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Ozet / Abstract

Amag: Son donem bobrek yetmezliginde (SDBY) hastanin deneyimlerinin sadece islev diizeyi ile ilgili sorunlar veya
duygusal stres agisindan degil, bir biitiin olarak degerlendirilmesi gerekmektedir. Hastalarin kendi SDBY deneyim-
lerini psikolojik kuramlarin etkisi olmadan ortaya koymak igin niteliksel aragtirmalar gerekmektedir.

Yontem: Tipik 6rneklem secim yontemiyle segilen 16 hemodiyaliz hastasi ¢alismanin 6rneklemini olusturmakta-
dir. Hasta gorismelerinin tematik ¢oziimlemesi konu tzerinde 6nceden ortaya konan bilgilerden bagimsiz olarak,
bu arastirmanin kendi verilerinden ortaya gikan egilimler isiginda yapilmaktadir.

Bulgular: Niteliksel analiz, hastalarin yasamlarini gesitli yollarla degerlendirdiklerini gbstermistir. Hastalar SDBY’nin
yasamlari Gzerindeki etkisini kisitlamalara karsi tavirlari, bakim vericilere duyduklari karmasik hisler ve kendi ka-
rakterlerindeki degisimler Uzerinden anlatmislardir. Hastalar, bakim verenlerin onlari destekledigini sik sik belirt-
misler, ama 6te yandan da bakim verenlerin kendileri igin zorluk ve stres kaynagi oldugunu vurgulamislardir. SDBY
ve tedavisinin hastalarin sadece duygusal durumlarini degil karakterlerini de olumsuz yonde degistirdigi belirtil-
mistir. Bununla beraber, SDBY tedavisinin hasta karakterindeki olumlu degisimlere araci oldugu da gortlmustur.

Sonug: Bu galismada hemodiyaliz hastalarinin yasamlarini nasil degerlendirdigi ayrintili ve sistematik bir sekilde
incelenmistir. Bulgularin bir kismi, daha 6nce bildirilen psikolojik stireglerin pratikte nasil isledigi hakkinda ayrintili
bilgi vermektedir, ama bazi bulgular ise elimizde énceden var olan gorislerle kolayca agiklanamamaktadir. Bulgu-
larimiz, bu agidan hasta uyumunu attirmaya yonelik yapilacak olan midahaleler igin gerekli hedeflerin belirlen-
mesine katki saglamaktadir.

Anahtar Sozciikler: Son dénem bobrek yetmezligi, hemodiyaliz, yasam kalitesi, uyum

SUMMARY:Hemodialysis Patients’ Evaluation of Their Lives

Objective: The experience of end-stage renal failure (ESRF) should not be understood merely in terms of functional
impairment and increases in emotional distress. It should be assessed in its own right. Qualitative research is
necessary for describing patients’ own experience of ESRF so that findings are not influenced by psychological
theory.

Method: The typical sampling method was used to select the sample, which consisted of 16 hemodialysis patients.
Thematic analysis of patient interviews followed established conventions so as to ground the analysis in the data,
rather than pre-existing ideas.

Results: Qualitative analysis identified different ways in which the patients evaluated their lives. The patients
described the effects of ESRF on their lives primarily in terms of attitudes towards limitations, mixed feelings
about caregivers, and changes in their own character. Caregivers were frequently described as supportive, but
patients also perceived them as sources of distress and difficulty. ESRF and its treatment were reported to have
worsened not only the patients’ emotional states, but also aspects of their character; however, the effect of ESRF
also involved the experience of positive changes in character.

Conclusion: The present study provides a detailed systematic account of how hemodialysis patients evaluated
their lives. Some of the findings provide details about how the psychological processes that have been previously
reported operate in practice, which clinicians and researchers need to understand; however, some findings cannot
readily be explained according to existing ideas. The findings, therefore, identify potential targets for educational
intervention to improve patient adjustment.

Key Words: ESRF, Hemodialysis, quality of life, adjustment

Gelis Tarihi: 25.12.2007 — Kabul Tarihi: 02.02.2008
*Bu arastirma calismasi 1. yazar Margorit Rita Krespi’nin Liverpool Universitesine verdigi doktora tezinden kaynaklanmaktadir.

*psikolog Dr., Klinik Psikoloji BI., Liverpool U. 2Uzm, *Hemsire, *Prof. Nefroloji Bl., Royal Liverpool U Hospital, Liverpool, ingiltere.
Margorit Rita Krespi PhD., e-posta: rkrespi@hotmail.com

365



GiRIS

Son donem bobrek yetmezligi (SDBY) ve hemodi-
yaliz deneyimi sadece bedensel durumla ilintili degildir
ve bir biitiin olarak degerlendirilmesi gerekmektedir.
SDYB’nin hastalarin  yagsamlari {izerindeki etkilerini
anlamaya yonelik yapilan caligmalar hastalarin uyumu
kavrami tzerinde yogunlasmistir. SDBY'de uyum kav-
rami genelde yasam kalitesi agisindan degerlendiril-
misti. Bu ol¢timler de uyumun ne olduguna iliskin
onceden belirlenen goriigler tizerinden yapilmaktadir.
Hastalarla derinligine yapilan goriismeler sonucunda
Hemodiyaliz Yagam Kalitesi Anketi (Haemodialysis
Life Quality Questionnaire) (Churchill ve ark., 1991)
ve Bobrek Bagimlist icin Bireysellesmis Yasam Kalitesi
Anketi (Renal Dependent Individualized Quality of Life
Questionnaire) Bradley, 1997) gibi alternatif dl¢tim arag-
lart gelistirilmistir.

