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OZET

KRONIK HASTA COCUGA BAKIM SAGLAYAN AILE
BIREYLERININ SOSYAL YASANTILARININ SOSYAL HIZMET
PERSPEKTIFINDEN iNCELENMESI:

USKUDAR ILCESi ORNEGI

Hediye TOSUN
Yiiksek Lisans, Sosyal Hizmet
Tez Danismani: Dr. Ogr. Uyesi Mehmet BIRINCI
Ocak, 2025- 123 Sayfa

Bu ¢aligma, kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin ailelerinin sosyal yasantilarini sosyal hizmet
perspektifiyle incelemistir. Arastirma kronik hastaligi olan cocuga bakim veren
ailelerin sosyal yasantisini sosyal hizmet perspektifinden incelemektedir. Sistemin en
kiigiik pargasinin birey oldugu toplumda aile, gruplar, topluluk ve toplum bu sistemin
tamamini ifade etmektedir. Kronik hasta ¢ocuklarina bakim veren ailelerin, degisen
aile i¢i rolleri kronik hastalik sebebiyle kendileriyle benzer yasamlar1 olan diger
aileler, egitim ve saglik sistemi, guruplar, topluluk ve toplumla etkilesimi
arastirilmaktadir. Yapilan arastirmanin Kuramsal temelleri Sistem ve Ekolojik
yaklasima dayanmaktadir. Cocugun hastaligir aileyi etkilemekte, nihayetinde
toplulumun tamami etkilenmektedir. Ekolojik yaklasima gore canlilarin arasinda
organik bir bag bulunmaktadir. Ekolojik ve Sistem yaklagimindan yararlanilarak
olusturulan ¢alisma; kronik hasta ¢ocuga bakim  veren ailelerin 0Ozelinde
aragtirmamizin 6znesini olusturmaktadir. Cevresi iginde birey Insanlarin hayatlarinda
yer alan tiim sistemlerle siirekli bir iletisim ve etkilesim i¢inde mikro diizeyde bireysel
destek ve danismanlik, mezzo diizeyde grup terapileri ve egitim programlari, makro
diizeyde ise politika olusturma ve savunuculuk calismalari, bu silirecin 6nemli
bilesenleridir (Akgiin ve Cift¢i, 2010). Kronik hastalik, sadece ¢gocugun sagligini degil,
ayn1 zamanda ailenin sosyal, psikolojik ve ekonomik dengelerini de etkileyen bir
durumdur. Ailelerin sosyal yasantilarindaki degisimler, hem bireysel hem de toplumsal
diizeyde ele alinmay1 gerektirir. Arastirma, Uskiidar ilcesinde yasayan ve kronik hastalig1

olan ¢ocuklara sahip ailelere odaklanmistir. Bu g¢ercevede, ailelerin sosyal hizmetlere
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erisimi, sosyal destek aglarindan faydalanma durumlan, karsilagtiklar1 zorluklar ve
toplumsal entegrasyon siiregleri degerlendirilmistir. Nicel arastirma yontemine dayanan
calismada, anket yontemi kullanilmis ve katilimcilarin yasantilart kapsamli bir sekilde
analiz edilmistir. Elde edilen bulgular, ailelerin sosyal hizmetlere erisimde yasadigi
giicliikleri, ekonomik zorluklar ve toplumsal Onyargilar nedeniyle maruz kaldiklar
izolasyonu ortaya koymaktadir. Ayrica, ailelerin sosyal destek aglarindan yeterince
faydalanamadig1 ve psikososyal ihtiya¢larinin yeterince karsilanmadigi belirlenmistir. Bu
durum, hem aile i¢i iliskilerde hem de genel yasam kalitesinde olumsuz etkiler
yaratmaktadir. Sosyal hizmetler araciligiyla ailelerin gili¢lendirilmesi, sosyal destek
mekanizmalarinin artirilmas1 ve kronik hastaligi olan bireylere yonelik toplumsal
farkindaligin yiikseltilmesi gerektigi vurgulanmaktadir. Uskiidar ilgesi 6zelinde yapilan bu
arastirma, sosyal hizmet politikalarinin gelistirilmesine yonelik ©6nemli Oneriler

sunmaktadir.

Anahtar Kelimeler: Kronik Hastalik, Sosyal Hizmet, Sosyal Yasanti.



ABSTRACT

EXAMINING THE SOCIAL LIVES OF FAMILY MEMBERS
PROVIDING CARE TO CHRONICALLY ILL CHILDREN FROM
THE PERSPECTIVE OF SOCIAL WORK: THE CASE OF
USKUDAR DISTRICT
Hediye TOSUN
Master, Social Work Thesis
Advisor: Asst. Prof. Dr. Mehmet BIRINCI
January 2025 — 123 Pages

This study examines the social lives of families with chronically ill children from a
social work perspective. Chronic illness affects not only the health of the child but also
the social, psychological, and economic balance of the family. Changes in the social
lives of these families require consideration at both individual and societal levels.
The research focuses on families living in the Uskiidar district who have children with
chronic illnesses. Within this framework, the study evaluates the families’ access to
social services, utilization of social support networks, challenges faced, and processes
of social integration. Based on a quantitative research approach, the study utilized a
survey method to comprehensively analyze the experiences of the participants. The
findings reveal that families face difficulties in accessing social services, experience
isolation due to economic challenges and societal prejudices, and are unable to fully
benefit from social support networks. Furthermore, it was found that the psychosocial
needs of these families are not adequately met, leading to negative effects on both
family relationships and overall quality of life.

The study emphasizes the need to empower families through social services, enhance
social support mechanisms, and raise societal awareness regarding individuals with
chronic illnesses. Conducted specifically in the Uskiidar district, this research offers

significant recommendations for the development of social service policies.

Keywords: Chronic IlIness, Social Work, Social Life.
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BIRINCI BOLUM
GIRIS
Kronik hastaliklar, bireylerin ve ailelerin yasaminda uzun vadeli ve ¢ok boyutlu etkiler
birakan énemli bir saglik sorunudur. DSO'ye (Diinya Saglik Orgiitii) gére kronik
hastaliklar, kalic1 hasarlara ve geri doniisii olmayan patolojik degisimlere neden olan,
uzun siireli bakim ve takip gerektiren durumlar olarak tanimlanmaktadir (DSO, 2024).
Bu hastaliklar, bireyin giinliik yasamini dogrudan etkilerken, ailenin sosyal ve

psikolojik yapisin1 da derinden sarsar. Ozellikle kronik hastalig1 olan ¢ocuklara sahip

ailelerde bu etki, tiim aile dinamiklerini kapsayan karmasik bir siire¢ yaratir.

Bu ¢alismanin odak noktasi, kronik hasta c¢ocuga bakim saglayan aile bireylerinin
sosyal yasamlarinin, sosyal hizmet perspektifinden incelenmesidir. Ailelerin bu
stirecte karsilastiklar1 zorluklar arasinda, sosyal destek eksikligi, ekonomik sikintilar
ve toplumsal katilimda yasanan kisitlamalar 6ne g¢ikmaktadir (Siitcii, 2023: 50).
Kronik hastaligin yalnizca fiziksel saglikla sinirli kalmayan genis kapsamli etkileri,
ailelerin gilinliik yasam pratiklerini ve toplumsal rollerini yeniden sekillendirmelerine
neden olur (Alay, 2023: 41). Bunun yaninda, ailelerin karsilagtig1 bu zorluklar, sosyal
hizmet uygulamalarinin 6nemini daha da artirmaktadir. Sosyal hizmet uzmanlari, bu
ailelerin yasam kalitesini iyilestirmek ve sosyal biitiinlesmeyi tesvik etmek i¢in 6nemli

bir rol iistlenirler (Kara, 2019: 155).

Ailelerin kronik hastalik siirecindeki tepkileri genellikle benzer agsamalardan geger: ilk
basta saskinlik ve inkar, daha sonra 6fke ve keder, son olarak ise kabullenme stireci
yasanir (Er, 2006: 25). Bu siireglerin her biri, aile bireylerinin farkli sekillerde
duygusal ve psikolojik tepkiler gdstermelerine neden olur. Aile iginde roller ve
sorumluluklar yeniden tanimlanir ve bu da ¢ogu zaman ebeveynlerin is ylikiinii artirir
ve sosyal yasamlarini sinirlandirir (Kayhan, 1995: 102). Bu noktada, sosyal hizmet
uzmanlarinin rolii kritik bir 6nem tasir. Uzmanlar, ailelerin basa ¢ikma becerilerini
giiclendirmek ve onlar1 sosyal destek sistemlerine entegre etmek igin stratejik
miidahalelerde bulunur (Akgiin ve Ciftei, 2010). Ailelerin bu siirecte desteklenmesi,
aile i¢i uyumu artirarak uzun vadeli psikososyal dengeyi saglar (Ozmete ve Algan,
2021: 358).

Sosyal destek sistemleri, kronik hastalig1 olan ¢cocuklarin ailelerinin hayatlarini idame

ettiren yasam kalitesini belirleyen en 6nemli faktorlerden biridir. Bu destek, ailelerin
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izolasyondan kurtulmalarina ve toplumsal hayata daha aktif katilmalarina yardimci
olur (Cavusoglu, 2019: 114). Ancak iilkemizde bu konudaki caligmalar sinirh
kalmakta ve birgok aile, yeterli destegi alamamaktadir. Toplumsal dayanigsmanin
giiclendirilmesi ve sosyal politikalarin bu ailelere yonelik olarak diizenlenmesi
gerekliligi, akademik ve uygulamali sosyal hizmet ¢aligmalar1 tarafindan da sikca
vurgulanmaktadir (Aykara ve Ak¢ay, 2010). Bunun yant sira, global diizeyde yapilan
arastirmalar da benzer sonuglar1 gdstermektedir. Ornegin, Kish, Newcambe ve Haslam
(2018), kronik hastaliga sahip cocuklarin ailelerinde sosyal destek eksikliginin
yalnizca psikolojik degil, ayn1 zamanda ekonomik ve sosyal ag¢idan da 6nemli etkiler

yarattigini belirtmistir.

Kronik hastaliklarin aileler iizerindeki etkisini ele alirken, hastaligin yol actigi
psikolojik ve sosyal yiikler de g6z ardi edilmemelidir. Ebeveynlerin ¢ocuklarinin
saglik durumu nedeniyle yasadigi yogun stres ve kaygi, is giiciine katilimini ve genel
yasam kalitesini olumsuz etkiler (Bolsoy ve Sevil, 2006: 81). Bu da ailedeki diger
bireylerin, 6zellikle saglikli kardeslerin, duygusal ve sosyal gelisiminde olumsuz
etkiler yaratir (Fazlioglu, Hocaoglu ve Sonmez, 2010). Ebeveynler, hasta ¢ocuklarinin
ihtiyaglarini karsilarken, ¢ogu zaman kendi sagliklarini ve sosyal yasamlarini ihmal
ederler. Bu durum, aile i¢inde ¢atigmalara ve tiikenmislik sendromuna neden olabilir.
Erken miidahale ve siirekli destek, ailelerin bu siireci daha saglikli atlatmalarina katki

saglayabilir (Patrick-Ott & Ladd, 2010).

Kronik hastalik siirecinde etkili sosyal hizmet miidahalelerinin temel amaci, ailelerin
sosyal dayanikliligin1 artirmak ve toplumsal katilimlarimi desteklemektir. Mikro
diizeyde bireysel destek ve danismanlik, mezzo diizeyde grup terapileri ve egitim
programlari, makro diizeyde ise politika olusturma ve savunuculuk calismalari, bu
stirecin 6nemli bilesenleridir (Akgiin ve Cift¢i, 2010). Sosyal hizmet uzmanlarinin
rehberliginde sunulan bu hizmetler, ailelerin psikolojik ve sosyal dayanikliligim
artirarak, daha saglikli bir toplumsal yapinin olusturulmasina katkida bulunur (Von

Bertalanffy, 1972).

Sonug olarak, kronik hastalig1 olan ¢ocuklara sahip ailelerin karsilagtigi zorluklarin
sosyal hizmet perspektifiyle ele alinmasi, bu ailelerin yasam kalitesinin artirilmasina
yonelik ¢oziimler gelistirilmesini saglar. Ailelerin sadece hastalik siirecinde degil,
genel yasamlarinda da desteklenmeleri, sosyal hizmet uygulamalarmin temel

hedeflerinden biri olmalidir. Bu dogrultuda, kronik hastalig1 olan ¢ocuklar ve aileleri
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icin slirdiirtilebilir ve etkili sosyal hizmet modellerinin gelistirilmesi ve uygulanmasi,
toplum sagligina ve refahina 6nemli katkilar sunacaktir. Uzun vadeli planlamalar ve
uluslararasi is birlikleri, bu alandaki eksikliklerin giderilmesine ve daha kapsamli
destek aglarinin olusturulmasina olanak taniyacaktir (Yenisu, Sahin ve Oztekkeli,

2019).
1.1. Arastirmanin Problemi

Calismanin problemi; Kronik hasta c¢ocuga bakim saglayan aile bireylerinin sosyal
yasamlari, hastaliga bagli olarak olumsuz anlamda nasil etkilenmektedir ? Calismamiz
Kronik hastalig1 olan ¢ocuga sahip ailelerin yasamlarindaki islev bozukluklarini tespit
ederek ¢oziim tiretebilmek ve Kronik hastaligi olan ¢ocuga sahip ailelerin, daha insani
kosullara sahip bir yasam siirmeleri i¢cin hangi ¢6ziim yontemleri gelistirilebilir? Temel

sorusu lizerine sekillendirilmistir.

Arastirmanin temel problemi ¢er¢evesinde sekillenen ve cevabini aradigimiz diger alt

sorular ise soyledir:

e Kronik hastalig1 olan ¢ocuga sahip ailelerin, yasadiklar1 hastalik siireclerinin

sosyal yasamlarindaki isleyiste ne gibi etkileri ve yansimalari olmaktadir?
e Teshisi alma ve tedaviye baslama siireci nasil olmaktadir?

e Kronik rahatsizlik ailelerin sosyal yasamini olumlu/olumsuz anlamda etkiliyor

mu?

e Hasta bir ¢ocuk sahibi olmak ailenin is/egitim hayatini olumlu/olumsuz

anlamda etkiliyor mu?

e Aileler (aile, arkadaglar, akrabalar, yakin ve uzak cevre) sosyal destek

alabiliyorlar m1?

e Hasta bir ¢ocuga sahip olmak sosyal ve akraba cevresiyle iliskileri

olumlu/olumsuz anlamda etkiliyor mu?

e Kronik hastaliga sahip cocuklarin sosyal yasami nasil daha iyi bir hale

getirilebilir?

e Bu konuda yapilan Sosyal Hizmet uygulamalari nasil ytirtitiilmektedir ve daha

islevsel hale getirilebilir mi?



e Kronik hastaliklara sahip ¢ocuklarin daha iyi kosullarda yasayabilmeleri ve
icinde yasadiklar1 sosyal agin daha islevsel hale getirilebilmesi i¢in ne tiir

¢Oztuimler tretilebilir?
1.2. Arastirmanin Amaci

Aragtirmanin temel amaci; kronik hastalig1 olan ¢gocuga bakim veren ailelerin hastalik
siireciyle birlikte icerisine girmis olduklar1 sosyal, fiziksel ve psikososyal
degisiklikleri incelemek ve Kronik hasta ¢ocuga bakim saglayan aile bireylerinin
sosyal yasamlarinin, hastaliga bagli olarak olumsuz anlamda nasil etkilendigini tespit
edebilmektir. Calismamiz Kronik hastalig1 olan ¢ocuga sahip ailelerin yasamlarindaki
islev bozukluklarini tespit ederek ¢6ziim tiretebilmek ve Kronik hastalig1 olan cocuga
sahip ailelerin, daha insani kosullara sahip bir yasam siirmeleri i¢in hangi ¢6ziim
yontemlerinin  gelistirilebilecegi ilizerine ¢oziim iiretmeye calisirken, elde edilen
veriler 1s1ginda ailelerin  sosyal hayatlarin1 daha islevsel hale getirmek yasam

kalitelerinin arttirilmasina yardimci olabilmektir.

Bu caligmanin literatiire katkisi, kronik hastaligi olan ¢ocuga bakim veren aile
bireylerinin sosyal yasantilarinin sosyal hizmet perspektifinden incelenmesiyle 6zgiin
bir bakis ag1s1 sunmasindan kaynaklanmaktadir. Ozellikle Uskiidar ilgesi gibi yerel bir
baglamda gerceklestirilen bu arastirma, Tiirkiye'de bu alanda yapilan sinirli sayidaki
caligmalara niteliksel bir derinlik kazandirmaktadir. Caligsma, ailelerin sosyal
hizmetlere erisimindeki engelleri, sosyal destek aglarimin etkinligini ve toplumsal
entegrasyon siire¢lerini ele alarak literatiirdeki bosluklar1 doldurmay1 hedeflemektedir.
Ayrica, arastirma bulgular1 sosyal hizmet politikalarimin gelistirilmesi ve kronik
hastaliga sahip bireylere yonelik hizmetlerin iyilestirilmesi konusunda pratik oneriler
sunarak hem teorik hem de uygulamali alanlarda katki saglamaktadir. Toplumsal
farkindalik ve sosyal destek mekanizmalarinin Onemini vurgulayan ¢aligma,
gelecekteki arastirmalara ve uygulamalara yol gosterici olabilecek bir kaynak niteligi

tasimaktadir.
1.3. Arastirmanin Onemi

Arastirma, kronik hastalik ile miicadele eden basta ¢ocuk olmak iizere, aile iiyelerinin
yasamlarinin daha kaliteli sekilde siirdiiriilebilmesi ve onlara saglanacak, saglanmakta
olan sosyal hizmet yontemlerinin belirlenebilmesi agisindan 6nem tagimaktadir. Diger

taraftan calisma kapsaminda yapilan literatiir taramasinda goriildiigii lizere direkt



olarak bu calismanin konusu ile ilgili sinirli sayida arastirma oldugu goz Oniinde
bulunduruldugunda c¢aligmamizin literatiire 6nemli bir katki saglayacak oldugu

degerlendirilmektedir.
1.4. Varsayimlar

Arastirmaya goniillii olarak katilan kisilere uygulanan “Kronik Hastaliga Sahip Cocuk
ve Bakim Hizmeti Veren Ailelere Yonelik Anket Formunu” en dogru sekilde

cevapladiklar1 varsayilmaktadir.
1.5. Sinirhliklar

Bu tez calismasi Istanbul ili Uskiidar ilgesi ile siirhdir. Bir diger sinirlilik ise
arastirmanin kronik hastaligi olan ¢ocuga bakim veren ailelerin bir kismi ile
yapilmasidir. Arastirmanin sinirliliklart arasinda 6lgme araglarinin 6lctiigii nitelikler
ile sinirhdir. Arastirmaya katilmayi kabul eden kronik hastaligi olan ¢ocuga bakim
veren aileler farkli sosyal yapilardan gelmektedirler. icinde bulunduklari durumu
Oznel yargilariyla degerlendirmeleri de mevcuttur. Biitlin bu belirtilen 6zellikler birer

stnirlilik olarak goériilmektedir.

Arastirmanin evrenini kronik hastaligi olan ¢ocuga bakim veren aileler meydana
getirmektedir. Orneklemi ise belirlenen kronik hasta ¢ocuga bakim veren ailelerin

olusturmasi planlanmistir.



IKiINCi BOLUM
KAVRAMSAL VE KURAMSAL CERCEVE

2.1. Saghk ve Hastalik Kavramlari

Saglik ve hastalik kavramlari, insan yasaminin temel gergeklerinden birini olusturur.
Saglik genellikle bedensel, zihinsel ve sosyal iyi olus halini ifade ederken, hastalik ise
bu denge ve diizenin bozulmasina isaret eder (Oz, 2004: 12). Her iki kavram da
bireylerin yasamlarini etkileyen ve toplumlarin saglik politikalarini belirleyen 6nemli
unsurlardir. Saglik ve hastalik, sadece bireyler {izerinde degil, ayn1 zamanda
toplumlarin ve kiiresel 6lgekte tiim insanligin refahi {izerinde de derin etkilere sahiptir
(Akdur, 1998: 11). Bu anlamda calismanin devaminda saglik ve hastalik
kavramlarinin ne anlama geldigini, nasil tanimlanabilecegini ve insan yasami

uzerindeki etkileri incelenecektir.
2.1.1. Saghk

Saglik algis1 toplumsal kiiltiirel ve bireysel farkliliklara gore sekillenmektedir. Saglik
olgusu kavramsal olarak ge¢cmisten bugiine bakildiginda hastalik ve sakatlik igeren
fiziki durumlarin olmayisi ile agiklanmaktadir. (Tengilimoglu, 2009: 36). Gegmisten
bugiine olusan saglikla ilgili tanimlamalar toplumsal olarakta bu dogrultuda
degerlendirilmis, hastalik yasamayan bununla ilgili semptomlar1 tasimayan fiziksel
olarak hastalik sebebiyle ve yahut sonradan gecirilen bir kaza sebebiyle deformasyona

ugramayan biitiin herkesin saglikli oldugu kabuls edilmektedir (Akdur, 1998: 11).

Bircher (2005: 338) gore saglik; “Yas, kiiltiir ve kisisel sorumluluk ile orantili yasam
ihtiyaclarina cevap veren fiziksel, zihinsel ve sosyal bir potansiyel ile karakterize
dinamik bir 1y1 olma halidir.” Saglik ve sagliksizlik arasindaki sinirin gegirgenligi,
kanun yapicilart ve farkli devlet kurumlarin1 da bu konunun belirli bir tanimlama
icerisinde yer almasi gerekliligini ortaya koymaktadir. (Dagli, 2006: 12).
Kavramsalllasmis saglik ifadesinin en yaygin sekli Diinya Saglik Orgiitii (DSO)
tarafindan,*“Saglik, sadece hastalik ve sakatlik halinin olmayis1 degil, bedensel, ruhsal
ve sosyal yonden tam iyilik halidir” seklinde yapmistir (Batlag, 2007: 10; Birol, 2005:
17; Oz, 2004: 12).

Saglik kavraminin ¢ok yonlii bir olgu oldugu diisiiniildiigiinde,birlikte ifade edilen bir

cok kavrami da beraberinde getirmektedir.ruhsal,ve beden biitiinliigiinii,toplumsal ve



kiiltiirel yonleri de igermektedir.saglikli olabilmek bedensel,fiziksel ve ruhsal tam bir
iyilik halini ifade etmektedir.(Giinal, 2007:3). Birbirleriyle etkilesim halinde olan
saglik kavraminin biitiin yonleri en saglikli olma halini ve denge durumunun en giiclii

oldugu hali olarak tanimlanabilir.

Kavramsal olarak iki yone ayrilan saglik tanim olarak degerlendirildiginde, stibjektif

ve objektif olarak ikiye ayirip incelenmelidir..

e Siibjektif acidan saglhik: Bireyin kendisini algilama bi¢imi olarak
adlandirilmaktadir. Bireyin kendisini oldugundan farkli degerlendirerek
saglikli iken hasta hasta iken de saglikli olarak gormesinden

kaynaklanmaktadir.

e Objektif agidan saglik: Yapilan saglik kontrolleri ve uzman muayenelerinin
sonucunda hastaligin olmamasi, tespit edilmemis olmasidir.Bir bireyin sagliklt
olarak nitelendirilmesi kendisini siibjektif olarak saglikli hissetmesi ve fiziki
ve ruhsal halinin objektif olarak saglikli olmasini ifade etmektedir. (Bolsoy ve

Sevil, 2006: 80).

Bilim diinyasinin bir kisminda saglik kavramini daha iyi bir temele oturtabilmek icin
farkli boyutlarindan faydalanabilecegi savunulmaktadir. Birden fazla boyut tasidigi
diisiiniilen Saglik tanim1 her bir boyutla ilgili ve birbirlerini etkileyen 6zelliklere sahip
olmaktadir. Birbirlerini direkt ve endirekt olarak etkiledigi diisiiniilen faktorler
Psikososyal (duygusal ve zihinsel) ve fiziki sagligi da ifade etmektedir. Ayrica cevre,
davranis, genetik 6zelikler ve saglik altyapisi ile hizmetlerin sunumu sagligi etkileyen

faktorler icerisinde yeralmaktadir (Tengilimoglu, 2009: 40).

Cevre dengesi, sahip olunan dogal zenginlikler, {ilke niifusunun kendine has
ozellikleri, kiiltiirel kodlar ve devam eden sosyal ve kiiltiirel yapilar en sonunda ise
zihinsel iyilik hali ile birbirlerini degistirmektedir.Bireyin iyilik yani saglikli olma
halini etkileyen oOzelliklere bakildiginda c¢evrenin en Onemli faktér oldugu
goriilmektedir.Bunu sirasiyla yasam tarzlar1 genetik 6zellikler ve saglik sistemi takip

etmektedir.
2.1.2. Hastahk

Hastaligin en dogru taniminin saglik kavramini tanimlamaktan gectigi goriilmektedir.

Kisinin fiziksel ve ruhsal olarak tam bir biitiinliik igerisinde oldugunu diisiinmesi ve



bdyle hissetmesi fonsiyonel bir yasama sahip olmasi,huzurlu olma hali bireyin

kendisini saglikli olarak gormesidir. (Sar1 ve Atilgan, 2012: 15).

Bireylerin hastalik kavramina birbirlerinden farkli tepkiler vermesi 6znel degerleri
sebebiyle olmaktadir. Farkli olma ve hissetme halini bir ¢ok degisken etkilemektedir
(Armay vd., 2007: 193). Hasta bireylerin kendi durumlarimi degerlendirebilme
yetenekleri yasam tecriibeleri, inang sistemleri ve ihtiya¢ duyduklari ¢evresel ve
yasamsal faktorlerin etrafinda sekillenmektedir. Hastalarin birbirleri ile ilgili yargilari
da 6znel bir yapiya sahipken saglik ¢alisanlarinin da hastalar1 degerlendirmesi ve algi

bicimi birbirinden farkli 6zellikler gosterebilmektedir. (Bolsoy ve Sevil, 2006: 81).

Hastalik kavrami s6z konusu oldugunda herkes tarafindan ayni c¢ikarimlarin
yapilabilecegi diisiiniilmektedir. Ancak bu tanim zamanin ve toplumun degismesi ile
birlikde yeniden degerlendirilmektedir. (Cirhinlioglu 2014: 37). Geleneksel yasam
tarzinin hakim oldugu donemlerde hastaliklarin ruhsal ve mekanik gii¢lerin yansimasi
olarak degerlendirildigi ,bireylerin sahip olduklar1 rahatsizliklarin ise kotii ruhlara ya
da glinahkar eylem ve sOylemlere dayandigi kisacast Tanr1 tarafindan

cezalandirilmanin bir bi¢imi oldugu ifade edilmektedir.(Adak, 2016: 3).

Avrupa’da 14 ve 15.ylizyillarda basgosteren veba hastaligi “kara 6lim” olarak
nitelendirilerek, toplumun giinahlar1 nedeniyle Tanr1 tarafindan verilen bir ceza bigimi
olarak gorlilmustiir. (Cinarli, 2008: 10). 19. Yiizyilda yasanan kolera salgininin ise
toplum ahlakinin ¢6kmesi ile baglantili oldugu bu durumun havadaki organizmalari
olumsuz yonde etkiledigi ve hastaliga sebep oldugu diisiiniilmiistii. Modern tibbin
gelisme asamalarinda ise hastalik mikrobik canlilarin insanin viicuduna girerek hasta

etmesi olarak tanimlamistir (Sar1 ve Atilgan, 2012: 19).

Postmodern diisiince yapisina gdre ise insan yasam tarzi sebebiyle
hastalanmaktadir.Postmodern diisiince, modern dénemden farkli olarak dogma,
olgunlagsma ve yaglanma siireci gibi asamalar1 kabul etmemekle birlikte yaslanma

gercegini geciktirme ve kabul etmeme egilimindedir (Baloglu, 2006: 17).

Saglik ile ilgili biitlin gelisim ve degisimler, hastaligin tedavisi yerine saglikli yasama,
hastane tedavisi degil aile icerisindeki bakimi, anlik tedaviler yerine kronik tedavi
yontemlerini ve miidehale yerine takip sistemini getirmektedir.Bu ac¢idan
degerlendirildiginde, sagligin korunmasi tedavinin yerini alarak 6nem kazanmistir

(Adak, 2016: 4).



2.2. Kronik Hastalik Kavram

Kronik hastalik tabiri diger bir deyisle siiregen hastalik “Genetik, fizyolojik, ¢cevresel
ve davranigsal faktorlerin kombinasyonu sonucunda meydana gelen, en az alt1 ay veya
daha uzun stiren, siirekli tibbi miidahale gerektiren ve gilinliik yasam aktivitelerini
sinirlayan durumlar” olarak tarif edilmektedir (Akkus ve Ayhan, 2020: 130; Cakir ve
Altay, 2021: 55).

Diinya Saglik Orgiitii (DSO), 18 yasindan kiigiik cocuklarda %15-50 arasinda kronik
hastalik insidansinin oldugu goriilmektedir (Ak, 2018: 914). Amerika Birlesik
Devletleri’nde kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin saglikli cocuklara oranla 5 te bir

niifusu kapsadigi bilinmektedir (Kish, Newcambe ve Haslam, 2018: 345).

Cocuk niifusunun %1-2 lik dilimini olusturan kronik hasta g¢ocuklar, yasam
kalitelerini etkileyen c¢ogunlukla tedavi olmalarin1 gerektirecek problemler
yasamaktadirlar. Bu  oranin  %10’unu  ise ciddi  kronik  hastaliklar
olusturmaktadir(Toriiner ve Biiylikgbneng, 2017: 122).Yapilan arastirmalar
neticesinde lilkemizdeki kronik hastaligi olan ¢cocuklarin sayisinin, diinya genelindeki
artisla dogru orantili oldugu goriilmektedir. (Cavusoglu, 2019: 114). Bu konuda
yapilan ¢alismalar 0-19 yas gurubunda Tiirkiye’de kronik hastalig1 olan 700.000 ¢cocuk
oldugu saptanmistir Cakir ve Altay, 2021: 56).

Cocukluk cagindaki kronik hastaliklar arasinda cogunlukla; “dogustan gelen
anomaliler, ortopedik sorunlar, kalp hastaliklari, epilepsi, kronik bobrek yetmezligi,
kanserler, hemofili, diyabet, kistik fibrozis, astim, talasemi, ailevi Akdeniz atesi,
alerjik hastaliklar ve ruhsal davranig bozukluklar1” olarak tanimlanmistir (Arican vd.,

2017: 8; Akkoyun ve Tas Arslan, 2019: 79).

Cocuklar tizerinde yapilan arastirmalar hipertansiyon yiiksekliginin obezite ile ilgili
oldugunu gostermektedir. Yine ¢cocukluk ¢agi kronik hastaliklarinindan epilepsi, astim
ve tip 1 diyabet bulunmaktadir. Bu hastaliklarin i¢erisinde norolojik, solunum sistemi
ve endrokrin hastaliklar1 bulunmakta olup, oranlarida son yillarda hizla artis

gostermektedir.

Ayni sekilde ¢ocuklarda en sik goriilen endokrin hastaliklardan olan tip 1 diyabet, en

yaygin goriilen norolojik hastaliklardan epilepsi ve en yaygm solunum sistemi



hastaliklarindan olan astim oranlar1 da azimsanmayacak sekilde artmistir (Baskale vd.,

2019: 266).

Cocukluk ¢aginda rastlanabilen diger kronik hastaliklar arasinda sunlar yer alir

(Baskale vd., 2019; Celikalp, 2022; Baspinar, Bektas ve Okcan, 2023):

Astim: Astim, diinya genelinde olduk¢a yaygin bir hastaliktir. Diinya Saglik

Orgiitii'ne gore, astim yaklasik 300 milyon insani1 etkilemektedir.

Diyabet (Seker hastaligi): Tip 1 diyabet, ¢ocuklarda daha yaygin olarak
goriiliir. Uluslararas1 Diyabet Federasyonu'na gore, diinya genelinde 20 yasin

altindaki yaklasik 1.1 milyon ¢ocuk tip 1 diyabetle yasamaktadir.

Kronik Bobrek Hastaligi: Kronik bobrek hastaligi diinya genelinde 6nemli bir
saglik sorunudur. Diinya Saglik Orgiitii, 30'dan fazla iilkede ¢ocuklarda kronik
bobrek hastaligr sikliginin 100.000 kisi basina ortalama 8 ila 14 oldugunu
belirtmektedir.

Kronik Bagirsak Hastaliklari: Crohn hastaligi ve iilseratif kolit gibi kronik
bagirsak hastaliklari, genellikle Bat1 iilkelerinde daha yaygindir. Ancak son
yillarda diger bolgelerde de goriilme siklig1 artmaktadir.

Romatoid Artrit: Romatoid artritin ¢ocukluk ¢aginda goriillme siklig
yetiskinlere gore daha diisiiktiir. Tam bir diinya genelindeki siklik verisi mevcut
olmasa da literatiirdeki ¢calismalar, cocuklarda romatoid artritin nadir bir durum

oldugunu gostermektedir.

Sistematik Lupus Eritematozus (SLE): SLE, genellikle gen¢ kadinlarda daha
yaygin olmakla birlikte, ¢ocukluk ¢aginda da goriilebilir. Diinya genelinde SLE

goriilme siklig1 hakkinda kesin bir veri bulunmamaktadir.

Mukopolisakkaridozis (MPS): Mukopolisakkaridozis, nadir goriilen bir grup
hastaliktir. Her bir MPS tiirliniin diinya genelindeki goriilme siklig1 farklidir ve
genellikle nadirdir. MPS, metabolik bir hastalik grubunu ifade eder. Cesitli
enzim eksiklikleri nedeniyle viicutta glikozaminoglikan birikmesine bagl
olarak organ ve dokularda hasara neden olur. Farklit MPS tipleri vardir ve

cocukluk ¢caginda belirtiler baslayabilir.

Hemofili: Hemofili, diinya genelinde yaklasik 400.000 kisiyi etkileyen nadir

bir hastalikti. Hemofili A ve Hemofili B olmak iizere farkli tipleri
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bulunmaktadir. Hemofili, kanin normal sekilde pihtilasmamasina neden olan
genetik bir hastalikti. Bu durum, c¢ocuklarda siklikla erkeklerde gortiliir.
Kiiglik yaralanmalardan veya cerrahi miidahalelerden sonra asir1 kanama ve

morarmalar olusabilir.

Sistik Fibrozis (CF): Sistik fibrozis, diinya genelinde yaklasik 70.000 kisiyi
etkileyen bir genetik hastaliktir. Siklig1 cografi ve etnik faktorlere bagl olarak
degisebilir. CF, ozellikle akcigerler, pankreas ve sindirim sistemi gibi bezlerin
mukus ve diger salgilarinin kalinlagsmasina yol agan bir genetik hastaliktir.
Solunum yolu enfeksiyonlari, sindirim sorunlar1 ve diger komplikasyonlara

neden olabilir.

Multipl Skleroz (MS): MS, genellikle yetigskinlerde goriilen bir hastalik
olmasina ragmen, c¢ocukluk caginda da nadir olarak goriilebilir. Diinya
genelindeki ¢ocukluk ¢agi MS siklig1 tam olarak bilinmemektedir. MS, sinir
hiicrelerini etkileyen bir otoimmiin hastaliktir. Bu hastalik, ¢cocukluk ¢aginda
da nadir olsa da goriilebilir. MS, sinir sistemi belirtileri, yorgunluk, dengesizlik

ve koordinasyon bozukluklari gibi ¢esitli semptomlarla ortaya ¢ikar.

Sistematik Juvenil Idiyopatik Artrit (SJIA): SJIA, ¢ocuklarda en sik goriilen
artrit tiirlerinden biridir. Eklem iltihabi, ates, dokiintli, yorgunluk ve diger

sistemik belirtilerle karakterizedir.

2.3. Aile Kavram

Aile, evlilik ve kan bagina dayanan iliskilerle olusturulan toplum igindeki en kiiciik

birliktir. Ayn1 zamanda aile, bir kadin ve bir erkegin evlenerek hayatlarini birlestirmesi

ve ardindan ¢ocuk sahibi olmasi veya evlatlik edinmesiyle genisleyen toplumun temel

yap1 birimidir (Hallag ve Oz, 2014: 143). Ingilizce’de “Family” olarak adlandirilan

aile kelimesi, koken olarak Latince “Familia” kelimesinden tiiretilmistir. ilk baslarda

“Familia” terimi, bir hane reisine ait olan miilkii veya bakim sorumlulugunu ifade

ediyordu. Daha sonra bu terim, kan bag: iliskisiyle iliskilendirilerek kullanilmaya

baslanmistir (Bayer, 2013: 103).

Tiirk Medeni Kanunu’nda aileyi tarif eden bir tanim bulunmamakla birlikte, belirlenen

cerceve hiikiimlerin aileyi ¢evreleyen 6zelliklerin ii¢ kisima ayrildigr goriilmektedir.

En kisitli anlamiyla aile, eslerin birlikteligini simgeler. Bu tanimla ilgili diizenlemeler,

evlilik hukuku ad1 altinda yer almaktadir (Md. 118-281).
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Daha genis anlamiyla aile,anne ,baba ve cocukardan olusan yapiyr sembolize
etmektedir. 283 ve 363.kanun maddeleri bu yapiy1r diizenlemektedir. Aile tarif
edildiginde bu yapiy1 kapsayan en genis anlam ise genis aile olarak tarif edilmektedir.
“bir ev bagkanmin yonetiminde ayni cati altinda hep birlikte aile halinde yasayan
bireylerden olugsmus bulunan insan toplulugudur.”Bu topluluk “ev diizeni”ad1 altinda
367 sayili kanunda gegmektedir. lgili kanun maddesine gére ayni evi paylasan ayni
kani tagiyan kayimn akrabalarla birlikte sofor, is¢i, c¢irak, as¢t gibi kimseleri de aile

kapsaminda degerlendirmektedir (Kasapoglu ve Karkiner, 2013: 113).
2.3.1. Aile Tipleri

Aile kavramimin temellerini sosyoloji disiplini iizerinden incelemek miimkiindiir.
Sosyolojiye gore; gegmisten glinlimiize 3 tip aileden bahsetmek miimkiindiir. Bunlar
kronolojik olarak, genis aile, cekirdek aile ve tek ebeveynli aile seklinde

siralanmaktadir. Caligmanin devaminda bu aile tipleri incelenecektir.
2.3.1.1. Genis Aile

Genis aile, birgok tilkede ve kiiltiirde yaygin olan bir aile yapisidir. Genellikle ¢cekirdek
aile (anne, baba ve ¢ocuklar) yaninda, diger aile iiyelerini de icerir (Karatag, 2001: 91).
Bu aile tyeleri, biiyiikanne, biiyilkbaba, dayi, teyze, amca, kuzenler, yegenler gibi

genis bir akraba grubunu kapsayabilir.

