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Kanser Hastasi Bulunan Ailelerde Hastalik Deneyimi ve Fertlerin Yagam
Butiinligliniin Bozulmasina Etkisi

lliness Experience in the Families with Cancer Patients and its Effects on Biographical
Disruption of Individuals

Hiiseyin Yadigaroglu?

Abstract

While health scientists define diseases as a biological disorder or loss of function, social scientists define it
as a cultural phenomenon constructed through interaction between people. This research discusses the
illness experiences of the families with cancer patients and the way such experience affects the
biographical disruption of the family members. In this study, experiences of the relatives of cancer
patients have been problematized. This problematization has been made through the concept of
biographical disruption. The research was carried out by using semi-structured interview technique with
the relatives of the cancer patients treated at the Karadeniz Technical University Farabi Hospital. The
sample consists of 24 relatives of patients. The data obtained were interpreted by using descriptive
analysis technique. As a result of the research, it was determined that the first-degree relatives of patients
(eg. spouse, child) experienced more biographical disruption than the other patient relatives (eg. uncle).
In addition, it has been found that factors such as treatment method, occupation, gender and status
shape the illness experience.
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Saglik bilimcileri hastaligl biyolojik bir rahatsizlik veya islev kaybi olarak tanimlarken sosyal bilimciler
hastaligl insanlar arasi etkilesimle insa edilen kiltiirel bir olgu olarak tanimlamaktadir. Arastirma kanser
hastasi bulunan ailelerin deneyimleri ve aile fertlerinin yasam bitUnlGginin bu deneyimden nasil
etkilendigini konu edinmektedir. Arastirmada, kanser hastalarinin yakinlarinin  deneyimleri
sorunsallastinlmistir.  S6z konusu sorunsallastirma yasam bitUnliginin bozulmasi (biographical
disruption) kavrami Gizerinden yapilmistir. Arastirma Karadeniz Teknik Universitesi Farabi Hastanesi’nde
tedavi goren kanser hastalarinin yakinlariyla yari yapilandiriimis gériisme teknigi kullanilarak yapilmistir.

Calisma grubu 24 hasta yakinini kapsamaktadir. Elde edilen veriler betimsel analiz teknigi kullanilarak
yorumlanmistir. Arastirma sonucunda birinci dereceden hasta yakinlarinin (6rnegin es, ¢ocuk) yasam
bitlinliginin bozulmasini diger hasta yakinlarindan (6rnegin amca) daha fazla deneyimledikleri tespit
edilmistir. Ayrica tedavi sekli, meslek, cinsiyet ve statii gibi unsurlarin hastalik deneyimini bicimlendirdigi
verisine ulasiimistir.

Anahtar Kelimeler: Yasam biitlinlGginin bozulmasi, Hastalik deneyimi, Kanser, Hasta yakini.

1. Giris

GUndmazun en yikicl hastaliklarindan biri olan kanser, “degisime ugramis’ hiicrelerin kontrolstiz biyime
ve yayllmasindan kaynaklanir” (Yorulmazoglu, 2012, s. 11). Kanser, “tek bir hilicrede olusan genetik
degisikliklerin hiicrenin anormal ¢ogalma yetenegi kazanmasi ve farklilasmasi ile ortaya c¢ikar” (Giran,
2005, s. 324). Kanserin 76 farkli tirid (mide, deri, akciger, meme, lenf, pankreas vb.) vardir (American
Cancer Society, 2019). M.0O 3000 yillarinda oldugu tahmin edilen Edwin Smith Papiriis adli dokiimanda
kanserin en eski tanimini bulmak mimkiindiir. Ancak kanser kavraminin kékeni Hipokrat’a dayanmaktadir.
Hipokrat (M.0 460-370) karkinos ve karkinoma kavramlarini kullanirken Celsus (M.O 28-50) Yunanca
karkinos terimini Latince kansere cevirmistir. Galen (M.S 130-200) ise tumérleri “onkos” (Yunanca
siskinlik) ifadesini kullanarak tanimlamistir (Saglik Bakanligi, 2019). Tim bu veriler kanserin ¢ok uzun bir
gecmise sahip oldugunu belirtmektedir. Bununla birlikte kanserin glinimizde de varligini devam ettirmesi
insanoglunun hastalikla miicadelesinin devam ettigi anlamina da gelmektedir. Oyle ki, diger bircok
hastalikta diists yasanirken kanserin “durmadan artis gosteren tek hastalik” (Akt. Proctor: 2008, s. 3)
oldugu bilim insanlari tarafindan vurgulanmistir.