Bu él¢iimler, her ne kadar uyum kavrami tizerine pro-
fesyonel bakis agisi ve kuramsal varsayimlar ile yénlendi-
rilmis olsalar da, iki 6nemli goriis ve bulguyu bir nok-
tada birlestiremezler. Bu goriislerden birincisine gore,
bedensel bir hastaliga uyum, hastanin bulundugu duru-
ma ylikledigi kisisel “anlamla” el ele gitmektedir (Shontz
1975). Yiklenen bu anlam ciddi ve tedavisi olmayan bir
kanser tiiriinde (Salmon ve ark. 1996) ya da bagka kronik
rahatsizliklarda (Sodergen ve Hyland 2000) bile olum-
lu etki yaratabilecek giigte algilanabilir. Ikinci goriiste
ise, uyumun sosyal yoniiniin, SDBY nin ve tedavisinin
sosyal etkinlikler ile rolleri etkileyip etkilememesi ve has-
talarin sosyal destegi algilamalari baglaminda anlagildig:
vurgulanmaktadir. Uyum her ne kadar insan iliskilerini
iyilestirse de kanser hastalariyla yapilan calismalar uyu-
mun sosyal yoniiniin karmagik oldugunu gostermekeedir
(Sodergen ve Hyland 2000).

Bu bulgular, yasam kalitesi dlgeklerinin SDBY hasta-
larinin deneyimlerini yansitmakta yetersiz kaldigini gos-
termektedir. Bu nedenle, SDBY nin hastalarin yasamla-
rina etkilerini incelemek gereklidir. Niteliksel yontemler
hastalarin hastaligin yasamlarina olan etkilerini kuramsal
ve profesyonel varsayimlardan etkilenmeden, kendi bakis
agilarindan anlasilmasi icin yol gostericidir.

Niteliksel aragtirmanin tanimlayici birkag 6zelligi var-
dir. Birincisi, niteliksel analiz hastalik etkilerini hastanin
bakis agisindan gercek yasam baglaminda degerlendirir
yani dogal olarak olusan olgular: inceler (Patton 1990;
Henwood ve Pidgeon 1992; Orford 1995;). Bu yiizden
niteliksel analiz dogal izlemdir (natiiralistlik) ve olgular:
hastanin bakis acisindan ele almayi amaglar. (Patton 1990;
Henwood ve Pidgeon 1992; Orford 1995). Ikincisi, ni-
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teliksel yontem tiimevarimsaldir (Patton 1990); yani,
niteliksel caligmalarda arastirmacilar énceden var olan
kuramsal bilgi veya varsayimlar yoluyla veriyi degerlen-
dirmezler. Bir olguyu derinlemesine incelerler ve veri-
ler araciligy ile bir kuram olusturmaya caligirlar (Patton
1990; Henwood ve Pidgeon 1992; Carr 1994; Orford
1995). Ugiinciisii, niteliksel arastirmada arastirmacilar
olguyu tiim karmagiklig1 ve bakis acilari ile anlamaya ve
betimlemeye calisirlar; kendilerini katilimcinin yerine
koyarak onun duygularini, sartlarini, deneyimlerini ve
diistincelerini anlamaya ¢aligirlar (Patton, 1990). Boylece
niteliksel aragtirma tarafsiz ve empatik bir aragtirmadir.
Tarafsizlik, aragtirmacilarin bulgulara yaklagimina isaret
ederken, empati arastirmacilarin katilimerya ilgiyle ve in-
sancil yaklagimini ifade eder (Patton 1990). Sonuncusu
ise, niteliksel aragtirma veri toplamada olgunun daha iyi
anlagilmast baglaminda biitiinsel bir yaklagim sergiler. Ya-
ni, ¢aligilan olgunun tiim yonleri hakkinda bilgi toplar ve
dikkatleri kisiye 6zgii davranislar ile sosyal, kiltiirel ve
politik etkenler iizerine geker (Patton 1990).