Genis ailenin bazi karakteristik 6zellikleri asagidaki gibi siralanabilmektedir (Karatas,

2001; Hallag ve Oz, 2014; Engin, 2022; Sadikoglu, 2022):

e Aile Uyelerinin Cesitliligi: Genis aile, genellikle ¢ekirdek aile iiyeleri (anne,
baba, cocuklar) yaninda biiyilk ebeveynler, amcalar, teyzeler, kuzenler,
yegenler gibi genis bir akraba grubunu igerir. Bu, farkli yas gruplarindan,
deneyimlerden ve farkli nesillerden insanlarin bir arada oldugu bir aile

yapisidir.

e Giiclii Dayanigma ve Destek Ag1: Genis ailedeki aile iiyeleri arasinda giiclii bir
dayanigma ve destek agi bulunur. Birlikte yasama durumu, aile iiyelerinin
birbirine yardim etmesini, bakim saglamasint ve destek saglamasim
kolaylagtiri. Bu dayanisma, kriz donemlerinde veya zorluklarla

karsilagildiginda 6nemli bir destek saglayabilir.
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e Paylasim ve Isbirligi: Genis ailelerde paylasim ve isbirligi 6nemlidir. Ornegin,
giinlik ev isleri, cocuk bakimi veya maddi kaynaklarin kullanimi gibi
konularda aile iiyeleri birlikte ¢aligir ve sorumluluklari paylasir. Bu, aile tiyeleri

arasinda dengeyi saglamaya ve karsilikli yardimi tegvik etmeye yardime1 olur.

e Kiiltiirel Mirasin Aktarimi: Genis aileler, kiiltiirel mirasin ve aile degerlerinin
aktarilmasinda onemli bir rol oynar. Farkli nesiller arasinda bilgi, gelenekler,
dil ve kiiltiirel degerler paylasilir. Biiyiik ebeveynler genellikle torunlarina
degerli deneyimlerini ve bilgilerini aktarir. Bu, aile kimliginin korunmasina ve

aile degerlerinin nesilden nesile gegmesine yardimci olur.

Genis aile, diinya genelinde farkli cografyalarda goriilebilir. Ozellikle bazi kiiltiirel ve
toplumsal yapilar genis aile yapisini destekler. Ornegin, Latin Amerika, Afrika, Asya
ve Orta Dogu gibi bolgelerde genis aile yapisi daha yaygindir. Bu bolgelerde aile
baglar1 genellikle ¢ok giicliidiir ve genis ailelerin bir arada yasamasi toplumsal

normlara uygun olarak kabul edilir (Engin, 2022: 130).
2.3.1.2. Cekirdek Aile

Geleneksel aileye kiyasla, modern toplumlarda genellikle ¢ekirdek aile tipi hakimdir.
Cekirdek aile, anne, baba ve cocuklardan olusan bir yapiya sahiptir ve sanayi
toplumunun o6zelliklerini yansitir (Kongar, 1990: 72). Bu nedenle, cekirdek aile,
tilketim toplumuyla siki bir iligki i¢indedir. Genis ailenin Oncelikli sosyalizasyon
islevini yerine getiren ¢ocuk bakimi ve egitim gibi gorevler, su anda cekirdek aile
tarafindan degil, kresler ve okullar gibi diger sosyal kurumlar tarafindan yerine

getirilmektedir (Yildirim 2011: 74-75).

Giddens (2005:96), sanayilesme Oncesi donemde aile kurumunun genis akrabalik
iligkileri i¢cinde derinlemesine koklendigini ve ekonomik iiretimin merkezi bir rol
oynadigint belirtmektedir. Ancak Giddens, aile kurumunun artik bir {iretim tarzi
olmadigimi ve sanayi toplumuna gecisin genis aile kavramini ortadan kaldirdigini
vurgulamaktadir. Bu nedenle, akrabalik iliskileri ¢cekirdek aileye, yani bir ¢iftin (anne

ve baba) ve dogacak ¢ocuklarin bulundugu daha kiiciik bir yapiya indirgenmistir.

Sanayi toplumlarinin ortaya ¢ikmasiyla birlikte, iiretim merkezlerinde ve iiretim
yerlerinde meydana gelen degisiklikler, isin ev disindaki mekanlarda sekillenmesine

yol agmistir. Bu durum, genis ailede ortaya g¢ikabilecek ¢alisma sistemiyle ilgili
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catismalarin engellenmesine ve evrensel ilkelerin akrabalik iligkilerinden daha 6ne

¢ikmasina yol agmistir (Yildirim, 2016: 74).

Parsons (1965), sanayi toplumunda goriilen c¢ekirdek ailenin akrabalik iliskilerini
stirdiirmesinin zorunluluktan ziyade bir tercih oldugunu belirtmektedir ve bunu sosyal
evrim kuramiyla agiklamaktadir. Ona gore, toplumun evrimi, yapisal olarak
uzmanlagma siirecine girmistir. Sanayi toplumlarinda iiretim islevi aileden alinarak
fabrikalara devredilmistir (Parsons, 1965; akt, Cagan, 2011: 91). Parsons’a gore,
sanayi toplumunda ¢ekirdek aile yapisi, akrabalik iligkilerinin siirdiiriilmesi i¢in bir
tercth olarak ortaya c¢ikmistir. Artan uzmanlasma ve Tlretimin fabrikalarda
yogunlagmasi, aileye diisen lretim islevini azaltmistir. Fabrikalarda {iretimin
yogunlagmasi, ailelerin daha fazla zamanlarin1 ve enerjilerini {iretim faaliyetlerine
harcamalarin1 gereksiz hale getirmistir. Bu nedenle, ¢ekirdek aile yapisi, akrabalik
iligkilerini siirdiirmek icin daha uygun bir secenek olarak ortaya ¢ikmistir (Hallag ve

Oz, 2014: 146).

Gilintimiizde ¢ekirdek ailenin genis aile yapisina gore daha giiclii bir konumda oldugu
goriilmektedir. Islevsel olarak degisen ailede kadin erkek rolleri ve erkegin otoritesi de
farklilagsmistir. Kadinlarin anne ve es olarak bakim veren 6zelliginden ziyade ¢aligma
hayatinda daha fazla aktif olmaya basladig1 goriilmektedir.Cocuklarin yeni aile
diizenindeki iiretim faaliyetlerinin azaldig1, genis ailedeki egitim fonksiyonunun yerini

ise ¢ekirdek ailedeki kurumlarin aldigi gortiilmektedir (Hatipler, 2023: 577).
2.3.1.3. Tek Ebeveynli Aile

Sanayilesme sonrasi toplumlarda goriilen,¢ekirdek aile olarak nitelendirilen aile yapist
anne,baba ve ¢ocuktan olusmakta,eslerden birinin kayb1 veyahut aile birlikteliginin
bozulmasi sonucu ortaya ¢ikan aile yapisi tek ebeveynli aile olarak adlandirilmaktadir.
Ayni1 evi paylasan ciftlerin ¢ocuk sahibi oldugu ve sonrasinda partnerlerden birisinin
evi terk ettigi aile yapisi da tek evebeynli aileye Ornektir. Buna ilave olarak tek
ebeveynli aileye oOrnek olarak anne olmak isteyen kadinlarin sperm bankalar
aracilifiyla cocuk sahibi olmalar1 da gosterilebilir.Sperm bankalarindan sperm alarak
cocuk doguran kadin sayis1 bati toplumlarinda artmakla birlikte Tiirkiye’de heniiz

uygulama alan1 bulamamastir. (Sar1, 2016: 35-36).

Aile biitlinliiglinlin bozulmas1 ve sonrasinda meydana gelen bosanma sonucunda

cocuk anne ile yasamaya devam etmektedir. Gelismis veya gelismesini siirdiiren
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toplum ve topluluklarda ¢ocugun bakimini halen anne siirdiirmektedir (Gtines, 2014:
38). Bosanma siirecinde olan ve yahut bu siireci tamamlamig anneler de tek ebeveynli
aile gurubuna girmektedir. Cocuklarin ihtiyac1 olan bakim verme beslenme, egitimini
saglamak da olan biitiin bakim ihtiya¢larini tek baslarina karsiladiklar1 ve ayn1 anda
toplumsal baskilarla da miicadele ettikleri goriilmektedir. Biitlin bu bilgilerin 15181nda,
genis aile yapisi; fabrikalagmanin artisi ile birlikte degisime ugramasi bu degisimin
neticesinde hane ve is yerinin birbirinden bagimsiz hale geldigi dolayis1 ile genis
aileden cekirdek aileye evrildigi goriilmektedir. Cekirdek ailedeki bosanma, eslerden
birinin vefati, ya da anne veya babanin evden ayr1 yasamasi da tek ebeveynli aileleri

olusturmaktadir.
2.4. Kronik Hastah@in Aile Uzerindeki Etkileri

Kronik hastaliklar, sadece hastay1 degil, ayn1 zamanda aileyi de etkiler. Hastalik siireci
boyunca aile tiyeleri, hastanin tedavisi, bakimi1 ve giinliik yasamin1 yonlendirmede
Oonemli bir rol oynar. Aile, hastaligin yonetiminde destek saglar ve hastaya moral verir.
Ancak, bu siiregte aile i¢indeki iliskilerde de zorluklar yasanabilir. Kronik hastalik,
aile i¢indeki rolleri ve sorumluluklar1 degistirebilir. Aile liyeleri, hastaya yardim etmek
ve onu desteklemek i¢in yeni gorevler iistlenebilirler. Bu siiregte saglikli iletisim,

anlayis ve empati 6nemlidir (Er, 2006: 156).

Calismanin devaminda kronik hastalifin aile iizerindeki etkileri, ebeveynler ve

kardesler tizerindeki etkileri lizerinden incelenecektir.
2.4.1. Kronik Hastahgin Ebeveynler Uzerindeki Etkileri

Yasam kosullarinin farkliligina ragmen, ¢ocuklarin hastaliklar1 s6z konusu oldugunda
ailelerin benzer yollardan gectigi goriilmektedir. Bu stirecteki evreler soyle ifade
edilebilir. Hastalikla ilk defa yiiz yilize gelindiginde ailelerin saskinlik igerisinde
oldugu, uzun yillar siirecek bir sorunla ve heniiz tanimlayamadiklar1 bir problemle
karsilastiklarinda verdikleri tepkinin  c¢ogunlukla saskinlik olarak tanimlandig
goriilmektedir. Hastalikla ilk defa ylizlesen ailelerde genellikle ilk goriilen tepki

“inkar” olarak goriilmektedir (Sarman ve Sarman, 2020: 115).

Hastalig1 kabullenmekte zorlanan aile, ikinci evreyi yasamakta “kizginlik ve igerleme”
evresinden ge¢cmektedir. Bu anlamda ailenin kendisini su¢ladigi donemi ifade eder.
Aile tedavi siirecini uygulayan ekibe de tepki gosterebilmektedir. “ni¢in ben?”, “nigin

biz?” sorularina cevap aranmaktadir (Er, 2006: 160).
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Geleneksel toplumlardan bu giline aile yapisal olarak hastaligi farkli goriislerle
degerlendirmekle birlikte halen verilmig bir ceza olarak algilamaktadir. Genetik olarak
hastaligin aktarimi ve aile bireylerinde meydana gelen hastalik aile iiyelerinin ekstra
sorumluluk duymasina sebep olmaktadir. Devam eden siire¢ sona erdiginde, ailenin
“hastaligin kabulii” konusunda bir kabullenise girmesi beklenmektedir. Bu kabulenis
hastaligin tedavi siirecini olumlu anlamda etkilemektedir. Hastalik siireci devam
ederken, ¢ocuk ve ailesinin ¢esitli evrelerden gectigi kimi zaman evrelerden birinde
saplanip kaldig1 veya daha 6nce gecirmis oldugu evreye geri dondiigii goriilmektedir

(Kas, 2023: 42). Bu gibi durumlarda profesyonel yardima gereksinim duyulur.
2.4.2. Kronik Hastahigin Kardesler Uzerindeki Etkileri

Ailede 6ziirlii bir cocugun olmast, tiim yasamlarini1 olumsuz anlamda degistirmektedir.
Bu degisim ailenin islevselligini ve aile i¢i rolleri tiimden degistirebilmektedir. Kronik
hastaligin  kardesler {izerindeki etkileri konusunda yeterli sayida c¢alisma

bulunmamaktadir.

Hastalik kavrami sadece anne ve babayi etkilemekle kalmaz kardeslerde de tespit
edilmesi zor hasarlar birakabilmektedir. Ailelerin ekseriyetle hasta cocugun bakimai ile
ilgilenmesi gerekliligi, kardeslerin kendi ihtiyaclarindan fedakarlik etmesini ve bu
durumu kabullenerek kendi isteklerinde  kisitlamalar yapmalar1 gerektigini

diistinmelerini saglamaktadir (Akkus ve Ayhan, 2020: 132).

Ailenin hasta ¢gocugun bakim ihtiyacin1 karsilama siireci uzun yillara varabilecek
zaman dilimlerini kapsamaktadir. Saglikli kardes ve kardeslerin bu siirecte aileleri
kendileriyle yeteri kadar vakit gegirememektedir. Bu  sebeple kardeslerini
kiskanmalar1 ve cocukta olusabilecek bedensel dezenformasyonlar sebebiyle utang
duyma bu duygusu sebebiyle sucgluluk duygusunu yasayabildigi goriilen kardesler
hasta kardeslerinin sorumlulugunu da ¢ogu zaman ailelerine yardime1 olabilmek i¢in

iistlenmektedir. (Kayhan, 1995: 102).

Hastaligin kardesleri etkileme seviyesi goz oniine alindiginda, biiylik agabeyler ve
kiiclik kizkardesler mevcut duruma daha kolay uyum saglamaktadirlar. Abla ve kiiglik
erkek kardesler ile ilgili uyum sorunlar1 oldugu gozlemlenmistir. Hasta ¢ocugun
tedavisi hakkinda aile tarafindan kardeslere yapilacak bilgilendirme cocuklarin

mevcut duruma uyumunu arttirabilmektedir. Ailede yasanan hastaliga bagli sorunlari
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kardeslerin baska nedenlere baglama egilimi gozlenir (Fazlioglu, Hocaoglu ve

Sonmez, 2010: 194).

Saglikli kardeslerin ailelerinin kendileri ile ilgilendikleri zamani yetersiz bulduklar ve
sosyal acidan kendilerini yalniz hissettikleri goriilmektedir. Genel goriis evde hasta bir
cocugun bulunmasimin, saglikli kardeslerde uyum bozuklugu riskini arttirdig:
seklindedir. Kardeslerin hastaliktan etkilenme ve hastalig1 etkileme derecesinin heniiz
acikliga kavusmadigr belirtilmektedir.Ailenin islevselligini etkileyen bunu karmasik
bir diizen icerisinde gergeklestiren hastalik kavraminin, hasta ¢ocugu hasta cocugun
ise ailedeki sagliklt bireyleri dolayist ile kardeslerini de etkiledigi diisiiniilmektedir

(Kas, 2023: 45).

Saglikli olarak adlandirilan kardeslerin, hasta kardeslerinin fiziki ve zihinsel
durumundan etkilenme bicimlerine bakildiginda; uyum problemleri yasadiklari,
huzursuz bir yapiya biiriindiikleri, ve iclerine kapandiklar1 goriilmektedir. Hasta
kardesle gecirilen zaman dilimi ve bakimu ile ilgili alinan sorumlulugun, saglikli
kardeslerin kendi kendilerini yeterli hissetmelerini saglayabilecegi, sorumluluk
duygularini gelistirebilecegi,hassasiyetlerinin artmasint saglayabilecegi

vurgulanmaktadir (Er, 2006: 159).
2.5. Ebeveynlerin Kronik Hastahiga Gosterdigi Reaksiyona Yonelik Yaklasimlar

Cocugun 6zel durumuna anne-babanin tepkisini agiklayan iki temel yaklagim oldugu
goriilmektedir. Agirhikli gorlis anne ve babanin hastalifa zaman igerisinde uyum
saglayacag1 yoniinde bir adabtasyon siirecinden bahseder.“zamana bagli model” olarak
adlandirilir. Igerisinde bulunduklari durumu kabulden gegmektedir. Tam aksi goriisii
savunan model ise “siiregen hiiziin” modelidir. Hasta ¢ocuga ve onun anlik
degisimlerine uyum s6z konusudur. Ugilincii model ise her iki anlayis1 da

kapsamaktadir. Calismanin devaminda bahsedilen modeller incelenecektir.
2.5.1. Zamana Bagh Model

Fortier ve Wanlass calismalarinda kronik hastaligi olan fiziksel ve zihinsel engele
sahip cocuklarin ailelerinin, icerisinde bulunduklari duruma verdikleri tepkileri

“zamana bagli model” yaklagimi ile agiklamislardir.

Sirasiyla tiim  basamaklar;“saskinlik™,“inkar”,“keder”,“dikkati  odaklama” ve

“kapanis”’tir (Er, 2006; Karpat ve Girli, 2012; Kudubes ve Bektas, 2015).
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e Saskinlik: Hastaliin ilk evresiyle karsilasildiginda ailenin verdigi ilk tepkileri
ifade etmektedir.Tami siirecinde ortaya ¢ikmaktadir. Cocuklarinin kronik bir
hastalig1 oldugunu 6grenen ve bu gercekle yiizlesmeye calisan ailenin bozulan
diizenini ve artan kaygilarinin siiregenlesmesiyle sonuglanir kisa siiren sonraki

asamanin takip ettigi bir donem olarak bilinmektedir.

e inkar: Ailenin igerisinde bulunduklar1 durumun gercek olmadigi ve yanlis
taninin cocuga konulmus olabilecegi fikriyle bagka bir iimide yoneldigi, ¢6ziim

aradigi bir savunma mekanizmasi olarak adlandirilabilir.

e Keder: Cocugun hastalik tanist konulup kronik bir hastaligi oldugu tespit
edildiginde ailenin verdigi tepkiler bu asamada kizginlik, kendini su¢lama ve
tizlintli olarak digar1 vurmaktadir. Hastalik fikri kabullenildiginde bu evre basa

cikma yontemlerine giris asamasina donlismektedir.

e Disartya Odaklanma: Hastalik fikriyle yiizlesen aile bu evrede miicadele

etmeye tekrar baslarlar ve aile disindaki yardimlar1 almaya hazir hale gelirler.

e Kapanis: Ailenin hastalik Oncesindeki rutin hayatlarinin artik  gecerli
olmadigini, bundan sonraki yasantilarinin hastaligin ve tedavi silirecinin
etkileyecegini kabul ederek c¢ocugun aile yasantisina daha kolay uyum
saglayabilmesi i¢in kendine has yontemler bulmaktadirlar. Hastalik
kavraminin ailenin yasamina girmesi ile birlikte baslayan saskinlik evresi ve
digre asamalarla devam eden siiregcte kriz durumu sona ermis aile mevcut

durumlarini kabullenmistir.
2.5.2. Kronik Hiiziin Modeli

Hastalik fikrine ailenin verdigi tepkilerin asamalar halinde siralandig1 ve netice olarak
ailenin hasta bir cocukla yasama fikrini normallestirdigi fikrine kars1 ortaya
konulmustur. Kapanis evresi ile nihayet bulan asamalar1 reddederler (Karadag, 2023:
63). Olshansky (1962), siiregen hiiziin modeli; beklenmedik ani gelisen trajik olarak
adlandirilabilecek olaylar karsisinda dogal olarak olusan tepkileri ifade etmektedir.
(Patrick-Ott & Ladd, 2010: 74). Zihinsel bir 6zre sahip ¢ocuklarin anne ve babalarinda
olusan tepki durumunu dile getirir. Aile ve ¢ocugun etki alanin1 bu alanda hastaligin
aile bireylerini nasil etkiledigi ve anneve babanin bu etkiye verdigi duygusal cevap
olarak nitelendirilmektedir. Siiregen hiiziin modeli hi¢cbir zaman anne baba ve

kardeslerin icerisinde bulunduklar1 hastalik  durumunu ger¢ek anlamda kabul
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etmedigini ifade etmektedir. Bu teoriye gore aile etkiyle baglayan siireci higbir zaman
gecemez, sucluluk duygusu igerisinde olmaya devam ederler, ¢ocugun hastaligini
kabul etmis gibi goriliniirler ancak bu kabullenis ¢ocugun hayatin1 kolaylastirma

cabasindan bagka bir sey degildir (Kudubes ve Bektas, 2015: 44).
2.5.3. Birlesik Model

Copley ve Bodensteiner (1987), zamana bagli modelin ¢ergevesi ve siiregen hiiziin
fikrinin etrafinda sekillenen bir model sunmuslardir. Kronik hastaligi olan ¢ocugun
ailelerinin hastalik gercegiyle karsilastiklarinda; saskinlik, inkdr ve keder evreleri
arasinda ilerleyen zihinsel bir siire¢ takibini ifade etmektedir. Ilk evre olarak
adlandirilir (Cakir ve Altay, 2021: 56). Duygusal olarak aralik vermeden inislerin ve
cikislarin  yasandigi  donemdir. Ikinci evrede ailenin ¢ocugun hastaligini
kabullenmesini ve uzun vadede ki sonuglarin1 gérmelerini saglamaktadir. Bu evrede
aile hastalik durumuyla yiizlesmistir. Hastaligin ve tedavi siirecinin elverdigi 6l¢iide
mutlu ve huzurlu olmaya baslarlar.Hastaliga bagli kriz durumlarinin siire¢ icerisinde
zaman zaman devam ettigi ancak bu krizlerin ¢dziimleri noktasinda ailenin basa

cikabilme 6zelliklerini sergiledikleri goriilmektedir (Er, 2006: 161).

Copley ve Bodensteiner (1987: 68), birinci evrenin igerisinden biitiin ebeveynlerin
cikamadigini ifade etmektedir. Ailenin kaybini1 tanimlayamadig: i¢inde bu yontemi
kullandig1 sdylenmektedir. Saglikli bir ¢ocugun kaybi ile hasta bir cocugun kaybi
arasindaki yas farki dile getirilmekte, iki evreden de bahsederken duygusal ¢alkantilar
ve kaos durumuna dikkat ¢ekilmektedir. S6zii edilen ¢alkantili donem birinci evrede
daha yogun hissedilirken ikinci evrede azalmakta olup tamamen yok olmamaktadir

(Kudubes ve Murat Bektas, 2015: 43).

Hastalik siirecinde ailelerin ihtiyaglari, hasta bir ¢ocuga sahip olma gergegiyle yiiz
yiize gelmeleriyle birlikte artabilmektedir. Hastalikla yiizlesme ailenin ilk etkilenme
anin1 ve tepki araclarimi belirler. Etki, hastalikla birlikte ¢ikabildigi gibi yolunda
gitmeyen birseylerin oldugunu ailenin farketmesi ile de olabilmektedir. Rutinleri ve
giindelik hayatlar1 sekteye ugramas ile birlikte ailedeki kaygi seviyesinin ytiksekligi
ve huzursuzluk hissi aylarca siirebilmektedir (Er, 2006: 161). Hastaligin siddetinin
artmasi ve fiziksel semptomlarin etkisini ¢ogaltmasi, ailenin i¢ dinamigini olumsuz
anlamda etkilemekte, buna bagli olarak ihtiya¢ ve gereksinimlerde artmaya devam

etmektedir.
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Hasta ¢ocugun gelisimsel donemleri sirasinda tedavi siireci de devam etmektedir.
Anne ve baba bu siircecte her zaman ¢ocugun yaninda olamazlar ise kaygi seviyeleri
artmaktadir. Anne ve babanin ¢ocugun bakimini bizzat saglayamadigi, hastane yatisi
ya da okula baglama, ergenlik donemleri gibi gelisimsel donemleri de kapsayan
geligmeler, ailenin kendilerini yetersiz hissetmesini saglamaktadir. Anne ve babanin
yoklugu ya da aile destek yapisindaki degisiklikler, bosanma ve anne ya da babanin
hastalanip ¢ocugun 6zbakimini saglayamamasi gibi kriz durumlarii belirgin hale

getirmektedir (Karpat ve Girli, 2012: 74).

Teknik imkanlarin gelismesi ile birlikte, ¢ocuklarda ki siiregen hastaliklarla ilgili
tedavi imkanlar1 artmaktadir. Bu sebeple hasta ¢ocuklarin yasam siirelerini uzamakta
olup, yine de ailenin gelisen teknik imkanlara ragmen saglik konusundaki kaygilari
yogunlagsmaktadir. Cocugun bakimi biiyiik dl¢lide ailesine diismektedir. (Er, 2006:
162). Kronik bir hastaliga sahip ¢ocuklarin aileleri icerisinde bulunduklar1 siiregen
hastalik nedeniyle sosyal destege saglikli ¢ocuklar1 olan ailelerden daha fazla

gereksinim duymaktadir.
2.6. Kronik Hastalik, Aile ve Sosyal Cevre Mliskisi

Kronik hastaliklarin aile ve sosyal g¢evre lzerindeki etkileri, hastaligin tiirline,

ciddiyetine, bireyin ve ailenin 6zelliklerine gore degisiklik gosterebilir.

e Aile i¢i rollerde degisim: Kronik hastalig1 olan bir bireyin bakimina ihtiya¢
duymast, aile icindeki rollerde degisime neden olabilir. Ornegin, saglikli olan
ebeveyn, hasta ebeveyni desteklemek icin is hayatina ara verebilir veya isteki
sorumluluklarin1 azaltabilir. Bu durum, ailenin maddi durumunu ve yasam

kalitesini etkileyebilir (Ozdemir ve Tasc1, 2013: 60).

e Aile ici iletisimde bozulma: Kronik hastalik, aile iiyeleri arasinda iletisimde
bozulmaya neden olabilir. Aile iiyeleri, hastalikla ilgili endise ve duygularim
paylagsmakta zorlanabilirler. Bu durum, aile i¢i ¢gatigsmalara ve strese yol agabilir

(Mete, 2008: 5).

e Sosyal yasamda kisithilik: Kronik hastalig1 olan bireyler, sosyal yasamlarinda
kisithiliklar yasayabilirler. Ornegin, hastalik nedeniyle evden ¢ikmakta
zorlanabilirler veya sosyal etkinliklere katilmaktan kacinabilirler. Bu durum,

bireyin sosyal izolasyonuna ve depresyona yol agabilir (Gliner, 2019: 177).
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o Aile i¢i stres ve ¢atisma: Kronik hastalik, aile i¢cinde stres ve ¢atismaya neden
olabilir. Aile tiyeleri, hastaligin maliyeti, bakim yiikii ve gelecek endiseleri gibi
konularda anlagmazliga diisebilirler. Bu durum, ailenin islevselligini ve

uyumunu olumsuz etkileyebilir (Ozyurt ve Deveci, 2010: 3).

Kronik hastaliklarin aile ve sosyal c¢evre iizerindeki etkilerini azaltmak icin

alinabilecek dnlemler (Atagiin vd., 2011: 513; Akpinar ve Ceran, 2019):

e Aileiiyelerinin egitimi: Aile liyelerine, kronik hastalik hakkinda bilgi ve egitim
verilmelidir. Bu bilgi ve egitim, aile liyelerinin hastalikla ilgili endise ve

duygularini anlamalarina ve bas etmelerine yardimci olabilir.

e Destek gruplari: Aileler, kronik hastalikla yasayan diger ailelerle bir araya
gelebilecekleri destek gruplarma katilabilirler. Bu gruplar, aile iiyelerinin

duygusal destek almasina ve deneyimlerini paylasmasina yardimci olabilir.

e Profesyonel destek: Aileler, ihtiya¢ duyduklari durumlarda profesyonel destek
alabilirler. Psikologlar, aile iiyelerinin duygusal sorunlariyla bas etmelerine

yardimec1 olabilirler.
2.7. Sosyal Hizmet Kavramm

Sosyal hizmetin baslangici, goniilliilik esasina dayali kiliselerde, yardima muhtag
kesimlere yardim amagli olarak ortaya ¢ikmistir. Sosyal hizmet, kavramu tarif edilecek
olursa toplumu meydana getiren kesimlerin oncelikle dezavantajli olanlarina sosyal
ve ekonomik destek igeren yardimlar1 da iceren temelinde goniilliiliik esas1 olan belirli
bir diizene sahip gruplardan olugsmaktadir (Alyiiz ve Abay, 2020: 115). Fransa’da
yasanan sanayi devrimi, ilerleyen siire¢ icerisinde diinya toplumunu temelinden
etkilemistir. Sanayi Devrimi ile Sosyal hizmet meslegi yeni kimlikler kazanmaya
baslamis ve goniilliiliik esasindan profesyonel bir yone dogru evirilmistir. Bu degisim
ve doniisiim sosyal hizmetin meslek olmasina, yeni rol ve amaglar kazanmasina sebep
olmustur. Sosyal hizmet meslegi icin ilerleyen zamanlarda cesitli tanimlar
gelistirilmis, rol ve hedefler belirlenerek toplumun ihtiyaglarina en hizli yaniti
verebilmek i¢in akademik ve mesleki diizeyde yeni yaklasimlar gelistirilmistir (Kara,

2019: 155).
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Sosyal hizmetin alanda kiiresel olarak yaygin kullanilan tanimi séyle yapilmistir:

Sosyal hizmet; sosyal degisimi ve gelisimi, sosyal biitiinlesmeyi,
insanlarin giiclendirilmesini ve oOzgiirlesmelerini destekleyen uygulama
temelli bir meslek ve akademik disiplindir. Sosyal hizmet, sosyal adalet,
insan haklar1, ortak sorumluluk ve farkliliklara saygi ilkelerini merkeze
alir. Sosyal hizmet teorileri, beseri bilimler, sosyal bilimler ve yerel bilgi
ile desteklenen sosyal hizmet, yasam zorluklariyla miicadele etmek ve
tyilik halini gelistirmek i¢in insanlarla ve yapilarla ¢alisir. Sosyal hizmetin
bu tanim ulusal ve/veya bolgesel diizeylerde gelistirilebilir (Ozmete ve

Algan, 2021: 358).

Sosyal hizmet, ¢aligma alan1 ve hedefi olarak fertlerin i¢erisinde bulunduklar1 sorunlari
bertaraf edebilme yetenegini bireye kazandirarak iyilik hali denilen bireyin yararina
olan sosyal ve ekonomik diizenlemeyi saglarken sorunlu iletisimi ortadan kaldirmay1
amaglar kisinin ihtiyaclar1 i¢in gerekli olan maddi ve manevi kaynaklar1 kullanir
gerektiginde de sevk ve idare eder. Biitiin bu ugrasin temelinde toplumsal refahi bireye
yapilan rehberlik yoluyla saglama durumu mevcuttur (Akbas, 2019: 1950). Sosyal
hizmet meslegi, dogas1 geregi eklektiktir. Birgok meslekten beslenir. Sosyal hizmet
meslegini besleyen psikoloji, sosyal psikoloji, tarih, iktisat, felsefe, tip ve sosyoloji
gibi bir¢ok alandan aldig1 bilgiler ile topluma ve bireylere dokunur. Bu miidahaleleri
yaparken, diger meslekler ile is birligi yapmaktadir. Sosyal hizmet bu 6zelligi ile multi-

disipliner bir anlayisa sahiptir (Akarcay, 2020: 1250).

Sanayi devrimi sonrasi amagclar1 ve hedefleri belirlenen, savunuculuk yapan, sosyal
politikalar1 gelistiren, kaynak yaratan, uluslararasi kiiresel bir ag kurarak iletisimi
saglayan, toplumlarin ekonomik ve sosyal refah seviyesini yiikselterek adaleti
saglamak amaci ile toplumun her kesimi ile ¢alisan profesyonel bir meslek grubu

haline gelmis ve tanimlanmustr.

2.7.1. Sosyal Hizmet Kuram ve Yaklasimlari

2.7.1.1. Sistem Yaklasim

Sistem Yaklasimi 1950’11 senelerde makinelesme ile birlikte ve biyolojide s6zii edilen
makinelesme araci olan biitiin pargalarin basit bir anlatimla aralarindaki kontrol ve
haberlesme araci olan sibernetik sistemler teorisinden etkilenmistir. Sistem Yaklasimi,

organizmalar1 bagh basina birer biitiin olarak olarak gérmiis ve sistemleri en kiigiik
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parcasina indirgeyen geleneksel anlayisi kabul etmemis organizma denilen yapiy1
¢oOziilmesi kolay olmayan yapisal birimler olarak tanimlamis,sézii edilen yapilari
incelemenin organizmay1 tanimanin bir yolu oldugunu ifade etmistir. (Ustakara ve

Yildiz, 2020: 183).

Bertalanffy’nin Sistem Yaklagimi, tabiattaki biyolojik organizmalarin degisim ve
gelisim siirecini tanimlayan sebep ve sonu¢ kaidesine izahat getirme gerekliligi
hisseden bir yaklasimdir. Bertalanffy (1972), Sistem Yaklasimini agiklarken “biitiin
parcalarin toplamindan daha biiyiiktiir ”ifadesini kullanmistir (Bertalanfty, 1972: 415).
Bertalanffy’nin ¢aligsmalarindaki ifadelerin filozof Aristoteles’in neredeyse binlerce y1l
once soyledigi bilginin pargalarin degil biitlinlin anlagilmasiyla anlam kazandigi,

ifadesiyle de benzestigi goriilmektedir (Yenisu, Sahin ve Oztekkeli, 2019: 515).

Bertalanffy, Durkheim’in; toplumlarin organize olma, uyum siireci ve bireyin
toplumdaki rollerini Weber’in ise karmasik sosyal yapilari, 6rgiitleri ve organizasyon
bicimlerinden etkilenerek sistem yaklagimini gelistirmistir. Bertalanffy’nin sosyoloji
alanindaki belli bagl isimlerin ¢alismalarindan esinlendigi goriilmektedir. Kuramcinin
belli bash isimlerden etkilenmesi sistem yaklasimina toplumsal bir bakis agisi
kazandirmigtir. Varsayimlarinin sosyal bilimlere ve sistemlere de uygulanabilir olmas1
Sistem Yaklasimi’nin varsayimlarinin islevsel hale geldigi belirtilmektedir (Baykara

Acar ve Acar, 2002).

Sistem Yaklagimi dort temel varsayimi igermektedir. Bu varsayimlar su sekilde ifade

edilmektedir (Isik, 2023: 702).

e Sistemler biitiinseldir: Bu varsayim sistemlerin saglikli olarak anlasilabilmesi
icin sistemi olusturan parcalart degil biitlinii irdelemek gerektigini ifade

etmektedir.

e Sistemler ardisira birbirini takip eder: Dolayisiyla her sistem kendisini alt

sistemler araciligiyla olusturmaktadir.

e Canli sistemler agiklik igerir hareket halindedir: Sistem hem kendisiyle hemde
cevresindeki sistemlerle baglanti halindedir. Bu baglanti sistemin varligini

stirdiirmesini saglamaktadir.
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Insan sistemleri diisiinme kabiliyetine sahiptir: insanlarin kendi sistemlerini ve
baska sistemlerle olan iliskilerini degerlendirme kabiliyetine sahip oldugunu

ifade etmektedir.

Sistem Yaklasimiin kendisine has terimleri i¢eren bir terminolojisi bulunmaktadir.

Bu terimler on iki temel kavram olarak asagida siralanmaktadir (Artan, 2010: 11-15):

Sistem: Zaman ve diizen baglaminda birbirleri ile iletisim halinde olan

parcalardan meydana gelen biitiinii ifade eder.

Karsiliklilik: Sistemi meydana getiren parcalarin herhangi birisinde olusan

degisimin diger bir pargay1 ve biitlin parcalar1 etkiledigi ifade edilmektedir.

Alt sistem ve Ust sistem: Sistemi olusturan bilesenler alt sistemi, biitiin
sistemleri igeren sonsuzluga kadar kapsayacak olan sistemler iist sistem

kavramini tanimlamaktadir.

Sistem sinirlari: Sistemlerin yasamsal fonksiyonlarini siirdiirebilmesi igin

kendilerini islevsel olarak tarif etme ve var olan sinirlarin tanimlanmasidir.

Acik ve Kapali sistem: Sistemler aras1 bir gec¢ise miisaade edilmediginde kapali

sistem; gecirgen oldugunda ise acik sistem olarak tanimlanmaktadir.

Entropi ve Negatif entropi: Etkilesim o6zelligini kaybeden sistemlerin
fonksiyonlarim yitirecegi ve bozulmaya ugrayacagi entropi; kendisini tamir
edebilen iletisim yetenegini kaybetmeyen agik sistemlerin entropiyi tersine

cevirebilmesi negatif entropi kavramlari ile tanimlanmaktadir.

Essonluluk ve Cok sonluluk: Birbirine benzemeyen ve farkli ¢evresel kosullara
sahip sistemlerin farkli teknikler ve yollar sonucu ayni sona ulasabilecegini,

1fade etmektedir.

Denge durumu: Yasamsal fonksiyonlar1 siirdiirebilmek i¢in sistem denge

halinde olmak durumundadir.

Enerji: Cevresel kaynaklardan elde edilen ayni zamanda sistemlerin kendi

kaynaklarini kullandiklar1 bilgi ve eylemleri ifade etmektedir.

Islem: Kaynaklarin kullammi sonucu ortaya ¢ikan enerji degisimi

tetiklemektedir. Ortaya ¢ikan eylem doniisiim olarak adlandirilir.
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e Girdi ve Cikt1: Sistemin etrafindaki bilgi, enerji akisi, etkilesimi girdiyi; islenen
bilgi madde ve insan kaynaklarinin ait oldugu cevreye doniistiiriilerek

birakilmasi enerji, ¢ikt1 kavramini ifade etmektedir.

e Geri bildirim: Girdi ve ¢iktilarin degerlendirilmesi neticesinde Sistemin

hedefine ulasma ve degerlendirme yontemini ifade etmektedir.

Sosyal hizmet uzmanlari, medikal modelin bireylerin duygusal ve davranigsal
problemlerinin 1960’lardan itibaren, ruhsal rahatsizlik olarak tanimlanmasini ve
sorunlarin bireysel oldugu fikrini benimsememis ve bu sebeple Sistem Yaklagimi’ni
kabullenmigtir. Birey ve kendisini etkileyen tiim sistemleri iceren sosyal hizmet
miidahalelerinde, tiim sistem etkilesimleri kabul gérmektedir (Baykara Acar ve Acar,
2002: 30). Bu anlamda Sistem Yaklasiminin, sosyal hizmet bakis acisina bireyin
yasadig1 psikolojik sorunlar ve igerisinde bulundugu sistem ve g¢evresi arasindaki

etkilesimi ifade etmektedir.

Sistem Yaklasimi miidahale siireclerini ifade etmekle birlikte bu siireglerdeki bireyin
yiiksek yararina olan karar1 verebilme, ¢oziime odakli bakis acisi,bireyler arasindaki
sorunlara yaklasimi1 ve miidahale amacini belirleme gibi durumlar1 kapsayan problem
¢ozme odakli sosyal hizmet uygulamalarini kapsamaktadir (Saglik, 2023: 40).

Sosyal hizmet uygulamalar1 ve miidahale sistemleri bibiriyle etkilesim halindedir bu
kapsamda sosyal hizmet uzmanlarinin ¢éziim asamalarin1 uygularken beslendikleri ve

besledikleri sistemler bulunmaktadir. Bunlar; “Degisim ajan1”, “miiracaat¢1”, “hedef”

ve “eylem” seklinde ifade edilmektedir (Ak¢in, 2020; Saglik, 2023).

e Degisim Ajani Sistemi: Farkli gurup, topluluk ve sistemlerle ¢aligma yetisi ve
yetkisine sahip olan mesleki profesyonellik kavramini ifade etmektedir. Sosyal
hizmet uzmanlari; miiracaat¢i degisimini saglayabilmek bu konuda bir plan
dahilinde ilerlemek ve degisimi takip etmek gibi sorumluluklari tagiryan meslek
elemanlar1 oldugundan degisim ajani sisteminin bir iiyesi olarak kabul

gormektedir.

e Miiracaatc1 Sistemi: Mesleki profesyonellerin miidahale plani dogrultusunda
destek sagladigr birey ya da gruplardir. Bu baglamda sosyal hizmet
uzmanindan alinan degisimi destekleyen bireylerin tiimii miiracaat¢i sistemi
olarak adlandirilmaktadir. Sistem igerisinde barindirdigi tim gurup ve

bireylerin birbiriyle etkilesim halinde olmas1 6nem arzetmektedir.
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o Hedef Sistem: Degisim ve doniisiim i¢in calisilan hedef sistem Degisim
ajanlarinin etkiledigi bireyleri isaret etmektedir. Bu agidan bakildiginda, sosyal
hizmet uzmanlari, hedef sistem ve miiracaat¢1 sisteminin ayni hedef
dogrultusunda Sosyal hizmet miidahalesinde, birincil ve ikincil hedefler hedef
sistemler aracilifiyla bulunmaktadir. Birincil hedefler, miiracaat¢idaki
degisimleri sembolize ederken ikincil hedefler ise, miiracaat¢ilarin degisim ve

doniisiimiiniin ¢evreyi degistirmesi ifade etmektedir.

e Eylem Sistemi: Sosyal hizmet uzmanlarinin hedef degisim siirecinde tagidiklari
gorev, sorumluluk ve eylem sistemi hiyerarsik bir siray1 takip eder. Eylem
sistemi, sosyal hizmet uzmaninin miiracaatci sistemi ile ¢alisirken miidahale
stirecindeki belirledigi hedefler, problem tespiti ve tanimi, bu konu ile ilgili

saha ¢aligmasi ve sorunun ¢oziimiine yonelik ¢alismalar1 ifade etmektedir.
2.7.1.2. Ekolojik Yaklasim

Ekolojik yaklasim, koken olarak Yunancada, yasamin siirdiiriildiigi mekamn
simgeleyen aile, yuva “oikos” kelimesinden gelmektedir. Sistem Yaklagiminin bir
seklidir (Yilmazcan, 2020: 272). Biyolojik yaklagima dayanan Ekolojik Yaklagimin
kokeni, botanik¢i Tansley’in bitki topluluklarina dayanmaktadir. Tansley (1935),
Dogadaki biitiin yasam formlarinin birbirbirleriyle baglant1 halinde olduklarini, s6zii
edilen baglantinin 6zel yapilar1 barindirdigini ve ayrilmaz bir biitiinliik tasidigin diger
tirlerle etkilesim i¢inde oldugunu belirtmistir. Tansley (1935)’e gore, bu sistemler
ekosistemi olusturmakta ve ekosistem kavrami, yalnizca tek bir organizmay: ifade
etmemekle birlikte, ¢evresini olusturan tiim fiziksel faktorleri igermektedir (Artan,

2010: 26).