Diinya Saglik Orgiiti’'ne gore 2018 yilinda diinyada 9.6 milyon insanin kanserden 6ldigii tahmin
edilmektedir. Ayrica 2010 yilinda kanserin yillik toplam maliyeti 1.16 trilyon dolardir (World Health
Organization [WHO], 2019). Boylesi bir maliyetin ortaya c¢ikisi artan dinya nifusunun her gecen gln
ongorilemeyen ve 6nlenemeyen risklere maruz kalmasina baglidir. Cevre, hava ve su kirliliginin yani sira
biyoteknolojinin kullanimiyla Uretilen besinlerin tiiketilmesi, hareketsiz yasam, tiitin mamulleri ve alkol
kullanimi gibi bireysel ve cevresel faktorler kanserin ortaya cikisina zemin hazirlamaktadir. Ulkemizdeki
kanser verileri goz 6niine alindiginda diinyadaki kanser oranlarindan ¢ok farkh olmadigi anlasiimaktadir.
Sekil 1, 2014 wyili itibariyle erkeklerde en sik gorilen 10 kanser tirini gostermektedir. Sekil 2 ise
kadinlarda en sik gorilen kanser tirlerini gostermektedir. Sekillere bakildiginda erkeklerde trakea, brons
ve akciger kanserlerinin ilk sirada yer aldigi gorilmektedir. Kadinlarda ise meme kanseri ilk sirada yer
almaktadir. Diinya Saglik Orgiiti’niin raporuna gére 2014 yilinda Tiirkiye’de kansere bagl olarak 58400
erkek olirken kadinlarda bu sayr 32500'dir (WHO, www.who.int/cancer/country-profiles/tur_en.pdf,
2019). Tim bu veriler kanserin sosyal, ekonomik ve siyasi vb. bircok sonuglarinin oldugunu
gostermektedir. Bu sonuglarla birlikte distnildiginde toplumsal bir sorun olarak karsimiza ¢ikmaktadir.
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Sekil 1. Erkeklerde En Sik Gériilen 10 Kanser Tiru (Saglik Bakanligl, 2017, s. 19)?
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Sekil 2. Kadinlarda En Sik Gérilen 10 Kanserin (Saglik Bakanligl, 2017, s. 19)3

Hastalik (illness) 6znel bir durumdur. Genellikle kisinin davranisini degistirmesine neden olan rahatsizligin
(disease) bireyde yarattigi farkindalkla ilgilidir. Hastalik, sapma davranisinin bir turtdir (Cockerham,
2004, s. 142). Yani hasta birey olagan yasantisini devam ettiremez ve kendisinden beklenen rolleri yerine
getiremeyip norm ve kurallara aykiri davranista bulunur. “Rahatsizliklar ve hastaliklara sosyolojik
yaklasimlarda hakim goriis, ‘hasta olma’nin esasen organizmanin biyo-kimyasal bir
bozukluktan ziyade bir toplumsal iliskiler durumu oldugudur” (Turner, 2011, s. 49). Bu nedenle hastalik

isleyisindeki

(iliness), hasta birey ve onun aile fertlerinin ve sosyal ¢evresinin hastaligi nasil algiladigi ve bu algilamaya
bagh olarak ne tir tepkiler gosterdigidir (Kleinman, 1988, s. 3). Dolayisiyla hastalik hasta ve sosyal ¢evresi
tarafindan deneyimlenmektedir. Oyle ki,

diinyada hastalikhlik ya da saglikli olamama artik bireysel olmaktan ¢ikmaktadir, ¢linkii saghkl olamayan
birey ya da bireyler sistemdeki cesitli iliskiler agi araciligiyla diger aktorleri etkilemekte ve durum, risk ve

2 Erkeklerde En Sik Gériilen 10 Kanserin Yasa Gore Standardize Edilmis Hizlar (Tirkiye Birlesik Veri Tabani,
2014) (Dunya Standart Nifusu, 100.000 Kiside).
3 Kadinlarda En Sik Goriilen 10 Kanserin Yasa Gore Standardize Edilmis Hizlar (Tirkiye Birlesik Veri Tabani,
2014) (Dunya Standart Nifusu, 100.000 Kiside).
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glven, toplumsal bir boyut kazanmak ya da ekolojik dengenin bozulmasi sonucu — imal edilen ve dogal
riskler — toplumun énemli bir kesiminin saghgi risk altina girmektedir (Akbal, 2008, s. 40).

Hastalik ve saglikla ilgili bilgimiz siyasi, sosyal ve kiiltiirel ¢evrede yaratilir. Toplum ve toplumun tarihi
hastaliklari sekillendirir (White, 2002, s. 4). Bu baglamda saglik ve hastalik olgulari toplumlarin kiltirel
tasarim ve uygulamalari cercevesi icinde anlamhdir. Ornegin Sudan’da yapilan bir arastirmada
“hastaliklarin kaynaginin cadilar oldugunu ve bu cadilarin hasta kisiyi sevmeyen komsulari tarafindan
harekete gecirildikleri inanci” saptanmistir (Cirhinlioglu, 2012, s. 39). Bu ornekten hareketle saglik veya
hastalik olgularinin sadece saglik bilimlerinin nesnesi olmadigini soylemek muimkindar. Saglkli bir
yasamin kurgulanmasi ve strdirilmesinden hastaliklarin tanimlanmasi ve bilgi edinme davranisina kadar
bircok tutum ve davranis sosyo-kiltirel kosullara gore nitelik kazanir. Bu nedenle saglik ve hastalik
sosyolojik izaha ihtiyag duyar.

Bireye rol, kimlik veya stati gibi sosyolojik 6rintiler kazandiran veya kaybettiren hastaliklar hem hastanin
hem de onun sosyal cevresinin giindelik yasantisini etkilemektedir. Ozellikle kanser gibi risk diizeyi yiiksek
hastaliklar glindelik yasantinin yeniden kurgulanmasini veya biylk Olclde degistiriimesini zorunlu
kilmaktadir. S6z konusu olan bu degisim zorunlulugu sadece hastayl degil; hasta yakinlarinin da
benliklerini ve glindelik yasantilarini etkilemektedir.