Bazi arastirmalar niteliksel analizi sadece duygusal so-
runlart betimlemek i¢in degil hastaligin etkilerini ortaya
koymak (Charmaz 1995; Gregory ve ark. 1998; Wright
ve Kirby 1999) ve ayrica bedensel yabancilasma ile kisi-
nin kendiyle ilgili olumsuz diisiincelerini anlamak i¢inde
kullanir (Charmaz 1983; Charmaz 1995). Bu etkiler,
kisinin kendini yeniden degerlendirmesini (Charmaz
1991), hastalig1 yeni bir yasam siireci olarak tekrar ta-
nimlamasini (Gregory ve ark. 1998) ve kendiyle ilgili
daha olumlu deneyimler edinmesini saglar (Rittman ve
ark. 1993). Bu bulgularin ¢ogu SDBY hastalarini ve diger
kronik fiziksel rahatsizliklari olan veya (Stirekli Ayaktan
Periton Diyalizi dahil) cesitli diyaliz tiirleriyle tedavi go-
ren hastalari iceren karisik 6rneklemlerden edinilmistir.
Karigtk orneklem kullaniminin verdigi karisurict bulgu-
lart 6nlemek icin ¢alismamizda hemodiyaliz hastalarinin
SDBY’nin yasamlarina etkilerini incelemek icin nitelik-
sel aragtirma yontemlerine bagvurulmugtur.

YONTEM
Orneklem

Niteliksel aragtirmalarda az sayida insandan ¢ok ay-
rintlt ve zengin veriler toplandigindan dolay: bulgularin
genellenmesi oldukga giictiir (Miller ve Crabtree 1992).
Bundan dolay1 da niteliksel caligmalarda aktarilabilirlik
(“transferability”) kavrami genellemenin yerini almistir.
Akrarilabilirlik, bir calismanin bulgularinin edinilen bag-
lama benzer durumlarda kullanilabilmesidir (Henwood
ve Pidgeon 1992).



Niteliksel aragtirmalarda 6rneklem se¢imi amaca y6-
neliktir. Amaca yonelik 6rneklem se¢iminde, aragtirma-
nin amacina yonelik konular tizerine ayrinuli bilgi vere-
bilecek katilimcilar secilmektedir (Patton 1990). Bundan
dolayi, calismamizin 6rneklemi hemodiyaliz hastalarinin
deneyimleri hakkinda ayrinuli bilgi saglamaya yonelik
olarak secilmistir (Patton 1990; Henwood ve Pidgeon
1992). Calismanin bulgularini diger hemodiyaliz hasta-
larinin durumuna aktarabilme amaciyla da amaca yone-
lik 6rneklem secimlerinden tipik 6rneklem segimi yonte-
mi kullanilmigtir (Henwood ve Pidgeon 1992; Banister
ve ark. 1994). Bu 6rneklem se¢im yonteminde giindem-
lerini hemodiyaliz hastalarinin tipik 6zellikleri ile yan-
sitan ve tanimlayan kisiler secilmektedir (Patton 1990).
Hemodiyaliz hastalarinin zellikleri ve giindemleri ara-
sindan en tipik olanlar1 belirlemek ve tipik hemodiyaliz
hastalarinin secimi konu hakkinda bilgi sahibi anahtar
kisilerle isbirligi yapilarak belirlenebilmektedir (Patton
1990). Tipik bir hemodiyaliz hastasi, seker hastaligs,
yiiksek tansiyon veya glomeriilonefrit gibi yaygin bir ne-
denden 6tiirti SDBY teshisi konarak kronik hemodiya-
liz tedavisi uygulanan kisiledir. Hemsireler bu hastalar,
tiniversite egitim hastanesinin hemodiyaliz servisinde ve
ona bagli calisan dért birimde tedavi goren kisiler ara-
sindan saptarlar. Orneklem secimi katlimcilardan yeni
bilgi edinilmedigi noktada sonlandirilmaktadir (Lincoln

ve Guba 1985).

Tipik 6rneklem kullanimi yaninda bulgularimizin
akcarilabilirligini saglamak i¢in yansiticr (reflexive) ol-
maya calistik: yaygin olan varsayimlari veya dnyargilart
okuyucularla paylasarak, kaulimeilarin aciklamalariyla
ve tekrarlanan fikirlerle i¢ ice olmanin belirli bir olgunun
anlagilmasini ne kadar degistirdigini tarif etmeye ¢alistik
(Stiles 1993; Banister ve ark. 1994).

Caligmanin yapildig giin 20 hastanin yanina gidildi
ve hastaliklari/tedavi tizerine gériisme yapilmasi icin izin
istendi. Yirmi hastadan 11’i hastaneden 5’i uydu mer-
kezlerden toplam 16 hasta (11 kadin, 5 erkek) goriisme
yapmay! kabul etd. Kaulimeilarin ortalama yagt 57 (yas
araligi: 23-77) idi. Hastalar ortalama 4 yildir (6 ay ile 21
yil arasinda) hemodiyaliz almaktaydi. Bes uydu merke-
zinden ikisi orta sinif y6re kentlerinde ve ikisi de sehir
icinde yer almaktaydi. Hastalardan ikisi calismakea, alus:
ev hanimu, biri igsiz ve yedisi emekliydi. Emeklilerden
besi malulen emekliydi. Hastalardan onu evli, dordi
dul ve ikisi bekardi. Ingilizce’yi yeterince anlamayan, ve
hemodiyaliz tedavisine bagli bunama ya da kérlik gibi
kaulimini engelleyecek bedensel durumu olan hastalar
calisma disinda tutuldular.

