetme hasta yakinlarinin en ¢ok ifade ettigi etkilerdir.
Basding (2019) palyatif bakim hasta yakinlari ile yaptidi ¢alismasinda bakim verme
yukinin hasta yakinlarini cogunlukla olumsuz etkiledigini bulmustur. Ozhan (2019),
hasta yakinlarinin yarisindan fazlasinin depresyon yasadidi bulgusuna ulasmigtir.
Karakartal (2017) tedavi surecindeki kanser hastalarinin yakinlari ile yaptig
calismasinda hasta yakinlarinin bakim surecinde hasta yakinlarinin sosyal
hayatlarinin kisitlanmasi, maddi durumun bozulmasi gibi sorunlar yasadigini ortaya

koymustur.

Aragtirmaya katillan hasta yakinlarindan elde edilen veriler sonucunda, hasta
yakinlarinin en ¢ok kendine ayirabilece§i zamana, manevi destege ve refakatgi
destegine ihtiya¢c duydugu sonucuna ulagiimistir. Benzer bir sonuca Basding (2019)
tarafindan da ulasiimig, hasta yakinlarinin en ¢ok dinlenmeye ihtiya¢g duydugu

bulunmustur.
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Tdm bu bulgular dogrultusunda palyatif bakim sirecinin hem hasta hem de hasta

yakini agisindan daha saglikli gecgebilmesi amaciyla asadida yer alan Oneriler

sunulmaktadir:

1)

2)

3)

4)

o)

6)

7)

Hasta yakinlari sahip olduklari bakim yUkleri geregince hastane igerisinde uzun
zaman gegirmek zorunda kalmakta, kisisel yasamina ve sosyal cevresine
yeterince vakit ayiramamaktadir. Bu nedenle hasta yakinlarinin kendilerine vakit
ayirabilmeleri amaciyla hasta bakiminda gonulli kisilerle baglanti kurularak
isbirligi yapiimali ve hastane tarafindan hasta yakinina maliyet getirmeyecek
sekilde refakatci destegdi saglanmalidir.

Hasta yakinlari sevdikleri, yakin bir bag veya minnet hissettikleri bir aile bireyinin
tedavisi mimkin olmayan bir sekilde hastalanmasi ve bakim yUkdnd
sirtlanmalari sebebiyle tikenmiglik ve kaybetme kaygisi yasamaktadir. Hasta
yakinlarinin ruhsal iyilik hallerinin saglanmasi veya korunmasi amaciyla duzenli
olarak hastane tibbi sosyal hizmet birimi tarafindan psikososyal yénden takipleri
yapilmali ve gerektiginde psikiyatriye yonlendirilmelidir.

Hasta yakininin bakim vermekte oldugu hastasinin vefat etmesi durumunda
hasta yakinlarina tibbi sosyal hizmet birimi tarafindan kayip ve yas danigsmanhgi
saglanmalidir.

Hasta yakinlarinin sire¢ igerisinde karsilasabilecegi veya karsilastigi zorluklar
ve ihtiyacglari konusunda klinik odakh grup calismalari yapilmali, hastalar arasi
sosyal dayanisma ve iligkilerin artirlmasi amaciyla kendi kendine yardim
gruplar olusturulmaldir.

Bakim sorumlulugu sebebiyle hastaneden ¢ikamayan ve sosyal gevresi gittikce
daralan hasta yakinlari arasinda etkilesimi artirmak amaciyla servis iginde ¢esitli
sosyal faaliyetler yapilmalidir.

Hasta yakinlari icin en édnemli sorunlardan biri kendilerine vakit ayiramamalari,
kisisel ihtiyaclari icin hastayi yalniz birakip eve gitmek zorunda olmalaridir. Bu
hasta yakinlarini maddi ve manevi acgidan zor duruma sokabilmektedir.
Dolayisiyla hasta yakinlarinin fiziksel ihtiyaclarini rahatlhkla karsilayabilmeleri
icin hasta odalarinda hasta yakinlari da dusundlerek dizenleme yapilmalidir.
Her odada tuvalet, banyo, buzdolabi, klima, hasta yakini igin yatak bulunmaldir.
Bakim rolunun yalnizca kadinlar tarafindan Ustlenmesi ve toplum tarafindan bu
rolin kadinlara atfedilmesi, halihazirda es ve gocuk bakimi, yemek, bulasik gibi
Ucretsiz ev i¢ci emeg@in de Uzerine yulklendigi kadinlara Ozel yasam alani

tanimamaktadir. Bu gergek toplumsal cinsiyet esitsizliginin ve cinsiyetlere
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atfedilen kdltirel rol kaliplarinin  sonucudur. Kadinlar ¢ocukluklarindan
ebeveynleri ve sosyal gevreleri tarafindan itibaren mutfak isi yapmaya, bebek
bakmaya, temizlik yapmaya kodlanmaktadir. Duygusal olma, ¢ocuklari ve ailesi
icin kendini feda etme, korunmaya muhta¢ olma gibi bazi duygu ve davranis
kalip yargilari da kadinin fitrati ile iligkilendirimekte ve kadindan bdyle
davranmasi beklenmektedir. Kadini yalnizca evin icinden sorumlu tutan kulturel
kodlarin neticesinde evin fertlerinin bakim yuku de yine kadinlarin omuzlarina
yuklenmektedir. Dolayisiyla hayatin her alaninda oldugu gibi kok aile Gyelerinin
veya bakmakla vicdani yukumlalik hissedilen kisinin de bakiminda toplumsal
cinsiyet esitligi ilkkesince hareket edilmeli, toplumsal cinsiyet esitliginin toplumun
her kesiminde kendine yer bulmasi saglanmalidir.

8) Konuyla ilgili yapilmasi planlanan gelecek calismalarda palyatif bakim
hastalarina hizmet veren bakim personellerinin ya da hasta yakinlarinin bakim
yukU dogrudan toplumsal cinsiyet olgusu baglaminda incelenebilir.

ARASTIRMAYA iLISKIN ETiK BILGILER

Arastirmacilar, arastirmaya baslamadan énce etik kurul onayi alabilmek igin Kocaeli

Universitesi Etik Kuruluna bagvurmuslar fakat arastirmacilarin ikisi de heniiz doktora

derecesine sahip olmadiklarindan dosyalari degerlendirmeye alinmamistir.

Dolayisiyla arastirma icin herhangi bir etik kurul onay! alinamamigtir. Arastirmacilar

arastirma oncesinde, esnasinda ve sonrasinda etik degerlere, miracaatgi haklarina

ve sagligina duyarl kalmig, gizlilik ilkesini esas alarak ¢alismislardir.
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