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OZET

YANARDAG, Rauf. Kronik Uveit Hastaligi Olan Cocuk ve Ailelerinin Hastalik
Anlatilarinin Degerlendirilmesi, Doktora Tezi, Ankara, 2021.

Bu c¢alisma, kronik iiveit hastaligi olan 8-18 yas arasi ¢ocuk ve ailelerinin hastalik
anlatilarii1 goriintir kilmak ve bu alanda yasanan sorunlar1 ve sunulmasi gereken
hizmetleri degerlendirmek amaciyla gerceklestirilmistir. Bu aragtirmanin yontemi,
kurgusal ve yontemsel olarak farkli ii¢ bilesenden olusmaktadir. Ilk iki bilesende, ¢ocuk
ve ailelerinin anlatilari, nitel desen ve anlatr analizi ile kurgulanmustir. Ugiincii bilesende

ise katilimci saglik profesyonellerinin goriisleri tematik analiz ile degerlendirilmistir.

Calisma grubunu, kronik {iveit hastaligi olan 8-18 yas arasindaki 13 ¢ocuk, 20 aile liyesi
ve 13 saglik profesyoneli olusturmaktadir. Arastirmada veriler her {i¢ katilimci grubuyla
yart yapilandirilmig goriisme formlart ile yapilan derinlemesine goriismeler

gerceklestirilerek toplanmistir.

Elde edilen bulgularda, ¢ocuklarin hastaligina bagli olarak egitimlerinden geri kaldiklari,
yasam kalitelerinin diistiigii ve sosyal hayatlarinin kisitlandigi 6ne ¢ikmistir. Ailelerde ise
cocuklarinin gérme yetisini kaybetme endisesi yogun olarak yasanirken, psiko-sosyal,
ekonomik, barinma, bakim, toplumsal yagamdan izole olma, kisith g¢evresel-sosyal
destek, aile ici iliskilerin olumsuz etkilenmesi gibi sorunlar &ne ¢ikmaktadir. Ozellikle
psiko-sosyal, ekonomik ve az gérme sorunlari, ¢ocuk ve ailelerin iyilik halini olumsuz
etkilemektedir. Ailelerin anlatilarinda dogrudan hastalig1 ve yasami sorgulamak yerine,
bas etme stratejisi olarak siginis kurgular1 6n plana ¢ikmistir. Saglik profesyonelleri ile
yapilan goriigmelerde ise ¢ocuk ve ailelerinin yasadiklar1 sorunlar ve bunlara iliskin

Oneriler ortaya konulmustur.
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Bu bulgular 1518inda hastanede bilgilendirme ve yonlendirme biriminin kurulmasi,
konaklama ve dinlenme yerlerinin ve oyun park alanlarimin yapilmasi; ailelere psiko-
sosyal ve ekonomik destegin saglanmasi; liveit hastaligi hakkinda saglik profesyonelleri,
Ogretmenler ve topluma yonelik egitimlerin verilmesi ve hastanelerde Tibbi Sosyal
Hizmet Birimlerinin yayginlastirilarak ¢ocuk ve aile merkezli hizmetlerin verilmesinin

onemi vurgulanmistir.

Anahtar Sézciikler: Kronik Uveit, Hastalik Anlatilari, Aile Sistemi, Tibbi Sosyal

Hizmet
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ABSTRACT

YANARDAG, Rauf. Evaluation of Disease Narratives of Children with Chronic Uveitis
and Their Families, Ph. D. Dissertation, Ankara, 2021.

This study has been carried out in order to make the narratives of children aged 8-18 with
chronic uveitis and their families visible, and to evaluate the problems experienced in this
area and the services that need to be provided. The method of this research consists of
three different components as fictional and methodological. In the first two components,
the narratives of children and their families were constructed with qualitative design and
narrative analysis. In the third component, the opinions of the participating health

professionals were assessed with thematic analysis.

The study group consists of 13 children between the ages of 8-18 with chronic uveitis, 20
family members and 13 health professionals. In the research, data were collected by
conducting in-depth interviews with all three participant groups using semi-structured

interview forms.

Findings revealed that children fell behind in their education due to their illness and their
quality of life decreased and their social life was restricted. In families, on the other hand,
while the anxiety of losing their children's eyesight is intense, problems such as psycho-
social, economic, accommodation, care, isolation from social life, limited environmental-
social support, and negative effects of family relations come to the fore as well. Especially
psycho-social, economic and low vision problems negatively affect the well-being of
children and families. In the self-report of families, instead of directly questioning the
illness and life, the fictions of asylum came to the fore as a coping strategy. In the
interviews with health professionals, the problems experienced by children and their

families and suggestions regarding them were presented.
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In the light of these findings, the establishment of an information and guidance unit in the
hospital was emphasized together with the construction of accommodation and resting
places and playgrounds; providing psycho-social and economic support to families;
providing education about uveitis for health professionals, teachers and the community
as well as the importance of providing child and family-centered services by expanding
Medical Social Service Units in hospitals

Keywords: Chronic Uveitis, Disease Narratives, Family System, Medical Social Work
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GIRIS

Hastalik, bireyin giilik yasamini tehdit eden, bozan, yasam kalitesini diisliren, sosyal
islevselligini etkileyen her tiirlii bedensel ve zihinsel sorunun adidir. Bu hastaliklardan
bazilar1 uygun zamanda ve uygun sekilde tedavi edildiginde iyilesebilmektedir. Bazilar
ise bireyin yasami boyunca tedavi almasini gerektiren kronik veya nadir goriilen
hastaliklardir. Nadir hastaliklar, genel niifusa oranla az sayida insani etkileyen ve nadir
olmalarina iligkin 6zel sorunlarin ortaya ¢ikmasina neden olan hastaliklardir. Avrupa’da,
bir hastalik veya bozukluk 2000’de 1 kisiden daha azimi etkilediginde nadir hastalik
olarak tanimlanmaktadir. Nadir goriilen hastaliklar ¢ogunlukla ¢ocukluk doneminde
goriiliir ve siklikla farkli engellilik dereceleri ile somutlasir. Nadir hastaliklar, hastaligin
kokenini, nedenini, belirtilerini, siiresini, hastanin yagam kalitesinde goriilme sikligini ve
hastalig1 iyilestirme veya stabilizasyon olasiligini igerir (Chan, Choi, & Cheung, 2018).
Bu anlamda, nadir hastaliklar, hastalik deneyimi, biyomedikal gercekler, hastalik algisi,
iyilesme olasilig1 gibi birgok ortak yonii paylasir. Nadir hastaliklar diinyanin farkl farkli
bolgelerinde farkli farkli oranlarda goriilebilmektedir. Yani diinyanin herhangi bir
bolgesinde sik goriilen bir hastalik bagka bir bolgede ¢ok nadir olarak goriilebilmektedir.
Nadir hastaliklar her ne kadar bir toplumda nadir olarak goriilse de bir araya geldiklerinde
bir¢ok insani etkileyen, hem say1 olarak hem de ortaya ¢ikardigi sonuglar agisindan birey
ve ailesi basta olmak iizere tiim toplumu etkileyebilen agir hastaliklardir. Bugiine kadar
diinyada yaklasik yedi bin ¢esit nadir hastalik teshisi konulmustur (Zierhurt ve ark., 2005;
Edelsten, Reddy, Stanford, & Graham, 2003). En ¢ok goriilen nadir hastaliklar, genellikle
bireyin yasam beklentisini biiyiik 6lciide etkileyen, engelli olmasina neden olabilen,
zihinsel veya fiziksel sagligini olumsuz etkileyebilen hastaliklardir (Schieppati, 2008).
Giinlimiizde nadir goriilen kronik hastaliklar giderek arttigi igin daha fazla 6nem

kazanmaktadirlar.

Kronik hastaliklar insan yasaminin herhangi bir déoneminde goriilebilen, cesitleri ve
nedenleri ¢ok yaygin olabilen hastaliklardir. Kronik hastaliklar1 olan ¢gocuk ve ergenlerin
niifusu diinya ¢apinda artmistir. ABD’de niifusun yaklagik % 14’iiniin kronik bir hastalig1
ve % 9,6’smin iki veya daha fazla kronik hastalig1 vardir. Brezilya'da bir ¢alisma, 0-5 yas

arasindaki ¢ocuklarin % 9,1’inin, 6-13 yasindaki ¢ocuklarin % 9,7’sinin ve 14-19



yasindaki ergenlerin % 11’inin kronik hastaliklara sahip oldugunu ortaya ¢ikarmistir.
Kronik hastaliklar, uzun veya belirsiz siireli, tipik olarak belirsiz bir prognoz ve
belirtilerin zaman iginde gerileme ve siddetlenme donemleri olan birkag¢ kronik durumu
igerir ve bu hastaliklar, mutlak iyilesme ile sonu¢lanmadan siirekli bakim gerektirir
(Nobrega ve ark., 2017). Kronik hastaliklar1 olan ¢ocuklar, ulusal kamu politikalarinda
onemli bir bosluk yaratmakta ve bu grubu daha fazla dezavantajli ve kirilgan hale
getirebilmektedir. Ciinkii saglik hizmetleri, ¢ocukluk ¢agindaki kronik saglik kosullarini
etkin bir sekilde tedavi etmede heniiz istenilen diizeye gelmemistir. Bu da bakimin

stirekliligini etkilemektedir.

Cagimizda goriilme sikligr diisiik olmakla birlikte bireylerin yasamini olumsuz etkileyen
ve nadir hastaliklar kapsaminda degerlendirilen rahatsizliklardan biri de {iveit hastaligidir.
Uveit prevalansi yaklasik olarak 38/100,000°dir ve nadir hastalik olarak siniflandiriima
kriterini karsilamaktadir. Uveit gozii etkileyen bir rahatsizhiktir. Goz kiiresinin dis
duvarini, en dista sklera ve kornea, ortada koroid, en igte ise retina tabakalari
olusturmaktadir. Uvea dokusu, gézde damar yoniinden zengin ve pigment hiicrelerini
iceren bir dokudur ve iris, siliver cisim ve koroid boliimlerinden olusmaktadir.

(https://entokey.com/uveitis-in-children/ 05.10.2020; Zierhurt ve ark., 2005). Uveit

kelime anlami olarak uvea dokusunun iltihaplanmasi anlamina gelse de aslinda uvea
dokusu yaninda, goz icindeki tiim dokularin iltihaplanmasidir. Uveit hastaligi insan
yasaminin her ddneminde goriildiigii gibi ¢ocukluk doneminde de kronik veya akut olarak
goriilebilmektedir. Akut tiveit, hastalidin siiresinin 3 ay ve daha az siire ile sinirli oldugu
durumlardir. Ancak kronik iiveit ise nadir goriilmekle beraber potansiyel olarak gérmeyi
tehdit eden, uzun siire tedaviyi kapsayan ve yeniden niiksetme durumu olabilen bir
hastaliktir (Levy-Clarke, Nussenblatt, & Smith, 2005; Zierhurt ve ark., 2005).

Cocuklugun, hem c¢ocuklarin hem de ailelerinin yasam kalitelerini 6nemli Ol¢iide
etkileyen yasam donemlerinden biri oldugu iyi bilinmektedir. Cocukluk c¢agindaki
tiveitler, genel tiveitlerin % 5-10’unu olusturmaktadir. Tiim pediatrik tiveit vakalarinin
yaklasik % 25-30’unda ciddi gorme kaybi meydana gelmektedir. Cocukluk ¢agindaki
tiveitler siddetli iltihaplanmaya yol agsa da genellikle hicbir belirti vermeden ortaya
cikmasi, tekrarlayici, kronik seyirli olmasi, her iki gozde de goriilebilmesi, zor tedavi

edilebilmesi gibi nedenlerden dolay1 ciddi 6nem arz etmektedir. Ayrica ¢ocuklarin
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yetiskinlere gore sikayetlerini fark etmesi ve dile getirme olasiliginin daha diisiik olmasi
cocuklarda ¢ogu zaman tedavide gecikmeye neden olabilmektedir. Bu da ¢ocukluk ¢agi
tiveitlerin yetiskin tliveitlerine gore daha yiiksek oranda gérme kaybi ile sonug¢lanabilme
olasiligini artirmaktadir (Chan ve ark., 2018; Zierhurt ve ark., 2005; Edelsten ve dig.,
2003). Tam ve tedavideki tim gelismelere ragmen ozellikle ¢ocukluk c¢agr tiveitleri,
gorme kaybina neden olabilen ciddi saglik problemleri arasindadirlar (Oral ve Tugal-

Tutkun, 2016).

Hastalik tibbi yoniiyle sinirli kalmamali, ¢iinkii hastalik tiptan daha fazlasidir ve daha
fazla etkileri vardir. DSO’ niin saghigi, sadece hastalik ile iliskilendirmeyip, daha genis
cercevede fiziksel, ruhsal ve sosyal yonden tam bir iyilik hali olarak tanimlamasindan da
anlasildigr gibi hastaligin sosyal yonii de vardir ve bu yon sadece kisisel bir olgu degil,
aile sistemini, iliskileri, rolleri 6énemli derece etkileyen bir yondiir. Ciinkii hastaligin
cocuk ve ailesi tizerinde sosyal, fiziksel, ruhsal ve ekonomik gibi etkileri vardir. Bu yonler
bir zincirin halkalari gibi birbirine bagli ve birbirini etkilemektedir (Bury, 2001). Ancak
yapilan literatiir taramasinda hastalik ile ilgili yapilan ¢alisma veya arastirmalarin,
ozellikle de anlati yaklagimini tercih eden arastirmalarda hastaligin hasta ¢ocuk ve ailesi
tizerindeki psiko-sosyal ve ekonomik yoniiniin yeterince ele alinmadigi gorilmistiir.
Dolayisiyla bu ¢aligsma, nadir goriilen hastaliklar kapsaminda, kronik tiveit hastaligi olan
cocuk ve ailelerinin bu wuzun siiregte yasananlarin onlarin gbziinden nasil
anlamlandirildigini ve nasil sorgulandigini goriiniir kilmaya ¢alismakta, ayni zamanda bu
alanda calisan saglik profesyonellerinin ¢ocuk ve ailelerinin bu siirecte yasadiklari
sorunlart1 ve onlara sunulmasi gereken hizmetler konusunda goriis ve Onerilerini

tartismaktadir.



1. BOLUM: GENEL BIiLGILER

Bu boliimde arastirmanin genel bilgilerine yer verilmistir. Bu genel bilgiler kapsaminda
arastirmanin; problemi, amaci, Onemi, varsayimlari, sinirhiliklart ve tanimlart yer

almaktadir.

1.1. ARASTIRMANIN PROBLEMI

Kronik hastaliklar, tibbi miidahalelerle tedavi edilemeyen, kisinin 6z bakiminda
sorumlulugu ve islevi en st diizeye ¢ikarilmasi ve hastaligin miizmin etkisinin
azaltilmas1 igin periyodik destek, bakim ve kontrol gerektiren hastaliklardir. Kronik
hastaliklarin bir¢ok ¢esidi vardir. Kardiyovaskiiler hastaliklar, solunum hastaliklari,
diyabet, kanser ve diger bulasici olmayan hastaliklar kronik hastaliklardan bazilaridir

(Ozdemir & Tasc1, 2013.

Sosyal siiflarin yapisina ve gelismislik seviyeleri fark etmeksizin, biitiin diinyada kronik
hastaliklar her gegen giin artmaktadir. Diinya Saglik Orgiitii (DSO)’niin 2010 yilinda
yayilamis oldugu verilerine gore, diinya genelindeki 6liimlerin ¢ogu, bulasici olmayan
kronik hastaliklardan kaynaklanmaktadir. Kronik hastalik yeni ve niteliksel olarak farkl
yasam kosullar1 yaratir. Dolayisiyla kronik hastaliklar, bireylerin yasam kalitelerini
diisiirmekle beraber, gelecek beklentilerini, yasam doyum diizeylerini de 6nemli oranda

etkilemektedir (Hyden, 1997; Erko¢ &Yardim, 2011).

Uveit hastaligi, genel olarak akut veya kronik seklinde ortaya cikabilen nadir
hastaliklardan biridir. Saglik hizmetlerindeki tiim gelismelere ragmen teshis ve
tedavisinin zor olmasi, hatta gorme yetisinin kaybedilme olasiligini icerdigi igin
degerlendirilmesi gereken dnemli saglik sorunlarindan biridir (Sen ve ark., 2017). Uveit
hastalig1 her ne kadar iilke bazinda istatistiksel olarak diislik oranlara sahip olsa da, ortaya
cikardig1 sonuglar agisindan sadece Tiirkiye’de degil biitiin diinyada ciddi bir saglik
sorunu olarak 6zelde hasta ve ailesini, genelde ise toplumu sosyal, saglik, ekonomik ve
kiiltiirel yonden etkilemektedir. Kronik hastaliklarin insanlarin yagami tizerindeki saglik,

psiko-sosyal ve ekonomik etki ve yiikii tahmin etmek ve Tirkiye’de nadir goriilen



hastaliklarla ilgili saglik hizmeti sunum modellerini analiz etmek ve etkili Onerilerin

gelistirilmesi i¢in daha fazla arastirmaya ihtiyag vardir.

Cocuk ve ailelerinin yasadiklar1 sorunlarin ¢oziimiinde, onlarin bas etme ve gelisimsel
kapasitelerinin artirilmasinda, ¢evreleri ile etkilesim ve psiko-sosyal uyum iginde
olmasinda, yasam kalitelerinin artirilmasinda, giiclendirilmesinde ve saglik
hizmetlerinden etkin olarak yararlandirilmasinda da sosyal hizmet mesleginin rolii
biytiktiir (Pak, 2017).

Cocuklarda goriilen kronik hastaliklarda, ebeveynler ve bu alanda ¢alisan saglik
profesyonellerinin ortak cabasi, hasta olan ¢ocugun saglik durumunu daha iyi hale
getirmektir. Bir¢cok ebeveyn i¢in, nadir hastaligi olan bir ¢ocuga bakmak, yasam boyu
zorluk ve kisisel fedakarlik gerektiren bir durumdur. Bu durum, 6zellikle kamu
yardimlarinin yetersiz olmasi, saglik hizmetlerine smirli erisim, gerekli bakimi
saglayacak ve dogru kararlari alabilmesine yardimci olacak deneyimli profesyonellerin
eksikligi ya da yoklugundan kaynaklanabilmektedir (Gomez-Zuniga, Moyano,
Fernandez, Oliva, & Ruiz 2019).

Cocukluk ¢aginda ortaya ¢ikan iiveitlerin goriilme siklig1 yetiskinlere kiyasla daha az olsa
bile ¢ocugun yasam boyu gorme yetisini kaybetme riskine yol acgabilmektedir.
Cocuklarda goriilen kronik iiveit, onlarin saglik durumlari ve iyilik halleri iizerinde
onemli bir etkiye sahip olabilmektedir (Gomez-Zuniga ve ark., 2019). Nadir hastaliklar1
olan ¢ocuklarin ebeveynleri ile saglik bakim profesyonelleri arasindaki iletisiminin temel
yap1 tas1 siiphesiz giiven iliskisidir. Nadir goriilen ¢ocukluk c¢agr hastaliklarin dogasi
geregi karmasik olusu ve ¢ocuklarin ebeveynleri, arkadaslar1 ve saglik personeli ile
kurduklar1 hassas iletisim, onlarin iyilik halleri iizerinde etkili olan 6nemli bir arag
konumundadir (Anderson, Elizabeth, & Zurynski, 2013). Hastanin saglik sistemlerinden
etkin bir sekilde yararlanabilmesi i¢in bu iletisimin glivene dayali ve gii¢lii olmasi gerekir.
Cocugun tan1 konmadan 6nceki durumu, tani1 konma ve tedavi siireci, sosyal yasami ve
duygusal yasantisinin degerlendirilmesi, ¢cocugun yasantisina etki eden ailevi ve psiko-
sosyal boyutlarinin arastirmast Onemli goriilmektedir. Hastaligin psiko-sosyal ve
duygusal etkileri ¢ocuklar ve aileleri i¢in dnemlidir. Cilinkii nadir bir hastalik olan iiveit

hastaligit hem teshisi konulan kisiyi, hem de onun ailesini, bakim hizmeti saglayan



profesyonelleri ve bir biitiin olarak toplumu da etkilemektedir. Dolayisiyla kronik iiveit
hastalig1 olan cocugun ailesini gérmezden gelerek, sadece hasta cocuga ve hastaligina
odaklanmak hastalifin ¢ocuk ve ailesi {izerindeki psikolojik ve soysal yoOniiniin yok
sayilmas1 demektir. Konuya iligkin olarak hastaliktan etkilenenler i¢in saglik ve sosyal
politika onerileri ve psiko-sosyal destek hizmetlerin gelistirilmesine ve yasam

kalitelerinin iyilestirilmesine yonelik oneriler biiyiik onem tagimaktadir.

Kronik bir saglik sorunu, hasta ve aileleri agisindan fiziksel ve zihinsel olarak asiri
derecede yoran ve yipratan bir durumdur. Eger hasta olan birey ¢ocuksa, gocuk daha fazla
bakim ve destege ihtiyag duydugu, hastaligini fark etmesi ve dile getirmesi daha zor
oldugu icin bu siire¢ hasta ¢ocuk ve ailesi acisindan daha da zorlagmaktadir
(https://socialworkhelper.com/2017/02/28/social-work-rare-disease-day/) Erisim Tarihi:
17.12.2020.

Hastalik denilince akla daha ¢ok tip ve onunla iligkili kavramlar gelmektedir. Ancak
sagligi sadece fiziksel veya bedensel olarak ele almamak gerekir, ¢linkii insanlar sadece
beden, kemik veya etten ibaret bir yapiya sahip degiller. Bunun yaninda diger insan,
varlik veya egyalarla etkilesim ve iletisim igerisinde olan duygusal bir yapisinin da
oldugunu bilmek gerekir. Ciinkii kronik hastaliklar, sadece ondan muzdarip olan bireyin
bedensel ve zihinsel durumunu etkilemez, ayn1 zamanda aileleri, diger bakim vericileri,
onlarin sosyal ¢evresini, saglik profesyonellerini ve bir biitiin olarak toplumu psikolojik,

sosyal ve ekonomik yonlerden de etkileyen bir problemdir.

Kronik iiveit hastaligi olan ¢ocuk ve ailelerinin bu zor ve uzun siiren yolculuklarinda,
uygun ve zamaninda tedaviye ulagsmalari noktasinda hasta ve ailelerinin bilgi, hizmet ve
kaynaklarla baglanti kurmalarini ve bu hizmetlerden en fist diizeyde yararlanmalarini
saglamak, hasta ve ailesine etkili psiko-sosyal destek hizmetlerinin sunulmasi i¢in daha
fazla aragtirmalara, daha etkin sosyal hizmet politikalarinin olusturulmasina gerek
duyulmaktadir. Ciinkii sosyal hizmet meslegi, tedavi siirecinin ve hastaligin gevresel ve
psiko-sosyal degerlendirmesini yapan, ¢ocugun ve ailesinin yasadigi problemlerin
¢cozlimiine katki sunan, onlarin sorunlarla bas etme kapasitelerini artirmayi amaclayan,
giiclenmelerine yardim eden uygulamali bir disiplindir. Ayrica hasta olan birey ve

ailesinin tedavinin oniindeki engelleri tespit etmeye ve genel saglik planlarini
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gerceklestirmesine de yardimci olan bir meslektir. Bu baglamda, arastirmanin problemi,
nadir goriilen hastaliklar kapsaminda, kronik tiveit hastalig1 olan 8-18 yas aras1 ¢ocuk ve
ailelerinin anlatilarin aile sistemleri kurami ve hastalik anlatilar1 ¢er¢evesinde incelemek

ve bu alanda sunulan ve sunulmasi gereken hizmetleri degerlendirmektir.

1.2. ARASTIRMANIN AMACI

Sosyal hizmet, hastaligin ve tedavi siirecinin ¢evresel ve psiko-sosyal degerlendirmesini
yapan, ¢ocugun Ve ailesinin yasadigi sorunlarin iistesinden gelmesi i¢in bas etme
kapasitesini gelistiren, sorunlarin ¢éziimiine katki sunan, birey ve ailesinin kendi kendine
yeterli hale gelmesine yardimei olan uygulamali bir meslektir (Teater, 2014). Dolayisiyla
sosyal hizmet meslegi igin, kronik tiveit gibi nadir bir hastaligi olan ¢ocuk ve ailesinin
yasamlar1 iizerindeki psikolojik ve sosyal etkiyi dikkate almak, bir ¢ocugun kronik
hastaliginin diger aile bireyleri ile aralarindaki iliskiyi, etkilesimi ve siire¢ igerisinde

yasananlar1 anlamak onemlidir.

Bu baglamda yasanmis hastalik deneyimlerine odaklanan bu anlati aragtirmasinin ana
amaci, nadir goriilen hastaliklar kapsaminda, kronik {iveit hastaligi olup, Ankara
Universitesi Tip Fakiiltesi Goz Hastaliklar1 Anabilim Dali’'nda tedavi ve kontrolleri
devam eden 8-18 yas arasi ¢ocuk ve ailelerinin anlatilarini, aile sistemleri kurami ve
hastalik anlatilar1 ¢ercevesinde incelemek ve bireylerin giliglenmesi agisindan bu alanda
one cikan sorunlarin ne oldugunu ortaya koymak, bu sorunlarin giderilebilmesi adina
sunulacak hizmetlere iligskin oneriler gelistirmektir. Yani ¢ocuk ve ailelerinin yasadiklar
sorunlari, problemleri ortaya koymak ve sosyal hizmet alaninda etkili miidahale
onerilerinin gerceklestirilmesi i¢in saglik profesyonellerinin deneyimlerinden hareketle
bu alanda sunulan ve sunulmasi gereken hizmetlerin neler oldugunu tespit etmektir. Bu
baglamda kronik iveit hastaligin1 deneyimleyen 8-18 yas arasi gocuk ve ailelerinin nasil
bir aile sistemine sahip olduklar1 ve yasadiklari sorunlara iliskin bireylerin ne tiir bas etme
stratejileri gelistirerek gliclenmelerini sagladiklar: temel probleminden hareketle asagida

siralanmis olan su sorulara cevap aranmistir:

1. Cocuk ve ailelerinin, ¢ocugun liveit hastaligina iliskin tan1 konma siire¢lerinde

yasadiklar1 deneyimler nasildir?



2. Hastalik ile birlikte gelisen aile deneyimini ele alan bu calismada, ¢ocuklar,

hastaligin kendilerini ve ailelerini nasil etkilediklerini diistinmektedir?

3. Uveit hastalig1, ¢ocugun giinliik yasamini, aile, arkadas ve egitimini nasil

etkilemektedir?

4. Kronik tiveit hastalig1 olan c¢ocuklarin ve ailelerinin bu siiregte hangi sorun ve
ihtiyaglar1 ortaya ¢ikmistir ve bu sorunla nasil bas etmislerdir? Nereden destek

almislardir? Giiglenme mekanizmasi nasil islemistir?

5. Cocugun iiveit hastaligi siirecinde saglik hizmetleri ve saglik profesyonelleri ile

iliskisi ve saglik hizmetlerini kullanim1 nasildir?

6. Calismaya katilan cocuk ve aileler hastalik deneyimlerini nasil anlamlandirmaktadir

ve nasil aktarmaktadirlar?

7. Cocuk ve ailesinin iiveit hastalig1 siirecinde sosyal hizmet bakis acisindan yasadigi

psiko-sosyal sorunlara iligkin algilar1 nasildir?

8. Saglik hizmetlerinin sunulmasinda ¢ocuk ve aileleriyle etkilesim igerisinde olan
saglik profesyonellerinin, cocuk ve ailelerinin yasadiklari sorunlar ve bunlara iliskin

Onerileri nelerdir?

1.3. ARASTIRMANIN ONEMIi

Nadir hastaliklar, bireyin saglik durumunu ciddi anlamda etkileyebilen, teshisi zor ve
genellikle kronik olan, bireyin yasam kalitesini diisiiren, hatta yasamini tehdit edebilen
hastaliklardir. Ancak uygun zamanda dogru yonlendirme, kaliteli saglik hizmetlerine
erigim, teshis, tedavi ve tibbi bakim ile hastalarin yasam kalitesi arttirilabilir (Edelsten ve
ark., 2003). Bunun yaninda, nadir hastaliklardan etkilenenler psikolojik, sosyal,
ekonomik ve kiiltiirel olarak genel niifusa oranla daha fazla savunmasiz olduklari i¢in bu
konuda daha ¢ok g¢alisma yapilmasina, daha uygun sosyal politikalara ihtiya¢ vardir.
Nadir goriilen bir hastalik olan iiveit hastalig1 sadece Tirkiye’de degil biitiin diinyada
ciddi bir saglik sorunu olarak bireyleri, aileleri ve toplumu sosyal, saglik, ekonomik ve
kiiltiirel yonden sorun yagsamalarina neden olabilmektedir (Zierhurt ve ark., 2005). Kronik

hastaliklarin insanlarin yasami iizerindeki saglik, psiko-sosyal ve ekonomik etkiyi tahmin



etmek ve Tiirkiye’de nadir goriilen hastaliklart olan saglik hizmeti sunum modellerini

analiz etmek i¢in daha fazla aragtirmaya ihtiya¢ vardir.

Cocukluk ¢agindaki iiveitler, genel liveitlerin % 5-10’unu olusturmaktadir. Tiim pediatrik
tiveit vakalariin yaklasik % 25-30’unda ciddi gérme kaybi meydana gelmektedir. Cogu
zaman da tedavide gecikme nedeniyle erigkin iiveitlerine gore pediatrik {iveitler daha
yiikksek oranda gorme kaybi ile sonuglanabilmektedir. Cocukluk c¢agindaki tveitler
siddetli iltihaplanmaya yol ac¢sa da genellikle higbir belirti vermeden ortaya ¢ikmasi,
tekrarlayici, kronik seyirli olmasi, her iki goézde de goriilebilmesi ve zor tedavi
edilebilmesi gibi nedenlerden dolay:r ciddi 6nem arz etmektedir (Chan ve ark., 2018).
Dolayistyla kronik {iveit hastaligi, tekrarlayict ve tedavisinin zor olmasi nedeniyle hasta
cocuk ve aileleri agisindan psiko-sosyal yonden degerlendirilmesi gereken dnemli saglik

sorunlarindan biridir.

Ailede kronik {iiveit hastaligi olan bir ¢gocugun olmasi aile iiyelerinin rollerini, ailenin
ekonomik, sosyal, psikolojik yapisini, hasta ile diger aile iiyelerinin iligkilerini olumsuz
yonde etkileyebilmektedir. Hastaligin kronik, ilerleyici ve siklikla niiksetme durumunun
olmasi hem hasta olan bireyin hem de ailesinin yasam kalitesini diisiirebilmektedir (Celik,
2018). Dolayisiyla kronik iiveit hastaliginin, ¢ocugun okul ve okul dis1 yasamina
etkisinin, cocuk-aile iliskisinin, sosyal etkisinin ve ¢ocugun verdigi duygusal tepkilerin

incelenmesine ihtiya¢ duyulmaktadir.

Kronik tveit hastaliklarinin dogast geregi karmasik olusu, c¢ocuklarin ebeveynleri,
arkadaglar1 ve saglik personeli ile kurduklar1 hassas iletisim, onlarin iyilik halleri tizerinde
etkili olan 6nemli bir arag konumundadir. Cocugun tedavi siireci, sosyal yasami ve
duygusal yasantisinin degerlendirilmesi 6nemli goriilmektedir. Cocukluk ¢aginda ortaya
c¢ikan iiveitlerin gortilme siklig1 yetiskinlere kiyasla daha az olsa bile gocugun yasam boyu
gorme yetisini kaybetme riskine yol agabilmektedir. Bu durum ¢ocugun yasantisina etki
eden ailevi ve psiko-sosyal boyutu sebebiyle bu konuda arastirmalarin yapilmasi 6nemli
goriilmektedir. Hastaligin psiko-sosyal ve duygusal etkileri ¢ocuklar ve aileleri igin ¢ok
onemlidir (Gomez-Zuniga ve ark., 2019; Anderson ve ark., 2013). Konuya iliskin saglik

ve sosyal politikalar, sosyal ve ekonomik destek modelleri, saglik hizmeti modelleri ve
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akran destek gruplari i¢in hizmetlerin gelistirilmesine yonelik Oneriler biiyiikk 6nem

tasimaktadir.

Cocukluk ¢agi tiveitlerde belirtilerinin tespit edilememesi, cocugun sikayetlerini fark edip
dile getirmesinde yasanan sorunlar, hastaligin tekrarlayic1 ve kronik boyutta olmasi ve
tedavisinin zor olmasi nedeniyle biiyiik 6nem tagimaktadir, dolayisiyla disiplinler arasi
yaklasimla ele alinmasi gerekmektedir. Ciinkii bu durum hem ¢ocugu ve ailesini hem de
cevresini olumsuz etkilemektedir (Celik, 2018; Sen ve ark., 2017). Bu nedenle hastaligi,
tibbi yOniinlin yaninda psiko-sosyal ve ekonomik yoniinii de igeren biitiinciil bir
yaklasimla ele almak gerekmektedir. Bu arastirmayla nadir hastaliklar grubunda yer alan
kronik iveit hastaliginin sinirli olan ve eksik kalan psiko-sosyal boyutu ve ekonomik

yonii sosyal hizmet meslegi agisindan ele alinmistir.