Veri toplama

Niteliksel aragtirmacilar farkli yaklagimlarla goriis-
me yaparlar. Calisgmamizda goriismeler genel goriisme
yaklagimina gore yiirtitilmistiir. Bu yaklagima gore, go-
riisme baslamadan énce bir takim konu bagliklar: taslak
halinde hazirlanir ve sorularin sorulus sirasi ve ifadesi
gdriismenin akisina gore belirlenir (Patton 1990). Bu tiir
bir goriisme yaklasimi goriisme protokolii hazirlanirken
ongoriilemeyen alanlarin daha iyi ortaya konmasini ve
agtklanmasini saglar.

Hastalarla bireysel olarak hemodiyaliz aldiklart sirada
yaklagtk 60-90 dakika goriisiilmiistiir. Hastaliklarinin bag-
langicindan sonra yasamlarinda ortaya ¢ikan degisiklikleri
anlatmalari istenmistir. Goriismenin hizi ve konu baslik-
larin siralamast hastaya gore belirlenmistir. Goriismeci
(RK) kapali uglu sorulardan kaginarak hastalarin kendile-
rini oldugu gibi ifade etmelerini desteklemeye ¢alismistr.
Goriismeler sesli olarak kaydedilmis ve ses kayitlari hasta
isim kimlik bilgisi olmadan yaziya gecirilmistir.

Veri analizi

Niteliksel calismalarda, amacina ve niteliksel veri ana-
lizine/yorumlamaya gore cesitli teorik yaklagimlar vardir
(Patton, 1990; Elliott ve ark. 1999). Caligmamiz1 ise me-
dikal sosyoloji ve hemsirelik literatiiriine katkilar1 olan
(Miller ve Crabtree 1992) Yeniden Yapilandirma Kurami
(Grounded Theory) anlayist sekillendirmistir (Glaser ve
Strauss 1967). Bu yaklasimda amag, kaulimcilarinin gé-
riiglerinin 6nemli oldugu olgulardaki temel psikolojik sii-
reglerin anlagilmastyla ilgili bir kuramin olusturulmasidir
(Patton 1990; Miller ve Crabtree 1992). Bu yaklagim ay-
rica tekrarlayan veri toplama dongiileri yoluyla olgunun
anlasilmasi, coklu basamak siireciyle veri kodlanmasi ve
kargilagtirmali analiz gibi gesitli veri analiz stratejilerini
de acik¢a ortaya koymaktadir (Glaser ve Strauss 1967;
Strauss ve Corbin 1990; Yardley 1997).

Tematik analiz goriismelerle paralel bir gekilde yii-
rictlii. Analiz sirasinda anonim goriisme transkript-
leri konu tizerinde 6nceden ortaya konan bulgulardan
bagimsiz olarak verilerden ortaya ¢ikan egilimler (“es-
tablished conventions”) 1siginda tiimevarimsal yolla
incelenir (Glaser ve Strauss 1967; Dey 1983; Patton
1990). Niteliksel caligmalarda ¢alisma bulgularinin
tekrarlanmast karar birligine varma ile gerceklestirilir.
Calismamizda, karar birligine varma siirecini literatiirde
belirtilen oneriler 1s1ginda yiirteeiik (Ellioc 1989; Guba
ve Lincoln 1989): 6nce birinci yazar (RK) ve sonra ikinci
yazar (PS) ayri ayr1 10 goriismenin yazili metnini oku-
dular. Gériismeler iki yazar tarafindan beraberce ve daha
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sonra diger yazarlarla beraber periyodik olarak tarugild.
Goriismelerde tekrarlayan kaliplar belirlendi ve bu kalip-
lar yeni gelen goriisme verileriyle karsilastirilip gerekirse
degistirildi. Boylece her yeni gelen veri ile analiz gelistirildi
(Barbour 2001; Salmon 2002).

Niteliksel aragtirmalarda giivenirlik kavrami gézlem
ya da gdriisme yoluyla elde edilen verilerin giivenilirligine
isaret etmekeedir ve bu baglamda verilerin anlagilabilirligi-
ne katkida bulunmaktadir (Stiles 1993). Verilerin giiveni-
lirligini analizlerden elde edilen temalarin gdsterilmesi icin
gerekli olan yeterli transkript matery alinin elde edilmesi
ile saglamaya calistik.

Gegerlik ise niteliksel caligmalarda analizlerin giivenir-
ligi (6rnegin, analizlerin yorumlanmasinin ve ¢ikarimlarin
giivenirligi) ile ilindlidir (Stiles 1993). Calismamizda ge-
cerliligi, tutarlilik ve kuramsal gecerlik kriterleri olarak ele
aldik (Stiles, 1993). Tutarlilik yorumlarin anlagilabilirligi,
olusturulan kategorilerin eldeki verilere ne kadar uydugu,
ve caligilan olgu ile elde edilen kategorilerin ne dl¢iide an-
lamli sekilde dreiistiigii gibi konularla ilgilidir (Henwood
ve Pidgeon 1992; Stiles 1993). Kuramsal gecerlik ise
aragtirmanin ¢tkarimlarinin genel kuramsal goriislerle ne
kadar baglanuli oldugudur. Bunun yaninda, ¢alismamiz-
da verilerin ve ¢ikarimlarin uygulamaya ve arastirmaya
katkisini gosteren katalitik gecerlik (catalytical validity)
tizerinde de durulmustur. Analiz siirecinde daha fazla de-
gisim yasanilmadigy ve tiim ilgili gdriismelerin analizlerle
uzlastigi noktada analizlerimize son verdik. Son analizin
her bir kategorisi ¢esitli hasta verileri tarafindan tanimlan-
maktadir. Bulgular kisminda italik olarak verilen 6rnekler,
belirlenen kategorilerin igeriklerinin yayginligi ve ranji

hakkinda fikir vermektedir.

