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Nadir bir hastalikla yasamina devam eden
tiim hastalarin sesi olabilmek
ve onlarin seslerini duyurabilmek iimidi ile...
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OZET

PAK GURE, Merve Deniz. Nadir Hastaligi Olan Cocuklarin Ailelerinde Yilmazlik Ile Iliskili
Etkenlerin Incelenmesi: Bir Model Onerisi, Doktora Tezi, Ankara, 2021.

Nadir hastaliklar, genel niifusta az sayida kiside goriilen, cogunlukla genetik olarak aktarilan ve kronik olan
bir halk saglig1 sorunudur. Nadir hastaliklar aile sistemlerinde strese yol agmaktadir. Ailenin karsilastigi bu
stres karsisinda sorun ¢ozme becerilerine sahip olmalari, etkili baga ¢ikma mekanizmalari gelistirmeleri ve
denge halini saglamalari gereklidir. Bu ¢alismanin temel amaci, nadir hastaligi olan ¢ocuklarin ailelerinde
yilmazlik diizeyinin, aile yilmazligiyla iliskili etkenlerin ve deneyimlerin incelenmesidir. Caligma karma
yontem deseninde gerceklestirilmistir. Nadir Hastaliklar Agi’na kayitli 219 aile iiyesine ¢evrimigi ortamda
sosyodemografik soru formu, Aile Yilmazlik Olgegi ve Pozitif Ruh Saghgi Olgegi uygulanmus; veriler
SPSS araciligtyla analiz edilmistir. Bagimsiz Orneklem t Testi, Pearson Momentler Carprmi Korelasyonu,
tek yonlii varyans analizi (ANOVA), Kruskal Wallis H Testi ve lojistik regresyon yapilmistir. Nitel kistmda
fenomenolojik yaklasim kullanilmis ve 18 aile (46 aile iiyesi) ile yar1 yapilandirilmis goriisme formu
yardimiyla ¢evrimi¢i ortamda derinlemesine goriismeler gerceklestirilmistir. Veriler, MAXQDA
aracilifiyla analiz edilmistir. Cogunlukla ¢ekirdek aile oldugu, ebeveynlerin orta yetiskinlik doneminde
bulundugu, orta-alt gelir seviyesinde yer aldiklari; gocuklarin diizenli olarak saglik hizmetlerine gereksinim
duydugu, ilag tedavisi, 6zel beslenme plani, fizyoterapi, 6zel egitim gibi imkanlar1 kullandiklari
belirlenmistir. Aile yilmazlik 6lgeginden alinan ortalama puan 137.47+22.34’dir. Buna gore ailelerin
yilmazlik diizeyi yiiksek bulunmustur. Lojistik regresyon analizi sonuglarina gére Modelin R? degeri .275
olarak hesaplanmis ve modelin dogru simiflama ytizdesi ise 69.9 olarak belirlenmistir. Cekirdek ailede
¢ocugun bakimimin daha ¢ok anne tarafindan gergeklestirildigi, kardeslerin bu siirecte aciliyet duygularini
yogun olarak yasadigi, kok aile iiyeleri tarafindan desteklenmeye gereksinim duyuldugu, ekonomik
kaynaklarin nadir hastaligin yonetiminde 6nemli oldugu, tinselligin yogun olarak kullanildigi, ailenin
sosyallesme gereksinimi i¢inde bulundugu ve psikososyal hizmetlere ihtiya¢ duydugu belirlenmistir. Aile
yilmazhigini etkileyen faktorler arasinda aile tiyelerinin yasi, egitim diizeyi, nadir hastalikla ilgi yeterince
bilgi sahibi olma durumu, yiiksek pozitif ruh sagligi, prososyal tutum ve problem ¢6zme becerisinin oldugu
ortaya konulmustur. Arastirmanin sonucunda aile yilmazligi cercevesine dayanan ‘“Nadir Hastaliklar

Destek Birimi” model 6nerisi sunulmustur.

Anahtar Sozciikler

Nadir Hastaliklar, Aile Yilmazligi, Pozitif Ruh Sagligi, Ailelerle Sosyal Hizmet, T1bbi Sosyal Hizmet.
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ABSTRACT

PAK GURE, Merve Deniz. Examining the Factors Related to Resilience in Families of Children
with Rare Diseases: A Model Proposal, PhD Thesis, Ankara, 2021.

Rare diseases are a chronic, mostly genetically inherited public health problem that occurs in a small
number of people in the general population. Rare diseases cause stress in family systems. In the face of this
stress that the family faces, they must have problem-solving skills, develop effective coping mechanisms
and maintain balance. The main purpose of this study is to examine the level of resilience, factors, and
experiences associated with family resilience in the families of children with rare diseases. The study was
carried out in a mixed-method design. Sociodemographic questionnaires, Family Resilience Scale, and
Positive Mental Health Scale were administered online to 219 family members registered in the Rare
Diseases Network; data were analyzed through SPSS. Independent Sample t-Test, Pearson Product Moment
Correlation, one-way analysis of variance (ANOVA), Kruskal Wallis H test, and logistic regression were
performed. In the qualitative part, the phenomenological approach was used and in-depth interviews were
conducted with 18 families (46 family members) in the online environment with the help of a semi-
structured interview form. Data were analyzed through MAXQDA. It is mostly a nuclear family, parents
are in middle adulthood, they are at middle-lower income level; It has been determined that children
regularly need health services and use facilities such as medication, special nutrition plan, physiotherapy,
and special education. The average score obtained from the family resilience scale is 137.47 + 22.34.
Accordingly, the resilience level of the families was found to be high. According to the results of logistic
regression analysis, the R? value of the model was calculated as .275 and the correct classification
percentage of the model was determined as 69.9. In the nuclear family, the care of the child is mostly carried
out by the mother, the siblings experience intense feelings of urgency in this process, the need for support
by the root family members, the economic resources are important in the management of rare diseases, the
spirituality is used extensively, the family needs socialization and needs psychosocial services. has been
determined. Among the factors affecting family resilience, it has been revealed that family members' age,
education level, having enough knowledge about rare diseases, high positive mental health, prosocial
attitude, and problem-solving skills. As a result of the study, a model proposal for the "Rare Diseases

Support Center" based on family resilience was presented.

Keywords

Rare Diseases, Family Resilience, Positive Mental Health, Social Work with Families, Medical Social
Work.



1X

ICINDEKILER

KABUL VE ONAY .ottt ettt ettt ettt be st e st eseene st e ssenteneeneebentens i
YAYIMLAMA VE FIKRI MULKIYET HAKLARI BEYANI........cooooviiiviiiiieeeeeeeeee e il
ETIK BEYAN ..ottt sttt il
TESEKKUR ..ottt sae et s e s s s as s e s s sse s sasssnassnas v
OZET .ottt een vii
ABSTRACT ..ottt b sttt s ettt et a e bt st et e st e st e bt e s e eneeneenen viii
ICINDEKILER.........ooivieiiiieeieieeteesee ettt ix
KISALTMALAR DIZINI.....coooiiiiieiiieeeeeeee e Xiv
CIZELGELER DIZINI ..o Xvi
SEKILLER DIZINI......oiiiiiiiiiiieiieeeeeee ettt XX
GIRIS oottt 1
BOLUM I: ARASTIRMAYLA ILGILI GENEL BILGILER .......ccotvniiiiieniieiineieinsienenenennns 2
1.1. ARASTIRMANIN SORUNU ......ooiiiiiitiieieietteiestete ettt ettt sttt nes 3
1.2. ARASTIRMANIN AMACT ..c..ooiiiiiiiiiiieietettsesee ettt sttt sttt nes 4
1.3. ARASTIRMANIN SAYILTILARI ...cooitiitiiieeeeeee et 9
1.4. ARASTIRMANIN SINIRLILIKLART ...c.ooiiiiiiiieieeteeeeeeeseeee e 9
L5  TANIMLAR ...ttt sttt es bt e s et ene et nen 10
BOLUM II: KURAMSAL CERCEVE .......oooviiiiiiieeiceeeeicee et 11
2.1. NADIR HASTALIKLAR .......oooviiiueiieeieieeei ettt 11
2.1.1. Nadir Hastaliklarin Epidemiyolojik OzelliKIEri ..............covveuereveveeeerererereeeeeeeseneeeenns 13
2.1.1.1. Nadir HastaliKIarin SaY1SI .........cccverierierieniienierieesiesieesieesieesseesieesieesseesseeseessaensens 13
2.1.1.2. Cocukluk Déneminde Goriilen Nadir Hastaliklarin Ozellikleri..................c..o........ 14
2.1.1.3. Yetiskinlik Déneminde Gériilen Nadir Hastaliklarin Ozellikleri ........................... 15
2.1.1.4. Nadir Hastaliklarin Nedenleri .........cccccververierierienienieseesieesieesie e esieeeeseeseeneees 15

2.1.1.5. Nadir Hastaliklarin TeShiSi........c.cccoovieiiiiiiiieiicciiccieecee e e 15



2.1.1.6. Nadir Hastaliklarin Tedavisi .........ceccererirrienininieienieceeie e 16
2.1.2. Nadir Hastaliklar Alanindaki Saglik Politikalar1 ve Hizmetler............cccccooceveeninenncene 17

2.1.2.1. Amerika Birlesik Devletleri’nde Nadir Hastaliklara Yonelik Politika ve Hizmetler

2.1.1.3. Asya Bélgesi’ndeki Ulkelerde Nadir Hastaliklara Yénelik Politika ve Hizmetler.20

2.1.1.4. Tiirkiye’de Nadir Hastaliklara Yonelik Politika ve Uygulamalar........................... 21
2.1.3. Nadir Hastalig1 Olan Cocuklarin Yasadiklart GU¢liKIer ...........coovvvvenienienieniieieenen. 26
2.1.4. Nadir Hastaliklar Aileyi Nasil Etkiliyor?: Sorunlar ve Gereksinimler ..............ccc.c....... 29

2.1.4.1. Nadir Hastaliklarin Yasam Kalitesi Uzerindeki EtKisSi ...........cccoovvevevevcererererennnn. 30

2.1.4.2. Nadir Hastaliklarda Ailenin Bakim Verme SUreci.........ccccooceveveeienencnienenenenne 31

2.1.4.3. Fiziksel GeTeKSINIMIET .........cceviriiiiiniiriieieieteeeeeeee et 32

2.1.4.4. Psikososyal GereKSINIMICT ..........cccovververiieriieriiesieeseeseesieesieeseeesie e e e esaeeseessaensees 32

2.1.4.5. EKONnomik GUGIUKIET ......c..ooooviiiiiiiiiiciee ettt 34

2.2 ATLE YILMAZLIGI ...t 36
2.2.1. YUMAZIK KaVIAMT.cc.tiiiiiiiiiiieeee ettt 36
2.2.2. Aile Y1IImazlig1 KaVIam......cccevieriirienienierieseesieesieesieesiee st eieesseesse e e seesaesaensaenseas 40
2.2.3. Sosyal Hizmet Uygulamalarinda Aile YUMazi@1.......ccccooeviiiiiininiiiiiiieeeeee 41
2.2.4. Tarihsel Gelisim Perspektifiyle Aile Yilmazligi Modelleri.........c.coceevenencnienenenncnne. 42

2.2.4.1. Roller-Coaster (Lunapark Hiz Treni) Fenomeni............ccccoeevinienienenennienenenenne 42

2.2.4.2. Hill’in ABCX MOGCI ...veuiiiiiiiieieieiseseeee et 42

2.2.4.3. McCubbin ve McCubbin’in Cift ABCX Modeli..........ccceeeeuvieiiieciicciiecieeeee e 43

2.2.4.4. Aile Uyumu ve Uyum Tepkisi Modeli (FAAR Modeli)........cccoovevvereenienieeieennen. 44

2.2.4.5. Aile Uyumu ve Adaptasyonunda Yilmazlik Modeli...........coceeieiinininiininenenne 46
2.2.5. Walsh’un Aile Y1mazligt Modeli..........cceovverieriienieniieniieseeeeeeieeseee e 48

2.2.5.1. Aile INANG STStEMIETI..........eeeeeeieeeeeeeeeeeeeee ettt 50



X1

2.2.5.2. Organizasyon Kaliplari: Iliskisel ve Yapisal Destek Alanlari ..............ccccvveeneeee. 52
2.2.5.3. T1etiSTM STIECIETT ...ttt 54
2.2.6. Nadir Hastalik Kosullarinda Aile Y1IMazlig1........cccoovvevienieniienieniieneeneeeeeeeeieeen 57
2.3. POZITIF RUH SAGLIGL......ooiviieiiriiieieisisisis s 63
2.3.1. Pozitif Ruh Saghiginin Kavramsal Temelleri..........ccoceeoerininiinininieiineneeeeeeeee 63
2.3.2. Ailede Pozitif RUN SAGIIF1........ccciiviiiiiiieiierieeerteeeseeee e es 69
2.3.3. Hastalik Deneyimi Kargisinda Ailede Pozitif Ruh Sagligi........cccccevvevienvenvenieieenen. 70
BOLUM L YONTEM ...ttt sttt 72
3.1. ARASTIRMANIN AMACI ACISINDAN YAKLASIM.....coocectniiimniiniineinieeneceeeeee 73
3.2. ARASTIRMANIN SURESI ACISINDAN YAKLASIM ......cooouviurieiriiieieinieieieiesienenns 73
3.3. ARASTIRMANIN MODELI ACISINDAN YAKLASIM.......ccoorieiririieirinieieineeseeinenns 74
3.4. CALISMA EVRENI ......ooiiiiiiiieiiieie ettt 75
3.5. VERI TOPLAMA ARAGLARL........cocovitiieieiiieieieiie ettt 89
3.6. VERI TOPLAMA SURECT ......oouiiiieiiiiieieiseeie ettt 91
3.7. VERILERIN ANALIZL.....c.oooiiiiiiieieieieeieieee ettt 96
3.8. ETIK HASSASIYETLER.........ccooiiiteiieiiiiieieieieiie ettt 98
3.9. ARASTIRMACININ ROLU ......oooiuiiiiiiiiinieiiieie ittt 99
3.10. SURE VE OLANAKLAR ......cooviteiiiiiiieieiieieisie ettt snes 100
BOLUM IV: BULGULAR VE YORUM .......ocoooiiiiiiniiiiinisieisieieiesie s 101

4.1.NADIR HASTALIGI BULUNAN COCUKLARIN AILELERININ SOSYODEMOGRAFIK

OZELLIKLERT ....cooovieiiceeeeeeee ettt 102
4.2.COCUKLARDA GORULEN NADIR HASTALIKLA ILISKILi OZELLIKLER ............ 116
4.3 AILEDE POZITIF RUH SAGLIGIYLA ILISKILI OZELLIKLER ........cococevevveieeeannn. 129

4.4 AILE YILMAZLIK OLCEGI PUANLARI VE AILE YILMAZLIGINI ETKILEYEN

FAKTORLER .....o.oviieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee ettt ettt ettt ev ettt s s s s s s s s s s s s s n s 137
4.4.1. Aile Yilmazlik Olgegi PUANIATT .........c.ooveveeieeeeeeieecceeeeeeeeeee e 137

4.4.2. Aile Yilmazhigini Etkileyen Faktorler...........covvvvviviiiiiciiiiiiiicieeie e 140



X1l

4.4.2.1. Aile Uyelerinin Sosyodemografik Ozellikleri ile Aile Y1lmazhig1 Arasindaki
TIESKALET ..ottt st n e e s nenenens 140

4.4.2.2. Aile Sisteminin Ozellikleri ile Aile Yilmazhig Arasindaki Iliskiler..................... 147

4.4.2.3. Cocukta Goriilen Nadir Hastaliklarin Ozellikleri ile Aile Yilmazlik Olgegi Puanlart
ArasIndaki THSKILET ..........ovovvieceeeeeeeeeceeee e 151

4.4.2.4. Pozitif Ruh Saghg Olgegi ile Aile Yilmazlik Olcegi Puanlar1 Arasindaki Iliskiler

............................................................................................................................................ 163
4.4.2.5. Aile Uyelerinin Baz1 Sosyodemografik Ozelliklerinin ve Pozitif Ruh Saglig
Olgeginin Aile Yilmazlig1 Uzerindeki Etkilerine Iliskin Lojistik Regresyon Analizi....... 168

BOLUM V: AILE YILMAZLIGI CERCEVESINDEN NADIR HASTALIGI BULUNAN

AILELERIN DENEYIMLERI.......ccooiiiiiiiiiiiniiisicci e 170
5.1. AILENIN ILETISIM SURECLERI.........oiiiiiiiioieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 170
5.1.1. Es Alt Sisteminde T1etisim STIECIETT .........c.oveviveveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 174
5.1.2. Ebeveyn Alt Sisteminde Iletigim SHIEGIEri ...........oovovveeeevevereeceieeeeeeeeeeeeeeeeeeenns 178
5.1.3. Kardes Alt Sisteminde Tletisim SHIeCIeri..........c.ovoviveveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 185
5.2. AILENIN ORGANIZASYONEL KALIPLARI VE BAGLANTILAR .........cccccoevunarn.. 190
5.2.1. KBK ATle THSKIIETT. .. .vvoeeeeeeeeeeeeeeeeeeee s 191
5.2.2. Sosyal Cevredeki Kisilerle Baglantilar.............ccocevvievcieniiinienienieniesie e 195
5.2.3. Saglik Kuruluslar1 ve Saglik Calisanlariyla Baglantilar ...........ccccccovevvvivnienvennnne. 203
5.2.4. Okul Sistemiyle Baglantilar ............cccovvveriinienierienieiie e 209
5.2.5. Sosyal Refah Kurumlariyla Baglantilar ............ccccccovvieviiniiiniieniinierienie e 212
5.2.6. Sivil Toplum Kuruluslariyla Baglantilar...........ccccccoveveviiniieniienienieriesie e 218
5.3. AILENIN INANC SISTEMLERI.........ccoiieiiiiieiniiieieieie e 222
5.3.1. Yasanan Sorunun Aile I¢in ANIAmMI c.......c.oovevivivivieieeeeeeeeeeeeeeeeeeeee s 223
5.3. 2. MIANEVIYAL...eeiuiiriieiieciieseeseesite st e sttesteesteestaesteesseesseessaessaesasesssesssesssesseessaesseesssesssenses 226
5.3.3. TyimSerlik V& UMUL..........ooouivivieeieeeeieeeeceeeeee e n e sneeees 228
BOLUM VI: SONUC VE ONERILER .......cccoiiiiiiiiieiiiiieisieieieiee e 231

6.1. SONUGCLAR ..ottt s s s e 231



Xiii

6.1.1. Gereksinim Duyulan Hizmetler Agisindan Sonuglar............ccoeevvvevevienienivennennenne. 233
6.1.2. Aile Yilmazligim Etkileyen Faktorler Agisindan Sonuglar ..........c.cccovevvvvenvennnnnee. 236

6.2. ONERILER ......cocououiiieitiiieeiiecie ettt st 238
6.2.1. Aile Sisteminde Yilmazlig1 Arttirmaya Yonelik Miidahale Onerileri ......................... 241
6.2.1.1. Nadir Hastaligin Teshisi Sirasinda Sosyal Hizmet Miidahaleleri......................... 243
6.2.1.2. Nadir Hastalik Deneyimi Siirecinde Sosyal Hizmet Miidahaleleri....................... 245
6.2.2. Nadir Hastaliklarla Ilgili Politikalar ve Yasalar Cercevesinde Oneriler...................... 250
6.2.3. Gelecekte Yapilmasi Planlanan Calismalar Igin Oneriler..............cccoovvveveveviieuenennnnes 254

6.3. ARASTIRMANIN AILELERLE SOSYAL HIZMET UYGULAMALARINA KATKISI

.................................................................................................................................................... 255
6.4. ARASTIRMANIN TIBBI SOSYAL HIZMET UYGULAMALARINA KATKISI.......... 257
6.5. ARASTIRMANIN SOSYAL HIZMET KURAMINA KATKISL.........ccovvriirieriiririnnnns 258
6.6. ARASTIRMANIN METODOLOJIK KATKIST .......ocooriiiiiniriienieisieseieieseisieseeseeses 259
KAYNAKCA .ottt sttt e 261
EKLER ..ottt 288
Ek 1: Arastirma Kapsamindaki Cocuklarda Bulunan Nadir Hastaliklar1 Tanitic1 Bilgiler........ 288
Ek 2: Sosyodemografik Soru FOrMUL........c.cccvviiiiiiiiiiiiiecie et 292
Ek 3: Aile YUMAZIK OICEFi.........veeeieeeeeececeeeeieeeeeeeteee e se s ses s ses s aesennans 296
Ek 4: Pozitif RUh SaZIIZ1 OICETi......c.ovovveeeieeeeeeeeeeeeeeieeeeeee et sen s aesennas 298

Ek 5: Yan1 Yapilandirilmig Gorligmeler Sirasinda Kullanilan Aydmlatilmig Onam Formlart ve

GOTUSINE Y OMETZESI . eeuveeureeereiererreeeieeteetestesstesseessresstesssesssesssesssessaesssesssesssesssesssesseesseesseesssenses 300
Ek 6: Calismaya Katilim CagriSI.........ccceeeuiriiieriieciieiesieeie et eie e ereeseeseesssesnesssesssesssesssesssenns 308
EK 7: O1NeK GOTTSINE. .......o.vveveeeeeeeeeeeeeeeee ettt ettt s st es s s e es s es s s s s s ennas 310
Ek 8: Etik KOMISYON ONAYT ...ccuvieiieiiiiiieiieeieeieeteeieeteeiestestesseessesssesssesssesssesssesssesssesssenssenns 331
EK 9: 1ZIN YAZIIATT ..ot 332
Ek 10: Orijinallik RAPOTU.......eecviiiieiiiiiiie ettt et ete st ste st e sesessaesssesssesnsesnsesnsenns 334

Ek 11: Arastirmacinin Nadir Hastaligini Tanitict Bilgiler ............ccccovvvvienienienieeeeein, 335



ABD:
ALS:

APA:
ARGE:
COVID-19:
COZGER:
DISK:
DMD:

EURORDIS:

FMF:
GDH:
GRDR:
IFPMA:
IFSW:
IRDIRC:
ISKUR:
KF:
KIFDER:
MPS-LH:
MS:
NCL:
NORD:
ORDR:
PIY:
PKU:
SGK:
SLE:
SMA:
SPSS:
TACESE:
TAIEX:

X1V

KISALTMALAR DiZiNi

Amerika Birlesik Devletleri

Amiyotrofik Lateral Skleroz

Amerikan Psikoloji Birligi

Aragtirma ve Geligtirme

Yeni Koronaviriis Hastalig

Cocuklar i¢in Ozel Gereksinim Raporu

Tiirkiye Devrimci Isci Sendikalar1 Konfederasyonu
Duchenne Kas Distrofisi

Nadir Hastaliklar igin Avrupa Organizasyonu

Ailevi Akdeniz Atesi Hastalig

Glikojen Depo Hastalig

Global Nadir Hastaliklar Hasta Kayit ve Veri Taban1
Uluslararasi Ilag Ureticileri ve Dernekleri Federasyonu
Uluslararasi Sosyal Hizmet Uzmanlar Federasyonu
Uluslararasi Nadir Hastalik Arastirma Konsorsiyumu
Tiirkiye Is Kurumu Genel Miidiirliigii

Kistik Fibrozis

Kistik Fibrozis Aile Yardimlagma ve Dayanigma Dernegi
Mukopolisakkaridoz ve Lizozomal Depo Hastaliklar1
Multipl Skleroz

Noronal Seroid Lipofusinozis

Nadir Hastaliklar i¢in Amerikan Ulusal Organizasyonu
Nadir Hastaliklar Arastirma Ofisi

Primer Immiin Yetmezlik

Fenilketoniiri

Sosyal Giivenlik Kurumu

Sistemik Lupus Eritematozus

Spinal Miiskiiler Atrofi

Sosyal Bilimler Igin Istatistik Programi

Tiirkiye Anne Cocuk ve Ergen Sagligi Enstitiisii
Avrupa Komisyonu Teknik Yardim Bilgi Aligverisi Araci Calistay1



TBMM:
TITCK:
TSK:

TUBITAK:

TUHKE:
TUIK:
TURK-IS:
TUSEB:
WHO:

Tiirkiye Biiytlik Millet Meclisi

Tiirkiye Ilag ve Tibbi Cihaz Kurumu

Tiirk Silahli Kuvvetleri

Tiirkiye Bilimsel ve Teknolojik Aragtirma Kurumu
Tiirkiye Halk Sagligi ve Kronik Hastaliklar Enstitiisii
Tiirkiye Istatistik Kurumu

Tiirkiye Is¢i Sendikalar1 Konfederasyonu

Tiirkiye Saglik Enstitiileri Bagkanlig1

Diinya Saglik Orgiitii

XV



XVi

CIiZELGELER DiZiNi
Cizelge 1. Calismada Kullanilan Bagimli ve Bagimsiz Degiskenler............ccoccovvvevvenienienieennenne. 5
Cizelge 2. Nadir Hastaliklarin Tanimlanmasinda Baz1 Ulkelerin Kullandig1 Esik Degerler....... 12

Cizelge 3. Mikro, Mezzo Ve Makro Diizeylerde Yilmazlig1 Etkileyen Cesitli Koruyucu Faktorler

VE RISKICT ...ttt sttt sb et e e e be st e e b b enees 39
Cizelge 4. Pozitif Ruh Saglhigimin Duygusal, Psikolojik ve Sosyal Yonleri.......cccoocevveevenencnnces 68
Cizelge 5. Katilimcilara iliskin Ozet BilGiler.............c.cooveuiviveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeveseeeaesennen 77
Cizelge 6. Aile Uyelerinin Cinsiyete Gore Dagilimlart ...............cc.cocoevevreevevevevreeerereeeeennnns 102
Cizelge 7. Aile Uyelerinin Yas Durumlarina Gre Dagilimlart..............c...coooeveuevevereveerenennnnns 102
Cizelge 8. Aile Uyelerinin Medeni Durumlarina Gére Dagilimlart...............cccovueveerveveruenenns. 103
Cizelge 9. Aile Uyelerinin Egitim Durumlarma Gére Dagilimlart.............c.cccvevueveververeruennnnns. 103
Cizelge 10. Aile Uyelerinin En Uzun Siire Yagadiklar1 Yere Gore Dagilimlart........................ 104
Cizelge 11. Aile Uyelerinin Calisma Durumuna Gére Dagilimi ..............o.ooovevevvevevevevreenennnn. 104
Cizelge 12. Aile Uyelerinin Cinsiyete Gore Caligma Durumunun Dagilimi...............c.cc......... 104
Cizelge 13. Aile Uyelerinin Mesleklerine Gore DagilimL.............c.cocuevveevveruereresrecesienereesnannn. 106
Cizelge 14. Aile Uyelerinin Calistiklar1 Sektdre Gre Dagilimlart ..............c.ccovveveveveerenennne. 107
Cizelge 15. Aile Uyelerinin Aylik Hane Halki Gelirine Gére Dagilimlart..............ccc.cocuveee... 107

Cizelge 16. Aile Uyelerinin Hanelerine Giren Aylik Ortalama Gelir Miktarina Gére Dagilimlar

Cizelge 17. Aile Uyelerinin Hanelerine Giren Aylik Ortalama Gelir Miktarlarin1 Degerlendirme

Durumlaria GOre DaGIlImIari.........c.cccuvevueeiireciieiieieeieeie e eie e ereeseesesesessvesssesssesssesssesssenns 108
Cizelge 18. Ailelerin Tiirlerine Gore Dagilimlari ...........ccoocvvviiviiniieniienieeieneece e 110
Cizelge 19. Ailelerin Uye Sayisina Gére DaBilimlart.............cccocovveveveeereeveveveeeeeeeeseeeenennens 111
Cizelge 20. Ailedeki Rollere Gore Dagilimlar............ccoecuevcvirieniiniieiieniesieree e 112
Cizelge 21. Ailenin Sisteminin Yagina Gore Dagilimlar............ccoceveeniiinciinceninienieeieee 113

Cizelge 22. Ailede Kronik Hastalig1 Olan Bagka Birinin Bulunma Durumuna Gore Dagilimlar



Xvil

Cizelge 23. Ailede Nadir Hastalig1 Olan Baska Birinin Bulunma Durumuna Goére Dagilimlar1 15

Cizelge 24. Nadir Hastaligi Bulunan Cocugun Cinsiyetine Gore Dagilimlar.............c...c.......... 116
Cizelge 25. Nadir Hastaligi Bulunan Cocugun Yagina Gore Dagilimlar............cccccevvvnvennnnee. 116
Cizelge 26. Ailede Kacinc1 Cocugun Hasta Olduguyla Ilgili Dagilimlar................ccccoeveveenee. 117
Cizelge 27. Cocukta Goriilen Nadir Hastaligin Teshisine Gore Dagilimlar...............cccevneenee. 118

Cizelge 28. Cocukta Nadir Hastalik Diginda Bir Kronik Hastaligin Bulunma Durumuna Gore

DAGIIIIMIAT......otiiieiiee ettt ettt s h e ettt te bt eneen 119
Cizelge 29. Cocukta Gériilen Diger Kronik Hastaliklarla Ilgili Dagilimlar .................c..c........... 119
Cizelge 30. Cocugun Engellilik Raporuna Sahip Olma Durumuyla Ilgili Dagilimlar............... 120
Cizelge 31. Nadir Hastaligin Teshisinden Bu Yana Gegen Siireyle Ilgili Dagilimlar ............... 120
Cizelge 32. Nadir Hastaligin Teshisinde Sorun Yasama Durumuyla ilgili Dagihmlar-............. 120
Cizelge 33. Teshis Siirecinde Sorun Yasama Nedeniyle lgili Dagilimlar ................c.cocovevne... 121

Cizelge 34. Nadir Hastaligi Bulunan Cocugun Tedavi Gérme Durumuyla Ilgili Dagilimlar....122
Cizelge 35. Cocugun Nadir Hastaligindan Dolay1 Aldig1 Hizmetlerle Ilgili Dagilimlar-........... 123
Cizelge 36. Tedavi igin Farkli Bir Sehre Gitme Durumuyla ilgili Dagihmlar .......................... 124

Cizelge 37. Aile Uyelerinin Nadir Hastalikla Ilgili Yeterince Bilgi Sahibi Oldugunu Diisiinme

Durumuna Tliskin DaBIImIArL ............c.c.ovviueuiverieceeeeeeseeeeeeeeeeeeeee et ses e aesennans 125
Cizelge 38. Aile Uyelerinin Nadir Hastalikla Ilgili Bilgi Kaynaklarina iliskin Dagilimlar ...... 126

Cizelge 39. Aile Uyelerinin Pozitif Ruh Saghg Olgeginden Aldigi Puanlarla iliskili Bulgular

Cizelge 40. Aile Uyelerinin Nadir Hastalikla Iligkili Olarak Psikososyal Yénden Desteklenme

Gereksinimlerine Tliskin DaBIIMIAIL ............c.cocvovuevevevrieeeeeeeeeeeeeeeeee e sese s esennen 132

Cizelge 41. Aile Uyelerinin Nadir Hastalikla iliskili Olarak Profesyonel Ruh Saghgi Hizmeti

Alma Durumuna Iliskin DagilimIars ..............cccoeuevevevieeereeeeeeeeeeeeeeee e sesneeees 135
Cizelge 42. Aile Uyelerinin Aile Yilmazlik Olgeginden Aldigi Puanlara Iliskin Dagilimlar....137

Cizelge 43. Aile Uyesinin Cinsiyeti ile Aile Yilmazlik Olgegi Puanlar1 Arasindaki Farklihigm

INCRIEIIMICS . .ottt et e e e e et e e et ese e e s et eseeeeneeeeseueeeeee et eae e eseeeeseaeeeens 140

Cizelge 44. Aile Uyesinin Medeni Durumu ile Aile Yilmazlik Olgegi Puanlar1 Arasindaki

FarkllIZ1n INCEIENMIESI. .........c.oveveeeeieeieeeeceeeeeeee ettt ses s aesennans 141



XViil

Cizelge 45. Aile Uyesinin Yast ve Aylik Hane Halki Geliri Ile Aile Yilmazlik Olgegi Puanlart
ATASINAAKT THSK +..vovveeeeeeeeeeeeee e eeaenena 142

Cizelge 46. Aile Uyesinin Calisma Durumu ile Aile Yilmazlik Olgegi Puanlar1 Arasindaki

FarkllIZ1n INCEIENMIESI. .........c.ovevveieieeeeeeeceeeeeee et es s aesennas 144

Cizelge 47. Aile Uyesinin Calistign Sektdr ile Aile Yilmazlik Olgegi Puanlari Arasindaki

FarkliliZIn INCEIENMES. .........cvveeveveiercecieicee et 145

Cizelge 48. Ailenin Bir Aylik Toplam Gelirinin Thtiyaglarin1 Kargilamada Yeterli Olma Durumu
ile Aile Yilmazlik Olcegi Puanlar1 Arasindaki Farkliligm Incelenmesi.............cccccovevvuevennnnne. 146

Cizelge 49. Aile Uyelerinin Aile Yilmazlik Olgegi Puanlarmin Ailedeki Rollerine Gére

Farkl11asmasinin INCELENMESI.............oovovereiuieieeeieeceeeeieeeeeeeeeee e ses s sennans 147

Cizelge 50. Aile Uyelerinin Aile Yilmazlik Olgegi Puanlarmin Ailenin Tiiriine Gére

Farkl11asmasinin INCELENMESI.............oovoveeeiueeieeeieeceeeeieeeeeeeee et s e sennans 147

Cizelge 51. Ailedeki Uye Sayisi ve Aile Sisteminin Yagi Ile Aile Yilmazlik Olgegi Puanlart
ATASINAAKT THSK +..vovveeeeeeeeeeeeee e eeaenena 148

Cizelge 52. Ailede Nadir Hastaligi Olan Bagka Birinin Bulunma Durumu Ile Aile Yilmazlik
Olgegi Puanlar1 Arasindaki Farkliligin InCelenmesi .............covovveveveveviereeeeeeeceeeeeeseeeennans 149

Cizelge 53. Ailede Kronik Hastaligi Olan Baska Birinin Bulunma Durumu Ile Aile Yilmazlik
Olgegi Puanlar1 Arasindaki Farkliligin InCelenmesi.............ccvveevevevevcereeveeeeceeeeeeseeenenenens 150

Cizelge 54. Nadir Hastaligi Bulunan Cocugun Cinsiyeti ile Aile Yilmazlik Olgegi Puanlart

Arasimdaki FarkliliZm INCEIeNMES ..........covvveveverveiieeiieeieiecee et 151

Cizelge 55. Cocukta Goriillen Nadir Hastaligin Tamst ile Aile Yilmazhik Olgegi Puanlart

Arasmdaki FarkliliZm INCEIeNMES ..........covvvevevereeieieeiieeieicee e 152

Cizelge 56. Cocugun Yasi ve Nadir Hastalik Tamisindan Sonra Gegen Siire Ile Aile Yilmazlig
Olgedi Arasindaki IISKi ..........c.ovvueviviieeeieeeeeieee e eeee et ses s aesenenans 152

Cizelge 57. Ailede Kaginci Cocugun Nadir Hastaliga Sahip Oldugu ile Aile Yilmazlik Olgegi

Puanlari Arasindaki FarkliliZin InCelenmesi...........ccvcvevveevierveiereeiieeeeee e 156

Cizelge 58. Cocukta Nadir Hastalik Disinda Bir Kronik Hastaligin Bulunma Durumu Ile Aile
Yilmazlik Olgegi Puanlari Arasindaki Farkliligin Incelenmesi..............cocoovevevvevevevevnenenennne. 157

Cizelge 59. Nadir Hastaligin Teshisinde Sorun Yasanma Durumu Ile Aile Yilmazlik Olcegi

Puanlari Arasindaki FarkliliZin InCelenmesi...........ccvcvevveevieeveeereeiceeeeee e 158



X1X

Cizelge 60. Cocugun Engellilik Raporuna Sahip Olma Durumu Ile Aile Yilmazlik Olgegi Puanlar

Arasimdaki FarkliliZm INCEIeNMES ..........covvuevireeiieeiieieicee et 160

Cizelge 61. Nadir Hastalikla Ilgili Yeterince Bilgi Sahibi Oldugunu Diisiinme Durumu Ile Aile
Yilmazlik Olgegi Puanlari Arasindaki Farkliligin Incelenmesi..............cococoveveveeeuevevevnenenennne. 161

Cizelge 62. Pozitif Ruh Saghgi ile Aile Yilmazlik Olgegi Puanlari Arasindaki iligki .............. 165

Cizelge 63. Nadir Hastalikla Iligkili Olarak Psikososyal Yénden Yardim Almaya Ve
Desteklenmeye Ihtiyag Hissetme Durumu ile Aile Yilmazhik Olgegi Puanlar1 Arasindaki

FarKLarTn TOCEICIIMESI ..ottt ettt et et ee et eeeeeeeeae et eee s eae e ene e eeeeeeene 166

Cizelge 64. Nadir Hastalikla Iligkili Olarak Profesyonel Ruh Sagligi Hizmeti Alma Durumu Ile
Aile Yilmazlik Olgegi Puanlar1 Arasindaki Farkliligin Incelenmesi ............ccccoeveveveevevevevennnnne. 167

Cizelge 65. Pozitif Ruh Saghgi Ile Aile Yilmazlig1 Arasindaki Iliskinin Degerlendirilmesi....168



XX

SEKILLER DIZIiNi
Sekil 1. Aile Yilmazligi Degerlendirme CergeVeSi.......ccvrriirrrierrieeiieiieieeieeieeveeieeseeseesseesseennes 7
Sekil 2. Tiirkiye'de Nadir Hastaliklar Alanindaki Politikalarm Tarihsel Gelisimi ...........cc..c...... 22
Sekil 3. Aile Yilmazliginda ABCX MoOdeli.......c.cccuvveiiriiiiiiniieieeiecieeie et 42
Sekil 4. Aile Yilmazliginda Cift ABCX Modeli........cccocvvviirciieciieiieieeieeie e 43
Sekil 5. Aile Uyumu ve Uyum Tepkisi Modeli (FAAR Modeli).......cccoccvvevrreireciiecinienieeieeeenns 45
Sekil 6. Aile Uyumu ve Adaptasyonunda Yilmazlik Modeli.........c.ccccevvvveviinciieciinciiiiinieeie s 46
Sekil 7. Walsh Aile Y1Imazligl Modeli........cccveeviieiiiciiiiieiieieeiceece e 49
Sekil 8. Hastalik Kosullarinda Aile Yilmazligi Dengesi Cer¢evesi.......cccovvrrrrrniircrirerercvensiennenns 57
Sekil 9. Pozitif Ruh Saghginda Ikili Siireklilik MOdeli .............c.cvovrrevererceeeeeeeeeeeeeesesee e, 64
Sekil 10. Pozitif Ruh Sagliginin Alt Boyutlari........c..cocoeieiiniiiiiinieeeeeeee e 66
Sekil 11. Pozitif Ruh Sagligi Kavramina Cok Boyutlu Yaklagim .......ccccccoeeeiiinininiiininenen, 67
Sekil 12. Ailede Pozitif Ruh Saglhigmin Gelistirilmesi Icin Bilesenler................cccoovevevevrnennnne. 70
Sekil 13. Arastirma YaKIaSImI .......ccueeeviieiiiiiiiieiie ettt et e et e eaaeeeaeeeaveean 72
Sekil 14. Aile Goriismelerinden Elde Edilen Kelime Bulutu...........ccccooeveeiieiiieiieciiiiinieeieens 94
Sekil 15. Nitel Analiz Karar AGACL .......ccvvcvieeiieeiieiieieeieete ettt eiesteevesstesressesnsesssesnsesssesssenns 98
Sekil 16. Nadir Hastalik Deneyimi Karsisinda Cekirdek Aile Uyeleri Arasindaki Iliskiler-......170
Sekil 17. Nadir Hastalik Deneyimi Karsisinda Es Alt Sisteminde Iliskiler.................cccou........ 174
Sekil 18. Nadir Hastalik Deneyimi Karsisinda Ebeveyn Alt Sisteminde iligkiler-..................... 179
Sekil 19. Nadir Hastalik Deneyimi Karsisinda Kardes Alt Sisteminde Iliskiler........................ 185
Sekil 20. Nadir Hastalig: Bulunan Cocuklarin Ailelerinde Kok Aile Iligkileti ......................... 191
Sekil 21. Nadir Hastalik Deneyimi Karsisinda Sosyal Cevredeki Kisilerle iliskiler................. 195
Sekil 22. Nadir Hastalig1 Bulunan Cocuklarin Ailelerinde Saglik Kuruluslariyla Iliskiler-....... 203
Sekil 23. Nadir Hastalig1 Bulunan Cocuklarin Ailelerinde Okul Sistemiyle iliskiler ............... 209

Sekil 24. Sosyal Refah Kurumlariyla Baglantilar.............ccoocvevienienieniinieneeeeseeeeceieenn 212



XX1

Sekil 25. Nadir Hastalig1 Bulunan Cocuklarin Ailelerinde Sivil Toplum Kuruluslariyla
BaGIANTIIATT ..ottt bttt st 218

Sekil 26. Ailenin INAng STStEMIETL. ............oveveveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 223

Sekil 27. Nadir Hastalig1 Bulunan Cocuklarin Aile Sisteminde Aile Yilmazligini Etkileyen
EHMENIET ...ttt 237

Sekil 28. Cocugunda Nadir Hastalik Bulunan Aile Sistemlerinde Aile Yilmazligini Giiglendirme



GIRIS

“Umutsuzken,

degistirilmesi imkansiz bir kaderi yasiyorken bile
hayatta kalmak icin bir neden bulabilecegimizi

hi¢ bir zaman unutmamaliyiz.”

(Harvard Business Review, Resilience - Duygusal Zeka)

Nadir hastaliklar, toplumdaki genel popiilasyonda goriilme sikligi bakimindan seyrek olan
hastaliklardir. Yasami tehdit eden bu hastaliklar, genellikle kronik ve ilerleyici tipte olup
hiicrenin, dokunun, organin veya biyolojik sistemin yapisinda ve islevinde ilerleyici bozulmalara
yol agmaktadir. Bu 6zellikteki hastaliklar, farkl iilkeler tarafindan goriilme sikligina dair bir esik
degerle siniflandirilmakta ve saglik yetimleri (orphan disease) olarak adlandirilmaktadir. Diinya
capinda on bin farkli nadir hastalik tiiriiniin bulundugu ve tiim diinyada yaklasik 400 milyon
kisinin bu hastaliklarla miicadele ettigi diistiniilmektedir. Nadir hastaliklar hem ¢ocukluk hem de
yetigkinlik doneminde goriilebilmektedir. Ancak bu hastaliklarin biiyiik bir gogunlugu ¢ocuklari
etkilemekte ve bu hastalarin %30’u bes yasindan once hayatim1 kaybetmektedir. Tiirkiye’de
cocukluk doneminde Rett Sendromu, Fenilketoniiri, Kistik Fibrozis, Konjenital Adrenal
Hiperplazi ve Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA) daha sik goriilen nadir hastaliklardir. Yetiskinlik
doneminde ise Huntington hastaligi, Crohn hastaligi, Behget hastaligi, Ailevi Akdeniz Atesi
hastalig1 (FMF), nadir goriilen kanserler, cam kemik sendromu (Osfteogenezis Imperfekta), erken
yaglanma hastalig1 (Progeria), nadir goriilen metabolik hastaliklar ve Albinizm bu hastaliklara

ornek olarak gosterilebilir (Yavuz Colak, 2019: 15).

Nadir hastaliklarin hem teshisinde hem de tedavisinde ciddi sorunlar yasanmaktadir. Bu
hastaliklarm %80’inin genetik kdkenli oldugu bilinse de teshis i¢in gelistirilmis tani kitleri veya
gorilintiileme yontemleri kisithidir. Tedavi amaciyla ilaglarin az sayida olmasi ve bu alanda ilag
caligmalarmin sinirliliklart nedeniyle “yetim ilag” (orphan drugs) olarak tanimlanan yiiksek

maliyetli tibbi {irlinler kullanilmaktadir (Aronson, 2006).

Nadir hastalig1 olan kisiler hem tibbi hem de psikososyal ve ekonomik alanda 6nemli sorunlarla
karsilagmaktadir. Saglik sistemi icerisinde hem teshis hem de tedavi arayisinda olan bu kisiler,
nadir hastaliklar alaninda calisan profesyonellerin ve saglik kuruluslarinin az olmasindan

kaynaklanan zorluklarla yagsamlarina devam etmektedir (Zurynski vd., 2017: 9).



BOLUM I: ARASTIRMAYLA ILGILI GENEL BILGILER

Nadir hastaliklar aile sistemi iizerinde de cesitli etkiler yaratmaktadir. Ozellikle bakim verme
siirecine dahil olan ailede, nadir hastaliklar krize neden olabilmektedir. Ciinkii nadir hastaliklar,
ailenin saglik kuruluslariyla ve personelle ¢ok sik etkilesim kurmasini gerektiren, teshisin ve
tedavinin bulunmasinda giigliiklerin yasandig1 karmasik bir dogaya sahiptir. Bu kosullar, ailenin
bakim verme siirecini nasil yonetecegi, ne tiir roller benimseyecegi ve aile i¢i iligkilerinin nasil
stirdiiriilecegi gibi konularda ailenin temel fonksiyonlarini derinden etkileme potansiyeli tastyan

yeni bir donemi baslatmaktadir (Anderson, Elliott ve Zurynski, 2013).

Nadir hastalik kosullarinin yarattig1 etki, hastaligin tiirii ve seyri, tedavi olanaklari, yeti yitimine
yol acan yasam kosullari, bakim verme diizeyi, formal ve informal kaynaklar, psikososyal destek
stirecleri gibi pek cok unsur ailenin sosyal islevselligini ve fonksiyonlarini olumsuz olarak
etkileyebilmektedir. Ailenin nadir hastaliklar gibi psikososyal sorunlarin yasanmasina zemin
hazirlayan bir stresor karsisinda, icten ve distan gelen taleplere nasil yanit verdigi aile sisteminin
dengesini korumasi agisindan 6nemlidir. Bu sartlar altinda, kimi ailelerin yasadig1 yogun stres
kargisinda denge halinin bozuldugu sdylenebilir. Ote yandan kimi aileler i¢in bu durumun tam
tersinin oldugunu ve hatta bu zorlu siireglerden bu ailelerin daha da giiclenerek ¢iktigini ifade
etmek de miimkiindiir. Iste bu noktada, hastalik kosullarindaki basmakalip negatif bakisin ters

yiiz edilmesinde 6ne ¢ikan kavram “aile yilmazlhig1” (family resilience) olmaktadir.

Aile yilmazligi, ailenin islevsel bir sistem olarak karsilastig1 sorunlara dayanma ve onceki haline
geri donebilme kabiliyetidir (Walsh, 1996). Baska bir deyisle aile yi1lmazlig1; ailenin karsilastigi
baski ve zorluk karsisinda giliglii kalabilmesi, yasadigi bu zorlu yasam olaymdan sonra
toparlanabilmesi, 6nemli sikintilar karsisinda olumlu uyumu saglayabilmesi, stresli yasam
kosullart karsisinda basa ¢ikmanin otesinde giiclii yonler ve kaynaklar bulabilmesi, kurban
roliinden ziyade hayatta kalan roliinii {istlenerek olumlu bir biiyiime saglayabilmesi olarak
tanmimlanabilir. Aile yilmazligi, kronik 6zellikler tasiyan hastaliklarda ortaya c¢ikan krizleri ve
uzun siireli devam eden sorunlari agmak igin basetme repertuarinin zenginlestirebilecegi bir
yanittir (Walsh, 2006: 63). Ayn1 zamanda bu yanit hem hastalik siirecini etkileyen hem de aile

sistemi baglaminda bu siiregten etkilenen bir durum olarak karsimiza ¢ikmaktadir.



Aile yilmazliginin gelistirilmesi sosyal hizmet mesleginin merkezinde yer alan giliclendirme
yaklasimu ile yakindan iligkilidir. Bir ailenin zorlayici yasam zorluklariyla nasil yiizlestigi, bu
stirecin nasil yonetildigi, stresin nasil dnlendigi ve iliskilerin etkili bir sekilde nasil yeniden
diizenledigi gibi konular aile sisteminde uzun vadeli uyumu etkilemektedir. Diger taraftan ailenin
sahip oldugu potansiyelinin ele alinmasi, uyumun yeniden saglanmasi ve basetme
mekanizmalarmin gelistirilmesi igin aile yilmazligi kavrami ailenin gliglendirilmesinde rol

oynamaktadir.

Nadir goriilen hastaliklarda ailenin bu siirecten nasil etkilendigi, ne tiir sorunlar yasandigi, hangi
gereksinimlerin ortaya ¢iktig1 ve bu siiregte aile sisteminin talepler karsisinda dengesini koruyup
yilmazligr nasil sagladigiyla ilgili bilgilerin sinirli oldugu diisiintilmektedir. Bu nedenle bu
calisma nadir hastaligi bulunan ¢ocuklarin yer aldigi ailelerde yilmazlikla iliskili faktorleri

incelemeye ve analiz etmeye odaklanmustir.

1.1. ARASTIRMANIN SORUNU

Nadir hastaliklar ¢ogunlukla kronik ve ilerleme 6zelligi olan ciddi hastaliklardir. Teshisi ve
tedavisi olduk¢a zor olan bu hastaliklar karsisinda yasam beklentisi énemli 6l¢iide olumsuz
etkilenmektedir. Bu hastaliklarin biiyiik cogunlugu ¢ocukluk doneminde ortaya ¢ikmaktadir.
Nadir hastaliklarin zorlayic1 ve karmasik dogasi, ailenin bakim verme siirecinde roller

iistlenmesine yol agmaktadir. Bu durumda da aile, ciddi stres faktorleriyle karsilagmaktadir.

Ailede nadir hastalig1 bulunan bir cocugun varlig, aile i¢in zorlayic1 bir durum olabilir. Fakat bu
kosullart yasayan her aile ayni bigimde stres tepkileri gostermemektedir. Aileler basa ¢ikma
mekanizmalarimi aynmi bigimde kullanmamaktadir veya aymi bigcimde sorun ¢dzme yollarina
girismemektedir. Kimi aileler bu zorluk karsisinda daha kolay uyum saglayabilmekte ve sorun
cozebilmektedir. Bagka bir deyisle aileler biiyiik stres ve degisim donemlerinde giiclii olup ayakta
kalma becerisi ve kapasitesi gosterebilmektedir. Kimi aileler ise bunu bagsaramamaktadir. Bu
stirecte ailede yilmazlik diizeyinin ne oldugunu ve yilmazligin hangi faktdrlerden etkilendigini

kavramaya gereksinim bulunmaktadir.

Nadir hastalig1 olan ¢ocuklarin ailelerinde ortaya ¢ikan stres karsisindaki yanit1 aile yilmazlig
cergevesinden ele alan bu ¢aligmanin gerceklestirilmesinde iki temel motivasyon bulunmaktadir.
Bunlardan birincisi, bu ailelerin sorunlarla nasil bas ettigi, bu siirecte zorlandig1 ve basarili oldugu

faktorlerin neler oldugu ile ilgili bilgilerin kisith olmasidir.



Ikinci motivasyon unsuru ise bu ailelerde yasanan sorunlarin ve gereksinimlerin “aile sistemi”
baglamida ele alindigi caligmalarin yetersiz olmasindan kaynaklanmaktadir. Literatiirdeki
caligmalarda nadir hastalig1 olan ¢ocuklarin yasadigi sorunlar yer almaktadir (Villani ve ark.,
2014; Wenxiao, 2015: 8; Magliano ve Politano, 2016). Bu ¢aligmalar cogunlukla bireysel boyutta
ve belli bash kronik hastaliklar karsisindaki deneyimlere igererek olusturulmustur. Bu noktada,
yaygin goriilen kronik hastaliklara kiyasla, nadir hastaliklarin farkli tibbi siireglerinin oldugu
diistincesinden yola ¢ikilmistir. Buna bagh olarak, aile yilmazligini etkileyen faktorlerin ‘aile
sistemi’ baglaminda irdelenmesi One c¢ikmistir. Sosyal hizmet miidahalelerinin
gergeklestirilmesinde ve hizmet sunum sistemlerinin olusturulmasinda bu bakis agisinin 6nemli

oldugu diigiiniilmektedir.
Bu bilgiler 1s181nda aragtirmanin sorunsalini su sekilde siralayabilmek miimkiindiir:

1. Nadir hastalig1 olan ¢ocuklarin ailelerinde hastalik deneyimlerinin ‘aile yilmazlig1’
cercevesinden ele alinarak bu yaklasimin igerdigi hususlarin derinlikli olarak

kavranmasina ihtiya¢ duyulmaktadir.

2. Bu ailelerin yasadiklar1 deneyimin aile yilmazlig1 g¢ergevesinden ele alindigi bir

caligmaya ulusal ve uluslararasi sosyal hizmet literatiiriinde rastlanmamustir.

3. Bu ailelerde aile yilmazligin1 hangi faktorlerin etkiledigi hakkindaki yordayicilara

iliskin bilgi eksikligi mevcuttur.

4. Bu ailelerin yilmazlik diizeyine etki eden faktorlerin kesfedilmesi yoluyla, ailelere
yonelik uygulamalarda tibbi sosyal hizmet kuramsal ¢er¢evesinin ve miidahale modelinin

yapilandirilmasinda detayli bilgilerin saglanmasina gereksinim duyulmaktadir.

1.2. ARASTIRMANIN AMACI
Bu ¢aligmanin temel amaci, nadir hastaligi olan ¢ocuklarin ailelerinde yilmazlik diizeyinin, aile
yilmazhigiyla iliskili etkenlerin ve aile yilmazlif1 ¢ergevesinden deneyimlerin incelenmesidir.

Buna gore ¢alisma kapsamindaki bagimli ve bagimsiz degiskenler asagida belirtilmektedir:



Cizelge 1. Calismada Kullanilan Bagimh ve Bagimsiz Degiskenler

Bagimsiz degiskenler Bagimh degiskenler
Sosyodemografik ozellikler Aile Yilmazhgi
o Cinsiyet, yas, medeni durum, egitim durumu e Miicadelecilik
e En uzun siire yasanan yer e Oz-Yetkinlik
e  Meslegi, calisma durumu e Yasama Baghlik
e (Calistig1 sektor, aylik hane halk: geliri e Kendini Kontrol

e Aylik gelirin yeterli olup olmadig1
Ailenin ozellikleri

e Ailenin kag kigiden olustugu

e Ailedeki rol

e Ailenin tiirii

e Aile sisteminin yas1

e Ailede kronik hastalig1 olan bagka birinin bulunma
durumu

e Ailede nadir hastalig1 olan bagka birinin bulunma
durumu

Nadir hastahkla ilgili 6zellikler
e (Cocukta goriilen nadir hastaligin tanisi

e Nadir hastalig1 bulunan ¢ocugun yasi

e (Cocugun cinsiyeti

e Ailede kaginci ¢ocugun nadir hastaliga sahip oldugu

e (Cocukta nadir hastalik disinda kronik hastaligin
bulunma durumu

e Teshisten bu yana gegen siire

e Nadir hastaligin teshisinde sorun yasama durumu

e Nadir hastalig1 bulunan ¢ocugun tedavi gérme
durumu

e Cocugun aldig1 tedavi tiirleri

e Tedavi i¢in farkli bir sehre gitme durumu

e (Cocugun engelli raporuna sahip olma durumu

e Aile iiyelerinin nadir hastalikla ilgili yeterince bilgi
sahibi oldugunu diisiinme durumu

e Aile iiyelerinin nadir hastalik deneyimi siirecinde
psikososyal yonden yardim almaya ve desteklenmeye
ihtiya¢ hissetme durumu

e Nadir hastalik deneyimi siirecinde aile iiyelerinin
profesyonel ruh sagligi hizmeti alma durumu

Pozitif ruh saghg

e Kisisel memnuniyet, prososyal tutum, 6zdenetim,
ozerklik, problem ¢6zme ve kendini gergeklestirme,
kisilerarasi iligki becerileri




Caligma kapsaminda yer alan alt amaglar nicel, nitel ve karma ydntem baglaminda ifade etmek

olanaklidir. Bu kapsamda arastirmanin nicel boyuttaki alt amagclar1 sunlardir:

1. Bagimsiz ve bagimli degiskenleri tamimlayici 6zellikleri ortaya koymaktir.
1.1. Nadir hastalig1 olan ¢ocuga sahip ailelerin sosyodemografik 6zellikleri nelerdir?
1.2. Nadir hastalig1 olan ¢ocuga sahip ailelerin aile yapisi ile ilgili 6zellikleri nelerdir?
1.3. Nadir hastalig1 olan ¢ocugun hastaligi ile ilgili 6zellikleri nelerdir?

2. Bagimsiz degiskenlerin bagimli degisken (aile y1lmazlig1) ile olan iligkilerini incelemektir.

2.1. Nadir hastalig1 olan ¢ocuga sahip ailelerin sosyodemografik ozellikleri ile aile

yilmazlig1 arasinda anlaml bir fark var midir?

2.2. Nadir hastalig1 olan ¢ocuga sahip ailelerin yapisal 6zellikleri ile aile yilmazhig

arasinda anlaml bir fark var midir?

2.3. Nadir hastalig1 olan cocugun hastaligi ile ilgili 6zellikleri ile aile yilmazlig1 arasinda

anlamli bir fark var midir?

2.4. Nadir hastalig1 olan ¢ocuga sahip ailelerin hastalik siiresi ve aile sistemine yonelik

ozellikleri ile aile yilmazlig1 arasinda anlamli bir iliski var midir?

2.5. Nadir hastalig1 olan ¢ocuga sahip ailelerin pozitif ruh saghgi ile aile yilmazlig

arasinda anlaml bir iligki var midir?
3. Bagimsiz degiskenlerin bagimli degiskeni etkileme/ agiklama diizeyini agiklamaktir.

3.1. Nadir hastalig1 olan ¢ocuga sahip ailelerin bazi1 sosyo-demografik ozellikleri ve

pozitif ruh saglhigi diizeyleri aile yilmazligini ne oranda agiklamaktadir?
Aragtirmanin nitel boyuttaki alt amaglar1 sunlardir:
1. Nadir hastalig1 olan ¢ocuga sahip ailelerin hastaliga iligkin goriisleri nasildir?

2. Nadir hastaliklarla ilgili olarak aile iiyelerinin bilgi diizeyine ve bilgi kaynaklarina

iligkin goriisleri nasildir?

3. Nadir hastalig1 olan ¢ocuga sahip ailelerin hastalik deneyimine iliskin goriisleri

nasildir?



4. Nadir hastaliklara yonelik aile tiyelerinin psikososyal gereksinimlerine iligkin goriisleri

nasildir?

5. Nadir hastalig1 olan c¢ocuga sahip ailelerin yasadiklar1 sorunlara iliskin goriisleri

nasildir?

6. Nadir hastalig1 olan cocuga sahip ailelerin aile yapisina/sistemine iliskin goriisleri

nasildir?

7. Nadir hastaligi olan c¢ocuga sahip ailelerin hastalik siirecinin aile yilmazlig

cergevesinden deneyimlenmesine iliskin goriisleri nasildir?
Aragtirmanin karma yontem baglamindaki alt amaglar1 sunlardir:
1. Calismadan elde edilen nitel bulgular, nicel bulgular1 nasil desteklemektedir?

2. Ailelerin psikososyal 6zellikleri ve hastalik siirecinde elde ettikleri deneyimler sosyal

hizmet miidahale model dnerisi ile aile yilmazligini nasil giiclendirebilir?

Nadir hastalig1 bulunan kisilerin ailelerinde yilmazlik, Froma Walsh (1996) tarafindan ortaya
konulan ve ¢ok boyutlu oryantasyonu kapsayan cercevede ayrintili olarak kavranmaya

caligilmistir.

Sekil 1. Aile Yilmazhgi Degerlendirme Cercevesi

Aile inang sistemleri
/ -Yaganan sorunun anlami

-Olumlu Gériiniim- Umut
-Maneviyat

Stres yaratan yasam olaylari Sosyokiiltiirel

Topluluk

Zaman

Organizasyon Kalplar: lletisim Siirecleri

-Netlik
-Esneklik ! -th lusal aylasim
-Baglantili olma, karsilikli destekleme | -i$biyr%ik(;i pro}lglsm ¢ozme
-Sosyal ve ekonomik kaynaklar | P

Kaynak: Walsh, 1996



Bu c¢alisma, sosyal hizmet alaninda nadir hastalik siireclerinde ailelerle yapilabilecek
uygulamalarda yilmazlig1 arttirmay1 saglamay1 amaglamaktadir. Nadir hastaliklar aile sistemini
psikososyal ve ekonomik olarak olumsuz etkileme potansiyeline sahiptir. Bu noktada da ailenin
yasadig1 sorunlarin ele alinmasinda ve bu sorunlara yonelik hizmetlerin sunulmasinda aile
yilmazligimin gelistirilmesine ihtiya¢ duyulmaktadir. Fakat literatiirdeki ¢aligmalara bakildiginda
onemli bir bilgi eksikliginin bulundugu; y1lmazlik ¢aligmalarinda nadir hastaliklarin yer almadigi,
bu alanda diger kronik hastaliklar1 ele alan ¢aligmalarda ise bir biitiin olarak aile sisteminin degil
yalnizca bireyin odaga alindigi goriilmektedir. Bu baglamda nadir hastaligi olan bireylerin
bulundugu aile sistemlerinde sorun ve ihtiyaglarin aile yilmazlig1 ¢ergevesinde degerlendirilmesi
bu aragtirmanin 6zglin yoniinii olusturmaktadir. Sosyal hizmet mesleginin en temel amaglar
arasinda miiracaat¢ilarin yasam standartlarini iyilestirmek, hizmetlere erismelerini saglamak,
sosyal refahi1 ve adaleti tesis etmek bulunmaktadir. Nadir hastaliklara sahip bireylerin ve
ailelerinin hastaligin dogasi nedeniyle toplumun disinda kalmalari, ihtiya¢ duyduklar1 hizmetlere
bir “hak™ olarak erigsmeleri bakimindan 6nem tagimaktadir. Bu aragtirmanin bir diger 6nemli
katkist ise sosyal hizmetin hak baglamindaki tutumu ile yakindan iliskilidir. Sosyal hizmet
odaginda nadir hastaliklar; tibbi ve psikiyatrik sosyal hizmet gibi alanlarda mikro, mezzo ve

makro diizeylerdeki caligmalar1 kapsamaktadir.

Kanita dayali bilginin kullanim1 agisindan sosyal hizmet alaninda ailenin gii¢lendirilmesi oldukc¢a
onemli bir yerde bulunmaktadir. Bu calisma sonucunda nadir hastaligi bulunan kisilerin
aileleriyle yapilacak ¢alismalarda sorun ve gereksinimlerin ortaya konulmasi olanakli kilinmistir.
Ayni zamanda bu ailelerde aile yilmazligim etkileyen faktorlerin ortaya konulmasi hem risklerin
hem de koruyucu faktorlerin belirlenmesinde ve buna bagli olarak hizmet sunum sisteminin

planlanmasinda énemli bir bilgi kaynagini olusturmustur.

Ozellikle hastaliklar gibi énemli stresorler ailenin denge halini bozma potansiyeli tagimaktadir.
Bu dengenin korunmasinda aile yilmazligi énemli bir giicii temsil etmektedir. Aile yilmazligi
cergevesi sosyal hizmet uzmanlari igin ¢esitli avantajlar sunmaktadir. Bu gerceve, stres altinda
krize cevap veren ve uzun siireli sikint1 altinda ortaya ¢ikan giliglere odaklanmaktadir. Aym
zamanda ailenin kendi degerleri, yapisal, durumsal ve iliskisel kaynaklari, kisitlamalar1 ve ailenin

karsilagtig1 zorluklarla ilgili baglam igerisinde degerlendirilmektedir.



1.3. ARASTIRMANIN SAYILTILARI

Bu caligmanin bulgulari, verilerin toplandigi nadir hastaligi bulunan ¢ocuklarm oldugu aile

sistemlerinde bulunan aile tiyeleriyle siirhidir.
1.4. ARASTIRMANIN SINIRLILIKLARI

Caligmanin gergeklestigi donemin o6zellikleri, bu ¢alismanin en 6nemli snirliliklarindan birini
meydana getirmistir. Calisma, COVID-19 pandemisinin diinya ¢apinda ¢ok sayida vakanin
koronaviriisle enfekte oldugu ve yine bu sebepten otiirii yasamini kaybettigi donemde (Eyliil

2019-Nisan 2021 arasinda) gergeklestirilmistir.

Koronaviriis pandemisinin yasandigi bu doénemde, sosyal izolasyonun saglanmasi amaciyla
sokaga ¢cikma kisitlamalar1 uzun siire boyunca devam etmistir. Bu nedenle hem aragtirmacinin
hem de nadir hastaligi bulunan cocuk ve diger aile {iiyelerinin enfeksiyon etkeni olan
koronaviriisle temasinin engellenmesi amactyla ev ziyareti gergeklestirilememis; veriler yiiz yiize
toplanamamigtir. Veri toplama siireci (gerek nitel gerekse nicel boyut) ¢evrimici veri toplama

platformlariyla tamamlanmigtir.

Bu ¢alismadan elde edilen veriler, Nadir Hastaliklar Agi’na yapilan ¢agriya yanit vererek hem
nicel kisma hem de nitel kisma katilmaya goniillii olan aile iiyeleri ile sinirh kalmistir. Bu agidan
bakildiginda elde edilen verilerin aile iiyelerinin paylasmak istedikleri kapsam ile sinirh kaldig:
sOylenebilir. Ayn1 zamanda ‘nadir hastalik’ kavraminin ve kapsaminin genisligi diisiiniildiiginde
bu calismada yalnizca Nadir Hastaliklar Agi’na iiye olan ve arastirmaya katilan aile iiyelerinde
bulunan nadir hastaliklar iizerinden bir degerlendirme yapilmistir. Bu caligma, aileyi bir sistem
olarak ele almayr amagclasa da calismaya katihlm agisindan yas onemli bir faktor olarak
belirlenmistir. Calismaya on bes yasindan biiyliik olan c¢ocuklar alinmistir. Buradaki ana
motivasyon, veri toplama siirecinde kullanilan formlardaki ve derinlemesine goriigsmelerdeki
sorular1 cocuklarin anlayabilecek yasta olmasidir. Calismada kullanilan Aile Yilmazlik Olgegi ile
Pozitif Ruh Saglig1 Olgegi de on bes yasindan biiyiik olan ¢ocuklarin kullanimina uygun olarak
gelistirilmistir (Kaner ve Bayrakli, 2010; Teke ve Arabaci, 2018).

Yapilan goriismelerde olumsuz bakim verme deneyimleri ve olumsuz duygularin ifadesi gibi
durumlarda cocuklarin sorulan bu sorular karsisinda olumsuz etkilenmemeleri amaciyla
goriismelere dahil edilmemesi ve bu konularin yalnizca ebeveynler ile goriisiilmesi bir sinirlilik

olarak ifade edilebilir.
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Bu caligsmada aile sisteminde es, ebeveyn ve kardes alt sistemleri incelenmeye ¢alisilmistir. Ancak
bazi aile sistemlerinde kardes alt sistemi incelenememistir. Bunun sebebi olarak ailede ikiden
fazla ¢ocuk olmamasi gosterilebilir. Bu noktada, kardes alt sistemi incelenirken, aragtirmaya
katilabilecek ¢ocuk bulunmadiginda (veya ¢ocuklar on bes yasindan kiiciik olduklarinda) kardes

alt sistemindeki iliskiler, ebeveynlerine sorularak incelenmistir.
1.5. TANIMLAR

Nadir hastahk: Bir popiilasyonda iki binde bir kiside goriilen hastaliklardir. Calisma kapsaminda
KF, Sistinozis, PKU, PIY, GDH, Fabry hastalif1 gibi hastaliklar nadir hastaliklar kavrami

gercevesinde alinmustir.
Yetim ilag: Nadir hastaliklarin tedavisinde kullanilan ilaglara verilen genel isimdir.
Prevalans: Nadir hastaligin bir toplumdaki goriilme siklig1 hakkinda fikir veren bir terimdir.

Prognoz: Nadir hastaligin seyri hakkindaki tahminleri tanimlamak i¢in kullanilan bir terimi ifade

etmektedir.

Nadir hastalik deneyimi: Nadir hastalik ile ilgili teshisin konuldugu andan itibaren gelisimsel
alanlarda (fiziksel, duyusgsal, psikolojik, sosyal, biligsel ve spiritiiel boyutlarda) meydana gelen

degisimleri igeren 6znel (siibjektif) ve kisiye 6zgii olan siireclerin tiimiidiir.

Nadir hastalhigi bulunan ¢ocuk: Nadir bir hastalik teshisi konulmus olup ¢esitli tedavileri (ilag,
cerrahi girisimler, fizyoterapi, 6zel egitim, 6zel beslenme programi gibi) alan / almaya devam

eden on sekiz yasindan kiigiik bireylerdir.

Bakim verme: Nadir hastalig1 bulunan ¢ocugu olan ailelerde ¢ocuga yonelik fiziksel, tibbi,

psikolojik ve sosyo-ekonomik destek saglama siirecidir.

Aile yilmazh@i: Nadir hastalig1 bulunan ¢ocugu olan ailelerin ¢ocuklarinin bu hastaliklara sahip

olmasi sebebiyle deneyimledikleri giigliiklerle bag ederek uyum saglama siirecidir.

Pozitif ruh saghgi: Hayattan zevk alma ve karsilagilan zorluklarla basa ¢ikma becerisini

gelistiren sekillerde hissetme, diisiinme ve hareket etme kapasitesidir.
Aciliyet duygular: Uziintii, stres, gerginlik, kizgilik ve 6fke gibi duygulari ifade etmektedir.

Refah duygulari: Mutluluk, seving, nese, huzur, minnettarlik, husu iginde olmak ve umutlu

olmak gibi duygular ifade etmektedir.
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BOLUM 11

KURAMSAL CERCEVE

2.1. NADIR HASTALIKLAR

Giliniimiizde karst karsiya kaldigimiz cevresel (kirlilik, iklim degisimi, temiz gida ve suya
ulasamama gibi), kimyasal (radyoaktif maddelerin yayilimi, tarimda kullanilan ilaglarin varlig:
gibi), genetik ve bulasici ajanlar gibi pek ¢ok etken tiim toplumlarda goriilen hastalik desenlerinde
farklilagmalarin meydana gelmesine zemin hazirlamistir. Bunun sonucunda insanlarin biyolojik
sistemlerinin neredeyse tamamim etkileme potansiyeli bulunan yeni hastalik tiirleri meydana
gelmistir. Stiphesiz, tim hastaliklar goriilme siklig1, etkiledigi kisi sayisi, kronik olma 6zelligi,
teshis imkanlarinin ve tedavisinin olup olmamasi gibi ¢ok ¢esitli acilardan farklilik

gostermektedir. Bu durum da hastaliklarda epidemiyolojik doniigiimiin oldugunu gostermektedir.

Baz1 hastaliklar diinya ¢apinda toplumun genelinde daha yaygin olarak gériilmektedir. Ornegin
kardiyovaskiiler hastaliklar (iskemik kalp hastaligi, inme gibi), solunum sistemi hastaliklar1 ve
kanser tiirleri (meme kanseri, prostat kanseri, karaciger kanseri, rahim agz1 kanseri, mide kanseri
gibi) 2019 yilinda tiim diinyada en sik goriilen hastaliklar olarak kaydedilmistir (Diinya Saglik
Orgiitii, 2019). Ote yandan bu hastaliklar arasinda yer almayan, toplumdaki niifusun goérece daha
az bir boliimiinii etkileyen hastaliklar da vardir. Bu hastaliklar genel popiilasyon igerisinde daha

“nadir” olarak goriilmektedir.

Bir hastaligin nadir olup olmadigina iligkin tanimlamalara bakildiginda, evrensel bir tanimin
yapilmadigi; aksine pek c¢ok iilkenin farkli nadir hastalik (rare disease) tanimlamasina sahip
oldugu goriilmektedir. Bu tanimlamalar hastaligin toplumda goriilme sikligina bagli olarak ortaya

konulan esik degerleri ile ifade edilmektedir (Pryde ve Palmer, 2014: 4).
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Cizelge 2. Nadir Hastaliklarin Tanimlanmasinda Baz1 Ulkelerin Kullandig: Esik Degerler

Ulke/ Bolge Nadir Hastalik Tanimlamasi icin esik degerleri

Amerika Birlesik Devletleri

Singapur 1/200.000 goriilen hastaliklar
Avustralya

Cin 1/500.000 goriilen hastaliklar
Hindistan 1/5000 gortilen hastaliklar

Avrupa Birligi’ne tiye iilkeler
1/2000 goriilen hastaliklar

Tiirkiye
Rusya
1/10.000 goriilen hastaliklar
Tayvan
Japonya 1/2500 goriilen hastaliklar

2002 yilinda Amerika Birlesik Devletleri’nde ¢ikarilan ‘“Nadir Hastaliklar Yasas1” kapsaminda
1/200.000’den daha az goriilen hastaliklar nadir olarak smiflandirilmistir (Rare Disease Act of
2002). Benzer bigimde Singapur ve Avustralya da bu esik degerleri nadir hastaliklar1 tanimlamak
i¢in kullanmaktadir (IFPMA, 2017). Cin bu oran1 1/500.000 arasinda goriilen hastaliklar olarak
belirlerken (Cheng ve Xie, 2017); Hindistan bes bir kiside bir goriilen hastaliklar1 ‘nadir’ olarak
kabul etmektedir (Rajasimha vd., 2014). Rusya ve Tayvan’da bu oran 1/10.000 arasinda iken
(IFPMA, 2017), Japonya’da 1/2500 arasinda goriilen hastaliklar nadirdir (Hayashi ve Umeda,
2008). Avrupa Birligi’ne iiye olan iilkelerde goriilme sikligi 1/2000°den daha az olan hastaliklar
nadir hastalik olarak tanimlanmaktadir. Bu tanim, Avrupa Birligi’nin 1999 yilinda yayinladig
“Nadir Hastaliklarla Ilgili ilag Uriinleri Hakkindaki Tiiziik” kapsaminda gelistirilmistir. Buna
gore bu hastaliklar “saglik yetimleri” (orphan disease) (Orphanet, 2009) veya ihmal edilmis
hastaliklar (neglected diseases) (Berman, 2014: 25) olarak da tanimlanabilmektedir. Bunun yani
sira bu hastalik gruplari igerisinde yer alan 50 binde bir kisiden daha az goriilen hastaliklar ise

“Ultra nadir hastalik” olarak kabul edilmektedir (EURORDIS, 2009a).

Tiirkiye’de nadir hastaliklarin nasil tanimlandigina bakildiginda net ve kesin bir tanimin
yapilmadigini, bununla birlikte ¢ogunlukla Avrupa Birligi’ne iiye iilkelerin tanimlarinin kabul
edildigini gérmek miimkiindiir (Aksu, 2019; ince, 2019: 151; TBMM, 2020: 1-18). Bununla
beraber Tiirkiye Saglik Enstitilleri Baskanligi tarafindan 2019 yilinda yayinlanan Nadir
Hastaliklar Raporu’nda {ilkemizdeki nadir hastalik prevalansinin ortalama olarak 38/100.000

oldugunun tahmin edildigi ifade edilmistir.
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Sonug olarak nadir hastaliklarin ne siklikta goriildiigiine iliskin diinya ¢apindaki ve tilkemizdeki
degerler, bu hastaliklarin tanimlanmasina yonelik net bir esik sunmamaktadir. Bu dogrultuda bu
hastaliklarin  karmagsik dogasindan dolay1 {iilkeler kendi 6z kaynaklari ve saglik sistemi

baglaminda bir tanim gelistirmektedir (Yavuz Colak, 2019: 16).
2.1.1. Nadir Hastahklarin Epidemiyolojik Ozellikleri

Nadir hastaliklar, aragtirmacilar tarafindan gorece yeni kesfedilen ve gelisen bir alan olmasindan
dolay1 epidemiyolojik veriler smirlidir. Ornegin hala pek cok hastalik i¢in prevalans, insidans ve
sosyodemografik ozellikler (yas, cinsiyet gibi oOzelliklere gore dagilimlari gosteren hastalik
ortintiilerini iceren epidemiyolojik bilgiler) net olarak ortaya konulamamaktadir (Kole ve
Faurisson, 2009). Ancak tiim bunlara ragmen bu hastaliklarin pek ¢ok ortak yam da
bulunmaktadir. Bu hastaliklar, ¢cogunlukla kronik ve ilerleyici 6zelliktedir. Birden ¢ok sistemi
veya organi etkileme potansiyeline sahiptir. Hastalig1 deneyimleyen kisi i¢in giligliikler yaratarak
yasami tehdit edebilmektedir. Bu 6zellikleriyle nadir hastaliklar bir halk sagligi sorunu olarak

karsimiza ¢ikmaktadir (van Weely ve Leufkens, 2013: 11).
2.1.1.1. Nadir Hastaliklarin Sayis1

Nadir hastaliklar, diinyanin farkli bolgelerinde farkli oranlarda goriilebilmektedir. Ornegin, nadir
bir hastalik diinya ¢apinda yalnizca birkag kiside goriiliirken; bagka bir nadir hastalik daha fazla
kisiyi etkileyebilmektedir. Bu durum sonucunda, nadir olarak tanimlanan hastalik sayisinda ciddi
bir artis olmaktadir. Aym1 zamanda tip alaninda teknolojinin de kullanimiyla beraber nadir

hastalik olarak tanimlanan yeni hastaliklar da artis gostermektedir (Haendel vd., 2019).

Diinya ¢apinda etiyolojisi ve tedavisi heniiz bilinmeyen yaklasik olarak on bin farkli nadir hastalik
tiirliniin bulunduguna dair bir ¢alisma rapor edilmistir. Bununla beraber her yil 250 yeni nadir
hastalik ortaya ¢ikmakta ve tip literatiirline girmektedir (Dawkins vd., 2018). Bu hastaliklara
iliskin listeler hem Avrupa'® hem de Amerika® kaynakli sivil toplum &rgiitlerinin resmi web

sayfalarmda bulunmaktadir.

! Avrupa kaynakl sivil toplum kurulusu olan Rare Diseases Europe (EURORDIS) tarafindan olusturulan
nadir hastalik listesi: https://www.eurordis.org/content/custom-rare-disease-search-engine

2Avrupa kaynakli sivil toplum kurulusu olan Orphanet tarafindan olusturulan nadir hastalik listesi:
https://www.orpha.net/consor/cgi-bin/Disease_Search List.php?Ing=EN

> Amerika kaynakli sivil toplum kurulusu olan National Organization for Rare Disorders (NORD)
tarafindan olusturulan nadir hastalik listesi: https://rarediseases.org/for-patients-and-families/information-
resources/rare-disease-information/
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Nadir hastaliklarin tiim diinya niifusunun %7’sini etkiledigi yani yaklasik 400 milyon nadir
hastalig1 bulunan kisinin oldugu tahmin edilmektedir. Buradan hareketle Avrupa’da 30 milyon,
Amerika Birlesik Devletleri’nde ise 25-30 milyon kiside nadir bir hastalik bulunmaktadir (Panju
ve Bell, 2010; Hedley vd., 2016).

Tiirkiye’de yaklagik olarak bes-alti milyon kisinin nadir hastaliklardan etkilendigi tahmin
edilmektedir (Satman vd., 2019; Yiicel, 2019: 10). Ancak bu hastaliklarin insidansi1 kesin olarak
bilinmemektedir (Diindar ve Karabulut, 2010: 196). Yine de morbidite, mortalite ve engellilik
acisindan bu hastaliklarin 6nemli bir boliimiiniin etken oldugu diisiiniilmektedir (Braun vd.,

2010).

Nadir hastaliklar hem ¢ocukluk hem de yetiskinlik déneminde goriilebilmektedir. Ancak yapilan
caligmalar (Doguc, 2017; Sarikaya, 2018) bu hastaliklarin gocukluk déneminde daha sik (nadir
hastaliklari %75’inin ¢ocuklar etkiledigi) goriildiigiinii ve daha ciddi seyrettigini gostermektedir

(Orphanet, 2009; EURORDIS, 2009b).
2.1.1.2. Cocukluk Déneminde Goriilen Nadir Hastaliklarin Ozellikleri

Nadir hastaliklarmn yaklasik olarak yaris1 iki yasin altinda ortaya ¢ikmakta olup bebek oliimlerinin
%?35’1 bu nedenle meydana gelmektedir (Giines, 2019). Aym1 zamanda nadir hastaligi olan
cocuklarin %30’u bes yasimi géremeden kaybedilmektedir. Bu hastaliklarla yagsamini siirdiiren
cocuklarda yetiskinlik donemine uzanan siirecte biyo-psiko-sosyal yonden giicliikler de devam

etmektedir (Schieppati vd., 2008: 2039).

Hem diinyada hem de Tiirkiye’de erken donemde tarama programlarinin gelistirilmesi bu
hastaliklarin teshisi i¢in 6nem tagimaktadir. Bu hastaliklarin 6zelliklerine bakildiginda ¢ocukluk
doneminde nadir kalitsal metabolizma hastaliklarinin sik goriildiigli; bu hastaliklar1 onkolojik,
norolojik, metabolik, endokrinolojik, immiinolojik, kardiyolojik, hematolojik ve infeksiyoz

hastaliklarm izledigi belirtilmektedir (Biilbiil, 2019).

Bu hastaliklarda en sik goriilenler arasinda fenilketontiri (PKU), kistik fibrozis, spinal miiskiiler
atrofi (SMA), organik asidemiler, iire siklusu enzim defektleri, talasemi, cam kemik sendromu
(osteogenezis imperfecta) ve Rett sendromu sayilabilir (Orphanet, 2011). Kalitsal metabolik
hastaliklar arasinda bulunan fabry hastaligi, mukopolisakkaridoz, faktér VIII eksikligi, kronik
myelositer 16semi, otoimmiinhepatit gibi hastaliklar ise ¢ocukluk dénemi baglangich olup etkisini
yetiskin donemde arttirabilir (Boat ve Field, 2011: 46; Santos Luz, Silva ve DeMontigny, 2016;
Wright, vd., 2018: 253).
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2.1.1.3. Yetiskinlik Déneminde Goriilen Nadir Hastaliklarin Ozellikleri

Yetiskinlikte goriilen nadir hastaliklar, tipki ¢ocukluk doneminde oldugu gibi tiim hastalik
smiflarinda yer almaktadir. Bu hastaliklar siklikla konjenital malformasyonlar, hematolojik
hastaliklar, g6z bozukluklari, neoplazmlar, norolojik hastaliklar, metabolik ve bagisiklik sistemi

bozukluklar ile nadir goriilen kanserleri igermektedir (Mazzucato ve ark., 2018).

Diinya capmnda en sik goriilen nadir hastalik tiirleri Crohn Hastaligi, Huntington Hastaligi,
Charcot-Marie-Tooth Hastaligi, Amiyotrofik Lateral Skleroz (ALS), Behget hastaligi, Ailevi
Akdeniz Atesi hastaligi (FMF), Albinizm, nadir goriilen kanserler, Duchenne kas distrofisi
(DMD) olarak drneklendirilebilir (Taruscio, 2009: 267).

2.1.1.4. Nadir Hastaliklarin Nedenleri

Nadir hastaliklarin yaklasik olarak %80’inin genetik kokenlerinin oldugu ifade edilmektedir.
Geriye kalan %20’lik oranda ise bu hastaliklarin goriilmesinde hem viral hem de bakteriyel cesitli
enfeksiyonlarin, zehirli ve kimyasal maddelerle temasm, bulasici ajanlarm, beslenme
eksikliklerinin, uygulanan tedavilerin yan etkilerinin ve bilinmeyen diger etkenlerin rol

oynadigimi diisiindiirmektedir (Groft ve Posada dela Paz, 2017; Yavuz Colak, 2019: 16).

En temelde bulunan genetik aktarim noktasinda ise akraba evliliklerinin nadir hastaliklar
arttirmada ciddi bir risk unsuru oldugu ortaya c¢ikmaktadir (Aslantirk ve Sarug, 2019).
Tiirkiye’deki durum bu baglamda ele alindiginda, akraba evliliklerinin oranmin ortalama %38.5
civarinda oldugu goriilmektedir (Tiirkiye Istatistik Kurumu, 2019). Bununla beraber dogurganlik
hizi, y1lda yaklasik 1.300.000 dogum olarak kaydedilen yiiksek bir orandir (Diindar ve Karabulut,
2010). Bu, tek gen hastaliklarinin® goriilme sikligimi arttirmaktadir (Biilbiil, 2019).

2.1.1.5. Nadir Hastaliklarin Teshisi

Nadir hastaliklarm biiyiik bir cogunlugunun teshis edilmesi ciddi zorluklar yaratmaktadir. Bu
alanda galisan uzman sayisinin ve bilgi birikiminin az olmasi, teshis i¢in yapilmasi gereken
laboratuvar testleri ve/veya goriintiileme teknikleri gibi araglarin yetersizligi veya yiiksek maliyeti
hastaliklarin teshisinde sorunlarin yaganmasina neden olmaktadir. Bu sorunlar arasinda, geg ve
yanlis teshis konulmasi veya nadir hastaligin teshis edilememesi bulunmaktadir. Bu nedenle

hastalar birden ¢ok kez saglik kurusuna gitmektedir.

4 Tek gen hastaliklart: Tek bir gende meydana gelen mutasyon sonucu olugan hastaliklar1 igermektedir.
Ornegin, nadir hastaliklar arasinda bulunan “Akondroplazi, Akrosefalosindaktili, Angionorotik ddem,
Huntington koresi, Marfan sendromu, Osteogenesis Imperfekta, Periyodik paralizi, Polikistik b&brek,
Sindaktili, Von Willebrand” tek gen hastaligidir (Saglik Bakanligi, 2002).
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Ornegin Ingiltere ve Amerika Birlesik Devletleri’nde, nadir goriilen hastaliklar i¢in dogru taniy1
elde etmek amaciyla ortalama 5 — 7 y1l gectigi ve bu siire zarfinda ortalama olarak bir hastaliga 2
— 3 kez yanlig tan1 konuldugu tespit edilmistir (Shire, 2013). Teshis i¢in gecen bu siire hem
hastaligin ilerlemesine hem ekonomik kayiplara hem de hastaligi deneyimleyen kisi i¢in
psikososyal giicliiklere sebep olmaktadir (Purcell vd., 2015; Molster vd., 2016; Dharssi vd.,
2017).

2.1.1.6. Nadir Hastaliklarin Tedavisi

Nadir hastaliklarin tedavisinde kullanilan {i¢ temel yaklasim bulunmaktadir. Bunlar iyilestirici
tedaviler, hastalik modifiye edici tedaviler, semptomatik ve fonksiyonel tedavilerdir. lyilestirici
tedaviler hastaligin tamamen ortadan kaldirilmasini hedeflerken; hastalik modifiye edici tedaviler
“hastaligin ilerlemesini 6nlemek veya yarattig1 zarar smirlamak igin bir hastaligin altinda yatan
patolojisini hedef alan tedavi yontemleri” anlamina gelmektedir. Semptomatik ve fonksiyonel
tedaviler ise bu hastaliklara yonelik kesin ¢0ziim alinamayan durumlarda hastalikla iliskili

semptomlarin ortadan kaldirilmasini hedeflemektedir (Yavuz Colak, 2019: 17).

Nadir hastaliklar alaninda c¢ogunlukla kesin sonug¢ veren iyilestirici tedaviler yoktur. Bu
hastaliklarin yalnmzca %5’inde tedavi segenekleri bulunmaktadir (IFPMA, 2017). Bu tedaviler
cogunlukla farmakolojik tedavileri yani ila¢ tedavilerini igermektedir. Ancak nadir hastaliklar
alaninda ilag gelistirme ¢aligmalar1 kisitli oldugundan, bu alanda mevcut ilaglar sayica azdir.
“Yetim ila¢” (Orphan drugs) kavrami, nadir hastaliklarda kullanilan ilag grubunu tanimlamak
iizere olusturulmustur (Aronson, 2006). Yetim ila¢ “hayati tehdit eden ya da kronik olarak
zayiflatic1 nadir bir hastalik igin tasarlanmig satiglar yeterli olmadigi i¢in yatinm getirisi elde
etme olanag diislik tibbi bir {iriin” olarak tanimlamaktadir (Simoens, 2011). Bu tanim ilk olarak
Amerika Birlesik Devletleri’nde 1983 yilinda cikarilan Yetim ilaglar Yasas1 (Orphan Drug
Act/ODA) ile glindeme gelmis olup, bu alandaki ilk yasal diizenlemeyi igermektedir.

Yetim ilaglar ¢gogunlukla hastalik modifiye edici tedavilerde kullanilmakta; boylece hastaligin
olusturdugu semptomlarin ortadan kaldirilmasina odaklamilmaktadir (Coyle vd., 2013).
Avrupa’da nadir hastaliklarin tedavisinde kullanilan yetim ilaglarin tanimlanmasi i¢in su kriterler

gelistirilmistir (Research Office Legislative Council Secretariat, 2017):

“1.Tamimlanacak olan ilag, kisinin yasamini tehlikeye sokan veya kronik bir hastaligin

onlenmesinde, teghisinde ve tedavisinde kritik bir role sahip olmalidr,

2.Prevalans 1/2.000°den fazla olmamalidir ve ilacin pazarlamasi, ilacin geligimi igin

gerekli olan yatirimi hakl ¢itkaracak sekilde yapilmamalidr,
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3.11gili kosul teshis, tedavi ve onlemede tatmin edici degilse ya da béyle bir yontem varsa,

kullanicilar i¢in onemli bir yarar saglamalidir.”

Yetim ilaglarin yan1 sira son yillarda gen terapileri de nadir hastaliklar alaninda kullanilmaktadir.
Kisiye 6zel tip anlayisinin ve teknolojinin gelismesiyle beraber pek ¢ok nadir genetik hastaligin
tedavisi i¢in bile umut vadeden sonuglar ortaya ¢ikmaktadir (Hernberg-Stahl ve Reljanovic, 2013:
47). Ancak hem yetim ilaglar hem de gen terapileri tiim nadir hastaliklar icin kesin ¢6ziim
sunmamaktadir (Kéken vd., 2018). Bununla beraber az sayida ilag sirketinin ¢aligma alani olan

bu tedavilerin maliyetleri de oldukga yiiksektir (Drummond vd., 2007).

Nadir hastaliklarin taniminin ve temel epidemiyolojik o6zelliklerinin yer aldigi bu boliimi
tamamlarken, bu hastaliklar1 toplumda yaygin olarak goriilen hastaliklardan ayiran 6zellikleri

Ozet olarak ifade etmek faydali olacaktir (Berman, 2014: 21):

1. Nadir hastaliklar tipik olarak cocukluk doénemindeki popiilasyonda goriiliir. Yaygin

hastaliklar ise tipik olarak yetiskinlerde goriiliir ve yasla birlikte goriilme siklig1 da artar.

2. Nadir hastaliklar genellikle genetik agidan Mendel kalitim paterni’ ile ortaya ¢ikar. En

yaygin hastaliklar bazen ailelerde kiimelenebilir.

3. Nadir hastaliklar siklikla sasirtict sekilde gesitli organlari veya fizyolojik sistemleri iceren

sendromlar ile beraber olarak ortaya ¢ikar. Yaygin hastaliklar ise sendromik degildir.

4. Cevresel faktorler, yaygin hastaliklarin ortaya ¢ikmasinda dnemli bir rol oynamaktadir;

kalitsal nadir hastaliklarda ise ¢evresel faktorler ¢ok daha az etkilidir.

5. Nadir hastaliklarin goriilme oranlarindaki fark yaygin hastaliklara kiyasla genellikle bin

kat, bazen de milyon kat civarindadir.
2.1.2. Nadir Hastaliklar Alanindaki Saghk Politikalar1 ve Hizmetler

Nadir hastaliklar alaninda hem diinyada hem de Tiirkiye’de ¢esitli politikalar ve hizmetler
iiretilmektedir. Bu alandaki ¢aligmalara bakildiginda Amerika Birlesik Devletleri (ABD) ve
Avrupa Birligi'ne tiye iilkelerin politikalarin olusturulmasina onciiliik ettigi goriilmektedir. Asya
ve Afrika bolgesinde bulunan {ilkeler ise nadir hastaliklarla ilgili ¢aligmalarin oldukga gerisinde

bulunmaktadir. Bu béliimde oncelikle Amerika, Avrupa ve Asya Bolgesinde bulunan iilkelerde

5 Mendel tipi kalitim: “1865 yilinda Gregor Johann Mendel tarafindan ortaya atilan kalitim hipotezi olup
bitki ve hayvanlarda karakterlerinin kalitiminin bir genin anneden ve babadan gelen alternatif kopyalarimin
ayrilmasina ve bagimsiz dagilim gostermesine” iligkin yasadir (Tiirk Hematoloji Dernegi, 2013).
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nadir hastaliklarla ilgili 6ne ¢ikan politikalara yer verilecektir. Sonrasinda ise Tiirkiye’de nadir

hastaliklarla ilgili politika ve hizmetler detayl1 olarak aktarilacaktir.

2.1.2.1. Amerika Birlesik Devletleri’nde Nadir Hastaliklara Yonelik Politika ve

Hizmetler

Nadir hastaliklar kavramu ilk olarak 1983°te ABD’de yetim ilaglar hakkinda olusturulan mevzuat
ile tanimlanmistir. Ayni y1l “Nadir Hastaliklar i¢in Ulusal Organizasyon” (National Organisation
of Rare Disorders) (NORD)” adiyla ¢aligmalaria baglayan ve giinlimiize dek faaliyetlerine
devam eden bir sivil toplum orgiitii kurulmustur. 1993 yilinda ise bu alandaki caligmalari
desteklemek, arttirmak ve is birligini saglamak amaciyla Nadir Hastaliklar Aragtirma Ofisi’nin
(Office of Rare Diseases Research (ORDR) kurulusu gerceklestirilmistir. 2002°de ise ABD’de
nadir hastaliklarin tedavilerinin gerceklestirilmesi ve bu alandaki aragtirmalarin artmasi amaciyla
“Nadir Hastaliklar Yasas1” ¢ikarilmistir. Buna goére ABD’deki eyaletler nadir hastaligi olan
kisilerin tan1 ve tedavi hizmetlerine ulagabilmesi i¢in tibbi bakim politikalarin1 olugturmakla
sorumlu tutulmustur. ilerleyen yillarda ise nadir hastaliklar alaninda yapilan ¢aligmalardan bir
veri havuzu olusturma gereksinimi dogmus ve bu nedenle 2012 yilinda Global Nadir Hastaliklar

Hasta Kayit ve Veri Taban1 (GRDR) kurulmustur.

ABD’de nadir hastaliklara yonelik temel politika alanlar1 olarak 6ne ¢ikan basliklar; hastalarin
yetim ilaglara ulagsmasi ve bu ilaglarin piyasa arzinin gerceklestirilmesi, bu hastaliklar hakkinda
bilgi birikiminin olusturulmasi i¢in aglarin organize edilmesi, caligmalarin desteklenmesi, hasta
bakimmni desteklemek icin miikemmeliyet merkezlerinin olusturulmasi, yeni dogan tarama
programlarinin arttirilmasi ve sivil toplum kuruluslariyla hasta ve ailelerin katiliminin saglanmasi
icin hasta birliklerinin kurulmasi olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Ancak ABD’de uygulanan saglik
sigortast sisteminde, saglik giderleri kamu veya 0Ozel sigorta programlart araciligiyla
karsilandigindan, nadir hastaligi olan her birey bu imkanlardan faydalanamamaktadir (Yilmaz,

2019). Bu durum da saglikta esitsizlikler dogurmaktadir.

2.1.1.2. Avrupa Birligi’ne Uye Ulkelerde Nadir Hastaliklara Yonelik Politika ve

Hizmetler

ABD’de nadir hastaliklar hakkindaki gelismeler Avrupa iilkelerinde farkindalig1 arttirarak nadir
hastaliklarm 1993 yilinda Avrupa Birligi’nin glindemine alinmasina yol agmistir. O gilinden
bugiine dek Avrupa Birligi i¢in 6nemli politika ¢ergevelerinin olusturuldugu nadir hastaliklar,

hastalarin ve ailelerin gereksinimlerinin kargilanmasi motivasyonuyla hareket etmektedir.
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Avrupa iilkelerinde gergeklestirilen calismalarin baglamasinda sivil toplum kuruluslarinin itici
giicii tartisilmaz bir yerde bulunmaktadir. NORD’un c¢alismalarinin Avrupa {ilkelerinde
uygulanmasini 6rnek edinen ‘“Nadir Hastaliklar I¢in Avrupa Organizasyonu” (European
Organisation for Rare Diseases (EURORDIS),) nadir hastaliklar alaninda 6nemli bilgi ve tecriibe
paylasimin1 saglayan, hasta ve aileleri tarafindan organize edilen ve Avrupa Komisyonu
tarafindan desteklenen bir orgiit olarak kurulmustur. EURORDIS tarafindan gerceklestirilen
calismalar kamunun bu alana dikkatinin ¢ekilmesinde bir déniim noktas: olmustur (Yarar ve Ince,

2019: 95).

Avrupa’da 1999-2003 yillar1 nadir hastaliklar eylem planlarinin olusturulmasi i¢in hazirliklarin
yapildigi donem olmustur (Kole ve Faurisson, 2009). Bu siirecte bu hastaliklarla ilgili mevcut
durumun belirlenmesi amaciyla epidemiyolojik ¢alismalarin hizlandirilmasi, bilgi aginin
olusturulmasi, saglik personelinin bu alanda yetistirilmesi, sivil toplum orgiitlerinin bu siirece
dahil edilmesi ve bu hastaliklarin teshisinde erken uyar sisteminin kurulmasina yonelik planl
caligmalar gergeklestirilmigtir (Yildinm ve Yildinim, 2011: 8). Bu plan dogrultusunda

Avrupa’daki pek ¢ok iilkede nadir hastaliklar uzmanlik merkezleri kurulmaya baglamistir.

Nadir hastaliklarin tedavisinde kullanilan yetim ilaglarin temin edilmesi en 6nemli sorun
alanlarindan birini olusturmaktadir. Bu sorunun ¢6ziilmesi amaciyla 1999 yilinda “Yetim Tibbi
Uriinler Yénetmeligi” ¢ikarilmistir. Bu yasal gelismeyi izleyen yillarda Avrupa Ilag Ajansi yetim

ilaglarin temin edilmesi i¢in yetkilendirilmistir.

Nadir hastaliklar alaninda bilgi aginin olusturulmasi amaci ile 2001 yilinda “Orphanet Bilgi Ag1”
kurulmustur. 2004 yilindan itibaren nadir hastaliklar alaninda olusturulan ulusal planlar
uygulanmaya baglanmistir. 2009 yilinda Avrupa Konseyi tarafindan ‘“Nadir Hastaliklar Alaninda
Eylem Onerisi” baslikli eylem plan1 kabul edilmistir. Bu alandaki galismalarin hizlanmasi ayni
zamanda arastirmalarin desteklenmesini giindeme getirmis ve 2011 yilinda Uluslararas1 Nadir
Hastalik Arastirma Konsorsiyumu (International Rare Diseases Research Consortium- IRDIRC)

faaliyetlerine baglamistir.

2016 yilinda ise Avrupa Referans Aglar devreye girmistir. Avrupa Referans Aglar1 nadir
hastaliklar i¢in hem hasta ve ailelerinin hem de bu alanda c¢alisan profesyonellerin bilgi
paylasiminda bulunmalarini saglayan bir bilgi ag1 olarak faaliyetlerine devam etmektedir (Hedley

ve vd., 2016).

Nadir hastaliklarin politika giindemine geldigi glinden itibaren Avrupa’da 6ne ¢ikan bagliklar, bu
hastaliklarm iilkelerin ulusal saglik politikasi igerisinde yer edinmesini, yetim ilaglarin teminini,

yeni dogan ve erken donem tarama programlarinin genigletilmesini ve yayginlastirilmasim,
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tedaviye erisimin saglanmasini, nadir hastaliklarin tan1 ve tedavisi i¢in kamusal alanda finansman
ayrilmasini, bu hastaliklar i¢in uzmanlagsmis merkezlerin agilmasini, nadir hastaliklar alaninda
klinik arastirmalarin arttiritlmasii, hasta ve ailelerin tiim siireglere katilimimin saglanmasini
olanakli kilmustir (Yarar ve Ince, 2019: 96). Bu baglamda sosyal hizmet meslegini de kapsayan
bir gelisme yasanmistir. Uluslararast Sosyal Hizmet Uzmanlari Federasyonu (International
Federation of Social Workers- IFSW) ile EURORDIS arasinda Ocak 2016’da bir ortaklik
anlagmasi imzalanmistir. Bu anlagmayla nadir bir hastalig1 olan kisi ve aileleri i¢in sosyal bakim
hizmeti ihtiyaciin saglanmasinda sosyal hizmet uzmanlarinin rolii ortaya konmustur. Bu
kapsamda sosyal hizmet uzmanlarmin savunucu, baglanti kurucu, araci, danisman ve vaka

yoneticisi rolleri vurgulanmustir.

2.1.1.3. Asya Bolgesi’ndeki Ulkelerde Nadir Hastaliklara Yonelik Politika ve

Hizmetler

Asya Bolgesindeki iilkelerde nadir hastaliklarla ilgili politika ve hizmetler ABD ve Avrupa
Bolgesinde yer alan iilkelere kiyasla daha az geligsmistir. Bu bolgedeki iilkelerden Japonya ve
Tayvan, yaptig1 calismalarda daha basarili olarak karsimiza cikmaktadir. Japonya nadir
hastaliklar1 “zor tedavi edilen hastaliklar” olarak kategorize etmektedir. Tedaviye odaklanan
Japonya, 1993 yilinda “Yetim Ilag Mevzuati” yaymlamistir. Bu nedenle saglik profesyonelleri
arasindaki bilgi paylasimmi kolaylagtirmak amaciyla 1997 yilinda Nadir Hastaliklar Bilgi
Merkezi kurulmustur (Hayashi ve Umeda, 2008).

Tayvan’da nadir hastaliklar alanindaki ¢aligmalarda bu hastaliklarin 6nlenmesi, tan1 konulmasi
ve tedavi edilmesi i¢in 2000 yilinda “Nadir Hastaliklar ve Yetim Ila¢ Yasas1” olusturulmustur.
Bu yasayla beraber nadir hastalig1 bulunan kisilerin tibbi bakim almalarmi kolaylastirmak i¢in
Ulusal Saglik Sigortasi genigletilmigtir. Ayn1 zamanda bu hastalara bakim veren personeli
giiclendirmek i¢in de Hemsirelik Calisma Yasasi’'nda diizenlemeler yapilmistir (Richter vd.,
2015).

Cin de nadir hastaliklar alaninda caligmalar yiiriitmektedir. Bu kapsamda 2016 yilinda nadir
hastaliklarm yonetimi amaciyla bir komite kurulmus; 2018 yilinda ise nadir hastaliklar listesi

olusturulmustur (Song vd., 2012).

Hem Giiney Kore hem de Kuzey Kore’de nadir hastaliklar alaninda ¢aligmalar yapilmaktadir.
Giiney Kore 2004’te nadir hastaliklardaki saglik giderleri i¢in kamusal yardimlar1 denetleyen,
ulusal bilgi agimi organize eden ve bu alandaki arastirmalar1 destekleyen ‘Genetik ve Nadir

Hastaliklar Merkezi nin kurulmasini saglamistir. Kuzey Kore de bu alandaki arastirmalardan elde
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edilen bilgilerin kayitlarinin tutuldugu bir biyobanka olan Kore Nadir Hastaliklar Bilgi

Bankas1’nin kurulmasinda rol oynamigtir (Numanoglu Tekin, 2019: 134).

Asya bolgesinde nadir hastaliklarla ilgili politikalara genel olarak bakildiginda, karsilagilan en
biiyiik sorunun bu alandaki mevzuat eksikligi oldugu goriilmektedir. Aym1 zamanda bu bdlgede
yer alan iilkelerde aragtirmalarin desteklenmesi i¢in gerekli olan fonlarin ayrilmasinda da

kisitliliklar 6n plana ¢ikmaktadir.
2.1.1.4. Tiirkiye’de Nadir Hastaliklara Yonelik Politika ve Uygulamalar

Tiirkiye’de nadir hastaliklar alaninda politikalarin olusturulmasinda ilk ¢aligma sahasi saglik
hizmetlerinin sunumu olmaktadir. Bu alanda da 6ncelikli rol sahibi Saglik Bakanligi’dir. Sosyal
politikalar baglaminda ise nadir hastalik alaninda O6zellestirilmis ayrica bir politika belgesi
bulunmamaktadir. Tiirkiye’de nadir hastaliklar alaninda gelistirilen politika ve hizmetlerin

tarihsel gelisimini su sekilde gormek mimkiindiir (Sekil 2).

Nadir hastaliklar alaninda Saglik Bakanligi’nin ¢alismalarinin 1930°lu yillarda bagladig
sOylenebilir. Bu yilda yayimlanan 1593 sayili ‘Umumi Hifzissthha Kanunu’, hastaliklarin
teshisinde, tedavisinde ve rehabilitasyonunda yol gdsterici olma Ozelligini glinlimiizde de
korumaktadir. Bu kapsamda 6nemli adimlar, ilk olarak yillar igerisinde hastalik tiirli ve ulasilan
kisi sayist yoniinden yayginlasan tarama programlariyla goriilmektedir. Bu baglamda oncelikle
“3960 sayih Kalitsal Kan Hastaliklar1 ile Miicadele Kanunu” 1993 yilinda uygulamaya
konulmustur. Ilerleyen yillarda ise nadir goriilen hastaliklarin erken teshisi i¢in cok cesitli tarama
programlar1 baslatilmistir. Hemoglobinopati Onleme Programi (2003), Yenidogan Isitme Tarama
Programi (2004), Fenilketoniiri ve Konjenital Hipotiroidi Taramasi, Neonatal Tarama Programi1
(2006), Biyotinidaz Eksikligi (2008), Gelisimsel Kalga Displazisi (2010), Kistik Fibrozis (2015)
ve Konjenital Adrenal Hiperplazi pilot tarama ¢aligsmalar1 (2017) yiiriitiillmektedir. Bu ¢aligmalar

giliniimiizde de devam etmektedir.
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Sekil 2. Tiirkiye'de Nadir Hastaliklar Alanindaki Politikalarin Tarihsel Gelisimi

1930 1993 2003 2004
1593 sayili Umumi ~ Kalitsal Kan Hastaliklari Saglikta Doniigiim Tarama programlart
Hifzissthha Kanunu ile Miicadele Kanunu Hemoglobinopati (PKU, Konjenital Hipotiroidi

Onleme Programi ~ YenidoZan Isitme Tarama Programi)

—T T — I

2007 2009 2014 2015
Orphanet’e iiyelik Yetim Hag Kamuda, STK’larda ve ) KF tarama program
Yenidogan tarama programlart Kilavuzu Taslag: tiniversitelerde nadir TUHKE’nin nadir hastaliklar
(hemoglobinopatiler, diger kalitsal hastaliklarla ilgili bilimsel alaninda faaliyet gostermeye
kan hastaliklari, endokrin ve toplantilar baglamasi

metabolik hastaliklar)

2016 2018 2019 2020
+ Nadir Hastaliklarda ERA-  * Nadir Hastaliklar * Nadir hastaliklar Meclis  «  §a51k Bakanligi Otizm,
NET Arastirma Programlari Ag’nin kurulmas Aragtirma Komisyonunun — 7ihinsel Ozel
ilan1 + TACESE tarafindan kurulmas Gereksinimler ve Nadir
+ Konjenital Adrenal Ankara Kurumlarmm  * TUHKE ve TACESE Hastaliklar Dairesi
Hiperplazi Pilot Tarama Nadir Hastalik tarafindan Nadir Bagkanlig1 kurulmast
programi Kapasiteleri Calistay Hastaliklar Raporunun  « T{JHKE Nadir
Raporunun yaymlanmas Hastaliklar Birimi
yayinlanmasi + COZGER yonetmeligi kurulmast

Tiirkiye’de saglik hizmetlerinin sunumunda bir paradigma degisimi olan “Saglikta Doniigiim
Program1” 2003 yilinda baglatilmigtir. Bu baglamda basamaklandirilmis saglik hizmetleri
sunumuna gec¢ilmis; saglik sigortast kapsaminda yapilan saglik harcamalarmin geri 6deme usul
ve esaslarinin temelleri atilmistir. Nadir hastaliklara yonelik hizmetler de gliniimiizde bu doniigiim

gercevesinde sunulmaktadir.

Saglik Bakanlig1 biinyesinde nadir hastaliklarla ilgili caligmalarin yogunlagmaya basladigi donem
20001 yillarda baglamigtir. Bu ¢aligsmalarin hiz kazanmasinda, Tiirkiye’nin Avrupa Birligi’ne
iiyelik siirecinde atmasi gereken adimlarin olmasimmin 6nemli bir yer tuttugunu sdylemek

mumkindir.

Bu dénemde, nadir hastaliklarla ilgili mevcut durum ve teshis ile tedavi siirecindeki gereksinimler
gibi ciddi sorun alanlari iizerinde durulmaya baslanmustir. Ik olarak ICD-10 kodlartyla® hasta
takip sistemine ge¢ilmesi hastaliklarin takibi agisindan veri tabani olusturmada etkili olmustur.
Ote yandan Tiirkiye’nin 2007 yilinda Orphanet’e {iye olmasi ve nadir hastaliklar alaninda yapilan
caligmalara katilmasi, nadir hastaliklarla ilgili gereksinimlerin karsilanabilmesinin en dnemli

gostergelerinden biri olarak goriilmektedir.

6 ICD kodlari hastaliklarin uluslararasi siniflama sistemidir.
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2009 y1h, Tiirkiye’de nadir hastaliklarin tedavisinde kullanilan yetim ilaglarin temin edilmesinde
caligmalarin hizlandig1r bir donemdir. Saglik Bakanligi tarafindan organize edilen Avrupa
Komisyonu Teknik Yardim Bilgi Aligverisi Aract Calistay1 (Technical Assistance Information
Exchange Instrument of the European Commission (TAIEX) nadir hastaliklar alaninda
Orphanet’in kullanimini tesvik eden bir yapiyr gostermektedir. Ayn1 yil Saglhik Bakanligi

tarafindan Yetim Ila¢ Kilavuzu Taslag: ¢alismalar: baslatiimstur.

2014 yilinda ise nadir hastaliklar alaninda yasanan sorunlar giindeme gelmeye baglamistir.
Ornegin, Saglik Bakanligi Hasta Haklar1 ve Tibb1 Sosyal Hizmetler Daire Bagkanlig1 tarafindan
nadir hastaligi olan bireylerin yasam kalitesinin arttirilmas1 amaciyla teshis ve tedavi
hizmetlerinin gelistirilmesi gerektigi sonucuna ulasilan bir toplant1 diizenlenmistir. Saghk
Bakanlhig1 ve Tiirkiye Ila¢ ve Tibbi Cihaz Kurumu'nun (TITCK) katki verdigi Ila¢ Bilincini
Gelistirme ve Akilc1 ilag Dernegi tarafindan diizenlenen “Nadir Hastaliklar ve Yetim ilaglar
Sempozyumu” bu alandaki g¢alismalarin hizlandigim1 gostermektedir. Yine aymi yil nadir
hastaliklar 1. Tiirk Tip Diinyas1 Kurultayi’nda giindeme gelen bir alan olmustur. Bu bilimsel
toplantida nadir hastaliklara yonelik politika ve hizmetlerin neler olduguyla ilgili farkli tilke

orneklerinin incelenmesine dayanan ¢alisma gruplari olusturulmustur.

2015 yilinda nadir hastaliklar alaninda yapilan ¢caligmalarin gelistirilmesini igeren Tiirkiye Saghk
Enstitiileri Bagkanhigi’'nin (TUSEB) biinyesinde bulunan Tiirkiye Halk Saghg ve Kronik
Hastaliklar Enstitiisii (TUHKE) kurulmustur. Yine aym yil II. Tiirk Tip Diinyas: Kurultay1’nda
kronik hastaliklar ¢alisma grubunun igerisinde ‘“Nadir Hastaliklar Caligma Grubu” ayrica

olusturulmustur.

Bu grubun ¢aligmasindan elde edilen en 6nemli sonug, Tiirkiye’de goriilen nadir hastaliklarla
ilgili epidemiyolojik verilerin kisith olmasiyla iligkili olarak ortaya konulmustur. Bunun

sonucunda ise:

“Epidemiyolojik ¢alismalarin attirilmasi, bu hastaliklarin ozelliklerinin ortaya
konulmasi, toplum ve saglk personeli nezdinde farkindalik yaratilmast ve bilgi
diizeyinin artirldmasi, uzman personel agigimin kapatilmasi, tarama programlarinin
gelistirilmesi, arastirma ve gelistirmenin desteklenmesi, multidisipliner referans
merkezlerinin olusturulmas1 ve yetim ilaclarla ilgili yasal diizenlemelerin

yapilmasi” bi¢giminde Oneriler sunulmustur.
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Bu toplantida nadir hastaliklar i¢in politika olusturulmasi yoniindeki en 6nemli Oneriler ise
“ulusal nadir hastaliklar eylem planin olusturulmasi, referans merkezlerinin agilmasi, bilgi ag

olusturulmast ve tesvik icin fon yaratilmasi gerektigi”” olmustur.

2016 yilindan itibaren nadir hastaliklar alaninda toplumsal farkindaligin artmaya basladigim
sOylemek olanaklidir. 2016 yilindan itibaren 29 Subat Nadir Hastaliklar Farkindalik Giinii olarak
belirlenen 6zel giinde diizenlenen etkinliklere kamu otoriteleri, iiniversiteler ve sivil toplum
kuruluslar1 ev sahipligi yapmistir. Nadir hastaliklar ilk olarak hem Saglik Hizmetleri Genel
Midiirliigii hem de Tiirk Silahli Kuvvetleri (TSK) Saghik Komutanligi tarafindan yiiriitiilen
etkinliklerde giindeme gelmistir. Bu etkinliklerde nadir hastaliklar hakkinda ulusal eylem planimin
olusturulmasina yonelik oneriler sunulmustur. 2017 yilinda Saghik Bakanlig1 Saglik Hizmetleri
Genel Miudiirligii ve Tirkiye Saghik Enstitiileri Baskanlhig: tarafindan “Uluslararasi Nadir
Hastaliklar Paneli” diizenlenmistir. 2016 yili nadir hastaliklar alanindaki arastirmalarin ve
arastirmacilarin desteklenmesi icin de énemli firsatlarin sunuldugu bir donemdir. TUBITAK bu
yildan baglamak iizere giiniimiize dek nadir hastaliklar alaninda hem tibbi hem de sosyal alanlarda

projelerin desteklenmesi i¢in ¢agrilarda bulunmaya baglamistir.

2018 yilinda gelindiginde bu alanda 6énemli bir doniim noktas1 yaganmistir. Bu kapsamda ilk
olarak TUSEB ve TUHKE tarafindan 1. Bilim Kurulu Toplantisi diizenlenmistir. Bu toplantida
Tiirkiye’de nadir hastaliklar agisindan saglik hizmetlerinde birinci, ikinci ve ti¢lincli basamagin

entegrasyonunun yetersiz oldugu ve bakim kalitesinin gelistirilmesi gerektigi ifade edilmistir.

Bu toplantida ayn1 zamanda nadir hastaliklar alaninda ARGE gereksinimi, rehabilitasyon i¢in geri
O0demenin olmamasi, akraba evliligi oranlariin yiiksek olmasi, nadir hastaliklarin nedenleri,
teshisi ve tedavi sonuglarinin raporlanmasinda veri tabanma ihtiya¢ duyulmasi ve nadir

hastaliklarda miikemmeliyet merkezlerinin’ tesvik edilmesi gerektigi sonucuna ulasimistir.

Yine 2018 yilinda Tiirkiye Anne Cocuk ve Ergen Sagligi Enstitiisii (TACESE) tarafindan Nadir
Hastaliklar Kayit Sistemleri Toplantis1 yapilmis ve Ankara Kurumlarinin Nadir Hastalik
Kapasiteleri Calistay Raporu yaymlanmistir. Bu raporda nadir hastaliklar alaninda Tiirkiye’de

gergeklestirilen ¢aligmalar 6zetlenmis ve gereksinimler ortaya konulmustur.

7 Miikemmeliyet Merkezleri Hakkinda Genelge ’ye (2019) gore Tiirkiye’de “saglik hizmet sunumunda
kalitenin siirekli artirllmasi, siirdiiriilebilirligin saglanmasi, tani ve tedavisi ileri uzmanlik, yetismis saglik
insan giicii ve yiiksek teknoloji gerektiren hastaliklarda, bireylerin, saglik hizmetine kolay erigimi ile etkin,
kaliteli ve ¢agin gereklerine uygun hizmetleri almasun saglamak amaciyla saglk hizmeti sunumu yapilan
alanlarda” miikemmeliyet merkezlerinin kurulmasi1 amaglanmaktadir.
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2018 yilinda gerceklesen onemli gelismelerden bir digeri Nadir Hastaliklar Ag1’nin kurulmasi
olmustur. Bu ag, hasta ve ailelerinin girisimleri ile Albinizm Dernegi, Kistik Fibrozis Aile
Yardimlasma ve Dayanisma Dernegi (KIFDER), Mukopolisakkaridoz ve Benzeri Lizozomal
Depo Hastaliklar1 Dernegi (MPS LH), NCL Hastalig ile Miicadele ve Dayanisma Dernegi, PKU
Aile Dernegi, Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Hasta Dernegi, Sistinozis Hastalar
Dernegi, SMA Hastalig1 ile Miicadele Dernegi ve Yiiziimle Mutluyum Dernegi’nin bir araya

gelmesiyle olusturulmustur.

2019 yili nadir hastaliklar alaninda yasanan sorunlarin ¢oziilmesi igin kamu otoritelerinin
dikkatlerinin ¢ekildigi ve sorunlarin ¢ézlimil i¢in mevzuat ¢aligmalarinin hizlandig1 bir yil olarak
goriilmektedir. i1k olarak Tiirkiye Halk Saglig1 ve Kronik Hastaliklar Enstitiisii kapsaminda Nadir
Hastaliklar Birimi tarafindan “Nadir Hastaliklar Raporu” ile Tiirkiye Anne Cocuk ve Ergen
Saghg Enstitiisii tarafindan “Her Yénii ile Nadir Hastaliklar” baslikli rapor yayinlanmistir. Bu

raporlarda Tirkiye’de nadir hastaliklarin mevcut durumunu ortaya koyan bilgiler yer almaktadir.

2019°da TUSEB ve TUHKE tarafindan II. Bilim Kurulu Toplantis1 diizenlenmistir. Bu toplantida
nadir hastaliklarla ilgili milkemmeliyet merkezleri kurulmasinin desteklenmesi, kronik kompleks
ve nadir hastaliklarda biyo-bankalarin olusturulmasi, bu alandaki klinik ¢aligmalarin
desteklenmesi, nadir hastalik polikliniklerinin eksikligi, nadir hastaliklarin tam1 ve tedavi

standartlarinin belirlenmesi konular giindeme gelmistir.

Tiirkiye’de gorece sik goriilen nadir hastaliklar agisindan TBMM’de bir arastirma komisyonu
kurulmusgtur. Bu komisyonda “ALS, SMA, MS ve DMD ile kesin tedavisi bilinmeyen diger
hastalik tiirlerine” iligkin mevcut durumun tespit edilip, tedavi ve bakim yontemlerinin
belirlenmesi, hastalarin ve yakimlarinin problemlerine iligskin ¢6ziim yontemlerinin gelistirilmesi

amaglanmustir,

2019 yilin1 igeren donemde mevzuat ¢aligmalari da hizlanmistir. Cocuklar i¢in 6zel gereksinim
raporu (COZGER) hakkinda yonetmeligin yayimlanmasi nadir hastaligi bulunan gocuklarin
ihtiyaglarinin giderilmesi i¢in dnemli bir gelismedir. Ayn1 zamanda nadir hastaliklar1 da kapsayan
“Miikemmeliyet Merkezleri Genelgesi’nin” yayimlanmasi da bu alanda hizmet sunacak kurum

ve kuruluslar i¢in 6nemli bilesenleri barindirmaktadir.

