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Sifa Arayisindan Hastalik Bilgeligine: Nitel Bir Arastirma

From the Pursuit of Healing to the Wisdom of Illness:

A Qualitative Research
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sSiileyman Demirel Universitesi Iktisadi ve Idari Bilimler Fakiiltesi, Saghk Yonetimi Boliimii, Isparta, TURKIYE

Bu galisma, Siileyman Demirel Universitesinde Elif KAYA danismanliginda Siimeyye GUNGOR tarafindan hazirlanan “Hastalik Bilgeligii Uzerine Nitel Bir Aragtirma” baghkli 2019 yilinda

yayimlanan yiiksek lisans tezinden tretilmigtir.

OZET Amag: Modern tip aracihig ile aldigi tedaviler sonucu sagligima
kavusamayan hastalar, kendi ¢abalariyla kurumsallagmis tibbin im-
kanlarini bir kenara birakarak, bazen ¢ok basit bazen ise kompleks yon-
temlerden faydalanarak sifa bulabilmektedir. Kendi ¢abalariyla
ulastiklari sifa, bireylerin “siradan” hasta/hasta yakinindan farkl 6zel-
likleri oldugunu distindiirmektedir. Bu dogrultuda yapilan aragtirma
sonucunda, “hastalik bilgeligi” kavramsallastirmasi ortaya ¢ikmistir.
Gerec ve Yontemler: Arastirmada, nitel aragtirma yontemi tercih edil-
mis olup, bireylerin deneyimlerine odaklanildig: i¢in fenomenolojik
desende calisilmistir. Yedisi hasta, 2’si hasta yakini olmak tizere 9 ka-
tilimer ile derinlemesine goriismeler yapilmistir. Bulgular: Elde edi-
len verilerin analizi sonucunda “hastaliktan onceki hayat”, “hastalig
fark etme stireci”, “teshis stireci”, “kotii haberin verilmesi”, “hastalikla
miicadele siireci”, “iyilesme motivatorleri”, “hastalikla birlikte degi-
simler”, “iyilestikten sonra gelen degisimler”, “hasta ve hasta yakinla-
rinin hastalik bilgeligi cagrisimlari”, “hasta ve hasta yakinlarini hastalik
bilgeligine gotiiren dzellikler”, “modern tibba yonelik elestiriler” olmak
iizere 11 tema ve her bir temanin altinda alt temalar saptanmistir.
Sonug: Hastalik bilgeligi kavraminin ortaya ¢ikmasinda hasta/hasta ya-
kinlarmim, modern tip araciligi ile sagliklarina kavusamadiklarmi di-
stinmeleri ve hekimin kotii haberi verme tarzinin etkili oldugunun,
temelde bu 2 durumun hasta/hasta yakinlarini bireysel ¢abalari ile ¢are
aramaya yonelttigi sonucuna ulasilmstir.

Anahtar Kelimeler: Hastalik siireci; hastaliklarla miicadele; bilgelik

ABSTRACT Objective: Patients those do not regain their health with
the treatments they receive through modern medicine and therefore ex-
haust all possibilities of institutionalized medicine at times search for
healing using methods of ranging complexity. This healing achieved
by their own efforts point is considered to differ in terms of features in
individuals than the “ordinary” patient/patient relatives. Accordingly,
as a result of the research carried out in this direction, the conceptual-
ization of “disease wisdom” has emerged. Material and Methods: The
study used a qualitative research method and it was studied in a phe-
nomenological pattern because it focused on the experiences of indi-
viduals. In-depth interviews were conducted with 9 participants that
includes 7 patients and 2 patients' relatives. Results: The analysis of the
data obtained from the interviews led to the identification of 11 main
themes and respective sub themes, including, “life before the disease”,
“the process of noticing the disease”, “the diagnosis process”, “giving

”, “the disease fighting process”, “motivations for recov-

the bad news”,
”, “changes with the disease”, “changes after healing”, “the illness

ery,
wisdom connotations of the patients and their relatives”, “features that
bring the patients and their relatives to the wisdom of the disease” and
“criticisms of modern medicine”. Conclusion: The study concluded
that the emergence of the concept of disease wisdom and patient/pa-
tient’s relatives’ consequent search of alternative remedies were im-
pacted by not regaining their health through modern medicine and the
effectiveness of the physician’s style of giving bad news was consid-
ered to be the two factors that led to the patient or their relatives seek-
ing remedy through their individual efforts.

Keywords: Disease process; fight against diseases; wisdom

Rahatsizlik, genellikle hastalik kelimesiyle es
anlamli olarak kullanilsa da bireylerin 6znel tecriibe-
lerine vurgu yapmasi agisindan hastaliktan farkli bir
anlam tagimaktadir. Hastalik, daha nesnel bir kav-

ramken; rahatsizlik, bireyin hastalik tecriibeleri ve ya-
santist ile ilgilidir. Diger bir ifadeyle rahatsizlik, bi-
reyin hastaliginin olmasindan ziyade “6znel hasta
olma (hissetme) durumu”dur. Birey, bu noktada has-
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talig1 oldugu halde rahatsizliZa sahip olmamakta ya
da hastalig1 olmamasina karsin belirli bir rahatsizlik
hissedebilmektedir.! Genel ifadeyle ayni belirtiye
sahip 2 birey, oldukca farkli davranabilmektedir. Biri
endiseli bir ruh haline biiriinerek derhal tibbi yardim
isterken, digeri belirtiyi géormezden gelip, tedavi ara-
mamaktadir.? Rahatsizlik durumu, bir veya birkag be-
lirtiyle baglamakla birlikte zihinde bireyin ge¢mis
tecriibeleri, gozlemleri, bilgileri, inanglar1 ve ¢evre-
dekilerin yorumlar1 dogrultusunda gergeklesen bilgi
isleme siirecine tabi tutulmaktadir. Normal olmayan
bir durum, bireylerin yasamindaki rutin akigini boz-
makta, bireyler kendilerini kotii hissetmektedirler.!
Bu durumda ilk 6nce kendisine ne oldugunu, bu has-
taligin neden oldugunu ve bu hastalik i¢in ne yapa-
cagina karar vermeye calismaktadirlar. “Ne oldu?”,
“Neden oldu?”, Neden bana oldu?”, “Neden simdi
oldu?”, “Bu konuda ne yapmaliyim?”, “Bir sey yap-
mazsam ne olur?”, “Kime danigsmaliyim?” gibi bazi
sorulara cevap aramaktadirlar.’