SONUC

Hastalarin hastalik siirecindeki ve tedavi sonrasinda-
ki deneyimlerinin kotiiye gitme ya da iyiye gitme olarak
ayristirilmast yeterli gelmemistir ve biiyiik ihtimalle yazar-
larin 6nceki gortslerini yansitmaktadir. Bu ayrisurmanin
aksine, calismada, hastalarin anlattiklart kisitlamalara kargt
tavir veya degisimlerle ilgili hisler gibi hastalarin hastalik ve
tedavi stirecindeki diger deneyimlerini vurgulamakeadir.

Hastalarin yagamu degerlendirmeleri i genel baslik
alunda toplanabilir. Bunlar, kisteliliklara kargt tavir, bakim
vericilerle ilgili hisler ve kisisel degisimlerdir.

Kisithliklara karsi tavir

Kisithliklarinin farkina varmak hasta deneyiminin ¢ok
onemli bir siirecini olusturmaktadir. Tiim hastalar kisit-
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liliklarinin oldukea farkinda olduklarint bildirmislerdir.
Bu kusteliklar genelde SDBY ve tedavisinin yaratugy, nefes
kesilmesi, halsizlik, yorgunluk, bas donmesi gibi fiziksel
zorluklara dayandirilmakeadir. Bununla beraber, hasta-
larin bu zorluklar karsisindaki tavirlari birbirinden farkli
olabilmektedir. Cogu daha 6nce yapabildikleri etkinlik-
leri yapamadiklarindan s6z etmektedirler: Eskiden aktif
bir insandim, simdi ise sadece cocuklari okula birakip,
okuldan alip, eve getirmek bile beni nefes nefese birakiyor.
Ozellikle birgok hasta bu zorluklarla bas etmede giigsiiz
kaldiklarini diistindiiklerini belirtiyorlar: bununla savaga-
mazsin; bunun i¢in enerjisi yok insann.

Kisitliliklardan kaginilamayacagina iliskin diistincelere
sahip hastalar daha 6nce yapabildikleri etkinlikleri hatr-
latacak ya da su andaki kisiciliklarini gosterecek durum-
lardan kagindiklarini belirtiyorlar: “bir yerlere gidilecegi
durumlarda veya parti gecelerinde hic bir ey yapmiyorum
sadece iciyorum; yapamadigin icin onlari dans ederken ve
sarki sdylerken gormek istemiyorsun”. Bu tiir diisiincelerle
birlikte, diyaliz merkezine yakin olmak zorunda kalma-
nin verdigi kisilamalar gibi dis etkenler suglanabiliyor:
“Diinyada bir¢ok yere seyahat ettim; ama simdi edemiyo-
rum ¢iinkii oldugum yerden ayrilamiyorum”. Ya da, has-
talar diger kisilerin tavirlarini sugluyorlar: “Noel giintinde
olan diyaliz giiniimii bagkasinin Pazar giinkii diyaliz giinii
ile degistirmek istedim. (Calisanlar) buna izin vermediler.
Halbuki Noelde ¢ocuklarimin yaninda olmak istemistim.
Cocuklarini buraya getirebilirsin, dediler. Ben de, ¢ocuk-
larimin 5 saat boyunca burada oturmak istemedigini, eve
gitmek istediklerini séyledim. Oynamak isteyecekleri tiim
hediyeler evdeydi”.

Bununla beraber, hastalar kisitlilik deneyiminden kag-
mak icin farkli yollar kullanmaktadirlar. Bunlardan biri
kendini digerleri ile kargilastrmak: “insanlarin durumu
benimkinden daha kétii, bu olaya nasil bakuginla ilgili”.
Diger yol ise yasama farkli bir bakis agisindan bakmaya ¢a-
ligmak: “iyi giinlerin olmasi icin kotii giinler de gegirmek
gerekir; buna dayanmak zorundasin”.

Bircok hasta zorluklarla bas etmede 6zellikle enerjile-
rini kisielt kullandiklarindan soz ettiler: “Daha dnce yapa-
bildiklerimi aruk yapamiyorum. Biraz elekurik siiptirgesi
ile temizlik yapiyorum ama hemen dinleniyorum. Kendi
bulagigimi kendim yikiyorum. Dinlenmek zorunda kali-
yorum, her yapugn iste oturmak, dinlenmek ve yavastan
almak durumunda kaliyorum. Kisa siirede yoruluyorum”.
Bas etmek icin yaptiklari baska yol da diizenli hemodiya-
liz tedavisi i¢cin karmasik 6zel ayarlamalar yapmak: “her
yil yurt disina giderdim, ama simdi haftada 3 defa diyali-
ze girmek icin ¢ok fazla ayarlamalar yapmak durumunda



kaliyorum. Bunlari yapmak zorundayim ¢iinkii hanimi-
ma da haksizlik oluyor”.