Gindelik yasanti duygu, beslenme, alis veris ve saglik gibi sosyolojik unsurlari igerir (Scott, 2009, s. 1). Tim
bu unsurlar hastalik deneyimine bagli olarak degismekte veya yeniden insa edilmektedir. Bu insa slreci
hastaligin tlrl ve asamasinin yani sira meslek, yas, cinsiyet, statl vb. sosyolojik ériintiler baglaminda da
tasarlanir. Ozellikle kanser deneyimi s6z konusu oldugunda bu tasarim hasta ve yakinlarini daha fazla
kapsamaktadir. Kanser deneyimi, gerek hastaligin riskli olmasi nedeniyle yarattigi duygusal sorunlar ile
hasta ve yakinlarinin benlikleri Gizerindeki etkileri distintldigiinde gerekse tedavi odakl rol, davranis ve
uygulamalar g6z oniline alindiginda hasta yakinlarinin giindelik yasantilarini blyik 6lglide etkilemektedir.
Bu baglamda hasta yakinlarinin kanser deneyimi hem giindelik hayatin diizenini hem de benlikleri
donistiren bir siireg olarak karsimiza gikar.

Sosyolojide islevselcilik ve sembolik etkilesimcilik saghk ve hastalik olgularini irdelerken hastaligi
“yasanmis bir deneyim” olarak ele alir (Giddens, 2013, s. 312). Yasam biitlnlUglinin bozulmasi kavramina
sembolik etkilesimci bir perspektifin kullaniimasiyla ulasiimistir. Sembolik etkilesimci perspektif, saglk ve
hastalik olgularinin insanlar arasi stiregiden etkilesim sonucu insa edildigini vurgular. Bu perspektifin amaci
aktorin bakis acisini anlamak, bireyler tarafindan yapilan eylemleri kesfetmektir. Bireyler dinamik
etkilesimle birlikte glindelik sosyal hayati anlamlandirirlar (Clarke, 2010, s. 18). Etkilesimci perspektif
ozellikle benlik konusuna odaklanir ve hastaliklarin benlikler tzerindeki etkilerini irdeler. Benlik, genetik
aktarimla kazanilan bir karakter degildir. Bir topluluk icinde yasayan bireylerin digerleriyle karsilikli iliski ve
etkilesime bagl olarak sosyal deneyim iginde ortaya c¢ikar, iliski ve etkilesim siirecinde gelisir ve degisir
(Mead, 1972, s. 135). Hastaliklar sembolize ettigi anlamlara gére deneyimlenir. Bu deneyimleme siirecinde
hasta ve hasta yakinlari iliskilerini degistirmek durumunda kalirlar. Dolayisiyla karishkl etkilesim ve
iletisimin degismesi ve bu degisimin odaginda hastaligin anlaminin yer almasi nedeniyle benlikler etkilenir.
Hastaliklarin dildeki ifadesi, ifadeyle birlikte hastaligin kendisinin algilanmasi, algilamanin yorumlanmasi ve
yorumun davranisa donilismesi slirecinde deneyimlenen her durum ve olaylar bireylerin rol, statii ve kimlik
gibi sahip olduklari sosyolojik unsurlari kaybetmelerine veya degistirmelerine neden olmaktadir. Ornegin
ailesinde kanser hastasi olan bir ev haniminin rol setine hasta bakiciligi rolii eklenecegi gibi onu sinirli bir
sosyal hayata ve normal arkadaslik iliskilerinden izole olmaya varan bir dizi sorunla da karsilasmak zorunda
birakabilmektedir. Tim bu sosyal sorunlar karakteri etkilemektedir.

Hastalik deneyimi (illness experience) tibbilestirme, hastalik davranisi, damgalama, hastalik anlatilari,
hasta rolli, bedensel degisimin anlamlandiriimasi ve yasam Kkalitesi gibi bircok sosyolojik kavramla
betimlenen durumu veya unsuru icermektedir (Gabe, Bury ve Elston, 2004). Hastalik deneyiminin
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sosyolojik izahi hasta olmanin sebep oldugu 06znel aktiviteye odaklanir. Bu 6znel aktivitenin anlam
kazanmasi ve yorumlanmasi da deneyimin bir parcasidir (Skrzypek, 2014, s. 654). Esasen algilama,
yorumlama ve davranis hastalik deneyiminin icerigini olusturur. Hastalik belirtilerinin fark edilmesi,
duyumsanmasi ve elde edilen duyumun secilmesi, dlizenlenmesi ve yorumlanmasi hastaligin
algilanmasidir. Bu algilama kiiltirden kiltiire degismektedir. Ornegin verem Afrika’nin bazi bélgelerinde
hald korkulan bir hastalikken gelismis Ulkelerdeki tedavi imkanlarinin yeterli olmasi nedeniyle riskli bir
hastalik olarak kabul edilmemektedir. Yine bazi toplumlarda bagirsak kurtlarinin agriya neden olmadigi igin
tedavi edilmesine gerek olmadigina inanilmaktadir (Akt. Oncel 1997, s. 183). Hastaliga dair bu inang
algilamayi belirledigi gibi hastalifin yorumlanmasini ve hastaliga karsi nasil bir davranis orlntisliniin
benimsenecegini de belirlemektedir. Dolayisiyla hastalik deneyimi algi, yorumlama ve davranis silsilesini
iceren zihinsel ve eylemsel unsurlari kapsamaktadir.