2020 yilina gelindiginde ise nadir hastaliklar alaninda iki 6nemli birimin kuruldugu
goriilmektedir. Bu birimler, Tiirkiye Halk Sagligi ve Kronik Hastaliklar Enstitiisii biinyesinde
kurulan “Nadir Hastaliklar Birimi” ile Saglik Bakanligi, Saglik Hizmetleri Genel Miidiirliigi
biinyesinde kurulan “Otizm, Zihinsel Ozel Gereksinimler ve Nadir Hastaliklar Dairesi

Baskanlig1” olarak karsimiza ¢ikmaktadir.
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Diinyada ve Tiirkiye’de nadir hastaliklar alaninda 1980°li yillarda baslayan caligsmalar kisa
zamanda kapsamli ¢aligmalarin yapildig1 ve giderek hizlanan bigimde siirdiigii bir yapiy1 gézler
Oniline sermektedir. Tiim bu ¢aligmalara ragmen nadir hastaliklarin karmagik dogast hem nadir
hastalig1 olan kisi hem de aile i¢in biyopsikososyal yonden ¢ok boyutlu sorunlarin yaganmasina
yol agmaktadir (Anderson vd., 2013). Caligmanin ilerleyen bolimiinde nadir hastaliklarin

yarattig1 bu sorunlar genis ¢erceveden ele alinacaktir.
2.1.3. Nadir Hastahgi Olan Cocuklarin Yasadiklan Giicliikler

Nadir hastaliklar dogas1 geregi genellikle kronik seyreden, teshisi olduk¢a zor olan, tedavisi
bulunmayan, ytliksek saglik harcamalarina gereksinim duyulan ve bakim gerektiren hastaliklardir.
Hastaligin bu zorlu kosullar1 6ncelikle hastaliga sahip olan bireyi dogrudan etkilemektedir. Mikro
diizeyde goriilen bu etkiler sonrasinda sosyal ¢cevreyle olan etkilesimlerde karsimiza ¢ikmaktadir.
Mezzo diizey olarak adlandirabilecegimiz bu asamada en ¢ok etkilesimin gorildigi “aile” ele
alinmaktadir. Nadir hastaliklarin aile tizerindeki etkilerini ortaya koymadan 6nce, bu hastaliklara
sahip olan kisilerin siireci nasil deneyimledikleri ve ne gibi sorunlar yasadiklar1 konusu 6n plana
cikmaktadir. Ciinkii kisinin hastalik deneyimi cergevesinde ailesiyle olan iligkisi bu sorun
alanlarindan kaynaklanmaktadir. Buradan hareketle, 6ncelikle nadir hastaliklar1 olan kisilerin

yasamlarindaki giicliiklerin anlagilmasinda fayda goriilmektedir.

Literatiirdeki caligmalar nadir bir hastaligi olan kisilerin tibbi siirecler basta olmak iizere

psikososyal ve ekonomik yonlerden su noktalarda sorunlar yasadiklarini gostermektedir:

Nadir hastaliga sahip olan bireyler tibbi acidan gesitli gii¢liiklerle karsilagmaktadir. Tibbi agidan
yasanan giicliikler asagidaki gibi siralanabilir (Griggs vd., 2009; Kole ve Faurisson, 2009;
Gliklich ve Leavy, 2011; Ragni vd., 2012; Goodacre ve McArthur, 2013; Thompson vd., 2014;
Héon-Klin, 2017; Wangler vd. 2017; Dharssi vd., 2017; Pogue vd., 2017; Lippe, Diesen ve
Feragen, 2017; Allotey, Allotey-Reidpath ve Reidpath, 2018):

e Kimi hastaliklarda hastaligin semptomlarindan dolay1 atak, agri, act ve yorgunluk gibi

fiziksel zorluklarin yasanmast,
e Teshis konulmasi i¢in genellikle birden fazla saglik merkezine ziyaretlerin yapilmasi,
e Teshis konulmasi i¢in gerekli olan tani kitleri ile gorlintiileme yontemlerinin yetersizligi,

o Teshis asamasinda bazi nadir hastaliklar i¢in gelistirilmis olan spesifik bir laboratuvar
bulgusunun veya tanilama aracinin olmamasi, teshisin gecikmesi, yanlig teshis

konulmasi,
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Uzman saglik personeline ulagamama,

Konsiiltasyon alamama,

Etkin tedavilerin olmamasi,

Tedavide kullanilan yetim ilaglarm ¢ogunlukla yiiksek maliyetli olmasi,

Yetim ilaclarin temin edilmesinde sorunlar yasanmasi (bu ilaglarin geri 6deme listesine

alimmamasi, ilag raporlarinin olusturulmasinda biirokratik siire¢lerin uzun olmasi gibi),
Hastalik siiregleriyle ilgili bilimsel bilginin az olmasi,

Bu alanda arastirmacilarin/ klinisyenlerin kisitli caligmalar yiiriitmeleri veya bu alanda

yetigmis insan giiciiniin az sayida olmasi,

Hastaligimm yonetiminde c¢ocuklarin ve aile tiyelerinin tedavi protokoliine uyum

saglayamamalari,

Nadir hastaliklara yonelik sunulan saglik hizmetlerinin yalnizca ileri diizey uzmanlik
gerektiren kuruluslarda verilebilmesi ve bu nedenle bu hizmetlere ulasimda zorluklarin

yasanmasl,
Saglik hizmeti alabilmek i¢in farkli sehirlere/iilkelere seyahatlerin gergeklestirilmesi,

Kronik seyreden nadir hastaliklarda uzun siireli bakima ihtiya¢ duyulmasi (uzun siireli

tedaviler ve rehabilitasyon hizmetlerine duyulan gereksinim),

Saglik hizmeti sunan profesyoneller ile hasta arasinda iletisim ve koordinasyonun

saglanmasinda gli¢liik yasanmasi,

Epidemiyolojik verilerin bulunmamas1 nedeniyle nadir hastaliklarla ilgili yararh

bilgilerin saglanmasinda engellerin bulunmast,

Pek cok iilkede bu hastaliklarla ilgili aragtirmalar1 destekleyecek plan, politika veya

mevzuatin bulunmamasi,
Nadir hastaliklar ve yetim ilaglarin tanimlandig1 bir yasal zeminin bulunmamasi,
Tedavi, rehabilitasyon, bakima erisimde esitsizlikler ve zorluklarin yasanmasi,

Yasam kalitesinin diigmesi.
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Nadir hastaliga sahip olan bireyler psikososyal agidan da ¢esitli giicliiklerle karsilasmaktadir. Bu
stirecteki psikososyal giigliikler asagidaki gibi siralanabilir (Aymé, Kole ve Groft, 2008; Kole ve
Faurisson, 2009; Pak, 2017; Gumuchian vd., 2017; Bogart ve Irvin, 2017; Pak ve Duyan, 2018;
Ford, O'Driscoll ve MacDonald, 2018):

e Nadir hastaliklarin 6nemsiz oldugu yoniindeki algilarla miicadele edilmesi,

e Yogun stresin ve olumsuz duygularin ortaya ¢ikmasi (liziintii, ¢aresizlik, imitsizlik,

korku, karamsarlik, sucluluk gibi),
e Depresyon ve kaygi bozuklugunun goriilmesi,
o Gelecege yonelik belirsizligin yaganmasi,
e Damgalanma,
e Basetme ve sorun ¢ézme becerilerinde diisiis,
e Aile sisteminde gatigmalar ve iletigim sorunlari,
e Sosyal izolasyon,
e Sosyal cevre tarafindan sunulan psikososyal destegin zayif olmasi,
e Profesyonel ruh sagligi hizmetlerine erisimde giigliik yasanmasi,
e Beden algis1 ve fiziksel goriiniimle alakali kaygi duyulmasi,
e Tedavinin prognozu olumlu olarak etkilemeyecegine yonelik yogun kaygi yasanmasi,
e Bagkasia muhtag¢ hale gelmekten dolay1 korku ve kaygi duyulmast,
e Ozkiymm diisiincelerinin veya 6zkiyim girisimlerinin goriilmesi,

e Ogzellikle genetik gecisli nadir hastaliklarda hastaligin aktarilmasinda kendisini sorumlu

olarak gérme, kendisini su¢glama davraniglarinin olmasi,

e (Cocukluk doneminde goriilen nadir hastaliklarda okula uyum saglayamama, akran
zorbaligina maruz kalma, dgretmenlerle hastalik ve tedavi siireglerinin gereksinimleri

hakkinda miizakere edememe,

e s hayatinda sorunlar (hastalig1 isverenden saklama, malulen veya erken yaslarda emekli

olarak galigma yasamindan ¢ekilme, isten ¢ikarilma korkusu yasama gibi).
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Nadir hastaliga sahip olan bireyler ekonomik agidan da gesitli giigliiklerle kargilagmaktadir. Bu
stirecteki ekonomik giicliikler agsagidaki gibi siralanabilir (Hesselgrave, 2003; Lopez-Bastida ve
Oliva-Moreno, 2010; Nolte, Knai ve Saltman, 2014: 5; Linertova, Garcia-Pérez ve Gorostiza,

2017: 283):

e Saglik hizmeti almak amaciyla ileri diizeyde uzmanlik gerektiren polikliniklere gidilmesi
ve bu polikliniklerin g¢ogunlukla muayene {icretlerinden katilim payr 6demesi

gerektirmesi,

e Nadir hastaliklarin tedavi siireclerinde yiiksek maliyetli yetim ilaglarin ve diger tibbi

ekipmanin kullanilmasi,

e Saglik hizmetlerinin kullaniminda saglik sigortas1 uygulamasi olsa da cepten 6demelerin

de yiiksek miktarda olmasi,

e Hastaligin yarattig1 yeti yitiminden dolay1 bireyin is giicii piyasasina katilmada giicliik

yasamasi,

e Hastaligin yol actig1 fiziksel semptomlarin saglik kurulusu ziyaretlerine veya tedavilere
olan ihtiyaci arttirmas1 ve bu nedenle sik sik izin almanin igverenler tarafindan olumlu

goriilmemesi; bu sebeple isten ¢ikarilmalarin artisi,

e Nadir hastaliklar konusunda uzman sayisinin az olmast nedeniyle Ozellikle
biiyiiksehirlerde bulunan hastanelerin ziyaret edilmesinden kaynaklanan seyahat ve

konaklama giderlerinin artisi,

e Yiiksek maliyetlerden dolay1 profesyonel bakim personelinden hizmet alma (fizyoterapi,

beslenme danigmanlig1 gibi hizmetler) ve sosyal hizmetlere ulasimda giicliik yagsama.
2.1.4. Nadir Hastaliklar Aileyi Nasil Etkiliyor?: Sorunlar ve Gereksinimler

Nadir hastalig1 olan ¢ocuklarin ailelerinde hastaligin nasil deneyimlendigi 6nemli bir sorun ve
ihtiyag alani olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Ciinkii sosyal hizmetin ekolojik bakis agisina gore;
hastalik deneyimi, yalnizca bireyi etkileyen siiregleri igerisinde barindirmamaktadir. Bu siirecler
ayn1 zamanda bireyin iligkide ve etkilesimde bulundugu sosyal ¢evreyi de etkiler. Bu sosyal ¢evre

igerisinde de bireyle temasi en yiiksek olan kisiler genellikle aile iyeleridir (Ungar, 2002).
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Aile, hastalik deneyimi zemininde genellikle bakim verme rollerini iistlenen konumda
bulunmaktadir. Bakim verme siirecinde aile kimi zaman sorun ve gereksinimlerin yogun olarak
goriildiigii, kimi zaman ise hastalig1 deneyimleyen kisinin giiclenmesinde 6nemli bir yer teskil

eden bir yap1 olmaktadir.

“Nadir hastalig1 olan kisinin ailesinde neler oluyor?” sorusu literatiirde ¢esitli arastirmalara konu
olmustur. Nadir hastaliklarm ¢ogunlukla ¢ocukluk doneminde daha yogun olarak goriildiigii goz
Oniline alindiginda bu arastirmalarin daha ¢ok ailede bakim roliinii iistlenen ebeveynlerle veya
yalmzca annelerle yapildigimi goérmek miimkiindiir (Anderson vd., 2013; Merdan, 2019: 5).

Kardeslerin bu siirecte nasil etkilendigiyle ilgili ¢aligmalar ise kisithidur.

Nadir hastaliklarm aileyi nasil etkiledigi ile ilgili caligmalar ailede yasam kalitesi ve bakim verme
deneyimleri {izerinde yogun olarak durmaktadir. Ilerleyen béliimlerde bu alanda yapilan

caligmalardan elde edilen bulgular aktarilacaktir.
2.1.4.1. Nadir Hastahklarin Yasam Kalitesi Uzerindeki Etkisi

Yasam kalitesi “toplumsal gruplar (aile, okul ve is) icerisinde bireysel gereksinimlerin
karsilanmasi ve temel sorumluluklarin yerine getirilmesi ve bu duruma iligkin bireysel (6znel)
algl” olarak tamimlanirken (Meral, 2011); aile yasam kalitesi aile etkilesimi, ebeveyn
sorumluluklari, duygusal, fiziksel ve materyal refah unsurlarini igeren “ailenin ihtiyaglarini
karsilayabildigi kosullara sahip olabilmesi, aile iiyelerinin kendileri i¢in 6nemli olan seyleri
yapabilmesi ve aile liyelerinin bir aile olarak birlikte yasamaktan zevk almasi” bigiminde

tammlanmaktadir (Ozmete, 2010).

Nadir hastaliklarin aile iizerindeki etkisini ele alan g¢aligmalarda yagsam kalitesi ile iliskili
bulgulara rastlanmaktadir. Bu bulgular hem bakim veren kisilerin hem de ailenin yagam

kalitesinin nasil etkilendigini igermektedir.

Nadir hastalig1 olan ¢ocuklarin aileleriyle yapilan ¢caligmalarda ailenin yagam kalitesinde diisiislin
meydana geldigi rapor edilmektedir (Kim vd., 2010; Landfeldt vd., 2016; Witalis vd., 2018: 148;
Miles ve Asbridge, 2019; Tejada-Ortigosa vd., 2019). Ornegin, Michalik (2014) tarafindan kistik
fibroz, spinal miiskiiler atrofi (SMA), mukopolisakkaridoz (MPS), metabolik bozukluklar grubu
(MP) ve akondroplazis (ACH) tanis1 olan ¢ocuga bakim veren ebeveynlerin yasam kalitesinde
diisiis oldugu, kisisel ve sosyal yasamlarin ciddi bicimde olumsuz etkilendigi ve finansal

harcamalarm yiikseldigi belirtilmektedir.
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Nadir hastaligi olan kisilere bakim verenlerde de yasam kalitesinin diistiigline iliskin arastirmalar
bulunmaktadir. Lopez-Bastida ve arkadaglar1 tarafindan (2017) spinal miiskiiler atrofi (SMA)
hastasit olan kisilere bakim veren aile iiyelerinde saglikla iligkili yasam kalitesinde diisiis
goriilmektedir. Patojenik CDKL5 mutasyonu olan ¢ocuga bakim veren 192 ebeveynle yapilan
diger bir ¢aligmada yine yagsam kalitesinin diistiigline iliskin bulgulara ulasilmistir (Mori vd.,
2017).

Péntek ve arkadaglarimin (2016) MPS hastaligi olan ebeveynlerle yaptig1 calismada ise bakim
yiikii arttikca yasam kalitesinde azalmanin meydana geldigi ifade edilmistir. Phelan-McDermid
Sendromlu g¢ocuklarin aileleriyle yapilan calismada ise bu alandaki caligmalar1 destekleyen
bigimde ailenin yasam kalitesinde diisiisiin oldugu ve bu ailelerin psikososyal ve ekonomik
yonlerden desteklenmeye ihtiya¢ bulundugu ifade edilmistir (Bruce, 2009). Evde ventilator
kullanarak nadir ve tedavi edilemeyen hastaliklar1 olan aile {iyesine bakim veren kisilerde yagsam
kalitesini ele alan Hwang ve arkadaslar1 (2014) da bakim ytikii ile yagsam kalitesi arasinda negatif

yonlii anlamli bir iligkinin oldugunu rapor etmistir.
2.1.4.2. Nadir Hastaliklarda Ailenin Bakim Verme Siireci

Nadir hastaliklarin aileyi nasil etkiledigiyle ilgili ¢alismalar ¢ogunlukla ebeveynlerin bakim
verme siirecindeki gereksinimlerine odaklanmaktadir. Ciinkii ebeveynlerin gogu i¢in bakim verici
rolii uzun yillar boyunca devam etmektedir. Ebeveynlerin birincil amaci nadir hastaligi olan
cocugun tedavisi i¢in karsilarina ¢ikan engellere ya da zorluklara uyum saglamak, kaynaklara
ulasmak ve psikososyal yonden gocugun gelisimini desteklemektir. Ote yandan bu siirecte
ebeveynlerin kendine ve ailesine bakmak, ailedeki herkesin saglikli bir yasam siirmesini
saglamaya calismak nihai amaglar arasinda bulunmaktadir. Bu baglamda da ailedeki {iyelerin
gereksinimlerinin karsilanmasi igin hareket etme ve fedakarlik yapma motivasyonu 6n plandadir

(Vitale, 2016).

Nadir hastaliklarin agirlik derecesine bagli olarak, bakim gereksinimi de artabilmektedir. Aym
zamanda bir¢cok nadir hastaligin genetik kokenli olmasi ailede birden fazla iiyenin bu hastaliklara
sahip olmasi ile sonuc¢lanabilmektedir. Bu durum bakim veren kisilere Onemli bir yiik
olustururken, uzman destegi ve hastalik hakkinda bilgi eksikligi de hasta ve ailelerinin yiikiinii
arttirmaktadir. Bakim verme siirecinde aileler bilimsel bilgi engelleri, orgiitsel engeller, finansal
engeller ve kisisel engeller olmak iizere bir dizi ciddi engel ile karsilagsabilmektedir. Bunlar
arasinda ailelerin nadir hastaliklar uzmanlasmis bakim hizmetlerine, sosyal ve mali destek
kaynaklarina gereksinim duymasi bulunmaktadir (Santos Luz, Silva ve DeMontigny, 2016; Pak,
2017).
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Nadir hastaligi olan ¢ocuklarin ailelerinde gesitli gereksinimlerin oldugu arastirmalarda ortaya
konulmaktadir (Anderson vd.,2013; Baumbusch vd., 2018). Literatiire bakildiginda ailede
bakimin {istlenilmesi veya bakim gorevinin baskasina devredilmesi, ¢alisma yasamina devam
edilmesi veya bakim vermek icin isten ayrilma kararmin almmasi, saglik harcamalar1 igin
finansman ayrilmasi ve biitce yonetimi, saglik bakimimin yonetilmesi, hastalik siirecinde gerekli
hallerde evde fiziksel diizenlemelerin yapilmasi, bakim verme sorumlulugunu almanin yan sira
kendi fiziksel (beslenme, uyku, dinlenme gibi) ve psikososyal ihtiyaglarinin karsilanmasinda
yasanan zorluklarla miicadele edilmesi gibi konular 6n plana ¢ikmistir (Budych vd., 2012; Crowe
vd., 2019). Bu noktada ailelerde fiziksel, psikososyal, ekonomik ve bilgiye ulasim gibi farkli
alanlarda  gereksinimlerin oldugunu gdérmek miimkiindiir. Ilerleyen béliimlerde bu

gereksinimlerin neler oldugu ortaya konulacaktir.
2.1.4.3. Fiziksel Gereksinimler

Ebeveynler agisindan nadir hastaligi olan gocuklarimin bakim ihtiyaclarimi karsilamak igin
gereksinim duyulan hizmetleri planlamak ve koordine etmek siirekli bir stres ve endise kaynagi
olarak goriilmektedir. Bunun sonucu olarak ise ebeveynlerin kendilerine ayirdiklar1 zaman
giderek azalmakta ve stres artmaktadir ki, bu kosullar aile iiyeleri i¢in fiziksel gereksinimler
dogurmaktadir (Kerr vd., 2007). Fiziksel gereksinimler agisindan nadir hastalig1 olan ¢ocuga
bakim veren ebeveynlerin kendi saglik kosullarimi gbéz ardi etmesi, yorgunluk, kirginlik
hissetmesi, uykusuzluk, yetersiz beslenme, istahsizlik ve kilo verme, bas agrisi yagsama gibi

deneyimlerinin oldugu belirtilmektedir (Weng vd., 2012: 161).
2.1.4.4. Psikososyal Gereksinimler

Sosyal sorunlar baglaminda ailede izole olma, yalnizlik hissetme, aile tiyelerinden, arkadaslardan
veya saglik personelinden yeterli destegi gérememe, is ve 6zel hayat dengesini kuramama, benzer
sorunlar1 yasayan ailelere ulasamama, es ve kardeslerle olan iligkilerde sorunlar yasama gibi
giicliiklerin bulundugu ortaya konulmustur (Anderson, Elliott ve Zurynski, 2013; Bogart ve Irvin,
2017). Bununla beraber ebeveynler yalnizca kendilerine benzer kosullar1 deneyimleyen diger
aileler tarafindan anlasilabildiklerini ve bu nedenle destek gruplarina gereksinim duyduklarini

ifade etmiglerdir (Palisano vd., 2010; Duffy, 2011; Eatough vd., 2013).
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Bakim verme siirecindeki sorumluluklar1 sebebiyle kendi sosyal yasamlarindaki aktivitelerin geri
planda kaldigi, sosyallesmek amaciyla diger insanlarla iliski kurmaya ¢alistiklarinda ise
cocuklarmin kullandiklart1 medikal ekipmanlarin tasgimmasinin veya bazi nadir hastaliklardan
dolay1 uygulanmasi gereken diyetlere disarida uyulmasinin zor olmasindan, sosyal etkinliklere
katilma imkanlarimin sinirlandig belirtilmektedir (Nahalla ve FitzGerald, 2003; van Scheppingen
vd., 2008; Fidika, Salewski ve Goldbeck, 2013).

Nadir hastalig1 olan ¢ocuga bakim veren ebeveynlerin iliskileri de bu siiregte etkilenmektedir.
Bakim verme siireci, eslerin birbirleriyle kaliteli zaman gegirme imkanlarinin engellenmesine yol
acmaktadir. Bu durum literatiirdeki ¢aligmalarda evlilik doyumunun azaldigina yonelik bulgularla
karsimiza ¢ikmaktadir (Nunnemann vd.,2012; Scannell, 2014; Pelentsov vd., 2015). Ornegin Pak
ve Duyan’in (2018) ¢aligmasinda, Behget ve Ailevi Akdeniz Atesi Hastaligi olan giftlerde evlilik
doyumu ele alinmistir. Bu ¢aligmada, giftlerin hastalik sonrasinda aile tiyeleriyle 6nemli konular1
daha az paylastigi, sosyal destek mekanizmalarmin zayifladigy, aile iiyeleri arasinda kirginligin

arttig1 ve evlilik doyumunun azaldig tespit edilmistir.

Nadir hastalig1 olan ¢ocuklarin ailelerinde kardeslerle olan iliskiler de etkilenmektedir. Ozellikle
ebeveynler acisindan nadir hastaligi bulunan ¢ocugun kardesi varsa onu destekleyememe ve
ihmal etme korkusu dnemli bir endise kaynagi olarak goriilmektedir. Kardesler agisindan bu
stirecin nasil deneyimlendigine yonelik aragtirmalar kisithi olmakla beraber, bu arastirmalar
kardeslerin bakim verme siirecine aktif olarak katildiklarini ve bu siiregte olumsuz duygusal
deneyimler yasadiklarini, ihmal edildiklerini diisiindiiklerini, ebeveynlerinden bekledikleri
giinlik yasamdaki aragsal ve psikososyal destegi goremediklerini, kardeslerini desteklemek
istediklerini ancak bunu nasil yapacaklarini bilemediklerini ve bu kosullarla basetmek igin
desteklenmeye gereksinim duyduklarini gostermektedir (Malcolm vd., 2014; Haukeland vd.,
2015; Vitale, 2016).

Duygusal gereksinimler de bu siirecte aile iiyeleri agisindan 6énemli alanlar olarak goriilmektedir.
Nadir hastalik deneyimi siirecinde aile iiyelerinin 6fke, sok, beklenti kaybi, bagkasini ve kendini
suclama, giivensizlik, dehset, caresizlik, kaygi, belirsizlik, endise, inkér, iiziintii, korku, hayal
kirikligi, keder, giicsiizlilk, stres gibi yogun duygular1 hissettikleri rapor edilmektedir
(Krabbenborg vd., 2016). Spiritiiel gereksinimler agisindan da hastalik deneyiminin
anlamlandirilmasi, inang sistemlerinin bu alanda kullanilmasi gibi siiregler yasanmaktadir. Nadir
hastaliklardin teshisinin zor olmasi, siklikla yanlis teshisin konulmasi, tedaviye erisimde
engellerin bulunmasi ¢ogunlukla aile {iyeleri i¢in zorlayici olmaktadir. Bu siire¢ kimi aileler i¢in

depresyon ve anksiyete ile de beraber deneyimlenebilmektedir (Iorga vd., 2018).
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Ornegin nadir goriilen kanser tamsi alan kisilerin aileleriyle yapilan bir ¢aligmada bakim veren
ebeveynlerin %64’linde anksiyete bozuklugu, %14’linde depresyon goriildiigii belirtilmistir

(Applebaum vd., 2020).

Ailelerin bilgiye duydugu gereksinimler baglaminda konu ele alindiginda, hastaligin teshis
edilmesinde sorunlar olmasi1 hem hastalik hem tedavi hakkinda bilgiye ve saglik personeline
ulagimin gilic olmasi, ebeveynlerin ‘uzman’ roliinii listlenmek zorunda kalmalari, kiginin
gelecekteki sagligi, gelisimi ve ihtiya¢ duydugu hizmetler hakkinda yeterli bilgiye erisememeleri
gibi giigliikler karsimiza ¢ikmaktadir (Hendriks vd., 2000; Aytch, Hammond ve White, 2001;
Fisher, 2001).

Ayni zamanda aile {iyeleri bu alanda yararli bilgiler bulma ve kendileri i¢in yeni olan tip dilini
ogrenme zorluguyla karsilastiginda kendilerini yalniz ve garesiz hissedebilmektedir. Clinkii nadir
hastaliklarin anlagilmasi pek ¢ok zaman giictiir ve ¢ogu aile durum hakkinda yeterli bilgi sahibi
olmaya cabalamaktadir (Glenn, 2015; Santos Luz, Silva ve DeMontigny, 2016; Johnson vd.,
2016).

Nadir hastalig1 olan kisinin ailesinde bilgiye gereksinim duyulan alanlardan en énemlilerinden
biri uygun hizmetlere nasil ulasim saglanabilecegiyle ilgilidir. Ciinkii aileler genellikle nadir
hastaliklar hakkinda tan1 ve tedaviye zor erigsim saglamakta ve konsiiltasyon ihtiyacinin ortaya
cikardig1 nadir kosullarda uzman saglik profesyonellerinden olusan ekiplerin eksikligi ile karsi
karsiya kalmaktadir (Diindar ve Karabulut., 2010). Bu alanda yapilan ¢aligmalar ailelerin bilgi
arayisinda siklikla interneti kullandiklarimi ve aymi zamanda bu yolla ihtiyag duyduklar
psikososyal destegi de uygun cevrimici kaynaklardan edinmeye calistiklarin1 gostermektedir

(Glenn, 2015).
2.1.4.5. Ekonomik Giicliikler

Ekonomik kaygilar aile iiyeleri i¢in temel sorun alanlarindan birini olusturmaktadir. Bu alanda
yapilan c¢aligmalarda aile {iyeleri nadir hastalig1 olan kiginin bakim gereksinimleri ile iliskili
onemli mali sikintilar bildirilmektedir (Gallo vd., 2008; Zierhut ve Bartels, 2012: 45; Anderson,
Elliott ve Zurynski, 2013).
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Nadir hastaliklar teshis ve tedavi hizmetleri agisindan cepten 6demelerin yiiksek oldugu bir
alandir. Bu alanda Siit ve arkadaglarinin Behget Hastaliginin maliyetini ele aldiklar1 ¢aligma
(2006) hastaligin teshisi icin gerceklestirilen tetkikler, yetim ilaglar i¢in yapilan harcamalar,
doktor kontrolleri, hastanede yatis i¢in yapilan masraflar ve hastaneye gelis-gidis harcamalari is
giicli kayiplari agisindan ele alinmistir. Buna gore her hasta icin yillik ortalama maliyet 3226 dolar

olarak bulunmustur.

Nadir hastaliklarin tedavisinde kullanilan yetim ilaglarin yiiksek maliyetli olmasinin yani sira bu
ilaglarin ithal olmasindan kaynaklanan erisim sorunlari bulunmaktadir. Bu ilaglarin saglik
sigortast kapsaminda geri ddeme listesine alinmamasit durumu aile icin katastrofik saglik
harcamalarinin® gerceklestirilmesine yol agmaktadir. Ciinkii bu ilaglarm arastirma-gelistirme
stiregleri olduk¢a zaman alici olup, piyasa arzi diistiktiir. Bu nedenle bu ilaglarin {iretimi kisitlidir.
Hiiklimetlerin bu ilaglar geri 6deme kapsamina alinmasindaki tutumu ise ¢ogunlukla olumsuz

olmaktadir (Ozbek, 2018; Biilbiil, 2019).

Nadir hastaliklara yonelik saglik hizmetlerinin sunumu igin gerekli merkezlere erisim de
ekonomik olarak giigliikler yaratmaktadir. Ornegin bu alanda hizmet sunan merkezler belli bash
sehirlerde bulundugu i¢in aileler bulunduklari illerden bagka bir bolgeye saglik hizmeti almak igin
gitmek zorunda kalmaktadir. Bu nedenle, aileler i¢in ortaya ¢ikan ekonomik yiik daha da

artmaktadir (Pak ve Ince, 2017).

Nadir hastalig1 olan ¢ocuklarin giinliik bakim gereksinimleri nedeniyle, 6zellikle anneler evde
kalmak ve bakim vermek i¢in ¢aligma saatlerini azaltmak veya tam zamanli ¢alismay1 birakmak
zorunda kalmaktadir (Santos Luz, Silva ve DeMontigny, 2016). Bu durum tibbi harcamalar
kargilamak igin calisan babalara ek bir yiik getirmektedir (Goble, 2004). Ote yandan nadir
hastaliga sahip olan bireyler de hastaligin semptomlar1 nedeniyle ¢aligma yasamina girmekte

giicliik yasayabilmektedir. Bu durum da aile i¢in gelirde diisiise sebep olmaktadir.

Nadir hastaliklar aile sistemi i¢in fiziksel, psikososyal ve ekonomik yonlerden can yakici sorunlar
yaratmaktadir. Hastaligi bu zorlu kosullar karsisinda ailenin gelen taleplere yanit verebilmesi,
ihtiyaglar1 karsilayabilmesi; baska bir deyigle bir sistem olarak dengesini koruyabilmesi ve
varligim siirdiirebilmesi gereklidir. Ailenin bu gii¢ kosullara meydan okuyabilmesinde “aile
yilmazhig” kavrami 6n plana gikmaktadir. Ilerleyen boliimde ‘aile yilmazligi® kavrami detayl

olarak aktarilmaktadir.

8 Katastrofik saglik harcamasi; “cepten yapilan saglik harcamalarmin, hane halklarmin temel yasam
ihtiyaglarin karsilamalarini saglayan harcamalari belirli bir oranda asmas1 durumunda” ortaya ¢ikmaktadir.
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2.2. AILE YILMAZLIGI

Sosyal hizmet meslegi mikro, mezzo ve makro alanlarda gergeklestirdigi miidahaleler
cergevesinde miiracaatcilarin yasadiklar sorunlarin ¢oziilmesinde, hak temelinde ihtiyaglarinin
giderilmesinde, baskalarima muhta¢ olmadan yasamalarinda ve giiclenerek 6zglirlesmelerinin

saglanmasinda 6n plana ¢ikmaktadir.

Sosyal hizmetin mezzo diizeyde odagina aldig1 temel miidahale alanlarindan biri ailelerin stresli
yasam olaylar1 karsisinda yasadiklari sorunlarin ¢dziilmesi, ailenin giiglendirilmesi, uyumun
yeniden saglanmasi ve bagetme mekanizmalarinin gelistirilmesidir. Bu ¢alismalar sosyal hizmetin
hem koruyucu Onleyici hem iyilestirici-gelistirici hem de rehabilite edici rolleri kapsaminda
gerceklestirilmektedir (Duyan, 2003). Bu noktada 6zellikle stresli yasam olaylarinda ailelerin kriz
durumlarini nasil algiladiklart ve kriz durumunda nasil tepkiler verdikleri miidahalelerin bigimini
etkilemektedir (Duyan, 2012). Sosyal hizmet uygulamalarina bakildiginda ailelerin farkl krizler
kargisinda farkli tepkiler verdikleri goriilmektedir (Black ve Lobo, 2008). Ornegin bazi aileler
kriz olaylar1 veya stresli kosullar karsisinda paramparca olmaktadir. Bu aileler yogun kaygi,
¢okkiin duygu durumu, hiiziin gibi duygusal tepkiler vermekte ve aile {liyeleri arasindaki iligkiler
zayiflamaktadir. Ote yandan bazi aileler krizler karsisinda daha giiclii kalabilmekte ve bu durumla
bas edebilmektedir (Roberts, 2005: 21). Zorlayici yasam olaylar karsisinda kisilerin ve ailelerin
basa ¢ikma kabiliyeti olarak psikolojik yilmazlik, dayaniklilik, esneklik, saglamlik (resilience)
gibi farkli bigimlerde ifade edilen kavram setleri kullanilmaktadir (Isik, 2016).

Bu boliimde 6ncelikle yilmazlik kavraminin tanimi ve genel g¢ergevesi sunulacak, sonrasinda
yilmazhig etkileyen riskler ve koruyucu faktorler ele alinacaktir. ilerleyen kisimlarda ise ailenin
stres karsisinda bagetme yollarinin altini ¢izen aile yilmazlig1 (family resilience) kavrami tizerinde

durulacaktir.
2.2.1. Yilmazhk Kavram

Insanlar yasamlar1 boyunca savas, goc, yoksulluk, siddet, afet ve hastalik gibi pek cok zorlu
yasam olayini deneyimlemektedir. Ancak aynm1 zamanda bu olaylar karsisinda bazi insanlar
bagetme giicii bulup; bu zorluklar asarak yeniden ayaga kalkabilir, bazilar1 ise bunu basaramaz.
‘Krizlerin ve yasamdaki giigliiklerin iistesinden gelme’ durumunu agiklayan bir kavram
bulunmaktadir. Bu kavram, psikolojik yi1lmazlik, esneklik, direng gibi anlamlara gelen Latince’de
“Resiliense” ve ‘“Resiliere”; Ingilizce *de “Resilience” olarak ifade edilen kavramdir. Bu

caligmada kavram, “yilmazlik” olarak ifade edilecektir.
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Yilmazlik kavrami psikolojik yonden dayaniklilik, bas edebilme, toparlanabilme ve yeniden
ayaga kalkabilme giici anlaminda ilk kez 1674 yilinda tanmimlanmistir. Bu kavramin
olusturulmasinda Latince ’de gerilen yaylarin yeniden eski halini alabilmesi ve 6nceki halini
koruyarak bozulmadan hayatina devam edebilmesi anlaminda “Re-saliere” s0zciigii

kullanilmistir (Fletcher ve Sarkar, 2016).

Yilmazlik ile ilgili aragtirmalardan ilki 1970°1i yillarin sonlarinda Emmy Werner tarafindan
ortaya konulmustur. Bu tanimlamanin ortaya ¢ikisinda “Kauai Cocuklar1” baglikli arastirmada
(1982) Hawai’de yasayan 698 c¢ocukla gerceklestirilen galigmanin etkisi bulunmaktadir. Bu
arastirmada perinatal strese ve kronik yoksulluga maruz kalan, ebeveynlerinde cesitli
psikopatolojiler bulunan bir aile ortaminda yetigsen ¢ocuklar kirk yil boyunca izlenmistir (Werner,
1993: 81). Bu ¢alismanin sonucunda ise ¢ocuklarin iigte birinin yasadiklar1 sorunlar1 ¢6zmede
daha basarili olduklar1 gdzlemlenirken, digerlerinin yiiksek risk tasidigi goriilmiistiir. Buna gore
giivenli baglanma Oriintlisii, mizahin kullanimi, yardim almaya istekli olma ve maneviyat

yilmazligm gelismesinde 6nemli koruyucu etkenler olarak raporlanmistir (Werner, 1995).

Yilmazlik alanindaki ¢aligmalar Werner’in bu arastirmasinin ¢ok daha 6tesine uzanmais ve pozitif
psikolojide, logoterapide ve varolussal psikoloji ¢aligmalarinda yeni bir alanin ortaya ¢ikmasina
yol agmistir. Bu baglamda Viktor Frankl’in Onciiliigiinde bir akim olusturulmustur. Frankl,
yilmazlik aragtirmalarinda bir mihenk tasi olarak goriilse de kendisi bu durumu dogrudan bu
kavram setiyle ifade etmemistir. Ona gore yilmazlik (1997), “insanin yasamak i¢in bir nedeni
varsa, her seye katlanmasidir”. Baska bir deyisle yilmazlik “Ruhun meydan okuma giictidiir.”
Insanin Anlam Arayisi isimli eserinde yilmazliga vurgu yapan Frankl’a gore (2020) bir hayatta
act veren bir durum varsa hayat anlamlidir. Insanlar da aciya ragmen yasamaya “evet” diyorsa o
halde hayat da savagsmaya degerdir. Tiim bunlarin sonucu olarak da hayat, ac1 cekerken anlamlidir
ve aci, umutsuzluk olarak yorumlanmamalidir. Her insan ac1 karsisinda kendi bagetme hedefini

koymali ve bunu gergeklestirmelidir.

Yilmazlik alaninda yapilan ¢aligmalar yillar igerisinde artmistir. Bu ¢aligmalarda yilmazlik
kavrami acgiklanirken sikintili ve zor durumlarda ayakta kalabilmek, basa ¢ikabilmek, gelisen
olaylara uyum saglayabilmek, esenlik i¢inde daha iyiye dogru yola devam edebilmek, gii¢
kosullar1 agabilmek i¢in iyimser olmak, zor durumlardaki iyi yonleri gorebilmek, duygularindan
korkmamak, viicudun verdigi tepkileri fark edebilmek, hayatta kalmak i¢in siirekli miicadele
edebilmek, acry1 Ogretici olarak gérmek, kisisel gabalartyla krizden cikabilmek, krizlerden
ciktiginda ise farkinda olmadig gii¢ ve yeteneklerini gorebilmek gibi durumlar tanimlanmaktadir

(Bonanno, 2004; Earvolino-Ramirez, 2007: 73-82; Leipold ve Greve, 2009; Siebert, 2013: 18).
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Tim bu tamimlar 2015 yilinda Amerikan Psikoloji Birligi (The American Psychological
Association (APA) tarafindan daha genis bir cergeveye alinmis ve yilmazlik “Zorluk, travma,
tehdit, trajedi ve 6nemli stres kaynaklar karsisinda olusan kosullara iyi uyum saglama siireci”

olarak tanimlanmustir.

Yilmazlikla ilgili calismalarda, bu 6zelligin gelistirilebilecegi iizerinde durulmakta ve kisinin
yilmaz (resilient) olabilecegi vurgulanmaktadir. Ayn1 zamanda dogustan gelen beceriler, yetisme
tarzi, genetik faktorler (beyin kimyasi ve kendilik/ ego yapisi olarak ruhsal alt yapi) ile aile,
arkadas ve toplumla olan iligskilerde destek gorebilmenin yilmazlik {izerinde etkili oldugu
bulunmustur. Kisacas1 yilmaz kisilik 6zelligi dogustan veya 6grenilen unsurlar1 barindirmakta ve

zaman icerisinde gelistirilebilmektedir.

Bu 6zellik zorluklar karsisinda kisinin koruyucu kalkani; yani ruhun bagisiklik sistemi olarak
islev gostermektedir (Seckin ve Hasanoglu, 2016: 34). Bununla beraber kisi hayatin her alaninda
ayn1 yilmazlik tepkilerini gostermeyebilir. Baska bir deyisle kisi bir alanda yasadig1 zorluklar ile
daha kolay bi¢imde basa ¢ikarken, baska bir alanda bunu bagaramayabilir. Bu baglamda da ¢esitli

koruyucu faktorler ve riskler tanimlanmaktadir.

Yilmazlik koruyucu faktorler ve risklerin karsilikli olarak etkilesiminden meydana gelen dinamik
bir siirectir. Bu siirecte koruyucu faktorler yilmazhigi destekleyerek zorlu yasam olaylan
karsisinda giiglenmeyi saglarken; riskler kisinin kirilganligim arttirarak zararh etkilerle bag

edebilme giiclinii azaltmaktadir.

Yapilan ¢esitli calismalarin sonucunda yilmazlikla iligkili mikro, mezzo ve makro diizeyde
risklerden ve koruyucu faktorlerinden s6z etmek miimkiindiir (Dyer ve McGuinness, 1996;

Masten ve Reed, 2002; Ellis vd., 2017):
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Cizelge 3. Mikro, Mezzo Ve Makro Diizeylerde Yilmazh@ Etkileyen Cesitli Koruyucu
Faktorler ve Riskler

Diizey Koruyucu faktorler Riskler
o Gelismis bilissel ve iletisimsel beceriler e Addlesan gebelik
e Yiiksel akademik basar1 e Prematiire dogum
e Benlik saygisinin ve 6zdegerinin yiiksek e Zor mizag
olmast o Utangag kisilik
e Iyimserlik e Diisiik zeka seviyesi

(1131103 B YSLI [9sKd.1g)

O{IIA

Yasamini kontrol edebilme duygusu
Mizahi kullanabilmek

Problem ¢6zme becerilerinin gelismis
olmast

Empati yapabilmek

Sorumluluk alabilmek

Yardimsever olmak

Paylagmay1 sevmek

Etik davranmak

Hayatin bir anlamimin olduguna inanmak
Maneviyat

Stikretmek

Gelecege dair umut tagimak

Hastaliklara sahip olmak
Madde/ alkol kullanim1
Akademik bagarisizlik
Disadoniikliik

(11911033 e YSLI [ISI[IV)

0ZZIIN

Ebeveyn- ¢ocuk iligkisinin olumlu olmasi
Destekleyici aile igi iliskilerin varlig
Ailede diizenli gelirin bulunmasi

Yiiksek sosyoekonomik ve egitimsel
diizey

Kosulsuz sevginin varlig

Destekleyici iliskinin olmadig1
kalabalik aileler

Cocuklarin yas araliklarinin iki
yildan az olmas1

Ebeveynlerin hastaliklara
sahip olmas1

Ailede madde kullanan birinin
olmasi

Ailede sug dykiisiiniin
bulunmas1

Evlat edinilmek

Ebeveynlerin bosanmasi
Ailede iiyesinin kayb1

Tek ebeveyne sahip olma

Aile i¢i siddetin olmasi

[hmal/ istismar

(CEETEITES, Y
YSLI [9S9.A3))

OEIA

Sosyal ¢evre ile olumlu iligkiler
Olumlu toplumsal destek

Olumlu okul iliskileri

Olumlu arkadag destegi

Olumlu bir rol modelinin (mentdrlerin)
olmasi

Y oksulluk

Savas

Gog

Siddet/ istismarin varlig
Evsizlik
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Koruyucu faktorler ve risklerden goriilebilecegi iizere, yilmazlik yalnizca birey ile iligkili bir
husus degildir. Yilmazlik, hem ailede hem de sosyal ¢evrede yasanan zorluklarla baga
cikilabilmede ‘gligliiklere meydan okumak’ i¢in 6nemli bir alandir. Bu calismanin ilerleyen

boliimiinde aile y1lmazligi kavramina genis bir perspektiften yaklasilmaktadir.
2.2.2. Aile Yilmazh@ Kavram

Yilmazlik kisilerin karsilastiklar1 zorluklara dayanma, refah duygusu’ ile fonksiyonel yasamlara
devam etme kapasitesidir. Sosyal hizmetin temel nirengi noktalarindan biri olan sistem
yaklagimima gore sistemin saglikli bigimde devam edebilmesi igin sorunlarla basa ¢ikma
stratejilerini gliclendirmesi gereklidir. Bu siire¢ aileyi ilgilendirdiginde ise “aile yilmazligi”

(family resilience) giindeme gelmektedir.

Aile yilmazligi, bireysel anlamdaki yilmazlik goriisiiniin 6tesinde fonksiyonel bir birim olarak
ailede “iligkisel y1lmazliga” odaklanan aile sistemini degerlendirme ve miidahale etme diizeyine
vurgu yapan bir kavrami igermektedir (Walsh, 1996). Sistem bakis agisini i¢ceren bu goriis, ailenin
yikic1 bir deneyimle nasil kars1 karsiya geldigini ve bu siirecin nasil yonetildigini, stresle nasil
basa ¢ikabildigini, sistemin yeniden etkili bir sekilde nasil diizenledigini ve tiim bu siireclerde
ailenin nasil etkilendigini anlamay1 saglar. Bir baska deyisle, ailenin normal isleyisine iliskin
anlayis1 genisleten aile y1lmazlig1 kavramu, ailelerin krizleri ve kalic1 stresleri agmalarini saglayan
kilit siirecleri tanimlamak ve giiclendirmek igin yararli bir ¢er¢eve sunar. Bu cerceve, aile
sistemindeki degisimin anlagilmasi i¢in odag bireysel 6zelliklerden ziyade, ekolojik ve gelisimsel
baglamda anlasilmasi gereken etkilesimli siireclere kaydiran sistemik bir bakis gelistirilmesini

saglar (Walsh, 2003a: 399).

Aile sistemi pek c¢ok gelisimsel ve durumsal kriz ile olumsuz yasam olaymi
deneyimleyebilmektedir. Bu siireclerde bazi aileler paramparca olurken, digerleri bu siireci
giiclenerek atlatabilmektedir. Yilmazlig1 yiiksek olan bu aileler, zorlu yasam olaylar1 karsisinda
direnebilen, bas edebilen, bu olaylarin ardindan iliskilerini gelistirebilen; duygusal baglarini
zenginlestiren, krizleri ve uzun siireli sikintilari agabilen, yagamin zorluklarina ve risklerine karsi
basarili bir sekilde uyum saglayabilen; saglikli aile fonksiyonlarini siirdiirebilen ve bu zorlu

stireglerden giiglenerek ¢ikabilen ailelerdir (Walsh, 1996; Patterson, 2002; Walsh, 2003b: 18).

9 Refah duygular ask, sevgi, hosgorii, mutluluk ve seving, nese gibi tepkiler; pozitif ve destekleyici tepkileri
icermektedir.
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2.2.3. Sosyal Hizmet Uygulamalarinda Aile Yilmazhg

Aile yilmazlig1 kavrami, sosyal hizmet mesleginin benimsedigi hem ekosistem yaklagimi hem de
giiclendirme yaklasimu ile yakindan iligkilidir. Bu perspektif, yagsamin zorluklar karsisinda aileyi
hasar goren bir yap1 olarak ele almaktan ziyade, ailenin giiglii yanlarina odaklanarak onarim
potansiyelini kesfetmeye calisir. Bu yaklasim hem aile iiyelerinin her biri i¢in hem de bir biitlin
olarak ailenin sikintilar karsisinda isbirlik¢i cabalar gelistirilebilecegi inancina dayanmaktadir.
Aile yilmazligina dayanan bir miidahale ¢ergevesinin kullanilmasi 6zellikle koruyucu-onleyici
caligmalarin gergeklestirilmesinde etkilidir. Sosyal hizmet miidahalelerinde aile sistemi igin
yiiksek riskli durumlarda aile yilmazligmin giiclendirilmesi sorunlar ortaya ¢ikmadan once

kullanilmasi i¢in bir arag niteligindedir.

Sosyal hizmet ve aile yilmazlig1 perspektifinin ortaklastig1 bir diger alan ise aile sistemlerinin
biricik oldugu yoniindeki anlayistir. Aile yilmazligi, ailenin isleyisini sosyal baglamda ve ¢esitli
taleplere yanit verebilme noktasinda meydan okumakla iliskilendirir. Ayn1 zamanda ailenin
bulundugu yasam dongiisiindeki yerini ve degisime uyum saglama becerisini igeren gelisimsel bir
bakis agisin1 da goz Oniine alir. Bunlarla beraber ailenin yasadigi yoksulluk, siddet, hastalik,
kayip, iliskisel sorunlar gibi ¢ok boyutlu ve farkli zorluklarla nasil basa ¢iktig1, bireysel ve ailevi
iyilesme icin ¢ok onemlidir (Walsh ve McGoldrick, 2013). Bu zorluklar aile sistemi tarafindan
farklh basa ¢ikma mekanizmalar1 kullanilarak asiliyor olabilir. Aile yilmazligi, zorluklarla basa
cikmada etkili olan siireglerin birbiriyle farklilik gosterebilecegini kabul etmektedir. Buradan
hareketle her bir aile kendine has 6zellikleri, kaynaklari, sinirliliklar ve dinamikleriyle biricik
olarak kabul edilir. Bu nedenle her aile i¢in gecerli olarak kabul edilen tek bir aile yilmazlig

modeli yoktur.

Aile sistemi hem i¢sel hem de dissal cesitli unsurlarin etkilesimiyle beraber siirekli degisim
halindedir. Bu degisim siliphesiz aile yilmazlig1 tizerinde de etkili olmaktadir. Sosyal hizmetin
degisimi ve doniistimii esas aldig1 goz onilinde bulunduruldugunda, aile yilmazlig1 kavramiyla
iligkili oldugu goriilebilmektedir. Aile yilmazlig1 cercevesinde de aile sistemi giicliikler karsisinda

saglikli bicimde fonksiyon gosterebilmek igin degisimini siirdiirmektedir (Walsh, 2002).

Aile yilmazligi kavrami aile terapisi alaninda ortaya ¢iktigi giinden beri ailelerle yapilan
caligmalarda giiglendirici 6zelligiyle 6n plana ¢ikmistir. Ayni zamanda siireg igerisinde de cesitli
teorisyenler tarafindan da gelistirilmistir. Bir sonraki boliimde aile y1lmazlig1 kavraminin tarihsel

bakis acisiyla teorik yoniiniin nasil gelistigi ele alinacaktir.
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2.2.4. Tarihsel Gelisim Perspektifiyle Aile Yilmazh@ Modelleri

Aile yilmazlig1 teorisinin gelisiminde yirminci yiizyilin baslarindan gliniimiize uzanan
calismalarin yapildigi goriilmektedir. Bu ¢aligmalar erken donemde Roller-Coaster Fenomeni,
sonrasinda ise Hill’in ABCX Modeli, Mccubbin ve Mccubbin’in Cift ABCX Modeli, Aile Uyumu
ve Uyum Tepkisi Modeli (FAAR Modeli), Aile Uyumu ve Adaptasyonunda Y1ilmazlik Modeli ile

Walsh’un Aile Yilmazlig1 Modeli olarak siralamak miimkiindiir.
2.2.4.1. Roller-Coaster (Lunapark Hiz Treni) Fenomeni

Aile terapisinde aile yilmazligi kavraminin kullanimimin 1930’Iu yillara dayandigi goriilmektedir.
Bu donemlerde issiz olan erkeklerin evi gecindirmede zorluk yasamalar1 ve bu zorlugun ailede
bir depresyona yol actig1 ifade edilmistir. Bu siirecte aile, statii ve rol degisikligi, liyeler arasinda
catisma, gecim saglayamama gibi krizler yasamaktadir. Aile yilmazlig1 kavrami ilk kez bu
kosullar altinda ailedeki hem duygusal hem de ekonomik siirecin nasil yonetildigiyle iliskili
olarak ortaya konulmustur. Bu ¢aligmalarin sonucunda ailelerin krize uyum saglamak icin tipki
bir lunaparkta bulunan roller-coaster profilini izledikleri diisliniilmiistiir. Buna gore aileler
sirastyla diizensizlik, iyilesme ve yeniden yapilanma asamalari ile sistemin devamliligini

saglamaktadir (Becvar, 2012: 15).
2.2.4.2. Hil’in ABCX modeli

1940’11 yillarda aile yi1lmazligiyla ilgili teorilerin gelistirilmesinde en biiyiik katki Hill’in (1949)
aile y1lmazlik teorisi ve aragtirmasinin ortaya ¢iktig1 temel referans noktasina dayanmaktadir. Hill
yaptig1 arastirmada savas nedeniyle ayrilan ve yeniden birlesen ailelerin bu siirece nasil uyum
sagladigini ele aldig1 arastirmayi1 135 aile ile yiirlitmiistiir. Bu ¢aligmanin sonucu olarak Hill

(1949) “ABCX modeli” adin1 verdigi bir aile y1lmazlik modeli olusturmustur (Sekil 3):

Sekil 3. Aile Yilmazhginda ABCX Modeli

B
/ Kaynaklar Yiiksek
S K
A X T R
Stres yaratan yasam olay1 / R i
E y/
'\A S
C -
Alg: Diisiik
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Bu model kriz yaratan olay veya stres, ailenin krizi karsilama kaynaklari, ailenin olay1 algilama
ve kontrol edebilme bigimi, ailenin yapist1 ile degerleri arasindaki etkilesimi ortaya koymaktadir.
ABCX modeli aile terapisi alanindaki caligmalar1 aile yilmazlhiginin gelistirilebilme imkani

oldugunu gostermesi agisindan degerlidir.
2.2.4.3. McCubbin ve McCubbin’in Cift ABCX Modeli

Hill’in ortaya koydugu model 1970’li yillara kullanmilmistir. 1970°1i yillarda ise McCubbin ve
McCubbin tarafindan bu modelin gelistirilmesine yonelik calismalar yiiriitiilmiistiir. Ciinkii
krizlerle bagetmede ABCX modeli kapsaminda degerlendirilebilecek daha fazla faktor oldugu,
ailelerin zaman igerisinde ayni1 anda birden ¢ok stres faktoriiyle karsilagabildigi, bu stresin ailede
birikebildigi, ailenin makro unsurlar dahil olmak {izere (politika, program ve hizmetler gibi) daha
fazla kaynaga gereksinim duyabildigi, ailelerin degisim gerektiren bir kriz durumuyla karsi
karsiya kaldiklarinda degerlendirilmeleri i¢in daha fazla kritere ihtiyag duyuldugu ortaya
konulmustur. Bununla beraber krizle kars1 karsiya olan ailelerin duruma uyum sagladiklar1 ve
daha 6nce var olandan farkli bir aile durumu yarattiklar1 ifade edilmistir. Tiim bu gerekgelerden
dolay1 ailenin bir krize uyum saglamasini kolaylastiran faktorleri -6zellikle basa ¢cikma ve sosyal
destek- vurgulayan yeni bir Cift ABCX modeli (Double ABCX Modeli) gelistirilmistir (McCubbin
ve Patterson, 1983).

Sekil 4. Aile Yilmazhginda Cift ABCX Modeli

B
Mevcut 6 X
Mevcut olan ve yenl kaynaklar

kaynaklar

Olumlu uyum

Bas
Stresm artigl etme

Uyum
Stres yaratan Krizin, stresli ya§am olayinin,
yasam olayinin stresin artiginin, meveut ve
nasil yeni kaynaklarin nasil

algilandig anlasildigina iligkin alg1

_| Kriz 6ncesi donem | Kriz sonras1 donem [

Kaynak: McCubbin ve Patterson, 1983.

Uyumsuzluk

Bu modelin temel varsayimi ¢ogu ailenin krizden kurtuldugu ve hatta bazilarinin krizden 6nce
oldugundan daha esnek ve daha giiclii bir yap1 meydana getirmesi olmustur. Bu firtinali kriz

doneminden sonraki gii¢liigii agamay1 tanimlayan kavram ise “denge” olarak ifade edilmistir.
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2.2.4.4. Aile Uyumu ve Uyum Tepkisi Modeli (FAAR Modeli)

McCubbin ve McCubbin tarafindan gelistirilen yeni ABCX Modeli, 1983 yilinda McCubbin ve
Patterson tarafindan giincellenmistir. Bu yeni model “Aile Uyumu ve Uyum Tepkisi Modeli”
(The Family Adjustment and Adaptation Response (FAAR) Model) olarak adlandirilmigtir. FAAR
modeli ailenin taleplerini ve kaynaklarimi dengeleme c¢abasinda yer alan siiregleri agiklayan

revizyonlar getirmektedir. FAAR modeline gore aile yilmazliginin temel dinamikleri sunlardir:
e Stres veya krizin dogasi, aile sisteminde bir degisikligi gerektirir
e Taleplerin niteligi, sayisi ve siiresi ailenin mevcut kaynaklarimi tiiketmektedir.
e Daha 6nce ¢oziilmemis sorunlarin sayis1 ve siirekliligi ailenin kaynaklarini azaltmaktadir.

e Ailenin yetenekleri ve kaynaklar1 temel olarak talepleri karsilamak i¢in yetersiz veya az

gelismis olabilir.

e Aile, krize izin vererek ya da bunlar kolaylastirarak aile biriminde yapisal degisiklikler

yapma firsatin1 degerlendirmektedir (Patterson, 1988).

FAAR modeli basa ¢ikma siirecinin aile stres teorisine entegre edilmesini, uyarlanabilir baga
cikma stratejilerini, ailenin stres siirecinde gelistirdigi y1lmazlik asamasini, bu siirecteki yeniden
yapilanma asamasini, aileden iliyeye denge kavramimi ve aileden topluma uyum asamasim

icermektedir (Patterson, 2002).

FAAR modeline gore aile yilmazlig siireci su sekilde gerceklesmektedir: 11k kez bir krize (stres
etkeni) maruz kaldiklarinda, aileler strese karsi tepki gostermeye veya ailede ayarlamalar
yapmaya direng gosterirler. Bu durum ailede krize yol agan bir uyumsuzluk durumu getirir. Bu
da ailenin degisim talebini artirarak, ailenin yeniden yapilandirilmasimin baslamasma yol agar.
Bazen bazi aile iiyeleri yapilan degisiklikleri desteklemez ve talepler iyi yonetilmez, bu da aile
icinde diizensizlik ve kopukluk egilimine yol agar. Bu tiir bir diizensizlik, istikrar ve tutarlilik
diizeyinin yan sira iiyeden aileye ve aileden aileye dengeyi saglamaya yonelik ek degisiklikler

icin zemin hazirlar (Patterson, 1988).



Sekil 5. Aile Uyumu ve Uyum Tepkisi Modeli (FAAR Modeli)
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Kaynak: Patterson, 1988.

FAAR Modeli 1989 yilinda T-Double ABCX Modeli adiyla yeniden giincellenmistir. Bu yeni

model cercevesinde, aile islev bozuklugunun kriz durumuna adaptasyonu ve iyilesmeyi tesvik

etmede olumlu faktorler olarak degerlendirilmesinin 6nemi vurgulanmistir. Bu giincellemede aile

yilmazligma etkisi oldugu diisiiniilen aile tipolojileri, aile yasam dongiisii perspektifi, ailenin

diren¢ kaynaklari, ailede problem ¢ozmeye yonelik iletisim ve ailenin adaptasyonu goz Oniine

almmustir (Patterson, 2002).
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2.2.4.5. Aile Uyumu ve Adaptasyonunda Yilmazhk Modeli

FAAR Modeli ilerleyen yillarda “Aile Uyumu ve Adaptasyonunda Yilmazlik Modeli”
gelistirilmistir (McCubbin ve McCubbin, 1996). Bu modele gore aileler, 6zellikle degisim
zamanlarinda uyum ve dengeyi saglamaya ve siirdiirmeye ¢cabalamaktadir. Degisim, dengesizligi
ve bazi durumlarda uyumsuzlugu getirir. Bazi aileler veya aile iiyeleri degisimi giivence altina
almak icin dengesizlik yaratabilir. Bir stres etkeni tarafindan bir aileye yoneltilen talepler, aile
sisteminde degisiklik yaratma potansiyeline de sahiptir. Bazi stres faktorleri, aile yasam
dongiisiinde ailelerin genellikle yasadig1 gibi normatiftir (Walsh ve McGoldrick, 2013). Normal
olmayan stres faktorleri (6rnegin, dogal afetler, aile iiyelerinden birinin kaybi1 gibi), aileler i¢in
normatif stres faktorlerinden daha fazla stres yaratma egilimindedir. Bir stresoriin siddeti, aile
sisteminin istikrarini ne dlgiide tehdit ettigine, ailenin isleyisini bozduguna, ailenin kaynaklarini

ve yeteneklerini azaltma egilimine baghdir.

Sekil 6. Aile Uyumu ve Adaptasyonunda Yilmazhk Modeli

Ailenin
Anlamlandirma bigimleri

s ve semalari
yaratan
olaylar T l
Durumsal ~ [—>|  Adilenin
/ degerlendirme problem
Ailenin cozme ve
tiirdi A - baS etme
\ Ailenin becerileri
kaynaklari /
Taleplerin T
rt
o Sosyal destek

Kaynak: McCubbin ve McCubbin, 1996.
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Bu modelde FAAR modeline aile yilmazligim etkiledigi diisiiniilen asagidaki alanlar eklenmistir:
(1) Ailenin yeni kosullara iliskin adaptasyonunun iligkisel perspektifleri
(2) Aile uyumu ve adaptasyonunda Oriintiilerin olugsmasi
(3) Ailenin problem ¢6zme ve basetme siiregleri
(4) Aile sistemlerinin dort alani

(a) Kisileraras iligkiler,
(b) Gelisim, refah ve maneviyat,
(c) Topluluk iligkileri,
(d) Yap1 ve islev,
(5) Islev kaliplari, problem ¢ézme ve basa ¢ikma ile ilgili bes alan
(a) Semalar
(b) Tutarlilik
(c) Paradigmalar
(d) Durumsal Degerlendirme
(e) Stresorlerin Degerlendirilmesi

Hawley ve deHaan’ 1 bu alanda yaptig1 caligmalar da aile yilmazligi igin bir temel olusturmustur.
Bu caligmalarda ailenin rolii hem olumlu hem de olumsuz olarak kabul edilebilecek iki yonlii
olarak kavramsallastirilmaktadir. Bir yandan ailenin rolii koruyucu olmak, desteklenmek ve aile
iiyelerinin dayanikliligini tesvik etmekte; 6te yandan bu rol; istismar, hastaliga maruz kalma ve
diger olumsuz yasam olaylar karsisinda risk almay1 gerektirmektedir. Buradan hareketle Hawley
ve DeHaan (1996) aile yilmazligin1 “ailenin stres karsisinda uyum saglamasi ve ilerlemesi ile
izledigi yol” olarak tanimlamiglardir. Yilmazlig: yiiksek olan aileleri ise olumsuz yasam olaylar
karsisinda gelisim diizeyine, risklerin ve koruyucu faktorlerin etkilesimli kombinasyonuna ve
ailenin ortak bakis acisina bagli olarak bu kosullara olumlu yanit verebilen aileler olarak

gormiiglerdir.
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Aile yilmazhg: ile ilgili teorilere katki veren pek ¢ok arastirmact bulunmaktadir. Ornegin
Minuchin (1974) ve Barnhill (1979) ailenin gii¢lerin anlasilmasini 6ne slirmiistiir. Benzer bigimde
Olson (2000), Aile Giicii Olgegi’nin olusturulmasinda ailenin giiclii yanlariyla ilgilenmistir.
Epstein ve arkadaslari (1983) tarafindan olusturulan McMaster Modeli de saglikli aile islevlerinin
degerlendirilmesi icin gelistirilmistir. Kobasa (1979) ve Bigbee (1992), hem bireyin hem de

ailenin y1lmazlig1 arasindaki iliskiye odaklanmiglardir.

Aile y1lmazlig teorileri agisindan 2000°1i yillara gelindiginde ise bir sosyal hizmet uzmani olan
Walsh’un ortaya koydugu ekosistem bakis agisiyla hareket eden, aileyi bir biitiin olarak ele alan
“Aile Yilmazlig1 Modeli” gelistirilmistir. Bu modelde aile yilmazligi, “ailede basa ¢ikma ve uyum
stireclerini fonksiyonel olarak yerine getirebilme, sikintidan giliglenerek cikma, krizlere ve
zorluklara kars1 aktif bir dayaniklilik kazanma, kendi kendini diizeltebilme ve biiyiime tepkileri

gosterme” olarak tanimlanmistir (Walsh, 2006: 64).

Bu aragtirmanin ilerleyen boliimlerinde, aile yilmazlig: ile ilgili ¢aligmalarda yaygin bigimde
kullanilan ve nadir hastaliklar karsisinda ailenin yilmazligimin derinlikli olarak anlagilmasinda
sosyal hizmet perspektifine en uygun yaklagim oldugu diisiiniilen, Walsh’un Aile Yilmazlig:

Modeli detayli olarak ele alinacaktir.
2.2.5. Walsh’un Aile Yilmazhg Modeli

Bir sosyal hizmet akademisyeni olan Froma Walsh tarafindan 2000°1i yillarin basindan itibaren
gelistirilmeye devam eden aile yilmazligi modeli, saglikli aile islevleri konusundaki anlayisi,
stresli yasam olaylar karsisinda ailelerin verdikleri tepkiler baglaminda genisletmistir. Bu
yaklagima gore, bazi aileler kriz ya da kronik stres yaratan olaylar veya durumlar karsisinda sahip
olduklar1 dengeyi kaybetmektedir. Baz1 aileler ise bu zorlu deneyimi daha da giiglenmis olarak
atlatmaktadir. Tam da bu noktada Walsh (1996), aile yilmazligindan s6z etmekte ve yilmazligi

etkileyen siireclere vurgu yapmaktadir.

Bu sistemik goriisiin temel dayanagi, ciddi krizlerin ve kronik hale gelen sikintilarin tiim aile
iizerinde bir etkiye sahip olmasidir. Stres kaynaklari ailedeki tiim tiyeler ve iligkileri tizerindeki
dalgalanma etkileri ile bir aile sisteminin isleyisini raymndan ¢ikarma potansiyeli tasir. Buna
karsilik temel aile siirecleri tiim iiyelerin ve aile biriminin iyilesmesine aracilik eder. Bu siiregler,
aile sisteminin kriz zamanlarinda toplanmasini, stresi tamponlamasini, disfonksiyon riskini

azaltmasini ve optimal adaptasyonu desteklemesini saglar (Walsh, 2002).
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Zorlu deneyimler yasayan ve bunlarla bag edebilen aile sistemi, gelecekteki zorluklarin {istesinden
gelmek icin daha giiclii iligkiler kurabilir. Bu anlamda bir kriz, aile sisteminde neyin 6nemli
olduguna dikkat ¢eken bir “uyandirma c¢agrisi” olabilir. Buradan hareket eden aileler iligkilerini
yeniden diizenlemek, 6ncelikleri belirlemek ve degistirmek suretiyle i¢ gorii gelistirebilir (Walsh,

2003b: 14).

Walsh, aile yi1lmazlig1 ¢er¢evesini olustururken ¢ok boyutlu ve genis sosyokiiltiirel baglam ele
alinmasini igaret eden bir anlayis sergilemektedir. Bu anlayisin zemininde her ailenin biricik
oldugunu da goz oniinde bulunduran ekolojik perspektif, gelisimsel bakis agisi, zaman iginde
ortaya c¢ikan zorluklar ve yanitlar, biriken stres etkenleri, aile yasam dongiisii perspektifi ve

ailedeki gegmisin mirasi bulunmaktadir (Walsh ve McGoldrick, 2013).

Sekil 7. Walsh Aile Yilmazhg Modeli

Organizasyon Kaliplar
-Esneklik
-Baglantili olma, karsilikli destekleme
-Sosyal ve ekonomik kaynaklar

Tletisim Siirecleri
Aile Inanc Sistemleri Netlik
-Duygusal paylagim

-Yasanan sorunun anlami

-Olumlu Gériiniim- Umut -Isbirlik¢i problem ¢dzme

Aile
Yilmazhginda
Temel Siirecler

-Maneviyat

Walsh’a gore (1996) aile yilmazligi, aile {iyelerini bireysel yilmazlik i¢in potansiyel kaynaklar
olarak gormenin Otesinde islevsel bir birim olarak aile sistemini ele almak igin firsatlar
sunmaktadir. Clinkii etkili aile siiregleri aile sisteminin krizi agma yetenegini belirler. Bu siirecler

temel {i¢ alan1 igerir: inang sistemleri, organizasyon kaliplar1 ve iletisim siirecleri.
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2.2.5.1. Aile inang Sistemleri

Inang sistemleri tiim aile fonksiyonlarmin merkezinde yer alir ve yilmazhgm
degerlendirilmesinde giiclii bir husustur. Ciinkii inanglar, kim oldugumuzu ve deneyimlerimizi
nasil anladigimizi ve anlamlandirdigimiz1 belirler. Aile inang sistemleri de ailenin krizi veya
olumsuz bir durumu ve bunun karsisindaki segenekleri nasil gordiigiine iligkin siireci ifade
etmektedir. Bagka bir deyisle ailenin olumsuzluklara nasil anlam verdigiyle iliskilidir. Aile
yasadig1 deneyimleri anlamlandirirken sosyal diinyasinda, kiiltiirel ve manevi inanglarinda ve
geemis kusaklardaki bilgi ve duygunun aktarilmasinda ¢ok yonlii bir bakis acis1 gelistirir (Walsh,
2010).

Ailelerin sorunlar1 ve bu sorunlar karsisindaki secenekleri nasil gordiikleri, aile yilmazliginin
degerlendirilmesinde 6nemli bir alandir. Ciinkii sosyal olarak insa edilen inang sistemleri genel
olarak duygusal tepkileri tetikleyen, kararlar1 yonlendiren, aile hayatindaki eylemlere rehberlik
eden degerleri, tutumlari, 6nyargilar, varsayimlari, semalar1 ve aile normlarini kapsar. Hem agik
hem de ortiik olan bu inang sistemleri ailede bir anlati1 yaratarak kurallar, iligkiler, roller, eylemler

ve sonuglari hakkinda beklentiler olusturur (Walsh, 2003a).

Ailede yasanan soruna iliskin olumlu anlamlandirma yapmak, iyimserlige yakin durmak ve
umudun oldugunu diisiinmek sorunlarin ¢éziimii i¢in giiglii bir alan yaratmaktadir. Walsh’e gore
(2016) ailenin sorun karsisinda ¢6ziime dair umudunun olmasi, sorunu ¢6zmek i¢in elinden geleni
yapacagini, yikilan seyleri onarabilecegini ve gelecegi sekillendirmek icin yeniden
cabalayacagini gostermektedir. Bu noktada “akcigerler i¢in oksijen ne ise hayatin anlami i¢in

umut budur” ifadesini kullanmaktadir (Walsh, 2003a: 400).

Umut tagimaya benzer bigimde, sorunlarin ¢oziimiine iligkin iyimser bir yonelimin stres ve
sikintilarin {istesinden gelmede giiclii etkiler yarattigi ifade edilmektedir. Ciinkii iyimserlik
yilmazlig1 tesvik etmektedir. Sorunu ¢6zmek i¢in olumlu duygu ve diisiinceler igerisinde bulunan
aileler, cesaret gostermektedir. Boylelikle aileler zorluklarin karsisinda giiglii yonlerini ve
potansiyellerini kesfederek caresizlik, basarisizlik veya suglama duygusuna karsi koyma tepkisi
gosterirler. Sonug olarak giiven duygusu ile “yapabilirim” ruhunu giiclendirebilirler. Bu siirecte
zorluklarm {istesinden gelme miicadelesi yaraticilikla da miimkiin olabilir. Saglikli fonksiyon
gosteren aileler, gegmis deneyimlerini, aile dykiilerini, yaratict ve yeni ¢oziimlerini sorunlarini
¢ozmek ig¢in ¢esitli ilhamlar alarak kullanabilir, yeni vizyonlar olusturabilirler (Walsh, 2003a:

401).
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Ailede yasanan giigliikklerde inang sistemleri agisindan maneviyatin da O6nemli bir yeri
bulunmaktadir. Maneviyat, kendimiz, ailemiz ve yasanan acil durumun 6tesinde kiiltiirel mirasa
bagli olarak anlam ve amag bulma ve baglant1 saglayan bir konumdadir. Ozellikle yasanan zorluk
karsisinda kisinin bunu nasil anlamlandiracagi veya bununla nasil basa ¢ikacagi ile ilgili kendi
kontrolii disinda gelisen siireglerin kabulii icin maneviyat 6nemlidir. Maneviyat, aile {iyelerinin
dini inang¢larim kapsayabilecegi gibi bir din ile iligkili olmaksizin sahip oldugu ahlaki degerleri
de icerebilir. Bir din ile iligkili olsun ya da olmasin maneviyat, farkindaligin genislemesine davet
eden hem aile iiyelerinin hem de aile sisteminin kendi icine ve digerleriyle olan iligkilerine
yonelik anlam, biitiinliik ve baglant1 duygusu getiren bir deneyimi desteklemektedir. Bu noktada
ozellikle zorlayici yasam olaylarimin {istesinden gelmek i¢in bir dayanak saglayabilir (Walsh,

2008).

Walsh (2016) aile yilmazliginin giiglendirilmesinde inang sistemlerinin kullanilmasi noktasinda

su anahtar alanlar1 vurgulamaktadir:
e Ailenin sorunu/ krizi nasil anlamlandirdigini kesfetmek,
e Yilmazlik etkenlerini ailedeki iligkisel siireclerde bulmaya galigmak,
e Kirizi aile tarafindan paylasilan bir meydan okuma olarak gérmek,
e Yasanan sorunlari anlagilabilir kilmak,
e Bu sorunlar1 yasayan ailenin yalniz olmadigini kavramak,
e Aile yagsam dongiisii oryantasyonunu saglamak,
e Uyum duygusu kazanmak,
e  Olumsuz durumun degerlendirilmesinde agiklayici olmak,
e Gelecege iliskin beklentilerin ifade edilmesini kolaylastirmak,
o Umut asilamak, yenilik¢i ¢ozlimler igin cesaret vermek,
e Zorluklarin iistesinden gelme konusunda giiven duymak,
e Ailenin gii¢lii yonlerini kesfetmelerini saglamak ve tesvik etmek,
e Nelerin degistirilemeyecegini kabul etmek ve belirsizligi tolere etmek,

e  Yeni olasiliklari, kaynaklar1 ve beklentileri ngormek ve ilham vermek,
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e Ailenin yasadig1 sorun karsisinda degisimin saglamasini ve ailede pozitif bilylimenin

gerceklestirilmesini desteklemek,

e Ailenin yasamdaki Onceliklerini yeniden degerlendirmesini ve degisim yaratmasin

saglamak.
2.2.5.2. Organizasyon Kaliplari: iliskisel ve Yapisal Destek Alanlar

Ailede organizasyon kaliplan kiiltiirel 6gelerden ve aile inang sistemlerinden etkilenen dis ve i¢
normlar tarafindan korunan desenler olarak ifade edilebilir. Bu desenler aileler icin karsilikli
beklentilere dayanan aligkanliklar, kisisel tercihler, zorlayici durumlar karsisinda basetmek igin
kaynaklarin kullanimindaki yaklasimlar ve stres karsisinda tepki vermeye iliskin durusu
icermektedir. Bu siirecte aile yilmazlig1 icin kilit alanlar esneklik, baglantili olma ve karsilikli

destekleme, sosyal ve ekonomik kaynaklar olarak karsimiza ¢ikmaktadir.

Esneklik, ailenin zorlayici yasam olaylarmi deneyimledikten ve bunlarla bag edebildikten sonra
yeniden eski haline geri donebilme kapasitesini ifade etmektedir. Her ailenin farkl diizeylerdeki
sikintilar karsisinda en iyi sekilde islev gostermesi i¢in esnek bir yap1 gelistirmeleri gerekir.
Ancak, aileler ¢ogunlukla degisime direnme egilimindedir. Buna karsilik degisim, ¢cogunlukla

kaginilmazdir (Walsh, 2002).

Aile beklenen, Ongoriilebilir (normatif), zamansiz veya beklenmedik (normatif olmayan)
gelisimsel ve gevresel taleplere uyum saglayabilmelidir. Bunun kosulu da ailenin yapisini
korurken yasam zorluklarimi karsilamaya adapte olabilmesidir (Walsh, 2003). Kriz siirecinde
aileler genellikle mevcut olan yapilarinda degisim yasarlar, glinliik rutinlerini kaybederler ve
yerlesik yasam kaliplar1 diizensizlegir. Esnek olan ailelerde bu siirecte Onemli islevleri
stirdiiriilmeye devam eder; roller, beklentiler ve etkilesim kaliplar tutarliligini korur. Bu anlamda
ebeveynlerin insa ettikleri yapisal diizenlemeler, roller ve kurallar saglikli aile yasaminin

temelinin atilmasinda kritik bir yerde bulunmaktadir (Walsh, 2006: 66).

“Liderlik” olarak diislinebilecegimiz roller ailenin istikrarli big¢imde fonksiyonlarini
stirdlirmesinde etkilidir. Walsh (2006) ayn1 zamanda cesitli sosyal riskleri barindiran aileler igin

mentorligiin saglanmasinin aile yilmazligi i¢in ilham verici oldugunun altin1 ¢izmektedir.
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Aile organizasyonundaki ikinci kilit stire¢ olan “baglantili olma”, aile liyeleri arasindaki duygusal
ve yapisal kaynaklar birbirine baglamay1 veya uyumu igerir. Birbirleriyle baglantili olan aileler
icin duygusal yakinlik ile beraber zaman gecirme 6nemlidir. Bu aileler birlikte vakit gecirmekten
zevk alir, ev i¢i aktiviteleri ve gorevlerini beraber yerine getirir, zor zamanlarda birbirlerine kars1
saygi1 ve siirlarini koruyarak destek olurlar. Ayni zamanda birbirleri i¢in 6nemli olan seylere ilgi
duyar ve sorunlarina karsi empatik olarak yanit verebilirler. Bu kosullar ailede kriz olustugunda
da destekleyici davranislarla kendisini gosterir. Ornegin, aile ciddi yagsam zorluklartyla ugrasirken
birbirlerini desteklediklerinde adeta “firtinaya kars1 giivenli bir liman” olusturmaktadir (Walsh,
2006: 67).

Sikitilarla kars1 karsiya olan ailelerde iiyeler birlikte hareket ettiklerinde ve birbirlerine
giivenebileceklerini bildiginde aile sistemini varligin1 korumaya devam eder. Bu siiregte kimi
zaman sorun yasayan aile tiyeleri, digerinin yiikiinii hafifletmek adina destek sunma rolleri

iistlenebilir (Walsh, 2006: 67).

Aile organizasyonundaki son kilit siire¢ ise sosyal ve ekonomik kaynaklara erisimle iliskilidir.
Aile yi1lmazlig1 i¢in ailenin sosyal gevreleriyle olan iliski ve etkilesim siirecleri de ele alinmalidir.
Sosyal cevreleriyle iligkileri olumlu olan aileler dig diinya ile etkilesimini siirdiiren, agik ama
gegirgen sinirlar1 olan ancak ailenin yapisini da korumayi basarabilen sistemledir. Bu aileler diger
insanlarla aktif olarak iliski kurar ve ¢esitli ilgi alanlarin1 ve kaynaklar aile sistemine getirirler.
Builiskiler aile i¢in pratik yardimlarin alinmasi, duygusal destek sunulmasi, bilgilenme, giivenlik
ve dayanisma ile aidiyet duygusunun tesvik edilmesi gibi koruyucu islevleri saglayabilir (Walsh,
2003).

Ekonomik kaynaklar da ailenin isleyisi agisindan 6nemli bir alandir. Aile iiyelerinin ge¢imlerini
saglamak i¢in ig ve aile arasinda nasil bir denge kurmaya calistigi, ailede gegimin kim/kimler
tarafindan saglandigi, c¢aligma siiresi ve kosullarinin neler oldugu, sosyal yardimlardan
faydalanma durumu, gecim sikintilari, is bulamama, isten ayrilma gibi finansal kaynaklar ailenin

saglikli bicimde fonksiyonlarin1 devam ettirmesinde degerlendirilmektedir (Walsh, 2006: 69).

Walsh’e gore (2006), ailenin organizasyon kaliplar1 agisindan islevsel olup olmadigi biiyiik
ol¢tide ailevi zorluklara uyumlarma baghdir. Bu agidan aileyi ele alirken etkilesimde bulundugu
iligkisel aglar1 da gdrmek gerekir. Aileyi sosyal bir sistem olarak goren bu yaklasimda, sosyal

aglarin kriz zamanlarinda dogal “sok emiciler” olarak aile yilmazligini arttirdig1 belirtilmektedir.
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Walsh (2016) aile yilmazhiginin gii¢lendirilmesinde organizasyon kaliplarinin kullanilmasi

noktasinda su anahtar alanlar1 vurgulamaktadir:

o Aileler yasadiklar sorunlar kargisinda bir degisim siireci gegirerek yeni zorluklara uyacak

sekilde adapte olma 6zelligine sahip olabilir,

e Ailede ebeveynlerin is birligi iginde rutinleri, kurallar1 ve normlar1 belirlemesi ve liderlik

yapmasi aile sisteminin dengesi i¢in fayda saglar,

e Lider olan ebeveynler 6zel gereksinimi olan aile iiyelerinin korunmasinda kilit rol

ustlenirler,
o (Cift iliskisinde esitlik, ortaklik ve karsilikli sayg1 gereklidir,

e Ailede bireysel ihtiyaglara, farkliliklara ve smirlara saygi gostermek, karsilikli destek

sunmak, is birligi yapmak ve baglilik aileyi gii¢lendirir,

e Zorlayict yasam olaylan karsisinda akrabalarin, sosyal ¢evredeki kisilerin ve topluluk

destek aglariin seferber edilebilir olmasi gli¢lendiricidir,
e Ailede finansal glivenligin olusturulmasi ailenin krizler karsisinda dayanikliligini arttirir.
2.2.5.3. iletisim Siirecleri

Ailedeki iletisim siirecleri, aile islevlerinin yerine getirilmesinde ve aile yilmazliginin
saglanmasinda tiim yonleri etkileyen hususlar igerir. Cilinkii iletisim, inanglarin ifadesini, bilgi
aligverigini, duygusal tepkileri ve problem ¢6zme siireglerini barindirir. Bu anlamda iletigimin
yalnizca diislinceleri veya duygular ileten bir “igerik” yonii degil, ayn1 zamanda etkilesimin

dogasini tamimlayan, dogrulayan veya zorlayan bir “iliski” yonii de vardir (Walsh, 2006: 70).

Iletisimin bu karmasik dogas1 hem konusma hem de dinleme i¢in ipuclari sunar. Ornegin konusma
kendini agiklama, deneyimler ve iliski hakkinda bilgi ve duygulari paylagma, agiklik ve saygi gibi
belirli becerileri; dinleme ise 6zenli odaklanma ve empatik yanitin verilmesi gibi siiregleri igerir

(Walsh, 2003).

Iletisim siirecinin yapilandirilmasinda gesitli kiiltiirel etkilerin oldugunu sdylemek miimkiindiir.
Ornegin kiiltiirel normlar, ailelerde hangi bilgilerin veya duygularin paylagiimasmin uygun veya
yararli oldugunu belirleyebilir. Benzer bigimde bu siiregte bilgilerin kiminle ve hangi baglamda

paylasilmasinin uygunlugu konusunda belirleyici olabilir (Walsh, 2016).
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Ailede iletigsim siiregleri agisindan kilit noktalardan ilki, netliktir. Netlik; acik, tutarli sozel ve
davranigsal mesajlar ortak bir anlayis kazandirilmasinda etkilidir. Bu ailelerde iletisim; belirsiz,
carpitilmig veya ¢oziilmeden birakildiginda kaygi, karisiklik ve yanlis anlama ortaya ¢ikmaktadir
(Walsh, 2006: 70). Aile iiyeleri, karsilastiklan giicliiklerle bas ederken bilgiyi paylastiklarinda,
hayatlarinin anlamlarini1 ve sonuglarini agik bir sekilde tartistiklarinda deneyim daha anlasilir ve
yonetilebilir hale gelir. Sonrasinda segeneklerini daha iyi degerlendirebilir, zorluklarla yapic1 bir

sekilde basa ¢ikabilir ve gelecekteki zorluklar1 6nleyebilirler (Walsh, 2003a: 399).

Bu stiregteki ikinci kilit nokta duygusal paylasimlarin acik olmasiyla iliskilidir. Bu durum iyi
isleyen ailelerde iliskiler sicak, neseli ve iyimser bir tonda gerceklesmektedir. Iliski seving ve
rahatlik saglar ve giivene dayanir. Karsilikli giiven ortami duygularin agik ve empatik bir sekilde

paylasilmasini tesvik eder ve pekistirir (Walsh, 2006: 72).

Ailede mesajlar, iiyelerin duygu ve farkliliklarina saygi gostermek icin diisiinceli bir sekilde
iletilir. Benzer bigimde aile iiyeleri digerleri tarafindan anlasilma beklentisi tagirlar. Bir aile {iyesi
iiziildiigiinde veya karsilanmayan ihtiyaclar1 oldugunu ifade ettiginde, digerleri hem s6z hem de

eylem olarak yanit vererek endiselenebilirler (Walsh, 2016).

Zorlayici olaylar karsisinda ise yine hosgorii ve farkliliklara saygi duymak 6nemlidir. Ancak aile
iiyeleri farkli tonlarda farkli duygular1 deneyimleyebilmektedir. Bu siirecte aile tiyeleri duygusal
deneyim ac¢isindan senkronizasyon saglayamayabilir. Tiim bu durumlarda aile oturumlar degerli
olabilir, bu da tiyelerin daha kapsamli bir duygu yelpazesini ifade etmelerine ve diger iiyelerin

cesitli duygular hissetmelerine ve duygular1 anlamalarina yardimer olabilir (Walsh, 2002).

Stresli zamanlarda olumlu duygulari paylasmak gok onemlidir. iliskiler sevgi, takdir ve saygi
ifadeleri ve zevkli etkilesim ifadeleri yoluyla olumlu iletisim ile dengelendigi siirece gatigmayi
tolere edebilir. Ancak baz1 durumlarda ailenin yasadig1 stres kronik bir hal alarak aile {iyelerini
yorgun diislirebilir. Boyle durumlarda aile iiyelerinin yapmaktan keyif aldigi aktivitelerin
gerceklestirilmesi yoluyla aktif i birliginin saglanmasi basa ¢ikma giicli kazanmak i¢in bir firsat

olarak goriilebilir (Walsh, 2007).

Ailede iletisim siiregleri agisindan kilit noktalardan son olani ise, is birligine dayanan problem
¢ozmedir. Etkili problem ¢dzme siiregleri, ailelerin krizler ve kalici zorluklarla basa ¢ikabilmeleri
icin sarttir. Clinki her ailede sorunlar meydana gelse de bu siireci giiclii bicimde agsmay1 saglayan

sey, catismay1 yonetme ve sorunlar birlikte ele alma yetenegidir.



56

Kriz durumlan ailedeki duygusal, pratik, iletisimsel gibi pek ¢ok dinamigi etkileyen siirecleri

beraberinde getirir. Bu siiregte ailelerin etkili problem ¢6zme stratejileri gelistirmesi igin adimlar

bulunmaktadir. Bunlardan birincisi, aile iiyelerinin sorunu tanimasi ve sorunun kaynagina

ulagmasidir. Ikincisi ise, bu sorunun ¢oziimii icin gerekli olan kaynaklarmn bulunmasi

gerekliligidir (Walsh, 2015). Ailede isbirlik¢i beyin firtinasi; olasi segenekleri, kaynaklar1 ve

siurliliklart degerlendirme ve bir plan yapma firsatt sunar. Daha sonra eylemi baglatmalari,

cabalari izlemeleri ve basarilarini degerlendirmeleri gerekir.

Walsh (2016) aile yilmazhiginin giiglendirilmesinde iletisim siire¢lerinin kullanilmasi noktasinda

su anahtar alanlar1 vurgulamaktadir:

Ailede acik ve tutarli mesajlarin verilmesini engelleyen iletisim kaliplarmin tespit

edilmesi,
Belirsiz bilgilerin ve beklentilerin netlestirilmesi,

Aile iiyeleri tarafindan duygu yelpazenin genisletilmesi ve ¢ok g¢esitli duygularin

paylasilmasi

Karsilikli empati yapilmasi,

Farkliliklara tolerans gosterilmesi,

Aile tiyelerinin kendi duygular1 ve davranislari i¢in sorumluluk almalarinin saglanmasi,
Ailede keyifli etkilesimlerin artmasini saglayacak mizahin kullanilmasi,

Ailedeki sorunlarin, stres faktorlerinin, sinirliliklarin ve segeneklerin belirlenmesi,
Tiim tiyelerin katilimiyla yaratict beyin firtinalarmin gergeklestirilmesi,

Catismalarin yonetilmesinde yanlis anlamalarin onarilmast,

Hedefe odaklanarak somut adimlarin atilmasi,

Proaktif bir durus sergilenerek sorunlarin dnlenmesi ve gelecekteki zorluklara hazirlik

yapilmast,
Hata ve basarisizliklardan ders alinmasi ve basarinin arttirilmast,

Alternatif planlarin (B planlarinin) olusturulmasi
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Walsh’un (1996) aile yi1lmazlig1 modeli, ailelerin kars1 karsiya kalabilecekleri pek ¢ok sorun/ kriz
durumu i¢in uygulanabilme 6zelligi tagimaktadir. Bu durumlardan biri de hastaliklardir. Hastalik
kosullarmin yarattig1 kriz ve problemler de aile yilmazligi ¢aligmalarinda uygulanabilmektedir.
Bu ¢alismanin bir sonraki boliimiinde aile y1lmazliginin hastaliklar genelinde ve nadir hastaliklar

0zelinde nasil kullanilabilecegi tizerinde durulacaktir.
2.2.6. Nadir Hastalik Kosullarinda Aile Yilmazhg

Nadir hastaligt olan c¢ocuklarin ailelerinde yilmazligin ele almmasinda oncelikli olarak
hastaliklarin aile sistemi iizerindeki etkisini bilmek gerekir. Hastaliklar aileler i¢in basa ¢ikma ve
uyum saglama konusunda ciddi bir yilmazlik diizeyi gerektiren sayisiz zorluk yaratir. Ancak bu
kosullar ayn1 zamanda ailenin yagaminda degisimleri gerektirebilecek ve ailenin giliglenmesi igin

bir firsat olarak da goriilebilecek bir ¢cagri niteligi de tasiyabilir.

Buradan hareket eden aile yilmazligi ¢ercevesi, hastaliklar karsisinda aileyi bir sistem olarak ele
almaktadir. Hastaligin yarattigi zorluklarn ve ailedeki iligskisel baglami biyopsikososyal
yaklasimla hareket ederek one ¢ikarmaya odaklanmaktadir. Bu odak, hastalik deneyiminde bize
iki temel stireci (hastalik deneyiminde yasanan giicliikklere karsilik; aile yilmazliginin

gelistirilmesi) isaret etmektedir (Sekil 8):

Sekil 8. Hastalik Kosullarinda Aile Yilmazhg: Dengesi Cercevesi

Hastahk
deneyiminde
yasanan giicliikler

Giiclii aile yilmazhg
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Bu cerceve kapsaminda oncelikle hastalik kosullarinda ailelerin deneyimledikleri giigliiklere

bakilabilir. Hastalik deneyiminde ailede sunlar yasanabilir (Walsh, 2003b: 18):

e Hem hasta olan hem de diger aile iiyelerinin fiziksel ve ruhsal sagligi olumsuz

etkilenebilir.
e Hastaliklar yagam kalitesini olumsuz etkileme potansiyeli tasir.
e Hastalikla iligkili olarak bakim verme gereksinimi dogabilir.

e Hastaligin teshisinde, tedavisinde ve rehabilitasyonunda ¢ok uzun siireler gecebilir,

tedavi bulunmayabilir veya tedavi ige yaramayabilir.

e Duygusal, kisilerarasi, durumsal ve gevresel stresler, genis bir semptom yelpazesine
katkida bulunur. (Ornegin, bu stres kaynaklar1 saglik sorunlarmnin siddetini arttirip dliimii

hizlandirabilir.)

e Hastaligin kiimiilatif etkileri gittikge genislediginde, agir fiziksel, duygusal, iligkisel ve
finansal yiikler olusabilir.

e Hastalik kosullarinda ortaya ¢ikan kriz, ailedeki islevleri de bozabilir.

e Ailede bulunan es, ebeveyn ve kardes alt sisteminde bulunan iletisim ve etkilesim

olumsuz yonde degisebilir.
e Ailenin sosyal ¢evre ile olan iligkisi bozulabilir.

e Aile, stres yaratan kosullarla bas edemediginde denge bozulabilir ve aile sistemi

etkilenebilir.

Tliim bu zorlayict hastalik deneyimleri karsisinda ise aile yilmazligi, ailenin zorluklarla bag
edebilmesi i¢in ‘gliclii bir kalkan’ olusturabilir. Aile yilmazlig1 hastaliklar karsisinda saglik

sorunlarimin ve beraberindeki psikososyal zorluklarin agilmasina odaklanmaktadir.

Bu odak, ailelerin hastaligin yarattigi zorluklarla basa g¢ikmalarma ve stresi azaltmalarina
yardimci olmaktadir. Aym1 zamanda hem hastalik tanis1 alan kiginin hem de aile sisteminin
islevlerini ve olumlu uyumu gili¢lendirmeyi amaclamaktadir. Ciinkii, aile yilmazlhigim
giiclendirmeye yonelik cabalar stresi tamponlayabilir, bagisiklik siireclerini destekleyebilir,

gelismis isleyise ve iyilik halinin arttirllmasina katkida bulunabilir (Walsh, 2016).
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Ailedeki hastalik deneyimi, hastaliklarin farkli 6zelliklerinin olmasindan kaynaklanan farkli
psikososyal sorunlarin ortaya ¢ikmasina yol agabilir. Bu hastaliklarin temel 6zelliklerini bilmek,
aile yilmazliginin gelistirilmesinde ve kaynaklarin etkili sekilde kullanilmasinda yol gosterici
olacaktir. Ornegin hastaliklar bireyde ve ailede farkli psikososyal talepleri ortaya ¢ikarabilir.
(Walsh ve Anderson, 2014: 41).

Bir hastaligin akut olarak mi, yoksa kademeli mi olarak mi1 ortaya ¢iktig1; kronik mi akut mu
oldugu; tedavisinin olup olmadigi; ortaya ¢ikardigi yeti yitiminin hangi diizeyde oldugu, ailenin
giiclii ve zayif yonleriyle iliskili olarak ele alinabilecek bir degerlendirmeyi gerektirmektedir. Bu
noktada nadir hastaliklar ¢ogunlukla ¢ocukluk doneminde baslayan, genetik gecisli, kronik
seyreden, teshis ve tedavisinin giic oldugu hastaliklardir (Walsh ve Anderson, 2014: 42). Bu
hastaliklarm ailenin basetmesinde giiclii psikososyal kaynaklara gereksinim doguracagi

diistiniilmektedir.

Bu durum ailede yikici bir durumu engelleyememe gibi basarisizlik duygularini alevlendirebilir.
Ancak tibbi geligsmelerle birlikte, nadir hastaliklar alanina da ilginin arttig1 sdylenebilir. Bu
kosullarda, nadir hastaliklarin biiyiik cogunlugu i¢in her ne kadar (heniiz) tedavi imkén olmasa
da ailenin katilim1 ve saglik hizmetleri sistemleri ile toplum kaynaklarinin etkili sekilde

kullanilmasiyla bu siire¢ daha iyi yonetilebilmektedir (Rolland ve Walsh, 2006).

Nadir hastaliklar i¢in kronik tiirde seyreden hastaliklarin oldugu ailelerde hastalikla iliskili
taleplerin devam eden bir siire¢ olarak ele alinmasi gereklidir. Bu siirecte ailenin kronik bir
hastalikla yasamaya baslamasi krize yol acabilir. Bu donemde aile sisteminin hastaligi
anlamlandirmak, hastalik oncesindeki konumunu korumaya c¢aligmak, hastalik sonrasinda
yeniden yapilanmaya gitmek ve belirsizlik karsisinda riskleri yonetmek gibi ¢esitli sorumluluklar
bulunmaktadir. Aileler kronik bir hastaligin siirekliligini veya kaliciligi kabul etmeye
basladiklarinda ise hastalikla ilgili semptom ve tedavilerle yasamay1 6grenmeleri ve saglik
profesyonelleriyle is birligi yapmalari gerekir. Bu siirecte aileler tiikenmiglikten kaginmak, bakim
verme rollerini dengelemek hem aile sisteminin hem de kendilerinin gereksinimlerini ve
onceliklerini yeniden degerlendirmek ve gerekliyse degistirmek durumundadir. Ornegin, aile
iiyeleri yalnizca hasta olan iiyenin ihtiyaclarmma odaklanmanin yaninda diger iiyelerin de

ihtiyaglarini g6z oniine almalidir (Walsh ve Anderson, 2014: 44).
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Aile yilmazlig1 cercevesi, hastaliklar karsisinda inang sitemlerinin, organizasyon kaliplarinin ve
iletisim siirecinin irdelenmesi gerektigini vurgulamaktadir. Bu ¢ercevede ilk olarak aile inang
sistemleri bulunmaktadir. Buna gore hastaliktan etkilenen kisinin ve ailenin kiiltiirel gelenekleri
ile saglik hizmeti saglayicilarinin inang sistemleri hastalik deneyimi siiresince kesigmektedir. Bu
stirecte ailede saglik sorunlarinin nasil ve nigin ortaya ¢iktigi ile ilgili anlamlandirmalar aile
yilmazlig1 iizerinde etkili olmaktadir. Hastalik kosullar1 da ailenin inang sistemlerini etkileyebilir.
Ornegin, aile, tedavi edilemez bir hastalikla veya yiiksek kayip riskiyle karsilastiginda
umutsuzluk duygularn yasanmaktadir (Walsh, 1996).

Bu siirecte aile iiyeleri timit etmek veya vazge¢mek arasinda boliinebilir. Ancak aile kotii prognoz
karsisinda bile iyilesmeye yonelik olumlu bir yaklagimda bulundugunda daha kolay bigcimde
toparlanabilmektedir. Bu olumlu yaklagimlar ailenin stresli kosullar karsisinda inisiyatif
alabilmelerinde, sosyal destek, saglikli beslenme ve egzersiz yapma gibi adimlan
gergeklestirmelerinde ve stresi azaltmalarinda tegvik edici olmaktadir. Bununla beraber aktivizm
yoluyla saglanan savunuculuk, aileler i¢in yilmazligin tesis edilmesinde degerli bir yol olarak

gorlilmektedir (Walsh, 1994).

Ailelerin hastalik siirecindeki bilgi diizeyleri de inanglarini sekillendirebilir. Hastalik hakkinda
hangi bilgilere sahip olduklari, her bir liyenin gelecekteki durum hakkinda neler diigiindiikleri,
tedavi secenekleri ve sonuglar1 hakkindaki degerlendirmeleri ile daha ileri tedavi se¢eneklerinin
uygulanip uygulanmayacagi hakkindaki siire¢ aileyi etkileyebilir. Bu nedenle aile iiyelerinin
kaygi duyduklart ve umutlu olduklar1 alanlarin ortaya konulmasi gereklidir. Bu inanglar aile
iiyeleri arasinda kutuplagmaya girdiginde, 6zellikle tedavi segenekleri konusunda karar verilmesi
gerektiginde, giiclii catigsmalar ortaya cikabilir (Walsh ve Anderson, 2014: 45). Bu siiregte
igbirlik¢i karar vermeyi yonlendirmek igin ailelerin prognoz, tedavi ve hastaligin yonetimi gibi
sorunlar1 hakkinda daha net bilgi edinmelerine yardime1 olmak gereklidir. Tiim bunlarin yam sira
hastalik kosullarinin seyri koétiilestikge ailenin her seyi kontrol edemeyecegi konusundaki

yaklagimlarini kabul etme siirecine ¢evirmek i¢in ¢abalamalar tegvik edilebilir (Walsh, 2007).

Walsh’un aile yilmazlig1 ¢ergevesinde ikinci olarak ailenin organizasyon kaliplar1 bulunmaktadir.
Hastalik kosullarinda bile ailenin yasaminda tutarli kurallarin, ritiiellerin ve rutinlerin olmasi aile
yilmazligini arttirmaktadir. Ancak bu kosullar ailenin c¢esitli taleplere uyum saglamasini ve
mevcut kurallar1 esnetmesini veya degistirmesini gerektirebilir. Bu degisim ailede bir krizi ve
ayn1 zamanda onceliklerin degismesini beraberinde getirebilir. Ornegin, bir ailede babanin kalp
krizi gecirmesi baglangicta kaygi yaratarak krize sebep olurken, iyilesme doneminde aile iiyeleri
yeniden giinliik rutinlerini yerine getirmeye baglayabilir. Dahasi aile tiyeleri babanin yeniden kalp

krizi gegirmesinden endise duyduklarindan babayi iizmemek i¢in ihtiyath davranabilirler.
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Aileler, bir krize tepki olarak degisim gosterebilirler. Krizin tekrarlanmamasi veya kronik hale
gelmemesi icin ise rolleri ve etkilesim kaliplarin1 yeniden diizenlemeye gereksinim duyabilirler

(Walsh, 2003a: 402).

Iletisim siirecleri ise Walsh’un aile y1lmazhig1 cercevesinde bulunan son dgedir. Buna gére olumlu
iletisim kaliplar1 ciddi saglik sorunlartyla basa c¢ikmada aile yilmazlhigim kolaylastirir. Aile
iiyelerinin birbirleriyle ve saglik hizmeti saglayicilartyla agik iletisim kurmasi hastalik teshisi,
prognoz, tedavi secenekleri ve hastalik yonetim kilavuzlarini netlestirmek icin hayati 6neme

sahiptir.

Hastalik teshisinin ailede nasil ve hangi iiyelere ifade edilecegi konusu iletisim baglaminda 6nem
tagimaktadir. Saglik personeli mevcut durumu ve tedavi segeneklerini de igerecek sekilde aile
iiyeleriyle bu bilgileri paylasmalidir. Hastalik kosullar1 kimi zaman ailede bir sessizlige yol agar.
Bazi durumlarda hasta olan kisi ve diger aile iiyeleri durumun farkinda olur. Ancak o kisiyi
iizmemek i¢in konusmazlar. Bu sartlarda ailenin duygularini ifade ederek bu siireci paylasmalar

giiclenme i¢in de firsat yaratabilir (Walsh, 2006: 61).

Walsh’e gore (2006: 62) aile yilmazlig1 cergevesinde iletigsim kaliplariyla ¢alisirken su alanlarin
kesfedilmesi gereklidir:

-Hastalik deneyiminin stres yaratan etkisinin ele alinmasi
-Hastalik siireci ile ilgili bilgilerin paylasiimasi
e Hastalik, tedavi yaklagimlar1 ve beklenen seyir
e llag, tedavi veya diyete uyumun dnemi
e Gerekliyse beslenme veya fizik tedavi rehabilitasyon alaninda danigmanliklarin alinmast
e Birey ve aile i¢in zaman i¢inde beklenen psikososyal zorluklar

e Bireysel ve aile yasam dongiisii 6ncelikleri ile etkilesim
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-Kronik bir durumun ¢esitli asamalarinda kullanilmak {izere pratik kilavuzlarin sunulmasi

Devam eden stresin azaltilmasi

e Semptomlarin, tedavilerin ve komplikasyonlarin yonetilmesi

e Problem ¢ézme ve kriz 6nleme konusunda stratejilerin gelistirilmesi

e Optimum isleyis ve refah i¢in fiziksel diizenlemelerin 6nerilmesi

e Diger aile iiyelerine ve yasam Onceliklerine karsi saygi ve dikkat saglanmasi

-Hizmet sunucularla baglantilarin saglanmas1 ve ailenin bakim verme ¢abalarinin gdzden

gecirilmesi
e Evde saglik bakimi destegi
e Giindiiz bakimi ve sosyal iletisim
e Kurum bakimi segenekleri
e  Yararl internet kaynaklar
e Inang temelli topluluklar ve hizmetler

Walsh’un ortaya koydugu aile yilmazligi modelinin kullanimi, nadir hastaliklar1 olan kisilerin
ailelerinde yasanan kriz durumlarimin ve sorunlarin derinlikli olarak anlagilmasinda, bu sorunlarin
¢oziilmesi icin ailede ne tiir miidahaleler gerceklestirilmesinde ve bu miidahalelerin ailenin

yasanan ciddi zorluklar karsisinda daha giiclii kilinmasinda etkili bir yol saglamaktadir.

Aile yilmazlhigi, pek ¢ok unsurdan etkilenen bir semsiye kavrami igermektedir. Bir sonraki
boliimde aile yilmazligi ile iligkili bir diger kavram olan ‘pozitif ruh sagligr’’ iizerinde

durulacaktir.
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2.3. POZITIiF RUH SAGLIGI
2.3.1. Pozitif Ruh Saghgimin Kavramsal Temelleri

Bir biitiin olarak saglig1 ve refahi iyilestirmenin ayrilmaz bir parcasi olarak ruh sagligini ele alma
ihtiyaci diinya ¢apinda giderek artan bir kabul gérmektedir (WHO, 2001a, 2002). Ruh saghgi, iyi
saglik ve yasam kalitesi igin temel teskil etmekte olup giinliikk yasam igin bir kaynaktir. Ruh
saglig1 bireylerin, ailelerin, topluluklarin ve toplumun isleyisine katkida bulunmaktadir. Diinya
Saglk Orgiiti de ‘ruh saghigi olmadan saglik olmaz’ ifadesiyle bu durumu agik¢a ifade

etmektedir.

Yillar boyunca ruh saglig1 ve ruhsal bozukluklarin dogasi konusunda rekabet eden perspektifler
olmustur. Bazi istisnalar disinda, ruh sagligi literatiirii 6ncelikle tibbi, psikolojik ve / veya
sosyolojik bir fenomen olarak tasarlanan ruhsal bozuklugun incelenmesi ve tedavisine
odaklanmistir. Bu perspektifler bir dereceye kadar mevcut biyopsikososyal modelle birlesmis olsa
da ruhsal bozukluktan farkli ve bu bozukluklarin yoklugundan daha fazlasin ifade eden bir varlik

olarak ‘pozitif ruh sagligr’ kavramini kesfetmeye yonelik artan bir ilgi ortaya ¢cikmustir.

Pozitif ruh sagligi kavramu ilk olarak 1958’de Marie Jahoda’nin Oncii ¢aligmasi ile literatiirde
antlmaya baglamistir. Bu kavram, ruh saghgina yonelik calismalarda bir paradigma degisimi
gerektigini ortaya koyan radikal degisim gereksinimini 6ne ¢ikarmaktadir. Bu yaklagim yirminci
yiizyilin ilk yarisinda genel ruh sagligi baglaminda yapilmasi beklenen degisikliklerden ortaya
cikmistir. Mevcut dénem ruh sagligimi bir psikopatolojinin varligi veya yoklugu iizerinden
tanimlarken normal-anormal ikiligi c¢ergevesinde aciklama egilimindedir. Pozitif ruh sagligi
diisiincesi ise ruhsal bozukluklarin tanimlanma ve bu bozukluklara yaklagim bigiminde bir
degisiklik gerektigini ortaya koymaktadir (Falissard, 2016). Bu paradigma degisimi, ruh
sagliginin bir ruhsal hastaligin yoklugundan daha fazlasi oldugu kabuliine dayanmakta koruyucu

ve Onleyici ruh saglig1 hizmetlerini toplum perspektifinden ele alma ihtiyacini vurgulamaktadir.

Pozitif ruh saglig1 tipki fiziksel saglik gibi herkeste olmasi gereken bir durumu ifade etmektedir.
Bununla beraber pozitif ruh saghigimin sabit olmadigi, i¢sel ve ¢evresel bir dizi faktdrden
etkilendigi belirtilmektedir. Buna gdre hem bir psikopatolojiye sahip olarak pozitif ruh sagligina
erismek hem de bir psikopatoloji olmaksizin zayif ruh sagligina sahip olmak miimkiindiir (Kanada
Ruh Sagligi Dernegi, 2021). Bu, ikili siireklilik modeli olarak isimlendirilmektedir (Huppert ve
Whittington, 2003: 107):
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Sekil 9. Pozitif Ruh Saghginda ikili Siireklilik Modeli

Pozitif Ruh Sagh$
A

MUCADELE ETMEK GELISMEK
Bir psikopatolojiye sahip olmadan

) . Bir psikopatolojiye sahip olmak ve
refahin deneyimlenmesi miimkiin

yine de refaha erigmek miimkiin

< >

Ruh saghg kosullarinda semptom yok | Ruh sagligi kosullarinda semptom var

ZORLANMAK
Bir psikopatolojiye sahip olmak ve
zay1f ruh saghifina sahip olmak

BOCALAMAK
Bir psikopatolojiye sahip
olmaksizin zayif ruh saghiginin
bulunmast miimkiin

v
Zayif Ruh Saghg

Kaynak: Kanada Ruh Sagligi Dernegi, 2021

Hastaliktan ziyade pozitif sagliga odaklanan gelisim perspektifi bir refah politikas1 glindemi
olusturmasi gerektigini ortaya ¢ikarmigtir. Diinya Saglk Orgiitii (2001b) tarafindan ruh saghgi
ile ilgili olarak yaymlanan tanimda “Kendini fark ettigi bir iyilik halinde kendi yeteneklerine
sahip, yasamin normal stresleriyle bas edebilen, iiretken ve verimli ¢alisabilen ve topluma katkida

bulunabilen” kisilerin ruh sagliginin pozitif yonii ortaya konulmaktadir.

Kanada Halk Saglig1 Ajans1 (2006) da pozitif ruh sagligin1 “yasamdan zevk alma ve karsilasilan
zorluklarla basa ¢ikma becerisini gelistiren sekillerde hissetme, diisiinme ve hareket etme
kapasitesi” olarak ifade etmektedir. Bu tanimlar, ruh sagligimin bir hastalik yoklugundan daha
fazlas1 oldugunu ve pozitif ruh sagligi kavram tarafindan ele alinan bu yoniin oldugunu agikca
ortaya koymaktadir (Seligman ve Csikszentmihalyi, 2000). Bdylelikle dar bir bozukluk
vizyonunun oOtesine gegerek, bireyin optimal iglevselligini tesvik ederek ruh sagliginin
gelistirilmesini miimkiin hale getirmektedir. Bu noktada mevcut ruh saghgi politikasinin

olusturulmasinda bu bakis acisinin temel olmasi gerektigi belirtilmektedir.

Mevcut ruh sagligi politikasinin olusturulmasinda ruh saghgi ilizerine bir halk sagligi
perspektifinin gelistirilmesinin yani sira, pozitif ruh sagliginin toplum diizeyinde refah ve genel

kalkinma i¢in 6nemi iizerinde artan bir vurgu bulunmaktadir (WHO, 2002, 2005).

Diinya Saglik Orgiitii Ruh Saghig Bildirgesi ile Avrupa Eylem Plani ve Avrupa Komisyonu Ruh
Saghigr Yesil Kitab1 ve Stratejisi (2005), kapsaminda pozitif ruh saghigmin gelistirilmesine
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odaklanilmaktadir. Birlesik Krallikta da ruh sagligimin miimkiin olan en iyi gelisiminin nasil
basarilacagina dair amagclar1 belirten Ruhsal Sermaye ve Refah Uzerine Ongorii Projesi (2008)

kapsaminda da kilit mesaj olarak pozitif ruh sagliginin gelisimi vurgulanmaktadir

Pozitif Ruh Saglhigi Kavramlar1 adli kitabinda Jahoda (1958), pozitif ruh sagligmin tanimina
yonelik olarak alt1 yaklasim tanimlamistir. Bunlar kendine karsi tutum; biiylime, gelisme ve
kendini gergeklestirme; entegrasyon; ozerklik; gerceklik algis1 ve ¢evreye hakim olmak olarak

siralanabilir (Jahoda, 1958: 23).

Kendine kars1 tutum: Kendini kabul etme ve 6zgiiven ile iligkilidir. Buna gore kendine kars1
tutumlar1 olumlu olan kisiler ruhsal yonden sagliklidir. Pozitif ruh sagliginin 6énemli bir 6zelligi,
kisinin olumlu 6zelliklerinin olumsuz 6zelliklerden agir bastig1 inanciyla birlikte, kisinin giiclii
ve zay1f yonlerinin anlagilmasini igerir. Bagimsizlik, inisiyatif alabilme ve benlik saygisi, pozitif

ruh saglhigmin diger gostergeleridir (Sirdifield ve Brooker, 2020).

Biiyiime, gelisme ve kendini gerceklestirme: Kisinin potansiyelinin farkina varmasi ile
iligkilidir. Maslow (1954), kendini gerceklestirmenin, kisiyi yeteneklerini en {list diizeye
cikarmaya tesvik eden bir neden oldugunu agiklamaktadir. Kendini gerceklestirme, temel insan

ihtiyaglarini karsilamaktan ziyade, daha yiiksek hedeflere dogru hareket anlamia gelmektedir.

Entegrasyon: Kisinin kendi ihtiyaclari karsilamaya odaklanmaktan ziyade, kisinin
cevresindeki diger insanlar ile ilgili bir endise duymasi ve buna gore davranmasi anlamina
gelmektedir. Ruh sagligi pozitif olan kisi, psisik giicler dengesine, hayata dair birlesik bir bakis
acisina ve strese karsi dirence sahiptir. Psikanalistler entegrasyonu id, ego ve siiper ego dengesi
olarak gormektedir (Taylor ve Brown, 1988). Bu yaklasimdan hareketle pozitif ruh sagligi,
duygular1 ve davraniglan sekillendiren birlestirici bir yagsam felsefesi anlamina gelen biligsel
diizeyde entegrasyon olarak goriilmektedir. Son olarak, strese direng, entegre kisiyi karakterize
etmektedir. Bu kisiler stresle karsilagtiklarinda anksiyete yasasalar da gerginlige, belirsizlige ve

hayal kirikligina tolerans gostererek uyum saglayabilmektedir.

Ozerklik: Karar vermede kendi kaderini tayin ve bagimsizlik anlamina gelmektedir. Pozitif ruh
sagligina sahip olan kisiler kendi kendini yonetebilmekte; davraniglart g¢evresel kosullar
tarafindan dikte edilmemektedir. Jahoda (1958) 6zerkligi “toplumsal normlara uyma konusunda
secme Ozgiirliigline sahip olmak”™ olarak ele almaktadir. Bu bakis agisi, kisinin gevreden bagimsiz
olmadigini, ancak toplumsal taleplere nasil cevap verecegine karar verme Ozgiirliigiine sahip

oldugunu vurgulamaktadir.
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Gergceklik Algisi: Ruhsal olarak saglikli gergeklik algisi, carpitmadan arinmis algiy1
icermektedir. Ruhsal olarak saglikli bir insan, diinyay1 ¢arpitmadan goriir, algiyr mevcut nesnel
ipuglarina uyarlar ve kanitlar1 kendi istek ve ihtiyaglarina uymadigi i¢in reddetmez. Jahoda
(1958), pozitif ruh saghigmin bu boyutunun baskalarin1 empatik bir sekilde algilama yetenegini
vurguladigini savunmaktadir. Bu sosyal duyarlilik, saglikli bir kisinin kendisini bagka bir kiginin
yerine koymasint ve belirli bir sosyal durumda o kiginin davramisini tahmin etmesini

saglamaktadir.

Cevreye hakim olmak: Bazi sosyal rollerde basartya ulasmak ve bu rollerde uygun islevler
gerceklestirmek anlamina gelmektedir. Pozitif ruh saglig, pozitif duygusal kisiler arasi iligkilere
sahip olma yetenegini de icermekte; verimli bir sekilde uyarlama, ayarlama ve sorun ¢ézme

becerisini gerekli kilmaktadir.

Lluch (1999) ise Jahoda’nin (1958) calismasia dayanarak pozitif ruh sagliginin alt boyutlarini
iceren bir model hazirlanmigtir. Bu modelde alti alt boyut bulunmaktadir. Bunlar kisisel
memnuniyet, olumlu sosyal tutum, O6zdenetim, Ozerklik, problem ¢6zme ve kendini

gergeklestirme ve kisilerarasi iligki becerileridir.

Sekil 10. Pozitif Ruh Saghginin Alt Boyutlar:

. Ozgiiven B . Topluma aktif yatkinlik B . Stresle / gatisma N
* Yagamdan memnuniyet * Fedakar sosyal tutum dumm[qﬂyla basa ¢ikma
duymak (6zgecilik) yetenegi
* Gelecege iliskin olumlu * Bagkalarina yardim etme / * Duygusal denge / duygusal
bakis agisina sahip olmak destekleme tutumu kontrol
» Baskalarmin ve farkli * Hayal kirikigina, kaygiya
sosyal 6zelliklerin kabulii ve strese tolerans
Kisisel memnuniyet (_\ Prososyal tutum (_\ Ozdenetim (_\
e - ) . . - \ e . N\
*Kendi standartlarma sahip » Analitik kapasite * Kisileraras iligkiler
olma * Karar verebilme l;:urabﬂ_ljlik al
. < . <00 * Empat1 / baskalarinin
nglmsmhk ‘ Es}lekllk./ degisime uyum duygularmlsanlama yetenegi
: szlSllel:llgt i‘}ﬁ;’;?m&mn se}.glay'flblll.m? .. * Duygusal destek verebilmek
< . 8 ° Sur_el_(h buyume ve kisisel  Yakin kisiler arasi iligkiler
s_gglayabllmeSI gelisim tutumu kurma ve siirdiirme becerisi
* Ozgiiven duyma
Problem ¢ézme ve - -
Ozerklik (otonomi) (_\ Kendini (_\ Kisileraras iliskd (_\
gerceklestirme

Kaynak: Lluch, 1999
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Literattirdeki cesitli calismalarda pozitif ruh sagligim etkileyen faktorler ele alinmistir. Saghikli
olma hali, yasam kalitesi, yilmazlik, tutarlilik duygusu, iyimserlik, mutluluk, gelisme, iyimserlik,
zorlukla basa ¢ikma, sorun ¢ozme kapasitesi bunlara 6rnek olarak gosterilebilir (WHO, 2005;
Huppert, 2005; Barry, 2009; Lamers, 2012; Lluch-Canut vd., 2013). Jourard ve Landsman (1980:
131) pozitif ruh sagligi bilesenleri olarak olumlu 6z saygi, baskalarin1 6nemseme yetenegi, yeni
fikirlere ve insanlara agiklik, yaraticilik, liretken calisma yetenegi, sevme yetenegi ve gercekci
benlik algisini ortaya koymaktadir. Vaillant (2012) saglik, mutluluk indeksi, duygusal olgunluk,
refah, iyilesme gibi diger kavramlarla birlikte pozitif ruh sagligim aciklanmaktadir. Kanada Halk
Saglig1 Ajansi (2006) ise pozitif ruh sagliginin bes bilesenden olustugunu ortaya koymaktadir.
Bunlar hayattan zevk alma yetenegi, hayatin zorluklariyla basa gikabilme, duygusal iyilik hali,
manevi refah ve sosyal baglantilar ve kiiltiire, esitlige, sosyal adalete ve kisisel haysiyete saygidir.
Kanada Halk Saglig1 Ajansi (2014) pozitif ruh sagligini birey, aile, topluluk ve toplum diizeyinde

¢ok boyutlu olarak agiklayan bir model 6nerisi sunmaktadir:

Sekil 11. Pozitif Ruh Saghg Kavramina Cok Boyutlu Yaklasim

Pozitif Ruh Saglig1

Yagam Psikolojik Sosyal
Muthutulk Doyuma fyilik hali iyilik hali

' 4
Toplumsal
gelisim Esitsizlikler
Sosyal
aglar

Aile
Tligkiler

Birey

Ebeveynlik
Yilmazhk Saghk gostergeleri  tarzlan Sosyal
kurumlaria
iligkiler

Fiziksel aktivite
Spiritiellik Aile
Tinsellik kompozisyonu Sosyal
destek

Bag etme becerisi ; :
sistemleni

Hane halk: geliri
Komguluk
iligkileri

Kaynak: Kanada Halk Saglig1 Ajansi (2014)’den akt. Orpana ve ark., 2016
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Keyes (2005: 12) ise pozitif ruh sagligin1 duygusal, psikolojik ve sosyal iyilik halinin bir arada

ele alinmasiyla agiklamaktadir. Bu alt boyutlar agagidaki gibi ifade edilebilir:

Cizelge 4. Pozitif Ruh Saghginin Duygusal, Psikolojik ve Sosyal Yonleri

Duygusal iyilik hali

Mutluluk hali Mutlu hissetmek

Olumlu etki Neseli, mutlu, sakin, huzurlu, tatmin olmus ve hayat dolu hissetmek
Yasamdan Genel olarak yagamdan veya yasaminin belirli alanlarindan memnun

memnuniyet duymak

hissetmek

Psikolojik iyilik hali

Kendini kabul etmek

Cevresel hakimiyet

Bagkalariyla olumlu
iligkiler

Kisisel geligim

Ozerklik

Hayattaki amag

Kendine ve gecmis yasama karsi olumlu tutumlar sergilemek ve
benligin ¢esitli yonlerini kabul etmek

Karmasik, stres yiiklii ve ¢atigmali bir ortami yonetme yetenegi ve
kisinin ihtiyaglarina gore bu ortamlar sekillendirme becerisi

Sicak, tatmin edici, glivene dayanan kisisel iligkiler kurmak ve
empati yapabilme yetenegine sahip olmak

Kisinin kendi potansiyeline iliskin i¢gérii gdstermesi, gelisim
duygusuna sahip olmasi ve yeni ve zorlu deneyimlere acik olmasi

Kisinin sosyal baskilara direnen bir 6zyonetim sergilemesi

Kisinin yasaminda ¢esitli hedeflere sahip olmasi ve yasamin bir
amact ve anlami oldugunu hissetmesi

Sosyal iyilik hali

Sosyal katki

Sosyal biitliinlesme

Sosyal gerceklestirme

Sosyal kabul

Sosyal uyum

Kisinin kendi hayatinin toplum ig¢in yararli oldugunu ve kisinin
faaliyetlerinin ¢iktisinin bagkalari tarafindan degerli oldugunu
hissetmesi

Kisinin bir topluluga ait olma duygusu ile beraber o topluluktan
destek alabildigini diisiinmesi

Kisinin sosyal gruplarin ve toplumun potansiyele sahip olduguna,
olumlu yonde gelisebilecegine veya biiyiiyebilecegine inanmast
Baskalarina kargi olumlu bir tutuma sahip olmak ve farkliliklari
kabul etmek

Topluma veya sosyal hayata ilgi duymak, toplumun ve kiiltiiriin
anlamli oldugunu hissetmek

Kaynak: Keyes, 2005
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2.3.2. Ailede Pozitif Ruh Saghg:

Diinya Saglik Orgiitii (2004) ailede pozitif ruh saghgm “yasamdaki stres faktorleri karsisinda
0znel iyi olus duygusu ve mutluluk duygulari, 6z saygi ve kontrol duygusu kavramlarini igeren
ozellikleri, zorluklar karsisinda yilmazlik ve basa ¢ikma kapasitesi gibi olumlu duygular veya
etkiler” olarak kavramsallagtirilmistir. Bu noktada ailede pozitif ruh saghgi aile iiyelerinin
potansiyellerinin farkina varmayi, hayatin stresiyle basetmeyi, verimli ¢alismayi, aile sistemine

anlamli katkilarda bulunmay1 saglamaktadir.