Bakim verenlere yonelik karmasik hisler

Bakim verenlerle yasadiklar1 deneyimler hastalarin
yasaminda ¢ok 6nemli bir yer tutmaktadir. Bununla
beraber, hastalar bakim verenleriyle ilgili birbiriyle zit
hislere sahip olabilirler. Hastalar bakim verenlerin des-
tekleyici olduklarint ama onlarla ayni zamanda olumsuz
deneyimler yasadiklarini bildirmislerdir. Hastaligin yasa-
mui kisitladigs evrensel olarak bilinse de hastay: asil tizen
kendi bagina bir is yapamamakrtan ¢ok baskalarina muh-
tac olmaktir: “Eskiden sik sik araba kullanirdim, simdi
ise bagkasina dayanmak zorundayim, araba siiremiyo-
rum. Hastaneden tek bagima geri gelemiyorum, hi¢ gii-
venli degil. Patron sen degilsin. Bunu kabullenmesi ¢ok
gii¢”. Bircok hasta bagimlilik duygusunu yasasa da bunu
farklr algilayabiliyorlar. Bazisi birine bagimliligin hasta-
lik yiiziinden oldugunu ve sonucunda bakim verenler-
den destek almaktan ¢ok memnun oldugunu soyliiyor:
“(kizzm) hayatumu kurtariyor, o tam bir melek. Geliyor
ve benim igin her seyi yapiyor”. Digetleri ise bagimliligin
hastaliktan degil bakim verenlerden kaynaklandigini be-
lirtiyor: “ev isinin biiyiik kismini o (kocam) hallediyor,
ama eger bir sey yapmaya kalkisirsam deliye doniiyor.
Senin ¢ok is yapmani istemiyorum, senin sunu yapmani
istemiyorum, diyor. Benim her an dinlenmemi istiyor.
Bunu dylece kabullendim. Tartismaktansa tamam diyo-
rum, asagtya iniyorum ve bebekle oynuyorum.”

Bakim verenler ayrica zorluk ve stres kaynag olarak
da tanimlanmuglardir. Bazi hastalar bakim verenlerinin
kendilerine destek vermedigini, onlari hayal kirikligina
ugrattiklarini veya kendilerine karst duyarli olmadik-
larini ilettiler: “(karim) bir giin oluyor benden nefret
ediyor, baska giin ise beni seviyor. Uziiliiyor ama senin
hemsiren degilim diyor”. Destekleyici bakim vericilerin
bile hastalarin onlarin tizerinde bir yiik oldugu duygu-
sunu verdikleri belirtilmistir: “karim kiziyla birlikee iki
haftalik izne ¢ikiyor. Ben de gitmek isterdim ama onun
ayagina dolasmak istemedim”. Hastalar bakim verenlere
karst sugluluk da duyabilirler: “kocam iste oldugu zaman
hemen hemen her seyi annem yapiyor. Bu temmuz ayin-
da kocam igten ayrildi. Sana bakmak icin isten ayrilmak
zorundayim, dedi. Onunla tartisamadim ¢iinkii anneme
karst suclu hissediyorum kendimi. ... Kizimin da zor bir
yasamu var. Babast iste oldugu zaman o da bir¢ok is yap-
mak zorunda kaliyor. Bu agidan zamanindan ¢ok daha
etken olgunlagti. ... Bir sekilde kendimi suglu hissedi-
yorum.”

Duygusal ve kisisel degisimler

Duygusal degisimler hastalarin  deneyimlerinin
onemli bir parcasidir. Hastalarin, “kendime glivenimi
kaybettim, gelecekle ilgili korkularim var, ileriye bak-
ugim zaman her seyin daha da kotiilestigini gorebili-
yorum,” gibi diisiinceleri olabiliyor. Konsantrasyonda
gliclik yasadiklarini da bildiriyorlar. Bunun yaninda
kendilerini “kizgin, kolay sinirlenen, bikkin, agirt duyar-
li, hirgin, tizgiin veya hatta depresif” olarak tanimlaya-
biliyorlar: “sanki intihar edecekmis gibi hissediyorsunuz.
Ne yapmaniz gerekrigini bilmiyorsunuz. Bazen oturuyo-
rum ve aklima birka¢ hap almak geliyor. Kendimi ¢ok

yalniz hissediyorum.”

Olumsuz duygusal deneyimlerinin yaninda, hastalar
kisiliklerinde veya karakterlerinde olumsuz degisiklikler
oldugundan bahsediyorlar. Bunlardan bir tanesi daha
bencil biri haline gelmek: “insanlari dinlemiyorum.
Kendi problemlerim hakkinda konusmak istiyorum.
Digerlerinin problemleriyle basa ¢ikacak enerjim yok.
Zaten bana problemleri ¢ok 6nemsiz geliyor”. Bir digeri
daha az anlayisili biri olmak: “Yasam giderek daha zor
geliyor, Kendinize yapturmak zorunda oldugunuz sey-
ler, insulin, ignenin baugi. Bunlari sevmiyorum aruk....
bunlarla yasamak hig hos degil, ya da kendin igin iiziil-
mek.”