Hastalilk deneyimini rasyonellestirirken kullanilan araglardan biri yasam batlnliglinin bozulmasi
(biographical disruption) kavramidir. Kavrama Michael Bury romatizmal eklem iltihabi olan hastalarla
yaptigl nitel gorismeler sonucunda ulagmistir. Ona gore, kronik hastaliklar insanlarin yasantilarini
etkileyen, parcalayan ve kesintiye ugratan kritik durumlardir. Yasam bitunlGginin bozulmasi G¢ yonla bir
siirectir. ilk olarak hastalik deneyimi mevcut davranis ve varsayimlarin degismesine neden olur. Bunu
olagan saglikli yasantida insanlarin kendilerini agiklamak igin kullandiklari mevcut taslaklarin degismesi
izler. Son olarak da insanlar tim bu degisime karsi tepki gosterir (Bury, 1982, s. 169-170). Boylelikle
hastalik deneyimi ¢ercevesinde duygu, dislince ve davranislar degismekte ve yeniden insa edilmektedir.
Bu insa, hastalik oncesi olagan gilindelik hayat ve bilgi formlarini degersizlestirmekle birlikte birey ve
toplum arasindaki iliskinin de yeniden tasarlanmasina neden olmaktadir.

Yasam butunliginin bozulmasindaki ilk asama mevcut (taken for granted) varsayim ve davranislarin
bozulmasi ve sagduyu sinirlarinda gedik agilmasidir. Bu asama, burada ne oluyor? sorusunun karsiligidir.
ikinci asamada insanlar tarafindan normalde kullanilan agiklayici taslaklarin bozulmasi bireyin kisisel
biyografisini lizerinde dislinmesini gerektirir. Burada anahtar soru niye ben? Neden simdi? dir. Modern
tibbin klinik sinirlandirmalari gériliir ve kapsayici agiklayicilarin sonu ya da metafizik taslaklara referans
yapilir. Hastaligin yeniden insasinin hikadyesiyle ilgilenme toplum, beden ve benlik arasindaki kopuklugu
onarmaya yoénelik sembolik bir girisimdir. Uglincii asamada ise degisen duruma karsin kaynaklarin
mobilizasyonu vardir. Bu, yasam biitinliglnin bozulmasina karsi verilen pratik cevaplardir. Buna aile ve
bireylerin karsilastiklari zorluk igcinde elde edebilecekleri kaynaklar (fiziksel, sosyal, finansal, tibbi, kiltlrel)
dahildir. Biyografiye gercek bir sosyolojik odaklanma, anlam ve baglamin kolayca ayrilamayacagini
onermektedir (Williams, 2000, s. 43).

Yasam butunliginin bozulmasi kavrami insanlarin kendi hayat baglamlari iginde hastaliklarini nasil
anlamlandirdiklarini nitel olarak arastirilmasi sonucu ortaya ¢ikmistir. Kanser gibi uzun sireli ve riskli
belirtilere sahip hastaliklar mevcut diinyanin anlamlandiriimasini tehdit ettigi gibi glindelik yasantinin da
yeniden diizenlenmesini gerektirir. Ayrica hastaligi deneyimleyen bireylerin benliklerinin degismesine
neden olabilir. TUm bu degisimler hem kanser hastasi hem de yakinlari igin gegerlidir. Kisacasi kanser
deneyiminin glindelik hayat ve benlik Gzerinde yarattigi etkilere bagl olarak gérilen yasam butlinlGgliniin
bozulmasi hasta ve yakinlarinin deneyimledikleri bir slirectir (Green, Todd ve Pevalin, 2007, s. 525).

Yasam biittnlGglndn bozulmasi kavrami Bury’nin hastalik deneyimine dair romatizma hastalariyla yaptig
¢alisma sonucunda gelistiriimekle birlikte hastalik deneyimini konu edinin farkli galismalarda kullaniimigtir.
Ayrica kanserin yasam batinligini bozan bir hastalik oldugu da bir¢ok ¢alismada vurgulanmistir (Balmer
vd. 2015; Liamputtong ve Suwankhong, 2015; McKenzie ve Crouch, 2004; Reeve vd. 2010; Hubbard ve
Forbat; 2012; Grinyer, 2007). Tim bu ¢alismalar kanserin yasamin sirekliliginde kirilmaya neden oldugunu
ve belirsizlik yarattigini vurgulamaktadir. Ulkemizde kanser deneyiminin yasam bitiinligiini bozduguna
dair yapilan c¢alismalar sinirhdir. Kanser hastalarinin deneyimlerini yasam bditlnliginin bozulmasi
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kavrami lizerinden degerlendiren bir ¢alismada yasam biitlinlGginin bozulmasinin hastalar i¢in kaginilmaz
bir deneyim oldugu tespit edilmistir (Yadigaroglu, 2017). Bu ¢alismada yasam bitinliginin bozulmasi
kavraminin konu edilmesi arastirmanin 6zginligi acgisindan degerlidir.