Kanada Halk Sagligi Ajansi (2014) ailede pozitif ruh sagligi bilesenleri olarak aile tiyeleri
arasindaki iliski ve etkilesim siireglerini, ebeveynlik tarzlarini, aile kompozisyonunu ve aylk
hane halki gelirinin yeterli olup olmadigini ele almaktadir. Bu gerceveyi esas alan Orpana ve
arkadaglar1 (2016) ise aile sisteminde pozitif ruh sagliginin belirleyicileri olarak aile yapisi, aile
iligkileri (aile iiyelerinin iligkilerinin kalitesi, kurulan baglantilar ve ebeveynlik tarzlar), ailenin
genel sagligi (aile liyelerinin ruh saglhiginin nasil oldugu), ailenin yasam pratikleri, bakim verme

stireglerini 6ne ¢ikarmaktadir.

Aile iliskileri ruh sagligini, davranislar1 ve hatta fiziksel saglig1 6nemli 6lgiide etkileyebilir. Cok
sayida caligma aile iliskilerinin ruh sagligi iizerinde hem uzun hem de kisa vadeli etkileri
olabilecegini gostermektedir (Barry, 2009; Carney ve Parr, 2014). Bu iliskilerin dogasina bagl
olarak, ruh saghgi gelistirilebilir veya olumsuz etkilenebilir. Olumsuz aile iliskileri kisilerde ve
aile sisteminde strese neden olabilmektedir. Bu durum ruhsal saglig etkileyebilecegi gibi fiziksel
semptomlara da neden olabilmektedir. Arastirmalar, destekleyici olmayan ailelerin kiginin ruh
saghgimi olumsuz etkileyebilecegini ve/veya bir ruhsal bozuklugun kotiilesmesine neden
olabilecegini gostermektedir. Bu kapsamda ailede pozitif ruh sagliginin gelistirilmesi i¢in agagida

yer bu bilesenlerin degerlendirilmesi gereklidir (Kanada Halk Sagligi Ajansi, 2014):
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Sekil 12. Ailede Pozitif Ruh Saghgimin Gelistirilmesi i¢cin Bilesenler

Saglik
okuryazarligini
geligtirmek

Aile
yilmazligini
geligtirmek

Aile tiyeleri
arasindaki gorev
paylasimini
arttirmak

Ailenin yapisinin,
islevnini ve
gelisiminin

degerlendirmek

Ailede pozitif
ruh saghginin
gelistirilmesi

Aile
egitimlerini
saglanmak

Ailede sagligin Aile sisteminde

sosyal biitiinlesmeyi
belirleyicilerinin saglanmak
tanimlanmak

Ruh saglig:
hizmetlerine
ulagimi1
desteklemek

Kaynak: Kanada Halk Saglig1 Ajansi, 2014

Pozitif ruh saglig1 duygusal, iliskisel, fiziksel ve ruhsal saglik dahil olmak iizere sagligin diger
tim bilesenleriyle baglantilidir. Bunlarm her birinin digeri {izerinde derin bir etkisi

bulunmaktadir. Aile iiyeleri bu bilesenlerin her birini dengede tutmaya ¢aligmaktadir.

Literatlirdeki ¢aligmalar pozitif ruh saghiginin stresli yasam olaylar karsisinda nasil etkilendigini
cesitli acilardan ele almaktadir. Bunlardan biri de hastalik deneyimi karsisinda pozitif ruh
saghiginin nasil etkilendigi ve yine pozitif ruh saghigi baglaminda kisilerin yasanan zorluklara
nasil bir yamit gelistirdikleri iizerine odaklanmaktadir. Bir sonraki boliimde hastalik deneyimi

karsisinda pozitif ruh sagligi konusu aktarilacaktir.
2.3.3. Hastahk Deneyimi Karsisinda Ailede Pozitif Ruh Saghg:

Hastalik deneyiminin sosyal, iletisimsel, ekonomik ve ruhsal pek ¢ok boyutu ile aile ve ¢evreyi
de kapsayan yani bulunmaktadir (Doyle ve Werner-Lin, 2016; Bruce, 2009). Bunlar arasinda
saglhigin kaybi, kontrol kaybi, bagimli olma, o6fke, korku, gii¢siizliikk, sugluluk, yalnizlik ve
yetersizlik, kaygi gibi duygular, hastaligin ne olabilecegine iliskin yorumlar, bilgi eksiklikleri

veya yanlis bilgilenmeler, hastalig1 kabullenmeme ve uyum giicliikleri yer almaktadir.
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Stres yaratan hastalik deneyimi, kisilerin hem fiziksel hem de ruhsal acidan etkilendikleri bir
stireci beraberinde getirmektedir. Bu acidan fiziksel ve ruhsal siirecler birbirlerini etkileyen bir
dongiiyli de icermektedir (Puig Llobet vd., 2020). Hastaligin sebep oldugu kronik stres hem ruhsal
hem de fiziksel saglig1 bozma potansiyeli tasimaktadir. Aile sistemi igindeki kronik stres, hastaya
cogu kez stresi azaltmak icin ¢ok az segenek biraktigi i¢in 6zel bir endise kaynagi olusturmaktadir.
Bu nedenle aile sistemi baglaminda aile iiyeleri arasindaki etkilesim ve denge 6nemli bir yer teskil
etmektedir. Aile, sadece hastalik siirecinden degil, saglik bakimi ve tedaviye ulagma, hastane
yonetimi, ekonomik sorunlar, saglik ekibine ulagma, iletisim, klinik politikalar ve silireglerden de
etkilenmekte, bu konularda da yardima gereksinim duymaktadir. Bu siirecte aile iiyelerinin yagsam
kalitesi olumsuz yonde etkilenebilmektedir. Ancak tiim bu zorlu deneyimlere ragmen aile iiyeleri
ve aile sistemi pozitif ruh sagligini da koruyabilmektedir (Schotanus-Dijkstra vd., 2019). Pozitif
ruh saglig1 yaklasimi hastalik deneyimi karsisinda aile iiyelerinin hastaligin yarattig1 kosullar
kabul edebilme, bu kosullara uyum saglayabilme, bas edebilme ve kapasitelerini gelistirebilme

stirecinde 6nemli bir bileseni olusturmaktadir (Lluch-Canut vd., 2013).

Literatlirde hastalik deneyimi karsisinda ailede pozitif ruh sagligini ele alan bazi ¢aligmalara
rastlanmaktadir. Ornegin, Puig Llobet ve arkadaslar1 (2020) cesitli kronik hastaliklar1 bulunan
bireylerin 6z bakim ve pozitif ruh saghig: kapasitesini ele aldiklar1 ¢alismada bu iki degisken
arasinda pozitif bir iliski oldugu ortaya konulmustur. Lluch-Canut ve arkadaslar1 (2013)
Ispanya’da birinci basamak saglik hizmetlerinden yararlanan ve kronik fiziksel saglik sorunlart
olan 259 kisiyle yaptiklar1 caligmada katilimeilarin orta ve yiiksek diizeyde pozitif ruh sagligina

sahip olduklar1 raporlanmustir.

Bu calismada aile yilmazlig1 ve pozitif ruh saglhgi arasindaki iliski nadir hastaligi bulunan
cocuklarm aileleri lizerinden incelenecektir. Literatiirde pozitif ruh saghigini ele alan ¢aligmalar
bulunsa da nadir hastalik deneyiminin aile sistemine etkileri baglaminda ¢alismalar kisithidir. Bu
calismadan elde edilen bulgularin ailenin gii¢clendirilmesine ve aile yilmazligina olan etkisi
acisindan pozitif ruh saghigi bileseninin kullanilmasi 6nemli goriilmektedir. Ailede pozitif ruh
saglhiginin igaret ettigi en onemli bilesenlerden biri ise yilmazliktir. Yilmazlik, aktif bir yasam
tarzina baglilik ve gelisme deneyimi ile karakterizedir. Bu acgidan yilmazlik hayal kirikliklari,
zorluklar ve ac1 veren durumlar ile basa ¢ikmay1 saglamaktadir. Ailenin yilmaz olmasi i¢in kendi
giiciine ve yeteneklerine inanmasi gerekir (Srivastava, 2011). Yilmazlik 6zellikleri arasinda
esneklik, empati, gercekei eylemler planlayabilme, dinleme ve problem ¢6zme becerileri, kendine
giiven, iyimserlik, mizah anlayis1 ve etkili iliskiler gelistirme, duygular1 yonetme ve sosyal katki

saglama gibi beceriler bulunmaktadir (Carney ve Parr, 2014).
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BOLUM 111

YONTEM
Bu boliimde arastirma yaklasimi agisindan amag, siire ve model ile iliskili bilgiler yer almaktadir.
Buna gore bu calismada tanimlayici, kesfedici ve agiklayici amacglar bulunmaktadir. Model
acisindan karma yontem ekseninde nitel (fenomenolojik) ve nicel (tanmimlayici tiirde iligkisel
tarama modeli) metodoloji bir arada kullanmilmustir. Siire olarak ise kesitsel bir saha ¢alismasi

gergeklestirilmigtir.

Sekil 13. Arastirma Yaklasimi

Arastirma

Yaklasim

Amacg Siire Model
Betimleyici
|| Do Kesitsel Karma Model
1.
o Nicel yontem
- Kesfed ]
cs1edicl (iliskisel tarama
modeli)
l Takip
t
L Agiklayict =
2.
Nitel yontem
(fenomenolojik
yaklasim)

l

Yorumlama
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3.1. ARASTIRMANIN AMACIT ACISINDAN YAKLASIM

Bu calisma hem betimleyici (tanimlayic1) hem de kesfedici amacglar ¢ercevesinde
gergeklestirilmigtir. Betimleyici (tamimlayici) aragtirmalar bir popiilasyonu, durumu veya
fenomeni dogru ve sistematik olarak tanimlamay1 amaglar. Bu arastirma tiirii genellikle segilen
konu veya sorun hakkinda heniiz pek bir sey bilinmediginde faydalidir. Bu tiir arastirmalar ne,
nerede, ne zaman ve nasil sorularina cevap verebilse de ‘neden’ sorusuna cevap veremez. Bir
baska deyisle, bu arastirmalar belirli bir durumu saptama amaci giitmektedir. Bu aragtirmalarda
amag ele alinan konunun 6zellikleri, sikliklari, egilimleri ve kategorileri belirlemek oldugunda

uygun bir secimdir (Lans ve van der Voordt, 2002: 18).

Kesfedici aragtirmalar ise ele aliman konu hakkinda yeterince bilgi sahibi olunmadiginda
gerceklestirilmesi planlanan arastirmalardir. Bu baglamda konu hakkinda problemi tanimlamak,
bilgi sahibi olmak, ilerleyen aragtirmalarda kullanilabilecek veri toplama araglar gelistirilmesini
saglamak ve bu alanla iligkili olarak daha kapsamli bir arastirmanin yapilip yapilamayacagini
sinamak amaciyla kesfedici aragtirmalar gergeklestirilmektedir (Stebbins, 2001: 32). Bu ¢aligma
acisindan bakildiginda nadir hastaligi bulunan ailelerin sosyodemografik ozelliklerinin, aile
yapisiyla ve iliskileriyle ilgili 6zelliklerin, pozitif ruh sagligr ile ilgili bilgiler ile aile yilmazliginin
belirlenmesinde arastirmanin betimleyici ve kesfedici tiirde tasarlanmasinin énemli oldugu
diisliniilmektedir. Ayn1 zamanda literatiirde bu alandaki bilgilerin kisitli oldugu diisiiniildiiginde

tanimlayici bilgilerin ortaya konulmasinda dncii olmaktadir.

Aciklayic tiirdeki aragtirmalarin amaci ise bagimli ve bagimsiz degiskenler arasindaki iliskilerin
ortaya konulmasidir. Bu arastirmalarda istatistiksel tekniklerle ¢esitli hipotez testleri
gerceklestirilmekte ve bu yolla degiskenler arasindaki iligkiler incelenerek aciklanmaya
calisilmaktadir (Cresswell, 2014). Bu c¢alismada da bagimsiz degiskenler (sosyodemografik
ozellikler, ailenin 6zellikleri, nadir hastalikla ilgili ozellikler, pozitif ruh sagligi) ile bagimh

degiskenler (aile y1lmazlig1) arasindaki iligkiler ele alinmaktadir.
3.2. ARASTIRMANIN SURESI ACISINDAN YAKLASIM

Caligma siire agisindan ise kesitsel tiirde gerceklestirilmistir. Kesitsel tiirdeki arastirmalar, bir
fenomenin belirli bir zamandaki halini gézlemlemeyi igcermektedir (Cresswell, 2014). Bu ¢alisma

da Eyliil 2019-Nisan 2021 tarihlerini i¢eren bir zaman kesiti kapsaminda gerceklestirilmistir.
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3.3. ARASTIRMANIN MODELI ACISINDAN YAKLASIM

Arastirma nicel ve nitel metodolojinin bir arada kullanilmasiyla gerceklestirilen “karma yontem”
aragtirmasi olma oOzelligi tasimaktadir. Karma yontem arastirmalart hem nicel hem de nitel
arastirma desenlerinin beraber kullanilmasinin sonucunda ele alinan olgunun daha kapsamli
bigimde anlasilmasina firsat sunmaktadir. Boylelikle aragtirma sorusu karsisinda daha zengin veri
elde edebilmek miimkiin olabilmektedir. Bu ¢alismada ise nadir hastaligi bulunan c¢ocuklarin
ailelerinde yilmazlikla iligkili faktorlerin karma metodoloji ile degerlendirilmesiyle ¢alismanin
amacinin birden fazla asamayla en iyi sekilde ele alinmasi, bulgularin genellestirilmesi olanakl

olmustur.

Caligmada karma yontem gercevesinde ‘acimlayici sirali desen’ kullanilmistir. Agimlayict siralt
desen kapsaminda iki farkli etkilesimli siiregte gerceklestirilen aragtirmada Oncelikle nicel,
sonrasinda ise nitel metodoloji izlenmistir. Bu kapsamda ilk olarak ¢aligmanin nicel boyutunda
sayisal veriler toplanmis ve analiz edilmistir. Caligmanin nicel kismi iligkisel tarama modeli
cercevesinde gerceklestirilmistir. Iliskisel tarama modelinde arastirmalar degiskenler arasindaki
iligkileri belirlemek ve muhtemel sonuglari tahmin etmek amaciyla kullanilmaktadir. Bu
caligmada iliskisel tarama modeli baglaminda, nadir hastaligi bulunan ¢ocuklarin ailelerinden
elde edilen bulgular 15181nda degiskenler aras iliskileri ve bu iligkilerin yoniinii ortaya koyarak

kestirimler yapilmasini saglayan gesitli teknikler kullanilmastir.

Caligmanin nicel bulgular1 nadir hastaligi bulunan g¢ocuklarin ailelerinde sosyodemografik
ozellikleri, aile yapisiyla ve iligkileriyle ilgili 6zellikleri, pozitif ruh saglig ile ilgili bilgileri ve
aile yilmazligimi ortaya koymustur. Ayn1 zamanda bagiml ve bagimsiz degiskenler arasindaki
iligkiler de ifade edilmistir. Nitel bulgular1 ise bu degiskenler arasindaki iliskilerin derinlemesine
incelenmesini saglamistir. Bu dogrultuda karmasik ve ¢ok degiskenli bir dogas1 bulunan nadir
hastalig1 olan ailelerle ilgili derinlemesine kavrayisin saglanmasi ve beklenmedik bulgularin

nedenlerinin agiklanmasinda fikir ¢esitliliginin yaratilmasi miimkiin olmustur.

Caligmanin ikinci agamasinda ise ilk asama olan nicel boyut kapsaminda elde edilen bulgularin
nasil agiklanacagina iliskin nitel veriler elde edilmeye ¢alisilmistir. Bu kapsamda fenomenolojik
aragtirma deseni kullanilmistir. Fenomenolojik arastirmalar, bir fenomenin 6ziinii, onu
deneyimleyenlerin bakis agisiyla kesfederek tanimlamaya calisan bir aragtirma yaklasimi olarak
tanimlanabilir (Teherani ve ark., 2015). Fenomenolojik arastirmalarda “insan eylemlerinin
goreceli oldugu ve yasadigi baglam tarafindan kosullandirildigr” yaklagimi baglaminda ele alinan

olgularin derinlemesine incelenmesi odak noktada bulunmaktadir (Merriam, 2013: 24).
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Fenomenolojik arastirma deseni, aile sistemleriyle gergeklestirilen pek c¢ok c¢alismada
kullanilmistir (Boss ve ark., 1996; Dahl ve Boss, 2005). Evlilik, aile ve yakin iligkiler giinliik
yasamin ¢ok onemli bir parcasi oldugu igin bu desenin secilmesi, aile sistemi g¢ercevesinden
olgulara bakilmasini miimkiin kilmaktadir. Bu nedenle pek ¢ok arastirmaci, aile {iyelerinin giinliik
diinyalarin1 nasil deneyimlediklerine dair algilarinin nasil farkli anlamlara yol a¢tigina giderek
daha fazla ilgi duymaya baslamistir. Bu ¢alismada da fenomenolojik yaklagimin kullanilmasi
nadir hastalik deneyiminin aile sisteminde nasil algilandigi, aile iiyelerinin bu siiregte ne tiir
deneyimlere sahip oldugu ve hangi duygularin deneyimlendigi gibi sorulara yanit aranmstir. Bu
kapsamda nadir hastalig1 bulunan ¢ocuklarin aile sistemlerindeki aile {iyelerinin yasantilar1 ve

deneyimleri kendi anlatilar1 tizerinden yorumlanmustir.

Caligmada fenomenolojik yaklasimin secilmesiyle aile {yelerinin geg¢mis deneyimlerine
ulagilabilmesi, duygu, diisiince ve davranislartyla ilgili bilgiler aliabilmesi, ¢esitli 0lgliim
araglarinin kullanilmasiyla saglanamayacak verilerin olusturulabilmesi, aile iiyelerinin birbirleri
ve sosyal cevreleriyle olan etkilesimlerin derinlemesine incelenebilmesi gibi noktalar agisindan

onemli faydalar saglandigi diistiniilmektedir.
3.4. CALISMA EVRENI

Aragtirmanin evrenini ¢ocugu nadir hastalik tanisi alan aileler olusturmaktadir. Bu ailelere
ulagabilmek adina arastirmanin Orneklemi Nadir Hastaliklar Agi’na {iye olan ailelerden
olusmaktadir. Bu agda yer alan dernekler Albinizim Dernegi, Sistinozis Hastalar1 Dernegi, PKU
Aile Dernegi, KIFDER, MPS-LH Dernegi, NCL Hastalari, Yiiziimle Mutluyum Dernegi,

Pulmoner Hipertansiyon ve Skleroderma Dernegi'® dir.

Caligmanin nicel kisminda gergeklestirilen veri toplama siirecinde evrenin tiimiine ulasilmasi
hedeflenmis ve oOrneklem secimi yapilmamistir. Calismaya dahil edilme kriterleri arasinda
ailelerde ¢ocuklardan en az birinin nadir bir hastalik teshisi almis olmasi, nadir hastalik teshisinin
iizerinden en az 1 yil ge¢mis olmasi, ¢ocuklarin 15 yasindan biiyiilk olmasi ve arastirmaya
katilmaya goniillii olmalar1 bulunmaktadir. Bu kapsamda Nadir Hastaliklar Agi’na iye olan 312

aile liyesine (anne, baba ve 15 yasindan biiyiik olan ¢ocuga) ulasilmistir.

10 Calisma kapsamina nadir hastaligi bulunan cocuklarm aileleri alindigindan dolayr bu dernekte
aragtirmanin igerme kriterlerine uygun olan katilime1 bulunmadigi 6grenilmistir. Bu nedenle bu dernek
kanaliyla irtibata gecilen aile olmamustir.
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Veri toplama araglarinda yer alan sorularin tiimiine yanit verilmemesi (Eger katilime1 sorularin
%90’ 1ndan daha azinm1 yanitlamasi) ve veri kalitesinde eksikliklerin olmasi (sorularin samimiyetle
yanitlandigina iliskin irdelemeler sonucunda yanitlarin kabul edilmemesi ve ayriksi degerlerde
ayiklamalarin yapilmasi) gibi sebeplerle 219 aile iiyesinden alinan yanitlar iizerinden analizler
gergeklestirilmistir. Bu noktada temsiliyet agisindan evrenin tamamina yakinina ulagildig: ifade

edilebilir.

Caligmanin nitel kisminda 6rneklem maksimum gesitlilik ilkesi esas alinarak olusturulmustur. Bu
stiregte nitel 6rneklem, nicel 6rneklem iginden secilmistir. Nadir hastaligi bulunan ¢ocuklarin
aileleri (6zneler) aile yasam dongiisiindeki yer, ailedeki iiye sayisi, ailenin ikamet ettigi yerlesim
yeri, sosyoekonomik durum, ¢ocukta bulunan nadir hastaligin teshisi, teshisten bu yana gecen
stire, kagimer ¢ocukta nadir hastaligin bulundugu gibi degiskenler géz oniine alinarak amach
ornekleme yoOntemlerinden c¢alisma evreni igerisindeki biitiin farkli durumlar yansitmayi
amaglayan maksimum ¢esitlilik 6rneklemesi yontemine gore seg¢ilmistir. Bu kapsamda on sekiz
aile (toplam 46 aile iiyesi) aragtirma kapsamina alinmistir. Gorlismeler ve nitel veri toplama siireci
aile liyelerinden yeni bilgiler gelmedigi noktada sonlandirilmigtir. Nitel aragtirma literatliriinde
(Merriam, 2013: 88) ‘doygunluk noktasi’ olarak ifade edilen bu agamada aile iiyelerinden
saglanan bilgiler tekrar etmis ve veri setine yeni ve farkli bir veri girisi olmamistir. Bu aile

sistemlerine iligkin bilgiler su sekilde 6zetlenebilir (Cizelge 5):
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Ailenin Goriisiilen Uye Cocugun Kacinel Tamdan | Yasadii Aile yasam dongiisiindeki Aile Yasam Dongiisiinii Etkileyen Yasam incelenen
Rumuzu ve | Kisiler sayis1 hastahg"! ¢ocuk gecen yer yeri Olaylan sistemler
siire hasta siire
Biling Anne ve 3 Kistik 1. Cocuk | 3yl Biiyiik Okul 6ncesi ¢ocuga sahip | e  Nadir hastalik deneyimi Es
Ailesi baba fibrozis sehir aile e  Esiliskisinde ¢atismalar Ebeveyn
(176 dk)
Cozim Anne ve 4 Treacher 1. Cocuk | 14 y1l ilge Ergenlik caginda cocugu | e  Evlenme siirecinde ailelerin destek Es
Ailesi baba Collins olan aile olmamasi Ebeveyn
(184 dk) Sendromu e Nadir hastalik deneyimi Kardes

e Diisiik (Abortus)

e  Ekonomik sorunlar

e Kok aile iiyelerinden anne ve kardesin

kayb1
Dayanigma | Anne ve 4 Kistik 2. Cocuk | 3yil Biiyiik Okul ¢aginda ¢ocuklu e  Nadir hastalik deneyimi Es
Ailesi baba fibrozis SChiI’ aile ° Ruhsal hastaliklar (Annede anksiyete Ebeveyn
(146 dk) bozuklugu) Kardes
Destek Anne ve 3 Apert 1. Cocuk | 4ay Biiyiik Cocuk bakimm yapan aile | e  Nadir hastalik deneyimi Es
Ailesi baba sendromu sehir e  Afet deneyimi Ebeveyn
(149 dk)
Dogru Anne ve 6 PKU 2. Cocuk | 17 y1l Koy Orta yash ebeveynlerin e Nadir hastalik deneyimi Es
Ailesi baba, bulundugu aile e Gog Ebeveyn
(166 dk) 1. gocuk, e  Ekonomik sorunlar Kardes
2.cocuk

Giigli Anne ve 4 Kistik 2. Cocuk | 4yil Biiyiik Okul ¢aginda ¢ocuklu e  Nadir hastalik deneyimi Es
Ailesi baba Fibrozis sehir aile Ebeveyn
(145 dk) Kardes
Gliven Anne ve 4 Glikojen 2. Cocuk | 5yil Biiyiik Okul ¢aginda ¢ocuklu e  Nadir hastalik deneyimi Es
Ailesi baba depo hastalig1 sehir aile Ebeveyn
(181 dk) Kardes
Giizel Anne ve 5 PKU 1. Cocuk | 16 yil Biiyii Ergenlik ¢aginda ¢ocugu | e  Ruhsal hastaliklar (Annede anksiyete Es
Ailesi baba, ksehir olan aile bozuklugu) Ebeveyn
(147 dk) 1. ocuk e Nadir hastalik deneyimi Kardes

e  Ekonomik sorunlar

! Caligma kapsamina alinan ailelerde gocuklarin sahip oldugu nadir hastalik ile ilgili tanimlayici bilgiler Ek1’de yer almaktadir.
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iletisim Anne ve MPS-LH 2. Cocuk 12 y1l Koy Okul ¢aginda Nadir hastalik deneyimi Es
Ailesi baba 3. Cocuk 4 yil ¢ocuklu aile iflas Ebeveyn
(185 dk) Ekonomik sorunlar Kardes
inang Anne ve Kistik Fibrozis 1. Cocuk 17 yil Biiyiiksehir Ergenlik ¢aginda Nadir hastalik deneyimi Es
Ailesi baba, 2. Cocuk 10 y1l ¢ocugu olan aile Ebeveyn
(170 dk) 1. gocuk, Kardes
2.¢ocuk
Iyimser Anne ve PKU 1.Cocuk 14 y1l Biiyiiksehir Ergenlik ¢aginda Nadir hastalik deneyimi Es
Ailesi baba ¢ocugu olan aile infertilite Ebeveyn
(182 dk) Istenmeyen gebelik Kardes
Ruhsal hastaliklar (Babada anksiyete bozuklugu)
Kuvvet Anne ve SMA 1. Cocuk 12 y1l Biiyiiksehir Okul ¢aginda Nadir hastalik deneyimi Es
Ailesi baba ¢ocuklu aile infertilite Ebeveyn
(200 dk) Ekonomik sorunlar
Mutlu Anne ve Primer immiin 2. Cocuk 3 yil Biiyiiksehir Okul ¢aginda Nadir hastalik deneyimi Es
Ailesi baba yetmezlik cocuklu aile Gog Ebeveyn
(202 dk) Kok aile iiyelerinden kardesin kayb1 Kardes
Disiik (Abortus)
Ekonomik sorunlar
Olumlu Anne ve SMA 3. Cocuk 7 yil Koy Orta yash Nadir hastalik deneyimi Es
Ailesi baba ebeveynlerin Ekonomik sorunlar Ebeveyn
(175 dk) 2. gocuk bulundugu aile Babanin engelli olmas: Kardes
Cocugun vefat etmesi
Ortak Anne ve Sistinozis 1. Cocuk 17 yil Biiyiiksehir Ergenlik ¢aginda Nadir hastalik deneyimi Es
Ailesi baba, 1. ¢ocugu olan aile Ekonomik sorunlar Ebeveyn
(144 dk) gocuk, Gegim i¢in babanin yurtdisinda ¢alismasi Kardes
2. ¢ocuk,
3. gocuk
Oncelik Anne ve PKU 1. Cocuk 7 yil Biiyiiksehir Okul ¢aginda Nadir hastalik deneyimi Es
Ailesi baba ¢ocuklu aile Diisiik (Abortus) Ebeveyn
(144 dk) Gog
Pozitif Anne ve Dilate 1. Cocuk 10 y1l HQC Okul ¢aginda Evlenme stirecinde ailelerin destek olmamasi Es
Ailesi baba kardiyomiyopati ¢ocuklu aile Nadir hastalik deneyimi Ebeveyn
(149 dk) Issizlik
Alkol kullanim1
Kok aileyle ¢atismali iligkiler
Yilmaz Anne ve Sistinozis 2. Cocuk 6 yil Biiyiiksehir Ergenlik ¢aginda Nadir hastalik deneyimi Es
Ailesi baba, ¢ocugu olan aile Issizlik Ebeveyn
(156 dk) 1. gocuk Ekonomik sorunlar Kardes

Engelli bagka bir ¢cocugun varhigi
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Biling Ailesi

Biling ailesi iiyelerinden anne ve baba ile goriismeler yapilmistir. Aile, anne (28 yas), baba (32
yas) ve bir kiz cocuktan (li¢ yas) olusmaktadir. Anne, ikinci ¢ocuguna hamiledir. Esler 2016
yilinda aileleri araciligiyla tamisip 2017 yilinda evlenmislerdir. Esler arasinda akrabalik
bulunmaktadir. Evlenme siirecinde eslerin aileleri destek olmuslardir. Evlilik sonrasinda anne
bagka bir sehre taginmistir ve aile biiyliksehirde yasamaktadir. Biling Ailesi babanin ailesi ile ayni
sehirde yasamaktadir. Annenin dort kardesi, babanin ise iki kardesi vardir. Aile, kok aileleriyle
olan iligkilerini destekleyici olarak ifade etmistir. Anne grafik tasarimi boliimiinden mezun olup
cocugunun hastalig1 sebebiyle is yasamindan ayrilmistir. Baba ise otomotiv boliimiinden mezun
olup 6zel bir sirkette satis danigmani olarak ¢aligmaktadir. Ailenin aylik geliri yaklagik 5000 TL
olup, sigortalar1 bulunmaktadir. Ailenin kiz ¢ocugunda kistik fibrozis hastalig1 bulunmaktadir. Bu
tani, ¢ocugun dogumunun hemen ardindan alinan kan testleri sonucunda konulmustur. Tani
konulmasinin ardindan aile ¢ocugun tedavisi igin farkli bir biiyiiksehirdeki bir iiniversite
hastanesine gelmistir. Siire¢ icerisinde tedavi amaciyla hastaneye pek cok kez yatmis olan
cocugun saglik kontrolleri yasadiklar biiyliksehirdeki {iniversite hastanesinde devam etmektedir.

Cocuk, ilag tedavisinin yan1 sira diizenli olarak fizik tedavi gérmektedir.
Mutlu Ailesi

Biiyiiksehirde yasayan aile dort kisiden olugsmaktadir. Anne 39 yasindadir ve 6gretmendir. Baba
da 39 yasindadir ve askeri personeldir. Biiyiik ¢cocuk erkektir, on iki yasindadir ve ortaokula
devam etmektedir. Bu dogumun ardindan anne iki kez daha gebe kalmistir ancak her ikisinde de
diisiik yapmustir. Sonrasinda dogan kiigiik ¢ocuk kizdir, dort yasindadir ve primer immiin
yetmezlik (PIY) hastaligi bulunmaktadir. Akraba evliligi yapan esler, ii¢c y1l nisanlilik dénemi
gecirdikten sonra evlenmislerdir. Evlilik siirecinde, kok ailelerin bu evliligin ger¢eklesmesinden
taraf olmadiklar1 ifade edilmistir. Aile iiyeleri babanin mesleki gorevlendirmelerinden dolay1
Tiirkiye’nin pek ¢ok farkli sehrine gitmek durumunda kalmigladir. PIY tanisi alan kiiglik kizin
hastalig1 bir liniversite hastanesinde dort aylikken teshis edilmistir. Yillar igerisinde pek ¢ok kez
hastaneye yatis gerceklestirilmistir. Cocugun diizenli olarak kullanmasi gereken ilaglar
bulunmaktadir. Goriigme sirasinda COVID-19 pandemisi nedeniyle g¢ocugun tedavisinin
aksadigy, ilaglarin1 zamaninda alamadig1 ve bu nedenle dizinde enfeksiyonun basladigi, cocugun
ayaklarinin {izerinde duramadigi ve doktorlarin ameliyat onerdigi belirtilmistir. Aile tedavi

stiresinde romatoloji, nefroloji, immiinoloji gibi farkli tip branslarindan saglik hizmeti almaktadir.

Annenin ¢alistyor olmasi nedeniyle aile {iyelerinin annenin ablasina yakin bir yerde ev tuttuklar

ve ¢ocuklarin bakimina ¢ogunlukla annenin ablasinin destek oldugu belirtilmistir. Aile tiyeleri
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ekonomik yonden sikint1 yasamadiklarini, tibbi giderlerin biiyiik cogunlugunun devlet tarafindan

karsilandigini belirtmistir.
Dayamisma Ailesi

Aile biiyiiksehirde yasamaktadir. Anne 35 yasindadir. Lisans mezunudur ve 6gretmendir. Baba
37 yasindadir. Yiiksek lisans mezunu olup bir sirkette iist diizey yonetici olarak caligmaktadir.
Aile iiyeleri ekonomik yonden sikint1 yasamadiklarim belirtmistir. Ailenin bir erkek ve bir de kiz
cocugu vardir. Biiylik cocuk kizdir ve yedi yasindadir. Kistik fibrozis tanisi almig olan kiigiik
cocuk erkektir ve dort yasindadir. Esler, arkadaslar araciligiyla tanistiklarini, birbirlerini severek
evlendiklerini, ailelerin bu evliligi destekledigini, bir buguk y1l nisanlilik ddneminden sonra 2011
yilinda evlendiklerini ifade etmistir. Eslerin yasadiklar1 yer kok ailelerine oldukga yakin olup aile
iligkilerinin destekleyici oldugu belirtilmistir. Dayanigsma ailesi, kendi kok ailelerinin bakim
verme siirecine dahil olmalarindan dolay: ailelerine yakin bir evde oturmaktadir. Kistik fibrozis
tanisi, ¢ocugun dogumunun hemen ardindan aliman kan testleri sonucunda konulmustur. Cocuk,
ilag tedavisinin yan sira diizenli olarak fizik tedavi almaya devam etmektedir. Saglik kontrolleri
bir tniversite hastanesinde ve bir O6zel hastanede gergeklestirilmektedir. Tibbi giderlerin

(muayene, ilag, cihaz vs gibi) tamaminin devlet tarafindan karsilandig1 ifade edilmistir.
Destek Ailesi

Destek ailesi iiyelerinden anne ve baba ile goriismeler gerceklestirilmistir. Anne 38 yasindadir,
lisans mezunudur ve bir firmada finans miidiirii olarak ¢alismaktadir. Baba ise 40 yasindadir,
kendine ait bir firmas1 bulunmaktadir. Esler dokuz ay siiren nisanliligin ardindan 2019 yilinda
ailelerinin destegi ile evlenmislerdir. 2020 yili agustos ayinda dogan kizlarinda ultra nadir bir
hastalik olarak bilinen Apert sendromu (Acrocephalosyndactyly) bulunmaktadir. Annenin
yegeninde de bu sendroma benzeyen Rett sendromu bulunmakta olup yegeni yedi yasinda vefat
etmistir. Oldukca gii¢ bir hamilelik siireci ge¢irdigini belirten anne, cocuk dogdugunda nefes
alamadigini, entiibe edildigini, hizmet aldiklar1 saglik kurulusunda bu hastaligin teshisinin
konulamadigini, bir liniversite hastanesine sevk edildigini sdylemistir. Cocuk dogdugundan beri
yogun bakimdadir. Doktorlarin ¢ocugun acil olarak ameliyat edilmesi gerektigini paylasan Destek
Ailesi, bu ameliyati gerceklestirebilecek bir hekim arayisi igerisindedir. Aile hastalik deneyimi
siirecinde yasadiklari sehirde meydana gelen depremden oldukc¢a olumsuz etkilendiklerini,
evlerinin agir hasar aldigini ve evlerini bosaltmak durumunda kaldiklarini ve ekonomik anlamda
zor glinler gegirdiklerini ifade etmislerdir. Cocugun dogumundan sonra kok aile iiyelerinden anne

ve abla Destek Ailesi ile beraber yasamaya baglamigtir.
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Dogru Ailesi

Dogru ailesi bes kisiden olugmaktadir. Anne, baba ve ¢ocuklarla; anne ve babayla, ¢ocuklarla ayri
ayr1 miilakatlar gerceklestirilmistir. Goriisme sirasinda anne kimi zaman duygulanip aglamistir
ve gorlismeye kisa molalar verilmistir. Goriicii usulii ile evlenen anne ve baba arasinda akrabalik
bulunmaktadir. Anne 40 yasindadir, ev hanimidir, ilkokul mezunudur. Baba 44 yasindadir,
ilkokul mezunudur, insaat islerinde ¢alismaktadir. En biiyiik kiz ¢ocuk 21 yasindadir ve sosyal
hizmet boliimii dgrencisidir. ikinci gocuk erkektir, 18 yasindadir ve iiniversite birinci sinif
ogrencisidir. Ugiincii gocuk kizdir, on yedi yagindadir. Hem epilepsi hem de fenilketoniiri (PKU)
hastasidir. Anne evde dogum yapmustir, erken donemde gocugun saglik taramalar1 yapilmamis ve
saglik hizmetlerine erigimi kisith olmustur. Cocugun hastaliginin ge¢ donemlerde fark
edilmesinden dolay1 (ii¢ yasinda) gerekli diyet 6nlemleri alinmamistir. Agir diizeyde fiziksel ve
zihinsel engeli bulunmaktadir. Babaanne de aile ile beraber yasamakta olup bakim gereksinimi
bulunmaktadir. 23 yillik evli olan ¢ift, gocugun hastaligi sebebiyle kdyden bir biiyiiksehre
taginmustir. Orada bir aile apartmaninda oturmaktadir. Ailede yaygin bir evlilik bi¢imi olan akraba
evliligi sonucunda pek ¢ok ¢ocukta PKU hastaligina rastlanmistir. Ekonomik olarak giicliikler
yasayan aile, sosyal yardim almaktadir. Cocugun tedavisi i¢in hem g¢esitli ilaglar kullanilmakta

hem de 6zel bir diyet programu takip edilmektedir. Ayn1 zamanda 6zel egitim almaktadir.
Giiclii Ailesi

Anne (37 yas), baba (43 yas), bir erkek cocuk (on yas) ve bir kiz ¢ocuktan (dort yas) olusan aile,
biiyliksehirde yasamaktadir. Anne ev hanimidir. Baba ise miithendis olarak bir kamu kurumunda
caligmaktadir. Ogullari ise okula gitmektedir. Aile, cocugun tedavisi i¢in sehir merkezine taginmig
ve hastanenin yakininda bir ev tutmustur. Kiz cocukta kistik fibrozis hastaligi bulunmaktadir.
Dogumunun ardindan gecen ikinci glinde cocugun karin agris1 sikayetlerinin bagladigi, cocugun
yogun bakima alindigi ve sonrasinda ameliyat edilerek bagirsaklarmin disartya alindig
(kolostomi) ve li¢ hafta hastanede yattig1 ifade edilmistir. Taburcu olduktan sonra ilerleyen
giinlerde saglik durumu kétiiye giden gocuk i¢in yasadiklari sehirdeki saglik kuruluslarinin yogun
bakim {initelerinde yer bulunamadigindan g¢ocuk, Istanbul’da bir hastanenin yogun bakim
{initesine sevk edilmistir. Anne, Istanbul’daki akrabalarma gitmis ve ii¢ ay boyunca yogun
bakimda kalan ¢ocugu annesi haftada bir giin yalmizca bes dakika siireyle gorebilmistir.
Hastaneden taburcu olduktan sonra bagirsaklarda birgok kez enfeksiyon gelismesinin iizerine beg
ay sonra ¢ocuk yeniden ameliyat olmus ve bagirsaklar yeniden igeri alinmigtir. Cocugun ilag

tedavisi devam etmekte olup genel saglik durumunun iyi oldugu paylasilmstir.
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Giiven Ailesi

Biiyiiksehirde yasayan Giiven Ailesi dort kisiden olugsmaktadir. On yildir evli olan esler arasinda
akrabalik bulunmaktadir. Anne 36 yasindadir, yiliksek lisans mezunudur, bir kamu kurumunda
caligmaktadir. Baba da 36 yasindadir, bir bankada {ist diizey yonetici olarak gorev yapmaktadir.
Biiyiik cocuk dokuz yasindadir ve kizdir. Ilkokul {iciincii sinifa devam etmektedir. Kiigiik cocuk
bes yasinda bir erkektir ve Glikojen Depo Hastalig1 (Tip1B) bulunmaktadir. Cocuk krese bir
buguk ay kadar devam etmistir, COVID-19 pandemisiyle beraber kresi birakmistir. Eslerin kok
aileleri ayni sehirde yasamaktadir. Giiven ailesi ¢ocuklarin bakimi i¢in destek almak amaciyla
kok ailelerine yakin bir evde yasamaktadir. Cocuklarin bakimiyla genellikle babaanne
ilgilenmektedir. Cocuk dogduktan yaklasik iki ay sonra karninda sismeler olmasi nedeniyle aile,
6zel bir saglhk kurulusuna bagvurmustur. Ileri seviye tetkiklerin istenmesi nedeniyle aile bir
iiniversite hastanesine gitmistir. Cocugun metabolizma bdliimiinde hastaneye yatis1 yapilmistir
ve bu siirecte hastaligin teshisi i¢in caligmalar siirdiiriilmiistiir. Bu silirecte ¢ocugun seker
diizeyinin dip sinirlara kadar diistiigii olmustur. ilerleyen siiregte kesin tan1 konulmustur. Diizenli
olarak seker takibinin yapilmasi amaciyla sensorlii bir seker Ol¢iim cihazi ailenin kendi
imkanlartyla alinmistir. Cocugun bir {iniversite hastanesinde saglik kontrolleri ve ila¢ kullanimi1
devam etmektedir. Aile yurtdisinda benzer hastalifa sahip olan ailelerle siklikla gorligmeler
gerceklestirmekte, hastalik ve tedavi ile ilgili gilincel gelismeleri yakindan takip etmekte ve
yurtdisindan gesitli ila¢ ve gidalar1 temin etmektedir. Anne, ¢ocuklarinda Glikojen Depo Hastalig
bulunan ailelerle sik sik iletisim halinde olmakta ve bu hastalarin gereksinimlerinin

karsilanmasinda ¢esitli girisimlerde bulunmaktadir.
Giizel Ailesi

Gorlismelere anne, baba ve fenilketoniiri (PKU) tanisi almis olan erken ¢ocuk katilmistir.
Gorilisme siirecinde 6zellikle bakim verme ile ilgili glicliiklerin aktarildigi boliimlerde olumsuz
etkilenmemesi i¢in ¢ocuk goriismeye almmamustir. Bir biiyliksehirde yasayan ailede anne 35
yagindadir, ilkokul mezunudur, ev hanimidir. Baba 41 yasindadir, tesisat islerinde ¢alismaktadir.
Ailenin ii¢ cocugu bulunmaktadir. ilk ¢ocuk erkektir, on alt1 yasindadir, liseye gitmektedir ve
PKU tanis1 bulunmaktadir. Ikinci ¢ocuk on iki yasindadir, kizdir ve ortaokula gitmektedir.
Uciincii cocuk erkektir ve iki buguk yasindadir. Esler arasinda akrabalik bulunmamaktadir. Sekiz
yildir evli olan ¢iftin evlenme siirecinde kadinin ailesinin bu evliligi istemedigi ve pek fazla destek
olmadig1 ifade edilmistir. Giizel Ailesi kok ailelerine yakin bir yerde oturmaktadir. Cocugun PKU
tanis1 dogduktan hemen sonra alinan topuk kanindan yapilan test ile konulmustur. Aile {iyeleri
cocuklarmda bulunan bu hastaligin tedavisinde dnerilen diyet i¢in kullanilan gidalarin temininde

sorunlar yasadiklarini ve ekonomik giicliiklerinin bulundugunu belirtmistir.
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Ayni zamanda ¢ocugun gelisim siirecinde kendisine uygun olarak diizenlenen diyete uymakta
zorluk ¢ektigi, annesinin hazirladig1 yiyecekleri okula gotiirmekten dolay1 ¢ekindigi ve kimi
zaman bu durumun arkadaglarn arasinda alay konusu oldugu ifade edilmistir. Yine de diizenli
olarak 6zel bir diyete uymaya ¢alisan ¢cocugun saglik kontrolleri devam etmektedir. Annede ise
uzun siiredir anksiyete bozuklugu bulunmaktadir ve anne diizenli olarak psikiyatriste gitmekte ve

ilag kullanmaktadir.
Inang Ailesi

Bir biiyiiksehirde yasayan Inang ailesi, yedi kisiden olusmaktadir. Esler 24 yildir evlidir ve
aralarinda akrabalik bag1 yoktur. Anne ilkokul mezunudur, ev hanimidir. Baba lise mezunudur,
demirci ustasidir ve bir fabrikada caligmaktadir. En biiylik ¢ocuk on yedi yasindadir, lise
ogrencisidir. On yasindaki ortanca ¢ocuklardan biri kiz, digeri erkektir ve ikizlerdir. Diger cocuk
sekiz yasindadir ve kizdir. En kiigiik ¢cocuk ise alt1 yagindadir ve erkektir. On yedi yasinda olan
en biiylik cocuklart ile on yasinda olan kiz ¢ocugunda kistik fibrozis (KF) hastaligi bulunmaktadir.
Ik ¢ocukta bulunan hastaligm tanismin ge¢ konuldugu, gittikleri saglk kuruluslarinda bu
hastaligin anlagilmadigi, sik sik c¢evredeki illerdeki {iniversite hastanelerinde gidildigi, yatis
yapildig1 ve ter testi sonucunda teshisin konuldugu ifade edilmistir. KF hastalig1 bulunan diger
cocukta ise ailenin ilk ¢ocuktan dolay1 bu hastalif1 bilmeleri sayesinde diger cocugun erken
dénemde testlerinin yapildigi ve hastaligin teshis edildigi belirtilmistir. Aile kendilerini orta
gelirli olarak tanimlamaktadir. Yasadiklar1 sehirde KF hastaligina yonelik saglik hizmetlerinin
kisitli olmasindan dolay1 ¢evredeki farkli sehirlere gitmek zorunda kaldiklarini ve bu durumun
aileyi ekonomik yonlerden kimi zaman zorladigimi belirtmislerdir. Saglik kontrolleri diizenli

olarak devam eden c¢ocuklar, ila¢ kullanmaktadir.
Iyimser Ailesi

Bir biiyiiksehirde yasayan Iyimser Ailesi dért kisiden olusmaktadir. Teyze ¢ocuklari olan ¢ift iki
buguk yil nisanli kaldiktan sonra ailelerinin destegiyle evlenmistir. Genis ailede PKU tanisi alan
iki ¢ocuk daha bulunmaktadir. Cift, on bes yildir evlidir. Anne 37 yasindadir, lise mezunudur, ev
hanimidir. Baba 36 yasindadir, lise mezunudur, elektrik teknikeridir ve ailesiyle beraber insaat
sektoriinde ¢aligmaktadir. Biiyiik gocuk on dort yasindadir, kizdir, ortaokula gitmektedir ve PKU
hastaliginin agir bir tiirii (HPR enzim eksikligi) bulunmaktadir. Bu ¢ocugun dogumunun bes y1l
sonrasinda aile yeniden ¢ocuk sahibi olmak istemistir. Anne bu amagla bir genetik merkezine

giderek tiip bebek yoluyla hamile kalmistir.
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Ancak bu siirecte annenin yapilan genetik testlere ragmen PKU’lu bir ¢ocuga sahip olma endisesi
tasidigi, depresyona girdigi, intihar diisiincelerinin bulundugu ve bunun iizerinde psikiyatriste
giderek destek aldi1 ve onuncu haftada gebeligin sonlandirildigr ifade edilmistir. Ilerleyen
donemlerde ise biiyiik ¢cocugun yalniz kalmamasi diisiincesiyle aile, yeniden bir ¢ocuk sahibi
olmaya karar vermistir. Ailenin kendi ekonomik imkanlariyla saglik hizmeti almalariyla ii¢ kez
tiip bebek denemesi sonucunda dogan ailenin kii¢iik cocugu erkektir. Iyimser Ailesi, kok aile
iiyeleri ile aym1 mahallede oturmaktadir. Aile ekonomik durumlarini iyi olarak
degerlendirmektedir. Cocugun PKU tanisi i¢in yapilan testler yurtdigina gonderilmistir. Tan1 ise
ii¢ bucuk aylikken konulmustur. Cocugun akranlarina gore fiziksel ve zihinsel olarak gelisimsel
geriligi bulunmaktadir. Ozel bir diyet takibinin yapilmasmin yani sira ilag tedavisi de devam
etmektedir. Babada ise uzun siiredir anksiyete bozuklugu bulunmaktadir . Baba diizenli olarak

psikiyatriste gitmekte ve ila¢ kullanmaktadir.
Kuvvet Ailesi

Ug kisiden olusan ailede esler bir yil flort ettikten sonra evlenmislerdir. Esler, yirmi yildir evlidir.
Anne 40 yasindadir, iki yillik ¢ocuk gelisimi bolimiinden mezundur, bir siire 6zel bir
anaokulunda galigsa da ¢ocugun dogumundan sonra isi birakmistir. Baba da 40 yasindadir, 6zel
bir kurumda is glivenligi uzman olarak g¢aligmaktadir. Aile bir biiyiiksehirde yasamaktadir.
Cocuk sahibi olamayan ailenin sekiz yil boyunca tiip bebek denemeleri olmustur. Ailenin on iki
yasinda SMA hastalig1 olan bir erkek ¢ocugu bulunmaktadir. Hastaligin tanisi ¢ocuk iki aylikken
konulmustur. Bu siiregte yasadiklar1 sehirde bu hastalikla ilgili bir saglik hizmeti
alamadiklarindan dolay1 bagka bir sehirdeki bir liniversite hastanesine bagvurmuslardir. Cocuk
sekiz aylik oldugu dénemden beri bir solunum cihazina bagl olarak yasamaktadir. Bu cihazdan
dolayr konusamamaktadir. Bununla beraber ileri diizeyde bakim gereksinimi (altinin
temizlenmesi, yemek yedirilmesi, banyo yaptirilmas1 gibi) bulunmaktadir. Bu bakim stirecinde
annenin daha ¢ok aktif rol aldigi, babanin ise ekonomik zorluklar nedeniyle daha fazla ¢alismak
durumunda kaldig1 belirtilmistir. Cocugun ilaglariin temini i¢in devlet destegi aldiklarini ifade
eden aile, bu siiregteki tibbi bakim gereksinimleri (diger bazi ilaglar, hasta bezi, mamalar, cihazlar
gibi) nedeniyle ekonomik agidan zorluk yasadiklarini belirtmistir. Kok ailelerine yakin bir evde

oturan ¢ift, yeterince aile destegi géremediklerini ifade etmislerdir.
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Olumlu Ailesi

Bir koyde yasayan Olumlu Ailesi, bes kisiden olusmaktadir. Gériismelere anne, baba ve ikinci
cocuk katilmistir. Anne 41 yasindadir, ilkokul mezunudur. Baba ise 47 yasindadir. Aile sulu tarim
yaparak gecinmektedir. Babanin on bes yil dnce gegirdigi bir kaza sonucunda gérme engelli
oldugu ve malulen emekli oldugu belirtilmistir. 1996 yilinda evlenen ¢iftin ilk cocugu dogumdan
ii¢ giin sonra vefat etmistir. Sonrasinda dogan ailenin en biiyiik ¢ocugu erkektir, 24 yasindadir,
bekardir ve uzman gavus olarak gérev yapmaktadir. Ikinci gocugu kizdir, on dokuz yasmdadir,
iiniversitede okumakta olup ebelik boliimii birinci simf égrencisidir. Uglincii ¢ocugu ise yedi
yasinda bir erkektir. SMA Tipl hastaligi bulunmaktadir. Cocuga SMA tanmis1 alti aylikken
konulmustur. Iki buguk yasindayken iki ay boyunca hastanede yattiktan sonra solunum cihazina
baglanmigtir. Ayn1 zamanda PEG agilarak Mideden Beslenme (Gastrostomi) yoluyla beslenmeye
gecilmistir. Ilac tedavi icin oldukca yiiksek maliyetli olan ilaglar devlet tarafindan 6deme
kapsamina alinmigtir. Yataga bagimli olan gocugun ileri diizey bakim gereksinimi bulunmaktadir.
Tedavi amaciyla sik sik bagka sehirlerde bulunan saglik kuruluglarina gitmek durumunda olan
aile, hem ulagimin saglanmasindaki gereksinimlerin fazla olmasi hem de maddi kaynaklarin
yetersizligi sebebiyle zorluklar yasamaktadir. Aile devletten aylik 1550 TL bakim {icreti
almaktadir. Ancak yine de ebeveynler bu harcamalarin aile biitcesini olumsuz etkilemesinden
dolayi diger iki gocugun masraflarini karsilayamadiklarini belirtmigtir. Olumlu Ailesinin kok aile

iiyelerinden yeterince destek alamadig1 da ifade edilmistir.
Ortak Ailesi

Gorlismeler Zoom programi aracilifiyla anne, baba ve iki ¢cocugun katilimiyla yapilmstir. Alti
kisiden olugan Ortak Ailesi bir biiyiiksehirde yasamaktadir. Esler arasinda akrabalik
bulunmaktadir. Esler yedi yil siiren nisanlilik doneminden sonra evlenmislerdir. Evlenme
siirecinde kok aileler destek olmustur. Anne 43 yasindadir, ilkokul mezunudur, ev hanimidir.
Baba da 43 yasindadir, ilkokul mezunudur, yurtdisinda asci olarak ¢caligsmaktadir. Baba dokuz- on
ay boyunca yurtdisinda ¢calismakta, geriye kalan donemlerde ailesini ziyarete gelmektedir. Ailede
dort cocuk bulunmaktadir. En bilyiigii on yedi yasindadir, kizdir, lise son sinif 8grencisidir. Tkinci
cocuk on alt1 yasindadir, kizdir, liseye gitmektedir. Uciincii ¢ocuk on ii¢ yasindadir, kizdir,
ortaokula gitmektedir. Dordiincli cocuk ise yedi yasindadir, erkektir ve ilkokula gitmektedir.
Ciftin kok aileleri ile iligkileri destekleyici olup bir aile apartmaninda oturmaktadir. Ailenin ilk
cocugunda sistinozis hastaligi bulunmaktadir. Bu hastaligin tanis1 ¢ocuk dokuz yasindayken
konulmustur. Dokuz yil boyunca pek ¢ok rahatsizlanan ¢ocugun saglik kontrolleri ailenin
yasadig1 sehirde yapilamamistir. Bu nedenle aile sik sik ¢evre sehirlerdeki saglik kuruluslarina

bagvurmustur. Teshis sonrasinda ¢ocugun bir giinde yaklasik 120 adet ilag igmesi gerekmistir.
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Baz ilaglarin temin edilmesinde gligliik oldugu, tibbi giderlerin karsilanmasinda ailenin
ekonomik olarak zorluk yasadigi, ¢ocugun tedavi siirecine uyum saglamakta zorlandigi ve bu

nedenle ¢ocuk ile ebeveynler arasinda tartigmalarin oldugu belirtilmistir.
Oncelik Ailesi

Ug kisiden olusan Oncelik Ailesi’nde anne ve baba 37 yasindadir, her ikisi de saglik personelidir.
Ciftin ilk iki ¢cocugu anne karninda vefat etmistir. Zorlu bir gebelik siireci sonrasinda dogan
cocuklar ise yedi yasindadir ve erkektir. Egler tiniversiteden beri flort etmis olup 2007 yilinda
evlenmislerdir. Aralarinda akrabalik bagi bulunmamaktadir. Mesleki gorevlerinden dolayr pek
cok sehre tayin olmuslardir. Ciftin ¢ocuklarinda PKU hastaligi bulunmakta ve 6zel bir protein
diyeti takip edilmektedir. Bu hastaligin tanis1 topuk kani testi ile cocugun dogumundan kisa bir
stire sonra konulmustur. Tan1 konulmasindan hemen sonra PKU Aile Dernegi ile tanigan ¢ift,
dernekteki ailelerle iletisim kurmaya baslamigtir. Ayn1 zamanda saglik personeli olan ¢ift, bu
hastalik hakkinda bilgi diizeylerinin de yiiksek oldugunu ifade etmistir. Cocuklarinin saglik
kontrollerinin bir {iniversite hastanesinde devam ettirilmesi amacuiyla ¢ift tayin isteyerek bir biiyiik
sehre tasinmustir. Oncelik Ailesi’nin kék aile iliskilerinin kuvvetli oldugu, ¢ocugun dogumundan
ve hastalik teshisinin konulmasindan sonra annenin ve babanin yanina kok aile tiyelerinin bakim
vermek amaciyla geldikleri ifade edilmistir. Cocugun kullandig1 pek ¢ok gidanin ve ilacin
yurtdisindan temin edildigini belirten aile, bu hastalikla miicadelede ekonomik kaynaklarin

olmasinin aileyi gii¢lendirecegini sdylemistir.
Pozitif Ailesi

Bir ilgede yasayan Pozitif Ailesi, ii¢ kisiden olusmaktadir. Anne 40 yasindadir, 6n lisans
mezunudur ve ¢alismamaktadir. Baba 35 yasindadir, {iniversite terktir ve ¢alismamaktadir. Aile
gegimlerini ailelerinden gelen kira geliri ile saglamaktadir. Cift, evlenme siirecinde ailelerinden
yeterli destegi goremediklerini, ailelerinin bu evlilige karsi ciktiklarini, babanin yurtdigina
calismak i¢in gittigini, bu sirada ¢ocugun diinyaya geldigini ve ¢iftin cocuklar1 dogduktan sonra
evlendiklerini ifade etmislerdir. Ciftin dokuz yasinda bir erkek ¢cocugu vardir. ilkokul dérdiincii
smifa devam etmektedir. Cocukta nadir goriilen bir kalp hastalig1 olan Dilate kardiyomiyopati
bulunmaktadir. Cocugun hastaliginin tanisi ti¢ aylikken konulmustur. Bu siirecte ¢ocugun komaya
girdigi ve hastaneye yatisinin yapildigi belirtilmistir. Cocugun diizenli saglik kontrolleri baska bir
biiyiiksehirdeki iiniversite hastanesinde devam etmektedir. Aile bu nedenle siklikla seyahat
etmektedir. Diizenli olarak ilag kullanan ¢ocuk, kalp nakli olmak igin organ beklemektedir. Bakim
stirecinde anne ve babanin beraber sorumluluk aldigini belirten Pozitif Ailesi, kok aile iiyeleri ile

hi¢ goriismediklerini ifade etmistir.
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Yilmaz Ailesi

Yilmaz Ailesi’nde anne, baba ve ilk ¢ocuk ile goriismeler yapilmistir. Aile, bir biiyiiksehirde
yasamakta ve dort kisiden olugmaktadir. Anne 42 yasindadir, iiniversite terktir ve bir sivil toplum
kurulusunda goniillii olarak c¢aligmaktadir. Baba 48 yasindadir, {iniversite terktir ve 6zel bir
sirkette yonetici pozisyonunda caligmaktadir. Egler arasinda akrabalik iligkisi bulunmaktadir.
2001 yilinda evlenen ciftin iki ¢ocugu vardir. Ik ¢ocuk on sekiz yasindadir, {iniversite birinci
smifa gitmektedir. Cocugun selebral palsi tanis1 bulunmaktadir. Cocuk alt1 y1l boyunca diizenli
olarak fizik tedavi almistir ve bir ameliyat gecirerek kaslar1 uzatilmistir. Saghik durumunun iyi
oldugu bilgisi paylasilmistir. Ailenin ikinci ¢ocugu ise on yasindadir, ilkokula gitmektedir ve
sistinozis hastaligi bulunmaktadir. Bu teshis ¢ocuk 40 giinliikkken bir semt polikliniginde gorev
yapan doktor tarafindan konulmustur. Hastaligin kesin teshisi i¢in yurtdisina kan tetkiklerinin
gonderildigi, bu sirada ¢ocugun saglik durumunun kétiiye gittigi, annenin refakatinde ¢ocugun
hastaneye uzun siireli yatisinin yapildigi paylasilmigtir. Ilerleyen siireglerde g¢ocugun saglik
kontrollerinin diizenlendigini, saglik personeliyle olumlu iliskiler kuruldugunu ve ¢ocugun bir
giinde 127 tane ilag igtigini sdyleyen aile, cocugun saglik durumunun stabil oldugunu belirtmistir.
Bu siirecte tibbi giderlerden ve babanin bir siire igsiz kalmasindan dolayi ailenin ekonomik olarak

giic zamanlar yasadig1 da paylagilmustir.
Tletisim Ailesi

Aile, bir koyde yasamaktadir. Anne 40 yasindadir, ev hanimidir ve ilkokul mezunudur. Cesitli
fabrikalarda is¢i olarak calismistir ve gocuklarinin dogumundan sonra igi birakmigtir. Baba 48
yagindadir. Okur yazadir. Bir silire esnaflik yaptiktan sonra iflas etmistir ve evlerine haciz
gelmistir. Sonrasinda ise kok ailesindeki {iyelerle beraber hurdacilik yapmaya baslamistir. On
sekiz yasinda evlenen esler arasinda akrabalik bulunmaktadir. Esler bir yillik niganlilik siirecinden
sonra goriicli usulil ile evlenmislerdir. Nisanlilik déneminde kadin genetik testler yaptirmanin
onemini bildigi, esini bu konuda ikna etmeye calistigi, ancak esinin genetik tarama programina
katilmay1 reddettigi belirtilmistir. Ailenin ii¢ cocugu vardir. ilk ¢ocuk 21 yasindadir, kizdir ve
{iniversite dgrencisidir. ikinci cocuk on iki yasindadir, erkektir ve evde egitim almaktadir. Ugiincii
cocuk dort yasindadir ve erkektir. Ailenin her iki erkek cocugunda MPS-LH hastaligi
bulunmaktadir. Dogumundan itibaren ¢ocugun basi, kalbi ve i¢ organlari akranlarina gére oldukca
biiyiiktiir ve omurgasinda egrilik (skolyoz) bulunmaktadir. Ug bucuk yasindayken hastalig: teshis
edilen ortanca ¢ocuga teshis konulmasi igin aylik ayliktan itibaren defalarca kez farkli branslardan

doktorlara gidilmistir.
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Bu siirecte istenen tetkiklerin bir kismi ailenin yasadigi ekonomik imkansizliklar nedeniyle
yaptirilamamigtir. Sonug olarak kesin tami bir {iniversite hastanesinin ¢ocuk metabolizma
biriminde konulmustur. Sonrasinda ise ilag tedavisinde baslanmistir. Cocuk alt1 yagindayken bir
yil igerisinde dort kez ameliyat gegirmistir. Anne son ¢ocuguna hamile kaldiginda ise genetik
taramalar1 yaptirmay1 reddetmistir. Diger cocugun hastaliginin teshisi dogumundan sonra 40
giinliikken konulmustur ve {i¢ aylikken ilaglara baslanmistir. iki cocugun da %90 engellilik raporu
vardir. Bu nedenle ¢ocuklarin bakim gereksinimleri de fazladir. Cocuklar haftanin bir giinii
ilaglarin1 almak iizere mutlaka hastaneye gitmek durumundadir. Ayni zamanda diizenli olarak
kullandiklan diger ilaglar1 da vardir. Aile sosyal yardim almaktadir. Cocuklarin tedavileri igin

siklikla ¢cevredeki sehirlere giden aile ekonomik olarak ciddi zorluklar yagsamaktadir.
Coziim Ailesi

Bir ilgede yasayan Coziim Ailesi dort kisiden olugmaktadir. Anne 44 yasindadir, lisans
mezunudur, ¢ocuguna bakim verdigi i¢in ¢caligmamaktadir. Baba 43 yasindadir, lisans mezunudur,
0zel bir firmada ¢aligmaktadir. 2005 yilinda evlenen ¢iftin bir yillik nigsanlilik dénemi olmustur.
Erkegin ailesi bu evliligin gerceklesmesinde pek fazla destek olmasa da ¢ift severek evlendiklerini
ifade etmigstir. Cift evlendikten bir y1l sonra kadinin gebeligi sirasinda annesi fel¢ gecirmistir ve
hayatin1 kaybetmistir. Ayn1 y1l kardesi de trafik kazas1 gegirerek vefat etmistir. Erkegin anne ve
babasi ise bosanmistir ve annesi ikinci evliligini ayn1 y1l gergeklestirmistir. Coztiim Ailesi’nin iki
kiz1 bulunmaktadir. i1k gebelik ikiz olmasina ragmen bebeklerden biri bes aylikken anne karninda
vefat etmistir. Ailenin diinyaya gelen biiyiik kizi on dort yasindadir, liseye gitmektedir ve
Treacher Collins Sendromu bulunmaktadir. Kiiciik kizlar1 ise yedi yasindadir ve ilkokula
gitmektedir. Biiylik kizda bulunan sendrom anne karnindayken anlasilamamistir ve aile bu
durumu dogum sirasinda 6grenmistir. Kadinin kiz kardesinde de Treacher Collins Sendromu
bulunmaktadir. Bu nedenle anne ¢ocugunu gordiigii anda bu sendromun varligi ile yiizlesmistir.
Bu siirecte yilizdeki deformasyonlardan dolay1 ¢ocuk birka¢ kez ameliyat olmustur. Cocugun
yetigkinlik donemine girmesiyle beraber gerceklestirilmesi planlanan cerrahi operasyonlar

bulunmaktadir.
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3.5. VERI TOPLAMA ARACLARI

Calismanin nicel ve nitel boyutunda farkli veri toplama araclari kullanilmistir. Ilk olarak
caligmanin nicel boyutunda veri toplama araci olarak arastirmaci tarafindan hazirlanan
sosyodemografik soru formu (Ek 2), Walsh tarafindan 2005 yilinda gelistirilen ve Kaner ve
Bayrakli (2010) tarafindan Tiirkce ’ye gegerlik ve gilivenirlik ¢aligmasi yapilan Aile Yilmazlik
Olgegi (Ek 3) ile Jahoda (1958) tarafindan pozitif ruh saglig1 arastirmasi esas alinarak olusturulup
Lluch (1999) tarafindan gelistirilen ve Teke ve Baysan Arabaci (2018) tarafindan Tiirk¢ce’ye
gegerlik ve giivenirlik galismasi yapilan Pozitif Ruh Sagligi Olgegi (Ek 4) kullamlmistir. Caligma

kapsaminda kullanilan veri toplama araglar ile ilgili bilgiler asagida sunulmaktadir:

o Sosyodemografik Soru Formu: Katilimcilarin yas, cinsiyet, egitim durumu, ¢ocukta
gorililen nadir hastalifin tanis1 ve nadir hastalik siireciyle iliskili 6zelliklerini i¢eren
bagimsiz degiskenlerin yer aldig1 veriler arastirmaci tarafindan olusturulan soru formu ile

saglanmistir.

e Aile Yilmazhk Olgegi: 2005 yilinda Walsh tarafindan gelistirilmis olup Kaner ve Bayrakl
(2010) tarafindan Tiirkce’ye gecerlilik ve giivenirlik calismasi yapilmustir. Olgegin
miicadelecilik/ meydan okuma, 6z-yetkinlik, yasama baglilik ve kendini kontrol olmak
iizere dort alt boyutu bulunmaktadir. Olcek 37 maddeden olusmaktadir. Besli Likert tipi
olan 6l¢ekte maddeler “beni ¢ok iyi tanimliyor” 5 puan, “beni iyi tanimliyor” 4 puan,
“beni orta diizeyde tanimliyor” 3 puan, “beni biraz tanimliyor” 2 puan ve “beni hig¢
tammlamiyor” tercihi 1 puan olarak degerlendirilmektedir. Olgekten alman toplam puan
ile aile y1lmazlig1 diizeyi belirlenmektedir. Tiim maddeler olumlu yonde ifade edilmistir.
Aile Yilmazlik Olgeginden yiiksek puan almak ailelerde yilmazligm yiiksek oldugunu
ifade etmektedir. Cronbach alfa i¢ tutarlilik katsayisi .98’dir. Bu arastirmada 6lgegin i¢
tutarlilik katsayisi ise .941 olarak bulunmustur. Olgegin alt boyutlar1 su sekildedir:

o Miicadecilik- meydan okuma alt boyutu; giic kosullarla miicadele edebilme,
zorluklarin tistesinden gelebilme, olumsuz kosullara ragmen ayakta kalabilme ve risk
alabilme giiciiyle ilgili 17 maddeden olugsmaktadir. Cronbach alfa i¢ tutarlilik katsayis1
.95°tir.

o  Oz-Yetkinlik alt boyutu bireylerin yasanmim etkili sekilde siirdiirebilmesi igin gerekli
ozellikleri ifade etmekte ve dokuz maddeden olugmaktadir. Cronbach alfa i¢ tutarlilik

katsayis1 .94 tiir.
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o Yasama baghhk alt boyutu yasama olumlu bakis1 ve yasama olumlu katilimi ifade

eden sekiz maddeyi igermektedir. Cronbach alfa i¢ tutarlilik katsayisi .94 tiir.

o Kendini kontrol alt boyutu ise 3 maddeden olugmakta olup bireyin yagamini kontrol
edebilmesini degerlendirmeyi amaglamaktadir. Cronbach alfa i¢ tutarhlik katsayisi

71°dir.

Pozitif Ruh Saghg Olgegi: Bireylerin pozitif ruh saglig1 yapisini ve diizeyini tanimlamak
amactyla gelistirilmistir. Jahoda (1958) tarafindan olusturulan pozitif ruh saglig
arastirmasi esas almarak, Lluch (1999) tarafindan pozitif ruh saghigmin kavramsal
modelini tanimlama ve pozitif ruh sagligini degerlendirme amaci dogrultusunda
gelistirilmistir. Tirkce’ye gecerlik ve giivenirlik calismasi Teke ve Baysan Arabaci (2018)
tarafindan yapilmstir. Olgek 39 madde 6 alt boyuttan olusmaktadir. Dértlii likert tipinde
olan 6lgegin her bir maddesi, "her zaman ya da neredeyse her zaman", "stk sik" "bazen”,
ve "hi¢ ya da nadiren" seklinde puanlanmaktadir. Olgekte 1, 2, 3, 6, 7, 8, 9, 10, 12, 13,
14, 19, 24, 30, 31, 33, 34, 38 ve 39. maddeler ters puanlanmaktadir.

Olgekten elde edilebilecek en diisiik puan 39 ve en yiiksek puan 156 dir. Olgekten alinacak
diisiik puan pozitif ruh saglhiginin olumlu yonde oldugunu gostermektedir. Cronbach alfa
i¢ tutarlilik katsayis1 0.928’dir. Bu arastirmada 6lgegin Cronbach alfa i¢ tutarlilik katsayisi
ise .906 olarak bulunmustur. Olgegin alt boyutlar1 su sekildedir:

o Kisisel memnuniyet alt boyutu: 4,6,7,12, 14, 31, 38, 39 sorularinin puanlanmasiyla
hesaplanmaktadir. Bu alt boyut “benlik kavrami, benlik saygisi, kisisel yasamdan

memnuniyet ve gelecege iliskin iyimser bakma” alanlarin1 6lgmektedir.

o Prososyal tutum alt boyutu: 1, 3, 23, 25, 37 sorularinin puanlanmasiyla
hesaplanmaktadir. Bu alt boyut “topluma kars1 aktif yatkinlik, 6zgeci sosyal tutum;
baskalarina yardimc1/ destekleyici tutum, baskalarini ve farkli sosyal 6zellikleri kabul

etme” alanlarimi 6lgmektedir.

o Ozdenetim alt boyutu: 2, 5,21, 22, 26 sorularinin puanlanmasiyla hesaplanmaktadir.
Bu alt boyut “stresle/catisma durumlariyla bas edebilme becerisi, duygusal denge,

duygusal kontrol, hiisran, anksiyete ve strese tolerans” alanlarin1 6lgmektedir.

o  Ozerklik alt boyutu: 10,13, 19, 33, 34 sorularmin puanlanmastyla hesaplanmaktadir.
Bu alt boyut “kiginin kendi standartlarina sahip olabilmesi, bagimsizlik, kisinin
davraniglarini kendi kendine diizenlemesi, kisisel giivenlik, kendine giiven duygusu”

alanlari 6lgmektedir.
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o Problem ¢ozme ve kendini gerceklestirme alt boyutu: 15, 16, 17, 27, 28, 29, 32, 35,
36 sorularinin puanlanmasiyla hesaplanmaktadir. Bu alt boyut “analitik kapasite,
karar verme becerisi, esneklik / degisime uyum yetenegi, siirekli biiyiimenin ve

kisisel gelisim tutumu” alanlarini 6lgmektedir.

o Kisiler arast iliski becerileri alt boyutu: 8, 9, 11, 18, 20, 24, 30 sorularmin
puanlanmasiyla hesaplanmaktadir. Bu alt boyut ise “kisilerarasi iligkiler kurma
becerisi, empati / bagkalarimin duygularin1 anlama becerisi, duygusal destek
verebilme ve yakin kisilerarasi iligkiler kurma ve siirdiirme kabiliyeti” alanlarin

O0l¢mektedir.

Nitel metodoloji kapsaminda yari1 yapilandirilmis goriisme formu kullanilarak veriler elde
edilmistir. Bu form Walsh (1996) tarafindan ortaya konulan aile yilmazligi degerlendirme
cercevesi esas alinarak hazirlanmistir. Bu kapsamda yar1 yapilandirilmis goriisme formu aile
iiyelerinin sosyodemografik bilgileri, aile sistemi ile ilgili bilgiler, ¢ocukta bulunan nadir
hastalikla ilgili bilgiler, aile sisteminde nadir hastalik deneyiminin nasil olduguna dair bilgiler,
ailenin bu siirecteki inang sistemleri, iletisim siirecleri, organizasyonel yapisi ve kurdugu

baglantilarla ilgili bilgilerden olugmaktadir (Ek 5).
3.6. VERI TOPLAMA SURECI

Veri toplama siirecinde dncelikle Hacettepe Universitesi Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar
Etik Kurulu’na basvuru yapilmistir. Gerekli etik kurul izninin alinmasinin ardindan nicel
metodoloji kapsamindaki ¢aligmalar yiiriitiilmeye baglanmistir. Bu kapsamda ilk olarak ¢caligmaya
ailelerin katilimi i¢in Nadir Hastaliklar Agi’nin web sayfasinda ve sosyal medya hesaplarinda
paylasilmak iizere bir ¢cagri metni hazirlanmigtir (Ek 6). Bu cagri metni sonrasinda ¢alismaya
katilmaya goniillii olan aileler arastirma kapsamina alinmalar1 i¢in yonlendirilerek katilimlari
saglanmistir. Ayni zamanda bu ¢agr1 metni Nadir Hastaliklar Agi’na iiye olan derneklerin sosyal

medya hesaplarinda da paylasilmistir.

Caligma kapsaminda ilk olarak nicel veri toplama siireci gergeklestirilmistir. Caligmada veri
toplama agamalar1 COVID-19 pandemisi sebebiyle ¢evrimigi yollarla saglanmistir. Bu kapsamda

Qualtrics isimli bir veri toplama platformu tercih edilmistir.
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Qualtrics’in tercih edilme sebepleri arasinda veri toplama aracinin katilimcilara sunulmasi i¢in
basitlestirilmis sablonlarinin bulunmasi, farklt soru tiplerinin eklenebilmesi ve sorularin
yanitlanabilmesi i¢in kullanici dostu ara yiizler sunmasi, veri toplama sirasinda katilimcinin veri
toplama ekraninda aktif oldugu siireyi 6l¢ebilmesi, kaydedilen verileri .excel, .spss, .xml ve .html
seklinde farkli dosya formatlarinda indirmeye olanak saglamasi, elde edilen verilerin giivenle
saklanabilmesi ve veri kaybina yonelik riski azaltmas1 bulunmaktadir. Aym1 zamanda bu platform

kisisel verilerin giivenligini sagladigim da teyit etmektedir'?.

Nicel veri toplama siireci 1 Ekim 2020- 15 Aralik 2020 tarihleri arasinda tamamlanmustir. {1k
olarak Nadir Hastaliklar Agi’na iiye olan ve rastgele secilen yirmi aile iiyesi arasinda yapilan
uygulama sonucunda veri toplama aracindaki sorular alman geri bildirimler dogrultusunda revize
edilerek son halini almigtir. Caligma kapsaminda pilot ¢aligmadan elde edilen veriler, veri analizi
stirecinde ¢aligma kapsaminda dahil edilmistir. Revize edilen sorular kapsaminda veri toplama
araglarina gocukta goriilen nadir hastalik ile ilgili siire¢lerin (teshisten bu yana gegen siirenin ne
oldugu, fizik tedavi ve rehabilitasyon ve Ozel diyetler gibi kullanilan tedavilerin yer aldig

secenekler) detaylandirilmasina yonelik sorular eklenmistir.

Nicel veri toplama siirecinde Nadir Hastaliklar Agi’na kayith tiyelere belirli araliklarla ii¢ kez
aragtirmaya katilma ¢agrisinda bulunulmustur. Bu cagrida arastirmanin amaci, goniillii katilim,
aragtirmacilarla ilgili bilgiler ve arastirmanin nitel boyutunun da olacagi hakkinda bilgiler

sunulmustur. Boylelikle katilimcilar derinlemesine goriismelere davet edilmistir.

Nicel veri toplama araglar1 Qualtrics veri toplama platformu araciligiyla ¢evrimici ortamda bir
link araciligiyla katilimcilara ulagtirilmigtir. Bu linkte ilk olarak katilimcilardan bilgilendirilmis
onam alinmasma iliskin bir agiklama metni yer almistir. Ayn1 zamanda bu linkte veri toplama
araglarinin on bes yasindan biiyilik olan ve ayn1 evde yasayan tiim aile {iyelerine uygulanmasinin
beklendigi belirtilmistir. Sosyodemografik soru formu, aile y1lmazlik 6l¢egi ve pozitif ruh saglig:
Olgeginden olusan veri toplama araglariin ortalama olarak on bes dakikada cevaplandirildigi

kaydedilmistir.

Caligmadan elde edilen nicel verilerin analiz edilmesinin ardindan nitel veri toplama siirecine
gecilmistir. Nitel kisimda aile {iyelerine ulagabilmek i¢in nicel metodolojideki yola benzer bir
tutum sergilenmistir. Nadir Hastaliklar Ag1’nin web sayfasinda ve sosyal medya hesaplarinda
paylasilmak iizere yeniden arastirmaya katilim cagrisi yaymlanmistir. Aile iiyeleri bu cagn

metinlerini gérmeleri {izerine aragtirmaci ile iletisime gecerek ¢aligma kapsamina alinmiglardir.

12 https://www.qualtrics.com/support/survey-platform/getting-started/data-protection-privacy/



93

Bu siirecte maksimum cesitlilik ilkesi esas alinarak kapsaminda nitel 6rneklem nicel 6rneklem
icinden secilmistir. Ailelerle yar1 yapilandirilmig goriigme formu kullanilarak derinlemesine

gorlismeler gerceklestirilmistir.

Aile goriismesi teknigini iceren ve aile sistemini biitiiniiyle ele alan bu ¢aligmada sistem
kuramimin getirdigi anlayisin (iliskilerdeki dinamikleri anlamak, sistemdeki girdi, siire¢c ve
ciktilar1 takip etmek, enerjiyi, roller ve iletisimi degerlendirmek gibi) hakim olmasina 6zen
gosterilmistir. Buradan hareketle c¢ekirdek aile sistemi, es, ebeveyn ve (varsa) kardes alt
sistemlerine dair etkilesimlerin ve iligkilerin incelenmesi 6nemli oldugundan goriismeler bu

baglamda yapilandirilmstir.

Ailenin sosyal ¢evrelerindeki bireylerle, kurum ve kuruluslarla (kamu, yerel yonetim, sivil toplum
kuruluslar1 gibi) iligkileri de yine ekosistem yaklagimindan hareket edilerek ele alinmaya
caligilmistir. Gortismelerde bu yaklagimdan hareketle on bes yasindan biiyiik tiim aile tiyeleri
(anne, baba ve on bes yasindan biiyiik ¢ocuklar) goriisme siirecine katilmistir. Cekirdek aile
sistemi ile kardes alt sistemi kapsamindaki goriismeler anne, baba ve on bes yasindan biiylik

cocuklarla; es alt sistemi kapsamindaki gdriismeler ise anne ve babalarla gerceklestirilmistir.

Caligma kapsaminda gorlismeler 2 Ocak 2021- 15 Subat 2021 tarihleri arasinda
gergeklestirilmigtir. On sekiz aile sisteminin tiimii ile iki farkli sefer goriisme yapilmistir. Bu
goriismelerin ilkinde anne-baba ve ¢ocuk bir arada alinmstir. Digerinde ise ebeveyn veya kardes
alt sistemlerini igerecek sekilde goriismeler gerceklestirilmistir. Goriismeler 70 dakika ile 120
dakika arasinda siirmiistiir. Gorilismeler sirasinda yar1 yapilandirilmig goriisme formu
kullanilmigtir. Bu formda goriisme siirecini sekillendiren bir ¢ergeve bulunmasina ragmen kimi
zaman goriisme siirecine farkli sorular eklenmis veya aile iiyelerinin 6énceden vermis oldugu bazi

bilgiler sebebiyle bazi sorular ¢ikarilmigtir.

Aile tiyelerinin nadir hastalik deneyimi siirecinde aile yilmazligina iliskin durumlari biitiinciil
bakis agisiyla kavranarak aktarilmaya galigilmigtir. Bu noktada bu arastirmanin aile gériismesi
teknigini iceren ve aile sistemini biitiiniiyle ele alan bir calisma oldugu 6n plana ¢ikmaktadir. Aile
goriismeleri aile etkilesimleri ve aile iiyelerinin algilar, anlayislari ve amilar1 hakkinda
derinlemesine ve ayrintili bilgi saglamay1 hedefleyen arastirmalar olarak tanimlanmaktadir. Bu
arastirmalarda aile iiyeleri genellikle aile deneyimleri ve dinamikleri hakkinda kelimelerle veya
diger semboller araciligiyla “konusmaktadir” (Rosenblatt ve Fischer, 2009: 167). Bdylesine
ayricalikli bilgilere erisimin getirdigi 6zel bir heyecan ve bunlar1 yazili bir rapor bigiminde

saygiyla sunmak da bir sorumluluk olarak goriilmektedir.
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Bu calisma kapsaminda ailelerle yapilan goriismeler sonucunda olusturulan aile iiyelerinin
kullandig1 kelimeler, sembollere yonelik bir ¢ikarim yapilmistir. Olusturulan bu kelime bulutu

asagidaki gibi 6zetlenebilir:

Sekil 14. Aile Goriismelerinden Elde Edilen Kelime Bulutu
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Aile iiyeleriyle gergeklestirilen derinlemesine goriigmeler COVID-19 pandemisinin oldugu
donemde gergeklestirilmistir. Bu nedenle goriigmeler ¢cevrimici gorligmeye olanak saglayan Zoom

programi araciligiyla yapilmistir.

Zoom programini kullanmadan ve goriismelere baglamadan once ¢evrimigi goriismelerde dikkat
edilecek hususlara iliskin olarak Amerikan Psikoloji Birligi (APA) tarafindan yaymlanan Tele-
Psikolojik Hizmetler igin Ofis ve Teknoloji Kontrol Listesi'® ve Tiirk Psikologlar Dernegi
tarafindan yaymlanan Cevrimici Psikolojik Miidahale ve Uygulamalar igin Tele-psikoloji
Kilavuzu' ve Online Terapi Hakkinda Uluslararas1 Baz1 Yonlendirmeler' gdzden gegirilmistir.

Bu kapsamda su hususlara dikkat edilmistir:

e Ailelerle telefon yoluyla iletisim kurduktan sonra ilk olarak aile iiyelerinin internet

erigsimlerinin olup olmadig1 sorulmustur.

13 https://www.apa.org/practice/programs/dmhi/research-information/telepsychological-services-
checklist?utm_source=twitter&utm medium=social&utm campaign=apa-
pandemics&utm_content=telehealth-tech-checklist

1 https://www.psikolog.org.tr/tr/files/folder/telepsikoloji-kilavuzu-x150.pdf

15 https://www.psikolog.org.tr/tr/blog/www/online-terapi-hakkinda-uluslararasi-bazi-yonlendirmeler-x397



95

Tiim aileler sorun yasamadan internete erigebildiklerini, internet aboneliklerinin
bulundugunu, internete baglanmak igin gereksinim duyulan teknolojik donanima
(bilgisayar, mikrofon, kamera gibi) sahip oldugunu belirtmistir. Goriismecinin de hem
internet baglantis1 hem de goriismeyi gerceklestirmek icin gerekli teknolojik donanimi

bulunmaktadir.

Derinlemesine goriismeler aragtirmaci tarafindan Zoom programinda olusturulan linkin
aile tliyelerine gonderilmesiyle baglamistir. Goriismecinin Zoom programina abone
olmasi sayesinde goriismeler herhangi bir siire kisitlamasina veya kesintiye tabii olmadan

stirdiirtilebilmigtir.

Tiim ailelerin goriismelere katilabilmek ve goriismeyi devam ettirebilmek icin teknolojiyi
kullanabilme becerilerine dikkat edilmistir. Ailelerin goriismeleri yapabilmek icin
baglant1 kurmada zorluk yasamadiklar1 ve Zoom programimi daha 6nce kullandiklar

ifade edilmistir.

Gorilismeler sirasinda kimi zaman internet baglantisinin zayiflamasindan dolay1 kesintiler

yasanmigtir.

Tiim aileler goriismeler sirasinda kamera ve mikrofonlarini agmiglardir. Boylelikle aile

iiyeleri ile hem sesli hem de goriintiilii etkilesim kurma imkani1 dogmustur.

Tiim aileler goriigmeyi gerceklestirmek icin uygun bir fiziksel ortam se¢mislerdir. Bu

ortam ¢ogunlukla gdriigmeyi siirdiirebilmek i¢in sessizligin hakim oldugu bir yerdir.

Goriismeci de gorlismeler sirasinda aile liyelerine benzer bir fiziksel diizenleme (Arka
plandaki kisisel esyalarin kaldirilmasi, dikkat dagitici unsurlarin olmadig diiz bir arka
planda goriintii verilmesi, sessiz bir ortam yaratilmasi, yeterli aydinlatmanin bulunmasi
gibi) yapmistir. Ayn1 zamanda aile liyeleriyle gdz temasi kurabilmek i¢in kameranin agis1

ayarlanmustir.

Goriismeler sirasinda gorlismeci yalniz basina bir odada bulunmus, seslerin ve
gorilintiilerin baska biriyle paylasilmasina yol agabilecek durumlardan kaginilmistir. Bu

acidan goriismelerde gizliligin saglanmasina en yliksek diizeyde dikkat edilmistir.

Gorilismeler sirasinda aile tiyelerinden izin alinarak ses kaydi yapilmis ve kisa notlar

tutulmustur. Ses kayitlart Zoom programi igerisinde otomatik olarak kaydedilmistir.
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e Goriismelerden sonra ses kayitlar1 bir klasore kaydedilmistir. Bu siiregte aragtirmaya
katilan aile iiyelerinin gercek isim veya soy isimleri etik hassasiyetler gerekcesiyle gizli
tutulmus, bunun yerine ailelere 6zgiin bir rumuz verilmistir. Bu klasor sifrelenerek

gizliligin korunmasi amaciyla gerekli 6nlemler alinmistir.

Gorlismelerin baz1 kisimlart olumsuz bakim verme deneyimleri ile olumsuz duygular
aktarilmasiyla iligkili oldugundan, bu kisimlarda ¢ocuklarin etkilenmemesi igin goriismelere
katilmamalar1 istenmistir. Bu siralarda ¢cocuklar goriismeleri duyamayacaklari bi¢gimde ortamdan

ayrilmislardir.

Gorlismeler sirasinda deneyimler aktarilirken kimi zaman aile iyelerinin (6zellikle anneler)
kendilerini ifade etmekte zorlandiklari, duygulandiklari ve agladiklar1 gozlemistir. Boyle

durumlarda goriismeye kisa bir siire mola verilmis ve aile iiyelerine zaman taninmistir.

Gorlismeler sirasinda aile tiyelerinin ¢aligmaya katilma ve deneyimlerini anlatma konusunda
istekli olduklar1 goriilmiistiir. Bu kapsamda bazi aile liyeleri kendileriyle goriisiilmesinden
memnun olduklarini ve konustuklar icin rahatladiklarini, bazilar1 sorunlarini ifade edebilme
imkan1 bulduklarini, bazilar1 ise bu arastirma sonucunda elde edilecek bulgularin karar alicilar
icin dnemli bir veri kaynagi olacagini ifade etmistir. Biling Ailesinden anne bu durumu “Ben size
cok tesekkiir ederim. Bir siz dinlediniz beni. Cok sevinirim nadir hastaligi olan ailelere yardimci
olursam. Ingallah duyulur sesimiz...” sdzleriyle ifade etmistir. iletisim Ailesi’'nden baba ise su
ifadeleri kullanmigtir: “Derdimize derman olursunuz, belki bir yerlere sesimiz gider ve bizi de

duyan olur”.
3.7. VERILERIN ANALIZi

Caligmada ilk olarak elde edilen nicel veriler ‘.spss’ dosya uzantisi bigiminde Qualtrics platformu
araciligiyla bilgisayar ortamina indirilmistir. Bu veriler SPSS 27 programi araciligiyla islenmistir.
Verilerin analizinde frekans ¢izelgeleri yoluyla betimsel istatistikler olusturulmustur. Sonrasinda
verilerin normal dagilip dagilmadigina bakilmistir. Parametrik testlerden iki bagimsiz grup
arasinda ortalamalara bakilarak istatistiksel olarak anlamli bir fark olup olmadigini test etmek i¢in
Bagimsiz Orneklem t Testi; iki rassal degisken arasindaki dogrusal iliskinin yéniinii ve giiciinii
belirlemek icin Pearson Momentler Carpimi Korelasyonu; iki degisken arasinda iligki ve
bagimlilik olup olmadigimin tespit edilmesinde ki kare; normal dagiliml seride ii¢ ve daha fazla
bagimsiz ortalama arasindaki farkin anlamli olup olmadigini test etmek i¢in tek yonlii varyans
analizi (ANOVA) kullanilmistir. Parametrik olmayan testlerden ise normal dagilim gdstermeyen
gruplarda {i¢ veya daha fazla sayida grubun ortalamalar1 arasindaki farkliligin anlamliligini test

amaciyla Kruskal Wallis H Testi kullanilmistir.
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Bagimli degisken ile bagimsiz degiskenler arasindaki neden sonug iligkisini incelemek amaciyla
ise lojistik regresyon (binary regresyon) kullanilmistir. Bu siirecte elde edilen nicel bulgular
ortaya konulmus ve dis yorumlarla desteklenmistir. Daha sonrasinda nicel veriler, nitel verilerle

birlestirilmistir.

Nitel verilerin analiz edilmesinde derinlemesine goriismelerden elde edilen ses kayitlart ve
goriismeler sirasinda alinan notlar kullanilmistir. Bu ses kayitlar1 MS Word programi kullanilarak
yazili dokumanlar haline getirilmistir. Bu sirada ses kayitlar1 Quicktime Player program ile
dinlenmis ve kayit yavaslatilarak yazma siireci kolaylastirilmigtir. Bu islem goriismelerin
tamamlanmasinin pesi sira, ¢ok vakit kaybetmeden tamamlanmistir. Burada goriigmeler
esnasinda kimi zaman seslere yansimayan beden dili, yliz ifadeleri jest ve mimiklerin
kaybedilmeden notlarla beraber yorumlanmasimi saglamak amaglanmistir. Ses kayitlarinin
dinlenmesi ve yaziya gecirilmesinin ardindan elde edilen belgeler gozden gegirilerek veri
kayiplar1 yaganmasi engellenmistir. Bu siiregte MS Word belgesinde hazirlanan 564 sayfalik
(247.020 kelime) veri seti olusturulmustur. Bu goriismelerden Giiven ailesi ile yapilan goriigme

ornek olarak Ek 7°de yer almaktadir.

Goriismeler yoluyla olusturulan verilerin ¢6ziimlemesi igin betimsel ¢oziimleme ydntemi
kullanilmigtir. Bu yontem olusturulan verilerin belirlenen temalar ekseninde degerlendirilmesi ve
yorumlanmast siirecini icermektedir. Betimsel ¢oOziimleme yonteminde dort temel adim

bulunmaktadir:

Birinci adimda konu ile ilgili literatiir taramasindan ve derinlemesine goriismelerden elde edilen
verilerin ¢ézlimlenmesi i¢in genel bir gerceve olusturulmustur. Bu kapsamda Walsh (1996)
tarafindan ortaya konulan aile yilmazlig1 degerlendirme gergevesi temalar olusturulmasinda

temel bir zemini olusturmustur.

Ikinci adimda elde edilen veriler MAXQDA Plus 2020 programina aktarilmis, goriismelerden
once yar1 yapilandirilmig bir bicimde belirlenen temalar ve goriismeler sirasinda ortaya gikan
temalar ¢ercevesinde kodlanmigstir. Kodlamalar sirasinda yapilmis olan diger aile goriismelerine
dontilerek gerek kodlar yeniden diizenlenmis gerekse yeni kodlar eklenmistir. Kimi zaman ise
belirlenen kodlar arasindaki benzerlikler ve farkliliklar dikkate alinmis, benzer kodlar bir araya
getirilmis ve birlestirilmis; ayni tema baglig1 ¢cercevesinde toplanmistir. Bu siirecte goriismelerden
elde edilen dokumanlar tekrar tekrar okunarak taranmistir. Bu ¢er¢evede son tahlilde olusturulan

kod sayis1 3536 olarak kaydedilmistir.

Ugiincii adimda temalar ve alt temalar belirginlestirilmis ve dogrudan alintilarin neler olacagimna

(ilgili temalar en iyi bicimde ortaya koydugu diisiliniilen alintilar) karar verilmistir.
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Dérdiincii adimda nitel analiz kismidan elde edilen bu verilerin, asagida yer alan nitel analiz
karar agacindaki asamalar referans almarak sayisal verilerle birlestirilmis ve eldeki veriler

yorumlanmugtir. Nitel analiz karar agac1 Sekil 15’te yer almaktadir:

Sekil 15. Nitel Analiz Karar Agaci

Cocugunda nadir hastalik
5 bulunan aile iiy.elerinin . 1ile 10. Sorular arasi
® | sosyodemografik ve ekonomik
= | ozellikleri
g | Cocugunda nadir hastalik
'CU: bulunan aile sisteminin 11 ile 13. Sorular arasi
o | Ozellikleri
£ | Nadir hastalig1 bulunan
'g cocuklarda goriilen hastalikla 14 ile 28. Sorular arasi
e | iligkili bilgiler
£ | Aile yilmazlig: ve aile Olgekler, fliski ve
2 | yimazhigin etkileyen faktorlere Etki Analizleri
< | dair deneyimler

Cocugunda Nadir Hastalik

E Aile tiyelerinin gelecek Bulunan Aile Sistemlerinde
® | beklentileri ve oneriler Aile Yilmazligin
n Giiclendirme Modeli

3.8. ETIK HASSASIYETLER

Caligmada veri toplama siirecine gecilmeden once ilk olarak gerekli izinler alinmistir. Bu
kapsamda aragtirma verilerinin toplanabilmesi i¢in 26 Agustos 2020 tarihinde Hacettepe
Universitesi Girisimsel Olmayan Klinik Arastirmalar Etik Kurulu’na basvuru yapilmistir.
Universite Senatosu Etik Komisyonunun 20 Ekim 2020 tarihinde yapmus oldugu toplantida

caligma incelenerek etik acidan uygun bulunmustur (Ek 8).

Caligmada etik hassasiyetlere azami derecede 6nem gosterilmistir. Nicel veri toplama siirecinde
Aile Yilmazlik Olgegi ile Pozitif Ruh Saghg Olgegi’nin kullamlabilmesi amastyla dlgeklerin
Tiirkge’ye gecerlilik ve gilivenirlilik ¢alismalarin1 yapan Sayin Teke ve Baysan ile Saym Kaner
ve Bayrakli’dan gerekli izinler alinmistir (Ek 9). Aragtirma raporuna iliskin Turnitin Programi1

araciligiyla olusturulan Orijinallik Raporu ise Ek 10°da sunulmustur.
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Nadir Hastaliklar Agi’'nda yayinlanan ¢agri metninde arastirmanin adi, amaci, arastirmacilarin
kimligi, arastirmada sorulacak sorularin ¢ergevesi, aragtirmanin siiresi, aragtirmaya goniillii olarak
katilim ilkesi, katilimcilarin aragtirma siirecinden ve aragtirma sonuglarindan herhangi bir zarar
gormeyecekleri, goriismeler sirasinda ses kaydi alinacagi, katilimcilara herhangi bir ticret
O0demesi yapilmayacagi ve licret talebinde bulunulmayacagi, ¢alismadan elde edilen sonuglarin

yalnizca bilimsel amaglarla kullanilacag ifade edilmistir.

Nicel veri toplama aract olan Qualtrics lizerinden veri toplanirken ilk olarak katilimeilardan
bilgilendirilmis onam alinmasina iligkin bir agiklama metni kullanilmigtir. Bu metinde yer alan
onay butonunu igaretlemeden sorularm goriintiilenmesi miimkiin olmamistir. Bu dogrultuda tiim

katilimcilardan onay alinmigtir.

Nitel veri toplama siirecinde de arastirmaci tarafindan goriisme Oncesinde aile iiyelerine
gorlismeyle ilgili bilgileri ve 6nemli hususlarn igeren (Goriismenin amaci, sorularin icerigi,
cocuklarm goriismeye dahil edilmesiyle ilgili bilgiler, bu goériismenin teknoloji aracilifi ile
verilmesine 6zgii 6zellikler ve Zoom programini kullanma kilavuzu gibi) bilgilendirmeye yonelik
gerekli hazirliklar yapilmis, yazili belge haline getirilmis; bu bilgiler aile {iyeleriyle ¢evrimici
yollarla paylasilmistir. Bu bilgilerin aile iiyeleri tarafindan anlasildigindan emin olduktan ve

bilgilendirilmis onam alindiktan sonra goriismelere gegilmistir.
3.9. ARASTIRMACININ ROLU

Gorlismelerde nadir hastaligi bulunan c¢ocuklarin aileleri kimi zaman olumsuz bakim verme
deneyimlerini, kimi zaman ise olumsuz duygularin yasandigi deneyimlerini aktarmiglardir.
Aragtirmacinin bu zorlu yagam olaylar1 karsisinda olumsuz etkilenmemesi amaciyla kendi ruh
sagligin1 korumasi onemli bir yerde bulunmaktadir. Bu amagla tez damigmani ile diizenli
gorlismeler yapilmis, duygu ve diisiinceler paylagilmig ve destekleyici bir arastirma siireci
gegirilmistir. Ayn1 zamanda arastirmaci goriismeler sirasinda bir giinliik tutarak deneyimledigi

duygu ve diisiincelerini yazmustir.

Bu aragtirma, arastirmacinin kisisel 6zelliklerinden bagimsiz degildir. Bu siirecte aragtirmacinin
da sahip oldugu nadir hastaliklar (Sistemik Lupus Eritematozus (SLE) ve Behget Hastaligr)
bulunmaktadir (Ek 11). Bu durum arastirmacinin Nadir Hastaliklar Agi’na iiye olmasim
saglamistir. Arastirmacinin bu agda yer alan dernekleri ve bazi aileleri tanimasi sebebiyle olumlu
bir etki elde edilmistir. Ote yandan bu durum gesitli riskleri (ailelerin arastirmacinin bu
hastaliklarla ilgili siiregleri bildigini diisiinmeleri ve yeterince bilgi paylasmamalari, ortaya ¢ikan

duygu yiikii ve olumsuz yasam olaylarini dinleme gibi) de barindirmaktadir.
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Bu durumun arastirma siirecine olumsuz etkide bulunmamasi i¢in hem tez danismani hem de tez
izleme komitesi liyeleriyle gorlisiilmiistiir. Alinan karar dogrultusunda veri akiginin ve kalitesinin
engellenmemesi, tarafli bir durus sergilenmemesi gibi gerekcelerle goriigmelerde arastirmacinin
sahip oldugu nadir hastaliklar hakkinda aile {iyelerine bilgi verilmemistir. Goriigmeler

tamamlandiktan sonra bu durum aile iiyeleri ile paylasilmistir.
3.10. SURE VE OLANAKLAR

Aragtirma, Eyliil 2019 tarihinde baglanip Nisan 2021 tarihinde tamamlanacak bi¢cimde toplam 20
aylik silirecte gergeklestirilmistir. Arastirma siirecinde yalnizca arastirmaci gorev almustir.
Aragtirma kapsaminda hem veri toplamak hem de veri analizini gerceklestirmek icin cesitli
yazilimlar satin almmistir. Bu kapsamda ilk olarak veri toplama siirecinde Zoom programinin
lisansl1 hali satin alinmigtir. Veri analizi siirecinde ise SPSS 27 programi ve MAXQDA Plus 2020
programinin lisansh versiyonlari edinilmistir. Aragtirmanin toplam maliyeti 7000 TL’dir. Calisma

kapsaminda gerceklestirilen bu harcamalar arastirmaci tarafindan karsilanmastir.
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BOLUM IV

BULGULAR VE YORUM

Caligmanin bu boliimiinde arastirmadan elde edilen bulgular ve bu bulgulara iliskin yorumlar
bulunmaktadir. Nicel bulgularin altinda aile iiyelerinin degerlendirmelerine iliskin veriler

aktarilmistir. Sonrasinda literatiirde yer alan ¢aligmalarin bulgulartyla tartisma yapilmistir.

Birinci bolimde nadir hastaligi bulunan c¢ocuklarin ailelerinin sosyodemografik bulgular
bulunmaktadir. Bu kapsamda sosyodemografik bulgular ve nadir hastaligi bulunan ¢ocuklarin aile
sistemini tanitan bulgular yer almaktadir. ikinci béliimde gocuklarda gériilen nadir hastalikla
iligkili bulgular, {iglincii boliimde ailede pozitif ruh sagligiyla iliskili bulgular sunulmaktadir.
Dordiincti boliimde aile yilmazlik 6lgcegi puanlart ve aile yilmazhigim etkileyen faktorler
aktarilmaktadir. Bu baglamda oncelikle aile liyelerinin aile y1lmazlik dlgeginden aldiklar1 puanlar
paylasilmistir. Devaminda aile yilmazlhigin etkileyen faktorler aile {iyelerinin sosyodemografik
ozellikleri, aile sisteminin 6zellikleri, cocukta goriilen nadir hastaliklarin 6zellikleri ve pozitif ruh
sagligi baglaminda incelenmistir. Son olarak ise aile {yelerinin bazi sosyodemografik
ozelliklerinin ve pozitif ruh saghig1 6l¢eginin aile yilmazlig: tizerindeki etkilerine iliskin lojistik
regresyon analizi sonuglari paylasilmistir. Besinci boliimde aile yilmazhigi ¢ergevesinden nadir
hastaligi bulunan ailelerin deneyimleri sunulmustur. Bu bdliimde nadir hastaligi bulunan
cocuklarm ailelerinin deneyimleri Walsh (1996) tarafindan ortaya konulan aile yilmazlig
degerlendirme c¢ercevesi kapsaminda ele alinmistir. Bu c¢ergevede yer alan temel alanlar
baglaminda ailenin organizasyonel kaliplar1 ve baglantilari, ailenin iletisim siiregleri ve ailenin

inang sistemleri esas alinmustir.
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4.1. NADIR HASTALIGI BULUNAN COCUKLARIN AiLELERININ
SOSYODEMOGRAFIK OZELLIKLERI

Caligmada ailede nadir hastaligi bulunan ¢ocugu olan 219 aile iiyesinden elde edilen veriler
iizerinde ¢alisilmistir. Aragtirmaya katilan aile {iyelerinin sosyodemografik bulgularina ve aile

sistemine iligkin tanitici bilgiler bu boliimde verilmistir.

[k kisimda yer alan sosyodemografik bulgular aile iiyelerine dair cinsiyet, yas, medeni durum,
egitim durumu, en uzun siire yasanan yer, meslek, ¢alisma durumuyla ilgili bilgiler, aylik hane

halki geliriyle ilgili bilgiler igermektedir.

Ikinci kistmda nadir hastaligi bulunan gocuklarm aile sistemini tanitan bulgular ifade edilmistir.
Bu bulgular ailenin kag kisiden olustugu, ailenin tiirii, ailedeki rol, aile sisteminin yasiyla ilgili

bilgiler ve ailede nadir ve kronik hastalig1 olan bagka birinin bulunma durumuyla ilgilidir.

Cizelge 6. Aile Uyelerinin Cinsiyete Gére Dagilimlar

Cinsiyet Say1  Yiizde (%)
Kadm 149 68.0
Erkek 70 32.0
Toplam 219 100.0

Aile tiyelerinin cinsiyete gore dagilimlan Cizelge 6’da sunulmaktadir. Caligmaya katilan aile
iiyelerinin %68’1 kadin ve %32’si erkektir. Buna gore kadinlarin ¢alismaya katilimlarinin daha
yiiksek oldugu goriilmektedir. Caligmanin bu bulgusu annelerin ¢alismaya daha fazla katildig:

biciminde yorumlanabilir.

Cizelge 7. Aile Uyelerinin Yas Durumlarina Gére Dagilimlar
Say1 En Kkiiciik En Biiyiik Ortalama SS
Aile iiyesinin yas;1 219 15 55 35.74 8.70

Aile iiyelerinin yas durumlarina gére dagilimlar1 Cizelge 7°de yer almaktadir. Katilimcilarm yas
15 ile 55 arasinda degismekte olup, ortalama yas 35.74+8.70’tir. Buna gore ¢alismaya daha ¢ok
yetigkinlerin katildig1 goriilmektedir. Ortalama yas referans alindiginda ise katilimcilarin orta

yetigkinlik doneminde bulunduklar1 diistiniilmektedir.
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Cizelge 8. Aile Uyelerinin Medeni Durumlarina Gére Dagilimlar

Medeni durum Say1  Yiizde (%)
Evli 187 85.4
Bekar 32 14.6
Toplam 219 100.0

Aile iiyelerinin medeni durumlaria gore dagilimlar1 Cizelge 8’de yer almaktadir. Caligmaya
katilan aile iiyelerinin %85.41i evli ve %14.6°{i bekardir. Buna gore calismaya katilan aile
iiyelerinin ¢ogunlugunun evli oldugu goriilmektedir. Caligmanin bu bulgusu, aile tiyelerinin nadir
hastalig1 olan ¢ocugun bakim verme sorumlulugunu esleriyle kurduklari aile sistemi iginde

stirdlirdiigiinii diistindiirmektedir.

Cizelge 9. Aile Uyelerinin Egitim Durumlarina Gére Dagilimlar

Egitim durumu Say1 Yiizde (%)
Ilkokul 26 11.9
Ortaokul 29 13.2
Lise 61 27.9
Onlisans 34 15.5
Lisans 50 22.8
Yiiksek Lisans 17 7.8
Doktora 2 9
Toplam 219 100.0

Aile tiyelerinin egitim durumlaria gore dagilimlan Cizelge 9’da yer almaktadir. Aile iiyelerinin
%11.0’u ilkokul, %13.2°s1 ortaokul, %27.9’u lise, %15.5°1 Onlisans, %22.8°1 lisans, %38.8’1
yiiksek lisans ve %.9°u doktora mezunudur. Buna gore aile iiyelerinin egitim diizeyinin gorece

yiiksek oldugu diisiinebilir.
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Cizelge 10. Aile Uyelerinin En Uzun Siire Yasadiklar1 Yere Gore Dagilimlar

En uzun siire yasanan yer Say1  Yiizde (%)
Biiyiiksehir 137 62.6
Sehir 45 20.5
Iice 29 13.2
Koy/ Kasaba 8 3.7
Toplam 219 100.0

Aile iiyelerinin en uzun siire yasadiklar yere gore dagilimlan Cizelge 10°da yer almaktadir. Buna
gore aile liyelerinin %62.6’smin en uzun siire yagadigi yer biiyiiksehir olarak belirtilmistir. Aile
iiyelerinin %20.5°1 en uzun siire sehirde, %13.2’si ilcede ve %3.7’si kdy/kasabada yagsamistir.
Caligmanin bu bulgusu katilimeilarin ¢ogunlugunun sehirlerde yasadigimi ve kentsel aile

ozellikleri tasidigimi gostermektedir.

Cizelge 11. Aile Uyelerinin Calisma Durumuna Gére Dagilimi

Calisma durumu Say1  Yiizde (%)
Calisiyor 96 43.8
Calismiyor 123 56.2
Toplam 219 100.0

Aile tiyelerinin ¢aligma durumuna gore dagilimi Cizelgel1’de yer almaktadir. Aile iiyelerinin
%43.8’1 bir iste ¢aligmaktadir. Buna gore aile iiyelerinin g¢ogunlukla bir iste c¢aligmadiklar
gorlilmektedir. Calismanin bu bulgusu dogrultusunda bu durumun ailenin ekonomik olarak

giicliik yasamasinda olumsuz yonden etki yaratabilecegi diisliniilmektedir.

Cizelge 12. Aile Uyelerinin Cinsiyete Gére Calisma Durumunun Dagilimi

Calisma Durumu

Cahsiyor  Calismiyor  Toplam

Cinsiyet Kadin  Say1 40 109 149
Yiizde (%) 41.7 88.6 68.0

Erkek Say 56 14 70

Yiizde (%) 58.3 11.4 32.0

Toplam Say1 96 123 219

Yiizde (%) 100.0 100.0 100.0
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Aile iiyelerinin cinsiyete gore ¢alisma durumunun dagilimi Cizelge 12°de yer almaktadir. Buna
gore ¢alismayan aile tliyelerinin %88.6’s1 kadinlardan olugmaktadir. Cinsiyetler arasinda ¢alisma
durumu agisindan istatistiksel olarak anlamli fark olup olmadigim belirlemek icin ki kare testi
yapilmistir. Cinsiyete gore calisma durumu acisindan istatistiksel olarak anlamlilik fark
bulunmaktadir (X?=1, N=219)=0.000, p<.05). Calismanin bu bulgusu geleneksel bakim verme

rolleri sebebiyle kadinlarin is yagamina katilmakta daha geride durduklarini diisiindiirmektedir.

Literatiirdeki ¢aligmalarda bakim verme sorumlulugunun daha ¢ok kadinda olmasi sebebiyle
kadmlar1 isten ayrilma oranlarinin yiiksek oldugu bilinmektedir. DISK/GENEL-IS tarafindan
2018 yilinda yapilan arastirmanin sonuglarina gore Tiirkiye’de yaklasik on {i¢ milyon kadn ev

isleri, ailesel ve kisisel nedenlerle ¢caligma hayatinda yer alamamustir.

Nadir hastalig1 bulunan ¢ocuklara bakim verme siirecini ele alan c¢alismalar da bu bulguyu
desteklemektedir. Ornegin Cardinali ve arkadaslarmin (2019) Italya’da nadir hastaliga bakim
veren ailelerle yaptiklar ¢aligmada, annelerin isten ayrilma deneyimleri aktarilmistir. Khangura
vd (2016), Pelentsov vd. (2016), Pelentsov vd. (2014) ve National Alliance for Caregiving (2018)
tarafindan yapilan arastirmalarda da nadir hastalig1 bulunan ¢ocuga bakim veren annelerin isten
ayrilma veya daha kisa siireli iglerde calisma deneyimlerinin sik oldugu ifade edilmistir. Bu
caligma kapsaminda yapilan goriismelerde de annelerin bakim verme siirecine daha ¢ok agirlik
vermeleri sebebiyle ¢ocugun hastalik teshisi almasiyla beraber istifa ettikleri ve bir daha ¢aligma

yasamina katilmadiklari ifade edilmistir:

“Ben su an ¢alismiyorum. Dogumdan once ¢alisiyordum. Dogumdan sonra da bu
hastalik ¢itkinca bir daha ¢alisma durumum olmadi.” (Biling Ailesi, Anne, KF)

“Artik ¢alisamayacagim. Miimkiin degil... Ciinkii yani ben ¢alissam, ¢ocuga
profesyonel bir hemsirenin bakmast lazim. Bir de gece giindiiz bakmasi lazim.”
(Destek Ailesi, Anne, Apert Sendromu)

“Benim tamamen is hayatindan kopmam tedaviye yonelik ¢ocuguma destek olmak
icin, evde kalmam. Tabii ki bu da aile biit¢esinin yari yariya diismesi demek. Bu bizi
zorladi tabi...” (Yilmaz Ailesi, Anne, Sistinozis)

“Dogum yapmadan énce ¢alistyordum. Sonra biraktim. Cocugun durumu béyle
olunca kimseye giivenemedim. Calisma firsatim olmadi.” (Coziim Ailesi, Anne,
Treacher Collins Sendromu)
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Ailede ekonomik olarak ge¢imin saglanmasinda roller iistlenen kisinin ¢ogunlukla babalar oldugu
goriismelerde ifade edilmektedir. Bu kapsamda anneler ¢ocugun bakimu ile babalar ise ekonomik
yonden gereksinimlerin kargilanmasiyla ilgilenmektedir. Literatiirde yer alan bazi ¢alismalar da
bu bulguyla benzerlik gdstermektedir. Ornegin, Cardinali ve arkadaslarmin (2019) calismasinda
nadir hastaligi olan g¢ocuklarin babalarinin evin ekonomik ihtiyaglarmin karsilanmasi igin
calismak zorunda olduklar1 belirtilmistir. Bu calismada da bunu destekleyen ifadeler yer
almaktadir. Ornegin Yilmaz ailesi iiyelerinden baba bu durumu asagidaki sekilde ifade

etmektedir:

“Mecburen is boliimii yapmak zorundaydik. Birimiz para kazanmak ve sigortamizi

yapmak zorundaydi.” (Yilmaz Ailesi, Baba, Sistinozis)

Cizelge 13. Aile Uyelerinin Mesleklerine Gore Dagilimi

Meslek* Say1 Yiizde (%)
Profesyonel meslek mensuplari 62 64.5
Hizmet ve satis elemanlari 16 16.6
Biiro hizmetlerinde ¢alisan elemanlar 9 9.4
Y oneticiler 7 7.3
Teknisyenler, teknikerler ve yardime1 profesyonel meslek 5 51
mensuplari

Toplam 96 100.0

* TUIK ’in meslek gruplari smiflandirmast kullanilmugtir,

Aile liyelerinin mesleklerine gore dagilimi Cizelge 13’te yer almaktadir. Buna gore aile iiyelerinin
%64.5’1 meslek gruplari siniflandirmasina gore profesyonel meslek mensubudur. %16.6°s1 hizmet
ve satis elemamidir. %9.4’1 biiro hizmetleri elemamidir. %7.3’i yoneticidir. %2.1°1 ise
teknisyen/tekniker ve diger yardimci personel meslek mensubudur. Calismanimn bu bulgusu TUIK
(2019) tarafindan yapilan meslek gruplart smiflandirmasindaki dagilimlara benzerlik
gostermektedir. Calismanin bu bulgusu aile iiyelerinin daha ¢ok profesyonel, bir meslek mensubu
olup bu alandan yasamini kazanan kisilerden olustugunu ve ayni zamanda, meslek mensuplarinin
rollerini yerine getirmek icin gerekli olan belirli bilgi ve becerileri kullanarak hazirlayan egitim
ve Ogretim standartlarini sagladiklarint gostermektedir. Bu durum nadir hastaligi olan ¢ocuga

bakim veren aile {iyelerinin egitim durumlarimin yiiksek oldugu bi¢ciminde de yorumlanabilir.
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Cizelge 14. Aile Uyelerinin Cahstiklar1 Sektore Gore Dagihmlar:

Calisilan sektor Say1  Yiizde (%)
Kamu 48 50.0
Ozel 34 354
Diger (Yerel yonetimler ve sivil toplum kuruluslar1 gibi) 14 14.6
Toplam 96 100.0

Aile iiyelerinin ¢aligtiklar1 sektore gore dagilimlar1 Cizelge 14°te yer almaktadir. Buna gore aile
tiyelerinin %50’si kamuda, %35.4°1 6zel sektorde ve %14.6’s1 yerel yonetimler ve sivil toplum

kuruluslart gibi diger alanlarda istihdam edilmistir.

Cizelge 15. Aile Uyelerinin Ayhk Hane Halki Gelirine Gére Dagilimlar

Aylik hane halk geliri Say1  Yiizde (%)
0-2500 TL 58 26.5
2501-5000 TL 84 384
>5000 TL 77 352
Toplam 219 100

Aile tiyelerinin aylik hane halki gelirine gore dagilimlann Cizelge 15°te yer almaktadir.
Katilimcilarin %38.4’1iniin aylik hane halki geliri 2501-5000 TL arasinda, %35.2’sinin 5000
TL’den fazla ve %26.5’inin aylik hane halki geliri 0-2500 TL arasindadir. Tiirkiye Istatistik
Kurumu’nun (TUIK) 2021 yili Subat aymnda enflasyon rakamlarini agiklamasmin ardindan
ailelerin hanelerine giren aylik ortalama gelir miktarlarii degerlendirmemizde bu rakamlar bize
ipucu vermektedir. TUIK verilerine gére Tiirkiye’de enflasyon Subat 2021°de yiizde 0,91
artarken, y1illik bazda yiizde 15.61 olarak kaydedilmistir. 2021 Ocak ayinda aclik sinir1 2.652 lira,
yoksulluk sinir1 8.638 lira olarak belirlenmistir. Buna gore bu ¢alismada hem aglik sinirinda hem

de yoksulluk sinirinda bulunan aileler yer almaktadir.



108

Cizelge 16. Aile Uyelerinin Hanelerine Giren Aylk Ortalama Gelir Miktarina Gére

Dagilimlan

Say1 En kiiciik En Bilyiikk  Ortalama SS
Aylik hane halki geliri 219 500 50.000 5448.8 4869.5

Aile iiyelerinin hanelerine giren aylik ortalama gelir miktaria goére dagilimlan Cizelge 16’da yer
almaktadir. Buna gore katilimcilarin ortalama hane halki aylik geliri 5448.8+4869.5 TL’dir.
TUIK’in aglik ve yoksulluk sinirma dair verileri baglaminda bu galismaya katilan aileleri gelir
diizeyi agisindan alt sinifta degerlendirmek olanaklidir. Caligmanin bu bulgusu nadir hastaliklarin
yiiksek maliyeti gz oniine alindiginda ailelerin ekonomik yonden giicliik yasayabilme risklerini

arttirdig1 biciminde yorumlanabilir.

Cizelge 17. Aile Uyelerinin Hanelerine Giren Aylk Ortalama Gelir Miktarlarim

Degerlendirme Durumlarina Goére Dagilimlar

Ailenin bir ayhk toplam gelirinin ihtiya¢lar karsilamada
Say1  Yiizde (%)
yeterli olma durumu

Evet, yeterli 95 43.4
Hayir, yeterli degil 124 56.6
Toplam 219 100

Aile iiyelerinin hanelerine giren aylik ortalama gelir miktarlarini degerlendirme durumlarina gore
dagilimlar1 Cizelge 17°de yer almaktadir. Buna gore katilimcilarin yarisindan fazlasi bir aylik
toplam hane halki gelirinin ihtiyaglarini karsilamada yeterli olmadigini belirtmistir. Caligma
kapsamina alinan ailelerin gelir diizeyi agisindan alt simifta oldugu géz 6niine alindiginda bu
bulgunun ortaya ¢ikmasi beklenen bir sonugtur. Caligmanin nitel kisminda aileler bir aylik toplam
gelirinin ihtiyaglan karsilamada yeterli olma durumuyla ilgili agiklamalarini nadir hastaliktan
kaynaklanan harcamalar iizerinden yapmuslardir. Bu kapsamda bazi aileler nadir hastaliklarin
ekonomik yiikiiniin olduk¢a agir oldugunu ve ekonomik yonden gecinmekte zorlandiklarii ifade

etmislerdir.

“Maddi olarak yoran bir hastalik... Cok ciddi yoruyor. Cok pahali iiriinler yani
bizim bir liraya yedigimiz iiriinii on liraya alyyoruz ¢ocuga. Bu konuda ailelere ilk
once maddi destek lazim.” (Iyimser Ailesi, Anne, PKU)

“Malzeme ya da ila¢ ya da hastane gideri, getirme gotiirme... Bunlarin hepsi
masraf.” (Kuvvet Ailesi, Baba, SMA)
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“Yikic1 bir maddi tarafi var. Egim bir siire ¢calisamadi. Sigortamiz ¢alismadi. Dedim
ki kendi kendime biz bu iilkede yasayan insanlar olarak evin iginde agliktan
olmemeliyiz.” (Yilmaz Ailesi, Anne, Sistinozis)

Aile fyelerinin hanelerine giren aylik ortalama gelir miktarlarim degerlendirirken nadir
hastaliklarin maliyetini de g6z oniine almak 6nem arz etmektedir. Literatiirdeki caligmalar (Koken
ve ark., 2018; Aslantiirk ve ark., 2019; Pelentsov ve ark., 2016a; Mori ve ark., 2017) nadir
hastaliklarm ekonomik yiikiiniin fazla oldugunu gostermektedir. Saglik Ekonomisi ve Politikas1
Dernegi (2021) tarafindan ortaya konulan ‘nadir hastaliklarla yasayan hanelerin cepten yaptiklar
saglik harcamalar1’ baglikli ¢alismada nadir hastaligi bulunan kisilerin ortalama yillik hane halki
gelirinin 41.489 lira oldugu ve nadir hastaliklarin tedavisi igin yillik ortalama 12.510 lira harcama
yapildig1 ortaya konulmustur. Buna gore nadir hastaligi bulunan kisilerin ortalama yillik

gelirlerinin yiizde 30’unun nadir hastaliklariyla iliskili harcamalara ayrildig: belirlenmistir.