Ekolojik Yaklasimdan once bireylerin i¢sel yasantilarindaki sorunlar medikal model
kullaniliyordu fakat 1929 yilinin Diinya Ekonomik Krizi ve 2. Diinya Savasi ile
belirginlesen sosyal problemler bireysel ve toplumsal yagantiyr etkilemis ve medikal

modelin yetersizligini ortaya koymustur (Baykara Acar ve Acar, 2002: 32).

Kapsamli bir yaklasim iceren ekolojik yaklasim, Botanik alaninda kullanilmaya
baslanan ve bitki tiirleri ile ¢evreyi olusturan faktorler arasinda uygulanmaya
baslanmig, toplumdaki degisimler ile birlikte sosyal bilimlerde bu yaklasimin

kullanilmaya basladigi goriilmektedir. Dort temel varsayim ile ilerleyen Ekolojik

26



Yaklasim dort temel varsayimdan hareket etmektedir. Bu varsayimlar asagidaki gibi

siralamak miimkiindiir (Artan, 2010: 32-34):

Sosyal g¢evreyi anlamlandirabilmek icin basta insan davraniglarini anlamaya

caligmay1 ifade eden Cevresi i¢inde birey anlayisi, ilk anlamlandirma seklidir.

Stirekli bir degisim i¢inde olan insan ve g¢evresinin, adaptasyona genel bir
egilimi bulunmaktadir: Kisilerin, bilissel, duyusal-algisal ve davranigsal
stiregler araciligiyla uyum hali tesvik edilerek devamlilik saglamayi esas

almaktadir.

Cevresel faktorler uyumu kolaylastirabildigi gibi zaman zaman
zorlastirabilir/engel olusturabilir: Bireylerin igerisinde bulunduklar1 durumu
olumlu ve yahut olumsuz bir siirece iten yapisal araclar ve eylemlerin

olusturdugunu ifade etmektedir.

Yasam, dongiiseldir: Yasadiklar siirece insanlar, degisimler yasamaya devam

edecektir.

Etkilesime dayal1 bir iligski bulunan insan ve gevresinin, hayat boyunca devam
eden birey ve cevresi arasindaki uyumun ve bu ikisinin arasindaki

yapilanmanin anlagilmasi gerektigini ifade etmektedir.

Ekolojik Yaklagimin kendine has yapilart bulunmaktadir. Bu mesleki yapilardan su

sekilde bahsedebiliriz (Artan, 2010: Saglik, 2023):

Sistem: Hiyerarsik yapidaki parcalarin olusturdugu biitiindiir.
Enerji: Insan ve gevresinin kendi igsel kaynagi olarak tanimlamaktadr.

Girdi/Cikti: Diger biitiin  sistemlerle bir nevi iletisim halinde olan olan
bireylerin bakis acilar1 ve yasam tarzlarinda degisiklige gitmelerini saglayan
enerji biitiiniine girdi; kisilerin yasam bi¢imlerinde degistirdikleri enerjiler ise

¢ikt1 olarak tanimlanir.

Sosyal ¢evre: Bireyleri ¢cepecevre saran biitiin yapilari, yasamin her alaninda
var olan kosullarla birlikte bireyler arasi iligkiler biitliinline ve bu iki yap1

arasindaki etkilesime isaret eder.

Cevresi iginde birey: Insanlarin hayatlarinda yer alan tiim sistemlerle siirekli

bir iletisim ve etkilesim i¢inde igerisinde oldugu goriilmektedir.
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e Etkilesimler, Interaksiyon ve Transaksiyon: Bireylerin gevrelerindeki farkli
yapilarla iletisim bigimleri etkilesim, sozii edilen etkilesimin alisveris halinde
olmas1 ise interaksiyon, etkilesimin sadece tek tarafli olmasi transaksiyon

olarak adlandirilir.

e Kesisim: Birey ve c¢evresi icin etki alammmin belirli bir noktasin

tanimlamaktadir.

e Adaptasyon: Bireylerin genellikle yasam kosullarmin giigliigli s6z konusu

oldugunda, goniilliiliik igeren bir kabullenme olarak ifade edilebilir.

e Bas etme: Bireylerin sahip olduklar giiglii yonleri ve kapasiteyi kullanma

kabiliyeti ve bu kabiliyeti gelistirme yetenegidir.

e Karsilikli bagimlilik: Insanin kendi basma yasayamayacagi temelinden
hareketle; kavram olarak bireyin giiven ihtiyacin1 bagka bireylerin destegini

olarak yasamsal siiregleri idame ettirdigini ifade edilmektedir.

Ik kez, Germain’in sosyal hizmet ile birlikte kullanilan ekolojik yaklasim anlayis,
botanik alaninda kullanilan ekoloji ve ekosistem kavramini, sosyal hizmet meslegi
bakis acistyla tartisarak, Ekolojik Yaklagimin ilgi alaninda ¢evre ve bireyin birbirlerine

uyum saglayabilme durumu yer almaktadir. (Kapisiz, Cifci ve Ozdemir, 2023: 128).

Germain ve Gitterman (1996)’in Ekolojik Yaklasim modeli kisilerin hayatlar
stiresince ¢evreleriyle olan uyum siireci i¢inde oldugu ve sosyal sorunlarin adaptasyon
stirecini sekteye ugrattigini varsaymaktadir (Kara, 2020: 83). Ekolojik Yaklagim’dan
yararlanilarak olusturulan yasam modeli, birey ve g¢evre uyumunu go6z Oniinde

bulundurarak varsayimlarda bulunur ve bunu bir uygulama modeline doniistiirtir.

Genelci sosyal hizmet uygulamasi olarak diisiintildiigiinde; Ekolojik Yaklagim temelli
yasam modeli, sosyal hizmet uygulamalarma yol gostermektedir. Ancak yasam
modeli, bahsedilen uyumun daima siirdiiriilebilir olamayacagini haliyle gercekei

olmadig1 hususunda elestirilmektedir (Kapisiz, Cifci ve Ozdemir, 2023: 128-129).

2.7.1.3. Giiclendirme Yaklasim

Giliclendirme Yaklagimi gergek anlamda gilic kelimesinin tarifiyle anlam
kazanmaktadir. Insanlarin hedeflerine ulasma gabasini ve yetenedini anlatan giic
kavrami, “psikolojik ya da kisisel model”, mevcut yapilarin igerisindeki giic

kavramimin yeterliligini tanimlayan “sdylemsel ya da kiiltiirel model” ve insanin
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sosyal hiyerarsi i¢indeki bulundugu yeri tarif eden “yapisal model” olmak iizere {i¢
ayr1 kategoride siniflandirilmaktadir (Erbay, 2019: 43). Kokenini giic kelimesinden
alan giliclendirme ise, bireyin yasadigi deneyimi kendi kontrolii altina alma g¢abasi

olarak c¢abasi olarak tarif edilmektedir (Duru, 2021: 15).

Barker (2003)’e gore giiclendirme; toplumu ve toplumu olusturan biitiin yapilarin
sahip oldugu etkilesim,ekonomik kaynaklar1 ve bu kaynaklar1 etkileyebilecek politik
giiciin elde eldimesi hedefini tagimaktadir. Sorunu ortadan kaldirmaya ydnelik
caligmalara altternatif olarak {iretilmistir. Giiglendirme Yaklasimi'nin ideolojik
temelleri, sivil toplumun igerisinde kendine yer bulmasi nedeniyle bir miicadele
siirecinden de gecmektedir. Genel olarak Amerikan Sivil Haklar Hareketi'ne kadar
uzanmaktadir (Erbay, 2019: 44). Giiglendirme yakasimmin temellerinin
saglamlagmasinda bir ¢ok faktoriin oldugu goriilmektedir. Degisen Sosyolojik yapi ile
birlikte 6n plana ¢ikan kadin haklari miicadelesi, somiirge ve ekonomik giiglerinin
zayiflig1 nedeniyle 3. Diinya iilkelerinin 6zgiirlilk miicadeleleri, yardim kuruluglarinin

ortaya ¢ikmasi olarak agiklanabilmektedir.

Paulo Freire’nin “Ezilenlerin Pedagojisi” adli eseri, sosyal olaylara ek olarak
giiclendirme yaklasiminin ¢ercevesini belirlemistir. Bu ¢erceve kapsaminda
giiclendirme kavrami adaletsizligi bertaraf ederek, toplumu ve toplumu olusturan
bireylerin biitiin kaynaklara esit oranda ulasabilmelerini saglamaya calisan bir yapiy1

da ifade etmektedir (Duru, 2021: 17).

Giclendirme Yaklasimi 1960’11 yillardan itibaren 6zellikle politik olaylarla birlikte
toplumsal olaylar sonucu gelismeye baslayarak sosyal bilimler alaninda yaygin bir
sekilde kullanilmaya baglandi. Bununla birlikte sosyal hizmet uzmanlar1 da mesleki
miidahalelerinde giiclendirme yaklagimini kullarak kisilerin ¢evrelerini ve
toplumdaki dezavantajli gruplarin icerisinde bulunduklar: mevcut durumu diizeltmeye
dair uzmanlik igeren mesleki ¢aligmalar1 yaygin bir sekilde kullanmaktadir (Artan,

2010: 45).

Alt1 temel varsayimi bulunan Gili¢lendirme Yaklasimini su sekilde ifade edebiliriz

(Artan, 2010; Kirlioglu, 2019; Erbay, 2019).

e Biitlin insanlar, aile, grup ve topluluk gibi sosyal ozellikleri tasimaktadir:

Bireyler, aileler, gruplar ve topluluklarin sorunun ¢6ziimlenmesinde pay1 olan
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giiclere de sahip olmakla birlikte bu problemin kaynagi ile ilgili bilgiye de

sahip oldugu goriilmektedir.

e Kisilerin hayatlarindaki sosyal olgular ile birlikte yasadiklari travmalar, ihmal
ve istismarlar, hastaliklar gibi miicadele gerektiren durumlarin varligi
yaralayici olmakla birlikte firsatlar1 da beraberinde getirebilir: Var olan
olumsuz durumlar bireylerin yeni becerilerinin ortaya ¢ikmasina ve

tutumlarmin geliserek degismesin yardimer olabilmektedir.

e Birey, grup ve topluluklarin degisim ve gelisim ¢abalarinin mevcut sinirlari ne
kadar zorlayacagi ve gelisimi ne yonde etkileyecegi bilinmedigi i¢in ciddiye

alinmak durumundadir:

e Yasam boyunca devam eden degisim ve gelisim siirecinin iist sinirinin
anlagilamayacagi, bu sebeple uzmanlarin mesleki yaklasimlarinda, ¢alistiklar
birey ve guruplarin iyilesme siireci hakkinda beklentilerinin yiiksek olmasi

gerekmektedir.

e Mesleki miidahalelerde azami fayda miiracaatgr ile yapilan ortaklik sonucu
ortaya ¢ikabilir: Sorunlarin miiraacatci ile ortak hareket edilerek ¢oziilmeye
calisilmasinin,miiracaat¢ilarin ~ miidahale  esnasinda  zarar  gdérmesini

engelleyecegini ifade etmektedir.

e Yasam alani olan her yerde harekete gecirilebilecek bir ¢ok kaynak bulunur:
toplumu ve toplumu olusturan biitlin yapilarin oldugu her cevrede yeterli
kaynak bulunmaktadir. Bu kaynaklarin kullanimi konusunda yapilan rehberlik
calisilan gurup, birey ve sistemleri mevcut duruma daha fazla direngli hale

getirerek giiclenmesini saglama amaci giitmektedir.

e Umut, bakim ve baglam; Gii¢clendirme yaklasimi, Bireyin, ailelerin, gruplarin,
topluluklarin ve sonu¢ olarak  toplumun harekete cegirilebilecek giic
kapasitesini vurgular, iyilik hallerinin yiikseltilmesi ve toplumsal refahin

saglanmasi gerektigini ifade etmektedir.

Giiclendirme Yaklagimi alt1 temel kavram igermektedir. Bu kavramlar su sekilde ifade

edilebilir (Artan, 2010; Kirlioglu, 2019; Erbay, 2019):

e Giiclendirme: Mevcut kaynaklar ve bireyin, ailelerin, gruplarm ve

topluluklarin sahip olduklar1 beceriler yapilan rehberlik neticesinde arttirilarak
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kisisel, kisiler aras1 ve politik giicii artirma siirecini ifade eder. Dolayisiyla bu

giicli kullanma yetenegini ifade etmektedir.

Katilim: Igerisinde yasadiklari esitsizlik ve ugradiklar1 haksizliklar hususunda;
kendi yagamlar ile ilgili sorunlar1 anlama, anlatma ve ¢dziime kavusturulmasi
icin miicadele etmelerine ve bireylerin sonunda istedikleri yasama

ulagmalarina sebep olan siirecin 6zeti olarak ifade edilebilir.

Dayaniklilik: Bireylerin igerisinde bulunduklari kriz anlarinda, yasam boyunca
edindikleri tecriibeleri aracilifiyla miicadele etme giiclinii hatirlamasini

saglamaktadir.

Iyilesme: Bireyin dogumuyla birlikte tasidig1 fiziksel ve zihinsel dzelliklerin,
giindelik yasami zorlagtiran olaylar Orgilisiinde miicadele ve direng

kazanabilme yetenegini temsil eder.

Biitiinsellik: lyilik hali ve iyilesmenin bireyin i¢sel savunma mekanizmalari ve

cevre destegi sayesinde gerceklestigini ifade etmektedir.

Iletisim: Kendisini kesfeden birey,sahip oldugu giicii ve kullanabilecegi
kaynaklar1 da aktif hale getirmeyi 6grenir. Gelisen iletisim ile birlikte ise diger

bireyleri anlamay1 da iceren empati kavramini gelistirmektedir.

Is birligi: Giiciin adil dagilim ve belli bir denge igermesi, miidahale siirecinde
topluluklar1 olusturan guruplar ve toplum arasindaki enformasyon baglantisi
araciligiyla, aslinda hep varolan bireyin kendi giiciiniin kullanmasini ve bu

konuda bir farkindaliga sahip olmasini tegvik etmektedir.

Ihtiyatli davranma: Miiracaat¢min giilii yonlerine vurgu yapmak, miidahale
slirecinin bagartyla tamamlanmasi i¢in uygun olabilir ancak temkinli olmak ve
elde edilen bilgilerin dogrulugu hakkinda emin olmak miiracaat¢1 tarafindan

aktarilan bilgilere dikkat edilmesi gerekmektedir.

Sosyal hizmet anlayisinin tarih igerisinde ilerleyisine bakildiginda giliclendirme

kavraminin yayginlasmasi, Solomon’un (1976) “Black Empowerment” adl1 kitabinin

basilmasi ile birlikte kabul gérmesi iizerine olmustur. (Evans, 1992).1980’lerde ve

1990’larda, Sosyal hizmetlerde kullanilan bir ¢ok teorinin igerisinde en ¢ok kullanilan

giiclendirme yaklagimi islevselligi ile 6n plana ¢ikan bir teori haline gelmistir (Saglik,

2023: 36). Sosyal hizmetler kapsaminda, miiracaatcilarla ¢alisirken sik¢a kullandig:
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giiclendirme yaklagimi uygulamalar1 bireyin yetersizliklerine degil sahip oldugu
yeteneklere ve icsel giiclinii harekete gegirmeye dayanir. Bireyin kronik hale gelen
olumsuz duygularini ve bireyin yetersiz oldugunu diisiinmesine sebep olan biitiin bakis
acilarii degistirme tizerine bir ¢aba igerisindedir. Bu ugurda toplum kaynaklarini sevk
ve idare etmek dogru alicilara yonlendirmek, kaynaklarin korunmasmi ve

giiclendirilmesini saglamak, Sosyal hizmet uzmaninin gérevleri arasindadir. (Tiirkmen

ve Akbas, 2021: 1588).

Giiclendirme Yaklasimi miiracaat¢ilarin sahip olduklar1 kaynaklar1 ve giiglerini
kullanmalar1 konusunda rehberlik etmektedir. Kullanilan yontemler miiracaatcilarin
dayanikliligini arttirmaya yonelik olup, bireyin kendi 6z degerlerinin farkina

varmasini saglamaktadir (Simsek ve Altun, 2021: 1063).

Simon (1994), sosyal hizmet uzmanlarinin gii¢lendirme temelli miidahale siire¢lerinde
yol gosterici ilkeleri tarif etmektedir (Saglik, 2023: 37). Bu ilkeler, miidahale
planlarinin miiracaat¢ilarin ve toplum {iyelerinin ihtiyaglar1 ile tercihlerine gore
sekillendirilmesi gerektigini vurgulamistir. Bireylerin ve toplum {iyelerinin giicli
yanlarinin 6n plana ¢ikarilmasi, miidahale siirecinin merkezinde yer almalidir. Sosyal
hizmet uzmanlarin en yaygin yontemleri kullanmak yerine, miiracaat¢ilarin 6zel
ithtiyaglarina uygun miidahale planlarini hazirlamalar1 6nemlidir. Miidahale ve politika
gelistirme siireglerinde liderlik yaparak Oncelikli alanlar1 belirlemek ve sabirli bir
yaklasimla giiclendirme siirecini siirdiirmeleri de gereklidir. Bu siiregte, sosyal hizmet
uzmanlarinin kendi giiclii ve zayif yanlarin1 degerlendirmeleri, uygulamalarin daha
etkili olmasini saglamaktadir. Ayrica, miiracaatcilarin iyilik hali i¢in yerel kaynaklarin
ve bilgilerin kullanilmasi, miidahalelerin basarisini arttirmaktadir. Sosyal hizmet
uzmanlar1 ¢aligma alanlar1 geregi farkindaligi yiiksek olan miiracaat¢i gruplariyla
nadiren karsilagmaktadir. Dolayisiyla sosyal hizmet uzmanlar1 miiracaat¢1 gruplarina
fayda saglayabilmek icin giiclendirme temelli miidahaleler gergeklestirirken

tanimlanan bu ilkelerden daha fazlasina (mesleki deneyim gibi) ihtiya¢ duymaktadir.
2.7.1.4. Krize Miidahele Yaklasin

Bireylerin igerisinde bulunduklari olumsuz durumlari mevcut kaynaklariyla yahut
sahip olduklar1 imkanlar dahilinde ¢6zemedigi zamanlarda, belli bir olay orgiisii ile
ortaya ¢ikan c¢ogu zaman toplumsal ve Kkiiltiirel 6gelere dayanan saglikli duygu

isleyisini bozan genel durumlar kriz olarak tanimlanmaktadir (Isik, 2020: 4). Sevilen
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insanlarin kaybi, dogal afetler, ekonomik giicliikler, cinsel istismar ve emeklilik gibi
hazirlikli olunamayacak durumlar ve ani olumsuz gelismeler, kriz olugturan durumlari
tarif etmektedir. Krize Miidahale Yaklasiminin ortaya ¢ikmasi ve kabul gormesi
1950’ wyillara dayanmaktadir.bu yaklasimi daha taninir hale getiren isimler
iseliteratlirde psikiyatrist Eric Lindemann ve Gerald Caplan olarak bilinmektedir
(Tasagal, 2023: 150). Kriz teorisinin gelismesini saglayan en biiylik etkenler arasinda;
yasanan diinya savaslari, askerlerin ve ailelerin yasadiklar1 travmalar, sevdiklerinin
kayb1 ve biitiin toplumu etkileyen yas stiregleri, felaket donemlerinin onlenmesi ile
yapilan c¢alismalar ve hiikiimetlerin biitiin bu kriz durumlarini kontrol altinda tutmaya

yonelik ¢abas1t mevcuttur (Karlik ve Kula, 2022: 101).

Krize Miidahale Yaklasimi’nin gelisimi 1960°’li ve 1970’li yillarda yasanmaya
baslamistir. Bu yillarda toplum ruh sagligi merkezlerinde intihar girisimlerinin
Onlenmesine yonelik caligmalarin sonucunda, yirmi dort saat acgik acil psikiyatri
kliniklerinin a¢ilmis, acil durum ve krize miidahale merkezlerinin olusturulmus, krize
miidahale hizmeti sunan meslek elemanlarinin egitim almasini saglayan yasalar
koyulmus ve bu gelismeler Krize Miidahale Yaklasimi’nin gelisimine katki saglamistir

(Tasagal, 2023: 151).

Uzun yillar siiren tedavi anlayisi,savaslar kayiplar ve ¢ok fazla yardima ihtiya¢ duyan
insan olmasi sebebiyle anlik ve hizli ¢oziimlere yerini birakmistir. Krize Miidahale
Yaklagimi, 1960 ve sonraki yillarda igerisine sosyal hizmetleri ¢6ziim paydas: olarak
blinyesine katmistir. Sosyal hizmet uzmanlarinin Krize Miidahale Yaklasimi’ni pratik
hale getirmeleri, teorik halde olan uygulamanin kavramsallagsmasin1 saglamistir.
(Saglik, 2023: 40). Bireylerin kriz oncesi yasamlarina donmelerini saglama amaci
giiden giiclendirme ve destekleme amaci tagiyan Krize Miidahale Yaklagiminin sosyal

hizmet meslek ve disiplininde kullanimi artarak cogalmistir (Artan, 2010: 275).

Krize Miidahale Yaklasimi’nin dort temel varsayimi bulunmaktadir. Bu varsayimlar

asagidaki gibi siralanabilir (Artan, 2010; Saglik, 2023):

Birey, aile, grup ve topluluklarin yasamlar siiresince stres faktorlerinin yogunlukta
oldugu donemlerden geg¢mektedir. Zedeleyici olaylarin tecriibe edildigi, belirli
donemlerin ana gayesinin sistemin icerdigi kaynaklari ve bireyin sahip oldugu giiclii

yonlerini nasil kullanacagi hakkinda rehberlik etmesidir.
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Mevcut sistemlerin  sahip oldugu denge bozuldugunda, krizler meydana
gelebilmektedir. Sistem dengesinin bozulmasi giiclii yonlerinin ve bas etme
mekanizmalarinin  yetersizligi sonucunda kriz meydana gelebilmektedir. Kriz
durumunda sistemin sahip oldugu giice ve onun nasil kullanilacagina vurgu
yapmaktadir. Yapilan miidahalelerle krizin iistesinden gelinebilecegini ifade

etmektedir.

Krize Miidahale Yaklagimi’nin kendine 6zgii mesleki terminolojisi bulunmaktadir. Bu
mesleki terminolojiye ait dort temel kavram asagidaki gibidir (Isik, 2020; Tasagal,
2023; Saglik, 2023).

Tehlikeli olay: Yasamda var olan dengeyi sarsarak dengeyi bozan ve kisi ve durumlara

gore degisken stres durumu gosteren olaylar1 tanimlamaktadir.

Hassas tepkiler: Bireylerin beklemedikleri olaylarla karsilastiginda ya da kendilerini

tehdit altinda hissettiklerinde gergeklestirdikleri eylemlerdir.

Tetikleyici faktor: Bireyin kendisini tehdit altinda hissettigi durumlarda, sistem

dengesizlesmektedir. Bu gibi durumlari ifade etmektedir.

Aktif kriz durumu: Denge halindeyken, kisinin beklenmedik olaylar karsisinda etki

edememesi,yetersiz kalmasi, dogal dengenin bozulmasi olarak adlandirilabilir.

Sosyal hizmette Krize Miidahale Yaklagimi Sosyal hizmette Krize Miidahale
Yaklagimi’nin  yeni kabul gordiigli donemlerde psikiyatrik sosyal hizmetin
tanimlanmasi, kaygi bozukluklar1 olan kisilerin evlerinde ziyaret edilmesi bu yolla
hizmet sunulmasi, 1.Diinya Savasi sonunda askerlerin yasadiklar1 travmalarin
tedavisinde de savas sonrasi ortaya c¢ikan problemlerde aile sosyal hizmet

uzmanlarinin aktif rol almasi gibi uygulama ve psikiyatri temelli miidahaleler 6nemli

rol oynamaktadir (Artan, 2010: 287).

1930 Biiylik Buhran déneminde,yasanilan ekonomik ve sosyal zorluklarin agilabilmesi
icin, yetersiz kaynaklara bireylerin ulagsmasini saglamak ve bununla ilgili siirh
kaynaklarin miiracaatgilara ulastirilmasi yoniindeki caligmalar, sosyal hizmetin kriz
yonetmesinde kulanilmistir. 2. Diinya Savasi doneminde ise savasin sonuglari arasinda
yer alan ailevi ve bosanma gibi problemlerin ¢ogalmasi bireyselden ziyade grup
danigsmanlig1 ve grup terapileri 6nem kazanmistir. Savas sonras1 donemde ise, sosyal
hizmet uzmanlar1 problemlerini ¢6zmekte zorlanan bireylerle calismis, aile

danismanlik merkezlerinde ve psikiyatri kliniklerinde Krize Miidahale Yaklagimi’ni
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da kapsayan bir¢cok farkli yaklasimi benimseyerek toplumsal hizmet sunmustur

(Ceyhan, 2023: 781).
2.7.1.5. Coziim Odakh Yaklasim

Coziim Odakli Yaklasim, miiraacatcilarin yasayabilecekleri problemlerden daha ¢ok
problemlerin listesinden nasil gelinecegine odaklanan ve kisilerin gii¢lii yonlerini 6n
plana ¢ikaran modern oOtesi bir yaklagimdir. Ekonomik kaygilarin artmast,
psikoterapinin geliserek degismesi, psikososyal yardim kuruluslarinin geliserek
ilerlemesi, bireylerin problemlerine olan farkli yaklagimlar1 ortaya ¢ikarmasi, bununla
birlikte 2. Diinya Savasi ve sonraki siireglerde gelisen krize miidahale ve kisa siireli
miidahalelerin uygulanmasi1 Coziim Odakli Yaklagim’a yonlendirmistir (Zengin, 2015:

66).

Tiim bunlarla birlikte “Kisa Aile Terapisi Merkezi” ABD’de 1978 yilinda kurulmus ve
burada uygulanan c¢aligmalar Coziim Odakli Yaklasimin ilk Orneklerini ortaya
cikarmistir. Bu ¢alismalar, terapilerde kullanilarak daha etkili hale getirilerek yeni
yontemleri bulmaya odaklanmis, Insoo Kim Berg ve Steve de ¢alismalarini
kapsamustir. De Shazer, genis kullanim alani olan yontemlerin kisitlayict oldugu
fikriyle hareket ederek problemlerin sonuglari iistiinde genis ¢alismalar yaparak
ilerleyen Eve Lipchik, John Walter, Jane Peller, Michelle Wainer-Davis ve Bill
O’Hanlon gibi bircok terapistle c¢aligmalar yiiriitmiistiir. Bu yaklasimlar Co6ziim
Odakli Yaklasim’in ilk gelisimi, pozitivist ve hiyerarsik bir yapida ilerleyen modern
yaklasimlardan farkli ve aykir1 bir tutum benimsemis,bu sekilde yansitmaya

baslamistur (Akbas, 2019: 1951).

Palo Alto’da bulunan “Ruhsal Arastirmalar Enstitiisii’nde farkli bir uygulama olan ve
yaygin kabul goren kisa siireli terapi, ¢oziim odakli yaklagimin gelisimine katkida
bulunmustur. Bu Enstitliniin terapistleri bir yandan farkli yaklasim ve yontemlerden
etkilenirken bir yandan da psikiyatrist Milton Erickson’un fikirlerinden etkilenmeye

baslamistir (Gok ve Ozdemir, 2020: 606).

Coziim odakli yaklasgimin kendine ait 8 temel varsayim: bulunmaktadir. Bu

varsayimlardan asagida bahsedilmistir (Akbas, 2019; Saglik, 2023).

Her sorunun ¢6ziime kavusmasini saglayacak bazi istisnalar vardir: Miiracaat¢ilarin
sorunlarmma ¢6ziim olabilecek ve problem durumlarinda onlara kendilerini iyi

hisstettirecek durumlarin da olabilecegini ifade etmektedir.
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Bireylerin giiclii  yonlerine ve saglik durumlarma odaklanarak ilerlemek
gerekmektedir: Kisilerin yapamadiklarma degil iistesinden geldikleri problemlere
odaklanmanin, onlarn sorunlarina ¢6ziim aramak ic¢in farkindalik olusturmakta

yardimc1 olacagini ifade etmektedir.

Neden-sonug iligkisinde sonuglara ulasabilemek i¢in bireylere belli gorevler
diismektedir : Bireylerin terapi siiresince ¢dziim ve ¢oziim Onerisi statiisiinde olan her
konuda sorumlu olmasi, degisimin gerceklesebilmesi i¢in gdrev bilincinde olmasi

gerektigini ifade etmektedir.

Icinde bulundugumuz siirece, bugiin ve ileriki donemlere odaklanmak onem
tagimaktadir: Problemlerin aslinda dnceki doneme ait oldugu, sonuglarinsa bugiin ve

gelecek donemlerde oldugunu ifade etmektedir.

Cozliim statilisiinde olan konular, objektif gerceklik olarak karsimiza ¢ikmaz: Her
birayin kendine has anlamli eylemleri oldugu, 6zel ve biricik oldugunu bu sebeple

coztimlerin de kisiye 6zel oldugunu, her miiraacatciyr kapsamadigini ifade etmektedir.

Her miiraacat¢inin problemine ¢6ziimii kendisinin insa etmesi gerekmektedir:
Cozliimler miiracaat¢inin hayat tecriibelerine dayanarak olusturulmali ve ortaya
cikarilan ¢Oziimlerin sosyal hizmet uzmani ile ortak calisma yiiriitiilerek orataya
cikarilmast gerektigini ifade ederek, siirecteki asil sorumlu ve yoOneticinin birey

oldugunun unutulmamasi gerektigini ifade etmektedir.

Icinde bulunulan siirec, isbirlik¢i terapétik iliski ile yiiriitiildiigiinde daha etkili
sonuclar ortaya ¢ikarmaktadir: Bireylerin hayat tecriibelerinin ve kendi problemlerinin
bas elemant olduklarini, buna dayanarak birey ve terapist arasinda saygi ve anlayisin
hedeflenerek hiyerarsik bir diizen degil de, ayn1 diizende bir iliski olmas1 gerektigini

ifade etmektedir.

Degisim dedigimiz sey basit ve kii¢iik adimlarla olugsmaktadir: Her bir basit adimin
degisime ¢ok biiylik katki saglayacagi fikri ile hareket ederek terapistin bireye basit
bir adim atmasi i¢in yiireklendirmesi ve degisim i¢in gerekli ilk hamleyi yapmasi

gerektigini ifade etmektedir.

Coziim odakli yaklagimda pek ¢ok kavram bulunmaktadir. Bu kavramlar igerisinde
yedi temel kavram gdze ¢arpmaktadir (Artan, 2010; Akbas, 2019; Gok ve Ozdemir,
2020):
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Mucize sorusu: Miiracaatg¢ilarin var olan problemlerine ¢6ziim bulunacagina inanmasi
icin “Bir mucize olsaydi ve probleminize bir anda ¢6ziim bulunacak olsaydi bu mucize

ne olurdu?”’ gibi bir soru ¢6ziim odakli yaklagimin temel tekniklerinden biridir.

Derecelendirme sorusu: Miiracaat¢ilarin mevcut durumlari hakkinda 0-10 arasinda
yapacaklar1 degerlendirlemeleri ifade etmektedir. Bu degerlendirmeyle 0 puan amacin
uygun sekilde gergeklesmedigini, 10 puan ise ideal sekilde sonuca ulasildigini

gostermektedir.
e [stisna durumlar: Hastalik éncesi yasam durumlarini belirtir.

e Odevler (Gelisimsel Gorevler): Cziime uygun bir planin hazirlanmasi sonucu
miiracaat¢idan bu plana uygun her gériismede kiigiik adimlar atmasi ve eyleme

dokmesi istenmektedir.

e Bas etme sorulari: Miiracaatgilarin bas etmek zorunda olduklar1 sorunlar
coziime ulastirmak amaciyla yiireklendirmek maksadiyla “Bu durumun

iistesinden nasil geldin?” diyerek giiclii yonlerini farketmesi saglanir.

e Ovgii: miidahale siireci boyunca siire¢ boyunca miiracaat¢inin ¢dziim igin tiim
cabalarini, gayret gosterdigini farkettirmek ve bdylelikle miiracaatginin
desteklenmesini saglamak i¢in gdriigmeyi yapan ve siireci takip eden sosyal

hizmet uzmani tarafindan dile getirilen sozleri ifade etmektedir.

Mesleki agidan sosyal hizmet ¢ok yeni bir disiplin olmasina ragmen ¢6ziim odakl
yaklasgim her gecen giin bu disiplin i¢inde Onemini arttirmaktadir. Temelinde
giiclendirme yaklagiminin olmasi ve sosyal hizmet uzmanlarinin aktif olmasi gibi
nedenler bu 6nemi destekler. Bununla birlikte sistem odakli da olan ¢6ziim odakl
yaklagim, miiracaat¢ilarla uzmanlarin isbirligi icinde hareket etmesi ve degisime

dontik tavr1 da sosyal hizmet uzmanlar tarafindan kabul edilmesini kolaylastirmistir

(Bozlar, 2023: 45).

Coziim odakli yaklasimin sosyal hizmette kullanim modeli, miiracaatcilarin
deneyimlerinden hareketle belirlenen hedeflerine ulagsmalarinda onlar1 destekleyecek
bir teknik niteligi tagimaktadir. Coziim odakli yaklasimin sosyal hizmetteki temel
amaci, kendi sorunlarini tanimlayip ¢6ziim iiretebilen miiracaatcilarin gelecekleri ile
ilgili kararlar1 verme haklar1 ve iradesi kapsaminda mevcut problemlerine kendi

coziimlerini kendi saglayabilme yetisine sahip olmasi, problemden ziyade probleme
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¢ozlim olacak yollar1 aramaya ve var olan probleme miimkiin olan en kisa siirede
¢Oziim saglamaktir. Bu dogrultuda, sosyal hizmetin geleneksel ¢6ziim yollarindan ¢ok

¢Ozlim odakli uygulama yontemi tercih edilmektedir.
2.8. Kronik Hastaliklar ve Sosyal Hizmet

Sosyal hizmet, bireylerin iyi olma halini koruyarak ve gelismelerine yardimci olmak,
psikososyal islevlerini etkili bir bicimde yerine getirebilmelerinde onlara yardimci
olan, toplumu ve sosyal degisme siirecini de etkileyen uygulamali bir bilim olarak
tanimlanmaktadir (Squires & Kramaric-Trojak. 2003: 295). Bir baska tanima gore ise
sosyal hizmet, bireylere, uygun yasam kosullarini1 saglayarak onlarin sorun ¢ézme
kapasitelerini ve sosyal islevselliklerini gelistirmeyi hedeflemektedir. Bunun yaninda
uygun sosyal kosullar1 olusturarak yiiriitiilen profesyonel bir yardim siireci olarak da

ifade edilebilmektedir (Pippard & Bjorklund, 2003: 101).

Bu tanimlar dogrultusunda sosyal hizmet yaklagiminin iki boyutu ortaya ¢ikmaktadir.
[k olarak, bireyin sosyal islevselligini etkileyen her olumsuz durumun ortaya
cikmadan 6nlenmeye calisilmasi, digeri ise sosyal islevselligin gelistirmesine yardime1
olarak yardim etmek ve iyilestirerek sosyal kosullar1 olumlu ydnde olusturmaktir
(Flexner, 2001: 153). Sosyal hizmetin temel amaci, bireyin, yasam kosullarin
tyilestirerek. Her bir miiracaat¢inin yasam kontroliinlin elinde olmasina, giiglii bir
sosyal islevsellige sahip olmasina, sosyal adaletin saglanmasina katkis1 bulunmaktir

(Lloyd, King & Chenoweth, 2002: 255).

Tiim bunlarla birlikte tedavi siirecinin uzamas1 miidehale anlaminda profesyonel bir
bakis acisinin olma gerekliligini de beraberinde getirmis“tibbi sosyal hizmet” kavrami
ortaya ¢ikmistir. Gegmis donemlerde saglik personeli tarafindan saglanmaya calisilan
rehberlik hizmeti bu kavram adi altinda islevsel hale gelmistir. Uzun siire hastane
ortaminda tedavi goren bireylere, saglik calisanlar1 tarafindan verilmeye calisilan
hizmetin, bu konu hakkinda yeterli bilgi ve beceriye sahip profesyonel egitim almis
kisiler tarafindan verilmesi gerektigi sdylenmeye baslanmis ve ayr1 bir disiplin olarak

ortaya ¢ikmustir (Ozbesler, 2013: 9).

Temel olarak tibbi sosyal hizmet, tedavi siireci de dahil olmak iizere miiracaat¢inin
yasam fonksiyonlarii etkileyecek olan her tiirlii sosyal ve duygusal durumlar

¢ozmeye odaklanmaktadir (Levine, White & Paul, 1963: 1183). Tibbi Sosyal Hizmet

uzmanlari;
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e Hastalik silireci devam ettigi miiddetce bireyin ailesinin ihtiyaglarinin
karsilanabilmesi (sosyal destek hizmetlerinden ve saglik sigortasindan

yararlanma vb gibi)

e Rahatsizligin tedavi edilebilmesi i¢in gerekli olan her tiirlii tibbi malzemenin

saglanacagi uygun kaynaklarin bulunmasi,

e Hastanin tedaviye olumlu yanit verebilmesi adina saglik ¢alisanlarinina yeterli

bilginin saglanmasi ve yapilan ¢aligmalarin desteklenmesi,

e Bireyin tedavi siiresince yasayacagi olumsuz diisiincelerden uzak kalmasini

saglayarak destek olmak,

¢ Bireyin hastalik sebebi ile yerine getiremedigi sorumluluklarini, giinliik islerini

yapabilmesi konusunda destek olunmasi,

e Bireyin hastalik sebebiyle sekteye ugrayan ailesi, sosyal yasami ve bunlarin

arasindaki iliskilerinin diizenlenmesi,

e Hasta bireyin ve ailesinin yasal konular hakkinda, 6zellikle hangi haklara sahip
oldugunu,toplumda var olan hizmetlerden nasil faydalanacagi,hangi
yontemleri kullanarak bu haklara ulasabilecegi ile ilgili bilgilendirme ve
yonlendirme yapilmasi, intihar girisimi, kayiplar, istismar magduru olma gibi
kriz ve travma yaratan problemlerin lizerinde durularak ¢aligma yapilmaktadir

(Zengin, 2011: 30; Ozbesler, 2013: 7; Sengiil ve Bulut, 2023: 97).