2. Yontem

Kanser hastalarinin yakinlarinin deneyimlerine odaklanan bu arastirma, nitel olarak tasarlanmistir. Veriler
yari yapilandiriimis gorlisme teknigiyle elde edilmistir. Nitel arastirmada “katilimcilarin Gzerinde calisilan
konu veya sorunu tecriibe ettikleri alandan” verilerin toplanmasi s6z konusudur (Creswell, 2016, s. 45).
Nitel veri analizi, katilimcilarin hastalik deneyimlerinin kendi bakis acilariyla resmedilmesi amaciyla
betimsel analiz ile yapilmistir. Betimsel analiz, “arastirmada kullanilan goézlem, gérisme ve dokiman
(belge) gibi veri toplama araclarinda yer alan soru, konu ya da temalar temele alinarak” yapilir (Ekiz, 2015,
s. 75). Bu analiz tekniginde dogrudan alintilar yapilarak analiz desteklenir ve aciklanir. Betimsel analiz, li¢
yonlu bir slireci iceren yasam bitinliginin bozulmasi kavramindan hareketle yapilmistir. Katilimcilar (K1,
K2... seklinde) kodlanmistir. Calisma “Yetiskin Kanser Hastalarinin Hastalik Deneyimleri ve Hasta-Yakin
iliskisine Sosyolojik Bakis” baslikli doktora tezi siirecinde elde edilen ve tezde kullaniimayan verilerle
iliskilendirilmistir. Karadeniz Teknik Universitesi Farabi Hastanesi’nde kanser tedavisi géren yetiskin
hastalarin yaninda refakatci olarak kalan veya hastanedeki tedavi siirecinde (kemoterapi ve i1sin tedavisi)
hastanin yaninda yer alan yakinlarindan calisma grubu olusturulmustur. Calisma grubu nitel arastirma
deseninin bir geregi olarak amacgli 6rnekleme tiri ile olusturulmus ve 24 kisiyle goristlmustir.
Gortsmeler 20 dakika ile 45 dakika arasinda siirmistir. Calisma grubunun belirlenmesinde hem yetigkin
kanser hastasi yakini olmasina hem de hasta yakinin kendisinin yetiskin olmasina dikkat edilmistir.
Katilimcilar 32-68 yas araligindadir. Goriismeler kemoterapi bekleme odasinda, radyoloji klinigi bekleme
salonunda ve hematoloji servisinin bekleme salonunda yiiz yiize yapilmistir. Orneklemin nitelikleri tablo
1’de gosterilmistir. Tabloda katilimcilarin cinsiyeti, yasi ve yakinlik durumlarina ait bilgiler yer almaktadir.

Tablo 1. Orneklemin Nitelikleri

Kod Yas Cinsiyet Yakinlk Derecesi Kod Yas Cinsiyet Yakinlik Derecesi

K1 51 Kadin Abla K13 62  Erkek Esi

K2 34  Erkek Oglu K14 45 Kadin Gelin
K3 44  Erkek Kardes K15 50 Kadin Esi

K4 56  Erkek Oglu K16 44 Kadin Esi

K5 55 Erkek Oglu K17 32 Kadin Gelin
K6 40 Kadin Esi K18 48  Erkek Kuzen
K7 32 Kadin Gelini K19 48 Kadin Abla
K8 49  Erkek Oglu K20 68 Erkek Baba
K9 55 Erkek Oglu K21 55 Erkek Kuzen
K10 39 Erkek Oglu K22 42  Erkek Esi
K11 43  Erkek Oglu K23 65 Erkek Esi
K12 52 Kadin Esi K24 37 Kadin Kizi

3. Hastalik Deneyimi ve Yasam Biitiinliigliniin Bozulmasi

Elde edilen veriler yasam butlinlGginin bozulmasi kavramindan hareketle ¢ tema halinde irdelendi.
Bunlar: Olagan durumun degismesi, aciklayici taslaklarin degismesi ve kaynaklarin mobilizasyonudur.
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3.1. Olagan Durumun Degismesi

Kanser 6ncelikle mevcut diistince, davranis ve agiklamalarin dnemini yitirip degismesine neden olur. Bu
yasam butUnliglinin bozulmasinin ilk asamasidir (Bury, 1982, s. 169). Bu konuda katihmcilardan
bazilarinin gorisleri asagida verilmistir:

Glinliik hayat cok degisti. Hastaneye siirekli gidip geliyoruz. Eskiden kalkma yeme saati belliydi. Simdi hepsi
degisti. Simdi hastaya gére yasantimizi degistik (K12, Kadin, 52).

Yukarida yer verilen alintidan kemoterapi tedavisi géren bir hasta yakini olan K12'nin glindelik yasantisinin
blylk oOlcude degistigi anlasiimaktadir. Stphesiz ki aile fertlerinden birinin hasta olmasi bu degisimin
boyutlarini belirlemistir. Boylelikle glindelik yasantinin rutin dizeninin kanser deneyimi etrafinda yeniden
sekillenmesi s6z konusu olmaktadir. Mevcut rutin diizende bireylerin sorgulamadan, halihazirda ve olagan
olarak yaptiklari eylemlerin yerini tedavi odakl pratik ve uygulamalara biraktigi gériilmektedir.

Hastalikla birlikte yasamak zorundasin. Sonunu géremiyorum. (...) Akciger kanseri olsa kesin éliiyor. Bu
hastalikta umudun var. Bu hastalik kroniklesiyor. Is hayatin bitiyor. Hastanin yanindan uzaklassan seni
ariyor (K22, Erkek, 42).

K22‘nin esi kan kanseri ve hastanede yatarak tedavi géren hastadir. Tedavinin hastanede yatarak
yapilmasi hasta yakinlarinin hayatlarindaki olagan ritmi bozmaktadir. Refakatc¢i olma bireysel yasantiyi
degistiren nedenlerden biridir. Yukarida yer verilen alintida hasta yakinin isinin aksamasi ve es roliine bagli
olarak bakim yukinun arttigi dikkat cekmektedir. Tim bunlar kanser hastasi yakini olarak K22'nin olagan
yasantisini degistirmistir. “Tek bir statliye bagh birka¢ roli” (Macionis, 2013, s. 140) gosteren rol setine
hasta bakimi odakli yeni rollerin eklendigi de gorilmektedir. Ayrica akciger kanseri olsa kesin éliiyor
tiimcesi hastaligin tirinin deneyim agisindan ne kadar 6nemli oldugunu da géstermektedir.