Bazilari ise karakeerlerinde olumlu gelismeler oldu-
gundan bahsettiler. Daha diisiinceli olduklarin: belirtti-
ler: diger insanlara sdylediklerime daha ¢ok dikkat edi-
yorum; kimseyi incitmek istemiyorum; herkesi mutlu
etmeye calistyorum; esim ve duygulart hakkinda daha
diisinceliyim. Ya da, diger insanlart daha iyi anladikla-
rindan bahsediyorlar: “gercekeen kisitlamalar yastyorum
ve ilk defa benden farkli kisitlamalar yasayan insanlara
karst sempati duyuyorum. Onlari ¢ok daha iyi anliyo-
rum artik. Ve onlara kendimi daha yakin hissediyorum...
Diyaliz yasamimizin odak noktasinda. Bizi birbirimize
yakinlastirtyor”.

TARTISMA

Bu calisma hemodiyaliz hastalarinin yasamlarini na-
sil degerlendirdigini ayrinuli ve sistematik bir gekilde
ortaya koymaktadir. Bulgulardan bazilari daha 6nce lite-
ratiirde belirtilen psikolojik stireclerin pratikte nasil isle-
digi hakkinda bilgi vermektedir. Diger bulgular ise daha
once bildirilen goriislerle kolayca agiklanamamakeadir.
Hastalar hastalikla ve tedaviyle ilgili deneyimlerini, yasa-
diklart kisieliliklar, bakim verenlerle ilgili hisleri, duygu-
sal ve kisisel degisimleri tizerinden tanimlamaktadirlar.
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Kisithhklara karsi tavir

Hasta deneyiminin en temel bileseni hastalikla ilgili
farkindaliklar ve hastaligin getirdigi kisicliliklardir. Bunlar
hastalarin kontrol algilari, kronik hastaligin yaratugy fi-
ziksel hasarlar ve bunlar yasamina getirdigi kisitliliklarla
ilintilidir. Kisitlanmislik deneyimi ve dnceki rollerin kay-
bedildigi hissi, tilseratif kolit ve romatoid arterit gibi di-
ger kronik rahatsizliklarda (Wiener 1975; Kelly ve Field
1996; Kelly ve Dickinson 1997) ve SDBY’de (Gallo ve
ark. 1992; Gregory ve ark. 1998; Kimmel 2002) goriil-
miistiir. Bununla beraber, literatiirde belirtilenden farkli
olarak, caligmamiz, hastalarin kisitliliga kargi olan ta-
virlarinin ¢ok farkls olabilecegini gostermektedir. Hasta
deneyimi devamlilik arz etmektedir: bu deneyimin bir
ucunda kisitliliklar kaginilmaz sorun olarak tanimlan-
maktadir. Diger ucunda da kisitliliklarla (6zel ayarlama-
lar yapma, yeni bir yasam tarzi olusturma veya yasama
bakisi degistirme gibi) yontemlerle basa cikilabilecegi
belirtilmigtir. Daha 6nce yapabildiklerini hatirlatacak
etkinliklerden ka¢inma ve kisitlamalardan dolayr dis et-
kenleri suglama egilimleri de goriilmektedir. Hastalarin
kisieliliklarinin farkinda olmalart 6nemli bir deneyimdir;
bu yiizden, kisitliliklar ile basa ¢ikma yollarinin hastala-
rin uyum siirecine 6nemli etkileri vardir.

Bakim verenlerle ilgili karmasik hisler

Beklendigi gibi bakim verenler genelde hastalar: des-
tekleyici olarak tanimlanmiglardir, ama hastalar bakim
verenlerle ilgili olumsuz deneyimleri oldugundan da
bahsetmislerdir. Bakim verenlerinin destek vermedigini,
onlart anlamadigini, onlara zorluk ¢ikardigini ve stres
kaynagi oldugunu distinen hastalar bakim vericilerine
karst glicenme, kizginlik, hayal kiriklig1, ve sucluluk gibi
duygular yagamaktadirlar. Bu duygulari yasayan hastalar,
kendi kendine yetmek ve bakabilmek istemektedirler.
Cogu hasta bagimlilik duygusunu yasasa da bazilari ba-
gimliligin hastaligin getirisi oldugunu bazilari ise bakim
verenler tarafindan kendilerine yansiuldigint bildirmek-
tedir. Kronik rahatsizligi olan hastalarin bakim verme
giiclitklerini nasil degerlendirdigi daha 6nce caligilmis-
tir (Charmaz 1983). Bu calisma ise dnceden bildirilen
bakim verenlerin olumlu veya olumsuz deneyimlerinin
cok daha genis bir kesitini vermektedir. Bakim verenler
tarafindan saglanan sosyal destegin olumlu taraflart ol-
dugu gibi (Kimmel ve ark. 1995a; Elal ve Krespi 1999),
diyaliz hastalarinin uyumlaria ve tedaviyi siirdiirme-
lerine olumsuz etkileri oldugu bildirilmistir (Palmer ve
ark. 1983; Boyer ve ark. 1990). Bu ¢alismanin bulgular:
destekleyici iliskilerin olumsuz yonlerine dikkat cekmek-
tedir: bakim verenleri ile olumsuz deneyimler yasadigini
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bildiren hastalar uyum sorunlari yasama riski altindadr.
Bunun bir nedeni, SDBY’de hastalarin duygusal iyilik
halini ve tedaviye uyum siirecini etkileyen en 6nemli fak-
torlerden birinin bakim verenlerle olumlu yénde kuru-
lan destekleyici iliskilerin varligidir (Christensen ve ark.
1992; Kimmel ve ark. 1995b). Klinik danismanlarin bu
konular tizerine yogunlagmas: gerekmekeedir.