Kronik hastaliklar, bireylerin psikolojisinde
biiytik bir gerilim yaratmaktadir. Kronik hastalik ta-
nis1 alan bireylerde hastaligin kendisiyle degil, bu psi-
kolojik gerilimle bas etmek daha biiyiik Onem
tagimaktadir. Hastalar, hastalikla ilgili sorumlulugu
cogunlukla profesyonellere devretmektedir, ancak
hastaligin birey lizerinde yaratacagi duygu ve diisiin-
cenin, “zihinsel gerilimlerin” bir bagkasina devredil-
Bu noktada
Kiibler-Ross’un “Oliim ve Olmek Uzerine” adli ¢a-

mesi miimkiin  olmamaktadir.'
lismasinda, hastalikla karsilasan bireylerin “yadsima
ve yalitlanma, 6fke, pazarlik, depresyon ve kabul-
lenme” gibi farkl tepkiler verdiklerini ortaya koy-
mustur. Bireyler, yadsima ve yalitlanma evresinde
“Hayi1r, bu bana olamaz, bu dogru degil.” seklinde
tepki vermektedir. Ofke evresinde “Neden ben?
Bizim gordiiglimiiz sekliyle hayatta hi¢cbir amact ol-
mayan 82 yasindaki kisi degil de neden ben?” sek-
linde tepki verirken; pazarlik evresinde “Eger tanri
bizi bu diinyadan almaya karar verdiyse ve 6fkeli ya-
kariglarima yanit vermiyorsa, belki de iyilikle ister-
sem daha olumlu davranabilir.” gibi birtakim tepkiler
vardir. Ayrica yeni operasyonlara girmesi gereki-
yorsa ya da siirekli hastanede yatmas1 gerekiyorsa,
belirtileri daha da agirlagiyorsa ya da daha giigsiiz ve
zayif bir hale geliyorsa durumuna artik giiliip gece-
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memektedir. Bireyler, bilylik bir kayip duygusu ya-
samaktadir. Son agamada ise artik hastalig1 kabullen-
mektedirler. Kader konusunda kendisini ¢okiintii
icerisinde ve kizgin hissetmemektedir. Bu asamaya
gelene kadar hissettiklerini, hayatta olan ve saglikli
olanlara duydugu hasedi ve eceli kendisine geldigi
gibi bu kadar cabuk gelmeyenlere 6fkeyi ifade ede-
bilmistir.* Bireyler, bir yandan bu duygulari yasarken
bir yandan da hastalikla bas etme yontemleri dene-
mektedirler. Ornegin “miicadele etme, teslim olma
ve kaginma” gibi davranigsal bas etme yontemlerinin
yaninda “hastaliklariyla ilgili bilgi edinme ve uygun

99 ¢

tedavi yollarin1 deneme”, “rahatsizlig1 6grenilmis ge-

LEINT3

leneksel yontemlerle giderme”, “rahatsizlig1 kendi
kendine tedavi etme” ve “rahatsizligi kiigiimseme,
ihmal etme, yok sayma” gibi farkli yontemler de de-
nemektedirler.>® Ancak bu yontemler ise yaramadi-
ginda, rahatsizligin  derecesi arttiginda ve
bedenlerinde olusan agri, yikict ve gozle goriilebilir
degisimleri fark ettiklerinde tip profesyonellerine
bagvurmaktadirlar.! Tip profesyonellerinden gare bu-
lamadiklarinda sosyal hizmet uzmani, din adamlari
ve 6gretmenler gibi tibbi olmayan profesyonellere
bagvurmaktadirlar. Ayni zamanda bireyler, “uzman
dis1 danigma sistemi (lay referral system)” olarak ad-
landirilan aile iiyeleri, arkadaslar veya komsu gibi
profesyonel olmayan kisilere de bagvurmaktadirlar.’
Bu tedavi segeneklerine ragmen higbir segenegin kal-
madig1 durumlarla da karsilasmaktadirlar.® Bu nok-
tada secenegi kalmayan bireyler, diinya hayatindan,
sevdiklerinden ayrilacaginin farkina vararak, {iziintii
duymakta siirekli yorgun ve halsiz olmaktadir. “Ge-
nellikle yaklasan sonunu diistinerek duygusal bir
vakum” yasar gibi bir ruh haline biirinmektedirler.
Artik higbir segenegi kalmadigi ve 6lmeye hazir bir
ruh haline girdigi i¢in disaridan yapilacak her tiirli
miidahaleleri huzur i¢inde 6lmekten alikoyacag: fik-
riyle kabul etmemektedir.” Bag etme mekanizmalari-
nin islememesi ve yasami tehdit eden duygusal
felaketlerin olmasina bakildiginda yasadiklar siireci
“travma” olarak adlandirmak dogru olacaktir.'” Bu
siiregte bireylerin, hastaliklarla karsilastiklar1 andan
itibaren oldugu kadar tip profesyonelleri veya tip dist
seceneklerden care bulamadiklarinda da kendilerini
caresiz, yorgun vb. hissettikleri sOylenebilir. Bu

durum, bireylerin iyilesmek ve hayata tutunmak i¢in
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daha ¢ok arayisa girmesine, hastalikla ilgili daha ¢ok
aragtirma, okuma yapmalarina ve alternatif yontem-
leri denemelerine veya kendi ¢abalarryla hastalikla-
yenebilecekleri yontem bulmalarina yol
acmaktadir. 1992 yilinda Miller yonetmenliginde ya-

rini

yimlanan gergek bir hikdyeye dayanan “Lorenzo’nun
Yag1” filminde de bu durum goriilebilmektedir:*