Sosyal hizmet uzmanlarinin hastanede calistig1 durumlarda, hastanin tibbi tedavisine
destek olacak mesleki ¢alismalar yiiriitiirken yonetici, planlamaci, kaynak bulucu,
egitimci gibi mesleki rollerin yaninda kolaylastirici ve savunucu olma gibi rolleri de
istlenir (Kelesoglu, Arslan ve Aba, 2022: 102). Hastane ortaminda hasta ve hastanin
ailesinin tedavisiyle ilgili ekiple iletisimini kolaylastirir. Hastalarin uygun bigimde
tedavi siireci hakkinda bilgilenmelerini saglar, yeri geldigi durumlarda ise hasta ve
ailesinin savunuculugunu yapar. Hastalikla birlikte gelisen yeni durumlarin ve bunun
hasta ve hastanin ailesinin psiko-sosyal etkilerini degerlendirir, yapilan ¢aligmalarla
hasta ve ailesinin ortaya ¢ikan sorunlarla nasil bas edebileceklerine ve siire¢ boyunca
kisilerin giiclenmelerine yardimci olur. Tiim bu ¢aligsmalar gerceklesirken hastanin tiim
problemleri i¢in ¢dziim yollar1 aranir ve sosyal hizmet uzmani bu siirecte vaka

yoneticisi roliindedir (Ozbesler ve i¢agasioglu Coban, 2010: 34).
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Kaynak bulucu ve gelistirici roliine sahip sosyal hizmet uzmanlari, hasta ve ailesinin
psikososyal ve ekonomik ihtiyaclarima ve yasal durumlarina uygun olarak toplum
merkezleri, aile danigma merkezleri gibi sosyal hizmet kuruluslari, sosyal yardim
kurumlari, sivil toplum kuruluslari, okullar, halk egitim merkezleri, yerel yonetimler
gibi pek c¢ok toplumsal kaynaktan faydalanmalar1 i¢in ¢alisir. Sosyal hizmetin diger
tim uygulama alaninda oldugu gibi saglik alaninda da yiiriitilen sosyal hizmet
uygulamalari; sistem yaklasimi, psiko-sosyal yaklasim, psikodinamik yaklasim,
biligsel-davranis¢1 yaklasim, giliclendirme yaklasimi, ekolojik yaklagim gibi mesleki
yaklasim ve yontemler, sosyal hizmet disiplinin etik ilkelerine bagli olarak yerine

getirilir (Kelesoglu, Arslan ve Aba, 2022: 102-130).
2.8.1. Duygusal Tepkiler

Kronik hastaliga sahip cocuklar, yasadiklari kroniklesen sorun sebebiyle ruhsal
sorunlar yagamakta kronik hastalikla miicadele eden ergenlerin depresyon oranlarinin
ve depresif duygu seviyelerinin hayli yiiksek oldugu bildirilmektedir. Yatan hasta
stasiisiinde olan hastanede yatarak tedavi goren ¢ocuklarda igerisinde bulunan
durumdan dolay1 duyulan mutsuzluk, hastane ¢alisanlarindan korkma, aglama krizleri,
caresiz hissetme ve depresyon ve benzeri belirtiler ortaya ¢ikmaktadir. Bu ¢cocuklarda

depresyon siklig1 %20 -%40 arasinda degismektedir (Gliner, 2020: 17).

Kronnik hastalg1r olan ¢ocugun gelisim 6zellikleri g6z Oniine alindiginda; Kronik
hastaligin sebep oldugu engeller ¢cocugun psikolojik gelisimi i¢in tehdit olarak
algilanabilir. Yasam kalitesinin hastaliga bagli olarak diismesi ve bunun yanisira
yasanan uyum sorunlart ¢ocugun ve ailesinin yagaminmi zorlastimaktadir. Hastaneye
yatis sikliginin artmasi yada yatis siiresinin uzamasi, aile bireylerinden uzak kalma ve
yeterli yardimi gérememe ihtimali ¢cocukta stres faktoriinlin artmasina sebep olabilir.
Yasanilan siirecte aileye ve ¢cocuga saglanan destek ailenin ve ¢gocugun kaygi ve stres
seviyesini azaltmaktadir (Isik ve Demir, 2024: 62). Sosyal hizmet uzmanlarinin, cocuk
ve ailesinin igerisinde bulunduklart durumla basedebilmesi icin  duygu ve
diistincelerini ifade edebilmelerini saglamasi, kaygi seviyelerinin azaltilabilmesi igin
danismanlik ve psikososyal destek hizmeti verilmesi ailenin iyilik halini saglamakta
ve giliclenmesini saglamakta kullanilabilir (Engin,Y1ldirim ve Purutcuoglu, 2021:

275).
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Sosyal hizmet uzmani, hastaneye yatisin saglandigi giinden itibaren taburcu oldugu
giine kadar ailenin ihtiyaglarin1 karsilayabilmesi adina bir planlama igerisinde
olmalidir. S6zii edilen ihtiyaclarin karsilanmasi igin Psikososyal degerlendirme
ailenin ve cocugun ihtiyaglarini tespit noktasinda bir miidahale planini olusturmay1
saglayabilir. Ailenin giiclii yonlerini belirlemek bas etme yontemlerini kullanmakta

cocuk ve ailesi acisindan dnemlidir (Ozbesler, 2017: 4).

Pediatrik sosyal hizmet uzmanlari, aile ve ¢ocugun lizerindeki hastalifin meydana
getirdigi etkiyi damigsmanlik hizmetleri yoluyla anlamlandirmalarini saglayabilir.
Hastalik siirecinde ailede meydana gelen iletisim problemleri, yasanilan sorunlarin
giderilebilmesi i¢in miidahale yontemlerinin uygulanmasi sosyal hizmet uygulamalari
arasindadir. Bunun yani sira benzer sorunlar1 yasayan ailelerin olusturulan destek
guruplarina katilmasi ¢ocuk ve aile arasindaki iletisim kaynakli sorunlarin ¢ztilmesi
konusunda rehberlik ve kriz miidahalesinde, kisa siireli danismanlik yapmaktadirlar

(Yi, vd., 2018: 671).

Hastalik siirecinde ¢ocuk ve ailenin hastaliga ve zorluklarina uyum saglama cabalari,
bununla basedebilme yetisi, ayn1 zamanda ihtiyac¢larinin maddi ve ya manevi olarak
karsilanmasi siirecin onemli bir kismini ifade etmektedir. Barinma,beslenme,medical
ithtiyaglarin saglanmasi gibi maddi ihtiyaglar, ailesinden hastaligi ve hastane yatiglar
sebebiyle uzak kalan ¢ocugun egitim hayatinin sekteye ugramasi da miidahalede

bulunmak i¢in 6nemli bir gerekcedir (Sengiil ve Bulut, 2023: 99).
2.8.2. Davramssal Tepkiler

Uzun siiren hastaliklar, c¢ocukta saglikli cocuklarla kiyaslandiginda davranig
problemlerine sebep olmaktadir. Beyazit, Akkus ve Ayhan’in (2023:100).
aragtirmasinda; hasta ¢ocuklarin saglikli yasitlarina kiyasla kendilerini daha fazla
engellenmis hissettigini gdstermektedir. Ornegin kronik hastalig1 olan gocuk; siirekli
devam eden tedaviler ve yapmak zorunda oldugu diyetlerin kendisini yasitlarindan
farkli ve yetersiz oldugunu diisiinmesine sebep olabilmektedir. Cocukta diyetine ve
tedavisine dikkat etmeme gibi hastaligin1 negatif yonde etkileyebilen davranislar
sergileyebilecegi bu sebeple cocuk ve ergenin risk altinda olabilecegi goriilmektedir

(Akkus ve Ayhan, 2020: 130).

Cocuk igerisinde yasadigi hastalik siirecini anlamlandiramadiginda tedaviye tepki

gosterebilir ve tedaviyi reddedebilir. Sosyal hizmet uzmaninin, c¢ocugun
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davraniglarinin esas sebeplerini tespit ederek miidahale etmesi gerekmektedir.
Miidahale siireci cocuga tedavi olmasinin gerekliligini bu davranisinin yararl sonuglar
meydana getirece8i anlasilir bir bicimde ¢ocuga anlatilmasi agisindan 6nemlidir

(Giirbiiz ve Gegkil, 2023: 33).

Cocugun tedaviye saglamasi gereken uyum ve ihtiya¢ duydugu motivasyon sosyal
hizmet uzmaninin ¢ocugun ailesini de siirece dahil etmek suretiyle, sosyal destegini
arttirma yoluna gidebilir. Tedavi ile ilgili verilecek kararlara ¢cocugun ve ailesinin
miidahil olmas1 yontem olarak igbirligini arttirabilir. Sosyal hizmet uzmani, cocugun
hastaligi hakkinda c¢ekinmeden konusabilmesi ve paylasimda bulunabilmesi igin
danigsmanlik roliinii de listlenen uzmanin nihai hedefi burada hasta cocugun kendisini
saglikli yasitlar1 gibi hissedebilmesi, onlarinkine yakin bir hayat sansi olabilecegi

konusunda destek vermektir (Ozbesler, 2017: 5).

Kronik hastaliga sahip cocugun hastaligini kabullenebilmesi ve uyum saglama siirecini
saglikli yiriitebilmesi i¢in farkli davranmasi gerekebilir. Cocukta davranig
degisikliginin saglanmasi i¢in ¢cocugun sosyal becerilerinin gelistilebilmesi i¢in 6z
yeterliliginin arttirllmasi O6nemlidir. Cocugun riskli davranislarinin azalmasinda
Ozyeterlilik 6onemlidir. Uysal ve Y1lmaz-Bingol’iin (2019: 573) yaptiklar ¢alismada,
risk alma davranis1 sergileyen ergenlerde o6z-yeterlilik duygusunun negatif yonlii
oldugu goriilmektedir. Cocugun kendi saglig ile ilgili sorumluluk almasi s6z konusu
oldugunda, 6z yeterlilik duygusunun ¢ocugun karar vermesiyle ve ilgili siirecleri
yonetmede 6nemli oldugu goriilmektedir. Burada Uzmanin yapmas: gereken sey
cocugun duygularimi ve davranislarini yonetebilmesi i¢in ona rehberlik ederken
kendini tanimasi ve sahip oldugu yeterlilik kavramini anlayabilmesi ig¢in
desteklemelidir. Kendi potansiyelinin farkina varan ¢ocuk basariya iliskin algisini da

degistirecektir (Engin, Yildirim ve Purutcuoglu, 2021: 277).
2.8.3. Benlik Saygisi

Benlik saygisi; cocuklarin yasamlarinda ciddi bir yer teskil eden kronik hastaligin
tedavisi ve buna eslik eden siire¢ icerisindeki bilissel, duygusal, sosyal ve akademik
cergevenin ¢izilmesinde 6nemli bir alana sahiptir (Dogan ve Eryilmaz, 2013: 107).
Beden algis1 ergenlik ¢agindaki ¢ocuklar i¢in diger yas guruplarina gore daha hassas
olduklar1 bir donemi ifade eder. Yasitlar1 arasinda bir yer edinebilmek karsi cinsle

iletisim kurmak ¢ocuk i¢in 6nemlidir (T6ziin, 2010: 55).
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Kronik hastaligin ¢ocugun bedeninde meydana getirdigi degisimler cocugun sekstiel
olgunlugunun yasitlarina gore gecikmesi, cocugun kendisini yeterli hissetmemesine
sebep olmaktadir. Bunu takip eden siiregte ise uyum sorunlar1 ve sosyal ortamlardan
uzaklagma, asosyal bir yasam terzinin benimsenmesi, benlik saygisinin azalmasi

neticesinde ise depresyonu pesi sira getirebilir (Karakus, 2016: 11).

Kronik hastalik; cocuklarda diisiik benlik saygisina sebep olmakta Ote yandan
birbirleriyle baglantili olan zayif benlik ve diisiik benlik kaygis1 kavramlari, ¢ocugun
iletisim kurmasini zorlastirmakta kurulan iliskiler ise siirdiiriilememektedir. Kronik
hastalig1 olan ¢ocugun igerisinde bulundugu bu durum akran zorbaligina ugramasina
da neden olabilmektedir. Oz, Yilmaz ve Ak¢ay (2009: 330)’mn arastirmasinda Tip 1
diyabetli ¢ocuklarin, okul devamliliklariyla ¢ocuklarin saglikli yasitlarina gére benlik
saygisinin diisiik olmasi arasinda anlamli bir iligki oldugu goriilmiistiir. Kronik
hastalig1 olan ¢ocuklarin, sahip olduklari olumsuz benlik algisini sosyal yardimlagma
ve giiclenmesini saglayacak davranislar igerisinde bulunularak ortadan kaldirilmasi
cocugun yasantisi acisindan dnem arzetmektedir. Sosyal destek ag1, cocugun igerisinde
bulundugu durumla basetmesini saglamakta uyum sorunlarini ¢ézmesine ve sahip
olduklar1 6zsaygilarini arttirmalarina sebep olmaktadir. Sosyal destek ¢cocugun ihtiyag
duydugu fiziksel, sosyal, ¢evresel bir ¢cok faktorii ifade edebildigi gibi duygusal ve
biligsel ihtiyaglarina da katkida bulunmaktadir. Saglanan destek ¢cocugun fiziksel ve
ruhsal biitiinliigiinii korumasinda 6nemli bir yer teskil etmektedir.Sacco ve Yanover’in
arastirmasinda (2006: 523) c¢ocuga saglanan sosyal destegin, ¢ocugun kendisini
giivende hissetmesini sagladigi bu durumun 6zdenetimini arttirdigr goriilmiis,ve
cocukta kronik hastalifin uzun siiren etkileriyle yasadigi duygusal siiregleri daha

kuvvetli karsilayabildigi goriilmiistiir.

Hasta cocuklarin icerisinde bulunduklar1 siireci yonetmelerinde aile ve arkadas
cevrelerinin 6nemi biiyliktiir. Cocugun ihtiyact olan moral ve mototivasyon ailesi ve
arkadaslarinin destegiyle artabilir.Cocugun 6zellikle arkadaslarindan edindigi destegin
liseli gocuklar iizerinde yapilan aragtirmaya gore duygularinin olumsuz hale gelmesini
engelledigi ve stresle daha kolay basedebilmelerini sagladigi vurgulanmaktadir.

(Erozkan, 2010: 156).

Odaginda Giiglendirme yaklagiminin oldugu sosyal hizmet miidahalesinde; sosyal
hizmet uzmaninin profesyonellik temelinde aile ve hasta ¢cocukta yaptig1 ¢aligmalar

yer almaktadir. Tedavi siirecini, hastane yatigini ve taburculuk dénemini de igeren siire¢
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sosyal hizmet uzmaninin aileye yaptigi rehberligi ifade etmektedir.Cocugun ve
ailesinin iyilik halinin devamini saglamak da profesyonellerin yiikiimliiliigi altindadir.
Giiclendirme yaklasiminda ¢ocugun ailesinin sahip oldugu mevcut kaynaklari nasil
harekete gecirebilecekleri Sosyal hizmet uzmaninin rehberligi ile uygulanabilir hale
gelmektedir. Sosyal destegin devamini saglamak, hastaligin meydana getirdigi kimi
komplikasyonlarin etkisini azaltabilmekte hastalik durumunu ¢ocuk i¢in oldugundan
daha olumlu bir silirece evrilmesini saglayabilmektedir (Engin, Yildirrm ve

Purutguoglu, 2021: 272).
2.8.4. Okul ve Sosyal Yasam

Okul, ¢ocuklarin sosyallesmesini saglayan, 6grenmeyi diizenleyen, ¢ocuklarin yas
guruplarina uygun becerilerin edindirildigi bir mekan olarak adlandirilabilir. Sosyal
hizmet uzmani, kronik hastalii olan ¢cocugun diger ¢ocuklardan farkli 6zelliklerini
ifade edebilmesini tesvik eder. Okula hastaligi nedeniyle diizenli olarak devam
edemesi, okula uyum siirecinin sekteye ugramasi, arkadas edinememesi ve iletigim
becerisindeki aksakliklar cocugun uyum saglama siirecini gecikmektedir. Akademik
basarisindaki inis ¢ikislar hastaligin ¢cocugun hayatindaki edindigi yerin dolayl: bir
yansimasidir. Yasitlarinin ¢ocuga ve hastaligina verecegi tepkide okula adaptasyon
siirecinin 6nemli bir parcasidir. Cocugun ve ailesinin bu psikososyal siirece
hazirlanmasi,cocugun yasadigi endiselerin giderilebilmesi ve ¢cocugun kendisini ve
hayatinin bir pargasi olan hastaligin1 arkadaslarina nasil aktarabilecegi konusunda da
sosyal hizmet uzmaninin destegi c¢ocugun hayatinin devaminda karsilasacagi

zorluklar1 gégiislemesi agisindan dnemli bir yere sahiptir (Ozkan ve Kilig, 2014: 397).

Sosyal hizmet uzmanlarinin harekete gecirdigi mekanizmalardan biriside “Cevresi
icinde birey” yaklasimidir. Bu sayede ¢ocugun ailesi, yakin ¢evresi egitim gordiigii
mekanlarda dahil olmak iizere cevresel aglari kullanirlar. Bu aglar1 kullanirken
savunucu rollerini tistlenirler, eger ¢ocugun akranlari tarafindan ugradig1 zorbalik s6z
konusuysa Sosyal Hizmet uzmani okuldaki egitimci ve ¢alisanlar ile ortak calisarak

savunuculuk roliiniin geregini yerine getirebilir (Danis, 2006: 47).

Bu ¢izilen g¢ercevede yapilan miidahale, giliclendirme yaklasimina dayanmaktadir.
Cocugun igerisinde bulundugu cevre, okul ve aile yasantis1 arasindaki iliskileri

diizenleyerek o0zglivenin artmasmna ve egitim hayatinda yasadigi problemlerin
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azalmasina dolayli olarak akademik basarisinin da artmasini saglamaktadir (Ozkan ve

Kilig, 2014: 399).
2.8.5. Kontrol Kayb1 ve Bilgi Eksikligi

Giigstizliik, tanim olarak olaylar lizerinde bireyin kontroliinii kaybetmesi ya da kontrol
eksikligi sebebiyle ortaya ¢ikan durum olarak adlandirilabilir. Saglik sistemindeki
giicsiizliik kavrami Cocugun hastaligi ile ilintilendirilmektedir. Bu durum ise iki ana
etkene baglanmaktadir. Bilginin eksik olmasi ve kontroliin kayb1 hastalik ¢cocuk ve
ailesi i¢in basli basina yasadiklar1 ve yasamalari muhtemel bir stres kaynagidir. Bu
slirecte cocuga ve ailesine hastaligi ile ilgili bilgi verilmesi ¢ocugun siiregen hastaliga
kars1 uyum saglamasini kolaylastiracaktir (Suskan, 1999: 263). Kronik hastalik bir ¢cok
disiplinin beraber calismasin1 gerekmektedir. Bu nedenle c¢ocuk ve ailesinin
yasadiklar1 ve yasayacaklari siirecler hakkinda, hastaligin nedeni, seyri, tedavisi, aile
ve ¢ocugun tedavi sirasinda s6zii edilen ortak disiplinler ile ¢aligmasi siirece olumlu
anlamda katki saglamaktadir. Ailenin ihtiyac hissettigi kaynaklara ve hizmetlere

erisimi multidisipliner yaklagim kullanilarak saglanmalidir (Cavusoglu, 1995: 39).

Cocuk hastaligi hakkinda bilgilendirilmeli ve yapilan bu bilgilendirme;ailevi
durumuna, yasina, gelisim 6zelliklerine, ¢evresel kosullarina, ekonomik kaynaklara
ulagabilme sans1 da g6z Oniine alinarak yapilmalidir. Cocugun igerisinde bulundugu
gelisim donemine gore ilkdgretim ¢ag1 ve dncesinde ihtiya¢ duyulan egitim ilk bakimi
veren ve ailesine verilir. Ergenlik cagindaki cocuklar ise hastaliklar1 hakkinda
kendileri bilgi ve egitim alma hakkina sahiptir. Sosyal hizmet uzmanlar1 ¢ocuklarin
yas guruplarini ve ihtiyaglarii tespit ederek, savunucu ve egitici rollerini ¢ocugun

bilgilendirilmesi ve uygun miidahale i¢in kullanmalidir (Giiltekin ve Baran, 2005: 1).

Hastalik siirecinde 0zelliklede kroniklesen hastaliklara miidahale ilk etapta saglik
calisanlarin alanina girmektedir. Taninin konulmasi tedavi silireci ve hastanin tibbi
durumuna dair bilgilendirme Oncelikli olarak aileye hekim tarafindan yapilmalidir.
Ote yandan sosyal hizmet uzmanm dogru bir iletisim ve uygun gériisme tekniklerini
kullanarak ailenin Oykiisline ulasabilir ihtiyaclarini tanimlar ve ilgili kaynaklara
erigsimlerini saglar. Aile dil konusunda kendisini yeterli olarak ifade edemiyorsa ve
yahut okuma yazma bilmiyorsa sézel yada yazili bir raporlama kullanilabilmektedir.

tercliman destegi saglanabilir. Sosyal hizmet uzmani, ailenin faydalanabilecegi sosyal
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hizmetler hakkinda bilgi saglayici roliinii iistlenir(Engin, Yildirim ve Purutguoglu,

2021: 276).

Cocuklarin ve ailelerinin gereksinimleri dogrultusunda ulasabilecekleri bakim ve
hizmetler Sosyal hizmet uzmaninin savunuculuk roliiyle baglantilidir. Cocuklarin hak
temelinde esit haklara sahip oldugu ve yaslar1 biiylidiikkge kendi geleceklerini tayin
edebilir noktaya gelecekleri ailelerin bakim vermesine ihtiyag duymak ile birlikte
cocuklar adma gerektigi takdirde savunuculuk yapilmasi,sosyal hizmet uzmanlarinin

gorevleri arasinda yer almaktadir (Acar, 2013: 232).

Sosyal hizmet uzmani; ¢ocukla ¢alisirken “cocugun yiiksek yarar1” birinci dnceligidir.
Cocuk kendisiyle ilgili verilecek kararlarda s6z sahibi olmasi igin
desteklenmelidir.Bunun yolu ise ¢ocugun kendisini ifade edebilmesinden gegcmektedir.
Sosyal hizmet uzmanmi ¢ocugu ifade konusunda yiireklendirebilir. Sosyal hizmet
uzmani ¢ocugun haklarinin savunulmasi noktasinda belirli bir ylikiimliiliige mikro
Olcekte sahipken bu konu ile ilgili makro 6l¢ekte ¢ocugun haklarini korur nitelikte
politikalarin saglamlastirilmasinda da yer almalidir (Engin, Yildirim ve Purutcuoglu,

2021: 276).
2.8.6. Aile Islevselligi

Cocuk ve kronik hastalik tabiri; tiim aileyi etkileyen, uzun yillar siiren teshis ve tedavi
stirecini igermektedir. Dolayisiyla sosyal hizmet miidahalesi biitiin aileyi kapsamalidir.
Bu durum biitiinciil bir bakis agisim1 gerektirmektedir. Bireylerin igerisinde
bulunduklar1 sorunlarla basedebilme yetenegini gelistirmeye odaklanirken iletisim ve
etkilesim halinde oldugu biitliin sistemleri ve bu sistemler arasindaki iligkileri de

calismaktadir (Kara, 2019: 355).

Kronik hastalik tanisi; ¢ocugun kronik bir hastaliga sahip oldugunu 6grenen aileler
icin hastalik siirecinide beraberinde getirmekte, Reddetme, iiziintii ve endise gibi
duygular1 da igerisinde barindirmaktadir. Ailenin yapisini temelinden sarsan ve
islevselligini olumsuz yonde etkileyen bu durum sonrasinda esler arasindaki
tartismalari, catigsmalari, ¢ocukla anne baba arasindaki iletisim sorunlarini, gegim
sikintisini, sosyal destegin c¢ekilmesi ile birlikte izolasyon siirecini meydana
getirmektedir. Biitiin bu sorunlarin kimi ailelerde bosanma ile sonuglandigi
gorilmektedir. Ailenin yasadigi siirec itibari ile icerisinde bulundugu ve ilerleyen

zamanlarda olmas1 muhtemel risklerin sosyal hizmet uzmaninin aile ile c¢alisirken
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belirlenmesi ve yerinde yapilan miidahaleler sayesinde ailenin bu gibi durumlarda
geligtirmesi gereken davraniglarin kriz ve risk durumlarma karsin ailenin daha
dayanikli, psikososyal agidan giiglii olmasin1 olmasin1 saglayabilir (Ozkan ve Kilig,

2014: 399).

Kronik hastalik, uzun siire devam ettiginde aile sisteminde énemli farkliliklar meydana
getirmektedir. Bakim verenlerin genellikle ebeveynler oldugu ve sorumluluklarinin
saglikli cocuklara verilen bakim yiikii ile kiyaslandiginda daha fazla oldugu
gorilmektedir.Erdem vd., (2013)’nin 7-18 yaglar1 arasindaki kronik hastalig1r olan
cocuklarla ilgili caligsmasi,bu ¢alismada s6zii gegen ¢ocuklarin annelerinin ¢ocuklarina
sagladiklar1 bakim yiikiinii diger ¢ocuklarindan daha agir algiladiklar1 goriilmiistiir.
Kronik hastalik ailenin islevselligini de olumsuz anlamda etkilemektedir. Alagan
(2014) tarafindan yapilan bir ¢alisma, bakim verenlerin %48,6’sin1n aile yasantisinin
etkilendigi, gorev ve sorumluluklarin sekteye ugradigi goriillmektedir. Gegim sikintisi,
hasta ¢ocuga bakim veren esin ¢ocuklarina ve esine yeteri kadar vakit ayiramamasi,
diger kardeslerin anne baba ilgi ve sevgisinden mahrum kalmalar1 ailenin yapisal
ozelliklerini olumsuz anlamda etkileyebilmektedir. Aile yapisinin ve dinamiklerinin
birbirleriyle baglantili olmas1 sebebiyle kronik hastaligin aileye etkilerini

degerlendirmek gorevi sosyal hizmet uzmanlarina diismektedir (Stitcii, 2023: 54).

Ailenin ¢ocuklarmin hastalig: ile ilgili yasadiklar1 vicdan azabina kadar varan
duygusal sarsintilar, hastaligin aileyi olduk¢a zorladigi smirsiz bir dongiiyii ifade
etmektedir. Bitmeyen duygu bunalimlari, icerisinde “Cocugun hastaligini ge¢ mi
farkettik? Tanis1 ge¢ mi konuldu? Bizimle ilgili bir problem yiiziinden mi ¢ocuk hasta
oldu? Acaba ailemizde 6nceki kusaklarda hasta bir gocuk varmiydi” gibi ebeveynlerin
kendileri ile ilgili yaptig1 sorgulamalar, aile i¢in stres kaynagi olusturmaktadir. Aile
zorluklarla bagetme yetenegini ve sahip olduklart giici kullanmasini Sosyal hizmet
uzmaninin rehberligiyle 6grenebilir. Aileyi zorlayan faktorlerle miicadele etmesinde
Sosyal hizmet uzmaninin aileyle c¢alismasi ve destekleyici tutumu igerisinde
bulunduklar1 duruma ailenin ve hasta ¢gocugun uyum saglamasini kolaylastirabilir

(Engin, Yildirim ve Purutguoglu, 2021: 277).

Hasta ¢ocugu olan ailelerin, kendileri gibi benzer sorunlar1 yasayan ailelerle bilgi,
tecriibe paylasiminda bulunmalarinin,benzer ailelerle gurup calismalar1 yapmanin

ailelerin gii¢lii olduklar1 yonlerin ortaya ¢ikmasini sagladigi goriilmektedir. Bununla
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birlikte bireysel goriismelere devam edilmesi, ailenin degismesini istedigi yasam

kosullarinin saglanmasinda 6nemli bir rol oynamaktadir.
2.9. Kronik Hastaliga Sahip Cocuklara ve Ailelere Sunulan Evde Bakim Hizmeti

Ulkemizde evde bakim hizmetleri 26 Mayis 2023 tarihli resmi gazetede yayinlanan
“Evde Bakim Yonetmeligi” kapsaminda yiriitiilmektedir. Engelli bireyleri olan
ailelerin ulasabilecekleri ekonomik destegi ve bu destegin kosullarini ifade etmektedir
s0z konusu yonetmeligin 1. Maddesine gore; “Bu Y onetmeligin amaci Bakima ihtiyaci
olan engellilerin evde bakimi i¢in yapilacak yardimin bagvuru sekline,
degerlendirilmesine, 6denmesine ve diger hususlara iliskin usul ve esaslari

belirlemektir.” (Evde Bakim Yonetmeligi, 2023: 1).

Evde bakim yardimi, (10.000) gosterge rakami ile memur aylik katsayisinin ¢carpimi
neticesinde elde edilen tutar kadar, aylik olarak bakim saglayana d6denir. Engelli

bireyin, evde bakim desteginden faydalanabilmesi i¢in;

a) Hanede yasayan hane sakinlerinin gelirlerinin toplaminin kisi sayisina boliinmesine
dayali1 olarak, ortaya ¢ikan gelirin asgari ticretin aylik net tutarinin 2/3’tinden daha az

olmasi,

b) Engelli bireyin 4 {incli maddenin birinci fikrasinin (m) bendinde bahsedilen saglik

raporu olmasi,

c)Engelli bireylerin Glinliik rutinleri sdzkonusu oldugunda genel yasam
gerekliliklerini yerine getirememeleri nedeniyle yasamin birisinin destegi ve bakim
saglamadan siirdiiremedigine dair bakim raporuyla tespit edilmesi gerekir. (Evde

Bakim Hizmeti Y6netmeligi, 2023: 5).

Evde bakim hizmetlerinin amaci; kronik hastaligin, bireyin yasam sartlar1 tizerindeki
olumsuz etkisini en diisiik seviyeye diisiirmesini saglayarak, bebeklikten yaglilik
donemine kadar olan siirecin tamamini igeren zaman diliminde bireylerin dogru teshis
ve tedaviye ulasabilmesini saglamayi, dolayisiyla bireyin toplum icerisindeki
konumunu muhafaza etmesini bu gorevi yerine getirirken kisinin sagligi ve bakimi

konusunda gerekli destegi vermektir (Giirer, 2021: 21).

Evlerinde bakim verilen hastalarin, aile biitliinliigli icerisinde stres faktorlerinin
azaldig1 ve alisik olduklart mekan igerisinde yasam siirmelerinin, kendilerini giivende

hissetmelerini sagladigi goriilmektedir. Kadinlarin eski yillara nazaran calisma
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hayatinin igerisinde aktif olarak bulunmalari, ailenin yapisal 6zelliklerinin degigmesi,
bakim veren kisinin cogunlukla kadin olmasi ve ¢alisan kadinin hastaya diizenli bakim
verememesi, bakim hizmetinin verilmesi ile ilgili uzmanlagsmis bir anlayisin devreye

girmesini gerektirmektedir. (Agcasulu, 2021: 168).

Cocuk ve ailesinin, uzun siireli bakim gerektiren bu hastalikla miicadelesi tek basina
fiziki bakimi icermemektedir. Hasta ¢ocuk ve ailesinin igerisinde bulundugu durum
tiim boyutlar ile sosyal, ekonomik, ¢evresel, fiziksel ve zihinsel yapiy1 dikkate almay1
gerektirmektedir. Evde bakim hizmetinin amaglar1 dogrultusunda siiregen bir saglik
sorunu yasayan tiim bireyler bakim hizmetini alabilmelidir. Bu duruma yash bireyler

oldugu kadar ¢ocuklar da dahildir (Giirer, 2021: 22).

Hasta cocugun ve ailesinin igerisinde bulundugu korku ve kaygilar1 giderebilmek icin
kullanilan yaklagim giivene dayali olmalidir. Giiven saglamanin yollarindan biri de aile
odakli bakim konusunda, hemsirenin uygulanan tedaviler hakkinda aileye bilgi
vermesi, medikal yontemleri kullandig1 kadar non farmakolojik olarak adlandirilan
agr tedavi yontemlerini uygulama konusunda aileye rehberlik etmesidir. Ogrenilen
davraniglar, cocuk ve ailenin aci ile basetmesini saglayabilmektedir. Yatili tedavi
sirasinda ve tedavi sonrasi taburculuk donemi olarak adlandirilan zaman diliminde
aile ve ¢ocuga hastalik, yasanan slire¢ ve uygulanan tedavinin aile tarafindan
uygulanabilir kismini dgreterek egitim vermelidir. Bu siirecte ¢ocugun hastaliga ve
hastalik siirecine verecegi biitiin tepkileri anlayabilmek ¢cocugun gelisim 6zelliklerini

anlamaktan gecmektedir.(Toriiner ve Biiyiikgdneng, 2017: 47).
Bu dogrultuda;

e Bebeklik doneminde hastaligin gelisimi ve bu gelisimin bebeklik doneminde
sebep oldugu gerilik hakkinda heniiz yeterli bilgiye sahip olmayan ebeveynlere
bilgi saglanmalidir. Bebek ve ailesi arsindaki ilk iligski tesis edilmeli ve
diizenlenmesine destek olunmalidir. Kabullenme siireci ailenin hastaligin seyri

hakkinda yeterli bilgiye sahip olmasi ile kolaylagsmaktadir.

e Yatili tedavi goren hasta c¢ocugun, oyun déneminde olmasi ¢ocugun gelisim
ozelliklerine gore uygulanmasi gereken kurallar1 da beraberinde getirmektedir.
Bu kurallar arasinda rutinler olduk¢a 6nemli bir yere sahiptir. Gerek hastanede
gerek evde ¢ocugun alisik oldugu yeme igme ve oyun diizeni benzeri kosullar

olusturularak saglanmaya ¢alistlmalhidir. Cocugun var olan gilindelik
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aligkanliklarinin, evde de devam ettirilmesi gerekmektedir. Cocugun kendi yas
gurubu ile iletisim kurmasi tesvik edilmeli oyun kurma ve siirdiirebilme
yeteneginin gelismesine yardimci olunmalidir. Cocuk kendi temizlik ve bakim
rutinini yapmak konusunda tesvik edilmelidir. Hastanede goriilen tedavinin
cocuk tiizerinde olusan ailesinden ayr1 kalma kaygisim1 engellemek igin
ebeveynlerin ¢ocuklarin bakimina katilmasini saglamanin faydali sagladigi

goriilmektedir.

e Okul 6ncesi donemde uygulanacak tedavi siirecinin ¢ocuga basit bir anlatimla
ifade edilmesi gerekmektedir. Cocugun kendini glivenli bir alanda hissetmesi
onemlidir. Hastalik siirecinde fiziki ve zihinsel engellerle miicadele eden cocuk
icin bagimsiz ve girisken olma yoniinde verilen cesaretin tesvik edici 6zelligi

profesyoneller tarafindan kullanilmalidir.

e Okul donemindeki ¢ocuklar, hastaliklar1 konusunda kendilerini daha iyi ifade
edebilmeleri i¢in desteklenmelidir. Okulda ve arkadaslarinin igerisinde
hastaligindan o6tiirli rahatsiz hissetmemesi icin ¢ocugun arkadaslar1 ve yakin
cevresinin bilgilendirilmesi de ¢oziim olabilmektedir. Hastaligin gerektirdigi
tedavi yontemlerini ve uygulamalarini, ¢ocugun ileglarin1 kullanma, kan seker
diizeyini kontrol edebilmek gibi konular hakkkinda tesvik edilerek mesuliyet

almasi saglanmalidir.

e Adolesan donemdeki gengler hastalik nedeniyle yasadiklari psikolojik
zorluklar karsisinda karakterinin giiclii yanlarina vurgu yapilarak, daha direngli
hale gelmeleri saglanmalidir. Benzer sorunlar1 yasayan ¢ocuklarin tecriibe ve
birikimlerini paylasmalari, hastaligi kabullenme ve uyum saglama hususunda
cocuklarin ve ailelerinin hastalik gergegine intibakini arttirmaktadir.(Ak, 2018:

920-921).

Hastanede yatili tedavi veren saglik calisanlar1 ¢ocuklar i¢in bakim ve tedavi
yontemlerini hayata gecirirken pediatri hemsireleri cocuklarla saglikli iletisim
kurabilbek i¢cin oyun yontemini kullanabilirler. Tedavi sirasinda terapotik oyunu hayata
gecirmek ¢ocuk ve ailesinin tedaviye dair endiselerini hafifleterek hastanede goriilen
yatili tedavinin ve hastalifin uzun vadedeki etkilerinin ¢ocuk ve ailesi iizerindeki

etkileri azalmaktadir (Yayan ve Zengin, 2018: 228).
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UCUNCU BOLUM
LITERATUR TARAMASI

Kaplan, Grobstein ve Smith (1976), tarafindan yapilan “Predicting the Impact of
Severe Illness in Families” adl1 calismada, 16semi hastasi olan ¢ocuklara bakim veren
ailelerin basa ¢ikma sorunlari incelenmis ve bulgulara gore, 16semi hastaliginin tedavi
stireci aileleri ¢ok yipratmakta hatta cocugun vefatindan sonra bile bu durum devam

etmektedir.

Bergman, Lewiston ve West (1979), tarafindan yapilan “Social Work Practice and
Chronic Pediatric Illness” adli ¢aligmada, sosyal ¢alismacilarin pediatrik kronik
hastalik ortamindaki rolleri arastirilmistir. Bu anlamda akut ve kronik hastaliklar ile
miicadele eden cocuklarin ebeveynlerinin yasadigi sorunlar kiyaslanmis ve bu
farklarin sosyal c¢alisma uygulamasi {izerindeki etkilerine vurgu yapilmistir.
Calismanin hastalarin ve ailelerin erken degerlendirilmesi, sosyal ¢alismaciya ailelere
uygun sekilde miidahale edebilecek bir veri tabani saglamasi ve bakim verenlerin

caresizlik, bagimlilik ve izolasyon duygularinin hafifletilmesi amaglanmstir.

Kazak, (1989) tarafindan yapilan “Families of Chronically ill Children: A Systems and
Social-Ecological Model of Adaptation and Challenge” adl1 ¢calismada, Cocukluk ¢agi
kronik hastaliklar1 ve aileleri i¢in konu ile ilgili sistemler ve sosyal-ekolojik teorilere
genel bir bakis sunulmaktadir. Calismada ailelerde stres ve basa ¢ikma konularini
igeren literatiir incelenmis, ardindan bu alandaki arastirma ve miidahale konularinda
dikkate deger konular ele alinmistir. Son olarak, AIDS'li ¢ocuklu ailelerin artan

sayisina yanit vermede bu modellerin 6nemi tartigilmistir.

Pelletier vd., (1994) tarafindan yapilan “Social Support Received by Mothers of
Chronically ill children” isimli caligmada, kronik hastaliklt ¢ocuk ve ergenlerin
annelerinin sosyal yasantilarinin diizenlenmesinde ihtiya¢ duyduklari sosyal destegin
ne gibi Ozellikler tagimasi gerektigi belirlenmeye calisilmistir. Calisma da elde edilen
bulgulara gore, annelerin 6zellikle duygusal, degerlendirme ve bilgilendirici destek
alanlarinda, mevcut destegin Otesinde destek talebinde bulunduklari, destek
saglayicilart olarak esler, profesyoneller ve yakin aile iiyelerinin, anneler tarafindan
onemli goriildiigii belirlenmistir. Ayirict analiz sonuglarina gore, kronik hastalikli

cocugun bir ergen oldugu durumlarda, babanin egitim diizeyinin yiiksek olmasinin ve
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aile gelirinin orta-diisiik seviyede olmasi durumlarinda, alinan destegin diisiik

seviyede olabildigi belirlenmistir.