Bu arastirmada, nadir bir hastalik olarak goriilen liveit hastaliginin 6nemi vurgulanmis ve
cocukluk ¢agindaki hastaliklarin onlarin giinliik yasantisina, okul ve aile iliskilerine olan
etkisi ve onlarin toplam iyilik hallerine olan durumu ortaya konulmustur. Arastirma
kapsamina alinan ¢ocuklarin iiveit tanis1 aldiginda ¢ocuk ve ailelerinin yasadigi duygular
ve sorunlar ortaya konulmustur. Cocuga temel bakimi veren ve onun en 6nemli ¢evresini
olusturan ailelerinin hastalik anlatilar1 incelenmis ve bu alanda sunulan ve sunulmasi
gereken hizmetler degerlendirilmistir. Uveit hastaligi olan cocuklarin ve ailelerinin

hastalik ve tedavi siirecinde sorun ve ihtiyaclari ortaya konulmustur.

Alanda caligan saglik profesyonellerinin, tiveit hastaligi olan ¢ocuk ve ailelerine sunulan
hizmetler ve bu alandaki gereksinmelere yonelik degerlendirmeleri ve 6nerilerinin ortaya
konulmasi 6nem arz etmektedir. Bu durum tveit hastas: olan ¢ocuklarin tedavi siireci ve
sosyal hizmet bakisi agisindan cocuklarin yasadigi psiko-sosyal sorunlarin analiz

edilmesine firsat sunmaktadir.

Yapilan alanyazin taramasinda mevcut hizmetler ve uygulamalarin degerlendirilmesinde
kronik iiveit hastalifi olan ¢ocuk ve ailelerin hastalik anlatilarini ele alan bir ¢caligmaya
rastlanilmamistir. Bu baglamda hazirlanan bu c¢alisma alandaki bu boslugu az da olsa
giderme amaci tagimaktadir. Dolayisiyla hastaligin bir cocugun ve ailesinin hayatini nasil

etkiledigini ayrintili olarak ortaya konulmasi, hasta ¢ocuk ve ailelerine uygun destegin
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daha kapsamli ve daha etkili sunulmasi Onemlidir. Bu arastirmanin nitel analiz
yontemiyle ele alinmasi kronik {iveit hastalig1 olan ¢ocuklara yonelik sosyal bilimler ve

0zelde sosyal hizmet meslegine akademik nitelik katacagi diisiintilmektedir.

1.4. ARASTIRMANIN SINIRLILIKLARI

Bu arastirmada veriler, 18.06.2020-14.01.2021 tarihleri arasinda Ankara Universitesi Tip
Fakiiltesi Goz Hastaliklar1 Anabilim Dali’nda tetkik ve takipleri devam edilen 8-18 yas
arasi kronik tiveit hastalig1 olan goniillii gocuklar, onlarin goniillii aileleri ve s6z konusu
klinikte ¢alisan goniillii saglik profesyonelleri (g6z hastaliklari uzmani, asistan doktor,
hemsire, tibbi sekreter) ile yapilan goriismelerden elde edilmistir. Veriler katilimcilarin

anlattiklari ile sinirhidir ve genelleme 6zelligi tasimamaktadar.

Calismada; cocuklar, aile bireyleri ve saglik profesyonelleri i¢in her bir gruba 6zgii soru

formu olusturularak goriismeler gereklestirilmistir.

Bu ¢aligmada katilimcilarin ve veride doygunlugu yakalama durumuna gore yeterli sayida

katilimci ¢ocuk, aile bireyleri ve saglik profesyoneli ile goriistilmiistiir.

Biligsel ve sozlii becerilerdeki kisithliklar, 3 yildan daha az iiveit hastalig1 gegmisi olan
cocuklar, 8 yasin altindaki c¢ocuklar ve Onemli 68renme giicliigii ¢ceken cocuklar

arastirmanin dislama kriterleri olarak belirlenmistir.

Katilimcilar ile yapilan gériismelerin gogunlugu Ankara Universitesi G6z Hastaliklart
Anabilim Dal1 Egitim Salonunda, bazi katilimcilar ile onlarin istegi dogrultusunda ikamet
ettikleri adreste yiiz ylize goriisme seklinde gerceklestirilmistir. Arastirma kapsaminda
katilimcilarla yiiz yiize goriismeler devam ederken etkisi ve yayilim hizi artan COVID-
19 pandemisinden dolay1r bazi katilimcilar ile Zoom, WhatsApp, Telefon gibi online
uygulamalar {izerinden, bu tiir imkan1 olmayan ya da goriintii vermek istemeyen

katilimcilar ile de telefonla goriisiilmiistiir.

Aragtirmada ulasim, haberlesme, verilerin igslenmesi ve analizi, rapor basma gibi her tiirlii

biitce giderleri arastirmaci tarafindan karsilanmistir.
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1.5. TANIMLAR

Uveit: Uveit kelime anlami olarak uvea dokusunun iltihaplanmas1 anlamma gelse de,
aslinda uvea dokusu yaninda, goz i¢indeki tiim dokularin iltihaplanmasina, gorme
duyusunun azalmasina ve hatta kaybina neden olabilen, nadir goriilen bir géz hastaligidir

(Chan ve dig., 2018).

Aile: Barker (2003, s. 338) aileyi, “Aile, birbiriyle siklikla yiiz yiize iletisimde bulunan,
vakin iliski icerisinde olan, ortak derin etkilesim ve normlarin paylasildigi birincil
gruplardir.” seklinde tanimlamistir. Bu ¢aligmada da aile kavrami, kronik tiveit hastaligi
olup tedavisi devam eden gocuga bakim veren, onun ihtiyaclarini1 karsilayan, saglik
profesyonelleri disinda onunla dogrudan iletisim halinde olan ¢gocugun 6z ailesi (annesi,

babasi, ayn1 evde yasayan diger kisiler)'ni ifade etmektedir.

Cocuk: Cocuk Koruma Kanunu ¢ocugu, “Cocuk, daha erken yasta ergin olsa bile ons
ekiz yasini doldurmamus kisiyi ifade eder;” (CKK, 2005), seklinde, Cocuk Haklarina Dair
Birlesmis Milletler Sozlesmesi ise “Ons ekiz yasina kadar her insan ¢ocuk sayulwr.”
seklinde tanimlamistir. Bu calismada c¢ocuk kavrami, kronik tiveit hastaligi teshisi
konulup, Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Gz Hastaliklar1 Anabilim Dali Uvea
Biriminde tetkik ve takipleri devam eden 8-18 yas araliginda olup, en az {i¢ yildir kronik

tiveit hastalig1 olan bireyi ifade etmektedir.

Saghk Profesyoneli: Ankara Universitesi T1ip Fakiiltesi Goz Hastaliklar1 Anabilim Dali
Uvea Biriminde ¢alisan gbz hastaliklar1 uzmani, asistan doktor, hemsire ve saglik
teknikerleri. Goéz Hastahklar1 Uzmam: Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Goz
Hastaliklar1 Anabilim Dali Uvea Biriminde ¢alisan uzman géz hastaliklar1 doktorunu,
Asistan Doktor: Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Goz Hastaliklart Anabilim Dali Uvea
Biriminde uzmanlik egitimi devam asistan g6z hastaliklar1 doktorunu, Hemsire: Ankara
Universitesi Tip Fakiiltesi Goz Hastaliklar1 Anabilim Dali Uvea Biriminde ¢alisan
hemsireyi, Tibbi sekreter: Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi G6z Hastaliklar1 Anabilim

Dali1 Uvea Biriminde galisan tibbi sekreteri ifade etmektedir.
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Anlat1 Yaklagim: Bireylerden ya da topluluklardan baslangig, orta ve sonrasi gibi belirli
kronolojik zaman asamalarina gore rolleri, mekani, zamani ve iliskileri kapsayan anlamli
biitlinleri yapisal, baglamsal ve iliskisel olarak anlamay1 ve incelemeyi ifade etmektedir

(Bury, 2001; Good Good, 1994).
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2. BOLUM: UVEIT HASTALIGI, NEDENLERI VE BOYUTLARI

Bu boliimde iiveit hastaligi, anatomik olarak iiveitin siniflandirilmasi, {iveitin nedenleri,
tedavisi, ¢ocukluk ¢agi iiveitleri ve ¢ocukluk donemi ve kronik {iveit hastaligina yer

verilmistir.

2.1. UVEIT HASTALIGI

Gorme kaybina neden olabilen iiveit hastaliginin psiko-sosyal etkilerine de vurgu yapilan
bu ¢aligmada, iiveitin, liveit hastaliginin ve siniflandirmasinin ne oldugu ve nasil bir siireg
gelistirdigini tibbi calismalara gore daha basit bir sekilde aciklamak gerekmektedir. Bu
aciklama yapilirken yabanci dil kokenli ve tibbi terimlerin kullanilmamasina dikkat

edilmistir.

Insanin organlarindan biri olan goziiniin i¢inde kornea, retina, uvea gibi tabakalar vardir.
GO0z kiiresinin dis duvarini, en dista sklera ve kornea, ortada koroid, en igte ise retina
tabakalar1 olusturmaktadir. Bu tabakalardan biri olan uvea tabakasinin iltihaplanmasi ya
da inflamasyonuna iiveit denir. Yani {iveit, uvea dokusunun olumsuz etkilenmesidir.
Uveit, goz icinde meydana gelen ¢ok cesitli inflamatuar durumlari tanimlamak igin
kullanilan bir semsiye terimdir (De Smet ve ark., 2011). Uveit, gozde kizariklik, agr1,
1518a kars1 hassasiyet, ugusmalar, bulanik gérme ve ciddi gorme kaybi1 gibi belirtiler ile
ortaya c¢ikmaktadir. Fakat yetiskinlerden farkli olarak, bir¢ok cocukluk cagi {iveitinde
gozde kizariklik ve agr1 gibi belirtiler olmadan sinsi bir seyir olur. Gorme organi olan
g6ziin iltihaplanmas: etkili bir sekilde tedavi edilmezse gérme fonksiyonunun etkilenmesi
ile sonuclanmaktadir. Bu nedenle iiveit, gorme azalmasina ve kaybina neden olabilen bir
g0z hastaligidir (Ballenger, Ardoin, & Driest, 2018). Yetiskinlerde goziin arka kisminin
etkilendigi arka ve paniiveit gorme kaybi agisindan daha riskli olmakla birlikte, cocukluk
caginda 6n ve orta {iveitler de gorme kaybi agisindan risk olusturmaktadir. Uveit uygun
sekilde tedavi edilmez ise zaman i¢inde okiiler komplikasyonlara neden olarak gormeyi
etkilemektedir. Bu komplikasyonlar arasinda goziin 6n yapilarini ilgilendiren katarakt,
glokom, gbz bebeginde yapisiklik ve korneada kalsiyum birikmesi yer alirken, goziin
arkasinda makiila 6demi, retina ve/veya koroidde skar, yeni damar olusumu ve gérme

sinirinde atrofi meydana gelebilmektedir. Uveit, akut ataklar seklinde gelip giden formda
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olabilecegi gibi kronik yani siirekli devam eden formda da olabilmektedir. Tekrar eden
akut liveit ataklar1 veya kronik tiveit etkili bir sekilde tedavi edilmediginde gérme kaybina
neden olabilmektedir. Bu durum da tiveit hastaligi olan cocugun yasam kalitesini, benlik
saygisini, yasama uyum saglama durumunu, fiziksel hareketligini, egitim durumunu,
psiko-sosyal yasamini bircok yonden olumsuz sekilde etkileyebilmektedir (Celik, 2018;
Chan ve ark., 2018).

Uvea dokusunun bir boliimiinii olusturan iris géz bebegini acip kapattigindan, bunun
herhangi bir iltihab1 gbzlerde agri, kizariklik veya 1s18a kars1 duyarliliga neden olabilir
(Abdulaal, Abiad, & Hamam, 2015). Uveit bir veya iki gozii de etkileyebilir. Bu hastalik
diinya ¢apinda gdrmeyi tehdit eden bir durumdur. Uveit, sadece goze smirli olabilecegi

gibi, viicudun herhangi bir yerindeki iltihaplanma veya hastalikla da iliskili olabilir.
(Hudde ve ark., 2007).

Uveit sikayeti ile bagvuran hastalarin, muayeneleri sistemik hastalik veya enfeksiyon
yoniinden yapilmaktadir. Ciinkii bazi liveitler, mevcut sistemik bir hastalifin goz
tutulumu seklinde goriiliirken, bazen de sistemik hastalik gozde iiveit olarak bulgu
vermekte, bu sekilde iiveitin nedenini anlamak iizere yapilan tetkiklerde altta yatan
hastalik ortaya konulmaktadir. Bir grup iiveit hastasinda ise iiveit, viicutta bir hastalik
olmaksizin gozlenmekte ve idiopatik yani nedeni belli olmayan iiveit olarak
adlandirilmaktadir. Romatizmal hastaliklardan tiveit ile iligkili olanlar arasinda Behget
hastalig1, ankilozan spondilit, inflamatuar bagirsak hastaligi, artritli psoriasis, sistemik
lupus eritematozus ve daha nadir goriilen diger hastaliklar yer almaktadir. Cocuk
hastalarda ise ¢cocukluk ¢agi romatizmasi olarak bilinen juvenil idiopatik artrit kronik

seyirli 6n iiveite yol agabilmektedir (Chan ve ark., 2018).

2.2. ANATOMIK OLARAK UVEITIiN SINIFLANDIRMASI

Uveitler, tutulumun bdlgesine gdre anatomik olarak ve altta yatan sebeplere gore
etiyolojik olarak smiflandirilir. 2005°ten itibaren, iiveitli hastalar1 karakterize etmek i¢in
SUN (Standardized Uveitis Nomenclature) kriterleri kullanilmaktadir. Bu sistemde

anatomik yerlesimi hastaligin baglangici, siiresi ve seyri gibi 6zellikleri dikkate alinarak,
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On, orta, arka ve paniiveiti olmak iizere dort sekilde siniflandirilmistir (Goetz, & Rumsey,
2020; https://entokey.com/uveitis-in-children /05.10.2020; Levy-Clarke ve ark., 2005).

On (Anterior) Uveit: Goziin 6n kismimin iltihaplanmas1 anlamina gelir. On iiveit, tipik
olarak ¢ocuklarda bulunan en yaygin tveit tiridir ve vakalarin % 30 ile % 60'im
olusturur. Akut 6n {iiveit genellikle agri, kizariklik, fotofobi ve gézde ugusmalar ile
kendini gosterirken, kronik on iiveit siklikla asemptomatiktir. Ebeveynlerin ve birinci
basamak hekimlerinin, kronik hastaligin ilk ortaya ¢ikan belirtisinin yalnizca diizensiz bir
Ogrenci veya bir okul gorme tarama testinde basarisizlik olabilecegini fark etmeleri
onemlidir. Oftalmolojik muayenede ©n iiveit bulgulart arasinda korneada hiicre
birikintileri, on kamarada ve 0On vitreusta hicreler, iris nodiilleri, iris atrofisi, iris
neovaskiilarizasyonu ve 6n ve arka yapigiklik bulunur. Pediatrik 6n tiveit hastalarinda
goérme kaybinin en yaygin nedenleri katarakt, bant keratopati, glokom ve kistik makiila
6demidir. Birgok gz disaridan tamamen normal gériinmesine ragmen, gézde ciddi hasar

gelismis olabilir.

Orta iiveit: Iltihabm ana tutulum bdlgesi vitreus olmakla birlikte, 6n vitreus periferik
retina ve pars planayi etkileyen iiveit seklidir. Orta diizey iiveit genellikle gérme azalmasi
olan veya olmayan ugusan cisimler, vitreusta pus ve hiicreler, hiicresel kiimeler kendini

kartoplar1 veya kiimesi ile gosterir.

Arka (Posterior) Uveit: Iltihabin ana tutulum bélgesi koroid ve / veya retinadir. Arka
tiveit yaklasik olarak % 20 ile % 50 prevalansta ortaya ¢ikmaktadir. Cocuklarda goz ici
iltihab1 genellikle yetiskinlerdekinden onemli 6l¢iide farklidir. Teshis prosediirii bu
nedenle yasa ve spesifik klinik tablolara gore uyarlanmaktadir. Arka tveitli hastalar
siklikla gérme azalmasi veya ugusan cisimlerden sikayet ederler ve muayenede hiicreler

ve sinirler goriiliir.

Paniiveit: Paniiveit terimi, 6n kamera, vitreus, retina ve koroidi i¢eren bir {iveiti tanimlar.
Yani iltihap g6ziin belli bir bolgesi ile sinirl degildir, tiim anatomik bolgeleri etkilemistir.

Paniiveit vakalarin yaklasik %16 ve daha azini olusturmaktadir.
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Anatomik ve etiyolojik siniflandirmalara ek olarak, iiveitler, iltihabin baslangici, siiresi
ve evrelemesine gore akut veya kronik olarak da siniflandirilabilir. Bunun yaninda iiveit,
etiyolojide ve herhangi bir sistemik hastaligin varlig1 veya yokluguna gore enfeksiyoz
veya enfeksiyoz olmayan olarak siniflandirilabilir. Ciinkii enfeksiy6z tiveitlerde seyir,
tedavi ve prognoz, enfeksiyoz olmayan iveitlerden farklidir. Enfeksiyoz olanlardan
toksoplazma tiveitinde kedi, kdpek gibi hayvanlardan bulagsma, dogum sirasinda anneden
cocuga gegme gibi riskleri var. Uveit hastaligi, siniflandirmasi ¢ok fazla olan, karmasik,
sistemik hastaliklarindan Behget, Sarkoidoz, Lupus hastaligi gibi ¢ok fazla nedenleri
olan, tedavisi uzun siirmekle beraber kesin olmayan sistemik bir hastaliktir

(https://www.asiabiotech.com/15/1504/0010 0014.pdf, Erisim Tarihi:24.12.2020).

2.2.1. Akut Uveit

Baslangicinin ani, siklikla semptomatik oldugu ve hastaligin siiresinin 3 ay ve daha az
stire ile siirli oldugu durumlardir. Akut iiveit tipik olarak gézde agri, kizariklik, fotofobi
ve / veya gorme keskinliginde azalma ile kendini gosterir. Bagska g6z hastaliklar1 da

benzer belirti ve semptomlarla kendini gosterebilir.

2.2.2. Kronik Uveit

Kronik tiveit, nadir goriilen, ancak potansiyel olarak gormeyi tehdit eden bir hastaliktir.
Kronik {iveit vakalarinda hastalar gérmede bulaniklik ve ugusmalar gibi belirtiler ile
saglik kuruluslarina bagvursalar bile tamamen asemptomatik de olabilir. Kalic1 veya
kronik iiveit terimi, genellikle asemptomatik hastalig1 olan 3 ay ve daha uzun siireyi
kapsayan ve hastaligi, tedavinin kesilmesinden 3 aydan kisa siire i¢inde niikseden
tiveitleri tanimlamak i¢in kullanilir seklinde agiklanmaktadir (Abdwani, 2009; Goetz, &
Rumsey, 2020; https://entokey.com/uveitis-in-children /05.10.2020).

Akut tiveit aniden baslar ve 3 ay i¢inde diizelir. Buna karsin kronik {iveit kalicidir ve
tedavinin kesilmesinden 3 aydan daha kisa bir siire sonra niiks olur. Yas, cinsiyet, irk
geemisi, seyahat ve mesleki dykii, taniya yardimci olacak ek 6nemli ipuglaridir. Herhangi
bir iiveit, optik sinirlere kalici olarak zarar verebilecek akut veya kronik goz i¢i basinci

degisikliklerine yol acabilir. G6z i¢i basincindaki kronik artislar ise genellikle agrisiz ve
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korneanin  bulaniklasmasi  olmadan  gelisir (Bhat, &  Goldstein, 2014,
http://www.aao.org/pediatric-center-detail/pediatric-anterior-uveitis,  Erisim  Tarihi:
12.10.2020).

2.3. UVEITIN NEDENLERI

Uveitin nedenleri, incelenen popiilasyonun ekolojik, 1rksal ve sosyo-ekonomik
varyasyonlarina bagli olarak degisir. Uveitin nedenleri incelenirken, farkli hastaliklarin
goriilme siklig1 ve yayginliginda belirgin bir degiskenlik goézlenmistir. Etiyolojik olarak,
cocuklarda tiveitin nedeni genel olarak enfeksiydz ve enfeksiy6z olmayan olarak
siiflandirilabilir. Cocukluk ¢agi 6n tiveitinin bulasici olmayan nedenleri daha yaygindir.
En gii¢cli iliski JIA ile bulunmustur. Vakalarin ¢ogu JIA ve spondiloartropati
hastaliklariyla iligkili olarak ortaya ¢ikmaktadir. Cocuklarda, JIA, 6n iiveitli ¢cocuklarin
% 95’inde eslik eden sistemik bulgu olarak bildirilmistir. Hem yetigskinlerde hem de
cocuklarda iiveitin en yaygin nedeni hala “idiyopatik iiveit” olarak kalmaktadir. Uveit
i¢in sistemik bir neden bulunamadiginda idiyopatik iiveit tanis1 konur. Idiyopatik iiveit,
okiiler inflamasyonun tiim sistemik nedenleri dislandiktan sonra bir dislama tanis1 olarak
diisiiniilmelidir. Ancak bazi sistemik hastaliklar ¢cocuklarda kronik tiveit ile iligkilidir ve
tartisilmaktadir. Kronik iiveit ¢ocuklarda 6zel bir degerlendirmeyi hak eder. Cocuklarda
benzersiz farkliliklar, yonetimlerinde karsilasilan tanisal ve terapotik zorluklara 6zel
onem verilerek vurgulanmaktadir. Cocuklar minyatiir yetiskinler degildir, bu nedenle
cocukluk ve yetiskin baslangicl {iveit arasinda farkliliklar vardir. Cocukluk cag: iiveiti
ile bas etme yaklasiminda 6zel hususlar ve modifikasyonlar gereklidir. Cocuklarda en sik
goriilen etiyolojiler, hastaligin ortaya ¢ikisi, klinik seyri ve sonucu yetiskinlere gore
oldukca farklidir. Cocuklarda en yaygin tanimlanabilir neden juvenil idiyopatik artrittir.
Yetiskinlerde 6n {iveitin en yaygin goriiniimii akut agrili kirmizi goz iken ¢ocuklarda
kronik, bilateral kalic1 liveit olup tamamen asemptomatik olabilir; bu nedenle, tiveit tanisi
cocuklarda genellikle gecikir, ¢iinkii fark edilmez veya yanlis teshis edilir. Kronik tiveitli
cocuklarda tanisal ve terapdtik zorluklara neden olan zorluklarin baginda, hastaligin
cocuklarda 16kori, sasilik veya evde veya okulda rutin aktivitelerde belirtilerin fark
edilmemesi, rutin muayenenin zorlugu, cocuklarin yetiskinlerden daha incinebilir olmasi
ve tedavide kullanilan bazi ilaglarin c¢ocuklarda farkli yan etkilere neden olmasi

gelmektedir (Abdwani, 2009).
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Uveit, enfeksiyonlar, sistemik immiin aracili hastalik ve birincil olarak gozle sinirlt
sendromlar (idiyopatik iiveit) gibi bircok nedenden kaynaklanabilir. Bunun yaninda bir
virlis veya baska bir enfeksiyon, ila¢ reaksiyonu, sistemik hastaliklar, kronik bir durum
veya alerji, artrit veya eklem hastaligi, romatizmal hastaliklar, travma, yaralanma, bir
parazit veya mantar enfeksiyonu, Behget hastaligi, Kawasaki hastaligi, sakoidoz gibi
birgok faktor de uvea iltihabina neden olabilmektedir. Bir¢cok vaka da idiyopatiktir, yani
tanimlanabilir bir nedeni yoktur (Abdulaal ve ark., 2015; www.pedscases.com. Erisim
Tarihi: 18.10.2020).

Uveit, ¢ocuklarda yetiskinlere gére daha az yaygindir ve teshisi ve tedavisi 6zellikle zor
olabilir. Kiiciik cocuklar genellikle sikayetlerini ifade edemedikleri i¢in ya da
hastaliklarinin gergek dogasi nedeniyle asemptomatiktir. Ileri vakalarda bile, ebeveynler
bant keratopati, sasilik veya 16kokori gibi disaridan goriilebilen degisikliklerin
gelismesine kadar ciddi gérme bozuklugunun farkinda olmayabilirler. Bu nedenle tani
genellikle gecikir ve ilk muayene sirasinda ciddi komplikasyonlar goriilebilir. Genel
olarak cocuklar, siklikla okiiler komplikasyonlara ve gérme kaybina neden olan daha
siddetli ve kronik goz i¢i iltihaplariyla karst karsiya kalabilmektedirler. Sasilikla
hastaneye bagvuran ¢ocuklarda, altta yatabilecek olasi liveiti hastaligini tespit etmek i¢in
dikkatli bir tetkik gereklidir. Gecikmis ve degisken prezantasyonlar g¢ocuklarda tiveit
tanisinda belirgin zorluklara neden olmakta, ayrica ayirici tani, yetiskinlerden farkli olan

etiyolojilerin farkinda olmay1 da gerektirmektedir. (Tugal Tutkun, 2011).

Uveit, yetiskinlerde cocuklardan daha sik oranda gériiliir. Ancak ¢cocuklarda erken taninin
zorlugu gorsel prognozu kdtiilestirebilir. Ayrica c¢ocuklarda iiveit nispeten siddetli
seyreder. Hizl1 teshis ve tedavi, uzun vadeli gorme kaybi riskini en aza indirebilir.
Cocuklarda intraokiiler inflamasyonun saptanmasindaki temel problemler, ¢ocuklarin
okiiler sikayetlerini net bir sekilde aciklayamamasi, JIA ile iligkili 6n iiveit gibi bazi
hastaliklarda semptomlarin olmamas1 ve ambliyopinin gelismesi nedeniyle ortaya
cikabilir  (https://www.asiabiotech.com/15/1504/0010_0014.pdf,  Erisim  Tarihi:
24.02.2020).
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2.4. UVEITIN TEDAVISI

Uveit hastalig1, tanis1 konulup uygun zamanda ve uygun sekilde tedavi edildiginde
tyilesebilir, ancak tedaviye ragmen hastalik, siire¢ icerisinde tekrardan niiksedebilir veya
kroniklesebilir. Ama zamaninda teshis ve yeterli tedavi, komplikasyon riskini yilda % 4
oraninda azaltir. Bundan dolayr zamaninda konulacak dogru teshis, etkili bakim ve
tedaviye erisim son derece dnemlidir. Dogru teshisin konulmasi, hastalarin ve onlara
bakim hizmeti saglayan yakinlarinin gelecegini planlama firsatin1 da saglar (Bhat, &
Goldstein, 2014; http://www.aa0.org/pediatric-center-detail/pediatric-anterior-uveitis:
Erisim Tarihi: 23.02.2020).

Gorsel komplikasyonlar1 6nlemek veya en aza indirmek, agriyr hafifletmek ve doku
hasarin1 6nlemek i¢in tedavinin hizli ve agresif olmasi gerekir. Cogu akut iiveitli hasta,
multidisipliner bir ekipte yonetildiginde ve erken ve uygun sekilde tedavi edildiginde
basarili olur. ileri tetkik ve tedavi icin ¢ocuk doktoru, pediatrik romatolog ve bu tiir
vakalar1 yonetme konusunda deneyime sahip bir g6z doktoru tarafindan denetlenmelidir
(Goetz, & Rumsey, 2020). Erken tani1 ve zamaninda tedavi, hastaligin siddetini
azaltabildigi gibi gorme kaybi gibi potansiyel olarak geri doniisii olmayan
komplikasyonlar1 da Onleyebildiginden, oftalmologlarin ve diger Kklinisyenlerin
cocuklarda yaygin olan tiveit tiplerini ve tedavi segeneklerini tanimasi 6nemlidir. Kronik
iveit tedavisi, kolaylikla sonuglanmaz, ¢cogunlukla uzun siireli tedavi gerektirmekte ve
tedaviyle remisyon saglansa bile tekrar niiksedebilmektedir. Ciinkii kronik {iveitin seyri
degiskendir. Aylarca, yillarca siirebilir ve hatta yetiskinlige kadar devam edebilir. Bazen
seyir aralikhidir (tekrarlayan ve diizelen) ve bazen kalicidir. Uzun vadeli
komplikasyonlarin yaganmasi, kronik iiveitte akut iiveitten daha olasidir. Kronik iiveitte
gorme kayb1 olasiligi olmasina ragmen, erken siirecte tespit edildiginde ve uygun sekilde
tedavi edildiginde goérme kaybi olasilifi azaltilabilir. Kronik {iveit, ¢ocugun yasam
kalitesi tizerinde kalic1 bir etkiye sahip olabilir. JIA, ¢cocukluk ¢aginin en yaygin kronik
romatizmal hastaligidir ve oligoartikiiler JIA, tiim JIA vakalarinin yaklagik% 50'sini
temsil eder ve bu JIA kategorisine sahip ¢ocuklarin yaklasik % 30'unda kronik {iveit
goriiliir. Kronik iiveitin uzun vadeli komplikasyonlarin1 6nlemek ve en aza indirmek i¢in
JIA’I1 cocuklarin iiveit taramasinin yapilmasi ¢ok énemlidir. JIA ile iliskili iiveitte erken

ve agresif tedavi zorunludur ve bu yaklasimin geri doniisii olmayan gérmeyi tehdit eden
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komplikasyonlar1 azalttigi gosterilmistir. Uveitli c¢ocuklarm tan1 ve tedavisinde
karsilagilan benzersiz zorluklar bir dizi faktérden kaynaklanmaktadir. Bu faktorler, bir
cocugun semptomlar1 yeterince dile getirememesinden kaynaklanan gecikmis tani, tipik
agr1, kizariklik veya fotofobi semptomlar1 olmadan ortaya ¢ikan 6n iiveit veya akcigerden
ziyade deri ve eklemde goriilen sarkoidoz gibi yetiskinlerden farkli benzersiz hastalik
sunumlar olarak siralanmaktadir (Goetz, & Rumsey, 2020; https://entokey.com/uveitis-
in-children /05.10.2020; Levy-Clarkea ve ark., 2005).

Kronik ¢ocukluk ¢agi liveitin teshisi ve tedavisi 6zellikle zor olabilir, cocukluk ¢agi iiveit
vakalarmin tahmini % 25-33"0 siddetli, yasam boyu goérme engellilige neden olur. Juvenil
idiyopatik artrit, sarkoidoz ve Behget hastalig1 gibi ¢cocuklarda kronik {iveit ile iligkili
cesitli sistemik hastaliklar 6nemlidir. Kronik ¢ocukluk ¢agi iiveitinde, cerrahi miidahale,
ambliyopi gibi c¢ocukluk cagina ozgli kaygilar ve fiveitin kronikligi goéz Oniinde
bulundurularak, ameliyat oncesi ve perioperatif donemde immiinsupresif ilaglarin
yardimi ile uygun sekilde zamanlanmalidir. Cocukluk c¢agr tiveitleri, tiveitli hastalarin
sadece % 5-10’unu olustursa da 6nemli okiiler komplikasyonlara neden olur, ayrica
cerrahi ve tibbi tedavi zorluklar igerir. Pediatrik iiveit, hastalik siiresi ile artan onemli
okiiler morbiditeye yol agabilir ve tan1 geciktirilebildigi i¢in prognoz, ¢ogu yetiskin
baslangicli vakaya kiyasla daha kétiidiir. Hem klinik hem de toplum temelli anketlerden
elde edilen veriler, cocuklarin ve ergenlerin yetiskinlere gore daha az siklikla okiiler
inflamasyon gelistirdigini gostermistir. Bununla birlikte, tiveitli ¢ocuklar ve ergenlerin
siddetli, kronik iltihaplanma olasilif1 daha yiiksektir ve bu nedenle, gelecek on yillar
boyunca gorme ile iligkili yasam kalitesini ve islevi etkileyebilecek okiiler
komplikasyonlar ve kalici1 gorme kayb1 sonuglar1 gelistirme riski daha yiiksektir (Levy-
Clarke ve ark., 2005).

Pediatrik tedavinin yorgunluk, dokiintii, iist solunum yolu enfeksiyonlari, bag donmesi,
karin agris1, enfeksiyonlara kars1 artan duyarlilik, tiiberkiilozun yeniden aktivasyonu, sa¢
dokiilmesi, biiyiime geriligi, kilo alimi, hipertansiyon, oral iilserler, bulanti, kusma gibi

yan etkileri olabilmektedir (Kim, Angeles-Han, Yeh, & Shantha, 2019).