(...) Hastaya daha da yakinlastik. Huzursuz oluyoruz. Aile diizeni dedisti. (...) Hastanede bulunmasi iyi
olacagini diisiinddiriiyor (K18, Erkek, 48).

Yukaridaki alintidan kanser deneyiminin hasta ve yakinlarini birbirine yaklastirdigi anlasiimakla birlikte
dikkat ¢ceken bir diger husus ise aile diizeninin degistigine dair vurgudur. Ayrica rutinin kirilmasi ve diizenin
bozulmasi huzursuzluk metaforu ile aciklanmistir. Metafor, “bir tlr seyi baska bir tiir seye gére anlamak ve
tecrilbe etmektir” (Lakoff ve Johnson, 2015, s. 30). Ustelik hastanede yatarak tedavi gérme, aile
fertlerinin glndelik yasantilarini ve onlarin olagan etkinliklerini de degistirmistir. Yeniden insa edilen
gindelik yasantiya adaptasyon sorunu da karsilasilan bir baska durumdur.

Giinliik yasam, uyku, beslenme aliskanlhklarim degisti. Cok zayifladim. Buraya geldigim giinlerde isim
aksadi (K11, Erkek, 43).

Kanser hastasi yakini olma duygusal bozukluklara neden olabilecegi gibi ekonomik, sosyal ve psikolojik
sorunlara da neden olabilmektedir. Bu baglamda K11’in uyku ve beslenme aliskanliklarinin degismesi
fiziksel sorunlari deneyimlemek zorunda kendisini birakmistir. Burada aliskanliklarin degismesi ve
hastaneye geldigi glinlerde isin aksamasi yasam bitunliginin bozulmasinin ilk asamasina ornegidir.
Onceden kendi aliskanliklari sistemi varken hastalik durumundan sonra hastaya odakli aliskanhklar vardir.
Boylelikle hasta yakininin yikimlilitkleri artmakta, rol degisimi ve mesleki durumu hastalik deneyiminden
etkilenmektedir.

3.2 Aciklayici Taslaklarin Degisimi

Yasam butlnlGgiinin bozulmasinin ikinci yoni de benlik ve toplum arasindaki iliskinin merkezinde yer alan
aciklayici taslaklarin degismesidir. Kisinin biyografisini ve benligini yeniden dislinmesi bu duruma ornektir
(Bury, 1982, s. 169). Kanser deneyimiyle birlikte hasta yakinlari hastalarinin ve kendilerinin durumlarini
metafizik unsurlar Uzerinden yorumlayacagi gibi tedavi amach uyari ve 6nlemler neticesinde sekillenen
tibbi uygulama ve programlar Uzerinden de degerlendirebilirler. Bu yorumlama ve degerlendirmeler
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benligi etkilemektedir. Clinkii benlik, deneyimlere bagl olarak ortaya ¢ikar (Mead, 1972, s. 140). Bu
kapsamda bazi hasta yakinlarinin ifadeleri asagidaki gibidir:

Her seye hazirlikliyiz. Allah’tan gelene bir sey yapamayiz. Allah’a mi isyan edelim. Derman bulmak lazim
(K9, Erkek, 55).

Yukaridaki alintidan da anlasilacagi lzere K9, kanser deneyimiyle baslayan siireci metafizik unsurlar
Uzerinden degerlendirmektedir. Bu degerlendirmede kaderci bir yaklasim ve hastaliga bagh olarak
deneyimlenen durumu kabullenme vardir. Metafizik unsurlarla mesrulastirilan kabullenme tutumu benlik
ve toplum arasindaki iliskinin bir 6rnegidir. Bireysellesmenin egemen oldugu toplumlarin aksine kolektivist
kiiltirin egemen oldugu toplumlarda birey gruba ve diger otorite kaynaklarina sadakatle baglanir. Bu
baglanma bireyler biyografileri veya yasamlari (izerinde kendilerinin belirleyici olmadigini ve ¢éziimiin
yetistirme kultirtniin 6grettigi deger ve inanglarda arama davranisini benimsemeleri goriilir (Newman,
2013, s. 68). Yukarida yer verilen ifadelerinden hareketle K9’un yasam bitlUnlGginin - kanser hastasi
yakini olmasi nedeniyle — bozuldugunun ve durumunu agiklamak icin kullandigi mevcut agiklamalarin
yerini metafizik taslaklara biraktigi gorilmektedir.

Ailece iiziildiik. Ister istemez. Hi¢c tahmin etmiyorduk. Allah’in yazisi. (...) Enfeksiyon riski icin hastanin
yaninda kalmiyoruz. Kendine bakabiliyor. Acaba ne olacak. Sonug ne olacak diisiiniiyorsun. insan insandir
geng, kadin fark etmez. Allah’tan en iyisini diliyoruz. Hastaliktan ders alinmali. Herkes adaydir (K21, Erkek,
55).