Melnyk vd., (2001), tarafindan yapilan “Coping in Parents of Children Who are
Chronically 1ll: Strategies for Assessment and Intervention” adli ¢alismada, yaklasik
olarak ¢ocuklarin %31'inin kronik hastaliklardan etkilendigi belirtilerek bu hastaliklar
ile miicadele eden c¢ocuklara bakmakla yilikiimlii ebeveynlerin uzun vadeli stres
yasadig1 vurgulanmaktadir. Calisma kapsaminda, ebeveynler i¢in cocukluk ¢agi kronik
hastaliklarinin stres unsurlarii incelenmis, ebeveynlerin basa ¢ikma ydntemleri
degerlendirilmis ve ebeveynlerin basa ¢ikma sonuglarini iyilestiren miidahaleleri

gozden gegirilmis ve ¢esitli teorik destek dnerileri sunulmustur.

Grapsa vd., (2014) tarafindan yapilan “Caregivers’ Experience in Patients With
Chronic Diseases” adl1 caligmada, kronik hastaligi olan hastalarin bakim verenlerinin
ozelliklerini tanimlamak ve bunlarin algilanan yiikiinii degerlendirerek bu yiiki
etkileyen faktorler aragtirllmigtir. Calisma kapsaminda 73 hasta yakini ile anket
yapilmis ve sosyal destek, ozellikle aile bireyleri veya devlet programlar1 araciligiyla
olan sosyal desteklerin etkisi incelenmistir. Buna gore aile bireylerinin birincil bakim
vericiler (esler %51, cocuklar %29 ve digerleri %20) oldugu ve psikolojik destegin,
ithtiyac duyduklar1 baslica 6nemli yardim oldugu belirtilmektedir. Diger taraftan, tibbi
ve sosyal destek agma erisimin kisith oldugu ancak kisith olsa bile ana destek

mekanizmasi oldugu vurgulanmaktadir.

Findley (2014) tarafindan yapilan, “Social Work Practice in the Chronic Care Model:
Chronic Illness and Disability Care” isimli makalede, kronik hastaligi ve engelliligi
olan kisilere yonelik sosyal hizmet uygulamasinda kronik bakim modelinin kullanimi
incelenmektedir. Calismada, kronik bakim modelinin sosyal hizmet uygulamasinda
yaygin olarak kullanildig1 ve kronik hastaligi ve engelliligi olan kisilerin saglik

sonuglarinda bir iyilesmeye yol acabilecegi belirtilmektedir.

Price ve Walker (2015) tarafindan “Chronic Illness, Vulnerability and Social Work:
Autoimmunity and the Contemporary Disease Experience” ismi ile yayimlanan
kitapta, otoimmiin hastaliklarin sosyolojisi, kronik hastalik ve savunmasizlik, hastalik
deneyimi, sosyal calisma ve kronik hastalik ve otoimmiin hastaliklar1 olan kisi ve

ailelere yonelik destek ve miidahaleler anlatilmaktadir.
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Vonneilich, Liidecke ve Kofahl (2016) tarafindan yapilan “The Impact of Care on
Family and Health-Related Quality of Life of Parents With Chronically Ill and
Disabled Children” isimli ¢alismada, engelli ve/veya kronik hastalikli ¢ocuklarin
ebeveynlerinin bakim yiikiiniin yasam kalitelerini etkileyip etkilemedigi incelenmistir.
Calisma kapsaminda 1567 ebeveyn ile goriisme yapilmis ve sonug olarak ebeveynlerin
hissettigi bakim yiikiiniin sosyal yasami olumsuz olarak etkiledigi 6ne siiriilmekte ve
bu nedenle, saglik kurumlar1 ve uzmanlarinin, yardimlasma gruplar1 ve ebeveyn

girisimleriyle siirdiiriilebilir bir igbirligi yapmasi 6nerilmektedir.

Johnson ve Mendoza (2018) tarafindan yapilan “Care-giving Coping Strategies
Among Mothers with Chronically Ill Children” isimli ¢alismada, kronik hastalikli ve
engelli cocuklarina bakim saglamakla sorumlu olan annelerin yasadigi stres tiirleri ve
kullandiklar1 basa c¢ikma stratejilerini belirlemek amaglanmistir. Yapilan nitel
arastirmada 15 anne ile 6zel olarak engelli cocuklara yonelik hizmet veren iki okuldan
secilen anneler ¢alismaya katilmistir. Sonuglara gore kronik hastalikli cocuklara bakim
saglayan annelerin, hem bakimla ilgili hem de kisisel yasamlariyla ilgili gilinliik stresle

kars1 karstya kaldiklar belirlenmistir.

Kayhan (1995), tarafindan yapilan “Kronik Hastaliklar ve Aile Dinamikleri” isimli
caligmada, kronik bir hastalifin neden oldugu duygusal, sosyal ve ekonomik
sonuglarin hasta ve ailesi i¢in zor bir siire¢ oldugu vurgulanmakta, kronik hastaliga
hem ¢ocugun hem de ailenin uyumunun saglanmasinin oldukca gii¢ oldugu ve onlara

yardimci olmak i¢in gorev yapan hemsirelerin etkisi ve 6nemi degerlendirilmektedir.

Er, (2006), tarafindan yapilan “Cocuk, Hastalik, Anne-Babalar ve Kardesler” isimli
calismasinda, cocuklarin  hastalik kavramiyla birlikte anlamlandirmakta zorluk
yasadiklarini, bu siirecin sadece cocugu degil anne babasim1 ve kardeslerini de
etkiledigini ifade etmektedir. Cocuk ve ailesinin tedavi ve giindelik rutinlerini yerine
getirirken daha fazla zorluk yasamamasi i¢in hastane personeli ile iletisim halinde
olunarak cocuk ve ailesinin genel durumlar1 hakkinda bilgi verilmelidir. Ailelerin
igerisinde bulunduklar1 kriz durumunu yonetebilmek i¢in tedavi gordiikleri saglik
kuruluslarinda, cocuklar ve ailelerinin psikolojik, sosyal ve egitimsel olarak
destekleyecek programlarin olusturulmasi ve bunun i¢in gerekli calismalarin yapilarak

bu egitimleri verecek calisma guruplarinin olusturulmasi 6nerilmistir.
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Emiroglu ve Akay (2008), tarafindan yapilan, “Kronik Hastaliklar, Hastaneye Yatis ve
Cocuk” adli ¢aligmada, Kronik hastaliga sahip ¢ocuk ve ergenler ve ailelerindeki
duygusal sorunlarin bireysel, gelisimsel ve c¢evresel etmenlerden etkilendigi
belirtilerek etkin psikiyatrik konsultasyon ve psikolojik yardimin kronik hastaliklarin

tedavisi sirasinda daha iyi prognoz ve uyuma yol agabilecegi ileri siiriilmektedir.

Fazlioglu, Hocaoglu ve Sonmez (2010) tarafindan yapilan “Cocukluk Cagi
Epilepsisinin Aileye Etkisi” isimli ¢alismada; ¢ocukluk cagi epilepsilerin de diger
kronik hastaliklar gibi ailenin varolan kaynaklarini zorladigi ve ailenin islevselligi

stirecini etkiledigi gézlenmistir.

Aykara ve Akcay (2010), tarafindan yapilan “Kronik Hastaligt Olan Bireylerin
Toplumla Biitiinlesmelerinde Sosyal Hizmet Uygulamalar1” isimli derleme
calismasinda, kronik hastalik tanisinin bireylerin hayatinda karsilasabilecekleri en
onemli doniim noktalarindan biri oldugu belirtilmekte ve kronik hastaligi olan
bireylerin, psikolojik, ekonomik, sosyal ve aile ile sorunlar1 yasadigi ve bu sorunlarin,
kronik hastaligi olan bireylerin toplumla biitiinlesmelerini engelleyen etmenler oldugu
vurgulanmaktadir. Sosyal hizmet uzmanlarinin mikro, mezzo ve makro diizeylerde
gerceklestirecekleri uygulamalarla, kronik hastaligt olan bireylerin toplumsal

alanlarinin artacagi ongoriilmektedir.

Akglin ve Ciftci (2010) tarafindan yapilan, “Engelli Cocuga Sahip Ailelerde
Giiclendirme Yaklasimi1 ve Sosyal Destek Sistemi” adli derleme ¢alismasi, engelli
¢ocugun annesinin babaya gore daha fazla sorumlulugu oldugu, cocugun bakiminin
bliyiik 6l¢iide anneye diismesinin anneyi duygusal acidan yiprattigi ve sosyal destegi
olmadig takdirde yalnizlagsma hissini yasadig1 yoniinde bulgular igermektedir. Anneyi
etkileyen bakim yiikiiniin aileyi de etkiledigi goriilmektedir. Sosyal hizmet anlayisi
ozellikle kriz durumlarinda bas gosteren ve zamanla kroniklesebilen benzer sorunlar
icin miidahale yontemlerini igermektedir. Temel yaklasim ailenin sahip oldugu giiciin
farkina varmasini saglamak ve sosyal destek yontemlerini harekete gegirebilmektedir.
Bu calisma yapilirken amag¢ Oncelikle annelerle calisilarak, yapilan rehberlik ve
danismanlik yoluyla siire¢ igerisinde miicadele yetenegini arttirabilmektir. Yapilan
caligmanin sonuclarindan biri de gurup c¢alismalarinin ailelere yonelik tecriibe

paylagimin arttirarak siire¢ kontroliine sahip olmalarini saglamasidir.
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Atagiin ve arkadaglar1 (2011) tarafindan yapilan “Kronik Hastaliklarda Bakim Veren
Yiikii” adli calismasinda, birden fazla aile bireyinin is hayatina atilmasi sebebiyle hasta
cocuga bakim veren kisi sayisinin azalmasina sebep oldugunu sdylemektedir. Hasta
¢ocuga bakim veren kisinin veya kisilerin ¢ocugun bakim siirecini algilamalarini;
yasam tarzlarinin,inan¢ sistemlerinin, hasta c¢ocuga bakim vermek isteyip
istememesinin, saglik durumlarinin ve sahip olduklart sosyal ¢evreye kadar bir ¢ok

faktoriin etkiledigi goriilmektedir.

Bekiroglu (2013), tarafindan yapilan “Noromiiskiiler Hasta Ailelerinin Yasadiklari
Giigliikler ve Sosyal Hizmet Ihtiyaglar” adli yiiksek lisans tez galismasinda;
néromiiskiiler hasta ailelerinin yasadiklar1 giicliiklerin tespit edilip degerlendirilmesi
ve bu giicliiklerle bag etmede sosyal hizmet mesleginin ve bu meslegin uygulayicisi
olan sosyal hizmet uzmanin rol ve gorevlerinin belirlenmesi amaglanmaistir . Arastirma

26 noromiiskiiler hasta ailesi ile gergeklestirilmistir.

Hasta yakinlarinin genel problemleri bakim yiikiiniin agirligi ,hasta yakinlarinin
yasadig stirecle ilgili duyduklart sugluluk duygusu, 6zel zaman araliklarinin olmayzst,
psikolojik olarak ¢okkiinliik yasadiklari, sosyal hayatlarinin olmayisi, ¢calisamamalari
sebebiyle yetersizlik duygusu igerisinde olduklari goriilmiistiir. Ailelerin ¢ogunun
noromiiskiiler hastalariin tedavi siirecinde sosyal hizmet uzmaninin islevi hakkinda
bilgi sahibi olmadigi, bu destek tiirii hakkinda bir sey bilmedikleri dgrenilmistir.
Destek alan ailelerin ise sosyal hizmet uzmanindan bilgi edinebildigi, aile

danismanlig1 ve maddi sorunlarini ¢ozmede yardim aldig1 goriilmiistiir.

Firat (2014), tarafindan yapilan “ 13-16 Yas Tip 1 Diyabetli Cocuklarin Yasam
Kalitesini Etkileyen Etmenlerin Arastirilmasi” adli yiiksek lisans tez ¢alismasinda,
diyabetli ¢ocuklarin sosyo-demografik 6zellikleri, hastalik 6zellikleri ve aile islevleri
ile yasam kalitesi arasindaki iligkileri incelenmistir. Arastirma kapsaminda en az alti
aydir tip 1 diyabetli olan 13-16 yas araligindaki 100 g¢ocukla goriisme
gerceklestirilmistir. Aragtirma sonucunda diyabetli ¢ocuklarin yasam kalitelerinin,

sosyo-demografik ve hastalik 6zellikleri ile aile islevlerinden etkilendigi bulunmustur.

Kudubes ve Bektas (2015), tarafindan yapilan “Cocukluk Donemi Kronik
Hastaliklarinda Kullanilan Model ve Teoriler” adli ¢alismada, Kronik hastaligi olan
cocuklarin bakimlarinda gorevli hemsirelerin kullanacaklar1 model ve teoriler

belirlenmesi amaglanmistir. Calismada deginilen model ve teorilerin uygulanmasi
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durumunda c¢ocuk ve ailelere verilecek olan bakimin kalitesinin artacag:

degerlendirilmektedir.

Alahan, Aylaz ve Yetis (2015), tarafindan gerceklestirilen kronik hastaligi olan ¢ocuga
sahip ebeveynlerin bakim verme yiikii ve etkileyen faktorleri belirlemek amaciyla
yapilan ¢aligma sonucunda, hastalikla miicadele eden ailelerin ekstra yapmis oldugu
saglik harcamalarinin, aileleri ne bakimdan zorladig1 arastirilmis, yasi biiyiik olanlarin,
egitim durumu diisiik olanlarin ve bakim hakkinda bilgi sahibi olmayanlarin bakim
yiikii puan ortalamalar1 yliksek bulunmus ve hemsirelerin ebeveynlerin gereksinimleri
dogrultusunda bilgilendirmeleri, ebeveynlere profesyonel destek saglamalar1 ve kendi

bakimlarina yonelik diizenli olarak egitim ve danismanlik yapmalar1 6nerilmistir.

Zalankdy (2015), tarafindan yapilan “Tibbi Sosyal Hizmet Birimine Bagvuran
Bireylerin Sosyal Destek Algilarmin Incelenmesi” isimli yiiksek lisans tez
caligmasinda, sosyal hizmet birimine basvuran bireylerin sosyal destek algilarinin
incelenmesi amaglanmistir. Bu kapsamda, Erzurum Bolge Egitim ve Arastirma
Hastanesi Sosyal Hizmet Birimi’ne bagvuran 100 kisi ile betimsel bir arastirma
yapilmistir. Yapilan caligma sonucunda sosyal hizmet merkezine bagvurusu olan
bireyler, yakinlarindan ve aile ¢evrelerinden gordiikleri destek kiyaslanmis aile

bireylerinden gordiikleri destegin daha fazla oldugu goriilmiistiir.

Tibbi sosyal hizmet heniiz sosyal hizmetlerin icerisinde yeterince aktif bir pozisyona
sahip degildir.Gerekli aktivasyonun saglanabilmesi i¢in, sosyal politikalar zemininde
yapilacak uygulamalara ve disiplinlerarasi bir yaklasima ihtiyac oldugu goriilmektedir.
Toplumsal ve sosyal sorunlara yapilacak miidahalenin biitiinsel bir bakis acis1 icermesi

gerektigi degerlendirilmektedir.

Giinler, O. E. (2019), tarafindan yapilan, “Kronik Hastaliklarin Yol Actigi Bazi
Toplumsal Problemler” isimli c¢alismada, kronik hastaliga sahip bireylerin,
hataliklarinin uzun yilara varan zaman dilimlerini kapsamas1 nedeniyle, fiziksel ve
zihinsel olarak mevcut durumdan etkilendikleri, aileleri ve yakin g¢evreleriyle olan
iligkilerinin bozulmasi, siirekli hastane de yatili tedavi gormek, tedavi siireglerinin
uzun ve sancilt olmasi, kendi benlik saygilarinin zayiflamasi, kendi bedenine
yabancilagsma, zihinsel ve fiziksel kimligi arasindaki uyum sorunlari, toplumdaki

yerini kaybetme riski yasadiklar1 problemlerden sadece birkacidir.
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Sarman ve Sarman (2020) tarafindan yapilan “Gézden Kagirilan Bir Konu: Cocugun
Hastanede Tedavisinin Aile Uzerindeki Olumsuz Etkileri ve Onleyici Hemsirelik
Yaklagimlar1” isimli g¢alismasinin sonuglarma gore; cocugun saglik sorunlariyla
karsilagsmas1 sadece ¢ocugu degil, ailesini de derinden etkileyebilir. 6zellikle cocugun
hastanede yatmasiyla birlikte ortaya ¢ikan zorluklar, ebeveynler {izerinde olumsuz
etkiler yaratabilir ve sosyal-psikolojik sorunlara sebep olabilir. Hastaligin aile
tizerindeki etkileri gesitli faktdrlere bagli olarak degiskenlik gdsterebilir. Ornegin,
hastaligin kokeni, cocugun yasadiglr travma ya da rahatsizlik, ¢ocugun kisisel
ozellikleri ve yetenekleri, aile ici iletisim kalitesi, tedavi siireci ve sonuglari gibi
etmenler bu durumu etkileyebilir. Ebeveynlerin, ¢ocuklarinin hastanede olmalariyla
basa c¢ikmalarini desteklemek icin alinacak Onlemler, bu zorluklarin tistesinden

gelmelerine yardime1 olabilir.

Dogan (2020), tarafindan yapilan “Hastalarin Yasam Kalitesinde Sosyal Hizmet
Birimlerinin Rolii: Mardin Ili Ornegi” adl1 alismada hastalarin goziinden tibbi sosyal
hizmet uzmanlarinin yeterliliklerini, hastalarin yasam kalitesini arttirabilmek i¢in
kullandiklar1 mesleki rollerinin ne 6l¢iide uygulanabildigini uyguladiklart mesleki
eylem ve yeterliliklerini belirlemek amaglanmistir. Calisma kapsaminda 400 hasta ve
hasta yakini ile anket ¢caligsmasi yapilmis ve sonug olarak; katilimcilarin hastaliklarinin
yasam kalitesine olumsuz etkileri ile ilgili sikayet¢i olmadiklari,en gii¢lii yonlerinin
birnirleriyle olan yardimlagsma ve paylasimlar oldugu bununla birlikte hastalik

durumunun ruhsal sagliklarini olumsuz anlamda etkiledigi sonucuna varilmistir.

Engin ve Purut¢uoglu (2021), tarafindan yapilan “Kronik Hastaliga Sahip Cocuklarin
Psikososyal Sorunlari: Pediatrik Sosyal Hizmet Miidahaleleri Odaginda Bir Derleme”
isimli derleme c¢alismasinda, kronik hastaligin korku, kaygi, iizlintli, 6fke gibi
duygusal sorunlara yol agtifi bireyin okul, arkadas g¢evresi ve yapilan sosyal
aktivitelere dahil olamamasi, yasami ile ilgili sorunlara yol agtigi belirtilerek,
sorunlarin biyopsikososyal pencereden bakilarak degerlendirilmesinin 6nemine vurgu

yapilmaktadir.

Engin (2022) tarafindan yapilan “Giiglendirme Yaklagimi Cergevesinde Kronik
Hastaliga Sahip Cocuklarin Aile Ortami ve Hastaliga Psikososyal Uyumlariin
Incelenmesi: Pediatrik Sosyal Hizmet Gereksinimi” isimli doktora calismasinda;
kronik hastaliga sahip ergenlerin ve bakim veren ebeveynlerinin hastalik siirecindeki

deneyimlerini, hastaliga iliskin algilarini, giiclerini ve giicliikklerini belirleyerek
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pediatrik sosyal hizmet gereksinimlerini belirlemek amaglanmistir. Aragtirma
sonuclarina gore; ergenin sosyal ¢evresinin, akranlarinin ve toplumun kronik hastaliga
olumsuz yaklasimai; sik sik ve uzun siireli hastane yatisi; akademik siireglere yeterince
katilamamasi ve tedavi masraflari ile ebeveynlerinin is yasamlarindaki sorunlar1 hem
ergenin hem de ebeveynlerinin yasadiklar1 giigliikler olarak ©6ne c¢ikmistir. Bu
baglamda kronik hastaliga sahip ergenleri ve ailelerini gii¢lendirmeye yonelik kisisel
diizeyde pediatrik sosyal hizmet miidahalelerinde ergen ve bakim veren
ebeveynlerinin fiziksel, duygusal sorunlar1 ve hastaliga iliskin inanglarinin odaga

alinmasi gerektigi 6nerilmektedir.

Siiteii, (2023), tarafindan yapilan “Kronik Hastaliklarda Sosyal Hizmet” isimli
calismada, tibbi sosyal hizmet uzmanlarinin mesleki 6zelliklerinden bahsedilmis,
hastalikla miicadele eden ¢ocuk ve ailesinin ihtiyag duydugu psiko-sosyal destegi
sagladiklari, tedavi siireci devam ederken, hasta ¢ocuk ve ailesinin iyilik hallerini
arttirabilmek igin tinsel destek dnem arzetmektedir. Uzmanlarin hastalarin bakim ve
rehabilitasyon siireci boyunca destekleyici ve giiclendirici yaklagimlar sergilemesi,
tibbi sosyal hizmet uygulamalarinda en kii¢iik yap1 olan bireyden orgiitlii toplum
yapisina kadar biitlin birey ve guruplarla ¢aligmalar yliriittiigii ve kronik hastalarin ve
ailelerinin  sosyal yasamim1i kuvvetlendirme konusunda destek verdikleri

belirtilmektedir.

Abdan (2023) tarafindan yapilan “Kronik Hastalik Tanis1 Alan Birey ve Yakinlarinda
Depresyon ve Aile I¢i Rol Degisimi” isimli yiiksek lisans tez calismasinda, Hastalik
kavraminin bireyi ve aileyi ne 6lgiide etkiledigi incelenmis ve yapilan ¢aligmada; aile
bireylerin hasta bireye gore daha fazla depresyon ozelikleri sergiledigi ortaya
cikmistir. Hasta bireyin psikolojik dayanikliliginin aile tiyeleriyle kiyaslandiginda
daha yiiksek oldugu yapilan ¢caligmada goriilmektedir.

Alay, (2023), “Kronik Hastaliklarin Cocuk ve Aile Uzerine Etkileri” isimli
calismasinda, ¢ocuk ve aile ile calisan saglik profesyonellerinin temel hedeflerinin;
Kronik hastaligin ailede meydana getirdigi etkiyi tespit ederek hastalik siireci
hakkinda aileye bilgi vermek, 6z bakim becerilerini gelistirebilmeleri i¢in destek
olmak, ailelerin cocugun bakimini saglama hususunda yetersiz olduklar: eksik bilgi ve
teknik donanimin saglanmasi, sosyal desyek konusunda rehberlik edilmesi de dahil
olmak tizere uzmanlarin, ailenin miicadele etme giiciinii farketmelerini saglamaya

yonelik ¢aligmalar1 gerektigi ifade edilmektedir.
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DORDUNCU BOLUM

ARASTIRMANIN YONTEMI

4.1. Arastirmanin Yontemi

Bu arastirmada, kronik hastaligi olan ¢ocuga sahip ailelerin sosyal hizmet
perspektifinden sosyal yasantilarinin incelenmesi amaglanmistir. Bu ¢alismada ¢ocuk
hastalarin ve ailelerinin hastalik siirecleri ve sosyal ortamlar1 arasindaki etkilesimleri
tanimak ve anlamak amaciyla nicel arastirma yontemlerinden biri olan betimsel
arastirma yontemi kullanilmistir. Nicel arastirma yontemi, arastirma sorularini sayisal
verilere dayanarak yanitlayan, 6l¢iilebilir ve istatistiksel analizlere olanak taniyan bir
arastirma yontemidir. Bu yontem, sistematik bir sekilde verilerin toplanmasini,
simiflandirilmasini ve analiz edilmesini igerir. Amag, genellestirilebilir ve objektif
sonuglar elde etmektir (Creswell, 2014). Nicel arastirmalar genellikle hipotezlerin test
edilmesi, degiskenler arasindaki iliskilerin belirlenmesi ve olgularin betimlenmesi
amaciyla kullanilir. Bu yontemlerde veriler genellikle deneyler, anketler, gézlemler
veya ikincil kaynaklardan toplanir ve istatistiksel yontemlerle analiz edilir. Betimsel
arastirma yontemi, bir olgu veya durumu oldugu gibi inceleyip tanimlamayi
amaglayan bir yontemdir. Bu yontem, olaylarin mevcut durumlarini siniflandirarak
veya aciklayarak bir cer¢eve sunar ve genellikle durumlarin nedenlerini sorgulamaktan

ziyade, ne oldugunu anlamaya odaklanir (Karasar, 2005).

Calismada anket sorulari1 katilimcilara online olarak gonderilmis ve aymi sekilde
veriler alinmustir. Anket, Uskiidar ilgesi sinirlari igerisinde yasayan ailelerin ulasilacak
grubun nitelikleri goz 6niine alindiginda; 2024 yilinin ocak ve haziran aylari arasinda
olmak iizere 6 ay igerisinde veri toplamaya c¢alisilmig, 139 aileye ulasilabilmistir.
Kronik hastalig1 olan ¢ocuga bakim veren 139 aileye uygulanmis ve elde edilen veriler
SPSS programi aracilifiyla analiz edilmistir. Anket yOntemi, nicel aragtirma
yontemleri arasinda yer alir ve ¢alismada kullanilan bu teknik, katilimcilarin sosyal
yasantilar1 ve kronik hastalik siirecindeki deneyimleri hakkinda istatistiksel veriler

elde etmeye olanak saglamistir.
4.2. Evren ve Orneklem

Aragtirmanin evreni Istanbul 1li, 6rneklemi ise Uskiidar ilgesinde yasayan ve kronik
bir rahatsizlia sahip cocuklar1 olan 139 aile olusturmaktadir. Calismanin 6rneklemi
kartopu yontemi ile se¢ilmistir.
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4.3. Veri Toplama Araclar

Calismada “Kronik Hasta Cocugu Olan Ve Bakim Hizmeti Veren Ailelere Yonelik

Anket Formu” online olarak diizenlenmis ve kullanilmastir.

Calismada kullanilan anket arastirmaci tarafindan yapilan literatiir taramasi sonucu
olusturulmustur. Olusturulan anket sorulari 50 kisilik bir grup lizerinde uygulanmis ve
test edilmistir. Anket sorularna iliskin yapilan giivenilirlik ¢alismasi neticesinde,
istenen Ozellikler bakimindan maddelerin yerindeligi tespit edilmis verilerin
giivenilirligine iliskin yapilan analizde yeterli giivenilirlik diizeyine sahip oldugu
gozlenmistir. Anketin bunu sagladigi kanatine ulasilmis ve anket sorular1 katilimcilara

uygulanmustir.

Anket ti¢ bolimden ve toplam 49 sorudan olusmaktadir. Ankette 2-6 11 likert
kullanilmistir. 11k bdliim demografik bilgileri icermekte ve 11 sorudan olusmaktadir.
Ikinci boliim ise kronik hastaliga sahip cocuga iliskin bilgileri igermekte ve 19 sorudan
olusmaktadir. Ugiincii boliimde kronik hastaliga sahip ailenin sosyal yasantisina iliskin

bilgileri icermekte ve 19 sorudan olusmaktadir.
4.4. Veri Analizi

Calismada elde edilen nicel veriler SPSS Analiz Programi Araciligi ile analiz
edilmistir. Calismada betimsel analizlerin yani sira degiskenler arasindaki iliskinin

belirlenmesinde Ki-Kare (X?) analizi yapilmstir.
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BESINCI BOLUM
ARASTIRMANIN BULGULARI

Arastirmanin bu boliimiinde aragtirmaya katilan 139 kisiden elde edilen verilere iliskin
analiz sonuclarina yer verilmistir. Arastirmada oncelikle demografik bulgular daha
sonra ise arastirma problemi ¢ergevesinde verilerin analiz sonuglari1 sunulmustur. Bu
bu calisma sosyal hizmet miidahaleleri ve sosyal hizmet yaklasimlarindan sistem
yaklasimu ile ekolojik yaklasim temelinde ele alinmigstir. Katilimeilar Uskiidar ilgesi

icerindeki hasta ¢ocuga sahip kisilerdir.
5.1. Katihmcilara Yonelik Demografik Bulgular

Bu baglik altina aragtirmaya katilanlardan elde edilen verilere iliskin demografik ve

bazi degiskenlere ait analiz sonuglarina yer verilmistir.
5.1.1. Katihmcilarin Yakinlik Diizeyi

Arastirmaya katilan bireylerin engelli bireye iliskin yakinlik derecesine iligskin yapilan

betimsel analiz sonucunda elde edilen sonuglar Tablo 5.1°de sunulmustur.

Tablo 5.1: Arastirmaya Katilan Bireylerin Engelli Bireye Iliskin Yakilik

Derecesinin Betimsel Analiz Sonuglari

Frekans Yiizde Birikimli Yizde

Abisi 1 7 g

Ablasi 2 1.1 2.2

Anne 84 60.4 62.6
Anneannesi 1 7 63.3

Baba 49 35.3 98.6
Kendim 1 v 99.3
Teyze 1 g 100.0
Total 139 100.0

Arastirmaya katilan 139 bireyin engelli bireye olan yakinlik derecesine iliskin analiz
sonucunda en yiiksek katilimci sayisinin (frekans=84, %60.4) 84 kisi ile “anne” oldugu
belirlenmistir. Ikinci sirada ise 49 kisi ile (%35.3) “baba” oldugu gdzlenmistir. Engelli
bireylerden sadece 1 kisi (%0.7) “kendisi”dir. Arastirmaya katilanlardan 2’si abla, 1’i

anneanne, 1’ de teyzesidir.
5.1.2. Katihmcilarin Medeni Durumu

Arastirmaya katilanlarin medeni durumuna iligkin betimsel analiz yapilarak daglim

belirlenmistir. Analiz sonuglar1 Tablo 5.2°de sunulmustur.
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Tablo 5.2: Katilimcilarin Medeni Durumunun Betimsel Analiz Sonuclar:

Frekans Yiizde Birikimli Yiizde
Bekar 4 2.9 2.9
Bosanmig 4 2.9 5.8
Evli 131 94.2 100.0
Toplam 139 100.0

Arastirmaya katilanlarin 131’1 (%94.2) evlidir. Bekar ve bosanmis kisilerin sayis1 ise
4 (%2.9)’tiir. Sonuclar, arastirmaya katilan ve engelli cocugun bulundugu bireylerin

¢ogunlugunun evli oldugu gézlenmistir.
5.1.3. Katihmcilarin Egitim Diizeyi

Arastirmaya katilanlarin egitim durumuna iliskin betimsel analiz yapilarak daglim

belirlenmistir. Analiz sonug¢lar1 Tablo 5.3’te sunulmustur.

Tablo 5.3: Katihmecilarin Egitim Diizeyinin Betimsel Analiz Sonugclar:

Frekans Yiizde Birikimli Yiizde
Okuma yazmasi yok 1 T g
[lkokul/ Ortaokul 53 38.1 38.8
Lise 43 30.9 69.7
On lisans 2 15 71.2
Lisans 40 28.8 100.0
Toplam 139 100.0

Analiz sonuclar1 arastirmaya katilanlarin 6nemli bir boliimiintin (=53, %38.1)
[lkokul/Ortaokul mezunu olduklarmni gostermektedir. Bunu ikinci sirada 43 kisi ile
(%30.9) lise mezunlar izlemektedir. Ugiincii sirada ise 40 kisi ile (%28.8) lisans
mezunlari izlemistir. Okuma yazma bilmedigini belirten 1 kisi ve onlisans mezunu

oldugunu belirten katilimcr sayisi ise 2 kisidir.
5.1.4. Katimcilarin Calisma Durumu

Arastirmaya katilanlarin ¢alisma durumuna (iicretli bir is yapiyor olmak) iliskin
betimsel analiz yapilarak daglim belirlenmistir. Analiz sonuglari Tablo 5.4’te

sunulmustur.

Tablo 5.4: Katihmeilarin Calisma Durumuna iliskin Betimsel Analiz Sonuclar:

Frekans Yiizde Birikimli Yiizde
Evet 53 38.1 38.1
Hay1r 86 61.9 100.0
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Toplam 139 100.0

Arastirmaya katilanlarin 6nemli bir bolimi (f=86, %61.9) bir iste calismadigim

belirtmistir. Calistigini belirten kisilerin orani1 %38.1°1 (f=53) olarak gozlenmistir.
5.1.5. Katihmcilarin Mesleklerine Gore Dagilimi

Aragtirmaya katilanlardan calistigin1 belirtenlerin meslekleri (¢alistiklar1 sektorlere
dagilimini) belirlemek i¢in betimsel analiz yapilmistir. Analiz sonuglar1 Tablo 5.5’te

sunulmustur.

Tablo 5.5: Katiimcilarin Mesleklerine liskin Betimsel Analiz Sonuclari

Frekans Yizde Birikimli Yizde

- (Meslek Belirtmeyen) 68 48.9 48.9
Bankac1 2 1.5 50.4
Ev hanim 10 7.2 57.6
Isveren 1 g 58.3
Isci 27 19.4 77.7
Memur 12 8.6 86.3
Sagliket 1 4 87.1
Serbest Meslek 16 11.5 98.6
Sofor 2 14 99.3
Toplam 139 100.0

Calisanlarin mesleklerine (¢alistiklart sektore) gore dagilimina iliskin analiz sonuglari
en ¢ok is¢i (=27, %19.4) olarak c¢alistiklarini belirtmislerdir. Bunu ikinci sirada 16
(%11.5) kisi ile serbest meslek, tigiincii sirada ise 12 (%38.6) kisi ile memur izlemistir.
Ev hanimi oldugunu belirtenler 10 (%7.2) kisidir. Meslek sahibi olmayan ve ani
zamanda meslek belirtmeyenlerin toplam sayisi 68 (%48.9)’dir. Arastirmaya
katilanlardan 2 kisi bankaci ve sofor, birer kisi de isveren ve saglik¢i oldugunu

belirtmistir.
5.1.6. Katihmcilarin Sosyal Giivenceye Sahip Olma Durumlari
Arastirmaya katilanlarin sosyal bir giivencelerinin olup olmadigini belirlemek icin

betimsel analiz yapilmistir. Analiz sonuglar1 Tablo 5.6’da sunulmustur.

Tablo 5.6: Katihmeilarin Sosyal Giivenceye Sahip Olma Durumuna iliskin

Betimsel Analiz Sonuglari

Frekans Yiizde Birikimli Yiizde
Evet 108 77.7 77.7
Hayir 31 22.3 100.0
Toplam 139 100.0
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Katilimeilarin sosyal giivencelerini oldugunu belirtenlerin oran1 (f=108, %31) en
yiiksektir. Sosyal giivencesi olmadigint belirtenlerin oran1 %22.3 (f=31)’dir.
Calisanlarin sayis1 (Tablo 4) 53 olmasina karsin sosyal giivencesi olanlarin sayisinin
daha fazla olmasi, katilimcilarin emekli olmalarmin etkili olabilecegini

distindiirmektedir.
5.1.7. Katihmcilarin Gecim Durumuna iliskin Daghm

Aragtirmaya katilanlarin ge¢im durumlarini (gelir-gider durumu) belirlemek igin

betimsel analiz yapilmistir. Analiz sonuglar1 Tablo 5.7°de sunulmustur.

Tablo 5.7: Katihmcilarin Ge¢cim Durumlarina iliskin Betimsel Analiz Sonuclar:

Frekans Yiizde Birikimli Yiizde

Gelirimiz yok 8 5.8 5.8
Harcamalarimiz kazancimizdan fazla 111 79.9 85.6
Kazancimiz harcamalarimizdan fazla 20 144 100.0
Toplam 139 100.0

Katilimcilarin 111°1 (%79.9) harcamalarinin kazanglarindan daha fazla oldugunu
belirtmistir. Geliri olmadigint belirtenlerin sayisi ise 8 (%5.8) kisidir. Kazancinin
harcamalardan daha fazla oldugunu belirtenlerin sayisi ise 20 (%14.4) kisidir. Gegim
durumu diisiik olanlarin sayisi, gelir durumunu yeterli beyan edenlerin sayisindan daha

fazladir.
5.1.8. Katihmcilarin Cocuk Sayisi

Aragtirmaya katilanlarin sahip olduklar1 cocuk sayisini belirlemek i¢in betimsel analiz

yapilmustir. Analiz sonuglar1 Tablo 5.8’de sunulmusgtur.

Tablo 5.8: Katiimcilarin Cocuk Sayisina iliskin Betimsel Analiz Sonuglar

Frekans Yiizde Birikimli Yiizde

Cocugu Olmayan 2 1.4 14

1 Cocuk 41 29.5 30.9

2 Cocuk 54 38.8 69.8

3 Cocuk 31 22.3 92.1

4 Cocuk 10 7.2 99.3

8 Cocuk 1 g 100.0
Toplam 139 100.0

Katilimcilarin ¢ocuk sayisina iligkin analiz sonucunda en ¢ok ¢ocuk sayis1 2 (%38.8)
iken bunu 41 kisi ile 1 (%29.5) ¢ocuk sahibi kisiler izlemistir. Uciincii sirada 31
(%22.3) kisi li¢ cocuk, dordiincii sirada 10 (%7.2) kisi 4 g¢ocuk sahibi olarak

stralanmustir. 1 kisi 8 ¢ocuk, 2 kisi ise ¢cocuklart olmadigini belirtmistir.
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5.1.9. Katimcilarin Gelir Durumlar1 Calisma Durumlar: A¢isindan Farkhhk

Gostermekte midir?

Bu calismada ailede engel-hastalik vb durumu olup bu aragtirmaya katilanlarin gelir
durumunuzu nasil tamimlarsiniz sorusuna “Gelirim Yok”, “Harcamalarimiz
Kazancimizdan Fazla” ve “Kazancimiz Harcamalarimizdan Fazla” olmak {izere ii¢
secenekle goriislerini belirtmislerdir. Ancak arastirmaya katilan sayist az oldugundan
ve Calismiyorum seceneginde yeterli dagilim gozlenemediginden Calismayan ve
Harcamalarimiz Kazancimizdan Fazla kategorileri bir araya getirilmistir. Boylece
Diisiik Gelir ve Yiiksek Gelir olmak iizere iki kategori olusturulmustur. Caligma
durumlar1 ise Evet ve Hayir olarak iki secenekle katilimcilar goriislerini
belirtmislerdir. Katilimeilarin ¢alisma durumlart ile gelir durumlar arasinda
istatistiksel agidan farklilik olup olmadigini belirlemek igin Ki-Kare (X?2) analizi

yapilmistir. Analiz sonuglar1 Tablo 5.9’da sunulmustur.