Kronik iiveitli ¢ocuklarla ugrasirken iistesinden gelinmesi gereken bircok tanisal ve

terapotik zorluk vardir. Cok sayida tibbi, cerrahi ve refraktif ihtiyaci olan bu hastalarin
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etkin bir sekilde izlenebilmesi i¢in ¢ocuk doktorlari, ¢ocuk romatologlar1 ve goz
doktorlar1 arasinda yakin bir iliski gelistirilmelidir. Uveit ne kadar uzun siire tedaviye
ihtiyac duyar bir duruma gelmisse, yani ne kadar siddetliyse komplikasyonlarin siklig1 ve
ciddiyeti de o kadar kotii demektir. Hastaligin nadirligi goz ontine alindiginda, ¢ocuklarda
cesitli terapdtik sorunlarin uzun vadeli etkililigini, giivenligini ve en uygun dozajini
belirlemek yetiskinlere gore daha zordur. Uveitin sonucu genellikle kétii olmaktadir ve
tiveitli cocuklarin % 35’1, komplikasyonlarin bir sonucu olarak gérme kayb1 yasarlar.
Cocukluk c¢ag1 hastalarin ¢ogu pratikte asemptomatik oldugundan tanida gecikme,
yetiskinlere gore daha siddetli ve agresif bir seyir, tedaviye uyumda zorluklar gibi
durumlar ¢ocuklarda iiveitin kotli sonuglanmasinin nedenleri arasindadir. Etkili tedaviyi
zorlagtiran diger bir neden, ¢ocukluk cag: iiveitlerde kanita dayali uygulamaya dayali
olarak rehberlik edebilecek yalnizca sinirli sayida kontrollii klinik ¢alismanin olmasidir
(Abdwani, 2009). Ayrica, hastaligi tamamen kontrol altina alacak, niiksleri 6nleyecek ve
yan etkileri nispeten daha az olan yeni tedavi segeneklerine ihtiyag¢ vardir (Yalgindag ve
ark., 2018). Hastaligi tamamen kontrol altina alacak etkili tedavi se¢eneklerinin yeterli
diizeyde olmamasi gercegi de, hastalar ve ailelerinin yliksek diizeyde katlanmalari

gereken ac1 ve zorluklarin devam etmesi anlamina gelmektedir.

2.5. COCUKLUK CAGI UVEITLERI

Uveitler, ¢ocukluk déneminde goriilen en yaygin goz iltihaplarindan biridir. Bazi
raporlarda yayginlig1 diisiik olarak gosterilse de liveitler arasinda romatizmal hastaliklarin

yayginligi % 34’e kadar yiiksek olarak bildirilmektedir (Chan ve ark., 2018).

Cocuklarda iiveit prevalansinin yaklagik 100.000'de 30 oldugu tahmin edilmektedir, tiveit
pediatrik  popiilasyonda  6nemli  bir  okiiller —morbidite  oranmma  karsilik
gelmektedir. Cocuklar, Birlesik Devletler ve Biiyiik Britanya'daki tiveit kliniklerine sevk

edilen vakalarin % 5 ile % 20'sini olusturmaktadir (https://entokey.com/uveitis-in-

children/05.10.2020). Tugal-Tutkun ve arkadaslariin (2011) yaptigi bir ¢alismaya gore
tiveitin ¢ocuklarda, yetiskinlere gore daha yiiksek oranda gérme kaybina neden oldugu
bulunmustur. Bu, cocuklarn belirtileri fark edememesi veya ifade edememesinin
yaninda, ¢ocukluk cagi tiveitlerinin ¢cogunlugunun sinsi ve kronik seyirli olmasindan

kaynaklaniyor olabilir (Tugal Tutkun ve ark., 2011). Kronik fiveitli birgok ¢ocukta,


https://entokey.com/uveitis-in-children/
https://entokey.com/uveitis-in-children/

23

etkilenen g6z aktif g6z ici iltihab1 olsa bile gozde kizariklik olmadig: igin disaridan
goriinmez. Yetigkinlerde akut on tveitlerdeki gibi, gézde agri, kizariklik gibi tipik 6n
tiveit belirtileri yoktur, bu da taniyr énemli 6l¢tide geciktirebilmektedir (Hudde ve ark.,
2007).

Cesitli calismalar, g¢ocuklarin tiim yeni iiveit hastalarinin yaklasik % 5-10"unu
olusturdugunu gostermistir. Ulkemizde yapilmis olan ve 4863 hastanin dahil edildigi cok
merkezli bir ¢alismada ise {i¢lincii basamak hastanelere basvuran iiveit hastalarinin
%9,1’n1 pediatrik iiveitlerin olusturdugu saptanmistir (Yalgindag ve ark., 2018). Bazi
serilerde 0-16 yas, bazi serilerde ise 0-18 yas arasi hastalar pediatrik tiveit kategorisine
girer. Bu yas grubunda ortaya c¢ikan iiveit, eriskinlere gore cok daha diigiik oranda
bildirilmistir. Cogu liveit arastirmasi ya esit bir cinsiyet dagilimi ya da hafif bir kadin
{istiinliigii oldugunu bildirmistir. Uveit, Amerika Birlesik Devletleri'nde gorme
engelliliginin ii¢lincii 6nde gelen nedenidir ve resmi kayitlara gére gérme engelliliginin
% 10’unu olusturmaktadir ve vakalarin % 5 ile % 10’u 16 yasin altindaki ¢ocuklar
olusturmaktadir. Uveit, gelismekte olan iilkelerde ise gérme engellilerin yaklasik %
25’ini olusturmaktadir. Giiney Hindistan arastirmasi erkeklerde biraz daha yiiksek bir
insidans bildirmistir. Bununla birlikte, rapor edilen etkilenen ¢ocuklarin yiizdesi, tiveitli
tiim hastalarin % 2,2’si ile % 33,1’i arasinda degismektedir. Israil'de yapilan biiyiik bir
calismada, oOn {iveit, cocuklar1 ve ergenleri etkileyen tiim iiveit vakalarinin % 13,4 {inii
olusturmustur (Abdulaal ve ark., 2015;
https://www.asiabiotech.com/15/1504/0010_0014.pdf, Erisim Tarihi: 19.02.2020).

Cocukluk cagindaki iiveitler, genel tlveitlerin % 5-10"unu olusturmaktadir. Cocukluk
cagindaki tiveitler siddetli iltihaplanmaya yol agmalar1 yaninda genellikle hi¢bir belirti
vermeden ortaya c¢ikmasi, tekrarlayici, kronik seyirli olmasi, her iki gbézde de
goriilebilmesi ve zor tedavi edilebilmesi gibi nedenlerden dolay:r ciddi 6nem arz
etmektedir. Cocukluk ¢aginda iiveit oldugu zaman c¢ocuk, sikayetlerini ifade edemedigi
ve nadir goriilen bir hastalik olmasindan kaynakli ebeveynlerin de bunun hakkinda
genellikle bilgileri olmadigi igin bu hastalik ¢ocuk ve aileleri agisindan fark
edilemeyebiliyor (Chan ve ark., 2018). Dolayisiyla aileler her ne kadar ilgili olup
sorumluluklarinit yerine getirse de, aile ¢ocugun bu hastalikla ilgili her sikayetini

anlayamamakta ya da fark edemeyebilmektedir. Ancak, bazi durumlarda g¢ocukta
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disaridan bakildiginda bir kizariklik varsa veya ¢ocuk gormesindeki bulanikligi fark
edebiliyor, 1s18a karst hassasiyetini anlayabiliyor, goziindeki sulanmalar1 ve agrilar fark
edip ifade edebiliyorsa bu hastalik fark edilebiliyor. ilkokul ¢cagindan &nce bir cocugun
bunlar1 fark edip ifade etmesi kolay kolay miimkiin degil. Bu hastaligin yetiskinlerde
belirti vermesi ve yetiskinlerin sikayetlerini dile getirebilmesi, hatta yetiskinin birinin
rehberlik etmesine bile gerek duymadan hastaneye gidip muayene olabilmesi durumlari
vardir. Ancak yetiskinlerden farkli olarak ¢ocuklarda sinsi seyrettigi i¢in, bu ancak ya
gorme kaybi gelistiginde ya ¢ocugun okula baslayip tahtayr gérememe durumunu fark
eden Ogretmenin aileyi uyarmasiyla ya da ailenin kendisinin fark etmesiyle ¢ocuk
hastaneye gotiiriiliiyor. Dolayisiyla ¢cocukluk ¢agi iiveitleri, sinsi seyirli oldugu, goérme
kaybina neden olabildigi, komplikasyonu yiiksek ve korkutucu bir hastalik oldugu i¢in
¢ok 6nemli saglik sorunlarindandirlar. Cogu zaman da tan1 ve tedavide gecikme nedeniyle
eriskin tveitlerine gore cocukluk ¢agi tiveitleri daha yiliksek oranda gorme kaybi ile
sonuglanabilmektedir. Bu nedenle bu hastalik, ¢ocukluk donemi agisindan biraz daha
risklidir. Bu noktada hem ailenin ilgili olmas1 hem de ¢ocugun hastalikla ilgili belirtileri
fark edip, gébrmedeki azalmay1 fark edebilmesi ve bunu ifade edebilmesi ¢ok dnemlidir

(Zierhurt ve ark., 2005; Edelsten ve ark., 2003).

Yetigkinlerde oldugu gibi, ¢ocuklarda da cesitli enfeksiyoz ve enfeksiyoz olmayan
iiveitlerin cografi ve etnik dagiliminda farkliliklar vardir. On iiveit hemen hemen tiim
serilerde en sik goriilen tutulum seklidir. Hastalarin % 60 kadari idiyopatik iiveit
hastasidir. Juvenil idiyopatik artrit (JIA) ile iliskili 6n {iveit, Kuzey Avrupa iilkeleri ve
ABD’den bildirilen serilerde 6nde gelen neden iken, Akdeniz ve Orta Dogu iilkeleri ile
Hindistan'da daha az siklikta goriilmektedir. Aksine Behget hastaligi, Tirkiye'deki
pediatrik {iveitlerin % 9.3'{inii, Israil ve Tunus'ta % 5-6'si1 olustururken, Avrupa iilkeleri,
ABD ve Hindistan'da ¢ok nadirdir. Vogt-Koyanagi- Harada hastaligi Suudi Arabistan'da
belirgin sekilde daha yaygindir (Tugal-Tutkun, 2011). Pars planitis baz1 serilerde ayr1 bir
antite olarak rapor edilmis, ancak digerlerinde tanimlanmamais idiyopatik vakalar arasina
dahil edilmistir. Bu nedenle, yayinlanmis seriler arasinda idiyopatik pars planit sikligini
karsilastirmak zordur. Ulkemizdeki idiopatik pars planit olgularinin pediatrik iiveitlerin
%20,1’in1 olusturdugu bildirilmistir (Yal¢indag ve ark., 2018). Cocuklarda tiveitin

enfeksiyoz nedenleri arasinda toksoplazmoz en sik goriilen etiyolojidir. Herpetik 6n iiveit,
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cografi bolgeye bakilmaksizin ¢ocukluk ¢aginda nadirdir. Hastaligin endemik oldugu
Hindistan'da pediatrik iiveit vakalarinin% 3,9'unda tiiberkiiloz bildirilmistir.
Finlandiya'da niifus temelli bir calismada, yillik iiveit insidansi ¢ocuklarda 100.000'de 4.3
ve yetiskinlerde 100.000'de 27,2 olarak bulunmustur; yayginlik oranlar1 100.000'de
sirasiyla 27.9 ve 93.1 idi. ingiltere'deki ilge hastanelerinde yapilan bir calismada,
pediatrik {iveit insidans1 yasla birlikte 0-5 yas arast 100.000 ¢ocuk i¢in 3.15 iken 11-15
yas aras1 100.000 ¢ocuk icin 6.06’ya yiikseldi. Pediatrik vakalar, sevk merkezlerinden
bildirilen genis serilerde tiim {iveit vakalarmin % 10’undan azini olusturur (Tugal-

Tutkun, 2011).

Uveit hastalig1 ile baglantili nadir hastaliklar kapsaminda yapilan alanyazin taramasinda,
cocukluk cagina 06zgii eklem iltihabt JIA en c¢ok rastlanilan durumlardan biridir.
Ulkemizde yapilan bir calismada cocukluk ¢agi iiveitlerinin %12,4’iinde etiyolojide JIA
saptanmistir (Yal¢indag ve ark., 2018). Bu hastalik ¢ocukluk ¢agindaki romatizmal
hastaliklardandir ve hastada kronik agri, engellilik ve yasam kalitesinin azalmasina sebep

olabilmektedir (Chan ve ark., 2018).

Uveit hastaligi tanis1 almis gocuklarm yasadigi saglik sorunlari ayn1 zamanda hastaligin
onlarin yasam kalitesi lizerinde etkisi, buna iligkin ailevi, duygusal, sosyal, psikolojik,
ekonomik ve gevresel sorunlar gibi pek ¢ok probleme sebep oldugu calismalarda
vurgulanmigtir (Chan ve ark., 2018; Celik, 2018; Sen ve ark., 2017; Angeles-Han, 2015;
Angeles-Han ve ark., 2010; Anderson ve ark., 2013). Sozii edilen sorunlarin incelenmesi
ve etkili sosyal hizmet miidahalesinin gerceklestirilmesi i¢in bu ¢alismanin amaci, kronik
tiveit hastalig1 olan 8-18 yas arasi ¢ocuk ve ailelerinin hastalik anlatilarin1 incelemek ve

bu alanda sunulan ve sunulmasi gereken hizmetleri degerlendirmektir.

Son kirk yilda tan1 koymadaki teknolojik ilerlemelere ragmen, ¢ocukluk cagi iveit
vakalarinin % 54'tine kadar olan etiyoloji ve / veya sendrom kategorisi idiyopatik olmaya,
yani nedenin ne oldugu bilinmemeye devam etmektedir. Cocuklarda bulasici olmayan 6n
{iveitin yaygin belirtileri, JIA ile iliskili iiveit ve travmatik iiveittir. Ulkemizde ¢ocukluk
cag1 lveitlerinin etiyolojisinde en ¢ok JIA (%12,4), ikinci siklikla ise Behget hastaligi
(%9.7) saptanmistir (Yalgindag ve ark., 2018). Toksoplazmoz, ¢ocuklarda posterior

tiveitin en sik goriilen enfeksiyon nedeni ve en yaygin bilinen etiyolojisidir, oysa
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enfeksiyoz On iiveitin en yaygin nedenleri herpes simplex ve varicella zosterdir. Orta
diizey iiveit vakalarmin biiyiik ¢ogunlugu idiyopatik kalmaktadir (Goetz, & Rumsey,
2020; Levy-Clarke ve ark., 2005).

Cocuklukta {iveit tanisi dahil olmak iizere hastalifin tedavisinin tiim siireclerinde
Ozellikle pediatrik romatizma ve oftalmologlar arasinda yakin isbirligi gerektirir.
Cocukluk ¢agi tiveitlerinde amag, iiveitin olasi en erken teshisi, varsa iligkili sistemik
hastaliklarin saptanmas1 ve komplikasyonlarin dnlenmesidir. Ileri teshis ve tedavinin
yaninda kontrol ve tarama araliklarinin belirlenmesi de ¢ok onemlidir. Uveitin ayirict
tanisi i¢in gerekli olabilecek diger klinik bulgularin incelenmesi ve laboratuar testlerinin
degerlendirilmesi, bu alanda tecriibeli bir ¢ocuk doktoru, ¢cocuk romatizmasi uzmani
(¢cocuk romatologu) ve goz doktoru tarafindan yapilmalidir. Dolayisiyla ¢ogu durumda,
uzman bir merkeze basvurmak gerekir. Gereksiz muayenelerden ve muhtemel
tedavilerden kaginmak 6nemlidir, ayrica gereksiz muayene ve tedaviler ekonomik olarak

da yiik olusturur (Hudde ve ark., 2007).

Gozle goriliir sekilde sismis diz eklemi, sabah tutuklugu, son 6 hafta iginde sinsi
baslangic gibi belirtiler reaktif artrit, tiibekiiloz artriti, Lyme hastaligi, kronik
osteomiyelit, travma ve JIA ile iligkili olabilmektedir. Bir¢ok kronik {iveit vakasi
idiyopatiktir veya bilinen herhangi bir enfeksiyon veya altta yatan sistemik hastalikla
iliskili degildir. Bu vakalar hala siklikla oftalmoloji ve romatoloji tarafindan
yonetilmektedir (Levy-Clarke ve ark., 2005; Abdwani, 2009). Kronik iiveit riski JIA
kategorisi, cocugun cinsiyeti ve JIA baslangig yasi ile ilgilidir. Kronik 6n iiveit, siklikla
romatizmal bir hastalikla, en yaygin olarak JIA ile iligkilidir. Juvenil idiyopatik artrit,
cocukluk ¢caginda kronik 6n iiveit ile iligkili en sik goriilen sistemik hastaliktir (Yal¢gindag
ve ark., 2018). JIA ile iliskili iiveit, cocukluk cag: iiveit vakalarinin% 20-40'mi
olusturmaktadir. JIA, 16 yasindan dnce ortaya cikan, en az 6 hafta siiren ve etiyolojisi
bilinmeyen artrit olarak yeniden tanimlanmustir. JIA ile iliskili iiveitin baslangic
genellikle sinsi olup, goz sikayetlerinin olmamasi nedeniyle tanida gecikme ile sonuglanir
(Goetz, & Rumsey, 2020).

Cocukluk cagi iiveiti, kapsamli incelemede giicliikler, tanida gecikmeler ve yiiksek

morbidite ile dolu zorlu bir durumdur. Cocukluk ¢ag iiveitleri, yetiskin tiveitinden daha
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az yaygindir ve tl¢iincli basamak sevk kliniklerinde goriilen tiim iiveitlerin % 5-10’unu
olusturmaktadir. Dokuz biiyiik seri gbzden gegirildiginde, iiveitin kizlarda erkeklerden
biraz daha sik goriilmektedir. Cocukluk c¢agi iiveit vakalarimin % 25-30’unda siddetli
gorme kaybinin meydana geldigi tahmin edilmektedir, bu da iiveitli ¢ocuklarda gérmeyi

korumak igin acil tan1 ve titiz tedaviyi sart kilmaktadir (Bhat, & Goldstein, 2005).

Kronik &n iiveit, cocuklarda en sik goriilen goz i¢i inflamasyon seklidir. Uveit gocuklarda
yetigkinlere gore daha az goriilmesine ragmen, daha siddetli oldugu ve gérmeyi tehdit
eden komplikasyon riskinin arttig1 diistiniilmektedir. Ayrica, tek bir hastada birden fazla
komplikasyon gelisimi yaygindir. Tedavinin kronik 6n iiveitli cocuklarda gorme kayb1
insidansini azaltabilecegi kabul edilmektedir, ancak tiveiti tedavi etmek i¢in kullanilan
immiinosupresif ajanlarin 6nemli yan etkileri vardir. Kontrolsiiz kronik on iiveit,
cocuklarin % 25-50'sinde arka yapisiklik, katarakt ve glokom gibi gormeyi tehdit eden
komplikasyonlara ve % 10-20'sinde gérme kaybina yol agabilir. Zamaninda ve uygun
tedavi ile diizenli goz taramasi ile erken teshis, gorsel sonuglari iyilestirebilir ve

komplikasyonlari 6nleyebilir (Holland, Denove, & Yu, 2009).

Pediatrik tiveit, ¢esitli klinik goriiniim spektrumlari ve yonetim giigliikleri nedeniyle, goz
doktorlar1 i¢in sorun olmaya devam etmektedir. Pediatrik dveit, tim iiveit
popiilasyonunun % 5-10'unu olusturur. Pediatrik {iveit tedavisinde klinik goriiniimdeki
varyasyonlar, kapsamli goz muayenesindeki zorluklar, gecikmis tani, inflamasyonun
yasam kalitesi iizerindeki yiikiiniin artmasi, sinirli tedavi segenekleri, ambliyopi riski
baslica zorluklardir. Uzun siireli ve artan komplikasyon riskleri nedeniyle, pediatrik tiveit
onemli okiiler morbiditeye neden olabilir ve pediatrik {iveit vakalarinin% 25-33’iinde
ciddi gorme kaybi1 bulunur. Cocuklarda iiveitin ¢esitli ve degisken tezahiirleri nedeniyle,

bunlar hakkinda ayrintili bir ¢alisma 6nemlidir (Majumder, & Biswas, 2013).

Tan1 ve tedavide gecikme sonucu hastaligin daha komplike ve tedaviye direncli hale
gelmesi gorme kaybi riskini artirarak hem hasta ve ailesine hem saglik hizmeti
sunucularina getirilen ekonomik yiikii artiracak hem de ¢ocugun ileriki aile, sosyal ve is
yasaminda, egitimde ilerleme, yasamda giiclenme potansiyelini olumsuz etkileyebilir.
Ancak ¢ocuklar bulunduklart yasam donemleri itibariyle heniiz baz1 gergeklerin farkinda

degillerdir ya da bu gercekleri dile getirmede istenilen olgunlugu gosterememektedirler.
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Dolayistyla, ¢ocuklarinin kronik iiveit hastalifina bagli olarak geleceginin olumsuz
etkilenecegini diisiinen ailelerin kaygilar1 yiiksek diizeydedir. Bununla beraber,
cocuklarin bazi gergeklerin farkinda olmamasi veya bu gergekleri ya da sikayetlerini dile
getirememe durumu ailelerin kaygilarini daha da artiran nedenlerdir. Ayrica kronik iiveit
hastaligin1 tamamen kontrol altina alacak tedavi segeneklerinin yeterli diizeyde olmamasi
gercegi, hastalar ve ailelerinin yiiksek diizeyde katlanmalari gereken aci, zorluk,

belirsizlik ve endiselerin de devam etmesi anlamina gelmektedir.

2.6. COCUKLUK DONEMIi VE KRONiK UVEIT HASTALIGI

Bir ¢ocugun kronik iiveit hastaligi olup, uzun yillar bunun tedavisini goriiyor olmast,
cocuklar i¢in yasaminin her alanini kisitlamasi ve gelisimsel olarak bir¢ok olumsuzluklari
beraberinde getirmesi demektir. Kronik iiveit hastaligi, semptomlarin gostermesi veya
fark edilmesinden, teshisin konulmasi, ameliyatlar, hastaligin atak gegirme riski, siirekli
hastaneye gidip-gelme, yogun ebeveyn kontrolii, fiziksel kisitlamalar, okulda kullanmak
zorunda kaldig1 damlalara kadar uzanan tedavi siirecini kapsayan, ¢cocuklarin yagamini

dogrudan etkileyen ve kisitlayan bir hastaliktir.

Kronik {iiveit hastaligi, hastalik durumuna ve yasa bagl olarak farkli etkilere neden
olmaktadir. Bu etkiler, hastalifa duyarlilik, hastaligin belirtileri, hastaligin ilk ortaya
cikisi ve devami, sonrasinda hastalifa gosterilen tepki ve hastalikla yasama olarak

siralanabilir.

Cocuk ve ergenlerin bedensel ve zihinsel islevleri, gelisimsel diizeyleri, hastalik ve
hastaligin seyrinden karsilikli olarak etkilenmektedir. Cocukluk donemi 6zellikleri su

sekilde aciklanabilir;

0-3 Yas Donemi: 3 yas ve dncesi donemi kapsayan okul oncesi donemde, ¢ocuklar
acisindan giiven iligkisinin kurulmasi ve baglanma 6nemlidir. Bu donemdeki ¢ocuklar
cevreyi aragtirmak isterler, bedensel fonksiyonlarini diizenlemeyi 6grenirler. Buna karsin,
kronik hastaligi olan cocuklar, bu hastaligin yiiklemis oldugu sikinti ve agridan
korunmak, uyku ve beslenme zorluklarinin iistesinden gelmek i¢cin hemen hemen tiimiiyle

bakim vericilerine bagimlidirlar (Inal-Emiroglu, & Pekcanlar-Akay 2008).
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3-6 Yas Donemi: 3-6 yas aras1 donemde ¢ocuklar, bakim vericilerden, evden ayrilmayi
ve bireysellesmeyi deneyimlerler. Bedensel zarar gorme ve terk edilme ile ilgili endiseler
bu donemde agirlikli olarak goriilmektedir. Benmerkezcilik 6n planda olup, hastalik ve
tedavi siireci ile ilgili agrili ve uzun siireli islemler, kotli davraniglarinin sonucu,
kendilerine yonelik bir ceza olarak algilayabilirler. Bu donemde olan bir ¢ocuk, hastaligi,
distan gelen isaretler ya da uyaricilar araciligiyla tanimlar ve hastalig1 sanki kendi i¢inde
bir seyler olup bitiyormus gibi algilar. Daha ¢ok saglam bir bedene yogunlasir, gercekei
olmayan korkular kafa karisiklig1 ve kaygilarini artirabilir, kizginlik hissedilirler (Inal-
Emiroglu, & Pekcanlar-Akay 2008). Cocuklar uzun siire donem devam eden tedavi
islemlerinden dolayi, ailesinden veya yasadigi ¢cevreden uzak kalip sevgisini kaybetme,
ayr1 kalma, anne-babasi yaninda olmadan onlara ac1 veren bir tedavi isleminin yapilip
yaptlmama durumu ile ilgili endise, korku ve kaygilar yasayabilirler, degersizlik,
tizglinliik, geri ¢ekilme davranigi sergileyebilirler. 3-6 yas doénemindeki ¢ocuklarin
hastaligin1 fark etmesi veya sikayetlerini, diisiince ve duygularini ifade etme, paylasma
yetenekleri heniiz gelismemistir. Bu donemde duygularin1 daha ¢ok oyun, davranis veya

cizdikleri resimlerle aciga vurabilmektedirler.

7-13 Yas Donemi: 7-13 yas doneminde olan ¢ocuklarda kurallar, deneyimlerini siraya
koyma ve diizenleme &ncelik kazanir. Oliim korkusu ve kontrolii kaybetme duygusu bu
donemde gelisir, hastaligin yanlis bir sey yapmaktan kaynaklandigini algilar. Buna karsin
bu donemde hastaligi kavrama diizeyinin artigr, hastalik ve tedavi siirecinin
gerektirdiklerini kabul etmesini saglar. Bu yas grubunda olan ¢ocuklarda da 3-6 yas
donemindeki benzer tedavi zorluklari, aileden uzak kalma, terk edilme ile ilgili korku ve
endiseler goriilebilmektedir (Inal-Emiroglu, & Pekcanlar-Akay 2008). Bu yastaki
cocuklar hastalikla ilgili baz1 sikayetlerini dile getirebilirler, ancak yine de kronik iiveit
gibi ¢ok sinsi bir sekilde ilerleme seyri olan bir hastalig1 fark etmeleri ¢ok kolay degildir.
Normal kosullarda bu yas grubunda olan ¢ocuklar i¢in okul, en 6nemli aktivitedir. Ancak
kronik tiveit gibi bir hastalig1 olan ¢ocuklar i¢in hastaligin getirdigi yiik, onlarin okula
devamlarinda, akademik basarilarinda 6nemli sorunlara neden olabilir. Bununla beraber
bu donemdeki c¢ocuklarin hastalik ve tedavi siireci ile ilgili 6grenme istegi, anlama
kapasitesinin artis1 bir taraftan olumluyken, diger taraftan yapilan teshis ve tetkiklerin ona

zarar vereceginden korkarlar. Tedavi siirecindeki zorluklar ve ilaglarin yan etkileri
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cocuklarda hastaliga, ebeveynlerine veya saglik profesyonellerine karst bir diismanlik
olusabilir (Huizinga ve ark., 2011). Dolayisiyla bu yastaki ¢ocuklara, anlayacaklar
kelimelerle yapilacak tedavi islemlerinin ve siirecin nasil seyredecegi hakkinda bilgi
verilmesi onlarla ailesi ve saglik profesyonelleri arasinda giiven iliskisini

giiclendirecektir.

13-18 Yas Donemi: 13-18 yas donemi, diger adiyla ergenlik doneminde akranlarina
baglilik gelisir, bireysellesme ve cinsel gelisimleri ile ilgili konulara ilgi 6n plandadir.
Hastaligin1 anlamada, yetiskin doneme asama asama varma, hastalik siirecini kavrama bu
donemde gelisir. Bu yas doneminde olup kronik bir hastalig1 olan ¢ocuklar, bulunduklari
yas donemi Ozelliklerinden dolay hasta olmayan yasitlarina gore daha nadir de olsa risk
alma davranislar sergileyebilmektedirler. Kronik {iveit gibi bir hastalig1 olan ergenlerin
hastaligina zarar verebilecek, kendi hastaliklariyla celisebilecek bazi riskli davraniglar
sergileme durumlar1 olabilmektedir; ¢ok uzun siire telefon, bilgisayar, televizyon gibi
teknolojik araglara maruz kalarak gbzlerine zarar vermesi, tedavisini uygulamamasi veya
unutmasi, gozlik takmak istememesi, hastaligini daha da kotiilestiren fiziksel
hareketlerde bulunmasi gibi. Bu yas doneminde hastaligi kendi suguna baglama davranisi

veya tutumu az da olsa devam eder (Inal-Emiroglu, & Pekcanlar-Akay 2008).

Ergenler icin hastalik, gelecegini planlama ve bagimsizligin1 kaybetme olarak algilandigi
icin temel bir problemdir. Kronik {iveit gibi bir hastalig1 olan ergenler, fiziksel kisitlama
ile beraber kilo alma, beslenme aligkanliklarinin degisimi, okulda sik sik damla kullanma,
hastaligin atak gecirme kaygis1 gibi durumlar psikolojik problemlerin kaynagin
olusturmaktadir. Bu problemlerden dolayr i¢ine kapanma, sosyal iliski kurmaktan
cekinme davraniglar1 sergileyebilmektedir. Hastalik nedeniyle gozliik kullanma, az
gorme, derslerini takip edememe gibi durumlar okul yasantilari olumsuz etkilemektedir
(Edelsten ve ark., 2003). Her ergen hastaliga ve tedavi siirecine farkl farkl tepkiler verir.
Bu donem bireysellesmenin, kendine giivenin, izole olma durumunun 6n planda oldugu,
onceki yasam donemlerine gore bilissel yeteneklerin ve soyut diisiinmenin daha fazla
gelistigi bir donemdir. Bu nedenle hastalifin getirdigi fiziksel, beslenme, teknolojik
araglara maruz kalma ile ilgili kisitlamalar, siklikla ila¢ kullanma, ilacin yan etkileri,
siklikla bagka bir ile gitmek i¢in uzun yolculuk yapma, hastane ziyaretleri, uykusuz

kalma, okuldan ve arkadaslarindan uzak kalma, hastaligin atak ge¢irme endisesinden
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dolayr anne babanin yogun bir sekilde ¢ocugu takip ve kontrol etmesi, ona miidahalede
bulunmasi ergende huzursuzluk yaratabilmekte, kaygi ve ¢cokkiinlilk yasamasina neden
olabilmektedir (Zierhurt ve ark., 2005). Bazi ergenler bu yogun kisitlamalara ve
miidahalelere boyun egip hastaliin tedavisi i¢in gerekenleri 6zenli ve dikkatli bir sekilde
yerine getirirken, bazilart da bagimsizliginin ve/veya oOzgiirliiklerinin kisitlandiginm
belirtme gereksinimiyle isyankar ve riskli davraniglarda bulunabilmektedirler. Bu
tepkilerini davranislariyla gosterenler oldugu gibi, sozel olarak ifade edenler de

olabilmektedir.

Kronik iiveit hastaligi, fiziksel kisitlama, az gérme, kalict gorme kaybi veya tamamen
gorememe, hastaligin atak gecirme riski, yalnizlik, okuldan uzak kalma, siklikla baska
illere giderek tedavi olma, yogun ila¢ kullanma gibi sikintilar biitiin yas dénemindeki
cocuklar iizerinde hem psikolojik hem de sosyal sorunlara neden olmaktadir. Aileler,
kronik iiveit hastaliginin getirdigi bu sorunlarla bas edebilmek i¢in bir taraftan tibbi
tedavilerini devam ettirmektedirler, 6te yandan da ¢ocuklarin teknolojik aletlere maruz
kalma, kogma, ziplama gibi baz1 fiziksel aktivitelerini sinirlandirabilmekte veya beslenme
aliskanliklarina miidahale edebilmektedirler. Bu durum c¢ocuklar1 pasif, tedirgin veya

bakim vericilerine ve saglik profesyonellerine karsi daha fazla bagimli hale getirmektedir.