Calisma kapsaminda yapilan goriigmelerde de aileler nadir hastaliklarla ilgili harcamalarin
maliyetinin yiliksek oldugunu ifade etmislerdir. Kimi aileler nadir hastaliklar1 “zengin hastaligi”
olarak nitelendirmistir. Goriismelerde aile iiyelerinin tibbi bakim giderleri (muayene {icretleri,
ilag giderleri, medikal malzeme ve cihazlarla ilgili harcamalar vb.) sebeplerle cepten 6deme
yaptiklari, ekonomik yonlerden zorlandiklar1 ve saglik sigortasi kapsamimin kimi zamanlarda
yetersiz kaldig1 belirtilmistir. Bu durum ailelerde bazi zamanlarda katastrofik saglik harcamalar
olarak degerlendirebilecegimiz kosullar dogurmaktadir. Aile iiyeleri yasadiklar1 bu durumu

asagidaki gibi ifade etmislerdir:

“Hastaligin hepsi maddiyata dayal. Bizim gibi primer immiin yetmezlik bulunan
hastaliklarin yiikii ¢ok agir.” (Mutlu Ailesi, Baba, PIY)

“Buna zengin hastaligi diyorlar zaten. Biz ilaglart Avrupa'dan getirttiriyoruz. 60
Euro... Bunu cepten karsiliyoruz. SGK zaten belli bir miktar karsiliyor geri kalan
hi¢bir yerde SGK yok. Bunlarin hepsi cepten bir maliyet...” (Giiven Ailesi, Anne,
GDH)

“Ilk baslarda mamalar: devlet karsilamiyordu. O zamanlar cebimizden aliyorduk.
Bizim i¢in ¢ok zor bir durumdu...” (Giizel Ailesi, Baba, PKU)

“Igne yazildigi o zaman bayag yiiklii tutuyor. Her ay mutlaka eczaneye bir 6deme
yapiyorum, ilag harcamasi ekstra mutlaka var.” (Inang ailesi, Anne, KF)
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Caligmanin ilerleyen boliimii nadir hastaligi bulunan ¢ocuklarin ailelerini tanitan bulgular
icermektedir. Bu bulgular ailenin kag kisiden olustugu, ailenin tiiri, ailedeki rol, aile sisteminin
yasiyla ilgili bilgiler ve ailede nadir ve kronik hastalig1 olan baska birinin bulunma durumuyla

ilgili bilgilerden olugmaktadir.

Cizelge 18. Ailelerin Tiirlerine Gore Dagilimlar:

Ailenin tiirii Say1  Yiizde (%)
Cekirdek aile 178 81.3
Genis aile 27 12.3
Tek ebeveynli aile 14 6.4
Toplam 219 100.0

Ailelerin tiirlerine gore dagilimlan Cizelge 18’de yer almaktadir. Ailelerin tiiriine bakildiginda
ise %81.3"nilin ¢ekirdek aile, %13.3’linlin genis aile, %6.4’linlin tek ebeveynli aile 6zelligi
tagidig1 goriilmektedir. Buna gore ailelerin ¢ogunlugunun g¢ekirdek aile bigiminde yapilandigi
goriilmektedir. Calismanin bu bulgusu TUIK (2019) tarafindan yapilan aile arastirmasindaki
dagilima benzerlik gdsterdigi ve bu agidan nadir hastaligi olan ¢ocuklarin ailelerinin kentsel-

cekirdek aile bigiminde orgiitlendigi bi¢iminde yorumlanabilir.

Gorlismelerde ailelerin evlenme bigimleri giindeme gelmistir. Buna gore baz1 ailelerin akraba
evliligi yaptiklar1 ifade edilmistir. Tiirkiye’de akraba evlilikleri sik goriilmektedir. Akraba
evlilikleri, otozomal ¢ekinik genetik gegisli olarak aktarilan nadir hastaliklarin goriilme sikligini
arttirmaktadir. TUIK tarafindan 2019 yilinda agiklanan rakamlara gore, hizla artan kentlesme ve
sanayilesmenin etkisiyle akraba evliligi oranlar1 son on yil i¢erisinde gerileyerek %8.5 seviyesine
ulagmistir. Akraba evliliklerinin daha ¢ok Dogu ve Giineydogu Anadolu’da goriildiigii
belirtilmistir. Goriismelerde akraba evliligi yapan bazi ¢iftlerin nadir goriilen bazi hastaliklara
kars1 cesitli genetik taramalar1 yaptirmadiklan aktarilmistir. Her ne kadar aile {iyeleri akraba
evlilikleri sonucunda meydana gelen hastaliklar1 bilseler de genetik tarama yaptirmadiklarini
ifade etmislerdir. Bunun sebepleri olarak ise genetik taramalarin yapilmasma zaman ve maddi

kaynak ayrilmamasi gosterilmistir.

“Nisanlilikta egsime ¢ok yalvardim, ne olur gel bir test yaptiralim. Biz duyuyorduk
oyle hastaliklar: akrabalardan. Insan basina gelir mi gelmez mi bilemiyor. Maalesef
esim gelmedi test yaptirmaya...” (Iletisim Ailesi, Anne, MPS-LH)

“Biliyorsunuz genetik hastaliklar ¢ok fazla etkili oluyor. Bu kadar uzak akrabaligin
etkisi olmayacagim diisiinmiistiik. Universite mezunu olmamiza ragmen bunu
hesaba katip da genetik testlerimize baktirmadik.” (Giiven Ailesi, Anne, GDH)
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Cizelge 19. Ailelerin Uye Sayisina Gére Dagilimlar

Ailedeki toplam iiye sayis1 Say1 Yiizde (%)
2 4 1.8
3 63 28.8
4 94 429
5 44 20.1
5’ten fazla 14 6.4
Toplam 219 100.0

Ailelerin liye sayisia gore dagilimlar1 Cizelge 19°da yer almaktadir. Arastirmaya katilan ailelerin
kag kisiden olustuguna bakildiginda %42.9’unun dort, %28.8’inin ii¢ kisiden, %20.1’inin bes
kisiden, %6.4’{iniin besten fazla kisiden olustugu goriilmektedir. Caligmanin bu bulgusu ailedeki
iiye sayisiyla ailenin tiirii (¢ekirdek aile tipi bigimindeki yapinin yaygin olmasi) paralellik

gosterdigi bigiminde yorumlanabilir.

Ailedeki kisi sayistyla iligkili olarak yapilan goriismelerde kimi aileler ¢ocukta nadir goriilen
hastaligin genetik gegisli olma 6zelliginden dolay1 bir ¢ocuk sahibi daha olmay1 diigiinmediklerini
ifade etmistir. Aile tiyeleri dogacak diger cocuklarinin da nadir bir hastaliga sahip olmasindan
dolay1 endiselendiklerini ve korktuklarimi belirtmislerdir. Cacioppo ve arkadaslarinin (2016)
calismasinda da benzer bulgular ortaya konulmustur. Buna gore ¢alismada ebeveynlerin sahip
olacaklar1 baska ¢ocuklarin da nadir hastaliga sahip olmasindan endise ettikleri rapor edilmistir.
Pelentsov ve arkadaglarmin ¢aligmasinda (2014) nadir hastaligt bulunan c¢ocuklarin
ebeveynlerinin %44’ aym1 sebepten dolayr baska cocuk sahibi olmamayi1 segtiklerini

belirtmiglerdir. Bu ¢aligma kapsaminda ger¢eklestirilen goriismelerde su ifadeler aktarilmistir:
“Ikinci bir cocugu kesinlikle ben istemedim.” (Giizel Ailesi, Anne, PKU)

“...En iyi tiip bebek merkezine gittik biz, genetik a¢idan en iyi ellerinden birisine.
Genetik testlerde ya yanmildilarsa, dogacak ¢ocuk da hasta olursa diye
diigiiniiyordum. Ayni metanetle bir ¢ocuga daha bakabilir miyim, ya hastaysa diye

stirekli korkuyordum. Sonrasinda ben ikinci ¢ocugu istemedigime karar verdim...’
(lyimser Ailesi, Anne, PKU)
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Gorlismeler sirasinda bazi aileler ise nadir hastaligi bulunan c¢ocugun kardesinin olmasi
durumunda, onunla yeteri kadar ilgilenemeyeceklerine dair endise tasidiklarini, kardesinin olmast
halinde hastaligi bulunan ¢ocuga haksizlik edeceklerini diisiindiiklerini ve su¢luluk duygusuna

kapildiklarim belirtmislerdir.

“Hi¢ aklimiza gelmedi ikinci bir ¢ocuk. Hep diyorduk oglumuza nasil bakariz...
Onun bakimindan ¢alariz, bir su¢luluk duygusu. Yani baska bir cocuga sahip olmayr
hi¢ diisiinmedik.” (Kuvvet Ailesi, Anne, SMA)

“Baska bir ¢cocuk yapmanmn kizimiza ¢ok biiyiik bir haksizlik olacagini diisiindiim,
¢clinkii zaten kendisi hasta bir ¢cocuk.” (lyimser Ailesi, Anne, PKU)
Yapilan goriismelerde bazi aileler nadir hastaligin genetik gecisini engellemek amaciyla tiip
bebek yoluyla bir ¢ocuk sahibi daha olmak amaciyla tedavi gordiiklerini ifade etmislerdir.
Cacioppo ve arkadaglar1 (2016) da benzer bi¢imde ailelerin genetik danigsmanlik aldiklar1 ve tiip
bebek yontemiyle ¢ocuk sahibi olmayi tercih ettiklerini aktarmiglardir. Bu ¢alisma kapsaminda

gergeklestirilen goriismelerde su ifadeler yer almistir:

“Bir ¢ocugumuz daha hasta olmasin diye tiip bebek yontemini bulduktan sonra ¢ok
arastirdik. Belki inanmazsiniz, tiim tiip bebekgilerde dosyamiz vardwr, hastaligimiza
%100 tani konulsun diye...” (lyimser Ailesi, Anne, PKU)

“Ikinci bir bebek istiyorduk biz. Dogrudan tiip bebek yontemini diisiindiik...” (Mutlu
Ailesi, Anne, PIY)

Cizelge 20. Ailedeki Rollere Gore Dagilimlar

Ailedeki rol Say1  Yiizde (%)
Anne 125 57.1
Baba 60 27.4
1.Cocuk 10 4.6
2.Cocuk 14 6.4
3.Cocuk 7 3.2
4.Cocuk 3 1.4
Toplam 219 100.0

Caligmaya katilan aile iiyelerinin ailedeki rollerine gore dagilimlar Cizelge 20°de yer almaktadir.
Arastirma kapsamina alinan katilimcilarin ailelerindeki rolleri incelendiginde %57.1’inin anne,
%27.4Unilin baba ve %15.5’inin ¢ocuklardan olustugu ortaya konulmaktadir. Caligmanin bu
bulgusu, toplumsal cinsiyet rolleri baglaminda diisiiniilebilir. Kadinlarin nadir hastaliga bakim
vermek i¢in daha fazla sorumluluk almasi arastirmaya katilmalarinda bir motivasyon kaynagi

olarak diisiiniilebilir.
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Calismaya katilmaya iliskin bu motivasyon kaynagi Ilkkaracan’in (2018: 66) calismasinda
kadmlarin basta ¢ocuklar, engelliler ve hastalar gibi destege gereksinim duyan 6zel gruplara
gereksinim duyduklan fiziksel, zihinsel, duygusal ve sosyal destegin sunumunda rol almalariyla
aciklanmaktadir. Pelentsov ve arkadaslar1 (2014) da nadir bir hastalik olan ektodermal displazi
hastalig1 bulunan ¢ocuklarm aileleriyle yaptigi ¢alismada katilimeilarin %92’sinin annelerden
olusmasi sebebiyle benzer bir bulguyu paylasmaktadir. Szczepura ve arkadaslarmin (2018)
caligmasinda da katilimcilarin %85°1 annelerden olugsmakta ve bunun sebebi olarak aragtirmacilar
yine benzer bir gerekce sunmaktadir. Literatiirdeki bu ¢aligmalarm ortaya koydugu diisiinceleri

destekleyen ifadeler bu ¢alismanin nitel kisminda da bulunmaktadir:

“Esime hi¢hbir sekilde ¢ocuga bakma sorumlulugu birakmadim. Yeter ki iyilessin
biitiin sorumlulugu ben alrim dedim.” (Dogru Ailesi, Anne, PKU)

“Annemizin sorumlulugu hep daha yiiksekti.” (Pozitif Ailesi, Baba, Dilate
kardiyomiyopati)

“En cefakar olan annesi...” (Ortak Ailesi, Baba, PKU)

Cizelge 21. Ailenin Sisteminin Yasina Gore Dagilimlar

Ailenin sisteminin yasi Say1  Yiizde (%)
2 yildan az 7 3.2
2-5yil 20 9.1
5-10 y1l 50 22.8
10’dan fazla 141 64.4
Toplam 219 100.0
Aile sisteminin yas1 ortalama; (standart sapma); arahk 15.27; (8.63);1-46 y1l

Ailenin sisteminin yasina gore dagilimlar Cizelge 21°de yer almaktadir. Aile sisteminin yasi
acisindan %64.4’iiniin on yildan fazla, %22.8’inin bes ile on y1l arasinda, %9.1 inin iki ile bes y1l
arasinda ve %3.2’sinin iki yildan az oldugu goriilmektedir. Calisma kapsamima alinan aile
sisteminin yas1 1 yil ile 46 yil arasinda degismekte olup, ortalama aile yas1 15.27+8.63’tiir.
Caligmanin bu bulgusu farkli aile yasam dongiilerinde bulunan ailelerin ¢aligmaya katildigini
gostermektedir. Bu dongililer Duvall’in (1957) aile yasam dongiisii ¢ergevesi baglaminda
incelenebilir. Calisma kapsaminda bu dongiiler arasinda gocuk bakimi yapan aile, okul oncesi

cocuga sahip aile, okul caginda ¢ocuklu aile ve ergenlik caginda cocugu olan aile bulunmaktadir.
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Aile yasam dongiisliniin bu basamaklarinda yer alan aileler bir taraftan o dongiide yerine
getirilmesi gereken gelisim gorevlerini basarmaya ve krizlerin iistesinden gelmeye calisirken, bir
taraftan da nadir hastalikla ilgili siiregleri deneyimlemektedir. Yapilan goriismelerde bu durumu
destekleyen ifadeler bulunmaktadir. Ornegin, bu kapsamda ergenlik doneminde bulunan gocugun
hastalik siireciyle iliskili olarak ebeveyn-gocuk catigmalar1 yaganmaktadir. Okul ¢ag1 doneminde
nadir hastalik deneyiminden dolay1 ¢ocugun akademik basarisinin desteklenmesinde aile iiyeleri
zorluklar yagsamaktadir. Baz aileler ise nadir hastaliktan dolay1 ¢ocugun krese gonderilmesinde
cekinceler yasadiklarindan ¢ocugun aile i¢inde desteklenmesi gerekli olmaktadir. Buna gore
aileler dongiiye 6zgili gorevleri ve aile islevlerini nadir hastalik deneyimi ¢ergevesinde yerine
getirmeye caligmaktadir. Bu kapsamda Ortak Ailesinin ergenlik doneminde bulunan kizlariyla

olan iligkisi 6rnek olarak gosterilebilir:

“Bizim miicadelemiz hem bir ergenle hem de hastalikla. Kendi saghgi icin kizimizla

catisma yastyoruz.” (Ortak Ailesi, Baba, Sistinozis)

Cizelge 22. Ailede Kronik Hastahi@i Olan Baska Birinin Bulunma Durumuna Gére

Dagilimlar
Ailede kronik hastaligi olan baska birinin bulunma durumu Say1  Yiizde (%)
Var 55 25.1
Yok 164 74.9
Toplam 219 100.0

Ailede kronik hastaligi olan bagka birinin bulunma durumuna gore dagilimlar Cizelge 22’de yer
almaktadir. Buna gore ailelerin %25.1’inde kronik hastaligi olan bagka bir iiye daha
bulunmaktadir. Goriismelerde ebeveynlerde bulunan bu kronik hastaliklarin solunum sistemi
hastaliklar1 (astim, alerjiler gibi), diyabet, tansiyon, romatizmal hastaliklar, kalp damar sistemi
hastaliklar1 ve psikiyatrik bozukluklardan (anksiyete bozukluklar1 ve depresyon gibi)
olustugundan s6z edilmistir. Calismanin bu bulgusu nadir hastalig1 olan cocuga bakim veren aile
iiyelerinin sahip oldugu kronik hastaliklarm yeti yitimlerine ve fonksiyon kayiplarina neden
olabilecegi bi¢iminde yorumlanabilir. Bu hastaliklar ebeveynlerde bakim yiikiiniin artmasina da

zemin hazirlayabilir.
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Cizelge 23. Ailede Nadir Hastahi@i Olan Baska Birinin Bulunma Durumuna Gére

Dagilimlar
Ailede nadir hastaligi olan bagka birinin bulunma durumu Say1  Yiizde (%)
Var 26 11.87
Yok 193 88.13
Toplam 219 100.0

Ailede nadir hastalig1 olan bagka birinin bulunma durumuna gore dagilimlar Cizelge 23’te yer
almaktadir. Buna gore ailelerin %11.87’sinde ¢ocuk disinda nadir hastalig1 olan baska bir iiye
daha ailede bulunmaktadir. Calisgmanin bu bulgusu nadir goriilen hastaliklarin genetik gecisli
olmasindan dolay1 bu ihtimalin arttig1 bigiminde yorumlanabilir. Yapilan bazi gorligmelerde de
ailesinde farkli bir nadir hastalik bulunan bireyden s6z eden katilimcilar bulunmaktadir. Bu

kapsamda nadir hastaliklarin genetik aktarimi ve akraba evlilikleri gliindeme gelmistir.

“Bizim hastaligimizdan bizim ailede iki tane var. Bizde ¢iktiktan sonra diger teyze
cocuklarim evliydi, onlarin ¢cocuklarinda da ¢iktr.” (Iyimser Ailesi, Anne, PKU)

“Bu hastalik kardesimin ¢ocugunda da var. Tabii genetik bir sey...” (Dogru Ailesi,
Anne, PKU)

i

“Benim 6z kardegimde de Treacher Collins Sendromu var...” (Coziim Ailesi, Anne,

Treacher Collins Sendromu)

Bu bolimde, nadir hastaligt bulunan cocuklarin ailelerine ait sosyodemografik bulgular
verilmistir. Buna gore ailelerin ¢ogunlukla ¢ekirdek aile bigiminde oldugu, ebeveynlerin evli
oldugu, alt gelir diizeyinde bulundugu ve nadir hastaliklardan dolay1 ekonomik agidan giicliikler
yasadig1 ortaya konulmustur. Ayn1 zamanda aile tiyelerinin fonksiyon kaybina ugrayabilecekleri
ciddi kronik hastaliklara sahip oldugu, ailede nadir hastaligi bulunan bagka bireylerin de
bulundugu ifade edilmistir. Nadir hastaliklarin genetik gecisli olmasi, ailede birden fazla nadir
hastalig1 bulunan {iyenin olmasina yol agabilmektedir. Caligmanin bir sonraki kisiminda nadir

hastalig1 bulunan ¢ocugun hastaligi ile iligkili 6zellikler aktarilmaktadir.
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4.2. COCUKLARDA GORULEN NADIR HASTALIKLA iLIiSKIiLI
OZELLIKLER

Nadir hastalig1 bulunan ¢ocugun hastalig ile iligkili 6zellikler bu boliimde bulunmaktadir. Bu
bulgular nadir hastalig1 bulunan ¢ocugun cinsiyeti, yasi, nadir hastaligin teshisi, ailede kaginci
cocugun hasta oldugu, ¢ocukta nadir hastalik disinda bir kronik hastaligin bulunma durumu, nadir
hastaligin teshisinde sorun yaganma durumu, teshisten bu yana gegen siire, gocugun tedavi gérme
durumu, ¢cocugun engelli raporuna sahip olma durumuyla ilgili bilgileri icermektedir. Ayrica aile
iiyelerinin nadir hastaliklarla iligkili bilgi diizeyleri ve bilgi edinme kaynaklariyla ilgili bulgular

sunulmaktadir.

Cizelge 24. Nadir Hastalig1 Bulunan Cocugun Cinsiyetine Gore Dagilimlar

Cocugun cinsiyeti Say1  Yiizde (%)
Kiz 130 59.4
Erkek 89 40.6
Toplam 219 100.0

Nadir hastalig1 bulunan ¢ocugun cinsiyetine gore dagilimlar Cizelge 24’te yer almaktadir. Buna
gore calisma kapsamina alinan ailelerde bulunan ¢ocuklarin %59.4°1 kiz, %40.6’s1 erkektir.
Caligmanin bu bulgusu nadir hastaliklarin kiz ve erkek ¢ocuklarda benzer sikliklarda goriilebildigi

biciminde yorumlanabilir.

Cizelge 25. Nadir Hastalig1 Bulunan Cocugun Yasina Gore Dagilimlar
Say1 En Kkiiciik En Biiyiik Ortalama SS
Cocugun yas1 219 4 aylik 17 yas 8.84 4.78

Nadir hastalig1 bulunan ¢ocugun yasina gore dagilimlar Cizelge 25°de yer almaktadir. Cocuklarin
yaslar1 4 ay ile 17 yas arasinda degisirken, yas ortalamas1 8.844+4.78dir. Calismanin bu bulgusu
gelisimsel donem agisindan hem bebeklik hem okul ¢agi hem de ergenlik doneminde ¢ocuklarin

nadir hastaliga sahip oldugunu gdstermektedir.

Yas ortalamasi agisindan bakildiginda ise cogunlukla okul ¢agi ¢ocuklarinin ¢alisma kapsaminda
daha ¢ok bulunduklari anlagilmaktadir. Bu déonemde bulunan ¢ocuklar evden ve aileden bagimsiz
bir yasama okul kanali ile adim atmaktadir. Sosyal kimlik gelisiminin hizlandig1 bu dénemde
cocugun kendisine giivenmesi, akademik yasaminda ve sosyal iligkilerinde basarili olmasi

beklenmektedir (Santrock, 2021: 298).
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Becvar ve Becvar’a (1982’den akt. Duyan, 2012: 282) gore bu donemde ¢ocugu olan ailelerin ise
cocuklarinin toplumla etkilesime girmesini desteklemesi, aile sisteminin gelismesi ve ¢ocugun
akademik basarisinin desteklenmesi beklenmektedir. Calisma kapsaminda yapilan goriismelerde
cocugun nadir hastaliklarla ilgili siireclerinde akademik gelisiminin desteklenmesinde aile

iiyelerinin roller iistlendikleri belirtilmistir.

“...4. siniftayken ameliyat gecirdi. Korku dolu bir seneydi. Okula gondermedik, eve
ogretmen ¢agirdik. Hep biz ilgilenmek zorunda kaldik dersleriyle.” (Iletisim Ailesi,
Anne, MPS-LH)

“Oglumuzun bagisikligr baskilandig: icin ilaglardan dolayr onun kres donemini
geciktirdik. Annesi de izin aldi pandemi doneminde. Evde beraberlerdi.” (Giiven
Ailesi, Baba, GDH)

Cizelge 26. Ailede Kac¢inel Cocugun Hasta Olduguyla ilgili Dagilimlar

Ailede kacinci cocugun hasta oldugu® Say1  Yiizde (%)
1. ¢ocuk 212 96.8
2. gocuk 7 3.2
Toplam 219 100.0

*Caligmaya katilan iki ailede hem birinci hem de ikinci ¢ocukta nadir bir hastalik bulunmaktadir.

Ailede kaginci ¢ocugun hasta olduguyla ilgili dagilimlar Cizelge 26’da yer almaktadir. Buna gore
ailelerin %96.8’inde birinci ¢ocugun nadir hastalik tanisi aldig1 belirtilmistir. Calismanin bu
bulgusu aile yagsam dongiisii perspektifinden yorumlanabilir. Bu donemde aile sistemine bir ¢ocuk
katildiginda anne ve babalarin ebeveyn roliinii iistlenmeleri ve ¢ocugun ihtiyaclarim kargilamaya

yonelik sorumluluk almalar1 beklenmektedir (Duyan, 2012: 282).

Ailenin ilk ¢ocugunda nadir hastalik bulunmasi, anne ve babalarn bir taraftan hastalikla ilgili
bakim vermeye dair sorumluluk almalarini bir taraftan da ebeveynlik rollerini iistlenmelerini
gerektirmistir. Calisma kapsaminda yapilan goriismelerde bu iki rol ile iliskili kesisimsellik ifade

edilmistir. Ornegin Oncelik Ailesi iiyelerinden anne bu durumu asagidaki gibi ifade etmektedir:

“Daha anne baba olmayr bilmeden bir de bu hastalikla yiizlestik. Cocuk nasil
beslenir ne yapar onu da bilmiyorduk.” (Oncelik Ailesi, Anne, PKU)
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Cizelge 27. Cocukta Goriilen Nadir Hastaligin Teshisine Gore Dagilimlar

Cocukta goriilen nadir hastahi@in tanisi Say1 Yiizde (%)
Kistik Fibrozis (KF) 64 29.2
Sistinozis 42 19.2
Fenilketoniiri (PKU) 31 14.2
Spinal Muskuler Atrofi (SMA) 25 11.4
Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD) 20 9.1
Glikojen Depo Hastalig1 (GDH) 11 5.0
Mukopolisakkaridoz (MPS-LH) 9 4.1
Ekstrofi vezika 7 3.2
Primer Immun Yetmezlik (PIY) 7 3.2
Fabry hastalig1 3 1.4
Toplam 219 100.0

Cocukta goriilen nadir hastaligin teshisine gore dagilimlar Cizelge 27°de yer almaktadir. Nadir
hastaligi bulunan c¢ocuklarin %29.2’sinde KF, %19.2’sinde sistinozis, %14.2’sinde PKU,
%11.4’tinde SMA, %9.1’inde DMD% %5’inde GDH, %4.1’inde MPS-LH, %3.2’sinde ekstrofi
vezika ve PIY, %1.4’tinde Fabry hastaligi bulunmaktadir. Bu hastaliklarin ¢ocukluk dénemli
baglangicli ve genetik gegisli olmalari, ¢ocuklarin biyo-psiko-sosyal agidan islevselliklerini
etkilemeleri ortak nokta olarak degerlendirilebilir. Aym1 zamanda Tirkiye’de ¢ocukluk
doneminde en sik goriilen nadir hastaliklar arasinda da genellikle metabolik hastaliklar olmasi
sebebiyle (Yavuz Colak, 2019: 15) bu hastaliklarin bu arastirma kapsaminda daha sik goriilmesi

beklenen bir bulgu oldugu bigiminde yorumlanabilir.
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Cizelge 28. Cocukta Nadir Hastalik Disinda Bir Kronik Hastaligin Bulunma Durumuna

Gore Dagilimlar

Cocukta nadir hastalik disinda bir kronik hastaligin bulunma
Say1 Yiizde (%)

durumu

Var 54 24.7
Yok 165 75.3
Toplam 219 100.0

Cocukta nadir hastalik diginda bir kronik hastaligin bulunma durumuna gore dagilimlar Cizelge
28’de yer almaktadir. Cocuklarin %24.7’sinde sahip olduklar1 nadir hastaligin disginda baska bir
kronik hastalik daha bulunmaktadir. Calismanin bu bulgusu, nadir hastaliklarin yarattig1 zorlu
tibbi kosullarin diger kronik hastaliklarin semptomlariyla birlestiginde c¢ocugun olumsuz

etkilenme potansiyelinin artacagim diisiindiirmektedir.

Cizelge 29. Cocukta Gériilen Diger Kronik Hastahklarla Ilgili Dagilimlar

Cocukta goriilen diger kronik hastahklar* Say1 Yiizde (%)
Iskelet kas sistemi hastaliklart 23 10.50
Astim 11 5.02
Bobrek hastaliklar 6 2.74
Kalp hastaliklar1 5 2.28
Diyabet 4 1.83
Tansiyon 3 1.37
Yaygin gelisimsel gerilik 1 0.46
Chron hastalig 1 0.46
Toplam 219 100.0

*Katilimcilar birden fazla secenegi isaretleyebilmektedir.

Cocukta goriilen diger kronik hastaliklarla ilgili dagilimlar Cizelge 29°da yer almaktadir. Bu
hastaliklar arasinda %10.5 iskelet-kas sistemi hastaliklari, %35.02 astim, %2.74 bobrek
hastaliklar1, %2.28 tansiyon gibi hastaliklar bulunmaktadir. Bu hastaliklarin ¢ocuklarda fonksiyon
kayiplarina, yeti yitimlerine ve ciddi saglik sorunlarina sebep olabilecegi diisliniilmektedir. Bu
nedenle bu hastaliklarin varliginin ¢ocuklarin sagligi hem fiziksel hem de psikososyal yonlerden

olumsuz etkileme potansiyelini arttirdig1 bigiminde yorumlanabilir.
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Cizelge 30. Cocugun Engellilik Raporuna Sahip Olma Durumuyla flgili Dagilimlar

Cocugun engellilik raporuna sahip olma durumu Say1 Yiizde (%)
Var 92 46.70
Yok 127 64.47
Toplam 219 100.0

Cocugun engellilik raporuna sahip olma durumuyla ilgili dagilimlar Cizelge 30’da yer almaktadir.
Buna gore ¢ocuklarin %46.7’sinde nadir hastalikla iligkili olarak alinan bir engellilik raporu
bulunmaktadir. Calismanin bu bulgusu nadir hastaliklarin engellilik durumu yaratmasi agisindan
onemli etkilerinin oldugu bigiminde yorumlanabilir. Ayn1 zamanda nadir hastaliklarin engellilik
acisindan onemli bir risk oldugu bilinmektedir. Tiirkiye Anne Cocuk ve Ergen Sagligi Enstitiisii
tarafindan 2018 yilinda yaymlanan raporda da Tiirkiye’de zeka geriligi, duyu bozukluklar1 ve
fiziksel engellilik gibi risk gruplarinin 6nemli bir bdliimiiniin nedeninin nadir hastaliklar oldugu

ifade edilmistir. Goriismeler sirasinda da bazi 6zneler engelli raporu aldiklarindan s6z etmislerdir.

“Cocugumuz icin COZGER raporu ¢ikarttik.” (Giizel Ailesi, Anne, PKU)

“Ilk ¢ocuguma %90, ikincisine %650 engelli raporu verdiler. Ikisi de agir ve siirekli
engelli olarak geciyor...” (lletisim Ailesi, Anne, MPS-LH)

Cizelge 31. Nadir Hastaligin Teshisinden Bu Yana Gegen Siireyle ilgili Dagilimlar
Say1 Enkiiciik En Bilyiik Ortalama SS
Nadir hastaligin teshisinden bu 219  4day 17 yil 7.53 yil 4.64

yana gecen siire

Nadir hastaligin teshisinden bu yana gegen siireyle ilgili dagilimlar Cizelge 31°de yer almaktadir.
Cocuklarin hastaligina teshis konulmasindan sonra gecen siire ortalamasi 7.53+4.64 yildir.
Caligmanin bu bulgusu, ailelerin hem gorece yeni teshis alan hem de gdrece uzun siiredir nadir

bir hastalikla yagamin1 siirdiiren ¢ocugunun bulundugunu gosterdigi biciminde yorumlanabilir.

Cizelge 32. Nadir Hastahigin Teshisinde Sorun Yasama Durumuyla Ilgili Dagihmlar

Nadir hastaligin teshisinde sorun yasama durumu Say1 Yiizde (%)
Evet 126 57.5
Hayir 93 42.5

Toplam 219 100.0
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Nadir hastaligin teshisinde sorun yasama durumuyla ilgili dagilimlar Cizelge 32’de yer
almaktadir. Buna gore ¢cocuklari %57.5’inde nadir goriilen hastaliklarin teshisi sirasinda sorunlar
yasandigi belirtilmistir. Literatiirdeki ¢caligmalar da nadir hastaliklarin teshis edilmesinde sorunlar
yasandigim gostermektedir. Ornegin, Anderson ve arkadaslarinin (2013) Avustralya’da nadir
hastalig1 bulunan ¢ocugun ailelerle yaptiklar1 caligmada katilimcilarin %43 iiniin nadir hastaligin
teshisinde sorun yasadiklar1 belirtilmistir. Shire (2016) tarafindan yapilan bir arastirmanin
sonuglar1 da nadir hastaliklarin bulgularinin kiside goriilmesinin baslangicindan kesin teshis
konulana kadar gecen siirenin yaklasik olarak 4.8 yil oldugunu gostermektedir. Bu siiregte nadir
hastalig1 olan kisiler ortalama 7.3 farkli saglik profesyonelini ziyaret etmektedir. Urek ve
Karaman (2019: 866) ¢aligmalarinda Tiirkiye i¢in bu siirenin yaklagik 7 y1l oldugunu ve nadir
hastalig1 olan kisilerin ortalama 8 farkli saglik profesyonelini ziyaret ettigini belirtmislerdir.
Caligmanin nitel kisminda da ¢ocugun nadir hastaliginin teshisinde sorunlar yasadigini ifade eden
aileler bulunmaktadir. Ornegin Giiven Ailesi iiyelerinden baba bu durumu asagidaki gibi

belirtmektedir:

“Her giin neredeyse hocalar toplaniyordu. Degerlerine bakilyyordu ama hi¢bir

teshis bulunamiyordu. Biitiin béliimlerden hocalar geldi, tek tek inceledi. Biz artik

teshis olsun diye dua ediyorduk...” (Giiven Ailesi, Baba, GDH)
Baumbusch ve arkadaslar1 (2018) nadir hastalig1 olan bireylerle yaptiklar1 ¢alismada, hastaligin
teshis edilmesi sirasinda giicliikler yasandigindan (teshisin bulunamamasi, ¢ok fazla saglik
kurulusuyla defalarca iligki kurulmasi, yanlig teshis konulmasi gibi) bu durumu ‘teshis yolculugu’
olarak kavramsallagtirmiglardir. Calismanin hem nicel hem de nitel bulgulart goéz Oniine
alindiginda bu sonuglarin literatiirdeki caligmalarin bulgulariyla benzerlik gosterdigi ifade
edilebilir.

Cizelge 33. Teshis Siirecinde Sorun Yasama Nedeniyle ilgili Dagilimlar

Teshis siirecinde sorun yasama nedeni* Say1 Yiizde (%)
Hastaligin teshisinin bulunamamasi 199 90.87
Saglik hizmetlerine ulasamama 20 9.13

*Katilimcilar birden fazla secenegi isaretleyebilmektedir.

Teshis siirecinde sorun yasama nedeniyle ilgili dagilimlar Cizelge 33’te yer almaktadir. Bu
sorunlar arasinda %90.87’sinde nadir goriilen hastaligin bulunamamasi ve teshis konulamamasi
ile %9.13’linde saglik hizmetlerine ulasgamama bulunmaktadir. Caligmanin bu bulgusu, nadir
hastaliklar alaninda uzmanlagmis saglik merkezlerinin kisitli olmasi, bu alanda galisan saglik
personelinin az sayida olmasi gibi nedenlerin teshis siirecinde sorunlara yol agabildigi bigiminde

yorumlanabilir.
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Caligmanin nitel kisminda da g¢ocugun hastaligina teshis konulamamasi ile ilgili vurgulanan
noktalar bulunmaktadir. Bu kapsamda nadir hastaligin saglik profesyonelleri tarafindan
anlagilmamasi, ge¢ tan1 konulmasi, teshis icin gerekli tetkiklerin (laboratuvar ve goriintiileme
teknikleri vb.) olmamasi, bu tetkiklerin yurticinde ve yurtdisinda tan1 merkezlerine génderilmesi,
teshis icin gerekli saglik kuruluglarina ulagilmamasi bu siiregte yasanan sorun alanlari olarak ifade

edilmistir.

“Bizim doktorumuz anlamadi bu durumu...” (Destek Ailesi, Anne, Apert Sendromu)

“Dogdugu zaman hastaneye gétiirmedim buranin sartlar: farkli oldugu icin. Bayagi
stkintiliydi. Sartlar, imkanlar o zaman ¢ok ¢ok farkliydi. Hastanelere gidip geldik.
Bir tiirlii anlamadigimiz bir hastalik icerisindeydik. Nadir bir hastalik... Buradaki
doktorlar da bilmiyordu. Cocugu 3 yasina kadar her ay hastaneye gotiirdiim. Bizi
Ankara'ya yonlendirdiler. Maalesef gotiiremedim...” (Dogru Ailesi, Anne, PKU)

“Tiirkiye'de testler yoktu, disaridan geliyordu zaten Almanya'dan. Biz kanimizi
yurtdisina gonderdik. 3 ay bekledik sonuglari.” (Kuvvet Ailesi, Baba, SMA)

“Kan gonderiyorduk laboratuvara... Istanbul'da testler yapiliyordu, sonuclari
geliyordu. Bu ¢ok uzun bir zaman aldi.” (Ortak Ailesi, Anne, Sistinozis)

Teshis siirecinde sorun yasama nedeniyle ilgili literatiirdeki ¢aligmalar bu bulgularla benzerlik
gostermektedir. Ornegin, Elliott ve Zurynski (2015) ¢alismalarinda nadir hastaliklarm teshisinde
saglik personelindeki bilgi eksikliginden ve nadir hastaligi olan kisilerin saglik hizmetlerine
ulagiminin 6neminden s6z etmislerdir. Zurynski ve arkadaslarinin (2017: 9) calismalarinda teshis
stirecinde sorun yasama nedeni olarak saglik calisanlar1 arasinda bilgi eksikligi, semptomlar
konusunda ailede farkindalik eksikligi, test sonuclariin alinmasinda gecikmeler, uygun testlere
erigim eksikligi, doktorlar1 gérmek i¢in uzun bekleme siireleri gibi sebepler sunmuslardir. Yavuz
Colak (2019: 15) ise Tirkiye’de nadir hastaligin teshisindeki sorunlarm sebebini saglik
personelinin az sayida nadir hasta ile karsilasiyor olmasiyla ve yetersiz farkindalik diizeyi ile

aciklamaktadir.

Cizelge 34. Nadir Hastalig1 Bulunan Cocugun Tedavi Gérme Durumuyla flgili Dagihmlar

Nadir hastaligi bulunan ¢ocugun tedavi gorme durumu Say1 Yiizde (%)
Evet 208 95.0
Hayir 11 5.0

Toplam 219 100.0
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Nadir hastalig1r bulunan ¢ocugun tedavi gérme durumuyla ilgili dagilimlar Cizelge 34’te yer
almaktadir. Cocuklarin %95°1 nadir goriilen hastaligr ile iligkili olarak tedavi gormektedir.
Caligmanin bu bulgusu ¢ocuklarin tedaviye erisim agisindan yiiksek bir oranda bulundugunu
gostermektedir. Ancak bu bulgu tedavinin niteligi agisindan degerlendirildiginde bazi ciddi
sorunlarin da var oldugu goriilmektedir. Bu sorunlarindan en onemlilerinden biri, nadir
hastaliklarmn tedavisinde genellikle hastalig1 tamamen ortadan kaldirmayan, yalnizca belirtilerin
iyilestirilmesi amaciyla uygulanan semptomatik tedavilerin var olmasidir. Uluslararas: ilag
Ureticileri ve Dernekleri Federasyonu (IFPMA) (2017) tarafindan yapilan galismada da nadir
goriilen hastaliklarin biiytik bir cogunlugu (%94.1) igin kesin tedavi se¢eneklerinin olmadigi ifade
edilmektedir. Bu durum da nadir hastaliklar i¢in sinirh sayida tedavi imkanlarimin olduguna isaret
etmektedir. Bu nedenle bu c¢alismada elde edilen bulgu, nadir hastaligi bulunan g¢ocuklarin

tedaviye erisimlerinin yiliksek oldugu bi¢ciminde degerlendirilmistir.

Cizelge 35. Cocugun Nadir Hastahgindan Dolay1 Aldig1 Hizmetlerle ilgili Dagilimlar

Cocugun nadir hastaligindan dolay1 aldig1 hizmetler* Say1 Yiizde (%)
[lag tedavisine ydnelik hizmetler 178 44 .4
Fizyoterapi 70 17.5
Ozel bir diyet/beslenme programina ydnelik hizmetler 29 7.2
Ozel egitim ve rehabilitasyon 26 6.5
Psikoterapi 10 2.5

*Katilimcilar birden fazla secenegi isaretleyebilmektedir.

Cocugun nadir hastalifindan dolay1 aldigi hizmetlerle ilgili dagilimlar Cizelge 35°te yer
almaktadir. Bu tedaviler arasinda %44.4 ilag tedavisi, %17.5 fizyoterapi, %7.2 6zel bir diyet,
%6.5 0zel egitim ve rehabilitasyon ve %2.5 psikoterapi bulunmaktadir. Caligmanin bu bulgusu,
cocuklarm hem tibbi agidan gereksinim duyduklan ilag tedavisi, 6zel bir beslenme programi ve
fizyoterapi hizmetlerine hem psikososyal yonden gereksinim duyduklar1 psikoterapi ve ozel
egitim ve rehabilitasyon gibi c¢esitli hizmetlere erisim sagladiklari gostermektedir. Biilbiil
(2019: 59) ile Santos Luz ve arkadaslar1 (2016: 4) da nadir hastaligi bulunan gocuklarin 6zel
egitim, fizik tedavi/rehabilitasyon ve diger medikal veya cerrahi tedavi yaklagimlarina gereksinim

duyabileceklerine dikkat ¢gekmektedir.

Yapilan goriismelerde ailelerin hem tibbi hem de psikososyal baglamda aldig1 hizmetler lizerinde
durulmustur. Aile liyeleri gocuklarinin kullandigi ilaglardan ve bu ilaglarin nasil kullanildigindan,
titketebildigi gidalar 6zelliklerinden, aldig1 fizik tedavilerin veya dzel egitimin igeriginden ve

bunlara iliskin deneyimlerinden siklikla bahsetmislerdir.
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“Ilag tedavileri ve vitamin takviyeleri kullaniyoruz.” (Inang Ailesi, Anne, KF)
“Enzimlerini ilk sene sayarak veriyorduk. Simdi vitaminlerini veriyoruz, tuzunu

veriyoruz. Fizik tedavi egzersizlerini evde her giin yapiyoruz.” (Dayanisma Ailesi,
Baba, KF)

Cizelge 36. Tedavi i¢cin Farkh Bir Sehre Gitme Durumuyla flgili Dagihmlar

Tedavi icin farkh bir sehre gitme durumu Say1  Yiizde (%)
Saglik hizmeti almak i¢in farkli bir sehre gitmek durumunda kaliyoruz 88 40.1
Yasadigimiz sehirde saglik hizmeti alabiliyoruz 131 59.8
Toplam 219 100.0

Tedavi icin farkli bir sehre gitme durumuyla ilgili dagilimlar Cizelge 36’da yer almaktadir.
Ailelerin %40.1°1 ¢cocuklarinin tedavi almak amaciyla yasadig1 sehirden farkli bir sehre gitmek
durumunda kaldigini belirtmistir. Calismanin bu bulgusu, nadir hastaliklarla ilgili ¢aligmalar
yapan saglik personelinin ileri diizeyde uzmanlik gerektiren saglik kuruluslarinda ve daha ¢ok
biiyiiksehirlerdeki  egitim-arastirma  hastanelerinde yer almalarindan kaynaklandigim
diisiindiirmektedir. Bunun sonucu olarak da nadir hastalig1 olan ¢ocuklarin tedavisi i¢in farkli

sehirlerden saglik hizmeti alinmas1 gerekliligi dogmaktadir.

Yapilan goriismelerde de aile liyeleri bu amacla yaptiklari seyahatlerin yasadiklar1 yerdeki saglik
kuruluslarinda ileri diizey uzmanlik gerektiren branglarda saglik profesyonelleri veya

laboratuvar/gdriintiileme merkezleri olmadigindan gergeklestirildigini belirtmistir:

“Yasadigim yerde ¢ocuk metabolizma doktoru yoktu. Biz bir ayin i¢inde iki ii¢ sefer
baska bir sehre gitmek zorunda kaldik. Ilqglarm tiniversitede ya da tam tesekkiillii
bir hastanede alinmasi gerekiyormus...” (lletisim Ailesi, Anne, MPS-LH)

“Yasadigim yerde nefroloji boliimii yok. Yani bu hastaligi bilen bir doktor bile yok.
Bu yiizden biz baska sehre git-gel yapryoruz.” (Ortak Ailesi, Anne, Sistinozis)

Literatiirdeki caligmalarda da benzer bulgular ortaya konulmaktadir. Ornegin, Giingdr ve
arkadaglar1 (2019: 174) da ¢alismalarinda nadir hastalig1 olan kisilerin saglik hizmetlere ihtiyag
duymalarindan dolayi farkli bdlgelere gitmek durumunda kalabildigini rapor etmislerdir. Santos
Luz ve arkadaglarinin (2016) ¢calismasinda da benzer bi¢cimde nadir hastaligi olan bireylerin ileri
diizey saglik hizmetlerine gereksinim duyduklari ve bu nedenle daha ¢ok metropolitan kentlerde

bulunan saglik kurumlarina gitmek zorunda kaldiklar belirtilmistir.
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Cizelge 37. Aile Uyelerinin Nadir Hastalkla ilgili Yeterince Bilgi Sahibi Oldugunu

Diisiinme Durumuna iliskin Dagihmlar1

Nadir hastalikla ilgili yeterince bilgi sahibi oldugunu diisiinme
Say1 Yiizde (%)

durumu

Evet 148 67.6
Hayir 71 32.4
Toplam 219 100.0

Aile tiyelerinin nadir hastalikla ilgili yeterince bilgi sahibi oldugunu diisiinme durumuna iligkin
dagilimlar1 Cizelge 37’de yer almaktadir. Buna gore arastirmaya katilan aile tiyelerinin %67.6’s1
cocugun sahip oldugu nadir hastalik ile iliskili olarak yeterince bilgi sahibi oldugunu
diistinmektedir. Buna karsilik katilimeilarin tigte biri, nadir hastalikla ilgili yeterince bilgi sahibi
olmadigim belirtmektedir. Calismada elde edilen bu bulgu, ailelerin nadir hastaliklarla ilgili bilgi
diizeyinin gorece orta seviyede oldugu bigiminde yorumlanmigtir. Pelentsov ve arkadaslar1 (2015)
tarafindan yapilan sistematik tarama ¢alismasinda nadir hastalig1 bulunan ¢ocuklarin ailelerinin
desteklenme gereksinimlerine iligkin makalelerin %65’inin ailenin bilgi ihtiyaglarina odaklandigi
rapor edilmektedir. Bu noktada bu bulgu literatiirdeki caligsmalarin bulgulan ile benzerlik

gostermektedir.

Literatlirdeki baz1 ¢aligmalarda da bu bulguyu destekleyen aragtirma sonuglar paylasilmaktadir.
Ornegin, Somanadhan ve Larkin (2016) ¢alismalarinda MPS hastalig1 bulunan ¢ocuklarin aile
iiyelerinin bu hastaligi daha 6nce hi¢ duymadiklarini ve higbir bilgi sahibi olmadiklarini

belirtmiglerdir.

Yapilan goriismelerde aile liyeleri cocukta bulunan nadir hastaligin teshis edildigi ilk donemlerde
bu hastalik hakkinda bilgi sahibi olmadiklarini, hatta kimi zaman bu hastaligim adim bile
sOylerken zorlandiklarini ifade etmislerdir. Bu ¢alisma kapsaminda yapilan goriigmelerde bu konu
ile ilgili su ifadeler paylasilmistir:

“Hig¢ bilmiyorduk, yani bu sistinozis kelimesini bile ezberlemek bayagi bir siirdii.

Clinkii bilmedigimiz bir hastalik. Etrafima bakiyordum, bilen yoktu soruyordum
herkese tanidik tamimadik...” (Ortak Ailesi, Anne, Sistinozis)

“Immiin yetmezligi cok bilen de yoktu zaten séyledigimiz zaman. Sadece biz degil
etrafimizda hi¢ bilen yoktu...” (Mutlu Ailesi, Anne, PIY)

“Ismini bile bilmiyoruz, hani diyoruz ki, bir, sonu ‘niiri 'ymis ama adini bilemiyoruz
yani. Hi¢ duymadik, ailemizde hi¢ yoktu ¢iinkii.” (Iyimser Ailesi, Baba, PKU)
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Nadir hastalig1 bulunan ¢ocugun tedavi siireclerinde de aile {iyelerinin bilgi sahibi olmasi 6nem
tagimaktadir. Bu kapsamda yapilan goriismelerde nadir hastaligi bulunan ¢ocuklarda uygulanan
tedavilerin (ilag tedavileri, 6zel diyetler, tibbi cihazlarin kullanimi gibi) ilk asamalarinda aile

iiyeleri tarafindan yeterince bilinmedigi ve tedaviye uyum sorunlar1 yasadiklar1 belirtilmistir.

“Ben ilaglarmn ilk etapta dogru diizgiin veremiyordum. Biz nasil yapacagiz bunu
diye bir panik olmugstuk.” (Dayanisma Ailesi, Anne, KF)

“Her giin diyet, her giin ilaclari, her giin mamaswin takibi... O dénemde bir
bocalamistik boyle.” (Giizel Ailesi, Anne, PKU)

“Ben ne hastane stireclerini ne ilaclarini ne de bu hastaliklar:, hicbirini
bilmiyordum. Onunla beraber o kadar ¢ok sey ogrendim ki...” (Mutlu Ailesi, Baba,
PIY)

Literatiirdeki ¢alismalar da aile iyelerinin nadir hastaliklar ve bakim siireciyle ilgili bilgi
gereksinimleri iizerinde durmakta ve bu ¢aligmanin bulgusuna benzerlik gdéstermektedir. Ornegin,
Brewer ve arkadaglar1 (2008) Juvenil Huntington hastaligi bulunan ¢ocuklarin ebeveynlerinde
hastaligin ne oldugu, ilaglarin nasil kullanilacagi, akut bir ataga nasil tepki verilecegi ve mevcut
tibbi hizmetlerin neler oldugu konularinda bilgi gereksiniminin yiiksek oldugunu ortaya
koymuslardir. Siddiq ve arkadaslar1 (2016) da kalitsal metabolizma bozuklugu bulunan
cocuklarm aileleriyle yaptiklar1 ¢aligmada ebeveynlerin ¢ok kisith diyet ve tedavi rejimlerine

uymay1 6grenme ihtiyaci nedeniyle gligliikler yasadiklarini belirtmislerdir.

Cizelge 38. Aile Uyelerinin Nadir Hastahkla ilgili Bilgi Kaynaklarina Iliskin Dagihmlar

Aile iiyelerinin nadir hastahikla ilgili bilgi kaynaklar1* Say1 Yiizde (%)
Doktordan 189 28.5
Internetten 145 21.8
Nadir hastalig1 olan diger kisilerden 132 19.9
Derneklerde yapilan egitim ve bilgilendirme ¢aligmalarindan 118 17.8
Diger saglik calisanlarindan 39 59
Aile iiyeleri ve arkadagslardan 15 23
Televizyon veya radyodan 14 2.1

*Katilimcilar birden fazla secenegi isaretleyebilmektedir.
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Aile tiyelerinin nadir hastalikla ilgili bilgi kaynaklarina iliskin dagilimlar Cizelge 38’de yer
almaktadir. Ailelerin bilgi kaynaklar1 arasinda %28.5 doktor, %21.8 internet, %19.9 nadir
hastalig1 olan bagka kisiler, %17.8 derneklerde yapilan egitim ve bilgilendirme ¢alismalari, %5.9
eczaci, hemsire, saglik memuru/teknikerleri gibi diger saghk calisanlari, %2.3 aile iiyeleri ve
arkadaglar ve %2.1 televizyon veya radyo bulunmaktadir. Calismanin bu bulgusu aile iiyelerinin
nadir hastaliklar ile ilgili saglik calisanlarindan, nadir hastalifi olan baska kisilerden ve
derneklerde yapilan egitim ve bilgilendirme ¢aligmalarindan dogrudan bilgi aldiklar bigiminde

yorumlanabilir.

Literatiirdeki ¢alismalarda da (Gundersen, 2011; Pelentsov ve ark., 2014; Doyle ve Werner-Lin,
2016; Gilmore, 2018; Stanarevi¢ Katavié, 2019; Crowe ve ark., 2019) nadir hastaliklar
konusundaki bilgi kaynaklar1 acisindan doktorlar, internet kaynaklar1 ve diger nadir hastaligi
bulunan bireylerin verdigi bilgiler n plana gikarmaktadir. Ornegin, Pak ve Ince’nin (2018)
Behget ve Ailevi Akdeniz Atesi Hastaligi (FMF) bulunan kisilerle yaptiklar1 arastirmada,
hastalarin doktorlardan (%22.8), internetten (%20.6) ve bu hastaliga sahip olan diger kisilerden
(%20.6) bilgi edindikleri ortaya konulmustur. Carpenter ve arkadaslar1 (2011) tarafindan yapilan
calismada da nadir hastalarin bilgi kaynaklar1 agisindan doktorlar en ¢ok tercih edilen ve
giivenilen bilgi kaynagi olarak belirtilirken, internet en ¢ok kullanilan ikinci kaynak olarak

raporlanmigtir.

Gorlismelerde ailelerin hastalik deneyimi siirecinde bilgi diizeylerini arttirmaya yonelik
girisimlerinin oldugu, saglik personelinin bilgi verdigi, ve aile iiyelerinin nadir hastalikla ilgili
ayrica aragtirmalar yaptiklar1 belirtilmistir. Bu bilgi kaynaklar1 arasinda bilimsel ¢aligmalarin yani

stra sivil toplum kuruluslarinin internet araciligiyla sundugu bilgi kaynaklari bulunmaktadir.

Calismanin bu bulgusu Cutrona ve Suhr (1992) tarafindan ortaya konulan destek tiirleri
smiflamasi kapsaminda aile tiyelerinin bilgilendirici destege gereksinim duyduklar bigiminde
diisliniilebilir. Garrino ve arkadaslariin (2015) ¢alismasinda da bu bulguyu destekleyen ifadeler
bulunmaktadir. Buna gore nadir hastaligi olan kisiler ve aileleri kendi hastaliklar1 hakkinda bilgi
edinme gereksinimi duymakta ve siklikla internetten bilgi aramaktadir. Glenn (2015) de nadir
hastalig1 bulunan ¢ocuklarin anneleriyle yaptigi arastirmada, anneler tarafindan Google gibi
arama motorlarinin siklikla kullanildigim1 ve bilgiye erisim saglayan annelerin kendilerini
giliclenmis hissettiklerini ifade etmistir. Bu ¢alismada aile {tyelerinin bilgiye erisme

davraniglanyla ilgili su ifadeler paylasilmistir:
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“Enfeksiyon hastaliklart uzmani bize teshisi anlatmak icin odasina c¢agirdi.
Hastaliktan bahsetti.” (Giiven Ailesi, Baba, GDH)

“Diyetisyenimizle devamli diyalog halindeydik. Sormam gereken seyler konusunda
da direkt doktora baglanabiliyordum. Aklima takilan, emin olamadigim seyleri bana
anlatryordu, ac¢iklyyordu.” (Giizel Ailesi, Anne, PKU)

“Ben Google'a bakiyordum. Facebook 'ta bir KIFDER grubu var. Onu gordiim, ona
tiye oldum. Oradan takip etmeye bagladim.” (Biling Ailesi, Anne, KF)

“Instagram’da gogiis hastaliklar:t uzmanlarmn takip ederim. Denk geldik¢e hepsini
eklemeye c¢alistyorum. Mesela kistik fibrozis savasgist  gibi  sayfalar var
Instagram’da. Orada baya bir paylasim oluyor. Oralar iyi oluyor, giincel bilgiler
veriyor” (Dayanisma Ailesi, Baba, KF)

“Okuyoruz yeni gelismeleri... Ilagla ilgili, tedavi ile ilgili gelismeleri okuyoruz.”
(Dayanisma Ailesi, Anne, KF)

Bu boliimde nadir hastaligi bulunan ¢ocugun hastaligr ile iligkili bulgular sunulmustur. Bu
bulgular nadir hastaligi bulunan ¢ocugun sosyodemografik ozellikleri (cinsiyeti, yasi, ailede
kaginc1 ¢ocugun hasta oldugu, ¢ocugun engelli raporuna sahip olma durumu, ¢ocukta nadir
hastalik diginda bir kronik hastaligin bulunma durumu), nadir hastalikla ilgili 6zellikleri (nadir
hastaligin teshisi, nadir hastaligin teshisinde sorun yasanma durumu, teshisten bu yana gegen
stire), cocugun tedavisiyle ilgili bilgileri ve aile iiyelerinin nadir hastaliklarla iligkili bilgi
diizeyleri ve bilgi edinme kaynaklariyla ilgili bilgileri icermektedir. Bir sonraki boliimde ailede

pozitif ruh saghgiyla iliskili bulgular aktarilmaktadir.
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4.3. AILEDE POZITIiF RUH SAGLIGIYLA ILiSKiLi OZELLIKLER

Ailede pozitif ruh saglig ile iligkili bulgular bu boliimde bulunmaktadir. Bu kapsamda ilk olarak
aile tiyelerinin pozitif ruh saglig1 6l¢eginden aldig1 toplam ve alt boyutlarindaki puanlarla iligkili
bulgulara yer verilmistir. Sonrasinda aile iiyelerinin nadir hastalikla iligkili olarak psikososyal
yonden desteklenme gereksinimlerine iliskin dagilimlari ve aile tiyelerinin nadir hastalikla iliskili

olarak profesyonel ruh sagligi hizmeti alma durumuna iliskin dagilimlar1 sunulmustur.

Cizelge 39. Aile Uyelerinin Pozitif Ruh Saghgi Olceginden Aldig1 Puanlarla iligkili Bulgular

En En Medyan Ortalama SS  Carpikhk Basikhik
kiiciik biiyiik

Kisisel memnuniyet 10 29 18.00 17.96 424 129 -.795
Prososyal tutum 5 19 8.50 9.74 390 .615 -.945
Ozdenetim 5 19 11.00 10.90 3.07 -.112 -.636
Ozerklik 5 20 10.00  9.83 3.02 .526 129
Problem ¢o6zme ve kendini 9 32 19.00 19.13 573 121 -.962
gerceklestirme

Kisilerarasi iliski 9 25 16.00 15.63 3.09 477 .086
becerileri

Toplam 42 123 80.00  81.90 18.65 -.034 -1.110
N=219

Aile tiyelerinin pozitif ruh sagligi 6l¢eginden aldig1 puanlarla iligkili bulgular Cizelge 39°da yer
almaktadir. Pozitif ruh saghigi Slgegi ortalamasit 81.90+18.65 (42-123) olarak belirlenmistir.
Pozitif ruh saghg dlgeginden almacak puanlarda bir kesme deger bulunmamaktadir. Olgekten
alinacak diisiik puan, pozitif ruh sagliginin olumlu yénde oldugunu gostermektedir. Bu baglamda
39 ile 156 arasinda puan alinabildigi diistiniildiigiinde 81.90 puan alinmasi ortalama bir aralikta
puan alindigimi gosterdigi bigiminde yorumlanabilir. Caligmanin bu bulgusu, calismada pozitif
ruh sagligi iyi olan ailelerin bulunmasinin yam sira kotii olan ailelerin de oldugu bigiminde

diisiiniilebilir.

Literatiirde de g¢esitli kronik hastaliklar g¢ercevesinde pozitif ruh sagligina yaklasildig:
goriilmektedir. Ornegin, Puig Llobet vd. (2020) kronik fiziksel saglik sorunlar1 olan 209 hastayla
yaptiklari ¢aligmada pozitif ruh sagligi 6lgegi ortalamasi 132+13.0 olarak belirlenmistir. Bu bulgu
ile bizim ¢alismamizda elde edilen bulgu karsilastirildiginda bizim ¢aligmamizdan elde edilen

ortalamanin daha diisiik oldugu goriilmektedir.
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Lluch-Canut vd. (2013) ise kronik fiziksel saglik sorunlar1 olan 259 yetiskinle yaptiklari
calismada pozitif ruh sagligi 6l¢egi ortalamasi 118+15.5 olarak belirlenmistir. Buna gore 6l¢ekten
alinan diisiik puanlarin pozitif ruh saglig1 i¢in olumlu oldugu g6z 6niine alindiginda nadir hastaligi
bulunan cocuklarmn aile iiyelerinin pozitif ruh saghigmin goérece daha az olumsuz bigimde

etkilendigi diistiniilebilir.

Caligma kapsamina alinan ailelerin pozitif ruh saglig1 6lgegi alt boyutlar arasinda bulunan kisisel
memnuniyet alt boyutu ortalamasi 17.96+4.24 (19-29) olarak hesaplanmistir. Benlik saygisi,
yasamdan memnun olma ve gelecege iyimser bakabilme boyutlarimi iceren bu alt boyut
baglaminda aile liyelerinin orta noktaya yakin diizeyde bulunduklarn goriilmektedir. Bu bulgu aile
iiyelerinin bir yonden kisisel memnuniyet duyduklarini bir yonden ise bunun tam aksi oldugu
bigiminde yorumlanabilir. Yapilan goriismelerde de calismanin bu bulgusunu destekleyen
ifadeler giindeme gelmistir. Ornegin Giiven Ailesi iiyelerinden anne bu durumu asagidaki gibi

ifade etmistir:

“Nasil olacak, nasil bir gelecek bizi bekliyor diye umutsuzluga kapiliyorum bazen.
Bazen de zaman ilerledik¢e cocugun bir seyler basardigint gordiikce biraz daha
umutlu bir sekilde devam etmeye ¢alistyyorum. Hem de ben aragtirmalar yapryorum.
Yaklasik bir 10 yil - 15 yil icerisinde de bu hastaligin kesin tedavisi biiyiik bir
ihtimalle bulunacak...” (Giiven Ailesi, Anne, GDH)

Caligma kapsamina alinan ailelerin pozitif ruh saghigi 6lgegi alt boyutlar1 arasinda bulunan
prososyal tutum alt boyutu ortalamasi 9.74+3.90 (5-19) olarak hesaplanmistir. Bu alt boyut diger
insanlara kars1 destekleyici ve yardim eden 6zgeci bir tutumu, diger insanlarm sahip oldugu farkl
ozellikleri kabul etmeyle iliskili alanlar1 degerlendirmektedir. Aile iiyelerinin bu alt boyuttan
aldiklar1 puanlarin diisiik oldugu goériilmektedir. Olgegin alt boyutlarindan alinan bu diisiik puan
prososyal tutumla iliskili O6zelliklerin yiiksek olduguna isaret etmektedir. Buna gore aile
iiyelerinin yardimsever olma, gesitli gereksinimleri bulunan kisileri sosyal yonden destekleme

gibi 6zelliklerinin yiiksek oldugu bi¢iminde yorumlanabilir.

Nadir hastaliga sahip olan ¢ocuklarina bakim verme konusundaki 6zgeci tutumlar1 prososyal
tutum baglamda degerlendirilebilir. Vitale (2015) de ¢alismasinda nadir hastaligi bulunan ¢ocuga
bakim veren aile {iiyelerinin 6zgeci tutumlarinin yiiksek oldugunu belirtmistir. Yapilan

goriismelerde de ¢alismanin bu bulgusunu destekleyen ifadeler giindeme gelmistir:
“Anne olarak bu ¢cocuga bakmak senin gorevin, ona en iyi sekilde bakacaksin diye
telkin ediyorum kendimi.” (Destek Ailesi, Anne, Apert Sendromu)

“Cocugun hastaligina tanisi koyulunca onun icin her seyi yapacaktim. Imkanlar
kisitly olsa bile goziim bir sey gérmiiyordu.” (Dogru Ailesi, Anne, PKU)
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Caligsma kapsamina alinan ailelerin pozitif ruh saghigi 6lgegi alt boyutlar1 arasinda bulunan
0zdenetim alt boyutu ortalamast 10.90+3.07 (5-19) olarak hesaplanmistir. Bu alt boyut stres
yaratan ¢esitli yasam olaylartyla bas edebilme, duygusal dengeyi yeniden kurabilme, duygularim
kontrol edebilme gibi alanlar1 degerlendirmektedir. Aile iiyelerinin bu alt boyuttan aldiklar1 puan
ortalamas1 degerlendirildiginde orta noktaya yakin diizeyde bulunduklar1 goriilmektedir.
Caligmanin bu bulgusu aile iiyelerinin stres yaratan yasam olaylar1 karsisinda orta diizeyde
basedebildikleri bigiminde degerlendirilebilir. Yapilan goriigmelerde de ¢alismanin bu bulgusunu

destekleyen ifadeler glindeme gelmistir:

“Bunu yasayacagim belli. Giiglii olmak zorundayiz, ayakta durmak zorundayiz ve
¢ocuga bakmak zorundayiz.” (Kuvvet Ailesi, Anne, SMA)

“Diistiigiimiiz yerden eteklerimizi silkeleyerek kalkmak zorundayiz bu hastalikla

yasadigimizda...” (Yilmaz Ailesi, Anne, Sistinozis)
Calisma kapsamina alinan ailelerin pozitif ruh saghigi 6lgegi alt boyutlar1 arasinda bulunan
ozerklik alt boyutu ortalamas1 9.83+3.02 (5-20) olarak hesaplanmistir. Bu alt boyut bagimsiz
davranabilme, Ozgiiven sahibi olma, davramiglarim1  diizenleyebilme gibi alanlar
degerlendirmektedir. Aile {yelerinin bu alt boyuttan aldiklart puan ortalamasi
degerlendirildiginde puanlarin gorece diisiik oldugu goriilmektedir. Olgegin alt boyutlarindan
alinan bu diisiik puan 6zerklikle iligkili 6zelliklerin yliksek olduguna isaret etmektedir. Yapilan

gorlismelerde de ¢aligmanin bu bulgusunu destekleyen ifadeler paylasilmistir:

“Ilik donemlerde cocugun yemeklerini ayarlamakta zorlaniyorduk. Onu kirdik
biiyiidiikce. Kendimize de giivenir olduk.” (Oncelik Ailesi, Baba, PKU)

“Bu igin iistesinden kim gelecek, esimle ben. Ikimiz gelecegiz. Birbirimize giivendik.
Yoksa bugtinlere gelmemizde baska ne olabilir ki?” (Giiclii Ailesi, Baba, KF)

Caligma kapsamina alinan ailelerin pozitif ruh saghigi 6lgegi alt boyutlar1 arasinda bulunan
problem ¢ozme ve kendini gerceklestirme alt boyutu ortalamasi 19.13+£5.73 (9-32) olarak
hesaplanmigtir. Bu alt boyut kiginin karsilastigi sorunlar karsisinda ¢6ziim iiretebilme, sorunlarin
yol agtig1 yeni kosullara uyum saglayabilme, bas edebilme ve esnek olma ile ilgili alanlar
degerlendirmektedir. Bu alt boyut baglaminda alinan puanlar agisindan aile iyelerinin orta
noktaya yakin diizeyde bulunduklar1 goriilmektedir. Bu bulgu aile {iyelerinin bir yonden sorun
cozmeye iligkin tutumlart olumlu iken bir yonden ise bunun tam aksi oldugu bigiminde
yorumlanabilir. Yapilan goriismelerde de c¢alismanin bu bulgusunu destekleyen ifadeler
paylasilmistir. Ornegin Dayanisma Ailesi iiyelerinden anne bu durumu asagidaki gibi ifade

etmistir:
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“Problemlerle karsilastigimda kiyameti koparmamaya ¢alisiyorum. Elimden
geldigince problemlerde daha pozitif bakmaya, sorunu ¢ozmeye ¢alistyorum. Ama
¢ok beceremiyorum. Bunu becerebilmek aslinda bir basari...” (Dayanisma Ailesi,
Anne, KF)

Caligma kapsamina alian ailelerin pozitif ruh saglig1 6l¢egi alt boyutlar1 arasinda bulunan kisiler
arasi iliski becerileri alt boyutu ortalamasi 15.63+£3.09 (9-25) olarak hesaplanmigtir. Bu alt boyut
aile liyelerinin diger insanlarla iligki kurabilme ve bu iligkileri siirdiirebilme, empati yapabilme,
bagkalarinin duygularin1 anlayabilme, buna gore bir yanit gelistirebilme ile ilgili alanlan
degerlendirmektedir. Bu alt boyut baglaminda alinan puanlar agisindan aile iiyelerinin orta
noktaya yakin diizeyde bulunduklar goériilmektedir. Bu bulgu aile tiyelerinin bir yonden kisiler
arasi iliski becerilerine iligkin tutumlarinin olumlu iken bir yonden ise bunun tam aksi oldugu
bigiminde yorumlanabilir. Yapilan goriismelerde de calismanin bu bulgusunu destekleyen
ifadeler paylagilmistir. Ornegin Dayanisma Ailesi iiyelerinden anne bu durumu asagidaki gibi

ifade etmistir:

“Bazen diistiniiyorum, ¢ok iiziiltiyorum. Kendimi hep ¢ocugun yerine koyuyorum.
Empati kuruyorum. Hastanede gérdiigiim diger ¢ocuklarin, onlarin ailelerinin
yerine kendimi koyuyorum.” (Dayanisma Ailesi, Anne, KF)

Aile tiyelerinin nadir hastalikla iliskili olarak psikososyal yonden desteklenme gereksinimlerine
iligkin dagilimlar ve aile iiyelerinin nadir hastalikla iliskili olarak profesyonel ruh saglig1 hizmeti

alma durumuna iliskin dagilimlar1 asagida sunulmaktadir.

Cizelge 40. Aile Uyelerinin Nadir Hastalkla iligkili Olarak Psikososyal Yonden

Desteklenme Gereksinimlerine Iliskin Dagihmlari

Aile iiyelerinin nadir hastalikla iliskili olarak psikososyal yonden
Say1  Yiizde (%)
yardim almaya ve desteklenmeye ihtiya¢ hissetme durumu

Evet 163 74.4
Hayir 56 25.6
Toplam 219 100.0

Aile tiyelerinin nadir hastalikla iligkili olarak psikososyal yonden desteklenme gereksinimleri
Cizelge 40’ta yer almaktadir. Bu kapsamda aile tiyelerinin %74.4’1 psikososyal yonden yardim
almaya ve desteklenmeye ihtiyac hissettigini belirtmistir. Caligmanin bu bulgusu aile iiyelerinin
hem informal (diger aile iiyeleri, arkadaglar, komsular gibi) hem de formal (profesyonel
psikososyal destek hizmetleri gibi) kaynaklarla desteklenmeleri gerektigi big¢iminde

yorumlanabilir.
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Literatiirdeki ¢alismalar da bu bulguyu desteklemektedir. Ornegin, Zurynski ve arkadaslarmin
(2017) Avustralya’da nadir hastaligi bulunan c¢ocuklarin aileleriyle yaptigi c¢alismada
katilimcilarin % 86.2°sinin 6zellikle nadir hastaliga teshis konuldugu ilk donemlerde ailelere
psikolojik destek verilmesi gerektigini diislinmektedir. Coffey’in (2006) Amerika Birlesik
Devletleri’nde nadir bir kronik hastalig1 bulunan ¢ocuklarin aileleriyle yaptig1 caligmada da aile
iiyelerinin destek sistemlerinden yoksun olduklar1 ve psikososyal yonden desteklenme
gereksiniminin yiliksek oldugu ifade edilmistir. Martin ve arkadagslarinin (2019) nadir bir hastalik
olan epidermidis bullosa hastaligi bulunan cocuklarin ailelerini ele alan sistematik derleme

calismasinda aile iiyelerinin psikososyal destek gereksinimlerinin yiiksek oldugu raporlanmstir.

Aile tyeleri goriismeler sirasinda da psikososyal destek gereksinimi dogdugunu siklikla ifade
etmislerdir. Bu siiregte yasadiklar1 bazi duygularim neler olduguna iliskin paylasimlar
yapmuslardir. Bu duygularin 6zellikle stresi arttiran liziinti, yalmzlik, gerginlik, 6fke gibi aciliyet
duygularmi'® kapsadig1 dikkat gekicidir. Literatiirdeki calismalara (Pelentsov ve ark., 2016a;
Doyle, 2015; Gilmore, 2018; Iorga ve ark., 2019) bakildiginda bu duygularm benzerlik
gosterdigini sdylemek olanaklidir. Lim ve arkadaslarinin (2012) Cin’de nadir bir hastalik olan
Rett Sendromu bulunan ¢ocuklarin aileleriyle yaptiklar caligmada siklikla stres, hayal kirikligi
ve kaygi gibi aciliyet duygulariin yasandigi ortaya konulmustur. Weng ve arkadaslarinin (2012)
Tayvan’da nadir bir hastalik olan Russell-Silver sendromu bulunan cocuklarm aileleriyle
yaptiklar calismada da benzer duygulara sahip olduklar ifade edilmistir. Wen ve Chu’nun (2019)
caligmasinda da depresif duygu duruma sahip olmalartyla ebeveynlerin basetme kapasitesi
arasinda negatif yonde anlaml bir iligki oldugu belirtilmistir. Bu ¢aligma kapsaminda yapilan
goriismelerde de ilk olarak bazi aile iiyelerinin nadir hastalik deneyimi siirecinde kaygi,

cokkiinliik, tiziintl gibi duygular yogun olarak yasadiklar1 belirtilmistir.

“Ben problem yasryordum psikolojik olarak. Cok tepki verdim ister istemez. Cok zor
durumdaydim. Stirekli agliyordum. Evin icinde tek basimaydim. Yalniz kalinca o
psikolojik bosluk ¢ok fazla oluyor.” (Biling Ailesi, Anne, KF)

“Anlatirken hemen aglamaya basliyordum. Anlatmak istemiyordum. Cok
dokunuyordu... bambaska bir hayattan baska bir boyuta ge¢mis gibi oldu. Cok
duygusal bir insan haline doniigtiigiimii diisiiniiyorum. Sinirli, gergin bir insan
oluyordum. Ciinkii bana getirdigi duygusal bir yiik var.” (Dayanisma Ailesi, Anne,
KF)

“Cok zorluk yasadik tabii, depresyonlara girdik. Ben hassas bir insanim aslinda.
Yani her seyi boyle kafaya takacak bir insamm. Siirekli icimde bir sizi, bir sikint...”
(lyimser Ailesi, Baba, PKU)

16 Aciliyet duygulari; korku, panik, 6fke ve hayal kiriklig1 gibi tepkilerdir.
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Bazi aile iiyeleri ise bu siiregte hem bireysel olarak hem de aile sistemi olarak yalniz
hissettiklerinden ve yeterince desteklenmediklerini diigiindiiklerinden s6z etmistir. Brewer ve
arkadaglarmin (2008) Ingiltere’de yaptiklar1 galismada ve Eatough ve arkadaslarmin (2013)
Avrupa Bolgesinde Juvenil Huntington hastaligi bulunan cocuklarm aileleriyle yaptiklar
caligmalarda da benzer bigimde ebeveynlerin bu siirecte kendilerini yalniz hissettikleri ortaya
konulmustur. Pelentsov ve arkadaslarinin (2016b) calismasinda da nadir goriilen bir hastaligi olan
bir ¢cocuga sahip olmanin bir sonucu olarak ebeveynlerin kendilerini toplumdan soyutlanmig
hissettikleri belirtilmistir. Yapilan goriigmelerde yalmzliga iliskin deneyimler aile iiyeleri

tarafindan su sekilde aktarilmistir:

“Gergekten insan yalniz hissediyor.” (Destek Ailesi, Anne, Apert Sendromu)

“Bu durumdaki aileler kendilerini terkedilmis gibi hisseder. Hi¢ yokmus gibi
hissederler...” (Dogru Ailesi, Anne, PKU)

“Herkes gitti ve biz 4 kisi kaldik kocaman diinyada...” (Yilmaz Ailesi, Anne,
Sistinozis)

Gorilismelerde baz aile iiyelerinin bu siirecte intihar etmeye yonelik diisiincelerinin oldugu ifade
edilmistir:

“3 ay benim igin o kadar zor gecti ki... Gece yataga gir agla agla agla... Hastaneden
her geldigimde psikolojim bozuluyordu. Ben artik olmek istiyordum. Bir sey de
diyemiyorum psikolojik olarak bitmis bir insandim. Cokmiistiim, toparlamam kolay
olmadi benim icin” (fleti;im Ailesi, Anne, MPS-LH)

“Ben zaten her giin agliyordum, durumu kaldiramryordum artik aglamaktan. Benim
hayatim bitti artik dedim. Ne olacagini bilmedigim bir seyin icine giriyordum.”
(Mutlu Ailesi, Anne, PIY)

Aile tiyelerinin bu siirecte profesyonel ruh sagligi hizmeti alip almadiklarma iligkin bir inceleme
de gerceklestirilmistir. Aile liyelerinin nadir hastalik deneyimi siirecinde profesyonel ruh sagligi

hizmeti alma durumuna iliskin dagilimlar1 Cizelge 41°de yer almaktadir.
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Cizelge 41. Aile Uyelerinin Nadir Hastahkla iliskili Olarak Profesyonel Ruh Saghg Hizmeti

Alma Durumuna iliskin Dagilimlar

Aile iiyelerinin nadir hastahkla iliskili olarak profesyonel ruh
Say1  Yiizde (%)
saghgi hizmeti alma durumu

Evet 25 11.42
Hayir 194 88.58
Toplam 219 100.0

Aile tiyelerinin %11.42’si nadir hastalikla iligkili olarak profesyonel ruh sagligi hizmeti aldigim
ifade etmistir. Caligsmanin bu bulgusu nadir hastaligi olan ¢ocuklarin aile liyelerinin profesyonel
ruh sagligi hizmetlerini ¢ok diigiik bir oranda kullandiklar1 bigiminde yorumlanabilir. Buna
karsilik ailelerin bu hizmetlere gereksinimi olduk¢a yiiksek olarak belirlenmistir. Yapilan
goriismelerde profesyonel ruh sagligi hizmeti kapsamindaki deneyimleri ele alinmigtir.
Gorlismelerde bazi aile iiyeleri psikologa veya psikiyatriste gittiklerinden, psikoterapi veya ilag
tedavisi almaya basladiklarindan s6z etmislerdir. Pelentsov arkadaglarinin ¢aligmasinda (2016a)
da benzer bir bulguya rastlanmaktadir. Buna gore nadir hastalig1 bulunan ¢ocuga bakim veren
ebeveynlerin %20'si 6zellikle depresyonla bagetmelerine yardimei olmak igin ilag kullandiklarini

bildirmislerdir. Goriigmelerde ailelerin buna yonelik deneyimleri asagidaki gibi ifade edilmistir:

“Normal gibi goriiniiyordum ama icimde boyle bir sikinti vardi. Psikiyatra gittim.
Antidepresan basladim.” (Dayanisma Ailesi, Anne, KF)

“Su anda bile hala psikiyatri ilaglar kullaniyyorum. Destek almak amagli...” (Giizel
Ailesi, Anne, PKU)

“Psikologa gittim. Daha onceden de benim bir rahatsizligim vardi ama bu iyice
tetikledi tabii. Psikolog yardimi aldim. Muhakkak alinmast lazim. Bazi seylerle bag

edemiyorsunuz, olmuyor. Bir destege ihtiya¢ duyuyorsunuz.” (Giiglii Ailesi, Baba,
KF)

“Ben antidepresan kullaniyyorum. Yani o agidan kétii etkilendik. Su an en ufak bir
stkinti bile, benim hemen hastaligini tetikler, ila¢ kullanmaya iteler beni, ki zaten
psikologa falan da gittik biz egimle. Ciinkii psikolojik olarak etkileniyorsunuz.”
(lyimser Ailesi, Baba, PKU)

Literatiirdeki bazi caligmalarda nadir hastalia sahip olan c¢ocuklarm ailelerindeki {iiyelerin
profesyonel ruh saglhig1 hizmeti almalariyla ilgili sonuglar paylasmaktadir. Ornegin, Anderson ve
arkadaglarinin  (2013) c¢aligmas1 da ebeveynlerin psikososyal yonden desteklenme
gereksinimlerinin olmasina ragmen kisith derecede psikolojik danismanlik / destek aldigini

gostermektedir.
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McMullan ve arkadaslarinin (2020) ¢calismasinda da nadir hastalig1 olan gocuga bakim veren aile
iiyelerinin yalnizca %12.3'linlin profesyonel ruh sagligi hizmeti aldig1 belirtilmistir. Pelentsov ve
arkadaglarmin (2016a) caligmasinda da bu ailelerin yarisinin psikososyal hizmet sunan
profesyonellere (6rnegin, psikolog, sosyal hizmet uzmani, psikiyatrist) erisemedigi belirtilmistir.
Bu noktada hem literatiirdeki bu ¢alismalarin bulgulari hem de bu arastirmadan edinilen bulgular
1s181nda aile iiyelerinin psikososyal yonden desteklenme gereksinimlerinin fazla oldugu goz
ontine alindiginda profesyonel ruh sagligi hizmetlerini kullanim diizeylerinin olduk¢a diisiik

oldugu ifade edilebilir.

Goriismelerde bu bulgunun nedenini agiklamaya yonelik sorular sorulmustur. Goriismelerde bazi
aile liyeleri profesyonel ruh sagligi hizmetlerinin yiiksek maliyetinden sz etmiglerdir. Buna
karsilik aileler bu hizmetleri karsilayacak ekonomik kaynaklarmin olmadigmi ve devlet
tarafindan sunulan profesyonel ruh sagligi hizmet sunum sisteminin yetersiz kaldigim

vurgulamiglardir.

“Bugtin bir psikolojik destek almaya kalktiginda bir o6zel merkeze gitmeniz
gerekiyor. Ciinkii deviet kapsaminda boyle destekleri alabileceginiz ¢ok bir yer yok.
Cocugumun tedavisine yetigirken ben buna maddi bir kaynak ayirip da psikolojik
destek alamiyorum.” (Yilmaz Ailesi, Anne, Sistinozis)

“dile icinde stres oluyor ve biz zarar goriiyoruz. Stresle basetme yontemleri
ogretilebilir bizim gibi ailelere. Ama psikologa gitmek istiyorsan her sey maddiyata
geliyor, doniip dolasip ekonomiye geliyor.” (Oncelik Ailesi, Baba, PKU)

“Psikolojik imkanlarin gelistirilmesi lazim. Ulkemizde saghga ¢cok ciddi yatirimlar
yapilyyor ama bence psikolojiyle ilgili eksikler var. Ailelerin bu imkanlara daha ¢ok
erismesi lazim. Ozellikle bu konularda c¢alismis psikologlardan destek almak
gerekiyor. Siireci tek basimiza ¢ézmeye ¢alismak ¢ok zor. Nasil ki metabolizma
doktoru ile takipliysek ¢cocugun ve aile iiyelerinin ruh saghiginin da takip edilmesi
lazim. Psikologlar, sosyal hizmet uzmanlar: bu isin hep icinde olmali.” (Giiven
Ailesi, Baba, GDH)

Bu boliimde ailede pozitif ruh saglig ile iligkili bulgular sunulmustur. Bu kapsamda ilk olarak
aile iiyelerinin pozitif ruh saglig1 6l¢eginden aldig: toplam ve alt boyutlarindaki puanlarla iligkili
bulgular aktarilmistir. Aile iiyelerinin ¢ocukta bulunan nadir hastalikla iligkili olarak psikososyal

yonden desteklenme gereksinimleri ve profesyonel ruh sagligi hizmeti alma durumuyla ilgili

bulgular paylagilmustir.
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44. AILE YILMAZLIK OLCEGI PUANLARI VE AILE YILMAZLIGINI
ETKILEYEN FAKTORLER

Nadir hastalig1 bulunan ¢ocuklarin ailelerinde aile yilmazlik dlgeginden alinan puanlar ve aile
yilmazhigm etkileyen faktorlere iliskin bulgular bu béliimde yer almaktadir. ilk olarak aile
iiyelerinin aile y1lmazlik 6lgeginden aldiklar1 puanlar paylagilmistir. Devaminda aile yilmazligim
etkileyen faktorler aile {iyelerinin sosyodemografik 6zellikleri, aile sisteminin 6zellikleri, gocukta
goriilen nadir hastaliklarin 6zellikleri ve pozitif ruh sagligi baglaminda incelenmistir. Son olarak
ise aile tiyelerinin bazi sosyodemografik 6zelliklerinin ve pozitif ruh saglhigi dlceginin aile

yilmazlig1 iizerindeki etkilerine iligkin lojistik regresyon analizi sonuglar1 paylagilmstir.
4.4.1. Aile Yilmazhk Ol¢egi Puanlar

Bu boliimde nadir hastalig1 bulunan ¢ocuklarin ailelerinde aile yilmazlik dlgeginden ve dlgegin

alt boyutlarindan alinan puanlarla ilgili bulgular aktarilmistir.

Cizelge 42. Aile Uyelerinin Aile Yilmazhk Ol¢eginden Aldig: Puanlara iliskin Dagilimlar

Aile Yilmazhk En En Medyan Ortalama SS Carpikhk Basikhk
kiiciik biiyiik

Miicadelecilik 26 85 61.00 5947 11.60 -.461 -.129

Ozyetkinlik 16 45 36.00  34.64 6.48  -722 112

Yasama baghhk 16 40 32.00  31.38 471  -.601 .834

Kendini kontrol 4 15 12.00 11.97 228  -.987 1.357

Toplam 63 185 139.00 137.47 22.34  -.630 278

N=219

Aile tiyelerinin aile yilmazlik 6lgeginden aldig1 puanlara iliskin dagilimlar Cizelge 42’de yer
almaktadir. Aile yilmazlik 6lgeginden alinan ortalama puan 137.47+22.34 (63-185) olarak
belirlenmistir. Aile yilmazlik Slgeginin esik degerinin 37 puan ve {istii oldugu gbz Oniinde
bulunduruldugunda, nadir hastaligi bulunan c¢ocuklarn ailelerinde aile yilmazligmnin yiiksek
oldugu bi¢iminde yorumlanabilir. Yapilan goriismeler kapsaminda bazi aileler yasadiklar
zorluklar karsisinda bas edebildiklerini ve aile sistemini koruduklarini belirterek aile yilmazligina
vurgu yapmuslardir. Ornegin Yilmaz Ailesi iiyelerinden anne, bu durumu asagidaki gibi ifade

etmistir:

“Biz bir yasam miicadelesi veriyorduk... Hayat bunu o6gretiyor, kendi yaran
sarmayi, kendini kaldirmayr dgretiyor... Bu biraz gii¢lendirirken kafamizi goziimiizii
yararak giiclendiriyor...” (Yilmaz Ailesi, Anne, Sistinozis)
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Caligma kapsamina alinan aile iiyelerinin aile yilmazlik 6lgegi alt boyutlar1 arasinda bulunan
miicadelecilik alt boyutu ortalamast 59.47+11.60 (26-85) olarak hesaplanmistir. Aile {iyelerinin
aldiklar1 puan goz online alindiginda, miicadelecilikle ilgili puanlarin gorece yiliksek oldugu
diistiniilebilir. Bu ailelerin nadir hastalik gibi zorlu bir deneyim karsisinda miicadele etme
Ozelliklerinin de yiiksek oldugu big¢iminde yorumlanabilir. Yasanan giiclikler karsisinda
‘miicadeleci olmak’ da goriismelerde aile iiyeleri tarafindan siklikla ifade edilmistir. Buna gore

kimi aileler kendilerini miicadeleci olarak gérmektedir:

“Cocuk igin, ailem icin ne yapabilirim... Her giin yeni bir sey bulmak igin, cocugu
mutlu etmek i¢in veya saghgi icin ne yapabilirim? Bunun miicadelesini veriyordum”
(Kuvvet Ailesi, Anne, SMA)

“Psikolojik olarak inamilmaz etkileniyorsunuz. Bir destek lazim oluyor. Eginizden,
¢ocugunuzdan aldigimi o destekle de ayaga kalkip miicadeleye devam
ediyorsunuz...” (Giiglii Ailesi, Baba, KF)

Calisma kapsamina alinan aile iiyelerinin aile yilmazlik 6lg¢egi alt boyutlar1 arasinda bulunan
Ozyetkinlik alt boyutu ortalamasi 34.64+6.48 (16-45) olarak hesaplanmistir. Bu alt boyut aile
iiyelerinin yasamlarini ilgilendiren konularda yetkin olmasiyla ilgili alanlar1 degerlendirmektedir.
Aile iiyelerinin bu alanda aldiklar1 puan géz oniine alindiginda 6zyetkinlikle ilgili puanlarin
gorece yiiksek oldugu diisiiniilebilir. Caligmanin bu bulgusu nadir hastaligi olan ¢ocuklarin
ailelerinden yasamlarini etkili sekilde siirdiirebilmesi igin gerekli 6zelliklere sahip olduklart

biciminde yorumlanabilir.

Aile iiyelerinin aile yilmazlik dl¢egi alt boyutlar1 arasinda bulunan yasama baglilik alt boyutunun
ortalamasi 31.38+4.71 (14-40) olarak hesaplanmistir. Bu alt boyut aile {iyelerinin yasama olumlu
bakistyla ilgili alanlar1 degerlendirmektedir. Aile liyelerinin yasama baglilik baglaminda aldiklar
puan g6z Oniine alindiginda gorece yiiksek oldugu diisiiniilebilir. Caligmanin bu bulgusu nadir
hastalig1 olan ¢ocuklarin ailelerinin yasama yonelik olumlu bakis acisina sahip olduklar1 ve
yasama olumlu katilim saglayabildikleri bigiminde yorumlanabilir. Yapilan goriismelerde de bazi

aile tiyeleri nadir hastalikla ilgili deneyimleri karsisinda hayata tutunduklarini ifade etmistir.

“Bu hastaligi olan baska ¢ocuklari hastanede goriince bana hayat dersi oldu. Ben
kendimi hayatta tutmaya motive ettim.” (lletisim Ailesi, Anne, MPS-LH)

“Oglumuzun hastaligindan sonra yeni bir bakis agist ile hayata bakmamiz, hayata
oyle tutunmamiz gerekti.” (Oncelik Ailesi, Anne, PKU)
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Caligma kapsamina alinan aile iiyelerinin aile yilmazlik 6lgegi alt boyutlar1 arasinda bulunan
kendini kontrol alt boyutunun ortalamasi 11.974+2.28 (4-15) olarak hesaplanmigtir. Bu alt boyut
aile iiyelerinin kendi yasamlarin1 kontrol edebilmesiyle ilgili alanlar1 degerlendirmektedir. Aile
iiyelerinin kendini kontrol baglaminda aldiklar1 puan géz 6niine alindiginda goérece yliksek oldugu
bigiminde yorumlanabilir. Calismanin bu bulgusu nadir hastaligi olan ¢ocuklarin ailelerinde
iiyelerin yasamlarimi kontrol edebilme becerisine sahip olduklar1 bigiminde yorumlanabilir.
Literatlirde ¢esitli hastalik deneyimleri karsisinda aile yilmazliginin nasil oldugunu ele alan
caligmalara rastlanmaktadir. Bu ¢calismalarin aile yilmazlhigina iliskin bulgulari ile nadir hastaliga

sahip ailelerin yilmazlig1 arasinda bir karsilastirma yapmak olanaklidir.

Nadir bir hastalik olan Duchenne Muskiiler Distrofili (DMD) hastalara bakim veren ailelerle
Arslantatar (2020) tarafindan yapilan ¢alismada, aile yilmazligi 6lgeginden alinan ortalama puan
139+12.45 olarak hesaplanmig ve bu aileler yilmaz olarak tanimlanmistir. Bu aile iiyelerinin
Olgegin miicadelecilik alt boyutu ortalamas1 62.87+7.18, Ozyetkinlik alt boyutu ortalamasi
36.69+3.39, yasama baglilik alt boyutu ortalamasi 29.40+4.20 ve kontrol alt boyutu ortalamasi
10.1442.00 olarak hesaplanmistir. Bu alandaki diger ¢aligmalarin otizm spektrum bozuklugu olan
cocugu bulunan ailelerle yapildig: goriilmektedir. Ornegin, Merdan (2019) calismasinda aile
yilmazlig: 6l¢eginden alinan ortalama puan 132.5+26.5 olarak hesaplanmis ve bu aileler yilmaz
olarak tanimlanmstir. Bu aile iiyelerinin 6l¢egin miicadelecilik alt boyutu ortalamasi 58.6+13.5,
ozyetkinlik alt boyutu ortalamasi 35.1+26.5, yasama baglilik alt boyutu ortalamasi 28.8+7.1 ve
kontrol alt boyutu ortalamasi 10.0+2.5 olarak hesaplanmigtir. Arslan’in (2020) otizmli ¢ocugu
olan ailelerle yaptig1 calismada da aile y1lmazligi 6l¢eginden alinan ortalama puan 139.04+30.26
olarak hesaplanmis ve bu aileler yilmaz olarak tanimlanmigtir. Bu aile iiyelerinin 6lgegin
miicadelecilik alt boyutu ortalamas1 62.33+14.68, 6zyetkinlik alt boyutu ortalamas1 36.21£7.3,
yasama baglilik alt boyutu ortalamasi1 29.5+7.81 ve kontrol alt boyutu ortalamasi 114+2.85 olarak
hesaplanmigtir. Bu yoniiyle Merdan (2019), Arslantatar (2020) ve Arslan, (2020) tarafindan
gergeklestirilen ¢aligmalardaki aile yilmazlik dlgeginden alinan toplam puan ve alt boyut puan

ortalamalart ile bu ¢aligmanin bulgulari benzerlik gostermektedir.

Bu boliimde nadir hastaligi bulunan ¢ocuklarin ailelerinde aile yilmazlik 6l¢eginden alinan
puanlarla ilgili bulgular paylasilmistir. Buna gore, bu ailelerin yilmazlik 6zelligi gosterdigi ortaya
konulmustur. Bir sonraki bdoliimde aile yilmazligim etkileyen faktorler aile iiyelerinin
sosyodemografik ozellikleri, aile sisteminin Ozellikleri, cocukta goriilen nadir hastaliklarin

ozellikleri ve pozitif ruh saglig1 basliklarini igeren bigimde sunulacaktir.



140

4.4.2. Aile Yilmazhgm Etkileyen Faktorler

Aile yilmazligim etkileyen faktorler aile tiyelerinin sosyodemografik 6zellikleri, aile sisteminin
ozellikleri, cocukta goriilen nadir hastaliklarin 6zellikleri ve pozitif ruh saglig1 ¢ergevesinde bu

bolimde ele alinmaktadir.

4.4.2.1. Aile Uyelerinin Sosyodemografik Ozellikleri ile Aile Yilmazh@ Arasindaki
Tliskiler

Nadir hastaligi bulunan ¢ocugu olan ailelerin sosyodemografik o6zellikleri (aile iiyelerinin
cinsiyeti, yasi, medeni durumu, egitim durumu, en uzun siire yasadigi yer, meslegi, ¢aligma
durumu, calistig1 sektdr, aylik hane halki geliri, aylik gelirin yeterli olup olmadigi) ve aile

yilmazlig1 arasindaki iliskiye dair analizler bu boliimde yer almaktadir.

Cizelge 43. Aile Uyesinin Cinsiyeti ile Aile Yilmazhk Olcegi Puanlari Arasindaki Farkhhgin

Incelenmesi

Cinsiyet N X SS t p

Miicadelecilik Kadin 149 59.91 11.54 .835 405
Erkek 70 58.51 11.74

Ozyetkinlik Kadin 149 34.73 6.81 276 782
Erkek 70 34.47 5.74

Kendini kontrol Kadin 149 12.17 2.40 1.878 .062
Erkek 70 11.55 1.95

Yasama baghhk Kadm 149 31.22 5.14 =710 478
Erkek 70 31.71 3.66

Toplam Kadin 149 138.05 23.23 .554 .580
Erkek 70 136.25 20.44

Aile iiyesinin cinsiyeti ile aile yilmazlig1 arasindaki farkliligin incelenmesine dair bilgiler Cizelge
43’te yer almaktadir. Aile liyelerinin cinsiyeti ile aile yilmazlik 6l¢eginden ve miicadelecilik,
ozyetkinlik, yasama baglilik ve kendini kontrol alt boyutlarindan alinan puanlar agisindan anlaml
bir farklilik olup olmadigin saptamak i¢in bagimsiz 6rneklem t testi yapilmistir. Cinsiyetlere gore
aile yilmazlik 6l¢egi alt boyutlart miicadelecilik [t(217) = .835, p>.05], dzyetkinlik [t(217) =.276,
p>.05], kendini kontrol [t(217) =1.878, p>.05] ve yasama baghlik alt boyutu [t(217) =-.710,
p>.05] olarak belirlenmistir. Cinsiyete gore aile yilmazlik dlgeginden ve 6lgegin alt boyutlarinda
alinan puanlar arasinda istatistiksel olarak anlamli farklilik bulunmamaktadir. Arslantatar (2020)
da DMD hastasina bakim veren aile iiyeleriyle yaptig1 ¢calismada, bu bulguya benzer bigimde, aile

iiyelerinin cinsiyeti ile aile yilmazlig1 arasinda anlamli bir fark olmadigim belirtmistir.
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Cizelge 44. Aile Uyesinin Medeni Durumu ile Aile Yilmazhk Ol¢egi Puanlar1 Arasindaki

Farklih@in incelenmesi

Medeni

durum N X SS t P

Miicadelecilik Evli 187  59.88 11.29 1.272 194
Bekar 32 57.06 13.20

Ozyetkinlik Evli 187  35.01 6.03 2.014 .002
Bekar 32 3253 8.43

Kendini kontrol Evli 187  31.77 4.30 2.984 .010
Bekar 32 29.12 6.26

Yasama baghhk Evli 187  12.26 1.94 4.772 .000
Bekar 32 10.28 3.22

Toplam Evli 187 138.93 20.83 2.347 .006
Bekar 32 129.00 28.65

Aile fiyesinin medeni durumu ile aile yilmazlik o6lgegi puanlar arasindaki farkliligin
incelenmesine dair bilgiler Cizelge 44°te yer almaktadir. Aile iiyelerinin medeni durumu ile aile
yilmazlik Ol¢eginden ve miicadelecilik, 6zyetkinlik, yasama baglilik ve kendini kontrol alt
boyutlarindan alinan puanlar agisindan anlamli bir farklilik olup olmadigini saptamak igin
bagimsiz drneklem t testi yapilmistir. Medeni duruma gore Olgekten aliman toplam puanlar
arasindaki iliskiye bakildiginda [t(217) =2.347, p>.05] anlamli bir farkliligin olmadig
belirlenmistir. Caligmanin bu bulgusu aile {iyelerinin medeni durumunun aile yilmazligi {izerinde
etkili bir degisken olmadigini gostermektedir. Arslantatar (2020) da yaptigi ¢alismada, bu
calismanin bu bulgusuna benzer bigimde aile iiyelerinin medeni durumu ile aile yilmazligi

arasinda anlamli bir fark olmadigini belirtmistir.

Aile iiyesinin medeni durumuna gore aile yilmazlik O6lcegi alt boyutlar1 miicadelecilik
[t(217)=1.272, p>.05], 6zyetkinlik [t(217) =2.014, p<.05], kendini kontrol [t(217) =2.984, p<.05]
ve yasama baglilik [t(217) =4.772, p<.01] olarak hesaplanmistir. Buna gére medeni durum ile
ozyetkinlik, kendini kontrol ve yasama baglilik alt boyutlar1 arasinda istatistiksel olarak anlaml
bir farklilik bulunmaktadir. Calismanin bu bulgusu tek ebeveynli ailelerde ¢ocugun bakiminin
zorluk yaratabilecegi ve bu nedenle ailede stresin artig gosterebilecegi bigiminde yorumlanabilir.
Evli olan kisilerde ise nadir hastaliklarin dogas1 geregi ortaya ¢ikan giigliiklerin asilmasinda
yetkinlik kazanmak, kendini kontrol etme ve yasama bagli olma 6zelliklerinin 6n plana ¢iktigini

diisiindiirebilir.
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Aile liyesinin egitim durumu ile aile yilmazlik 6l¢egi puanlar arasindaki farkliligin incelenmesine
dair bilgiler incelenmistir. Aile iiyelerinin aile yilmazlik 6l¢eginden aldiklar ortalama puanlarin
egitim diizeylerine gore farklilagsmasi Kruskal Wallis H Testi ile degerlendirilmistir. Analiz
sonuclarina gore, aile {iyelerinin aile yilmazlik 6lgeginden [H(6)=7.966, p>.05] aldiklar1 ortalama
puanlarin aile {yelerinin egitim durumuna gore istatistiksel olarak anlamli bir sekilde
farklilasmadigi bulunmustur. Calismanin bu bulgusu nadir hastaligi olan ailelerdeki iiyelerin
egitim diizeyi ile aile yilmazliginin arasinda iliski bulunmadigim gostermektedir. Arslantatar
(2020) da DMD hastasina bakim veren aile iiyeleriyle yaptig1 ¢aligmada, bu ¢alismanin bu
bulgusuna benzer bigimde aile iiyelerinin egitim durumu ile aile y1lmazlig1 arasinda anlamli bir

fark olmadigin belirtmistir.

Aile iiyesinin en uzun siire yasadig1 yer ile aile yilmazlik 6l¢egi puanlar arasindaki farkliligin
incelenmesine dair bilgiler incelenmistir. Aile iiyelerinin aile yilmazlik 6l¢eginden aldiklar
ortalama puanlarin aile iiyelerinin en uzun siire yasadig1 yere gore farklilasmasi Kruskal Wallis
H Testi ile degerlendirilmistir. Analiz sonuglarina gore, aile iiyelerinin aile yilmazlik 6lgeginden
[H(3)=1.426, p>.05] aldiklar1 ortalama puanlarin aile {iyelerinin en uzun siire yasadig1 yere gore
istatistiksel olarak anlamli bir sekilde farklilagmadig1 bulunmustur. Caligmanin bu bulgusu nadir
hastalig1 olan ailelerdeki iiyelerin en uzun siire yasadiklar yer ile aile yllmazliginin arasinda iliski

bulunmadigini géstermektedir.

Cizelge 45. Aile Uyesinin Yasi ve Aylik Hane Halki Geliri ile Aile Yilmazhik Olcegi Puanlari

Arasidaki Iliski

Aile iiyesinin yas1 Aylik hane halki geliri

r r

Miicadelecilik 156" 087
Ozyetkinlik 205" 129
Kendini kontrol 244" 064
Yasama baghhk 246" 034
Toplam 2177 .097

*p<.05, **p<.001

Aile iiyelerinin yas1 ve aylik hane halki geliri ile aile y1lmazlig1 arasindaki iliskinin yoniinii ve
giiclinii belirlemek i¢in Pearson Korelasyon analizi yapilmistir. Aile {iyesinin yas1 ve aylik hane
halki geliri ile aile yilmazlik 6l¢egi puanlar1 arasindaki korelasyona iliskin bilgiler Cizelge 45°de
yer almaktadir. Aile iiyelerinin yasi ile aile yilmazlik 6l¢eginden alinan toplam puanlar (r=.217,
p<.001) arasinda pozitif yonde istatistiksel olarak anlamli ve zayif bir iligki vardir. Buna gore aile

iiyelerinin yas1 arttikca, aile yilmazligi da artmaktadir.
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Caligmanin bu bulgusu, aile {iyelerinin yillar gegtikce yasadiklart gesitli sorunlar karsisinda
tecriibe sahibi oldugu, uzun siireden beri hastaliga sahip olmanin bagetme iizerindeki etkisini ve
sorun ¢ozme becerisini arttirdig1 seklinde yorumlanabilir. Aym1 zamanda aile {iyelerinin yasi
arttikca nadir hastalik deneyimi gibi zorlu sartlarla miicadele edebilme durumlar ve yagamlarini
kontrol etme durumlar da artmaktadir. Yapilan goriismelerde de bazi aile {iyeleri de bu bulguyu
destekleyen ifadelerde bulunmuslardir. Ornegin Iyimser Ailesi iiyelerinden baba bu durumu
asagidaki gibi ifade etmistir:

“...Yasimizin gen¢ olmasi bizi ¢ok biiyiik bir dezavantaja soktu. Ciinkii genglikte

komplekslerimiz oluyor, egolariniz oluyor, insan eviadimin hasta olmus olmasini

konduramiyor. Hicbir sekilde ‘olamaz’ diyorsunuz. Nasil sorun ¢ozeceginizi
bilmiyorsunuz”. (Iyimser Ailesi, Baba, PKU)

Aile tyelerinin yasi ile aile yilmazlik 6l¢eginin miicadelecilik alt boyutu (r=.156, p<.05),
ozyetkinlik alt boyutu (r=.205, p<.001), yasama baglilik alt boyutu (r=.244, p<.001) ve kendini
kontrol alt boyutu (r=.246, p<.001) arasinda pozitif yonde istatistiksel olarak anlamli bir iligki
vardir. Calismanin bu bulgusu nadir hastalig1 olan ¢ocuklarin ailelerindeki iiyelerin yaslart
arttikca gii¢ kosullarla miicadele edebilme, zorluklarin {istesinden gelebilme, olumsuz kosullara
ragmen ayakta kalabilme ve risk alabilme giiciiniin, bireylerin yasamim etkili sekilde
stirdiirebilmesi i¢in gerekli 6zellikleri saglayabilmenin, yagama olumlu bakabilmenin ve bireyin
yasamin1 kontrol edebilmesinin arttigi bi¢ciminde yorumlanabilir. Arslantatar (2020) da
calismasinda aile tiyelerinin yasi ile aile yilmazlik dlgeginin kontrol alt boyutu arasinda pozitif
yonde anlamli bir iliski oldugunu ortaya koymustur. Bu ¢aligmada ise aile tiyelerinin yas1 ve

Olgegin tiim alt boyutlar1 arasinda pozitif yonde anlamli bir iliskinin oldugu saptanmustir.

Ailenin aylik hane halki geliri ile aile yilmazlik dl¢eginden alian toplam puanlar (r=.097, p>.05)
arasinda istatistiksel olarak anlaml bir iliski bulunmamaktadir. Ailenin aylik hane halk: geliri ile
aile y1lmazlik 6lgeginin miicadelecilik alt boyutu (r=.087, p>.05), 6zyetkinlik alt boyutu (r=.129,
p>.05), yasama baglilik alt boyutu (r=.034, p>.05) ve kendini kontrol alt boyutu (r=.064, p>.05)
arasinda da istatistiksel olarak anlamli bir iligki bulunmamaktadir. Calismanin bu bulgusu aylik
hane halki gelir diizeyinin aile yilmazlig1 iizerinde etkili olmadig1 bi¢iminde yorumlanabilir.
Arslantatar (2020) da yaptigi ¢alismada, bu ¢alismanin bu bulgusuna benzer bi¢imde ailenin

sosyoekonomik diizeyi ile aile yilmazlig1 arasinda anlamli bir fark olmadigini belirtmistir.
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Her ne kadar ¢aligmanin bu bulgusu ailenin aylik hane halki geliri ile aile y1lmazlik 6l¢egi puanlar
arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iligkinin olmadigim gosterse de yapilan goriismelerde kimi
aileler ¢alismanin bu bulgusunun aksini ortaya koyan goriisler paylasmistir. Aile iiyeleri, nadir
hastaliklarm yarattig1 yiliksek maliyet karsisinda ailenin ekonomik olarak giiclii olmasini aile

sistemini koruyan bir mekanizma olarak degerlendirmislerdir.

“Nadir hastaliklarda maddi olarak rahatsan, ona ait bir biitcen varsa o zaman
hastaliklar yenmek ona yonelik miidahale etmek kolay oluyor. Ama asgari ticretli
durumdaki aileler icin ciddi anlamda hem psikolojik hem de sosyal biiyiik zorluk
yaratiyor aileye ve cocuga...” (Oncelik Ailesi, Baba, PKU)

Cizelge 46. Aile Uyesinin Calisma Durumu ile Aile Yilmazhk Ol¢egi Puanlar1 Arasindaki

Farklih@in incelenmesi

Calisma _
durumu N X 58 t P
Miicadelecilik Calisiyor 96 59.21 11.92 -.283 178
Caligmiyor 123 59.66 11.39
Ozyetkinlik Calistyor 96  34.88 6.18 477 .634
Caligmiyor 123 34.46 6.72
Kendini kontrol Calisiyor 96 3145 4.23 -.406 .685
Calismiyor 123 31.32 5.07
Yasama baghhk Calisiyor 96 11.90 1.96 207 .836
Caligmiyor 123 12.03 2.50
Toplam Calistyor 96 137.46 21.81 -.006 .995
Caligmiyor 123 137.48 22.84

Aile {iyesinin ¢alisma durumu ile aile yilmazlik Olgegi puanlar1 arasindaki farkliligin
incelenmesine dair bilgiler Cizelge 46’da yer almaktadir. Aile {iyelerinin ¢aligma durumu ve aile
yilmazlik 6lcegi alt boyutlar miicadelecilik, 6zyetkinlik, yasama baglilik ve kendini kontrol alt
boyutlarinda anlamli bir farklilik olup olmadigini saptamak icin bagimsiz orneklem t testi
yapilmstir. Calisma duruma gore 6lgekten alinan toplam puanlar arasindaki iliskiye bakildiginda
[t(217) =-.006, p>.05] anlaml bir farklilik olmadig1 belirlenmistir. Calisma duruma gore aile
yilmazlik Glgegi alt boyutlar1 miicadelecilik [t(217) =-.283 p>.05], ozyetkinlik [t(217) =477
p>.05], kendini kontrol [t(217) =-.406, p>.05] ve yasama baghlik [t(217) =.207, p>.05] olarak
hesaplanmigtir. Calismanin bu bulgusu nadir hastalig1 olan gocuklarin ailelerindeki {iyelerin
calisma durumunun aile y1lmazlig iizerinde etkili olmadigi bigiminde yorumlanabilir. Arslantatar
(2020) da yaptig1 ¢alismada, bu ¢aligmanin bu bulgusuna benzer bi¢imde nadir bir hastalik olan
DMD bulunan ¢ocuklarin aile {iyelerinin ¢aligma durumu ile aile yilmazlig1 arasinda anlamli bir

fark olmadigin belirtmistir.
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Cizelge 47. Aile Uyesinin Cahstigi Sektor ile Aile Yilmazhk Olgegi Puanlar1 Arasindaki

Farklih@in incelenmesi

Cahisma sektorii N X SS t p

Miicadelecilik Kamu 48  61.12 9.72 1.990 .050
Ozel 44 56.31 13.30

Ozyetkinlik Kamu 48 3593 5.12 1.836 .070
Ozel 44 33.72 6.40

Yasama baghhk Kamu 48  31.72 3.74 709 480
Ozel 44 31.15 3.96

Kendini kontrol Kamu 48 1191 1.83 191 .849
Ozel 44  11.84 1.96

Toplam Kamu 48 140.70 18.23 1.780 .078

Ozel 44 133.04 22.95

Aile liyesinin ¢aligtigi sektor ile aile yilmazlik 6l¢egi puanlar arasindaki farkliligin incelenmesine
dair bilgiler Cizelge 47°de yer almaktadir. Aile iiyelerinin ¢aligtig1 sektor ve aile yilmazlik lgegi
alt boyutlar miicadelecilik, 6zyetkinlik, yasama baglilik ve kendini kontrol alt boyutlarinda
anlaml bir farklilik olup olmadigini saptamak i¢in bagimsiz drneklem t testi yapilmistir. Calisma
duruma gore Olgekten alinan toplam puanlar arasindaki iliskiye bakildiginda [t(217) =1.780,

p>.05] anlaml1 bir farkliligin olmadigi belirlenmistir.

Caligma sektoriine gore aile yilmazlik 6lgegi alt boyutlart miicadelecilik [t(217) =1.990, p=.05],
ozyetkinlik [t(217) =1.836, p>.05], kendini kontrol [t(217) =.191, p>.05] ve yasama baglilik
[t(217) =.709, p>05] olarak hesaplanmistir. Ancak caligma sektorii ile miicadelecilik alt
boyutundan alinan puanlar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik bulunmaktadir.
Caligmanin bu bulgusu nadir hastalig1 olan ¢ocuklarin ailelerindeki iiyelerin ¢alisma sektoriiniin

aile y1lmazlig1 iizerinde etkili olmadigi bi¢iminde yorumlanabilir.
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Cizelge 48. Ailenin Bir Aylik Toplam Gelirinin Ihtiyaclarim Karsilamada Yeterli Olma

Durumu ile Aile Yilmazlik Ol¢egi Puanlar1 Arasindaki Farkhligin incelenmesi

Ailenin bir ayhik
toplam gelirinin
ihtiyaclarim _
karsilamada N X S8 t P
yeterli olma
durumu
Miicadelecilik Yeterli 95  59.94 11.10 .532 .596
Yetersiz 124  59.10 12.00
(")zyetkinlik Yeterli 95 3522 6.02 1.146 253
Yetersiz 124 34.20 6.79
Yasama baghhk Yeterli 95  31.27 4.10 -.301 7164
Yetersiz 124  31.46 5.14
Kendini kontrol Yeterli 95 11.85 2.02 -.706 481
Yetersiz 124 12.07 2.46
Toplam Yeterli 95 138.29 20.68 472 .638
Yetersiz 124  136.85 23.60

Ailenin bir aylik toplam gelirinin ihtiyac¢larmi karsilamada yeterli olma durumu ile aile yilmazlik
Olgegi puanlan arasindaki farkliligin incelenmesine dair bilgiler Cizelge 48°de yer almaktadir.
Aile tyelerinin aylik gelirin yeterli olup olmadigi ve aile yilmazlik Olgegi alt boyutlar
miicadelecilik, 6zyetkinlik, yasama baglilik ve kendini kontrol alt boyutlarinda anlamli bir
farklilik olup olmadigini saptamak i¢in bagimsiz 6rneklem t testi yapilmistir. Aile tiyelerinin aylik
gelirin yeterli olup olmadigi durumuna gore 6lgekten alinan toplam puanlar arasindaki iligkiye
bakildiginda [t(217) =.472, p>.05] anlaml1 bir farklilik olmadig1 belirlenmistir. Aile iiyelerinin
aylik gelirin yeterli olup olmadigina gore aile yilmazlik 6lgegi alt boyutlar1 miicadelecilik [t(217)
=.532, p>.05], ozyetkinlik [t(217) =1.146, p>.05], kendini kontrol [t(217) =-.706, p>.05] ve
yasama baghlik [t(217) =-.301, p>05] olarak hesaplanmigtir. Caligmanin bu bulgusu nadir
hastalig1 olan ¢ocuklarin ailelerinde Ailenin bir aylik toplam gelirinin ihtiyaclarimi karsilamada

yeterli olma durumunun aile yilmazlig1 tizerinde etkili olmadig1 biciminde yorumlanabilir.

Bu boliimde nadir hastalig1 bulunan ¢ocugu olan ailelerin sosyodemografik 6zellikleri ve aile
yilmazlig1 arasindaki iligkiye dair analizler aktarilmistir. Bir sonraki boliimde aile sisteminin

ozellikleri ile aile yilmazlig1 arasindaki iliskiler sunulacaktir.
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4.4.2.2. Aile Sisteminin Ozellikleri ile Aile Yilmazhig Arasindaki iliskiler

Nadir hastalig1 bulunan ¢ocugu olan aile sisteminin 6zellikleri (ailedeki roller, aile tiirii, ailedeki
iiye sayisi, aile sisteminin yasi, ailede nadir ve kronik hastaligi bulunan bagka bir {iyenin bulunma

durumu) ve aile y1lmazlig1 arasindaki iligkiye dair analizler bu boliimde yer almaktadir.

Cizelge 49. Aile Uyelerinin Aile Yilmazlik Olgegi Puanlarimin Ailedeki Rollerine Gore

Farkhlasmasinin Incelenmesi

N Sira Ort. H SD p

Anne 125 115.88 10.324 5 067
Baba 6 109.00
1.Cocuk 10 86.75
2.Cocuk 14 82.11
3.Cocuk 7 75.21

Aile fyelerinin aile yilmazlik o6l¢egi puanlarmin ailedeki rollerine gore farklilagmasinin
incelenmesine dair bilgiler Cizelge 49°da yer almaktadir. Aile iiyelerinin aile yilmazlik dl¢egi ve
alt boyutlarmdan aldiklar1 ortalama puanlarin ailedeki rollerine gore farklilagmasi1 Kruskal Wallis
H Testi ile degerlendirilmistir. Analiz sonuglarina gore, aile iiyelerinin aile yilmazlik 6lgeginden
[H(5) =10.324, p>.05] aldiklar1 ortalama puanlarin ailedeki rollerine gore istatistiksel olarak
anlamli bir sekilde farklilagmadigi bulunmustur. Calismanin bu bulgusu ailedeki rollerin (anne,

baba ve ¢ocuk olmak iizere) aile yilmazlig1 tizerinde etkili olmadig1 biciminde yorumlanabilir.

Cizelge 50. Aile Uyelerinin Aile Yilmazhk Olcegi Puanlarmin Ailenin Tiiriine Gére

Farkhlasmasinin Incelenmesi

N Sira ort. H SD p
Cekirdek aile 178 137.09 1.782 3 .619
Genis aile 27 136.29
Tek ebeveynli aile 14 148.37

Aile iiyelerinin aile yilmazlik O6lgegi puanlarinin ailenin tlirline gore farklilagmasinin
farklilagmasinin incelenmesine dair bilgiler Cizelge 50°de yer almaktadir. Aile iiyelerinin aile
yilmazlik 6l¢egi ve alt boyutlarindan aldiklar ortalama puanlarin aile tiirtine gore farklilagsmasi
Kruskal Wallis H Testi ile degerlendirilmistir. Analiz sonuglarina gore, aile iiyelerinin aile
yilmazlik Olgeginden [H(3) =1.782, p>.05] aldiklar1 ortalama puanlarin aile tiirline gore

istatistiksel olarak anlamli bir sekilde farklilasmadigi bulunmustur.
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Cizelge 51. Ailedeki Uye Sayis1 ve Aile Sisteminin Yagi Ile Aile Yilmazlik Olgegi Puanlari

Arasindaki Iliski
Ailedeki iiye sayisi Aile Sisteminin yas1
r r
Miicadelecilik -.081 013
Ozyetkinlik -.091 045
Kendini kontrol -.065 -.060
Yasama baghhk -.029 .049
Toplam -.081 .024

*p<.05, **p<.001

Ailedeki tliye sayis1 ve aile sisteminin ile aile yilmazlig arasindaki iligkinin yoniinii ve giiciinii
belirlemek i¢in Pearson Korelasyon analizi yapilmistir. Buna gore ailedeki liye sayisi ve aile
sisteminin yasi ile aile yilmazlik 6lgegi puanlari arasindaki korelasyona dair bilgiler Cizelge 51°de

yer almaktadir.

Ailedeki iiye sayisi ile aile yilmazlik dlgeginden alinan toplam puanlar (r=-.081, p>.05) arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir iligki bulunmamaktadir. Ailedeki iiye sayisi ile aile yilmazlik
Olceginin miicadelecilik alt boyutu (r=-.081, p>.05), 6zyetkinlik alt boyutu (r=-.091, p>.05),
yasama baglilik alt boyutu (r=-.029, p>.05) ve kendini kontrol alt boyutu (r=-.065, p>.05) arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir iligki bulunmamaktadir. Caligmanin bu bulgusu arastirmaya katilan
aileleri ¢ogunlukla ¢ekirdek aile bi¢iminde Orgiitlenmesinden kaynaklandigr bi¢iminde
yorumlanabilir. Bu dogrultuda ailedeki liye sayisinin gii¢ kosullarla miicadele edebilme ve
zorluklarm iistesinden gelebilme, yasama olumlu katilim ve bireyin yagsamini kontrol edebilmesi

acisindan etkili bir degisken olmadig1 yorumu yapilabilir.