Yukaridaki alintidan hareketle K21'in hastalik deneyimine bagl olarak duygusal karmasa yasadigl
gorulmektedir. Hi¢ tahmin etmiyorduk. Allah’in yazisi timceleri hastalik karsisinda aile Uyelerinin
teslimiyet hali yasadigini géstermektedir. Hasta yakinlarinin boylesi bir tepki icinde olmasi kabullenme
davranisina neden olup onlari psikolojik olarak rahatlatabilmektedir. Ancak “kader ve tevekkil”, inancinin
“toplumun hastaliklar karsisindaki duyarliigini azaltmakta ve negatif etki” yarattigi da disinilmektedir
(Baloglu, 2006, s. 29). Ayrica dikkat ¢eken bir diger husus ise hasta yakinlarin giindelik yasantilarinda
tibbilestirmeyi deneyimlemeleridir. Tibbilestirme, “genellikle, rahatsizlik ve hastalik agisindan tibbi
olmayan sorunlarin tibbi sorunlar olarak tedavi edilmesi ve tanimlanmasi sirecidir” (Conrad, 2007, s. 4).
Enfeksiyon riski icin hastanin yaninda kalmiyoruz timcesi, mekanin tibbilestirilmesinin bir 6rnegidir. Tim
bunlar yasam bitlinliginiin bozulmasinin bir pargasi olarak deneyimlenmekle birlikte s6z konusu
deneyimin insanlarin durumlarini agiklarken kullandiklari referanslarin metafizik veya tibbi taslaklarla yer
degistirmesi anlamina da gelmektedir. Yukaridaki alintida dikkat ¢eken bir diger husus ise hastalk
deneyiminin sdéylem degisimine neden oldugudur. Hastaliktan ders alinmali. Herkes adaydir timceleri
ailenin bicimlendirdigi kaltiriin beklenmedik durum karsisinda yeni bir sdylemle ifade edilmesi anlamina
gelmektedir.

3.3. Kaynaklarin Mobilizasyonu

Yasam butlnlGginin bozulmasinin bir yoni de insanlarin deneyimledikleri hastaliklara karsi tepki
gbstermesi ve bu yonde sahip olduklari kaynaklari kullanmasidir (Bury, 1982, s. 175). S6z konusu bu
kaynaklar maddi imkanlar olabilecegi gibi hastaliga karsi gosterilen her tirli tepkiyi de icermektedir.
Ornegin hastaya moral verme, hastaligin neden oldugu fiziksel engellilik durumunda (yiiriime kaybi gibi)
yardimci olma ve tedavi odakl geleneksel uygulamalara sahip sifali besinlerin hastaya sunulmasi
kaynaklarin mobilizasyonuna ornektir.

Gorisulen hasta yakinlarindan bazilarinin bu konudaki ifadeleri su sekildedir:

Babam oldugu icin temizligini yapabiliyorum. Ama babam annemden daha ¢ok yardim aliyor (K9, Erkek,
55).

Hasta yakinlarinin hastalara verdikleri her tirli sosyal destek kaynaklarin kullanilmasinin bir érnegidir.
Tibbi bakimin yani sira informel bakim da hasta bakim tiirlerinden biridir. informel bakim (informal care),
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hasta yakinlarinin kiltirel bir sorumlulukla hareket ederek ve herhangi bir {icret talep etmeden hastalara
bakim saglamasidir. Es, arkadas, komsu, cocuklar gibi aile fertleri olabilecegi gibi hastanin sosyal
cevresinde yer alan insanlarin hastalarin bakim ihtiyacini karsilamasi informel bakimdir (Hollinrake, 2013,
s. 183). K9’un yukarida yer verilen ifadelerinden hareketle babasina informel bakim sagladigini sdylemek
mimkindir. Ayrica bu bakim tiirlintin hastanin esi tarafindan da verildigi gértilmektedir. Babam oldugu
icin temizligini yapabiliyorum seklindeki ifade ise bakim konusunda cinsiyetin dnemini vurgulamaktadir.
Ayni zamanda babam oldugu i¢in temizligini yapabiliyorum timcesi hem sorumluluk dongistinin yakinlik
derecesine gore degistigini de gbstermekte hem de hastalik deneyimi agisindan cinsiyetin dnemli bir 6l¢iit
oldugunu gostermektedir. Hastaya ne kadar yakinsa sorumluluk o kadar artmaktadir ve yasam butinlGgl
daha fazla bozulmaktadir.

Esim, aile hastadan daha ¢ok etkilendi. Belli etmemeye c¢alisiyoruz. Eskiden evde tartisma oluyordu.
Siradan aile i¢i tartismalar. Simdi hep ev disinda. Hayat kosullarini hep ona gére diizenledik. Hasta ¢ok
duygusal oluyor. (...) llk énce televizyondan, ¢evreden duyuyoruz. Ben internetten arastirdim. Doktor
bastan séyledi zaten. Ben daha ¢ok netten arastirdim. Doktoru da dinledik. Organik beslenmesine dikkat
ettik (K7, Kadin, 32).