Kronik iiveit hastaligi, hastaligin tanisin1 koymak, anatomik olarak birbirinden ayirt
etmek, altta yatan nedenleri tespit etmek icin bazi tetkikler yapmak gerektirdigi i¢in
cocuklar1 son derece hem fiziksel hem de psikolojik olarak etkileyen bir hastaliktir. Sinsi
bir hastalik ve ¢ok belirti vermeden ilerleme riski olmasinin yaninda, kronik iiveit
yasamin ilk yillarinda bile baglayabildigi i¢in ¢ocugun kendisinin hastaligin belirtilerini
fark etmesi, anlamasi ve ifade etmesi ¢ok daha zordur. Muayenede tiim bunlar
degerlendirebilmek icin ¢ocugun teshis ve tedavideki zorluklara uyum saglamasi da
giiclesmektedir (Chan ve ark., 2018). Dolayisiyla hem ¢ocugun kendini ifade edememesi
hem de uzun siire tedaviye maruz kalmak veya hastanede uzun siire kalmak istememesi,
tedaviden korkmasi, tedaviye odaklanamamasi gibi durumlar ¢ocugu psiko-sosyal agidan
daha fazla olumsuz etkileyebilmektedir. Bu nedenle, ¢ocuklarin gelisimsel donemleri
dikkate alinarak kronik iiveit hastaligi ve tedavi silireci hakkinda bilgilendirmeleri,
ebeveynlerin hastalikla ilgili duygu ve diisiincelerini onlarla paylagmalari tiim aile tiyeleri

arasindaki uyumu daha da kolaylastiracaktir.
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Hem kronik iiveit hastaligi olan ¢ocuklarin hem de ailelerinin, hastaligin teshisinin
konulmasi ve uzun yillar siiren tedavi siireciyle basa ¢ikmada saglik sorunlarinin yaninda
ekonomik, egitim ve psiko-sosyal sorunlar yasamalari ka¢inilmaz olmaktadir. Bu
sorunlar, ebeveyn sisteminin sinirlarini ve dengesini bozan, alt sistemlerde ¢ocuk, kardes
ve ebeveyn sistemi ile sinirlarda ve iliskilerde islevsizlige neden olabilmektedir. Bu
stirecte aile iiyeleri basta olmak iizere, akran, okul personeli ve saglik profesyonelleri
cocuklar i¢in en 6nemli destek kaynaklaridir. Ebeveynler i¢in ise daha ¢ok es, akraba,
komsu, arkadas ve saglik profesyonelleri 6nemli destek kaynaklaridir (Huizinga ve ark.,

2011).

Cocukluk donemi ¢ocugun gelisimi agisindan dnemli bir yasam donemi oldugu igin
cocugun ailesi ile iligkisinin saglikli ve giiclii bir bicimde olmas1 6nemlidir. Dolayisiyla
aile liyelerinin birbiriyle iliskisi ve 1yi etkilesim, birbirlerinin sorun ve ihtiyaglarina olan
duyarlilig1 bu gelisimi olumlu yonde etkileyecektir. Cocukluk doneminde olan birinin aile
icerisinde iistelik kronik bir hastaliga yakalanmis olmasi ebeveyn ile iligkisinin dnemini
daha da artirmaktadir. Bunun i¢in ¢ocuk ve ailelerinin giiclendirilmesi, aile sistemi ve
sosyal destek mekanizmalarinin daha da islevsel hale getirilmesi 6nem arz etmektedir.
Cocuk ve ailelerinin psiko-sosyal ihtiyaglara iliskin sunulacak olan profesyonel
yardimlar, onarici ve koruyucu-0nleyici miidahaleler tiim aile iiyelerinin islevselliginin

artirilmasini ve dengesinin korunmasini saglayabilir.
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3. BOLUM: KURAMSAL VE KAVRAMSAL CERCEVE

Diinya ¢apinda gérme durumunu tehdit eden bir hastalik olan iiveit hastaligi (Hudde ve
ark., 2007), ailenin psiko-sosyal ve ekonomik durumunu, hasta ebeveyn iligkisini,
cocugun yasam kalitesini, benlik saygisini, yasama uyum saglamasini, fiziksel
hareketligini, egitim durumunu, psiko-sosyal yasami gibi bir¢ok yonden olumsuz sekilde
etkileyebilen orseleyici bir hastaliktir. Sosyal hizmet disiplininde de, insanin yasaminda
birey, grup ve genel olarak toplumun refahini yiikseltmeyi, iyilik halini arttirmay:
hedefleyen cesitli yaklasimlar vardir. Bu yaklasimlar arasinda yer alan basta sistem
kurami altinda yer alan aile sistemleri yaklasimi, ekolojik kuram, giiglendirme yaklagimi

ve baski ve ayrimeilik karsiti uygulama bu ¢alisma kapsaminda ele alinmustir.

3.1. SISTEM KURAMI

Genel sistem teorisinden esinlenmis bir kuram olan aile sistemleri yaklagimini1 daha iyi
anlamak ve agiklamak i¢in 6nce genel sistem teorisini agiklamaya ihtiyag vardir. Sistem
teorisi temelinde biyolojik bir kuram olmasina ragmen, miihendislik, yonetim, sosyoloji,
psikoloji gibi birgok sosyal ve fiziksel bilimi de etkilemistir. Sistem teorisi, 1950’li
yillarda Ludvig Von Bertalanffy tarafindan sosyal bilimlere uyarlanmistir. Sistem
kuraminin sosyal hizmette kullanilmast Ludvig Von Bertalanffy’in genel sistem
kuramia ve Uri Bronfenbrenner’in ¢alismalarina dayanmaktadir. Ancak 1950’lerden
sonraki yillarda yapilan bazi ¢alismalarin (Minahan, & Pincus, 1973; Specht, & Vickery,
1977) sistem kuraminin sosyal hizmete uyarlanmasi ve sosyal hizmet disiplininde
kullanilmasinda biiylik etkileri olmustur. Sistem terimi, Yunanca olarak systema
sozcligiinden gelip, birlesme, bir araya gelme anlaminda kullanilmaktadir. Sistem, belli
bir zaman siiresi igerisinde, belirli amaglar1 veya islevleri gergeklestirmek i¢in bir araya
gelmis, kendi aralarinda daha az veya daha cok etkilesim ve karsilikli baglanti olan
elemanlarin birlesimidir. Sistem teorisi, durum ic¢inde bireyin bir biitiin oldugunu
vurgulayarak, sistemin tiimii, parcalarin tek tek bir araya gelip toplamindan daha fazla ve
daha farkli oldugunu belirtmektedir. Ciinkii biitiin, her par¢anin varligi, katilimi ve

etkilesime ge¢mesi olmadan tamam olmaz (Brandell, 2010; Teater, 2014).
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3.1.1. Aile Sistemleri Yaklasim

Aile sistemleri yaklasimi, genel sistem teorisinin temel paradigmalarina dayali olarak
bireyi en yakin ¢evresiyle birlikte bir biitiin olarak anlamaya ¢alisan bir yaklasimdir. Bu
yaklasima gore sosyal bir varlik olan insan, ¢evresi ig¢erisinde anlam kazanmaktadir. Bu
nedenle bireyin ailesi ve diger gevresi ile olan etkilesimi ve iligkisi, hastalik siirecindeki

yasam hikayeleri ile bir biitiin olarak anlagilabilecektir.

Toplumun temelini olusturan ve toplumsal bir yap1 olarak varligini siirdiiren kurumlarin
basinda aile gelir. Aile cocuklarin saglikli bir sekilde yetistirilip, gelisebilecegi dnemli bir
kurumdur. Boyle oldugu i¢in de dogal olarak her aile saglikl1 bir gocuga sahip olmak i¢in
hayaller kurar, imitler besler, beklenti i¢ine girer. Ancak bu yiiksek diizeydeki beklentiler
icine giren, hayaller kuran aileler cocugunun kronik bir hastaligimin oldugunu
ogrendiklerinde bu durumu kabul etmeleri ve uzun yillar siiren bu hastalikla bas etmeleri
zor olmaktadir. Dolayiyla uzun siire devam eden, bireyi ve ailesini son derece ekonomik
ve psiko-sosyal anlamda giigten diisiiren kronik tiveit hastaligi, ancak 6znenin ve ailesinin
yer aldig1 hastalik anlatilarinin ve hayat hikdyelerinin sosyal hizmet disiplini a¢isindan

incelenmesi ile anlasilabilecektir.

Bu yaklasim, genis ve c¢ekirdek aile yapisinin hakim oldugu ve toplumsal cinsiyet
rollerinin belirgin oldugu toplumlarda ¢ok daha kritik temalarin analizlere eklenmesini
saglamaktadir. Hastalik anlatilarinda, genis veya cekirdek aile yapisinin gelenekgi
toplumsal cinsiyet rollerine paralel olarak hastalikla bas etme stratejilerinde etkisinin
oldugu goriilmektedir. Hastaligin tanisinin konulmasi ile beraber uygun tedaviye ulasma
cabasi, aile i¢cinde degisen roller, ebeveyn ¢ocuk iliskisi, tek ebeveyne sahip olan cocuk

gibi kavramlar aile sistemleri kuramiyla agiklanabilmektedir.

Bu yaklasim agisindan bakildiginda, aile ile birey arasindaki belirleyici iliskinin higbir
zaman tek tarafli olmayacag agiktir. Aktas’a (2004) gore, kiiresellesme ile birlikte bilgi,
teknoloji ve gida sektoriindeki ve saglik sistemindeki degisimlerin artmasi ailelerin
sosyo-ekonomik yapisini degistirmis ve ayni oranda sorunlarin igerigini ve bigimini de
degistirmis ve artirmistir. Bu durum aile tiyeleri igin sosyal ve fiziksel anlamda dnemli

bir kisitlilik yaratirken, ailede kronik hastaligi olan bir ¢ocugun olmasi da ailenin
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sorunlarint daha da derinlestirebilmektedir. Dolayisiyla basit bir neden-sonug iliskisi
kurmak, ¢evre ve bireye parca parca bakmak yerine durum i¢inde insanlarin ve ¢evrenin
birbirleriyle etkilesim ve iletisimine odaklanmak 6zellikle aile temelli ¢alismalarda

biitlinii daha iyi inceleme, anlama ve degerlendirme firsati sunmaktadir.

Sosyal hizmet disiplini, miiracaat¢iyr ve onun ¢evresini daha iyi anlamak ve sorunlarini
daha goriiniir kilmak i¢in aile sistemleri kuramini ve onun bazi kavramlarini kullanir. Bu
kavramlar; iliski, biitlinciilliik, denge, agik ve kapali sistem, sinirlar, roller, etkilesim,
kurallar, gii¢, entropi, aile yapisi olarak siralanabilir. Aile iginde yasanma olas1 olan bu
durumlarin daha iyi degerlendirilebilmesi igin ailenin ekonomik sistem, sosyal yapi,
kiiltiir, tarih, inanis1 anlamayr ve etkilesim halinde olan bu sistemleri odaga almayi

gerektirmektedir.

Sistemlerin bir yerden baslayip, baska bir yerde sona eren sinirlar1 vardir. Siir terimi
durum, ¢evre ve iligki diizeyi ile yakindan iligkilidir. Sinirlar, kati, belirgin ve belirsiz
olarak nitelendirilmektedirler. Ebeveyn, ¢ocuk, hasta birey, es, kardes gibi dogal alt
sistemler, hastane, okul gibi toplumsal sistemler de bu smirlar igerisinde yer alir.
Sistemlerin kat1, belirgin ve belirsiz olmasi, sistemler arasinda bilgi, enerji, kaynak, fikir
alis verigsine baglhdir. Belirgin sistemlerde bu aligveris diizeyi daha akigkan,
organizasyonlar ve kurallar daha sagliklidir (Cox, & Paley, 1997). Ailedeki tiyeler, kendi
bagimsizlik duygusunu yakalamig, sosyo-ekonomik veya baska herhangi bir destege
ihtiyag duyuldugunda diger sistemlere bagvurulabilen, onlardan destek alabilen
konumdadir. Yani ihtiyaca veya duruma gore sistemler arasinda gegislere izin
verilebilmektedir. Aile iiyelerinden birinin kronik bir hastalik yasamasi veya ekonomik
olarak zor duruma diismesi gibi yasadigi bir problem tiim aile iiyelerinin ortak
sorunuymus gibi degerlendirilir ve tiim aile iiyeleri o sorunu ¢6zmek i¢in kendi bilgisi,
giicli ve rolii nispetinde kats1 sunar. Belirsiz sistemlerde bu durum tam tersidir. Bu
sistemlerde aile bireyleri arasindaki iligski ve etkilesim bazen kati, bazen de tamamen
kopuk olabilmektedir. Bu durum aile iiyelerinin kendi bagimsizligin1 kazanmalarini,
zamaninda gereken destegi almalarini, birbirlerine karsi duyarlilik gostermelerini,
birbirlerinin giiclenmesine firsat sunmalarini saglayabilecek bir aile destek sisteminin

olusmasini engellemektedir (Turan, 2009; Carr, 2006).
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Aile sistemlerinde sinirlar, bireyleri ve aile iiyelerini, aralarindaki etkilesim ve iletisim
diizeyini belirlemede 6nemli etkiye sahiptir. Insan bir alt sistem olarak, ebeveyn, kardes,
cocuk, es ve cevresindeki diger birey ve kurum gibi sistemlerle farkli farkli rollerle
ilintilidir. Bu alt sistemlerin daha iyi ¢alismasi ve islev gormesi aralarindaki etkilesime,
yani birbirlerine baghdir. Bu etkilesim, aile bireyleri arasinda karsilikli konusma ve
birbirlerine kars1 sevgi saygi cercevesinde davranma, sorumluluklari esit bir sekilde

paylasarak iistesinden gelme ile varligini siirdiiriir (Cox, & Paley, 1997).

Aile, bir birey gibi varligini ve islevini devam ettirdigi siirece degisim, yikim veya yok
olma ile kars1 karsiya kalabilmektedir (Aktas, 2004). Her sistemin kapali veya agik olarak
belli bir amaci vardir. Kapali veya acik sistemler bu amacini yerine getirmeyip varligini
koruyamadiginda ya da fonksiyonelligi sona erdiginde, yikim veya yok olma anlamina
gelen entropi tehlikesi ile karsilasabilirler (Turan, 2009). Bu baglamda aile sisteminde,
bir kiside kronik bir hastaligin ortaya ¢ikmasi o ailede yikim, zorluk veya yeni durumlarin
gelismesine neden olabilmektedir. Aile de dengenin, biitiinliigiin saglanabilmesi i¢in
saglik sistemlerine bagvurma, hastalikla yasama, yeni psiko-sosyal, ekonomik destek
yontemlerinin arayist igerisine girme gibi durumlar gelistirebilmektedir. Bu noktada da
Duyan’a (2010) gore sosyal hizmetin amacinin, hasta ve ailelerinin ihtiyaglari ile var olan
bilgi, hizmet ve kaynaklar arasinda baglanti kurmalarin1 ve bu hizmetlerden en {ist
diizeyde yararlanmalarimi saglamak ve hasta ve ailesine etkili psiko-sosyal destek

hizmetlerini sunmak oldugu belirtilebilir.

Aile sistemleri yaklagiminda kullanilan bir diger 6nemli terim de rol kavramidir. Rol
olgusu normatif bir dnermeyi zorunlu kilar. Bu anlamiyla kurallar ve normlar, bireylerin
inanglarini, duygu ve diisiincelerini, gelenek-gorenek ve goriintimlerini, beklentilerini,
tutum ve resmi olan veya resmi olmayan davranislarini belirler ve onlara rehberlik eder.
Kurallar ve normlar toplumdan topluma, kiiltiirden kiiltiire, hatta ydreden yoreye

degisebilmektedir (Compton, Galaway, & Cournoyer, 1994).

Bu nedenledir ki rol, bir bireyin sosyal sistemlerde kapladigi goreli ve mutabik kalinan
bir konumu ifade eder ve bir sosyal sistemde bu konumlar temel yapi tasidir. Dolayisiyla,
sistemler temelinde statiilerin ve onunla ilintili olarak rollerin olusturdugu iliski agini

ifade eder. Kronik bir hastaligi olan ¢ocuga sahip ailede, sosyal rol beklentileri, bireyin
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davranigi ve yasantisi, aile i¢i iligkiler, sorumluluklarin paylasimi, problemlerin

tistesinden gelmesi 6nemli dl¢iide etkilenmektedir (Cox, & Paley, 1997).

3.2. EKOLOJiK KURAM

Ekolojik kuramin &nciisii Bronfenbrenner (1979) olarak kabul edilmektedir. Bu kurama
gore, birey ve onun yasaminin daha kapsamli ele alinip degerlendirilebilmesi i¢in bireyin
cevresiyle kurmus oldugu iliskiyi ve etkilesimi, bireyin ¢evresi igerisinde nasil ortaya
ciktigin1 anlamak igin bireyin c¢evresi ile birlikte bir biitiin olarak incelenmesi
gerekmektedir. Konu bireyin ailesi agindan ele alindiginda, diger aile bireylerinin tutum
ve davraniglari hem hasta bireyi etkilemektedir hem de ondan etkilenmektedir.
Dolayisiyla ekolojik kuram, odagini cevre iizerine yogunlastirarak birey ile g¢evre
arasindaki Karsilikli etkilesime, gevresi igerisinde birey vurgusuna dikkat ¢ekmektedir.
Ekolojik yaklagimda aileyi etkileyen is hayati, komsuluk ve arkadaslik iliskileri, okul
cevresi, saglik sistemleri ile iligkisi gibi durumlar ailenin islevini yerine getirmede ve
siirdiirmede 6nemli bir konuma sahiptir (Ozkan, & Kilig, 2013). Ekolojik yaklasim birey
ve ailesinin yasadig1 sorunlarin biitiinciil bakis agisiyla incelenmesi ve ¢oziilmesi, onlarin
giiclendirilmesi ve sosyal islevselliklerinin artirllmasi amaciyla sosyal hizmet
literatlirtinde 1960 yilindan bu yana kullanilan énemli bir kuramdir (Altindag, & Ege,
2018). Bu c¢alismada kronik tiveit hastaligi olan ¢ocuk ve ailelerin anlatilarinin
biitiinciilliik icerisinde ve iliskisel bag kurarak incelenmesi amacglandig i¢in, sosyal
hizmet literatiiriinde 6nemli bir yer kapsayan ekolojik yaklagimin bireyin tiim yonleri ile
dogrudan ve dolayli ¢evresi i¢inde anlagilmasi ve degerlendirilmesi diisiincesi, anlati

yaklasimi ile de paralellik gostermektedir.

3.3. GUCLENDIRME KURAMI

Giiclendirme yaklasimi 1960’11 yillarda gelistirilmis ve sorun odakli yaklasima alternatif
olarak Klinik sosyal hizmet uygulamalarinda kullanilmistir. Giiglendirme yaklasimi
sosyal hizmet disiplininde miiracaatcilarin giiclerini ve olumlu yonlerini dikkate alarak,
kaynaklar1 fark edip bas etme mekanizmalarinin gelistirilmesi, kendi kendine yeterli hale
gelmeleri, kendi yasamlarindaki denetim ve giicli artirma anlaminda kullanilmaktadir.

Giiclendirme yaklagimi, miiracaat¢ilarin deneyimlerine, mesleki calismadaki siirece aktif
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katilimlarina, onlarla igbirligi yapilmasina dnem vermektedir. Gii¢clendirme siirecinde,
bireysel giiclenmenin yaninda aile, grup, organizasyon ve toplumsal agidan giiclenme
miimkiindiir (Teater, 2014). Giiglendirme yaklagimi, kisisel, kiiltiirel ve yapisal diizeyde
insanlara kendi kosullar1 ve yasamlari iizerinde daha fazla kontrol kazanmalar igin
yardim etmek seklinde tanimlanabilir. Gii¢lendirme bu nedenle gii¢ kavramiyla da ¢ok

yakindan iligkilidir (Thompson, 2016).

Giig, aile gibi sistemleri anlamak ve incelemek i¢in kullanilabilen, yasamin her alaninin
bir parcasi olabilen 6nemli bir kavramdir. Sosyal statii, otorite giicii, yasal statii, insanlari,
olay veya durumlari etkileme ve kontrol etme eylemlerine isaret etmektedir (Duyan,
2010). Sosyal hizmet uzmanlari, kronik bir hastaligi olan bir ¢ocuga sahip ailenin
yasamlar1 iizerindeki kontrole ve gilice sahip olmalari, hastalikla bas etmek, ihtiyag
duyulan kaynak ve firsatlarla baglant1 kurmalar1 saglamak i¢in ¢aba sarf ederler. Bu ¢aba
stirecinde giigsiizliik, gii¢, insanin biiylimesi ve gelisimi siireci arasindaki iligkiyi de goz

ontinde bulundurmak gerekir.

Kronik iiveit hastalig1 olan ¢ocuk ve aileleri ile yapilan anlati ¢alismasinda katilimcilarin
deneyimlerinin Onemsenmesi, yasam tecriibelerinin onlarin kendi agizlarindan
dinlenilmesi ve aktarilmasi sorunun daha derinden anlasilmasi ve ele alinmasi agisindan
dikkate degerdir. Katilimcilara hayat hikayelerini anlatma firsatinin sunulmasi, onlarin
yasadiklar1 ac1 ve problemlerin profesyonelce dinlenilmesi, her bir bireyin biricik ve
kendi algilarinin ve yasam deneyimlerinin uzmani olarak goriilmesi, onlarin
onemsenmesi gii¢lendirme yaklagiminda kullanilan bir yontemdir. Thompson’a (2016)
gore, gliclendirme yaklagiminin kilit noktalarindan biri anlatilarin kullanilmasidir. Ciinkii
anlati, tam anlamiyla bir 6ykiidiir ve bizlere, insanlarin kendi direngliklerini, anlam

diinyalarii ve bu anlamlar nasil hikayelestirdiklerini kavrama firsati sunmaktadir.

Kronik hastaligi olan bir ¢ocukla yasayan aileler, bu uzun ve yorucu yasam dongiistinde
kendilerini psiko-sosyal ve ekonomik anlamda tiikenmis, giigten diismiis, ¢aresiz, yalniz
hissedebilmektedir. Bu noktada ¢ocuk ve ailelerinin sorunlarla basa ¢ikabilmesi, sdylem
ve anlatilarda gii¢lerinin ve ¢evresindeki kaynaklarin farkina varmasi ve bu kaynaklar
kullanmast, kendi yasaminin kontroliinii saglama, bas etme stratejilerinin gii¢lendirilmesi

ve psiko-sosyal rahatligi kazanmasi 6nemlidir. Sosyal hizmet uzmanlar1 genellikle bir
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hastanede, ayaktan tedavi kliniginde, toplum sagligi kurumunda, uzun siireli bakim
gerektiren kuruluslarda psiko-sosyal yardima ihtiyaci olan hastalar ve aileleri ile birlikte
caligirlar. Tibbi sosyal hizmet uzmanlari, hastalarin ve ailelerin psiko-sosyal isleyisini
degerlendirir ve gerektiginde miidahale ederler. Tibbi sosyal hizmet alaninda c¢alisan bir
uzmanin rollerinden biri, kisinin sagligin1 korumasina veya iyilestirmesine ve topluma
uyum saglama, toplumla yeniden biitiinlesme yetenegini giliclendirmesine yardimci
olmaktir. Bunun i¢in bireyin kisisel, aile ve sosyal yasamindaki dengeyi yeniden
saglamaya destek vermektir. Miidahaleler, hastalar1 ve ailelerinin, 6nleyici bakim gibi
toplumdaki gerekli kaynaklara ve destege havale edilmesini, destekleyici danigsmanlik
veya bir hastanin sosyal destek agin1 genisletmesine ve giiglendirmesine yardimci olmayi

icermelidir.

3.4. BASKI VE AYRIMCILIK KARSITI UYGULAMA

Baski ve ayrimecililik karsiti sosyal hizmet uygulamasi, insan haklar1 ve sosyal adalet
ilkelerini temel alan, geleneksel sosyal hizmeti ve dezavantajli gruplar lehine bir diizen
degisikligini 6ngoren bir sosyal hizmet uygulamasidir (Ciftgi, 2019). Dominelli (2002)
baski karsitt uygulamayi, yapisal esitsizlikler ve toplumsal siniflara dikkat ¢ekerek, bu
stirecin, miiracaat¢1 ile birlikte yiiriitilmesi gerektiren bir sosyal himet uygulamasi
seklinde tanimlamistir. Sosyal hizmet, baski ve ayrimciligin her tiirliisiine kars1 ¢ikan bir
durusa sahiptir. Tarihsel siirece bakildiginda toplumlarin genelinde dezavantajli ve
kirilgan guruplarin donem donem baskiya ve ayrimciliga maruz kaldiklar1 goriilmektedir.
Bu nedenle esitligi ve sosyal adaleti saglamay1 amaglayan sosyal hizmet agisindan 1980°1i
yillardan sonra giindeme gelen baski ve ayrimeilik karsiti uygulama 6nem arz etmektedir

(Cankurtaran, & Beydili, 2016).

Baski ve ayrimecilik karsitt uygulama birey, aile, grup ve topluluklarin sahip olduklari
sosyal, kiiltiirel, biyolojik, etnik gibi farkliliklar1 nedeniyle olumsuz tutum davranis ve
etkilemelerle bagetmelerini saglamaya yonelik bir uygulama seklidir. Bu yaklagima gore
her insan degerlidir ve bu degerin muhafaza edilmesi gerekmektedir (Cankurtaran, &
Beydili, 2016). Bu degerin daha iyi korunmasi ve hatta daha da gelistirilmesi i¢in insan
haklar1 ve sosyal adalet ilkeleri kapsaminda miicadelenin daha da derinlestirilmesi 6nemli

goriinmektedir.
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Baski ve ayrimcilik karsiti uygulama sosyal sorunlart kisisellestirerek eksiklik ve
yetersizlik olarak acgiklayip yapisal faktorleri ve toplumsal siniflarin varligint géz ardi
eden, yalnizca bireyin kendisine odaklanan gelenekgi sosyal hizmet yaklasimlarina bir
elestiri olarak ortaya ¢ikmustir. Baski ve ayrimciligin her tiirliistine karsi miicadeleyi
savunup, insanlarin 6zgiirlesmesi ve giiclenmesini hedefleyen elestirel bir sosyal hizmet
uygulamasidir (Giildali, 2018). Sosyal hizmet disiplininde baski ve ayrimcilik karsiti
uygulama, miiracaat¢ilarin yasadiklar1 sorunlarin bireysel olmadigi, bu sorunun politik,
kiiltirel ve toplumsal baglamla ele alinmasi gerektigi diisiincesine dayanmaktadir.
Dolayisiyla her tiirlii esitsizlik ve baskiya karsi ¢ikar ve ayrimciliin ve yapisal baskinin
tamamen sonlandirilmasi gerektigini ileri siirerek baski ve ayrimeiliga maruz kalan birey,
aile ve gruplarin dzgiirlesmesini savunur (Tuncay, & 11, 2006). Dezavantajli gruplardan
biri olan ¢ocuklarin, kiiclik yasta kronik {iveit gibi bir hastaliga yakalanmis olmalari,
onlarin ve ailelerinin kendi sosyal ¢evrelerinde ve toplumda baski ve dislanma sorunlari

yasamalart muhtemeldir.

3.5. NADIiR HASTALIKLAR

Nadir hastalik, herhangi bir sistemi etkileyebilecek ¢ok heterojen bir hastalik grubunu
tanimlamak i¢in kullanilan bir terimdir. Nadir hastaliklar Avrupa Birligi'nde 2000,
Amerika Birlesik Devletleri’nde 1250, WHO’ya goére de 5000 kiside en ¢ok bir kisiyi
etkilediginde nadir olarak tanimlamaktadir. Diinya niifusunun % 3,5 - % 5,9’unu, yani
yaklasik 250 milyon ile 450 milyon arasinda insani etkileyen 7.000’den fazla nadir olarak
goriilen hastalik vardir. Nadir hastaliklar, hastaliktan hastaliga degiskenlik gosterebildigi
gibi, ayn1 hastaliktan muzdarip olan hastalara gore de degisebilen ¢ok ¢esitli belirti ve
bulgularla kategorize edilen hastaliklardir. Nadir hastaliklarin ¢ogu genetik nedenlerle
ortaya ¢ikmakla beraber, enfeksiyonlar (viral veya bakteriyel), cevresel ve alerjilerin de
nadir hastaliklara neden oldugu bilinmektedir. Genetik hastaliklarin ¢ogu da ¢ocukluk
doneminde baslamaktadir. (https://www.eurordis.org/content/eurordis-open-academy.
Erigim Tarihi: 01.03.2020).

Nadir hastaliklar saglik bakim profesyonelleri i¢in zor hastaliklar olmakla birlikte, ayn1
zamanda tiim toplum i¢in énemli bir halk sagligi sorunudur. Nadir goriilen hastaliklar

uzun yillar teshis ve tedavideki kisith imkanlar, kisitli aragtirmalar, yetersiz ekonomik
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destek ve kamu bilincinden dolay1 diinyanin bir¢ok yerinde ihmal edilmislerdir. Ancak
20.ylizyilin ikinci kisminda ABD olmak iizere diinyanin birgok iilkesinde yapilan
arastirmalarda, nadir hastaliklar hakkinda yeterince bilgi, yeterli saglik bakim hizmeti,
arastirma zorluklari, etkili tedavilerin ¢ok az olmas1 gibi hem hastalarin bakimini hem de
hasta yakinlarini etkileyen konular iizerinde durulmustur (Schieppati, Henter, Daina, &
Aperia, 2008).

Son yillarda nadir hastalig1 olan bireylerin sorunlarinin ¢esitlenerek artmasi, ¢ekirdek ve
genis aile liyelerinin iistesinden gelinemez bir hal almasi, sagliktaki gelismeler, hasta
destek ve savunucu gruplarin yaptigi ¢alismalar sayesinde, genel toplumda kronik
hastaliga ve nadir hastaliga olan farkindalik seviyesi artmistir (Chan ve ark., 2018).
Bununla beraber hastaligin sadece hasta olan bireyi etkilemedigi, ayn1 zamanda ailesini,
yakin ¢evresini ve genel toplumu da etkilediginin farkindaligi artmistir. Bundan dolay,
nadir veya kronik hastaliklarin nemli bir tibbi ve sosyal sorun oldugunun kabul edilmesi,
politika yapicilarin, akademisyenlerin, savunucu gruplarin, sivil toplum kuruluslarinin
giindeminde daha siklikla yer almistir. Ayrica, bir¢ok sistemik hastaliklarin
mekanizmalarii daha iyi anlayabilmemiz i¢in sagliktaki bilgi ve farkindalik artist bu
alanda ilerleme saglama agisindan son derece 6nem arz etmektedir. Bu da kronik
hastaliklardan etkilenen 6nemli sayida hastanin hem uygun ve zamaninda tedavi almasini
hem de psikolojik, sosyal ve ekonomik ihtiyaglarinin karsilanmasimi saglar. Kronik
hastalig1 olan insanlarin yagam kalitesini iyilestirmek i¢in, hastanin, 6zellikle de ailelerin
diger bireylerinin, hasta destek gruplarinin yasam deneyimlerinden yola ¢ikarak
gosterdikleri gayret, caba ve ¢alisma toplumda farkindalik seviyesini artirmada, politika
yapicilart ve saglik bakim profesyonellerini tesvik etmede Onemli etkilere sahip

olmuslardir.

Nadir hastaliklar i¢in ¢ogu iilkede kullanilan bir Uluslararasi Hastalik Siniflandirmasi
(ICD), arastirmacilar, ilag sirketleri veya kamu kurumlar tarafindan kurulmus ulusal ve
uluslararasi istatistikler mevcuttur. Ancak yine de evrensel olarak taninan bir kodlama
sisteminin yeterli seviyede olmamasi, hastalarin sayisinin giivenilir bir sekilde ulusal
veya uluslararasi veri tabanlarinda kaydedilmesi ve tutarli bilgi kaynaklarinin

olusturulmasi 6niinde bir engeldir (Schippati ve ark., 2008).
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3.6. KRONIK HASTALIKLAR

Herhangi bir hastalik, devam eden bir yasamin aksamaya ugramasi veya aksamasi
anlamina gelir. Diger bir deyisle hastalik, glinliik yasamin akisin1 kismen veya tamamen
engellenmesi anlamina gelir. Hastalik, yasamimizda neyin degisebilecegine dair
anlayisimizi  degistirebilir, yasamdaki planladigimiz  ve  degerlendirdigimiz
onceliklerimizi degistirmeye zorlayan bir durumdur. Hastaliklar, devam eden bir yasam
siirecine miidahale eden az ya da ¢ok ekstrem bir olay olarak deneyimlenebilir (Ozdemir,

& Taset, 2013; Erkog, & Yardim, 2011).

Hastaliklar, hastaligin seyrine ve durumuna gore akut veya kronik olabilmektedir. Akut
hastaliklar, hayatimizda yalnizca gecici bir éneme sahiptir ve gegici ve smnirlt bir
aksamaya, siire¢ icerisinde yasamimizi yeniden degerlendirmemize neden olabilir. Ote
yandan kronik hastaliklar, tibbi miidahalelerle tedavi edilemeyen, 6z bakimda sorumluluk
ve iglevini en iist dlizeye ¢ikarmak ve hastaligin derecesini azaltmak i¢in periyodik destek,
bakim ve kontrol gerektiren durumlardir. Kardiyovaskiiler hastaliklar solunum
hastaliklar1, diyabet kanser ve diger bulasici olmayan hastaliklar kronik hastaliklardan
bazilaridir. Sosyal smiflarin yapisina ve gelismislik seviyeleri fark etmeksizin, biitiin
diinyada kronik hastaliklar her ge¢en giin artmaktadir. Kronik hastalik, bireyin yasaminda
yeni ve niteliksel olarak farkli yagsam kosullarinin ortaya ¢ikmasina neden olur. Gelecekle
ilgili beklenti ve planlarin daha az énemli hale gelir ve 6nemli olanin o anki durumun
oldugu o6ne ¢ikar. Bu siirecte gegmis de artik yasanmig bir hayatin pargasi olarak daha
onemli bir anlam kazamr (Hyden, 1997; Ozdemir, & Tasc1, 2013).