Ailenin yas1 ile aile yilmazlik Olgeginden alinan toplam puanlar (r=.024, p>.05) arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir iliski bulunmamaktadir. Aile sisteminin yas1 ile aile yilmazlik
Olceginin miicadelecilik alt boyutu (r=.013, p>.05), 6zyetkinlik alt boyutu (r=.045, p>.05),
yasama baglilik alt boyutu (r=.049, p>.05) ve kendini kontrol alt boyutu (=-.060, p>.05) arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir iligki bulunmamaktadir. Calismanin bu bulgusu aile sisteminin yas1

arttikca aile yilmazliginin bundan etkilenmedigi bigiminde yorumlanabilir.
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Cizelge 52. Ailede Nadir Hastalig Olan Bagka Birinin Bulunma Durumu ile Aile Yilmazhk
Olcegi Puanlar1 Arasindaki Farkhiligin Incelenmesi

Ailede nadir
hastalig1 olan

baska birinin N X S8 t P
bulunma durumu

Miicadelecilik Var 26 56.11 11.21 -1.753 .082
Yok 127  60.34 11.21

Ozyetkinlik Var 26 32.50 8.26 -2.083 .039
Yok 127 35.37 5.98

Yasama baghhk Var 26 30.03 4.98 -1.894 .060
Yok 127 31.89 4.47

Kendini kontrol Var 26 11.23 2.50 -2.325 .021
Yok 127 12.27 1.99

Toplam Var 26 129.88 23.89 -2.174 .031

Yok 127 139.89 20.86

Ailede nadir hastalig1 olan baska birinin bulunma durumu ile aile yilmazlik 6lgegi puanlarn
arasindaki farkliligin incelenmesine dair bilgiler Cizelge 52°de yer almaktadir. Ailede nadir
hastalig1 olan bagka birinin bulunma durumu ve aile yilmazlik 6l¢egi alt boyutlar miicadelecilik,
ozyetkinlik, yasama baglilik ve kendini kontrol alt boyutlarinda anlamlh bir farklilik olup
olmadigini saptamak icin bagimsiz rneklem t testi yapilmistir. Ailede nadir hastaligi olan baska
birinin bulunma durumuna gore Slgekten alman toplam puanlar arasindaki iligkiye bakildiginda
[t(217) =-2.174, p<.05] anlaml1 bir farkliligin oldugu belirlenmistir. Caligmanin bu bulgusu ailede
nadir hastalig1 olan ¢ocugun hem saglik ile ilgili hem de psikososyal siireclerle ilgili ailenin

tecriibe sahibi oldugu ve bu tecriibelerin ailenin y1lmazligini arttirdigi bigiminde yorumlanabilir.

Ailede nadir hastaligi olan bagka birinin bulunma durumuna gore aile yilmazlik Slgegi alt
boyutlart miicadelecilik [t(217) =-1.753, p>.05], dzyetkinlik [t(217) =-2.083, p<.05], kendini
kontrol [t(217) =-2.325, p<.05] ve yasama baglilik [t(217) =-1.894, p<05] olarak hesaplanmistir.
Ailede nadir hastalig1 olan baska birinin bulunma durumu ile aile yilmazlig1 ve 6zyetkinlik ile
kendini kontrol alt boyutlar1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik bulunmaktadir.
Caligmanin bu bulgusu aile {iyelerinin nadir hastalik ile ilgili elde ettigi deneyimler sayesinde
zorlu kosullarla miicadele edebilme, zorluklarin iistesinden gelebilme ve olumsuz kosullara

ragmen ayakta kalabilme giiclinii arttirdig1 biciminde yorumlanabilir.
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Caligmanin bu bulgusu ailelerle yapilan goriismelerdeki ifadelerle benzerlik gostermektedir. Buna
gore goriismelerde ailesinde nadir hastaligi olan bagka birinin oldugunu sdyleyen aile iiyelerinin

nadir hastalig1 ve bu hastalikla ilgili bakim siire¢lerini bildigi ifade edilmistir.

“Kardesimin ¢cocugunda vardi buna benzer bir nadir hastalik. O biraz sey oldu bize
sanki, tecriibe gibi. Cok iiziicii bir tecriibeydi gerci ama. O yiizden daha dirayetliyiz
su an, onu yasadigimiz igin.” (Destek Ailesi, Anne, Apert Sendromu)

“Ikinci kizimin hastaligimin teshisinde hi¢ bir sikinti yoktu. Ablasinda da bu hastalik
olunca belirtileri hemen tanidim. Doktorlara kendim gotiirdiim.” (Inang Ailesi,
Anne, KF)

Cizelge 53. Ailede Kronik Hastah@ Olan Baska Birinin Bulunma Durumu Ile Aile

Yilmazlik Olgegi Puanlar1 Arasindaki Farkhligin Incelenmesi

Ailede herhangi
bir kronik
hastalig1 olan N X SS t p
baska birinin
bulunma durumu

Miicadelecilik Var 55 5947 12.28 .002 .999
Yok 164 59.46 11.40

Ozyetkinlik Var 55 33.69 7.16 -1.268 206
Yok 164 3496 6.22

Yasama baghhk Var 55  31.56 4.82 327 744
Yok 164 31.32 4.69

Kendini kontrol Var 55 11.78 2.85 -.733 464
Yok 164 12.04 2.05

Toplam Var 55 136.50 24.16 -.371 11

Yok 164 137.80 21.77

Ailede kronik hastali1 olan baska birinin bulunma durumu ile aile yilmazlik 6l¢egi puanlarn
arasindaki farkliligin incelenmesine dair bilgiler Cizelge 53’te yer almaktadir. Ailede kronik
hastalig1 olan bagka birinin bulunma durumu ve aile yi1lmazlik 6l¢egi alt boyutlar miicadelecilik,
ozyetkinlik, yasama baglilik ve kendini kontrol alt boyutlarinda anlamlh bir farklilik olup
olmadigini saptamak icin bagimsiz 6rneklem t testi yapilmistir. Ailede kronik hastaligi olan bagka
birinin bulunma durumuna gore 6lgekten alinan toplam puanlar arasindaki iligkiye bakildiginda
[t(217) =-.371, p>.05] anlaml1 bir farkliligin olmadig1 belirlenmistir. Ailede kronik hastalig1 olan
baska birinin bulunma durumuna gore aile yilmazlik 6l¢egi alt boyutlar1 miicadelecilik [t(217)
=.002, p>.05], ozyetkinlik [t(217) =-1.268, p>.05], kendini kontrol [t(217) =-.733, p>.05] ve
yasama baglilik [t(217) =.327, p>.05] olarak hesaplanmistir. Calismanin bu bulgusu nadir
hastaliga sahip aile tiyesinin bulunmasinin (kronik hastaliktan ziyade) ailede daha fazla deneyime

sahip oldugu bi¢ciminde yorumlanabilir.
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4.4.2.3. Cocukta Géoriilen Nadir Hastahklarin Ozellikleri ile Aile Yilmazhk Olgegi
Puanlar1 Arasindaki liskiler

Cocugun sosyodemografik 6zellikleri (cinsiyeti, yasi, ailede kaginci cocugun nadir hastaliga sahip
oldugu, ¢ocukta goriilen nadir hastaliklarin 6zellikleri (nadir hastaligin tanisi, nadir hastaligin
tanisindan bu yana gecen siire, ¢cocukta nadir hastalik diginda bir kronik hastaligin bulunma
durumu, nadir hastaligin teshisinde sorun yasanma durumu, ¢ocugun tedavi gérme durumu,
cocugun engellilik raporuna sahip olma durumu), aile iiyelerinin nadir hastalikla ilgili yeterince
bilgi sahibi oldugunu diistinme durumu) ve aile yilmazlig1 arasindaki iliskiye dair analizler bu

boliimde yer almaktadir.

Cizelge 54. Nadir Hastah@ Bulunan Cocugun Cinsiyeti ile Aile Yilmazlik Ol¢egi Puanlar

Arasindaki Farklihgin incelenmesi

Gobe N < s

Miicadelecilik Kiz 130 60.56 11.60 1.701 .090
Erkek 89 57.86 11.48

Ozyetkinlik Kiz 130 35.30 6.16 1.829 .069
Erkek 89 33.68 6.84

Yasama baghhk Kiz 130 31.50 4.57 470 .639
Erkek 89 31.20 4.93

Kendini kontrol Kiz 130 12.15 2.13 1.388 167
Erkek 89 11.71 247

Toplam Kiz 130 139.53 21.85 1.654 .100
Erkek 89 134.47 22.84

Nadir hastalig1 bulunan ¢cocugun cinsiyeti ile aile yi1lmazlik 6l¢egi puanlar1 arasindaki farkliligin
incelenmesine dair bilgiler Cizelge 54’te yer almaktadir. Nadir hastaligt bulunan ¢ocugun
cinsiyeti ve aile yilmazlik dlgegi alt boyutlar miicadelecilik, 6zyetkinlik, yasama baglilik ve
kendini kontrol alt boyutlarinda anlamli bir farklilik olup olmadigini saptamak i¢in bagimsiz
orneklem t testi yapilmistir. Nadir hastaligi bulunan ¢ocugun cinsiyetine gore 6l¢ekten alinan
toplam puanlar arasindaki iligkiye bakildiginda [t(217) =1.654, p>.05] anlamli bir farkliligin
olmadig1 belirlenmistir. Nadir hastalig1 bulunan cocugun cinsiyetine gore aile yilmazlik 6lgegi alt
boyutlart miicadelecilik [t(217) =1.701, p>.05], o6zyetkinlik [t(217) =1.829, p>.05], kendini
kontrol [t(217) =1.388, p>.05] ve yasama baglhlik [t(217) =.470, p>05] olarak hesaplanmistir.
Caligmanin bu bulgusu nadir hastalig1 bulunan ¢ocugun cinsiyetinin aile yilmazlig1 iizerinde etkili

olmadigim gostermektedir.
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Cizelge 55. Cocukta Goriilen Nadir Hastaligin Tamsi ile Aile Yilmazhk Olgegi Puanlar

Arasindaki Farklihgin incelenmesi

N Sira ort. H SD p
Duchenne Muskiiler Distrofi (DMD) 20 108.60 10.379 9 321
Ekstrofi Vezika 7 141.21
Sistinozis 42 100.45
Glikojen Depo Hastahigi (GDH) 11 97.08
Kistik Fibrozis (KF) 64 117.52
Mukopolisakkaridoz (MPS) 9 146.06
Primer Immun Yetmezlik (PIY) 7 233.00
Fenilketoniiri (PKU) 31 101.55
Spinal Muskuler Atrofi (SMA) 25 102.76
Fabry Hastah@ 3 64.50

Cocukta goriilen nadir hastaligin tanisi ile aile yilmazlik Slgegi puanlan arasindaki farkliligin
incelenmesine dair bilgiler Cizelge 55°te yer almaktadir. Aile liyelerinin aile y1lmazlik dl¢ceginden
aldiklar ortalama puanlarin ¢ocukta goriilen nadir hastaligin tanisina gore farklilagmasi1 Kruskal
Wallis H Testi ile degerlendirilmistir. Analiz sonuglarina gore, aile {iyelerinin aile yilmazlik
olceginden [H(9) =10.379, p>.05] aldiklar1 ortalama puanlarin ¢ocukta goriilen nadir hastaligin
tanisina gore istatistiksel olarak anlamli bir sekilde farklilasmadigi bulunmustur. Calismanin bu
bulgusu ¢ocukta bulunan nadir hastalik tiiriiniin aile yilmazlig1 iizerinde etkili olmadigim
gostermektedir. Bu bulgu calisma kapsamina alinan hastaliklarin ¢ocuk metabolizmasini daha
fazla etkileyen hastaliklar olmas1 acisindan diistiniildiigiinde diger nadir hastaliklarin (yaklasik on
bin farkli tiir oldugu g6z oniine alindiginda) aile yilmazligi iizerindeki etkisinin incelenmesinin

gerekli oldugu diistiniilmektedir.

Cizelge 56. Cocugun Yasi ve Nadir Hastahk Tamisindan Sonra Gecen Siire ile Aile
Yilmazhig Olcegi Arasindaki Iliski

Nadir hastaligi bulunan Nadir hastahigin tanisindan

cocugun yasi bu yana gecen siire
Miicadelecilik -.015 .008
Ozyetkinlik -.028 .045
Kendini kontrol -.114 -.069
Yasama baghhk -.040 .040

Toplam -.036 .018
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Cocugun yas1 ve nadir hastaligin tanisindan bu yana gegen siire ile aile yilmazlik 6l¢egi puanlari
arasindaki iligkiye dair bilgiler Cizelge 56’da yer almaktadir. Nadir hastalig1 bulunan ¢ocugun
yasi ile aile yilmazlik 6lgeginden alinan toplam puanlar (=-.036, p>.05) arasinda istatistiksel
olarak anlamli bir iligki bulunmamaktadir. Nadir hastalig1 bulunan ¢ocugun yas ile aile yilmazlik
Olceginin miicadelecilik alt boyutu (r=.-015, p>.05), 6zyetkinlik alt boyutu (r=-.028, p>.05),
yasama baglilik alt boyutu (r=-.040, p>.05) ve kendini kontrol alt boyutu (r=-.114, p>.05) arasinda
istatistiksel olarak anlamli bir iligki bulunmamaktadir. Caligmanin bu bulgusu ¢ocugun yasi ile
aile y1lmazlig1 arasinda iliski olmadigimi gostermektedir. Bu bulgu ¢ocugun bebeklik, okul ¢agi
veya ergenlik doneminde bulunmasi ile aile yilmazlig1 arasinda bir iliski olmadig1 bigiminde
yorumlanabilir. Arslantatar (2020) da yaptig1 calismada, bu ¢aligmanin bu bulgusuna benzer
bicimde DMD hastalig1 bulunan ¢ocugun yasi ile aile yilmazligi arasinda anlamli bir fark

olmadigini belirtmistir.

Bu calismada her ne kadar cocugun yasi ile aile y1lmazlig1 arasinda istatistiksel olarak anlamli bir
iligki bulunmamis olsa da yapilan goriismelerde c¢ocugun yasi arttikca daha farkli
gereksinimlerinin dogmasindan kaynaklanan cesitli kaygilar ve sorun alanlar giindeme gelmistir.
Bu kaygilar ¢ogunlukla ¢ocugun gelecegiyle iliskilidir. Bu endiseler ¢ocuk on sekiz yasini
gegtikten sonra ne olacagi, hangi haklara sahip olacagi, bakiminin nasil devam edecegi ve
ekonomik yonden ¢ocugun gereksinimlerinin nasil karsilanacag: gibi alanlar1 kapsamaktadir. Bu

durum da ailede strese yol agmaktadir. Aile tiyeleri bu durumu su ifadelerle ortaya koymaktadir:

“Yas1 biiyiidiikce sosyal cevresinde bu siireci nasil atlatacak benim en biiyiik
kaygilarimdan bir tanesi o. Okula gittigi zaman mesela...Yememesi gerecken
seylerden kendini nasil uzak tutacak? Arkadaslarmmin icinde kendini nasil
koruyacak?” (Giiven Ailesi, Baba, GDH)

“Cocugumun ileriki donemde ne yapacagi en biiyiik sorun. Bu ¢ocuklar her tiirlii isi

yapamiyor yani biraz daha rahat bir isi olmasi lazim. Ne is yapacak, nereye
yonlendirelim... Devletin bir destegi olur mu, bir is ortami yaratilir mi, kafama
takilan sorular bunlar... Su an iyi kotii belli bir yasa getirdik. Ama belli bir yastan
sonra biz olmayacagiz yaminda. Normal bir insan olsa en kotii gitsin ¢alissin deriz
ama ¢ocuk farkly... Her giin is yerine sefer tast ile gitmesi farkl olabilir...” (Giizel
Ailesi, Baba, PKU)

Nadir hastaligin tanmisindan bu yana gecen siire ile aile yilmazlik dlgeginden alinan puanlar
arasindaki iliskiye de bakilmigtir. Nadir hastaligin tanisindan bu yana gecen siire ile aile yilmazlik
Olceginden alinan toplam puanlar (r=.018, p>.05) arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iligki

bulunmamaktadir.



154

Nadir hastaligin tanisindan bu yana gecen siire ile aile yilmazlik 6lgeginin miicadelecilik alt
boyutu (r=.008, p>.05), ozyetkinlik alt boyutu (r=-.045, p>.05), yasama baglilik alt boyutu
(r=.040, p>.05) ve kendini kontrol alt boyutu (r=-.069, p>.05) arasinda istatistiksel olarak anlaml
bir iligki bulunmamaktadir. Calismanin bu bulgusu nadir hastaligin tanisindan bu yana gecen siire

ile ailenin zorluklarla bas edebilme becerisi arasinda bir iligki olmadigi bigiminde yorumlanabilir.

Her ne kadar nadir hastaligin tanisindan bu yana gecen siire ile aile yilmazlik 6l¢eginden alinan
puanlar arasinda istatistiksel olarak anlamli bir iligki bulunmamis olsa da yapilan gériismelerde
baz1 aileler g¢aligmanin bu bulgusuna karsit diisiinceler paylasmigtir. Cocugun nadir hastalik
teshisinin konuldugu ilk dénemlerde aile {iyelerinin zorluklar yasadig1 ve ¢esitli tepkiler verdigi
belirtilmistir. Bu tepkiler, Kiibler-Ross ve Kessler’in (2014) kayip ve yasin bes asamasi
modelinde belirtilen sok, inkar, dfke, pazarlik, depresyon ve kabullenme donemlerine isaret

etmektedir.

“Duydugumda sok olmustum. Akraba evliliginden oldugunu soylemisti doktorlar
ama biz akraba evliligi degildik.” (Giizel Ailesi, Anne, PKU)

“Diinya basimiza yikildi. Kabullenemiyorsunuz...Yani neden diyorsunuz. Neden
bizim basimiza geldi? Vardw bir ¢aresi diyorsunuz. Ama bu hastaligin bir ¢aresi
yok.” (Giiglii Ailesi, Baba, KF)

“Kabullenemedim ilk baslarda. En giivenilir hastaneye bile giivenmiyordum. Yanlis
bakiliyor, bilmiyorlar diyordum.” (Kuvvet Ailesi, Anne, SMA)

“En basta ¢ok isyan etmistim. Neden béyle bir sey benim basima geldi? Neden diger
cocuklar gibi degil demistim. Boyle bir hissiyat uyandirmisti bende. Ciinkii hakikaten
zorlayici bir siiregti...” (Pozitif Ailesi, Baba, Dilate kardiyomiyopati)

“En zor donem...O dénemde gercekten bittik. Ilk taniyr aldigimizda suglayacak
birini aradik” (Yilmaz Ailesi, Anne, Sistinozis)

“Bu ¢ocuk demek ki oOlecek yani diye diistindiim... Ben uzun siire ¢ocugumu
sevemedim. Zaten olecek... Ben aliymayim, daha derin bir act yagamayim diye
emzirmek istemedim. Benim siitiim kesildi. Ciddi anlamda problem yasadim.”
(Biling Ailesi, Anne, KF)

“Kabul edemedim ilk basta. Cocugu ilk gordiigiimde dedim ki, ‘bu kimin bebegiyse
Allah yardim etsin’ dedim. Hemsire bebegi bana uzatinca ‘hayw, hayw’ dedim, sok
gegirdim, istemedim” (Coziim Ailesi, Anne, Treacher Collins Sendromu)

“Bununla yasamak zorundayiz dedim. Kabullenme agamas dedigimiz sey gercekten
¢ok onemli bir sey... Kabullenmedigimiz her siire¢ bizim i¢in daha da ¢ok
zorlasiyor” (Dogru Ailesi, Baba, PKU)
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Nadir hastaligi bulunan ¢ocuklarin aileleriyle yapilan ¢aligmalarda da teshis konulduktan sonraki
ilk donemlerde aile {iyelerinin bu dénemi kendileri i¢in oldukga zorlayici bir dénem olarak
tanimladiklart goriilmektedir. Sok, sikinti, 6fke, korku, inanmama, inkar ve sucluluk gibi gii¢lii
duygular aile iiyeleri tarafindan siklikla hissedilmektedir (Strehle ve Middlemiss, 2007; Zierhut
ve Bartels, 2012: 44; Anderson ve ark., 2013; Dogba ve ark., 2014; Khair ve Pelentsov 2019;
Martin ve ark., 2019; Uhlenbusch ve ark., 2019). Bu duygularin ortaya ¢ikmasiyla iliskili stirecler
ailedeki yasam durumlari agisindan acil ihtiyaglar olarak tanimlayabilecegimiz kosullarin ortaya

¢iktig1 bigiminde ifade edilebilir.

Goriismelerde baz aileler teshis konuldugu dénemlerde yasanan bu zorluklarin zaman gectikge
azalmaya basladigini, aile iiyeleri arasindaki dayanigmanin arttigini, bakim verme siireglerinde
ailenin hem bilgi hem de deneyim kazanmasindan dolay1 stresin azaldigi belirtmistir. Doyle ve
Werner-Lin (2016) sistinozis hastalig1 bulunan ¢ocuklarin ebeveynleriyle yaptiklari ¢alismada da
benzer bigimde aile iiyelerinin hastaligin ilk donemlerinde tedaviye uyum saglamakta
zorlandiklarii ancak zaman gegtikge bilgi diizeylerinin arttigini ve stresin azaldigini belirtmistir.

Yapilan goriismelerde aileler bu siireci agsagidaki gibi ifade etmislerdir:

“Ilk senemiz ¢cok zordu ama zamanla alistik bu rutine. Su an hayatimizin bir parcast
oldu bizim fizyoterapiler ya da vitaminleri, ilaglari...” (Dayanisma Ailesi, Anne,
KF).

“Once alisik olmadiginiz bir diinyanin icine giriyorsunuz. Cocugunuzun yaninda
makineler var. Makinelerin huyunu hi¢bir seyini bilmiyorsunuz. Neler olabilir
bilmiyorsunuz... Bir nevi biz de kendi capimizda hastaneden 6grendiklerimizle ya da
arastirdiklarimizia devam ettirmeye ¢alistyoruz. Artik aliskanlik haline geldi bizim
icin yillardwr i¢inde olunca...” (Kuvvet Ailesi, Anne, SMA)

“Ilk zamanlarda acemilik ¢ok ¢ekiyor insan. Simdi esim de ben de ustast olduk artik
her seyin. Cocugun, midesinin hortumunu bile degistirmek icin hastaneye
gidiyorduk, simdi artik onu kendimiz degistiriyoruz evde...” (Olumlu Ailesi, Baba,
SMA)
Bu ¢aligmada nadir hastaligin tanisindan bu yana gecen siire ile aile y1lmazlik 6l¢eginden alinan
puanlar arasindaki iligki istatistiksel olarak anlamli bulunmamis olsa da ailelerin teshis

konulduktan sonraki ilk donemlerde aciliyet duygularinin arttig1, bakim verme siireglerinde uyum

saglamakta zorlandiklari1 ve bu durumun ailede stresi arttig1 soylenebilir.



156

Cizelge 57. Ailede Kagine1 Cocugun Nadir Hastah@a Sahip Oldugu ile Aile Yilmazhik Olgegi

Puanlar1 Arasindaki Farkhligin Incelenmesi

Kaciner Cocugun

Nadir Hastahga N X SS t p
Sahip Oldugu

1.¢ocuk 211 59.33 11.60 -.405 .686
Miicadelecilik

2.¢ocuk 7 61.14 11.36
. 1.¢ocuk 211 34.61 6.49 -.097 923
Ozyetkinlik

2.cocuk 7 34.85 6.66

1.¢ocuk 211 3143 4.75 1.266 207
Yasama baghhk

2.¢ocuk 7  29.14 2.67

1.¢ocuk 211 12.00 2.30 1.150 251
Kendini kontrol

2.¢ocuk 7 11.00 1.63

1.¢ocuk 211 137.39 22.46 .145 .884
Toplam

2.¢cocuk 7 136.14 18.77

Ailede kaginc1 ¢ocugun nadir hastaliga sahip oldugu ile aile yilmazlik dlgegi puanlar1 arasindaki
farkliligin incelenmesine dair bilgiler Cizelge 57°de yer almaktadir. Ailede kaginci cocugun nadir
hastaliga sahip oldugu ve aile yilmazlik 6l¢egi alt boyutlar miicadelecilik, 6zyetkinlik, yasama
baglilik ve kendini kontrol alt boyutlarinda anlamli bir farklilik olup olmadigini saptamak igin

bagimsiz 6rneklem t testi yapilmistir.

Ailede kagincr ¢ocugun nadir hastaliga sahip olduguna goére Olgekten alinan toplam puanlar
arasindaki iliskiye bakildiginda [t(217) =.145, p>.05] anlamh bir farkliligin olmadig
belirlenmistir. Ailede kaginci ¢ocugun nadir hastaliga sahip olduguna gore aile yilmazlik 6lgegi
alt boyutlart miicadelecilik [t(217) =-.405, p>.05], ozyetkinlik [t(217) =-097, p>.05], kendini
kontrol [t(217) =1.150, p>.05] ve yasama baglilik [t(217) =1.266, p>05] olarak hesaplanmistir.
Caligmanin bu bulgusu ailede kaginci ¢ocugun nadir hastaligr bulunmas: ile ailenin zorluklarla

basa ¢ikma becerisi arasinda bir farklilik olmadigi bigiminde yorumlanabilir.
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Cizelge 58. Cocukta Nadir Hastalik Disinda Bir Kronik Hastaligin Bulunma Durumu fle

Aile Yilmazlik Olgegi Puanlar1 Arasindaki Farkhiligin Incelenmesi

Cocugun baska
bir kronik
hastahgi olma N X 5 ‘ P
durumu
Miicadelecilik Var 54  61.33 12.28 1.362 175
Yok 165 58.86 11.34
Ozyetkinlik Var 54  36.14 6.45 1.972 051
Yok 165 34.15 6.43
Yasama baghhk Var 54 32.09 4.48 1.274 204
Yok 165 31.15 4.78
Kendini kontrol Var 54 12.16 2.82 702 483
Yok 165 1191 2.08
Toplam Var 54 141.74 23.81 1.620 107

Yok 165 136.08 21.74

Cocukta nadir hastalik disinda bir kronik hastaligm bulunma durumu ile aile yilmazlik Slgegi
puanlan arasindaki farkliligin incelenmesine dair bilgiler Cizelge 58’de yer almaktadir. Cocukta
nadir hastalik disinda bir kronik hastaligin bulunma durumu ve aile yi1lmazlik dl¢egi alt boyutlar
miicadelecilik, 6zyetkinlik, yasama baglilik ve kendini kontrol alt boyutlarinda anlamli bir

farklilik olup olmadigini saptamak i¢in bagimsiz 6rneklem t testi yapilmustir.

Cocukta nadir hastalik disinda bir kronik hastaligin bulunma durumuna gore dlgekten alinan
toplam puanlar arasindaki iligkiye bakildiginda [t(217) =1.620, p>.05] anlamli bir farkliligin
olmadig1 belirlenmistir. Cocukta nadir hastalik disinda bir kronik hastaligin bulunma durumuna
gore aile yilmazlik 6l¢egi alt boyutlar1 miicadelecilik [t(217) =1.362, p>.05], 6zyetkinlik [t(217)
=1.972, p>05], kendini kontrol [t(217) =1.274, p>.05] ve yasama baglilik [t(217) =.702, p>05]
olarak hesaplanmistir. Buna gore 6zyetkinlik acisindan anlamli bir sonug oldugu ifade edilebilir.
Caligmanin bu bulgusu ¢ocukta nadir hastalik diginda bir kronik hastaligin bulunma durumunun
ailedeki bireylerin yagamim etkili sekilde siirdiirebilmesi igin gerekli 6zelliklere sahip oldugu

biciminde yorumlanabilir.
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Cizelge 59. Nadir Hastaligin Teshisinde Sorun Yasanma Durumu ile Aile Yilmazhk Olgegi

Puanlar1 Arasindaki Farkhligin Incelenmesi

Nadir hastahga
tam1 konulmasi
siirecinde sorun N X > ‘ P
yasama durumu
Miicadelecilik Evet 126  59.69 12.18 338 736
Hayir 93 59.16 10.82
Ozyetkinlik Evet 126  34.72 6.75 .196 .845
Hayir 93 3454 6.12
Yasama baghhk Evet 126 31.28 4.77 -.357 122
Hayir 93  31.51 4.65
Kendini kontrol Evet 126  11.98 2.44 .052 958
Hayir 93 1196 2.05
Toplam Evet 126 137.69 23.56 162 871

Hayir 93 137.19 20.71

Nadir hastaligin teshisinde sorun yasanma durumu ile aile yilmazlik 6l¢egi puanlar arasindaki
farkliligin incelenmesine dair bilgiler Cizelge 59°da yer almaktadir. Nadir hastaligin teshisinde
sorun yasanma durumuna gore Ol¢ekten aliman toplam puanlar arasindaki iliskiye bakildiginda

[t(217) =.162, p>.05] anlaml1 bir farkliligin olmadig1 belirlenmistir.

Nadir hastaligin teshisinde sorun yasanma durumu ve aile yilmazlik olgegi alt boyutlar
miicadelecilik, 6zyetkinlik, yasama baglilik ve kendini kontrol alt boyutlarinda anlamli bir
farklilik olup olmadigimi saptamak i¢cin bagimsiz drneklem t testi yapilmistir. Nadir hastaligin
teshisinde sorun yasanma durumuna gore aile yilmazlik 6lgegi alt boyutlar miicadelecilik [t(217)
=.338, p>.05], 6zyetkinlik [t(217) =.196, p>05], kendini kontrol [t(217) =.052 p>.05] ve yasama
baglhilik [t(217) =-.357, p>05] olarak hesaplanmistir. Caligmanin bu bulgusu nadir hastaligin
teshisinde sorun yasanma durumunun aile yilmazligi {izerinde etkili bir degisken olmadigi
biciminde yorumlanabilir. Bun paralel olarak nadir hastaligin teshisinde sorun yasanma
durumunun ailenin karsilagtig1 giicliiklerle basa ¢ikmasinda etkili bir degisken olmadigi

biciminde yorum yapilabilir.
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Yapilan analizlerde nadir hastaligin teshisinde sorun yasanma durumu ile aile yilmazlik dlgegi
puanlar arasinda anlamli farklilik bulunmasa da yapilan goriismelerde ¢ocuktaki nadir hastaligin
teshis edilmesinde sorun yasandigindan dolay: aile sisteminin zorlandig1 ve stresin arttig1 ifade
edilmistir. Aile bu stres karsisinda bir yanit gelistirmek durumunda kalmistir. Aileler bu yanitlar

su sekilde ifade etmislerdir:

“Ben iki aylik lohusayken hastaneye girdik ve bir daha ¢ikmadik oradan. Su anki
pandemi hastalar: gibi odada karantina altindaydik. Doktorlar siirekli arastirmalar
yapwyordu. Ama hi¢hbir ¢oziim bulunamiyordu. Bu bizi baya zorlayan bir siire¢ oldu.
Ama iistesinden geldik el ele.” (Giiven Ailesi, Anne, GDH)

“Bir tiirlii tam konulamiyordu. Cok zor gegti bizim i¢in ama anne baba olarak

lizerimize diigeni yaptiguimiza inaniyorum. Fakat ozellikle esim ¢ok yprand:...”

(Yilmaz Ailesi, Baba, Sistinozis)
Nadir hastalig1 bulunan ¢ocugun tedavi gérme durumu ve aile yilmazlik dlgegi alt boyutlar
miicadelecilik, 6zyetkinlik, yasama baglilik ve kendini kontrol alt boyutlarinda anlamli bir
farklilik olup olmadigimi saptamak icin bagimsiz orneklem t testi yapilmistir. Nadir hastalig
bulunan ¢ocugun tedavi gérme durumuna gore dlgekten alinan toplam puanlar arasindaki iliskiye
bakildiginda [t(217) =.322, p>.05] anlamli bir farklilik olmadig1 belirlenmistir. Nadir hastaligi
bulunan ¢ocugun tedavi gérme durumuna gore aile yilmazlik 6lgegi alt boyutlar1 miicadelecilik
[t(217) =-.182, p>.05], Ozyetkinlik [t(217) =-.280, p>05], kendini kontrol [t(217)=1.929 p>.05]
ve yagama baglilik [t(217) =.915, p>05] olarak hesaplanmustir.

Nadir hastaligin tedavisi i¢in farkli bir sehre gitme durumu ile aile yilmazlik 6l¢egi puanlar
arasindaki farkliligin incelenmesine dair bilgiler incelenmistir. Nadir hastaligin tedavisi i¢in farkl
bir sehre gitme durumuna gore dlgekten alinan toplam puanlar arasindaki iliskiye bakildiginda
[t(217) =.115, p>.05] anlamli bir farkliligin olmadig1 belirlenmistir. Nadir hastaligin tedavisi i¢in
farkli bir sehre gitme durumu ve aile yilmazlik Slgegi alt boyutlar miicadelecilik, 6zyetkinlik,
yasama baglilik ve kendini kontrol alt boyutlarinda anlamli bir farklilik olup olmadigini saptamak
icin bagimsiz 6rneklem t testi yapilmistir. Nadir hastaligin tedavisi i¢in farkli bir sehre gitme
durumuna gore aile yilmazlik dlgegi alt boyutlar: miicadelecilik [t(217) =.232, p>.05], 6zyetkinlik
[t(217) =.313, p>05], kendini kontrol [t(217) =-.432, p>.05] ve yasama baghlik [t(217) =-.035,
p>05] olarak hesaplanmistir.

Calisma kapsaminda yapilan goriismelerde ise saglik hizmeti almak amaciyla baska bir sehre
giden ailelerin gesitli zorluklar yasadig: ifade edilmistir. Bu zorluklar arasinda seyahat giderleri,
ulagim aracinin bulunmamasi, kalacak yerin olmamasi, cocugun kullandigr medikal cihazlarin
/ilaglarin /gida iirlinlerinin taginmasinin zor olmasi vardir. Aileler bu kosullarda yine stres

diizeylerinin yiikseldigini ve bu stresle bas edebilmek i¢in ¢abaladiklarini belirtmislerdir.



“Sosyal hizmet agisindan hi¢cbir sey yok. Hastanenin ne dogru diizgiin kalacak yeri
var burada ne giiniibirlik ev...” (Mutlu Ailesi, Baba, PIY)

“Ulasim o kadar zor oluyor ki mesela on dakikalik isimiz icin ii¢ saat zaman
harcamak zorunda kalyyorsunuz otobiise biniyorsunuz.” (Kuvvet Ailesi, Baba, SMA)

“Bizim arabamiz olmadigi i¢in ulasim sikintis1 yastyorduk. Siirekli ben birileriyle
gitmek zorunda kaliyordum.” (Biling Ailesi, Anne, KF)

“Bu ¢ocugu makinelerle hastaneye gotiirmek imkdansiz.” (Destek Ailesi, Baba, Apert

Sendromu)
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Cizelge 60. Cocugun Engellilik Raporuna Sahip Olma Durumu ile Aile Yilmazlik Olgegi

Puanlar1 Arasindaki Farkhligin Incelenmesi

Cocugun
raporuerlllag zl;ﬂ:l; N X S8 t P
olma durumu
Miicadelecilik Var 92  60.15 11.24 705 482
Yok 61  58.83 11.39
Ozyetkinlik Var 92 35.15 6.00 .615 539
Yok 61  34.49 7.19
Yasama baghhk Var 92 3230 4.34 2.425 .016
Yok 61  30.49 4.78
Kendini kontrol Var 92 1232 1.95 1.645 102
Yok 61 11.75 2.31
Toplam Var 92 139.93 20.30 1.221 224
Yok 61 135.57 23.48

Cocugun engellilik raporuna sahip olma durumu ile aile yilmazlik 6l¢egi puanlart arasindaki

farkliligin incelenmesine dair bilgiler Cizelge 60’da yer almaktadir. Cocugun engellilik raporuna

sahip olma durumu ve aile yilmazlik olgegi alt boyutlar miicadelecilik, 6zyetkinlik, yasama

baglilik ve kendini kontrol alt boyutlarinda anlamli bir farklilik olup olmadigini saptamak igin

bagimsiz 6rneklem t testi yapilmistir. Cocugun engelli raporuna sahip olma durumuna gore

Olgekten alinan toplam puanlar arasindaki iliskiye bakildiginda [t(217) =1.221, p>.05] anlaml1 bir

farklilik olmadig belirlenmistir.
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Cocugun engellilik raporuna sahip olma durumuna gore aile yilmazlik 6lgegi alt boyutlar
miicadelecilik [t(217) =.705, p>.05], 6zyetkinlik [t(217) =.615, p>05], kendini kontrol [t(217)
=1.645, p>.05] ve yasama baglilik [t(217) =2.425, p<05] olarak hesaplanmistir. Cocugun
engellilik raporuna sahip olma durumu ile yasama baghlik alt boyutu arasinda ise istatistiksel
olarak anlamli bir farklilik bulunmaktadir. Caligmanin bu bulgusu ¢ocugun engellilik raporuna

sahip olma durumunun yasama olumlu katilimi tesvik ettigi bi¢iminde yorumlanabilir.

Cizelge 61. Nadir Hastahkla Ilgili Yeterince Bilgi Sahibi Oldugunu Diisiinme Durumu ile

Aile Yilmazlik Olgegi Puanlar1 Arasindaki Farkhiligin Incelenmesi

Nadir hastalikla
ilgili yeterince
bilgi sihiZi oldugu N X > ‘ P
diisiinme durumu
Miicadelecilik Evet 148  61.49 10.43 3.840 .000
Hayir 71 5525 12.81
Ozyetkinlik Evet 148  35.47 6.19 308 .001
Hayir 71 32091 6.76
Yasama baghhk Evet 148  32.02 4.33 2.967 .003
Hayir 71 30.04 5.20
Kendini kontrol Evet 148  12.35 1.94 3.599 .000
Hayir 71 11.19 2.71
Toplam Evet 148 141.35 20.20 3.815 .000

Hayir 71 129.40 24.51

Nadir hastalikla ilgili yeterince bilgi sahibi oldugunu diisiinme durumu ile aile yilmazlik 6lgegi
puanlan arasindaki farkliligin incelenmesine dair bilgiler Cizelge 61°de yer almaktadir. Nadir
hastalikla ilgili yeterince bilgi sahibi oldugunu diisiinme durumu ve aile yilmazlik 6l¢egi alt
boyutlar miicadelecilik, 6zyetkinlik, yasama baglilik ve kendini kontrol alt boyutlarinda anlaml
bir farklilik olup olmadigini saptamak i¢in bagimsiz 6reklem t testi yapilmistir. Nadir hastalikla
ilgili yeterince bilgi sahibi oldugunu diisiinme durumuna gore aile yilmazlik 6lgegi alt boyutlart
miicadelecilik [t(217)=3.840, p<.01], ozyetkinlik [t(217)=.308, p<.05], kendini kontrol
[t(217)=2.967, p<.05] ve yasama baglilik [t(217)=3.599, p<.01] olarak hesaplanmigtir.



162

Nadir hastalikla ilgili yeterince bilgi sahibi oldugunu diisiinme durumuna gore Slgekten alinan
toplam puanlar arasindaki iliskiye bakildiginda [t(217)=3.815, p<.01] anlaml bir farkliligin
oldugu belirlenmistir. Calismanin bu bulgusu ailelerin nadir hastalikla ilgili bilgi diizeyi
yiikseldikge aile yilmazlhigmin da arttigi bigiminde yorumlanabilir. Bu noktada bilgi sahibi
olmanin nadir hastalikla iliskili olaylara bakis agisini etkiledigi, giicliiklerle basetmek i¢in ailelere
gerekli bilgi ve beceriyi kattig1 soylenebilir. Ayrica, ailelerin bilgi diizeyi arttik¢a nadir hastalik
hakkinda bilinglenmesi ve ¢0ziim yollarin1 arama egilimin artmasi da miimkiin olarak

yorumlanabilir.

Literatlirdeki ¢aligsmalar da nadir hastalig1 bulunan ¢ocuklarin ailelerinde bilgi gereksiniminin
fazla oldugunu ortaya koymaktadir. Ornegin Goémez-Zfiiga ve arkadaslari (2019) bu ailelerle
yaptiklar ¢alismada aile iiyelerinin hastalik hakkinda yetersiz bilgiye sahip olduklarindan dolay1
endiselendiklerini ve ailelerin nadir hastalik hakkinda bilgiye erisimlerinin saglanmasi gerektigini
ifade etmislerdir. Aym1 zamanda nadir hastalik hakkinda bilgi gereksinimi karsilanan ailelerin
giiclenecegine dair vurgu yapmislardir. Santos ve arkadaslari (2018) da cam kemik hastaligi
bulunan ¢ocuga bakim veren aile iiyeleriyle gergeklestirdikleri caligmada ebeveynlerin gocugun
bakimi hakkinda yeterli bilgiye sahip olamadiklarindan dolay1 kaygi diizeyinin arttigim1 ve bu

durumun ailede strese yol agtigini belirtmislerdir.

Nadir hastalikla ilgili yeterince bilgi sahibi oldugunu diisiinme durumu ve aile yilmazligi
6lgeginin toplam puam ve alt boyutlar1 miicadelecilik, 6zyetkinlik, yasama baglilik ve kendini
kontrol arasinda istatistiksel olarak anlamli bir farklilik bulunmaktadir. Calismanin bu bulgusu
nadir hastalikla ilgili bilgi diizeyi arttik¢a ailenin yasamimi daha iyi kontrol edebildigi ve yasama
aktif katilabildigi, zor kosullarla miicadele edebildigi, zorluklarin {istesinden gelebildigi, olumsuz
kosullara ragmen ayakta kalabildigi biciminde yorumlanabilir. Yapilan goriigmelerde de
caligmanin bu bulgusunu destekleyen ifadeler bulunmaktadir. Aileler hastalik deneyimi siirecinde
bilgi diizeylerini arttirmaya yonelik cabalarda bulunduklarimi ve bu sayede gii¢lendiklerini

belirtmiglerdir.

“Biz biraz daha bilingli bir aileyiz. Okuyoruz, arastiriyoruz, biliyoruz artik bu
hastaligi... Basina ne gelecegini bildikce giicleniyorsun da...” (Mutlu Ailesi, Baba,
PIY)

“...gercekten anlatilmasi gereken bir hastalik ailelere. Bakim siireci, ila¢ donemi,
diyeti, ilaclart kullanma dozu... En biiyl'ik destekcilerimiz, hocalarimiz bize bunu
anlatinca biz aile olarak rahatladik.” (Iyimser Ailesi, Baba, PKU)
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4.4.2.4. Pozitif Ruh Sagh@ Olgegi ile Aile Yilmazlik Olcegi Puanlar1 Arasindaki
Tliskiler

Pozitif ruh saghigi 6lgeginden alinan puanlar, nadir hastalikla iligkili olarak psikososyal yonden
yardim almaya ve desteklenmeye ihtiya¢ hissetme durumu ve nadir hastalikla iliskili olarak
profesyonel ruh sagligi hizmeti alma durumu ile aile yilmazlig: arasindaki iliskiye dair analizler

bu boliimde yer almaktadir.

Pozitif ruh saglig ile aile y1lmazlik 6l¢egi puanlar arasindaki iliskiye dair bilgiler Cizelge 62°de
yer almaktadir. Pozitif ruh sagligi dlcegi ile aile y1lmazlik 6l¢eginden alian toplam puanlar (r=-
.364, p<.001) arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli bir iligki vardir. Caligmanin bu
bulgusu pozitif ruh sagligi 6lgeginden alinan diisiik puanlarin olumlu pozitif ruh saghigina isaret
ettigi gdz Oniine alindiginda; aile iiyelerinde pozitif ruh sagliginin artmasi aile yilmazligim

arttirdig1 seklinde yorumlanabilir.

Pozitif ruh saglig: 6lgegi ile aile yilmazlik 6l¢eginin miicadelecilik alt boyutu (r=-.308, p<.001),
ozyetkinlik alt boyutu (r=-.372, p<.001), yasama baglilik alt boyutu (r=-.310, p<.001) ve kendini
kontrol alt boyutu (1=-.303, p<.001) arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlaml ve orta
derecede giiclii bir iliski vardir. Buna gore aile iiyelerinde miicadeleci olma &zelligi arttikga
Ozyetkinlik, yasama baglilik ve kendini kontrol alanlari artig gostermektedir. Caligmanin bu
bulgusu ailenin zorluklarla bas edebilme becerisi arttikg¢a bireylerin yasamini etkili sekilde
stirdiirebilmesi igin gerekli 6zelliklere sahip olabildigi, yasama olumlu bakabildigi ve yasamini

kontrol edebildigi bigiminde yorumlanabilir.

Pozitif ruh saglig1 dl¢eginin alt boyutlarindan kisisel memnuniyet alt boyutu ile aile yilmazlik
Olceginin miicadelecilik alt boyutu (r=-.227, p<.001), dzyetkinlik alt boyutu (r=-.341, p<.001),
yasama baglilik alt boyutu (r=-.249, p<.001) ve kendini kontrol alt boyutu (r=-.215, p<.001)
arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli ve zayif bir iliski vardir. Buna gore aile
iiyelerinde kisisel memnuniyet 6zelligi arttikca miicadelecilik, 6zyetkinlik, yasama baglilik ve
kendini kontrol alanlari artis gostermektedir. Caligmanin bu bulgusu ailenin olumlu benlik
algisina sahip oldukca ve kisisel yasamdan memnuniyet duydukca daha miicadeleci oldugu ve

yasama olumlu bi¢cimde bakabildigi seklinde yorumlanabilir.

Pozitif ruh saghgr 6l¢eginin alt boyutlarindan prososyal tutum alt boyutu ile aile yilmazlik
6lgeginin miicadelecilik alt boyutu (r=-.125, p>.05) olarak hesaplanmistir. Prososyal tutum alt
boyutu ile 6zyetkinlik alt boyutu (r=-.175, p<.001), yasama baglilik alt boyutu (r=-.160, p<.05)
ve kendini kontrol alt boyutu (r=-.169, p<.05) arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli

ve zayif bir iligki vardir.
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Aile tiyelerinde prososyal tutum o6zelligi arttik¢a 6zyetkinlik, yasama baglilik ve kendini kontrol
alanlar artig gostermektedir. Caligmanin bu bulgusu ailenin 6zgeci tutumlar arttik¢ca bagimsiz
olabildigi, kendi kaynaklarini kontrol edebildigi ve yasama olumlu olarak katilim saglayabildigi

biciminde yorumlanabilir.

Pozitif ruh saglig1 dlgeginin alt boyutlarindan 6zdenetim alt boyutu ile aile yilmazlik dlgeginin
miicadelecilik alt boyutu (r=-.285, p<.001), 6zyetkinlik alt boyutu (r=-.319, p<.001), yasama
baglilik alt boyutu (r=-.371, p<.001) ve kendini kontrol alt boyutu (r=-.282, p<.001) arasinda
negatif yonde istatistiksel olarak anlamli ve orta diizeyde giiclii bir iliski vardir. Buna gore aile
iiyelerinde 6zdenetim Ozelligi arttikca miicadelecilik, 6zyetkinlik, yasama baglilik ve kendini
kontrol alanlar1 artig gostermektedir. Caligmanin bu bulgusu ailenin stres etkenleriyle bas
edebilme becerisi ve duygusal dengesi arttikga karsilastigi zorluklarla bas edebildigi, yasama
baglanabildigi ve yasamini etkili sekilde siirdiirebilmesi igin gerekli 6zelliklere sahip olabildigi

biciminde yorumlanabilir.

Pozitif ruh saglig1 Slgeginin alt boyutlarindan 6zerklik alt boyutu ile aile yilmazlik Slgeginin
miicadelecilik alt boyutu (r=-.321, p<.001), 6zyetkinlik alt boyutu (r=-.333, p<.001), yasama
baglilik alt boyutu (r=-.309, p<.05) ve kendini kontrol alt boyutu (r=-.313, p<.001) arasinda
negatif yonde istatistiksel olarak anlamli ve orta diizeyde giiclii bir iliski vardir. Buna gore aile
iiyelerinde ozerklik o6zelligi arttikca miicadelecilik, 6zyetkinlik, yasama baglilik ve kendini
kontrol alanlart artis gostermektedir. Caligmanin bu bulgusu ailenin kendi standartlarina sahip
olabilmesi, bagimsizligin1 kazanabilmesi, davramslarin1 kendi kendine diizenlemesi, kisisel
giivenlik ve kendine gliven duygusuna sahip olabilmesi ile ilgili kosullar arttik¢a zorluklarla daha
kolay basa cikabildigi, yasamini kontrol edebildigi ve yasama olumlu olarak katilabildigi seklinde

yorumlanabilir.

Pozitif ruh saghigi olgeginin alt boyutlarindan problem ¢ézme ve kendini gerceklestirme alt
boyutu ile aile y1lmazlik dlgeginin miicadelecilik alt boyutu (r=-.233, p<.001), 6zyetkinlik alt
boyutu (r=-.268, p<.001), yasama baglilik alt boyutu (r=-.209, p<.05) ve kendini kontrol alt
boyutu (r=-.247, p<.001) arasinda negatif yonde istatistiksel olarak anlamli ve zayif bir iligki
vardir. Buna gore aile iiyelerinde problem ¢ozme ve kendini gergeklestirme 6zelligi arttikca
miicadelecilik, 6zyetkinlik, yasama baglilik ve kendini kontrol alanlar1 artis gostermektedir.
Caligmanin bu bulgusu ailenin sorunlarini ¢dzebilme, analitik kapasiteye sahip olma, karar
verebilme, esneklik olma gibi 6zellikleri arttikca olumsuz kosullara ragmen ayakta kalabilme ve

risk alabilme giiciiniin arttig1 bi¢iminde yorumlanabilir.
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Toplam Problem Cozme Kisilerarasi Toplam
Miicadelecilik ~ Ozyetkinlik ~ L23ama  Kendini Aile Kisisel  Prososyal 5 qonotim  Ozerklik Ve Kendini fliski  eddf
Baghlhik  Kontrol Memnuniyet Tutum . o Ruh
Yilmazhk Gergeklestirme Becerileri s
Saghg
AILE Miicadelecilik 1
YILMAZLIK
OLCEGIALT Ozyetkinlik 787 1
BOYUTLARI
Yasama ok ok
Bagliik .593 705 1
Kendini s . .
Kontrol 673 659 .640 1
Toplam Aile s s s
Vilmazlik 941 915 789 778 1
POZITIF Kisisel - - - . .
“RUH Memnuniyet =227 -341 249" -215 -291 1
SAGLIGI
OLCEGI ALT
BOYUTLARI Prososyal -125 -175" -.160" -.169% -.166" .608™ 1
Tutum
Ozdenetim -285™ -319™ 371*: -282%x -.348™ 577 569" 1
Ozerklik -321" -333" 309*; -313%x* -.360™ .506™ 4017 352" 1
Problem Cézme R
Ve Kendini -233™ -268™" v - 247 268" 628" 787 644" 431 1
. 209
Gerceklestirme
. Kisileraras: -.105 172 -.107 -.058 -.133" 342" 263" 282" 309 339" 1 :
Iliski Becerileri
Toplam Pozitif - - - s o - o o o - -
Ruh Saghi -308 -372 310" -303 -.364 .822 .838 760 629 .895 .500 1

*p<.05, **p<.001
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Cizelge 63. Nadir Hastalikla iliskili Olarak Psikososyal Yonden Yardim Almaya Ve
Desteklenmeye ihtiyac Hissetme Durumu fle Aile Yilmazlik Olcegi Puanlar:

Arasindaki Farklarm incelenmesi

Hastahk
siiresince
psikososyal
yonden yardim N 3 SS ¢ p
almaya ve
desteklenmeye
ihtiyac hissetme
durumu
Miicadelecilik Evet 163 59.41 11.87 -.129 .898
Hayir 56  59.64 10.86
Ozyetkinlik Evet 163 34.36 6.61 -1.117 265
Hayir 56  35.48 6.03
Yasama baghhk Evet 163 31.24 4.63 -.739 461
Hayir 56  31.78 4.96
Kendini kontrol Evet 163 11.90 2.37 -.833 406
Hayir 56 12.19 1.97
Toplam Evet 163 136.92 22.86 -.631 .529

Hayir 56 139.10 20.89

Nadir hastalikla iligkili olarak psikososyal yonden yardim almaya ve desteklenmeye ihtiyag
hissetme durumu ile aile y1lmazlik 6l¢egi puanlar arasindaki farkliligin incelenmesine dair
bilgiler Cizelge 63’de yer almaktadir. Nadir hastalikla iligkili olarak psikososyal yonden
yardim almaya ve desteklenmeye ihtiyag hissetme durumu ve aile y1lmazlik dl¢egi alt boyutlar
miicadelecilik, 6zyetkinlik, yasama baglilik ve kendini kontrol alt boyutlarinda anlamli bir

farklilik olup olmadigin saptamak icin bagimsiz 6rneklem t testi yapilmustir.

Nadir hastalikla iligkili olarak psikososyal yonden yardim almaya ve desteklenmeye ihtiyag
hissetme durumuna gore Olgekten almman toplam puanlar arasindaki iliskiye bakildiginda
[t(217)=-.631, p>.05] anlamh bir farkliligin olmadig1 belirlenmistir. Nadir hastalikla iliskili
olarak psikososyal yonden yardim almaya ve desteklenmeye ihtiyag¢ hissetme durumuna gore
aile y1lmazlik 6lgegi alt boyutlart miicadelecilik [t(217) =-.129, p>.05], 6zyetkinlik [t(217) =-
1.117, p>.05], kendini kontrol [t(217) =-.833, p>.05] ve yagama baglilik [t(217) =-.739, p>.05]
olarak hesaplanmigtir. Caligmanim bu bulgusu aile iiyelerinin psikososyal yonden yardim
almaya ve desteklenmeye ihtiya¢ hissetme durumunun aile yilmazlig: iizerinde etkili bir

degisken olmadigin gostermektedir.
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Cizelge 64. Nadir Hastahkla Iliskili Olarak Profesyonel Ruh Saghg Hizmeti Alma
Durumu ile Aile Yilmazlik Olgegi Puanlar1 Arasindaki Farkhiigin Incelenmesi

Hastahk
siirecinde
profesyonel ruh N X SS t p
saghg: hizmeti
alma durumu

Miicadelecilik Evet 25 59.76 13.96 .064 .949
Hayir 128  59.60 10.75

Ozyetkinlik Evet 25 3424 7.81 -.545 .586
Hayir 128  35.01 6.22

Yasama baghhk Evet 25 30.88 4.98 -.833 406
Hayir 128  31.71 4.52

Kendini kontrol Evet 25 11.44 2.55 -1.710 .089
Hayir 128 12.22 2.00

Toplam Evet 25 136.32 27.94 -472 .637

Hayir 128 138.56 20.32

Nadir hastalikla iliskili olarak profesyonel ruh sagligi hizmeti alma durumu ile aile y1lmazlik
Olgegi puanlar1 arasindaki farkliligin incelenmesine dair bilgiler Cizelge 64’de yer almaktadir.
Nadir hastalikla iligkili olarak profesyonel ruh sagligi hizmeti alma durumu ve aile yilmazlik
Olgegi alt boyutlar miicadelecilik, 6zyetkinlik, yasama baglilik ve kendini kontrol alt
boyutlarinda anlamli bir farklilik olup olmadigin1 saptamak icin bagimsiz 6rneklem t testi

yapilmustir.

Nadir hastalikla iliskili olarak profesyonel ruh saglig1 hizmeti alma durumuna gore 6lgekten
alinan toplam puanlar arasindaki iligkiye bakildiginda [t(217)=-.472, p>.05] anlamli bir
farkliligin olmadig1 belirlenmistir. Nadir hastalikla iliskili olarak profesyonel ruh sagligi
hizmeti alma durumuna gore aile yilmazlik dlgegi alt boyutlar1 miicadelecilik [t(217) =.064,
p>.05], 6zyetkinlik [t(217) =-.545, p>.05], kendini kontrol [t(217) =-1.710, p>.05] ve yasama
baglilik [t(217) =-.833, p>.05] olarak hesaplanmistir.

Bu boliimde oncelikle pozitif ruh saghigi dlgeginden ve alt boyutlarindan alinan puanlar ile
aile yilmazlig1 6l¢eginden alinan puanlar arasindaki iliskiye odaklanilmistir. Sonrasinda nadir
hastalikla iliskili olarak psikososyal yonden yardim almaya ve desteklenmeye ihtiyag hissetme
durumu ve nadir hastalikla iligkili olarak profesyonel ruh sagligi hizmeti alma durumu ile aile
yilmazlig1 arasindaki iliskiye dair analizler sunulmustur. Bir sonraki bdliimde aile iiyelerinin
baz1 sosyodemografik 6zelliklerinin ve pozitif ruh sagligi 6l¢eginin aile yilmazlig: tizerindeki

etkilerine iligkin lojistik regresyon analizine dair sonuglar aktarilacaktir.
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4.4.2.5. Aile Uyelerinin Baz1 Sosyodemografik Ozelliklerinin ve Pozitif Ruh
Saghg Olceginin  Aile Yilmazh@ Uzerindeki Etkilerine iliskin Lojistik

Regresyon Analizi

Aile tiyelerinin bazi1 sosyodemografik ozelliklerine ve pozitif ruh saglhigir olgeginin aile
yilmazlig: tizerindeki etkilerine iliskin lojistik regresyon analizine dair sonuglar bu boliimde

yer almaktadir.

Caligmanin bu boliimiinde geriye dogru olabilirlik oranina dayali lojistik regresyon
yapilmistir. Bunun sebebi Aile Yilmazlik Olgegi’nin kesme puani olan 87 puan ve altinda skor
elde eden aile sayisinin oldukca diisiik olmasidir (N=6). Bu nedenle bagimli degisken olan
Aile Yimazlik Olgeginden alinan puanlar, medyan deger olan 139’a gore iki kategoriye
ayrilmistir. Buna gore 139 puanin alt1 diisiik aile yilmazligi, 139 puanin iisti yliksek aile
yilmazlig1 olarak kabul edilmistir. Egitim diizeyi de disiik (ilkokul, ortaokul, lise), orta

(6nlisans ve lisans) ve yiiksek (yiiksek lisans ve doktora) olarak ii¢ kategoriye ayrilmistir.

%095 giiven diizeyinde iliskili ¢ikan degiskenler (egitim diizeyi, gelir diizeyi, nadir hastaliklarla
ilgili yeterince bilgi sahibi olma durumu, toplam pozitif ruh saglig1 dlcegi puanlari, prososyal
tutum ve problem ¢ézme alt boyutu puanlari) regresyona agiklayici degiskenler olarak dahil

edilmistir.

Cizelge 65. Pozitif Ruh Saghg ile Aile Yilmazhig1 Arasindaki Iliskinin Degerlendirilmesi

95% C.I1.for Dodru
, EXP(B)  Nagelkerke _ °
B Sig. Exp(B) 2 Siniflama
En En R Yiizdesi
diisiik Yiiksek
Egitim diizeyi 002 275 69.9
Egitim diizeyi=Diisiik -.668 .320 513 137 1.912
Egitim diizeyi=Orta -1.709 .012% 181 .048 .684

Nadir hastahkla ilgili
yeterinde bilgi sahibi olma 606 072 1.833 947  3.548
durumu=Diisik

Toplam Pozitif Ruh Saghg:

-.112 .000* 894 851 .940

Olgegi Puam

Toplam Prososyal Tutum 185 .016% 1203 1.035  1.398
Alt Boyutu

Toplam Problem Cézme 142 .027% 1153 1016 1308
Alt Boyutu

Sabit (Constant) 5.166 .000 175.205
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Regresyon analizi besinci adimda tamamlanmistir. Modelin R* degeri (ya da uyum iyiligi testi)

.275 olarak hesaplanmistir. Modelin dogru siniflama yiizdesi ise 69.9 olarak belirlenmistir.

Nadir hastalig1 bulunan ¢ocuklarm ailelerinde aile yilmazlik dl¢eginden alinan puanlar ve aile
yilmazhig1 etkileyen faktorlere iligkin bulgular bu boliimde aktarilmistir. Nadir hastalik
deneyiminin ailede nasil yasandigi, bu siirecin ailenin yilmazlig1 agisindan nasil bir anlam
ifade ettigi gibi alanlar ¢aligmanin nitel kisminda sunulmaktadir. Bu baglamda bir sonraki
boliimde aile yilmazlig1 ¢er¢evesinden nadir hastaligi bulunan ailelerin deneyimlerine yer

verilecektir.
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BOLUM V

AILE YILMAZLIGI CERCEVESINDEN NADIiR HASTALIGI BULUNAN
AILELERIN DENEYIMLERI

Bu boliimde nadir hastaligi bulunan cocuklarin ailelerinin deneyimleri Walsh (1996)
tarafindan ortaya konulan aile yilmazlig1 degerlendirme ¢ergevesi kapsaminda sunulmaktadir.
Bu cercevede yer alan temel alanlar baglaminda ailenin organizasyonel kaliplari ve

baglantilari, ailenin iletigim siirecleri ve ailenin inang sistemleri esas alinmustir,
5.1. AILENIN ILETiSiM SURECLERI

Ailede iletisim siireglerinin detayli olarak incelenmesi amaciyla yapilan goriismeler es alt
sistemi, ebeveyn alt sistemi ve (varsa) kardes alt sistemi boyutlar1 kapsaminda siirdiiriilmiistir.
Bu yaklasim, aile {iyelerinin birbirleriyle olan iletisim siire¢lerindeki duygularin ve
diistincelerin paylagimini, iletisim tarzlarmi, problem ¢ézme stillerine yonelik ipuglarini

gormeye firsat saglamistir.

Caligmanin nitel kisminda 6ncelikle ¢ekirdek aile tiyelerinin birbirleriyle olan iliskileri bir
biitiin halinde ele alinmistir. Bu kapsamda nadir hastalik deneyimi karsisinda aile tiyelerinin
nasil bir yanit gelistirdikleri, bu siirecte aralarindaki iliskinin nasil etkilendigi ve ailenin
yapisal olarak bu siiregte hangi deneyimleri yasadigi incelenmistir. Buna gore one ¢ikan
temalar aile baglarinin giliglenmesi, aile tiyelerinin daha yakin ve destekleyici iligkiler kurmasi,
aile liyelerinin birbirlerini desteklemenin ve dayanismanin 6nemini kavramasi, bakim verme
sorumlulugunun aile iiyeleri arasinda paylasilmasinin 6nemli goriilmesi, aile iiyelerinin
birbirlerine psikososyal destek sunmasi ve zorluklar karsisinda beraber hareket etmeye yonelik

motivasyon olmustur.

Sekil 16. Nadir Hastalik Deneyimi Karsisinda Cekirdek Aile Uyeleri Arasindaki Iliskiler

Aile baglariin
giiclenmesi

Zorluklar karsisinda Aile tiyelerinin daha
beraber hareket yakin ve destekleyici
etmeye yonelik iligkiler kurmalari

motivasyon

Cekirdek aile
sistemindeki

Ail@ iiyelqrinin iliskiler Aile tiyelerinin birbirlerini
_birbirlerine desteklemenin ve
psikososyal destek dayanismanin 6nemini
sunmasl kavramasi

liyeleri arasinda paylasiimasinin

Bakim verme sorumlulugunun aile
onemli goriilmesi
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Aile iligkileri kapsaminda nadir hastalik deneyimi karsisinda ¢ekirdek aile {iyelerinin birbirleri
ile olan iliskileri ele alnabilir. Bu baglamda bazi aile iiyeleri nadir hastalik deneyimi
karsisinda birbirleri ile daha yakin ve destekleyici iligkiler kurmaya basladiklarini ve aile
baglariin giiclendigini ifade etmistir.

“Biz birbirimize destek olduk. Hastalik bizi birbirimize bagladi. Birbirimize daha
¢ok destek olduk ki bunun iistesinden gelelim...” (Giizel Ailesi, Anne, PKU)

“...Daha da fazla baglandik diyebiliriz, ¢iinkii yani hasta bir ¢ocugumuz var,
yani ortak konumuz. Cok destekleyici olduk birbirimize.” (Iyimser Ailesi, Baba,
PKU)

“Ashnda biz daha ¢ok baglandik yani hastalik bizi birbirimize daha ¢ok bagladi.
Bizi acilar birlestiriyor...” (Mutlu Ailesi, Anne, PIY)

“Hem ben hem c¢ocuklar birbirimize daha fazla kenetlendik. Bir dayanisma
icerisinde olduk...” (Ortak Ailesi, Anne, Sistinozis)

“Cocugun rahatsizligini 6grendikten 1- 2 yil sonra daha birbirimizi bagl
oldugumuzu diisiiniiyorum. Bu hastalik bizi birbirimize daha siki bagladi”
(Oncelik Ailesi, Anne, PKU)

“Bu zorluklar bizi ¢cok bagladi birbirimize. Bu hastaliklar bazi aileleri koparirken
bizi tam tersine ¢ok iyi bagladi.” (Yilmaz Ailesi, Anne, Sistinozis)

Calismada elde edilen bulgular, Walsh (2016) tarafindan ortaya konulan aile yilmazlig
cercevesindeki ‘baglantili olma’ siiregleriyle yakindan iliskili oldugu goézlemlenmistir. Walsh
(2016) zorlu bir yasam deneyimi karsisinda aile iiyeleri arasindaki baglantiya dikkat
cekmektedir. Buna gore aile iiyeleri zorluklarla karsilagtiginda birbirlerini destekler,
baglantida kalir ve duygusal yakinlik kurar. Bu calismada da aile iiyeleri birbirleriyle olan

baglarini ve baglantilarini koruduklarini ve hatta bu baglar gelistirdiklerini belirtmislerdir.

Goriismelerde aileler hastalik deneyimi siirecinde yasadiklar1 zorlu siireglerde birbirlerini
desteklemenin ve dayanisma igerisinde bulunmanin éneminden s6z etmislerdir. Garrino ve
arkadaglarmin (2015) caligmasinda da nadir hastalik deneyimi siirecinde ailenin desteginin
rolii hastalarin anlatilarinda ortaya ¢ikmigtir. Calismada eslerin, gocuklarin ve diger aile
iiyelerinin desteginin rolii, hastaligi olan kisinin durumunu kabul etmesine ve zorluklarla daha
kolay bir sekilde basa ¢ikmasina yardimci olmak ig¢in 6nemli goriilmiistiir. Bu calisma
kapsaminda yapilan goriismelerde aile iiyelerinin birbirini desteklediklerine dair su ifadeler
paylasilmistir:

“Biz hep dayanisma icerisindeydik. Ailelerinin dayanisma i¢inde olmasi ¢ok katkt

yapiyor. Birbirimize hep destek olduk, hep destek olmaya da devam ediyorduk.

Cekirdek ailedeki anne babamin birbiriyle olan iligkisi ve dayanismast ¢ok
onemli...” (Giiven Ailesi, Anne, GDH)
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“Zorluklar: hep birlikte astik. Uciimiiz yani. Birbirimize kenetlendik, birbirimize
kizmadik, anlayisli olduk. Durumlar kotii oldugunda ayakta kalmak icin hep
birbirimizden destek aldik, birbirimizden gii¢ aldik. Bu tedavi ediyor,
giiclendiriyor beni...” (Pozitif Ailesi, Baba, Dilate kardiyomiyopati)

“...Zor zamanlarimiz oldu, bu sebepten dolayr tartistigimiz, kavga ettigimiz
zaman oldu. Ama giiniin sonunda siirekli beraberiz, yan yanayiz. Birbirimize
destek oluyoruz.” (Ortak Ailesi, Cocuk, Sistinozis)

“Hepimiz bir biitiintiz aslinda. Bu sekilde birbirimizi tamamliryoruz. Yap-bozun
bir par¢asi eksik olsa olmuyor. Birbirimize siirekli destek vermemiz gerekiyor...”
(Dogru Ailesi, Cocuk, PKU)

Walsh (2016: 73) tarafindan ortaya konulan aile yilmazligi g¢ergevesinde, ciddi yasam
zorluklar ile karsilasan aile {iyelerinin birbirlerini desteklemeleri bu ailelerin saglikli islev
gosterdiklerine isaret etmektedir. Walsh’e gore bu aileler giivenli baglanma Oriintiisii
gostermekte, birbirlerine giivenebilmekte ve sicak, destekleyici ve sefkatli iligkiler
kurabilmektedir. Goriismelerde de aile {iyelerinin nadir hastalik deneyimi gibi aile sisteminde
stres yaratan bir durum karsisinda beraber hareket etme yoniinde motivasyonlarinin oldugu
ortaya konulmaktadir. Bu anlamda bu ailelerin Walsh’un (2016: 74) vurguladign gibi

destekleyici iliskiler kurma egiliminde olduklar1 diigiiniilmektedir.

Goriismelerde aile iiyeleri, her ne kadar annelerin bakim verme roliinii daha ¢ok {istlendigini
belirtseler de aile liyeleri arasindaki destegin bakim verme siireclerindeki konularla da iligkili
oldugundan s6z etmislerdir. Bu siiregte bakim verme sorumlulugunun ebeveynler tarafindan
paylasilmasinin geleneksel olarak bakim verme gorevinin anneye yiiklenmesine karsi duran
bir yaklasim da s6z konusu olmustur. Aileler, bakim yiikiiniin ebeveynler tarafindan

paylasilmasinin aileyi gili¢lendiren bir unsur olarak da gérmektedir.

“Is boliimii yok bizde. Sunu yaptim, bunu yaptim diye bir sey yok. O an kim
miisaitse o isleri hallediyor, ¢cocukla ilgileniyor... Biz sorumlulugu paylasiyoruz.
Bence o da onemli bir sey...” (Dayanisma Ailesi, Baba, KF)

“Esimle beraber bakiyoruz ¢ocuga. Mesela hafta sonu sabah kalktiginda ben
hemen ag karmna verilecek ilact veriyorum. Ila¢ takibini ben yapryorum. Haclart
bitmeden ben hemen gidiyorum eczaciya séyliiyorum telefondan getirtiyorum.”
(Giiglii Ailesi, Baba, KF)

“Esime yardimci olmak igin ben sabaha kadar wyumam. Ciinkii tek kisi bu bakim
isine yiiklenirse o kisiyi kaybedersin. Bu insanin her seyi omuzlandigini diigiiniin.
O zaman daha kétii olur, annenin psikolojisi zaten yerle bir olur. Onun diger
cocuklarina da verimi olmaz.” (Giiven Ailesi, Baba, GDH)

“Sen birazcik uyu ben ¢ocukla ilgileneyim derdi esim. Bir iki saat esim bana bu
sekilde destek olurdu. Veya gece o da uyumazdi benimle. En biiyiik destek¢im
esim.” (Giizel Ailesi, Anne, PKU)
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Walsh (2016: 75) yilmazlik &zelligi yiiksek olan ailelerde, aile iiyelerinin birbirlerinin
yiiklerini hafifletmede veya birbirlerine destek sunmada rol oynadiklarini belirtmektedir. Bu
noktada ¢aligma kapsaminda yapilan goriigmelerde bu ailelerin bakim verme sorumlulugunu
paylasarak birbirlerine destek olduklar1 ortaya konulmaktadir. Bu durum da aile iiyeleri

tarafindan aile yilmazligini gii¢lendiren bir etken olarak goriilmektedir.

Aile y1lmazlig1 cergevesinde Walsh (2016: 75) aile tiyelerinin zorlu yasam olaylar1 karsisinda
birbirleriyle duygusal yakimlik kurduklarimi, bu duygularn paylagsmaktan ¢ekinmediklerini ve
bu siirecte destekleyici bir iligki orlintiisii gelistirdiklerini ortaya koymaktadir. Yapilan
goriismelerde aile iiyeleri aralarindaki destegin ve dayanigsmanin 6zellikle psikososyal destegi
icerdiginden soz etmislerdir. Bu kapsamda yasanan sorunlarin birbirleriyle paylasilmasi,
duygularin diga vurumu, beraber ¢6ziim yollarimin aranmasi gibi konulardaki deneyimler

aktarilmigtir.

“Seni anlayan birinin omzunda aglamak istiyorsun. Bir tek esin var baska
yok...Isin icinde miicadele var, birliktelik var, beraberlik var. Ne yapiyorsaniz
beraber yapryorsunuz zaten tek kisinin yaptigi bir sey yok ortada. Ciinkii ¢ektigin
act ayni, yasadigin sey ayni. Hep ortagiz. Hayat ortak yani. Bunu o anlarda daha
¢ok hissediyorsun ve o an birbirine daha ¢ok destek oluyorsun...” (Yilmaz Ailesi,
Anne, Sistinozis)

“Esim destek olmasa ikimiz de herhalde damardan antidepresan alirdik.

Gergekten... Ben onun sayesinde ¢iktim o zor durumdan...” (Dayanigma Ailesi,
Anne, KF)

“Esim bana ¢ok yardim ederdi. Benim psikolojik olarak bu donemde sorunlarim
fazla oldu. Esim bana daha ¢ok destek veriyordu. Psikolojik destek almadim ama
esimin bu sorunlart atlatmam igin ¢ok iyi destek olduguna ¢ok ¢ok eminim.”
(Giiglii Ailesi, Anne, KF)

Zorluklar karsisinda aile iiyelerinin birbiriyle dayanisma icinde olmasi ve birbirlerini
desteklemeleri gerektigini ifade eden kimi aileler ise bunun kok ailelerden kendilerine
ogretilen bir deger oldugunu vurgulamisglardir. Calismanin bu bulgusu toplumda aile sistemine
ve aile sisteminin devamliligma verilen 6nemin yiiksek oldugu bi¢iminde yorumlanabilir.
Buna gore kok ailelerden 6grenilerek gelen aile sistemini koruma bilinci nadir hastalik gibi
zorlu bir deneyimde de siirdiiriilmektedir. Giiclii Ailesi iiyelerinden baba bu gelenegi su
sekilde ifade etmistir: “Anne babadan béyle gordiik. Muhakkak anne babamiz bu sekilde

kenetlenerek bir aile olusturdular...”

Caligmanin bu boliimiinde ¢ekirdek aile sistemi kapsaminda bir biitiin olarak ailenin nadir
hastalik deneyimi karsisinda nasil bir yanit gelistirdikleri ele alinmigtir. Bir sonraki boliimde
sistemin alt parcalarindan olan es alt sisteminde bulunan etkilesimlerdeki degisimlere

odaklanilacaktir.
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5.1.1. Es Alt Sisteminde iletisim Siirecleri

Caligmanin bu boliimiinde nadir hastaligi bulunan ¢ocuklarin anne ve babalarinin es alt sistemi
baglamindaki iligkileri ele alinmaktadir. Yapilan goriismelerde es alt sistemindeki iligkiler
destekleyici ve destekleyici olmayan bi¢imde karsimiza gikmaktadir. Destekleyici iligkiler
baglaminda eslerin empatik durusu, refah ve aciliyet duygularini birbirleriyle paylasmasi, esler
arasinda dayanigmanin saglanmasi ve birbirine destek olmanin giicii temalar1 6ne ¢ikmistir.
Destekleyici olmayan iliskiler kapsaminda ise eslerin duygularimi paylagsmamalari, ¢catigmali
iligkilerin yasanmasi bosanma diisiincelerinin ortaya cikmasi, eslerin birbirine zaman
ayiramamalari, es ve ebeveyn rollerinin gatigmasi ile ilgili temalar 6ne ¢ikmistir. Bu temalar

Sekil 17°de gosterilmektedir:

Sekil 17. Nadir Hastalik Deneyimi Karsisinda Es Alt Sisteminde Iliskiler

/Destekleyici iliskiler ) /Destekleyici olmayan
*Empatik durus iliskiler
*Duygularm (+,-) *Duygularin gizlenmesi
paylasilmasi *Toplumsal cinsiyet rolleri
*Dayanigmanin *Catigmalarin yaganmast
saglanmasi +Bosanma

*Destek olmanin

*Zaman ayiramama
giicline inanilmasi

*Es ve ebeveyn rollerinin
catigmasi

Es Alt

\_ Y, Sisteminde \_

~

Tliskiler

Yapilan goriismelerde es iliskilerinin kimi zaman destekleyici kimi zaman ise beklenen
destegin saglanamadig1 bicimde yasandig1 goriilmektedir. Nadir hastalik deneyimi siirecinde
es iligkilerinin hem daha destekleyici oldugunu hem de bu siiregte ¢catigmalarin yogun olarak
yasandigint belirten aile {yeleri bulunmaktadir. Pelentsov ve arkadaslarinin (2014)

caligmasinda da benzer bir durumun oldugu rapor edilmektedir.

Es iliskisinin destekleyici oldugu ailelere bakildiginda, eslerin yasadiklar1 bu zor durumu
beraber atlatmak i¢in dayanigma i¢inde olduklar, birbirlerine moral verdikleri, empatik durus
sergiledikleri ve bakim verme siirecinde birbirlerini destekledikleri goriilmektedir. Caligmanin
bu bulgusu Cutrona ve Suhr (1992) tarafindan ortaya konulan destek tiirleri siniflamasi
kapsaminda ailelerin birbirlerine hem duyussal hem aragsal destek sagladigi bigiminde
degerlendirilebilir. Bu kapsamda eslerin birbirinin duygusunu onemsedigi, birbirlerinin

duygularma yonelik endise duyduklari anlagilmaktadir.
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“En biiyiik destegi zaten ben esimden gordiim. Beni hastaneye gotiiriip getiriyor,
en biiyiik destek oydu. Allah razi olsun, esim duyarii bir baba. Duyarsiz bir baba
olsaydi burada durmazdi. Su yénden ¢ok sansliyim, iyi ki boyle bir adamla
birlikteyim! Cok siikiir...” (Iletisim Ailesi, Anne, MPS-LH)

“Oglumun bazen almasi gereken gece ilaglart mamalart vardi. Esim sey derdi;
giin boyu ¢ocukla Sen ilgileniyorsun, biraz dinlen derdi. Gece kalkip mamasini o
verirdi.” (Giizel Ailesi, Anne, PKU)

“Cocuk dogdugunda esime sormustum sen beni birakir misin diye, Hayir ded;.
Bu bizim ¢ocugumuz, biz hep beraberiz, ben sana destegim dedi...” (Coziim
Ailesi, Anne, Treacher Collins Sendromu)

“Birbirimizi anlariz, dinlemeye ¢alisiriz, ya da kavga ediyorsak da ¢ocuklarin
asla olmadig bir yerde oturur, sonra kiiseceksek kiiseriz, sonra dayanamayip
barisiriz. Yani her eviilikte oldugu gibi aslinda... Sag olsun egsim bana karsi da
¢cok anlayishdir. Ben de elimden geldigi kadar ona destek olmaya ¢aligirim.
Yardimci oluruz birbirimize.” (Iyimser Ailesi, Anne, PKU)

Esler hastalik deneyimi siirecinde yasadiklari hem aciliyet duygularimi (iiziintii, stres,
gerginlik, 6fke gibi) hem de refah duygularimi (mutluluk ve seving gibi) birbirleriyle
paylastiklarindan sz etmislerdir. Bu paylagimlarin daha ¢ok kadinlar tarafindan yapildigi da
dikkat ceken bir bulgu olarak goriilmektedir.

“Biz beraber aglariz da giileriz de... Esim bana daha destektir ama biz hastanede
¢ok da agladik beraber.” (Mutlu Ailesi, Anne, PIY)

“Biz esimle hep konusurduk, ben ¢ok aglardim...” (Iletisim Ailesi, Anne, MPS-
LH)

“...Esim yamimda rahat¢a aglayabiliyordu. Bu da bir sevgi gostergesi. Onu

hissediyorsan zaten ortada sevgi var, bag var, ask var...” (Yilmaz Ailesi, Baba,

Sistinozis)
Literatiirdeki caligmalarda da benzer bulgulara rastlamak olanaklidir. Ornegin, Pelentsov ve
arkadaglariin (2016a, 2016b) calismasinda da esler arasindaki iliskilerin olumlu yonde
degistigine yonelik bulgular paylagilmigtir. Bu dogrultuda eslerin birbirine yaklasiklari,
birbirlerine giivendikleri, birbirilerini takdir etmeyi Ogrendikleri ve stresli durumlarda
birbirlerine destek olduklart belirtilmistir. Bruns ve Foerster (2011) da ¢aligsmalarinda nadir
hastalik deneyimi karsisinda eslerin birbirlerini destekledikleri ifade edilmistir. Bu anlamda

bu ¢alismanin bulgulari ile goriismelerden elde edilen bulgular benzerlik gostermektedir.

Esler, hastalik deneyimi siirecinde birbirine destek olmanin aileyi de giiclendirecegini

diisiinmektedir.

“Esler olarak birbirimize saygi ve sevgi olugsmussa sonrasinda ¢ocuga bakarken
de o elinizden tutuyor. Yani o sizi gii¢lendiriyor. Size biraz daha gii¢, kuvvet
veriyor. Boyle daha bir sarip sarmaliyorsunuz, hi¢ birakmiyorsunuz.” (Iyimser
Ailesi, Anne, PKU)
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“Her seyi beraber yasadigimiz igin neyin ne oldugunu esim de ben de goriiyoruz.
Onunla ¢ok dertlesiriz. Egsim dert ortagim ama aymi zamanda. Biz béyle ayakta
kalyyoruz.” (Pozitif Ailesi, Anne, Dilate kardiyomiyopati)

Aile tiyeleri eslerin birbirinin yasadig1 deneyimler karsisinda empatik bir durus sergilemenin
onemli oldugunu da ifade etmislerdir. Walsh (2016) de yilmazlik 6zelligi yiiksek olan
ailelerde, aile iiyelerinin giicliikkler karsisinda birbirlerinin sikintilarina empatik olarak yanit

verebildiklerini ifade etmektedir.

“Empati olmaymca var olan sevgiymis agkmis onlar hepsi zaten ucup gidiyor.
Altint doldurmak igin insan olmak lazim. Empati kurmak lazim. Cinsiyeti falan
ortadan kaldirip...Karsida bir insan var énce eslerin birbirini ¢ok iyi anlamasi
lazim.” (Yilmaz Ailesi, Anne, Sistinozis)

“Zorlu siireglerde yalmzsanmiz miicadelenizde, bu sevginin askin icine sefkat
eklenir, empati eklenir aklina gelebilecek her tiirlii en giizel duygular eklenir. O
beraberlik bambagska bir yere gider. Bizim evliliginize olumlu yonde ¢ok sey katt.
En  basta empati kurmayr ogrendik...”(Pozitif  Ailesi, Baba, Dilate
kardiyomiyopati)

Gorlismelerde cogunlukla erkeklerin hastalik deneyimi siirecinde duygularin1 paylagmaktan
kacgindiklari, duygularimi gizledikleri ve ‘aileyi saglam tutmak i¢in’ bu yolu izledikleri ifade

edilmistir.

“Biz biraz daha bayanlar gibi duygusalligimizi géstermiyoruz. Ama ¢ok
zorluklar ¢ektik bu zamana kadar. Belki disimizdan hickira hickira aglamadik
ama i¢imizde ¢ok firtinalarin koptugu ¢ok zorluklar da yasadik.” (Giizel Ailesi,
Baba, PKU)

“Bunlari kelimelere dokmek de ¢ok zor. Sair-yazar olsaniz yazamazsiniz. Bunlart

yasayan bilir derler ya... Tabii erkekler i¢in daha bir zor. Evde erkek olarak, bey
olarak ya da evin diregi kavrami vardwr ya biraz daha tabiri caizse duygusuz
durmamiz lazim. Biraz daha ayakta durmamiz lazim, biraz daha olaylara
materyalist yaklasmaniz lazim. Iginizde firtinalar kopsa da disariya ¢ok fazla onu
yansitmamaniz gerekiyor. Ciinkii ¢ok duygusal davranmanin bir seylere ¢oziimii
olmuyor. Ama psikolojik yaralarim oluyor. Geriye doniip baktigimizda aradan
12 yil ge¢mis... O donemdeki psikolojiniz, diisiinceleriniz akliniza geldiginde
hala iginiz aciyor. Ama bazi seyleri esim de ben de o zamandaki kotii
diigiincelerimizin tabiri caizse tistiinii orttiik.” (Kuvvet Ailesi, Baba, SMA)

“Cocuk sanki boyle ‘kurtar baba’ der gibi yiiziime bakiyor. Tabii yiiregim
parc¢alaniyor ama bir baba olarak devamli metanetini korumak zorundasin.
Bizim daha dik durup, ayakta durup ¢ocuklarimiza olsun, esimize olsun destek
olmamiz gerekiyor.” (Olumlu Ailesi, Baba, SMA)

“Tabii ki ¢ok iiziildiim. Cok agladim kapalr kapilar ardinda, gostermedim. Ciinkii
biliyordum, birisinin giiclii olmast gerekliydi.” (Pozitif Ailesi, Baba, Dilate
kardiyomiyopati)

“Aglamak erkekler icin bir gii¢siizliik gostergesi ya i¢ine atiyorsun ama boyle
icten ice aglyyorsun...” (Yilmaz Ailesi, Baba, Sistinozis)
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Literatiirde de bu bulguyu destekleyen aragtirmalar bulunmaktadir Ornegin Pelentsov ve
arkadaglariin (2016b) ¢aligmasinda erkeklerin duygularimi ifade etmekten kagindiklari ve
bunu bir gligsiizliik olarak algiladiklar1 belirtilmektedir. Bu durum toplumsal cinsiyet rolleri
ekseninde degerlendirilebilir. Erkeklerde aciliyet duygularinin bir giigsiizliik gostergesi olarak

algilanmasi nedeniyle babalarin bu duygular paylasmaktan kagindiklan diisiiniilmektedir.

Gorlismelerde bazi aile iiyeleri ise bu siiregte duygusal paylasimlar yapmadiklarimi veya
duygusal paylasimlar yapmaktan 6zellikle kagindiklarini ve bu sekilde basa ¢ikabildiklerini
belirtmiglerdir.

“Bu siireci yasarken esim ge¢ip bir odada agladi, ben bir odada ayri agladim.

Sinirlenip ¢oziim bulamadim, duygu patlamalart yasadim ama bunu ne o bana ne
ben ona gosterdim.” (Oncelik Ailesi, Anne, PKU)

“Cogu zaman birbirimize kizdigumiz oluyor. Ofkelenip kizdigimizda bunu disa
vuramadigimiz zamanlar ¢ok oluyor...” (Oncelik Ailesi, Baba, PKU)

“Ikimizin de bunu atlatmast kolay olmadi gercek anlamda. Ama biz bunu
birbirimize yansitmayarak daha basarili olabildik...” (Coziim Ailesi, Anne,
Treacher Collins Sendromu)

“Ikimiz de ¢ok mutsuz oldugumuzda ve moralimiz bozuk zamanlarda ¢ok
konusmuyorduk.” (Dayanisma Ailesi, Anne, KF)

Birbirini destekleyen es iliskilerinin aksine ¢atigmalarin, tartigmalarin ve kavgalarin yasandigi
iligki siireclerinin oldugu da goriismelerde ifade edilmistir. Bunlarin kékeninde ¢ogu zaman
cocugun hastaligiyla ilgili siireglerin bulundugu goriilmektedir. Bazi esler bu siirecte

bosanmay diisiindiiklerinden de s6z etmislerdir.

“Esimle aramiz ¢ok kotiiydii. Yani ¢ok ¢ok ¢ok kotiiydii! Hastalikla ilgili konulart
konustugumuzda evde bir savas ¢ikiyordu. Esim senin gorevin cocuk ile
ilgilenmek. Hani o gorev sana ait diyordu. Bu evliligin yiiriimesinin bir anlami
yok diyordum ben de. Ayrilalim diyordum. O siiregte o kadar ¢ok ayrilmak
istiyordum ki... Ciddi ciddi tartismalarimiz oluyordu. Ben ¢ogu zaman
bosanalim, evliligimiz yiiriimeyecek diyordum.” (Biling Ailesi, Anne, KF)

“Biz de ¢ok oldu krizler. A¢ik konusayim, biz ayrilma noktasina kadar geldik.”
(Kuvvet Ailesi, Anne, SMA)

“O donemde esimle ¢ok tartistik, ozellikle ¢cocugun tedavisi icin doktor doktor
gezerken...” (Dogru Ailesi, Anne, PKU)

“Cok alkol aldim. Giindiiz ise gidiyordum ama aksam hep alkol i¢iyordum. Daha
¢ok iiziiliiyordum, daha ¢ok iciyorum... Sonra esimi ariyordum ve kavga
ediyorduk.” (Pozitif Ailesi, Baba, Dilate kardiyomiyopati)

Literatiirdeki bazi ¢aligmalarda da nadir hastalik deneyimi karsisinda esler arasindaki
iliskilerin olumsuz yonde etkilendigi raporlanmistir. Ornegin, Somanadhan ve Larkin (2016)
caligmasinda MPS hastalig1 bulunan ¢ocuga bakim veren eslerin evlilik iligkilerinin belirgin

sekilde gerginlestigi ve hastaligin teshisinin ardindan bosanmalarin meydana geldigi ortaya
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konulmustur. MacLeod ve arkadaglar1 (2017: 1660) da nadir hastalik deneyimi siirecinde esler

arasinda ¢atigmalarin oldugunu ve bazi evliliklerin bu sebeple sonlandigini ifade etmislerdir.

Eslerin iletisim siireglerinde rolleri de olduk¢a 6nemli bir yerde bulunmaktadir. Yapilan
gorlismelerde esler hastalik deneyimi siirecinde bakim verme sorumluluklarindan dolay1 kimi
zaman birbirlerine yeterince vakit ayiramadiklarindan da s6z etmislerdir. Bu durumda es rolii
ile ebeveyn rolii arasinda bir ¢atigma yaratmigtir. Pelentsov ve arkadaslarinin (2016a, 2016b)
caligmasinda da benzer bi¢cimde eslerin bakim verme sorumlulugundan dolayi birbirine
yeterince vakit ayiramadigl ve rol karmasas1 yasadiklar ifade edilmistir. Goriismelerde bu

durumu Giiven Ailesi ve Olumlu Ailesi iiyeleri su sekilde ifade etmislerdir:

“Her ne kadar bir ¢cocugumuz da bizim kari koca olarak ayri zaman gegirme
ihtiyacimiz var. Ama bir yanda ¢ocugun ihtiyaglart var. Siz bu durumda bu
¢ocukla ilgilenmek durumundasiniz...” (Giiven Ailesi, Anne, GDH)

“Esime de zaman ayirmak gerekiyor bu siiregte. Bir siirii dert varken bag basa
kalip esimle zaman gecirmek istiyorum bazen...” (Olumlu Ailesi, Baba, SMA)

Bu bdliimde es alt sistemi baglamindaki iliskiler destekleyici ve destekleyici olmayan bi¢cimde
belirlenen temalar cergevesinden aktarilmistir. Bir sonraki bdliimde ebeveyn alt sistemi

baglamindaki iliskiler ele alinmaktadir.
5.1.2. Ebeveyn Alt Sisteminde iletisim Siirecleri

Caligmanin bu boliimiinde nadir hastalig1 bulunan ¢cocuklarin anne ve babalarinin ¢ocuklariyla
kurduklan iligkiler ebeveyn alt sistemi baglaminda ele alinmaktadir. Yapilan goriismelerde
ebeveyn alt sistemi kapsaminda bakim verme iliskileri (anne ve babalarin bakim verme
stirecindeki rolleri), nadir hastalig1 olan ¢ocugun birincil 6ncelikte goriilmesi, ebeveyn ¢ocuk
iligkisinin tedavi siirecinde kesintiye ugramasi, ebeveynlerin kendi yasamlarini1 nadir hastalig
olan ¢ocuga gore ayarlamasi, nadir hastaligi olmayan diger c¢ocuklarla iligkiler ve nadir
hastalig1 olan ¢ocukla gatigmali iligkiler temalar1 ¢ergevesinde agiklanmistir. Bu temalar Sekil

18°de yer almaktadir:
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Sekil 18. Nadir Hastahk Deneyimi Karsisinda Ebeveyn Alt Sisteminde iliskiler

Ebeveyn ¢ocuk Ebel\(/eyglerin
iligkisinin asaonlariny
tedavi siirecinde Y d§ hastalis
keinte | | " tah
ugramast gore ayarlamast
lj)ellglilr }(1)%81;[%3%1 Nadir hastalig1
bi%inci olmayan diger
oncelikte ¢ocuklarla
goriilmesi iligkiler
Bakim verme
iligkisi
e Anneleri Nadir hastalig1
bﬁgfne\r/g;me Ebeveyn Alt olan ¢ocukla
siirecleri Sistemi catismali
*Babalarin iligkiler
bakim verme
\_slirecleri )

Ebeveyn-gocuk iligkisi incelendiginde ilk olarak nadir hastaligi bulunan gocukla iligkiler 6n
plana ¢ikmistir. Buna gore anne-baba-g¢ocuk iliskisinin bakim verme diizleminde siirdiigii
goriilmektedir. Bu iliskide ebeveynlerin ¢ocukla olan baglantisi ve odak noktasi ¢ocugun
saglik durumunun iyilestirilmesidir. Buna gore aileler i¢in nadir hastaligi bulunan ¢ocugun
gereksinimlerinin karsilanmasi kritik bir yerde bulunmaktadir. Bu kapsamda aile iiyeleri

cocugu Oncelik siralamasinda birinci olarak gormektedir.

“Onceligi ¢cocugun durumu almak zorunda. onun ilag saatine gére gezmeye
gidilmeli ya da uykusu ilaglarina gore olmall. Yani ¢ocugun hastaligi on planda
olmali.” (Dayanigma Ailesi, Anne, KF)

“Ben kizimi pamuklara sardim. Kizim, oglum, esim de biliyordu kizimin daha on
planda olmasi gerektigini...” (Dogru Ailesi, Anne, PKU)

“Biitiin dz'inqu kizvmn tizerine kurulu... Cocuk bizim i¢in her zaman, her seyin
ontinde...” (lyimser Ailesi, Baba, PKU)

“Oncelikler var. Bizim onceligimiz ilk once oglumuz...” (Oncelik Ailesi, Anne,
PKU)

“...kendinden vazgeciyorsun. Oyle bir noktadasin ki sen yoksun. Sadece ¢ocuk
var ve onun ihtiyaglari... Ustiine titriyoruz. Her zaman bir dedigi iki olmuyor.
Ona endeksli yasiyoruz. Ondan hari¢ bir plan ya da bir hayat yok...” (Pozitif
Ailesi, Baba, Dilate kardiyomiyopati)
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Literatiirde bu bulguyu destekleyen ¢aligmalar bulunmaktadir. Ornegin Doyle ve Werner-Lin
(2016) caligmalarinda ebeveynlerin ¢ocugun bakimini her seyden Oncelikli olarak
algiladiklarma yonelik bir bulgu paylasmislardir. Vitale (2015) nadir bir hastalik olan Prader—
Willi Sendromu bulunan ¢ocuklarin aileleriyle gerceklestirdigi ¢alismada da ebeveynlerin
yasamlarini ¢ocuklarinin gereksinimlerini kargilamak i¢in yeniden diizenledikleri ve ¢ocugun
gereksinimlerini yagamlarinin merkezine koyduklar1 belirtilmistir. Buna gore nadir hastaligi
bulunan ¢ocugun sagligini korumak, ¢ocugun gelisimini desteklemek, gereksinim duydugu

aragsal ve duyussal destegi saglamak ebeveynler i¢in ilk sirada gelmektedir.

Gorilismeler sirasinda bazi aileler gocuklarinin hastanede uzun siire yatarak tedavi gérmesi
nedeniyle onlar1 géremediklerini ve iligki kuramadiklarimi ifade etmislerdir. Boylece ebeveyn-

cocuk iligkisi bir siire kesintiye ugramistir.

“Ben kizimi 4 ay gormedim. 4 ayda bir kez bile gostermediler.” (Destek Ailesi,
Anne, Apert Sendromu)

“Kizimiz ameliyat oldu. Sizin yapabileceginiz bir sey yok dediler. Bekleyecegiz.
Biz tabii geliyorduk gidiyorduk. Her giin 5 dakika gériiyorduk, doktordan bilgi
alyorduk.” (Giiglii Ailesi, Baba, KF)

Santos ve arkadaglarinin (2018) calismasinda da cam kemik hastaligi bulunan gocuklarin
ameliyat sonrasinda uzun siire hastanede kalmasi nedeniyle aile liyelerinin ¢ocuklarmi uzun
siire goremedikleri, bu siirecte oldukg¢a stresli olduklar1 ve kendilerini {izgiin ve bitkin

hissettikleri ortaya konulmustur.

Cocugun ihtiyaglan baglaminda ebeveynler ¢esitli roller iistlenmektedir. Bu rollerin basinda
bakim verme ile iliskili roller gelmektedir. Ailelerde genellikle bakim verme sorumlulugunun
birincil olarak annede oldugu goriilmektedir. Bu siirecte annelerin ¢ocugun hastaneye
yatisinda refakat etmek, ilaglarin1 vermek, cocugun beslenmesini saglamak ve ¢ocugu banyo
yaptirmak gibi c¢esitli gereksinimlerini karsiladiklar1 ifade edilmistir. Literatiirdeki
caligmalarda da (Pelentsov ve ark., 2016; Lyn ve ark., 2020) nadir hastalig1 bulunan ¢ocuga
bakim verme sorumlulugunun ¢ogunlukla annede oldugu goriilmektedir. Anneler bu siirecte

bakim vermeyle ilgili deneyimlerini su sekilde aktarmigtir:

“Mamasini veriyorum, suyunu veriyorum, gece sik sik kalkyyorum aspirasyon
yapwyorum. Makine alarm verirse, cocuga oksijen yetersiz gelirse ona bakiyorum.
Midesindeki hortumun ¢iktigi yere orayr pansuman yapiyorum, bogazinda
trakeostominin oldugu yerde enfeksiyon kapmasin diye temizliyorum. Tekrar
bandini,  sargisum  degistiriyorum.  Altimi  temizliyorum,  yatagini
havalandirtyorum...” (Olumlu Ailesi, Anne, SMA)
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“Cocuklarim olmadan nefes alamryorum. Ben olmasam da ¢ocuklarim mahvolur.

Ben c¢ocuklarin  iistiinii  basini  temizliyorum, banyosunu yaptiriyorum,
givdiriyorum.  Cocuk biiyiik tuvaletine gidiyor, gidip onu yikiyorum,
temizliyorum, kisisel bakimlari ile ilgileniyorum.” (fleti§im Ailesi, Anne, MPS-
LH)

“Kag¢ sebze hakki var, ka¢ meyve yeme hakki var veya kag protein almast
gerektigini giinliik harfi harfine uyguluyorum. Ona gére yemek hazirliyorum,
besliyorum.” (Giizel Ailesi, Anne, PKU)

“...Sadece suyunu icebiliyor, susuz olsa anlatamiyor, kendini ifade edemiyor. Oz
bakimint yapamiyor. Zihinsel engelli bizim ¢ocuk... Hastanelere doktorlara
gotiiriip getiriyorum, randevulart altyyorum.” (Dogru Ailesi, Anne, PKU)

Nadir hastalig1 bulunan ¢ocuga bakim veren aile iiyeleriyle ilgili yapilan ¢alismalarda bakim
yiikiiniin yiiksek oldugu ortaya konulmaktadir (Picci ve ark., 2015; Shapiro ve ark., 2019;
Martin ve ark., 2019). Yine bu galigmalarda bakim verme siireciyle ilgili olarak gogunlukla
ebeveynlerin ‘uzman bakic1’ olarak tabir edildigi goriilmektedir (Khangura ve ark., (2016;
Pelentsov ve ark., 2016b). Bunun sebebi olarak aile iiyelerinin ¢ocugun bakiminda birincil
sorumluluk iistlenmesi ve bakim i¢in uzun bir zaman harcamas1 gosterilmektedir. Currie ve
Szabo (2019) da calismalarinda bakim veren aile iiyelerinin ¢ocuklarinda goriilen nadir
hastalik hakkinda siirekli arastirmalar yapmalarindan dolayr konunun uzmani haline
geldiklerini ifade etmistir. Literatiirdeki bu c¢aligmalarin bulgulan ile goriismelerden elde
edilen bulgularin benzerlik gdsterdigi agiktir. Aile iiyelerinin kimi zaman bir saglik ¢alisani
gibi Ozellikle bazi tibbi bakim siiregleri yonetebilmesi (pansuman yapmak, tibbi cihazlari
kontrol etmek, diyeti ayarlayabilmek gibi) kimi zaman ise hastalik hakkinda derinlemesine

bilgi sahibi olmasi bu duruma 6rnek olarak gosterilebilir.

Annelerin bakim siirecinde ciddi fiziksel giicliiklerle karsilastiklar1 belirtilmistir. Buna gore
anneler yorgunluk, halsizlik, uykusuzluk, agri gibi durumlarnn deneyimlemektedir. Bu
giicliiklere ragmen anneler bakim vermeyle ilgili sorumluluklarim birincil siraya koymaktadir.
Dogba ve arkadaglarinin (2014) nadir bir hastalik olan cam kemik hastalig1 (osteogenesis
imperfekta) bulunan cocuklara bakim veren ebeveynlerle yaptiklar1 ¢aligmada da benzer
sonuclara ulagilmistir. Bu ¢aligmada cam kemik hastaligina sahip olan bir ¢ocuga bakmanin
(6rnegin ¢ocugu tasima, banyo yaptirma gibi sorumluluklarin) annelerde fiziksel yonden
zorluk yarattig1 belirtilmistir. Bu ¢aligma kapsaminda yapilan goriismelerde de benzer ifadeler

aile iiyeleri tarafindan paylasilmistir:

“...tamsimn ge¢ konulmasi, zorluklar...Iki ¢ocuk... Zor siirecler yasadim. Hala
uyuyamiyorum. Gece kollarimda, boynumda agr: var. Fibromiyalji diyorlar.
Uyku ilaglart veriyorlar. Ilaclart ictigimde c¢ok uyuyorum. Bu sefer ¢ocuk
beslenmesi eksik kaliyor. Bu yiizden ilaglart biraktim. Yapacak bir sey yok
uykusuz kalayim ama ¢ocugum geride kalmasin.” (Dogru Ailesi, Anne, PKU)
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“Ameliyat yerimde a¢ilmalar oldu. Ama ben hi¢ yatmadim. Siirekli ayaktaydim.
Hastaneye gidip geldim derken ¢ok yikici bir dénemdi benim igin.” (Gii¢lii Ailesi,
Anne, KF)

“Kas romatizmast oldum. Fibromiyalji hastast oldum aym zamanda. Bu kaygt
bozukluklarindan kendimi ¢ok siktigim igin Fibromiyalji oldugum soylenmisti.
Kaslaruimi yiprattim, ellerim falan tutmamaya basladi, sinir bozukluklar: oldu.”
(Giizel Ailesi, Anne, PKU)

“Uyuyamiyorum. Uykusuzluk biraz geriyor.” (Destek Ailesi, Anne, Apert
Sendromu)

Gorlismelerde babalarin bakim siirecinde daha ¢ok ekonomik kaynaklarin saglanmasi
acisindan roller {istlendikleri ifade edilmistir. Pelentsov ve arkadaslarinin (2016a)
calismasinda da benzer bigimde annelerin ¢ocugun bakimiyla ilgilendikleri, babalarin evin
geciminden sorumlu oldugu belirtilmistir. Goriismelerde aileler bu durumu asagidaki gibi

ifade etmislerdir:

“Esim de cebindeki son kurusa kadar cocugu icin ugrasan bir babayd.
Uriinlerini, ilaglarini, mamalarimi alabilmek icin ¢ok ¢alisirdi. Cok caliskan bir
esim var, gurur duyuyorum esimle. Oglumuz bu durumdaysa gercekten babasinin
da ¢ok rolii vardir.” (Giizel Ailesi, Anne, PKU)

“Ben ise gidiyorum. Ciinkii bir sekilde evin ihtiyaglarmmin goriilmesi gerekiyor,
calismak gerekiyor.” (Kuvvet Ailesi, Baba, SMA)

“Mecburen isboliimii yapmak zorundaydik. Birimiz para kazanmak ve
sigortamizi yapmak zorundaydi.” (Yilmaz Ailesi, Baba, Sistinozis)

Gorlismelerde ebeveynler nadir hastaligi bulunan ¢ocugun tibbi boyuttaki gereksinimlerini
karsilamak icin ¢esitli diizenlemeler yaptiklarindan da s6z etmislerdir. Bu kapsamda kimi

aileler evlerinde cesitli fiziksel diizenlemeler yapmislardir.

“Evimiz bir hastane odast gibi. Cocuga ayri bir oda hazirladik, klimasini taktik,
yani sicakta falan terlemesin diye. Ayri elektrik kablolar: ¢ektik mesela,
makineler falan zarar gérmesin diye...” (Olumlu Ailesi, Baba, SMA)

“Evin belli boliimlerini tibbi cihazlara, ilaglara ayirdik.” (Dayanisma Ailesi,
Baba, KF)

Gorlismelerde ebeveynlerin ¢ocuklarin gereksinimlerine gore kendi yasam bicimlerinde
farklilagmaya gittikleri ve cocugun tedaviye uyum saglamasini destekledikleri goriilmektedir.
Ornegin, fenilketoniiri (PKU) hastaligi gibi 6zel bir diyetin takip edilmesi gerektigi
hastaliklarda aile {iyelerinin kendi beslenmelerini bu 6zel diyete gore yeniden diizenledikleri
ifade edilmistir. Buna gore gocugun caninin gekmemesi ve yiyemeyecegi gidalari tiiketmemesi

icin aile {iyeleri yeniden bir diizenleme yapmaktadir.

“O uyuduktan sonra yedigimiz seyler var. Mesela findik, ¢ekirdek, ceviz gibi
kuruyemigleri yaminda yemiyoruz.” (Oncelik Ailesi, Baba, PKU)
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“Ben 14 senedir hi¢ balik yapmadim, hi¢ yemedim, yapmadim. Cani ister mi
goriirse diye vicdan yaptim.” (lyimser Ailesi, Anne, PKU)

Vitale (2015) tarafindan ¢ocukluk cagindan goriilen nadir obezitesi bulunan cocuklarin
aileleriyle gerceklestirilen g¢aligmada da benzer sonuglar raporlanmistir. Buna gore aileler

kendi beslenme planlarini ¢ocugun diyetine uygun olarak diizenlemektedir.

Goriismelerde kimi zaman nadir hastaligi bulunan ¢ocuk ve ebeveynlerin arasinda ¢atigsmalarin
yasandigindan s6z edilmistir. Bu ¢atismalarin kokeninde ¢ogunlukla ¢gocugun tedavi planina
(ilag tedavisi veya 6zel bir diyet gibi) uymasinda yasanan giigliikler bulunmaktadir. Cocuklarin
tedavi planina uymamasmin altinda yatan bazi motivasyonlarm oldugu da goriilmektedir.
Bunlar arasinda akranlarla olan iligkiler ve ergenlik donemindeki gelisimsel krizler
bulunmaktadir. Ebeveynlerin bu siirecte bu tedavi planina uyulmasinda sorumluluk aldig1 ve

cocuklariyla bu yonde iliskiler kurdugu da goriilmektedir.

“Gobegimiz ¢atladi bizim 4 yi ¢ok yorucu gegti. Ciinkii ilacimi i¢mek
istemiyordu. O siire¢ bizim icin gercekten yaslandirici diyebiliriz. Hem onu
adapte etmek, hem kendimiz adapte olmamiz agisindan...” (Oncelik Ailesi, Baba,
PKU)

“Kardesiyle aym yemekleri yemek istiyordu. Biz burada ¢ok zorlandik. Biri
saglikly biri diyetli olmasi bizi ¢ok zorlamisti. Anlatmak istesem de oglumuz o

anda ¢ok kiigiik oldugu icin kardesinin yemeklerini istedi. Ben o esnada yoksam
mutfakta, benden sakli yedi...” (Giizel Ailesi, Anne, PKU)

“Kizimiz kiigiikken bence hastalik bizim icin daha kolaydi. Ciinkii ne verirseniz
onu yiyor, ilaglarint reddetmiyordu. Ne zaman ki krese basladi, disarmin
yemeklerini gordii, o zaman ciddi bir problem bagladi. ‘Neden yiyemiyorum,
bana neden yasak’ diye sormaya basladi. Biz ‘kizim sen hastasin’ dedigimizde
hep sunu diyordu; ‘hayir, ben hasta degilim, ben kendimi iyi hissediyorum’. Bunu
anlatmak ¢ok zor oldu, yani kabul ettirmek biraz zorlad: bizi acik¢ast.” (Iyimser
Ailesi, Anne, PKU)

“Benim ona kizip tartisigim oldu. Cogu zaman ilaglart i¢miyor. Ciinkii ilaglar
belirli bir ol¢iiden sonra agiz kokusu, viicut kokusu gibi seylere sebep oluyor.
Isterse giinde iki defa banyo yapsa, siirekli agzimzi calkasa yine de koku yapiyor.
Kizimiz ergenlik doneminde. O ilaglari icmemesinin sebebi de buydu. Geng tabi...
Ama ilaglarint igmesi lazim. Onun hayatina etkisi oluyor. Bu konuda kiziyoruz,
clinkii yasamini etkileyecek bir sey...” (Ortak Ailesi, Anne, Sistinozis)

Goriismelerde ebeveynlerin nadir hastaligir bulunan ¢ocugun kardesleriyle olan iligkileri de
giindeme gelmistir. Ebeveynler bu ¢ocuklarin nadir hastaligi bulunan ¢ocugun golgesinde
kaldigini, bu cocuklarin yalmz kaldigin1 ve onlarla yeterince ilgilenemediklerini ifade
etmiglerdir. Knapp ve arkadaglarinin (2010) ¢aligmasinda da ebeveynlerin %64’ nadir
hastalig1 bulunan ¢ocuga bakim vermelerinden dolay1 diger kardeslere odaklanmak igin ¢ok

az zamanlarinin kaldigim belirtmislerdir.
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Ebeveynler nadir hastaligi bulunan c¢ocukla ilgilenirken bir taraftan da geride kalan diger
cocuklarimi diisiindiiklerini ve kimi zaman bu durumdan dolay1 kendilerini sugladiklarini
belirtmiglerdir. Literatiirdeki ¢aligmalarda da (Pelentsov ve ark., 2016b; Iorga ve ark., 2019;
McMullan ve ark., 2020) nadir hastalig1 bulunan ¢ocuga bakim vermeyle iligkili rollerinin
kendilerine yiikledigi talepler nedeniyle ebeveynlerin sahip olduklar1 diger cocukla
ilgilenemedikleri ve bu nedenle kendilerini sucgladiklar1 ifade edilmistir. Bu calisma

kapsaminda yapilan goriismelerde su ifadeler paylasilmistir:

“Hastanede yatarken o (biiyiik ¢cocuk) yalniz kaldi. Hi¢ benden ayrilmamisti daha
once... Dogum yaptigim giin ilk ayrildi. Ben niye ona bunu yapiyorum, neden ona
bunu yasatiyorum diye diigiindiigiim ¢ok oldu.” (Dayanisma Ailesi, Anne, KF)

“Ilk zamanlarda sanki onun (biiyiik ¢ocuk) ihtivaclarina hem duygusal hem
fizyolojik olarak yetisemeyecegimi diisiindiim. Kendimi ¢ok sucladim. Kizimla
hastanede yatarken, kizimdan daha ¢ok oglumu diistiniiyordum.” (Mutlu Ailesi,
Anne, PIY)

“Evde bir tane daha ¢cocugumuz vardi. Ve biz bir anda o ¢ocugumuzu biraktik ve
digerini yasatmaya ¢alistik. Onun beni ozledigini biliyordum. Bana ¢ok ihtiyact
var hem duygusal olarak hem egitim agisindan yaminda olmaliyim, bunu
biliyordum. Ama sanki terk etmisiz gibi vicdan azabt duyuyordum. Okuldan eve
gelip karmim ag diye yaninda dolasan bir cocugum daha vardi o kadar aciydi ki...
Ben defalarca oglumun ag yattigini biliyorum.” (Yilmaz Ailesi, Anne, Sistinozis)

“Her ¢ocugun anne ve babaya ihtiyact var. Gergekten ihmalkarligimiz oldu,
yetisemiyorduk. Kizimiz rahatsiz oldugu i¢in ona oéncelik verdik. Ama ben bir
anne olarak kendimi ¢ok sucladim.” (Dogru Ailesi, Anne, PKU)

Ebeveynler nadir hastaligi bulunan ¢ocuklarin yatarak tedavi almalari gerektiginde diger
cocugun da bakimmin siirdiiriilmesi amaciyla aralarinda goérev dagilimi yaptiklarini ifade

etmislerdir.

“Kizimiz giindiiz okula gidiyordu. Okul disinda da geceleri benle kaliyordu.
Baska yerde kalmak istemedi” (Dayanisma Ailesi, Baba, KF)

“Ben hastaneye yatmaya gittim ¢ocukla beraber, yamnda kaldim. Baba evde
digerleri ile kaldi” (Inang Ailesi, Anne, KF)

Bazi ebeveynler ise nadir hastaligt bulunan cocugun kardeslerinin bakimi igin kok

ailelerindeki iiyelerden destek aldiklarini ifade etmislerdir.

“...Ona (biiyiik ¢ocuk) c¢ok hissettirmedik c¢iinkii ilk torundu. Giindiizii
babaannesi ile gegiriyordu. Anneannesi, kiz kardesim, halam tamamen onun
bakiminu iistlendiler.” (Giiven Ailesi, Anne, GDH)

“...Annem ve babaannesi vardi. Babaannesi ile daha iyi anlasiyor. Babaanne
hissettirmedi, onunla siirekli oynadi. O dénemde psikolojik olarak ¢ok
etkilenmedi yani. Onun dilinden anlayan biri vardi.” (Mutlu Ailesi, Anne, PIY)
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Caligmanin bu boliimiinde nadir hastalig1 bulunan ¢cocuklarin anne ve babalarinin ¢ocuklariyla
kurduklan iligkiler ebeveyn alt sistemi baglaminda aktarilmistir. Bu siirecte ebeveynlerin
bakim vermedeki deneyimleri, rol ve sorumluluklar1 aragsal (bakim verme siirecindeki pratik
konular) ve duyussal (duygularin ifadesi, duygusal iklim, toplumsal cinsiyet rolleri ve kiiltiiriin
etkisi) alanlardaki sorun alanlar1 ve bu siireclerdeki iletisim tarzlari ortaya konulmustur. Bir

sonraki boliimde kardes alt sistemindeki iligkiler incelenmektedir.
5.1.3. Kardes Alt Sisteminde Iletisim Siirecleri

Caligmanin bu bolimiinde nadir hastaligi bulunan g¢ocuklarin (varsa) kardes alt sistemi
baglamindaki iligkileri ele alinmaktadir. Bu noktada c¢alismada baz1 kisitliliklar
bulunmaktadir. Ornegin, ilk olarak ¢alismaya katilan ailelerin tamaminda birden fazla ¢ocuk
olmayabilmektedir. Bu nedenle bir kardes alt sistemi olusmamaktadir. ikinci olarak, ailede
kardes alt sistemi bulunsa da gériisme kapsamina on bes yasindan biiyiik ¢ocuklar alindigindan
dolay1 bu sistemde yer alan iletisim siiregleri detayli olarak irdelenememistir. Bu noktada on
bes yasindan biiyiik olan ¢ocuklarin goriisleri ile ebeveynlerin ifadeleri iizerinden gidilmeye

caligilmistir.

Kardes alt sistemindeki iligkiler agisindan 6ne ¢ikan ii¢ tema bulunmaktadir. Bunlar;
kardeslerin nadir hastalikla ilgili bilgi sahibi olmalari, aciliyet duygularinin (korku, iiziintii,
kaygi, yalmzlik gibi) ortaya ¢ikmasi ve bakim verme siireclerine kardeslerin dahil olmasi

olarak siralanabilir. Bu temalar Sekil 19°da sunulmaktadir:

Sekil 19. Nadir Hastalik Deneyimi Karsisinda Kardes Alt Sisteminde Iligkiler

Aciliyet duygularimin
(korku, tiziinti,
kaygi, yalnizlik gibi)
ortaya ¢ikmast
Bakim verme
stireclerine

Kardeslerin
nadir hastalikla

ilgili bilgi
sahibi olmalar1

kardeslerin
dahil olmast

Kardes Alt

Sisteminde
Hiskiler

Kardes alt sistemindeki iligkiler acisindan ilk olarak diger ¢ocuklarin nadir hastalikla ilgili
stiregler hakkinda bilgi sahibi olduklar1 6ne ¢ikmaktadir. Goriismelerde kardesler arasindaki
iligkilerde, ¢ocuklarin nadir hastaligin ve tedavi siireglerinin ne oldugunu bildikleri ifade

edilmistir.
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Literatiirdeki ¢aligmalarda (Malcolm ve ark., 2011; Haukeland ve ark., 2015; Vatne ve ark.,
2015) da kardeslerin nadir hastalik ile ilgili bilgilere sahip olduklar1 veya bilgi almaya
caligtiklar1 belirtilmistir. Goriismelerde aile iyeleri (kardesler ve anneler) bu durumu agagidaki

sekilde ifade etmislerdir:

“...hastanede kaliyorlardi. Eve ilk basta geldiklerinde ilag¢ tedavisi goriiyordu
kardegim. Durumunun tam olarak ne oldugunu bilmedigim icin kardesime ¢ok
hassas davranmayr diisiiniiyordum kendimce. Mesela ¢ocuk oldugum igin
neresine dokunsam ne olur diye diisiiniiyordum. Ilerleyen zamanlarda kardesimin
hastaneye gidip gelmesinden ve test sonuc¢larindan, ailemin bana anlattig
seylerden dolayr hastaligi tanidim. (Yilmaz Ailesi, 1. Cocuk, Sistinozis)

“Genel olarak kardeglerime hastaligimla ilgili paylasimim oluyor. Doktora
gittim, bunu soyledi béyle oldu, bu sekilde ilerleyecegiz, bu kadar ilag icecegim
diye anlatiyorum.” (Ortak Ailesi, 1. Cocuk, Sistinozis)

“Kizimla bir canly yaywn izliyorduk. Kistik fibrozis ne demek dedi. Kistik fibrozis
bir hastalik dedim. Kardegimde bu hastaliktan var degil mi dedi. Neden kardesim
fizik tedavi gériiyor? Neden kardesimin beden yapisi bizden biraz farkli? Neden
ona ilag veriyoruz? Gibi seyler soruyor. Kardesinin hastaligini biliyor.”
(Dayanisma Ailesi, Anne, KF)

“...iyilesti degil mi diyor. Hastalig1 bitti mi diyor. Dogdugu zamanlarda
kardegsini goremedi belli bir zaman. Gérdiikten sonra siirekli ilaglara bagiml
oldugunu goriince tabii ki ¢ocuk da ister istemez bir ogrendi hastalig:...” (Giiglii
Ailesi, Anne, KF)
Goriismeler kapsaminda bazi ailelerde kardesler arasindaki iligkilerin tipki ebeveyn-nadir
hastalig1 bulunan ¢ocuk iliskisinde oldugu gibi bakim verme siirecine dayandig1 goriilmistiir.
Bu kapsamda kardesler, hastaligi bulunan ¢ocugun bakim siirecinde desteklenmesi igin ¢esitli
katkilar sunmakta ve sorumluluklar almaktadir. Bruns ve Foerster (2011), Malcolm ve
arkadaglarinin (2011) ile Malcolm ve arkadaslarinin (2014) da ¢aligmalarinda kardeslerin nadir
hastalig1 bulunan ¢ocugun bakim siireclerinde roller iistlendigi ifade edilmektedir. Yapilan

gorlismelerde aileler kardeslerin bakim siirecine dahil olma deneyimlerini su sekilde

belirtmektedir:

“Anne, kardesimi bana birak, sen disart ¢ik derdim. Ben de gelmek istiyorum
demezdim. Kiigiikliigiimden beri kardesime hep annemle beraber bakardik.
Benim yasindakiler disarida oynarken ben kardesime bakardim. Kardegimin
altimi degistivirdim. Bir anlamda evin kii¢iik annesi olurdum. Kiigiik yasta ben de
sorumluluklar aldim. Annemin bir kolu oldugumu diistiniiyorum. Bundan hi¢bir
zaman gocunmadim, iyi ki de bakmisim.” (Dogru Ailesi, 1. Cocuk, PKU)

“Biz yine en azindan kendimizi ifade edebiliyorduk, kendi ihtiya¢larimiz
gorebiliyorduk ama kardegimin 6yle bir durumu yoktu... Mecburen ya ablam ya
annem ikisinden biri bakmak zorundaydi.” (Dogru Ailesi, 2. Cocuk, PKU)
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“Ablam ilacini i¢cmedigi zaman kalkip hatirlatirim ona. Anne gibi ilacini i¢tin mi
diye sorarim” (Ortak Ailesi, 3. Cocuk, Sistinozis)

“Ben bazen evde olmayabiliyorum. Kardesleri hatirlatabilivor. Ugii de ayni
sekilde ‘abla ila¢ saatin geldi’ diyebiliyor.” (Ortak Ailesi, Anne, Sistinozis)

Kardesler arasindaki iliskilerin tedavi siirecindeki uyumu destekleyici olduguna dair

ifadeler paylasilmistir.

“Ilaglarim i¢mediginde ben bayagi endiselendim. Kardesimle annem tartismists.
Onu odadan disart ¢itkardim. Sakinlestigi zaman neden béyle yapiyorsun diye
sordum. ‘Kendine kotiiliik yapiyorsun’ deyip o sekilde onunla konugtum. Tamam
diizelecegim diyordu bir daha yapmayacagim...” (Ortak Ailesi, 2. Cocuk,
Sistinozis)

“Kardesim bir sey yerken benim de canim ¢ekiyor ama ben buna engel olmaya
calistyorum. Yersem zararh olacagin biliyorum. Kardegim de yeme abi bu sana
zararly diyor, benden gizli yiyor.” (Giizel Ailesi, 1. Cocuk, PKU)

Bu siirecte kardeslerin hastaligi nedeniyle ¢ocuklarda kimi zaman korku, kaygi ve iiziintii gibi

aciliyet duygularinin arttig1 goriismelerde ifade edilmistir.