“Lorenzo, 7 yasina kadar herhangi bir hastalik
belirtisi géstermeyen bir ¢ocukken, bir anda tuhaf bir
hastaligin pengesine diismiis, ani bayilmalar ve ha-
fiza kayiplariyla karsi karsrya kalmigtir. Bu hastalik,
zararlt yag asitlerinden kaynakli oldugu diisiiniilen
ADL adi verilen bir hastaliktir. Hekimler, Loren-
zo 'nun en fazla birkag yul yasayacagini séylemekte-
dirler. Yapilan tedaviler, hastaligi durdurmak icin
yeterli olmamaktadir. Bu stireci zorlu bir sekilde ya-
samakta olan aile, hekimlerin tedavi bulamamalarina
dayanamayarak hastalik hakkinda hi¢cbir tibbi bilgi-
leri olmamasina ragmen kiitiiphanede uzun zaman
hastaligi arastirirlar. Uzun ¢abalart sonucunda has-
taliga sebep olan yag asitlerini durdurmanin yolunu
bularak ilag gelistirmislerdir. Ilact denediklerinde
Lorenzo 'nun hastaliginda iyilesme goriilmiis ve ilag,
Lorenzo gibi ADL hastaligindan muzdarip olan has-
talara da ulasmistiv. Hekimlerin birkag yil 6miir big-
tigi Lorenzo, ailesinin buldugu ila¢ sayesinde 30
yvasma kadar yagamistir.”

Hasta yakinlari, karsilagtiklari hastaliklarda ken-
disi/yakini i¢in miicadele yontemleri gelistirmekte-
dir. Hastalik siirecinin bireyler i¢in “act ve travmatik
bir siire¢” oldugu soylenebilir. Bu aci1, ¢cogu zaman
kot gibi algilansa da literatiirde bireylerin yasanti-
sin1 olumlu yonde etkiledigini Cole, su ifadelerle
agiklamustir:

“Ac1 armdwicidr. Her yitirme deneyimi, insant
doniistime ugratwr. Biiyiik bir aciyi hissizlik, ofke, sug¢-
luluk duygusu ve kederin diger asamalart izler. Son
olarak, her defasinda, kim oldugunuz konusunda
farkly bir goriis, yapabileceklerinizle ilgili farkli bir
duyguyla birlikte, yepyeni bir benlik; hayatla ilgili,
gelecegin neler vaat ettigiyle ilgili farkli bir bakig

agist dogar.”"!

*Miller G. Lorenzo 'nun Yagi. Mitchell MK, yapimci. Universal Stiidyolar
(Dag.). ABD; 1992.
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Helge ise bu durumu “karanliktan altin ¢ikar-
mak” olarak ifade etmektedir. Bu ifadenin yer altim
kazarak mineralleri ¢ikarmak olmadigini, yasamdaki
tecriibelerin insana ne kadar rahatsizlik verici olsa da
bir amaca hizmet ettigi inancina dayandirdig1 bir kav-
ram oldugunu ifade etmektedir.!" Altin ve elmas nasil
yeryliziiniin en karanliklarinda bulunuyorsa, en ola-
ganiistii “bilgelik ve gelisimler” de hayatin en aci1 ve-
rici ya da en kotii diye yargilanan olaylarinda saklidir.
Tedeschi ve Calhoun, “travma sonrasi biiyiime” ola-
rak adlandirmakta ve travma yasayan bireylerin ya-
samlarinda memnuniyetin arttigini, kisiler arasi
iligkilerin daha anlamli oldugunu, bireylerin kisisel
anlamda daha gii¢lii oldugunu ve onceliklerin degis-
tigini ifade etmektedir.'> Travma sonrasinda bireyle-
rin karsilikli olarak bilgelik ve hayat hikayelerini
etkilesime girdirdiklerini ve bu etkilesimin statik bir
sonuctan ziyade devam eden bir siire¢ oldugunu 6ne
stirmektedirler. Bahsedildigi gibi bireyler, belirli bir
ac1 ve travma sonucunda bilgelige ulasabilmektedir-
ler.

Bilgelik kelimesinin daha ¢ok felsefe ile 6z-
deslesen bir kavram oldugu goriilmektedir. Baltes
ve Staudinger, yasamin akisinda, insani durumun
karmasik veya belirsiz konularini igeren olaganiistii
bir kavranig, muhakeme ve tavsiyeye izin veren
uzman bilgi sistemi olarak tanimlamaktadir.!
Greene ve Brown ise bilgeligi muhakeme, kendini
bilme, yagam bilgisi, baskalarin1 anlama, yagam tec-
riibeleri ve 6grenmeye isteklilik olarak ifade et-
mektedir.'