Kronik hastalig1 olan bireylerde, 6fke, siirekli aglama, {izlintii, ¢aresizlik, 6z glivende
azalma, timitsizlik, ige kapanma, endise, is ve aile yasantisina iligskin rol kaybi, beden
imaj1 degisikligi, olim korkusu, bagimli olma endisesi, kendine yetememe, yasam
tarzinda bozulma, sosyal izolasyon gibi psiko-sosyal problemler yasanabilmektedir.
Beyin fizyolojisini degistirme riski olan kronik hastaliklar, hasta bireyin davranis,
duygulanim ve diisiincelerini de bozabilmektedir. Bu nedenle kronik hastaliklarin
istesinden gelebilmek i¢in fizyolojik sorunlarin yaninda psikolojik ve sosyal sorunlarin

da ele alinmasi gerekir. Kronik hastaliklar bakim, saglik hizmeti ve tedavi masraflari
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acisindan hastalar1 ve ailelerini psiko-sosyal agidan etkiledigi gibi, ekonomik anlamda da

cok fazla etkileyen durumlardir (Erkog, & Yardim, 2011).

Kronik hastaliklar insan hayatini tehdit edici potansiyelde olmasi, kalici engel gibi
etkilerinin olmas1 nedeniyle gelisimi devam eden ¢ocuk ve ergenlerin yagamlarinda son
derece onemlidir. Kronik hastaliklar, kendi igerisinde birgok etkilesim barindirdigi ve
karmagik bir diizeyde ilerledigi i¢in hasta, aile iiyelerini, arkadaslart ve saglik

profesyonellerini etkilemektedir (Inal-Emiroglu, & Pekcanlar-Akay 2008).

Kronik hastalik, biyolojik, zihinsel ve diger gelisimleri devam eden ve bakima ihtiyaci
olan ¢ocuklar ve ergenler agisindan daha fazla dikkate alinmasi1 gerekmektedir. Kronik
hastaliklar1 olan ¢ocuk ve ergenlerin sayisi diinya ¢apinda artmigtir. Amerika Birlesik
Devletleri'nde niifusun yaklagik % 14’iintin kronik bir hastaligt ve % 9,6’sinin iki veya
daha fazla kronik hastaligi vardir. Brezilya'da, 0 ila 5 yas arasindaki ¢ocuklarin %
9,1’inin, 6 ila 13 yasindaki ¢ocuklarin % 9,7’sinin ve 14 ila 19 yasindaki ergenlerin %
11’inin kronik hastaliklara sahip oldugu benzer sonuglar géstermistir (Nobrega ve ark.,

2017).

Kronik hastaligi olan bireyler, aileler lizerinde agir bir yiik olusturmaktadir. Kronik
hastalig1 olan bireyler, sosyal ve ekonomik firsatlarin kaybi ve tibbi bakim acisindan kotii
deneyim, tan1 konulmada gecikmeler ile karsi karsiyadir. Kesin tani1 konulmasindaki
zorluklar ve yeterli saglik hizmetlerine ulasmadaki engeller yanlis taninin konulmasina
neden olabilmektedir. Bu da hastaya gereksiz veya yanlis tibbi miidahalelerin yapilmas,
uygun tibbi tedavinin yapilmamasi, belirtilerin psikosomatik oldugu varsayilarak
psikolojik bakim verilmesi gibi sorunlara neden olabilmektedir (Schippati ve ark., 2008).
Hasta yakinlar1 tan1 konma siirecinde yasadiklar1 bu problemler ve giiven iliskisinin
zedelenmesinden dolayi, taninin ve onu aktarma yOnteminin tatmin edici olmadigini
diigiinerek, yontemlerdeki sinirlamalart da dikkate alarak dogru tani ve tedavi almak igin

farkli farkli saglik kuruluslarina basvurmay1 deneyebilmektedir.

Kronik hastaliklar insanin tiim yasam dongiisiinii kapsamasi agisindan son derece
onemlidir, ¢linkii insanlar1 bagimli hale getiren, siirekli tedavi ve Kkontrollerini

gerektirmektedirler. Kronik hastaliklar, uzun veya belirsiz siireli, tipik olarak belirsiz bir



44

prognoz ve semptomlarin zaman i¢inde gerileme ve siddetlenme donemleri olan birkag
kronik durumu igerir ve bu hastaliklar, mutlaka iyilesme ile sonu¢glanmadan siirekli bakim

gerektirebilen durumlardir (Nobrega ve ark., 2017).

Tibbi arastirmalardaki gelismeler, ¢ok ¢esitli kronik rahatsizliklar1 olan gocuklar igin
hayatta kalma oranlarinin 6nemli 6l¢iide yiikseldigi anlamina gelir. Tibbi ve cerrahi
bakimdaki biiyiik gelismeler bir taraftan bireyin sagligini daha iyi yaparken, diger taraftan
duygusal sorunlar veya bazi cocuklar i¢in 6grenme giigliikleri yasamasina neden
olmaktadir. Kronik hastaliklarin tedavisi de ¢ocugun kendini halsiz ve yorgun, saldirgan
hissetmesine neden olabilir ve egitim siirecini olumsuz etkiyebilir. Cocuklarin giinliik
yasamlarinda bazi sosyal ve fiziksel aktivitelere katilamama gibi kisitlamalara neden
olabilir. Cocuklarin bu tiir zorluklara nasil tepki verecegini tahmin etmek zordur (Eiser,

& Morse, 2001).

Kronik iiveit hastaligi, bazi kronik hastaliklar gibi 6liim riski tagimasa bile, bireyin gérme
durumunu etkileyen, hatta gérmesini kaybetmesine neden olabilen, genellikle bireyin
hayatin1 uzun yillar boyunca derinden etkileyen ve degistiren énemli bir sorundur
(Abdwani, 2009; Chan ve ark., 2018). Kronik {iveit hastaligi toplumda nadir olarak
goriildiighi icin hem saglik profesyonelleri, hem politika yapicilari hem de toplum
acisindan daha az 6nemsenerek yasattigi bu sorunlar géz ardi edilmektedir. Bu da kronik
tiveit hastaliginin hasta ve ailesi tlizerindeki fiziksel ve ruhsal etkilerinin yaninda
ekonomik ve psiko-sosyal etkilerinin yeterince degerlendirilmesini ve dikkate alinmasini
engellemektedir. Bu anlamda sosyal hizmet uzmaninin psiko-sosyal boyuttaki rolii, hasta
ve ailesinin bas etme becerilerini gelistirmek ve bu siirece uyumlarini saglamak, yasam
sirecindeki degisikliklerine uyum saglamalarina yardimci olmak, onlarin saglik
sistemlerinden etkin bir sekilde yararlanmalarin1 saglamak, ekonomik boyuttaki rolii de,
hasta ve ailesine firsat saglayan ve sans taniyan sistemlerle bir araya getirmelerini

saglamaktir.
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4. BOLUM: ARASTIRMANIN YONTEMI

Tibbi alanda tanimlanan hasta olma ve sosyal alanda tanimlanan iyi olma halini, tiim
boyutlart ile ele almay: istedigimizde karmasik bir yontem sorunsali da karsimiza
cikmaktadir. Bir baska deyisle hastalik hikayesi ile hastanin anlatis1 i¢ ige gegmektedir.
Bu boliimde oncelikle bdylesi bir c¢alismanin bilesenleri bir model kapsaminda
detaylandirilmakta sonra sirasiyla ¢alisma grubu, veri toplama araglari, Vverilerin

toplanmasi ve verilerin analiz teknikleri agiklanmaktadir.

4.1. ARASTIRMANIN MODELI

Yapilan bu arastirma, yontemsel ve kurgu olarak farkli li¢ bilesenden olusmaktadir;
sirastyla ¢ocuklar, aileler ve saglik profesyonelleri. Bu kapsamda anlatilar, bilesenlerin
dogrudan kendileriyle yapilan derinlemesine ikili goriismeler ¢ercevesinde
olusturulmustur. Calismanin asil bilesenlerini olusturan ilk iki kisim, ¢ocuk ve ailelerinin
anlatilari, anlat1 yaklagimi kullanilarak kurgulanmistir. Yapilan bazi ¢alismalarda (Braun
ve Clarke, 2006; Riessmann ve Quinney, 2005) nitel arastirma desenlerinden olan
fenomenolojik, tematik veya anlati analizi desenleri arasinda ince farklarin net olmadig
ele alinsa da, g¢alismanin iiclincli bilesenini olusturan saglik profesyonelerinin (géz
hastaliklar1 uzmani, asistan doktor, hemsire, tibbi sekreter) goriisleri tematik analiz yolu
ile belirli temalara ayrilip sorunlar ve oneriler esliginde tartisiimistir. Bir bagka anlamda
aciklamak gerekirse, birinci ve ikinci bilesende anlatmaya ve anlamaya, liclincii bilesende

de uygulamaya ve yardim etmeye odaklanilmistir.

Her ti¢ bilesen ile yapilan goriismelerde de nitel arastirma deseni kullanilmistir. Zira olgu,
olay ve durumlarin farkinda olundugu; ancak nadir goriilmesi nedeniyle hastalik hakkinda
derinlemesine bilgi sahibi olunulmayan deneyimleri goriiniir kilmak, incelemek ve bu
alanda sunulan ve sunulmasi gereken hizmetleri derinlemesine incelenmek amaciyla her

tic boliimde de nitel arastirma yontemi kullanilmistir.

Nitel arastirma yontemi bir¢ok arastirmaci tarafindan farkli sekillerde tanimlanmistir.
Patton (2014), nitel aragtirma yontemini, sosyal ya da beseri bir probleme iliskin kisilerin

veya gruplarin yiikledigi anlamlar kesfetmeye, davraniglar: ve algilari anlamaya yonelik
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bir yaklasim olarak tanimlamistir. Nitel arastirma, olgunun Oznesi tarafindan
derinlemesine bilginin aktarilmasi ve arastirmacinin aktarilan bu bilgilerden
¢ikarsamalarini ve 6ziimsediklerini ortaya koymas: siirecine dayanir (Creswell, 2018).
Nitel arastirma, deneyimin, dogal olanin ya da ger¢egin onu yasayanin ag¢isindan nasil
goriildiigli ve arastirmacinin bu goriiniimiin nasil olustugunu anlamaya yoneliktir
(Neuman, & Robson, 2020). Cok degisken ve karmasik olan insan davraniglarinin,
iliskilerinin daha iyi anlagilmasi ve kesfedilmesi i¢in sadece basit bir neden sonug odakli,
cevreden soyut bir yaklasimla ¢alismalar yapmak yetmiyor. Kisilerle derinlemesine
goriismeler gergeklestirerek kisilerin yasamis olduklart deneyimleri ve siiregleri, onlarin
diisiince ve algilarint goriiniir kilmak i¢in nitel aragtirma deseni kullanilabilmektedir.
Nitel arastirma, Lincoln ve Guba’ya (1985) gore dogal arastirmadir, Guba’ya (1978) gore
kesif yonelimli aragtirmadir, Merriam’a (2013) gore bireylerin diinyayi nasil algiladiklar
ve diinyada ne gibi deneyimlerin yasadiklarinin ortaya konulmasidir. Nitel arastirma
diinyaya dair yorumlayict ve dogal bir yaklasimdir, olgu ve olaylarin kendi dogal
ortamlarindaki durumlar1 insanlarin olaylara verdigi anlamlar1 anlamlandirmasi1 veya
yorulmasi anlamina gelir (Creswell, 2014). Nitel arastirma, gozlem, goriisme ve dokiiman
analizi gibi nitel veri toplama yontemlerinin kullanildigi, algilarin ve olaylarin dogal
ortamda gergekgi ve biitiinciil bir bicimde ortaya konmasina yonelik bir siirecin izlendigi
arastirma tlirtidiir (Simsek, & Yildirim, 2011). Nitel yontemler, metin ve imgesel verilere
dayanir ve veri analizinde 6zgilin adimlara ve farkli desenlere sahiptir. Nitel ¢aligmalar,
katilimcilarin gozlemleri, derinlemesine goriismeler ile dokiiman toplama yoluyla elde

edilen ve analiz edilen verilerin ayrintili bir sekilde incelenmesini igerir (Glesne, 2013).

Nitel aragtirma ile ilgili yukarida aciklanmis olan tanimlar, uygulamali bir disiplin olan
sosyal hizmet mesleginin olgu veya durumlara biitiinciil bakmasi sistem yaklagiminda
oldugu gibi, biitlin pargalardan daha fazlasidir ve daha 6nemlidir. Digsal miidahale ve
kontrol olmadan, davranigin anlagilmasinda baglam onemli oldugu i¢in kendi dogal
ortamlarinda goriisme ile uyumludur. Problemleri kesfetmek ve goriiniir kilmak,
katilimcilarin seslerini duyurmak, duygu, diisiince ve hislerini daha ayrintili belirlemek,
deneyimlerini daha ayrintili incelemek gerektiginde nitel aragtirma yontemi kullanilir.
Nitel arastirmada sosyal bir ortamda sosyal bir gercekligi neden sonug iliskisi i¢erisinde

determinist-kesfedici mantikla ¢ok boyutlu olarak ele almak 6nemlidir. Olaylarin veya
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olgularin insanlari olumlu veya olumsuz olarak farkli sekillerde etkileyebilecegi her
insanin ve baglamin kendine 6zgli oldugu, genelleme arzusu giitmeden ilerledigi

bilinmektedir.

Nitel aragtirmada derinlemesine, yapilandirilmis, seckin, yasam Oykiisii, etnografik
goriisme ve odak grubu olmak iizere alti baslik altinda siniflandirilan goriisme tiirleri
vardir. Gorlismeler yiiz ylize, internet/telefonla ve odak grubu goriismesi seklinde
olabilecegi gibi bir veya birden fazla yapilan goriisme ya da daha uzun siiren goriismeler
olarak da siniflandirilabilmektedir (Giiglii, 2019). Bu ¢alismada yasam Oykiisii goériismesi,

yani anlat1 teknigi ve yar1 yapilandirilmig goriime teknigi kullanilmastir.

4.1.1. Anlat1 Yaklasim

Anlat1 yaklagimi, sosyal bilimlerde 1980’li yillardan beri, 6zellikle hastalik anlatis1 ve
psikolojik olarak degerlendirilmesiyle tartisilmig bir teori ve yaklasimdir. Son
zamanlarda, anlati ¢aligmalari hem sosyal hem de beseri bilimlerde, 6zellikle tibbi
konularla baglantili olarak sosyal hizmet, sosyoloji ve antropolojide ve edebiyat elestirisi
alaninda 6nemli bir ilgi gérmektedir. Anlat1 bilgisini evrensel veya bilimsel bilgiden
ayiran sey, 0zgiin, tekil, essiz, yeri doldurulamaz veya 6l¢iillemez olan1 yakalayabilme
yetisidir. Bir taraftan bireysel olan, intrapsisik, mikro olarak ifade edilebilecek psikolojik
yone vurgu yapmaktadir. Diger taraftan da sisteme, ¢evreye, sosyale, daha {ist anlatiya
vurgu yapmaktadir. Bundan dolay1 karmasgik bir yapiya sahiptir; sadece bir dizi ayr1 olay:
veya durumlari paylagsmakla kalmaz, bunun yaninda olay ve durumlar aralarinda anlaml
nedensel iliskilerin kurulmasi anlamina gelmektedir (Thyer, 2010). Ayrica, genellikle
olaylar1 zaman i¢inde diizenleyen ve ayni zamanda bu olaylarin anlatimini, Oyki

anlaticisinin deneyimlerine anlam verecek sekilde yapilandiran dykiiler olarak anlagilir.

Bu durumda, her bir insanin bir zaman atfen dogal birer anlamli hikdye kurgulayicisi
oldugunu, birer anlat1 ortaya koyup, onu yasayan ve yasadig1 anlatilar iizerinde de etkisi
olan, onu yoneten, kurgulayan, sergileyen ve pazarlayan ya da aktaran canlilar oldugunu
varsayariz (Riessmann, 2008). Bu varsayim elde edilen bilgiyi, evrensel veya bilimsel
bilgiden ayiran temel bir fark olarak ortaya ¢ikarir. Anlati ile elde edilen bilgi, 6zgiin,

tekil, essiz, yeri doldurulamaz veya 6lciilemez olan1 bireyin kendi deneyimleri igerisinde
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yakalayabilmeyi miimkiin kilar. Bu tikellik ve 6zgiinliik resmi otobiyografiler, anilar,
arkadaglara mektuplar, televizyon sohbet programlari, internet sohbet odalari, 6zel
konusmalar, giinliikler gibi saglik sistemlerinin disinda kendi hikayesini anlattig
ortamlarin (Charon, 2006) deneyimlenmesinde varlik bulmaktadir. Bu deneyimler ise

bireyin digerleri ile olan anlaml1 iligkilerini de igermektedir.

Anlati, deneyimlere dair anlamlar1 aktardigimiz ve kavradigimiz, kendimizin ve
baskalarinin davraniglarini agikladigimiz veya kendimizi olmak istedigimiz sekilde
baskalarina agikladigimiz bir yapidir. Sarbin (1986) anlatinin tiim insan eylemi ig¢in
diizenleyici bir ilke oldugunu 6ne slirmiistiir. Bruner (1991), insanlarin anlattiklar:
hikayelerin, nasil etkilesimde bulunmamiz ve tepki vermemiz gerektigi ve kim
olabilecegimize dair belirli kiiltiirel kurallara iliskin i¢ gorii sagladigini iddia etmistir.
Anlatilar insanlarin birbirlerinin deneyimlerini anlamay1 saglar; ¢iinkii insanlar anlatilarla
yasarlar (Engin, 2013). Dogal sosyallesme siireci igerisinde inga edildigi icin, anlati
diirtiisii insanin varligimin en onemli bilesenidir. Sosyal diinyadaki deneyimlerimizi,
bilgimizi ve etkilesimlerimizi yorumladigimiz bu kiiltiirel anlamlarin diizenleyici
ilkesinin anlat1 oldugunu One siirer. Anlasildig1 {izere, anlati kavramini bir diizenleme
ilkesi olarak kullanmak bize anlat1 analizini nasil yapacagimizi sdylemez. Anlati temelli
analiz, bu tiir bir yontem degil, insanlarin konugmalarin1 yorumlamaya yonelik kuramsal

bir yaklasimdir (Murray, 2000; Stephens, & Breheny, 2013).

Bu yorumlama, gercekligin toplumda iiretilen bir meta olduguna dair bir vurgu
icermektedir. Bireyler toplumda karsilikli bir sosyal gercekligin iiretildiginin farkinda ve
buna gore de kendi diinyalarini insa ederler. Dolayisiyla hem bireyi hem de bireyin kendi
gercekligini nasil kurguladigini anlamak i¢in 6ncelikle sosyal yapinin anlasilmasi gerekir.
Gergekligin kurgulanmasi da yasam deneyimlerinin anlati aracilifiyla digerlerine
anlatilmas1 veya aktarilmasiyla gerceklesir. Yasanilan spesifik bir olaymn kurgusunu
yapan birey, bu yontemle yasam deneyimlerine anlam yiikler (Sever, 2018). Yasam
deneyimi, bir anlat1 aracilifiyla dile getirildigi 6l¢iide anlam kazanir ve anlati, zamansal
bir varolus kosulu haline geldiginde tam anlamini bulur. Anlatilar, insan yasaminda
oldugunu diislindiigiimiiz her seyi icermeyi ve yeniden ele almayi ve tartismay1 miimkiin

kilmaktadir.
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Dolayisiyla anlatilar, bireylerin hayat hikayesini i¢ten ve samimi bir sekilde yeniden
canlandirmayi, anlatici igin bir seslenis ve yasaminda olup bitenlere anlam yiiklemeyi
icermektedir (Charon, 2007). Anlat1 yaklagimi, bireylerin yagamis olduklar1 deneyimleri
herhangi bir sekilde anlatiya doniistiirlip onlar1 anlamlandirmasidir. Deneyim sahibi
kisinin bu deneyimini anlatti1 hikayenin nasil aktarildigina ve niteligine yonelik ayrintili
bir inceleme, bize o olgunun neden ve nasil deneyimlendigine yonelik derin bir anlay1s

sunabilmektedir (Stephens, & Brehmen, 2013).

Hikaye, bir anlati tiirii olarak belirli dykiilerin olay orgiisiinlin ve gerilimlerinin altinda
yatan fark edilebilecek en genel oykiidiir. Hikayeler genellikle gergeklerin veya yagam
olaylarinin bir 6zii etrafinda insa edilir, ancak bu hatirlanan gergeklerin secilmesine,
vurgulanmasina ve yorumlanmasina ek olarak bireysellik ve yaraticilik son derece
onemlidir (Lieblich, Tuval-Mashiach, & Zilber, 1998). Hikayeler, gegmisten giiniimiize,
yani insanoglunun var oldugundan beri insan yasaminin kagiilmaz birer parcasi
olagelmistir ve insan iletigimin 6nemli araglarindan biridir. Zorlu yasam kosullari altinda,
bireyler ¢ogu zaman, bir kimlik duygusunu siirdiirme cabasi i¢inde kendi kisisel
ifadelerini yeniden inceleme ve yeniden bi¢cimlendirme ihtiyact hissederler. Hastaliklarla,
ozellikle yasami tehdit eden ve yasam kalitesini Onemli derecede diisiiren kronik
rahatsizliklarla hastaliklarin listesinden gelebilmek, onlarla bas edebilmek icin insanlar,
bu hastaligr ile yasadiklarim1 goriiniir kilarak ve seslerini bagkalarina duyurarak
siradanlastirmak ister, onunla bas edebilmek i¢in miicadele verir ve kendini yeniden
degerlendirip tanimlar. Bir hastalik dykiisiinii iyi yapan sey, ortiikk veya agik bir sekilde
arastirmacinin veya dinleyicinin duymak istedigi seyi degil, yasanilanin, dogru olanin ve
bilinen seyin anlatilmasidir. Bize nereden geldigimizi, geldigimiz siire¢ boyunca neler
yasadigimizi ve bundan sonra nereye gittigimizi Ogreterek kendi hayatlarimizin
anlamlarii anlamamiza imkan saglamaktadir. Bu yontem, bir hikdye kurma siireci olarak
tasvir edilen bir olay dizisinin anlatilma bi¢imidir. Anlati, bir hikayedir ve olup biten bir
olaymm kurgulanmasi veya tasvir edilmesi ve belli bir diizen icerisinde bagkalarina
aktarilmasidir. Insan yasami, ne olursa olsun, hikayelestirilmis anlati yapisi ve anlati
birligi arayisi ile baglantilidir. Ciinkii insan, kendisini kaginilmaz bir sekilde anlatimda

anlamaktadir (Bury, 2001).
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Bu calisma, hastaliklarin, 6zellikle kronik hastaliklarin, insanlarin giinliikk yasam
deneyimine hiikkmetmek icin ortaya c¢iktigi durumlardaki anlatilarin incelenmesinin
Oonemine (ve bir dereceye kadar sinirliliklarina) vurgu yapmaktadir. Burada zaman, hem
diinyevi hem de varolugsal anlamda 6nemlidir, ¢iinkii hastalik, beden, zihin ve giinliik
yagsam arasindaki iligkilerin oldugu biyografik aksamanin 6nemli bir 6rnegini olusturur.
Bireyler, uzun siiren hastalikla yasama siirecini anlatilar araciligiyla anlamlandirir ve

aktarir.

Hastalik anlatilar1 ¢calismasi, bir yandan kronik hastalik anlatilarinin aragtirilmasina, ote
yandan aksamaya ugrayan deneyimin dogasina, anlamlarina ve bununla baga ¢ikmak igin
yapilan eylemlere 151k tutabilir. Sosyal yapinin ve ana anlatilarin, bireylerin ve ailelerin
hastalik ile iligkilerini nasil sekillendirdigi, aile iiyeleri arasindaki iliskileri, etkilesimleri
ve hastaligin anlamini nasil etkiledigini derinlemesine incelemede 6nemlidir. Ote yandan,
bu tiir anlatilarin incelenmesi, kimlik, deneyim ve yasamdaki baglantilarla ilgili daha
genig bir dizi onemli konuyu ortaya ¢ikarma potansiyeline sahiptir (Bury, 2001).

Dolayisiyla hastalik anlatilar1 ¢alismasi, dinamikleri incelerken ikili bir siire¢ olusturur

Bizim calismamizda nadir goriilen bir hastalik olan kronik {iveit hastaligi, ¢ocuk ve
aileleri i¢in hayatin aksamaya ugramasi anlamina gelmektedir ve uzun siire ve hatta
siirekli bu aksaklik ile yasamasi demektir. Hastalik anlatilari, ¢ocuk ve ailelerinin bu
aksaklik ile yasam siirecinden nasil etkilendiklerini ve bu siireci nasil yasadiklarini
anlamanin araglarindan biridir. Cocuk ve ailelerinin hayati, zihinsel ve bedensel sorunlar,
ailenin sosyo-ekonomik durumu, cocuklar ve ihtiyaglari ve ailenin bu ihtiyaglar
karsilama yiikiimliiliigli duygusuyla aksakliga ugramistir. Cocuk ve ailesinin yasami,
artik az gorme, siirekli kontrol, egitim, yolculuk, 6deme giicii ve diger her seyde sonsuza
kadar aksakliga ugramasi anlamima gelmektedir. Anlati, aksaklik yasanan bu diizeni
yeniden saglamaya caligir. Aksakliga ugramis bir hayati anlatmak, yeni bir tlir anlatim
gerektirir. Ciinkii anlati, bu hayatin dogal bir par¢asidir. Oznel ve dogal aktarimlara yer
verilen bu anlati deseninde, cocuk ve ailelerinin kendine 6zgii yolculuklarini, aile
sistemleri teorisinde kullanilan kavramlar yardimiyla aile baglami igerisinde tartismak bu
alamda bir i¢ gorii kazanilmasina olanak saglayacaktir. Hasta cocuk ve ailelerinin

yasadiklar1 siireci nasil anlamlandirdiklarini daha iyi kavramak i¢in bu anlatilarin
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diyalogsal olarak ve baglam igerisinde incelenmesi, yasam deneyimlerinin anlasilir ve

duyulur kilinmasina firsat sunacaktir.

Insanlarin hastalik hatiralar1  genellikle hassasiyetleri ve siireleri bakimimdan da
onemlidir. Hikayeler basitce kendini tanimlamaktan ziyade, benligin varolus aracidir.
Ozellikle, benlikleri ve hikayeleri hastalik perspektifinden ele almak énemlidir. Ciinkii
kronik tiveit hastaligi gibi ciddi bir hastaligin olmast en az iki anlamda hikaye
cagristirmaktadir. Birincisi, hikdyeler, hastaligin, hasta kisinin hayatinin neresinde
oldugu ve nereye gidebilecegi duygusuna verdigi zarari onarmak zorundadir. Hikayeler,
haritalart yeniden ¢izmenin ve yeni hedefler bulmanin bir yoludur. Hikayeler i¢in ikinci
ve tamamlayici ¢agri, hastanin gergekte ve o anda ne oldugunu bilmek istemesidir.
Hastaligin hikayeleri saglik calisanlarina, saglik yoneticilerine, is arkadaslarina, aileye ve
arkadaglara anlatilmalidir. Hasta insanlar hikdye anlatmak isteseler de istemeseler de,
hastalik hikayeler gerektirir. Bu hikayeler yorgunluk, belirsizlik, bazen ac1 kosullarda
anlatilir. Hikdye anlatimi, bir enkazin onarim igi olarak tanimlamaktadir. Onarim,
firtinadan sag kurtulanlarin degerlendirilmesiyle baslar. Hastalik, zaten bir hikayesi olan
bir hayatta meydana gelir ve bu hikdye devam eder, hastalikla degisir, ancak aym

zamanda hastalik hikayesinin nasil olustugunu etkiler (Frank, 1995).

Hastalik olay1 birey i¢in bir dizi soru ortaya ¢ikarir: Neden aci ¢eken ben oldum? Neden
ben? Hastalik viicut sagligimi nasil etkileyecek? Tiim bu sorulari sorarak, hastaligin
nedenlerini anlamaya ve hastali§i kisisel yasamlarimizla iligkilendirmeye calisiriz.
Ayrica hastalik stirecinde endise ve kaygilarin yogun oldugu siirecler yastyoruz. Hastalik
anlatisi, bu baglamda, hastaligin olas1 agiklamalar1 tartismak ve hatta belki de hastalikla
iligkilendirmenin bir yolunu bulmanin bir araci olarak goriilebilir. Hastalik anlatilari,
hastalig1 yasamin bir pargasi haline getirmenin, onunla yasamaya aligmanin bir yoludur

(Hyden, 1997).

Hastalik anlatilar1, hastaligin kendisi, hastalik donemleri veya hastalik deneyimleri ve
hatta sagliksiz oldugu diisiiniilen deneyimlerle ilgilidir. Hastalik anlatilari, hasta olan kisi,
ailesi veya saglik profesyonelleri tarafindan olusturulabilir ve sunulabilir. Anlatinin ortak
temast yani paydasi hastaliktir. Burada onerilen tipoloji, hastalik anlatilarinin bigimsel

yonlerine, yani anlatici, anlat1 ve hastalik arasindaki iliskiye dayanmaktadir. Hastalik bir
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anlati i¢inde ifade edilir. Anlati, hem hastaligin ortaya ¢ikmasinda hem de bireyin

yasamina etki etme durumunu sekillendirmede énemli bir rol oynar (Frank, 1995).

Hasta ve ailelerinin yasadiklar1 zorluklari dile getirmeleri, yani anlatiya doniistiirmeleri,
hastaligin hakimiyetinden kurtulup onu yeniden degerlendirmelerini saglar. Anlati eylemi
olmadan, hasta ve ailesi yasadiklarini bagka birine - ya da kendine - aktaramaz. Bir bagka
deyisle, bu anlat1 eylemleri olmadan hasta ve yakinlari, hastalik olaylarinin insan yasami
acisindan ne anlama geldigini anlayamazlar. Dolayisiyla anlati, kimligin hem anlatimla

aciklanmas1 hem de yeniden kurgulanmasidir (Charon, 2006).

Hastalik anlatisi, hem hastaligi hem de hasta ve ailesinin yasadigi sorunlar1 bir biitiin
icerisinde daha iyi anlamamiz ve bu konuda ¢6ziim Onerileri sunmamiz i¢in 6nemli bir
aractir. Hastanin hastalik anlatilariyla tanismak, hasta ve ailesiyle aramizdaki iletisimin
nasil gelisecegini ve hastanin profesyonel yardim saglayicilari tarafindan aktarilan
bilgileri nasil deneyimledigini belirlemede de Onemli bir rol oynar. Anlatim
arastirmasinda bir gelenek, anlatilar1 yazili, edebi ve resmilestirilmis dykii agisindan
kesfetmektir. Hastaliklarin sozIii anlatimina odaklanmak, anlatiy1 sosyal olay acisindan
ortaya cikarir. Anlati, hem bireyin bagkalariyla etkilesimi hem de sosyal gercekleri insa

etmesi acisindan onemlidir (Hyden, 1997).

Dolayisiyla uzun siire hastalikla miicadele eden kronik iiveit hastaligi olan g¢ocuk ve
ailelerinin de bu siirecte bir hastalik hikayesi olusmaktadir. Ciinkii ciddi bir hastalikla
kars1 karsiya kalan herkes gibi, bu ¢ocuk ve aileler de hastaligin teshisi ve tedavi siireci
onlar1 bir¢ok yonden uzun yillar boyunca etkilemektedir. Bu sorular sadece arzu ile ilgili
degil, ayn1 zamanda zamansallik ile de ilgilidir. Kronik iiveit, ¢cocuklar i¢in 6liimciil bir
endise tasimasa bile, yarinin hastaligin seyrinden dolay1 neler besledigi bilinmemektedir.
Bu nedenle benlik anlatilanla sekillendigi i¢in, anlati enkazindan ¢ikmanin yolu da

hikayelerini bagkalarina anlatmaktir.

Kronik iiveit hastalig1 olan ¢cocuk ve ailelerinin hastalik deneyimlerinin anlati yaklagimi
ile ele alindig1 bu anlat1 arastirmasi, sosyal hizmet disiplininin bireyi ¢evresi igerisinde
biitiin yonleriyle ele alinmasi yaklagimiyla ortiisen bir durumdur. Anlati1 yaklagiminda,

vurgulanan hastalik ve aile kavramlar1 ekseninde ¢aligilmasi, sosyal hizmet meslegi ve
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anlat1 yaklasiminin ¢evre ve sistem vurgusu ile Ortiismektedir. Ciinkii basit bir neden
sonug iliskisi kurmaktan ziyade daha ¢ok psiko-sosyal alan, anlam, algi ve deneyimlerde
tizerinde durularak, arastirmanin kurgu analizinde sosyal hizmet ve aile sistemine vurgu
yapilmistir. Sosyal hizmet mesleginin ¢evresi igerisinde bireyi bir biitiin olarak anlama
vurgusunda oldugu gibi, miiracaat¢inin biricikligine saygi, onu kendi hayatinin uzmani
olarak gdrmesi, kendi kaderini tayin etme hakkina saygi gostermesi gibi ilkeler de anlati
yaklasimi ile birbirlerini destekleyen yanlaridir (Riessmann ve Quinney, 2005).
Hastalarin anlatilarina, sosyal bilimlerde yer verilmesinin bir nedeni de, biyomedikal
sesin alant diginda kalan bu psiko-sosyal yoniiniin vurgulanmasidir. Ciinkii anlatim
yontemini ¢alisan arastirmacilar, sadece sdylenenlere degil, ayn1 zamanda insanlarin
olaylardan nasil bahsettigine ve bunlar1 nasil sunduguna da odaklanir. Bu odaklanma,
cocuk ve ailelerinin anlatilarin1 nasil yapilandirdiklarini anlamayi ve bu anlatilarin

ardindaki diinyalar1 goriiniir kilmay1 saglamaktadir (Albayrak, 2020).