Tablo 5.9: Gelir Durumu ile Calisma Durumlar1 Arasinda Istatistiksel Farkhlhk

Olup Olmadigina Iliskin Ki-Kare Analizi Sonuclar:

Calisma Durumu

i 2
Gelir Durumu Evet Hayir Toplam X p
Gozlenen Say1 42 77 119 2.818 .078*
Gelir Beklenen Say1 454 73.6 119
. Aylik hane gelirinizi nasil 353% 64.7% 100.0%
diisiik ..
tanimlarsimniz i¢inde %
Caligtyor musunuz i¢inde % 79.2% 89.5%  85.6%
Gozlenen Say1 11 9 20
Gelir Beklenen Say1 7.6 12.4 20
< Aylik hane gelirinizi nasil 55.0% 45.0% 100.0%
Yiiksek ..
tanimlarsimiz i¢inde %
Caligtyor musunuz i¢inde % 20.8% 10.5% 14.4%
Gozlenen Say1 53 86 139
Beklenen Say1 53.0 86.0 139
Toplam Aylik hane gelirinizi nasil 38.1% 61.9% 100.0%

tanimlarsiniz i¢inde %
Calisiyor musunuz i¢inde % 100.0% 100.0% 100.0%

Analiz sonucunda gelir durumu ile ¢aligma durumu arasinda anlamli farklilik
belirlenmemistir (X 2=2.818, p>.05). Katilimcilarmn gelir durumu ile calisma durumuna
iliskin dagilimlar arasinda farklilik gozlenmemistir. Bagka bir ifade ile ¢alisanlarin
calisip ¢alismamasi, gelir diizeyleri lizerinde etkili degildir. Bunun nedenleri arasinda
calisanlarin gelir diizeylerinin diisiik olmas1 ya da diisiik {icretli islerde calismasi ve

sosyal yardimlarin etkili olabilecegini diisiindiirmektedir.
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5.2. Hasta/Rahatsizhg Olan Cocukla ilgili Bulgular

Bu bagslik altinda ailede yer alan hasta birey-cocukla ilgili bulgulara yer verilmistir.
Hasta olan bireyle ilgili veriler 1 kisi disinda anne-baba, abla, abi, teyze tarafindan
verilmistir. Sadece 1 kisi kendisi hakkinda dogrudan bildirimde bulunmustur. Baska
bir ifade ile 1 kisi disginda 138 katilimci 6lgegi dolmus ve ailedeki hasta-rahatsizlig
olan kisi hakkinda bilgi vermistir.

5.2.1. Hasta Olan Cocugun Sirasi

Aragtirmaya katilanlarin hasta olan c¢ocuklarinin kaginci ¢ocuk olduguna yoénelik
soruya verdikleri cevaplar betimsel analizi yapilmistir. Analiz sonuglar1 Tablo 5.10°da

sunulmustur.

Tablo 5.10: Hasta Cocugun Sirasina iliskin Betimsel Analiz Sonuclar

Frekans Yiizde Birikimli Yiizde

1. Cocuk 80 57.6 57.6
2. Cocuk 41 29.5 87.1
3. Cocuk 11 7.9 95.0
4. Cocuk 5 3.6 98.6
5. Cocuk 1 4 99.3
8. Cocuk 1 v 100.0
Toplam 139 100.0

Hasta olan ¢ocugun kaginci ¢ocuk olduguna iliskin betimsel analiz sonucunda en
yiiksek oran (=80, %57.6) 80 kisi 1. Siradakilere aittir. Hasta olan cocugun ¢ocuklar
icinde siralamasi 2 olanlarin sayisi 41 (%29.5)’dir. Bunu 11 (%7.9) kisi ile 3. Sira
izlemektedir. 4. Sirada olanlarin sayis1 5 (%3.6) 5. ve 8. Cocuk olanlarin sayis1 ise 1

(%0.7) dir.
5.2.2. Hasta Olan Cocugun Yasi

Hasta olan cocuklarin yas dagilimi gruplandirilmistir. Gruplandirmada gelisim
donemleri dikkate alinmistir. Buna gore 1-2 Yas Bebeklik, 3-6 Ilk Cocukluk, 7-11
ikinci ¢ocukluk, 12-18 ergenlik, 19 ve iistii (geng yetiskinlik, orta yas ve yaslilik)

olarak kategorilestirme yapilmistir. Analiz sonuglar1 Tablo 5.11’de sunulmustur.
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Tablo 5.11. Hasta Olan Bireylerin Yas Dagihmna ilisgkin Betimsel Analiz
Sonuc¢lan

Yas Araligi Frekans Yiizde Birikimli Yiizde

1-2 Yas 8 5.8 5.8

3-6 Yas 26 18.7 24.5

7-11 Yas 59 42.4 66.9

12-18 Yas 34 245 91.4

19 ve iistii 12 8.6 100.0

Toplam 139 100.0

Yas genel ortalama=11 |

Analiz sonucunda 1-2 Yas araliginda olanlarin sayisi en disiiktiir (=8, %5.8). En
yiiksek say1 (=59, %42.4) 7-11 yas araligindakilere aittir. Bunu 34 (%24.5) kisi ile
12-18 yas, 26 (%18.7) ile 3-6 yas ve 12 (%38.6) kisi ile 19 yas iistii izlem ektedir. Hasta
olan bireylerin genel yas ortalamasi 11°dir. En yiiksek yas 2 kisi ile 75, bunu 39, 29,
27, 24 ve 22 yasinda 1’er kisi takip etmektedir.

5.2.3. Hasta Olan Bireyin Disinda Ailede Kronik Rahatsizligi Olma Durumu

Katilimcilara, hasta olan ¢ocuklarinin disinda ailede baska kronik rahatsizligi olan kisi
olup olmadig1 sorusu yoneltilmistir. Katilimcilarin verdigi cevaplarin betimsel analizi

Tablo 5.12’de sunulustur.

Tablo 5.12: Ailede Baska Kronik Rahatsizhg Olma Durumuna iliskin Betimsel

Analiz Sonuc¢lari

Frekans Yiizde Birikimli Yiizde
Evet 42 30.2 30.2
Hayir 97 69.8 100.0
Toplam 139 100.0

Ailede cocuk disinda bagka kronik rahatsizligi olan olup olmadigina iliskin verilen
cevaplarin analizi sonucunda 42 (%30.2) kisi evet secenegini isaretlemistir. Ailede
baska kronik rahatsizlig1 olmadigini belirtenlerin orani ise %69 (f=97)’dir. Calismaya
katilanlarin bliyiik cogunlugu ailede kronik rahtsizligr olan baska birey olmadigini

belirtmistir.
5.2.4. Ailede Baska Kronik Hastalig1 Olanlarin Yakinlik Derecesi

Katilimcilara, hasta olan ¢ocuklarmin disinda ailede baska kronik rahatsizligi olan
bireylerin yakinlik derecesi sorusu yoneltilmistir. Bu soru, aile de baska rahatsizlig
olan var m1? Sorusuna evet cevabi verenlere yoneltilen “yakinlik derecesi nedir?”

seklindeki izleyen sorudur. Katilimcilarin birden fazla cevaplari olabilecegi ve
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cevaplarda birden fazla segenegi isaretleyebilecekleri belirtilmistir. Kodlama
yapilirken birden fazla cevaplar birden fazla olarak kodlanmis ve analize bu sekilde

alinmistir. Katilimcilarin verdigi cevaplarin betimsel analizi Tablo 12°de sunulustur.

Tablo 5.13: Ailede Baska Kronik Rahatsizhigi Olanlarin Yakinlik Derecesine

fliskin Betimsel Analiz Sonuclari

Frekans Yiizde Birikimli Yiizde

Abisi 1 2.4 24
Ablam 1 2.4 4.8
Annesi 11 26.2 31.0
Babasi 3 7.1 38.1
Babasi ve Annesi 3 7.1 45.2
Cocugum (kiz ya da erkek ¢ocuk) 8 19.0 64.3
Dedesi 2 4.8 69.0
Esim 4 9.5 78.6
Esim ve Kizim 1 2.4 81.0
Kardesi (kiz veya erkek) 1 2.4 83.3
Kardesi ve Egim 1 24 85.7
Kayin valide 1 24 88.1
Kendisi (Anketi cevaplayan) 4 95 97.6
Kuzeni (Hasta cocugun kuzeni) 1 2.4 100.0
Toplam 42 100.0

Hasta olan bireyin disinda yakini hasta akraba-yakini var m1? Sorusuna 42 katilimci
evet cevabi vermistir. S6z konusu 42 katilimcinin verdigi cevaplarin analizi sonucunda
hasta olan bireyin baska kronik rahatsizlig1 olan bireyin yakinlik derecesi en yiiksek
olan 11 (%26.2) kisi ile anneleridir. Bunu ikinci sirada 8 (%19) kisi ile cocugum
secenegi yer almaktadir. Ucgiincii sirada ise 4 (%9.5) kisi ile Kendisi ve Esim
secenekleri gelmektedir. Babasi ile “Babasi ve Annesi” se¢genegini isaretleyen sayisi 3
(%7.1) kisidir. Dedesi segenegi 2 (%4.8) kisi tarafindan igsaretlenmisken Abisi, Ablam,
Esim ve Kizim, Kardesi, Kardesi ve Esim, Kayin Valide, Kuzeni secenekleri ise birer

kisi tarafindan isaretlenmistir.
5.2.5. Cocugun Hastali@inin Tanisinin Konulma Zamam

Katilimcilara, “cocugun hastaliginin tanis1 ne zaman konuldu?” seklinde yoneltilen
soruya katilimcilarin verdikleri cevaplar betimsel yolla analiz edilmistir. Segenekte
“Dogduktan sonras1” 1 yasint doldurmadan konulan taniyr ifade etmektedir. Analiz

sonuglar1 Tablo 5.14’te sunulmustur.
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Tablo 5.14: Cocuga Hastahk Tamis1 Konulma Zamanina iliskin Betimsel Analiz

Sonuc¢lan

Tani1 Konulma Zamani Frekans Yiizde Birikimli Yiizde
1-5 yas 77 55.4 55.4
11-15 yas 2 14 56.8

6-10 yas 17 12.2 69.1
Dogduktan sonra 39 28.1 97.1
Dogmadan 6nce 4 2.9 100.0
Toplam 139 100.0

Analiz sonuglar1 hastaligi olan ¢cocuga hastaligi ile ilgili tan1 konulma zamani en ¢ok
1-5 yas (=77, %55.4) araliginda oldugunu gostermektedir. Bunu ikinci sirada 39
(%28.1) dogduktan sonra se¢enegi izlemistir. Yagamin ilk donemlerinde tan1 konulma
siirecinin daha fazla oldugu gozlenmistir. Uciincii en ¢ok 17 kisi ile (%12.2) 6-10 yas
izlemistir. Dogmadan 6nce tan1 konuldugunu belirtenlerin sayist 4(%2.9) kisidir. En
disiik (f=2, %1.4) 11-15 yas araliginda tan1 konuldugunu belirtenler izlemistir. Bu
durum 6 yas ve sonrasindaki sayinin ¢oklugu, ailelerin bilgi diizeylerinin disiik
olabilecegini, ayrica hastaligin daha sonradan ortaya da c¢ikabilecegini

diistindiirmektedir.
5.2.6. Cocugun Kronik Hastalig: Tiirii

Arastirmaya katilanlarin yoneltilen “Cocugunuzun hastaligi hangi kronik hastalik
grubuna mensup?” sorusuna verdikleri cevaplar betimsel analizi yapilmistir. Analiz

sonuglar1 Tablo 5.15’te sunulmustur.

Tablo 5.15: Cocugun Kronik Hastahgmn Tiiriine iliskin Betimsel Analiz

Sonuclarn
Frekans Yiizde Birikimli Yiizde

Norolojik 92 66.2 66.2
Solunum 10 7.2 734
Kas (DMD) 21 15.1 88.5
Endokrin/metabolik 6 4.3 92.8
Kan Hastalig1 3 2.2 95.0
Otizm 1 7 95.7
Kalp damar 3 2.2 97.8
Genetik 1 T 98.6
Zihinsel engel 2 14 100.0
Toplam 139 100.0

Betimsel analiz sonucunda kronik hastalik tiiriiniin en ¢ok (%66.2, =92) Norolojik
hastalik oldugu gozlenmistir. Bunu ikinci sirada 21 (%15.1) kisi ile Kas (DMD)
rahatsizliklart 3. Sirada 10 (%7.2) solunum, 4. Swirada 6 (%4.3) kisi ile
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Endokrin/Metabolik rahatsizliklar izlemistir. Kan ve Kalp Damar rahatsizliklar1 3
(%2.2) kisi ile 5. Sirada gelmektedir. Zihinsel engel (f=2, %1.4) ve Otizm ile Genetik
rahatsizliklar en az sirda (=1, %0.7) yer almaktadir.

5.2.7. Cocugun Siirekli Kullanmasi Gereken ila¢ Durumu

Arastirmaya katilanlarin yoneltilen “Cocugunuzun siirekli olarak kullanmasi gereken
ilagc varm1?” sorusuna verdikleri cevaplar betimsel analizi yapilmistir. Analiz sonuglari

Tablo 5.16’da sunulmustur.

Tablo 5.16: Cocugun Siirekli Kullanmas1 Gereken Ila¢ Durumuna iliskin

Betimsel Analiz Sonuglar:

Frekans Yiizde Birikimli Yiizde
Evet 103 74.1 74.1
Hayir 36 25.9 100.0
Toplam 139 100.0

Katilimeilarin cevaplarinin analizine gore kronik hastaligi olup siirekli ilag kullanmasi
gerekenlerin sayist 103 (%74.1)’diir. Stirekli ilag kullanmasi gerekmeyen baska bir
ifade ile hayir segenegini isaretleyenlerin sayisi ise 36 (%25.9)’dir. Biiyilik cogunluk

stirekli ila¢ kullanimi1 gerektigini belirtmistir.
5.2.8. Hasta Cocugun Evde Bakim Hizmeti

Katilmeilara “Cocugunuzun evde yapilmasi gereken bakim hizmetini kim
yiiriitiiyor?” seklinde soru yoneltmistir. Katilimcilara segeneklerden bir ya da bir den
fazlasini igaretleyebilecekleri belirtilmistir. Katilimcilarin soruya verdikleri cevaplarin

betimsel analizi yapilmistir. Analiz sonuglar1 Tablo 5.17°de sunulmustur.

Tablo 5.17: Hasta Cocugun Evde Bakimina iliskin Betimsel Analiz Sonuclar
Frekans  Yiizde Birikimli Yiizde

Abisi 1 g g
Aile biiyiikleri 3 2.2 2.9
Aile biiyiikleri; Bakici 1 v 3.6
Anne 97 69.8 73.4
Anne; Aile biiytikleri 1 T 74.1
Anne; Baba 25 18.0 92.1
Anne; Baba; Aile biiyiikleri 5 3.6 95.7
Anne; Baba; Bakici 1 g 96.4
Baba 4 2.9 99.3
Kendi 1 4 100.0
Toplam 139 100.0

Analiz sonucunda hasta olan ¢ocuga en fazla bakim yapan kisinin %69.8 (=97) ile

“anne” oldugu belirlenmistir. Bunu ikinci sirada %18 (f=25) ile “anne ve baba”
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secenekleri izlemistir. Ugiincii sirada ise %3.6 (f=5) ile Anne-Baba ve Aile Biiyiikleri
secenegi gelmektedir. En diisiik sirada 1’er kisi (%0.7) Abi, Aile Biiyiikleri-Bakici,
Anne-Aile Biiyiikleri, Anne-Baba-Bakici, Kendi segenleri izlemektedir. Anne
seceneginin tek basina ve diger bireylerle birlikte yer aldig tiim segenekler dikkate

alindiginda toplam 130 (%93.5) kisi bakim isinde annenin rol aldigini géstermektedir.
5.2.9. Hasta Cocugun Giindelik Yasamda Kullandig1 Tibb1 Ara¢ veya Aparat

Katilimcilara “Cocugunuzun evde yapilmasi gereken bakim hizmetini kim
yiiriitiiyor?” seklinde soru yoneltmistir. Katilimcilara segeneklerden bir ya da bir den
fazlasini igaretleyebilecekleri belirtilmistir. Katilimcilarin soruya verdikleri cevaplarin

betimsel analizi yapilmistir. Analiz sonuglar1 Tablo 5.18’de sunulmustur.

Tablo 5.18: Hasta Cocugun Giindelik Yasamda Kullandig1 Ara¢ ve Aparatlara

Iliskin Betimsel Analiz Sonuclar1

Frekans Yiizde Birikimli Yiizde

1- Yok 52 37.4 37.4
2- Afo 28 20.1 57.6
3- Oksijen Makinesi 12 8.6 66.2
4- Hava makinesi 10 7.2 73.4
5- Isitme cihaz1 1 7 74.1
6- Volker 1 4 74.8
7- Oksiirtme makinesi 1 g 75.5
8- T1ibb1 malzeme 5 3.6 79.1
9- Tekerlekli (elektrikli- 5 3.6 82.7
elektriksiz) sandalye

10- Egzersiz aleti 3 2.2 84.9
11- Gece moldu 1 v 85.6
12- Santli 1 4 86.3
13-Yukaridakilerden ikisi 10 7.2 935
14- Yukaridakilerden {igii 9 6.5 100
Toplam 139 100.0

Analiz sonucunda hastanin giinliik yasamda kullandig1 ara¢ ve aparatlarin basinda
%20.1 (=28) orani ile Afo gelmektedir. Bunu ikinci sirada %8.6 (f=12) ile Oksijen
Makinesi, %7.2 (f=10) ile Hava Makinesi ve En az iki cihaz kullananlar izlemektedir.
En az 3 ara¢ kullananlarin orani ise %6.5 (f=9)’tur. Arag¢ kullanmayanlarin orani ise

%37.4 (=52) diir. Cogunluk ise bir ara¢ kullanmaktadir.
5.2.10. Cocugunun Hastalig1 Hakkinda Bilgi Sahibi Olma Diizeyi

Katilimeilara “Cocugunuzun Hastalig1r hakkinda yeterince bilgi sahibi oldugunuzu
diistinliyor musunuz?” seklinde soru yoneltmistir. Katilimcilarin soruya verdikleri

cevaplarin betimsel analizi yapilmistir. Analiz sonuglar1 Tablo 5.19’da sunulmustur.
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Tablo 5.19: Cocugun Hastahg Hakkinda Bilgi Sahibi Olma Diizeyine Iliskin

Betimsel Analiz Sonuclar:

Frekans Yizde Birikimli Yuzde Ortalama SS
Bilmiyorum 8 5.8 5.8 2.61 .59
Kismen 38 27.3 33.1
Biliyorum 93 66.9 100.0
Toplam 139 100.0

Cocugun hastalig1 konusunda bilgi sahibi oldugunu beyan edenlerin oran1 %66.9
(f=93)’diir. Kismen bilgi sahibi oldugunu beyan edenlerin orani ise %27.3 (f=38) ve
bilgi sahibi olmayanlarin orani %5.8 (f=8)’dir. Katilimcilarin bilgi sahibi olma

diizeyi 2.61 (SS=.59) oldukg¢a yiiksektir.

5.2.11. Cocugunun Hastahigr Hakkinda Bilgi Sahibi Olma Diizeyi Hastahk Tiirii

Acisindan Farkhihk Gostermekte midir?

Katilimcilarin cocugun hastaligi hakkindaki bilgi diizeylerinin hastalikgin tiiriine gore
farklilik gosterip gostermedigini belirlemek i¢in Kruskal-Wallis H testi ile analiz
yapilmistir. Analiz 6ncesinde sayist diisiik olan hastaliklardan Kan hastaligi, Otizm,
Kalp-damar, Genetik “Diger” bashgi altinda Zihinsel ise Norolojik ile birlestirilmistir.

Analiz sonuclar1 Tablo 5.20’de sunulmustur.

Tablo 5.20: Cocugun Hastaligi Hakkinda Bilgi Diizeyinin Hastahigin Tiiriine
Gére Farklihk Gosterip Gostermedigine liskin Analiz Sonuglar

Hastalik tiirii N  Sira Ortalamasi X? p
Norolojik ve zihinsel 93 68.22 1.289  .863*
Solunum 10 73.35 .

Kas (DMD) 21 71.17

Endekrin metabolik 6 71.17

Diger (Kan Hastaligi, Otizm, Kalp damar, 91 79.90

Genetik)

*p<.05

Analiz sonucunda katilimcilarin hastalik tiirlerine gore bilgi diizeyleri farklilik
gostermemektedir (X2= 1.289, p>.05). Katilimcilarin hastalik tiirlerini bilme

diizeylerinin istatistiksel agidan farklilik gostermedigi sdylenebilir.
5.2.12. Cocugunun Hastahgindan Dolay1 Hastanende Yatis Durumu

Katilimcilara yonetilen “Cocugunuzun hastane yatist oldu mu?” sorusuna verilen

cevaplar betimsel yolla analiz edilmistir. Analiz sonuglar1 Tablo 5.21°de sunulmustur.
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Tablo 5.21: Cocugun Hastanede Yatisina iliskin Analiz Sonuglar

Frekans Yiizde Birikimli Yiizde
Evet 75 54.0 54.0
Hay1r 64 46.0 100.0
Toplam 139 100.0

Analiz sonuglarina gore hasta olan cocugun hastanede yatma durumlaria iliskin
analizde oOnemli oranda %54 (f=75) katilimci1 evet cevabini vermislerdir.

Katilimcilarin %46 (f=64)’s1 ise hayir cevabini isaretlemislerdir.
5.2.13. Y1l icerisinde Hastanende Yatis Sikhk Durumu

Katilimcilara yonetilen “Y1l icerisinde tekrarlayan yatiginiz var mi? Varsa kag defa?”
sorusuna verilen cevaplar betimsel yolla analiz edilmistir. Analiz sonuglar1 Tablo

5.22’de sunulmustur.

Tablo 5.22: Yil icerisinde Tekrarlayan Hastanede Yatis Durumuna fliskin Analiz

Sonuclarn

Frekans Yiizde Birikimli Yiizde
Hayir 76 54.7 54.7
1-2 Kez 54 38.8 93.5
3-4 Kez 4 2.9 96.4
4’ten fazla 5 3.6 100.0
Toplam 139 100.0

Analiz sonucunda yil igerisinde hastanede tekrarlayan yatis durumuna verilen
cevaplarda %56.7 (f=76) oraninda hayir cevabin1 vermislerdir. En ¢ok yil icerisinde
hastanede yatis %38.8 (f=54) ile 1-2 kezdir. En az ise %2.9 (f=4) ile 3-4 kezdir.
Dortten fazla hastanede yatis orant %3.6 (f=5) dur.

5.2.14. Hastane Hizmetlerine iliskin Memnuniyet Durumu

Katilimcilara yonetilen “Hastaneye yattifinizda ¢ocugunuzun saglik durumuyla ilgili
diizenli araliklarla saglik personeli tarafindan siz ve aileniz bilgilendiriliyor musunuz?,
Saglik calisanlarinin size ve ailenize karsi tutumunu duyarli buluyor musunuz? ve
Hastanede yattiginiz sirada ihtiyaglarinizin karsilanmasi konusunda personel yeterli
destek veriyor mu?” sorularina verilen cevaplar betimsel yolla analiz edilmistir. Analiz

sonuglar1 Tablo 5.23’de sunulmustur.
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Tablo 5.23: Hastane Hizmetlerine iliskin Memnuniyete Yénelik Analiz Sonuglar

Frekans Yiizde Birikimli Yiizde

Cocugun saglik durumu hakkinda Bos 48 34.5 34.5
saglik personelince diizenli Evet 71 51.1 85.6
bilgilendirme Hayir 20 14.4 100.0
Saglik personelinin tutumunu Evet 98 70.5 70.5
duyarli bulma Hayir 41 29.5 100.0

— Bos 38 27.3 27.3
Eaissi?:rir(rag EZES:‘II;%a personel Evet IS 529 79.9
destesi Hayir 28 20.1 100.0

Toplam 139 100.0

Hastane ve personelinin hizmetlerine yonelik memnuniyeti ile ilgili 3 farkli soru
yoneltilmistir. ilk soru Hastaneye yattigimzda ¢ocugunuzun saglik durumuyla ilgili
diizenli araliklarla saglik personeli tarafindan siz ve aileniz bilgilendiriliyor musunuz?
Seklinde ifade edilmistir. Bu soruya katilimcilarin %34.5 (f=48)’1 bos birakmustir.
Evet secenegini isaretleyenlerin oran1 %51.1 (f=71), hayir segenegini isaretleyenlerin
orani ise 14.4 (f=20)’diir. Katilimcilarin ¢ogu ¢ocuklar1 hakkinda diizenli
bilgilendirildikleri cevabini vermisleridir. Saglik personelinin tutumunu duyarh
buluyor musunuz? Sorusuna evet cevabini verenlerin oram1 %70.5 (f=98) yine
yiiksektir. Hayir cevabini verenlerin orani %29.5 (f=41) ise daha diisiiktiir. Bu
kapsamda yonetilen iiciincii soru “Hastanede Ihtiyaglarm karsilanmasi konusunda
personel yeterli destek veriyor mu? Sorusuna evet diyenlerin oran1 %52.5 (f=73), hayir
diyenlerin oranindan %20.1 (f=28) daha yiiksektir. Bu soruyu bos birakanlarin orani
27.3 (f=38)’diir. Hastane ve personel ile ilgili memnuniyetin genel itibari ile olumlu

oldugu soylenebilir.
5.2.15. Hasta Cocugun Egitim Diizeyi

Katilimeilarin hasta olan ¢ocuklarmin egitim diizeyi ile ilgili verdikleri cevaplar

betimsel yolla analiz edilmistir. Analiz sonuglar1 Tablo 5.24’de sunulmustur.

Tablo 5.24: Hasta Cocugun Egitim Diizeyine iliskin Analiz Sonuclar:

Frekans Yiizde Birikimli Yiizde
Ilkokul/ortaokul (ilkogretim) 58 41.7 41.7
Lise 18 12.9 54.7
Okula hig gitmedi 47 33.8 88.5
Okuyup yazabiliyor 16 115 100.0
Toplam 139 100.0

Analiz sonucunda hasta cocuklarin egitim diizeyi bakimindan ilkokul/ortaokul
(ilkogretim) mezunu olanlarin oran1 %41.7 (f=58) ile en ¢ok bu gruptadir. Bunu ikinci

sirada %33.8 (f=47) okula hi¢ gitmedi se¢enegi, liciincii sirada %12.9 (f=18) ile lise
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mezunu izlemistir. Okuyup yazabilen ancak okula gitmemis olanlarin orani ise %11.5
(f=16)’tir. Hasta c¢ocuklarin o6nemli bir kismi (okula hi¢ gitmeyen ve okuyup
yazabilenler dikkate alindiginda) normal egitim hayatindan uzak olduklarini

gostermektedir.
5.2.16. Hasta Cocugun Egitimlerini Siirdiirdiikleri Kurum

Katilimcilarin hasta olan c¢ocuklarinin egitimlerini siirdiirdiikleri kuruma iligkin

cevaplar betimsel yolla analiz edilmistir. Analiz sonuglar1 Tablo 5.25’de sunulmustur.

Tablo 5.25: Hasta Cocugun Egitimlerini Siirdiirdiikleri Kuruma Yonelik Analiz

Sonuclarn

Frekans Yiizde Birikimli Yiizde
Devlet Okulu kaynastirma sinifi 10 7.2 7.2
Normal sinifi 54 38.8 46.0
Evde egitim 20 144 60.4
Kres 1 4 61.2
Mezun(lise ve Onlisans) 2 14 62.6
Okula gitmiyor 18 12.9 75.5
Ozel egitim 3 2.2 7.7
Rehabilitasyon merkezi 31 22.3 100.0
Toplam 139 100.0

Analiz sonucunda egitime devam edenlerin biiytlik bir oran1 %38.8 (f=54) normal bir
smifta 6grenime devam ettigi gozlenmistir. Ikinci sirada ise %22.3 (f=31) ise
rehabilitasyon merkezi, tigiincii sirada %14.4 (f=20) ise evde egitim gelmektedir.
Heniiz yas1 gelmediginden ve ya rahatsizligindan dolayr okula gitmeyenlerin oram
12.9 (f=18)’dur. Kaynastirma sinifina devam edenlerin orani ise %7.2 (f=10) iken
%2.2 (f=3)’si Ozel egitime devam etmektedir. Bir kisi lise bir kisi de Onlisans

mezunudur.
5.2.17. Hasta Cocugun Okula Erisimi

Katilimcilarin hasta olan ¢ocuklarinin okula erisimlerinin nasil saglandigina iligkin

cevaplar betimsel yolla analiz edilmistir. Analiz sonuglar1 Tablo 5.26’da sunulmustur.

Tablo 5.26: Hasta Cocugun Okula Erisimine Yonelik Analiz Sonuclar:

Frekans Yiizde Birikimli Yiizde
Bos 39 28.1 28.1
Anne 62 44.6 72.7
Baba 6 4.3 77.0
Diger aile iiyeleri 4 2.9 79.9
Servisle 28 20.1 100.0
Toplam 139 100.0
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Analiz sonucunda hasta olan ¢ocugun okula gidis ve gelisini en yiiksek oranda %44.6
(f=62) saglayanlar anneleri oldugu gdzlenmistir. ikinci sirada %20.1 (£=28) ile servis,
ticlincii sirada %4.3 (f=6) baba ve dordiincii sirada %2.9 (f=4) ile diger aile {iyeleri ile
gelmektedir.

5.3. Cocugun Bakimiyla Tlgilenenlerin Sosyal Yasam Aktivitelerine Iliskin
Bulgular

Bu baslik altinda arastirmaya katilanlarin sosyal yasamla ilgili sorulara iliskin

verdikleri cevaplarin analizine yer verilmistir.

5.3.1. Katihmcilarin Perspektifinden Sosyal Ortam ve Sosyallesmeye Yonelik

Tanimlamalar

Katilimcilarin “Sosyal ortam1 ve sosyallesmeyi nasil tanimlarsiniz?” olarak sorulan
soruya verdikleri cevaplarin betimsel yolla analizi yapilmistir. Analiz sonuglar1 tablo

5.27°de sunulmustur.

soruya verdikleri cevaplarin betimsel yolla analizi yapilmistir. Analiz sonuglar1 Tablo

5.27°de sunulmustur.

Tablo 5.27: Katihmcilarin Perspektifinden Sosyal Ortam ve Sosyallesme

Tanimlamasina Yonelik Analiz Sonuclari

Frekans Yizde Birikimli Yiizde

Arkadas ve akraba gevresiyle goriismek 74 53.2 53.2
Berbat ve pis bir ortam 1 T 54.0
Bizim i¢in sosyallesmek ¢ocugumuzun rahat 1 g 54.7
edebilecegi yerlerde olmak demek

Cocugumla her zaman sosyal faaliyetlere katiliyoruz 1 T 55.4
Disarida zaman gecgirmek 32 23.0 78.4
Evde zaman gegirmek 2 14 79.9
Kendimi ve ailemi huzur bulduran rahat hissettiren 2 1.4 81.3
her sey

Piknik yapmak 4 2.9 84.2
Sinema-Tiyatro-Konser etkinliklerine katilmak 20 14.4 98.6
Sosyal bir yasantimiz pek yok evde zaman 1 T 99.3
gegciriyoruz

Siklarin hepsi sosyallesmek igin gerekiyor 1 A 100.0
Toplam 139 100.0

Analiz sonucuna gore katilimcilar sosyallesme ve sosyal ortami en ¢ok tercih ettikleri
tanimlama %353.2 (f=74) orani ile “Arkadas ve akraba ¢evresiyle goriismek™ oldugu
belirlenmistir. Ikinci sirada %23 (f=32) ile “Disarida zaman gegirmek”, liciincii sirada
%14.4 (f=20) ise “Sinema-Tiyatro-Konser etkinliklerine katilmak™ olarak
tanimlanmistir. Diger secenekler ise %1.4 ve 0.7 oranina sahiptir. Tiirk toplumunda
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aile iligkileri, akraba ve es dost gidis ve gelislerinin yayginlig1 katilimcilarca

sosyallesme olarak tanimlanmustir.
5.3.2. Cocugun Hastahiginin Katihmcilarin Sosyal Ortamlara Katihhmina EtKisi

Aragtirmada katilimcilara “Cocugun hastalig1r sosyal ortamlara girmenize engel
oluyor mu?” sorusu yoneltilerek ¢ocuklarinin rahatsizliginin onlarin sosyal yasamlari
tizerindeki etkisi belirlenmeye c¢alisilmistir. Katilimeilarin cevaplart betimsel analizi

yapilmistir. Analiz sonuglar1 Tablo 5.28’de sunulmustur.

Tablo 5.28: Cocugun Hastahigimin Sosyal Ortamlara Katihma Etkisine iliskin

Analiz Sonuglari

Frekans Yiizde Birikimli Yiizde
Evet 80 57.6 57.6
Hayir 59 42.4 100.0
Toplam 139 100.0

Katilimeilar, ¢ocuklarinin hastaliinin kendilerinin sosyal ortamlara katilimi iizerinde
etkisine iligkin soruya “Evet” cevabini isaretleyenlerin orant %57.6 (f=80) ytiksek
bulunmustur. Hayir cevabinin orani ise %42.4 (f=59) ile evet diyenlere gore daha
diistiktiir. Bu durum ¢ocuklarinin hastalig1 arastirmaya katilanlarin sosyal ortamlara

katilimlari tizerinde olumsuz etkiye sahip oldugunu gostermektedir.

5.3.3. Katihmcilarin Hasta Cocuklarinin Kendi Giinliik Yasamlar1 Uzerindeki

Etkileri

Katilimeilara “Cocugunuzun kronik hastaligi giindelik yasaminizi etkiliyor mu?,
“Evde kendinize vakit ayirabiliyor musunuz?”, “Vakit ayirabiliyorsaniz giin i¢erisinde
ortalama ne kadar?” ve “Cocugunuzun bakimiyla ilgilenirken, yeterince dinlenebiliyor
musunuz? Olmak {izere toplam dort soru yoneltilmistir. Katilimcilarin sorula
verdikleri cevaplarin betimsel analizi yapilmistir. Analiz sonuglar1 Tablo 5.29°da

sunulmustur.
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Tablo 5.29: Katiimeilarin Cocuklarinin Kendi Giinliik Yasamlar1 Uzerindeki

Etkilerine Iliskin Analiz Sonuclar:

Frekans Yuzde Birikimli Yizde

Cocugunuzun kronik hastaligi Evet 130 93.5 93.5
giindelik yasaminizi etkiliyor mu?  Hayir 9 6.5 100.0
Evde kendinize vakit ayirabiliyor Evet 59 42.4 42.4
musunuz? Hayir 80 57.6 100.0
Ayirmiyor 52 37.4 37.4

Ayirabiliyorsaniz giin igerisinde 1 Saat 48 34.5 71.9
ortalama ne kadar? 2 Saat 28 20.1 92.1
3 ve istii 7 5.0 100.0

< o Evet 15 10.8 10.8

i ki SN - ¢
Hayir 58 41.7 100.0

Analiz sonuglarina gore katilimcilar ¢ocuklarmin kronik rahatsizliginin olmasinin
giindelik yasamlarin1 ¢ok onemli 6l¢iide (9%93.5, f=130) etkiledigini belirtmislerdir.
“Hayir” se¢enegini isaretleyenlerin orani sadece %6.5 (f=9) oldugu gozlenmistir. Bu
durum katilimcilara yoneltilen ikinci (evde kendinize vakit ayirabiliyor musunuz?)
soruya verilen cevaplarda “Hayir” secenegini isaretleyenlerin oraninda (%57.6, {=80)
da gozlenmektedir. Katilimcilarin ¢ogunlugu kendilerine evde yeterince vakit
ayrramadiklarin1 gostermektedir. Bu soruyu izleyen “giin icerisinde ortalama ne
kadar” vakit ayirdiklarina iligkin soruya verilen cevaplar ayirmadiklarini belirtenlerin
orani %37.4 (f=52) ile en yliksektir. 1 saat vakit ayirabilenlerin oran1 %34.5 (f=48) ile
ikinci sirada ve %20.1 (f=28) ile 2 saat siire ayirabilenler {iglincii sirada gelmektedir.
3 ve daha fazla siire ayirabilenlerin orani ise %5(f=7) ile en son sirada yer almaktadir.
Analiz sonuclart kronik rahatsizligi olan katilimeilarin  ¢ocuklarinin  kronik
rahatsizliginin giindelik yasam {izerinde baska bir ifade ile de sosyal yasamlar
tizerinde Onemli Olclide etkiledigi ve dinlemeye yeterince vakit ayiramadiklarini

gostermektedir.
5.3.4. Hasta Cocuklar Nedeni ile Katihmcilarla Cevresi Arasindaki Iliskiler

Katilimcilara, ¢cocuklariin kronik rahatsizligi nedeni ile kendi ve g¢evresi ile iletisim
ve etkilesimleri lizerine ne yonde etkiledigini belirlemek i¢in sorulan soruya verilen
cevaplar betimsel yolla analiz edilmistir. Katilimcilara birden fazla segenegi
isaretleyebilecekleri belirtilmistir. Toplam isaretlenen secenek 218 olmustur. Analiz

sonuglar1 Tablo 5.30’da sunulmustur.
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Tablo 5.30: Katihmeilarin Kendisi ile Cevresi Arasindaki iliskilere iliskin Analiz

Sonuc¢lan
Frekans Yiizde Birikimli

Yiizde
Aile igi iligkilerim olumsuz yonde etkilendi 33 15.1 15.1
Diger ¢ocuklarima daha az zaman ayirabiliyorum 44 20.2 35.3
Kendime daha az zaman ayirmak zorunda kaliyorum 86 394 74.8
Komsu ve akrabalarimla eskisi kadar goriisemiyorum 55 25.2 100.0
Toplam 218 100.0

Analiz sonuglari, ¢cocuklarinin hastalik sonrasinda katilimcilar en ¢ok (%39.4, £=86)
kendilerine daha az zaman ayirmak zorunda kaldiklarini belirtmislerdir. Bunu %25.2
(f=55) ile ikinci sirada komsu ve akrabalarla eskisi kadar goriisememe, {igiincii sirada
%20.2 (f=44) ile diger ¢ocuklarina daha az zaman ayirma se¢enegi izlemistir. Aile i¢i
iligskiler olumsuz yonde etkilendi secenegi de %15.1 (f=33) ile azimsanamayacak

diizeyde oldugu gozlenmistir.
5.3.5. Katihmcilarin Sosyal Medya Kullanim Durumu

Katilimcilarin  sosyallesme ihtiyaglari i¢in sosyal medya kullanim aligkanligini
belirlemek amaci ile “Sosyal medya kullaniyor musunuz? Kullaniyorsaniz sonraki
soruyu yanitlaymiz” ve “Gilin icerisinde ne kadar siklikla sosyal medya
kullanmaktasiniz? Sorular1 yoneltilmistir. Katilimcilarin sorulara verdikleri cevaplar

betimsel analizi yapilmistir. Analiz sonuglar1 Tablo 5.31°de sunulmustur.

Tablo 5.31: Katihmcilarin Sosyal Medya Kullanimlarina iliskin Analiz Sonuglari

Frekans Yizde Birikimli Yizde

Sosyal medya kullaniyor Evet 123 88.5 88.5
musunuz? Hayir 16 115 100.0
Giin icerisind Kad Kullanmiyor 16 115 115
Gl igerisinde ne kadar G g 1 gy 2 662 777
Y Y Giinde 2-3 saat 26 18.7 96.4

kullanmaktasiniz?
3 saatten fazla 5 3.6 100.0

Katilimeilarin “Sosyal medya kullantyor musunuz?” sorusuna “Evet” diyenlerin oran1
%88.5 (f=123) oldukca yiiksektir. “Hayir” diyenlerin orani ise %11.5 (f=16) daha
diisiiktiir. Sosyal medya araglar1 kullananlarin kullanim sikliklar1 ise giinde 1 saat
kullananlar %66.2 (f=92) ile en yiiksek orana sahiptir. Gilinde 2-3 saat arasinda
kullananlarin oran1 %18.7 (f=26), 3 saatten fazla kullananlarin orani ise %3.6 (f=5)
olarak belirlenmistir. Katilimcilarin biiylik ¢ogunlugu sosyal medya araglarim

kullandiklar1 ve bu araclara giinde ortalama 1 saat civarinda vakit ayirdiklar
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anlasilmaktadir. Ozellikle sosyal iliskilerin smirlandigini belirten (Tablo 28 ve 29)

katilimcilar sosyal gereksinimlerini bu yolla saglama yoluna gittikleri diistiniilebilir.
5.3.6. Katihmcilarin Toplumsal Tepkilerle ilgili Goriisleri

Katilimcilarin toplumun hasta bireyler ile ilgili tepkileri hakkindaki diisiinceleri
(sosyal etkileri nasil algiladigini) belirlemek amaci ile “Cocugunuzla birlikte disart
ciktiginizda diger insanlarin olumsuz bakislariyla karsilasiyor musunuz?”,
“Cocugunuzun hastaligi ile ilgili bagkalarinin gosterdigi tepkiler sizi duygusal olarak
etkiliyor mu?”’ ve Kronik hastaliklara sahip ¢ocuklar hakkinda toplumun yeterli biling
ve bilgiye sahip oldugunu diisiinliyor musunuz? Sorular1 yoneltilmistir. Cevaplarin

betimsel analizi yapilmistir. Analiz sonuglart Tablo 5.32°de sunulmustur.