“Bana hep gizli gizli soruyordu: anne kardesim 6lecek mi, bu hastalar éliiyor
mu... Acaba benden bir sey saklyyorlar mi diye minik minik bilgi aliyordu. Hem
korkuyordu hem de ona ayirdigimiz vakitten dolayt kendini terk edilmis
hissediyordu. O kadar karisikti ki akli...” (Yilmaz Ailesi, Anne, Sistinozis)

“Ablamin hastaligi ortaya c¢iktiginda ben daha kiigiiktiim, pek bir sey
bilmiyordum. Ama yasim ilerledikce ne oldugunu ogrendim. O zaman baska bir
sehre gidip geliyorlardl, ayrt kalyyorduk. ilk baslarda iiziiliiyordum bu
duruma...” (Ortak Ailesi, 2. Cocuk, Sistinozis)

“Bizim hastane donemlerimizde, ¢ocugun 6 ay yogun bakimda kaldig
donemlerde kizim bizden uzakta lisede yatili okuyordu. Okuldan hocast ariyordu,
‘Kizimiz ¢ok diziintiilii duruyor’’ diyordu. Tabii ¢ocugun annesi hastanede,
kardesi yogun bakimda... Kizim siirekli aglyyormus, bu durumdan
etkileniyormus...” (Olumlu Ailesi, Baba, SMA)

“Kiictik kizim ablasina yonelik toplumun olumsuz bakislarini gériince ¢ok
etkileniyor. Bazen tepki gosteriyor. Ne bakiyorsunuz diyor, bazen iiziiliiyor,
aglyor, duygusallasiyor.” (Coziim Ailesi, Baba, Treacher Collins Sendromu)

Literatiirdeki ¢aligmalarda (Read ve ark., 2010; Haukeland ve ark., 2015; Vitale, 2015) da bu
bulguyu destekleyen sonuglara rastlanmaktadir. Bu c¢alismalarda kardeslerin nadir hastaligi
bulunan erkek / kiz kardesleri i¢in endiselendikleri, {iziildiikleri ve belirsizlik duygu icinde
olduklar1 bildirilmistir. Ornegin, Santos ve arkadaslarinin (2018) cam kemik hastaligi bulunan
cocuklarin aileleriyle gerceklestirdikleri ¢aligmada da kardeslerin nadir hastaligi bulunan
cocuk ac1 ¢ektiginde ¢ok liziildiikleri, acinin dindirilmesine yonelik bakim verme siireglerine

dahil olduklari ve kardeslerini rahatlatmaya calistiklar1 anlagilmaktadir.
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Gorilismelerde nadir hastalig1 bulunan cocugun kardeslerinin hastalik deneyimi siirecinde kimi
zaman kendilerini yalniz hissettikleri ifade edilmistir. Vitale (2015) de g¢aligmasinda
kardeslerin nadir hastalik deneyimi siirecinde kendilerini yalniz ve izole hissettikleri
belirtilmistir. Hutson ve Barlow (2007) tarafindan nadir goriilen bir genetik anemi formu olan
cocuklarin deneyimlerini ele aldiklar1 calismada da benzer bulgular aktarilmigtir. Bu durumu

gorlismeler sirasinda Yilmaz Ailesi ve Giiven Ailesi tiyeleri su sekilde belirtmiglerdir:

“Cok zor oldu benim igin... Ailemle gecirdigim vakit bir anda kayboldu ortadan.
Kendimi ¢ok eksik hissettim. Okula gittigimde aldigim egitimi verimli alamadim
o0 yiizden ¢ok eksik hissettim. Bu yiizden yarum kaldim biraz. Ama kardesimin iyi
olmast benim igin her seyden onemliydi.” (Yilmaz Ailesi, 1. Cocuk, Sistinozis)

“Ice kapanik ve yalmz yasadi o siirecte... Kizimiz daha giriskendi, canl kanliydi.
Biz oglumla hastaneden ¢iktiktan sonra onun i¢ diinyasina kapanmis oldugunu
hissettim...” (Giiven Ailesi, Anne, GDH)

Caligmanin bu boliimiinde nadir hastaligi bulunan c¢ocuklarin (varsa) kardesleriyle olan
iligkileri kardes alt sistemi baglaminda aktarilmistir. Bu noktada kardeslerin biligsel, duyussal
ve davranigsal alanlarda yasadiklar1 deneyimler ortaya konulmustur. Bir sonraki bdliimde aile
yilmazligr igin temel teskil eden ikinci alan olarak kabul edilen “ailenin organizasyonel

kaliplar1 ve baglantilar1” ele alinacaktir.

Nadir hastalik deneyiminin aile sistemini olusturan es, ebeveyn ve kardes alt sistemlerindeki
etkilesimlere olan etkisi bu kistmda incelenmistir. ilk olarak es alt sistemindeki degisimlere
bakildiginda, bu iliski oriintiisiinde iki zit ugta bulunan davranis bigimi karsimiza ¢ikmistir.
Bunlar destekleyici olan ve destekleyici olmayan iligkilerdir. ilk olarak destekleyici iliski
orlintlisiinde eslerin nadir hastalik deneyimi siirecinde yasadiklar1 sorunlar1 ve duygusal
deneyimlerini (hem refah duygularim1 hem de aciliyet duygularini) birbirleriyle paylastiklari,
sorunlar1 ¢6zmek i¢in dayanigma icerisinde bulunduklari, empatik bir durus sergileyebildikleri
ve bakim verme siirecinde birbirlerini destekledikleri goriilmektedir. Ikinci olarak ise
destekleyici olmayan iliski Orilintlisii karsimiza ¢ikmaktadir. Bu kapsamda esler arasinda
sorunlara beraber ¢0ziim bulunmadifi, duygularin paylasiimadigi, bakim verme
sorumlulugunun beraber Tstlenilmedigi (daha ¢ok bu sorumlulugu annenin aldig),
catigmalarin yasandigi, es ve ebeveyn rolii arasinda ikilemlerin bulundugu goriilmektedir.
Esler bu siiregte sorunlarini ¢6zebilmek adina profesyonel bir destege gereksinim duyduklarini

da paylagmiglardir.

Nadir hastalik deneyiminin aile sistemini olusturan ikinci alt sistem ise ebeveyn alt sistemidir.
Bu sistemde anne ve babalarinin ¢ocuklartyla kurduklan iligkiler incelenmistir. Ebeveyn alt

sisteminde kurulan iligkilerin biiyiik cogunlugu bakim verme deneyimleri ile iliskilidir.
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Bakim verme sorumlulugunun (hem nadir hastaligi olan g¢ocugun hem de varsa diger
cocuklarin gereksinimlerinin karsilanmasi hem de ev i¢i bakim rollerin iistlenilmesi) daha ¢ok
annede bulundugu goriilmektedir. Annelerin bu siirecte bakim verme rollerini igsellestirdikleri
de 6nemli bir sonug olarak goriilmektedir. Bu siirecte anneler hem fiziksel hem de psikososyal
yonlerden sorunlar yasamakta ve desteklenme gereksinimi icerisinde bulunmaktadir. Babalar
ise daha ¢ok ekonomik yonden ge¢imin saglanmasi ic¢in ¢aligma rollerini iistlenmektedir.
Cocuklara bakim verme siirecinde (6zellikle ¢cocugun hastaneye yatisinda refakat etmek,
ilaglarim1 vermek, beslemek, banyo yaptirmak gibi pratik konularda) babalarm ¢ogunlukla
roller iistlenmedikleri karsimiza ¢ikan 6nemli bir sonugtur. Anneler kimi zaman bu bakim
verme siirecinin yogun bir bakim verme yiikiine yol ac¢tigin1 ve bu rollerin paylasilmasi

gerektigini vurgulamiglardir.

Ebeveyn alt sistemi kapsaminda ¢ocuklarla kurulan iligki alanlarindan nadir hastalig1 olan
cocukla kurulan iligkilerde bakim verme siirecinde kimi zaman c¢atigmalarin yagsandigi
gorlilmektedir. Bu catigsmalar ¢ogunlukla cocugun tedavi planina uymast ile gocugun
gelisimsel donemlerde yerine getirmesi beklenen gelisim gorevlerinin ¢akigmasi sonucu
ortaya ¢ikmaktadir. Bu siirecte aileler hem gocugun gelisim gorevlerini yerine getirebilmesi
icin hem de tedavi planina uyum saglanabilmesi i¢in psikososyal destek mekanizmalarina

gereksinim duymaktadir.

Ebeveyn alt sistemi kapsaminda 6ne ¢ikan konulardan bir digeri ise nadir hastalig1 olmayan
diger cocuklar ile kurulan iliskilerdir. Bu siiregte diger ¢ocuklar geri planda kalmakta,
kendilerini yalniz hissetmekte ve ebeveynleri tarafindan yeterince ilgi gérmemektedir. Bu
baglamda kardeslere yonelik destekleyici mekanizmalarin saglanmasi gerekli olmaktadir. Bu
noktada da ¢ogunlukla kok aile tiyelerinin devreye girdigi ve bu ¢ocuklar ile ilgilenmeye dair

sorumluluk aldiklar1 goriilmektedir.

Aile sistemini olusturan tiglincii alt sistem ise kardes alt sistemidir. Bu alt sistemdeki iligkilere
bakildiginda, kardeslerin nadir hastaligi bulunan ¢ocugun hastalik siireglerini anlamaya
calistiklari, bu kapsamda siklikla sorular sorduklari, hastalik siirecine iligkin aciliyet
duygularinin (korku, tiziintii, kaygi, yalnizlik gibi) ortaya ¢iktig1 ve kimi zaman bu ¢ocuklarin
tipk1 ebeveynler gibi nadir hastalig1 bulunan ¢ocuga yonelik bakim verme siireglerine dahil
olduklar1 goriilmektedir. Bu siirecte kardeslerin de psikososyal yonlerden desteklenme

gereksinimleri dogmaktadir.
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5.2. AILENIN ORGANIZASYONEL KALIPLARI VE BAGLANTILAR

Bu bolimde aile yilmazlhigi baglamimda onemli bir bilesen olarak goriilen ailenin
organizasyonel kaliplar1 ve baglantilann ele alinmaktadir. Walsh (1996) ailelerin
organizasyonel yapist baglaminda aile iiyeleri arasindaki duygusal ve yapisal bagliligin ve
uyumun ele alinmasina vurgu yapmaktadir. Bu béliimde bu ¢er¢eveden nadir hastaligi bulunan

cocuklarm oldugu ailelere odaklanilmaktadir.

Nadir hastalik deneyimi siirecinde ortaya ¢ikan ve aile ilizerinde etkili olan stres ile basetme
mekanizmalarinin olusmasinda ailenin organizasyonel kaliplarinin olduk¢a 6nemli bir yerde
bulundugu yapilan goriismelerde aile iyeleri tarafindan belirtilmistir. Bu siirecte tibbi,
psikososyal ve ekonomik gereksinimlerin karsilanmasinda ve basetme mekanizmalarinin
etkili olmasinda, ailenin sahip oldugu kaynaklarin ve baglantilarin 6nemli oldugu
diisiiniilmektedir. Yapilan goriismelerde esneklik, baglantili olma, karsilikli destekleme,

sosyal ve ekonomik kaynaklar glindeme gelmistir.

Aile sisteminin diger sistemlerle ve kaynaklarla kurduklan iliski, aile yilmazlig1 iizerinde
onemli etkilere sahiptir (Walsh, 2016: 75). Bu kapsamda ailelerle yapilan goriismelerde bu
baglantilarin neler oldugu, bu iligkilerde aile sistemini etkileyen hangi siireglerin yasandigi,
aile sisteminin hangi kaynaklara sahip oldugu ve hangi kaynaklara gereksinim duydugu
iizerinde durulmustur. Calismanin bu boliimiinde ailelerin kurdugu bu baglantilar ekolojik
yaklasim temelinde aktarilacaktir. Bdylelikle sistemler arasindaki etkilesimlerin

goriilebilmesinin olanakli olacag diigiiniilmektedir.

Nadir hastaligi bulunan ¢ocuklarin aile sisteminin kok aile {iyeleriyle, sosyal ¢evrelerinde
bulunan arkadasg, komsu ve diger kisilerle, saglik kuruluslarinda gérev yapan saglik calisanlar
ve idari personelle, okul sisteminde yer alan akran gruplarn ve 6gretmenlerle, nadir hastalig
bulunan diger ailelerle, hizmet sunum sistemleri kapsaminda kamu kuruluslari, yerel
yonetimler ve sivil toplum kuruluslariyla baglantilar kurduklar goriilmektedir. Bir sonraki
boliimde nadir hastalig1 bulunan ¢ocuklarin aile sisteminde kok aile iiyeleriyle olan iligkilere

dair elde edilen bilgiler aktarilacaktir.
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Nadir hastalig1 bulunan ¢ocuklarin ailelerinin en sik baglantida oldugu sistemlerin baginda kok

aile gelmektedir. Arastirmanin nitel kisminda gergeklestirilen goriismeler sonucunda nadir

hastalig1 bulunan ¢ocuklarin aile sisteminin kok aile iliskileriyle ilgili olusturulan temalar hem

destekleyici hem de destekleyici olmayan iligkileri icermektedir. Bu temalarin Sekil 20°deki

gibi 6zetlenmesi olanaklidir:

Sekil 20. Nadir Hastaligi Bulunan Cocuklarin Ailelerinde Kok Aile Iliskileri

*Duyussal destek
*Olumlu iletigim siire¢leri
*Psikososyal destek
*Aragsal destek
*Bakim sorumlulugunun kok
aile tiyeleriyle paylagilmasi
*Ekonomik destek
+Kok aile tiyelerine yaki bir
evde oturmay tercih etmek

- J

/Destekleyici iliskiler )

Kok Aile

Miskileri

/Destekleyici olmaya

iliskiler

+Ko6k aile tiyelerinin
gocugun bakim
stireglerine
katilmamast

+Ko6k aile tiyelerinin
hastaligin énemini
fark etmemesi

*Beklenen aragsal ve
duyusal destegin
verilmemesi

.

~

n

Nadir hastalig1 bulunan ¢ocuklarin ailelerinin kok aileleri ile iligkilerine ilk olarak destekleyici

iligkiler baglaminda yaklagsmak olanaklidir. Buna gore kok aileyle olan iligkiler nadir hastalig

bulunan ¢ocuklarin ailelerinde 6nemli bir baglant1 noktasin1 kapsamaktadir. Gorligmelerde

ailelerin cogunlugu kok aile iligkilerinin destekleyici ve aile iiyeleri arasindaki baglarin giiclii

oldugundan s6z etmislerdir:

“Baglarimiz kuvvetlidir baya, hani siirekli goriisiiriiz gideriz geliriz birbirimize,
ihtiya¢ durumunda birbirimizin yamndayiz...” (Iyimser Ailesi, Baba, PKU)

“Ailem var her daim yamimdalar. Aile baglarimiz kuvvetli sik sik goriisiiyoruz.
Hepsi her bir yandan yanimda olduklarini gosterirler. Hem maddi yonden hem
manevi yonden... Gelip ¢ocuklarin yaninda kalirlar. Bunlar bize destek veriyor.
Oyle destek altyorum.” (Inang Ailesi, Anne, KF)

“dileden ¢ok biiyiik destek aldim, ozellikle annemden. Her zaman yanimdaydt
¢ocuklarima bakma agisindan, maddi- manevi her yonden...” (Giizel Ailesi,

Anne, PKU)
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Gorlismeler sirasinda aile tiyeleri kok ailelerinden aldiklar destegin iletisimde kalma yoluyla
desteklendiginden s6z etmislerdir. Bu baglamda aileler hastalik deneyimi siirecinde kdk aile
iiyelerinin kendileriyle siirekli olmasinin ve destekleyici iletigim tarzinin benimsenmesinin
faydali oldugundan bahsetmisglerdir. Bu siiregte aile iiyeleri kok ailedeki iiyelerin kendilerine
telefon yoluyla ulagmasini ve kendileriyle ilgilenilmesini 6nemsemektedir. Aile iiyeleri bu

durumu asagidaki gibi aktarmaktadir:

“Ailemiz destekti. Ozellikle kayinpederim... Benim en sikildigim, en bunaldigim

yerde arardi. Hastane ile ilgili igler, raporlar oldugunda, kizim ben giderim sen
camni stkma, sen tiziilme, ben hallederim derdi. O hallederdi, hep elimizden
tutardr.” (Iyimser Ailesi, Anne, PKU)

“Kizimiz ilk hastalandiginda da tedavi déneminde de ailemiz hemen arard,
sorardi, ne yaptiniz derdi. Bu konuda bize en ¢ok ablam destek oldu...” (Mutlu
Ailesi, Anne, PIY)

“Hasta oldugumuz zaman telefonlarimiz hi¢ susmaz. Arandigimiz soruldugumuz
zaman mutlu oluyoruz.” (Inang Ailesi, Anne, KF)

Goriismelerde kimi aileler kendi kok ailelerinin 6zellikle bakim siirecindeki desteklerinin
cekirdek aile sistemini giiclendirdigini belirtmislerdir. Bu siirecte kok aile iiyeleri nadir
hastalig1 bulunan ¢ocuga bakim vermek amaciyla ¢ekirdek aile sistemine dahil olmaktadir.
Kimi zaman bu aile {iyeleri ¢ekirdek aile sistemi ile bir siireligine de olsa yagsamaya baslamakta
ve ailenin cografik smirlarinin igerisine dahil olmaktadir. Bu c¢alisma kapsaminda yapilan

gorlismelerde kok aile iliyelerinin bakim siirecindeki destekleri su sekilde ifade edilmistir:

“Annem var evde gece giindiiz. Ablamlar geliyor siirekli. Hatta anahtarlari var,
giriyorlar eve. Biz annemle kizin baginda duruyoruz annem bakiyor. Onun
basinda bekliyor gece giindiiz.” (Destek Ailesi, Anne, Apert Sendromu)

“Bu stiregte babaannesi ¢ok fazla katkisi oldu bize. Gecelere kadar kasikla mama

yedirmeye ¢alisiyordu ¢ok katkisi oldu. 5 yil boyunca hafta igi siirekli bizimle
beraberdi. Yatili olarak bizde kaldi geceleri genelde o bakti. Hastanede kalirken
refakatini ¢cogu zaman o iistlendi.” (Giiven Ailesi, Anne, GDH)

“..ya annemi c¢agirwrdik ya iste esimin annesini ¢agirirdik. Gelip evde
bakarlard:. Ailenin destegi gercekten her zaman énemli ama bu tiir durumlarda
daha da onemli...” (lyimser Ailesi, Anne, PKU)

Literatiirdeki galismalarda da kok aile iiyelerinin destegi vurgulanmaktadir. Ornegin, Santos
Luz ve arkadaslarinin (2016: 4) da ¢aligmalarinda da kok aile iiyelerinin bakim siireclerinde
destek olmalarinin aile tiyeleri tarafindan olumlu 6nemli goriildiigii belirtilmistir. Pelentsov ve
arkadaglarmin (2016) calismasinda da birincil destek kaynagi olarak kok aile {iyelerinin
oldugu, bu destegin hem duygusal hem de kendileri ve ¢ocuklari i¢in pratik ve teknik destegi

kapsadigi ortaya konulmustur.
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Cocugun saglik kuruluslarinda kontrollerinin yapilmasi i¢in kdk aile iiyelerinin de dahil
oldugu siiregler de goriismelerde aktarilmistir. Calismanin bu bulgusunu Cutrona ve Suhr
(1992) tarafindan ortaya konulan destek tiirleri siniflamasi1 kapsaminda kok ailelerden aragsal
konularda (ulagim, ¢ocugun tibbi bakimi gibi) destek saglandig1 bigiminde degerlendirmek
miimkiindiir. Bu ¢aligma kapsaminda yapilan goriigmelerde kok aile tiyelerinin ¢ocugun saglik

durumu takiplerine dahil olma siireci su sekilde ifade edilmistir:

“Babamin  arabasi vardi. Beni fizana gotir desem  gétiiriiyordu.
Kosturuyorlardi... Pesimde geziyorlardi siirekli. Hastaneye gétiiriip basimda
bekliyordu. Iznini bana gore ayarliyordu. Cocukla ilgileniyordu...” (Biling
Ailesi, Anne, KF)

“Hastane kontroliine biz koloni gibi gidiyorduk. Anneler, babalar, dede, torun
falan bayag kalabalik gidiyorduk.” (Iyimser Ailesi, Anne, PKU)

Cekirdek aile {iyeleri igin kok ailenin bakim destegini {istlenmesi olduk¢a 6nemli goriilmekte
ve bu destek siklikla kok aileden talep edilmektedir. Goriigmelerde bazi aile iiyeleri kok
aileden aldiklar1 bu bakim desteginin devamlilig1 i¢in kok ailelerine yakin bir eve tagimmay1

tercih ettiklerini ifade etmislerdir.

“Bu siirecte ozellikle benim annem tarafindan ¢ok destek aldigimiz icin hem evde
hem hastane stire¢lerinde onlara biraz daha yakin olma konusunda ozellikle bir
tercihte bulunduk.” (Giiven Ailesi, Baba, GDH)

“Ablama yakin ev tuttuk, yiiriime mesafesi...” (Mutlu Ailesi, Anne, PIY)

“Esimin ailesiyle ayni apartmanda yastyoruz. Yakiniz aile iliskilerimiz ¢ok iyi.
Birlik icerisindeyiz bir igimiz oldugunda beraber yapariz. Biri hastalandiginda
hep birbirimizleyiz...” (Ortak Ailesi, Anne, Sistinozis)

Gorlismelerde bazi aileler kok ailelerin ekonomik ydnden kendilerini desteklediklerinden
bahsetmislerdir. Calismanin bu bulgusunu Cutrona ve Suhr (1992) tarafindan ortaya konulan
destek tiirleri siniflamas1 kapsaminda kok ailelerden maddi destek saglandigi bigiminde
degerlendirmek miimkiindiir. Yapilan goriismelerde kok aile iiyelerinin bakim siirecindeki

ekonomik destekleri su sekilde ifade edilmistir:

“dilem zaten hi¢ para harca atmiyor bana. Onlar destek oluyor...” (Destek
Ailesi, Anne, Apert Sendromu)

“Bizim ailemiz hep arkamizda oldu, hep bize destek oldu. Oglum iizerimizdeki
ceketi satariz yine de ¢cocugun sagligi icin ne gerekirse yapariz dediler.” (Dogru
Ailesi, Baba, PKU)
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Gorlismelerde kok ailelerin hem bakim verme siireclerinde hem de psikososyal destek
stireclerinde nadir hastaligi bulunan c¢ocugun ailesine destek oldugu goriilmektedir.
Gorlismelerde bu durumun tam aksi bigcimde, destekleyici olmayan tarzda iliskilerin de
kurulabildigi anlagilmistir. Bu kapsamda baz: aile {iyeleri kok ailelerinden bekledikleri destegi
goremediklerini belirtmiglerdir. Bunun sebepleri arasinda kok ailenin uzakta yasamasi, kok
aile tliyelerinin yasl veya hasta olmasi, kok aile ile yaganan baz1 ¢atigmalar gibi sebeplerle

bakim verme siireglerine katilamamasi bulunmaktadir.

“Ailem uzakta. Esimin annesi de hasta... Stirekli gel dedigimizde gelmiyordu,
gelemiyordu.” (Coziim Ailesi, Anne, Treacher Collins Sendromu)

“Dogrusunu soylemek gerekirse misafirperver degillerdi... Kardesler destek
olacaklarina kostek oldular. Kaymmvalidem yash ve hasta.... Kimse kimsenin
yiikiinii tastyamaz. Tasimak zorunda da degil...” (Dogru Ailesi, Anne, PKU)

“Biz aile destegi hi¢ gérmedik. Ne annem ne anlar benim derdimi... Benim gibi
olan anlar. Bizim ge_ktiklerimizi biz biliriz. Ben iki taraftan da maddi, manevi
destek gormedim.” (lletisim Ailesi, Anne, MPS-LH)

“Biraderimle yan yana durdugumuz halde belki ii¢ aydwr, dort aydwr yiiziinii
gormiiyor ¢ocugun. Yani bizimle olup da hayatimizda, bizim seylerimizi
paylagmiyor. 6 ay hastanede yatiyor ¢ocuk. Bir giin bile ziyaretine gelmiyorlar.
Ailen de olsa sorunlarimi bilmiyor. Kimse bir sey yapmiyor. Herkesin hayati
kendine... Devam ediyorlar normal bir sekilde” (Olumlu Ailesi, Baba, SMA)

Calismanin bu bulgusu, kok aile {iiyelerinin de yaslar1 itibariyle bakima gereksinim
duyabildiklerini diisiindiirmektedir. ‘Sandvi¢ donem’ olarak literatiirde adlandirilan bu
dénemin oOzellikleri bu baglamda karsimiza ¢ikmaktadir (Onur, 2000: 71). Bu siiregte
ebeveynler bir taraftan nadir hastalig1 bulunan ¢cocuga bakim verme sorumlulugu iistlenirken

bir taraftan kendi kok ailelerinde bulunan kisilerin gereksinimlerini kargilamaya ¢aligmaktadir.

Literatiirdeki ¢aligmalarda da nadir hastaligi bulunan kisilerin kok aileleriyle destekleyici
iligkiler kuramadiklar rapor edilmektedir. Ornegin, Currie ve Szabo (2020) ile MacLeod vd.
(2017) caligmalarinda ebeveynlerin kok aileleriyle olan iligkilerinde kimi zaman yeterince
destek gormediklerini, kok aile iiyeleri tarafindan anlasiimadiklarimi ve kok aile iiyelerinin

nadir hastalikla ilgili farkindalik ve anlayiglarinin diisiik oldugunu belirtmiglerdir.
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5.2.2. Sosyal Cevredeki Kisilerle Baglantilar

Aile tyelerinin siklikla iliski, iletisim ve etkilesim igerisinde bulunduklari sosyal ¢evredeki
bireylerin arkadaslardan, is yerindeki kisilerden ve komsulardan olustugu goriismelerde
belirtilmistir. Aile {iyelerinin sosyal ¢evreleriyle kurduklar iligkilere bakildiginda ii¢ ana tema
ortaya ¢cikmistir. Bu temalardan ilki nadir hastalik deneyimi karsisinda aile iiyelerinin sosyal
yasamda aktif olma durumunun kisitlanmasidir. Diger iki tema ise sosyal gevrelerindeki
bireylerle kurduklar1 destekleyici ve destekleyici olmayan tarzdaki iligki riintiileridir. Nitel

analiz sonucunda olusturulan bu temalar Sekil 21°de sunulmaktadir:

Sekil 21. Nadir Hastalik Deneyimi Karsisinda Sosyal Cevredeki Kisilerle iliskiler

Sosyallesme

Sosyal siireglerinin
izolasyon cocuga gore
ayarlanmast

Sosyal
yasamin
kisithhgi

Gereksinim duyulan
aragsal, duyussal, maddi ve Sosyal

ag desteginin verilmemesi Cevrey]e

Duyugsal

destekler

Hliskiler

Damgalanma ve
diglanmaya dair
deneyimler

Destekleyici .
olmayan Destekleyici
iligkiler iliskiler

Hastaligin
sosyal
¢evreden
gizlenmesi

Aragsal
destekler

Hastaliga

Hastaliga yonelik Anlasilmadigint yonelik
farkindalik diisiinmek farkindalik

diizeyinin diisiik olusturma
olmasi girisimleri



196

Aile iiyeleriyle yapilan goriismeler sonucunda sosyal ¢evredeki kisilerle iligkiler baglaminda
olusturulan temalardan ilki nadir hastalik deneyimi karsisinda aile tiyelerinin sosyal yasamda
aktif olma durumunun kisitlanmasidir. Her ne kadar aile iiyeleri nadir hastalik deneyimi
stirecinde sosyal ¢evreyle olan iligkilerin 6nemine vurgu yapsalar da nadir hastalig1 bulunan
cocugun saglik durumunun korunmasi aile i¢in oncelikli olmaktadir. Goriisme yapilan aile
iiyelerinin biiyliik ¢ogunlugu bakim verme sorumlulugundan, gocuga bakacak kimsenin
olmamasindan veya ailenin cocugu kimseye birakmak istemediginden dolay1 sosyal

cevreleriyle olan iligkilerin 6nemli dl¢iide kisitlandigini ifade etmislerdir.

“Cocuk olmadan once aktif bir hayatim vardi evet ama g¢ocugun hastalig
stirecinde béyle bir hayatim olmadi. Tam tersi daha ¢ok izole yasiyyorum, oyle bir
arkadas c¢evresi, goriistiigiim insan yok denecek kadar az. Ciinkii oglumu
birakamam. Bir sey olur endisesi var. Ona kimse bakamaz.” (Pozitif Ailesi, Anne,
Dilate kardiyomiyopati)

“Hastaliktan sonra pasif yasiyorsunuz dogal olarak. Evde dort duvar arasinda

yasamaya basliyorsun. Kimsenin ona bakamayacagin bildigim icin ben de disart
ctkamiyyorum. Mesela bir yere kadar gidecegim kosarak gidiyorum, kosarak
geliyorum. Biz esimle 12 yildir birlikte hi¢bir yere ¢ikmiyoruz.” (Kuvvet Ailesi,
Anne, SMA)

Literatiirde bu bulguya benzer bicimde nadir hastaligi bulunan g¢ocuklarin ailelerinde
sosyallesme gereksinimlerinin arttigim gdsteren ¢aligmalar bulunmaktadir. Ornegin, Pelentsov
ve arkadaglarinin (2016a, 2016b) calismasinda da aile {iyelerinin sosyal yagamlarimin nadir
hastalik deneyimi c¢ergevesinde kisitlandigi ve calismaya katilan ailelerinin yarisinin
kendilerini sosyal olarak izole edilmis bi¢imde tanimladigi belirtilmistir. Buna gore
ebeveynlerin arkadaslariyla daha az iletisim kurduklari, kimi zaman arkadas grubundan
dislandiklart ve sosyal toplantilara davet edilmedikleri ortaya konulmustur. Eatough ve
arkadaglarinin (2013) calismasinda da ebeveynlerin sosyal yasamlarindaki aktivitelerin

durdugu ifade edilmistir.

Goriismelerde g¢ocugun dis ¢evredeki olumsuz etkenlerden (olumsuz hava kosullari,
enfeksiyonlar vs. gibi) korunmasi da aile iiyelerinin sosyallesmesini kisitlayan bir durum
olarak kaydedilmistir. Pelentsov ve arkadaslarinin (2016b) nadir hastalig1 olan ¢ocuklarin
aileleriyle yaptig1 caligmada da bu bulguyu destekleyen ifadeler yer almaktadir. Buna gore
baz1 ebeveynler ¢ocuklarinin hastaliginin dogasinin enfeksiyondan kaginmak icin bagkalariyla
yliz yiize temastan izole olmay1 gerektirdigini ve bu nedenle ailelerin enfeksiyon etkenlerinden
kacinmak icin sosyallesmeyi geri plana attiklarini belirtmiglerdir. Goriigmeler kapsaminda

aileler yasadiklar1 bu deneyimleri asagidaki gibi aktarmaktadir:
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“Cocuktan once bir sosyal yasantimiz vardi. Dostlarimiz da vardi. Bu hastaliktan

sonra 3 yil evden ¢ctkmadik. Yani hem kig sartlart hem de enfeksiyon riski... 3 sene
hayati pencereden seyrettim. Yazin sicak, kisin soguk bahaneleriyle... Su anda
insanlarin pandemide yasadiklarimi biz yasiyorduk zaten...” (Yilmaz Ailesi,
Anne, Sistinozis)

“Bu hastaliktan sonra zaten sosyal hayatimiz bitmisti. O zaman ben hi¢ kimseyle
goriismeme  karart  almistim.  Kimseyle — goriismiiyordum, ¢ocugu da
goriistiirmiiyordum. Ctinkii nereden gelecegini bilmiyorsunuz enfeksiyonun...”
(Mutlu Ailesi, Anne, PIY)

“Kizimi pamuklara sardim ben, hi¢ kimseyle goriismedim. Hi¢ kimseyi evime
almadim. Yeter ki mikrop almasin diye...” (Gii¢lii Ailesi, Anne, KF)

Goriismelerde nadir hastaligi bulunan g¢ocugun tedavisi kapsaminda ilaglarinin veya uygun
gidalarinin tiiketilmesini zorlastiracak sosyallesme ortamlarinin veya durumlarinin da aile

iiyeleri tarafindan genellikle tercih edilmedigi belirtilmistir.

“Biz 5-6 yilda bir kez bile tatile veya otele gitmedik. Bir otelde tatil yapmadik.
Sebep, ona uygun besinleri bulamazsak...” (Oncelik Ailesi, Baba, PKU)

“Kalabalik ortamlar daha da biiyiik sikinti oluyordu. Cilinkii ¢ocuk sayisi fazla
orada. Orada secildigimizi hissediyorduk, ister istemez segiliyorsunuz.
Seciliyorsunuz derken iste, ‘Cocuk ondan yiyemez, o ¢ocuga yasak.’’ gibi seyler
diyorlar. Insanlar 6yle diisiinmese bile, biz éyle diisiiniiyorduk. Kendimizi boyle
bir ayricalikly gibi hissetmek istemiyorduk. Biz de bir daha boyle yerlere
gitmemeyi seciyorduk.” (lyimser Ailesi, Anne, PKU)

“Hayat tamamen durmustu benim icin. Ilk 2-3 sene disar1 ¢cikamadik. Ciinkii
¢ocugun stki bir diyeti vardi. Hep boyle eve kapandik, insanlarla ¢ok fazla
iletisime girmek istemedik.” (Giizel Ailesi, Anne, PKU)

Literatiirdeki calismalarda da buna benzer bulgular ifade edilmektedir. Ornegin, Santos ve
arkadaglarmin (2018) cam kemik hastaligi bulunan ¢ocuga bakim veren aile iiyeleriyle
gerceklestirdikleri caligmada ebeveynlerin sosyallesme gereksinimlerinin artis gosterdigi
ancak bakim verme ile ilgili sorumluluklarindan dolay1 bunu karsilamakta giiglitk ¢ektikleri

belirtilmistir.

Nadir hastalig1 bulunan ¢ocugun oldugu ailelerde sosyal ¢evreyle olan iliskiler destekleyici
olan ve destekleyici olmayan bigcimde iki temaya ayrilmistir. Bunlardan ilki destekleyici olan
iligkilerdeki siiregleri icermektedir. Bu kapsamda yapilan goriismelerde aileler nadir hastalik
deneyiminde sosyal ¢evrelerinde bulunan kisilerle (arkadaglar, komsular, is yerindeki kisiler

gibi) olan iligkilerinden s6z etmislerdir.
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Aile tyeleri goriismeler sirasinda sosyal gevrelerindeki bireylerle (cogunlukla arkadas ve

komsular ile) kendilerine hem psikososyal hem de bakim verme siirecindeki pratik konularda

destek olan, dertlerini paylasabildikleri sicak ve samimi iligkiler kurduklarini ifade etmislerdir.
“Universitedeki arkadaslarimla konusuyorduk. Telefon ediyorlardi. Onlarla

sohbet ediyorduk. Onlarla dertlesiyordum. Bir stkintim oldugunda onlara
anlatryordum.” (Biling Ailesi, Anne, KF)

“Bazi arkadagslarimiz ne yapabiliriz derlerdi. Hala onlarla goriisiiriim mesela.
Hep destek olmaya ¢alisirlardy.” (Giizel Ailesi, Anne, PKU)

“Benim bir sansim oldu: alt komsum vardi. Oglumu o kadar benimsediler ki!
Oglumu onlarin yamina ¢ok giivenli gonderebiliyordum. Artik ilaglart benim gibi
takip edebiliyorlardi. Ve bana séyle dediler biz ogluna her tiirlii bakariz. Onlarin
destegi bize ¢ok oldu. Biz 6yle toparlanabildik. Yani hi¢ tanmimadiginiz insanlarin
bile hayatiniza o kadar ¢ok etkisi oluyor ki...” (Yilmaz Ailesi, Anne, Sistinozis)

Gerek goriismelerden anlasildig: tizere gerekse literatiirdeki ¢aligmalar goz Oniine alindiginda
calismanin bu bulgusunu ailelerin sosyal c¢evrelerindeki bireylerden kimi zaman duyussal
destek kimi zaman ise aragsal konularda destek sagladigi bi¢iminde degerlendirmek

mumkinddr.

Aile iiyelerinin sosyal c¢evrelerindeki baglantilardan biri de is yerinde bulunan kisilerden
olusmaktadir. Olumlu ve destekleyici iligkiler kapsaminda c¢alisgan bazi ebeveynler
cocuklarmin saglik durumu sebebiyle kimi zaman is yerinden izin almalar1 gerektigini
sOylemistir. Bu durumlarda bazi aileler tarafindan is yerindeki kisilerin anlayish oldugu
belirtilmigtir.
“Beni idare eden arkadaslarim var. Asirt derecede desteklerdir. Hem calisma
ortamindaki arkadaslarim olsun hem amirlerim olsun, her gordiiklerinde
sorarlar. Cok destek olurlar. Benim yiiziime kag defa dediler senin izin sinirin
yok diye. Simdiye kadar niye gidiyorsun, neden gidiyorsun, niye ge¢ geldin, niye

geg gittin demezler .Bir hafta boyunca ¢cocugu her giin hastaneye gotiirsem neden
demezler.” (Mutlu Ailesi, Baba, PIY)

“Benim izin almam ¢ok problem olmuyor.” (Dayanisma Ailesi, Anne, KF)

Sosyal g¢evre ile destekleyici iliskilerinin aktarildig1 goriislerin aksine, bazi aileler sosyal
cevrelerindeki kisilerle kurduklari iligkilerde yeterince desteklenmediklerini ifade etmislerdir.
Literatiirdeki baz1 galismalarin (Uhlenbusch ve ark., 2019) bulgular1 da bu yéndedir. Ornegin
Garrino ve arkadaslar1 (2015) Italya’da yaptiklar1 ¢aligmalarinda bu bulguya benzer sonuglara
ulagsmuslardir. Bu kapsamda nadir hastaligi bulunan kisilerin aile tiyelerinden, arkadaslarindan

veya tanidiklarindan yardim alma konusunda giigliikler yasadigi belirtilmistir.
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Santos Luz ve arkadaglarinin (2016: 4) da ¢aligsmalarinda da nadir hastaligi bulunan ¢ocuklarin
ebeveynlerinin zor zamanlarda arkadaslarindan manevi yardim ve destek bekledikleri ortaya
konulmustur. Pelentsov ve arkadaglarinin (2015) calismasinda da bu ailelere sosyal cevre
tarafindan sunulan destegin azaldigi rapor edilmistir. Bu ¢aligma kapsaminda yapilan

gorlismelerde aile tiyelerinin yeterince desteklenmediklerine yonelik su ifadeler paylagilmigtir:

“Burada komgularumiz mesela, her sabah kalktigimizda yiiz yiize baktigimiz
komsularimiz, hangi birine sorarsan sor ¢ocugun hastaliginin ne oldugunu bile
bilmezler. Hi¢ bir kimse sen her giin hastaneye gidiyorsun sizin bu hastaligin
derdi neymis demiyor. Hi¢ dertlesen olmuyor.” (Olumlu Ailesi, Baba, SMA)

“Bu devirde kim kime nasilsin diye soruyor ki... Benim ihtiyacimi sormazlardr™
(lletisim Ailesi, Anne, MPS-LH)

Goriismelerde destekleyici olmayan iliskiler kapsaminda, ebeveynler ¢alistiklar: kurumlardaki
is arkadaglar1 ve amirleriyle olan iligkilerden s6z etmislerdir. Bu kapsamda baz1 goriigmelerde
nadir hastaligi bulunan ¢ocuklarina bakim verme sorumluluklarinin i yerindeki bireyler
tarafindan yeterince anlagilmadigi ve izin almalarnn gerektiginde sorunlar yasadiklar

belirtilmigtir.

“Isin verdigi stresten dolay1 bayag bir zorlandik. Bizde 6yle uzun izinler yok. Iy
hayatina hemen dénmek zorundasin. Biz de izin alamadik, ¢ocugu hastaneye
gotiiremedik...” (Giiven Ailesi, Baba, GDH)

“Esim isten izin almakta stkinti yastyordu” (Biling Ailesi, Anne, KF)

“Esim ozel bir kurumda ¢alisiyor ha deyince izin alamadigi durumlar oluyor. An
geliyor benim acil igsim oluyor, ¢itkamadigim donemler oldu. O ¢ok ypratici
gergekten bir insan icin.” (Kuvvet Ailesi, Anne, SMA)

Aile iiyelerinin sosyal ¢evrelerindeki bireylerle olan iliskilerinde ¢ocuklarinda bulunan nadir
hastaligin bilinip bilinmemesi ve bu hastaligin sosyal cevredeki bireylere agiklanip
aciklanmamasi 6nemli bir konu olarak goriilmektedir. Bu noktada aile iiyelerinin iki yaklagim1
bulunmaktadir. Bunlardan ilki kapsaminda goriismelerde bazi aileler ¢ocuklarmda bulunan
nadir hastaligi sosyal ¢cevrelerindeki bireylerden gizlediklerini ifade etmislerdir. Bu davranisin
altinda yatan motivasyonun ise etiketlenmekten/ damgalanmaktan dolay1 yasadiklar1 ¢ekince
oldugunu belirtmislerdir. Bu ¢alisma kapsaminda yapilan goriigmelerde de asagidaki ifadeler

paylasilmistir:

“Ben kendi yakin ¢evreme aslinda ilk etapta séyleyemedim. Hep sakladim. Kimse
bu hastaligi bilmiyor. Biz de bilmiyorduk. Ne diisiiniirler acaba? diye hep
¢ekindim” (Dayanisma Ailesi, Baba, KF)

“Hani insanlarin boyle bana hani yazik...Cocugu da hasta gozii ile bakmalarini
hi¢ istemedim.” (Dayanisma Ailesi, Anne, KF)

“Bazi insanlar sakliyor bunu. Soylemek istemiyorlar bu durumdan rahatsiz
oluyorlar...” (Oncelik Ailesi, Anne, PKU)
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Literatirde bu bulguyu destekleyen calismalar bulunmaktadir. Ornegin Rething ve
arkadaglariin (2015) Norveg’te Huntington hastaligi bulunan ¢ocuklarin aileleriyle yaptiklar
caligmada, bu hastaligin varligini sosyal ¢cevreden gizlemeye yonelik tutumlarin oldugu rapor
edilmistir. Uhlenbusch ve arkadaglarinin (2019) ¢alismasinda da ebeveynlerin ayrimciliga
ugramamak i¢in ¢ocuklarinda bulunan nadir hastalig1r calistiklar igyerindeki bireylerden

gizledikleri ifade edilmistir.

Cocuklarindaki nadir hastalig1 sosyal ¢evrelerinden gizleyen aile iiyelerinin aksine bazi aileler
ise nadir hastalig1 gizlemek yerinde bu durumu daha fazla kisiye duyurmanin ve biling
yiikseltmenin 6nemli oldugunu belirtmislerdir. Santos Luz ve arkadaslarinin (2016: 6) da
calismalarinda da ebeveynlerin ¢ocuklarinda bulunan nadir hastalig1 6zellikle gevrelerindeki
bireylere anlattiklarn ve farkindalik olusturmaya calistiklar1 belirtilmistir. Bu caligma

kapsaminda aile tiyeleri su ifadeleri paylasmislardir:

“Ben hi¢bir zaman oglumun durumunu saklamadim. Arkadasim, komsum,
tasindigim herhangi bir yer veya gittigim ortam her yerde soyleyebildim. Ciinkii
insanlar bilin¢lenmesini istiyordum. Neden diyet diye sorduklarinda ben
fenilketoniirinun a¢ilimini yapiyordum. Ciinkii insanlar bu hastaligi duymaliydi.”
(Giizel Ailesi, Anne, PKU)

“Ben hi¢ kimseden gizlemedim kizimin hastaligim. Ciinkii gizlenecek bir sey
degil.” (Ortak Ailesi, Anne, Sistinozis)”

“Oglumuzun hastaligimi bilmeyen yok, herkes biliyor. Herkese zorla da olsa
anlatryoruz hem &grensinler hem de bu siire¢ ile karsiuasan olursa onlar da
bilinglensinler. Herhangi birinin ¢ocugu oldugunda bilgilendirsinler topuk
kaninin ¢ok onemli oldugunu, atlanmamasi gerektigini...” ( Oncelik Ailesi, Baba,
PKU)

Aile {yelerinin sosyal c¢evrelerindeki bireylerle etkilesimlerinde yasadiklari olumsuz
durumlardan biri de c¢ocuklarinda bulunan nadir hastaliktan dolayr damgalandigim1 veya
dislandigini diisiinmeleridir. Goriismelerde hem bedensel olarak belirti gosteren (MPS-LH ve
Treacher Collins Sendromu gibi) hem de bedende gdriinmez belirtileri bulunan (sistinozis ve
PKU gibi) hastaliklar1 olan ¢ocuklarin bu deneyimi yasamalar dikkat ¢ekicidir. Aile tiyeleri

bu deneyimlerini agagidaki gibi ifade etmektedir:

“Bir giin dolmugsta bir bayan yamimiza oturdu. Bize bakip ‘ay o ne’ dedi. Ben de
dedim ki ne var, ne oldu ki? Herkes doniip bize bakti. Allah sifa versin, hastaneye
mi gidiyorsun dedi. Sonra ne dedi biliyor musunuz.: bu bulasict degil, degil mi?
dedi. Ben de bulasici olsa bize de bulasir dedim. Arkami dondiim, inanin
gozlerimden yaslar akti (aghyor...)” (lletisim Ailesi, Anne, MPS-LH)

“Ince motor gelisiminde gerilik vardi. Arkadaslari gibi merdiven inip
¢tkamiyordu mesela ilkokuldayken. O donemde sanki bir dislanma yasadi
arkadaslart tarafindan...” (Iyimser Ailesi, Anne, PKU)
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“Birkag yas biiyiik arkadaslart mahallede soyle konusuyormus. Kizimin dalagin
alacaklarnus, kizim kanser hastasi olmug gibi... Kulagima geldi bu sozler,
mahallede yayiliyor. Insanlarin o yiiz mimik ifadeleri, tavirlar: yeterince zaten
rahatsiz edici oluyor...” (Ortak Ailesi, Anne, Sistinozis)

“Topluma giremiyorsun. Sana ah ah, vah vah diyorlar. Yiiziimiize karst bir sey
demeseler de bizi kabul edemiyorlar, sevmiyorlar ¢ocugu...” (Coziim Ailesi,
Anne, Treacher Collins Sendromu)

Bazi nadir hastaliklarin beden iizerinde derin bir etkisi olmakta ve bu etki goriinlir bir
engellilige yol acabilmektedir. Bu kapsamda goriismelerde daha ¢ok MPS-LH, Treacher
Collins Sendromu gibi nadir hastaliklardan kaynaklanan engellilik durumlarinin goriiniir
oldugu anlagilmaktadir. Bu durum da kimi zaman damgalanmaya ve dislanmaya yol

acmaktadir.

Nadir hastaliklarla ilgili literatiirdeki ¢aligmalarin bulgular1 da bu duruma isaret etmektedir.
Ornegin, Somanadhan ve Larkin’in (2016) MPS-LH hastaligina sahip olan gocuklarin
aileleriyle yaptig1 ¢alismada damgalama ve diglanma deneyimleri paylasilmaktadir. Currie ve
Szabo (2020) da nadir norotipik bozukluklar1 bulunan ¢ocuklarin ebeveynleriyle yaptiklar
calismada aile {yelerinin damgalandiklarimi ve dislanmaya maruz kaldiklar1 ifade

edilmektedir.

Nadir hastaliklardan kaynaklanan engel tiirleri kimi zaman da goriinmez olabilmektedir. Bu
kapsamda goriismelerde baz aileler sosyal ¢evrelerindeki kisilerin ¢ocukta nadir bir hastalik
bulunduguna inanmadiklarini ifade etmistir. Bunun nedenleri arasinda engellilik/hastalik
durumunun goériinmez olmasi ve hastalikla ilgili yeterince bilgi sahibi olunmamasi

bulunmaktadir.

“Kistik fibrozis olduguna kimse inanmiyordu. Nasil kistik fibrozis bu ¢ocuk?
Ctinkii hi¢hbir seyi yok. O kadar saghkl goziikiiyor ki... Kimse ¢cocugun hastaligin
kabul etmedi. Sen ¢ikartiyorsun dediler, sen uyduruyorsun dediler. Ben boyle bir
hastaligi  bilmiyorum, nasil uyduracagim? Bir de kim c¢ocuguna hastalik
uydurur? Benim o savasim da ¢ok zor gegti. Ben kendimi siirekli anlatmak, ispat
emek zorunda kaldim. Cocugumun hastaligi tami almis, tibben var olan bir
hastaligi ben ispat etmek zorunda kaldim senelerce. Yilmadan, yorulmadan
stirekli bu hastaligi anlatmak zorunda kaldim.” (Biling Ailesi, Baba, KF)

“Bu hastalik bilinen bir sey olmadigi icin onlara bazen hafif seyler gibi geliyor.
Ne olacak yani yesin i¢sin gecer gibi seyler soyliiyorlar. Bazen isin ciddiyetine
varmayabiliyorlar.” (Mutlu Ailesi, Baba, PIY)

“Cocukta hichir sey yok, su anda yani gérseniz de zaten hi¢ hasta demezsiniz.
Clinkii digaridan gériinen bir sey yok. Bize farkli gozle bakiyorlar yani siz ne
demek istiyorsunuz yani ¢ocukta bir sey yok. Inanmiyorlar yani ¢ocugun hasta
olduguna...” (Giiglii Ailesi, Baba, KF)



202

Literatlirdeki ¢aligmalarda da (Uhlenbusch ve ark., 2019) bazi nadir hastaliklarin yarattig
engellerin goriinmez oldugundan s6z edilmektedir. Bu ¢alismalar da nadir hastaliga sahip olan
bireylerin engellerinin goriinmez olmasi sebebiyle toplumdaki diger kisiler tarafindan
yeterince anlasilamadiklar1 sonucunu dogurmaktadir. Ornegin, Garrino ve arkadaslari (2015)
ile MacLeod ve arkadaslar1 (2017) caligmalarinda katilimcilarin toplumdaki bazi1 engel
tiirlerinin  goriiniir olurken bazi nadir hastaliklar sonucu olusan engellerin goriinmez
olmasindan ve kimsenin bunu bir sorun olarak gormemesinden dolay1 ¢esitli sorunlar
yasadiklarini aktarmigtir. Currie ve Szabo (2020) da ¢aligmalarinda nadir hastaliklarin goriiniir
olmasindan dolay1 ebeveynlerin sosyal ¢evrelerindeki bireyler tarafindan ¢ocuklarindaki nadir

hastaligin éneminin yeterince kavranmadigini diistindiiklerini belirtmislerdir.

Caligmanin bu boliimiinde aile iiyelerinin sosyal ¢evrelerinde bulunan bireylerle (arkadas,
komsu, is yerindeki arkadaslar ve toplumdaki diger bireyler gibi) kurduklar iliskiler ele
alinmistir. Bu iligkiler destekleyici olan ve olmayan iligkiler ile aile liyelerinin sosyal yasamda
aktif olma durumunun kisitlanmasi zemininde aciklanmigtir. Sosyal ¢evre ile iligkiler
baglaminda aile iiyelerinin kendi yasamlarin1 ¢ocuklarmin hastaliginin gerektirdigi kosullara
gore diizenledikleri goriilmektedir. Bu baglamda anne ve babalar ¢cocugun tedaviye uyum
saglamasini desteklemek icin cesitli sorumluluklar iistlenmektedir. Ornegin, anneler bakim
vermek amaciyla is yasamindan ayrilmaktadir. Yine, aile iiyelerinin sosyallesme ile ilgili
yasam alanlarini siklikla kisitladiklar1 goriilmektedir. Bu siiregte ¢ocugun bakimini ¢ekirdek
aile diginda iistlenecek bir mekanizmanin bulunmamasi, ¢ocugun dis ¢evre etkenlerinden
(enfeksiyonlar, 6zel diyeti bozacak ortamlar gibi) korunmasi bu davraniglarin altinda yatan
motivasyon kaynaklarini olusturmaktadir. Bu agidan aile iiyelerinin nadir hastaligi bulunan
cocuklarmin gereksinimlerine yanit verebilecek sosyallesme alanlarina gereksinimleri
bulunmaktadir.Nadir hastaligi bulunan c¢ocuklarin aile sistemlerinin sosyal cevrelerinde
arkadaglar1, komsular ve is yerindeki kisilerle iligkiler kurduklar1 belirtilmistir. Bu kapsamda
sosyal gevrelerinde bulunan bu kisilerle kurduklan iliskilerin hem destekleyici hem de
destekleyici olmayan bigcimde orgiitlendigi anlasilmistir. Destekleyici iliskilerde aile
sisteminin gereksinim duydugu alanlarda (pratik konular, psikososyal alanlar gibi) aile
iiyelerinin desteklendigi ifade edilmistir. Destekleyici olmayan iligkilerde ise aile {iyelerinin
sosyal cevrelerinde bulunan kisilerden yeterince destek gormedikleri, nadir hastaliklar
konusunda farkindaligin diisiik oldugu, kimi zaman damgalanma ve ayrimcilikla karsi karsiya
kaldiklar1 anlagilmaktadir. Bu kapsamda nadir hastaliklarla ilgili farkindaligin arttirilmasi,
ayrimcilik ve damgalanma ile miicadele edilmesi i¢in mekanizmalarin olusturulmasi gerekli
olmaktadir. Bir sonraki bdliimde aile sisteminin saglik kuruluslar1 ve saglik ¢alisanlariyla

kurduklar iligkiler aktarilmaktadir.
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5.2.3. Saghk Kuruluslari ve Saghk Cahisanlariyla Baglantilar

Nadir hastalig1 bulunan ¢ocuklarin ailelerinin en sik baglanti kurduklar alanlardan biri saglik
kurumlarimi1 ve saglik calisanlarini igermektedir. Bu siirecte ¢ocugun teshis, tedavi ve
rehabilitasyon hizmetlerine erisimi agisindan bu baglantilar kritik oneme sahip olmaktadir.
Aragtirmanin nitel kisminda gergeklestirilen goriismeler sonucunda nadir hastaligi bulunan
cocuklarm aile sisteminin saglik kuruluslar1 ve saglik calisanlariyla kurduklan iliskileriyle

ilgili olusturulan temalarin Sekil 22’deki gibi 6zetlenmesi olanaklidir:

Sekil 22. Nadir Hastalig1 Bulunan Cocuklarin Ailelerinde Saghk Kuruluslariyla
Tliskiler

Saglik ¢alisanlartyla

destekleyici olmayan

iligkiler

* Olumsuz soylemler

* Saglik hizmetlerinden
memnun kalmama

Saglik
calisanlariyla Vaka yonetimi
destekleyici gereksinimi
iligkiler

Saglik hizmetleriyle
yogun temaslar

Saghk

*Bi fazl . .
hilzrgferl aallélgl? s kuruluslariyla Kogli(siillilﬁ%}ilon
» Saglik hizmetlerine iligkiler

ulagmak i¢in taginmak

Cocuklarin tedavi gorme durumuyla iligkili olarak aile tiyeleriyle yapilan goriigmelerde, bazi
ailelerde nadir hastaligi bulunan c¢ocugun tibbi gereksinimlerinden dolay1 birden fazla
poliklinikte takibinin oldugu ve tedavilerin bu birimler arasinda gerceklestirilen
konsiiltasyonlar sonucunda diizenlendigi ifade edilmistir. Zurynski ve ark., (2017: 9), Ertan
(2019: 269) ve Biilbiil (2019: 60) de caligmalarinda da nadir hastaligi olan kisilerin
tedavilerinin diizenlenmesinde gerekli goriilen durumlarda multidisipliner ¢aligmalarin ve
konsiiltasyonun gergeklestirilmesinin 6nemi vurgulanmaktadir. Destek Ailesinden anne bu

durumu su sekilde ifade etmektedir:

“Cok fazla problem oldugu icin, asil problem beyin cerrahi ama beyin cerrahi
tek basina yapamiyor bu ameliyati; plastik cerrahi, kulak burun bogaz, gogiis
hepsi gerekli... ”(Destek Ailesi, Anne, Apert Sendromu)
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Yapilan goriismelerde bazi ailelerin ¢ocuklarmin tedavi almadiklarina yonelik paylagimlar
olmustur. Bunun nedeni iizerine sorulan sorularda aile {liyeleri ¢ocuklarinin tedavisini
gergeklestirmek {lizere saglik kuruluslarindan hizmet almada cesitli giicliikler yasadiklarini
ifade etmislerdir. Bu giicliikler arasinda hastaligin tedavisinin olmamasi, nadir hastaliklar
alaninda ¢aligan saglik personeli sayisinin kisith olmasi, randevularin dolu olmasi, yatis i¢in
yataklarin dolu olmasi, uzun bekleme siireleri ve COVID-19 pandemisinin yol ag¢tig1 sorunlar

yer almaktadir.

“Bu hastalikla tanmistiktan sonra bunun bir tedavisi olmadigini séylediler. Bunun
diinyada hicbir tedavi yontemi yok, bosuna hi¢ yani paranmizi ¢ar ¢ur etmeyin,
Amerika’ya da gitseniz bunun tedavisi yok... Yapilacak bir sey yoktu. Biz de geri
koyiimiize geldik.” (Olumlu Ailesi, Baba, SMA)

“Acil olarak ameliyatlarina baslanmasi gerekiyor. Ama biz ameliyat ettirecek bir
yer bulamadik, doluluk diyorlar, pandemiden diyorlar. Randevu vermiyorlar
pandemiden dolayr. Gidiyorsun, goriismiiyorlar. Burada doktorlara ulasmak
miimkiin degil. Devletteki hi¢ bir doktor yapmiyor bunu. Bu hastane siiregleri ¢ok
yordu bizi...” (Destek Ailesi, Anne, Apert Sendromu)

“Genel olarak hastanelerimiz ¢ok iyi ama hastaneye basvuruyoruz, enfeksiyon
var diyor. Cocugun yatmast lazim ama hastanede yer yok diyor. E ne yapacagiz
diyoruz. Bekleyeceksiniz diyor. Randevu da alamiyoruz ¢ok ge¢ zamana
veriyorlar. “ (Giiglii Ailesi, Baba, KF)

“Ameliyat yapacak hocayr bulmakta zorlandim. Hi¢bir doktor ameliyat etmeye
cesaret edemedi. Doktorlar ¢ocugu geri ¢evirdiler, bizim buradaki imkanlarimiz
uygun degil dediler.” (Giiven Ailesi, Baba, GDH)

Nadir hastalig1 olan gocugun ailesinde saglik kuruluslarinda ¢aligan hem idari personel hem
de saglik personeliyle kurulan iligkiler olduk¢a 6nemli bir yerde bulunmaktadir. Bu kapsamda
nadir hastalig1 bulunan ¢gocugun saglik hizmetlerine erisimi de aileler i¢in son derece hayatidir.
Yapilan goriigmelerde nadir hastaligi bulunan ¢ocugun saglik hizmetlerine erisiminin hizl
olmas1 aile iiyeleri i¢in Oncelikli bir konu olarak goriilmektedir. Bazi aileler saglik
kuruluslarinda daha yakin olabilmek ve saglik hizmetlerine daha kolay erigsebilmek igin
yasadiklar yerden tagindiklarini ve saglik kuruluslarma yakin bir yerden ev tuttuklarini ifade

etmislerdir.

“Ben tayin istedim ilceden sehre geldim. Tip fakiiltesinin hemen yanina tasindik.
5 dakikada hastanedesin... Bu da bize giiven veriyor.” (Giigli Ailesi, Baba, KF)

“Tedavinin olmast gereken asli merkezi bizim hastaligimiz icin arastirdik.
Tiirkiye'de bes yerde var. Bunlarin arasindan da hastaligin tedavisi i¢in bize en
iyi yeri segtik, tasindik” (Oncelik Ailesi, Anne, PKU)
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Gorlismelerde aile iiyeleri saglik kuruluslarindaki personel ile kurduklar iligkiler hakkinda
degerlendirmelerde bulunmuslardir. Bu degerlendirmeler kimi zaman destekleyici kimi zaman
ise destekleyici olmayan iliskilerin kurulduguna isaret etmektedir. ilk olarak destekleyici
iligkilere bakildiginda, personelin saglik hizmetlerinin sunumunda kolaylastirici olmasi,
psikososyal destek sunmasi ve aile {iyelerinin nadir hastalikla ve tedaviyle ilgili sorularim
yanitlamasi destekleyici bir iliski kuruldugunu gostermektedir. Bu durumun ailedeki stresi
azaltign ve aileyi gliclendirdigi ifade edilmistir. Bu arastirmanin nitel kisminda
gergeklestirilen goriigmeler sonucunda aile liyeleri saglik ¢aligsanlartyla kurduklari destekleyici

iligkileri agagidaki gibi ifade etmislerdir:

“Doktorumla iletisim o kadar énemli ki... Bu zincirin halkalar: gibi... Sen ne
kadar tedavini evde yaparsan yap ama danisabilecegin, en acil durumda
ulasabilecegini saglik¢t yoksa sorun yasarsin... Benim doktorum duvar gibi
olsaydi ve ben bu bilgileri almasaydim psikolojik olarak yikilacaktim...Ben
hastane koridorunda c¢ocugum kucagimda saatlerce beklemiyorum. Doktor
sonuglar ¢ikinca beni araymn ilact goyle yapalim diyor. Ben bunlar: telefonda
yapwyorum. Bunlar bizim hayatimizda ¢ok biiyiik kolayliklar sagladi. Bunlar
dolayisiyla hayatimiza ¢ok daha pozitif olarak dondii, daha olumlu bakmaya
basladik.” (Yilmaz Ailesi, Anne, Sistinozis)

“Doktorumu ¢ok seviyorum. Her sikistigimda beni ¢ok giizel bilgilendirir, bana
cok giizel aciklamalar yapar. Aile hekimimden de ¢ok giizel destek aliyorum. Bizi
takip eden bir aile hekimimiz var. Beni yonlendiren, ¢cocuklarin cigerlerinin nasil
oldugunu bilen... Ben oradan oyle bir destek buluyorum. Ben sikistigimizda
hemen onun yamna gidiyorum.” (Inang Ailesi, Anne, KF)

“Cocuk doktoruyla siirekli iletisim halindeyiz. Her kafamiza takilani sag olsun
yanitlyor. Hastaneye gittigimiz zaman bizi o karsilyyor, o ilgileniyor. Bizimle
daha yakin iletisim icerisinde...” (Dayanisma Ailesi, Baba, KF)

“Doktorum bizi artyor kizimiz i¢in. Nasilsiniz? Siz ne yapiyorsunuz? Kiziniz neler
yapwyor? diyor. Bizi o bile rahatlatiyor. Bir doktorumuz tarafindan aranmak
benim hosuma gidiyor.” (Biling Ailesi, Anne, KF)

“Hastane ile olan iliskimiz ¢ok iyidir. Yani hani sekreterimizden tutun,
intornlerimiz,  uzman  doktorlarimiz,  profesorlerimiz,  onlar  benim
kahramanmm...” (lyimser Ailesi, Anne, PKU)

Literatiirdeki caligmalarda da saglik ¢alisanlariyla kurulan iligkilerin 6nemi vurgulanmaktadir.
Budych ve arkadaslarinin (2012) ¢alismasinda saglik profesyonelleriyle olumlu iliskilerin
kurulmas1 ve nadir hastaligi bulunan kisilerin akillarina takilan sorularin yanitlanmasina
yonelik bir ortamin sunulmasi énemli olarak goriilmektedir. Gomez-Zuiiiga ve arkadaslari
(2019) da galigmalarinda bu ailelerin saglik calisanlariyla kurduklan iligkilerde sorularinin

yanitlarini alabilme ihtiyaci i¢cinde bulunduklarini ortaya koymuslardir.
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Gorlismelerden elde edilen bilgilere gore aile iiyelerinin saglik calisanlariyla olan olumlu
etkilesimlerde, saglik calisanlarina giivendikleri ve prognozun olumlu seyri icin saglik
caliganlariin goriislerini 6nemsedikleri anlagilmaktadir. Budych ve arkadaslarinin (2012)
caligmasinda nadir hastalig1 bulunan kisilerin saglik ¢alisanlariyla olan bu iligkilerinin paternal
bir tutum igerisinde oldugu belirtilmistir. Buna gore aile {iyeleri nadir hastalik deneyimi
stirecinde saglik caligsanlarinin kendileri i¢in en olumlu ve en faydali karar1 vereceklerini

diisiinmektedir.

Gorilismelerde her ne kadar saglik calisanlartyla destekleyici iligkilerin oldugu ifade edilse de
baz1 aile iiyeleri kimi zaman destekleyici iliskiler kuramadiklarindan s6z etmislerdir. Bu
kapsamda ilk olarak c¢ocugun hastalig1 ile ilgili saglik calisanlarinin bazi sdylemlerinin
(6zellikle engellilik durumlarinin ifade edilmesi sirasinda) aile {iyelerini izdiigii belirtilmistir.

Bu durumu Dogru ve Giiglii Ailesi’'nden anneler agagidaki gibi ifade etmektedir:

“Doktor ilk bana dedi ki 6 aylikti, ‘git senin ¢ocugun oziirlii’ dedi. Bana bunu
soyledi, benim o giin yikildigim andi zaten. Kizim bu hastalik 6ldiirmez
suriindiiriir biliyor musun, dedi.” (Dogru Ailesi, Anne, PKU)

“Bana yiiziime karst ¢ocugunuz oziirlii dedi. Hani o zaman psikolojim iyice
mahvoldu benim. Nasil séyleyebiliv, bunu bir doktor nasil séyleyebilir?
Soylememesi gerekiyor bence yani. Senin de ¢ocugun varsa birazcik yani
karsinizdakine empati yapmak lazim. Doktorlar sogukkanli olmuslar herhalde.
Her seyi soyleyebiliyorlar.” (Gli¢lii Ailesi, Anne, KF)

Literatiirdeki galigmalarda da bu bulguya benzer bilgiler paylasilmaktadir. Ornegin, Huyard
(2009) calismasinda Kirilgan X Sendromu (Fragile X Syndrome) bulunan bir ¢ocugun
annesinin saglik calisanlariyla olan iliskisindeki bir deneyimini paylagmistir. Bu deneyimde
anne, saglik calisanlarinin teshisin ifade edilmesinde “senin oglun aptal” ifadesini
kullandiklarini, bu ifadenin kendisini izdiigiini ve saglik calisanlart tarafindan

anlagilmadigim diistindiigiini belirtmistir.

Zurynski ve arkadaglarinin (2017:1-9) ¢aligmalarinda ailelerin %16.1’inin saglik caligsanlari
tarafindan ¢ocuklarinda bulunan nadir hastalik teshisinin kendilerine sOylenme seklinden
memnun olmadiklarini; bunun sebebi olarak empati eksikligi, hastalik hakkinda bilgi eksikligi

oldugunu aktarmislardir.

Budych ve arkadaslar1 da (2012) nadir hastaligi olan 107 kisiyle yaptiklar g¢alismanin
sonucunda, nadir hastaligi olan kisilerin yardim almak i¢in bir saglik profesyoneline
bagvurduklarinda kurduklar1 iletisimde biiyiikk bir hassasiyete ihtiya¢ duyduklarim

vurgulamiglardir.
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Goémez-Zuiiiga ve arkadaglari (2019) da yaptiklart calismada nadir hastaligt bulunan
cocuklarm ailelerinde saglik ¢alisanlarinin kendilerine hassasiyetle yaklagmalarimin, saygi

gostermelerinin ve duygusal destek saglamalariin 6nemini ortaya koymuslardir.

McMullan ve arkadaglari (2020) ile Lim ve arkadaglart (2012) caligmalarinda da nadir
hastaliklar1 olan bireylere yonelik saglik hizmetlerinin sunumunda hastalara ve ailelere
saygiyla yaklagilmasinin 6nemi konusunda farkindalik yaratilmasi gerektigini ifade

etmislerdir.

Gorlismelerde baz1 aileler aldiklar1 saglik hizmetinden memnun kalmadiklarini ifade
etmislerdir. Bu memnuniyetsizligin nedenleri arasinda saglik caliganlarmin kendilerine
yeterince agiklama yapmamalari, hastaligi bilmemeleri, tedaviden memnun kalmamalari,
sorunlarmi ¢ozecek yetkili kisilere ulagsamamalart bulunmaktadir. Bu arastirmanin nitel
kisminda gergeklestirilen goriismeler sonucunda aile iiyeleri saglik hizmetlerinden memnun

kalmama deneyimlerini asagidaki gibi ifade etmislerdir:

“Mesela anlamiyorsun, bir¢ok tibbi terim olabiliyor. Bunu daha net bir sekilde
hasta yakini olarak 6grenmek istiyorsun. Hem de ¢ocugun hastaligi ile miicadele
ediyorsun hem de siirekli ne olacakla. Bence doktorlar biraz daha agik olmali...”
(Pozitif Ailesi, Anne, Dilate kardiyomiyopati)

“Damar yolunu bulamadilar ¢ocugun. Diyorum ki sizin anestezi uzmaniniz ya da

yogun bakim hemgire veriniz yok mu? Niye buna mecburuz, niye inat
ediyorsunuz?  Yani anlatamiyorsun derdini anlatacak bir makam da
bulamiyorsun.” (Giiven Ailesi, Anne, GDH)

“Biz hastaneye gidiyorduk, yer yoktu. Koridorlarda, sandalyelerde kaldik.
Sandalyelerde ¢ocuklarimiz ilag aldi.” (Iletisim Ailesi, Anne, MPS-LH)

“Her seferinde asistanlar damar yolu a¢maya c¢alisiyorlar. Damart
bulamuyorlar. Bunlarda ¢ok sikinti ¢ektik. Gece 20 defa denediler. Biz saatlerce
acilde bekledik, cocuk kucagimizda saatlerce bekledik” (Mutlu Ailesi, Baba,
PIY).

Literatiirde baz1 ¢alismalar (Anderson vd., 2013; Grut ve Kvam, 2013) arastirmanin bu
bulgusuna benzerlik gostermektedir. Ornegin, Guilabert ve arkadaslarmin (2021) ispanya’da
nadir hastalig1 olan ¢ocuklara bakim veren aile iiyeleriyle yaptiklar ¢calismada katilimcilarin
ozellikle birinci basamak saglik hizmetlerini kullanirken sorunlar yasadiklari, nadir hastaligin
yeterince bilinmedigi, saglik personelinin aileye yeterli agiklamayir yapmadigi, saglik

personeliyle olumlu ve destekleyici iliskiler kurmakta giicliik yasandigi rapor edilmistir.
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Lim ve arkadaglarinin (2012) Cin’de Rett Sendromu olan ¢ocuklarin aileleriyle yaptiklari
caligmada da saglik hizmetlerinden memnun kalmamaya iligkin bulgular raporlanmistir. Buna
gore aile liyelerinin saglik profesyoneliyle goriismek i¢in uzun siire beklemeleri, muayenelerin
kisa siirmesi, yeterince ilgi goremediklerini diisiinmeleri, yliksek muayene iicretleriyle

karsilagmalar1 yaganan sorunlar olarak belirtilmistir.

Gorilismeler sirasinda aileler nadir hastaligi bulunan ¢ocugun saglik kontrollerinin ayni saglik
personeli tarafindan yapilmasinin, baska bir deyisle vaka yonetimi sisteminin uygulanmasinin
onemli oldugundan s6z etmistir. Bu sayede ¢ocugun saglik durumunun daha iyi bir sekilde
takip edilebildigi, saglik personeli tarafindan ¢cocugun tibbi ge¢misinin ve aldig1 tedavilerin
bilindigi belirtilmistir. Bu bulgu ailenin saglik ¢alisanlariyla olan baglantisinin gii¢lii olmasina
yonelik bir talebi de beraberinde getirmektedir. Arastirma kapsaminda gerceklestirilen
goriismeler sonucunda aile iiyelerinin saglik hizmetlerinde vaka yoOnetimi sisteminin

uygulanmasina yonelik goriisleri agagidaki gibi 6rneklendirilebilir:

“Baska bir hastaneye ge¢cmemizin en onemli sebebi her ay takibe gittigimizde

farkli bir uzmanla gériisiiyorduk. Biitiin stireci bize bastan anlattiriyordu. Bizi
rahatsiz ediyordu siirekli takip eden doktorlarin degismesi... Bu biiyiik bir
problem. Anne baba disinda ¢ocugu sahiplenen bir mekanizma daha olmali, takip
eden...” (Giiven Ailesi, Baba, GDH)

“Nadir hastaliklarda bence spesifik olarak bir takip yok. Herhangi bir sey
basimiza geldiginde birbirlerinden haberleri olmadan bir nébet degisimi var
hastanede. Asistanlara anlatiyorsun, hastanin adini bile bilmiyor. Bana bir
siirecini anlatin diye tekrar dosyayi tek tek anlatiyoruz.” (Mutlu Ailesi, Baba,
PIY)

Literatiirdeki ¢aligmalarda da benzer sonuglara ulasildig1 goriilmektedir. Ornegin, Currie ve
Szabo (2020) galigmalarinda ¢ocuklarin birden ¢ok tibbi bransi etkileyen multisistemik nadir
hastaliklarda c¢ocuga yonelik bakim plan1 belirlenirken saglik profesyonelleri arasinda
koordinasyon eksikliginin bulundugundan s6z etmislerdir. Baumbusch ve arkadagslar1 (2018)
ile Currie ve Szabo (2019) da ¢aligmalarinda nadir hastaliklara yonelik saglik hizmetlerinin
vaka yOnetimi sistemi igerisinde sunulmasi gerektigini ancak bunun bir eksiklik oldugunu

vurgulanmiglardir.

Caligmanin bu boliimiinde nadir hastaligi bulunan c¢ocuklarin ailelerinin yogun iligkiler
icerisinde bulundugu saglik kurumlar1 ve saglik ¢alisanlar ile baglantilar1 ele alinmisgtir. Bu
kapsamda ailelerin saglik sistemi igerisinde aldiklar1 hizmetlere ve bu siireglerde kurduklari
iligkilere yonelik degerlendirmeleri aktarilmistir. Bir sonraki boliimde aile {iyelerinin okul

sistemiyle kurduklar1 baglantilar sunulacaktir.
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5.2.4. Okul Sistemiyle Baglantilar

Caligmaya katilan ailelerin sosyodemografik yapisi ve nadir hastaliklarin biiyiik ¢ogunlugunun
cocukluk déneminde goriilmesi goz oniline alindiginda, ¢cocuklarin egitimlerinin devam ettigi
goriilmektedir. Buradan hareketle nadir hastaligir bulunan ¢ocugun okul sistemi (akranlarla
iligkiler, 6gretmenle iligkiler, okul yonetimi ile iliskiler gibi) ile ailenin iliskisi de énemli bir
baglant1 noktasini olugturmaktadir. Arastirmanin nitel kisminda gergeklestirilen gdriigmeler
sonucunda ailelerin okul sistemiyle kurduklan iligkileriyle ilgili olusturulan temalarin Sekil

23’teki gibi 6zetlenmesi olanaklhidir:
Sekil 23. Nadir Hastaligi Bulunan Cocuklarin Ailelerinde Okul Sistemiyle iliskiler

Destekleyici
olmayan
iliskiler

Destekleyici
iliskiler

Akranlarla
iligkiler

Destekleyici
iliskiler

Ebeveynlerin Okul j
soentm it | sistemiyle (o Ofmenlr
kaygilar iliskiler

Destekleyici
olmayan iliskiler

Okul sisteminde
tedaviye uyumun
saglanmasina yonelik

giicliikler

Okul sistemi ile aile sistemi arasindaki iliskiler agisindan ilk olarak cocugun 6gretmeniyle olan
iligkiler ifade edilebilir. Bu kapsamda bazi aileler ¢ocukta bulunan nadir hastaligin
ogretmenler tarafindan bilinmedigini belirtmistir. Bu nedenle aileler &gretmenlerde
farkindalik olusturmak amaciyla gocuklarindaki nadir hastalik hakkinda (hastaligin ne oldugu,

tedavilerin neyi igerdigi gibi) detayl bilgiler sunmak amaciyla cesitli faaliyetler yapmaktadir.

Oncelik, Ortak ve Dayanisma Ailesi’nden anneler bu kapsamdaki deneyimlerini asagidaki gibi

ifade etmektedir:

“Okula gittim, ogretmenleri ile goriistiim, durumu anlattim. Onlar da sag
olsunlar hep ilgilendiler. Ders aralarinda hep ilacini hatirlattilar” (Ortak Ailesi,
Anne, Sistinozis)
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“Bizim hastaligimizi diyabet hastaligiyla anlatmak daha kolay oluyor. Her sene
diyabet haftasinda biitiin okula sunumlar yapiyoruz. Diyabet nasil bir
hastaliktir? Ne alinmasi gerekiyor? Okulunuzda diyabet hastasi varsa nelere
dikkat edilmelidir? Hepsini anlatiyoruz.” (Dayanisma Ailesi, Anne, GDH)

“Okul veya kursa gittiginde orada ilk 6n bilgilendirme yaptiktan sonra
ogretmenler zaten ¢ok daha duyarli oluyor. Bakin bu bizim igin ¢ok énemli, bu
olursa sonu¢ bu olur, biz bu kadar ¢abaladik diyoruz. Ozel diyetini anlatiyoruz.
Her gittigimizde dosya hazirlyyoruz. Dosyayt ogretmene veriyoruz ne yer ne iger.
Gramlart bile sunuyoruz. Tepkileri goriip saswrdiklart i¢in daha dikkatli
oluyorlar. Daha iyi anlayabiliyorlar.” (Oncelik Ailesi, Anne, PKU)

Literatiirdeki ¢alismalara bakildiginda okul sistemiyle olan iliskilerde 6gretmenlerin ve diger
Ogrencilerin nadir hastaligi bilmelerine yonelik aile {iyelerinin girisimlerinden s6z
edilmektedir. Ornegin Rothing ve arkadaslar1 (2015) calismalarinda ebeveynlerin ¢ocuklarmnimn
Ogretmenlerini bilgilendirdiklerini, okulda c¢ocuklarina yonelik olumsuz tepkiler olmasi
durumunda anlayis ve destek sistemlerini gelistirmeyi umduklarini sdylemislerdir. Doyle ve
Werner-Lin (2016) de sistinozis hastaligi bulunan cocuklarn ebeveynleriyle yaptiklart
caligmada aile tiyelerinin 6gretmenlere bu hastalik hakkinda bilgilendirme yaptiklarini ortaya
koymuslardir. Bu noktada literatiirdeki caligsmalarla bu g¢aligmanin bulgular1 benzerlik

gostermektedir.

Okul yasaminda ¢ocugun tedavi slirecinin desteklenmesine katki sunmak amaciyla
Ogretmenlerin aktif olarak rol aldiklar1 goriismelerde ifade edilmistir. Bu kapsamda
ogretmenlerin ¢ocuklar1 gdzlemledikleri, ila¢ saatlerini hatirlattiklar, 6zel bir diyet
uygulantyorsa tiikettigi gidalar1 takip ettigi ornek olarak belirtilmistir. Yilmaz Ailesi’'nden

anne bu durumu asagidaki gibi anlatmaktadir:

“...ilag saati geliyor, 6gretmeni alarmini kurmug. Alarm ottigii anda biitiin sinif
ila¢ saati diyor. Destegi goriiyor musunuz! Egitimci kabul etti, sinif ¢cocugu
kucakladi.” (Yilmaz Ailesi, Anne, Sistinozis)

Okul sistemi ile aile sistemi arasindaki iligkiler agisindan ikinci olarak ¢ocugun akranlariyla
olan iligkileri ifade edilebilir. Gorligmelerde bu iligkilerin kimi zaman destekleyici oldugu kimi

zaman ise tam tersi bicimde kuruldugu belirtilmistir.

Destekleyici akran iligkilerinde nadir hastaligi bulunan ¢ocuklarin arkadaslarinin tedaviye
uyum saglanmasi igin ilag saatini hatirlattiklari, gocugun fiziksel agidan yorulmamasi i¢in onu
zorlamadiklar1, kosma gibi yogun fiziksel aktivite gerektiren eylemleri yapmadiklar1 ifade
edilmistir. Destekleyici olmayan akran iligkilerinde ise nadir hastalii bulunan g¢ocugun
hastaligin ¢esitli semptomlar1 veya tedavi protokolii nedeniyle akranlartyla iliski kurdugu
stireglere aktif olarak katilamamasi 6ne ¢gikmaktadir. Bu durumu Giizel Ailesi’nden PKU

hastalig1 bulunan ¢ocuk asagidaki gibi ifade etmektedir:
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“Arkadaslarimla olan iliskim etkileniyor. Okulda diyetim etkileniyor. Mesela
onlar yerken benim canmim ¢ekiyor. Kantinin oniinden gegerken, okulun kapist
a¢udiginda kokular burnuma geldiginde camim ¢ekiyor ister istemez. Ben de
onlarla  bahgeye ¢ikmiyorum. Onlar da beni dislyorlar, kendileri
oynuyorlar.”(Giizel Ailesi, Cocuk, PKU)

Okul sistemi ile aile sistemi arasindaki iliskiler agisindan tigiincii olarak ¢ocugun tedaviye
uyum siireciyle ilgili kaygilari ele almak miimkiindiir. Goriismelerde bazi aileler tarafindan
cocuklarmin nadir hastaligindan dolay1r okul sisteminde tedaviye uyumun saglanmasina
yonelik kaygilarnin bulundugu belirtilmistir. Bu kaygilar arasinda ¢ocugun hastaligindan
dolay1 zarar gérme riskinin yiiksek olmasi, (varsa) 6zel diyetine uyum saglayamayacagina dair
endiselerin bulunmasi, (varsa) kullandig1 ilaglarin dogru bicimde ve zamaninda
alinamayacagina dair endiselerin bulunmasi vardir. Iletisim Ailesi’nden anne bu durumu

asagidaki gibi ifade etmektedir:

“Okulda beden egitimi dersinde kolunu hi¢ kipirdatmiyordu. Ogretmeninin
yamnda oturuyordu siirekli. Onu bes dakika erken okuldan alirdim. Biri
merdivende ona ¢arpmasini diismesin diye...” (lletisim Ailesi, Anne, MPS-LH)

Nadir hastaligi bulunan ¢ocuklarin ebeveynlerinin okul sistemine iligkin endiseleri COVID-
19 pandemisi siirecinde ¢ocuklarinin sahip oldugu 06zel gereksinimler nedeniyle
yogunlagmaktadir. Aileler ¢ocuklarmin enfeksiyonlara karsi daha savunmasiz olduklarini
bildiklerinden okul sistemiyle olan iliskilerini bu baglamda yeniden yapilandirmaktadir. Bu
kapsamda cocuklarin gidecegi okulun segiminde aileler ekonomik giiclerini diigiinmek
durumunda kalmaktadir. Mutlu Ailesi’nden ve Dayanisma Ailesi’nden anneler bu durumu su

sekilde belirtmektedir:

“Su an benim i¢in en biiyiik kaygilardan biri okul... Ben ¢ocugumu ana sinifina
vermeyecegim. Ben kendimi onu bir sekilde onu destekleyecegim. Kalabalik
ortama girip rahatsizlanmasi biiyiik stkinti olur. Ozel okula gondereyim diyorum
3-5 kisilik suziflarda egitim alsin. Ama eminim ki o zaman onlar ¢ok yiiklii paralar
isteyecek benden ozel okullar. Devlet okuluna gondersem 20-30 tane ¢ocugun
icinde immiin yetmezIligi hastast olan bir ¢ocugu nasil gondereyim?” (Mutlu
Ailesi, Anne, PIY)

“Herhangi bir okula veya herhangi bir krese giivenemeyiz. O yiizden ince eleyip
stk dokuyoruz. Giiven veren bir okul olmasi lazim.” (Dayanisma Ailesi, Anne,
GDH)

Literatiirdeki calismalarda da benzer bulgulara rastlanmaktadir. Ornegin, Pelentsov ve
arkadaglariin (2016a) ¢alismasinda ¢ocugun okul sistemiyle olan iliskilerinin ebeveynler
tarafindan en biiyiik endise kaynagi olarak goriildiigii rapor edilmektedir. Benzer bi¢cimde
Santos Luz ve arkadaslarinin (2016: 6) da ¢aligsmalarinda nadir hastaligi bulunan ¢ocugun okul

ortamina entegre edilmesinin zor bir deneyim oldugu belirtilmektedir.
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Santos ve arkadaglarinin (2018) calismasinda da benzer bicimde ebeveynlerin ¢ocuklarin
okula uyum sorunlarinin yasamasindan endise duyduklar1 belirtilmistir. Bu endiselerin sebebi
arasinda tekerlekli sandalye kullandiklarindan dolay1 dislanmalari, engelli biri olarak
goriilmekten korkmalari, okul ortaminda saglik hizmetlerine gereksinim duyulmasi halinde

bunun nasil saglanacagini bilememeleri bulunmaktadir.

Bu boliimde nadir hastaligi bulunan ¢ocugun okul sistemi ile aile sistemi arasindaki iligkiler
ele alimmistir. Bir sonraki boliimde sosyal refah kurumlari ile aile sistemi arasindaki

baglantilar aktarilacaktir.
5.2.5. Sosyal Refah Kurumlariyla Baglantilar

Nadir hastalig1 bulunan ¢ocuklarin ailelerinin sosyal refah kurumlar1 (kamu kurumlari ve yerel
yonetimler gibi) ile baglantilart ve iligkileri hizmetlere erisim agisindan 6nem tagimaktadir.
Caligmanin bu boliimiinde sosyal refah kurumlariyla aile sisteminin kurdugu iliskiler ele
alinmaktadir. Bu kapsamda goriismelerin analizi sonucunda ortaya ¢ikan temalar Sekil 24’te

gosterilmektedir:

Sekil 24. Sosyal Refah Kurumlariyla Baglantilar

Hizmet sunum

sistemlerinde Hizmet sunum
destekleyici iligkiler sistemlerini ve
(Maddi, bilgi, duyussal, haklarimi bilmeme
ag destegi)

Hizmet sunum Hizmetler arasi

sistemlerinde koordinasyon
yeterince eksiligi
desteklenmeme Sosyal Refah

Kurumlariyla
Baglantilar

Nadir hastaligi bulunan ¢ocuklarin aileleri i¢in hizmetlere erisim olduk¢a 6nemli bir yerde
bulunmaktadir. Bu kapsamda goriismeler siirecinde ailelerin iligki kurdugu veya iliski kurma
gereksinimi i¢inde bulunduklan sosyal refah kurumlarinin basinda Aile, Calisma ve Sosyal
Hizmetler Bakanlig1 (ilgili birimleri arasinda Sosyal Giivenlik Kurumu, Sosyal Hizmet
Merkezleri, Tiirkiye Is Kurumu Genel Miidiirliigii (ISKUR), 6zel bakim merkezleri gibi

birimler), Sosyal Yardimlasma ve Dayamigma Vakiflari, Saglik Bakanligi (kamuda ve 6zel
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sektorde hizmet sunan birinci, ikinci ve liclincli basamak saglik hizmeti sunan kuruluslar,

Tiirkiye Ilag ve Tibbi Cihaz Kurumu) ile yerel yonetimler bulunmaktadir.

Ailelerin sosyal refah kurumlartyla iliskilerinde Oncelikle destekleyici olan iliskiler ele
alabilir. Aileler nadir hastalik deneyimi siirecinde ekonomik ydnden desteklenme
gereksinimleri bulundugunu belirttiklerinden dolay1 kimi zaman aragsal konularda destek
ihtiyact dogmaktadir. Bu kapsamda aileler teshis ve tedavi siirecinde yapilan pek ¢ok
harcamanin geri 6deme sistemleri kapsamina alindigindan ve bu yolla devlet tarafindan

desteklendiklerinden s6z etmislerdir.

“...devlet hepsini karsiladigi icin rahatiz. Yurtdisindan ila¢ geliyor. Raporlu
zaten bunlar. Hi¢ onlara bir lira vermiyorum. Mesela bir donem kizimizin raporu
¢tkmadi. Hava ilact almak istedik biz ticretli olarak. 4.500 TL gibi bir para
istediler bizden. Devlet karsilamasa biz 4.500 TL odeyecektik. Ama biz hi¢ para
vermiyoruz. lla¢ aliyoruz para vermiyoruz. Maddi agidan bize zorlugu hic
olmad.” (Biling Ailesi, Anne, KF)

“Raporlarin ¢cogu oldugu icin hi¢ para ddemiyoruz. Deviet neredeyse tamamini
karsiliyor.” (Dayanisma Ailesi, Baba, GDH)

“Ila¢ masraflart olsun, hastane masraflart olsun devlet karsilamaya bagladi. Biz
biraz rahatladik.” (Dogru Ailesi, Baba, PKU)

Gorilismeler sirasinda bazi aileler gocugun engellilik raporuna sahip olmasindan dolay1 bazi
haklara sahip olduklarini ve sosyal yardimlardan yararlandiklarini belirtmislerdir. Bu durumun
nadir hastaliklarin yiiksek maliyeti karsisinda ailelerin ekonomik yonden desteklenmelerine

katki sundugu anlagilmaktadir.

“Devlet 1550 lira bakim iicreti veriyor c¢ocuk i¢in. Cocugun ihtiyaglarini
karsilamak igin bize bir destek oluyor.” (Olumlu Ailesi, Baba, SMA)

“Bakim parasini aldiktan sonra ben ¢ok rahatladim. En azindan ¢ocugun
ihtiyacini, hastane yolunu, masrafi karsiiyor...” (lletisim Ailesi, Anne, MPS-LH)

“O parayr alali daha iyiyiz diyebilirim. Devletin béyle bir destegi var. En azindan
cocuk magdur kalmiyor gidalarint alabiliyoruz.” (Giizel Ailesi, Anne, PKU)

Baz aileler ise saglanan bu ekonomik desteklerin yeterli olmadigini ifade etmistir. Bu durum
aileyi ekonomik yonden olumsuz etkilemektedir. Ornegin Destek Ailesi'nden baba yasadig

deneyimi asagidaki gibi aktarmaktadir:

“Oksijenini olgcen cihaz 2300 lira, deviet 50 lirasint karsuiyor. Baska bir aspire
cihazi 1800 lira, 300 lirasim karsilyyor. Yani raporumuz var ama oradaki hi¢bir
seyi karsilamiyor dogru diizgiin. Simdi medikalci geldi bizim mesela, birkag
parga bir sey getirdi: 450 lira.” (Destek Ailesi, Baba, Apert Sendromu)
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Yapilan goriismelerde ailelerin kamu kurumlariyla baglantilarinda ¢esitli sorunlar oldugu
ifade edilmektedir. Bu sorunlarin daha ¢ok sosyal hizmet sunum sistemlerinden (¢ogunlukla
psiksososyal hizmetlerin) eksikliklerden kaynaklandigi aktarilmaktadir. Buna gore aileler
yeterince desteklenmediklerini ve hizmet sunum sistemlerinde yalmz kaldiklarim
diistinmektedir. Aile iiyeleri bu siirecte sunulan hizmetlerin duygu, bilgi ve ag destegini
icermesi gerektigini savunmaktadir. Bu agidan ailelerin sosyal politikalara yonelik de bir
elestiride bulunduklar anlasilmaktadir. Aileler yasadiklart bu deneyimleri asagidaki gibi

aktarmaktadir:

“Hi¢bir sekilde Aile Bakanligi'ndan aramadilar. Bu ailede neler oluyor, neye
ihtiyacin var, sikintin nedir diye hi¢ kimse aramadi. Ama yalniz olmadigin
hissetmen gerekiyor, yani ‘devlet, evet senin yaninda’ demek ihtiyact oluyor.”
(Destek Ailesi, Anne, Apert Sendromu)

“Sosyal hizmetlerdeki o bayan dedi ki ‘Bir giin ziyaretinize gelecegim’ dedi. Hig
gelen giden olmadi. Kapimizi hi¢ kimse calmadi. Bu ailede hasta bir ¢ocuk
varmis, bu ailede neler olmus. Hi¢bir devlet gorevlisi gelmedi.” (Olumlu Ailesi,
Baba, SMA)

“Hasta dogmus bir ¢ocugun yasam hakkini rakamlarla élgen bir politikaya
sahibiz... Daha ne diyeyim. Hani nerede sahip ¢ikma, hani nerede yapilanma!
Hicbir sey yok! (Yilmaz Ailesi, Anne, Sistinozis)

Gorilismeler sirasinda aile {iyeleri hizmetler arasindaki koordinasyonun eksikligine de vurgu
yapmuslardir. Buna gore ailelerin gereksinim duyduklari hizmetler farkli kurumlarin farkl
birimleri tarafindan saglanmaktadir. Ornegin, baz1 hizmetler hem Saglik Bakanligi’nin hem
de Aile, Caligma, Sosyal Hizmetler Bakanligi’nin ¢esitli birimlerinden sunulmaktadir. Bu
birimler arasinda esgiidiimiin olmamasi1 durumun da hizmet sunum sistemini yavaslatmakta ve
karmasik bir hale getirmektedir. Giiven Ailesi’nden anne yasadig1 bu deneyimi asagidaki gibi

aktarmaktadir:

“Ger¢ekten yammizda kamusal biri olmamig sosyal hizmet baglaminda
konusacak olursak. Bu hastaliklarda koordineli birimler yok. Aile Sosyal
Hizmetler Bakanlgi siirecte yok! Saghk Bakanliginin Nadir Hastaliklar Dairesi
ile entegre ¢calismast lazim... Beni engelli ve yashnin altina koymamali. Nadir
hastalik 6zel bir durum... Ozel gereksinimlerle ilgili Sosyal Politikalar
Bakanhigi'nda ayri bir daire baskanlhigimin olmasi lazim ve bunun Saghk
Bakanlhigi'ndaki birim ile koordineli ¢alismast lazim gerekiyor. Onun disinda
SGK da olmali bence nadir hastaliklarin ilac ve cihaz temininde... Nadir
hastaliklar Komisyonu kurulmali mecliste. Ama bu komisyona da biitiin
temsilciler katilmali” (Giiven Ailesi, Anne, GDH)
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Aile tiyeleri nadir hastalik deneyimi siirecinde sosyal refah kurumlariyla olan iliskilerinde
sunulan hizmetleri ve sahip olduklar1 haklar1 bilmediklerinden bahsetmislerdir. Ayni zamanda
haklarin1 ve hizmetlerin sunumunu kendilerine anlatan bir mekanizmanin da yoklugu bu
baglamda dikkat c¢ekici bir unsur olmustur. Aileler gereksinim duyduklari hizmetleri kendi
cabalariyla bulmakta ve erisim saglamaktadir. Fakat buna karsilik aileler bu siirecte hizmetler

ve haklartyla ilgili desteklenme gereksinimi igerisinde bulunmaktadir.

“Haklarumizi bilmiyoruz. O kadar karisik ki... Bakanligin sayfasina giriyorsun,
sosyal hizmetlere giriyorsun. Bilmedigim bir siirii kelime var, bir kere onlar i¢cin
ayri bir sozliik bulman gerekiyor. Ben hastayim ya da ben engelliyim, benim de
haklarim var diyebilecegin kimse yok. Sosyal Hizmetler nasil bilgi veriyor, bunun
yolunu bilen kag kigi var? Hakkin var ama hakkini nasu alacaksin? Sonugta
herkes sosyal devletin giivencesi altinda deniyor ama ilacini alamiyor hastalar ...
Bunu anlatacagim kimse yok, ben kendi kendime bagwrryorum.” (Yilmaz Ailesi,
Anne, Sistinozis)

“Bence nadir hastaligi olan o ailelerin aranip, tek tek durumlar: sorulup, tek tek
haklarimin anlatilmast lazim. Devlete bir yiik daha getirecek belki ama insanlarin
haklarint bence almast gerekiyor. Elektrik faturasinda indirim alanlart duyduk
mesela ya da aylik iicret alanlari. Bunlar nasil saglaniyor, ben yararlanabilir
miyim hi¢ bilmiyorum.” (Dayanisma Ailesi, Anne, KF)

Aile tiyeleri nadir hastalik deneyimi siirecinde sosyal hizmet sunum sistemlerine gereksinim
duyduklarindan s6z etmislerdir. Ornegin, saglik hizmetlerini kullandiklar1 siirecte tibbi alanda
calisan sosyal hizmet uzmanlaria gereksinimin yogun oldugunu, sosyal hizmet uzmanlarmin
vaka takibi yapmalann gerektigini ancak bu alanda yeterince desteklenmediklerini

belirtmiglerdir.

“Bu alanda mutlaka sosyal hizmetler vardw ama ozellikle boyle nadir
hastaliklart olan béliimlere hematolojiye, immiinoloji mutlaka bir sosyal hizmet
uzmant koymalari lazim.” (Mutlu Ailesi, Baba, PIY)

“Bence biz hastanede takipliysek eger veya anne ¢ocuk saglhgi arayip da diyorsa
hani kan sonuglarin belli oldu vs. diye bunu bence sosyal hizmetlerin gercekten
takip edip, ozellikle muhtag aileleri arayip haklarini anlatmalart iyi olur, olmasi
lazim yani.” (Dayanigma Ailesi, Baba, KF)

“Sadece t1bbi bir kontrolle kalmamali. Sosyal hizmet uzmanlari bu isin hep iginde
olmali. Boyle bir siire¢ basladigr zaman, 6zellikle stiregen nadir hastaliklarda o
andan itibaren hemen sosyal hizmet uzmani beni gériismeye almali. Zaten sosyal
hizmetin amact aileyi gii¢lii tutmak... Sadece sorunu ¢ézmek igin degil biraz daha
bu hastaliklarda miicadeleyi motive etmek icin de sosyal hizmet uzmanlarina
ihtiyacimiz var.” (Giiven Ailesi, Anne, GDH)

“Ben sosyal hizmetlere gelismis iilkeler agisindan baktigimda utandim. Burada
sosyal hizmet uzmani o kadar mezun oluyor ama hizmet verdirecek bir yapi
olmadig i¢in nadir hastaligi olan engelli insanlar, yoksullar o yiizden insanlar
sahipsiz kaltyor. Sosyal hizmet destegi nadir hastaliklar igin kesinlikle her yonde
olmali.” (Yilmaz Ailesi, Anne, Sistinozis)
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Literatiirdeki nadir hastalifi olan g¢ocuklarin bulundugu ailelerle yapilan c¢aligmalarda
(Worthen ve ark., 2015: 750; Crowe ve ark., 2019; Khair ve Pelentsov, 2019; Shapiro ve ark.,
2019; Currie ve Szabo, 2020) aile liyelerinin devlet tarafindan sunulan insani hizmetlere
(psikososyal destek hizmetleri, sosyal yardimlar gibi) erisim sorunlart yasadiklar
belirtilmistir. Buna gore nadir hastaligi bulunan cocuklarm ailelerinin tibbi hizmetlere
gereksinim duydugu kadar sosyal destek sistemlerine ihtiya¢ duyduklari vurgulanmaktadir.
Baumbusch ve arkadaslar1 (2018) da calismalarinda nadir hastaligi bulunan gocuklarin aile
iiyelerinin hizmetlere nasil ulasacaklar1 hakkinda yetkili bir kiginin kendilerini
bilgilendirmedigini, hizmetlere erigim igin takip etmek zorunda kaldiklar1 siiregleri anlamakta

giicliik cektiklerini ve hizmeti saglayicilar ile catigmali iliskiler yasadiklarini belirtmiglerdir.

Currie ve Szabo (2019) da nadir hastalig1 bulunan ¢ocuklarin ebeveynlerinin kendilerini
‘haritasiz gezginler’ olarak tanimladiklarini, bu hizmetleri aramak zorunda kaldiklarm,
gereksinim duyduklar hizmetlere erisimde sorunlar yasadiklarini ve bu siiregte ebeveynlerin
birincil derecede sorumlu olduklarini belirtmistir. Bu noktada 6zellikle devlet tarafindan
sunulan hizmetlerin goriiniir olmast ve gereksinimleri karsilayabilmesi gerektigi

vurgulanmaisgtir.

Gorlismelerde aile iiyeleri, kendilerine yonelik hizmet sunumunda bir paydas olarak yerel
yonetimlerin ¢aligmalarindan s6z etmislerdir. Bu kapsamda bazi aileler yerel yonetimlerle
kurduklart iliskiler dogrultusunda gereksinim duyduklar1 bazi hizmetler aldiklarimi ifade

etmistir. Ornegin, bu hizmetler arasinda aileye gida desteginin sunuldugundan bahsedilmistir.

“Istanbul'daki ve Izmir’deki dernek yerel yonetimlerle iliski kurma konusunda
¢cok aktif...Bayramda ve yilbasinda bir paket un ve bes tane ekmek veriyor
Biiyiiksehir Belediyesi. Bu bile mutlu ediyor. Cocuklart da mutlu ediyor. Ona ozel
bir sey geliyor. Bu benim ekmegim, bu benim ¢ikolatam diyor. Ustiinde ismi
yaziyor ki zaten onun adina geliyor.” (Oncelik Ailesi, Anne, PKU)

Gorlismeler sirasinda bazi aileler ise yerel yonetimlerin sundugu psikososyal danigmanlik
hizmetlerinden faydalandiklarini ifade etmislerdir. Ornegin bir biiyiiksehirde yasayan Iyimser

Ailesi’nden anne deneyimini asagidaki gibi aktarmigtir:

“Belediyeye telefon ediyorsunuz, bizim belediyemiz bu konuda ¢ok ¢calisiyor. Biz
gelemiyoruz, liitfen biz aile danismant istiyoruz dedigimizde eger gidemeyecek
gibiysek mutlaka buraya bir danisman génderiyorlar. Benim rahatsiz ¢ocugum
var, ben ¢tkamam dediginizde direkt danisman génderiyor. Belediyeye bagl bir
psikolog ya da aile danigmani. Siz gidemezseniz o geliyor. Biz ¢ok destek aldik
aile damismanlarindan....” (fyimser Ailesi, Anne, PKU)



217

Nadir hastalig1 olan c¢ocuklarin ailelerinin desteklenmesi igin yerel yonetimlerin hizmet
sunumu ve nadir hastaliklara yonelik farkindalik yaratilmasi gibi cesitli alanlarda sorumluluk

almas1 gerektiginin altini ¢izen aileler de bulunmaktadir.

“Biz bugiin pandemi sartlarinda mecburen ¢ocugumuzu kucagimizda otobiise
binerek hastaneye gotiiriiyoruz. Yerel yonetimlerin bu hastalarin naklini
saglamasi lazim. Yapilamaz mi? Kag tane hasta vardwr bir sehirde Allah askina?
Ayda bir defa gidip kontrol ettirmemiz i¢cin imkan saglansa ne olacak...” (Yilmaz
Ailesi, Anne, Sistinozis)

“Belediyeler afisler yaptirarak ozellikle sarmal akraba evliliklerine dikkat
cekebilir. Boylece nadir hastaliklarin erken donemde fark edilmesi saglanabilir.”
(Giiven Ailesi, Anne, GDH)

“Belediyeler nadir hastaligi olan aileleri devlet bazinda, SGK bazinda adresleri
tizerinden belirlemeli. Belediyeler araciligryla ayda bir kez veya 15 giinde bir
evlerine gidilip size ne tiir destek verebiliriz deseler, derdini dinleseler. O an igini
dokmek yeter yani. Belediye icin istihdam olarak biraz zor olabilir ama zaten
altyapisinda psikologlar var kadrolu. Bu anlamda onlara ek gorev verilerek
ailelere destek saglanabilir.” (Oncelik Ailesi, Baba, PKU)

Caligmanin bu boliimiinde nadir hastaligi bulunan c¢ocuklarin ailelerinin sosyal refah
kurumlariyla kurduklari baglantilar, iligkiler ve hizmetlere erisim agisindan degerlendirmeleri
ele alinmigtir. Aileler sosyal refah kurumlarindan aldiklar1 hizmetleri degerlendirdiklerinde,
bu hizmetler arasinda koordinasyonun yeterli olmadigindan s6z etmektedir. Buna gore aileler
gereksinim duyduklar hizmetleri farkli kurumlarin farkli birimleri tarafindan edinmektedir.
Bu durum birimler arasinda esgiidiimiin olmamasi nedeniyle hizmet sunum sistemini
yavaslatmakta ve karmasik bir hale getirmektedir. Aileler gereksinim duyduklar1 hizmetleri
kendi c¢abalariyla bulmakta ve erisim saglamaktadir. Aileler gereksinim duyduklan
hizmetlerin devlet eliyle veya yerel yonetimler kanaliyla verilmesini istemektedir. Bu
hizmetler arasinda psikososyal destek sunacak profesyonel ruh sagligi hizmeti sunum
sistemleri, ekonomik destek hizmetlerinin genisletilmesi, bilgi sunmaya ydnelik hizmet
mekanizmalari, ailelerin sosyallesebilecegi alanlar yer almaktadir. Bu agidan bakildiginda
aileler nadir hastaliklara yonelik politikalarm gelistirilmesine yonelik beklenti iginde
bulunmaktadir. Bir sonraki bdliimde ailelerin sivil toplum kuruluslariyla baglantilari

sunulmaktadir.
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5.2.6. Sivil Toplum Kuruluslariyla Baglantilar

Caligma kapsaminda yapilan goriismeler bir sivil toplum inisiyatifi olan Nadir Hastaliklar Ag1
iizerinden irtibat saglanan ailelerle gerceklestirilmistir. Nadir hastaliklar alaninda hastalarin ve
ailelerin gereksinim duyduklar1 hizmetlere erismelerinde, hak ihlalleriyle miicadele
etmelerinde ve seslerini duyurmalarinda sivil toplumun 6ncii bir roliiniin oldugu bu kapsamda
acikca anlagilmaktadir. Goriismelerin analiz edilmesi sonucunda ailelerin sivil toplum
kurulusglartyla olan baglantilar1 aragsal, duyussal, bilgi ve ag destegini icerecek bicimde

temalarla belirlenmigtir. Bu temalardan elde edilen bulgular Sekil 25°te yer almaktadir:

Sekil 25. Nadir Hastaligi Bulunan Cocuklarin Ailelerinde Sivil Toplum Kuruluslariyla

Baglantilan
Bilgi Destegi
*Hastalik
(Arag:sal Destek ) hakiqnda bilgi (Ag Kurulmasi ve )
*Ekonomik destek .EI?{(?; rllrrrllll Du.):ussa.l Des'tek
* Ulasim destegi dgrenmek *Diger aileleri tanimak
*Tibbi malzeme/ cihaz *Duygularin paylasilmasi
destegi *Yalniz olmadigini
*Gida destegi hissetmek
* Yardim iliskisi kurmak
*Sorun ¢6zmek
\\§ Sivil Toplum \_ Y,

Kuruluslariyla
Baglantilar

Goriismelerde aile iiyeleri i¢in sivil toplum kuruluslaryla iligski kurmanin giiglendirici bir etki
yarattig1 siklikla vurgulanmistir. Sivil toplum kuruluslariyla kurulan iligkiler sayesinde aile
iiyelerinin hastalik, tedavi siireci, haklar ve hizmetler hakkinda bilgi alabildigi, diger ailelerle
tanigabildigi, tibbi acidan gereksinim duyulan konularda destek gorebildigi belirtilmektedir.
Bu agidan aileler hem pratik hem aracgsal hem de psikososyal destegi iceren alanlarda sivil
toplum kuruluglar1 tarafindan desteklenmektedir. Aile {iyeleri buna iliskin yasadiklari

deneyimleri su sekilde ifade etmektedir:

“KIFDER araciligiyla engelli arabasi alabildik. Boyle bir denegin varligin
biliyorsunuz.  Yardim  alabileceginizi  biliyorsunuz.  Istedigimiz  zaman
ulagabilecegimizi, erisebilecegimizi de biliyoruz.” (Dayanisma Ailesi, Baba, KF)

“dileleri giiclendirmek icin sivil toplum kuruluslart giizel. Cok giizel
yonetiyorlar. Sosyal medyada paylagimlar: agik. Siirekli iletisim halindeler...”
(Giiglii Ailesi, Baba, KF)

“Kamplarumiz oldu, etkinliklerimiz oldu, kafemiz a¢ildi. Dernegimize minnettariz
diyebilirim. Cok destek verdi bize.” (Giizel Ailesi, Anne, PKU)
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“Ilag 2 yil énce ¢iktr. Dernek de bu ilact alamadigimiz icin kuruldu. Oncesinde
SMA ile ilgili hi¢hbir sey yoktu biz karsilastigimizda. Hatta SMA sadece bizde var
zannediyorduk. Dernek sayesinde ilacumizi alabildik. Cok baski yaptilar yetkili
makamlara... Medikal malzemeleri temin etmekte zorlanityorduk. Hasta olan
ailelere bu pandemi doneminde dernekten yardim geldi. Hediye paketi olarak
medikal malzemeleri yolladilar, ¢cok da giizel oldu.” (Kuvvet Ailesi, Baba, SMA)

“Dernegi bir dayanmisma agi gibi diisiinebiliriz. Dernekle bizim aramizda ekstra
bir bag olustu. Her sorumuzu onlara sorabiliyorduk. Dernek bize siirekli geri
doniis yapiyordu.” (Oncelik Ailesi, Anne, PKU)

“Benim ¢ocugum ameliyat olurken ailem gelmedi. Ama dernegimizden geldiler,
bana destek oldular. Ameliyathane kapisinda benimle beklediler.” (Coziim Ailesi,
Anne, Treacher Collins Sendromu)

Literatlirde nadir hastalig1 olan bireyleri odagina alan ¢aligmalarda da bu kisilerin sivil toplum
kuruluslartyla iligki i¢erisinde olduklar vurgulanmaktadir (Pelentsov ve ark., 2014; Martin ve
ark., 2019). Ornegin, Doyle ve Werner-Lin (2016) ¢alismalarinda sistinozis hastalig1 bulunan
cocuklarm ebeveynlerinin sivil toplum kuruluslar1 tarafindan diizenlenen yillik aile
toplantilarina ve gevrimigi sosyal medya ve destek forumlarina katildiklar belirtilmektedir.
Bu noktada bu ¢alisma kapsaminda yapilan goriismelerde ailelerin sivil toplum kuruluslariyla
olan iliskileri ve bu kuruluslarla iliski icinde bulunma motivasyonlar1 benzerlik

gostermektedir.

Literatlirdeki caligmalarda da gorlisme yapilan ailelerdeki sivil toplum kuruluslariyla olan
baglantilar1 destekleyen sonuglara ulasilmistir. Ornegin, Gomez-Zfiiga ve arkadaslarinin
(2019) caligmasinda da nadir hastaligi bulunan ¢ocuklarin ailelerinin yasadiklari duygu
yiikiinii hafifletmek ve bu duygularim sebep oldugu 1stirapla miicadele etmek icin sivil toplum
kuruluslartyla temasa gectikleri belirtilmektedir. Bu temas aile {iyelerinin deneyimlerini
paylagmasi, bilgi aligverisinde bulunmasi, yalniz olmadiklarini fark etmesi ve kendilerini o
gruba ait hissetmelerine yardimci olmaktadir. McMullan ve arkadaglarinin  (2020)
calismasinda da bu ailelerin akran destegi aramak, izole hissetmemek, diger ailelerin
deneyimlerini 6grenmek, nadir hastalik hakkinda bilgi almak, hizmetleri 6grenmek, bu alanda
hizmet sunan saglik profesyonellerini aramak ve ekonomik yonden desteklenmek gibi
amaglarla sivil toplum kuruluslariyla temasa gectikleri ifade edilmistir. Doyle (2015) de
sistinozis hastalig1 bulunan ¢ocuklarin ailelerinin bir araya gelerek duygularini paylastiklarini,
beraber sorun ¢ozebildiklerini ve oOrgiitlenme yoluyla gereksinim duyduklar1 hizmetlere

erisimdeki engelleri kaldirabildiklerini ifade etmistir.
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Gorlismelerde ailelerin nadir hastaligi bulunan diger ailelerle sivil toplum kuruluslar
araciligiyla baglanti kurdugu siklikla ifade edilmistir. Aileler, kendileriyle benzer nadir
hastalik deneyimini yasayan diger aileleri genellikle sosyal medya tizerinden veya sivil toplum

kuruluslarmin yardimiyla bulmaktadir.

McMullan ve arkadaglarinin (2020) ¢alismasinda bu ailelerin %45.9’unun internet forumlari
ve %29.7’sinin yliz yiize iliski kurma yoluyla bir araya geldikleri belirtilmistir. Glenn (2015)
de nadir hastalig1 bulunan ¢ocuklarin anneleriyle yaptig1 ¢aligmada, nadir hastalik teshisinin
ardindan annelerin internet yoluyla destek arama davraniglarinin oldugunu ve diger ailelere bu
sekilde ulasabildiklerini ifade etmistir. Khangura ve arkadaglar1 (2016) ile Baumbusch ve
arkadaglar1 (2018) da internet ve sosyal medyanin bu ailelerle baglanti kurmak igin
iyilestirilmis firsatlar sagladigim belirtmislerdir. Bu sayede yalnizca aile tiyelerinin yasadiklar
bolgede degil, ayn1 zamanda diinyanin dort bir tarafindaki hastalara ve aile iiyelerine ulagmak
olanakli hale gelmektedir. Bu g¢alisma kapsaminda yapilan goriismelerde diger ailelerle

kurulan iligkiler hakkinda su ifadeler paylasilmistir:

“Benim kizvm Tiirkiye'deki ilk hasta... Tiirkiye de bu hastaliktan 9 ¢cocukta daha
var. Ben hepsi ile tamgtim. Diinya’da da ornekleri var. Hollanda'dakilerle
goriistiim, Brezilya'dan goriigtiim. Onlarla sosyal medyadan tamstik.” (Destek
Ailesi, Anne, Apert Sendromu)

“Ben yurtdisindan birkag kistik fibrozis hastasi ile yazigiyorum, goriistiyorum,
Instagram’dan  durumunu  soruyorum. IHaglarim kullamp  kullanmadigim
soruyorum. O da bana giizel, olumlu cevaplar veriyor, ¢ok rahatlatict seyler
soyliiyor. Aslinda sosyal medya yardimiyla bununla basa ¢ikmayr 6greniyoruz.”
(Dayanisma Ailesi, Anne, KF)

“Ben bu ailelerle kurdum WhatsApp grubunu. Sosyal medyadan bulan geliyor
icinde ¢ok iyi Ingilizce bilen veya bu isleri ¢cok iyi arastiranlar da oluyor. Degisik
branglardan insanlar da olabiliyor. Onlarla dayanisma igerisindeyiz.” (Giiven
Ailesi, Anne, GDH)

“Bizi Facebook'ta bir sayfaya yonlendirdiler. PKU Aile Dernegi nin Facebook
sayfasi. Sonrasinda giizel oldu, giizel gelisti. Bize gelen ¢ok aile oldu.” (Oncelik
Ailesi, Baba, PKU)

Nadir hastalig1 bulunan ¢ocugun oldugu diger ailelerle baglantilar kurulmasi Cutrona ve Suhr
(1992) tarafindan ortaya konulan destek tiirleri siniflamas1 kapsaminda ag destegi saglandigi
bi¢giminde degerlendirmek miimkiindiir. Bu kapsamda ailelerin ag desteginin sayesinde benzer
ilgi alanlarma sahip olan ve benzer kaygi yaratan olaylar1 deneyimleyen kisiler arasinda bir

aidiyet duygusu olustugu ve yardimlagma iligkisi kuruldugu goriilmektedir.
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Goriismelerde nadir hastaligi bulunan ¢ocuklarin aile iiyeleri diger ailelerle tanistiklarinda
yasadiklar1 sorunlar1 birbirleriyle paylastiklarini, ¢6ziim yollar1 konusunda bilgi aligverisi
yaptiklarini, yalniz olmadiklarini hissettiklerini ve aralarinda bir yardim iliskisi bulundugunu

ifade etmislerdir.

“Facebook’ta bir aile gordiim. Yazisttm. Dedim ki, tamssak, goriissek,
birbirimizden destek alsak. Bir olsak, bir aile olsak, birbirimizin yarasini
sarsak...” (Coziim Ailesi, Baba, Treacher Collins Sendromu)

“Cok ¢ok iyi oldu tabii onlarla tanismam. Siirekli goriisiiyoruz onunla, o ¢ok
yardimct oluyor. Yazmis bana sayfa sayfa, nasi ¢ocuga bakmam gerektigini,
nasil davranilmasi gerektigini... Ciinkii aynmi sorunu yasamislar. Bir de ¢ok
yardimseverler.” (Destek Ailesi, Anne, Apert Sendromu)

“Biz diger annelerle ¢ocuklarimizin hakkinda konusuyoruz. Ashinda PKU’lu
aileler olarak birbirimize ¢ok iyi geliyoruz, ¢iinkii aymi seyi yastyoruz. Konu
cocuklarimiz olunca her sey bitiyor. Biz anneler bir araya geldigimizde bilgi
almak bile benim i¢in aslinda ¢ok biiyiik bir sey, cok giizel bir sey” (Giizel Ailesi,
Anne, PKU)

“SMA ile karsilagmis ailelere bizi 6nermisler. Yillarin bilgi birikim olur diye
birkag tane aile ulagnigt1 bize. Bize nasil yaptimiz neler yaptiniz diye sordular...”
(Kuvvet Ailesi, Baba, SMA)

“Bu hastaligi duyunca biz biraz Youtube’'dan falan arastirma yaptik. Ailelerle

falan, boyle bir Whatsapp grubu var. Onlarla tanmistik. Mesela bize ¢ok yakin bir
aile var. Onlarinki de 9 yasinda bir kiz. Biz ziyaretine falan gittik. Hatta gegen
esim de gezsin diye, oglumuzu da aldik, makineleri falan da aldik, onlara ziyarete
gittik. Onlar da ayni bizim durumumuzda, bizim ¢ocuk gibi kizlari var cihaza
bagh. Kimse kimseyi anlamiyor, dediler. Ailen de olsa sorunlarini bilmiyor
dediler. Onu sadece basina gelen biliyor iste.” (Olumlu Ailesi, Baba, SMA)

“Ne yedirdin, ilaci nasil verdin, okulda ne gibi problemler yasadi, neden éyle
oldu? gibi konularda hasta ailelerinin arasinda bir bilgi akisi oluyor.” (Yilmaz
Ailesi, Anne, Sistinozis)

Gorilismelerde aile tiyeleri, benzer hastalik deneyimini yasayan ailelerin bir araya getirilmesini,
bu aileler arasinda bilgi paylagimi yapilmasini ve sorunlara beraber ¢6ziim yolu bulunmasin
istediklerini belirtmislerdir. Aileler bir araya gelmenin aile sistemini de gii¢lendirecegini

diistinmektedir. Aile iiyeleri buna dair goriislerini asagidaki gibi ifade etmektedir:

“Farkli hasta aileleri ile bir dayanisma var. Benzer siiregleri yasiyorsunuz,
benzer duygulari deneyimliyorsunuz. Benzer hastalik stratejileri benimsemeniz
gerekiyor. O yiizden bence o da bir noktada aileyi giiglii kilacak bir sey bir araya
gelmek...” (Yilmaz Ailesi, Baba, Sistinozis)

“Kizim dernegin etkinliklerinde yalniz olmadigini anladi. Biz de baska ailelerle
sorularimizi, sorunlarumizi paylastik. Bize moral oldu dernegin faaliyetleri.
Cocuk mutlu olunca biz de aile olarak mutlu oluyoruz, giiclii oluyoruz.” (Coziim
Ailesi, Anne, Treacher Collins Sendromu)
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Literatiirdeki caligmalarda nadir hastaligi bulunan ¢ocuklarin ailelerinin bir araya gelmeye
yonelik motivasyonlarmin yiiksek oldugu ortaya konulmaktadir. Ornegin, Huyard (2009) ve
Young ve arkadaslari (2018: 353) caligmalarinda nadir hastalii bulunan kisilerin ve
yakilarinin kendileriyle ayni hastaliga sahip bagka kisilerle tamigsmak i¢in giiclii bir istek
duyduklarimi rapor etmektedir. Caligmanin bu bdliimiinde nadir hastalig1 bulunan gocuklarin
ailelerin sivil toplum kuruluslartyla kurduklarn iligkiler aragsal, duyussal, bilgi ve ag destegini
icerecek bicimde temalarla ortaya konulmustur. Bir sonraki boliimde aile yilmazliginin {igiincii

bileseni olan ailenin inang sistemleri kapsaminda elde edilen bulgular paylasilacaktir.
5.3. AILENIN INANC SISTEMLERI

Aile yilmazhigr agisindan Walsh (2010) ailenin inang sistemlerinin degerlendirilmesi
gerektigini ifade etmektedir. Bu yaklasima gore ailenin yasadigi olumsuz deneyimlere nasil
bir anlam ytikledigi, ailenin anlam arayisindaki kiiltiirel ve manevi inanglarinin, 6nceki
kusaklardan edinilen bilgi ve duygularinin neler oldugu anlasilmaya ¢alisilmaktadir. Yapilan
gorlismelerde, nadir hastaligi bulunan gocuklarin aileleri igin yasadiklart gesitli zorluklar
karsisinda kullandiklar1 inang sistemlerinin bir basetme araci oldugu goriilmektedir. Bu
kapsamda goriigmelerde ailenin inang sistemleriyle iliskili olarak hastaligin ve hastaligin
getirdigi siireglerin aile i¢in anlamimin ne oldugu, maneviyat, umut ve iyimserlik ile iligkili
alanlar 6n plana ¢ikmigtir. Bu temalar c¢ercevesinden elde edilen bilgiler Sekil 26°da

aktarilmaktadir.
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Sekil 26. Ailenin inang Sistemleri

Yasanan Sorunun Maneviyat/ Tinsellik/ o, .
Anlam Spiriz’iiel Yasam Tyimserlik ve Umut
* Hastaligin hangi « Ibadet etmek/ dua * Gelecege yonelik
sebepten etmek umutsuzluk
kﬁyna.klandlglna * Siikretmek * Umutlu olmak
yonelik anlam  Sabretmek * Aile {iyelerinin
arayist birbirine umut
 Hastaligin bir vermesi
sma\i olarak « Tyimserlik
goriilmesi . e
« Tlastalik Pozitif olmak
deneyiminden 6diil
beklemek

* Hastalig1 bir nimet
olarak gérmek
+ Inang sistemlerinin
aile iiyelerinin basa
¢ikma davraniglari
gelistirmelerine
etkisi

» ‘Zor bir hastalik’
algisi

 Hastalig1 miicadele/
savas alan1 olarak
gormek

* Aileyi giiclii olarak
degerlendirmek

+ Ozel bir gocuk algist

5.3.1. Yasanan Sorunun Aile I¢in Anlam

Nadir hastalig1 bulunan ¢ocuklarin aile sistemlerindeki iiyeler i¢in yasadiklari bu durumun
nasil anlamlandirildigina dair sorgulamalarin gerceklestirilmesi yapilan goriismelerde aile
iiyeleri tarafindan siklikla ifade edilmistir. Bu baglamda ilk olarak aile {iyeleri tarafindan nadir
hastaligin kdkeninin inang sistemleriyle agiklanmaya calisildig1 goriilmektedir. Ayn1 zamanda
dini inanglarinin aile iiyelerinin uyum saglamalarinda ve basa ¢ikma davranislar

gelistirmelerinde de 6nemli bir etken oldugu vurgulanmaktadir.