Bilgelige yonelmis bireyler, evrendeki mitkem-
melligi fark etmekte, bu bilingle evreni daha da iyi-
lestirmeye c¢alismaktadirlar. Oncelikle iyi insan
olmanin yolunu aramaktadirlar. Allah biitlin par¢a-
lar1 birbirine ihtiyac olacak sekilde titiz bir bicimde
yaratmis, bunu yaparken de en ince ayrintisina kadar
hesap etmistir. Gergekte kotli gibi goriinen seylerin
kotiiliigline inanmamislar; Allah, gergekte kotii olsa-
lar yaratmazdi gibi diisiinceye sahip olmuslardir. Bu
bireylere gore her is, insanin tekamiilii ve yiikselme-
sine hizmet etmek amaciyla vardir." Bilgelik, goniil
ve akla esit bir sekilde yaklagmaktadir. Ayni sekilde
yasami agiklarken, goniil ve akli sentezlemektedir.
Bilgelik bilmekle degil, olmakla ilgili yagami ifade
etmektedir.'®
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Bu ¢alisma kapsaminda karsilastiklart hastalik-
larla miicadele etmis, yasadiklar1 siiregleri yonetme-
nin sorumlulugunu listlenmis hasta/hasta yakinlarinin
yasadiklar1 bu aci siiregler sonucunda bir ¢esit “bil-
gelige” ulastiklar digiiniilmektedir. Caligmada, has-
talikla miicadele eden hastalarin/hasta yakinlarinin,
hastalikla miicadelede yasadiklar: stiregleri anlama
ve onlar1 farkl kilan nitelikleri ortaya konmaya ¢ali-
silmistir. Hastalik bilgeligi kavramsallagtirilmasinin
daha once ortaya konulmamasi ve bu hastalara ve
hasta yakinlarina yonelik nitel bir aragtirmanin ol-
mamasi, ¢aligmanin 6zgiin tarafin1 olusturmaktadir.
Bu c¢aligmayla hastalik bilgeliginin genel ¢ergevesi
cizilmeye ¢alisilmustir.

I GEREC VE YONTEMLER

Hasta ve hasta yakinlarinin deneyimlerine odaklan-
mak amaciyla nitel aragtirma yontemlerinden feno-
menoloji deseni kullanilmigtir. Bu desen, farkinda
olunan ancak hakkinda derinlemesine ve detayl fikir
sahibi olmadigimiz olgular1 daha yakindan tanimave
bireylerin i¢ diinyasina ve biling yapilarina yénelme
amaci tastyan bir yaklagimdir.'”!8

KATILIMCILAR

Aragtirmada, “kendi kendini iyilestiren hastalar”,
“kanser hikayeleri”, “hastalig iyilestiren hasta ya-
kinlar1” gibi anahtar kelimelerle yapilan ¢evrim ici
taramalar ve konuya uyacak kisilere yonelik ¢evre-
den yapilan tavsiyeler sonucunda katilimcilar belir-
lenmeye c¢alisilmistir. Instagram, Facebook gibi
sosyal medya ve haber sitelerinde aramalar yapila-
rak, toplamda 25 katilimci havuzu olusturulmus,

ancak bazi katilimcilarin 6lmesi, katilimcilarla irti-
bata gecilememesi veya daha dnce yasadiklar olay-
lar1 hatirlamak istememeleri sebebiyle ¢alismaya
dahil edilememislerdir. Bu katilimc1 adaylarindan
ulasilan 7 hasta ve 2 hasta yakini toplam 9 kisiyle go-
ristilmiistiir. Calismanin ilk basta hastalar {izerinden
yapilmas: planlanmis, ancak ebeveyn faktoriiniin de
etkili oldugu diisiiniilerek, hasta yakinlar1 da calig-
maya dahil edilmistir. Belirlenen kisilere ¢aligma-
nin amact ve kapsami e-posta veya telefon yoluyla
iletilmis, goriisme talebinde bulunulmustur. Calig-
mada, amacli 6rnekleme yonteminden 6l¢iit 6rnek-
lemeye gore katilimcilar secilmistir. Belirlenen
“modern tiptan ¢are bulamayan ve kendisini/yaki-
nin1 kendi ¢abasiyla iyilestiren hasta/hasta yakin-
lar1”, aragtirmanin Slgiitiinii olusturmustur. Ayrica
yapilan goriismeler sonunda da katilimcilarin uygun
nitelikte yeni bir katilimci aday1 dnerip 6neremeye-
cekleri sorulmus, oneriler dogrultusunda kartopu
tekniginden yararlanilarak diger katilime1 adayla-
rindan da goriigmeyi onaylayan isimler ¢aligma gru-
buna dahil edilmistir (Tablo 1).

Her bir katilimcinin ikamet ettigi adreslere gidi-
lerek, yliz yiize goriismeler gerceklestirilmistir. Bu
kapsamda katilimeilarla goriigmek amacryla farkl se-
hirlere gidilmistir. Goriismeye baslanmadan 6nce
“Calismada kullanilacak kod bir isim verebilir misi-
niz?” seklinde soru yoneltilmis, katilimeilarin belir-
ledigi kod isimler ¢alismada kullanilmistir.

VERI TOPLAMA SURECI

Bu ¢alisma, hasta ve hasta yakinlarinin iyilesme sii-
recinde yasadiklarina yonelik detayl bilgi almak ama-

TABLO 1: Katilimcilara iligkin bilgiler.

Meslek Katilimci ismi (takma isim) Yas Hastalik $Sehir
Hasta Ogrenci Duru Hanim 23 Serebral palsi izmir
Hasta Oto cam ismail Bey 80 Girtlak kanseri Manisa
Hasta Oto cam ibrahim Bey 82 Hemoroid Erzurum
Hasta Sofér Erkan Bey 65 Karaciger yaglanmasi Agdri
Hasta Ev hanimi Nilgiin Hanim 46 Astim Aydin
Hasta yakini Tekstil Ramazan Bey 65 Losemi Agri
Hasta Ev hanimi ilayda Hanim 48 Hemoroid Agri
Hasta yakini Niikleer tip uzmani Ata Bey 50 Otizm Ankara
Hasta Arastirmac yazar Umit Bey 65 Kanser Ankara
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ciyla derinlemesine goriisme teknigiyle gerceklesti-
rilmis, goriismelerde yar1 yapilandirilmis goriisme
formundan yararlanilmistir. Aragtirmaya alinma 6l-
ciitlerini tastyan 7 hasta ve 2 hasta yakiniyla Mart
2019 ve Nisan 2019 tarihleri arasinda yiiz yiize derin-
lemesine goriismeler yapilmistir. Goriisme formun-
daki sorulara bagl kalinmamig, katilimcinin ilgisini
cekebilecek veya sorulara daha detayli cevaplar vere-
bilmesini saglayabilecek sonda sorular da sorulmus-
tur. Arastirma kapsaminda katilimecilarin verecekleri
bilgiler, veri kaybimin oniine gegmek amaciyla ses
kayit cihaziyla kayit altina alinmistir. Daha sonra 95
sayfalik 28,034 kelimelik dokiiman elde edilmistir.