Sosyal hizmet, insanlar1 ve deneyimlerini anlamayr amaglar ve bunu bagarmak igin
insanlarin i¢inde yasadigi sosyal diinyay1 anlamamiz gerektigini ileri siirer. Dogal olarak
kendimizi aciklamak ve diger insanlara kendimizi miimkiin olan en 1yi 1s1kta sunmak ve
hikayeler anlatmak icin, anlati yaklasimi, kimlik arastirmasi ve insanlarin taleplerle
baglantili olarak kendilerini belirli tiirden benlikler olarak sunma yollari i¢in idealdir.
Anlat1 analizi, fiziksel, ahlaki ve kiiltiirel etkilerden olusan bir kompleks tarafindan
olusturulan aile, hasta gibi kimlikleri iceren alanlari arastirmak i¢in 6zellikle degerlidir.
Anlat1 yaklagiminin, kronik bir hastalig1 olan ¢ocuk ve ailelerinin sorunlarin1 anlamamiza
yardimc1 olmasi ve Onemli Onerilerde bulunmak igin sosyal hizmet disiplini gibi

uygulamali bir meslekte kullanilmasi son derece onemlidir.

Insanlarin genel olarak yasadiklarini nasil sdylediklerini ve nasil anlamlandirdiklarini ne
kadar ¢ok 6grenirsek, o kadar ¢cok onlar etkili bir sekilde dinleyebiliriz ve o kadar ¢ok
onlar1 anlayip onlara destek saglama imkanimiz olur. Hastalar sadece kendilerini anlatan
tek kisiler degildir. Bunu yaparken biiyiik Olciide kiiltiire katilirlar, boylelikle hasta
olmakla yasamak arasindaki siirekliligi devreye sokarlar. Otobiyografi ve hayat
hikayesini okuyanlar, bir kisi bagka bir kisiye kendi hayatin1 anlattiginda neler oldugu
hakkinda ¢ok sey bilir ve sosyal hizmet bu tiir hayat hikayesini veya hayati anlatmanin

nasil islediginin temellerini 6grenerek 6nemli bir fayda saglar.
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4.2. CALISMA GRUBU

Anlat1 yaklasgimim1 tercih eden c¢alismalarda, ¢alisma grubunun sayisinin nasil
belirlenmesi gerektigi net bir sekilde belirtilmemektedir. Ayni zamanda nitel aragtirmada
genel anlamda verinin doygunlugu ve niteligi veri sayisindan daha 6nemli goriillmektedir
(Creswell, 2014). Arastirmamizda da genel anlamda veride yeterli doygunluga ve nitelige
ulagsmak i¢in yeterli sayida goniillii katilimciya ulasilip onlar ile birebir goriigmeler

gergeklestirilmistir.

Calisma grubu, ii¢ ayr1 gruptan olusmaktadir. Birinci grup, Ankara Universitesi Tip
Fakiiltesi Go6z Hastaliklar1 Anabilim Dali’nin iiveit klinigi kayitlarindan amacgh
ornekleme teknigi ile 8-18 yaslar1 arasinda, kronik iiveit tanis1 konulmus ve en az 3 yildir
tiveit hastaligi olup tedavisi devam eden goniillii ¢cocuklar, ikinci grup bu ¢ocuklarin
aileleri ve ticlincli grup, ¢ocuklarin tedavilerinin devam ettigi klinikte calisan saglik
profesyonelleri (goz hastaliklari uzmani, asistan doktor, hemsire, tibbi sekreter) den
goniillii olan katilimcilardan olusmaktadir. Bu arastirmada her ti¢ katilimer grubu icin de

amagch drnekleme yontemi kullanilmistir.

Katilimei ¢ocuk, aileleri ve saglik profesyonellerine ulasma ve alan galismasi igin Ankara
Universitesi Tip Fakiiltesi Cebeci Arastirma ve Uygulama Hastanesi Gz Hastaliklar:
Anabilim Dali’'ndan ¢alisma izni ve Hacettepe Universitesi Etik Kurulu’'ndan onay

alinmustir.

Calismanin yapilacagi yer olarak Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi G6z Hastaliklart
Anabilim Dali’nin se¢ilmesinin nedeni, ilgili klinigin tiveit hastalar1 i¢cin 6nemli bir
referans niteliginde olmasindandir. Ciinkii nitel bir arastirma olan bu ¢alismada veri
doygunlugunun saglanmas: esas amaci olusturmaktadir. Ilgili iiniversitenin Uvea
Kliniginde yeterli sayida kronik iiveit hastast ¢gocuk takip edilmekte ve iiveitli hastalarla

tecriibesi olan saglik profesyonelleri bulunmaktadir.

Analiz i¢in ¢alisma grubu, yas, hastaligin siddeti ve siiresi ve sozlii ifade etme becerisi ile
smiflandirilmistir. Calisma grubunu olusturan cocuklarin 8-18 yas arast olarak

secilmesinin nedeni, yapilan aragtirmalarda iiveit hastaligi olan ¢ocuklarin genelde bu yas
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diliminde olmalar1 ve bu yas araliginda olanlarin kendini ifade etme yeteneginin gelismis
olmasindandir. Calisma grubu olarak, 3 yildan daha fazla bir siiredir {iveit hastaligina
yakalanmis olan ¢ocuklarin secilmesinin nedeni ise, bu arastirma nitel yontem ile
gergeklestirildigi i¢in veride doygunluga ve nitelige ulagsmaktir. Ayrica iiveit hastaliginin
ilk ii¢ yilinda hastalik hakkinda bilgilenme, siirece alisma, belirsizlik gibi durumlarin
cocuk ve aileleri lizerinde tibbi yoniiniin yaninda psiko-sosyal yonden de yipratici oldugu
diistiniilmektedir. Bundan dolay1 hastaligin ilk 3 yil1 igerisinde olan ¢ocuk ve aileleri ile
goriismek, onlarin hastaliga iligkin anlatilarin1 almak ¢ok zor olabilmektedir. Bununla
beraber hastaligin baslangici, tanisi, tedavi olmak icin baska bir ile sevk, tedavi siirecine
alisma, egitimine devam edememe, arkadas, toplum ile iligkilerde kopukluk gibi
nedenlerle hastaligin ilk {i¢ yilinda hastalar ile goériigme, onlarin anlatilarin1 alma uygun

olmayabilir (Sen ve ark., 2017; Ostlie, Johansson, & Méller, 2009).

Calisma grubunu olusturan ¢ocuk, aileleri ve saglik profesyonelleri ile yapilan nitel
goriismelerin 6’s1 ¢gocuk ve 10°u aile iiyesi olmak iizere toplam 16 goniilli katilimer ile
Ankara tliniversitesi T1p Fakiiltesi Goz Hastaliklar1 Anabilim Dali Egitim Salonunda yiiz
yiize seklinde gergeklestirilmistir. Ankara Universitesi Gz Hastaliklar1 Anabilim
Dalinda kendileriyle tanisip, c¢alismaya katilmak isteyen, ancak yeterli zamanlarinin
olmadigini belirten 2 ¢ocuk ve 4 aile liyesi olmak iizere toplam 6 katilimciyla da ikamet
ettikleri adreste uygun olduklar1 giin ve saatte kendileri ile yiiz ylize goriisiilmiistiir.
Ancak aragtirma kapsaminda katilimcilarla yiiz yiize goriigmeler devam ederken Covid-
19 pandemisinin etkisi, yayilim hizi ve bulas riskinin artmasindan dolay: sokaga ¢ikma
kisitlamalar1 olmustur. Bu nedenle 5 ¢ocuk, 6 aile iiyesi ve 13 saglik profesyoneli ile

online uygulamalar ve telefon tizerinden goriismeler gergeklestirilmistir.

Haziran 2020 ile Ocak 2021 tarihleri arasinda, yaklasik 7 aylik bir siire¢ boyunca birgok
hastane ziyareti, iki aile ziyareti, gozlemler, yiiz yiize ve online uygulamalar ve telefon
tizerinden yapilan sayisiz goriismeler sonucunda Kronik tiveit hastaligi olan 13 ¢ocuk ve
20 aile iiyesiyle toplamda 33 nitel goriisme gergeklestirilmistir. U¢ cocugun Covid-19
Pandemisi hastaligindan dolayr randevularinin iptal edilmesi, 4 cocugun ailesinin
calismaya katilmayr kabul etmemesi, 1 babanin da eski esiyle bosandig1 i¢in ¢ocugun
tedavi siireci hakkinda bir deneyimi olmadigi, hastaneye de ilk defa geldigini belirtmesi

nedeniyle bu kisiler ¢alismaya dahil edilmemistir. Sonug olarak Kronik {iveit hastalig
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olan 13 ¢ocuk ve 20 aile tiyesinin (11 anne-7 baba-1 dede-1 abla) goriisleri g¢alisma
kapsamina dahil edilmistir. Calisma grubunu, Tiirkiye nin farkli farkli illerinde kent ya
da kirda yasayan, sosyo-ekonomik diizeyleri, yas ve cinsiyetleri farkli, aile yapilar farkl
olan katilimcilar olusturmaktadirlar. Bu anlamda anlatilarin g¢esitliligi g6z Oniinde
bulundurularak veride doygunluga ve nitelige ulasildig: diisiiniilerek veri toplama siireci
tamamlanmistir. Calismanin iigiincii boliimii i¢in Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Goz
Hastaliklar1 Anabilim Dali’nda c¢alisan saglik profesyoneliyle online uygulamalar

tizerinden goriislilmiis, toplamda 13 nitel goriisme gerceklestirilmistir.

4.2.1. Goriisme Giincesi

Nitel arastirmalarda yapilan goriismelerin giincesini tutmak, katilimcilarla yapilan
goriismelerin planlanmasi, goriismelerin gerceklestirildigi sirada ve gerceklestirildikten
sonra izlenimleri, gdzlemleri iizerinden ¢ok fazla zaman ge¢meden yaziya dokmek ve
analiz sirasinda bunu kullanmak 6nemlidir. Bu giince, katilimcinin anlatimlarinin yaninda
duygulanimi, hisleri, performansi, mimikleri, gorlisme zamani, siiresi, ortami, yeri ve
arastirmacinin gozlem ve diisiinceleri hakkindaki degerlendirmeleri kapsamaktadir.

Gortisme giincesindeki bu degerlendirmeler ve gozlemler analiz siirecinde kullanilmistir.

4.2.2. Arastirmacinin Alan Calismasi Degerlendirmesi

Alan caligmas1 Ankara tiniversitesi Tip Fakiiltesi Goz Hastaliklar1 Anabilim Dali’nda
yapilmistir. Bu siirecte caligma Kriterlerine uygun olan gocuk ve aileleri ile hastanenin
bekleme salonunda iletisime geg¢ilmistir. Onlara ¢alismanin kapsam, amag ve dneminden
bahsedilmistir. Zorlu bir hastalik ve tedavi siireci, il disindan gelenler ic¢in yol
yorgunlugu, il disina gitmek i¢in otobiise yetisme telasi gibi durumlar dikkate alindiginda
bazi bireylerin ¢aligmaya katilmak istemedigini, bazilart zamanlarinin olmadigini
belirtmislerdir. Tiim bu siirecler goz oniine alindiginda caligmada yeterli katilimciya
ulagmak, onlarla goriisiip onlar1 anlamak ve hikayelerini en detayl sekilde aktarabilmek

i¢in ¢cocuk ve ailelerine erismekte 1srarcit davranilmistir.

Cocuk ve ailelerinin ¢aligmaya katilmasi ve kendilerini agmasi, gériismede onlarin dilinin

¢cOziilmesi, benimle aralarinda giliven iliskisinin kurulmasi siirecinde bazen zorluklarla
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karsilagtim. Ancak bilingli saglik profesyonellerinin yardimi, katilimcilarin tereddiitlerini
gidermek igin onlar ile bekleme salonunda goriisiip, ¢alismanin amaci ve verebilecekleri

katkilardan bahsetmem bu siireci daha kontrol edilebilir hale getirmemi sagladi.

Ankara Universitesi Goz Hastaliklar1 Anabilim Dali’nda kendileri ile tanisilan iki aile
calismaya katilmak istediklerini ancak zamanlarimin olmadigini belirtmislerdir. Bu
durumda onlar ile konusup randevu ayarlanarak, ikamet ettikleri illerdeki adreslerinde
onlarla yiiz yiize gorisme gergeklestirilmistir. Bu ailelerden birinde anne-babanin da
doktora yapmis olmasi, yani lisansiistli egitim siirecini yasamis bireyler olmasi, benim
aynt bolgeden olmamin ve ev ortaminin vermis oldugu samimiyet ve giiven,

goriismelerde samimiyeti ve daha da derinlesebilmeyi saglamistir.

Ancak arastirma kapsaminda katilimcilarla yiiz yiize goriismeler devam ederken, tiim
diinyada oldugu gibi iilkemizde de ortaya ¢ikan Covid-19 salgin hastaliginin etkisi,
yayilim hiz1 ve bulas riskinin artmasi, sokaga ¢ikma kisitlamalar1 gibi nedenlerden dolay1
bazi katilimcilar ile online goriismeler olmustur. Bu siiregte hasta yakinlariyla telefonla
iletisim kurulmus, ayrintili bir sekilde ¢alismanin amaci, yontemi, izinleri, gizliligi
hakkinda hasta ve yakinlari bilgilendirilmis ve kendilerinden c¢aligmaya katilimi
istenmigtir. Kendisi ile gorlisilen hasta yakinina, sadece kendisinin bu karari
veremeyecegini, bu ¢alismanin amag¢ ve kapsamini esi ve ¢ocugu ile de paylasip, bu
calismaya katilip katilamayacaklarimi ¢ocuk ve diger aile tiyelerince birlikte karar
vermeleri gerektigi ifade edilmistir. Bu siirecte bazi hasta yakinlari geri arayarak
caligmaya katilmay1 kabul etmediklerini belirtmislerdir. Ben de bu kararlarina saygi
duydugumu soyleyerek, telefona cevap verip beni dinledikleri i¢in kendilerine tesekkiir
edip telefon goriismesini sonlandirdim. Calismaya katilmayr goniillii olarak kabul eden
katilimcilara, ¢alismaya katilarak verecekleri destek i¢in kendilerine tesekkiir ettim. Daha
sonra onlarin sozlii olurlarini alarak uygun olduklar1 giin ve saatte kendileri ile telefonla
goriisme gerceklestirdim. Hasta ve yakinlari ile yapilan goriismelerde, alinan bu kararin
son derece dogru ve yerinde oldugunu biiylik bir memnuniyetle karsiladiklarini ifade
etmislerdir. Bu kararin hasta ve aileleri, saglik ¢alisanlar1 ve saglik ¢alisanlar1 a¢isindan
bulas riskini ortadan kaldiracagi, dolayisiyla katilimcilarin anlatilarina daha yogun
odaklanabilecekleri varsayilmistir. Bu nedenle bazi ¢ocuk ve aileleri ve saglik

profesyonellerinden onamlar1 alinan ve imkanlar1 olanlar ile Whatsapp, Zoom gibi
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cevrimici uygulamalar iizerinden, 6zel yasamindan goriintii vermek istemeyen veya
internet, bilgisayar veya goriintiilii gériisme 6zellikli telefonu olmayan katilimcilar ile
telefonla goriismeler gerceklestirilmistir. Bazilar1 kendi evinden goriintii vermek

istemedigi veya imkani1 olmadigi igin sesli, bazilariyla da goriintiilii goriisiilmiistiir.

Normal yasamini siirdiiriirken, kronik bir hastalikla kars1 karsiya kalip yeni bir yasam
dongiisiinde hayatlar1 kesintiye ugrayan ve miicadele etmekle gegen katilimer ¢cocuk ve
aileleri, kendilerine yoneltilen sorulara kimi zaman c¢ok duygulanim yasayarak, kimi
zaman ¢ok istekli cevaplar vererek paylasimda bulunmuslardir. Anlatilar esnasinda
ozellikle anneler oldukc¢a duygu yiiklii paylasimlarda bulundu, bazen ¢ocuk ve aileleri
anlatmakta, yasadiklarini dile getirebilmek i¢in uygun kelime bulmakta zorlandi, bazen

de durmaksizin konugma ihtiyact hissetti.

Cocuk ve ailelerinin uygun olduklar1 zamanda goriismeyi yapmaya 6zen gdstermeme
ragmen, bazi katilimcilarin, 6zellikle de babalarin, is yogunlugu veya farkli nedenlerden
dolay1 benim aradigimi, randevulastigimiz giin ve saati unuttuklari olmustur. Dolayisiyla
bazi hasta yakinlarina gériigmenin giin ve saatini hatirlamak i¢in onlar1 defalarca aradigim

olmustur.

Calisma deseninin nitel olmasi ve goriismelerin yiiz ylize yapilmasina dayali olmasindan
dolayi, katilimcilarin hastalik anlatilar1 ile ilgili duygular1 daha iyi anlama, beden durusu,
el-kol hareketleri, yiiz ifadesi gibi durumlarin, telefonda goriismelerin yapilmasi
acisindan bazi dezavantajlara sebep olabilecegi endisesi tasiyordum. Ancak online
yapilan goriismeler hastanedeki yiiz yiize goriismelere oranla hem cocuk ve aileleri
acisindan hem de goriismelerde derinlesebilme adina daha verimli ge¢mistir. Ciinkii
goriisme giin ve saatini kendileri ayarlamislardir. Ayrica ev ortaminin vermis oldugu bir
rahatlik, ailenin hastaneden biran Once ¢ikip eve veya ise ulagma gibi kaygilar
olmamistir. Bunun yaninda hastanedeki saglik kontrollerinin vermis oldugu telas, endise,
kaygi, yol yorgunlugunun olmamasi, kontrollerinin oldugu giinden bir onceki giiniin
vermis oldugu kaygidan dolay1 uyuyamama gibi problemlerin olmamasi da goriismelerde
derinlesebilmenin sebepleri arasinda sayilir. Hasta ve yakinlari, hastane yerine telefonda
goriisme yapilma yontemini son derece dogru ve yerinde bir karar olarak degerlendirip

bunu biiyiik bir memnuniyetle karsiladiklarini ifade etmislerdir. Bu durum ayni zamanda,



59

katilimcr ¢ocuk, aileleri ve saglik ¢alisanlari agisindan Covid-19’un bulas riskini ortadan
kaldirmay1, katilimcilarin anlatilarina daha yogun odaklanabilmelerini saglamistir. Bazi
hasta yakinlarinin benim aramami, calismayi, randevu giin ve saatini unuttuklari
olmustur. Dolayisiyla bazi1 hasta yakinlarima gériismenin giin ve saatini belirlemek,
hatirlamak i¢in defalarca aradiklarim olmustur. Ayni aile igerisinden bazilar1 ile ayni giin
bazilari ile farkli farkli glinlerde goriistiiklerim olmustur. Telefonla yapilan goriismelerde
daha ¢ok anneler goriismeye katilmak istemislerdir, babalar ve diger aile iiyeleri ise is
yogunlugu, yorgunluk gibi nedenlerden dolay1r g¢alismaya katilmak istemediklerini

belirtmislerdir.

Ikamet adreslerinde yapilan gériismelerde, diger goriismelere gore daha samimi ve giiven
iligkisinin daha gii¢clii kuruldugu bir ortam olusmustur. Gériismelerden sonra bile bir siire
aile tiyeleri ile sohbet tarzinda konusma gergeklestirilmistir. Ev ortaminin vermis oldugu
samimiyet ve gliven sayesinde gorlismeler cok rahat, dogal ve ayrintili bir sekilde

gerceklestirilmistir.

Aragstirma siirecinde arastirmaci olarak konumum, ne is yaptigim, cinsiyetim, yasim, evli
olup olmadigim, cocugumun olup olmadigi, nerde yasadigim veya nereli oldugum gibi
detaylar anlaticilar tarafindan 6nemsenmis ve sorgulanmigtir. Ayni zamanda bu detaylar,
anlaticilarin  anlatilarin1 ~ sekillendirmede, anlatict ile aramda giliven iligkisinin
kurulmasinda ve anlaticilarin  hikayelerinde daha derinlesmesinde ve daha iyi
anlagildiklarin1 hissetmelerinde ¢ok etkili olmustur. Ornegin Sigla Baba, bir baba olarak
cocugu karsisinda yasadigir ekonomik ve psiko-sosyal zorluklar1 ve caresizligi, ancak
kendisi gibi evli ve ¢ocugu olan bir babanin anlayabilecegini diisiinerek, anlatisina devam
ederken bana“Evli misin, ¢ocugun var mi?” diye sordu, ben de evli ve gocugumun
oldugunu soyledigimde, “Allah bagislasin iste bilirsin bizim ne demek istedigimizi.” gibi
bir paylasimda bulunarak kendisini, yasadiklarinin ne kadar zor ve 6nemli oldugunu
anlayabildigimi, onunla empati kurabildigimi anlamistir. Bu da anlatisinda daha da
derinlesmesini saglamistir. Ben biitiin katilimcilara bu astirmanin bir doktora tezi
arastirmast oldugunu belirttim. Bu durum, doktora egitimini tamamlayan kari-koca
Cinar-Anne ve Cinar-Baba’nin anlatilarinda etkili olmustur. Ciinkii anlatilarinda “Nitel
arastirmalarda, yiiz yiize goriismelerde...” gibi kelimeleri kullanmasini, yani arastirma

ve yOntemine atifta bulunarak bu konuda bilgisi ve deneyimi oldugunu belirterek
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Oonemsenmek ve saygi gormek istegi anlasilmistir. Calismaya katilan hemen hemen tiim
ailelerde, yaptigim 6n goriismelerde aile igerisinde geleneksel cinsiyet rollerinin baskin
oldugunu, baba roliiniin ailede koruyucu ve baskin bir rolde oldugunu goézlemledim.
Bundan dolayi bireylerin ¢alismaya katilimin1 tesvik etmek amaciyla bazi ailelerle giiven
iligkisini kurmak, calisma kapsaminda yoneltilen sorularin neler oldugu, onlari ve
cocugunu nasil etkiledigini 6grenmek icin aile liyelerinden dncelikle baba ile goriistiim,
sonrasinda da anne veya ¢ocuk ile goriistiim. Yani aile iiyelerinden oncelikli olarak baba
ile goriismem, aile tiyelerinin bana karsi, sordugum sorulara, tutum ve davranislarima
kars1 ve ¢alismanin gizliligi konusunda aramizda bir giiven iliskisinin kurulmasini,

anlatilarda derinlesebilmelerini saglamistir.

Hem arastirmacilar hem de arastirma katilimcilari i¢in anlati, olaylarin deneyimlerini ve
anlamlarim1  kavraylp aktardigimiz, kendimizin ve bagkalarinin davranislarin
acikladigimiz ve kendimizi goriinmek istedigimiz sekilde baskalarina gosterdigimiz
yaygin bir yapidir. Bunu yaparken, sosyal diinyamizin yapisindan bir seyler de aciga
cikartyoruz. Dolayisiyla insanlarin anlattiklar hikayeler, kimlik ve sosyal yasamla ilgili
deneyimleri hakkinda 6nemli bilgiler saglar. Daha genis sosyal yasam baglaminda bir
arastirmactya hikayeler anlatarak insanlarin kendilerini konumlandirma yollarini
aciklayan anlati analizi yiiriitmek i¢in yapilandirilmis bir yaklagim sunuyoruz. Bu nedenle
kisisel ve sosyal Oykiileri biitiinlestiren bir anlat1 yaklagimi, sosyal yasamin ve kimligin,
insanlarin bir aile i¢inde olmak veya hayatin aksamasina neden olan bir hastalikla
yasamak gibi gilindelik yasamlarindaki deneyimleri incelemek beni de ¢ok etkilemistir.
Ciinkli ben bir sosyal hizmet uzmani olarak, her ne kadar mesleki hayatimda uzun
yillardir farkli farkli ihtiyaglari, sorunlari, hikayeleri olan ve bas etme Stratejileri
gelistiren miiracaatcilarla calismis oldugum i¢in bu ¢ocuk ve ailelerinin anlatilarindan
cok etkilenmeyecegimi diisiinmiigtiim. Ancak her birinin ayr1 ayr1 hikdyesi ve bas etme
stratejisinin beni fazlasiyla etkiledigi, bende de yasamin anlamini sorgulamaya neden

oldugunu belirtmem gerekir.

4.2.3. Rumuzlandirma

Calisma kapsamina dahil edilen katilimec1 gocuk, aileleri ve saglik profesyonellerinin

bilgilerinin gizli kalmas1 ve mahremiyeti agisindan gercek isimlerine yer vermedim.
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Bunun yerine ¢ocuklari ve ailelerini temsili olarak aga¢ adlariyla, saglik profesyonellerini

de sehir adlariyla isimlendirdim.

4.3. VERI TOPLAMA ARACLARI

Bu arastirmada veri toplamak igin ilk iki bolimde ¢ocuk ve aileleri igin arastirmaci
tarafindan olusturulan demografik bilgi formu ve yar1 yapilandirilmig goriisme formu
kullanilmistir. Demografik bilgi formu katilimcilarin sosyo-demografik ozelliklerini

belirlemek adina kullanilmastir.

Uciincii kistmda ise goriis ve Onerilerine basvurulan saghk profesyonelleri icin
demografik bilgi formu ve yart yapilandirilmig goériisme formu kullanilmistir.
Demografik bilgi formunda katilimcilarin sosyo-demografik 6zelliklerini belirlemek
adma kullanilmigtir. Calismanin amaglarindan biri olan saglik profesyonellerinin gocuk
ve ailelerinin yasadiklari sorunlar ve onlara sunulmasi gereken hizmetlere yonelik
degerlendirmeleri, arastirmaci tarafindan olusturulan yar1 yapilandirilmig gériisme formu

ile belirlenmistir.

Yapilan goriismeler katilimcilarin onay vermesiyle daha sonra desifre edilmek iizere ses
kayit cihazi ile kayit altina alinmistir. Cocuklar, aileleri ve saglik profesyonelleri igin
hazirlanmig 3 farkli yar1 yapilandirilmis soru formu bulunmaktadir. Cocuklar igin
hazirlanan yar1 yapilandirilmis goriisme formunda 5 ana ve 15 alt soru bulunmaktadir.
Aileler i¢in hazirlanan yar1 yapilandirilmig goriisme formunda 3 ana ve 10 adet alt soru
bulunmaktadir. Saglik profesyonelleri i¢in hazirlanan yari yapilandirilmis goériisme
formunda ise 5 soru bulunmaktadir. Derinlemesine ikili goriismeler, katilimer ¢ocuk,
aileleri ve saglik profesyonelleriyle yiiz yiize seklinde veya online uygulamalar iizerinden
gerceklestirilmistir. Goriigmeler yiiz yiize, internet/telefonla ve odak grubu goriismesi
seklinde olabilecegi gibi bir veya birden fazla yapilan goriisme ya da daha uzun siiren
goriismeler olarak da siniflandirilabilmektedir (Glgli, 2019). Gergeklestirilen birebir
goriismeler ses kayit cihazi ile kayit altina alinmistir ve daha sonra bu ses kayitlar tek tek

dinlenerek ayrintili bir sekilde Microsoft Office Word dosyasinda yaziya aktarilmistir.
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Demografik Bilgi Formlar

Demografik bilgi formu, ¢ocuk, aileler ve saglik profesyonellerinin tanitici bilgilerini

i¢eren sorulardan olusturulmustur.

Yari Yapilandirilmig Goriisme Formlari

Cocuk, aileleri ve saglik profesyonelleri (g6z hastaliklari uzmani, asistan doktor, hemsire,
tibbi sekreter) ile ilgili yapilandirilmis olan goriisme formlari, arastirmacinin gonillii
katilimcimin hikayesini olusturmasina imkan saglayan, neden, nigin gibi sorulari
sormamaya 6zen gostererek, her tiirlii yargilamadan kaginarak, anlaticinin paylasimlari
sirasinda oldukga az araya girerek, acik uglu sorularla hikayenin ilerlemesine ve
derinlemesine imkan verecek sekilde olusturulmustur. S6z konusu formlar, bu alandaki
akademik ¢aligmalar (Angeles-Han ve dig., 2010; Aktas, 2004; Creswell, 2018; Gomez-
Zuniga ve ark., 2019; Sen ve ark., 2017; Tong, Jones, Craig, & Sing-Grewal, 2012)

referans aliarak ve Tez izleme Komitesi {iyelerinin goriisleri alinarak olusturulmustur.

4.4. VERILERIN COZUMLENMESI VE YORUMLANMASI

Bu arastirmada, verilerin ¢6ziimlenmesi ve yorumlanmasinda yontemsel ve kurgu olarak
farkli iki analiz yontemi kullanilmistir. Calismanin asil ilk iki boliimiinde, gocuk ve
ailelerinin anlatilari, anlati analizi ile kurgulanmistir. Anlati analizi yontemiyle kronik
tiveit hastaligi olan ¢ocuk ve ailelerinin anlatilar1 yapisal, baglamsal ve diyalogsal
kosullar1 degerlendirilerek, arastirmanin amaglar1 ¢ercevesinde ilk iki boliim analiz
edilmistir. Anlat1 analizinde uzun goriisme dokiimlerinin analiz edilmeden biitlin olarak
aktarilmasi yaklagimina dikkat edilmistir. Anlati yonteminin detaylara ve 6znel olana
vurgusu nedeniyle arastirmaya katilan ¢ocuk ve aile bireyleri tek tek analiz edilmis, bu
analizden ortaya ¢ikan bulgular aile sistemleri kurami ¢er¢evesinde her bir ¢cocuk ve aile
liyesi i¢in ayr1 ayr1 degerlendirilmistir. Calismaya katilan her bir ¢ocuk ve aile liyesinin
biricikligi ve Oznel goriisii tek bir siniflandirmaya indirgenmeden aile icinde
anlamlandirmak ve kendi baglami icerisinde degerlendirmek bu c¢alismanin bir
ozelligidir. Ugiincii boliimde ise katilimer saglik profesyonellerinin goriisleri tematik

analiz teknigi ile belirli temalara ayrilip, sorun ve 6neriler esliginde yorumlanmistir. Bu
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bolimde tematik analiz yoluyla 6znel olanin yerine belirli temalara ve ortak olana vurgu

yapilmustir.

Verilerin analiz edilmesinde nitel analiz programlarindan MAXQDA nitel analiz veri
programi kullanilmistir. Analiz programinin kullanilmasinin amaci, verileri depolamak,
paylagmak, siizgeclerden gecirmek, icerisinde aramalar yapmak gibi hem kullanim
acisindan pratik olmasi, hem de grafik, kelime bulutlar1 gibi gorsellestirmelerinin ¢ok
giiclii olmasindan dolay1 tercih edilmistir. Verideki 6nemli bilgilerin renkler, semboller
ve ifadeler kullanilarak isaretlenmesini saglamaktadir. Arama kelimeleri i¢in otomatik
kodlama yapma ve arastirmacinin diisiincelerini memolar igindeki teorileri ¢alismanin
herhangi bir 6gesine eklemeye olanak vermektedir. Yeni teorileri test etmek ve
gelistirmek i¢in giliglii arama araglarina sahip bir yazilimdir. MAXQDA, materyallerin
gruplar halinde diizenlenmesi, benzer alintilarin birbirine baglanmasi ve kod sistemi
olusturulmasina yardimci olmaktadir. Bu program dogrultusunda kodlama yapilacak
olup, kodlardan temalara, temalardan da bulgulara ulasilacaktir (Kuckartz, & Rédiker,
2019; https://www.maxqda.com/lang/tr. Erisim Tarihi: 02.01.2020).