Duygusal ve kisisel degisimler

Bu calismada hastalar duygusal sorunlar yasadikla-
rint belirtmislerdir. Daha énceki calismalarda, bu bul-
guya paralel olarak, diyaliz hastalarinda anksiyete ve
depresyon (Nichols ve Springford 1984; Kimmel ve ark.
1995b; Cukor ve ark. 2007), belirsizlik hissi (Gregory ve
ark. 1998), tizgiinliik, keder and kay1p hislerinin oldugu
bildirilmistir (Wright ve Kirby 1999). Bununla birlikte,
onceki ¢aligmalarin aksine, bu ¢alismada, ek duygusal ra-
hatsizliklar yerine hastalarin temel kisilik 6zelliklerinin
daha kotiiye gitmesinden kaynaklanan sorunlar yasandi-
g1 gosterilmistir.

Karakterdeki bazi degisimler olumlu olabilmektedir.
Daha once yapilan caligmalar hemodiyaliz hastalarinin
kendilerini ¢ok daha iyi anladiklar1 (Rittman ve ark.
1993) ve kronik hastaligi olan kisilerin i¢ diinyalarinda
olumlu degisikliklerin oldugunu gostermistir (Herzlich
1973; Radley ve Green 1987). Bizim ¢aligmamizda ise
hastalarin daha cok sosyal farkindalik ve duyarlilik ka-
zandiklart bulunmugtur. Hastalar, daha diisiinceli ol-
duklarini, diger insanlari daha iyi anladiklarini ve diger
insanlara daha yakinlastiklarini bildirmiglerdir.

Hastalarin  karakeerlerindeki
SDBY’nin sadece kayb: berberinde getirmedigini ve
daha 6nce kanser hastalarinda (Taylor 1983; O’Connor
ve ark. 1990; Salmon ve ark. 1996) ve diger kronik ra-
hatsizig1 olan hastalarda (Sodergren ve Hyland 2000)
belirtildigi gibi diyaliz hastalarinda da rahatsizliga olum-
lu auflarda bulunabildigini gostermektedir. SDBY gibi
kronik bir rahatsizligin 6znel anlaminin énemli oldu-
gu daha once bildirilmistir (McGee ve Bradley, 1994;
Sharpe ve Curran 2006), ama bu ¢aligmanin bulgular:
SDBY’ye atfedilen anlamin hangi yollarla yapildigini
gostermektedir. SDBY ye yapilan olumlu auflar saglikli

olumlu degisimler

uyumun desteklenmesi icin 6nemli bir mekanizmadir.

Bu calismanin yéntemi hemodiyaliz hastalarinin ya-
samlarini nasil degerlendirdikleri hakkinda ayrinuli bilgi
edinilmesini saglamistir. Bulgular, hastalarin uyumunu
saglayan cesitli deneyimlerini degerlendirme yollart ol-
dugunu gostermistir. Kisidiliklarla basa ¢ikmada yasa-
diklart basarisizlik duygusu, bakim verenlerin stres ve



zorluk kaynagi oldugu diisiinceleri, hastaligin karakeer-
lerini olumsuz etkilemeleri ve SDBY’ye olumlu anlam
atfedememek klinisyenleri yakindan ilgilendiren hasta
degerlendirmeleridir. Klinisyenler bu niteliksel bulgular:
iyi uyum stirecini saglamak i¢in miidahalelerinde kulla-
nabilirler ve bu baglamda ¢aligmanin bulgulari hemo-
diyaliz hastalarinin kanita dayali hasta-merkezli bakim/
miidahale modellerine katk: saglamakeadur.

Genel olarak bu bulgular hemodiyaliz hastalar: i¢in
yapilan klinik uygulamalarin hedefini belirlemede nite-
liksel aragtirma ydntemlerinin 6nemine dikkat ¢ekmek-
tedir. Bulgularimiz tipik hemodiyaliz hastalarindan elde
edilmistir ve bundan dolay1 da bulgular sadece tipik he-
modiyaliz hastalarina genellestirilebilir. Sonraki niteliksel
calismalarda bu bulgularin diger hemodiyaliz hastalarina
veya SDBY hastalarina aktarilabilirligi sorgulanabilir.
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