YARI YAPILANDIRILMIS GORUSME FORMU

Arastirmact tarafindan drnekleme uyan katilimeila-
rin yagadiklar stirecleri anlamak amaciyla hasta ve
hasta yakinlarinin tecriibelerinin ele alindig1 ¢esitli
yayinlar okunmus ve film izlenmistir. Gézlem ve ya-
pilan okumalara dayanarak 50 tane 6rnek soru olus-
turulmus, ancak yapilan komite toplantisinda uzman
goriigleriyle 11 temel soru seklini almistir.

1. Hastaliga yakalanmadan 6nce nasil bir haya-
tinz vardi?

2. Hastaligi nasil fark ettiniz?
3. Hastalik teshisi nasil kondu?

4. Hastaliginiz1 6grendiginizde ilk tepkiniz ne
oldu?

5. Hastalig1 ilk duydugunuzda hekim veya diger
saglik personeli nasil haber verdi? Bu ne hissettirdi,
siz ne duymak istediniz?

6. Hastalik siirecinde hastaliginizla/yakininizin
hastaligiryla nasil miicadele ettiniz, ne hissettiniz,
neler yasadiniz?

7. Hastalik siirecinde sizi motive eden sey(ler)
neydi? Ne sayesinde ayakta kaldiniz?

8. Hastalikla tanistiginiz glinden bu yana sizi en
cok etkileyen, kirilma noktasi diyebileceginiz olay
neydi?

9. Hastaliktan sonra hayatinizda neler degisti?

(yasam tarzi, beslenme, aligkanlik, ¢evre, iliskiler vb.)

9.1. “Hastaliktan sonra hastaneye/saglik perso-
neline (hekim, hemsire vs.) bakis aciniz nasil de-
gisti?”
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10. Sizi diger hastalardan farkli kilan ne? (yani
mesela birisi sadece hekime gidiyor, ilaglarini kulla-
niyor ama siz ekstra bir ¢gaba gosteriyorsunuz, bu fark
nereden kaynaklaniyor?)

11. Hasta/hasta yakinlariin hastalik bilgeligi
kavrami denilince zihninizde ne ¢agristyor?

VERI ANALIZI

Aragtirmada elde edilen veriler, dokiimana gegiril-
meden Once 2 kez dinlenmis, gegirilen basili metin
(95 sayfa) 2 kez okunmustur. Yapilan okumalar son-
rasinda kodlar ve alt kodlar tespit edilmistir. Birbi-
rine yakin kodlar bir araya getirilerek, temalar ve alt
temalar belirlenmistir. Arastirma sorularindan tema
elde edilmis, bunun haricinde soru disinda belirlenen
temalar da ¢alismaya dahil edilmistir. Belirlenen kod-
tema-iist tema 3 defa gozden gecirilmis, gerekli dii-
zeltmeler yapilmistir. Gegerlilik ve giivenirlik, nitel
arastirma yontemi bilen 2 uzmanin oldugu komiteyle
gergeklestirilmigtir. Arastirmaci tarafindan yapilan
kodlamalar, uzmanlarca tartigilmis, gézden gegiril-
dikten sonra kodlar kategorilestirilmistir. Kod-tema
ve Ust temalar, uzmanlarin katkisiyla netlestirilmis,
gerekli goriilen gilincellemeler yapildiktan sonra te-
malara son sekli verilmistir. Son seklini alan temalari
siniflandirmak ve analiz etmek amaciyla Nvivo 12
Plus programi kullanilmistir. Yorumlayic1 fenome-
nolojik analiz yontemiyle analiz edilmistir.

ARASTIRMANIN VARSAYIMLARI, SINIRLILIKLARI
VE KARSILASILAN GUCLUKLER

Bu ¢aligma, arastirmacinin hasta ve hasta yakinlarinin
hastalik bilgeligiyle ilgili basinda, web sitelerindeki
roportajlar1 ve kendini veya yakinini iyilestiren hasta
veya hasta yakinlariyla ilgili videolardan veya web
sitelerinden yapilan ¢evrim ici taramalarla ulasarak
yaptig1 goriigmeler, ulasilan kisilerin 6nerdigi diger
hasta ve hasta yakinlarinin verdigi ifadeler, aragtir-
macinin yorgun olmasi, iptal olan goriismelerden
dolay1 moralinin bozulmasi, arastirmaya katilan kisi-
lerin sinirh sayida olmasiyla kisithidir. Bu ¢alismada,
katilimeilarin bilgelikle iyilestikleri varsayilmigtir.
Ciinkii hasta dosyalar1 ve tedavi siirecleri incelen-
memistir. Dolayisiyla modern tip olanaklarinin,
katilimc1 grubunun saglik diizeylerine etkisi bilin-
memektedir.
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ARASTIRMANIN ETIK BOYUTU

Aragtirmaya baslamadan once Siilleyman Demirel
Universitesi Klinik Arastirmalar Etik Kurulu onay1
(13.6.2019, 87432956/050.99/85150) alinmistir.
Arastirma, Helsinki Deklarasyonu Prensipleri’ne
uygun sekilde yapilmistir. Veri toplama araglari uy-
gulanmadan Once hastalara aragtirmanin amaci, ig-
erigi ve caligma sonuclarinin sadece bilimsel
amaglarla kullanilacagi hakkinda bilgi verilmistir.
Hastalardan arastirmaya katilmay1 kabul ettiklerine
iligskin sozlii izin alinmustir.