Yapilan bireysel goriismeler 6nce ses kayit cihazi ile kayit altina alinmistir. Daha sonra
her bir gériisme, ayni giin veya daha sonraki herhangi bir giinde, ses kayit cihazindan tek
tek dinlenilerek arastirma kapsaminda katilimcilardan elde edilen tiim veriler ve
aragtirmacinin gozlem notlart Microsoft Office Word dosyasinda yaziya aktarilmistir.
Word dosyasindaki veriler, aragtirma konusu ile ilgili anlamli metin birimlerini
tamimlamak icin tekrar tekrar dikkatlice okunmustur. Ikinci olarak, ayni1 konuyla ilgili
metin birimleri analitik kategoriler halinde gruplandirilmis ve gecici etiketler verilmistir.
Word dosyasindaki her bir galisma grubunun ham verileri ayri ayrt MAXQDA nitel analiz
programina aktarilip, orada katilimcilarin ifadelerinden satir, ciimle ve paragraf seklinde
kodlamalar yapilarak alt temalara ulasiimistir. Katilimei kodlari, olusturulan alt temalara
gore belirlenip, bulgular alintilarla ve gozlem notlariyla agiklanmigtir. Yanitlar ilk iki
boliimde anlati analizi yontemiyle analiz edilmistir, i¢iincii boliimde de tematik analiz
teknigi kullanilarak analiz edilmistir. Ilk olarak, arastirma konusu ile ilgili anlamli metin
birimlerini tanimlamak icin veriler dikkatlice okunmustur. ikinci olarak, ayn1 konuyla

ilgili metin birimleri analitik kategoriler halinde gruplandirilmistir.


https://www.maxqda.com/lang/tr
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Ayrica yapilan analiz sonucunda katimci ¢ocuk, aileleri ve saglik profesyonellerine ait
alintilar ve kelime bulutlar1 ortaya c¢ikmistir. Kelime bulutlarini, MAXQDA 2020
uygulamasimin Gorsel Araclar-MaxMaps 6zellikleri arasinda yer alan Kelime Bulutu
(Word Cloud) isleviyle yapilan analiz sonucunda elde edilmistir. Bu kelime bulutlari,
analizde one ¢ikan bazi kavramlarin daha biiylik yazi1 karakterleriyle ifade edilmesine
dayanir. Analize Tiirk¢ce dilbilgisi agisindan kullanilan baglag ve ifadeler degil,

birbirleriyle iliski i¢erisinde olan ve siklikla kullanilan anlamli kavramlar dahil edilmistir.

4.5. INANIRLIK VE AKTARILABILIRLIK

Gortigmelerin ses kayit cihazi ile kayit edildigi ve saklandigi, istenildigi zaman dogrudan
gosterilebilecegi, ayn1 zamanda tutarliligin saglanmasi i¢in kodlamanin yapildigi,
kodlama siirecinde hassasiyet gosterilmis, verilerin gizli tutulmasina ve rumuzlandirma

yapilmasina dikkat edilmistir.
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5. BOLUM: BULGULAR

Arastirmanin bu boliimii, yontemsel olarak ayrilmig ii¢ bilesen lizerinden toplanan
bulgulardan olugsmaktadir. Toplam 13 cocuk, 20 aile tiyesi ve 13 saglik profesyoneli ile
yaptigim bireysel goriismelerde bir¢ok hastaneye ziyareti, ev ziyareti, sayisiz telefon
goriismeleri yaptim. Hastane bekleme salonunda bazen gézlemler yaptim, bazen de orada
goriismeye On hazirlik olsun diye hasta ve yakinlariyla iletisim kurdum. Bu siiregte bazen
cocuk ve aileleri duygu yiiklii geri bildirimlerde bulunarak igtenlikle ¢alismaya katilip
konusma ihtiyact hissetmislerdir. Kimi zaman da sessiz kalmak yoluyla igerisinde

bulunduklart durumun bir duygusal goriintiisiinii sunmay1 tercih etmislerdir.

Anlatilan desifre ederken katilimcilarin goriislerini hi¢ degistirmeden, ekleme ¢ikarma
yapmadan, uygun goriilen yerlerde lehgeler ve yoresel agizlari kullanarak bire-bir
aktardim. Yani miimkiin olduk¢a anlatilarin biitiinliigiinii korumaya ve yalin sekliyle
oldugu gibi alintilamaya dikkat ettim. Katilimcilarin ifadelerinin yaninda onlarin sézsiiz
iletigimlerini, kendi tutumum ve davraniglarimi, yasananlardan kaynakli durumlari,

goriisme siiresi, zamani ve yeri, aile i¢i etkilesimleri dikkate alarak analiz ettim.

Bu ¢alisma, bir anlati arastirmasi oldugu i¢in bulgularin, hastalikla tanismadan onceki
stirecten, dogru taninin konulmasi, tedavi siireci ve diger yasam deneyimlerine kadar,
yani olay orgiisiinii bozmadan, gegmisten bugiine yasanlar1 kronolojik bir siralamada
biitiinciil bir resim seklinde sunmaya dikkat ettim. Bu siiregte her bir katilimcinin kendi
penceresinden bakip ortaya koydugu 6zgiin anlatisinin arastirmanin amaci kapsaminda
one ¢ikan kisimlarimi alinti olarak aldim. Tekrar tekrar okuyup arastirmanin amacina
hizmet eden alintiy1 se¢gmek benim agimdan ¢ok zor olmustur. Ciinkii tiim katilimcilarin
anlatilar1 ¢aligmanin amacina hizmet eden, bilgi ve duygu agisindan ¢ok zengin
paylagimlar icermistir. Yine de katilimcilarin alintilarin1 ¢alismada dengeli bir sekilde

degerlendirip sunmaya dikkat ettim.

5.1. KRONIiK UVEIT HASTALIGI OLAN COCUKLARIN ANLATILARI

Bu bilesende, cocuklarin hastalik anlatilari, bu anlatilarda ortaya ¢ikan sorunlar ve

bunlara iligkin yorumlara yer verilmistir.



Tablo 1. Cocuklara Ait Sosyo-Demografik Bilgiler
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Cocuklar| Yas | Cinsiyet D%%i;in‘fl‘u Yaf(ae?‘g‘Tedavi SiiresiAnne-Baba Birlikteligi
Ardig 13 Kiz 7.Smmf Kent 3Yil Birlikte
Kavak 11 Kiz 6.Smf Kent 8 Y1l Birlikte
Ihlamur 8 Kiz 2.Smf Kent 3 Y1l Birlikte
Sedir 17 Kiz 10.Smif | Kent 4 Y1l Bosanmisg
Sigla 12 Kiz 7. Smf | Kent 7 Y1l Birlikte
Ladin 15 Kiz 10.Smif | Kent 3 Y1l Birlikte
Cinar 12 Kiz 7. Smf | Kent 5Yil Birlikte
Sogiit 9 Erkek | 3. Smif Kir 3 Yil Birlikte
Glirgen 12 Erkek | 7.Smf | Kent 7 Y1l Birlikte
Servi 10 Kiz 4. Smf | Kent 9 Y1l Birlikte
Akasya 15 Kiz 10.Smif | Kent 10 Y1l Birlikte
Cam 15 Kiz 10.Smmif | Kent 5Yil Birlikte
Mese 12 Erkek | 7.Smf | Kent 4 Y1l Bosanmig

Yukaridaki Tablo 1’°de de belirtildigi gibi 3 erkek ve 10 kiz olmak tizere toplam 13 ¢ocuk

calismaya dahil edilmistir. Cocuklarin yaglar1 8 ile 17 arasinda degismekte olup, yas

ortalamasi 12’dir. Tiim g¢ocuklar tabloda belirtildigi gibi egitimine devam etmektedir.

Katilimci ¢ocuklarin hastalik teshisi kronik tiveit olup, hastalik siiresi 3 ile 10 y1l arasinda

degismektedir. 10 cocuk kent merkezinde anne-babasi ve kardesleri ile birlikte yasarken,

bir ¢ocuk kirsalda anne-baba-kardes ve genis aile iiyeleri ile birlikte yagamaktadir. Anne-

babas1 bosanmis olan 2 ¢ocuk, kent merkezinde annesi ile birlikte yagamaktadir.
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Sekil 1. Katilime1 Cocuklarm Anlatilarinda En Cok Kullanilan Kelimelere liskin Kelime
Bulutu

Bu kelime bulutunu inceledigimizde, katilimci gocuklar ile yaptigim derinlemesine

2 (13 2 (154 2 (13 2 (13

goriismede “hastalik”, “tedavi”, “g6z”, “liveit”, “gérme”, “saglik”, “cocuk”, “gozlik”,

99 GCs 9 ¢¢ 99 e X 2 ¢ 2 ¢e

“ilag”, “igne”, “sorun”, “egitim”, “aile”, “anne” gibi kavramlar 6n plana ¢ikmistir. Bu
noktadan hareketle, arastirmanin bulgular 1s18inda gocuklarin ifadelerinden “Cocuklar
olarak, iiveit hastaligimin goziimiizde yaratmis oldugu bulanik gérme, ondan kaynakl
igne ve ila¢ kullanmak, doktora gitmek, gozliik takmak, egitimden geri kalma gibi hem
zorluklarin iistesinden gelmede hem de saglhigimizda ve hastaligin tedavisinde sorunlar

yastyoruz.” ifadesi ¢ikarilabilir.

Arastirma kapsaminda katilimer ¢ocuklardan elde ettigim veriler ve gozlem notlarimi
yaziya gecirdikten sonra, nitel verileri tematik analiz teknigi kullanilarak analiz ettim.
Yaptigim goriismelerden en uzun gériisme 15 yasindaki bir kiz ¢ocuguyla ile 58 dk., en
kisa gorlisme de 9 yasindaki bir erkek ¢ocuk ile 22 dk. olmustur. 13 ¢ocukla yaptigim
goriismelerin toplam siiresi 494 dk. olup, ortalama olarak her bir katilimeryla yaptigim
goriisme 38 dk. siirmiistiir. Goriismelerin desifreleri Microsoft Office Word dosyasinda
Times New Roman yazi karakteri, 12 punto ve 1,5 satir araligi, saga-sola hizali

ozelliklerinde 131 sayfa tutmustur.
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5.1.1. Tam1 Konulmadan Onceki Siirec

Tablo 2. Cocuklara Tam1 Konulmadan Onceki Siireg

Hastalikla Tanigma
Yanlis Tan1 ve Tedavi

Gelenekgi Yontemler Uygulama

Cocuklarin, hastalik tanisinin konulmasindan 6nceki yasam deneyimleri ile ilgili
paylasimlarinda hastalikla tanisma, ¢ocuk oldugu i¢in hastaligin belirtilerinin farkinda
olamama, kendisine yanlis tan1 konuldugu ve buna bagl olarak yanlis tedavi uygulandig

one ¢ikan kavramlardir.

5.1.1.1. Hastalikla Tanisma/Tanisamama

Cocuklarda hastalik, goziinde kizarmalarin olmasi, uzagr gérememe, gozde
iltihaplanmanin olmasi, 1518a kars1 hassaslik, az gérme gibi belirtilerle ortaya ¢ikmuistir.
Uveit hastalig1 nadir goriilen bir hastalik oldugu icin bu siirecte gocuk ve ailelerinin bunun
nasil bir hastalik oldugunu bilmedikleri, ayrica daha 6nce hi¢ duymadiklar1 anlasilmistir.
Dolayisiyla hem c¢ocuklar hem de aileleri bu belirtileri bazen dogal karsilamiglardir.
Ancak siire¢ ilerledik¢e durumu ya ¢ogunlukla ¢ocugun bakim hizmetini karsilayan
annelerin ya da ¢ocuk okula baslayip okuldaki 6gretmenlerinin fark etmesiyle hastalikla

tanigmuglardir.

Hastalikla tanisma siireciyle ilgili baz1 katilimcilarin ifadelerine yer vermek gerekirse,
ornegin 15 yasindaki kiz ¢ocugu Akasya kendisinde hastalik belirtileri ¢iktiginda 5
yasinda oldugunu, hastaligin ne oldugunu, belirtilerinin nasil oldugunu bilmedigini,

hastaligin farkinda olmadigini, boyle bir hastalig1 hi¢ duymadigini anlatmistir.

Akasya: “Zaten hocam hastaligimin basladigt zamanlart hayal meyal
anlatiyorum. Yani ¢ok fazla goziim sulaniyordu, ¢ok fazla hani goziimii
kasiyodum, ne bileyim kizariklik oluyodu, ya bir¢ok sey ¢ok yakindan,
televizyon olsun, yoktu o zaman (2010 yili). Hani ¢ok kiiciik oldugum igin
kullanmiyorum da, hani televizyon olsun ne biliyim, okula basladigim
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zamanlar olsun her seyi yakindan daha ¢ok yapiyordum. Ciinkii
goremiyorsun, i disari ¢iktiginda zaten giinese olan hassaslik vardi.”

R. Giinese kars1 hassasligin vardi yani.

Akasya: “Evet, yani bunun bile farkinda degilim, hani normal biseymis gibi,
hani (aci giiliimseme) bilmedigim icin, hani giineste hani hastalik o zamanlar
bilmedigimiz zamanlar, daha tedavi gérmedim, hani normaldir diye
diistintiyodum, hani boyle bir sey ¢ikacagin diigiinmedigim igin hani giinese
kimse bakamaz ya da hani ben anormal bir sey diye diigiindiigiim icin hani
aileme de ben giinese bakamiyorum ya da, zaten sonrasinda fark ettiler, ama
ben kendim o seyde bulunmadim, hani bakamiyorum ya da olmuyor. Ciinkii
ben de farkinda degildim, yani herkesin benim gibi gordiigiinii, benim gibi
glinese bakamadigini, herkesi kendim gibi diisiintiyodum, bir de kiiciiktiim
dedigim gibi, bir sekilde kendimi avutmusum.”

R. Evet.

Akasya: “Sonra nun zaten siirekli hastanelere gidiyordum, hala ne oldugunu
bilmiyordum, ya anlatsalardr soyleselerdi hani kiiciik oldugum igin fark
etmiyordum, yani ne zamandir ben bu hastaligimi biliyorum ilkokul dort iste
ortaokula baslama zamanlar falan hani daha iyi hatirlyyorum o zamanlari.
Hani yine bu kadar detayli bilmiyodum, ne ilaci kullaniyoruuum, ilaglarimi
ne icin kullaniyoruuum, ne icin hastaneye gidiyoruuum, evet goziimde bir gey
var hani géremiyorsun, ama ne i¢in oldugunu bilmiyorsum hani detayl
olarak.”

12 yasinda olup annesiyle yalniz yasayan erkek cocugu Mese, okulda tahtayi net
gorememesine ragmen hastaligini kendisinin fark edemedigini, tahtada yazilanlar1 deftere
yanlis gegirdigini fark eden Ogretmenin durumu fark edip annesine anlatmasiyla

hastalikla tanistigini su sekilde anlatmistir.

Mese: “Simdi ben swnifta arkada oturunca boyle kekemeye kekemeye
okuyordum ya?”

R: Evet.

Mese: “Béyle herkes bana bakiyordu. Bu sefer de “hocam ben éne oturabilir
miyim” diyordum, o da bazen haywr diyordu, bazen evet diyordu. Yani bazen
olur diyordu bazen olmaz diyordu, én swrada oturabilir miyim, arkada hig
goremiyorum diyordum.”

R: Arkada oturunca goremedigini 6gretmenine soyliiyordun yani.
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Mese: “Evet, sonra iste biraz daha zaman gegince iste artik ben uzaktan
tahtayr okuyamiyordum, yanlis yaziyordum, sorulart bilemiyordum, ama on
siraya oturtunca sorulart biliyordum, dogru okuyordum iste, 6gretmenim de
bunlart iste, benim arkada oturtunca tahtayr géremedigimi, yanlis
okudugumu falan séyledi, ondan sonra 6gretmenim annemle konustular, beni
g6z doktoruna gotiirmemi istedi. Iste ondan sonra biz Kastamonu ya bir géz
doktoruna gittik, aslinda o soyledi bize “buralarda olmaz, Ankara Istanbul,
oralarda tedavi etmeniz lazim” dedi bize, sonra iste annem arastirdi, sordu
iste, sonra da Ankara’ya geldik, oyle tedavi oluyorum simdi.”

12 yasindaki erkek Giirgen, hastaliginin ilk defa ayagindaki agrilarla ortaya ¢iktigini ve

bunu ilk fark edenin annesi oldugunu su sekilde anlatmistir:

Giirgen: “Annemin anlatisina gore bes yasindayken annem ayagimin sistigini
fark etmig, sonra hastanede de sarmuslar al¢iya yani. Sonra iste gegmemis,
sonra iste dizim sismig, oyle olunca Antep’e gitmisiz Gaziantep e orda tedavi
gordiigiim zaman kilo almisim boéyle bir yerlerim sigmis, sonra oradaki
doktorlar da Ankara’ya gidin demisler.”

Giirgen, 1s18a baktiktan sonra kafasini gevirip 1s1k olmayan bir yone bakinca
gozlerinin gérmedigini, yani 1s18a direk maruz kalmanin gérmesini engelledigini
davraniglariyla gosterirken, anlatimlarina da su sekilde yansimistir:

Giirgen: “Bir de giines... Yani giinesin tam sekliyle boyle, siyah boyle bir sey
gortiyordum. Zaten kiiciik sayilar: gérememe hep vardi, bir de diyelim ki isiga
baktigim zaman boyle kafami ¢evirdigim zaman mesela sanki o ampulii boyle
siyah bir sekilde goriiyorum bagka bir tarafa baktigim zaman.”

15 yasindaki kiz Ladin, yatili okulda okurken 12 yasinda gozlerindeki kizarikligr ilk defa
zamaninin ¢ogunlugunu birlikte gecirdigi, iliskilerinin gili¢lii oldugu bir arkadasinin fark

ettigini ve sonrasinda eve gidip durumu annesiyle paylastigini su sekilde ifade etmistir.

Ladin: “Ilk baslarda goziim, yani kursta bircok samimi oldugumuz bir
arkadasim fark etmisti “goziin kizarryor” falan. O zaman goéziimde bir sey
yoktu, ben hani normal kasimisim, fark etmeden kasimisimdir falan diye sey
yaptim. Sabah olunca zaten eve gidecektik, Sabah olunca daha ¢ok kizardigini
fark ettim, arkadasim da kizardr deyince hemen aynaya gittim baktim sonra
cok onemsemedim, ne oldugunu bilmedigim i¢cin. Ondan sonra ertesi giin iste
eve gelince hala kizarikligin devam ettigini goriince, sonra bide hani boyle
sey yapinca boyle bi agri basladi, sonra iste 1518a karsi goziim ¢ok sey yapti,
1s18a bakinca aciyordu falan. Boyle normal zamanda béyle birazcik kisildl,
daha ¢ok kirmizilasti falan, hani bu sekilde sey yaptik.”

R: Evet.
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Ladin: “Sonra kurstan gelince anneme séyledim. Kizardigini séyledim. Zaten
hemen ertesi giin de eve geldim yani. Sonra Pazartesi olunca hastaneye gittik
zaten. Daha énce samrim dayim Uveit gecirmisti. O yiizden ne oldugunu
annem ashinda dayimdan birazcik arastirdigy icin biliyordu. Ama ilk seye
gittigimiz i¢in hani ¢ok hatirlayamadig i¢in ismini unutmustu ilk, bize zaten
kotii bir iltihap demislerdi, ismini soylememislerdi. Sonra ilag, damla filan
kullandiktan sonra diger goziimde de basladi tekrar. Ona da gittigimizde bu
sefer annem Uveit mi diye sordugunda, evet dediler. Sonra Bolu’ya sevk
ettiler zaten, oradan da Ankara éyle devam ediyoruz iste.”

Ailelerin geliri ve egitim seviyesi diisiik veya yiiksek olmasi ¢ocuga bakim hizmetini
verenin anne olmasi durumunu degistirmemektedir. Ciinkii katilimcir ¢ocuklarin
anlatilarinda onlarla yakin iligki i¢erisinde olanin, bakim hizmetini yerine getirenin gelir
seviyesi ve egitim durumu hig¢ fark etmeden anne oldugu bulunmustur. Ancak sosyo-
ekonomik seviyesi yliksek ailelerde babanin da is boliimiinde, sorumluluklarin paylasimi
konusunda rol iistlendigi gériilmiistiir. Ust diizey gelire sahip ve iist diizey egitimli bir
aileye sahip olan 15 yasindaki kiz Cam, 10 yasindayken goéziindeki kizariklig ilk defa

fark eden annesinin oldugunu su sekilde dile getirmistir.

Cam: “Annem bana goziin ¢ok kizarvyor diyordu, ben de annemin séyleyigi
ile fark ettim. Ya iste annem sey diyordu, goéziin bugiin de kizarik, géziim
gergekten pembe olmustu, boyle beyaz bir yeri yoktu.”

R: Peki sonra ne yaptin.

’

Cam: “Sonra gittim aynaya baktim, ama yani ben biraz gamsizim herhalde.’

R: Giilerek gamsiz oldugunu soyleyince, ben de niye boyle diistiniiyorsun diye
sordum, o da su sekilde ifade etti:

Cam:“Yani bazen bazi seyleri ¢ok bilmemenin gerekli oldugunu
diistiniiyorum, eee yani bir laf var Ingilizcede “‘ignorance is a bliss- yani ben
biraz oyle diisiiniiyorum, o yiizden eee yine ¢ok onemsemiyorum, yani boyle
fark etmisimdir tabi, ama béyle iiveit diye bir sey olacagini tahmin
etmezdim. ”

R: Him himm (anladim manasinda).

Cam: “Goziime sampuan ka¢mistir muhtemelen diye diistiniiyordum. Ama
sonra annem ¢ok énemseyince doktora gittik. Iste birka¢ doktora gittik, ilk
defa benim ¢ocukluk doktorum vardi ona gittik, o zaman ¢ok kii¢iik oldugum
icin ¢ok hatirlamyyorum, demek ki ¢cok dikkat etmemisim.”
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Ozel okulda egitim goéren Cam, diisiincelerini bir 6rnekle taglandirarak dile getirmistir.
Bu anlatisinda da iiveiti daha 6nce bilmedigini ve boyle bir hastalik olacagini tahmin

etmedigini anlatmistir.

12 yasindaki kiz Sigla, 5 yasindayken ramazan ayinin bir sahur vaktinde genis ailesiyle
yemek yerken, goziindeki kaymalari ilk defa, ayn1 evde yasamamasina ragmen biiyiik
ailenin bir iiyesi olan ve kendisiyle siirekli zaman ge¢irdigi, samimi bir iliskisinin oldugu
dedesinin (annesinin babasi) fark ettigini ve sonrasinda annesi ile yaptiklar1 goriip-

gormeme denemelerini su sekilde anlatmistir:

Sigla: “Ilk olarak zaten camim dedem gozlerimdeki kaymalari fark etti. Sonra
Annem falan bir sey gosterdi, bu ne diyordu, telefon gosteriyordu kumanda
diyordum, kagsik gosteriyordu baska seyler diyordum, bilemiyordum. Ondan
sonra da anlamaya bagladim yavas yavas hasta oldugumu, ¢iinkii ilk
zamanlarda hasta oldugumdan haberim falan yoktu. O an bilmiyordum zaten
bes yasinda falandim bilmiyordum, hastaligin ne oldugunu bilmiyordum.
Haberim falan yoktu sonradan kesfettim, zaten iiveit ne onu da bilmiyordum.
Hastaneye falan geldigimde kotii seyler olacagi aklima geliyordu, kétii seyler
oldugunu diisiiniiyordum. Oyle iste hastane isleri basladi, halen de devam
ediyor, yani ben ilkin hi¢bir seyin farkinda degildim.”

Sigla, baz1 ¢ekingen davraniglar sergiledigi, goriisme esnasinda anne ve babasinin da
yaninda olmasinmi istedigi i¢in onlarin da goriismeye katilmasini sagladim. Ciinki
cocugun anne babasiin yaninda kendini daha gilivende hissedip daha fazla anlatilarda
derinlesebilecegini diisiindiim. Dolayisiyla onlar da goériisme siirecine katilarak
paylasimlarda bulundu. Sigla hi¢bir seyin farkinda olmadigini belirtince anne ve baba

araya girerek su sekilde duruma agiklik getirmislerdir:

Sigla-Anne: “Kiigiiktii ki daha o zaman, beg yasindaydi.”

Sigla-Baba: “O zaman herkes oyle goriiyor saniyormus. Yani mesela hani
ben seni boyle biraz bulanik goriiyorum ya!”

R: Evet.

Sigla-Baba: “biitiin herkes dyle goriiyor birbirini santyormusg o, yani gercek
gormeyi bilmiyor ¢iinkii, ¢iinkii 6yle dogdu, oyle biiyiidii gidiyor.”
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Sigla-Anne: “...bana “siz hep mi béyle goriiyordunuz anne?” dedi bana bir
giin gozii acildiktan sonra, parlak gérmeye basladi ya!”

R. Evet.

Sigla-Anne: “Ciinkii yiizde doksan gormemek ¢ok biiyiik bir kayip. Yiizde
yirmi de 6biirii, yani biri yiizde doksan gérmiiyordu biri de yiizde yirmi
gormiiyordu. Ameliyattan sonra biri yiizde doksan gormeye, yiizde altmis
gordii yiizde kirka diistii.”

Sigla-Baba: “Onceden yiizde onla ¢alisiyordu, biri yiizde onla biri yiizde
seksenle ¢alisiyordu.”

’

Sigla-Anne: “Evet, ameliyattan sonra yiizde yiiz oldu yiizde yirmi gérmeyen’

Sigla-Anne ¢ocugunun tedavi olduktan sonra gozlerinde iyilesmeler oldugunu ve daha iyi
goriince “Anne siz hep mi boyle goriiyordunuz?” ciimlesini kullaninca, ¢ocuk ve annesi
0 an yogun bir duygulanim yasadi, hatta gézlerinden yas akti. Tabi dogal olarak bu durum
beni de ¢cok duygulandirdi. Ciinkli dogumundan bes yasina kadar, yani bes y1l boyunca
hep az gordiiglinii ve bu durumun bir ¢ocugun yasamini ne kadar ¢ok kisitlayabilecegini,
yasam kalitesini ne kadar ¢ok diistirebildigini diisiinmek bile insani ister istemez kotii
etkileyebiliyor, bu durum bende garesizlik duygusuna kapilmama sebep olmustur. Yani
ailelerin bazen bu tiir ¢ok duygusal anlar yasamalari, uzun siire sessiz kalmalari,
yasadiklari sorunlar karsisinda arastirmaci olarak beni de zor durumda birakmaya, ¢aresiz
hissetmeme neden olmustur. Bu tiir durumlarda her ne kadar aileye ¢alismamiza ara
vermeyi teklif etsem de, aileler duygulanim yasasalar da yasadiklar1 zorluklari paylagma,
anlatma istegi daha agir basmustir. Ciinkii gorlismenin iklimi anlatmaya o kadar ¢ok
uygun hale gelmisti ki, hem duygulanim yasiyorlardi hem de adeta yasadiklarim
hissederek ve bana da hissettirerek kisa bir sessizlikten sonra anlatmaya devam
etmislerdi. Once Si1la-Anne soze girerek duygulu bir ses tonuyla, ama kendinden emin
bir sekilde her seye ragmen ¢ocugun goziindeki iyilesmelere ve okulundaki basarilara

vurgu yaparak, ayn1 zamanda kadere de siginarak su cimlelerle anlatmaya basladu:

Sigla-Anne: “Cok siikiir bak nerelere geldik kizim, daha da iyi olacak. Bak
sen sinifin degil il¢enin birincisisin. Her giin Allah’a zikrediyoruz en giizel
tarafi bu degil mi? Belki bu hastalik olmasaydi, biz aci ¢ekiyor olmasaydik
Allah’t unutmus olacaktik, zikretmeyi unutmus olacaktik. Hatirlamay:
unutmus olacaktik, bence en giizel tarafi bu.”
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Sonra Cocuk-Sigla araya girerek annesine bakip onun sdylediklerini adeta onaylarcasina

anlatisina devam etti.

Sigla: “Her yattigimda ellerimi - kaldiriyor, Allah’im benim ve  biitiin
cocuklarin sifasint ver diye dua ediyorum. Onceden biitiin ¢ocuklara dua
etmiyordum, simdi artik biitiin ¢ocuklara dua etmeye basladim.”

Tan1 konulmadan 6nceki siiregte ¢ocuklarin géziinde bazi rahatsizliklarin ortaya ¢iktigi
ve bunu ilk fark edenin genellikle anne oldugu veya cocuk bazen kendisi bu belirtileri
fark ettiginde durumu annesiyle paylastigt bulunmustur. Bu noktadan hareketle
cocuklarin bakim hizmetini annelerin yiiklendigi, onlarla direk iletisim halinde olanin
anne oldugu soOylenebilir. Cocuklarin anlatilarinda “annem” kelimesinin 6n plana

¢ikmasi da bunu destekler niteliktedir.

5.1.1.2. Yanlig Tan1 ve Tedavi

Cocuklar ve aileleri hastalik tanisinin konulmadan 6nceki donemde, hastalikla dyle ya da
boyle tanisip bazen erken bazen de ge¢ donemlerde hastaneye bagvurmuslardir. Ancak
tiveit hastaligi nadir goriilen ve dolayisiyla az bilinen bir hastalik oldugu i¢in ilk
basvurularda cogunlukla hastaya yanlis tan1 ve tedavi uygulanarak hastaligin daha da
ilerledigi durumlarin yasandigi anlasilmistir. Bu da cocuklarda stres ve kayginin

artmasina ve yasam kalitesinin diismesine neden olmustur.

12 yasindaki kiz ¢ocugu Ardig sabah uyandiginda goziindeki rahatsizligi fark edip
annesiyle durumu paylastigini ve sonrasinda gelisen hastane siirecini su sekilde
anlatmistir: “Simdi sabah uyandim, goziim tabi ortiilii, yapismuis yani kaldiramiyorum goz

kapagimi, lavaboya gittim tabii bir sey olmaz zannediyorum, elimi yiiziimii yikadim,

1

goziimii gsoyle bi yaptim.” iki eliyle goziinii agma hareketini gostererek, yani goz

kapaklarini elleriyle agmaya ¢alistigini, ancak acamadigini anlatmaya devam etti.

Ardig: “Bakinca kendi kendime korktum yani kipkirmizi bildiginiz kan
kirmizisi, hemen kostum anne dedim goziim ¢ok kan dedim ne yapacagiz
dedim, babam isteydi, evde degildi, baska bir ilcedeydi. Annem de okuldaki
ogretmenime haber verdi, boyle boyle dedi, biz hastaneye gidecegiz, Ardig¢
okula gelemeyecek dedi. Sonra bizim orda deviet hastanesi var.”
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Ardig bir taraftan anlatiyor bir taraftan da midesi bulandig1 i¢in gériismeye 5 dakika ara
verdim, kendisine lavaboya gidip elini yiiziinli yitkamasini1 6nerdim, kendini iyi hissedince
kaldigimiz yerden goriismeye devam ettik. Ardig, kendisine yanlis tan1 ve tedavi

uygulandigini, bundan dolay1 gézlerini kaybetme noktasina geldigini anlatmistir.

Ardig: “Annem o zaman da kardesime hamileydi, devlet hastanesine gittik bi
sey yok dediler, damla verdiler orda bir damla ettiler, ondan sonra tahlil
ettiler, bir seyiniz yok dedi. Ama daha da kotiiledi goziim, su filan akti iste,
ondan sonra Afyon’a ozel bir hastaneye gittik, orda da bir sey yapmadilar,
damla verdiler, o damla da neydi onun adi, o ¢ok kétii bir damla, o damla
daha da kotiilestirirdi goziimii, doktor gitcem simdi dévecem olmayacak, tobe
tobe. Yani sen bana damlayr niye veriyosun, kotiilestirecek, madem
bilmiyosun verme ben baska doktorlara gideyim, ben boyle belki de boyle
olmayacak hocam, o damlay1 verdi boyle ¢cok goziimii yakti, kag kere agladim
yakisindan.”

R: Evet.

Ardi¢: “Ondan sonra babam aksam aradi, Cuma giinii babam tatile geliyodu,
her cuma tatili oluyordu. Ondan sonra geldi, amcami, halasinin oglunu aradi.
Bu da boyle boyle Ankara'da tamidiklarim var, orada iyi doktorlar oraya
gotiiriin demig, babamin amcasimin ¢evresi genistir yani o herkesi biliyor
yani. Ondan sonra o randevuyu aliverdi bize saat 8'e, biz gece 3'te ¢ctkiyoruz
vola, bizim biraz uzun yolumuz, gece iicte ¢ikiyo babam Allah razi olsun, yani
gozii falan kipkirmizi oluyor, ¢ok iiziiliiyorum babama, beni getiriyor yani
gecenin yarisinda, ben arkada yatiyorum ¢iinkii goziim kanlanmasin diye,
boylelikle yani. Sonra geldik tedaviye basladilar, ilk geldigimizde ¢ok geldik
buraya, haftada 1 kere filan gelmisizdir, ¢ok geldik, o damlay1 keske
vapmasaydik iste pismanlik, ilk geldigimizde kan biraz siyrildi, yere baktin
mi yerde herkes yani boyle boyle kavga yapiyomus gibi bulanik bulanikt,
tahtayt filan ben goremiyordum bazen, yani Doktor dedi bir ay daha gegseydi
goziin kor olabilir dedi."

Anne ve ablasi ile birlikte aym1 evde yasayan 17 yasindaki Sigla, ilk rahatsizlig:
basladiginda kendisine miyop olarak yanlis tedavi uygulandigini, sonra goziindeki
rahatsizlig1 siradan bir sey zannedip 6gretmeninin goziine limon damlattigini su sekilde

dile getirmistir:

Sigla: “Iste goziimde iltihaplanma oldu, aksam uyudum hichir seyim yoktu
sabah kalktim biraz sol goziim aciyordu. Boyle arada akiyordu. Sonra iste
giin i¢inde fazlalasti, iki giin kadar da daha kotii oldu. Béyle goziimde sanki
seffaf bir tabaka vardi. Hani bakiyordum ne olmug acaba bir sey mi girmis?
Niye enfeksiyon yapmug gibisinden bakiyordum. Sol goziimiin etrafi mavi bir
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halka gibi olmustu. Baya goziim kisilmusti, siivekli akiyordu, siirekli bir aglar
gibi. Oyle ilk fark etmistim sonra kursta limon olayimiz oldu.”