“Sonugta bu olmasi gerekiyormus ve Allah bunu bizlere liitfetmis, Rabbim 6yle
istemis. Rabbim uygun gordiiyse bunu yasamamiz gerekiyorsa demek ki...”
(Giizel Ailesi, Anne, PKU)
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“Miisliimaniz, Allah'a inaniyoruz. Cok siikiir Allah'tan geldigini biliyoruz.
Bunlar manevi olarak bir giictiir diye diisiiniiyorum. Cocuklar da biliyorlar
bunun Allah'tan geldigini...” (Inang Ailesi, Baba, KF)

“fnanczmz; geregi zaten onu kabullendik. Allah'tan geldiyse, basimizin iistiine
dedik...” (lyimser Ailesi, Baba, PKU)

“Allah bana giivendigi i¢in bana bu hastaligi gondermis. Ben bu nedenle
cocuguma iyi bir sekilde bakmaliyim...” (Dayanisma Ailesi, Anne, KF)

Inang sistemleri baglaminda bu hastaligin aile iiyeleri igin bir imtihan olduguna yonelik fikirler
de gorlismeler siirecinde paylasilmistir. Mutlu Ailesi’nden ve Coziim Ailesi’nden iiyeler bu

durumu asagidaki gibi ifade etmislerdir:

“Inangliyiz, inan¢liysamz eger bu da Allah’tan gelen bir sey. Bu bir imtihan...”
(Mutlu Ailesi, Baba, PIY)

“Babam bana ‘bu hastalik Allah’tan gelen bir sey, bir sinav, sakin isyan etme’
dedi.” (Coziim Ailesi, Anne, Treacher Collins Sendromu)

Baz aileler ise ¢ocukta bulunan nadir hastaligin bir sinav olarak goriilmesinden dolay1, bunun
karsihiginda bir 6diil alacaklarina dair gériislerini paylasmislardir. Pozitif Ailesi’nden ve inang

Ailesi’nden iiyeler asagidaki gibi ifade etmislerdir:

“Allah bir dert veriyorsa bu derdin dermanint da verir. Ciinkii Allah bogsuna bir
dert vermez.” (Pozitif Ailesi, Anne, Dilate kardiyomiyopati)

“Allah-ii Teala her derdin karsiigini verecek.” (fnang Ailesi, Anne, KF)

Gorilismeler sirasinda baz aileler ise gocuklarinda bulunan nadir hastalig1 Allah’tan gelen bir
nimet olarak yorumlamaktadir. Buna gore aileler ayni1 zamanda hastalikla miicadele etmek igin

Allah’tan gii¢ aldiklari da ifade etmislerdir.

“Allah'in verdigi bir nimet bu...Esimle biz bu ¢ocuga en iyi nasiul bakabiliriz? O
sekilde diistindiik ve miicadelemiz 6yle baslady...” (Ortak Ailesi, Baba, PKU)

“Allah"in bir hikmeti... Bize gii¢ veriyor. Oyle miicadeleye baslyoruz.” (Giiclii
Ailesi, Anne, KF)

Literatlirde nadir hastalig1 bulunan ¢ocuklarin aileleriyle yapilan bazi ¢caligmalarda da benzer
bulgular ortaya konulmustur. Ornegin, Purcell ve arkadaslarinin (2015) nadir bir hastalik olan
Noroendokrin Hiperplazisi bulunan ¢cocuklari aileleriyle yaptiklar1 ¢alismada, goriismelerden
elde edilen bulgular raporlanmistir. Buna gore ailelerin ¢ogunlugu ¢ocukta bulunan nadir
hastaligin kaynagmnin Tanri’dan geldigine inanmakta, bu hastaligt bir imtihan olarak
gormekte, hastaligi Tanri’ya daha c¢ok giivenmelerini ve daha giiglii inan¢ sistemleri

gelistirmelerini gerektiren bir durum olarak algilamaktadir.
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Ailenin yasadigi bu siireci nasil degerlendirdigine dair goriisler de bulunmaktadir.
Goriismelerde ¢ocugun sahip oldugu nadir hastaligin aile i¢in ‘zorlu bir siireci beraberinde
getirdigi’ siklikla ifade edilmistir. Aileler hastalikla ilgili bakim siireclerine uyum

saglayamama gibi sorunlar1 zorluk kapsaminda ifade etmislerdir.

“Bizim i¢in ¢ok zor bir siire¢, alismasi ¢ok zor olan bir siire¢ oldu...” (Giiven
Ailesi, Baba, GDH)

“Ismini bile bilmedigimiz bir hastalikla kars: karsiya kaldik. O donem bizim igin
¢ok zorlu bir stiregten gegtik, zordu. hani zor. Gergekten ¢ok zor. Hani bu sey gibi
degil, yemek icmek her giin, hani bir hafta yiyeyim de bir hafta durayim gibi bir
sey degil, hani her an, her dakika siirekli ¢cocuga dikkat etmek gerekiyor... ’
(lyimser Ailesi, Baba, PKU)

Gorilismelerde kimi aile iiyeleri nadir hastaligin bir ‘miicadele’ ve ‘savag’ alan1 oldugunu ifade
etmistir. Somanadhan ve Larkin (2016) tarafindan MPS hastalig1 bulunan ¢ocuklara bakim
veren ailelerle yapilan caligmanin bulgulari da hastaligin bir miicadele alani olarak
algilandigim1 gostermektedir. Aileler kimi zaman nadir hastalif1 yasanan zorluklarla bas
edilmesi igin bir motivasyon kaynagi olarak da gormektedir. Bu baglamda bazi ailelerin
goriismeler sirasinda direkt olarak “zorluklar karsisinda yilmamayi” ifade ederek aile

yilmazligia vurgu yapmasi da dikkat cekmektedir.

“...Bir anda artik miicadeleye giriyorsunuz. Gergekten ilk zamanlarda inanilmaz
zorluk var. Ister istemez yavas yavas kabullenmeye baslyorsunuz. Ondan sonra
da miicadele. Ve biz bu miicadeleye girdik... Etmek zorundasiniz tabii ki. Onu da
hissediyorsunuz kendinizde... ” (Giiglii Ailesi, Anne, KF)

“Ben ¢ok aci ¢ektim ama ben o aciyr ¢ekerken o savasi vermeye de hazirdim.”
(Biling Ailesi, Anne, KF)

“Cocugunla savas veriyorsun. Yasayacak mi, olecek mi?” (Céoziim Ailesi, Anne,
Treacher Collins Sendromu)

Aileler nadir hastalik deneyimi siirecinde hem aile {iyelerinin hem de aile sisteminin ‘giiglii’
olduguna yonelik bir inancin oldugunu da ifade etmistir. Buna gore bazi aileler hastalik

deneyimi siirecinde yaganan sorunlarin ¢6ziimii i¢in kendilerini muktedir olarak gérmektedir.

“...Ben giiclii bir karakterim. Ben ¢ocuguma bakabilirim. Kendimde o giicii
goriiyorum...” (Biling Ailesi, Anne, KF)

“Bizde o hep vardi... Biz yapabiliriz, giiclii kalabiliriz.” (Kuvvet Ailesi, Baba,
SMA)

“Biz bu hastalikla miicadele etmek icin zaten giicliiydiik...” (Yilmaz Ailesi, Baba,
Sistinozis)
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Kimi aileler ¢ocuklarinin sahip oldugu nadir hastaligin ¢ocugu ‘6zel” kildigini diisiinmektedir.
Buna gore aile iiyeleri tarafindan ‘6zel bir gocuk algisi’ ise hem ebeveynlerin hem de saglik
kurumlarinda gorevli personelin ¢ocugun bakim siireclerinde daha dikkatli ve 6zenli

olmalarini gerektirmektedir.

“O ozel bir ¢ocuk. Ozel bakim gerektiren bir hastaligi var. (Dayanisma Ailesi,
Anne, KF)

“Bu ¢ocuklar ozel... benim bir muhatabim olmasi lazim. Bu ¢ocuk ani bir sey
gegirdiginde bir komplikasyon olustugunda benim muhatap olacagim bir doktor
olmast lazim..” (Giiven Ailesi, Anne, GDH)

Caligmanin bu boliimiinde nadir hastaligi bulunan ¢ocuklarin aile sistemlerinde yasadiklar
sorunun aile i¢in anlamina odaklanilmistir. Bu kapsamda goriismelerden elde edilen bilgiler
hastaligin hangi sebepten kaynaklandigina yonelik anlam arayisi, inang sistemlerinin aile
iiyelerinin basa ¢ikma davraniglari gelistirmelerine etkisi, nadir hastaligin zor bir hastalik
olduguna iligkin algi, hastaligin miicadele/ savas alan1 olarak goriilmesi, ailenin giiglii olarak
degerlendirilmesi ve nadir hastalii bulunan ¢ocugun 6zel olduguna iliskin yaklagimlar
aktarilmistir. Bir sonraki boliimde bu ailelerde nadir hastalik siirecindeki maneviyat/ tinsellik/

spiritiiel yasam ile ilgili deneyimlerine yer verilmektedir.
5.3.2. Maneviyat

Aile sisteminin nadir hastalik deneyimi siirecinde yasadiklar1 giicliikler ile bas edebilmelerinde
maneviyatin énemli bir yerinin bulundugu gortismelerde ifade edilmistir. Walsh’e (2008) gore
maneviyat aile iiyelerinin dini inanglarini kapsayabilecegi gibi bir din ile iliskili olmaksizin

sahip oldugu ahlaki degerleri de igerebilmektedir.

Ailelerle yapilan goriigmelerde 6zneler inang sistemleriyle iligkili olarak bazi davranislarda
bulunduklarini ifade etmislerdir. Bu davraniglar arasinda ibadet/dua etmek 6ne ¢ikan bir konu
olmustur. Ibadet etmenin aile {iyelerini rahatlattigi da vurgulanmustir. Bu deneyimleri bazi aile

iiyeleri asagidaki gibi ifade etmigtir:

“Hep ¢ocugun basinda dua ediyoruz. Ailem de oyle, giiclii bir inan¢lari var.”
(Destek Ailesi, Anne, Apert Sendromu)

“Mesela canim sikilirsa kalkar iki rekat namaz kilarim. Yani dua ederim, yani en
azindan Allah sabir versin, metanet versin isterim. O sekilde inanclarimiz var.”
(lyimser Ailesi, Anne, KF)

“Isler kotii gittiginde her zaman Allah’a yoneliyorum. Inan¢ ayni zamanda bir
terapi... Sen konusuyorsun, o dinliyor. Dinledigini biliyorsun. Allah’tan gii¢
alwyorsun. Zorlu siireglerde béyle oluyor. Manevi duygular daha ¢ok kabariyor.
Ciinkii  bir seye siginmak istiyorsun” (Pozitif Ailesi, Baba, Dilate
kardiyomiyopati)
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Caligmanin bu bulgusuna benzer sonuglar bu alandaki diger ¢alismalarda da raporlanmaktadir.
Literatiirde hastalik deneyimi karsisinda ailelerin basa ¢ikma davranislar1 gelistirmelerinde
maneviyatin énemli bir etkisinin bulundugu ortaya konulmaktadir (Tuncay, 2007). Ornegin
Santos Luz ve arkadaglarinin (2016: 6) ¢aligmalarinda aile iiyeleri basetme araci olarak dini
ritlielleri yerine getirdiklerinden ve bu yolla rahatladiklarindan s6z etmektedir. Purcell ve
arkadaglariin (2015) calismasinda da nadir hastaligi bulunan ¢ocuklarin ebeveynlerinin
rahatlamak, ¢aresizlik, umutsuzluk ve belirsizlik duygulariyla basa ¢ikmak gibi amaglarla dua
ettikleri ve diger dini ritiielleri yerine getirdikleri belirtilmektedir. Picci ve arkadaglari (2015)
da calismalarinda benzer bir bulguyu paylagsmaktadir. Buna gore aile iiyelerinin nadir

hastaligin ortaya cikardig stresle basetmek i¢in dini pratikleri yonelme giindeme gelmektedir.

Maneviyat boyutunda aile tiyeleri siikretme ile ilgili goriisler de paylagmislardir. Aile tiyeleri
i¢in siikretmenin 6zel bir yeri bulunmaktadir. Aile iiyeleri ¢ocuklarinin mevcut saglik durumu
icin giikrettiklerini ve benzer gelisim donemindeki veya benzer hastaliga sahip olan baska

cocuklarla kiyas yaparak kendi gocuklarinin haline siikrettiklerini belirtmislerdir:

“Kotiiniin kétiisii var. Ne ¢ocuklar var, neler goriiyorsunuz hastanede. Halimize
stikrediyoruz...” (Giiglii Ailesi, Anne, KF)

“Kendimizden daha zor durumda olanlari, giinlerce hastanede kalan anne ve
cocuklart gordiikce halimize siikrettik” (Giiven Ailesi, Anne, GDH)

“En azindan ¢ocugumuz saglikl, goriiyoruz hastanede ¢ok zor durumda kotii
durumda olan ¢ocuklar var.” (Giizel Ailesi, Anne, PKU)

“Cevrenizdeki o kadar engelli ailelerin ¢ocuklari... Hastaneye git gel
stikrediyorsunuz...” (Iletisim Ailesi, Baba, MPS-LH)

“Icinde bulundugun durum icin bazen siikretmek, tesekkiir etmek gerekiyor.”
(Yilmaz Ailesi, Anne, Sistinozis)

“Bu zamana kadar da ¢ok siikiir ben iyi gittigini diistintiyorum. Bu moral verdi
bize...” (Dayanisma Ailesi, Anne, KF)

Maneviyat boyutunda aile {iyeleri i¢in onemli olarak goriilen bir diger alan ise yasadiklar
zorlu deneyimler karsisinda sabretmeyi icermektedir. Buna gore bu zorlu deneyimlerin
iistesinden gelebileceklerine dair inanglar artmaktadir. Bu kapsamda aileler su ifadeleri

paylasmaktadir:
“Sabir ¢ok onemli. anne babalara diyebilecegim tek sey sabwrli olmalart...”
(Giiven Ailesi, Baba, GDH)

“Allah boyle ailelere biiyiik sabiwrlar versin. Ciinkii gercekten béyle ailelerin
sabra ¢ok ihtiyaglari var.” (Dogru Ailesi, Baba, PKU)
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Caligmanin bu boliimiinde nadir hastaligi bulunan ¢ocugun aile sistemindeki tiyelerin nadir
hastalik deneyimi karsisinda maneviyat/ tinsellik/ spiritiiel yasam agisindan goriisleri
paylasilmistir. Bir sonraki boliimde aile iiyelerinin iyimserlik ve umut baglamindaki goriisleri

yer almaktadir.
5.3.3. Iyimserlik ve Umut

Iyimserlik ve umut, hem yilmazlik agisindan hem de pozitif ruh saglhig: agisindan dnemli bir
bileseni olusturmaktadir. Bu ¢aligmada nadir hastaligi bulunan ¢ocugun aile sistemindeki
iiyelerin nadir hastalik deneyimi karsisinda iyimserlik ve umutlu olmaya iliskin goriisleri
gelecege yonelik umutsuzluga karst umutlu olmak, aile {iyelerinin birbirine umut vermesi,

iyimserlik ve pozitif olmak temalar1 ¢ercevesinden sunulmaktadir.

Gorilismeler sirasinda aileler iyimserlik ve umut konusunda 6zellikle ¢ocuklarmin saglik
durumunu odak alan paylasimlarda bulunmuslardir. Bu paylasimlar incelendiginde iki farkli
perspektif on plana ¢ikmaktadir. Bunlardan ilki, ailelerin ¢ocuklarinin saglik durumuyla
iligkili olarak umutsuzluk icerisinde bulunmalar1 olmustur. Bu ¢alismada gelecege yonelik

umutsuzlukla iligkili olarak su ifadeler paylagilmistir:

“Simdi durumu iyi gidiyor. Ama iste ileriki zamanlarda ne olur, onu bilmiyorum.
Umutsuzluk var. Kimse bu hastalikla ilgili sey yapmuyor. Koca bir umutsuzluga
girdik. Hep arastiriyorsunuz ama umutsuz bir arastirma. Biliyorsunuz yani, yok
bu seyin tedavisi yok.” (Giiven Ailesi, Baba, GDH)

“Cok fazla ileriki yaglara hayal kurmamaya ¢alistyorum. Hani kendimi her an
her seye hazirlamaya ¢alistyorum...” (Biling Ailesi, Anne, KF)

“Yasamayacak biiyiik ihtimalle, kafatasi delik desik. Yani hi¢ iimidiniz olmasin,
yasamaz dediler...Cok da umutlanmiyorum. Benim ¢ocugumu ameliyat edin,
iyilessin diye beklemiyorum...” (Destek Ailesi, Anne, Apert Sendromu)

“Hani simdi iyi ama sonra ne olacak? Bu diisiincelerden kurtulamadim ben...”
(Dayanisma Ailesi, Anne, KF)

“Stirekli diisiiniiyorum, biz ne zaman diyalize gireriz? Boyle devam edersek
bobregini kaybeder mi? Kendi kendine kuruntular yapiyorsun. Gelecek kaygisi
yastyorsun. Olecek mi, 6liir mii?” (Yilmaz Ailesi, Anne, Sistinozis)

Literatiirde bu bulguyu destekleyen calismalar bulunmaktadir. Ornegin, Somanadhan ve
Larkin’in (2016) ve Vatne ve arkadaslarinin (2015) c¢alismasinda da aile iiyelerinin
cocuklarmin hastaliginin olumsuz yonde ilerlemesine yonelik olumsuz bir tutum igerisinde
bulunduklar belirtilmistir. Khangura ve arkadaglarinin (2016) cesitli nadir metabolizmal
hastaliklar1 bulunan ¢ocuklarin ebeveynleriyle yaptiklar1 aragtirmada da ¢ocuklar1 biiytidiikce
bakim gereksinimlerinin ¢esitlenmesi, hastalik yonetimi ve sosyal gelisimle ilgili endigelerin

arttig1 ifade edilmistir.
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Gilmore (2018) ile Pelentsov ve arkadaslarinin (2016b) calismasinda da ebeveynlerin
cocuklarmin gelecekteki prognozu igin endiselendikleri, kisa ve uzun vadede ortaya
cikabilecek durumlara karsi hazirlikli olma konusunda umutsuzluga kapildiklart ve bu

durumun ailede strese sebep oldugu belirtilmistir.

Ikinci olarak yukarida s6z edilen bu gériislerin aksine aile {iyelerinin umutlu olmaya dair
paylasimlar1 da bulunmaktadir. Aile {yeleri ¢ocuklarmin saglik durumunun daha iyiye
gidecegine ve nadir hastaliklarin tedavisine yonelik gelismelerin olacagina dair umutlar
tagidiklarini ifade etmektedir.
“Yiizde bir bile olsa iyilesebilir diye diisiinmeye basladim. Daha umutlu bakmaya
basladim...” (Pozitif Ailesi, Baba, Dilate kardiyomiyopati)

“Ileriyi diisiiniirsek giizel... Isik verici, aydinhik... Insallah éyle olur. Biz dyle
umut ediyoruz. Olsun veya olmasin biz boyle devam...” (Gii¢lii Ailesi, Anne, KF)

“Twp stirekli ilerliyor, genetik ¢alismalar artiyor. Bizim hastaligimiza de elbet bir
care bulunacaktir diyorum, umudumu kaybetmiyorum.” (Olumlu Ailesi, Anne,
SMA)

Gorlismelerde umutsuzlugun hakim oldugu aile iiyelerinin birbirlerini destekledikleri ve
aralarindaki dayanigmanin umudun yeniden olugsmasinda 6nemli bir etken oldugu ifade

edilmistir.

“Ben olaylart birebir yasadigim icin daha umutsuz, daha travmatik... Bana
hissettirdigi duygular hep ¢aresiz kalmak... Acaba ne olacak? Kalp bulunmazsa
ne olur? Her seyin en kétiisiinii diisiinen taraf benim... Ama esim hep umutludur.
Iyi diigiin diye beni bastiran odur.” (Pozitif Ailesi, Anne, Dilate kardiyomiyopati)

“Ben her seyin en kotisiinii diisiindiim. Egim daha pozitif. O hep olumlu
diigtiniiyordu, benim kadar depresif bir hali yoktu. Cok arastiriyordu, aslinda
hani kitaplardaki vakalar ¢ok ug orneklermis, ¢cok hafif atlatanlar da varmis diye
bana anlatiyordu. Ben de elimden geldigince boyle problemlerde daha pozitif
bakmaya ¢alistyorum.” (Dayanisma Ailesi, Anne, KF)

“Esim bana hep destek verdi. Bir sey olmayacak, iyi diisiinelim iyi olsun dedi.”
(Giizel Ailesi, Anne, PKU)

“Esimin daha pozitif olmasi... Belki o sayede bas edebiliyoruz diye
diigiiniiyorum. Ben kendim olsaydim bu kadar kolay bas edemezdim. (Mutlu
Ailesi, Anne, PIY)

Gorlismelerde aile tiyelerinin yasadiklar1 nadir hastalik deneyimi siirecinde umutlarini
korumalarinin ve iyimser olmalariin 6nemli bir bilesen oldugu da giindeme gelmistir.
“Lyimserlik her zaman olmas: gerekiyor. Umutsuz kesinlikle yasanmuyor. Her giin
daha iyi olacak, daha iyiye gidecek...” (Iyimser Ailesi, Baba, KF)

“Ailelerin icindeki umutlar yitirmemeleri gerekiyor. Icinde bir parca umut
kaldiysa ona inanmalari gerekiyor. Ciinkii illaki bir yerde bir acik bir 151k
vardir...” (Dogru Ailesi, 2. Cocuk, PKU)



230

Garrino ve arkadaglarinin (2015) c¢alismasinda da bu bulguyu destekleyen ifadeler
bulunmaktadir. Buna gore nadir hastaligi bulunan bireyler hastaliga ve tedaviye kars1 veya
iyimser bir yaklasim igerisinde bulunduklarinda daha kolay basa ¢ikabilmekte ve uyum
saglayabilmektedir. Somanadhan ve Larkin (2016) calismasinda da nadir hastalikla yagama
deneyimi karsisinda aile iiyelerinin bir arada kalmak i¢in kendilerini olumlu bir bakis agisina
sahip olmaya zorladiklar ifade edilmistir. Yapilan goriismelerde de aileler umutlu olmanin
yani sira karsilagtiklar sorunlarin ¢éziimiinde pozitif olmanin da 6nemine dikkat ¢ekmislerdir.

Gorilismelerde pozitif tutum gelistirmeye yonelik su ifadeler paylasilmistir:

“Bardaga dolu tarafindan bakmayr severim ben. Yoksa diisiindiikce sonu yok,
yasadigumiz streslerin bir sonu yok...Bittik daha kotii olsa ne olur diye
diigiinmenin hi¢ bir artisi yok. Ben oradan gii¢ aliyorum.” (Mutlu Ailesi, Anne,
PIY)

“Hayat, bize pozitif verdikce pozitif geciyor” (Oncelik Ailesi, Anne, PKU)

“Negatiflige yer vermiyoruz hayatimizda. Negatif diisiinen insanlardan da
gittik¢ce uzak duruyoruz. Pozitiflige ihtiyactmiz var bu saatten sonra. Bir sorun
oldugu zaman pozitif bakmaya ¢alistyorum. Pozitiflik cok onemlidir, bizi ayakta
tutar.  Her sorunun bir ¢aresi vardir...” (Pozitif Ailesi, Baba, Dilate
kardiyomiyopati)

Caligmanin bu boliimiinde nadir hastaligi bulunan ¢ocugun aile sistemindeki tiyelerin nadir
hastalik deneyimi karsisinda iyimserlik umutlu olmaya iliskin goriisleri ortaya konulmustur.
Ailelerin basetme siireglerinde maneviyatin 6ne ¢ikmasi, dini inanglarin ve bunlara iligskin
davraniglarin yerine getirilmesi, dua ile yardim isteme, siikretme ve sabretme ile ilgili
davraniglarin goriilmesi, pozitif kalmaya yonelik umudun canli tutulmasi da iglevsel, sorun
odakli bagetme bi¢imleri olarak ortaya konulmaktadir. Bir sonraki bolimde ¢alismanin sonug

ve Oneriler kismi yer almaktadir.
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BOLUM VI
SONUC ve ONERILER

Bu calisgmada nadir hastaligt olan c¢ocuklarin aile sistemlerindeki aile yilmazligina
odaklanmistir. Temel perspektifi Walsh (1996) tarafindan ortaya konulan aile yilmazligi
kuramsal yaklagimi olan bu galigmada, bu ailelerde aile yilmazlik durumunun nasil oldugu ve
aile yilmazhigiyla iligkili etkenlerin neleri kapsadigi aile iiyelerinin sosyodemografik
ozellikleri, aile sisteminin 6zellikleri, ¢ocukta bulunan nadir hastalikla ilgili 6zellikler ve
pozitif ruh sagligina iliskin ozellikler ¢ercevesinden belirlenmeye ¢alisilmistir. Bir karma
yontem arastirmasi olma 6zelligi tasiyan bu ¢alismada belirlenen temel amag ve alt amagclar
dogrultusunda hem bagimsiz degiskenlerin bagimli degiskenlerle iligkisi belirlenmis hem de
ailelerin yilmazlikla ilgili deneyimleri agiklanmistir. Bu dogrultuda arastirmanin bu son
boliimiinde elde edilen sonuglar 6zetlenmis ve sonuglardan hareketle “nadir hastaligi olan
cocuklarm aile sistemlerinde yilmazlik nasil gelistirilebilir ve bu anlamda sosyal hizmet

uzmanlari neler yapabilir?” diisiincesi baglaminda bir model dnerisi olusturulmustur.
6.1. SONUCLAR

Nadir hastalik deneyimi karsisinda aile sisteminin diger sistemlerle kurdugu iliski ve
etkilesimler, ¢ekirdek aile sistemindeki ve sosyal g¢evreyle iliskilerdeki degisimler ve

gereksinim duyulan hizmetler baglaminda bu béliimde ele alinmaktadir.

Nadir hastalik deneyimi, aile sisteminde bir strese sebep olmaktadir. Bu kapsamda aile iiyeleri
ve aile sistemi bu stresore bir yanit gelistirmek i¢in bir uyum evresi gecirmektedir. Bu
kapsamda ¢ekirdek aile sisteminin iki iligki Oriintiisii meydana getirdigi goriilmektedir.
Bunlardan ilki aile iiyelerinin birbirini destekleyici iligkiler kurmasi; ikincisi ise bu siirecte

catigmalarin yagsanmasidir.

Aile iiyeleri nadir hastalik deneyimi karsisinda birbirleri ile olan iligkilerini gii¢lendirmekte,
destekleyici ve samimi iligkiler kurmakta ve stresor karsisinda bagetme mekanizmalarini bu
yolla gelistirmektedir. Aile {iyeleri zorluklarla karsilastiklarinda birbirlerini desteklemekte,
baglantida kalmakta ve duygusal yakinlik kurmaktadir. Aile yilmazlik Slgceginden alinan

puanlar da bu ailelerin gorece yiiksek yilmazlik 6zellikleri tasidigim gostermektedir.

Aile sisteminin nadir hastalik deneyimi karsisinda gelistirdikleri yanitlara aile yasam dongiisii
kapsaminda yaklagsmak, bu deneyimi anlamak i¢in yardimer olabilir. Aile yasam dongiisii
yaklasimi, ailelerin gelisimsel donemlerde basarmasi gereken ¢esitli gdrevleri oldugunu ve bu

gorevlerin bagari ile yerine getirilememesi gerektigini hatirlatmaktadir.
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Bu yaklagim, gorevler sirasinda aile yasam dongiistinii etkileyen yasam olaylarinin
olabilecegini ve ailenin hem bu gorevlere hem de olusabilecek krizlere yamit vermesi
gerektigini igaret etmektedir. Bu yaklagim c¢ercevesinde nadir hastalik deneyimi gibi yiiksek
derecede strese yol agan bir durumun ailedeki gelisim gorevleri ile kesistigi noktalarin oldugu
ifade edilebilir. Aileler bu siirecte hem nadir hastalik deneyiminin olusturdugu stresorlere hem
de aile yasam dongiisiindeki gelisimsel gorevlere gore yanitlar olusturarak bir uyum siireci

gecirmektedir.

Aile sisteminin bagetme mekanizmalar agisindan hem problem odakli hem de duygu odakli
bagsetme stratejileri gelistirdikleri goriilmektedir. Bu siirecte problem odakli bagetme
mekanizmalar1  gelistiren aileler, sorunun ¢6ziimiine odaklanmakta ve c¢ocugun
gereksinimlerini en 6n sirada dnemli gérmektedir. Bu siirecte aileler nadir hastaligin yarattigi
stres faktoriinlin etkisini dogrudan azaltmaya ve etkisinin derecesini diisirmek i¢in sahip
olduklar1 kaynaklar1 yonetmeye c¢abalamaktadir. Bu dogrultuda gereksinim duyulan
hizmetlere erismeye ¢aligmak (en iyi saglik hizmeti veren kurum ve kuruluslarla iligki kurmak,
saglik hizmeti almak i¢in yasadiklar1 yerden taginmak, ¢ocugun gereksinim duydugu ilag/ tibbi
ekipmani karsilamaya ¢alismak, cocugun gelisimini saglamak icin gereksinim duyulan gida
takviyesi, spor gibi faaliyetleri saglamaya c¢aligmak vb.) siklikla vurgulanan siirecleri

icermektedir.

Aileler duygu odakli stratejileri kullandiginda nadir hastaligin yol actig1 olumsuz duygular
yonetme girigiminde bulunmaktadir. Bu siiregte (6zellikle nadir hastalik teshisinin konuldugu
ilk donemlerde) aile iiyeleri duygu yelpazesinde olumsuz duygular olarak
isimlendirebilecegimiz sok, korku, kaygi, ¢okkiinliik, belirsizlik, reddetme, kizginlik, kendini
ve bagkalarini suglama gibi duygular1 yasamaktadir. Aileler bu stireclerde psikososyal yonden
desteklenme gereksiniminin oldukga fazla oldugunu belirtmektedir. Bu destek ¢ogunlukla aile
iiyelerinin birbirleri ile paylasilmasi, duygularin disa vurumu, beraber ¢éziim yollarinin
aranmas1 gibi konulardaki deneyimleri igermektedir. Aile {iyeleri birbirleriyle veya sosyal

cevrelerindeki bireylerle duygusal paylagimlar gerceklestirmektedir.
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6.1.1. Gereksinim Duyulan Hizmetler A¢isindan Sonuclar

Aile yilmazliginin tesis edilmesinde aile sisteminin gereksinim duydugu kaynaklara ve
hizmetlere erisimi son derece dnemli goriilmektedir. Bu hizmetler aile sisteminin gereksinim
duydugu kamu, 6zel sektor ve yerel yonetimler tarafindan sunulan saglik, egitim, sosyal

giivenlik gibi pek ¢ok insani hizmeti kapsamaktadir.

Aile iiyelerinin gereksinim duydugu hizmetlere erisim saglamalarinda ekonomik kaynaklar
onemli bir yerde bulunmaktadir. Aileler nadir hastaliklarin yiiksek maliyeti (tan1 ve tedavi i¢in
yapilan harcamalar, ilag ve diger tibbi tiriinlerin temini, gerekli tibbi ekipmanin ve medikal
iiriinlerin edinilmesi, saglik hizmetlerine ulagmak i¢in yapilan seyahat giderleri gibi) oldugunu
vurgulamaktadir. Buna karsilik yeterli diizeyde ekonomik imkanlara (geri 6deme sistemlerinin
bu maliyetleri karsilamas1 ve ailenin 6zkaynaklarinin bulunmasi gibi) sahip olan aileler bu
yiiksek maliyeti karsilayabilmektedir. Bu kaynaklar yeterli olmayan kimi aileler igin yapilan
harcamalar katastrofik saglik harcamalarini olusturmaktadir. Bu noktada ailenin ekonomik

olarak desteklenme gereksinimleri 6n plana ¢ikmaktadir.

Ailelerin gereksinim duydugu hizmetlerin basinda saglik hizmetleri gelmektedir. Nadir
hastaliklari karmasik ve kronik dogasi, nadir hastalig1 bulunan ¢gocugun saglik kontrollerinin
diizenli olarak yapilmasimi gerekli kilmaktadir. Bu nedenle nadir hastalig1 bulunan ¢ocuklarin
aile sistemleri saglik kurumlar1 ve saglik calisanlar1 ile yogun iliski icerisindedir. Nadir
hastaliklar genellikle birden fazla bransi iceren saglik kontroliinii gerekmektedir. Aileler
gereksinim duyulan saglik hizmetlerinin ileri diizey uzmanlik gerektirdigini belirtmekte ve bu
uzmanlarin genellikle {iniversite ve egitim aragtirma hastanelerinin bulundugu biiyiik
sehirlerde yer aldigimi ifade etmektedir. Aileler bu siiregte kimi zaman kendilerinin kimi
zaman ise saglik hizmeti alirken karsilastiklar diger ailelerin bu hizmetlere ulagsmak amaciyla
farklh sehirlerden geldiklerini belirtmislerdir. Bu durum ailenin harcamalar yapmasini ve

kalacak bir yer bulma gereksinimini ortaya ¢ikarmaktadir.

Aileler tarafindan genellikle saglik sistemiyle kurdugu bu iliskilerde desteklendiklerine dair
goriisler paylasilmistir. Bu siirecte saglik takibini yapan saglik profesyonellerinin nadir
hastalik hakkinda ve ¢ocukta bulunan hastaligin prognozu hakkinda bilgi sahibi olmasi, nadir
hastaligi bulunan cocugun saglik hizmetlerine erisim saglayabilmesi, interdisipliner
caligmalarin ve konsiiltasyonun gergeklestirilmesi, cocugun gereksinim duydugu ilag ve diger
tibbi ekipmanlara erisebilmesi ve saglik profesyonelinin aileyi psikososyal anlamda da

desteklemesi ve kolaylastirict olmasi destekleyici iliskiler baglaminda ele alinmastir.
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Ailelerin saglik kuruluglari ile olan baglantilarinda kimi zaman ise sorunlar yasanabilmektedir.
Bu sorunlar arasinda nadir hastaligin tedavi protokoliiniin olmamasi, nadir hastaliklar alaninda
calisan saglik personeli sayisinin kisith olmasi, randevularin dolu olmasi, yatis i¢in yataklarin
dolu olmasi, uzun bekleme siireleri ve COVID-19 pandemisinin yol ac¢tigi sorunlar yer
almaktadir. Baz1 aileler saglik hizmetlerine eristiklerinde destekleyici olmayan ilisgkiler
kurduklarini ifade etmistir. Destekleyici olmayan iliskiler baglaminda nadir hastaligi bulunan
cocugun saglik hizmetlerine ve tedavi imkanlarina erisememesi, saglik hizmetlerinin
kalitesinden memnun kalinmamasi, saglik profesyonelinin nadir hastaliklar hakkinda bilgi
sahibi olmamasi, saglik calisanlariyla kurulan iletisimde olumsuz sdylemlerin olmasi, vaka
yOnetim siteminin olmamas1 sebebiyle diizenli olarak aymi saglik ekinden saglik hizmeti
alinamamas1 ve hizmetler arasindaki koordinasyon eksikligi one ¢ikmaktadir. Bu agidan
bakildiginda aileler saglik sisteminde gereksinim duyduklar hizmetlere erismeyi, tedaviye
ulagsmay1, gereksinim duyduklar: tibbi {iriinleri edinmeyi, saglik calisanlariyla destekleyici
iligkiler kurmayi, saglik ¢alisanlarinin aile iiyeleri ile empati kurabilmesini, insanin onuruna

ve degerine yakisir bigimde saglik hizmeti almay1 istemektedir.

Nadir hastalig1 bulunan ¢ocuklarin egitimleri devam ettiginden dolay1 ailenin okul sistemi ile
de baglantis1 bulunmaktadir. Aileler okul sisteminde 6gretmenler, okul yonetimi ve ¢ocugun
akranlart ile iligki kurmaktadir. Bu baglantilarda 6ne ¢ikan en 6nemli alan nadir hastaligin okul
sistemindeki bireyler tarafindan bilinmemesidir. Aileler kurduklar iligkilerde gocukta bulunan
nadir hastalik konusunda farkindalik yaratmaya yonelik faaliyetler gerceklestirmektedir. Bu
baglamda nadir hastaliklarla ilgili farkindaligmn artmasina yonelik mekanizmalar gerekli
olmaktadir Bunu da aile, kendi imkanlar ile (6gretmenlere, okul ydneticilerini, akranlara ve
okuldaki ¢ocuklarin velilerine anlatmak, dosya hazirlamak gibi) gergeklestirmeye
caligmaktadir. Cocugun tedaviye uyum saglayamayacagina yonelik endiseler aile sisteminde
strese sebep olmaktadir. Okul sisteminde farkindali§in artmasi ile beraber tedaviye uyumun

saglanmasina yonelik hem 6gretmenler hem de akranlar destek vermektedir.

Ailelerin egitim sistemindeki siireclerle ilgili kaygilari, cocugun 6zel gereksinimlerinden
kaynaklanmaktadir. Cocugun ihtiya¢ duydugu alanlar (sportif faaliyetler, enfeksiyonlardan
uzak kalabilecegi hijyenik bir ortam, seyreltilmis smiflarda egitim alabilme imkani gibi)
genellikle karsilanmasi gii¢ olarak goriilmektedir. Aileler bu gereksinimlerini 6zel okullar yolu
ile karsilamaya ¢aligmakta, bu durum da ailede ekonomik sorunlarin yasanmasini giindeme

getirmektedir.
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Ailelerin sosyal refah kurumlarindan aldiklar1 hizmetlere bakildiginda teshis ve tedavi ile ilgili
harcamalarm geri édeme sistemleri kapsamina alinmasi gelmektedir. Bu kapsamda kimi
aileler bu harcamalarin tamaminin geri 6deme sistemi kapsamina alindigim1 ve bu sayede
ekonomik yonden desteklendiklerini ifade ederken; kimi aileler bu harcamalarin biitiiniiyle
geri 0deme kapsaminda olmadigmi, geriye kalan harcamalarin aileyi ekonomik olarak

etkiledigini belirtmektedir.

Aileler her ne kadar sivil toplum kuruluslariyla iligki igerisinde olsalar da pek ¢ok aile sahip
oldugu haklarimi bilmediginden s6z etmektedir. Bu ailelerin haklarimi ve hizmetlerin
sunumunu kendilerine anlatan bir mekanizmanin olmamasindan bahsetmesi de dikkat ¢ekici

bir alan yaratmaktadir.

Aileler nadir hastalik deneyimi karsisinda psikososyal yonden desteklenme gereksiniminin
yogun olarak yasandigini (6zellikle nadir hastaliga teshis konuldugu ilk dénemlerde), fakat
buna karsilik profesyonel anlamda psikososyal destek hizmetlerinden faydalanamadiklarim
ifade etmistir. Bu kapsamda devlet eliyle saglanan bu hizmetlerin yetersiz oldugu goriisii
hakimdir. Ozel kuruluslardan saglanan bu hizmetler ise aileyi ekonomik anlamda
zorlamaktadir. Her ne kadar aileler bir psikiyatriste veya bir psikologa gittiklerini ifade etseler
de, biiyiik ¢cogunlugu bu hizmetlerin sunumunda rol almasi gereken mekanizmanin devlet
oldugunu diisiinmektedir. Bu baglamda aileler nadir hastalik teshisi konuldugu andan itibaren
bir psikososyal destek mekanizmasinin aktif hale gelmesini, ailedeki iiyelerin bu hizmetlerden

faydalanmasini ve aile sisteminin bu yol ile giiclendirilmesini istemektedir.

Aileler hem psikososyal yonden hem de gereksinim duyduklar bilgileri edinme yoniinden
sivil toplum kuruluslan ile yakin bir temas halinde bulunmaktadir. Aileler sivil toplum
kuruluslarmi genellikle internet ortaminda aragtirmakta, sunulan hizmetlere ve bilgilere bu
yoldan erigsmekte ve sivil toplum kuruluglar1 kanaliyla nadir hastaligi bulunan diger ¢ocuklarin
aileleriyle tanismaktadir. Bu aileler i¢in birbirine destek olmak, bilgi paylasimida bulunmak,
duygularimi ifade etmek, gereksinim duyduklar1 konular i¢in beraber sorun ¢ézme becerileri
gelistirmek Onemli olarak goriilmektedir. Bu noktada aileler tarafindan kamusal alanda
yapilmasi beklenen psikososyal hizmetlerin, bilgi sunan mekanizmalarim ve sahip olunan

haklarin 6grenilmesinin gergeklestigi platform sivil toplum kuruluslar1 olmaktadir.
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Aileler nadir hastalik deneyimi siirecinde sosyal hizmet sunum sistemlerine gereksinim
duyduklarindan s6z etmislerdir. Bu kapsamda bazi ailelerin sosyal hizmet uzmanlarimin rol ve
islevlerini detayli olarak bilmeleri dikkat ¢ekmistir. Ancak aileler nadir hastalik deneyimi
stirecinde hizmet aldiklar1 kurumlarda sosyal hizmet uzmanlart ile ¢ok fazla
karsilagmadiklarini, sosyal hizmet uzmanlarinin vaka takibi yapmalar gerektigini, bu alanda
ozellikle psikososyal destek hizmetlerinin sunumunda sosyal hizmet uzmanlarina gereksinim
duyduklarini ifade etmislerdir. Bu noktada sosyal hizmet uzmanlarmin bu alanda sosyal

hizmet miidahaleleri ger¢eklestirmesi gerekli ve dnemli bir yer teskil etmektedir.

Nadir hastaliklar alanindaki uygulamalara politika perspektifiyle baktigimizda, bu
politikalarin daha ¢ok saglik politikalar1 gercevesinde yapilandirildigimi sdylemek yanlig
olmayacaktir. Bu kapsamda yeni dogan taramalarinin yapilmasi, saglik hizmetlerinin
sunumunda tedavi protokolleri olusturulmaya calisilmasi, bu alanda gerek goriintiileme
yontemlerini gerekse laboratuvar imkanlarim gelistirecek yatirimlarm yapilmasi 6rnek olarak
gosterilebilir. Bu noktada aileyi giiclii kilma baglaminda sosyal politikalarin saglik politikalar
ile entegre edilmesine duyulan ihtiya¢ giindeme gelmektedir. Nadir hastaligi olan ¢ocugun
bulundugu ailelerde gerek tibbi yonden gerek psikososyal yonden gerekse ekonomik yonden

aileyi gliglendirecek sosyal politikalar gelistirilmelidir.
6.1.2. Aile Yilmazhgim Etkileyen Faktorler Acisindan Sonuglar

Bu calisma kapsaminda nadir hastali§i olan ¢ocugun bulundugu aile sistemlerinde aile
yilmazligim etkileyen faktorlerin neler oldugu iizerinde durulmustur. Calismanin hem nicel
hem de nitel baglamindan elde edilen bilgiler dogrultusunda aile yilmazligini etkileyen
faktorler belirlenmistir. Lojistik regresyon analizi sonuglarina gére Modelin R2 degeri .275
olarak hesaplanmis ve modelin dogru smiflama yiizdesi ise 69.9 olarak belirlenmistir.
Caligmanin bu bulgusu modelin orta diizeyde aciklayici oldugunu ve pek ¢ok etken kargisinda

aile yilmazligin etkileyen faktorlerin neler oldugunu ortaya koymaktadir.

Bu ¢aligma kapsaminda aile yilmazligim etkileyen faktorlerin aile iiyelerinin yasi, egitim
diizeyi, nadir hastalikla ilgi yeterince bilgi sahibi olma durumu, yiiksek pozitif ruh sagligi,
prososyal tutum ve problem ¢ézme becerisi ile bir sivil toplum kurulusu ile iligski i¢inde

olmanin énemli oldugu anlagilmistir (Sekil 27).
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Sekil 27. Nadir Hastaligi Bulunan Cocuklarin Aile Sisteminde Aile Yilmazhgim

500 Aile tiyelerinin
\ yast
@ Egitim diizeyi

Nadir hastalikla ilgili
yeterince bilgi sahibi olma
durumu

Etkileyen Etmenler

\\ Pozitif ruh
) saghiginin ytiksek

olmasi

Aile

Prososyal tutum
Problem ¢6zme
@ becerisi

Aile iiyelerinin yas1 ile aile yilmazlig1 arasinda pozitif yonde istatistiksel olarak anlamli bir

Yilmazhg:

iligki oldugu belirlenmistir. Buna gore aile {iyesinin yasamdaki tecriibesi arttikca aile

yilmazlig1 da artmaktadir.

Nadir hastalikla ilgili yeterince bilgi sahibi oldugunu diisiinme durumu ile aile yilmazligi
arasinda pozitif yonde istatistiksel olarak anlamli bir iligki oldugu belirlenmistir. Calismanin
nitel kisminda da yapilan goriismelerde nadir hastaliklarla ilgili bilgi diizeyinin artmasiyla aile
sisteminde yasanacak stresin azalacagi siklikla vurgulanmistir. Aileler nadir hastaligin
ozelligi, tedavi ve bakim verme siireclerinde yapilmasi ve yapilmamasi gereken davraniglarin
neler oldugu, haklarinin ve sunulan hizmetlerin neleri igerdigi gibi konularda daha detayli bilgi
sahibi olmak istemektedir. Regresyon analizi sonuglarina gore bu bulgu aym1 zamanda aile
iiyelerinin egitim durumuyla da iliskilendirilebilir. Egitim durumunun yiikselmesi nadir

hastaliklar1 olan ailelerde yi1lmazlig1 arttiran bir unsurdur.

Aile yilmazligim arttiran diger bir alan ise pozitif ruh sagligr ile iliskili olarak bulunmustur.
Ailede pozitif ruh sagligi olumlu yonden seyrettifinde aile yilmazlig1 da artmaktadir. Bu
kapsamda aile iiyelerinin psikososyal yonden desteklenmeleri, hem aciliyet duygularini hem
de refah duygularini paylasmalari, yasamdan zevk alabilmeleri, karsilagilan zorluklarla basa
¢ikma becerilerini gelistirecek sekilde hissetmeleri, diistinmeleri, duygulanmalari ve bunlari

davranisa dokebilme becerileri aile yilmazligini arttirmaktadir.
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Pozitif ruh saghgir baglaminda aile {iyelerinin prososyal tutumlar gelistirebilmeleri aile
yilmazligim arttiran bir faktor olarak belirlenmistir. Bu kapsamda aile iiyelerinin 6zgeci ve

destekleyici sosyal tutumlari aile yilmazligini arttirmaktadir.

Pozitif ruh sagligi baglaminda aile iiyelerinin problem ¢6zme becerilerinin geligmis olmasi da
aile yilmazligini arttiran bir faktor olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Bu kapsamda aile tiyelerinin
sorunlarla bas edebilmesi, sorunlarin ¢oziimiinde alternatif yollar bulabilmesi, analitik
diistinme becerileri gelistirmesi, degisime uyum saglayabilme agisindan esneklik 6zellikleri

tagimasi aile y1lmazligi tizerinde olumlu etkiler yaratmaktadir.

Her ne kadar nicel yontemlerle ortaya konulmasa da yapilan goriismelerde ailelerin bakim
verme sorumlulugunu paylagsmalar1 aile yilmazligm arttiran bir faktor olarak
degerlendirilmistir. Aile yilmazlif1 ¢er¢evesinden nadir hastaliga sahip olan ¢ocuga bakim
verme sorumlulugunun yalnizca annede olmamasi, bu sorumlulugun diger aile {iyeleri ile
paylagilmasi 6nemli bir husus olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Ancak yine de bu sorumlulugun

geleneksel bakim verme rolleri baglaminda daha ¢ok annede oldugu da bir gergektir.

Anneler cocugun hem tibbi bakim siireclerinde (ilacinin verilmesi, saglik kuruluslartyla iligki
kurulmasi, yatarak tedavi alinacaksa hastanede c¢ocuga refakat edilmesi gibi) hem de
psikososyal destek verme siireclerinde daha fazla sorumluluk iistlenmektedir. Bu kapsamda
bakim verme sorumlulugunun aile {yeleri tarafindan paylasilmasinin ailedeki stresi

azaltacagindan dolay1 aile y1lmazligin arttiracagi diistiniilmektedir.
6.2. ONERILER

Aragtirma sonucunda nadir hastalifi bulunan c¢ocugun aile sistemlerinde yilmazligin
gelistirilmesine yonelik hem mezzo boyutta aileler baglamimnda hem de makro boyutta
politikalar, yasalar ve hizmet sunum sistemleri baglaminda yapilmas1 gereken g¢aligmalara

iliskin Oneriler olusturulmustur.

Bu ¢aligmada onerilerin olusturulmasi agamasinda bu ¢alismasiin en 6nemli ¢iktis1 olarak
hem nicel hem de nitel boyutta elde edilen veriler dogrultusunda “Cocugunda Nadir Hastalik
Bulunan Aile Sistemlerinde Aile Yilmazlhigim Giiglendirme Model Onerisi” hazirlanmigtir
(Sekil 28). Bu model sosyal hizmet mesleginde olduk¢a Onemli olan sistem yaklagimi
perspektifi ile Walsh (1996) tarafindan ortaya konulan aile yi1lmazlig1 ¢ercevesini birlestiren
ve aile sisteminin nadir hastalik deneyimini ¢ok boyutlu bir oryantasyon ile ele alarak

giiclendirmeyi amaglayan bir yapiya sahiptir.
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Cocugunda Nadir Hastalik Bulunan Aile Sistemlerinde Aile Yilmazligini Giigclendirme Model
Onerisi, aile sistemini odagina almakta ve aileyi etkileyen dig faktorlerin aile yilmazligi
baglamindaki katkilarini igermektedir. Bu model ¢ercevesinde nadir hastaliklarla ilgili
farkindaligin arttirilmasi ile ayrimeilik ve damgalamayla miicadele edilmesi kilit bilesenleri

olusturmustur. Oneriler ise asagidaki baglamlarda sunulmustur:

o Aile sistemi odaginda yumazhgr arttirmaya yonelik sistematik miidahaleler
odaginda vaka yonetimi, psikososyal destek, psikolojik ilk yardim, krize miidahale,
psikoegitim, aile danismanligi, bilgilendirici ¢aligmalar, genetik danigmanlik;

o  Sosyal cevre ile destekleyici iliskilerin tesis edilmesine ydnelik miidahaleler
odaginda eylemi kolaylastiric1 ve besleyici destegin saglanmas;

o Sosyal refah kurumlariyla baglantilarin ve kaynaklarin gelistirilmesine yonelik
miidahaleler odaginda ihtiyaglarin belirlenmesi ve buna yonelik hizmet sunum
sistemlerinin olusturulmasi, duygusal, maddi, bilgi ve ag desteginin saglanmasi

e Politikalar ve yasalar cercevesinde hizmet sunum sistemlerinin gelistirilmesine
yonelik miidahaleler odaginda ihtiyaglarin belirlenmesi, nadir hastaligi olan
bireylerin gereksinimlerine yonelik politika ve hizmet sunum sistemlerinin

olusturulmasi yoniinde oneriler gelistirilmistir.
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Sekil 28. Cocugunda Nadir Hastalik Bulunan Aile Sistemlerinde Aile Yilmazhgim Gii¢clendirme Modeli

*Politikalar ve yasalar cercevesinde
hizmet sunum sistemlerinin
gelistirilmesine yonelik miidahaleler
+ Thtiyaglarin belirlenmesi
* Nadir hastalig1 olan bireylerin

gereksinimlerine yonelik politika ve hizmet
sunum sistemlerinin olusturulmast

*Sosyal refah kurumlariyla baglantilarin ve
kaynaklarin gelistirilmesine yonelik miidahaleler

«Ihtiyaclarin belirlenmesi ve buna yonelik hizmet
sunum sistemlerinin olusturulmasi

*Duygusal, maddi, bilgi ve ag desteginin saglanmasi

*Sosyal cevre ile destekleyici iliskilerin tesis edilmesine yonelik
miidahaleler

*Eylemi kolaylastirici ve besleyici destegin saglanmasi

*Aile sisteminde yilmazhg arttirmaya yonelik sistematik miidahaleler

* Vaka yoOnetimi, Psikososyal destek, Psikolojik ilk yardim, Krize Miidahale, Psikoegitim, Aile
danigmanligy, Bilgilendirici ¢aligsmalar, Genetik danigmanlik
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6.2.1. Aile Sisteminde Yilmazlig Arttirmaya Yonelik Miidahale Onerileri

Tiirkiye’de nadir hastaliklar alaninda hizmetlerin tek elden sunuldugu merkez yapilanmasi
bulunmamaktadir. Aileler ¢ogunlukla saglik hizmeti almak i¢in biiyiiksehirlerde bulunan
iiniversite hastanelerine gitmektedir. Bu kapsamda hem nadir hastaligi bulunan ¢ocuklarin
hem de ailelerinin gereksinimlerinin karsilanabilmesi amaciyla ileri diizey saglik hizmeti
sunan saglik kurumlarmin (6rnegin {iniversite hastanelerinin) igerisinde “Nadir Hastaliklar
Psikososyal Destek Merkezi” olusturulabilir. Buna yonelik bir model Onerisi asagida

sunulmaktadir.

Sekil 29. Nadir Hastaliklar Destek Birimi Model Onerisi

Nadir Hastaligin Teshis Edildigi Donem Nadir Hastaligin Teghisinden Sonraki Donem

Interdisipliner ekip
Doktor ,Dis hekimi, Hemsire, Psikolog, Diyetisyen,
Fizyoterapist, Is-ugrasi terapisti, Ergoterapist

SOSYAL HiZMET UZMANI
\\ .
Sosyal refah kurumlar:
Sosyal hizmet merkezleri,
giindiizlii ve yatili bakim

kurumlar, okul, yerel
yonetimler vb.
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Nadir Hastaliklar Destek Birimi, igerisinde uzman doktor, dis hekimi, hemsire, sosyal hizmet
uzmani, psikolog, diyetisyen, fizyoterapist, is ugrasi terapisti ve ergoterapist gibi meslek
elemanlarindan olusan multidisipliner bir yapiy1 meydana getirebilir. Aileler bu merkezden
hizmet almalar1 yoluyla gereksinim duyduklari hizmetlere erisim saglayabilir ve vaka
yOnetimi sistemi kurulmasiyla ¢ocugun prognozu diizenli olarak aym ekip tiyeleri tarafindan
takip edilebilir. Boylelikle ailelerde stresin azaltilmasi, bagetme becerilerinin gelistirilmesi ve

yilmazliklarinin artmasi miimkiin olabilir.

Sosyal hizmet uzmanlar1 Nadir Hastaliklar Destek Birimi’nde mutlaka goérevler listlenmelidir.
Sosyal hizmet uzmanlari hem nadir hastalifin teshisi sirasinda hem de hastalik teshis

edildikten sonra ailelerle iliski kurmali ve sosyal hizmet miidahaleleri ger¢eklestirmelidir.

Sosyal hizmet uzmanlar1 nadir hastalik teshisi konuldugu andan itibaren cesitli rol ve
fonksiyonlar tistlenmelidir. Sosyal hizmet uzmani1 Nadir Hastaliklar Destek Birimi’nde vaka
yoneticisi, danigman, kaynaklarla iligki kurucu, savunucu ve egitici temel rolleri kapsaminda

uygulamalarini ger¢eklestirmelidir.

e Ailenin psikososyal ihtiyaclari, ekonomik sorunlari, aile yasam dongiisiinde yerine
getirmesi gereken gelisim gorevlerinden kaynaklanan krizler gibi pek ¢ok giicliigii
bulunabilir. Sosyal hizmet uzmanlar1 ailenin sahip oldugu sorunlar karsisinda vaka
yOneticisi roliinii iistlenmelidir. Sosyal hizmet uzmanmnin vaka yoéneticisi rold,
karmasgik 6zellikteki birden ¢ok problemin ¢ézlimiinde aile sisteminin ihtiyaglari olan
hizmetlere erisebilmesinin saglanmasini kapsamaktadir. Bu kapsamda aile sisteminin
yararina olmak {izere ¢esitli kurulus ve meslek elemanlarindan alinacak hizmetlerin
planlanmast, ilgili hizmetlerin aranmasi, ailenin bu hizmetlere yonlendirilmesi, hizmet
sunumunda ailenin gozlemlenmesi, desteklenmesi ve alinan hizmet sonrasinda izleme

prosediiriiniin gerceklestirilmesi saglanabilir.

e Sosyal hizmet uzman1 damisman rolii kapsaminda, nadir hastaligi bulunan ¢ocugun
aile sisteminin ve aile liyelerinin psikososyal yonden degerlendirilmesi, sorunlarin

belirlenmesi ve sosyal tedavinin gerceklestirilmesini icermektedir.

e Sosyal hizmet uzmam kaynaklarla iliski kurucu rolii kapsaminda, nadir hastalig1
bulunan ¢ocugun ve ailenin gereksinim duydugu kaynaklar ile iligski kurulmasi, ailenin
psikososyal ve ekonomik ihtiyaclarinin karsilanmasi i¢in toplum merkezleri, aile
danigsma merkezleri, sosyal yardim kurumlari, sivil toplum orgiitleri ve yerel
yonetimler gibi sosyal refah kurumlan tarafindan sunulan kaynaklara ve hizmetlere

erigmeleri saglanabilir.
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e Sosyal hizmet uzmani baglanti kurucu rolii kapsaminda, aile {iyeleri ve hizmet alinan
kurumlar (saglik kurumlar, okul, sosyal hizmet merkezi, yerel yonetimler gibi)
arasindaki baglantinin saglanmasi ve gerekli yonlendirmelerin yapilmasi igin gorev
almalidir. Ayn1 zamanda ailenin gereksinim duydugu kaynaklarin degerlendirilmesi

ve kaynaklar arasinda aile sisteminin havale edilmesi siireci gerceklestirilebilir.

e Sosyal hizmet uzmani egitici rolii kapsaminda, nadir hastaliklar hakkinda ailenin
gereksinim duydugu konularda bilgi verilmesi yoluyla farkindalik yaratilmasi, aileye
nadir hastalik deneyimi karsisinda giinlik yasam becerilerinin 6gretilmesi, ailede

davranig degisikliginin kolaylastirilmasi gibi ¢alismalar1 igermektedir.

e Sosyal hizmet uzmaninin savunucu rolli, aile sisteminin sahip oldugu haklar
kapsaminda gereksinim duydugu hizmetlere erismelerini saglamak ve hak ihlalleri ile

miicadele etmek i¢in yapilan ¢alismalar kapsayabilir.
6.2.1.1. Nadir Hastaligin Teshisi Sirasinda Sosyal Hizmet Miidahaleleri

Nadir hastaligin teshis edilmesi ile beraber ailelerle sosyal hizmet uygulamalar1 yapilmaya
baglanmalidir. Bu dogrultuda aileye rehberlik etmek amaciyla profesyonel bir ekip
kurulmalidir. Bu ekiplerde her ailenin izlenmesi i¢in bir sosyal hizmet uzmani gérev almalidir.
Gorilismeler sirasinda da aileler sosyal hizmet uzmanlarinin gesitli roller iistlenmesi gerektigini
belirtmislerdir. Ornegin Giiven Ailesi’nden anne bu durumu “bu siirecin en basinda doktordan
ogrendigim an hemen sosyal hizmet uzmani ile gériismem. Yani doktorun bizi karsisinda alip
nadir bir hastalikla tbbi seyler anlatmast yetmiyor. Nadir hastalik daha a¢iklanirken, sosyal

hizmet uzmanlari esliginde olmast lazim.” seklinde ifade etmistir.

Nadir hastaligin teshis edilmesi siirecinde ailenin sahip oldugu sosyal riskler ve sorunlar
belirlenmelidir. Bu amag¢ dogrultusunda sosyal hizmet uzmanlarinin aile goriismeleri
gerceklestirmesi, ailenin gereksinim duydugu alanlar (duygusal, maddi, bilgi, ag destegi gibi
cok yonlii olarak) psikososyal destek sunmasi ve gerekli hallerde bilgilendirici ¢aligmalar

yapmast1 olanakli olabilir.

Teshisin ilk donemlerinde aile {iyelerinin psikososyal yonden desteklenme gereksinimleri
sosyal hizmet uzmanmin yapacagl miidahaleler ile karsilanmalidir. Sosyal hizmet
uzmanlarinin bu donemde aile liyelerinde akut stres tepkileri fark etmeleri iizerine krize
miidahale yontem ve teknikleri ile psikolojik ilk yardim uygulamalar1 ger¢eklestirmeleri

Onerilmektedir.
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Psikolojik i1k Yardim Uygulamalari

Nadir hastaligi bulunan ¢ocuklarim aile sistemlerinde bulunan tiyeleri i¢in ilk teshis donemi
stres tepkilerinin ve korku, kaygi, sok, inkar, kizginlik, suglama gibi cesitli olumsuz
duygularin 6n plana ¢iktig1 bir donemi kapsayabilmektedir. Aile tiyeleri bu gibi durumlarda
nadir hastalik deneyimini kimi zaman ise ‘travmatik bir yasam olay1’ gibi algilamaktadir. Bu
dénemde aile iiyelerinin yasadiklar1 ilk asamadaki stresi azaltmak ve basa g¢ikmalarini
desteklemek igin psikolojik ilk yardim uygulamalari yapilabilir. Psikolojik ilkyardim
uygulamalarinda aile {yelerinin acil endigelerinin ve ihtiyaglarmin degerlendirilmesi,
gereksinim duyduklar yardimlarin ve kaynaklarin iligkilendirilmesinin saglanmasi ve kisilerin
stabilize edilmesi ve psikososyal iglevselligin tesvik edilmesi gerceklestirilebilir. Bu siirecte
pratik bakim ve destek saglamak, aile liyelerinin duygu ve diisiincelerini dinlemek, ihtiyagclar
ve kaygi yaratan durumlar1 anlamaya ve aile iliyelerini rahatlatmaya ¢alismak, aile iiyelerinin
bilgiye, hizmetlere, sosyal destek kaynaklar (aile {iyeleri, arkadaslar ve toplumsal kaynaklar
dahil olmak iizere destek kaynaklar1) ile iletisim kurulmasma yardimer olmak ve umut

asilamak yapilabilecek uygulamalar arasinda bulunmaktadir.
Krize Miidahale Uygulamalan

Nadir hastalik teshisi kimi zaman aile sisteminde bir kriz durumunu ortaya ¢ikarabilmektedir.
Sosyal hizmet uzmanlar1 bu durumda krize miidahale yontemlerini kullanarak ailede yasanan
stresin azaltilmasini saglayabilirler. Sosyal hizmet uzmanlarn gerek aile {iyeleri ile bireysel
diizeyde gerekse aile sistemi ile grup diizeyinde krize miidahale tekniklerini uygulayabilirler.
Bu stirecte sosyal hizmet uzmanlari bu krizin neden ortaya ¢iktig1, ailenin fonksiyonelliginin
ne diizeyde etkilendigi, ailenin neye gereksinim duydugu, ailenin gii¢lii, zayif yanlarinin ve
kaynaklarinin neler oldugu, ailenin degisme motivasyonunun ve kapasitesinin ne diizeyde
oldugu konularia yonelik ¢aligilabilir. Ayn1 zamanda nadir hastalik deneyimi karsisinda bag

edebilmeye iliskin aile iiyelerinin ve aile sisteminin gereksinimleri ele alinabilir.
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6.2.1.2. Nadir Hastalik Deneyimi Siirecinde Sosyal Hizmet Miidahaleleri

Nadir hastaligin teshis edildigi ilk siirecte bilgilendirme ¢aligmalar1 olduk¢a 6nemlidir. Nadir
hastaligin 6zellikleri, tedavi protokolii ve bakim verme siirecinde ailenin sorumluluklar aile
iiyelerine anlatilmalidir. Tibbi konularda ailenin merak ettigi sorularin yanitlanmasina yonelik

disiplinler arasi ekibin tiyeleri ile is birligi yapilmalidir.

Sosyal hizmet uzmanlar1 nadir hastalik deneyimi siirecinde ailelerle gerceklestirecekleri
uygulamalarda mutlaka vaka yoneticisi rolii tistlenmelidir. Bu siirecte ailenin sahip oldugu
haklar1 dogrultusunda gereksinim duydugu cesitli hizmetlere erigebilmeleri saglanmalidir. Bu
hizmetler gerek psiksosoyal hizmetleri gerekse ekonomik yonden aileyi destekleyebilecek
hizmetleri icerebilmektedir (Oral ve Tuncay, 2012). Ornegin aileler kimi zaman profesyonel
ruh saglig1 hizmetlerine ihtiya¢ duyarken kimi zaman tedaviye, yetim ilaclara, tibbi cihazlara,
gidalara erisim gibi noktalarda sosyal refah kurumlanyla baglanti kurma gereksinimi
igerisinde bulunabilir. Sosyal hizmet uzmanlar1 bu siirecte kaynaklarin gelistirilmesi ve bu

kaynaklarla iliski kurulmasi i¢in baglanti kurucu, araci, savunucu gibi roller de iistlenebilir.

Nadir hastaligin teshisinin ardindan sosyal hizmet uzmanlan aile goriismeleri, ev ziyaretleri,
psikoegitim, aile danigmanligy, aile egitim programlari, grupla sosyal hizmet miidahalesi ve
bilgilendirici c¢aligmalari (danigma hattinin kurulmasi ve nadir hastaliklarla ilgili web
sayfalarinin hazirlanmasi) gibi ¢alismalar yapabilir. Bu ¢aligmalara iligkin oneriler agagida

sunulmaktadir:
Aile Goriismeleri

Sosyal hizmet uzmanlari nadir hastalik deneyimi kargisinda ailenin degerlendirilmesinde aile
goriismeleri gerceklestirmelidir. Bu goriismelerin temel dayanagi ekolojik sistem yaklagimina
dayanmali ve goriigmeler detayli olarak siirdiiriilmelidir (Calik Var ve Kili¢ Ceyhan, 2016).
Aile goriigmelerinde nadir hastalig1 bulunan ¢ocuk, aile iiyeleri, aile sistemi, sosyal ¢cevredeki
bireylerle iliskiler, okul sistemiyle iliskiler, saglik sistemiyle iligkiler, politika ve hizmetlerle
ilgili etkilesimler detayl olarak incelenmelidir. Aile goriismelerinin ilk etapta temel amaci aile
sisteminde yaganan sorunlarin derinlemesine ele alinmasin1 saglamak ve bdylece problemi
tespit etmek, ailede yolunda gitmeyen seyin ne oldugunu anlamaya c¢aligsmak, ailenin sosyal
destek sistemlerini aragtirmak, ailenin gereksinim duydugu hizmetler hakkinda bir kavrayis
gelistirmek, ailenin yasadig1 bu sorunlara iliskin sosyal hizmet miidahaleleri planlamak olarak
ifade edilebilir. Ilerleyen etaplarda ailelerle gerceklestirilecek planli degisim siirecinin
adimlar yine aile goriismeleri yoluyla devam etmelidir. Tiim bu siireglerde aile iiyelerinin bir

arada goriilmesi iliski, etkilesim ve iletisim dinamiklerinin kavranmasina katki sunacaktir.
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Aileleri izleyecek bir mekanizma kurulmasi amaciyla gerek ev ziyaretleri gerekse telefon

gorlismeleri yoluyla bu takibin saglanmasi da gereklidir.
Ev ziyaretleri

Sosyal hizmet uzmanlari i¢in aile sistemindeki dinamiklerin anlagilmasinda ev ziyaretleri son
derece 6nemli bir yerde bulunmaktadir. Duyan’a (2012) gdre ev ortami ailenin en iyi sekilde
anlagilabilecegi yerdir. Bu dogrultuda sosyal hizmet uzmanlarinin aileleri kendi evlerinde

gormesi, aileyi yasadigi ¢evresi ile beraber degerlendirmesine firsat saglayacaktir.

Bazi nadir hastaliklar cocuklarda sebep oldugu yeti yitimleri ve engellilik durumlari nedeniyle
cocuklarm cesitli tibbi cihazlar kullanmalari, makinaya bagl olarak yasamlarina devam
etmeleri gibi kosullar ortaya ¢ikarmaktadir. Bu kosullarda ailenin kimi zaman sosyal hizmet
uzmani ile goriigmek icin hizmet sundugu birimlere gelmesi gii¢ olabilmektedir. Bu durumda
sosyal hizmet uzmaninin ev ziyaretleri gerceklestirerek ailenin degerlendirilmesinde
kolaylastirici olmasi, aileye giiven vermesi, aileye yalniz olmadigini hissettirmesi ve aileye bu

sekilde destek vermesi olanakli olabilir.
Psikoegitim

Sosyal hizmet uzmanlarmin ailelerle sosyal hizmet uygulamalarinda gergeklestirebilecegi
calismalardan biri psikoegitim programlarinin diizenlenmesidir. Psikoegitim c¢aligmalar
sirasinda nadir hastalifin 6zellikleri, tedavi siirecinin nasil oldugu, bu alanda sunulan
hizmetlerin kapsami ve bu hizmetlere nasil erisim saglanabilecegi, hastalik ve buna bagh
sorunlarla basa c¢ikma becerilerinin nasil kullanilabilecegi ele almabilir. Boylece aile
iiyelerinin nadir hastaligin ve tedavi siirecinin ne oldugunu anlamalari, psiksosyal yonden
uyum ve basa cikma mekanizmalar1 gelistirebilmeleri, sorun ¢6zme kapasitelerinin
arttirllmasi, stresin azaltilmasi ve umut asilanmasi olanakli olabilir. Boylece hem aile
yilmazlig1 hem de pozitif ruh saghg: gelistirilebilir. Psikoegitim ¢aligmalar asagidaki temel

hizmet alanlarini1 kapsayabilir:

o Bilgilendirici ¢alismalar: Nadir hastalik ve tedavisi hakkinda aile iiyelerinin
bilgilendirilmesini saglamak amaciyla gerceklestirilebilir. Bu kapsamda konferanslar
diizenlenebilir, afisler olusturulabilir, kii¢iikk gruplar kurularak ailelere bilgiler
sunulabilir. Ayn1 zamanda nadir hastaliklarla ilgili aile rehberleri olusturulabilir. Bu
rehberler ailenin gereksinim duydugu sorulara yanit verilmesi amaciyla kisa, 6z ve
dogru bilgileri icermelidir. Bu rehberler ailenin ulasabilmesi amaciyla internet

ortaminda da paylasilabilir.
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e Yeni Olumlu Davranslar Gelistirmeye Yonelik Cahismalar: Kendine kendine
yardim etme prensibine uygun olarak yiiriitiilen bu ¢aligsmalar nadir hastaligin ortaya
cikardigi kosullarin yonetilmesine 6zgii davraniglar gelistirmeye odaklanmaktadir. Bu
calismalar dogrultusunda nadir hastalig1 bulunan ¢ocuga yardimci olma ve ailenin

hastalig1 daha etkili yonetme kapasitelerinin arttirilmasi hedeflenmektedir.

o Psiksososyal yonden destekleyici cahgmalar: Aile iiyelerinin bir araya getirilmesi
yoluyla duygu, deneyimlerini paylagmalari, stresin azaltilmast ve uyumun
gergeklestirilmesi saglanabilir. Bu hizmet modeli aile iiyelerinin sorunlarla basa

cikabilmek i¢in duygusal kapasitelerini gelistirilmesini amaglamaktadir.
Aile Damsmanhg1

Aile danismanlig, sosyal hizmet uzmanlariin nadir hastalik deneyimi yasayan ailelerle sosyal
hizmet uygulamalarinda gerceklestirebilecegi ¢alismalardandir. Aile danismanlig: siirecinde
aile sisteminde (bu es, ebeveyn ve kardes alt sisteminde ve sosyal g¢evrelerindeki diger
bireylerle olusturduklar1 sistemler olabilir) bulunan {iyelerin karsilastiklar1 sorunlari ve
catigmalar1 ¢ozebilmeleri, problem ¢6zme ve basetme becerileri gelistirebilmeleri, aile
iiyelerinin birbirlerini daha iyi anlamalar1, duygularin1 ve diisiincelerini acik ve net bigimde
ifade edebilmeleri, farkli bakis agilarimi1 gorebilmeleri, beklentilerini ortaya koyabilmeleri ve

birbirleri ile yapic1 bir diyalog gelistirebilmeleri miimkiin olabilir.

Gorilismeler sirasinda da ailelerin danismanlik hizmetlerine gereksinim duyduklan siklikla
belirtilmistir. Ornegin Biling Ailesi’nden anne bu gereksinimini su sekilde ifade etmistir: “Bir
hastanede sadece t1bbi seyler olmamali. Bir danisman olarak bizlere de bir giin vermeli. Biz
o yonde takip edilmeliyiz. Ya da yol gosterilmeliyiz. Ya da sorunlarimiz dinlenmeli. Ailede
birbirimize karst yaklasimlarimiz nasi olmali? Bir fikir verilmeli. Ciinkii her aile yapisi ¢ok

farkli ve her aile giiglii olamiyor maalesef.”
Aile Egitim Programlan

Nadir hastalik deneyimi yasayan ailelere yonelik hazirlanabilecek bir diger program ise Aile
Egitim Programlarini igerebilir. Sosyal hizmet uzmanlar aile egitim programlar1 hazirlayarak
nadir hastaligi bulunan ¢ocugun anne ve babalarinin ebeveyn olma ile iligkili sorumluluklarin
kazanmalarim desteklemek, aile sistemi igindeki baglar giiclendirmek, gerek nadir hastalig
bulunan ¢ocugun gerekse (varsa) kardeslerin gelisimi hakkinda aileyi bilgilendirmek, ¢ocugun
bakimi hakkinda dneriler sunmak, aileleri sahip olduklari haklar hakkinda bilgilendirmek, aile
iiyeleri ve nadir hastaligi bulunan ¢ocuk arasinda olumlu iligkiler kurulmasi igin ¢aligmalar

yapabilir.
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Bu sayede hem nadir hastalig1 bulunan ¢ocugun hem de varsa kardeslerinin gelisimsel agidan
desteklenmesi olanaklidir. Aile sisteminin karsilasabilecegi sorunlarin ¢6ziimiine yonelik
tedbirlerin alinmas1 ve ailelerin bilgi diizeyinin arttirilmasi bu sorunlarin ¢oziimiine katki
verecektir. Aym1 zamanda ailede farkindalik ve becerilerin kazanilmasiyla problemlerin
¢Oziimiinde kullanilabilecek destek mekanizmalarinin kurulmasi olanakli olacaktir. Aile
egitim programlart ayn1 zamanda aile sisteminin biitlinciil ve gii¢lerine odakli olarak ele
alinmas, aile yasam dongiisiiniin farkli donemlerinde yasanabilecek sorunlar hakkinda bilgi
verilmesi, aile sagliginin korunmasi ve gelistirilmesi, ailenin yagam kalitesinin arttirilmasi gibi

noktalarda da aile yilmazliginin arttirilmasi i¢in katki sunacaktir.
Grupla Sosyal Hizmet Miidahalesi

Sosyal hizmet uzmanlar1 grupla sosyal hizmet miidahalesinin ilke ve tekniklerini ailelerle
caligma stirecinde kullanabilir. Bu siirecte aile sisteminin siklikla etkilesim kurdugu kok aile

iiyelerinin de katilimiyla grup galigmalari gergeklestirilebilir.

Grupla sosyal hizmet miidahalesi kapsaminda ¢oklu aile gruplar1 da kurulabilir. Coklu aile
gruplar1 nadir hastalik tanis1 alan kisilerin ve aile liyelerinin birden fazla (genellikle en fazla
dort veya bes) aile sistemi baglaminda bir araya getirilmesiyle gergeklestirilmektedir. Bu
yontem, nadir hastalig1 anlayabilmek i¢in bilgi paylasiminda bulunmak, aileler arasinda sosyal
destek sistemlerini gelistirmek, aile iiyelerinin sorularina yanit bulmalarini saglamak, kaygiy1
ve tilkenmisligi azaltmak ve psikososyal uyumun saglanmasina yardimci olacak stratejileri
gelistirmek amaciyla uygulanabilir. Ailelerin olusturacagi bu biiyiik grup, kendine yardim
grubu olarak nadir hastalik deneyimi siirecinde islevine devam edebilir. Bu kapsamda Nadir
Hastalik Destek Gruplarn olusturularak terapotik etkilesim saglayabilir. Goriismeler sirasinda
da aileler ¢oklu aile grubu calismalarmni isaret eden taleplerde bulunmuslardir. Ornegin
Dayanigma Ailesi’nden anne bu durumu su sekilde ifade etmistir: “Biz nasil basa ¢ikacagiz?
Bizi diger ailelerle, bunu yasamig ve daha ileri yaslara gelmiy diger ailelerle tamstiriimast
lazim. O aileler neler yasadigin anlatmali. Béyle bir imkdn olsa... Ciinkii kor gibi ilerliyoruz

tamamen.”’
Bakim Yiikiiniin Azaltilmasina Yonelik Hizmetler

Nadir hastaliklar alaninda primer bakim verme sorumlulugunun ¢ogunlukla annede oldugu
bilinmektedir. Bu noktada annelerin bakim yiikiiniin azaltilmasina yonelik destek
mekanizmalarina gereksinimleri bulunmaktadir. Nadir hastalig1 bulunan ¢ocuga bakim veren
annelerin bakim yiikiinii nasil azaltabilecegi, sosyal destek kaynaklarma nasil ulasip,
kullanabilecegi ve yasam kalitelerini nasil arttirabilecekleri konusunda annelere egitim ve

danigsmanlik verilebilir.
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Bakim saglayan annelerin yasayabilecekleri sorunlar konusunda 6nceden bilgilendirilmeleri,
bas etme stratejileri gelistirmeleri dnemlidir. Sosyal hizmet uzmanlar ev ziyareti yaparak
annelerin sagligini, bakim yiikiinii, yagam kalitesini ve sosyal destek diizeyini belirli araliklarla
izleyebilir. Annelerin 6zbakimlari (hem fiziksel hem psikososyal agilardan) saglayabilmeleri
icin kendilerine zaman ayirmalarini saglayacak bakim hizmeti veren kuruluslardan yardim
alnabilir. Boylece nadir hastalig1 olan ¢ocuk giivenli bir bicimde bakim almaya devam

ederken, anneler de 6zbakimlarini saglayabilirler.
Nadir Hastaliklar Danisma Hattinin Kurulmasi

Nadir Hastaliklar Destek Merkezi’nde ailelerin damigmaya yonelik gereksinimlerini
karsilayacak bir yardim hatt1 kurulabilir. Bu yardim hatt1 Tiirkiye’nin her tarafindan ulasabilen
bir yapida olabilir. Bu hatta hem tibbi alanda sorularin yanitlanabilmesi i¢in klinisyenler hem
de psikososyal alanlardaki sorularin yanitlanabilmesi i¢in sosyal hizmet uzmanlari

gorevlendirilebilir.

13

Goriismeler sirasinda Dayanigma Ailesi’nden baba bu hattin gerekliligini “...cocuk ¢ok
ateslendi, ne yapacagini bilemiyorsunuz. Bence o anda arayabilecegim, soruma yanit

alabilecegim, destek alabilecegim pratik bir hat olsa...” sozleriyle ifade etmistir.
Nadir Hastaliklarla ilgili Web Sayfalarinin Hazirlanmasi

Nadir Hastaliklar Destek Birimi’nin bir hizmeti olarak bir web sayfasi ve sosyal medya hesabi
olusturulabilir. Ailelerin nadir hastaliklarla ilgili gereksinim duydugu bilgiler bu sayfada yer
alabilir. Bu bilgilerin olusturulmasinda farkli meslek elemanlarinin katkis1 gerekebilir. Sosyal
hizmet uzman1 multidisipliner ekibin bir pargasi olarak farkli meslek elemanlan ile iliski
kurarak bu bilgilerin derlenmesini ve ailelere sunulmasi i¢in hazirlanmasim saglayabilir.

Aileler bilgi ihtiyaclarii bu yol ile saglayabilirler.

Nadir hastaliklarla ilgili olusturulacak bu c¢evrimigi platformda ailelerin birbirleri ile
tanigabilecekleri ve birbirlerine destek sunabilecekleri bir alan da yaratilabilir. Bdylece

ailelerin bir ag olusturmasi saglanabilir.
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6.2.2. Nadir Hastaliklarla Ilgili Politikalar ve Yasalar Cercevesinde Oneriler

Nadir hastaligi bulunan c¢ocuklarin aile sistemlerinde yilmazlig1 gelistirilmesi i¢in makro
boyutta politikalar ve yasalar ¢ergevesinde gelistirilmesi gereken yonlere dair oneriler bu
boliimde yer almaktadir. Bu onerileri saglik politikalar1 ve sosyal politikalar baglaminda

siralamak olanaklidir:

Nadir hastaliga sahip olan ¢ocuklarin ailelerinin gereksinimlerinin karsilanmasinda politikalar
ve yasal diizenlemelere gereksinim duyulmaktadir. Saglik politikalar1 kapsaminda agagidaki

Oneriler verilebilir:

e Tirkiye’de nadir hastaliklarla ilgili tanimin net olarak belirlenmedigi goriilmektedir.
Bu kapsamda Tirkiye’de nadir hastaliklarin tanimlanmasinda kullanilacak
prevalansin belirlenmesi ve bu oranin ortaya konulmasinin ardindan Tiirkiye’de nadir

hastaliga sahip olan kag kiginin bulundugunun tespit edilmesi 6nerilmektedir

e Tirkiye’de dogrudan ‘nadir hastaliklara yonelik ulusal saghk politikalar’
gelistirilmesine gereksinim bulunmaktadir. Bu kapsamda nadir hastaliklar ulusal
saglik politikasiin gelistirilmesi, teshis ve tedavi ile ilgili hiikiimlerin tiim nadir

hastalar1 ve gereksinimleri karsilayacak bicimde diizenlenmesi dnerilmektedir

e Nadir hastalig1 olan ¢ocuklarn ileri diizey uzmanlik gerektiren sinirh sayidaki saglik
kuruluslarinda saglik hizmeti aldiklar1 g6z 6niine alindiginda, bu alanda hizmet sunan
saglik kurum ve kuruluglar ile saglik personelinin arttirilmasi 6nerilmektedir. Ayni
zamanda “nadir hastaliklar alaninda uzmanlagmis saglik birimlerinin” olusturulmasi

ve lilke ¢apinda yayginlastirilmasi dnerilmektedir

e Saglik Bakanlig1 biinyesinde faaliyet gdsteren “Otizm, Zihinsel Ozel Gereksinimler
ve Nadir Hastaliklar Dairesi Baskanlig1” tarafindan sunulan hizmetlerin, nadir
hastaliklar ile ilgili kismimin bagimsiz bir yapiya doniistiiriilerek caligmalarina devam

etmesi Onerilmektedir

e Nadir hastaliklarin biiyiik cogunlugunun genetik gecisli olmasi bu hastaliklarin gesitli
genetik miidahaleler ile ortaya ¢ikmadan 6nce belirlenebilmesini saglamaktadir. Bu
kapsamda tiip bebek uygulamalar gerceklestirilmektedir. Ailedeki bireylerde nadir
hastaliklar s6z konusu oldugunda tiip bebek uygulamasinin iicretsiz olarak aileye

saglanmasi Onerilmektedir
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Nadir hastaliklarin %80’inin genetik gecisli oldugu g6z Oniine alindiginda, bu
hastaliklarin bazilarimin 6nlenebilir oldugu goriilmektedir. Bu kapsamda evlilik dncesi
licretsiz  tarama programlarmin  kapsaminin  gelistirilmesi ve  toplumda
yayginlastirilmasi 6nerilmektedir. Ayni1 zamanda riskli durumlarda (akraba evlilikleri
gibi) genetik danmismanlik hizmetlerinin iicretsiz olmasi ve yayginlastirilmasi

Onerilmektedir.

Nadir hastaliklarin biiylik ¢ogunlugu c¢ocukluk doneminde baslamaktadir. Bu
kapsamda {icretsiz yenidogan tarama programlarinin kapsaminin gelistirilmesi

yoluyla nadir hastaliklarin erken donemde teshis edilmesi dnerilmektedir.

Nadir hastaliklar alaninda yiiriitiilen yetim ilag ¢alismalariin ve bu alandaki diger

klinik uygulamalarin desteklenmesi 6nerilmektedir.

Evde saglik hizmetlerine gereksinim duyan nadir hastalara sunulan hizmetlerin

yayginlastirilmasinin saglanmasi onerilmektedir.

Kronik nadir hastaliklarin tiimiiniin kronik hastaliklar listesine dahil edilmesi ve
Cocuklar I¢in Ozel Gereksinim Raporu (COZGER) kapsaminda kronik hastaliklar
listesinde bulunan bu hastaliklar i¢in raporun siiresiz olarak devam etmesinin

saglanmas1 6nerilmektedir.

COZGER raporunun diizenlenmesinde degerlendirme asamasinda sosyal hizmet
uzmanlarinin gorev almasi Onerilmektedir. Boylece c¢ocuk, cevresi icinde birey
yaklasimi ve ¢ocugun yiiksek yarar ilkesi baglaminda degerlendirilerek ihtiyaclari

cok yonlii bicimde tespit edilebilecektir.

Saglik politikalarmin sosyal politikalar ve egitim politikalarina entegre edilmesi
onerilmektedir. Boylece Milli Egitim Bakanligi, Saglik Bakanligi, Aile Caligma
Sosyal Hizmetler Bakanligi’nin ve tiniversitelerin olusturacagi protokollerle sorun ve
gereksinimlerin belirlenmesi ve hizmetlerdeki koordinasyonun saglanmasi olanakli

olacaktir.
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Nadir hastaliga sahip olan ¢ocuklarn ailelerinin gereksinimlerinin karsilanmasinda sosyal

politikalarin gelistirilmesi gereklidir. Bu kapsamda asagidaki oneriler verilebilir:

e Politika olusturma diizeyinde rol alan Tiirkiye Biiyiik Millet Meclisi’nde olusturulan
baz1 nadir hastaliklar1 igeren komisyonun kapsamimin genisletilmesi ve tiim nadir

hastaliklar1 kapsayacak ¢aligmalarin politika diizeyinde ele alinmasi 6nerilmektedir.

e Nadir hastaliklarin aileler i¢in ekonomik yiikiiniin agir oldugu g6z oniine alindiginda,
yapilan saglik harcamalarinin geri 6deme sistemlerindeki kapsaminin genigletilmesi,
teshis, tedavi, rehabilitasyon stireclerinde ailenin gereksinim duydugu hizmetlere ve
tibbi {riinlere (ilag, gida maddesi, medikal malzeme, medikal cihazlar vd. gibi)
ulasabilmesinin saglanmasi Onerilmektedir. Bu kapsamda, nadir hastaliklar igin
kullanilan ilaglarin ruhsatlandirilma, fiyatlandirilma ve geri 6demesi siireglerinin etkin
bicimde ydnetilebilmesi TITCK ve SGK biinyesinde ozellesmis birimlerin

olusturulmasi dnerilmektedir.

e Nadir hastaliklar kimi zaman yeti yitimlerine ve engellilik durumlarina yol
acabilmektedir. Bazen bu engeller fiziki agidan goriinmez bigimde olabilmektedir.
Nadir hastalig1 olan bireylerin damgalanmamasi ve ayrimciliga ugramamasi igin yasal

diizlemde 6nlemlerin alinmasi Onerilmektedir.

e Nadir hastaliklarla ilgili toplumsal diizeyde farkindalik yaratilmasi gereklidir. Bu
baglamda afisler, brosiirler, seminerler, konferanslar, billboardlar ve kamu spotlarinin

hazirlanmasiyla farkindaligin arttirilmasi saglanabilir.

e Nadir hastaligt bulunan cocuklarm egitim siirecinde desteklenmesini ve 06zel
ihtiyaglarinin karsilanmasim saglayacak politikalara gereksinim duyulmaktadir. Bu
kapsamda gerek 6zel egitim ve rehabilitasyon merkezlerinin sayisinin ve niteliginin
arttirilmas1 gereklidir. Aym1 zamanda devlet okullarinda ve 6zel okullarda nadir
hastaligi  bulunan c¢ocuklarin gereksinimlere yanit verecek diizenlemelerin

gergeklestirilmesi onerilmektedir.

e Nadir hastaliklarin okul sisteminde yeterince bilinmedigi g6z Oniine alindiginda
ogretmenlerin, okul yoneticilerinin, Ogrencilerin ve velilerin nadir hastaliklar
konusunda farkindaliklarini arttirmak amaciyla hizmet i¢i egitim ve seminer gibi

caligmalar planlanabilir.
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Okullarda nadir hastaligi bulunan g¢ocuklarin 6zel gereksinimlerinin goz Oniine
alinmas1 ve buna yonelik hizmetlerin gelistirilmesi amaciyla okul sosyal hizmeti
uygulamalarinin son derece Oonemli oldugu diisiiniilmektedir. Ancak bu mevcut
uygulamalarda okul sosyal hizmetinin eksikligi dikkat ¢cekmektedir. Aile sistemi igin
arabulucu, egitici, yonlendirici, danigsman gibi rolleri kapsaminda hizmet sunacak
sosyal hizmet uzmanlarina ihtiyag bulunmaktadir. Okul sosyal hizmeti kapsaminda
sosyal hizmet uzmanlarinin gorev almasi gerek aile sisteminin gerek nadir hastaligi

bulunan ¢ocuklarin gerekse okul sisteminin ihtiyaglarina hizmet edecektir.

Aile iiyelerinin cocuklarmin gelecek yasamlarinda hayatlarina nasil devam edecegine
yonelik tasidiklar kaygilar goz oniine alindiginda, nadir hastalig1 bulunan ¢ocuklarin
hem egitimlerinin hem de istihdam siireclerinin desteklenmesine yonelik politikalarin
gelistirilmesi onemli olmaktadir. Buradan hareketle nadir hastalig1 bulunan ¢ocuklarin
ilgi ve yetenekleri dogrultusunda egitimlerine ve istihdam edilmelerine yonelik

politikalar gelistirilmelidir.

Nadir hastalig1 bulunan ¢ocuklarin ailelerinin sosyallesme gereksinimleri géz 6niine
alindiginda, aile iiyelerinin kendilerine zaman ayirmalarin1 desteklemek amaciyla
cocuklarinin bakimlarini siirdiirebilecekleri ve c¢ocuklarmi kisa siireli olarak
birakabilecekleri glindiizlii hizmet kuruluglarinin arttirilmasi 6nerilmektedir. Boylece
bakim ytikiiniin ve tiikenmisligin azaltilmasi yoluyla ailede y1lmazligin desteklenmesi

saglanabilecektir.

Nadir hastaliklar alaninda karsilagilan sosyal sorunlarin ¢éziimiinde sivil toplum
kuruluglarmin 6nemi g6z Oniine almdiginda bu alanda yapilacak ¢alismalarin

desteklenmesi Onerilmektedir.
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6.2.3. Gelecekte Yapilmasi Planlanan Calismalar I¢cin Oneriler

Nadir hastaliklarin yaklasik on bin farkl tiirii bulunmaktadir. Bu ¢aligmada kisitli sayida nadir
hastalik tiirii lizerinde durulmustur. Aym1 zamanda yalnizca c¢ocuklarinda nadir hastalik
bulunan aileler ¢aligma kapsamina alinmistir. Gelecekteki ¢aligmalarda hem fiziksel hem de
psikososyal islevselligi etkileme potansiyeli bulunan farkli nadir hastaliklar1 ve ailedeki diger

iiyelerin nadir hastaliga sahip oldugu 6rneklemleri i¢eren detayli calismalar planlanabilir.

Caligmada kardes alt sistemi boyutunda kisitli bilgi edinme firsati bulunmustur. Aile
sisteminde nadir hastaligi bulunan ¢ocuk diginda baska bir ¢ocugun bulunmamasindan veya
cocuklarin on bes yasindan kii¢lik olmasi sebebiyle arastirmaya alinmamasindan dolay1 kardes
alt sistemindeki deneyimlere sinirli diizeyde ulagilmigtir. Gelecekteki ¢aligmalarda kardeslerin

deneyimleri derinlemesine olarak ele alinabilir.

Bu c¢alisma ¢ekirdek aile iiyelerini kapsamistir. Ancak arastirma sonuglar1 kdk aile iiyelerinin
cekirdek aile iizerinde ¢esitli yonlerden etkisinin oldugunu bizlere gostermektedir.
Gelecekteki ¢aligmalarda kok aile sistemindeki nadir hastalik deneyiminin nasil yasandig1 ve

bu hastaliklarin kok ailedeki aile y1lmazligina olan etkisi ele alinabilir.

Bu calismada nadir hastalik deneyimi aile {liyelerinin anlatilar1 ile anlagilmaya caligilmistir.
Gelecekteki aragtirmalarda nadir hastaliklar alaninda ¢alisan profesyonellerin bu hastaliklara

ve hizmet sunum sistemlerine yonelik bakis acilar1 ele alinabilir.
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6.3. ARASTIRMANIN AILELERLE SOSYAL HIiZMET
UYGULAMALARINA KATKISI

Sosyal hizmet mesleginin en Onemli uygulama diizeylerinden biri siiphesiz ailelerle
gerceklestirilen miidahalelerdir. Ailelerle sosyal hizmet, “risk altindaki ailelerle ¢aligma
kapsaminda kullanilan semsiye bir kavram” sunmaktadir. Ailelerle sosyal hizmet, “aile
sisteminin yagam boyu karsilastiklar1 ¢esitli sorunlar ve bu sorunlar nedeniyle ortaya ¢ikan
stresorlere yanmit gelistirebilmeleri, problem c¢oézebilmeleri, ailenin duygusal ve gelisimsel
gereksinimlerini yetkin bir bi¢cimde karsilamasi, ailenin giinlilk yasamini etkili ve doyurucu
bir sekilde siirdiirebilmesine katki sunmak” amaciyla gerceklestirilmektedir (Duyan, 2012:

265; Turan, 2012: 122).

Sosyal hizmet uzmanlar1 hem diinyada hem de Tiirkiye’de ailelerle sosyal hizmet
uygulamalarmi pek gok alanda gergeklestirmektedir. Ornegin, sosyal hizmet uzmanlari saglik
kuruluslarmdaki tibbi sosyal hizmet uygulamalar1 sirasinda veya sosyal hizmet merkezlerinde
yaptiklari ¢caligmalar sirasinda ailelerle sosyal hizmet uygulamalarimi gergeklestirebilmektedir.
Bu agidan ailelerle sosyal hizmetin pek ¢ok sosyal sorun ile kesistigi etkilesim alanlarinin

oldugunu sdylemek olanaklidir.

Bu ¢alisma, aile sistemini bir biitiin olarak odagina almaktadir. Bu odak, aileyi hem bir biitiin
olarak gérmekte hem de aileyi olusturan alt sistemlerin birbiri ve biitiinciil olarak sistem ile
olan iligkisini kapsamaktadir. Caligsma aile sisteminin nadir hastalik gibi yiiksek derecede stres
yaratma potansiyeli bulunan bir yasam olay1 karsisindaki tepkilerini, gelistirdikleri yanitlari,
sorun ¢ozebilmeye iliskin becerilerini, bu siiregte ailenin hem yapisal hem de islevsel
yonlerden nasil etkilendigini, ailenin nadir hastalik deneyimi siirecinde kurdugu baglantilari,
etkilesimleri ve iligkileri bir biitiin olarak degerlendirmektedir. Bu yoniiyle bu ¢aligma, sosyal
hizmet uygulamalar1 ve sosyal hizmet teorisi acisindan sistem kuramiyla iligkilidir. Aile
iiyelerinin birinde meydana gelen degisimin diger aile iyelerini de etkiledigi sistem
yaklagimindan gelen ¢erceve bu baglamda kanita dayali bilgi iiretmede bize katki saglamistir.

Ayni zamanda olusturdugu bu kanita dayal bilgilerle sistem kuramina da katki vermistir.

Bu ¢alismanin ailelerle sosyal hizmet uygulamalarina katkisinin énemli oldugu bir diger alan
ise kullandig1 temel yaklasim olan aile yilmazlig1 ¢ergevesidir. Aile y1lmazligy, aile sisteminin
yasadig giicliiklere yanit verebilme, sorun ¢dzebilme, sistemin dengesini koruma ve yeniden

onceki islevsel haline donebilme giiciinii saglamaktadir.
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Bu agidan bu yaklagim sosyal hizmet mesleginin dnemli ve nihai amaglarindan biri olan
giiclendirme prensibi ile yakindan iligkidir. Nadir hastaligi olan ¢ocuklarin ailelerinin
giiclendirilmesini amaclayan ailelerle sosyal hizmet uygulamalarinda aile yilmazligi

cergevesinin kullanilmasi ile bu hedefe ulasilabilecegi diisliniilmektedir.

Bu ¢alisma kapsaminda aile yilmazligini etkileme durumunun yordanmasi agisindan pozitif
ruh saghig ile ilgili bilesenler ele alinmigtir. Pozitif ruh sagliginin iyilik halinin yalnizca bir
psikopatolojinin varligindan 6te genel ruhsal iyilik halinin degerlendirilmesi gerektigini ortaya
koyan c¢ercevesi, aile sistemini incelerken bize medikal modelin sinirlarini agmamizi
saglamistir. Bu bakis acis1 ailede ruh saglhigimin degerlendirilmesi yoniinde literatiire katki

sunmustur.

Nadir hastaliklar alaninda yapilan ¢aligmalarda daha ¢ok tip bilimlerinin ilgilendigi bir konu
olmustur. Aynmi zamanda nadir hastalig1 olan bireylerin ve ailelerin yasamlarinda meydana
gelen degisimlerin neleri kapsadigi konusu 6zellikle ulusal alanyazinda kisith olarak yer
almaktadir. Bu ¢aligma, ailedeki nadir hastalik deneyiminin nasil yagandigimi ¢ok boyutlu
olarak ele alan ilk ¢aligmalardan birini olusturmaktadir. Bu agidan bu ¢alisma nadir hastalik
tanis1 almig cocuklar ve aileleriyle yapilabilecek sosyal hizmet uygulamalar1 konusunda
literatiire katki sunmustur. Caligma kapsaminda ortaya konulan “Cocugunda Nadir Hastalik
Bulunan Aile Sistemlerinde Aile Yilmazligim Gii¢lendirme Modeli” ise bu alandaki 6zgiin
katkilardan en Onemlisini olusturmaktadir. Ailelerle sosyal hizmet uygulamalarinin
cogunlukla ‘aile danismanligy, aile egitimi ve savunuculuk faaliyetleri’ ¢er¢evesinde yapildigi
(Duyan ve Ozgiir Bayr, 2016: 56) g6z 6niine alindiginda bu ¢aligmanin sundugu modelin bu

kapsamdaki uygulamalara yanit verebilmesi agisindan drnek oldugu sdylenebilir.

Bu c¢aligmanin 6zgiin taraflarindan bir digeri ise savunuculuk kapsamini icermektedir. Nadir
hastaliklara iligkin farkindalik diizeyinin diisiin oldugu bilinmektedir. Ayn1 zamanda bu
alandaki ¢aligmalar ve hizmetler kisitlidir. Bu konuda farkindalik yaratmak ve ailelerin ‘sesini
duyurmak’ gibi motivasyonlar1 bulunan bu calisma, Ozellikle savunuculuk anlaminda
diisliniildiigiinde nadir hastalig1 olan kisilerin gereksinim duyduklar1 hizmetleri sosyal hizmet
bakis acisiyla ortaya koymasi bakimindan bashh basmma savunuculuk islevini yerine
getirmektedir. Calismanin ailelerle sosyal hizmet uygulamalarina olan bagka bir katkisi ise
babalarin deneyimlerini ele almamiza fayda saglayan derinlemesine goriismeler olmustur.
Literatiirdeki calismalar genellikle geleneksel bakim verme rolleri nedeniyle annelerin
katiliminin daha yogun goriildiigli ¢aligmalardan olusmaktadir. Bu ¢alismanin nitel kisminda
ailelerin tiimiinde babalar goriismelere katilmis ve deneyimlerini paylasmistir. Bu agidan,

babalarin gdziinden nadir hastalik deneyimi hakkinda bilgi edinme firsat1 saglanmistir.
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6.4. ARASTIRMANIN TIBBI SOSYAL HIiZMET UYGULAMALARINA
KATKISI

Bu caligma ailelerle sosyal hizmet uygulamalarmi oldugu kadar tibbi sosyal hizmet
uygulamalarina da katki sunmaktadir. Tibbi sosyal hizmet, “hastaliklarin tani, teshis ve tedavi
stirecinde hastay1 ve etkilesimde oldugu sosyal ¢evresindeki bireyleri etkileyen psikososyal ve
ekonomik sorunlarin ¢6ziilmesi amaciyla sosyal hizmet miidahalesi yontemlerinin kullanildig1
bir alam1” olarak tanimlanmaktadir (NASW, 2016). Tiirkiye’de yiiriirliikkte olan Tibbi Sosyal
Hizmet Uygulama Yonergesine (2011) gore ise tibbi sosyal hizmet: “Ayakta ya da yatarak
tedavi goren hastalarim tibbi tedaviden etkili bir sekilde yararlanmasi, sosyal saghginin
korunmasit ve gelistivilmesi, tedavi siirecinde hastanin ailesi ve ¢evresi ile iliskilerinin
diizenlenmesi, psiko-sosyal ve sosyo-ekonomik sorunlarmmin ¢oziimlenerek sosyal islevselligini

yeniden kazanmas: amaciyla yiiriitiilen sosyal hizmet uygulamasini” igermektedir.

Sosyal hizmet uzmanlar hastalik deneyimi dogrultusunda hastalig1 bulunan bireye ve ailesine
yonelik sosyal hizmet miidahalelerini ¢esitli kurum ve kuruluslarda (ki bunlar genellikle saglik
kuruluglarm kapsar) gergeklestirmektedir. Bu noktada nadir hastalik deneyimi hem tibbi
yonlerden (hastaligin semptomlari gibi) hem psikososyal yonden hem de ekonomik yonlerden
cesitli sorunlar yaratmaktadir. Tibbi sosyal hizmet alaninda calisan sosyal hizmet
uzmanlarinin bu sorun ve gereksinimlerinin neler olduguna ve bunlara yonelik ne tiir
miidahaleler gelistirilebilecegine yonelik kavrayis bu g¢alisma yoluyla elde edilebilir. Bu
acidan bu ¢alismanin nadir hastalig1 bulunan ¢ocuga ve ailesine yonelik sunulacak hizmetlerde

kanita dayal bilgi lirettigi sOylenebilir.

Tibbi sosyal hizmet uygulamalar1 biyo-psiko-sosyal yaklasim cercevesinde yiiriitiilmektedir.
Bu ¢ok boyutlu yaklagim bireyin g¢evresi i¢inde degerlendirilmesini ve tibbi sosyal hizmet
alaninda islev gosteren sosyal hizmet uzmanlarinin interdisipliner bir ekibin par¢asi olmasini
gerektirmektedir. Bu calismada bu ii¢ bilesen kapsaminda bir degerlendirme sunulmaktadir.
Ik olarak nadir hastalif1 bulunan ¢ocugun ve aile sisteminin biyo-psiko-sosyal alanlarda
yasadigi deneyimler, sorun ve gereksinimler belirlenmistir. Ikinci olarak aile sisteminin
cevresi iginde degerlendirilmesine yonelik ailenin kurdugu iligkiler, baglantilar, etkilesim
ortintiileri ve kaynaklarin neler oldugu arastirilmistir. Son olarak ise 6zellikle tibbi sosyal
hizmet uygulamalarinda sosyal hizmet uzmanlarmin multidisipliner ekiplerde yer almasindan
dolay1 bu ekipte ne tiir faaliyetler gosterdikleri ve gdsterebilecekleri iizerinde durulmustur. Bu
yoniiyle bu ¢alisma tibbi sosyal hizmet uygulamalarinda ailelerle yiiriitiilebilecek

miidahalelerin kapsamini belirlemek amactyla ¢ok yonlii bir oryantasyon saglamustir.
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6.5. ARASTIRMANIN SOSYAL HiZMET KURAMINA KATKISI

Bu c¢aligmanin sosyal hizmet kuramina katkisi iki yonden olmustur. Bunlardan birincisi
calismada nadir hastaliga sahip olan ¢ocugun ailesinin aile yilmazligi c¢ercevesinden
anlagilmaya calisilmasi; ikincisi ise ruh sagligim yalnizca bir psikopatolojinin olmamasiyla

degerlendirmeyen pozitif ruh sagligi yaklagiminin aile sistemi baglaminda kullanilmasidir.

Sosyal hizmet kuramlar1 baglaminda aile ile yapilan ¢aligmalara bakildiginda, bu ¢aligmalarin
aile sisteminde yaganan sorunlar1 ¢cdzmek, ailenin bagetme kapasitesini arttirmak, stres yaratan
yasam olaylar1 karsisinda esnekliklerini koruyabilmek gibi amaclarla gerceklestirildigi
goriilmektedir. Bu noktada ailelerle sosyal hizmet uygulamalarinin nihai amacinin aile
sistemini giiglendirmek oldugu sdylenebilir. Bu ¢alismada kullanilan aile yilmazhigi ¢ergevesi
de bu ama¢ dogrultusunda yola c¢ikmaktadir. Aile yilmazligi gergevesi, aile sisteminin
karsilagtig1 stresorler, krizler ve aile yasam dongiisiinii etkileme potansiyeli tasiyan yasam
olaylar karsisinda aile sisteminin dengesini yeniden kurabilmesini Oneren bir yaklagim
sunmaktadir. Bu ¢aligmada nadir hastalik gibi énemli bir stresér (ki bu durum kimi zaman
ailede krizlere sebep olmaktadir) karsisinda ailenin ne tiir tepkiler verdigi, bu stresor karsisinda
nasil bir yamt gelistirdigi ve ailenin yeniden eski haline donebilmesi ele alinmistir. Bu
dogrultuda bu saha ¢aligmasi aileler hakkinda 6nemli bilgiler getirmektedir. Buradan hareketle
bu caligma nadir hastalik deneyiminin aile yilmazlig1 cer¢evesinden aileyi nasil etkiledigine
ve olumsuz etkilerin ortadan kaldirilmasina yonelik bir model sunmustur. Arastirma
sonuglarina dayali olarak aile sisteminin nadir hastalik deneyimi karsisinda organizasyonel
kaliplar1 ve baglantilari, iletisim siirecleri ve inang sistemleri olarak siiflandirilan {i¢ temel
0zelligi tanimlanmigtir. Caligmada yer alan model onerisi kisminda tartigilan bu 6zelliklerin
belirtilmesi, aile sisteminde y1lmazligin saglanmasinda ve aile sisteminin gili¢lendirilmesinde

ilave bir katki saglamstir.

Caligmanin ilgili literatiire 6nemli bir diger kuramsal katkis1 ise ruh sagligim yalnizca bir
psikopatolojinin mevcut olmasiyla degerlendirmeyen (medikal modele isaret eden bu
yaklasimin Otesine gegen) pozitif ruh saghgi yaklasgiminin aile sistemi baglaminda
kullanilmasi olmustur. Pozitif ruh sagligi yaklagimi ¢esitli stresorler karsisinda iyi olug halini
(refah) siirdiiriilebilme, basa c¢ikabilme, yilmazlik Ozellikleri gosterme gibi bilesenleri
icermektedir. Bu caligmada nadir hastalik deneyimi karsisinda aile sistemine pozitif ruh sagligi
cercevesinden bakilarak aile iiyelerinin potansiyellerinin nasil farkina vardigi, stres
durumlariyla nasil bas ettigi, karsilastiklar1 sorunlart nasil ¢6zdiigii ve nasil basa ¢iktig1 ele

almmustir,
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Literatiirde hem nadir hastaliklar1 hem de pozitif ruh sagligi bilesenlerini aile sistemi
baglaminda inceleyen ¢aligsmalarin kisitli oldugu goz 6niine alindiginda, yiiksek derecede stres
yaratan nadir hastalik deneyiminin pozitif ruh saghgi bilesenleriyle bu caligmada ele
alinmasinin ve sahadan bilgilerin kuramsal diizleme aktarilmasinin literatiire 6nemli katkilar

sundugu diisiiniilebilir.
6.6. ARASTIRMANIN METODOLOJIK KATKISI

Bu aragtirma hem nitel hem de nicel metodolojinin bir arada kullanilmasiyla yiiriitiilen karma
yontem deseni ¢ergevesinde gergeklestirilmistir. Creswell’in (2008) de belirttigi gibi karma
yontem metodolojisi hem nitel hem de nicel arastirma desenlerinin avantajlarini
kullanabilmesi agisindan fayda saglamistir. Bu yaklagimin kullanilmasiyla nadir hastalik
deneyimi karsisinda aile sisteminin ¢ok yonlii olarak anlagilmasina iliskin ¢oklu veri elde
etmek miimkiin olmustur. Bu sayede mevcut olgu daha iyi anlagilmaya ve sorulara daha detayl

yanit aranmaya ¢aligilmigtir.

Bu c¢aligma metodolojik yonden hem betimleyici (tanimlayici) hem de kesfedici amaglar
cergevesinde gerceklestirilmistir. Nadir hastalik deneyiminin aile sistemine olan etkilerinin
ozellikle ulusal alanyazinda kisith oldugu goz 6niine alindiginda, bu ¢alisma fenomeni dogru
ve sistematik olarak tanimlamayi amagladigi ve bu konuda kisith olan bilgi birikimini

gelistirmeye calistig1 gibi yonlerden 6zglinliik tasidig sdylenebilir.

Caligmada karma yontem cercevesinde agimlayici sirali desen yaklagimi kullanilmigtir. Bu
yolla iki farkli etkilesimli siirecte gerceklestirilen aragtirmada ilk olarak nicel boyut
gergeklestirilmigtir. Burada elde edilen sayisal verilerin toplanmasi ve analiz edilmesiyle nitel
boyuta gecilmistir. Nitel boyutta olusturulan veriler ise nicel kisimda ortaya konulan
degiskenler arasindaki iliskilerin derinlemesine incelenmesini saglamistir. Nitel boyutta
fenomenolojik yaklasimin kullanilmasi yoluyla nadir hastalik deneyiminin aile sisteminde
nasil algilandifi, aile iiyelerinin bu siirecte ne tiir deneyimlere sahip oldugu ve hangi
duygularin deneyimlendigi gibi sorular gergeklestirilen derinlemesine goriismelerle
yanitlanmaya ¢alisilmistir. Bu yanitlar aile iyelerinin yasantilarinin ve deneyimlerinin kendi
anlatilar1 {izerinden insa edilmesiyle yorumlanmistir. Buradan hareketle nadir hastalik
fenomeninin aile sistemine olan etkisi, aile yi1lmazlig1 cercevesi esas alinarak derinlemesine
kavranmaya c¢alisilmis ve beklenmedik bulgularin nedenlerinin agiklanmasinda fikir
cesitliliginin yaratilmasi saglanmistir. Boylece derinlikli bilgiler elde edilmis ve aile tiyelerinin

deneyimleri ortaya konulmustur.
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Caligma kapsaminda ailelerin deneyimlerinin, gereksinimlerinin ve yasadiklar1 problemlerinin
onlara sorularak ortaya konulmasi ise hizmetlerin planlanmasi noktasinda yol gosterici
olmustur. Arastirmanin bu yonii ile hem nadir hastaliklar hem de diger kronik hastaliklar
alaninda yapilacak psikososyal yondeki diger ¢aligmalara metodolojik acidan drnek teskil

edecegi diigiiniilmektedir.
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EKLER

Ek 1: Arastirma Kapsamindaki Cocuklarda Bulunan Nadir Hastaliklar1 Tamitic1 Bilgiler

Fenilketoniiri (PKU): Kanda ‘fenilalanin’ ad1 verilen bir maddenin seviyelerini artiran nadir
goriilen kalitsal bir hastaliktir. Fenilalanin ise diyet yoluyla elde edilen proteinlerin yap1
tagidir. Yenidogan bebeklerin topuklarindan alinan kanin test edilmesiyle hastalik teshis
edilebilmektedir. Fenilalanin tiim proteinlerde ve bazi yapay tatlandiricilarda bulunur. PKU
tedavi edilmezse, fenilalanin viicutta zararli seviyelere yiikselebilir ve zihinsel engellilige ve
diger ciddi saglik sorunlarma neden olabilir. PKU'nun belirti ve semptomlar1 hafiften
siddetliye uzanan bir yelpazede degismektedir. Bu bozuklugun en siddetli sekli ‘klasik PKU”
olarak bilinir. Klasik PKU’lu bebekler birkag aylik olana kadar normal goriiniir. Fakat daha
sonrasinda nobetler, gecikmis gelisim, davranis sorunlari ve psikiyatrik bozukluklara rastlanir.
Tedavi edilmeyen ¢ocukkarda, viicuttaki asir1 fenilalaninin bir yan etkisi olarak kiif benzeri
bir koku bulunabilir. PKU'lu ¢ocuklarin, gorece daha agik ten ve sa¢ rengine sahip olma
egilimindedir ve ayrica egzama gibi cilt rahatsizliklarina sahip olma olasilig1 yiiksektir.
Cocuklarda fenilalanini islemek i¢in gerekli enzim olmadigindan, PKU’lu bir ¢ocuk protein
iceren yiyecekleri yediginde (veya yapay bir tatlandirici olan aspartam tiikettiginde) viicutta
bu madde tehlikeli bir sekilde birikerek ciddi saglik sorunlarina yol agabilir. Bu nedenle
PKU’Iu c¢ocuklar yasamlar1 boyunca cogunlukla protein iceren yiyeceklerde bulunan

fenilalanini sinirlayan bir diyet uygulamak zorundadir (NORD, 2019a).

Kistik Fibrozis (KF): Genellikle viicudun birden fazla organ sistemini etkileyen nadir bir
genetik bozukluktur. Kistik fibroz, viicudun belirli salgi bezlerini, 6zellikle de mukus
iretenleri (akcigerdeki bezler, ter ve tikiirik bezi gibi) etkileyen anormalliklerle
karakterizedir. Kistik fibrozda, bu salgilar anormal derecede kalin hale gelmekte ve viicudun
hayati bolgelerini tikayarak enfeksiyona neden olabilmektedir. Yaygin semptomlar arasinda
inatg1 Oksiiriik, nefes darligi ve akciger enfeksiyonlari dahil olmak iizere solunum
anormallikleri; pankreasin tikanmasi, yiyeceklerin pargalanmasina yardimci olmak igin
sindirim enzimlerinin bagirsaklara ulagmasimi Onleyen ve yetersiz biiyiime ve beslenmeye
neden olabilen bagirsaklarin tikanmasi bulunmaktadir. KF, terden tuzun emilmesini 6nleyen
bir anormallige neden olmakta ve bu da terde normalden daha yiliksek tuz seviyelerinin
bulunmasina sebep olmaktadir. Kistik fibroz yavas ilerlemekte ve siklikla kronik akciger
hasarina neden olmaktadir. Bu durum da yagami tehdit eden komplikasyonlara yol agmaktadir.
Kesin bir tedavisi olmayan bu hastaligin semptomatik tedavi secenekleri sayesinde hastalarin

yasam kalitesi iyilestirilmeye ¢aligilmaktadir (NORD, 2019b).



289

Glikojen Depo Hastah@ (GDH): Glikojen depo hastaliklari, depolanan glikojenin enerji
saglamak ve viicut icin sabit kan sekeri seviyelerini korumak igin glikoza metabolize
edilemedigi nadir goriilen bir grup bozukluktur. Cesitli tipleri bulunmaktadir. Bu hastaligin en
onemli belirtisi bebeklik doneminde goriilen diisiik kan sekeri seviyesidir (hipoglisemi).
Hastaligin semptomlari genellikle ii¢ ila dort aylikken baglamaktadir. ilerleyen dénemlerde
karacigerde ve bobrekte biiylime goriilmekte ve fonksiyon bozukluklarna bagli ndbetler
meydana gelmektedir. Bu durum ¢ocuklarda gecikmis biiyiime ve gelismeye ve kas zayifligina
neden olabilmektedir. Genetik gecisli oldugu diisiiniilen bu hastalik ¢esitli laboratuvar testleri
ile teshis edilmektedir. Diizenli olarak seker Olglimii yapilmasim gerektiren bu hastalikta
normal glikoz seviyelerini korumak, hipoglisemiyi énlemek ve biiyiime ve gelismeyi en {ist
diizeye ¢ikarmak icin ilag tedavileri ile 6zel bir diyet uygulanmaktadir. Cocuklar yasamlar
stiresince gilindiiz ve gece boyunca sik sik kiiciik karbonhidrat porsiyonlart ile seker

seviyelerini stabil tutmak durumunda kalmaktadir (NORD, 2019c).

Sistinozis: Bobrekler, gozler, kaslar, karaciger, pankreas ve beyin dahil olmak {izere viicudun
farkli doku ve organlarinda ‘sistin’ ad1 verilen bir amino asidin birikmesi ile karakterize olan,
nadir goriilen, lizozomal depo bozukluklarindan biri olarak siniflandirilan ¢ok sistemli bir
genetik bozukluktur. Sistinozis hastaliginda spesifik bir tagiyicinin olmamasi sebebiyle sistin
viicuttaki hiicrelerin lizozomlarinda birikmesine neden olmaktadir. Sistin bir¢ok hiicre tipinde
kristaller olusturmakta ve etkilenen organlara zarar vermektedir. Hastaligin teshisi,
karakteristik semptomlarin tanimlanmasina, detayli bir hasta ge¢misine, kapsamli bir klinik
degerlendirmeye ve cesitli 6zel testlere dayanmaktadir. Hastaligin tedavisi, her bireyde
goriilen spesifik semptomlara yonelik olarak diizenlenmektedir. Coklu sistemik bir hastalik
olmasindan dolay1 tedavi bir uzman ekibinin koordineli ¢abalarimi gerektirmektedir. Cocuk
doktorlari, bobrek uzmanlar (nefrologlar), g6z uzmanlari (oftalmologlar), sindirim bozuklugu
uzmanlar1 (gastroenterologlar) ve diger saglik profesyonellerinin g¢ocugun tedavisini

sistematik ve kapsamli bir sekilde planlamasi gerekmektedir (NORD, 2019d).

Mukopolisakkaridoz (MPS-LH): Kalitsal bir lizozomal depolama bozukluklar1 grubudur.
Cesitli tipleri bulunmaktadir (Ornegin, Hurler sendromu (mukopolisakkaridoz tip 1-H), Scheie
sendromu (mukopolisakkaridoz tip IS), Sanfilippo sendromu (mukopolisakkaridoz tip III),
Morquio sendromu (mukopolisakkaridoz tip IV), Scheie sendromu (Mukopolisakkaridoz tip
V) gibi). MPS bozuklugu olan bireylerde, ¢oklu organ tutulumu, belirgin yiiz 6zellikleri ve
iskelet anormallikleri, 6zellikle eklem sorunlari gibi bir¢ok benzer semptom bulunmaktadir.
Ek bulgular arasinda boy kisaligi, kalp anormallikleri, solunum diizensizlikleri, karaciger ve

dalak biiytimesi ve norolojik anormallikler bulunmaktadir (NORD, 2019e).
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Mukopolisakkaridoz bozuklugunun teshisi, kapsamli bir klinik degerlendirmeye, karakteristik
bulgularin (6mn. yiiz 6zellikleri, iskelet bozukluklari, karaciger biiytimesi) tanimlanmasina ve
asir1 mukopolisakkarit seviyelerini tespit etmek i¢in idrar analizi dahil olmak {izere ¢esitli 6zel
testlere dayanilarak yapilmaktadir. Hastaligin tedavisinde ¢esitli ilaglarin yani sira cerrahi

girisimler, fizik tedavi ve rehabilitasyon uygulamalari kullanilmaktadir (NORD, 2019e).