I BULGULAR

Katilimcilardan alinan cevaplar dogrultusunda bulgu-
lar; “hastaliktan dnceki hayat”, “hastaligi fark etme sii-
reci”, “teshis siireci”, “kotli haberin verilmesi”,
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“hastalikla miicadele siireci”, “iyilesme motivatorleri”,

CEENT3

“hastalikla birlikte degisimler”, “iyilestikten sonra
gelen degisimler”, “hasta ve hasta yakinlarinin hasta-
lik bilgeligi cagrigimlar1”, “hasta ve hasta yakinlarini
hastalik bilgeligine gotiiren 6zellikler” ve “modern
tibba yonelik elestiriler” olmak tizere 11 temada top-
lanmistir. Tablo 2°de bulgulara iligkin tema/alt tema-

lara ve katilimcilarin agiklamalarina yer verilmektedir.

I TARTISMA

Saglik, bireyler i¢in hayati 6neme sahiptir. Hekimle-
rin yani sira hasta/hasta yakinlarinin da hastalik sii-
recinin yonetilmesinde énemli bir noktada yer aldig1
sOylenebilir. Modern tipta hastalik yapisinin degis-
mesi, ayni zamanda tedavi siirecinin de degismesine
yol agmistir. Bu degisim, hastalarin/hasta yakinlari-
nin bu siirece miidahale etmelerinde etkili olabil-
mektedir. Bu ¢aligmada, hekimlerin verdigi ilag ve
tavsiyelere uyum gdosteren hasta/hasta yakinlarinin
aksine hastalig1 tedavi etmeyi bir sorumluluk olarak
gOrmiis ve hastalik siirecinin biitiin ytikiini iistlene-
rek hastaliga meydan okuyan veya hekimin 3 ay veya
1 ay gibi siirelerle dmiir bigmesini kabullenmeyerek
birtakim kisisel ¢abalarla kendisinin/yakiinin yasam
siiresini artiran hasta/hasta yakinlarinin varlig tespit
edilmistir.

Hastaliktan onceki hayata iliskin bulgular de-
gerlendirildiginde, bireylerin saglik hassasiyetinin
yiiksek olmasi, hastaliklarini algilamalarinda 6nemli
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bir noktadir. Ciinkii saglikli yasama 6nem veren bi-
reyler, en ufak bir rahatsizlikta sagliklarini kaybetme
korkusuyla dogrudan hekime bagvurabilmektedirler.
Ayn1 zamanda bireylerin ¢evre ile siki iligkiler igeri-
sinde olmasi, hayata karsi memnuniyet diizeyinin art-
masinda etkilidir. Hastalig1 fark etme siirecine iliskin
bulgular degerlendirildiginde, bireyler arasinda fark-
lilik gosterdigi sdylenebilmektedir. Kimi bireyler
semptomlar ortaya ¢ikmasina ragmen hastaligi 6nem-
semezken, kimileri en ufak bir rahatsizlikta hekime
basvurmaktadirlar. Katilimcilara bakildiginda hasta-
lig1 fark etmede gozlem, farkindalik ve 6z farkinda-
lik gibi kavramlar hastaligi fark etme siirecini
kolaylagtirmada énemlidir. Teshis siirecinde hekimin
hastanin hastaligin1 gizlemesi, yanlis teshisle yiiz-
lesme gibi hekimden kaynaklanan zorluklar oldugu
gibi utanarak hastalik dykiistiniin gizlenmesi gibi has-
tadan kaynakl1 zorluklar vardir. Hastanin, hastalik sii-
reciyle ilgili bilgilendirilmesi, temel hakki olmakta
bu hakkin yerine getirilmemesi de tibbi etik sorunlar
arasinda goriilmektedir. Bilgilendirilme hakki, Diinya
Tabipler Birligi tarafindan Eyliil 1995 tarihinde En-
donezya’nin Bali kentinde yapilan toplantida Ulus-
lararas1 Hasta Haklar1 Bildirgesi’nin 7. maddesinde
tanimlanmaktadir:

“Hasta durumuyla ilgili tibbi gercekler dahil
olmak tizere saglk durumu konusunda tam olarak
bilgilendirilme ve kendisi hakkindaki tiim tibbi kayit-

lara ulagsma hakkina sahiptir. "

Kot haberin verilmesinde hekimin kotii haberi
verme tarzi, kotii haberi verirken iletisim dilini kul-
lanabilmesi, hasta/hasta yakinlartyla empati kurarak
hastaligi haber vermesi 6nemlidir. Bununla ilgili li-
teratiirde, hasta ile kurulan etkilesimsel becerilerin
ameliyat sonrasi iyilesme, kaygi bozuklugu seviyesi,
tedavi protokoliine uyum ve hastanede kalis siiresi
gibi gostergeler lizerinde 6nemli bir etkiye sahip ol-
duklarina dair ¢calismalar vardir.” Hekimin katilim-
cilara kotli haberi verme tarzi dikkate alindiginda,
katilimcilarin psikolojik durumlarimin dikkate alin-
madig1 goriilmektedir. Bu noktada katilimcilar, ha-
yatlarini1 derinden etkileyen kotii haberi aldiklarinda,
hekimin kotii haberi verme tarzina tepki gostermis-
ler ve hekimin bilgilendirici olmas, tath dil kullan-
masi ve umut verici olmasi yoniinde ¢esitli
beklentiler tasimislardir. Bir taraftan da hekimin has-
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talig1 gizlememesi ve hastaligin tedavi edilebilir ol-
dugunu séylemelerini beklemislerdir. Katilimcilarin,
kotii habere duygusal ve davranigsal tepkiler verdik-
leri goriilmektedir. Bu noktada hekimin koti haberi
verme tarzi ve modern tiptan ¢are bulamamalari, ka-
tilimcilarin kirilma noktasidir. Katilimcilar, Par-
sons’in hasta ve hekim iletisim modelinde ifade
edildigi gibi miimkiin olan en kisa siirede iyilesme is-
tegi, bilimsel bir tibbi tedavi arayis1 ve hekimle is bir-
ligi, baz1 normal aktivitelerine ve sorumluluklarini
yerine getirmesine izin verilmesi beklentisi gibi has-
talik rollerini yerine getirmeyi denemisler. Ancak
hastalik roliinde bakima ihtiyact oldugunu ve kendi
kararlariyla iyilesemeyeceginin miimkiin olmadigini
benimseme noktasinda basarisizlik ortaya ¢ikinca
yeni bir arayisa girmislerdir. Bu arayis, katilimcilar
kendileriyle ayn: siireci yasayan hasta/hasta yakini-
nin tecriibelerinden faydalanma, “geleneksel ve al-
ternatif yontemlere yoOnelme” gibi segeneklere
yoneltmistir.