Tablo 5.32: Katiimcilarin Toplumsal Tepkilere Iliskin Gériislerinin Analizi

Sonuglar

Frekans Yiizde Birikiml

i Yiizde

Cocugunuzla birlikte disar1 ¢iktiginizda insanlarin Evet 89 64.0 64.0
olumsuz bakislartyla karsilagiyor musunuz? Hayir 50 36.0 100.0
Cocugunuzun hastalig ile ilgili bagkalarmin Evet 134  96.4 96.4
gosterdigi tepkiler sizi duygusal olarak etkiliyor mu? Hayir 5 3.6 100.0
Kronik hastaliklara sahip ¢ocuklar hakkinda Evet 8 5.8 5.8
toplumun yeterli biling ve bilgiye sahip oldugunu 131 94.2 100.0

e Hayir
diisiiniiyor musunuz? Y

Analiz sonucunda Insanlarin olumsuz bakislarryla karsilasiyor musunuz sorusuna
cogunluk (%64, f=89) “Evet” segenegini isaretlemistir. “Hayir” segenegini
isaretleyenlerin orani ise %36 (f=50) daha diisiiktiir. Baskalarinin ¢ocugun hastalig
nedeni ile gosterdigi tepkiler sizi liziiyor mu? Sorusuna “Evet” diyenlerin oran1 %96.4
(f=134), “Hayir” diyenlerin orani ise %3.6 (f=5)’tir. Toplumun kronik hastalar
konusunda yeterli bilgi ve biling diizeyine sahip olduklarini diisliniiyor musunuz?
Sorusuna “Hayir” diyenlerin oran1 %94.2 (f=131), “Evet” secenegini isaretleyenlerin
orani ise %5.8 (f=8) olarak belirlenmistir. Katilimeilarin toplumsal tepkilere iliskin

bakis agilarinin olumsuz oldugu sdylenebilir.
5.3.7. Katihmcilarin Aldiklar: Destekler

Katilimcilarin algiladiklar: destek (psikolojik, sosyal ve ekonomik) ilgili goriislerini
belirlemek amaci ile “Hastalik siireciyle ilgili siz veya herhangi bir aile bireyiniz
psikolojik destek aliyor musunuz?”’, “Cocugunuzun hastaligi maddi harcamalarinizin

artmasina sebep oluyor mu?”, “Cocugunuzun hastalig1 icin maddi ve sosyal destek
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aldigmiz kurum ve kurulus var mi?”, “Engelli saglik kurulu raporunuz var mi?”,
“Sosyal Hizmet Merkezinden sosyal veya maddi destek aliyor musunuz?, “Evde saglik
hizmetlerinden faydalaniyor musunuz?” ve “Hastaliginiz ve yararlanabileceginiz
hizmetler hakkinda resmi kurumlar tarafindan yeterince bilgilendirildiginizi
diisiiniiyor musunuz? Sorular1 yoneltilmistir. Cevaplarin betimsel analizi yapilmaistir.

Analiz sonuglar1 Tablo 5.33’de sunulmustur.

Tablo 5.33: Katihmeilarin Toplumsal Tepkilere iliskin Gériislerinin Analizi

Sonuclari
, Birikimli
Frekans Yiizde Yiizde
Hastalik siireciyle ilgili siz veya herhangi bir Evet 24 17.3 17.3
?;IJ:SBESZ;HIZ psikolojik destek aliyor Hayir 115 82 7 100.0
Cocugunuzun hastaligi maddi Evet 133 95.7 95.7
harcamalarinizin artmasina sebep oluyor mu? Hayir 6 4.3 100.0
Cocugunuzun hastaligi i¢in maddi ve sosyal Evet 63 45.3 45.3
destek aldiginiz kurum ve kurulus var m1?  Hayir 76 54.7 100.0
o Evet 124 89.2 89.2
Engelli saglik kurulu raporunuz var mi? Hayir 15 10.8 100.0
Sosyal Hizmet Merkezinden sosyal veya Evet 58 41.7 41.7
maddi destek aliyor musunuz? Hayir 81 58.3 100.0
Evde saglik hizmetlerinden faydalaniyor Evet 21 151 15.1
musunuz? Hayir 118 84.9 100.0
Hastaliginiz ve yararlanabileceginiz Evet 9 6.5 6.5
hizmetler hakkinda resmi kurumlar Kismen 62 44.6 o1.1

tarafindan yeterince bilgilendirildiginizi
diislinliyor musunuz?
Analiz sonunda katilimcilar psikolojik destek almadiklarini belirtenlerin orani %82.7

Hayir 68 48.9 100.0

(f=115), aldiklarin1 belirtenlerin oran1 ise %17.3 (f=24) olarak gdzlenmistir.
Katilimcilarin ¢ocuklarinin saglik durumu nedeni ile kendilerinin yada es ve ¢ocuklari
gibi aile bireylerinin sosyal ve psikolojik etkiler konusunda bir destek almadigi
alanlarin sayisinin da ¢ok sinirli oldugu sdylenebilir.

Cocugunuzun hastaliginin maddi harcamalarinizin artmasina sebep olmakta midir?
Sorusuna %95.7 (f=133) evet derken, sadece %4.3 (f=6) oraninda kisi hayir demistir.
Cocugun hastalig1 nedeni ile maddi destek alanlarin oran1 %45.3 (f=63), maddi destek
almayanlarin orant %54.7 (f=76)’dir. Engelli saglik raporu oldugunu belirtenlerin
orani 589.2 (f=124), olmadigin1 belirtenlerin oran1 ise %10.8 (f=15) oldugu
belirlenmistir. Sosyal Hizmetler Merkezlerinden maddi sosyal veya destek aldigim

belirtenlerin oran1 %41.7 (f=58), almadigini belirtenlerin orani ise %58.3 (f=81) olarak
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gozlenmistir. Katilimcilarin ¢ogu, cocugunun hastaligi nedeni ile harcamalari arttig1
ancak yeterli maddi ve sosyal destek alamadigini belirtmektedir.

Katilimcilarin  hizmetlerden yararlanma ile ilgili “evde saglik hizmetlerinden
yararlaniyor musunuz?” sorusuna evet diyenlerin orani %15.1 (f=21) iken hayir
diyenlerin orant  %89.4 (f=118) olarak belirlenmistir. Hastalifiniz  ve
yararlanabileceginiz hizmetler hakkinda resmi kurumlar tarafindan yeterince
bilgilendirildiginizi diisliniiyor musunuz? Sorusuna “Hayir” cevabini verenlerin orani
%48.9 (=68), “Kismen” cevabini verenlerin oran1 %44.6 (f=62) ve “Evet” cevabini
verenlerin orani ise sadece %6.5 (f=9) olarak gozlenmistir. Katilimcilarin 6nemli bir
boliimii evde hizmetler ve yararlanabilecekleri hizmetlerle ilgili yeterli diizeyde bilgi
sahibi olmadiklari sdylenebilir. Ailelerin ya da hasta ¢ocuga bakanlarin evde hizmetler
ve diger sosyal destekler konusunda bilgilendirmeleri, en azindan bakim hizmetinde
bulunanlarin yiiklerinin hafifletilmesine 6nemli 6l¢iide katki saglayabilecektir. Ayrica
bu durum sosyal devlet, vatandaglik algilarina da katki sunabilecek ve yalniz “degilim,
yanimda bana destek olanlar var” duygusunun gelismesine katki sunacaktir.

5.3.8 Cocugun Hastaligi Katihmcilarin Sosyal Ortamlar: Girisinin Katihmcilarin
Cevreleri ile Tletisimine Etkisi

Katilimeilarin ¢ocuklarinin kronik rahatsizligindan kaynakli olarak sosyal ortamlara
katilimi, kendisi ve ¢evresinin iletisim ve etkilesimleri tizerinde etkili midir? Sorusunu
cevaplandirmak icin Ki-Kare (X?2) analizi yapilmistir. Analiz sonuglari Tablo 5.34°de

sunulmustur.

Tablo 5.34: Sosyal Ortamlara Katihm Iletisim ve Etkilesimler Uzerinde Etkisine

Mliskin Analiz Sonuclar

Katilimcilarin Cocugun
cocuklarinin hastaliginin
kronik rahatsizlig katilimcilarin
nedeni ile kendi ve sosyal ortamlara Toplam X2 P
cevresi ile iletisim girmelerine etkisi
ve etkilesimlerine Evet Hayir
etkisi

e e e . Sayl 24 9 33
Aile il 111§"k ilerim Katilimcilarin 72.7% 27.3% 100.0% *
olumsuz yonde Cp o ere 1 36.863 .000
etkilendi cevresi ile iligkileri

icinde %
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Cocugun hastalig1
sosyal ortamlara
girise etkisi iginde
%

30.0%

15.3%

15.1%

Say1
Katilimcilarin
cevresi ile iligkileri
iginde %

Cocugun hastalig1
sosyal ortamlara
girige etkisi i¢inde
%

Diger ¢ocuklarima
daha az zaman
ayirabiliyoruz

19
43.2%

23.8%

12
27.3%

20.3%

44
100.0%

20.2%

Say1
Katilimcilarin
cevresi ile iligkileri
iginde %

Cocugun hastalig1
sosyal ortamlara
girise etkisi iginde
%

Kendime daha az
zaman ayirmak
zorunda kaliyorum

21
24.4%

26.3%

28
32.6%

47.5%

86
100.0%

39.4%

Say1
Katilimcilarin
Komsu ve cevresi ile iligkileri
akrabalarimla iginde %
eskisi kadar Cocugun hastaligi
goriisemiyorum  sosyal ortamlara
girige etkisi i¢inde
%

16
29.1%

20.0%

10
18.2%

16.9%

55
100.0%

25.2%

Say1
Katilimcilarin
cevresi ile iliskileri
J o
Toplam icinde %
sosyal ortamlara
girige etkisi i¢inde
%

80
36.7%

Cocugun hastaligi  100.0%

59
27.1%

100.0%

218
100.0%

100.0%

*p<.05

Analiz sonucunda ¢ocugun hastaliginin sosyal ortamlara girmelerine Evet ve hayir
diyenlerin, katilimcilarin kendi ve cevresi ile iletisim ve etkilesimlerini etkiledigi
gozlenmistir (X?=36.863, p<.05). Cocugumun kronik rahatsizli1 sosyal ortamlara
girmede etkili degildir diyenlerin (hayir secenegini isaretleyenlerin) aile ici etkilesime
olumsuz etkisi, ¢ocuklara daha az zaman ayirma, kendine daha az zaman ayirma ve
komsu ile akrabalara daha az zaman ayirmada daha az etkili oldugunu sdylerken,
sosyal ortamlara etkisi oldugunu sdyleyenler (evet segenegi isaretleyenler) aile ici

etkilesimi olumsuz etkileme, ¢cocuklarina daha az zaman ayirma, akrabalarla daha az
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goriisme ve kendilerine daha az zaman ayirdiklarini belirtenlerin sayis1 daha fazladir.
Basak bir ifade ile cocugun hastalig1 nedeni ile katilimcilarin sosyal ortama girislerine
iliskin disiinceleri, ¢evreleri ile iletisim ve etkilesimlerini de etkilemektedir.
Cocugunun hastaliginin sosyal ortamlara girisi tlizerinde etkisi az oldugunu
diisiinenler, daha az gevreleri ile etkilesim ve iletisimde daha az olumsuz, sosyal
ortamlara girise etkisini daha fazla etkiledigini diisiinenler ise ¢evreleri ile iletisim ve
etkilesimlerde daha fazla olumsuzluk yasamaktadirlar.

5.3.9. Katihmcilarin Calisma Durumu Ile Sosyal Hayat Arasindaki Iliski
Cocugunun rahatsizlig1 nedeni ile bazi sosyal aktiviteler acisindan (dinlenme, sosyal
ortamlara girme, sosyal medya kullanma), ¢alisma durumu ile iligkili midir? Sorusunu
cevaplamak igin Ki-Kare (X?2) analizi yapilmistir. Analiz sonuglari 5.35°de
sunulmustur.

Tablo 5.35: Katihmcilarin Calisma Durumlarimin Sosyal Hayatla iliskisine

fliskin Analiz Sonuclar

Calistyor musunuz?

2

Evet Hayir Toplam X P
Cocugunuzun baklmlyla Evet 6 9 15 1.274 529
ilgilenirken, yeterince Hayir 25 33 58
dinlenebiliyor musunuz? Kijsmen 22 44 66
Toplam 53 86 139
Sosyal medya kullaniyor Evet 46 7 123 242 .785
musunuz? Hayir 7 9 16
Toplam 53 86 139
Cocugun hastaligi sosyal Evet 24 56 80 5.280 034*
glrltje;g:a;]augl rmenize engel Hayir 29 30 59
Toplam 53 86 139
*p<.05

Analiz sonucunda gore katilimcilarin ¢alisma durumu c¢ocugun bakimi nedeni ile
yeterince dinlenme {izerinde etkili degildir (X2 =1.274, p>.05). Ister ¢alisan olsun ister
calismayan dinlenme durumunda anlaml farkliliga neden olmamaktadir. Baska bir

ifade ile ¢alisma durumu ile yeterince dinlenme arasinda bir iliski yoktur.

Katilimcilarin sosyal medya aracglar1 kullanip kullanmamasi da calisip ¢alismamaya
gore degisiklik gostermemektedir (X2 =.242, p>.05). Calisanlar da calismayanlar da
sosyal medya kullanma ya da kullanmama tizerinde etkili degildir. Baska bir ifade ile

calisma durumu ile sosyal medya kullanim durumu arasinda iliski yoktur.

Sosyal yasamla ilgili bir diger degisken olarak ¢cocugun hastaliginin sosyal ortamlara

katilim, ¢alisip ¢aligmamaya gore degisiklik gosterip gdstermedigini belirlemek i¢in
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yapilan analiz sonucunda anlamli farklihk belirlenmistir (X2 =5.280, p<.05).
Calismayanlar sosyal ortamlara katilimini bir engel olarak goérmektedir. Calisma
durumu ile sosyal ortamlara katilim arasinda anlamli iliski vardir. Calisanlarin bizzat
calisma ortami, evden ayrilmasi, gelir diizeyleri agisindan ¢alismayanlara gére daha
fazla imkan elde etmis olmalarinin sonuglar tizerinde etkili olabilecegini
diisiindiirmektedir. Ayrica g¢alismayanlarin ¢ocuklarinin hastaliklarinin daha agir
olmas1 ve ¢alismamasi da sosyal ortamlara bu nedenle katilamamasi da bir etken

olabilir.

5.3.10. Katihmcilarin Cocuklarimin Hastanede Yatislari ile Hizmetlerden

Memnuniyetleri Arasinda iliski Var midir?

Katilimcilarin hastaneye yatis durumlart ile hastaneden aldiklarinda hizmetlerden
(cocugun hastaligi ile yeterince bilgi sahibi olma, hastane siirecinde saglik durumu ile
ilgili diizenli bilgi alma, saglik calisanlarinin tutumu ve ihtiyaglarin karsilanmasi
konusunda personel destegi) arasinda anlaml iliski olup olmadigini belirlemek igin
Ki-Kare (X?) analizi yapilmistir. Katilimcilarin hastane hizmetleri ile ilgili ve hastane
personeli hakkinda toplamda 3 soru yoneltilmistir. Birinci soru, ¢ocugun hastalig
hakkinda genel bilgi sahibi olup olmadiklarini icermektedir. Bazi degiskenlerde
katilimcilardan hastaneye yatmayanlar bu soruyu cevaplamiglardir. Bu nedenle
cevaplayacaklarin toplam sayis1 139 degil soruyu cevaplayan sayisi kadardir. Bununla
birlikte hastaneye yatmadigi halde bu soruyu cevaplayanlar hastaneden aldiklar
hizmet acisindan cevaplamislardir. Ayrica hasta olan cocugun hasta tanisinin
konuldugu veya hastanede tedaviye gidildigi donemleri iceren siireclerdeki hizmet
kalitesi acisindan degerlendirmede bulunmuslardir. Analiz sonuglar1 Tablo 5.36’da

sunulmustur.

Tablo 5.36: Hastaneye Yatis Durumu ile Hizmetlerin Memnuniyetine fliskin

Analiz Sonuc¢lari

Hastaneye Yatis

2
Evet  Hayir Toplam X P
Cocugunuzun Hastaligi hakkinda ~ EVet 52 41 93 433 .805
yeterince bilgi sahibi oldugunuzu  Hayir 4 6 10
diistiniiyor musunuz? Kismen 19 17 36
Toplam 75 64 139
Evet 59 12 71 54.869 .000*
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Hastaneye yattiginizda ¢ocugunuzun
saglik durumuyla ilgili diizenli

araliklarla saglik personeli tarafindanHayir 9 11 20

siz ve aileniz bilgilendiriliyor

musunuz?

Toplam 68 23 91

Saglik ¢alisanlarinin size ve ailenize Evet 56 42 98 1.358 .267
lr;aszij :llijt;;nunu duyarli buluyor Hayir 19 99 41

Toplam 75 64 139

Hastanede yattiginiz sirada Evet 55 18 73 42.404 .000*
ihtiyaglarinizin karsilanmasi

konusunda personel yeterli destek ~ Hayir 16 12 28

veriyor mu?

Toplam 71 30 101

*p<.05

Analiz sonucunda Cocugunuzun Hastalig1 hakkinda yeterince bilgi sahibi oldugunuzu
diisiiniiyor musunuz? Sorusuna verilen cevaplar ile hastaneye yatis yapmama arasinda
anlaml iliski yoktur (X%=.433, p>.05). Katilimcilarin bilgi diizeyi hastaneye yatistan
bagimsiz oldugu sdylenebilir. Hastaneye yatmadan ama tedavi siire¢lerinde 6grenmis

olabileceklerini gostermektedir.

Hizmetlerin memnuniyeti ile ilgili olarak katilimcilara yoneltilen ‘“Hastaneye
yattiginizda ¢ocugunuzun saglik durumuyla ilgili diizenli araliklarla saglik personeli
tarafindan siz ve aileniz bilgilendiriliyor musunuz?” sorusuna verdikleri cevaplarin
hastaneye yatisla iliskili oldugu gozlenmistir (X?=54.869, p<.05). Katilimcilardan
hastaneye yatanlarin bilgilendirme konusunda goriisleri olumlu oldugu gézlenmistir.

Bu durum hastaneye yatanlarin personel tarafindan bilgilendirildigini gostermektedir.

Katilimcilara yoneltilen bir diger soru “Saglik ¢alisanlarinin size ve ailenize karsi
tutumunu duyarli buluyor musunuz?” sorusuna verilen cevaplarin hastaneye yatma
durumu ile iliskili olmadigr belirlenmistir (X?=1.358, p>.05). Katilmcilar ister
hastaneye yatsin ister yamasin saglik ¢alisanlarinin tutumunu olumlu gordiikleri

gozlenmistir.

Almman hizmet ile ilgili son soru ‘“Hastanede yattiginiz sirada ihtiyaclarinizin
karsilanmas1 konusunda personel yeterli destek veriyor mu? Sorusuna hastaneye yatis
arasinda anlaml iliski belirlenmistir (X2=42.404, p<.05). Hastaneye yatis yapanlar,
destegi yeterli bulurken, hastaneye yatis yapmadan hizmet alanlar personel destegini

yeterli bulmamastir.
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Analiz sonucunda katilimcilar, hastaneye yatis yapsalar da yapmasalar da kendilerini
cocuklarinin hastaligi konusunda bilgi diizeylerinin yeterli diizeyde gordiikleri ve
hastaneye yatistan bagimsiz oldugu sOylenebilir. Hastaneye g¢ocuklarinin hastalig
nedeni ile yatan katilimcilar, kendilerinin personel tarafindan yeterince
bilgilendirildigini ve ihtiyaclarinin karsilanmasi konusunda memnuniyetlerinin
yiiksek oldugunu belirtmektedirler. Ancak saglik ¢alisanlarinin tutumlarinin hastaneye

yatisla iliskili olmadigini gostermektedir.

5.3.11. Katihmcilari Egitim Diizeyi Giindelik Yasamlari ile Iliskili midir?
Cocugunun rahatsizlig1r nedeni ile baz1 giindelik aktiviteler (kendine vakit ayirma,
sosyal ortamlara girme, giindelik yasama etkisi), egitim durumu ile iligkili midir?
Sorusunu cevaplamak i¢in Ki-Kare (X?) analizi yapilmustir. Analiz sonuglar1 5.37’de

sunulmustur.

Tablo 5.37: Katihmcilarin Egitim Durumlarimin Giindelik Yasamla iliskisine

fliskin Analiz Sonuclar

Egitim Durumunuz

[lkokul/ Lise Universit Toplam X? P
Ortaokul e

Evde kendinize vakit Evet 14 23 22 59 9.876 .007
aytrabiliyor musunuz? Hay1r 40 20 20 80
Toplam 54 43 42 139
Cocugun hastaligi sosyal Evet 34 25 21 80 1.634 442
ortamlara girmenize engel 20 18 21 59

Hayir
oluyor mu?
Toplam 54 43 42 139
Cocugunuzun kronik Evet 51 41 38 130 .956 .620
hastalig1 gunde?l?k Hayir 3 2 4 9
yasaminizi etkiliyor mu?
Toplam 54 43 42 139
Cocugunuzun bakimiyla Evet 5 5 5 15 1.521 .823
ilgilenirken yeterince 26 16 16 58

: L Hayir

dinlenebiliyor musunuz?

Kismen 23 22 21 66
Toplam 54 43 42 139

*p<.05
Analiz sonuglarina katilimcilarin egitim durumu ile “Evde kendinize vakit ayirabiliyor
musunuz?” sorusuna verdikleri cevaplar arasinda anlamli iliski belirlenmistir
(X?=9.876, p<.05). ilkokul/ortaokul mezunu olanlarin kendilerine daha az vakit
ayirdiklari, lise ve {iniversite mezunlarinin ise ilkokul mezunlarina gére daha fazla
vakit ayirdiklart gézlenmistir. Egitim durumu, kendine vakit ayirma ile iligkili oldugu

gozlenmistir.
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Katilimcilara yoneltilen “Cocugun hastaligi sosyal ortamlara girmenize engel oluyor
mu?, “Cocugunuzun kronik hastalig1 gilindelik yasaminizi etkiliyor mu? Ve
“Cocugunuzun bakimiyla ilgilenirken yeterince dinlenebiliyor musunuz?” sorularina
verdikleri cevaplarin egitim diizeyi ile iliskili olmadig1 goézlenmistir (p>.05). Egitim

diizeyi agisindan bazi giinliik yasamda kendine vakit ayirma disinda iligkisi yoktur.
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ALTINCI BOLUM

TARTISMA VE DEGERLENDIRME

Arastirmanin bu boliimiinde Bu ¢alismadan elde edilen sonuglar literatiirde yer alan
caligmalarin sonuglari ile karsilastirilarak tartisilmistir. Arastirma kronik hastaligi olan
cocuga bakim veren ailelerin sosyal yasantisini sosyal hizmet perspektifinden
incelenmektedir. Calisma , sosyal hizmet, tibbi sosyal hizmet miidahaleleri ve sosyal
hizmet yaklagimlarindan sistem  yaklasimi ile ekolojik yaklasim temelinde

temellendirilmistir.
Demografik degiskenler ile ilgili bulgular;

Arastirmaya katilan bireylerin engelli bireye olan yakinlik derecesine iliskin analiz
sonucunda en yliksek katilimci sayisinin “anne” ikinci sirada ise “baba” oldugu
gbzlenmistir. Arastirmaya katilanlarin ¢ogu evlidir. Arastirmaya katilanlarin 6nemli
bir boliimii Ilkokul/Ortaokul mezunu, ikinci sirada lise mezunlar ve iigiincii sirada ise
lisans mezunlar1 yer almaktadir. Arastirmaya katilanlarin 6nemli bir bolimii bir iste
calismadigini  belirtmistir. Katilimcilarin  ¢ogunun sosyal gilivenceleri vardir.
Katilimcilarin  ¢ogunlugu harcamalarinin  kazanglarindan daha fazla oldugunu
belirtmistir. Ge¢im durumu diisiik olanlarin sayisi, gelir durumunu yeterli beyan
edenlerin sayisindan daha fazladir. Katilimcilarin ¢ocuk sayisina iliskin analiz

sonucunda en ¢ok ¢ocuk sayisi 2 iken bunu 1 ¢cocuk sahibi kisiler izlemistir.

Analiz sonucunda gelir durumu ile ¢alisma durumu arasinda anlamli farklilik
belirlenmemistir (X?=2.818, p>.05). Baska bir ifade ile calisanlarin calisip
caligmamasi, gelir diizeyleri iizerinde etkili degildir. Bunun nedenleri arasinda
calisanlarin gelir diizeylerinin diisiik olmas1 ya da diisiik ticretli iglerde caligmasi ve

sosyal yardimlarin etkili olabilecegini diisiindiirmektedir.

Tezdeki bulgular, kronik hastalig1 olan ¢ocuklara sahip ailelerin 6nemli ekonomik
zorluklarla karsilastigini ve birgok ailenin harcamalarinin = gelirlerini  astigini
gostermektedir. Literatiirde bu bulgular, Christian (2010) ve Yantzi vd., (2001)
tarafindan desteklenmektedir. Christian, ailelerin ¢ocuklarinin bakimini iistlenirken
zorlandigimi ve mali yiiklerinin arttigini belirtmistir. Yantzi ve arkadaslari ise hastane
gibi saglik hizmetlerine erisim mesafesinin aile biitgesini daha da zorladigim

vurgulamastir.
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Hasta olan cocukla ilgili bulgular;

Hasta olan ¢ocugun kaginci ¢ocuk olduguna iliskin betimsel analiz sonucunda en
yiiksek oran 1. siradakilere aittir. Hasta olan g¢ocuklarin ¢ogunlugu 7-11 yas
araligindadir. Calismaya katilanlarin biiyiik ¢ogunlugu ailede kronik rahtsizligi olan
baska birey olmadigini belirtmistir. Hasta olan bireyin baska kronik rahatsizligi olan
bireye yakinlik derecesinde en yiiksek oran annelere aittir. Bunu ikinci sirada
cocugum secenegi yer almaktadir. Ugiincii sirada ise Kendisi ve Esim segenekleri

gelmektedir.

Analiz sonuglar1 hastalig1 olan ¢ocuga hastaligi ile ilgili tan1 konulma zamani en ¢ok
1-5 yas araliginda oldugunu gostermektedir. Hasta ¢ocuklarda kronik hastalik tiiriiniin
en ¢cok Norolojik hastalik oldugu gozlenmistir. Bunu ikinci sirada Kas (DMD)
rahatsizliklart 3. Sirada solunum, 4. rahatsizliklar izlemistir. Kronik hastaligi olup
stirekli ila¢ kullanmasi1 gerekenlerin sayisi oldukea yiiksektir. Analiz sonucunda hasta
olan ¢ocuga en fazla bakim yapan kisinin “anne” oldugu belirlenmistir. Bunu ikinci
sirada “anne ve baba” secenekleri izlemistir. Uciincii sirada ise Anne-Baba ve Aile
biiylikleri secenegi gelmektedir. Analiz sonucunda hastanin giinliik yasamda
kullandig1 ara¢ ve aparatlarin basinda Afo gelmektedir. Bunu ikinci sirada Oksijen
Makinesi ile Hava Makinesi izlemektedir. Cocugun hastaligi konusunda bilgi sahibi
oldugunu beyan edenlerin orani olduk¢a yiiksektir. Kismen bilgi sahibi oldugunu
beyan edenler ikinci sirada ve bilgi sahibi olmayanlar {igiincii sirada yer almaktadir.

Katilimcilarin bilgi sahibi olma diizeyi olduke¢a yiiksektir.

Cocugunun Hastaligi Hakkinda Bilgi Sahibi Olma Diizeyi Hastalik Tiiri A¢isindan
Farklilik durumu ile ilgili bulgular;

Analiz sonucunda katilimcilarin hastalik tiirlerine gore bilgi diizeyleri farklilik

gostermemektedir (X?= 1.289, p>.05).

Analiz sonuglarima gore hasta olan ¢ocugun hastanede yatma durumlarina iliskin
analizde 6nemli oranda katilimci evet cevabini vermislerdir. Y1l igerisinde hastanede
tekrarlayan yatis durumunda ise Birinci sirada 1-2 kez, kinci sirada 3-4 kez yer

almistir.

Katilimcilarin  ¢ogu hastane hizmetleri ile ilgili ¢ocuklar1 hakkinda diizenli
bilgilendirildiklerini, saglik personelinin tutumunun duyarli oldugunu ve hastanede

ihtiyaglarin karsilanmasi konusunda personelin yeterli destek verdigini ifade
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etmislerdir. Hastane ve personel ile ilgili memnuniyetin genel itibari ile olumlu oldugu

sOylenebilir.

Analiz sonucunda hasta c¢ocuklarin egitim diizeyinde ilk sirada ilkokul/ortaokul
mezunlari, ikinci sirada okula hi¢ gitmedi segenegi, {igiincli sirada ise lise mezunlari
yer almaktadir. Hasta ¢ocuklarin 6nemli bir kisminin normal egitim hayatindan uzak
oldugu sdylenebilir. Analiz sonucunda egitime alanlarin ¢ogunlugunun normal bir
sinifta dgrenime devam ettii gdzlenmistir. Ikinci sirada rehabilitasyon merkezi,
ticlincii sirada ise evde egitim aldiklar1 belirtilmistir. Analiz sonucunda hasta olan
cocugun okula gidis ve geligini en yiliksek oranda saglayanlarin anneleri ikinci sirada

servis, liclincii sirada babalar1 oldugu ifade edilmistir.

Tezde, hasta cocuklarin egitim siireclerine katiliminin kisitli oldugu belirtilmistir,
¢linkii ¢cocuklarin biiyiik bir kism1 egitime erisimde zorluk yasamaktadir. Bu bulgu,
ozellikle Wang vd., (2011) c¢aligmasinda vurgulanmig ve bu ¢ocuklarin egitime
entegre edilmesi gerektigi ifade edilmistir. Breitmayer vd., (1992) calismalarinda
kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin sosyal becerilerinin genellikle daha diisiik seviyede
oldugu, okul ve giinliikk hayata uyum saglamada daha fazla zorluk yasadiklari

gozlemlenmistir.
Cocugun bakimiyla ilgilenenlerin sosyal yasam aktivitelerine iliskin bulgular;

Analiz sonucuna gore katilimcilar sosyallesme ve sosyal ortami en ¢ok tercih ettikleri
tanimlama en yiiksek orani ile “Arkadas ve akraba g¢evresiyle goriismek” oldugu
belirlenmistir. ikinci sirada “Disarida zaman gecirmek”, iigiincii sirada ise “Sinema-

Tiyatro-Konser etkinliklerine katilmak” olarak tanimlanmuistir.

Katilimeilarin ¢ogu ¢ocuklarinin hastaliginin kendilerinin sosyal ortamlara katilimi
izerinde etkisine iliskin soruya “Evet” cevabini isaretlemislerdir. Analiz sonucunda
cocugun hastaliginin sosyal ortamlara girmelerine Evet ve hayir diyenlerin,
katilimcilarin kendi ve cevresi ile iletisim ve etkilesimlerini etkiledigi gozlenmistir
(X%=36.863, p<.05). Bu durum ¢ocuklarinin hastali§1 arastirmaya katilanlarin sosyal

ortamlara katilimlari iizerinde olumsuz etkiye sahip oldugunu gdéstermektedir.

Analiz sonuclart kronik rahatsizligt olan katilimeilarin  ¢ocuklarinin  kronik
rahatsizliginin giindelik yasam iizerinde baska bir ifade ile de sosyal yasamlar
tizerinde onemli 6l¢iide etkiledigi ve dinlenmeye yeterince vakit ayiramadiklarini

gostermektedir. Analiz sonuglari, cocuklarinin hastalik sonrasinda katilimeilar en ¢ok
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kendilerine zaman ayiramadigini belirtmistir. Bunu ikinci sirada komsu ve akrabalarla
eskisi kadar gorlisememe, iigiincii sirada diger cocuklarina daha az zaman ayirma

segcenedi izlemistir.

Verilen cevaplara gore katilimcilarin biliylik cogunlugunun sosyal medya araglarini
kullandiklar1 ve bu araglara glinde ortalama 1 saat civarinda vakit ayirdiklar
anlasiimaktadir. Ozellikle sosyal iliskilerin sinirlandigimi belirten katilimeilarin sosyal

gereksinimlerini sekilde saglama yoluna gittikleri diisiiniilebilir.

Katilimcilarin ¢ogu ¢ocuklarinin durumlari ile ilgili toplumdan olumsuz geri doniigler
aldiklarini, bu duruma tiziildiiklerini ve hastalikla ilgili toplumun bilingsiz oldugunu
ifade etmislerdir. Katilimeilarin ¢ocuklarinin saglik durumu nedeni ile kendilerinin
yada es ve ¢ocuklar1 gibi aile bireylerinin sosyal ve psikolojik etkiler konusunda bir

destek almadigi, alanlarin sayisinin da ¢ok sinirli oldugu sdylenebilir.

Katilimeilarin ¢ogu, ¢ocugunun hastaligi nedeni ile harcamalar1 arttig1 ancak yeterli
maddi ve sosyal destek alamadigini belirtmektedir. Katilimcilarin 6nemli bir
boliimiinlin evde hizmetler ve yararlanabilecekleri hizmetlerle ilgili yeterli diizeyde

bilgi sahibi olmadiklar1 gézlemlenmistir.

Analiz sonucunda ¢ocugun hastaliginin sosyal ortamlara girmelerine evet ve hayir
diyenlerin, katilimcilarin kendi ve cevresi ile iletisim ve etkilesimlerini etkiledigi
gozlenmistir. Baska bir ifade ile ¢ocugun hastaligi nedeni ile katilimcilarin sosyal
ortama giriglerine iligkin diisiinceleri, cevreleri ile iletisim ve etkilesimlerini de
etkilemektedir. Cocugunun hastaliginin sosyal ortamlara girisi tlizerinde etkisi az
oldugunu diisiinenler, daha az ¢evreleri ile etkilesim ve iletisimde daha az olumsuz,
sosyal ortamlara girise etkisini daha fazla etkiledigini diislinenler ise g¢evreleri ile

iletisim ve etkilesimlerde daha fazla olumsuzluk yasamaktadirlar.

Caligmada ailelerin sosyal yasama katilimda Onemli engeller yasadigini ve
cocuklariin rahatsizliklarinin sosyal ortamlara katilimi sinirladigt tespit edilmistir.
Martin vd., (1992) ve Rezaei vd., (2020), benzer sekilde bu ailelerin sosyal destege
erisim ve sosyal iliskilerde sikint1 yasadigini ortaya koymustur. Nap-van der Vlist vd.,
(2019) calismalarinda kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin hastaliklarinin etkisi sosyal
hayata katilimda zorluk yasadikalar1 belirtilmistir. Cocuklar, sosyal iliskilerde uyum
saglama ve akranlartyla etkilesime girme konusunda O6nemli sinirlamalar

hissetmektedir.
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Calismadaki katilimcilar, ozellikle annelerin, c¢ocuklarinin hastaliklari nedeniyle
yiiksek psikolojik yiik yasadigini belirtmistir. Arastirmalar, kronik hastalig1r olan
cocuklara sahip ailelerin, hastalik nedeniyle sosyal c¢evreden izole oldugunu
gostermektedir. Anderson ve Davis (2011), kronik hastalia sahip ¢ocuklarin
annelerinin depresyon ve kaygi diizeylerinin yiiksek oldugunu ortaya koymustur.
Souzavd., (2020) gore kronik hastalig1 olan ¢cocuklarin aileleri genellikle dar bir sosyal
aga sahip olup, cogunlukla aile bireyleri tarafindan desteklenmektedir. Saglik
profesyonellerinden yeterli destegin alinamamasi1 ise ailelerin bakim yiikiinii
artirmaktadir. Hamall vd., (2014) goére kronik hastalikla miicadele eden ailelerin ruh
sagligin1 korumak i¢in dayaniklilik ve refah programlarina ihtiya¢ duyulmaktadir.
Ozellikle aileler {izerinde biiyiikk bir baski olusturan hastalik durumlarinda,
dayaniklilik ve psikolojik destek ¢alismalari 6nemli bir fayda saglamaktadir. Scholten
vd., (2013) ¢alismalarinda kronik hastaliga sahip ¢ocuklar ve aileleri i¢in yapilan grup
psikososyal miidahalelerin ¢ocuklarda i¢sel ve dissal davranis sorunlarini azalttigi ve
sosyal becerileri arttirdig1 ifade edilmistir. Aile katilimi da miidahalelerin etkisini
olumlu yonde etkilemektedir. Benzer bir ¢alismada, Perrin ve MacLean (1988) sosyal
destegin ailelerin hastalikla basa ¢ikmalarinda 6nemli oldugunu ve aile bireylerinin

uyum saglama siire¢lerine katkida bulundugunu gdstermektedir

Aile i¢indeki rol dagilim1 ve iletisimde yasanan zorluklar, hastaligin aile tizerindeki
etkilerini daha da derinlestirir. Christian (2010) ¢alismasinda, kronik hastaliga sahip
cocuklarin ebeveynlerinin evdeki bakim yliikiinii tasirken, kendi sagliklarinin ve
duygusal refahlarmin da risk altinda oldugunu ifade etmektedir. Ayn1 zamanda,
Breitmayer vd., (1992) kronik hastaligin aile i¢i dinamikleri bozdugunu ve ebeveynler

arasindaki destekleyici iliskilerin azalmasina neden oldugunu ortaya koymustur.

Ailelerin toplumla biitiinlesme ve sosyal etkinliklere katiliminda yasadig: zorluklar,
cocugun hastalig1 nedeniyle artmaktadir. Boat et al. (2017), kronik hastaliga sahip
cocuklarin ailelerinin toplumla biitiinlesme siireglerinde destekleyici sosyal gevreye

ihtiya¢ duydugunu ve bu destegin aile refahina olumlu katki sagladigini belirtmektedir.

Katilmcilarin Calisma Durumu fle Sosyal Hayat Arasindaki iliskiye yonelik
bulgular;

Analiz sonucunda gore katilimcilarin ¢alisma durumu ¢ocugun bakimi nedeni ile

yeterince dinlenme iizerinde etkili degildir (X? =1.274, p>.05). Calisma durumu ile
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yeterince dinlenme arasinda bir iligki yoktur bulgusu, hasta bireylerin bakimini
iistlenen aile iiyeleri arasinda ¢alisan ve ¢alismayanlar arasinda dinlenme kalitesi veya
siiresi acisindan anlamli bir fark olmadigini ifade eder. Bu bulgu, literatiirde hasta
yakinlarinin dinlenme ihtiyaglar1 iizerine yapilmis bazi caligmalarla benzerlik

gostermektedir.