Spinal Miiskiiler Atrofi (SMA): Omurilikte motor ndronlar veya 6n boynuz hiicreleri olarak
adlandirilan belirli sinir hiicrelerinin kaybi ile karakterize olan bir grup nadir kalitsal
bozukluktur. Cesitli tipleri bulunmaktadir (Tip 0-1-2-3-4). SMA tip 1, en yaygin SMA tiiriidiir
ve ayn1 zamanda hastaligin ciddi seklidir. SMA tip 1'li bebekler 6 ayliktan once siddetli
halsizlik yasarlar ve bagimsiz olarak oturamazlar. Kas gii¢siizliigii, kaslardaki kontroliin kayb,
motor gelisim eksikligi ve zayif kas tonusu baglica klinik belirtilerdir. Agir prognozlu
bebeklerin emme veya yutma sorunlart vardir. Cocuklarda solunumu kontrol eden kaslarin
islevini yitirmesiyle beraber solunum fonksiyonu olumsuz olarak etkilenebilir. Bu nedenle
cocuklarm solunum destegi alacaklari makinelere baglanmalar1 gerekebilir. SMA hastaliginin
kesin bir tedavisi yoktur. Ancak bu siirecte hastaligin semptomlarini ortadan kaldirmaya
yonelik cesitli tedaviler diizenlenebilmektedir. Bu alanda ilag gelistirme ¢aligmalar1 devam

etmektedir (NORD, 2019f).

Primer immiin yetmezlik (P1Y): Bagisiklik sistemi anormalilerinin neden oldugu kalitsal
gecisli nadir hastaliklar grubudur. Primer immun yetmezlik hastaliklarinda 350°den fazla
farkl tip smiflandirilmistir. Bu agidan oldukga heterojen bir hastalik grubunu igermektedir.
Siklikla tekrarlanan enfeksiyonlarla karakterize olan bu hastaliklarda organ biiyiimesi
(6zellikle karaciger, dalak, lenf bezi gibi organlarda), kan hiicrelerinde azalma, romatizmal
veya alerjik kosullar da yaygin olarak goriilmektedir. Fizik muayene ve laboratuvar testleri ile
teshis edilen bu hastaliklarda tedavi siireci immiin yetmezligin tipine gore diizenlenmektedir.
Bu siirecte bagisiklik sistemini etkileyen ilag uygulamalari en yaym tedavi protokoliinii

icermektedir (Siit¢ii ve Somer, 2014).

Dilate kardiyomiyopati: Kalpte bulunan kaslarinin dogustan yapisal bozukluk gostermesi
nedeniyle islevini yerine getirmekte zorlanmasi, kalp kaslarinin yeterince kasilamamasi
nedeniyle kalbin biiylimesi ve genislemesiyle kalp yetmezligine zemin hazirlayan bir
hastaliktir. Genetik olarak aktarildigi diisiiniilmektedir. Hatsaligin teshisi fizik muayene,
telekardiyografi, elektrokardiyogram, ekokardiyografi ve gerekli hallerde biyopsi alinmasiyla
konulmaktadir. Hastaligin kesin bir tedavisi olmamakta birlikte kalp yetersizligine yonelik bir
tedavi uygulanmaktadir. Hastaligin ilerlemesi durumunda kalp nakli yapilmasi gerekli

olabilmektedir (A1 vd., 2019).
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Treacher Collins Sendromu: Bag ve yiiziin kendine 6zgii anormallikleriyle karakterize nadir
goriilen bir genetik bozukluktur. Bu hastalikta elmacik kemikleri, ¢ene, damak ve agiz yetersiz
olarak gelismektedir. Ek olarak, iist ve alt goz kapaklar1 arasindaki agikligin asag1 dogru egimi
ve isitme kaybina neden olabilecek dis ve orta kulak yapilarmin anomalileri de
goriilebilmektedir. Bu durum nefes almada, gérmede, istimede ve beslenmede giicliiklere yol
acabilmektedir. Teshis kapsamli bir klinik degerlendirmeye, ayrintili bir hasta ge¢gmisine ve
karakteristik fiziksel bulgularm tanimlanmasma dayanilarak yapilmaktadir. Tedavi, her
bireyde goriilen spesifik semptomlara yoneliktir. Tedavi, bir uzman ekibinin koordineli
cabalarmi gerektirebilir. Cocuk doktorlar, pediatrik kulak, burun ve bogaz uzmanlari,
pediatrik dis hekimi, pediatri hemsiresi, plastik cerrah, konusma patologlari, odyologlar,
oftalmologlar, genetik¢iler ve diger saglik profesyonellerinin cocugun tedavisini sistematik ve
kapsamli bir sekilde planlamasi1 gerekebilmektedir. Bu tedaviler cogunlukla cerrahi girisimleri

icermektedir (NORD, 20191)

Apert Sendromu: Iskelet anormallikleriyle karakterize olan genetik bir bozukluktur. Bunun
onemli bir 6zelligi, kafatasinin kemiklerinin erken kapanmasidir. Bu erken kapanma durumu
kafatasinin normal sekilde biiyiimesini onlemekte ve bas ile yiiziin seklini etkilemektedir. Ek
olarak, el ve ayak parmaklar1 da birbirine kaynasmis durumda olabilmektedir. Yiizde ve
bastaki yapilarin anormal gelisimi solunum yollarmin kismen tikanmasina ve solunum
giicliklerine neden olabilmektedir. Ciicelik benzeri genel bir fiziksel gelisme geriligi
bulunmaktadir. Bu hastalikta beyin anomalileri ve bunlara bagli olarak zeka geriligi
goriilebilmektedir. Hava yolu ve merkezi sinir sistemi etkilendiginden dolay1 gibi hayati tehdit
eden komplikasyonlara sahiptir. Tedavi silirecinde cerrahi girisimler yapilabilmektedir

(Orphanet, 2021).
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Ek 2: Sosyodemografik Soru Formu

AYDINLATILMIS ONAM FORMU

Sevgili katilimer,

Nadir Hastalig1 Olan Cocuklarin Ailelerinde Yilmazlik Ile liskili Etkenlerin incelenmesi:
Bir Model Onerisi baslikli bu arastirma, Hacettepe Universitesi Sosyal Hizmet AD
tarafindan yapilmaktadir. Aragtirma nadir hastalig1 olan ¢ocuklarin ailelerinde islevselligi
ve aile yilmazligim1 degerlendirmek amaciyla planlanmistir. Sizin yanitlarinizdan elde
edilecek sonuglarla nadir hastaligi olan ailelerde islevselligi ve yilmazlig1 gelistirecek
caligmalar planlanabilecektir. Bu nedenle sorularin tiimiine ve igtenlikle cevap vermeniz
biiyiik 6nem tagimaktadir.

Arastirmaya katilmaniz goniilliiliik esasina dayalidir. Bu form araciligi ile elde edilecek
bilgiler gizli kalacaktir ve sadece bilimsel amaglar i¢in kullanilacaktir. Caligmaya

katilmamayi tercih edebilirsiniz veya anketi doldururken istemezseniz son verebilirsiniz.

Anket formuna adiniz1 ve soyadinizi yazmayiniz.

Anketimiz 3 boéliimden olusmaktadir. 125 soruluk, 15 dk zamanimzi alacak bu
calismada yanitlarimizi, sorularin altinda yer alan segenekler arasindan uygun olani daire
igine alarak ya da agik uglu sorularda sorunun altinda birakilan bosluga yazarak belirtiniz.
Birden fazla segenek isaretleyebileceginiz sorularda, size uygun gelen biitiin se¢enekleri
isaretleyiniz. Eger sorunun yanitlar1 arasinda “diger” secenegi mevcutsa ve yanitiniz var
olan secenekler arasinda yer almiyorsa, bu durumda yanitiniz1 diger secenegindeki bosluga
yaziniz.

Anketi yamtladiginiz i¢in tesekkiir ederiz.

Caligma ile ilgili herhangi bir sorunuz oldugunda asagidaki kisi(ler) ile iletisim
kurabilirsiniz:

Sorumlu

Prof. Dr. Tarik Tuncay

Hacettepe Universitesi Sosyal Hizmet Anabilim Dali
Telefon: 0 (312) ##* Hkk A

Arastirma EKibi
Prof. Dr. Tarik Tuncay
Ogr. Gér. Merve Deniz Pak Giire

Caligmaya katilmay1 kabul ediyorsaniz asagidaki kutucugu X ile isaretleyiniz ve devam ediniz.

Kabul ediyorum.
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Nadir Hastalig1 Olan Cocuklarin Bulundugu Ailelerin Sosyodemografik Ozelliklerine

Dair Soru Formu

1. Cinsiyetiniz:

2. Yasmiz:

3. Medeni durumunuz:
o Evli
o Bekar

o Bosanmis

4. Egitim durumunuz:

o llkokul
o Ortaokul
o Lise

o Onlisans
o Lisans
o Lisansiisti

5. Mesleginiz:

6. Calisma durumunuz:
o Calisiyor
o Calismiyor
7. Eger ¢alisiyorsaniz, ¢aligtiginiz sektor:
o Kamu
o Ozel

8. Hane halki aylik geliriniz ka¢ TL

9. Ailenizin bir aylik toplam geliri ihtiyaclariniz1 karsilamada yeterli mi?
o Evet
o Hayrr

10. En uzun siire yasadigimiz yer?

o Biyltksehir

o Sehir
o llge
o Koy

11. Aileniz kag kisiden olusuyor?
12. Ailenizi hangisi en iyi sekilde tanimlar?
o Cekirdek aile

o Genis aile



13.
14.
15.
16.
17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

294

o Tek ebeveynli aile

Aile hangi yilda kuruldu? (Evlenme tarihi nedir?)

Cocuktaki nadir hastaligin teshisi nedir?

Nadir goriilen bu hastaliga hangi yilda teshis konuldu?

Ailede kaginci ¢ocukta nadir hastalik bulunuyor?

Nadir hastalik disinda tani almis ¢ocugun kronik bir hastaligi var mi?

o Evet

o Hayrr

Ailede nadir hastalig1 olan baska biri var m1?

o Evet

o Hayrr

Nadir hastalig1 bulunan kisi tedavi goriiyor mu?

o Evet

o Hayrr

Yanitiniz evetse nadir hastaligin tedavisi amaciyla asagidakilerden hangisini

kullaniliyor? (Birden fazla segenegi isaretleyebilirsiniz)
o llag tedavisi

o Psikoterapi

o Fizyoterapi

o Diger

Yanitiniz evetse nadir hastaligin tedavisinde hangi kurum ya da kuruluslardan saglik

hizmeti alimiyor?

Nadir hastaliga tan1 konulmasi siirecinde sorun yasadiniz m1?

o Evet

o Hayrr

Yanitiniz  evetse ne  tir  sorunlarla  karsilastiniz,  litfen  kisaca

belirtiniz.

Nadir hastalig1 olan kisinin bu hastaliktan kaynaklanan bir engellilik raporu var m1?
o Evet

o Hayrr

Cocugun sahip oldugu nadir hastalikla ilgili yeterince bilgi sahibi oldugunuzu
diisiiniiyor musunuz?

o Evet

o Hayrr



26.

27.

28.

29.
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Cocugun sahip oldugu nadir hastalik hakkinda hangi kaynaklardan bilgi aliyorsunuz?
(Birden fazla secenegi isaretleyebilirsiniz)

o Doktorumdan

o Diger saglik calisanlarindan

o Televizyon veya radyodan

o Internetten

o Nadir Hastalig1 olan diger kisilerden

o Aileiiyelerimden ve arkadaslarimdan

o Derneklerde yapilan egitim ve bilgilendirme ¢aligmalarindan

o Diger, liitfen belirtiniz ( )
Nadir hastalig1 olan kisinin tedavisi i¢in farkl bir sehre giderek saglik hizmeti almak
durumunda kaltyor musunuz?

o Evet

o Hayrr

Hastalik siiresince psikososyal yonden yardim almaya ve desteklenmeye ihtiyag
hissettiniz mi?

o Evet

o Hayrr

Nadir hastalikla iligkili olarak hangi hizmetlere ihtiyag

duyuyorsunuz?
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Ek 3: Aile Yilmazlik Olcegi

Anketteki ifadelerin dogru ya da yanhs yanitlar1 yoktur. Bu nedenle, herkes, farkli yanit
verebilir. Onemli olan sizin kendi gériislerinizi diiriist bir sekilde ifade etmenizdir. Sizden
istenen anketteki ifadeleri okuyup size en uygun gelen yanit segenegine ¢arp1 (X) isareti

koymanizdir.

tanimlamiyor
Orta diizeyde
tanimhivor

Iyi tanimlryor

Biraz
tanimliyor
Cok iyi
tanimliyor

Hig

1. Gigliikler karsisinda yilmadan, sabirla miicadele

ederim.

2. Daha 6nceden de giicliikler yasadigim i¢in, zor

seylerin iistesinden gelirim.

3. Basar icin olabildigince yiiksek ama ulagilabilir

hedeflerim var.

4. Cikabilecek problemleri 6nceden kestirerek

Onlemlerini alirim.

5. Daha iyi duruma gelebilmek i¢in risk alirim.

6. Yeni seyleri denemeyi severim.

7. Islerin belirsiz ve tahmin edilemez olmasi beni

korkutmaz.

8. Ciddi sorunlar karsisinda bile iyimserligimi

kaybetmem.

9. Bagkalarinin iistesinden gelemeyecegi olumsuz

yasam kosullari ile bagetmeyi bilirim.

10. En zor sartlarda bile kendi kendimi iyilestirme

yetisine sahibim.

11. Bir plan yaptigimda, genellikle bunu

gerceklestirebilecegimden emin olurum.

12. Kimsenin fark edemedigi yaratici ¢oziim yollarini

gorebilirim.

13. Diisiindiigiimden daha gii¢lii bir insan oldugumu

goruyorum.

14. Zor olan durumlari bile lehime ¢evirmekte

hiinerliyim.
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15.

(Co6ziim yollarin1 hemen gorerek uygulamaya

koyarim.

16.

Sokulgan, arkadas canlisi ve sicakkanliyim.

17.

Genellikle hayatta giilecek bir seyler bulabilirim.

18.

Yasamak giizel.

19.

Aktif ve enerjik olmay1 severim.

20.

Beklenmedik durumlarla etkili miicadele edebilme

giicime inantyorum.

21.

Cogu zaman yasam benim i¢in ilging ve heyecan

vericidir.

22.

Yaptigim seylerde basarili olmay1 isterim.

23.

Bir kriz durumunda yararli bir eylemde bulunmaya

odaklanirim.

24.

Biri bana zarar vermek isterse bunu énlemek igin

elimden geleni yaparim.

25.

Genellikle 6niime ¢ikan engellerin iistesinden

gelebilirim.

26.

Yeni insanlarla tanismak, yeni yagantilar beni

urkitmez.

27.

Kendimle barigigim.

28.

Diger insanlara kars1 diislinceli ve saygiliyim.

29.

Genellikle yasamima bir dnceki giin kaldigim yerden

devam etmek isterim

30.

Biri beni {lizen bir sey yaptiginda, sakinlesip bunu

tartisacak duruma gelecegim uygun zamani beklerim.

31.

Cevremdekiler iizerinde olumlu izlenimler birakarak

onlarm giivenini kazanirim.

32.

Degistiremeyecegim seyleri kabul ederim.

33.

Yasamimda duygusal olarak bagl oldugum kisiler

var.

34.

Acil durumlarda insanlar bana giivenirler.

35.

Beni zorlayan bir isi yaparken ne zaman kimden

yardim isteyecegimi bilirim.

36.

Zamanimi bosa harcamam.

37.

Sahip oldugum 6zellikleri degerli buluyorum.
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Ek 4: Pozitif Ruh Sagh@ Olcegi

Bireylerin pozitif ruh saglhigi yapisim ve diizeyini tanimlamak amaciyla gelistirilen ve
Tiirkce'ye uyarlamasi yapilan bu 6l¢ek 39 madde ve 6 faktdrden olugmaktadir. Dortlii likert
tipte olan 6l¢egin her bir maddesi, "her zaman ya da neredeyse her zaman", "sik sik" "bazen”,
ve "hi¢ ya da nadiren" seklinde puanlanmaktadir. Dogru veya yanlis yanit yoktur. Her bir
ifadeyi okuduktan sonra, sizin fikrinizi en iyi ifade ettigini diisiindiigiiniiz boliimiin altina “X”
isareti koyunuz. Olgek maddelerini igtenlikle yanitlamaniz, arastirma sonuglari acisindan

onemlidir. Liitfen her bir ifade i¢in yalnizca bir bolimiin altini isaretleyiniz ve bos

birakmaymiz.
2
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1 Baskalarinin benimkinden farkli diistinceleri

olabilecegini kabul etmekte ¢ok zorlanirim.
Sorunlarla karsilagtigfimda donup kalirim.
Kendi sorunlar1 hakkinda konusan insanlari
dinlemekte ¢ok zorlanirim

\S]

W

4 | Kendimi bu halimle seviyorum.

5 | Olumsuz duygularim oldugunda kendimi kontrol
edebilirim.

6 | Her an patlamaya hazirmisim gibi hissediyorum.

7 | Benim i¢in hayat sikic1 ve monotondur.

8 | Ozellikle duygusal destek verme konusunda
zorlanirim.

9 | Insanlarla derin ve tatmin edici iliskiler kurmakta
zorlanirim,

10 | Bagkalarinin  benim hakkimda ne diisiindiikleri
konusunda kaygilanirim

11 | Kendimi bagkalarmin yerine koyarak diisiinebilir ve
onlarm verdikleri tepkileri anlayabilirim.
12 | Gelecegimle ilgili karamsarim.

13 | Bir karar alirken bagkalariin diisiincelerinden ¢ok
etkilenirim.

14 | Kendimi etrafimdaki insanlardan daha degersiz olarak
gorirum.
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15 | Kendi kararlarimi kendim alabilirim.

16 | Basima gelen kotii seylerden ¢ikartilabilecek en iyi
dersi ¢cikartmaya caligirim.

17 | Bir birey olarak kendimi gelistirmeye ¢aligirim.

18 | Bir psikolog gibi insanlar1 anlarim.

19 | Insanlarin beni elestirmesinden kaygi duyarim.

20 | Sosyal bir insan oldugumu diigtiniiyorum.

21 | Olumsuz diisiincelerim oldugunda kendimi kontrol
edebilirim.

22 | Catigmal1 durumlarda kontroliimii iyi bir diizeyde
tutabilirim.

23 | Gilivenilir bir insan oldugumu diisiiniiyorum.

24 | Baskalarmin duygularmi anlamakta 6zellikle
zorlanirim,

25 | Diger insanlarin ihtiyaglarini da diistiniiriim.

26 | Hos olmayan bir durumla karsilastigimda kendi
dengemi koruyabilirim.

27 | Cevremde degisiklikler oldugunda uyum saglamaya
caligirim.

28 | Bir sorunla karsilastigimda, bilgi isteyebilirim.

29 | Giinliik rutinimde meydana gelen degisiklikler beni
motive eder.

30 | Ustlerimle iliskide agik konusmakta zorlanirim.

31 | Ise yaramaz oldugumu diisiiniiyorum.

32 | Giiglii yonlerimi gelistirmeye ve arttirmaya caligirim.

33 | Kendi fikirlerimi ortaya koymakta zorlanirim.

34 | Onemli kararlar almak zorunda oldugumda kendimi
cok giivensiz hissederim.

35 | “hayir” demek istedigimde “hayir” diyebilirim.

36 | Bir sorunla karsilastigimda olas1 ¢oziimler bulmaya
caligirim.

37 | Baskalarina yardim etmekten hoslanirim.

38 | Kendimden memnun degilim.

39 | Fiziksel goriniisimden memnun degilim.
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Ek 5: Yan yapilandirilmis Goriismeler Sirasinda Kullamlan Aydinlatilmiy Onam

Formlari ve Goriisme Yonergesi

EBEVEYNLER ICIN ARASTIRMA AMACLI CALISMA iCIN
AYDINLATILMIS ONAM FORMU

(Arastirmacinin A¢iklamast)

Nadir hastalig1 bulunan kisilerin aileleriyle ilgili yeni bir arastirma yapmaktayiz. Bu arastirma
bir doktora tezidir. Arastirmanin ismi “Nadir Hastalig1 Olan Cocuklarin Ailelerinde Yilmazlik

Ile Tliskili Etkenlerin incelenmesi: Bir Model Onerisi”dir.

Nadir hastalig1 bulunan ortalama 20 aileyi kapsayacak bu arastirmaya sizin de katilmanizi
Oneriyoruz. Yine de bu aragtirmaya katilip katilmamakta serbestsiniz. Calismaya katilim,
goniilliiliik esasma dayalidir. Kararmizdan once arastirma hakkinda sizi bilgilendirmek
istiyoruz. Bu bilgileri okuyup anladiktan sonra arastirmaya katilmak isterseniz liitfen formu

imzalaym.

Bu arastirmayi1 yapmak istememizin nedeni, nadir hastaliklar1 olan kisilerin ailelerindeki
sorun, gereksinim ve gii¢lii yanlara ailelerin gdziinden bakma ihtiyacidir. Daha acik ve detayl
belirtecek olursak; nadir goriilen bu hastaligin sizi, aile liyelerinizi, sosyal hayatinizi, ¢alisma
hayatiniz1 ve arkadas iliskilerinizi vb. nasil etkiledigini sizin kendinize 6zgii tecriibelerinizle
anlamak istiyoruz. Bu hastaligin sizin ve aileniz i¢in ne anlama geldigini, bu hastaligin tanisi
konulduktan sonra hayatinizin ¢esitli alanlarinda ne tiir degisimler yagandigini sizin istediginiz
kadar bizimle paylagmamzi istiyoruz. Calismamizin temel amaci nadir hastaligi olan
cocuklarm ailelerindeki deneyimlerini, sorunlarini, ihtiyaglarini ve hastalik siirecinde ailenizin
giiclii yanlarim sizin paylagimlarmizla anlayabilmektir. Bu ¢alismaya vereceginiz katkilar,
hem sizin aileniz gibi nadir hastalig1 olan ¢ocuklarin ailelerine hem de nadir hastaliklara gerek
saglik hizmeti gerekse psikososyal hizmetler sunan uzmanlara yardimci1 ve yol gosterici

olacaktir.

Aragtirmanin uygulamasi, ortalama bir saat siirecektir. Bu siiregte sizinle ses kaydinin
yapilacag yliz yiize bir goriisme gerceklestirilecektir. Nadir hastalikla ilgili kisisel ve ailesel
deneyimlerinizi, duygularimizi, disiincelerinizi ve beklentilerinizi ayrintih  olarak
anlayabilmek arastirmaya katilmaniz bizim i¢in ¢ok degerlidir. Konugmalarinizin tamamint
yazmak ya da akilda tutmak ¢ok zor ve aktaracagimiz her s6z ¢ok Onemli oldugundan

goriismenin ses kayit cihaziyla kaydedilmesi gerekmektedir.
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Hacettepe Universitesi I.I.B.F. Sosyal Hizmet Béliimii 6gretim iiyesi Prof. Dr. Tarik Tuncay
ve Ogretim Gorevlisi Merve Deniz Pak Giire tarafindan gerceklestirilecek bu calismaya

katiliminiz aragtirmanin basarisi i¢in 6nemlidir.

Bu calismaya katilmaniz i¢in sizden herhangi bir iicret istenmeyecektir. Caligmaya katildiginiz

i¢in size ek bir 6deme de yapilmayacaktir.

Aragtirma uygulamasi sonucunda sizden alinan bilgiler bilimsel aragtirma amaglar1 diginda
kesinlikle kullanilmayacaktir. Bize verdiginiz bilgilerin gizliligi kesinlikle korunacaktir.
Ancak cocugunuzun bilgileri ¢aligmanin kalitesini denetleyen gorevliler, etik kurullar ya da

resmi makamlarca geregi halinde incelenebilecektir.

Bu ¢alismaya katilmay1 reddedebilirsiniz. Bu arastirmaya katilmak tamamen istege baglidir
ve reddettiginiz takdirde size uygulanan tedavide herhangi bir degisiklik olmayacaktir. Yine

caligmanin herhangi bir asamasinda onayinizi ¢ekme hakkina da sahipsiniz.

(Katilimcinin Beyani)

Sayin Prof. Dr. Tarik Tuncay ve Merve Deniz Pak Giire tarafindan Nadir Hastaliklar Agi’nda
bir arastirma yapilacagi belirtilerek bu arastirma ile ilgili yukaridaki bilgiler bana aktarildi. Bu

bilgilerden sonra boyle bir arastirmaya “katilimec1” olarak davet edildim.

Eger bu arastirmaya katilirsam arastirmaci ile aramda kalmasi gereken bana ait bilgilerin
gizliligine bu aragtirma sirasinda da biiyiik 6zen ve saygi ile yaklasilacagma inaniyorum.
Aragtirma sonuglarinin egitim ve bilimsel amaglarla kullanimi sirasinda kisisel bilgilerimin

ihtimamla korunacagi konusunda bana yeterli gliven verildi.

Projenin yiiriitiilmesi sirasinda herhangi bir sebep gostermeden arastirmadan g¢ekilebilirim.
(Ancak aragtirmacilart zor durumda birakmamak i¢in arastirmadan cekilecegimi 6nceden

bildirmemim uygun olacaginin bilincindeyim).

Aragtirma i¢in yapilacak harcamalarla ilgili herhangi bir parasal sorumluluk altina

girmiyorum. Bana da bir 6deme yapilmayacaktir.
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Arastirma sirasinda bir sorun ile karsilagtigimda; herhangi bir saatte, Prof. Dr. Tarik Tuncay’1
9-0(312) ****** ye Merve Deniz Pak Giire’yi 0(312) **** no’lu telefonlardan ve H.U. I.LB.F.

Sosyal Hizmet Boliimii adresinden arayabilecegimi biliyorum.

Bu aragtirmaya katilmak zorunda degilim ve katilmayabilirim. Arastirmaya katilmam

konusunda zorlayici bir davranisla karsilagsmig degilim.

Bana yapilan tiim agiklamalar1 ayrintilartyla anlamig bulunmaktayim. Kendi basima belli bir
diistinme siiresi sonunda ad1 gegen bu aragtirma projesinde “katilimec1” olarak yer alma kararini
aldim. Bu konuda yapilan daveti biiylik bir memnuniyet ve goniilliilik icerisinde kabul

ediyorum.

Imzal1 bu form kagidinin bir kopyas1 bana verilecektir.
Katilmel

Ads, soyadr:

Adres:

Tel.

Imza

Katimcinin velisinin
Adi, soyadt:

Adres:

Tel.

Imza

Katilimer ile goriisen arastirmaci

Adi1 soyadi, unvani: Prof.Dr. Tarik Tuncay, Merve Deniz Pak Giire, Ogr. Gor.
Adres: Hacettepe Universitesi [IBF Sosyal Hizmet Béliimii 06800 Beytepe Ankara
Tel. 0 (312) 297 ****

Imza
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ARASTIRMA AMACLI CALISMA iCiN COCUK RIZA FORMU

(Arastirmact Beyani)

Sevgili Kardesim,

Benim adim Merve. Annen, baban ve (varsa kardesinle) birlikte nadir hastaligi olan ailelerle
bir arastirma yapiyoruz. Amacimiz bu ailelerin nadir hastaliklardan nasil etkilendigini
ogrenmektir. Arastirma ile yeni bilgiler 6grenecegiz. Nadir hastaligi bulunan ortalama 20

aileyi kapsayacak bu aragtirmaya senin de katilmani 6neriyoruz.

Bu ¢aligmada yer almay1 kabul etmeden once ¢aligmanin ne amagla yapilmak istendigini
anlaman ve kararin1 bu bilgilendirme sonrasinda vermen gerekmektedir. Asagidaki

bilgilendirmeyi liitfen dikkatlice oku, akliniza takilan her tiirlii soruyu bizlere sorabilirsin.

Sosyal hizmet uzmanlar1 olarak, nadir bir hastalikla miicadele etmekte olan ¢ocuklar, ergenler
ve ailelerine destek verilmesini ¢ok Onemseriz. Ailelere uygun destegi verebilmek igin,
oncelikle nadir hastaliklarin aile yagantisini ne sekilde etkiledigini ve ailelerin bu zorlu siiregte
daha gii¢lii kalabilmeleri i¢in ne tiir psikososyal gereksinimleri oldugunu iyi bilmemiz ve
anlamamiz gerekiyor. Bu arastirmanin amaci, nadir hastaliklarin aileleri {izerinde nasil bir
etkisi oldugunu anlamaktir. Nadir bir hastalig1 olan ¢cocuklar, ergenler ve anne-babalarinin, bu
hastalikla ne sekilde bas ettiklerini anlamak istiyor ve bu basetme siirecinde ailelerin psikolojik
ve sosyal agidan ne tiir gereksinimleri oldugunu belirlemeye calisiyoruz. Bu konuda bize, en

cok, bu tiir bir hastalig1 yasayan sizlerin yardimei olabileceginize inaniyoruz.

Aragtirmanin uygulamasi, ortalama bir saat siirecektir. Bu siirecte seninle ses kaydinin
yapilacag1 yiiz ylize bir gorlisme gerceklestirecegiz. Yine de bu arastirmaya katilip
katilmamakta serbestsin. Caligmaya katilim, goniilliiliik esasma dayalidir. Kararindan 6nce
arastirma hakkinda seni bilgilendirmek istiyoruz. Bu bilgileri okuyup anladiktan sonra

arastirmaya katilmak istersen liitfen formu imzala.

Bu arastirma, Hacettepe Universitesi Sosyal Hizmet Béliimii tarafindan gergeklestirilecektir.

Nadir bir hastaligin olmasi nedeniyle ve benzer hastalig1 olan ¢ocuk ve ergenler yardimci
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olabilmek i¢in, senden bu konuda ¢ok sey Ogrenebilecegimize inandigimiz igin sizi bu
aragtirmaya davet ediyoruz. Katilim, aragtirmanin basarisi i¢in biiylik 6nem tasiyor. Eger
arastirmaya katilmay1 kabul edersen, Merve Deniz Pak Giire tarafindan, anne-babaniza ve size
birkag farkli soru formundan olusan anketler verilecek.

Bu anket igerisinde, nadir hastalifi olan ¢ocuklar ve ailelerinin yasantilarin1 daha iyi
anlamamizi saglayacak olan sorulardan olusan ¢esitli soru formlar1 yer almaktadir. Bizim igin
hem anne, hem baba, hem de ¢ocuk ve ergenlerin diisiinceleri ayr1 ayr1 6nem tasimaktadir. Her
birinizden alacagimiz yanitlar, bizi anlamak istedigimiz konuda daha da aydinlatacaktir. Bu
nedenle, sorular1 bir araya gelerek degil, ayr1 ayr1 doldurmanizi Onemle rica ederiz.
Arastirmaya katilmay1 kabul ettiginiz takdirde, kisisel bilgileriniz ve doldurdugunuz anket
tamamen gizli tutulacaktir. Yanitlarinizi arastirmacidan baska hi¢ kimse gdrmeyecektir.
Ancak verdiginiz bilgileri ¢alismanin kalitesini denetleyen gorevliler, etik kurullar ya da resmi
makamlarca geregi halinde incelenebilecektir. Bu arastirmaya katilmak tamamen istege

baghdir.

Bu aragtirmaya katilip katilmamak i¢in karar vermeden 6nce anne ve baban ile konusup onlara
danigmalisin. Onlara da bu arastirmadan bahsedip onaylarmi/izinlerini alacagiz. Anne ve
baban tamam deseler bile sen kabul etmeyebilirsin. Bu arastirmaya katilmak senin istegine
bagl ve istemezsen katilmazsin. Bu nedenle hi¢ kimse sana kizmaz ya da kiismez. Once
katilmay1 kabul etsen bile sonradan vazgecebilirsin, bu tamamen sana bagli. Kabul etmedigin
durumda da sosyal hizmet uzmanlar1 islemlerde sana 6énceden oldugu gibi iyi davranir, 6nceye

gore farklilik olmaz.

Aklina simdi gelen veya daha sonra gelecek olan sorular istedigin zaman bana sorabilirsin.
Telefon numaram ve adresim bu kagitta yaziyor. Bu arastirmaya katilmay1 kabul ediyorsan
asagiya liitfen adin1 ve soyadini yaz ve imzami at. Imzaladiktan sonra sana ve ailene bu formun

bir kopyasi verilecektir.

Cocugun adi, soyadi: Cocugun imzast: Tarih:

Velisinin adi, soyadi: Velisinin imzasi: Tarih:

Katilimer ile goriisen arastirmaci
Adi soyadi, unvani:

Prof. Dr. Tarik Tuncay

Merve Deniz Pak Giire, Ogr. Gor.



305

Adres: Hacettepe Universitesi [IBF Sosyal Hizmet Béliimii 06800 Beytepe Ankara

Imza
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YARI YAPILANDIRILMIS GORUSME YONERGESI

... Tekrar merhaba. Nadir hastalig1 olan ¢ocuklarm ailelerinde yilmazlikla iliskili etkenlerin
neler oldugunu anlamaya yonelik bir doktora aragtirmasi kapsaminda sizinle goriisiiyoruz.
Sizinle bu konudaki deneyimleriniz, duygulariniz, diigiinceleriniz ve beklentilerinizle ilgili bir
gbriisme yapmak istiyorum. Caligmam igin, sizin bu konudaki deneyim ve goriisleriniz ¢ok
degerli. Benimle paylasacaginiz tiim bilgiler bilimsel amagclar i¢in kullanilacaktir. Kisisel
bilgilerinizi hi¢bir bi¢imde ¢alismanin bilimsel amaglar1 digsinda kullanilmayacagindan ve
gizliliginizin korunacagindan litfen emin olunuz... Goriismeyi kabul ettiginiz i¢in tesekkiir
ediyorum. Konusmalarinizin tamamini yazmam ya da aklimda tutmam g¢ok zor ve bana
aktaracagimiz her s6z ¢ok onemli oldugundan goriismemizi ses kayit cihaziyla kaydetmek
istiyorum...

...Ses kaydi almama izin verdiginiz i¢in tekrar tesekkiir ederim.

Aile Uyelerini Tammlayan Kisisel Bilgiler
- Yas
- Cinsiyet
- Medeni durum
- Egitim durumu
- Meslegi
- Calisma durumu ve kosullar
- Gelir durumu

- Yasadig1 yer (biiyiiksehir, sehir, ilge, kdy)

Ailenin Yapisiyla ilgili Bilgiler
- Aile kag kigiden olusuyor
- Ogzellikleri (gekirdek aile /genis aile (tek ebeveynli aile dzellikleri gibi)
- Evliligin siiresi
- Evlenme yas1
- Kagincr evlilik oldugu
- Cocuk sayisi

- Aile kompozisyonu (es, ebeveyn, kardesler, akrabalar) ve iliskiler
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Hastalikla Ilgili Bilgiler

Nadir hastaligin adi, tiirii ve 6zellikleri

Nadir hastalig1 olan kisinin kim oldugu

Ailede hastaliklar olan bagka tiyelerin olup olmadig1

Teshisin ne zaman konuldugu, bu siiregte neler yasandigi

Hangi tedavilerin yapildigi, bu tedavilerin 6zelliklerinin neler oldugu

Bakim verme sorumlulugunu iistlenen birincil kisinin kim oldugu

Ailede Hastalik Deneyimi

Hastaligin teshisinden bu yana ailenin hayatinda nasil degisti?

- Fiziksel alanda yasanan degisimler
- Psikososyal alanda yasanan degisimler
- Ekonomik alanda yaganan degisimler
- Cekirdek ailedeki iligkiler
o Esiligkisi
o Ebeveyn-cocuk iligkileri
o Varsa kardesler arasindaki iligkiler
- Genis ailedeki iligkiler

- Hastalik siirecinde ailenin gii¢lii yanlari nedir?

Aile Yilmazhg Cercevesinden Deneyimler

Hastalik nasil bir anlam ifade ediyor? (Aile iiyeleri hastaligi nasil anlamlandiriyor,
hangi metaforlari, sozciikleri ve deneyimleri kullaniyor? Ne tiir tepkiler veriyor?)
Hastalik siirecinde bagetmek icin neler yapiyor?
Basetmek i¢in kullandig1 inang sistemleri var mi1? Varsa neler yapiyor?
Hastalikla basetmek i¢in ne tir kaynaklara sahip? Bu kaynaklardan nasil
faydalantyor? Ne tiir hizmetler aliyor? (Bilgi, ekonomik destek, pratik konularda
yardimlar gibi)

o Formal: kurum ve kuruluslar, ekonomik olanaklar

o Informal: Cekirdek ve genis aile, arkadas cevresi, komsular
Aile igi iletisim siireclerini nasil tanimliyor?
Aile tiyeler hastalik siirecinde neler hissetti? Aile iiyeleri arasinda duygusal paylasim
yapiliyor mu?
Aile bir sorunla veya krizle kars1 karsiya kaldiginda nasil ¢ézliyor?

Gelecege yonelik beklentiler
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Ek 6. Calismaya Katihm Cagrisi

Sevgili katilimei,

Nadir Hastaligi Olan Cocuklarin Ailelerinde Yilmazlik ile Iliskili Etkenlerin Incelenmesi: Bir
Model Onerisi baslikli bu arastirma, Hacettepe Universitesi Sosyal Hizmet AD tarafindan
yapilmaktadir. Aragtirma nadir hastaligi olan g¢ocuklarin ailelerinde islevselligi ve aile
yilmazligim1 degerlendirmek amaciyla planlanmistir. Sizin yanitlarmizdan elde edilecek
sonuglarla nadir hastaligi olan ailelerde islevselligi ve yilmazlig1 gelistirecek caligmalar

planlanabilecektir.

Caligma kapsaminda bir anketi doldurmaniz ve sizinle gergeklestirilecek goriigmelere
katilmaniz beklenmektedir. 1k olarak anketimiz 3 béliimden olusmaktadir. 125 soruluk, 15
dk zamaninizi alacak bu ¢aligmada yanitlarinizi, sorularin altinda yer alan segenekler arasindan
uygun olani igaretlemeniz beklenmektedir. Goriismeler kapsaminda ise sizinle yaklagik bir
saat silire ile gorligme yapilacaktir. Bu siirecte sizinle ses kaydinin yapilacagi yliz yiize bir
goriisme gergeklestirilecektir. Nadir hastalikla ilgili kigisel ve ailesel deneyimlerinizi,
duygularimizi, diisiincelerinizi ve beklentilerinizi ayrintili olarak anlayabilmek arastirmaya
katilmaniz bizim i¢in ¢ok degerlidir. Konusmalarinizin tamamim yazmak ya da akilda tutmak
cok zor ve aktaracagimiz her s6z ¢ok Onemli oldugundan goriismenin ses kayit cihaziyla

kaydedilmesi gerekmektedir.

Hacettepe Universitesi I.I.B.F. Sosyal Hizmet Béliimii 6gretim iiyesi Prof. Dr. Tarik Tuncay
ve Ogretim Gorevlisi Merve Deniz Pak Giire tarafindan gerceklestirilecek bu calismaya

katiliminiz aragtirmanin basarisi i¢in 6nemlidir.

Bu calismaya katilmaniz i¢in sizden herhangi bir iicret istenmeyecektir. Caligmaya katildiginiz

igin size ek bir 6deme de yapilmayacaktir.

Arastirma uygulamasi sonucunda sizden alinan bilgiler bilimsel aragtirma amagclar1 disginda
kesinlikle kullanilmayacaktir. Bize verdiginiz bilgilerin gizliligi kesinlikle korunacaktir.
Ancak cocugunuzun bilgileri ¢aligmanin kalitesini denetleyen gorevliler, etik kurullar ya da

resmi makamlarca geregi halinde incelenebilecektir.

Aragtirmaya katilmaniz ~ goniilliillik esasina dayalidi. Bu c¢aligmaya katilmay1
reddedebilirsiniz. Bu arastirmaya katilmak tamamen istege baglidir ve reddettiginiz takdirde
size uygulanan tedavide herhangi bir degisiklik olmayacaktir. Yine ¢aligmanin herhangi bir

asamasinda onayinizi ¢gekme hakkina da sahipsiniz.
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Degerli katkilariniz i¢in tesekkiir ederiz.

Caligmaya katilmayi kabul ederseniz asagidaki kisi(ler) ile iletisim kurabilirsiniz:

Sorumlu
Prof. Dr. Tarik Tuncay
Hacettepe Universitesi Sosyal Hizmet Anabilim Dali
Telefon: 0 (312) 297 ****
Arastirma EKibi
Prof. Dr. Tarik Tuncay
Merve Deniz Pak Giire
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Ek 7: Ornek Goriisme

Giiven Ailesi

Goriisme Tarihi: 04.01.2021 Saat: 20.00

Goriismeyi Gerceklestiren: Merve Deniz PAK GURE
Katihmcilar: Anne ve Baba

Goriisme siiresi: 96 dk

Goriisme yapilan platform: Zoom

Aragtirmact: ...Ses kaydini baslattim. Yeniden ¢ok tesekkiirler kayit almama izin verdiginiz
icin. Dilerseniz ben kisa bir hatirlatmami yenileyeyim. Ben Merve Deniz. Hacettepe
Universitesi Sosyal Hizmet Anabilim dalinda doktora 6grencisiyim. Nadir hastaligi olan
cocuklarm ailelerinde yilmazlikla iligkili etkenlerin neler oldugunu anlamaya yonelik bir
doktora arastirmasi kapsaminda aile iiyelerinizle goriisiiyorum. Cok tesekkiirler dncelikle
destek verdiginiz i¢in. Sizinle bu konudaki deneyimleriniz, duygulariniz, diisiinceleriniz ve
beklentilerinizle ilgili bir goriisme yapiyorum. Caligmam i¢in, sizin bu konudaki deneyim ve
goriisleriniz ¢cok degerli. Benimle paylagsacagimiz tiim bilgileri yalnizca bilimsel amaglar i¢in
kullanacagim. Kisisel bilgilerinizin higbir bigimde caligmanin bilimsel amaglar1 diginda
kullanilmayacagindan ve gizliliginizin korunacagindan liitfen emin olun. Hazirsaniz

baslayalim m1?
Baba: Haziriz, baglayalim.
Arastirmaci: Oncelikle sizi biraz taniyabilir miyim?

Anne: XXX'" ismim. Universite mezunuyum. Yiiksek lisans tez asamasindayim. Bir kamu
kurumunda calistyorum. Onun disinda, evliyiz iki ¢ocugumuz var. Bir kizim saglikli, dokuz
yasina girecek, kiiclik olan XXX Glikojen Depo Hastalig1 Tip1B hastasi oldugunu 6grendik.
Hastaligindan beri, bes bucuk yildan beri devam ediyoruz hayatimiza. Eski bankactyim
XXX'nin durumundan dolay1 bankadan kamu kurumuna gegis yaptim iyi de oldu su an evden
calistyorum daha iyi. Bakimi ile ilgileniyorum, kendi ¢ocugumun hayat kalitesinde evde
oldugundan beri iyilesmeler oldugunu diislinliyorum. Ben ¢alisiyorken babaannesi bakiyor

bagka kimseye emanet edemiyoruz.

17 Gizliligi korumak adima gériismelerde gegen kisi ve kurum isimlerini anonimlestirmek amactyla XXX
ifadesi kullanilmstir.
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Baba: Ben XXX. 1985 Ankara dogumluyum. Universite mezunuyum su an XXX Bankasi’nda
caligtyorum yaklasik on yildir. 2015 yilindan beri bu siirecle karsi karsiyayiz. Bizim igin ¢ok
zor bir siire¢ aligmasi ¢ok zor olan bir siire¢ oldu ama gegen bes yilda hayat bize bayag: bir
seyler ogretti. Artik eskisi kadar timitsiz degiliz, ilk baglarda XXXda ¢ok kii¢iik oldugu i¢in
epey bir kaygilarimiz vardi. Nasil olacak nasil bir gelecek bizi bekliyor vesaire. Ama zaman
ilerledikce XXX'min bir seyler bagardigimi gordiikge biraz daha umutlu bir sekilde devam

etmeye ¢aligtyoruz.

Arastirmaci: Ben XXX'nin saglik durumu ile ilgili bir seyler sormadan 6nce sizin ailenizi biraz

tanimak istiyorum. iki gocugunuz var, biri sekiz buguk XXX da 5 yasinda. Dogru mu anladim?
Anne: XXX Subat'ta alt1 yasina girecek
Arastirmaci: Ikisi de okula gidiyor mu?

Anne: Kizimiz okula gidiyor su an online dersler, {i¢ sinif dgrencisi. XXX bagisiklig
baskin oldugu i¢in kendi hastaliginin da yan etkisi onun kres dénemini geciktirmistik yeni

baska baglayacaktik pandemiye denk gelince egitim 6gretim hayati...

Baba: Bir buguk ay kadar gitti viriis baglaymca birakmak zorunda kaldik. ikinci yariyil
doneminde agilama saglikli bir sekilde baslarsa ikinci yarty1l doneminden itibaren tekrar krese

baglatmak istiyoruz. Yasitlarma gore bir alt gruptan baslamasini uygun gordiik.
Aragtirmaci: Genis aile iiyeleriniz neredeler? Onlar da XXX sehrinde mi yastyorlar?

Baba: Evet ayni1 sehirdeyiz. Benim ailem XXX mahallesinde ikamet ediyor Esimin ailesi XXX
mabhallesinde ikamet ediyor, yakiniz. Bu siirecte 6zellikle benim annem tarafindan ¢ok destek
aldigimiz i¢in hem evde hem hastane siireclerinde onlara biraz daha yakin olma konusunda
ozellikle bir tercihte bulunduk. Benim babam emekli, annem ev hanimi. Egimin babasi igletme

sahibi, annesi ev hanimi.
Aragtirmaci: Ne zaman evlenmistiniz?
Baba: 2010 yilinda.

Anne: Esimle {igiincii dereceden akraba evliligimiz var. Biliyorsunuz genetik hastaliklarda cok
fazla etkili oluyor. Bu kadar uzak akrabaligin etkisi olmayacagini diislinmiistiik ama bizim
anne ve babalarimiz soyle sOyleyeyim esimin baba tarafi benim hem annemin hem babamin
akrabasi olunca genler otomatikman yiikselmis. Universite mezunu olmamiza ragmen sunu
bilmiyorduk; teyze cocugu olmaz kardes cocugu olmaz day1 gocugu olmaz onun daha 6tesinde

bir sikinti ¢ikabilecegini sahsim adina bilmiyordum.
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Baba: Evlilik 6ncesi yapilan baz testler var. Bunlar ¢ok kisitli kalmis. Biz aslinda oglumuza
teshis konulurken genetik merkezinde bunlarin daha yaygmlarmin yapildigina gen
haritalarmin ¢ikarildigini vesaire onlar1 daha sonradan 6grendik. Ailenizde bizden daha yakin
akraba evlilikleri de var, o yiizden bu ihtimaller hi¢ aklimiza gelmedi. Ufak tefek kan testleri
yaptirdik ama tabii. Ama onlar basit testler oldugu i¢in hi¢ boyle bir ihtimalden bahsedilmedi.

Aragtirmact: Peki bu hastalik siireci nasil gelisti? XXX nasil tan1 aldi? Bu siirecte neler

yasand1?

Baba: XXX 2015 yili Subat ayinda dogdu. iki aylikken bir kulak enfeksiyonu gegirdi. Ilk
dogdugunda da kan sekerinde bazi problemler oldu. Direkt ayirdilar bizi. Bir hafta kiivezde
tedavi ald1. 4 kilo 250 gram dogdu. Bu sekeri kiloya bagladilar. XXX Hastanesinde dogdu. Bir
hafta hastanede kaldiktan sonra saglikli bir sekilde ¢ikardik biz XXX'y1. Iki aylikken kulak
enfeksiyonu gegirdi. Kulagindan iltihap akmaya bagladi. Yetiskin biri gibi geceleri inlemeleri
oluyordu. Ben isteydim kayinpeder ile annesi hastaneye gotiirdiiller. CRP’si yiiksek ¢ikinca
antibiyotik tedavisine basladilar. Bir hafta tedavi aldi. Bu tedavi siirecinde biz her seyin iyi
gidecegini Ongoriiyorduk. Hoca da o sekilde yonlendiriyordu. Ama o siirecte XXX'nin
karninda sismeler falan olmaya basladi. Bu siiregte karacigeri dalagi biiylimiis. Tabii biz
bunlar1 sonradan 6grendik. 1 hafta sonra taburcu olacakti. Hatta ben cuma giinii ¢ocugu
taburcu edebilmek i¢in isten izin aldim. Ama hoca bizim beklentilerimizin aksine ¢ikmadan
once bir tomografi ¢cekip golgelenmeden bahsettiler. Ertesi giin tekrar tomografi ¢gekeceklerini
sOylediler. Ertesi glin oldu, tomografi yenilendi. Hoca akcigerde bir gdlgelenme devam ediyor,
bunun acil ¢ocuk hematologunun gérmesi lazim dedi. Oras1 6zel bir hastane, cocuk doktoru
konusu sikintili. Daha sonradan bu enfeksiyon akcigere isabet etti. Ondan sonra biz XXX
Universitesi XXX Cocuk Hastaliklar1 Hastanesi Prof. Dr. XXX hocaya ulastik. Muayenesine
gittik. Orada XXX'y1 muayene etti. Tomografi ve kan sonuglarina bakti. Cocugun ¢ok hizli
gelisen pek hayra alamet olmayan bir hastalig1 var. Kendinizi hazirlayin, zor bir siire¢ sizi
bekliyor dedi. Cocuk da o siire bembeyaz oldu bildiginiz kagit gibi. Aldik hastaneye gotiirdiik.
Cocuga kan takviyesi yaptilar. Ondan sonra ¢ocuk resmen canlandi. Sonra da uzun bir

enfeksiyon tedavisi orada bagladi.

Anne: 50 giin falan...

Arastirmaci: Yatis m1 oldu yoksa ayaktan mi tedavi ald1?

Anne: Ben iki aylik lohusayken girdik bir daha ¢ikmadik oradan.

Baba: Su anki pandemi hastalar1 gibi odada karantina altindaydik. Hoca bunun altinda baska

bir sey oldugunu siirekli bize sdyliiyordu. Iki taraftan da arastirmalar yapiliyordu. Onlar1 da
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baya zorlayan bir silire¢ oldu 45 giin boyunca. Her giin neredeyse hocalar toplaniyordu.
Degerlerine bakiliyordu vesaire ama higbir ¢6ziim bulunamiyordu. Biitiin boliimlerden hocalar
geldi. Tek Tek inceledi. Her gelen hoca dedi ki bu bizimle alakali degil. Ilk basta gelen

metabolizma boliim bagkaniydi.

Anne: Dr. XXX geldi. Benlik degil dedi. Ilk basta kafasim kaldirtyor mu, kaldirmiyor mu ona
bakiyordu. En sik goriilen metabolizma rahatsizliklari kaslarla alakali oldugu igin galiba. Ik
benlik degil deyip gidince digerleri de isin icinden ¢ikamadi. Immiinoloji geliyor dogal olarak.
Bu kadar alyuvar diisiik olamaz. Alyuvarlar yerlerde goriiliiyor ¢ok diisiik goriiliiyor. O zaman
dediler ki immiinolojik bir problem olabilir. Bir ilag baslandi. Ondan vurulmaya baslad1 yani
teshis olsa da olmasa da akyuvarlar diisiik. Immiinoloji teshis edemedikleri icin devam
ediyorlar arastirmaya. Aym bdyle filmlerdeki dedektif gibi. Yani aile ile doktor arasinda
¢oziilen bir siirece girdik. Ben diyorum bu ¢ocugun sekeri de diismiistiir. Buna neden hig
bakmadiniz falan. Sonra bir anda doktorlarin sekerine bakmak akillarina geldi. Halbuki en
basta bebek sekeri diye yapmislardi. Aslinda biraz seker takibine girseler de daha kolay
coziilebilecek bir siire¢ ama onlart m1 basireti baglandi bilmiyorum. Ama ben siirekli
anlatiyordum. Sekeri ¢ok diistii. Basta iri bebek dediler. Ama oradan da hi¢ uyanmadilar
acikcasi. Simdi bu c¢ocuklarin a¢ kalmasi demek 6lmesi demek. Bir de siirekli anesteziye
girecek, sakin yedirmeyin hi¢bir sey i¢irmeyin, sakin emzirmeyin. Bilmem ne serumu su saatte
kesin falan. Cocugun bir giin sekerini Olgtiiler, sekeri ¢ok yiiksek ¢ikmisti. Dogdugu ilk
giinlerde mesela ¢ok diismiis, altiya diismiis. Iri bebek altiya kadar diismezmis ki zaten.
Uzmanlara burada biraz top diisiiyor. Bir de cocuk mosmor dogdu. Bunlarin hepsi
birlestirilince bir tablo olusuyor. Ama herkesin bir basireti baglandi gibi. Zaten ikinci cocugum
birinci ¢ocugumla kiyaslama yaptigim zaman anlayabiliyorum. Bu ¢ocukta bir sey var. Her
gece mi aglar? Hi¢c memeden ayrilmak istemiyor. Siirekli emmek istiyor. Ememiyor
kavrayamiyor kaslarinda giigsiizliik var, huzursuz. Sanki cani kani yokmus gibi. Tamam biz

aile olarak beyaz tenliz ama bu kagit gibi bembeyaz.
Aragtirmact: Baktiginizda bir tuhaflik var diyorsunuz...

Anne: Hamilelige gelirsek, ikili testler falan yapiliyor ya bu testlerde. Mesela doktor beni aradi
dedi ki Down ihtimali ¢ikiyor testte. Amniyosentez falan m1 yapsak. Amniyosentez de bir tek
Down’a bakiyor. Bizim hayallerimiz hamileyken yikildi. Sonra Down {izerine gidildi. Sonra
olgtiiler bigtiler. Dortlii testlerde yok dediler. Rahatlaym olasi degil. Biz normal ¢ocuk diye

devam ettik.
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Baba: Ondan sonra 45 giinde hocalar biyopsi karari aldilar. Yine aymi sekilde aksamdan
cocugu a¢ birakin vesaire. Tabii dayanamamis sabaha karsi emzirmek zorunda kalmis. Sonra

ertesi glin gittik. Sabah tekrar kan sekerine falan bakildi. 20 falanmas.

Anne: Acikgasi bana o gece biraz olgtiirdiiler 55-60 geliyordu. Bilmiyorum ki ¢ocuk da 50-55
normal mi bebeklerde falan m1 diye. O zaman da bu kadar kan sekerine hakim degiliz. Ama
bu ¢ocugun yasamasi bile bir mucize. Clinkii o kadar anestezi oldu. Hastane siirecinde de ¢ok
anestezi oldu. Hepsinde a¢ birakildi. Bu ¢ocuk ayildi bayildi. O zaman ben ¢ok kavga ettim.
Bu ¢ocugun kesin dedim zekasinda falan bir sikinti olur. Ciinkii sekeri diismiis. Beyni besleyen
sey seker. Su andaki hareketleri yapabilmesi bana mucize gibi geliyor. O sekilde bir siire¢ oldu
nadir hastalikla. Biz artik teshis olsun diye dua ediyorduk, ne olursa olsun diye dua ediyorduk.
Ciinkii bizim siirecimiz de uzuyor. Evde iki bucuk yasinda bir ¢ocuk daha vardi. Ama her

gegen giin Allah'a siikiir daha iyi daha iyiye gidiyor.

Arastirmaci: Birincil olarak bakim veren, yeni dogum yapmis birisiniz tabii. Acaba bu siirecte

neler yasandi? Neler hissettiniz, neler diisiindiiniiz?

Anne: Aslinda bir siireg sizi altyor gotiiriiyor. Biz hep dayanisma igerisindeydik. Aslinda
burada ailelerinin dayanigma i¢inde olmasi ¢ok katki yapiyor. XXX odasinda evet ama diger
odalara bakiyorsun, dogudan gelmis hi¢ kimsesi olmayan, daha kotii durumda olan ¢ok insan
var. Hatta bazen onlara telkinde bulunurken buluyordum kendimi. Onlara yardim ederken
buldum kendimi. Zaten haberi aldigimizda beraber yasadigimiz i¢in sonra tamam hala hayatta
en kotiisiinii soylenerek odadan ugurlandi. Bize dediler ki ¢ok az bir zamani kaldi ama gittik
cocuk canlandiktan sonra dedik dyle degilmis. Simdi nadir hastalik hocanin aklina gelmedigi
icin hemen olebilir diyor. Ciinkii nadir hastalikli hastalarin bulgusu kanserli olan hastalarin
bulgusuna ¢ok benziyor. Karaciger biiylik dalak biiyiik aslinda kanser belirtisi. Biz acikgasi
kanser degilmis diye sevindik. Lenfomadan siiphelendikleri i¢in her tetkik gittiginde Allah'im
ingallah su ¢ikmasin diye gotiiriip olmayisinin sevincini yasayarak hastaneden ayrildik. Yani
en kotliden daha iyiye gittik. Tabii lohusayken bunlar1 yagamak ¢ok berbat bir sey yani. Ama
orada bebege odaklaniyorsun. Onun baginda tamamen kendim oldugum i¢in biitiin siireci takip
ediyordum. Hemsirelerin doktorlarin yaptig1 her sey takip ediyordum. Orada zaten bana iyi
bakiyorlardi. Hastane odasinda Oyle bir sikint1 yasamadik. Cikmam gerektiginde ¢ikiyordum.
Cocugun yanina gelmem gerektigini geliyordum. Orda vakit gegiriyorduk. Sadece geceleri
bagka yere yatmaya gidiyor gibiydim. I¢imde biraz kotii yasadim. Her seye ragmen konfor
olarak iyi bir fiziki kosul saglamaya calistik orada. Ama tabii ki diinya olarak kotii, berbat...
Tarif etmek miimkiin degil. Ama her gecen giin umutla bakiyorsun. Gecenin bir yaris1 doktor
girebiliyor igeri. Bizim daha yolumuz var diyor. Duygular1 biraz alinmis gibi oluyor. Onun

agzindan ¢ikacak bir sdze ¢cok bakiyorsun ama bir sey sdylemiyor falan o sekilde bayag bir
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¢ikmaz icinde gecti. Bu siire¢ nereye gidecekse... Belirsizlik. Aslinda nadir hastaliklarda
yasanan en bliylik kabus: belirsizlik. Allah'tan geldigine inaniyorsun. Tamam ne yapalim
diyorsun. Nerede var tedavisi? Yurt disinda m1 var? Bu ¢ocugu maksimum en iyi seviyeye
nasil getirebiliriz onun pesine diisiiyorsun. Ama belirsizlikte bunu yasayamiyorsun. Kan
aldiginda veya serum aldiginda daha iyi goriinmesi daha bitik olmamasi bize moral veriyor.
Diyor doktorlar yaniliyor olabilir. Bu ¢ocuk tedavisini aldiginda iyi gidebiliyor. Tedavisini
almis iyilesmeye basladiginda iyi oluyor diyorsun. Bir yandan da doktorlara inanmiyorsun.
Ama tabii ki hastanede o bebeklerin damar yolunu bulamadiklarindaki o kabuslar kanatmalar
falan onlar anneleri ¢ok yakindan etkiliyor. Sizin sosyal hizmet alanina girdigi i¢in. Cok

ayllmistim bayilmishigim da var.

Arasgtirmaci: peki bu siiregte diger cocugunuz neler yapt1? Ona kim bakt1? O neler yasadi? Bir

de bu isin kardes boyutu da var o da ¢ok 6nemli

Anne: ona ¢ok hissettirmedik. Ciinkdi ilk torun iki taraftan da ilk torun. Ben ¢aligan bir anne
oldugum icin biz boyle kizimla yapigik ikiz gibi degildik. Bankada ben ¢ok yogun
calistyordum. Giindiizii babaannesi ile gegiriyordu falan. Anneannesine de ¢ok diiskiin orada
benim kiz kardesim halam onlar tamamen onun bakimini iistlendiler. Geceleri babasina
geliyordu babasi ile yatiyordu. Kardesine hediye gonderiyordu. Biz disarida bahgede
gorilisiiyorduk. Ama ice kapanik, yalniz yasadi o siiregte. Mesela kizimiz daha girigkendi canli-
kanliydi. Ben hastaneden c¢iktiktan sonra onun daha i¢ diinyasina kapanmis oldugunu

hissettim. Ama onu da astyor su aralar daha iyi dyle sdyleyeyim.

Aragtirmact: Sonra hastaneden ¢iktiniz m1? Taburcu oldunuz mu? Sonra sizi nasil bir siireg

karsiladi1?
Baba: ilk baslarda teshis konuldugunda...
Arastirmaci: Biyopsiden sonra m1 karar verdiler?

Baba: Sabah biyopsiye girmeden kan sekerine baktilar. Ondan sonra ig boyle olunca ondan
sonra tamamen metabolizma uzman iizerine kaldi. Yine enfeksiyon hastaliklar1 uzmani bize
teshis koydu. Teshisi anlatmak i¢in odasma ¢agirdi. Cocugun glikojen depo hastaligindan
stipheleniyoruz dedi. Hastaliktan bahsetti. Siire¢ basladiginda lenfoma dedikleri igin biz bu
hastaliga siikrettik. Tabii bayagi bir Sevindik. Ilk etapta bu kadar zor olacagini tahmin etmedik.
Sevinerek teshisi aldik Biz. Ciktiktan sonra da baktik tam tersi. Hastaligin getirdigi
sebeplerden dolay1 bagisikligin baskilanmis olmasi gocugum neredeyse iki hafta hastanede iki

hafta evdeydi. Cikartiyorduk tekrar enfeksiyon kapiyordu. Tekrar hastaneye gidiyorduk bizi
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yatiyorlardi normal enfeksiyon hastasi gibi davranmiyorlardi hastaligindan dolayi. O zamanlar

NG ile beslenmeden falan bahsettiler.

Baba: Ciinkii ¢ok zor oluyordu biberonla falan igmiyor da o zaman bir sekeri falan diisiiyordu.
NG denedik bir ara olmadi. Onu da oradaki 6grencilerden birine taktirdilar NG yi. Bir kag
santim fazla gitmis o da bagirsaklarina kadar yani evde simsiyah oldu. Evde soktiik attik
kendimiz. Ondan sonra canlandi mesela. Boyle badireler falan atlattik cok bilmedigimiz i¢in.
Siringa ile Damla Damla beslemeye calistik. Hastaneye gidiyorduk yatilmasin diye dua
ediyorduk. Mesela hep ayni siire¢. Kan tahlili yiiksek, CRP, sekeri kontrol edilmesi i¢in hemen
bir damar yolu ondan sonra yatis veriyorlardi. En az bir hafta on gilinliik antibiyotik tedavisi.
Cikiyorduk ii¢ ay sonra tekrar aym siireg. Iki- iki bucuk yasinda siire¢ boyle devam etti ¢ok
zordu. Baz1 dénemler oldu ki hastaneye bile gétiirmek istemedik. Isin verdigi stresten dolayi
bayag bir zorlandik. Izin alamadik, gotiiremedik. Bu siirecte babaannesinin ¢ok fazla katkis

oldu bize. Gecelere kadar kasikla mama yedirmeye ¢alistyordu ¢ok katkisi oldu.

Anne: Nobetlesiyorduk. Yani bakimi o kadar zor oluyordu. Ciinkii bir saate bir besleniyordu,
gece glindiiz dahil. Gecede bakmak zorundasin, giindiize bakmak zorundasin. Ciinkii NG’yi
kabul etmedigimiz i¢cin normalde bu cocuklara NG’yi takiyorlar geceleyin makineye
bagliyorlar biliyorsunuz. Damla Damla sabaha kadar falan... biz onu beceremedik. Tip
1b’lerin tipa’lardan daha fazla enfeksiyon riski var. Tip 1a’larin sadece diyetle ilgili sikintilar
var. Tip1B’lerin bunun yaninda notrofil sikintis1 yasiyorlar. O yiizden takilan hortumlar yemek
borusuna veya burun yolunu ya da mide etrafina agilan deri pargacigina enfeksiyon olabiliyor.
Agiz yaralan falan ¢ok fazla oluyor. Deride koca koca ¢ibanlar olur mu. Mesela kiigliciik
bebekti ama oluyordu. Biz ilk gordiigiimiiziin sok olmustuk bacaginda kocaman bir ¢iban! Bizi

sekerden ziyade en fazla bagisiklik zorladi diyebilirim.

Baba: Enfeksiyonunla daha fazla ugrastik. Geniz eti ¢ikti. Geniz etinden ameliyat oldu.
Dislerinde sorun ¢ikti. Hicbir doktor ameliyat etmeye cesaret edemedi. XXX Universitesi
Hastanesi'nde takipliyiz mesela. Oradaki doktorlar, XXX Dis hekimligindeki doktorlar cocugu
geri cevirdiler. Bizim buradaki imkanlarimiz uygun degil diye. Allah'tan 6gle yapmuislar.

Ameliyat yapacak hocay1 bulmakta zorlandim. Bunlarm hepsi 6zel hastanelerde gerceklesti.

Anne: Mesela imkanimiz var. Bankadan dolay1 anlagsmali 6zel hastaneler karsiliyor. Daha
temiz, daha hijyen. Ciinkii devlet hastaneleri odalar1 falan... zaten bu ¢ocuk immiinoloji

hastasi. Bunu anlatamiyoruz doktorlara. Doktorsunuz bunun boyle bir rahatsizligi var dememe
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ragmen yapamiyorlardi. Ama 6biir hastaneler de cocugu kabul etmiyor. Diislinsenize paranizla
dahil bunu yapamiyorsunuz. Ciinkii bize diyor ki bir grip bile gecirse {ig-dort giin bizim
metabolizma doktorumuz yok, yogun bakim {nitemiz yok falan. Boyle olunca biz o
imkanindan da faydalanamiyorduk. Bir sekilde o kii¢iik odalara girip, dua edip, enfeksiyon
kapmayalim diye... ¢linkii orada geceleyin kalip beslemek de ¢ok zor oluyor. Siringa ile
besliyorsun. Temizlemen gerekiyor falan. O zamanlar evet ¢ok zordu ama Allah'a siikiir son

bir bucuk yildir hastane siireci biraz daha azald1. Bir yildir kontrole bile gotiirmedik.
Aragtirmact: Saglik durumu iyi degil mi?

Anne: Onu ben anliyorum zaten yanindayim hep. Cocugun karni biiylidiigii zaman biliyorum
ki enfeksiyon var. Dalagi etkiledigi i¢in direkt istahsizlik oluyor .surat1 bembeyaz oluyor falan
bulgu veriyor zaten. Onun disinda hareketliligi, yemesi, igmesi falan. Bir de doktorun yaninda
egitim almis gibi oluyorsun. Onlarin konusmalarini anliyorsun Neye bakiyorlar, nelere

bakiyorlar...

Aragtirmact: Simdi XXX 5 yasinda. Bes-Alt1 yildir siz bu hastalikla yasiyorsunuz. Cok uzun

badireler atlatmigsiniz 6zellikle saglik kuruluslariyla ¢ok fazla hagir nesir olmussunuz. ..

Anne: Mesela damar yolunu bulamadi. Diyorum ki sizin anestezi uzmaniniz ya da yogun
bakim hemsire veriniz yok mu? Niye buna mecburuz? Niye siirekli kan atmaya mecburuz?
Ama yok, inat ediyorlar yapmiyorlar. En son ya boyle ¢ok fazla ¢ildirmak gerekiyor ya da
ay1lip bayilmak gerekiyor. Baska tiirlii ¢6zemiyorsun. Yani anlatamiyorsun. Derdini anlatacak
bir makam da bulamiyorsun. Tamam hastane var, doktor var, hemsire var. Ama o insanlarin
toplumsal halkla iligkilerini ydneten kimseler bence sozde var. Varsa da ben 0&yle

diistiniiyorum. Sizlere aslinda o makamlarda ¢ok ihtiya¢ var. Kamu kurumlarinda diyeyim.

Baba: Mesela XXX Universitesi Hastanesi Cocuk Hastaliklar1 servisinde bir tane tek kisilik
oda var. Odalar1 da boliim boliim ayirmislar. Tek kisilik oda gdgiis hastaliklar1 boliimiine ait.
Oglumuza cuma giinii enfeksiyondan dolay1 yatis verdiler. O oday1 ¢ok 1srar ettik. Hasta
olmadigim da gorliyorum. Odaya cuma giinii yattik. Pazartesi giinli babaannesi yaninda
Oglenleyin beni aradi. Bizi odadan ¢ikartiyorlar diye. Ciinkii gogiis hastaliklarin hastasi
gelecekmis. Bu ¢ocugun da durumu belli. Gittik derdimizi kimseye anlatamadik. Benim elime
bir yaz1 verdiler. Cocugun tek kisilik 6zel oda ihtiyaci yoktur diye. Tabiri caizse damar yolunu
sokiip attilar. Damar yolunda ¢ikardilar kan fiskiriyor. Boyle elim, iistiim basim kan revan
icinde. Bashekimin odasina girdigimi hatirliyorum. C6ziim bulabildin mi, bulamadim tabi.
XXX Universitesi'ni aradim. Sikayet ettim ama Universite Hastanesi oldugu igin ne Saglik

Bakanlig1 ya da yetkili bir merci ilgilenmedi. Béyle ¢ok siireclerimiz oldu.
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Anne: Bunlar aklimiza gelenler... Daha ¢ok insan unutmaya ¢alistyor bdyle durumlari ama
geriye donilip bakildiginda yanimizda gercekten kamusal biri olmamis. sizin mesleginiz
baglaminda konusacak olursak. diisiiniiyorum yanmimizda kamusal biri yokmus. Tamam
doktorlar basimizin taci... ama hastalik iyilestirici siire¢lerde varlar. orada benim ne
yasadigimi anlamak zorunda degiller. Mesela ben orada kalirken erkek kardesim trafik kazasi
gegirdi. iyi siikiir. Bununla ilgili bile hi¢bir sey gérmedim. dyle mi falan diyorlardi. O anda
mesela biri gelebilirdi. Emziremedim mesela. Nasil ki hemsirenin bir isi ¢iktiginda ya da
morali bozuk oldugunda oranin isleyisi aksarsa benim de canim sikildiginda ben ¢ocugumla
ilgilenemen mesela. Orada gelip beni telkin edebilecek kimse de belki liikks bunu diigtinmem.

Ama bence olmali yani
Aragtirmact: Psikolojik yonden desteklenmek ihtiyaci oluyor diyorsunuz...

Anne: Carsaf degistiren kadindan bile de paparay1 yiyebiliyorsun. Ilging seyler olabiliyor
hastane yasaminda. Ben orada ¢ok farkli seyler gordiim. Mesela hi¢ bilmeyen insanlar da
vardi. Onlara hi¢ bir ¢éziim de bulunamiyorlardi mesela. Cocuga kadin hastay1r suraya
gotiirmelisin diyecek onu bile anlatamiyorlar birakin benim telkinimi. Bazen Dogu Anadolu
bolgesinden gelip Tiirk¢e bilmeyen aileler var. Onlar i¢in ayri bir hizmet yoktu. Onlar da
Allah'a emanet bir seyler yapiyorlardi iste. Siirece kendilerini birakmiglardi. Ben orada en fazla
stirece hakim olanlardan biriydim. Ben bile ¢ok fazla sorun yasadim. Onlan diigtinemiyorum
bile. Ya diisiinmeyip teslimiyetci bir sekilde isin i¢inden ¢ikiyorlar. O sekilde mutlu oluyorlar.
Ben orada bir paradoksa giriyorum. Ben doktorun yazdigi kagida bile hakim olabiliyor oldum
ona ragmen ¢ok sorun yasadim. Allah bize orada yardim ediyor, zaman bir sekilde gegciyor.

Bazen evde zaman ge¢miyor, orada gecebiliyor. Clinkii stirekli bir dongii var.

Baba: Boyle bir durumla kars1 karsiyaysaniz profesorlerden ¢ok hasta bakicilar ve hemsireler

ile aramiz iyi olacak. Biz bunu 6grendik.

Anne: Mesela suna ¢ok takilmigtim: ¢ocugunuzu goétiirdiiniiz veya yegeninizi gotiirdiiniiz.
Herhangi birini gotiirdiin. Onlar i¢in siz annesi babasi daha da yok. Liitfedip de sizin isminizi
ogrenme gibi bir durumlar1 yok. Istersen bes ay kal. Mesela ben buna da ¢ok takilmisim. Belki
cok detay ama. Aslinda bu insanlarin 6z kimligine saygisizlik olarak diistiniiyorum. Bir defalik
iligkiden bahsetmiyorum. Siirekli orada aylarca kalan ismi artik “annesi” olmamali. Bu da
bence ikincillestirme, dtekilestirme diye diisiiniiyorum. Veya senin bir degerin yok. Sen sadece
“anne” olarak buradasin. Biirokrat olabilirsin, ev hanimi olabilirsin... bu hi¢ 6nemli degil.
Orada 6nemli olan bakicilik, anne olman. Toplumsal otekilestirme gibi bir sey oldugunu

diisiiniiyorum.
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Aragtirmact: Evet, hastane siirecleri epeyce sizi zorlamig gibi anliyorum. Peki bu siirecte

aileniz ekonomik olarak zorland1 m1?
Anne: Yani zorlandigimiz zamanlar da oldu. Cok maliyetli bir hastalik ¢iinkii.

Aragtirmaci: Ne gibi harcamalariniz oluyor tedavi siirecinde? ya da hastanede kalis, dogum,

genetik testler vesaire hepsini diigiindiigiiniizde. ..

Baba: Hastanede yattig1 siire i¢inde hastanenin tamam tibbi imkanlar1 gelismis olabilir ama
verdikleri yemek, oradaki ortami diigiindiiglimiiz zaman c¢ogunu disaridan tedarik etmek
zorunda kaliyorsunuz. Hastane yatis siirecinde harcamalarimiz en ¢ok gida ve yemek oldu.
Onun disinda ilag istiyorlardi. Eczaneden 0zel hazirlanan. Cok fazla zorlandigimizi

hatirlamtyorum.

Anne: Buna zengin hastalig1 diyorlar zaten. Ciinkii bu ¢cocuklara meyve yasak siit yasak ¢ay
seker falan yasak. Hem sekeri ylikseltmeyen gerekiyor hem de seker yasak. O yiizden
kompleks karbonhidratlarla nisastay1 karistirip igiriyoruz dort saatte bir sekerine Oyle dengeli
tutuyoruz sindirimi yavag oldugu i¢in. Bunun i¢in mesela iyi bir vitamin almak gerekiyor.
Duydugum kadariyla %70 nadir hastalarda boyle bir sorun var ama o yok &zellikle immo
problemi olanlarda 6zellikle varmis. Vitaminler Tiirkiye'de ben Avrupa ve Amerika'dakilerle
iligkilendiriyorum onlar1 karsiliyor mesela devlet. Biz de o vitaminler i¢in dyle imkan yok. Biz
vitaminleri Avrupa'dan getirttiriyoruz. 60 Euro... Bunu cepten karsiliyoruz. Sensorlii seker
cihazindan bahsetmistim ya, koluna yapistiriyoruz. Ondan 6nce ¢ok zorlu takibi. Bir de seker
aniden firlayan biliyor bu ¢ocuklarda. Seker yiikselince bigak sirt1 diigiinmen gerekiyor. Viicut
etkileniyor ¢ok yiikselirse karaciger depoluyor. Ama devlet sensorlii cihazi kargilamiyor.
Diisiinsenize bebek uyuyor, tak diye jiletle parmagindan kan aliyor. Nester gibi bir seyle. O
parmagi delme kalemle bir sey varmis. Buna katlanmak zorunda degilsin. Kalemli seyden
alabilirsiniz dedi. Niye bunu iki ay sonra sdyliiyorsunuz dedi ki o bile ¢ocugun parmaklarini
duyarsiz hale getiriyordu. Cocugun uyku kalitesi zaten hak getire... Siirekli mama igin, kan

icin uyandiriliyordu. Biz bu cihazi aldik 7000 bin kiisur falan para verdik.
Aragtirmact: Siz bu cihazi taktirdiniz m1?

Baba: Evet. Once G4 ile basladik sonra digerine gectik. Sonra 7000 liralik bir paket aldik.
Onunla ilgili yeni bir siirtimiinii bagladigini sdylediler. Su an G6 siiriimiine gegtik. Son siirtimii
kullaniyoruz. Ug ayda bir paketi 3750 lira. Oncesine cepten karsiliyorduk. Ama simdi sag
olsun bizim bankanin vakfi destek oldu. Su an belli bir kismini onlar karsiliyor. Kalani da biz

cepten tedarik ediyoruz

Anne: Ama bu galigani oldugumuz i¢in bize 6zel bir durum.
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Baba: SGK zaten belli bir miktar1 karsiliyor. Geri kalan hi¢bir yerde SGK yok. Bunlarin hepsi

cepten bir maliyet.

Anne: Bir de sdyle bir sey var ¢ocugu daha 6zel bir yere gotiirmek zorundasin. Bir otele bile
gotiirecek olsam en temiz en iyisini gotlirmek zorundasin. Ekstra sporlara yazdirmak
zorundasin. Ciinkii katlarinda sikint1 var. Siirekli ayakkabilarini degistiriyoruz. Ayakkabilari

ile ilgili bir problemi oluyor. Ayak kaslar1 ile ilgili durus problemi oluyor.

Baba: Yiiriiyiis analizi yapildi mesela. Ona gore taban iiretildi. Bunlarin hepsini kendimiz

karsiladik.

Anne: Mesela 6zel okula gondermek zorunda kaldik. Ciinkii devlet okullarinin boyle bir seker
takibini yapabilecegini diisiinmiiyorum. Cok fazla dgrencileri oldugu igin. Oyle olunca tabi
bir de 6zel okul maliyet oluyor. Daha 6zel bakmanin gerektirdigi seyler var dyle sdyleyeyim.
Yoksa simdi zorunlu olarak cepten para verdiniz bir sey var mi derseniz Oyle bir sey
sOyleyemem. Sadece yasam kalitesini ylikseltmek i¢in vitaminlerini yurtdigindan getirerek. Bu

da biraz aileye gore degisen bir unsur.
Aragtirmaci: Bu hastalik acaba sizin i¢in nasil bir anlam ifade ediyor?

Baba: Biraz 6nce de dedigim gibi hastaligi ilk duydugumuzda daha koétiilerinden bize
bahsettikleri i¢in baslangigta sevindik. Yeme hastalig1... Siirekli beslenmesi lazim. O zaman
kisitlamalar1 ¢ok fazla bilmiyorduk. Senin yaninda ¢ocugunun tath yiyemeyisin, meyveyi
yiyemeyisin... Akranlarinin yaninda bazi seylerden mahrum kaldigim gérmek... Biraz insani
demoralize ediyor. Biraz zor geliyor. Kendisi de bazen niye benim sekerim diisiiyor. Niye ben
boyleyim diye kendi kendine bize de sordugu oluyor. Yasi biiylidiikce bunlarin tabii
oturacagin diisiiniiyoruz. Ama sosyal ¢evresinde bu siireci nasil atlatacak. Benim en biiylik
kaygilarimdan bir tanesi o. Okula gittigi zaman mesela yememesi gereken seylerden kendini
nasil tutacak. Arkadaslarin i¢inde kendini nasil koruyacak? Hani ilk baglarda ¢ok korkutmadi
bizi. Siireg ilerledik¢e XXX'nin yasi ilerledikge, sosyallesmeye basladikca, bu isin ileride biraz

daha zorlayacagini diistindiik.

Anne: Allah'tan goriintiisii kotii degil. Yasit bir yegeni var mesela. Ondan kisa ama ii¢ parmak
kisa diyelim. Topluma girdiginde bu ¢ocukta bir rahatsizlik var imaji1 yaratacak kadar degil.
Ama kendisi kendini sorguladigi zaman veya siz ortama girdiginizde kiyasladiginiz zaman
yani nasil diyeyim ufak tefek seyler var. Yani arkadasi kosabiliyor, bu yiiriiyebiliyor. Allah
korusun tamamen yiiriimeyen eksik ¢ocuklar da var. Bunu destekleyebiliriz. Yiriiyebiliyor...
kosmasi icin kaslarim gelistirecek siirekli destek ve rehabilite ile aslinda biiyiik bir efor ama

yasitlarini yakalamasini da %97 kadar yetigmesi i¢in efor sarf ediyoruz.
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Baba: Taniy1 koyan doktor bizi odasina ¢agirip bu ¢ocugun digerlerine gore boyu kisa kalacak,
karninda sislik olacak deyip bir tek teshis koydugu icin... Biz her firsatta akranlari ile bir araya

geldiginde fiziki durumunu bir sekilde karsilastirtyoruz.

Anne: Onun disinda bunu basarmis c¢ocuklar1 da goriiyorsunuz. Ben bunu anne olarak

gorebiliyorsam o doktorun da bunu arastirmadan sdylememesi gerekir.

Baba: Sporla ugrasiyor mesela. Profesyonel yliziicii olmus kigiler var. Hekim olup ama
insanligini olgunlastirmamus kisilerde karsilastigimiz i¢cin maalesef bdyle bir psikolojiye sahip

olduk.

Anne: Mesela diyorum ki ¢ocugun sekeri 300 oldu. Bu normal mi? O 300 ¢ok yiiksek degil
mi diyorum. Bana sdyledigi sey su “sekeri diismesin de”. Hayir 6yle bir sey yok. Hadi bir de
diyabet olursa ekstra? Bir de onunla m1 ugrasacagiz? Bu sdyledi metabolizma hocast...

Siradan bir hoca degil.

Baba: Sistem giinii kurtarmaya yonelik kurulmus. Sekeri diigmesin, hastalanmasin. Ama daha

ileriye nasil gotlirlirliz sorusunun cevabi yok.

Anne: Bu ¢ocugun psikolojisi nasil gidiyor? Bu ¢ocugun egitim hayati nasil gidiyor? Bu
cocugun boyu gecen yila kadar ne kadar uzamis? Bunlara mesela bakmiyorlar. Sadece evet
“annesi” bir sikayetiniz var m1? Tamam su su tahliller. Inanin bazen sonug i¢in hastaneye
gitmiyorum. Ben kendimi anliyorum zaten. Benim ihtiyacim olan bu degil ki! Thtiyacim olan
su; desin ki XXX gecen yil karn1 s0yleydi, bu yil boyle oldu. XXX'nin gidig1 vardi gecen yil,
bu sene yok. XXX iki y1l 6nce %3 uzarken son bir yilda % 10 uzamig. Bunlarin hepsini ben
analizini yapmak durumunda degilim. Bunu sistem yapip bana vermesi lazim. Esim de ben de

bazen bir doktor oluyoruz. Bazen psikolog oluyoruz ¢ocuga. Oyle evde imkan sagliyoruz.

Baba: Esim vasitasi ile Almanya'da bir aile ile tamigmistim. 2018 yilinda ziyaretlerine gittim.
Bir sey ¢ok hosuma gitmisti. 21 senedir ayni diyetisyen takip ediyor. Bu c¢ocugu, o kiz
cocugunu. Biz neredeyse bes yildir bu isin icindeyim. Ben daha diyetisyen gérmedim.

Hastanin tedavisi var mi1? Yok... Diyeti var ama diyetisyenin kendisi yok. Hi¢ gérmedik..
Anne: Bu bir diyet hastalig1 ama diyetini biz belirliyoruz diistinebiliyor musunuz?
Aragtirmact: Sizi hi¢ yonlendirmediler mi?

Anne: Yonlendiriyor. Bana diyor ki su kadar yogurt... Yogurt yasak diyorum. Unutuyor! O

zaman yerine sunu ver diyor.
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Baba: Cok sik hastalaniyor. Hocam takviye edeceginiz bir sey yok mu diyoruz. Bol bol meyve

yesin diyor.
Aragtirmaci: Ama meyve yasak?

Anne: Iste ne diyeceksiniz bu durumda sasip kaliyorsunuz! Bundan sonra biz de bu islerle
ugrasmis kisilerin makalelerini inceleyip... Grupta da ¢ok iyi arastiran insanlar var. Ben
kurdum Whatsapp grubunu. Sosyal medyadan bulan geliyor. i¢inde ¢ok iyi Ingilizce bilen
veya bu isleri ¢ok iyi arastiranlar da oluyor. Degisik branglardan insanlar da olabiliyor. Onlarla
bazen uzun goriismeleri yaptik. Dayanisma igerisindeyiz. Hepsi diinyanin farkli doktorlarina
gidiyor. Onlara soruyoruz. Onlardan gelen cevaba gore diisiinebiliyor musunuz? Bizim
cocugumuz bes buguk yasinda kadar su kadar karbonhidrat veriyoruz. Dogru mu degil mi?
Karacigeri bir yilda su kadar biiyiimiis. Onlarin yorumuna goére veya onlarin beslenme
diizenine gore model aliyoruz. John’un ¢ocugu Angel XXX ile ayn1 yasta ona soruyorum. O
ne yapiyorsa, onu yapiyorum. Ciinkii diyetisyenin yaptig1 bir diizen. O ¢ocugu metabolik
kontrolii iyi gidiyorsa o gocugu Ornek aliyorum. Ona gore yapiryorum. Keske biz Tiirkiye

olarak ileri olsak da biz versek bilgileri onlara. Uziicii bence.
Aragtirmaci: Bu konuda calisan profesyonel sayist mi az, bu konuda ilgi mi az acaba?

Anne: Adi nadir hastaliklar oldugu i¢in. Almanya'da mesela glikojen depo {izerine diyetisyen

var.

Baba: Klinik var. Pandemi olmasaydi takibine girecektik ama pandemi araya girdi. Bir taraftan
oradan da takip edilsin istedik. Bizim hocalara dedigimiz zaman dinlemeyi birakin canini

alacak gibi bakiyor. Bizim de kendimize gore ¢alismalarimiz var diyor.

Anne: Bizim de doktorumuz iyi bir insan. Ama mesela bir makale atiyorum geri doniis yok.
Tek tarafli bir iletisim var. Doktorlarla hemsirelerde veya diyetisyenlerle. Mesela ben doktorla

muhatap degildim. Siirekli XXX Universitesi'nde doktor degisiyordu.

Baba: XXX Hastanesine gegmemizin en 6nemli sebebi oydu. Biz her ay takibe gittigimizde
farkl1 bir uzmanla goriisiiyordu. Biitiin siireci bize bagtan anlattirtyordu. Yani bizi en ¢ok oraya

yonlendiren sey bu oldu. XXX Hastanesinde ¢ok fazla sirkiilasyon yok.

Anne: Bizi rahatsiz ediyordu siirekli takip eden doktorlarmm degismesi. Bu cocuklar 6zel.
Benim bir muhatabim olmasi lazim. Bu ¢ocuk ani bir sey gegirdiginde bir komplikasyon
olustugunda benim muhatap olacagim bir doktor olmasi lazzim. Ama yok biliyor musunuz.
Acile de gitsem o muhatabi ben bulamiyorum. Bu biiyiik bir problem. Anne baba diginda

cocugu sahiplenen bir mekanizma daha olmali. Takip eden. Portfoy sistemi gibi diigiiniin...
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bankac1 oldugumuz i¢in bankadan 6rnek vereyim, mesela 30-40 tane onun her seyini bilirsin,
takip edersin. Kredi mi kullanacak ¢ek mi yazilacak vs. Yani profesyonel birinin ekipte olmast
gerekiyor acgikcasi. Niye bankaci boyle yapiyor isin ucunda para var diye mi? Mesela ben o
kisinin kizinin yurtdigina gidecegi vize parasi ne kadar ben ilgileniyorum benim portféyiim de
ya miisteri. Portfoylesme sistemi olabilir. Benim bir arkadasim Avusturya'da bir vesile ile
tanigmistim. Tiirk aile ama orada yasiyorlar. Kadin profesor. Buluslari olan bir kadin hatta TIP
1 B i¢in igne yerine hap bulmus. Ona Mesela biz ¢ok seviniyoruz. Onun haberini aldik, onu
bulmus mesela. Kadin o kadar bilim insani. Mesela o hasta olan insanlarin sokagindan
gegerken bir kahve igcmeye girmis mesela. Bir kahveni iceyim kizim1 bir géreyim demis.
Bizimkiler degil de orada gogmen pozisyonunda. Biz kendi vatanimizda kendi doktorumuz da
bu samimiyet neden yakalayamiyoruz? Ben hayret ettim. Ve Tiirk doktorlarla bu isi ¢ok zor
demis. Buradan Tiirkiye'nin en iyi metabolizma doktorlarindan seciyorlar tutuyor Almanya'ya
konferansa yolluyor. O konferansi hakki ile girmeyip veya o konferansta hi¢ bulunmayanlar
var. Sen kendin bir sey bulmuyorsun sey gelistirmiyorsun gelistiren insanlara kontakta
degilsin. O zaman benim ¢ocugum nasil daha iyiye gidecek? Yurtdisi ile de isbirligi halinde
olalim. Dedigim hapim su anda orada kullanilmaya baslandi. Italya'da tip bir b’min bagka
iilkelerde. Gegen zoom gériisme yapildi Ben katildim. Italya'da uyguland: veya baska iilkede
haberim olsaydi o konferansa gitseydin. Bir tane de Tiirkiye'den olurdu. O bilgiyi alsaydin!
Koordineli ¢aligsaydimiz belki Tiirkiye'de ilk deneyen de bizim ¢ocugumuz olacakti. Boyle

iletisim eksiklikleri de oldugunu diigtiniiyorum.

Arastirmaci: Ben sizin ailenizi gordiigiinde bu konu hakkinda gayet bilingli cocugun bakimini
iistlenen ¢ok farkindaligr yiliksek bir aile goriiyorum. Aslinda giiclii bir aile goriiyorum
karsimda. Acaba sizin bu siirecte ne tiir kaynaklarmiz vardi? Ben bu ailenin giiglii yanlarim

nasil siralayabiliriz?

Anne: Esimle aramizdaki iligki ¢cok kuvvetli. Goriicii usulii gibi anlattik m1 bir sonradan
ogrendik akraba oldugumuzu atma daha farkli baglamistik. Severek birbirimizi kabullenerek
zor sartlarda da evlendik. Birbirimize hep destek olduk hep destek olmaya da devam
ediyorduk. Cekirdek ailedeki anne babanin birbiriyle olan iligkisi dayanigmasi ¢ok onemli.
Mesela XXX hastaneden ¢iktiktan sonra baba diye aglardi. Ciinkii ben bir dénem gece
kalkamadim hastane psikolojisinden ¢ikmam gerekiyordu ve gece uykumu hi¢ bdlmedim. Ben
zaten hastanede lohusalifi, stresi yasamistim. Bizde dyle uzun izinler yok. Is hayatina da
hemen dénmek zorundasin ve hastanedeki o kabusu da her ne kadar onlar destek olsa da ortam1
yasamak daha farklidir. O siireclerden geldigimde esimin yardimci olmasi geceleri o kalkmast
benim sabaha kadar uyumam. XXX baba diye agliyordu geceleri gordiigii i¢cin. Benim

hastanedeki seyimi esim Oyle tolere etti. Sonrasinda sdyle bir avantajimiz var. Kaymvalidem
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daha 6nce bir ¢cocuga bakmig. Bunu is olarak da yapmis birisi. O ylizden kendi torununu da
daha canla bagla bakt1 ve bagka torunlar1 yok. Diiskiinler... aile baglarimiz gii¢lii. Benim kendi
ailemle aile baglarimiz ¢ok giiclii. Esimin kendi ailesiyle baglar1 ¢ok gii¢li. Bu durumda
XXX'y1 hep beraber bir kucaklama oldugu i¢in. Ben en basta sunu sdyledim; bakin bu hastaligi
hepiniz 6greneceksin bu sadece benim takibimde olacak bir sey degil. Ciinkii ben ¢alisiyorum
birbirinizi dinlendirmeniz i¢in de sizin bu hastalig1 6grenmeniz lazim. Yeri geldi kavga ettik.
Yeri geldi strese girdim. Tartismalar yasadim Ama sunu kabullendirdim. Hepinizin ayr1 ayri
bu hastalig1 iyi bilmeniz gerekiyor. Ben yarm bir giin toplantiya gidecegim veya gezmeye
gidecegim. Cocugu anneannesine veya babaannesine birakacagim. Yani bizim sosyal
hayatimiz devam edecek. Bu hayatta da siz bize destek olmaniz lazim. Esimi de bu isin igine
¢ektim. Kizimdan biliyorum, babalar biraz disarida kalabiliyor. Ama ben yok dedim bu
cocugun Ozel bir durumu var. Alarm durumu s6z konusu biraz da korkutarak herkese alarmi
diktim. Mesela seker dl¢iimiinde babaannesi gonliim razi gelmiyor bunu yapmaya derdi. Oyle
bir sey yok! Ben bir anne olarak buna razi geliyorsam, sen babaanne olarak hayli hayli
katlanirsin. Zorla yaptirtyordum. ise baslamadan énce babaanneyi hazir hale getirdim. Mesela
bizim kar1 koca olarak ne kadar 6zel bir ¢ocugumuz da olsa bizim ayri zaman gegirme
ihtiyacimiz var. Belki birkag¢ gilinliigiine bir yere gidecegiz veya baska yere. Siz bu durumda
bu ¢ocukla ilgilenmek durumundasimiz. Eger torununuzu uzun seviyorsaniz ilgilenmek
durumunda diye biraz da dikte ederek. Ama bir de sdyle bir sorun var: ignesini kim yapacak.
Bir de her giin vuruldugu bagisiklikla ilgili ignesi vardi. Ben yaninda duruyordum yap géreyim
diyordum. Ogreterek dyle dyle inanin hepsi 6grendi. igne vurmay1 seker bakmay1 dgrendiler.
Su anki sensorlii cihazla ¢ok daha kolay. Ben herkese tek tek hakimiyet yaptim. Bunun iginde
hala teyze var hatta day1 da var. Mesela ben erkek kardesime bile bak kardesim ben simdi
markete gidiyorum. Seninle duracak iki saat sonra su ilaglarini vereceksin diyordum. Herkese
sorumluluk vererek astim. Bu baglamda siireci ben yonettigimi diisliniiyorum. Tek kisi bu isi
yiiklenirse o kisiyi kaybedersin. Mesela bende hafif panik ataklar var ¢ok normal bu kadar sey
yasadiktan sonra. Diisiin sizde bu insanin her seyi omuzlandigim1 o zaman daha farkli daha
kotii olur annenin psikolojisi zaten yerle bir olur. Onun diger ¢ocuklarina da verimi olmaz.
Ben mesela XXX’ya tamamen kendimi adarsam bir ¢ocugum daha var. O g¢ocugu ne
yapacagiz? Burada aslinda detayli olarak diisiiniip uzmandan yardim alarak belki. Ama
dedigim gibi psikoloji ile de ben ilgiliyim. Kendimi kendim dizayn ettim. XXX dogar dogmaz

bankadan ayrildim, sinavlara girdim yasamimi Oyle sekillendirdim

Arastirmaci: Ailenizin giiglii taraflarindan bahsediyoruz. Bu siireci nasil atlattiginizla ile ilgili
olarak. Anladigim kadariyla bakimin sorumlulugunu paylastirmak, bu yiikii paylastirmak

bayag: giiclii bir taraf bugiin aile i¢in. Baska akliniza neler geliyor?
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Anne: Direkt iletisim agik. Birisinin sorunu oldugunda gidermeye ¢alisan... Yapisal olarak
bdyle bir insanim. Konu bir de kendi ¢ocugum olunca ben biitiin imkanlar1 zorlamaya
gidebilecek bir durumdayim. Bagkasinin da sorun olsa bir dis tedavisine yaptirmayacak biri
olsa onu Ankara'ya getirip yardim edebilirim. Bana ne diyebilecek bir insan degilim. Sinirlart
zorlamay1 seviyorum. Dikte edilmeyi sevmiyorum. Daha ileriye nasil gotiirebiliriz kendimi de
diistinmek zorundayim. Kendinizi diislinmek ailenizi diigiinmek ailemiz par¢calanmadan, bdyle

hastaliklarda kar1 koca bosanmisligi ¢ok biliyorum.
Aragtirmact: Sizin i¢in ailenin gii¢lii yanlari nelerdi?

Baba: En Onemlisi olmasi gereken tavir sabir tabii ki. Cok sabir isteyen bir durum. Bazen
iizerimize ¢ok yiik bindiginde bu siirecin sorumlusunu ¢ocuga yiiklemek gerekir. Bazen ister
istemez bdyle durumlarimiz da oldu. Ama biz daha iyi olacagini diisiinerek hareket ettik hepsi
sabrettik. Kendinizden daha zor durumda olanlan gordiik¢e halimize siikiir ettik. XXX

sehrinde oturuyor olabilmemiz bile imkanlarimiz bile basli bagina bir nimetti.
Aragtirmact: Ne agidan 6nemliydi sizin igin XXX sehrinde oturuyor olabilmek?

Baba: Hastanelere yakin olmak. Ciinkii kirsal kesimden gelen aileleri goriiyorsunuz. Mesela
aile parcalanmig. Baba bir tarafta, anne bir tarafta, cocuklar bir tarafta. Mesela ¢cocugu almis
gelmis. Doktor ne derse sadece onun yonlendirmesine agik. Giinlerce hastanede kalan anne ve
¢ocuklar vard. Onlar1 gordiikge biz halinize siikret ettik. imkanlarimiz daha iyi, daha yakimz.
Onlara bakarak moralimizi yliksek tutmaya calistik. Hastalik agisindan daha zor durumda
olanlar gordiikge. Daha 6nce de bahsettigim gibi babaannesinin bize ¢ok katkisi oldu. Bes y1l
boyunca hafta ici siirekli bizimle beraberdi. Yatili olarak bizde kald1 geceleri genelde o bakti.

Hastanede kalirken refakatine ¢ogu zaman o tistlendi.
Anne: Hala da destek aliyoruz mesela.
Baba: Cogu seye de hakimdir. Beslenme konusunda cihaz konusunda...

Anne: O bizi rahatlatti. Esimle ¢ikip gezebiliyorduk. Hastalig1 ilk duydugumda tamam biz
bittik, hi¢ bir hayatimiz olmayacak diye diisiindiim. Ama yardimlagma, tabii ki maddi
olanaklar ¢ok Onemli. Ailelerin bu konuda yardimi hem fiziksel hem manevi. Lojistik,
ulagim... Bunlar rahatlatan unsurlar. Cocugu da rahatlatan. Diislinsenize uzaktaki bir sehirden
geldigini... Bir de burada on dakikalik mesafede gittigimi diisiiniin. Bu konuda sanshyiz

stikretmeliyiz

Arastirmaci: Benim arastirmamda aslinda en ¢ok merak ettigim de yanitin1 bulmak istedigim

soru su; ben nadir hastalig1 olan bir aileyi gii¢lii kilmak i¢in sizce hangi dgeleri koymaliyim
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hangi hizmetleri koymaliyim? Hangi politikalar1 koymaliyim ya da ailenin ne tiir 6zellikleri
olmali sizce? Bu konuda ailelere ve hizmet sunucular1 politika yapicilara genis genis
onerileriniz var midir? Yani sOyle bir hizmet olsa daha iyi olur bu eksik bu mutlaka olmali...
Aile soyle davranmali bdyle olmali vesaire dediginiz? Hem kendinizde gii¢lii gordiigiiniiz ve

ayn1 zamanda olmasini istediginiz iyi olur dediginiz seyler var m1?

Baba: En onemli gelistirilmesi gereken sey egitim. Hastanelerde muhatap oldugunuz hasta
bakicisindan tutunda hocalara kadar psikolojik olarak nasil davranmasi gerektigini... Egitim
cok 6nemli. Ciinkil siz o durumdayken onlarin agzindan ¢ikan en ufak s6z bile diinyanizi
karartmaya ¢ok miisait oluyor ortamlarda, yani bence en 6nemli degistirilmesi gereken sey o.
Ikincisi kararc1 yaklasmamak lazim. Tabii her insanmn bagina gelebilir. Biraz daha duyarh
kiliyor sizi bu konularda. Durumu daha iyiye getirebilmek i¢in neler yapilmasi gerekiyor
yonlendirilmesi gerekiyor. Ya da daha iyi imkanlar varsa o konuda tavsiyeler arastirma
gelistirme faaliyetlerinin biraz daha arttirilmasi gerekiyor. Durumu kurtarmak i¢in sadece kan
takibi eger kan degerleri uygunsa siirecin orada kapanmayip daha iyiye nasil gotiirtiliir
seklinde hastanelerin 6zel bir destek servisinin olmasi lazim. Birakin boyle bir destek servisini
normal yatacak oday1 ayarlayabilmek icin bir muhatap bulamiyorsunuz bazi zamanlarda.
Hocalarin bu yonde higbir katkis1 yok. Sizi orada hemsirelerle hasta bakicilarla yiiz yiize
birakip gidebiliyorlar derdinizi kimseye anlatamiyorsunuz. Yani kendi hastaligini tedavi
ettirmek i¢in insanlara yaranmaya calisiyorsunuz. Bu ¢ok aci bir durum. Tamam herkesin
durumu farkli ama sizin ¢ocugunuz tabiri caizse cani cebinde geziyor. Her an 6liim riski ile

kars1 karsiya. Bu durumun ciddiyetinin biraz daha kavranmasi gerektigini diisliniiyorum.

Aragtirmact: Birincisi siiphesiz saglik hizmetleri boyutunda. Iyi bir hizmet saglikli bir hizmet
sunucularda iligki tedavi ekibindeki biitiin {iyelerle, doktoru hemsiresi hasta bakicist

Diyetisyeni bu ¢ok énemli kesinlikle...

Baba: Psikolojik imkanlarin gelistirilmesi lazim. Ulkemizde tamam saghga cok ciddi
yatirimlar yapiliyor ama bence yanlis yonlendiriliyor. Cocuklarin bu konuda bu imkanlara
daha ¢ok erigsmesi lazim. Mesela iiniversite hastanelerinde bu isin uzmanlagsmis hocalari var
ama fiziki imkanlar ¢ok yetersiz. Biz giinlerce iki metrekare odada dort kisiyle yattigimiz
zamanlar oldu. Fiziki imkanlarin gelistirilmesi lazim. Diger taraftan bu ¢ocuklarin ¢ok sik kan
sekerlerini takip edilmesi gerektiginden bu sensorlerin SGK'nin geri 6deme listesine alinmasi
lazim. Yani bu ¢ocuklar i¢in ¢ok biiyiilk bir avantaj normal seker 6l¢me cihazlarini bile
erisemeyen kirsal kesimde yetisen ¢ocuklar var. Bu imkanlara ulagmalari lazim. Bunlar ¢ok

likks seyler degil bu ¢agda.

Anne: Yani isitme engellilerin protezi gibi degerlendirilmesi lazim.
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Baba: Ulkeden ¢ikip baska bir yerde anlattigimiz zaman bunlar insanlara ¢ok giiliing gelecek
seyler. Yani c¢ocuklarin mamaya nisastaya erigememesi ya da ¢ocugu daha iyi seviyeye
getirebilecek destek maddeler var. Mesela biz vitamini Almanya'dan getiriyoruz, nisastay1
Amerika'dan getiriyoruz. Yani bunlara Tiirkiye'de erisim bu kadar uzak olmamasi lazim yani
¢ogu bunlar1 bilmiyor bile 6zel bir nisasta kullaniyoruz. Biz ne badirelerle... esim sagolsun
Facebook'tan iletigim kuruyor Amerika'da yasayan Tiirklerle onlar gurbette oldugu igin biraz
daha hassaslar bu konuya ¢ok yardimci oluyorlar. Bu imkana biitiin herkesin erigebiliyor
olmasi lazim. Bunlar ¢ok zor seyler degil o yiizden yatirimlart dogru yone yonlendirilmesi
lazim. Bizim gordiigiimiiz en biiyiik eksiklik bu. Bir de egitim insanlarin biraz daha bilingli

yaklagmasi lazim. Bir tek sen degilsin deyip isin i¢inden siyrilmamasi gerekiyor

Anne: Ozel gereksinimi olan ¢ocuklarin mesela bizim ¢ocugumuzun her nadir hastalikl1 olan
cocuklar da var mesela spor faaliyetlerine yonlendirilmesi gerekiyor kaslarmin iyi olmasi i¢in.
Peki spor faaliyetlerini nerede gotiirelim; belediyenin kine gétiirebilir miyim. Hayir immun
problemi var. O zaman nasil olacak 6zel yiizme dersi aldirmam lazim. Bunun kargilanmasi

gerekiyor bence bu ¢ocuk i¢in spor yapmak yiizmek jimnastik vs.
Arastirmaci: Rehabilitasyon hizmeti. ..

Anne: Evet kaslar i¢in zorunlu bir sey. Mesela normal devlet okuluna gidemez o zaman 6zel
okul indirimi gibi bir sey olmasi lazzm. Oyle gereksinimi olan ¢ocuklara en azindan % 50
devlet destegi burada olmasi lazim. Temiz kosullarda aileler muhitinin bulundugu en hijyen
yere gondersin diye. Onun disinda agiz ve dis konusu siirekli... Bunlar karbonhidrat i¢eren
gidalarla besleniyorlar o yiizden bizim ¢ocugu mesela dort bes disi birden ¢iiriidii. Ameliyatla
falan aldirmak zorunda kaldik. Dis bakim masraflarinin en azindan {istlenilmesi gerekiyor.
Zaten herkes yapmiyor dislerini 6zel disgiye gitmek zorundasin. Mesela tiip bebek... Ikinci
iiclincll cocugu isteyen aileler oluyor. Devlet bunu karsilamali. Yapilmadan 6nce de genetik
test yapilip evlenme dairesine gittigi zaman... Ta o zaman gen haritasinin ¢ikarilmasi lazim.
Gen haritasinda bakar hangi sistemde hatali mutasyonlar varsa tespit eder. Senin ¢ocuk su su
hastaliklara sahip olabilir mesela biz esimle oglumuzdan sonra yaptirdik gen haritasini. Her
sekiz gende bir benziyormus esimle mesela. Bu iki yabanci insanda da olabilir. Bizim sekizde
bir benzesiyorsa o zaman akraba evliliginde gen haritas1 ¢ikart. O mutasyonlar tespit edilirse
cok dogal bu is ¢oziiliir. Ne der mesela; XXX Bey, XXX Hanim sizin gen yapilariniz o kadar
cok benziyor ki biz sizi tiip bebek Oneririz. O zaman dogal yollarla degil tiip bebekle ben bu
cocuga sahip olursam direkt bagtan saglikli bir ¢ocuk... Muazzam bir sey. Oglumuzun su an
aylik devlete on- on bes milyar maliyeti var. En basta devlet bu maliyetin onda birini 6dese bu
isin halletmis olur. Aslinda Saglik Bakanligi boyutunda da muazzam bir geyin oniine gegerler.

Ben akraba evliligi kimse yapmasin demiyorum nebze akraba evliliginin anlatilmasi
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gerekiyor. Mahallede, Belediyelerde bir yere afisler yapilarak... 6zellikle sarmal akraba
evliliklerinde ¢ok ¢ikiyormus. Dogudan bir arkadas geldi dedi ki akrabadan birine bakiyorlar
o zaman bir de ama orada yetismis biiyiimiis on kardesler. iki tane yegeni engelli bir tane de
kardesi engelli. Dedim ki akraba evliligi mi? O da bizde herkes akraba evliligi dedi. Yani
insanlarm egitim seviyesi yiiksek olsa da inanin bilmiyorlar. Bakin siz ¢ok sarmal bir evlilik
yaptiysaniz birbirinizle bu sizin altiniza otomatikman ¢ok kolay iniyor. Bunun gii¢clendirilmesi

gerekiyor.
Arastirmaci: Peki psiko-sosyal agisindan ailelere ne tiir hizmetler gelistirilebilir?

Anne: Bence bu siire¢ en baginda doktordan 6grendigim an hemen psikologa gitmem lazim.
Yani kadin bizi aldi karsisina nadir bir hastalikla i¢in hastanede ¢ok da karsilasacagiz boyu
sOyle kilosu sOyle boyle baglama metodu yok yani. Bdyle seyler agiklanirken boyle
cocuklardan ifade alinirken sosyal hizmet uzmanlar esliginde alinali. Evet yle olmasi lazim
clinkli. Aymi sekilde anne babaya da o sekilde agiklaman lazim veya su anda psikolog bekliyor
size deyip bdyle bir psikolog hizmeti alip 6zellikle bu konularda ¢alismis, alaninda &zel
bireylerle calismis kisilerin yayginlastirilarak bu hastane biinyesinde ticretli bile olsa bir
hizmet vermesi lazim. Liitfen siireci tek basiniza ¢6zmeye ¢alismayin i¢ diinya olarak tibbi
olarak zaten bir seyler yapiyoruz. Buna en bagindan beri. Cocuk gelisimini tabi olmalar1 lazim
Bunu ben sorarak 6greniyorum bunu mental bir gelisime sokalim. Ona gore bana konsiiltasyon
yaziyor ama benim s0ylemem gerekiyor. Benim sdylemem gerekmesin. Nasil ki metabolizma

ile takipli isek bu ¢ocugun psikologla da takipli olmas1 lazim.
Aragtirmact: Ailenin de benzer sekilde anne ve babanin da yani...

Anne: Baska ¢ocuk varsa onun da ¢iinkii ablasina da daha farkli seyler olusuyor. Izleyen ¢ocuk
olarak daha ¢ok magdur. Cocuk dogdugundan beri 6yle belki de 6yle zannediyor ama o ¢ocuk
yeni bir sey goriiyor belki psikolojisinde daha farkli etkiler yapiyor. Ben bu arada kizimi
gotlirdiim bir iki defa ¢ok fazla hastane silirecimiz oldugu i¢in yarim kaldi sonra iyilesme
gordiigiim igin biraktim. Neden bu benim istegime birakildi? Istegime birakilmamasi lazim.
Bu isin takipli bir siire¢ olmasi lazim. Beni aramalar1 lazim bir yildir gelmiyorsunuz .
Oglunuzun psikolojisi nasil? Siz nasilsiniz, kendinizi nasil hissediyorsunuz? Gegen yil panik
atak oldugunuzu sdylemistiniz daha iyi misiniz? Yani boyle bir takip mekanizmasimin
olusmasi gerektigini diisiinliyorum. Bu konuda yasam kogu gibi ya da hayatinizda biri daha
olmasi lazim disaridan bakan. Biz hepimiz duygusal bakiyoruz profesyonel bakiyoruz ki ben
her seyi arastirdigimdan bu konuda profesyonel olmaya ¢alistyorum. Ama ben anne goziiyle
bakarim ama siz bana disaridan yorumlarsimiz. Bakin XXX Hanim siz bunu yasiyorsunuz ama

sOyle yazsaniz daha iyi olur gibi. Zorunlu takip siireci ile yapilmasi gerektigini diisliniiyorum.
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Aileler bir araya getirilmeli. Belki metabolizma ailelerini bir araya getirip faaliyetler piknikler
yapiliyormus, yemek yapma faaliyetleri diizenliyorlarmis. Kaynasacak kendi gibi zorluk
yasayan basgka ailelerle ama olumsuzluklar tizerine degil daha eglenceli platformlarda
bulusturulacag doktorlarin da bir arada olacag giizel etkinlikler aktiviteler olabilir. Bu aslinda
cocugu 0zel durumda imtiyaza gotiiriir. Cocugu ve ailesini huzurlu ve daha mutlu olmasina

neden olacagin diislinliyorum.
Aragtirmact: Var m1 bagka eklemek istediginiz bir sey?
Baba: Size bunlar anlatirken siirece bastan yasamis gibi olduk. Aklimiza gelenler bunlar.

Anne: Mesela nadir hastaliklar ile alakali milyonlarca kisi etkileniyor Tiirkiye’de akraba
evlilikleri daha fazla konu boyle olunca, nadir hastaliklar daire bagkanin bile zorla kurdurduk
gecen yillarda biliyorsunuz aktif ¢aligmiyor da. Bu tarz koordineli birimler mesela Aile Sosyal
Hizmetler bakanligi neden yok? Bu Bakanlia Nadir hastaliklar Dairesi Onerilebilir
milyonlarca kisiyi ilgilendiriyor. Beni engelli ve yashnin altina koymamali hatta engelli ve
yasliyla bir koymasin. Hasta yukarida hastanin altinda engelliler de var. engellilerin i¢inde
nadirler de var. Ama bunlar birbiriyle ortlisen seyler degil. Benim ¢ocugumun su anda nadir
durumu var ama onlarin o baglik altinda yazdi hasta degil bence. Nadir hastalik 6zel bir durum
0zel gereksinim Sosyal Politikalar Bakanligi'nda ayr bir daire bagkaninin olmasi lazim ve bu
Saglik Bakanligi'ndaki birim ile koordineli ¢aligmasi lazim gerekiyor. Onun disinda SGK'da
da olmali bence nadir hastaliklari {lag Temini Daire Baskanh@: falan. Tibbi Cihaz Kurumu
olabilir nadir hastaliklar1 protezleri falan gibi. Nadir hastaliklarin NG’sidir, seker cihazidir...
Onlarla biitiinlesik degerlendirilmeli diger seylerde oldugu gibi. Meslek komisyonlar
artirilmal1 sadece birkag hastalik grubunu sey yapmamali. Bence Nadir hastaliklar Komisyonu
kurulmali mecliste. Ama bu komisyona da biitiin temsilciler katilmali. Yani yetkili kisiler
davet edersin illa dernek altinda olmasina gerek yok. Ben mesela bilgi notu vermisim oraya
adim var o kisiyle bir sekilde nadir hastaliklar1 dairesinden istersin bir meclis olusturulmali.
Nadir hastalar Meclisi mi diyeyim bdyle bir meclis olusturulmali ¢ilinkii bir araya gelmezsek
bu isleri ¢dzemeyiz, ¢ok daginik yasiyoruz. Bu ylizden bizi birlestirici platformlar gerekiyor.
Bunu kamu yaparsa daha iyi olur daha iiretken olur. Eger oy potansiyeli ile bakiyorsaniz
siyasiler milyonlarin. Yani bu agidan sadece tibbi kontrole kalmamali psikologlar, sosyal
hizmet uzmanlari bu isin hep i¢inde olmali. Bagindan itibaren boyle bir siire¢ basladig1 zaman
bunun siiregen hastaliklar i¢in konusuyorum. Mesela ben grip olmusum Onun i¢in sosyal
hizmet gerekmeyebilir. Ama kanser hastas1 oldugunu 6grendim o andan itibaren bu tarz
hayatim1 mahveden bilecegi bir haber aldig1 zaman hemen sosyal hizmet uzmani. Zaten sosyal

hizmetin hizmeti aileyi gii¢lii tutmak...
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Baba: Yani bizi bizden daha iyi anlayacak sosyal devlet anlayisi gerekiyor. Bizim her
gittigimiz yerde kendimizi ifade etmek i¢in ¢abalamamizdansa bizi bizden daha iyi anlamalar1
lazim. Mesela ¢cogu yerde sira beklerken veya baska bir sey yaparken ben orada durumumu
anlatmak zorunda kalmayim. Elimde bir belge varsa kimlik numarasiyla bunu gdsterdigimde
ama biliyorum ki ben bunu gosterdigim zaman yarim saat dil dokmem lazim ki derdimi
anlatabileyim. Bu insanin ¢ok giiciine gidiyor. Is basiniza gelince anliyorsunuz ¢ogu seyi. Bu
asamaya getirilmemesi lazim. Biraz daha farkindalik kisilerin farkina varmasi lazim. Devlet
dedigimiz organizmanin sizi sizden daha iyi tanimasi, sizden daha Once ileride olmasin

gerektigini diisliniiyorum.

Anne: Akademik aragtirma ile kalmayip umarim sagligin daha dnce basarirsiniz o ¢aligmay1
alip ilgili kisilere biraktiginizda tabii onlarin daha detayli incelemesi gerekiyor. Mesela ben
milletvekillerinden bir tanesine verdim ¢antasina koydu. Aksam okuyacagim dedi.
Bilmiyorum okudu mu? En azindan nadir nadir nadir biraz daha sesimiz daha giir ¢ikarsa bu
konudaki ¢aligmalar artarsa, SMA giindemde ondan dolay1 nadir hastalik su an giindemde.
Biraz giindemde tutmak gerekiyor. Hazir giindemde iken de bir seyler daha yapmak gerekiyor.
Ben aileler i¢in en ¢ok nelerde sikintilar yasadigimi diistiniiyorum. Psikolojik destegi
diisinmemis bile olabilen aileler var. Onun i¢in bir gereklilik mi onu bile
diisiinemeyebiliyorlar. O aileye sen birey olarak 0zelsin, sen iyi olacaksin, kendin motive
olacaksin ki ¢ocugun da motive olacak. Ben bunu mesela diger gruptaki annelere kendim
yapiyorum. Sen ¢ocuga ¢ok iyi bakiyorsun falan filan. Ne yediriyorsan daha iyi iyilesmis falan.
Bunu ailelerle dayanisma olarak degil de profesyonel birisi olarak yapilsa ne kadar motive
olur. O aile belki daha fazla gabalar. Sadece sorunu ¢6zmek i¢in degil biraz daha motive etmek
icin de uzmanlara sosyal hizmet uzmanlara ihtiyacimiz var. Sadece tibbi bir siire¢ degil yani
Ondan eminim mesela su an ¢ok stresli gordiiniiz degil mi oglumu? Bu stresi neden? Ablasi
cok sakin mesela. Mesela iki yasindaki bir ¢ocuga elini kolunu baglayip kan alimir mi1? Hep
mi boyle? Hayir, kalkiyor ikna etmeye ¢alistyor, oyuncaklarla oynatiyor. Bir seyler yapiyor.
Yani bu gocuklar kurbanlik koyun gibi olmasin. insan olarak deger verilsin. En iyisi olmaya

caligsinlar.

Aragtirmact: Cok tesekkiir ederim katkilarimiz i¢in. Dilersen bugilin ilk gdriigmemiz
kapsaminda boyle tanigmis olalim. Sizin i¢in uygun olursa bu hafta Cuma giinii yine aym
saatte ikinci kez goriiselim. Biraz daha aile iligkilerinize odaklanalim. Hastalik siirecinde

aileniz nasil etkilendi onu konusalim.
Anne: Cok mutlu oluruz. Haberlesiriz.

Aragtirmact: Cok tesekkiir ederim. Goriismek {izere.
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Ek 8: Etik Komisyon Onay1
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EKk 9: izin Yazilan
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Ek 10: Orijinallik Raporu
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Ek 11: Arastirmacinin Nadir Hastaligim Tanitic1 Bilgiler

Behcet Hastaligi: Diinya capinda Hulusi Behget’in adiyla anilan Behget hastaligt; “ataklaria
seyreden, tekrarlayan oral aft ve genital iilserler ile goz bulgularimin yam sira kas-iskelet,
norolojik, solunum ve sindirim sistemi tutulumlar: gosteren, genis dagilimli bir vaskiilit”
olarak tamimlanmaktadir (Onder ve Giirer, 2007). Hastaligin en temel 6zelliginin, viicuttaki
tim sistemlerde bulunan damarlar iltihaplandirarak, sagligi olumsuz etkilemesi oldugu
sOylenebilir. Behget hastaligi, ataklar seklinde yatisma ve alevlenmeler ile goriilmektedir.
Hastaligin tanilanmasinda genellikle 6zel bir laboratuvar bulgusu yoktur. Bu nedenle tani,
hastadaki semptomlara bakilarak konulmaya ¢alisilir. Bu nedenle tami konulmasi zor
olabilmektedir. Nedeni kesin olarak bilinmediginden yalnizca semptomlari ortadan kaldirmak
amaciyla ilag tedavisi diizenlenmektedir. Hastalik sonucu en yaygin ve en ciddi bulgu goz
tutulumlarina bagl korliik gelismesi ve organ kayiplar olabilmektedir. Bu bulgular 6zellikle
norolojik sistem ve sindirim sisteminde olusursa Oliime sebep olabilir. Behget hastaligi
diinyanin her yerinde gériilebilmektedir. Ancak, bu hastalik en sik ipek Yolu iizerinde bulunan
iilkelerde yasayan insanlarda goriilmesi nedeniyle “Ipek Yolu Hastali§i” olarak da
isimlendirilmektedir. Diinya genelinde hastaligin dagilimina bakildiginda ise en sik
Tiirkiye’de gorildiigii soylenebilir. Yapilan ¢aligmalarda Tiirkiye’de Behget hastaliginin
“goriilme sikligimin 8-42/10.000 arasinda oldugu ortaya konmustur. Hastalik genellikle 20°1i
ve 30’lu yaslarda baslamaktadir; kadin ve erkeklerde gériilme sikhig1 esittir” (Ozbalkan ve
Bilgen, 2006).

Sistemik Lupus Eritematozus (SLE): Deri, eklemler, kan, bobrekler ve merkezi sinir sistemi
dahil olmak iizere viicudun farkli organlarmi etkileyebilen kronik, bulasici olmayan ve
otoimmiin bir hastaliktir. Yiizde kelebek seklinde kirmizi bir dokiintii ile karakterize
oldugundan halk arasinda ‘kelebek hastalig1’ olarak da bilinir. Hastaligin nedeni kesin olarak
bilinmemekte olup hastaligin olusumunda genetik, ¢evresel faktorler ve hormonlarm rolii
oldugu diigiiniilmektedir. Hastalik genellikle ataklar bigiminde seyretmektedir. Bu hastaliga
sahip her kiside birbirinden farkli bir klinik seyir olabilmektedir. Cogu hastada belirtiler atak
doneminde kotiilesme egilimindedir. Teshis klinik belirtiler ile beraber bazi kan testleri
yardimi ile konulmaktadir. Hastaligin kesin bir tedavisi yoktur. Tedavi, hastaligin ilerlemesini
durdurmak, hayati komplikasyonlar1 dnlemek ve belirtileri hafifletmek i¢in uygulanir. Bu
nedenle erken tan biiyiik 6nem tagimaktadir. Dogurgan cagdaki kadinlar (15-45) en sik ve en

agir bigimde bu hastaliktan etkilenmektedir (Ergiiven vd., 2007).