Paasche-Orlow ve ark.nin yaptigi calismada,
astim hastaliginin yonetiminde bireylerin okuryazar-
lik diizeylerinin etkili oldugu sonucuna ulagmiglardir.?!
Bagka calismada, diisiik saglik okuryazarliginm, tip 2
diyabetli hastalarda daha kotii glisemik kontrol ve daha
diisiik hastalik bilgisi ile iliskisi ortaya konulmus-
tur.”>? Caligmamizda da katilmcilar “hastalikla ilgili
okuma yapma” gibi arayislara girmislerdir. Bilgi kay-
naklarina erigmisler, hastalikla ilgili bilgiyi okumuslar
ve bu bilgilerden ¢ikarimlar yapmiglardir. Katilimei-
lar, saglikla ilgili bilgilere erisme ve bunlart okuyup
hayata uygulama noktasinda belirli bir okuryazarlik se-
viyesine ulagsmaktadir. Saglik okuryazarligina sahip
olmalari, sagliklarini etkin bir sekilde yonetebilme-
sinde etkilidir. Yasamlar1 iizerindeki kontrol, birey-
lerin elde ettikleri kazanimlarla ve kisisel ¢abalarla
hastalikla bas etmeye karar vermesine yol agmustir.
Bu bag etme yontemleri, bilgi ve sosyal destek arayi-
sina girme, kendileri {izerinde kontrol sahibi olma,
inanglar gergevesinde duygusal destek alma, hastalik-
lariyla ilgili sorumluluk alma, hastalikla yiizleserek
basa ¢ikma, problemlerini planli bir sekilde ¢6zmedir.

99 .

Hastalarin “hastaliklartyla ilgili bilgi edinme”, “uygun

CEINNY3

tedavi yollarin1 deneme”, “rahatsizlig1 kendi kendine
tedavi etme” ve “rahatsizlig1 kiigtimseme, yok sayma”

gibi farkl yontemler denedikleri goriilmektedir.® Ca-
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lisma kapsamindaki katilimcilar da vazgegcmeme ve
miicadele ruhu gibi benzer basa ¢ikma yontemlerini
kullanmiglardir. Literatiirde psikolojik dayaniklilik,
cok zor kosullara ragmen olumsuz sartlarin {istesin-
den gelme ve uyum saglama yetenegini ifade etmek-
tedir. Dolayisiyla psikolojik saglamligi yiiksek
bireyler kargilastiklar: hastalik gibi olaylarda daha ba-
sarili sekilde miicadele etmektedirler.>

Katilimcilar, evrende yaratilanlarin sebepsiz yere
yaratilamayacagini diigiinerek, hastaliklara “imtihan,
uyar1, hikmet” gibi anlamlar yiiklemislerdir. Bu
durum, artik hayati degere sahip isaretlerin anlamini
anlamaya bagladiklar1 ve bu degerlerin normlarimi as-
mastyla davranislarini degistirdiklerini gostermekte-
dir. Hastalikla birlikte bireylerin yasam tarzinda ve
yasam felsefesinde degisiklikler vardir. Yagamin de-
gerini anlamuglar, siikran duygulari artmis ve hastalik-
diisiincelerini  degistirmislerdir.
Katilimcilarin bilgeligin “kendini bilmek™ olgusunu

tan  Onceki
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yakaladiklar1 ve “muhakeme yetenegi”, “inang ve de-
gerlere sahip olmas1”, “
O0grenme meraki”, “hastaliklardan tecriibe edinme”,

“0z giivenli olma” gibi temel 6zelliklere sahip olmala-

LRI

vazgecmeme”, “arastirma ve

rinin bilgelige giden yolu kolaylagtirdig1 soylenebilir.

Tanyi ve ark.nin kanserli hastalar tizerinde yap-
t181 calismada, belirli bir travma gegiren hastalarin
“travma sonrasi bilyiime” olarak adlandirilan durumu
yasadiklari ve kanserli hastalarin yasama karsi
olumlu diisinebilme yetisi kazandiklar1 sonucuna
ulagilmistir.® Barakat ve ark.nin yaptig1 calismada,
kronik hastalarin aileleri ve kendileri de deneyimle-
rinde olumlu bir anlam bularak, diinyaya ve gelecege
iliskin beklentilerini ayarlayabilmektedirler.?® Calig-
mamizda da katilimcilar, hastaliktan birgok sey 6g-
rendiklerini,
perspektif kazandiklarini ifade etmislerdir. Modern
tibba yonelik elestirinin odaginda hekimler vardir.