Literatiirde hasta yakinlarinin bakim yiikiiniin yiiksekligi ile dinlenme kalitesi
arasindaki olumsuz iligski vurgulanmaktadir. Schulz ve Sherwood (2008), hasta
bakiminin fiziksel ve psikolojik yiikiiniin, ¢alisan veya ¢aligmayan tiim bakim verenler
icin dinlenme stiresi ve kalitesini azalttigini ortaya koymustur. Bu durum, hasta yakini
olan kisilerin, is durumlarindan bagimsiz olarak dinlenme ihtiyaglarini yeterince
karsilayamamasina yol ag¢maktadir. Dolayisiyla, hasta bakimimin olusturdugu
yorgunluk hissi, ¢calisan ve ¢aligmayan hasta yakinlarinin benzer dinlenme eksiklikleri
yasamasina neden olabilir. Literatiirde yapilan diger aragtirmalar, bakim verenlerin
dinlenme ihtiyaglarinin karsilanmasinda is yiikiinden ¢ok ig-yasam dengesi ve sosyal
destek gibi faktdrlerin belirleyici oldugunu gdstermektedir. Ornegin, Oberst ve James
(2010) calismasi, calisma durumu yerine bakim verenin g¢evresinden aldigi sosyal
destegin ve zaman yonetiminin dinlenme kalitesi iizerinde daha fazla etkili oldugunu
vurgulamaktadir. Ozellikle yakin aile iiyelerinden veya arkadaslardan destek alan
bakim verenler, daha az destek alanlara gore dinlenme ihtiyaglarin1 daha iyi
karsilayabilmektedir. Buna karsin bazi1 calismalar, ¢calisan bakim verenlerin is yiikleri
nedeniyle dinlenme siirelerinin kisitlandigini ileri siirmektedir. Ancak, Carretero vd.,
(2009) calismayan hasta yakinlarinin daha fazla serbest zamana sahip olmasina
ragmen, hastaya siirekli bakim verme zorunlulugu nedeniyle dinlenme ihtiyaglarini
yine de yeterince karsilayamadiklarini belirtmektedir. Caligmayan bireyler bakim
stirecini kesintisiz siirdiirebildikleri i¢in, ¢alisan ve caligmayan bakim verenlerin

dinlenme kalitesinde farklilik olusmamaktadir.

Katilimcilarin sosyal medya aracglar1 kullanip kullanmamasi da calisip ¢alismamaya
gore degisiklik gostermemektedir (X2 =.242, p>.05). Calisma durumu ile sosyal
medya kullanim durumu arasinda iliski yoktur bulgusu, calisan ve ¢alismayan hasta
yakinlarinin sosyal medyay1 kullanim siklig1 veya amaci agisindan benzer davraniglar
sergiledigini ortaya koymaktadir. Bu bulgu, hasta yakinlarinin sosyal medya
kullanimin1 sadece ¢alisma durumlaria gore degil, daha ¢ok psikososyal ihtiyaclarina

gore sekillendirdiklerini isaret etmektedir.
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Sosyal medya kullaniminin, bakim verenlerin hayatinda bir destek, bilgi kaynagi veya
stres yonetim araci olarak yer aldigr biliniyor. Ancak bu kullanim, c¢alisma
durumundan ziyade diger psikososyal ve bakim yiikiiyle iliskili faktorlerden
etkilenmektedir. Literatiirde, sosyal medyanin hasta bakimini tistlenen bireyler igin
onemli bir duygusal destek kaynagi oldugu vurgulanmaktadir. Chung ve Kim (2020),
sosyal medya platformlarinin bakim verenlerin kendi yasadiklar1 zorluklar1 paylasarak
destek bulabilecekleri bir ortam sundugunu belirtmistir. Bu durum, bakim verenlerin
calisma durumundan bagimsiz olarak sosyal medyada destek arayisina yoneldigini
gostermektedir. Yani, sosyal medya, ¢alisan veya ¢alismayan tiim bakim verenler i¢in

benzer bir destek araci iglevi gormektedir.

Bakim verenler, 6zellikle kronik hastaliklarin yonetimi ve bakimi konusunda bilgiye
erisim i¢in sosyal medyay1 sik¢a kullanmaktadir. Oh ve Lee (2019), bakim verenlerin
calisma durumu ne olursa olsun, saglik bilgisi edinme amaciyla sosyal medya ve
cevrimici gruplara bagvurduklarini belirtmistir. Calisma durumu bu bilgi arayigini
etkilememekte; daha ¢ok bakim verenin ihtiya¢ duydugu bilgiye ulasma istegi sosyal
medya kullanimini sekillendirmektedir. Sosyal medya, bakim verenler icin ayni
zamanda bir bos zaman degerlendirme ve stres yonetim araci olarak da islev gorebilir.
Coyne vd., (2013), bakim verenlerin sosyal medyada zaman gegirerek streslerini
azalttiklarini, ¢alisma durumlarimin bu kullanim tizerinde belirleyici olmadigini ortaya
koymustur. Bu bulgular, bakim verenlerin sosyal medyay: yalnizca bilgi veya destek
arayist i¢in degil, ayn1 zamanda dinlenme ve rahatlama amacl kullandiklarinm

gostermektedir.

Sonug olarak hasta yakinlarinin sosyal medya kullaniminin daha ¢ok duygusal destek,
bilgi edinme ve stres yonetimi gibi psikososyal ihtiyaglardan kaynaklandig:
sOylenebilir. Calisma durumu ise bu kullanim tizerinde dogrudan belirleyici bir etkiye
sahip degildir. Bakim verenlerin sosyal medya kullanimlarimi daha verimli hale
getirmek i¢in ¢evrimi¢i destek gruplari veya hasta bakimina yonelik bilgi saglayici

kaynaklarin tesvik edilmesi onerilebilir.

Sosyal yasamla ilgili bir diger degisken olarak ¢ocugun hastaliginin sosyal ortamlara
katilim, calisip calismamaya gore degisiklik gdsterip gostermedigini belirlemek icin
yapilan analiz sonucunda anlaml farklilik belirlenmistir (X2 =5.280, p<.05). diger bir
ifade ile ¢alisma durumu ile sosyal ortamlara katilim arasinda anlamli iliski vardir

sonucuna ulasilmistir. Calisanlarin bizzat c¢aligma ortami, evden ayrilmasi, gelir
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diizeyleri agisindan calismayanlara gore daha fazla imkan elde etmis olmalarinin
sonuclar lizerinde etkili olabilecegini diislindiirmektedir. Ayrica calismayanlarin
cocuklariin hastaliklarinin daha agir olmasi1 ve ¢alismamasi da sosyal ortamlara bu

nedenle katilamamasi da bir etken olabilir.

Hasta bakimini dstlenen bireylerin sosyal ortamlara katilimi, sadece hastanin
ihtiyaglariyla degil, ayn1 zamanda bireyin is hayat1 ve sosyal ¢evre ile olan iliskileriyle
de sekillenir. Calisan bakim verenlerin sosyal ¢evreye erisimleri, is hayatinin sagladigi
sosyal destek ve etkilesim firsatlar1 nedeniyle artarken; ¢alismayan bakim verenlerin
sosyal ortamlara katilimi daha sinirli kalabilir. Calisan hasta yakinlari, is ortaminda
sosyal destek bulma ve etkilesim kurma firsatlarina daha fazla sahiptir. Pierce vd.,
(2017) 1s yerindeki sosyal etkilesimlerin calisan bakim verenlerin sosyal ¢evreyle olan
baglarim1 gli¢lendirdigini ve bu bireylerin kendilerini sosyal agidan daha bagh
hissettiklerini ortaya koymustur. Dolayisiyla, is ortaminda gegirilen zaman, ¢alisan
bakim verenlerin sosyal gevreye entegrasyonunu desteklemekte ve sosyal ortamlara
katilim diizeyini artirmaktadir. Calismayan bakim verenler, 6zellikle bakim yiikii
yiiksek olan hastalarla 1ilgilenitken sosyal c¢evrelerinden izole olma egilimi
gosterebilirler. Schulz ve Eden (2019), ¢alismayan hasta yakinlarinin sosyal ortamlara
katilmakta daha fazla zorlandigin1 ve sosyal izolasyon yasama riskinin arttigim
vurgulamaktadir. Bu bireyler, sosyal etkilesimlerini siirdiirmekte daha fazla

kisitlamayla karsilasir, ¢linkii bakim siiregleri biiyiik zaman ve enerji gerektirir.

Calismayan bakim verenler i¢in sosyal katilimi artirmaya yonelik toplumsal ve
psikososyal desteklerin, sosyal izolasyonu azaltmada etkili oldugu bulunmustur. Choi
vd., (2016) ¢alismayan bakim verenlere yonelik sosyal gruplar veya topluluk destek
programlarina katilimin, bu bireylerin sosyal cevreye entegrasyonunu artirdigini
belirtmektedir. Calismayan bakim verenlerin sosyal ortamlara erisimini destekleyen
bu tiir programlarin, onlarin sosyal izolasyonunu azalttigt ve yasam kalitesini
yiikselttigi literatiirde desteklenmektedir. Calisan bakim verenlerde ise, sosyal katilim
diizeyini artiran énemli bir diger faktor is-yasam dengesidir. Is yiikiinii azaltmaya
yonelik esnek calisma diizenlemeleri, ¢alisan bakim verenlerin sosyal ortamlara daha
sik katilim gostermesini saglayabilir. Greenhaus ve Beutell (2019), calisan bakim
verenlerin 1s ylkiinlii azaltarak sosyal katilimlarmi artiran is-yasam dengesi

stratejilerinin, sosyal destek ve refah diizeyini de yiikselttigini 6ne stirmiistiir.
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Sonug olarak hasta yakinlarinin sosyal ortamlara katilimi, ig ortaminda bulunma veya
bulunmama durumlarindan etkilenmektedir. Calisan bakim verenler, is ortaminin
sagladig1 sosyal destek ve etkilesim firsatlar1 sayesinde sosyal ¢evreyle daha fazla bag
kurma egilimindedir. Calismayan bakim verenlerin ise sosyal ortamlara erisimlerinde
siirlamalar yasama olasiligi daha yiiksektir. Bu durum, ¢alismayan hasta yakinlarina
yonelik toplumsal destek ve sosyal entegrasyon programlarinin Onemini ortaya

koymaktadir.

Katilmecillarm  Cocuklarimin  Hastanede Yatislarni  Ile  Hizmetlerden

Memnuniyetleri Arasinda liski durumuna iliskin bulgular;

Analiz sonucunda Cocugunuzun Hastalig1 hakkinda yeterince bilgi sahibi oldugunuzu
diistiniiyor musunuz? Sorusuna verilen cevaplar ile hastaneye yatis yapmama arasinda

anlamli iliski yoktur (X2=.433, p>.05).

Hizmetlerin memnuniyeti ile ilgili olarak katilimcilara yoneltilen ‘“Hastaneye
yattiginizda ¢ocugunuzun saglik durumuyla ilgili diizenli araliklarla saglik personeli
tarafindan siz ve aileniz bilgilendiriliyor musunuz?” sorusuna verdikleri cevaplarin
hastaneye yatisla iliskili oldugu gozlenmistir (X%=54.869, p<.05). Katilimcilardan
hastaneye yatanlarin bilgilendirme konusunda goriisleri olumlu oldugu gézlenmistir.

Bu durum hastaneye yatanlarin personel tarafindan bilgilendirildigini gdstermektedir.

Katilimeilara yoneltilen bir diger soru “Saglik calisanlarinin size ve ailenize karsi
tutumunu duyarli buluyor musunuz?” sorusuna verilen cevaplarin hastaneye yatma
durumu ile iliskili olmadig1 belirlenmistir (X2=1.358, p>.05). Katilimcilar ister
hastaneye yatsin ister yatmasin saglik calisanlarinin tutumunu olumlu gordiikleri

gozlenmistir.

Aliman hizmet ile ilgili son soru ‘“Hastanede yattiginiz sirada ihtiyaclarinizin
karsilanmas1 konusunda personel yeterli destek veriyor mu? Sorusuna hastaneye yatis
arasinda anlaml iliski belirlenmistir (X2=42.404, p<.05). Hastaneye yatis yapanlar,
destegi yeterli bulurken, hastaneye yatis yapmadan hizmet alanlar personel destegini

yeterli bulmamastir.

Analiz sonucunda katilimeilar, hastaneye yatis yapsalar da yapmasalar da ¢ocuklarinin
hastaligit konusunda bilgi diizeylerinin yeterli diizeyde gordiikleri ve hastaneye
yatistan bagimsiz oldugu sdylenebilir. Hastaneye ¢ocuklarmin hastaligi nedeni ile

yatan katilimcilar, kendilerinin personel tarafindan yeterince bilgilendirildigini ve
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ihtiyaglarinin ~ karsilanmast  konusunda memnuniyetlerinin  yiiksek oldugunu
belirtmektedirler. Ancak saglik calisanlarinin tutumlarinin hastaneye yatigla iligkili

olmadigini géstermektedir.

Literatiirdeki benzer calismalarla bu bulgulan karsilastirdigimizda, ebeveynlerin
cocuklarinin kronik hastaliklarina iliskin bilgi seviyelerinin genellikle kendi ¢abalari
ve deneyimlerine dayandig: belirlenmistir. Ornegin, Shields ve Tanner (2004)
tarafindan yapilan bir ¢alisma, ebeveynlerin ¢ocuklarinin hastaligiyla ilgili bilgi
diizeylerinin genellikle kendi arastirma ve destek gruplarindan edindigini
gostermektedir. Bu, hastanede saglanan bilgilendirmenin ¢ogu zaman temel bilgi
saglamakla sinirli kaldigini, ebeveynlerin daha fazla bilgiye ihtiya¢ duydugu

durumlarda kendi kaynaklarina yonelmeleri gerektigini ortaya koyar.

Bunun yaninda, Ygge ve Arnetz (2004) tarafindan yapilan c¢alisma, ebeveynlerin
hastanelerde aldiklar1 bilgilendirme hizmetinin kalitesi ile memnuniyet seviyeleri
arasinda pozitif bir iliski bulundugunu goéstermistir. Bu bulgu, bizim ¢alismamizda
katilimcilarin  hastanede bilgilendirme hizmetlerinden genel olarak memnun

olduklariin belirtilmesiyle uyumludur.

Katihmailarin Egitim Diizeyi Giindelik Yasamlar: ile fliskili durumuna iliskin

bulgular;

Analiz sonuglarina katilimcilarin egitim durumu ile “Evde kendinize vakit ayirabiliyor
musunuz?” sorusuna verdikleri cevaplar arasinda anlamli iliski belirlenmistir
(X?=9.876, p<.05). ilkokul/ortaokul mezunu olanlarin kendilerine daha az vakit
ayirdiklari, lise ve iiniversite mezunlarimin ise ilkokul mezunlarina gére daha fazla
vakit ayirdiklart gézlenmistir. Egitim durumu, kendine vakit ayirma ile iliskili oldugu

gozlenmistir.

Bu bulgu, egitim diizeyinin bireylerin problem ¢6zme yeteneklerini, saglik bilgisine
erisimini ve sosyal destek arayisimi etkileyerek bakim siirecinde farkli sonuglara yol

actigi gosteren literatiirle uyumludur.

Egitim diizeyinin gilindelik yasam tizerindeki etkisi, genellikle bireylerin hasta bakim
siirecine yonelik bilgiye erisimi, bakim becerileri ve sosyal destek arayisi gibi
faktorlerle agiklanir. Egitim diizeyi arttikca bireylerin saglik ve bakim siireclerini daha
bilin¢li yonetme egiliminde oldugu literatiirde sik¢a vurgulanmaktadir. Egitim diizeyi

yiiksek olan hasta yakinlari, hastaliga dair bilgiye daha kolay erisebilmekte ve bakim
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stirecini daha etkin yonetebilmektedir. Nutbeam (2008), egitimli bireylerin saglik
bilgilerini anlamakta ve uygulamakta daha basarili olduklarini, bunun da hasta bakim
siirecindeki karar alma yeteneklerini giiclendirdigini vurgulamistir. Bu bilgiye erisim
ve degerlendirme yetenegi, bakim siireclerinin daha verimli ge¢mesine ve hasta
yakinlarinin giinlilk yasam kalitesinin artmasina katkida bulunmaktadir. Egitimli
bireyler, hasta bakimi gibi stresli siireglerde daha etkin problem ¢ézme ve stres
yonetimi becerilerine sahip olabilirler. Cohen ve Lazarus (2007), egitimli hasta
yakinlarinin stresli durumlarla basa ¢ikmada daha donanimli olduklarini ve problem
¢ozme stratejilerini daha etkili kullandiklarin1 belirtmektedir. Bu beceriler, hasta
bakiminin zorluklar1 karsisinda daha direngli olmalarina ve giindelik yagamda daha
dengeli bir hayat siirdiirmelerine olanak tanir. Egitim diizeyi yiiksek olan bireyler,
sosyal destek arayisinda daha aktif olma egilimindedir. Thompson vd., (2013) egitimli
hasta yakinlarin toplumdaki sosyal destek sistemlerine daha kolay ulasabildigini ve
cevresel destek arayisinda daha girisken olduklarini belirtmistir. Sosyal destek arayisi,
bakim siirecinde yalniz hissetmeyi azaltarak bireylerin sosyal yasama daha fazla
katilmasina katki saglar. Duygusal dayaniklilik, egitimli bireylerde daha giiclii bir
Ozellik olabilir. Zarit ve Femia (2009), egitimli bakim verenlerin duygusal
dayanikliliklarinin daha yiiksek oldugunu ve psikolojik destek arayisinda daha bagarili
olduklarin1 gézlemlemistir. Bu durum, hasta bakiminin getirdigi psikolojik baskilarin
istesinden gelmelerine yardimet olarak, giindelik yasamlarinin daha dengeli olmasini

saglar.

Bulgulara dayanarak egitim diizeyinin hasta yakinlarinin giindelik yasam kalitesini
etkileyen kritik bir faktdr oldugu goriilmektedir. Egitimli hasta yakinlari, saglik
bilgisine daha kolay erisebilmekte, sosyal destek kaynaklarina ulagmakta daha etkin
olmakta ve problem ¢6zme becerileriyle bakim siirecini daha iyi yonetebilmektedir.
Bu bulgu, egitim diizeyinin hasta yakinlarinin bakim siirecindeki zorluklarla basa
ctkmada ve giindelik yasamda daha tatmin edici bir deneyim yasamasinda énemli bir
rol oynadigint gostermektedir. Hasta yakinlarina yonelik egitim ve destek
programlarinin gelistirilmesi, bu bireylerin giinliik yasam kalitesini artirmada etkili bir

strateji olabilir.

Katilimcilara yoneltilen “Cocugun hastaligi sosyal ortamlara girmenize engel oluyor
mu?,“Cocugunuzun kronik hastaligi giindelik yasamimizi etkiliyor mu? Ve

“Cocugunuzun bakimiyla ilgilenirken yeterince dinlenebiliyor musunuz?” sorularina
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verdikleri cevaplarin egitim diizeyi ile iligkili olmadig1 gézlenmistir (p>.05). Egitim

diizeyi agisindan bazi giinliik yasamda kendine vakit ayirma disinda iligkisi yoktur.

Bu bulgular, ¢ocugun kronik hastaliginin, egitim seviyesi fark etmeksizin tiim aile
bireyleri lizerinde benzer zorluklar yarattigina isaret etmektedir. Literatiirde ise bu
durum, hasta bakimi sirasinda yasanan stres, bakim yiikii ve sosyal izolasyon gibi
etkenlerin ¢ogu zaman egitim diizeyinden bagimsiz olarak deneyimlendigini ortaya

koyan c¢alismalarla desteklenmektedir.

Egitim diizeyi, cogu zaman bireylerin saglik bilgisi, sosyal destek arayisi ve problem
¢ozme becerileri lizerinde etkili olsa da, kronik hastaliga sahip bir cocugun bakiminda
egitim diizeyinin sinirlt bir etkisi olabilir. Kronik bakim yiikii, ailelerin fiziksel,
psikolojik ve sosyal dengelerini bozarak, egitim diizeyinden bagimsiz sekilde benzer

zorluklara yol acabilir.

Kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin bakimini iistlenen aile bireyleri, egitim seviyeleri ne
olursa olsun, sosyal hayata katilimda benzer zorluklarla karsilagsmaktadir. Mackenzie
ve Greenwood (2012) egitim diizeyinin, sosyal hayata katilimda onemli bir fark
yaratmadigini, ¢iinkii kronik hastalik bakiminin yogun zaman ve enerji gerektiren bir

stire¢ oldugunu belirtmistir.

Hastaligin getirdigi yiik, bireyleri egitim diizeylerinden bagimsiz olarak sosyal
ortamlardan uzaklastirabilmektedir. Giindelik yasamin etkilenmesi, kronik hasta
bakiminin yiiksek sorumluluk gerektirmesiyle iligkilidir. Montgomery ve Kosloski
(2009), hasta yakinlarinin gilinliik yasamlarmin, bakim gereksinimlerine gore
sekillendigini ve egitim diizeylerinin bu etkiyi azaltmada belirleyici olmadigini
vurgulamstir. Kronik bakim siire¢lerinde, bireyin sahip oldugu egitimden bagimsiz
olarak giindelik yasamda esnekligin azalmasi, bakim siirecine yogun bir sekilde
odaklanilmasma yol agmaktadir. Cocugun bakim siirecinde yeterince dinlenme,
hastaligin gerektirdigi zaman ve caba ile dogrudan ilgilidir. Egitim diizeyi, dinlenme
olanaklarini artirma agisindan sinirlt bir etkiye sahiptir, ¢linkii hasta bakimi genellikle
stirekli ilgilenmeyi gerektirmektedir. Chappell ve Reid (2002), egitimli bakim
verenlerin stres yonetiminde daha donanimli olabilecegini, ancak kronik bakim ytikii
altinda dinlenme siirelerinin egitim diizeyine gore degismedigini belirtmistir. Egitimli
bireyler, saglik bilgisine daha kolay erisebilse de, bu bilgi her zaman giinliik hayattaki

dinlenme veya sosyal aktiviteye doniismeyebilir. Schulz ve Martire (2004), egitimli
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bireylerin bilgiye erisimde avantajli oldugunu, ancak hasta bakimimin gereklilikleri ve
bakim stiresi gibi faktorlerin, egitimli bakim verenlerin de giinliik yasamda benzer

kisitlamalar yasamasina yol actigini ifade etmistir.

Sonug olarak bu bulgular, kronik hasta bakiminin zorluklarinin egitim diizeyinden
bagimsiz oldugunu ortaya koymaktadir. Cocugun kronik hastaligi, sosyal ortamlardan
uzaklasma, giindelik yasamin bozulmasi1 ve dinlenme eksikligi gibi etkiler yaratirken,
egitim diizeyi bu konularda siirli bir fark yaratabilmektedir. Bu durum, kronik
hastaliklara yonelik destek hizmetlerinin gelistirilmesi gerektigini, egitim diizeyine
bakilmaksizin tiim bakim verenlerin sosyal destek, psikolojik danismanlik ve bakim

destegi gibi yardimlara ihtiyag duydugunu gostermektedir.
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SONUC VE ONERILER

Bu ¢alismada ¢ocugu kronik hasta olan ailelerin sosyal hizmet perspektifinden sosyal
yasantilar1 aragtirilmistir. Elde edilen sonuglar ve bu sonuglar ¢er¢evesinde ¢alisma
Onerileri bu boliimde yer almaktadir. Calismanin sonucunda, kronik hastaligi olan
cocuga sahip ailelerin sosyal, psikolojik ve ekonomik yasamlarinin 6nemli 6l¢iide
etkilendigi ortaya ¢ikmistir. Elde edilen bulgular, ¢ocuklarinin hastaligi nedeniyle
ailelerin sosyal yasamlarinda gesitli kisitlamalar yasadiklarini ve bu durumun sosyal
etkilesimlerini, aile dinamiklerini ve bireysel 0Ozgiirlikklerini smirladigin
gostermektedir. Kronik hastaliklar, aile bireylerinin giinlik yasam rutinlerine de
miidahale ederek hem ailenin hem de ¢ocuklarin yasam kalitesini etkilemektedir.
Arastirma kapsaminda goriisiilen ebeveynler, cocuklarinin hastaligi hakkinda bilgi
diizeylerini genel olarak yeterli gordiiklerini belirtmistir. Bu bilgi diizeyi, ¢ogunlukla

ebeveynlerin kendi arastirma ¢abalar1 ve sosyal destek aglar1 sayesinde kazanilmaistir.

Hastaneye yatis yapan ebeveynler, saglik personeli tarafindan saglanan bilgilendirme
hizmetlerinden genel olarak memnun olduklarini ifade etmistir. Ailelerin hastanede
verilen temel bilgi ve rehberlik hizmetlerinden duyduklari memnuniyet, bu hizmetlerin
Onemini ortaya koymaktadir. Ancak, arastirmanin bulgulari, saglik calisanlarinin
tutumlarinin hastaneye yatisla dogrudan iligkili olmadigini gostermektedir. Bu bulgu, saglik
caliganlarinin genel profesyonel tutumlarmin hasta ve aile memnuniyetini
etkileyebilecegini, ancak hastaneye yatis gibi belirli siireclere etki etmeyebilecegini

gostermektedir.

Arastirma, saglik calisanlarinin tutumlarimin ve davraniglarinin hasta ve aileleri
tizerindeki etkilerini de incelemistir. Elde edilen bulgular, saglik calisanlarinin
tutumlarmin genel memnuniyeti etkileyen O6nemli bir faktér oldugunu, ancak

hastaneye yatis gibi belirli stireclerde farklilik yaratmadigini gostermektedir.

Elde edilen sonuglar, ailelerin bilgi edinme siirecinde kendi ¢abalarinin ve alternatif
bilgi kaynaklarinin, hastane hizmetlerinden daha belirleyici oldugunu géstermektedir.
Hastaneler, temel bilgi saglama konusunda 6nemli bir rol oynasa da ailelerin bilgi
ithtiyacinin biiyiik bir kism1 ¢evrimici kaynaklar, destek gruplar1 ve benzer deneyime

sahip diger ebeveynlerle yapilan etkilesimler yoluyla karsilandig1 s6ylenebilir.
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Arastirmanin bir diger dnemli sonucu, kronik hastalig1 olan ¢ocuga sahip ailelerin,
sosyal destek sistemlerinin yetersizligi nedeniyle psikolojik ve duygusal zorluklar
yasadigini ortaya koymaktadir. Ailelerin, ¢ocuklarin tedavi ve bakim siireglerinde
karsilastiklar1 bu zorluklar, sosyal izolasyona neden olup stres seviyelerini
artirmaktadir. Sosyal destek mekanizmalarinin etkinligi, ailelerin hastaliga uyum

saglama becerilerini ve yasam kalitelerini dogrudan etkileyecektir.

Sonug olarak, bu calisma, kronik hastaligi olan ¢ocuga sahip ailelerin sosyal,
psikolojik ve ekonomik agidan O6nemli zorluklarla karsilastigini ve bilgiye erisim
stirecinde kendi ¢abalarinin belirleyici oldugunu ortaya koymaktadir. Hastanelerin ve
saglik calisanlarinin sagladigi destek, ailelerin bilgiye erisiminde 6nemli bir rol oynasa

da, ebeveynler daha fazla bilgi ve destek i¢in alternatif kaynaklara yonelmektedir.

Gelecekteki ¢alismalar, ailelerin ihtiyaglarini daha iy1 karsilayabilecek programlarin
gelistirilmesine odaklanmalidir. Ailelerin bilgi ihtiyaglarin1 karsilamaya yonelik
kapsamli ve interaktif egitim programlar1 gelistirilmelidir. Bu programlar, hem
hastanelerde hem de ¢evrimigi platformlarda sunulabilir. Saglik ¢alisanlarinin ailelerle
iletisim becerilerini artirmak ve empati yetilerini gelistirmek icin diizenlenecek 6zel
egitimler, ailelerin hastane deneyimlerinden daha fazla memnuniyet duymasina ve
giivenlerinin artmasina katkida bulunabilir. Bu arastirma, kronik hastaliga sahip
cocuklarin bakimini tistlenen hasta yakinlarinin giinliik yasamlari tizerindeki etkileri
ve karsilagtiklar1 zorluklar1 ortaya koymaktadir. Elde edilen bulgular 15181nda, hasta
yakinlarinin bakim siirecini daha 1iyi yonetebilmeleri ve yasam kalitelerini

artirabilmeleri adina bazi oneriler asagida sunulmustur:

Psikososyal Destek Programlari: Kronik hasta yakinlarinin karsilastigi psikolojik
zorluklar g6z Oniline alindiginda, diizenli psikolojik destek saglayacak programlar
gelistirilmelidir. Ozellikle, psikolog ve/veya sosyal hizmet uzmanlari tarafindan
saglanacak grup terapileri ve danismanlik hizmetleri, bakim verenlerin stresle basa

cikmalarina katki saglayacaktir.

Bakim Yiikiiniin Hafifletilmesi icin Yardimc1 Hizmetler: Hasta yakinlarina yonelik
evde bakim destegi, giinliik islerde yardimci personel saglanmasi gibi hizmetlerin
artirllmasi, bakim yiikiinii hafifletecek ve bireylerin dinlenme ihtiyaglarim
karsilamalarina yardimci olacaktir. Bu desteklerin saglanmasi, bakim verenlerin sosyal

hayata katilimlarini da artirabilir.
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Esnek Calisma Diizenlemeleri: Calisan hasta yakinlari i¢in is yerlerinde esnek
calisma saatleri veya uzaktan ¢alisma segenekleri sunulmalidir. Bu diizenlemeler, hem
bakim siireglerini daha iyi yonetmelerine hem de is ve yasam dengesini saglamalarina
katk1 saglayacaktir. Ayrica isverenlerin bu konuda daha duyarli ve destekleyici

politikalar gelistirmesi tesvik edilmelidir.

Sosyal Destek Gruplarinin Tesvik Edilmesi: Hasta yakinlari arasinda dayanigma
saglamak amaciyla sosyal destek gruplarinin kurulmasi ve bu gruplarin tesvik edilmesi
onemlidir. Benzer deneyimlere sahip bireylerle ve ailelerle iletisim kurmak, hasta
yakinlarinin kendilerini daha az yalniz hissetmelerini saglayarak sosyal izolasyonu

azaltabilir.

Hasta Yakinlarimna Yonelik Egitim Programlar: Kronik hastaliklara iliskin
egitimlerin yayginlastirilmasi, bakim silirecinde hasta yakinlarimin bilgi diizeyini
artirabilir. Ozellikle hastalik yonetimi, acil durumlarda yapilmasi gerekenler ve
hastalik hakkinda temel bilgiler gibi konulari igeren egitim programlari, hasta

yakinlarinin bakim yeterliliklerini gelistirebilir.

Toplumsal Farkindahigin Artirllmasi: Kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin ailelerinin
karsilastiklar1 zorluklara dair toplumda farkindaligi artirmak, bu ailelerin sosyal
cevreleri tarafindan daha i1yl anlasilmasini saglayabilir. Toplumsal bilin¢lendirme
kampanyalar1 ve medya aracilifiyla yapilan bilgilendirme faaliyetleri, hasta

yakinlarinin sosyal yasama entegrasyonunu destekleyebilir.

Dinlenme ve Bakim Yiikiinii Azaltic1 Uygulamalar: Hasta yakinlarinin yeterince
dinlenebilmeleri i¢in kisa siireli bakim saglayict hizmetler (respite care)
yayginlagtirilmalidir.  Bu hizmetler, bakim verenlerin dinlenme ihtiyaclarini
karsilayabilmelerine ve kisisel zaman ayirmalarina olanak tanir.Bu Oneriler, hasta
yakinlarinin bakim siireclerindeki zorluklarla daha iyi basa ¢ikmalarina ve yasam

kalitelerini artirmalarina yonelik 6nemli adimlar sunmaktadir.

Sosyal Hizmet Kurumlari ile Is Birligi: Hasta yakinlarinin ve kronik hastalig1 olan
cocuklarin giinliik yasamlarin1 kolaylastirmak icin sosyal hizmet kurumlari ile daha
yakin bir i birligi saglanmalidir. Kurumlar tarafindan saglanan sosyal ve finansal
destegin giiniimiiziin sartlarina ve ailelerin Ekonomik, sosyal ve psikolojik
ithtiyaglarina gore sekillenmesi, hasta bakim yiikiinii azaltabilir ve bireylerin giindelik

yasam kalitelerini artirabilir
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EKLER

EK 1- COCUGU KRONIK HASTA OLAN VE BAKIM HiZMETi VEREN
AILELERE YONELIK ANKET FORMU

A) AILEYE ILISKIN DEMOGRAFIK BiLGILER
1) Cinsiyetiniz nedir?
a) Kadin b) Erkek
2) Ka¢ yasindasimiz?
a)18-24 b)25-34 c)35-44  d)45-54 e)55ve iisti
3) Engelli bireye iliskin yakinhk derecesi?
a) Anne b)Anneanne c)Baba d)Abi e)Abla
f) Teyze g) Kendisi
4) Medeni Durumunuz?
a) Evli b) Bosanmis c) Bekar d) Dul c) Diger
5) Egitim durumu nedir?
a) Okuryazar degil ~ b) Okur -yazar-ilkokul d) Ortaokul- Lise  ¢) Universite
Diger ise agiklaymiz.......................
6) Calistyor musunuz?
a) Evet  b) Hayir
7) Mesleginiz?
a) Isci b) Memur c) Saglik¢1 d) Serbest meslek e) Sofor  f) Isveren
g) Ev hanim1  h)Bankaci 1)Bos
8) Sosyal giivneceniz var m?
a) Evet  b) Hayir
9) Anne veya baba sosyal giivenlik kapsaminda m1?
a) Evet b) Hayir
10) Aylik hane gelir arahig nedir?
a) Gelirim yok
b) Harcamalarimiz kazancimizdan fazla
¢) Kazancimiz harcamalarimizdan fazla
11) Ka¢ ¢cocugunuz var?

a)l b)2 ¢)3 d)4 e)5 Ve daha fazla
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B) KRONiK HASTALIGI OLAN COCUGA iLiSKiN BiLGILER
12) Kronik Hastaliga Sahip Cocugun cinsiyeti?
a)l-2Yas b)3-6Yas c¢)7-11 Yas d)12-18 Yas e) 19 veiistii
13) Kronik Hastaliga Sahip Cocugun cinsiyeti?
a) Kiz b) Erkek
14) Kronik hastahgi olan cocuk kacinci ¢ocugunuz?
a)l. b)2. ¢)3. d)4. e)5.veya
15) Ailede Baska Kronik Rahatsizligi olan var nm?
a) Evet b) Hayir
16) Ailede Baska Kronik Rahatsizhig1 Olanlarin Yakinhk Derecesi?
a)Anne  b)Anneanne c)Baba  d)Abi e)Abla f) Teyze g) Diger
17) Cocugunuzun tanisi ne zaman konuldu?
a) Dogumdan 6nce  b) Dogumdan sonra
c)1-Syas d)6-10 yas
e)11-15 yas f)16yas ve lstil
18) Cocugunuz hangi kronik hastalik gurubuna mensup?
a) Kan hastaliklari b) Kalp damar hastaliklar1
¢)Solunum sistemi hastaliklar1 ~ d)Endokrin ve metabolik hastaliklar
e) Norolojik hastaliklar f) Diger ise agiklaymiz........................
19) Cocugunuzun devamh kullandig: bir ila¢ var mi?
a) Evet b) Hayir
20) Evde Cocugunuzun bakimindan kim sorumlu?
a) Anne b) Baba c) Aile biiyiikleri d) Bakic1  d) Diger
21) Cocugunuzun giindelik yasamda kullandig1 tibbi aparat ve cihazlar var m?
Varsa hangileri?
b) Oksijen makinas1 b) Insiilin ¢) Mama makinas:1 d) Hava makinas1 e) Diger
Diger ise agiklaymiz..........................
22) Cocugunuzun hastahigi hakkinda yeterince bilgi sahibi oldugunuzu
diisiiniiyor musunuz?
a) Kismen b) Evet diisliniiyorum ¢) Hayir diistinmiiyorum
23) Cocugunuz hastanede yatti mi?
a) Evet b)Hayir
24) Y1l igerisinde tekrarlayan yatis1 var m?

a) Evet b) Hayir
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25) Cocugun saghk durumu hakkinda saghk personelince diizenli bilgilendirme
yapiliyor mu?
a) Evet b) Hayir c) Bos
26) Saghk personelinin tutumunu duyarh buluyor musunuz?
a) Evet b) Hayir c¢) Bos
27) Hastanede ihtiyaclarin karsilanmasi konusunda personel desteginden
memnun musunuz?
a) Evet b) Hayir c) Bos
28) Hasta ¢ocugun egitim diizeyi?
b) l16gretim b)Lise c) Okula hig gitmedi d) Okuyup yazabiliyor
29) Hasta ¢ocugun egitimini siirdiirdiigiit kurum?
a) Devlet Okulu normal sinif  b) Devlet Okulu kaynastirma sinifi
c)Rehabilitasyon merkezi d)Evde egitim
e) Diger
30) Hasta ¢cocugun okula erisimi kiminle saglaniyor?
a)Anne b) Baba
c)Diger aile tiyeleri d)Servis
e) Bos
C) COCUGUN BAKIMIYLA ILGILENENLERIN SOSYAL YASANTISINA
ILIiSKIN BILGILER
31) Sosyal ortami ve sosyallesmeyi nasil tanimlarsimz?
a) Arkadas ve akraba cevresiyle goriismek
b) Disarida zaman gecirmek
c¢) Sinema-Tiyatro-Konser etkinlikleri
d) Sinema-Tiyatro-Konser etkinliklerine katilmak
e) Diger...
32) Cocugun hastalig: sosyal ortamlara girmenize engel oluyor mu?
a) Evet  b) Hayir
33) Cocugunuzun kronik hastahigi giindelik yasammmizi etkiliyor
mu?,
a) Evet  b) Hayir
34) Evde kendinize vakit ayirabiliyor musunuz?,

a) Evet  b) Hayir
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35) Vakit ayirabiliyorsaniz giin icerisinde ortalama ne kadar?

a) Ayirmiyor b) 1 saat

c)2saat  d) 3 ve isti.
36) Cocugunuzun bakimyla ilgilenirken, yeterince dinlenebiliyor
musunuz?

a) Evet  b) Hayir ¢)Kismen
37) Katihmcilarin Kendisi ile Cevresi Arasindaki iliski durumu?

a) Aile igi iliskilerim olumsuz yonde etkilendi

b) Diger ¢cocuklarima daha az zaman ayirabiliyorum

c) Kendime daha az zaman ayirmak zorunda kaliyorum

d) Komsu ve akrabalarimla eskisi kadar goriisemiyorum
38) Sosyal medya kullaniyor musunuz?

a) Evet  b) Hayir

39) Giin icerisinde ne kadar sikhikla sosyal medya
kullanmaktasimniz?

a) Kullanmiyor

b) Giinde 1 saat

¢) Giinde 2-3 saat

d) 3 saatten fazla
40) Cocugunuzla birlikte disar1 ciktiginizda insanlarin olumsuz bakislariyla
karsilasiyor musunuz?

a) Evet  b) Hayir
41) Cocugunuzun hastahg ile ilgili baskalarmin gosterdigi tepkiler sizi duygusal
olarak etkiliyor mu?

a) Evet  b) Hayir
42) Kronik hastaliklara sahip ¢ocuklar hakkinda toplumun yeterli bilin¢ ve
bilgiye sahip oldugunu diisiiniiyor musunuz?

a) Evet  b) Hayir
43) Hastalik siireciyle ilgili siz veya herhangi bir aile bireyiniz psikolojik destek
aliyor musunuz?

a) Evet  b) Hayir

44) Cocugunuzun hastaligi maddi harcamalarimizin artmasina sebep oluyor mu?

a) Evet  b) Hayir
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45) Cocugunuzun hastahi@1 icin maddi ve sosyal destek aldiginiz kurum ve
kurulus var m?
a) Evet  b) Hayir
46) Engelli saghk kurulu raporunuz var mi?
a) Evet  b) Hayir
47) Sosyal Hizmet Merkezinden sosyal veya maddi destek aliyor musunuz?
a) Evet  b) Hayir
48) Evde saghk hizmetlerinden faydalaniyor musunuz?
a) Evet  b) Hayir
49) Hastah@niz ve yararlanabileceginiz hizmetler hakkinda resmi kurumlar
tarafindan yeterince bilgilendirildiginizi diisiiniiyor musunuz?

a) Evet  b) Hayir
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