Yapilan bu alintidan ailenin giindelik olagan yasantisinin degistigini gorebilmekteyiz. Ayrica hastanin
yasam kalitesinin korunmasi ve tedavinin sirdiirtilmesi amaciyla aile igi iliski ve diizen de degistirilmistir.
Yine hasta yakinlarinin internetten bilgi edinmeleri de hastaliga karsi verilen cevaplardan biridir. Bu
baglamda dikkat ¢ceken bir diger husus ise “organik beslenme” davranisinin hasta igin benimsenmesidir. Bu
davranig yasam butiinliginiin bozulmasina karsi kaynaklarin kullaniminin bir 6rnegi oldugu gibi
tibbilestirmenin de bir 6rnegidir. Aile fertlerinin informel bakimin bir parcasi olarak hastanin beslenmesini
tibbilestirmesi sosyal ag baglarin varliginin da ne kadar 6nemli oldugunu gostermektedir. Sosyal
izolasyonun engellenmesi ve hastanin sinirli bir hayat yasamasinin 6niine gecilmesi ag baglara sahip
olmakla mimkindir. Bu ag baglara sahip olma yasam kalitesini artirmaktadir. Yasam kalitesi, kisinin
ihtiyaci olan gerekli maddi (para, ev gibi) ve manevi (refah, mutluluk gibi) olanaklara sahip olmasinin yani
sira tim bu olanaklarin kendisinde yasam tatmini saglamasidir. Yani “her birey yasami nasil goriyor,
algiliyor ve yorumluyorsa yasam kalitesi de ona goére olusur” (Sapancal, 2009, s. 14). Bu baglamda
ailesinde kanser hastasi olan aile Uyelerinin yasam kalitesi dismektedir. Clinkii bu Uyeler bireysel
sorumluluklarini  yerine getiremedikleri gibi ¢alisma, evlilik ve aile iliskilerinde sorunlarla
karsilasabilmektedirler (Yakar ve Pinar, 2013, s. 1). Yasam bitlnligiinin bozulmasinin bir yoni olarak
kaynaklarin mobilizasyonunda sosyal ag baglarin varligi 6nemlidir (Bury, 1982, s. 175). Ag baglarin
kullanilmasi da kaynaklarin mobilizasyonunun bir érnegidir.

Cevredekiler moral verdiler. Kafaya takma dediler. (..) Hastalk sirecinde iyi davranmaya ¢alistik.
Sinirlensek sakladik. Daha ¢ok yardim etmeye calistik. Moralini bozmamaya ¢alistik (K13, Erkek, 62).

K13’lin ifadelerinden kanser deneyiminde hastaya moral vermenin ne kadar 6nemli oldugu gorilmektedir.
Moral verme “glivence veren sosyal destek” tlirtintn bir 6rnegidir (Isikhan, 2007, s. 22). Hasta yakinlarinin
moral verme seklinde hastalara destek olmasi ve yardim etmesi yasam bitinliginin bozulmasinin bir
parcasi olarak deneyimlenen kaynaklarin mobilize edilmesinin bir 6rnegidir.

Sonug

Kanser hastalarinin yakinlarinin deneyimlerinin yasam butlinlGgliniin bozulmasi kavrami (zerinden
degerlendirildigi bu ¢alismada 6zellikle yakinlik derecesinin 6nemli bir kriter oldugu anlasildi. Bunun yani
sira hastaligin tir(, tedavi sekli, cinsiyet ve hasta yakininin meslegi ve statisiliniin de hastalik deneyimi
Uzerinde belirleyici oldugu goruldid. Yasam batinliglnin bozulmasi giindelik hayat, benlik ve kultir
arasindaki iliski baglaminda kanserin deneyimlenmesinin bir sonucudur. Bu sonugla birlikte hasta yakinlari
benlik ve giindelik yasantilarini degistirmek durumunda kalabilmektedir. Kanserin uzun ve yorucu bir
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tedavi sirecini icermesinin yani sira kayipla son bulma olasiligi da hasta yakinlarinin benliklerini
etkilemektedir. Clinki kansere dair bireysel ve toplumsal algi ve bu alginin dildeki ifadesi etkilesimi
belirlemektedir. Ayrica sliregiden iliskiler aginin uzami olarak kabul edebilecegimiz giindelik yasanti da
hastalik deneyimine bagli olarak sekillenmekte veya yeniden yorumlanmaktadir.

Bu calisma neticesinde kanserin hasta yakinlarinin yasam bitlnlGgini bozdugu tespit edilmistir. Kanserin
riski yuksek bir hastalik olmasi ve tedavinin fiziksel, duygusal, maddi ve bilissel anlamda uygulama ve
degerlendirmeleri icermesi 6ncelikle hasta yakinlarinin olagan, halihazirdaki duygu, diisiince, davranis ve
tutumlarinin degismesine ve yeniden insa edilmesine neden olmaktadir. Bu insa icerisinde hasta yakinlari
sahip olduklari rol setlerine yeni rollerin eklenmesiyle de karsi karsiya kaldiklari gibi mevcut rol ve
statilerini kaybedebilmekte veya degistirmek zorunda kalabilmektedirler. Kanser deneyimine bagl olarak
hasta yakinlari hem hastanin hem de kendilerinin glindelik yasanti ve mevcut durumlarini agiklarken
ozellikle metafizik ve tibbi referanslar kullanmaktadir. Bu referanslar durumla basa ¢ikma stratejilerini
olusturmaktadir. Ayrica eski duruma geri donme veya kanserle miicadele noktasinda hasta yakinlari sahip
olduklari olanaklari kullanmaktadir. Bu olanaklar hastanin bakimi icin gerekli olan maddi ihtiyaglarin
karsilanmasi oldugu gibi tedavi amagli ve hastanin yasam kalitesinin korunmasina donik akrabalk ve
sorumluluk bilinciyle yapilan uygulamalari da icermektedir.
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