yasam doyumlarinin arttigini  ve

Saglik sisteminde zaman gegtikge “hasta sagligini ko-
rumayan aksine hastalarin sagliginda zararlara yol
acan bir sistem” ortaya ¢ikmistir. Katilimcilarin he-
kimlik mesleginin kutsal oldugunun farkinda olduk-
lar1 ancak yasadiklari hastalik durumuyla tip
diinyasinda olan degisim noktasinda farkindalik ka-
zandiklar tespit edilmistir. Katilimeilar, iyilestikten
sonra yaptiklar1 yontemi topluma yayarak, toplumsal
fayda amaglar1 gergeklestirmislerdir.
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1 SONUC

Modern tibbin karmasik ve anlasilmasi zor olmasi,
hekimlerin hastalar tizerinde hakimiyet kurmalarinda
etkilidir. Hekimler, hastalar tizerinde otoriter bir tavir
sergilemekte, hastalar ise hekimlerin yaptiklar teda-
viye boyun egen bir konumda yer almaktadir. Dola-
yisiyla hastalar, hastaliklarinin anlasilmaz olduguna
ve ¢Oziimi olmadigima inandirilmig, modern tibbin
bu karmasiklig1 bireyleri caresizlige ve bilinemezlige
itmistir. Hastalarin modern tibbin imkanlar1 dahilinde
sifa bulamamalari, tip dist seceneklere bagvurmala-
rinda etkilidir. Hastalar, benzer tecriibelere sahip bi-
reylerden yardim almis ve tip dis1 segeneklerden
fayda bulamadiklarinda kendileri hastalikla ilgili bilgi
edinme yoluna gitmislerdir. Bu hastalarin ¢esitli bilgi
kaynaklarma eristigi, bu bilgileri isledikleri ve bunun
sonucunda belirli bir okuryazarlik seviyesine ulastik-
lar1 goriilmektedir. Elde ettikleri okuryazarligin eles-
tirel okuryazarhiga yakin oldugu, bu okuryazarlik
seviyesiyle birden fazla bakis acisina sahip olduklari
ve akil yirittiikleri goriilmektedir. Aynmi sekilde
hasta/hasta yakinlarinin, hastaliklarin 6z yonetiminde
etkin konumda yer aldiklar1 ve hastalik siire¢lerini
yonettikleri goriilmektedir. Bu noktada, hastalarin

kriz yonetiminin yiiksek oldugu sdylenebilir. Hasta-
likla miicadele siirecinde inang, umut gibi motivator-
lerin yani sira hastaligi algilama ve agiklamanin da
6nemli oldugu goriilmiistiir.

Arastirmanin bulgularinin analizi sonucunda
elde edilen modele Sekil 1°de yer verilmistir. Bu
iliski agindan hareketle “hasta/hasta yakinlarinin
hastalik bilgeligi” kavramsallagtirmas: yapilabilir.
Buna gore calisma sonucunda ortaya konan anla-
miyla hasta/hasta yakinlarinin hastalik bilgeligi; ce-
sitli arayislara girerek hastalik siirecini yonetilebilme
sorumlulugunu iistlenen; yagam tecriibelerinden veya
aragtirmalardan elde edilen verilerden yararlanarak,
bu verileri gilindelik hayatta uygulayabilen, muha-
keme eden; hastalik gibi hayatlarin1 derinden etkile-
yen durumlarda bas etme yontemleri kullanarak aciy1
glice donlistlirebilme yetisi elde eden bireyler olarak
tanimlanmaktadir. **

**Bu ¢calismada yer alan katilimct ifadeleri, bir érnek niteligi tasimamaktadir.
Tibbi miidahaleye ehliyeti olan kisilerden yardim almak, her zaman éncelikli
olmalidir: Burada, bireylerin sifa arayislarina yonelik pratik olarak tibbi ancak
teorik olarak tibbi olmayan deneyimleri degerlendirilmistir. Anlatilanlar, hasta
ve hasta yakini bireylerin tecriibelerinden ibaret olup, bilimsel dayanaklarina
dair bilgi bulunmamaktadir.

Kirilma Noktas

Funima Noktasi

i

i

SEKIL 1: Hasta ve hasta yakinlarinin hastalik bilgeligi.
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Aragtirma bulgularindan hareketle arastirmaci-
nin gozlemleri ve katilimer goriislerine dayanarak
asagidaki Oneriler verilebilir:

m Hastalarin, hastalik siirecinde dogrudan he-
kimle irtibat halinde olmalari, hekimden beklentile-
rini de artirmaktadir. Hastalara oliimciil hastaligin
bildirilmesi noktasinda, hekimlerin hasta psikoloji-
sini kimi zaman dikkate almadig goriilmektedir. Bu
noktada, hekimlere tip egitimi kapsaminda kotii ha-
berin verilmesi lizerine atolye ¢aligmasi ve iletigim
egitimleri verilebilir.

m Genellikle hastalarin ve yakinlarinin hastalik
siirecinde psikososyal destek aradiklar1 ancak saglik
sisteminin mevcut hasta sayisinin fazla olmasi, hasta
ile hekimin karsilagma siiresinin az olmasi gibi se-
beplerle hastalara ¢ok fazla zaman ayiramayan bir
yapinin ortaya ¢iktigi soylenebilir. Hastanelerde,
katilimce1 goriismeleri esnasinda yapilan gézlemler-
den hareketle kotii haberi verirken, psikologlarin
olmadigi tespit edilmistir. Bu noktada, hastanelerde
ozellikle 6liimciil hastaliga sahip olan bireylere/ya-
kinlarina psikososyal destek saglamak i¢in psikolo-
jik danisma ve rehberlik servislerinin aktif kullanimi
saglanabilir.

m Arastirmanin amaclar1 dogrultusunda nitel
aragtirma yontemi kullanilmigtir. Saglik alaninda an-
lat1 yonteminin yaygin olmadig1 goriilmektedir. Mo-
dern tiptan ¢are bulamayip, kendisi iyilesen
hasta/hasta yakinlarinin yasadig siirecleri iyi anla-

mak amaciyla anlati yontemi kullanilabilir.
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