R: Limon olaymniz nasil oldu?

Sigla: “Ben yatili kursta kalirken iste géziimde iltihaplanma oldu, ben de
hocam dedim, goriiyorsunuz zaten goziim ¢ok kotii aciyor, anneme haber
verin dedim, o da dedi ki bir limon sikalim diizelirse aramaya gerek yok dedi.
Sonra hani limon sey yaptiktan sonra biraz geger gibi oldu sonra tekrar
kotiilesti. Sonra eve gittim ben. Anneme dedim doktora gotiir diye, annemle
doktora gittim.”

R: Evet.

Sigla: “Hani 6nceden de gérme problemim vardi uzagi géremiyordum zaten.
O zaman da hani baya kiigiikken, besinci sinifta bi gittim, hani miyop dediler.
Direk goremiyorum yazilart dedim, direkt boyle harf okuttu, cam koydu
oniime. Boyle detayli muayene tani kondugu zaman olmustu. Ondan sonra
besinci sinifta gittim, yedinci sinifta bi gittim, lise birde bi gittim kurstayken.
Ondan beridir de iste boyle hastaneye geliyorum iste.”

Annesi hemsirelik boliimiinde akademisyen olan 12 yasindaki kiz Cinar, 7 yasindayken
goziindeki rahatsizliklarin nasil bagladigini ve sonrasinda kendisine yanlis tan1 ve tedavi
uygulandigini, bunun da hem saghgini kotii etkiledigini, hem de kendisinde endise ve

kaygiya neden oldugunu anlatmistir.

Cwnar: “Benim ilkinde gozlerim kipkirmizi oldu Mardin'deki doktora gittik.
Clinkii sabah kalktigimda hi¢hir yere bakamiyorum goézlerim ¢ok agriyordu.
Benim annemin bir tane dgrencisi var benim yanima gelecekti evde kimse
yoktu ben tektim. Ben onu bekliyordum onu beklerken oldu iste, kipkirmizi
oldu boyle sonra annem geldi anneme soyledik sonra Mardin’deki doktorlara
gittik. Onlar bana ilag verdiler gecti sonra tekrar gittik ilag versinler diye. Bu
sefer farkl bir ilag verdiler ve gozlerim daha kotii oldu. Annem bir arkadasini
arad iste boyle boyle oldu sonra annemin arkadasgi dedi Ki bir doktor var ona
gidip soylemeniz gerekiyor. Annemin arkadasi baska bir hastalik ismi soyledi,
dedi ya odur ya da tiveittir dedi, insallah iiveit degildir dedi.”

R: Himm.

Cinar: “Sonra Diyarbakir’daki o doktora gittik o hemen anladi zaten
neredeyse kapidan girer girmez anladi. Uveit dedi Ankara’ya gonderdi bizi.
En yakin Elazig ve Istanbul 'du annem Elazig’a gitmek istemedi, Istanbul da
da kimse yoktu Ankara’da gittik, dayimlar var orda, gidince onlarda
kalyyoruz.”



77

R: Evet.

Cwar: “Yani Mardin’deki doktorlarin hicbiri anlamadi ne oldugunu. O
yiizden de degisik bir korku endise vardi icimizde. Ciinkii ilkinde tedavi ettiler
goziim gecti ama sonra tekrardan gittik o zaman anlamadilar farkl bir ilag
verdiler o gozlerimi sisirdi boyle daha kétii oldu. Yani ikincisinde gittigimizde
bile bana baska ila¢ verdiler daha kotii oldu mesela o zaman deselerdi ki
tamam tiveit bu ilaci verelim belki simdi iyilesmis olacaktim. Yani
bilmiyorlarsa da baska bir doktora yonlendirmeliler, daha da bilgi
edinebilirler. Mesela Mardin’de tiveiti bilen tek bir doktor var biz de ona
gidiyoruz. Ilkinde ona gitseydik belki o bilebilirdi. Ama ona gitmedik o yiizden
goziimii mahveden diger doktora hi¢ gitmiyoruz annem arkadagslarina da
onermiyor o doktoru.”

12 yasinda olup annesiyle yalniz yasayan erkek Mese, bazen goziiniin agridigini ve bunu
annesiyle paylastigini, annesinin de kendisini doktora gétiirmesine ragmen yanlis bir tani

konulup ona gore yanlis ilag verildigini su sekilde dile getirmistir:

Mese: “Hani bazen goziimiin agridigimi, az gordiigiimii falan anneme
soyliiyordum, zaten ondan sonra yani ogretmenim demeden énce baska bir
doktora gitmistik; ama o zaman bize Akdeniz atesi dediler, onun tedavisini
aldim, ama tiveit demediler yani, 6yle olunca tiveit teshisi ge¢ konuldu.”

Genelde 10 yasindan kiiclik olan ¢ocuklarin gozlerinde bazi rahatsizlar baslayinca,
cocuklar bu belirtilerin farkina varamamis veya farkina varsa bile bunu zamaninda aile
bireyleri ile paylasamamistir. Hastaligin gocugun giinliik yasaminda bazi sorunlara neden
oldugu anlasilinca bazen genis aile {iyeleri, bazen 6gretmeni, bazen de annesi ¢ocugun bu
rahatsizligin1 fark edip bulundugu il veya ilgede hastaneye gotiirmiistiir. Ancak iiveit
hastalig1 nadir bilinen bir hastalik oldugu i¢in aile {iyeleri haliyle boyle bir hastaliktan
stiphelenmemislerdir. Doktorlar da ilk muayenede iiveit tanisin1 koyamamistir. Bunun
yerine ¢ocuktaki belirtileri baska rahatsizliklar ile iligkilendirip ona gore tedavi
uygulamiglardir. Ancak ¢ocukta iyilegsmeler olmayinca veya ayni rahatsizliklar tekrar
etmeye baslayinca aile bireyleri bu durumdan siiphelenmistir ve ¢ocugu daha kapsamli

bir hastaneye gotiirmiis ve orada dogru tan1 konulmasini saglamislardir.

Tan1 konulmadan 6nceki tiim bu siiregte yasananlar hem g¢ocugun saghiginin daha da
kdtiilesmesine, hem de ¢ocugun yasam kalitesinin diigmesine, egitim hayatinin bundan

olumsuz etkilenmesine neden olmustur. Cilinkii kronik {iveit hastaligi fark edilmeden
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ilerleyen bir hastalik oldugu i¢in, yetiskinlerde bile belirtilerin fark edilmesi zor olan bir
hastalikken, bu belirtileri fark edip dile getirmenin ¢ocuk ag¢isindan daha zor oldugu

diisiiniildiiglinde bu hastaligin ¢cocuk agisindan tagidiklari riskler daha da artmaktadir.

Cocuklar, kendilerinde baz1 belirtiler ortaya ¢iktiginda gittikleri ilk doktorun kendisine
yanlig tani konuldugunu ve buna bagli olarak yanhis tedavinin uygulandigini
belirtmislerdir. Bu noktada ¢ocuklar doktoru suglayarak ilk olarak bu hastaligi bilmeyen

birine gitmelerinden pismanlik duymuslardir.

5.1.2. Uveit Tamsimin Konulma Siireci

Tablo 3. Tam1 Konulma Siireci

Dogru Taninin Konulmasi
Uveitin Anlami

Hastaligin Nedenini Merak Etmek
Hasta Cocuk Olmak

llgiye Ihtiyag

Cocuklar kendisine iiveit teshisi konuldugunda, tiveit hastaligin1 hi¢ duymadiklar1 i¢in
once tiveit kelimesine bir anlam veremediklerini, ancak nasil bir hastalik oldugunu,
nedeninin ne oldugunu da merak ettiklerini, slire¢ icerisinde nasil bir hastalik oldugunu
ogrendiklerinde de ¢cogunlugu endise ve kaygiya kapildiklarini belirtmistir. Daha sonra

da hem ailelerinden hem de saglik profesyonellerinden ilgi beklediklerini belirtmislerdir.

5.1.2.1. Dogru Taninin Konulmasi ve Ilk Duygular

Katilimer ¢ocuklar tiveit kelimesini ilk duyduklarini 6nce bir anlam veremediklerini,
sonra goziindeki rahatsizligin nedenini 6grendiklerini, silire¢ igerisinde daha agik bir
sekilde nasil bir hastalik oldugunu 6grendik¢e de gozlerini kaybetme endisesi yasadiklar

anlatilarinda 6n plana ¢ikan bulgulardir.
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Hastalig1 daha 6nce hi¢ duymadigini, dolayisiyla hastaliga bir anlam veremedigini, ama

korktugunu, hatta agladigini belirten kiz Ladin yasadiklarini su sekilde dile getirmistir:

Ladin: “Doktor bize iiveit dedi, sevk etti iste. Odadan cikinca, sanirim
yengemler de ordaydi yani kuzenim ateslenmisti sanirum, annem hani onun
yanina bi girdi, sonra aglamis orda, halbuki biz annemi disarida bekliyorduk.
Sonra o arada ben de agladim sanirim, hani annemin agladigin
bilmiyordum, hani ilk sanirim birazcik korktum annemin agladigin
bilmiyordum. Sonradan annem gelince agladigini gordiim. Sonra eve gittik
oradan da Bolu’ya sevk ettiler. Valla ben ne oldugunu diisiiniiyordum, biraz
ilk seferlerde. Sonra kursa dénemeyecegimi haber vermistim falan. Ama hani
yani ne oldugunu diigiiniivordum. O kadar ayrintili bilmedigim igin farkl
sekilde sorular gelmiyordu aklima. Bolu’ya gittik orada muayene olduk.
Sonra damlalar falan verdiler. Sonra her hafta veya iki hafta da bir
kontrollere gittim siirekli.”

Toplumumuzda genelde “bir kisi tedavi i¢in Ankara’ya gidiyorsa énemli bir hastaligi
vardir.” diislincesi hakim oldugu icin bu korku ve endiseyi daha da artirmaktadir. Erkek
Giirgen de ileri tetkik ve tedavi i¢in Ankara’ya sevk oldugu i¢in bu durum onda korku ve

endiseye neden olmustur. Anlatilarinda da bunu destekler nitelikte yer vermistir.

Giirgen: “Ilk Ankaraya gittik iste orda tedavi oldum. Anneme sordum iste biz
niye Ankara’ya gidiyoruz diye, hani Ankara’ya gidince yani demek Ki bir sey
var diistindiim, hani o da dedi ki sen boyle hastasin dedi o yiizden tedavi
oluyorsun dedi, o yiizden gétiiriiyoruz dedi. O anda ben birazcik
endiselendim, korktum.”

Hastalig1 ilk duydugunda, 6nce nasil bir sey oldugunu bilmedigini, ancak sonrasinda
annesinin kendisine anlatip nasil bir hastalik oldugunu 6grendiginde, bunu “haksiziik”
olarak nitelendiren 15 yasindaki kiz Cam, su climlelerle yasadigi duygular: “lun
hastaligimi ailem anlattin, tiveit denince hani insanin aklina bi sey gelmiyor sonugta daha
once hi¢ ailemden biri olmadigi icin, bilinmeyen bi sey hani iiveitttt (daha once hig

duymadigini anlatmak istiyor)/ “seklinde dile getirip diger katilimcilardan farklilasmistir.

Cam, saskinlik belirten bir ses tonuyla “iiveit” kelimesinin ne oldugunu bilmedigini ima

eden bir tutumla anlatmaya su sekilde devam etti:

Cam: “Bir sey anlamadim dogal olarak, daha sonra hani iste béyle boyle
goziinde gorme kaybt su bu anlatildiginda anladim. Dedim ki hani bu yiizden,
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hani demistim ya giinese ¢ikamiyordum ya da hani bunlar normal
zannediyordum, o o zaman farkina vardim hani aslinda bu yiizdenmis, éyle.”

R: Bunlar: duyunca neler aklina geldi?

Cam: “Dedigim gibi bir seylerin daha ¢ok farkina vardim, hani bu zamana
kadar normal dedigim seylerin aslinda hastaligima sebep oldugunu daha iyi
anladim. Hatta ilk soylendiginde eee yani doktor ile gériismemizden ve o ilag
konusundan bahsetmeye baslaninca ya hep tedirgin olmustum yani béyle
istememistim aslaaa, bir de ilk soylendiginde “bu haksizliktir.” diye
diistinmiistiim.

Daha o6nce hep 6zel saglik hizmetlerinden yararlanmis, orda da kalabalik bir hasta
grubuyla karsilagsmadigi i¢in, devlet hastanesine ilk defa geldigi ve boyle bir kalabalikla
karsilaginca hastaliginin 6nemli ve tedavisinin zor oldugunu anladigini su sekilde

anlatmaya devam etti.

Cam: “Yani o ilk doktora gittigimizde boyle hastane ¢ok yogundu ve ben
boyle “nereye geldik ya falan oldum béyle evet yani demek ki gercekten bir
seyler varmis demeye baglamistim. Eeee direk hi¢ boyle daha once
gitmedigim bir ortamdi benim igin yani boyle ¢ok kalabalik ve yogunduuu.
Sonra boyle bir¢cok makine falan vardi boyle biraz garipti.”

Sedir, tiveit kelimesini duydugunda gozlerini kaybetme endisesi yasadigin1 “Hani bir ilk
basta ilk ogrendigim zaman. Hani ataklarim béyle devam ederse goziimii

kaybedebilecegimi soyledi doktor. Bir o zaman tedirgin oldum.” seklinde dile getirmistir.

5.1.2.2. Uveitin Anlami

Cocuklara tveitin kendileri i¢in ne anlama geldigini sordugumda, ¢ogunlugu g6z
iltihaplanmas1 olarak tanimlasa da, kotii hastalik, korliige neden olabilen bir hastalik,

hayat1 degistiren bir sey olarak da tanimlayan katilimeilar olmustur.

Erkek Giirgen, iiveiti kanser hastaligina benzeterek su sekilde tanimlamisgtir:

Gilirgen: “Bir ¢esit kotii hastalik, yani damarlarda oldugunu, oradan géze
gelen bir hastalik, éyle. Ama yani ¢ok da sey degil etkili gibi degil ama,
mesela kanser gibi degil ama o ¢ok yiiksekse bu birazcik orta yani. Yani bir
grip kadar hafif de degil bir kanser kadar agir da degil.”
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R: Grip ile kanser arasi gibi bir sey diyorsun yani.

Giirgen: “Evet, yani ¢ok da o6nemsenecek gibi degil ama yani onemsenmezse
de kotii olabilir.”

Akasya, iiveiti: “Iste goziimde bir gérme hasart oldugunu bilivorum, onun igin
goremedigimi biliyorum, hatta bir kere internete yazmistim, orda korliige kadar gidebilir
diyordu" ctimlesiyle, Sedir: “Séyle biliyorum, géz damarlarinda tikaniklik, iltihaba bagh
tikaniklik yapryor.” seklinde tanimlamislardir.

Servi, ¢ekingen bir tavirla liveiti sadece “Goz hastaligr” olarak tanimlarken, 12 yasinda
olup 7 yildir tedavi goren kiz Sigla, iiveit hastaliginin hayatin1 zorlagtiran, degistiren bir

hastalik olarak su sekilde ifade etmistir:

Servi: “Uveiti, goziimiin éniinde bir perde oluyor, o gérmeni engelliyor. Ben
oyle biliyorum. Anlam olarak da hani iiveitin anlami bence, yani kaynaginin
ne oldugunu bilmiyorum. Perdenin de ne oldugunu bilmiyorum hani ilk
baslarda pencerenin perdeleri oluyor ya!”

R: Evet.

Servi: “Onlardan santyordum. Géz perdesiymis o. Ondan sonra insanlarin
bulanik gormesini sagliyor. Kétii gormesini falan saglyyor. Hayatini etkiliyor
yvani baya. Yani benim icin hayati degistiren bir sey, bir etken. Yani her seyi
farkly goriiyorsun, bulanik goriiyorsun, gormekte baya zorlaniyorsun. O
yiizden yani her seyi etkiliyor, hayatini falan etkiliyor. Olumsuz geliyor yani
o yiizden. En ¢ok da duygularimi etkiliyor, c¢iinkii yani bir anda boyle
mutluyken anminda aklima gelip iiziilebiliyorum. Ani duygu degisimleri felan
oluyor bu hastalik yiiziinden.”

5.1.2.3. Hastaligin Nedenini Merak Etmek

Katilimci ¢ocuklar, kendilerine tiveit teshisi konuldugunda, nasil bir hastalik oldugunu ve
nedenini merak etmelerine ragmen istedikleri cevabi bulamadiklarini, bunun da

kendilerinde daha fazla merak ve endiseye neden oldugunu dile getirmislerdir.

Ardig, hastaligin nedenini merak edip doktora sordugunu “doktor soyle dedi, viicut
kendisi tiretiyormus bu hastaligi, baska birisinden bulasmamig, Hoca 6yle dedi, bu viicut

kendi iireten bir sey oylelikle” seklinde cevap aldigini, kiz Kavak, “birinden bana bulasti
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mt diye merak ediyorum.” Thlamur da, “Niye bende var ben de ¢ok diisiindiim ama

bilmiyorum, yani aklima sorular geliyor.” seklinde dile getirmistir.

Sedir, liveitin yiiksek oranda sebebinin belli olmadigini, ancak yine de kronik veya strese

bagli olabilecegini, ger¢ek nedenini merak ettigini ifade etmistir.

Sedir: “Hani yiizde seksen ile sebepli, yiizde yirmi kadar da sebepsiz olabilir
dedi. Buraya gelisim éyle oldu, hani genetik olabilir dediler, ailede birinde
daha var. Bize biraz uzak ama birinde daha var. Ordan aklima geldi. Belki,
kursta siirekli ezber yapryordum, yeni bir dil 6grenmeye ¢alistyordum. Onun
stresi iste o yogun tempo. O olabilir diye diistiniiyordum, ama hani ger¢ek
nedeni nedir? diye merak ediyorum.”

Akasya, her ne kadar nedenini diisiinmemeye caligsa da, ne kadar pozitif diislinse de, ne
kadar kendisiyle barisik bir insan olsa da, ses tonundan, arada sessiz kalmasindan
hastaliginin nedeni iizerinde ¢ok diisiindiigli, nedenini ¢ok merak ettigi, ¢ok arastirdigi,

ama bir tiirlii nedenini bulamadigini kullandig: su climlelerden daha iyi anlagilmaktadir:

Akasya: “Yani eee ben de ¢ok merak ettim, ¢ok diistindiim. Acaba hani
kendimle ne biliyim en basitinden yaptigim bir seylerle alakali mi, iste ne
biliyim ¢ok fazla televizyon mu izledim acaba diyorum, ne biliyim bir seyle
¢ok fazla mi ugrastim diyorum, ya ben de ¢ok merak ediyorum neyden nerden
geldigini. Hani kendimden kaynakli bir sorun mu yoksa hani aileden kaynaki
genetik bir sey mi, olabilir sonucta diye diistiniiyorum. Yani en basitinden
sorguluyorsun iste ¢ok fazla televizyon izledim ondan mi diyorsun,
arkadaglarinla zaten hani vakit gegiriyorsun ama kiigiikken ¢ok fazla un
zaman ge¢irmedim ama diyorum ¢ok fazla digart mi ¢iktim diyorum ¢ok fazla
disari ¢tkmiyorum, yani nerden neyden geldi onu bulamiyorum.”

5.1.2.4. Hasta Cocuk Olmak: “Ilgiye Ihtivac Duydum”

Katilimc1r ¢ocuklar kendilerine teshis konuldugunda aslinda ¢ok kii¢lik olduklarini, o
stireci tam olarak hatirlamamakla beraber, hatirlasalar da bunun iiveit oldugunu

bilmediklerini, sikayetlerini o yaslarda dile getiremediklerini anlatmislardir.

10 yasinda olan kiz Servi, hastalik tanis1 konuldugunda heniiz 1 yasinda oldugunu ve o
siireci hatirlamadigini, “Zaten hastaligimin basladigi zamanlart  hatirlamiyorum,

annemin anlattigi kadariyla ayagimda siskinlikler, yiiriimede sorun yagsiyormusum,
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sabahlart uyuyunca ayagim uyusuyordu, ayagima tam basamiyormusum.” seklinde

belirtmistir.

Akasya, kendisine iiveit teshisi konuldugunda heniiz 8 yasinda oldugunu, dolayisiyla
hastaliga bir anlam veremedigini, ancak tedavi aldiktan sonra net gérmenin nasil bir sey

oldugunu su sekilde dile getirmistir:

Akasya: “Hani hastaneye gidiyorum evet dedigim gibi damlalari sunlari
kullanzyorum ama hani hi¢birinin sebebini bilmiyordum. Ama sonra sag
goziim iyilesince artik hani, dedigim gibi ¢ok kiiciik yasta basladigim igin net
gorme nedir bilmiyorum c¢iinkii ikisinde de varmis. Hani ama sag goziimde
ikisi de suan iyi ama hani tedavi ilerledik¢e gorme asamam daha fazla falan
gorme oramim artinca anladim hani ben de demek ki boyleymis gormek hani
net gormek, o zaman varmistim farkina, ¢linkii kiiciiksiiniiz ve siz de
bilmiyorsunuz hani bu net mi bulanik m, ¢iinkii hi¢ net gérmedim o yasimdan
vani farkina vardigimdan beri, ilerledik¢e ben de fark ettim netlik buymus,
yvani daha iyi gordiikce goremedigimin farkina vardim gibi bir durum,
goremedigimde de gérdiigiimii zannediyorum, ama daha iyi gérdiik¢e aslinda
goremiyormusum, boyle bir durum.”

Katilimer1 ¢ocuklar, tiveit hastaligina ¢ok kiiciik yaslarda yakalandiklari i¢in tan1 konulma
stirecini pek hatirlamadiklarini ifade etmislerdir. Ama annelerinin kendilerine anlattiklar
kadariyla o siiregte sikayetlerini dile getiremediklerini, bu durumun onlarda hastalik

seyrinin ilerlemesine neden oldugunu, tan1 ve tedaviyi geciktirdigini dile getirmiglerdir.

Katilimc1 ¢ocuklara, kendilerine iiveit teshisi konulup, bunun nasil bir hastalik oldugunu
ogrendikleri anda ne tiir desteklere ihtiya¢ duyduklarini sordugumda, ¢cogunlugu basta
ailesi olmak iizere ¢evresindeki insanlar ve saglik calisanlarinin ilgisine ve hastaligi ve
tedavi siireci hakkinda bilgisi olan kisilerden hastalik hakkinda agiklamaya ihtiyag
duyduklarini dile getirmislerdir.

Kiz Sigla, kendisinin bir hasta ve dolayisiyla ilgiye ihtiyact oldugunu su sekilde dile

getirmistir.

Sigla: “ligiye ihtiva¢ duydum. Hani hastalar daha cok ilgi ister, yani ilgiye
daha ¢ok ihtiya¢ duyuyordum hasta oldugumdan. Yani herkesten boyle bir
nasisin, iyi misin sorulart bekliyordum. Ama fazla soruldugu zamanda
stkiliyordum tabi. Yani herkes fazlaliktan herkes sikilir, ondan sonracigima
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ilgi falan gostermelerini bekliyordum, kendini nasil hissediyorsun, iyi misin?
Ama fazlasi tabii ki de sikiyordu beni. Doktorlardan da béyle hani fazla ilgi
gostermelerini bekliyordum ama yani 6yle kotii seyler falan degil, mesela
ameliyata girdigimde hi¢bir seyden haberim yoktu.”

Cam da, bu siirecte ilgiye ihtiya¢ duydugunu: “Tabi insanlardan destege ihtiyacin oluyor,
Yani biraz ilgi ve motivasyon, yani gercekten motivasyon benim i¢cin ¢ok énemliydi.”

seklinde dile getirmistir.

Ladin, kendisine iiveit teshisi konuldugunda korktugunu ve hastalik hakkinda bir

aciklamaya ihtiya¢ duydugunu anlatmastir.

Ladin: “Hani bu hastaligi bilen birisi aryyorsunuz size giizel bir agiklama
yvapsin. Yani hani kotii bir sey olmadigint veya bu sekilde bir sey olduguna
dair bir agiklamaya ihtiya¢ duyuyorsun. Ciinkii bizi biiyiik hastaneye sevk
ettiklerinde, hani biz o hastaneye ulagsana kadar boyle ne oldugunu
bilmiyorduk, onun i¢cin de mesela ailecek ¢ok korktuk.”

Akasya sosyal destege ihtiya¢ duydugunu, bu destegi de ailesinden gordigiinii dile

getirmistir.

Akasya: “Tabi insanlardan destege ihtiyacin oluyor onu da ben ailemden ¢ok
¢ok fazla gordiigiim igin, diger insanlara gerek duymadim, yani hani annem
babam olsun abim ablam olsun onlardan yeterince ¢ok ¢ok fazla aldigim icin
hani disaridan boyle bir eksikligi hi¢ yasamadim.”

Katilimcir ¢ocuklar hastalik teshisi konuldugunda yetkili kisilerden hastalik hakkinda
aciklama yapilmasina, bu silirecin uzun siirecegini anladiklarinda da korkuya

kapildiklarini, dolayisiyla psiko-sosyal destege ihtiya¢ duyduklarini anlatmastir.



85

5.1.3. Tedavi Siireci

Tablo 4. Tedavi Siireci

Tedavinin Zorluklari
Kronik Hastalik
Saglik Calisanlariyla Iliskisi

Tedavi siirecinde, yukaridaki Tablo 4’de de belirttigim gibi tedavinin zorluklari,
hastaligin kronik olmasi ve bu siirecte saglik calisanlari ile iligkileri 6n plana ¢ikan

temalardir.

5.1.3.1. Tedavinin Zorluklar1

Asagidaki Tablo 5’te de ortaya koydugum gibi katilime1 cocuklar tedavi siirecinde
kullanilan ilaglarin mide bulantisi ve ishal yapmasi, cocugun canini acitmasi, psikolojisini
bozmasi gibi yan etkileri basta olmak tizere, igne vurulmak, tedavinin kendi ikamet ettigi
ilde degil de, ikamet ettikleri ilden uzak olan Ankara’da olmasi, hastaligin kronik olmasi
gibi nedenlere bagli olarak kontrol ve tedavi i¢in siirekli hastaneye gidip gelinmesi,
hastaneye gidince uzun siire hastanede kalip tedavi siirecini takip etmek, hastaligin
seyrine gore ameliyat olmak, kullanilan ilaglarin bagisiklik sistemini zayiflatan ilaglar
olmasi, siirekli ilag kullanmak, birden ¢ok klinikte tedavi olma gibi anlatilarda 6ne ¢ikan

durumlardir. Bu durumlar katilimei ¢ocuklarin anlatilarinda siklikla yer almiglardir.

Tablo 5. Tedavinin Zorluklari

flaglarm Yan Etkisi
Tedavinin Uzak Ilde Olmasi
Siirekli Hastaneye Git Gel
Uzun Siire Hastanede Kalmak
Ameliyat

Bagisiklik Sistemi Sorunu
Siirekli Ila¢ Kullanmak
Gozlik Takmak

Bir¢ok Klinikte Tedavi Olma
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Katilimcilara, hastalik ve tedavi siirecinin zorluklart hakkinda soru sordugumda, kiz

Ardi¢ tedavide kullanilan ignenin kendisinde neden oldugu etkiyi su sekilde ifade

etmistir:

Ardig: “Bu hastaligin en sevmedigim yani igne yapimasi. Ama onu mesela
Cuma giinii vuruyorum ben, bir giin oncesinde basliyor benim tansiyonum
¢tkiyor, sinirleniyom, eyvah yarin igne var! Yarin ne etcen, keske igneleri bir
yere atsam, gordiikce benim midem bulaniyor. (duygulaniyor-midesi
bulaniyor) Bizim soyle dolabimiz var gardirop, onun biraz iistii var, onun
tistiine attim yani ¢carptim, daha da var yani 20-25 tane, babam almis gelmig
bir keresinde yemek yiyordum, igneyi gordiikce hepsini geri ¢ikardim
affedersiniz, gérdiigiim an bitiyom ben, sariyt gérsem bitiyom, yagl bi de.”

Ardi¢’n, uzun yillar boyunca igne kullanmaktan biktigini, kullanmanin 6tesinde ismini

bile duydugunda psikolojisini olumsuz etkiledigini gozlemledim. Ciinkii goriisme

sirasinda igne kelimesini sdylemeye c¢aliginca bile kekeledi, igne demekte zorlandi. Bu

durum da onun tedavi siirecinde duygusal olarak ¢ok yiprandigini, igne kelimesini

sOylemek bile istemedigini tutum ve davranislarindan ¢ok net anladim. Bu durumu bir

taraftan “igneden kurtulunca diiglin yapacagim” ciimlesiyle ¢ok agik bir sekilde dile

getirirken, diger taraftan da hastanede kendilerinden daha kotli hastalar1 gordiikce de

kendi durumuna siikrettigini anlatmistir.

Ardig: “Onu duyunca kotii oluyorum yani o seyin adi neydi, bana sikilanin,
onu duyunca, ignenin, ba ba bana igne denilince tansiyonum falan ¢ikiyor,
simdi az once igne yaptim simdi kurtuldum ¢ok rahattum, metuard com biterse
valla diigiin yapacagim hani, gercekten metuard deyince benim de
bilmiyorum yani sinirime gidiyor.”

R: Ondan kurtulursan diigiin yapacaksin! (sasirarak)

Ardig: “Eglenecegim yani, o kadar yani tiksindim, Humira diye bir igne
verdi, bir kapta iki tane ¢ikiyor onlari dizlerime vurunuyorum veya karnima,
onlar hi¢hir sey yapmiyor yani onlart ben giinliik vurunurum o derece yani
cok iyi, hi¢hir sey yapmiyor ama Metuart(gozleri biiyiiyor, heyecanlaniyor,
cok etkilendigini gozlemlendim) yani tovbe tovbe Allah bana verdigi seyi ¢ok
sevdim, c¢iinkii digerlerine bakarak ben iyiyim baska hastalara bakarak
gozlerine yani iste, halime siikrediyorum.”

Ardig, ayn1 zamanda siirekli hastaneye gidip gelmenin, ayrica Afyon’dan Ankara’ya gidip

gelmenin kendisini zorladigim1 su sekilde anlatmaya devam etmistir: “Afyon'dan
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Ankara'ya gelmek zor oluyor, gecenin ti¢ii, bugiin de ti¢ bugukta ¢iktik ancak iste sabaha

’

buraya variyoruz, hem babamin hem de benim igin zor oluyor.’

Diger katilimcilar tedavinin zorluklarini, ilaglarin kendilerinde neden oldugu olumsuz

etkileri anlatmislardir.

Cam, tedavi siirecinde yasadig1 zorluklar1 ifade ederken, derin derin nefes alarak, bazen

duraksayarak su sekilde dile getirmistir:

Cam: “Yeni rutinler getirdi, ilaglar ve bazi onlemler oldu. Yani tiveit deyince
aklima direk hastane geliyordu, yani boyle ozellikle o ilk gittigimiz hastanede
boyle, orda ¢ok fazla sey yapmislardi, baya fazla teste girmistim, o yiizden
tiveit diyince stirekli bir kontroooll, makineler iste, kan alip 6yle eee ¢ok zor.
Ozellikle hap konusu beni ¢ok igrendiriyordu, igne aksamlar: gercekten ¢ok
kétii oluyor, yani siirekli bir mide bulantisi ve agzim sulaniyor, eee igneden
sonra zaten sey eee modum diigiiyor boyle, 6devim varsa onu da yapmiyorum,
vani gergekten igne ve haplart hi¢ sevmiyorum. Yani biraz paranoyak olacak
ama batikon ve kolonya kokusu bile artik beni igrendiriyor, kétiilestiriyor. Bir
kere okulda kimya alanmindayken derste direk boyle kendimi kotii hissetmeye
basladim yani o derece.”

Ladin, tedavi siirecinde yasadig1 zorlugu ve hayatinin artik Bolu ile Ankara arasinda gidip
gelmekten ibaret oldugunu “Ya hayatim hani artik siirekli 11 Ankara’ya gidip gelmekten

ibaret oldu.” seklinde dile getirmistir.

Sedir tedavi siirecinde birgok klinikte tedavi olmanin, siirekli hastaneye gidip gelmenin

giinliik yasamini ve kendisini ¢ok etkiledigini su ciimlelerle ifade etmistir:

Sedir: “Iste burayla beraber icerdeki hastanede, cocuk hastanesinde alti
béliime gitmeye bagladim. Iste veremden olabilir dediler, EMES olabilir
dediler. Bir siirii boliime gonderdiler konsiiltasyon verdiler hani tedbir
amacl. Oyle ugrastik baya, ¢ok yoruluyordum hastanede cocuklarin
glirtiltiisii, sabahtan aksama kadar ayakta, tabii ki ¢cok yoruluyordum, bir de
artik hastaneye sik sik gelmek istemiyorum hani yoruluyorum, sikiltyorum
burda beklerken. Sira beklemekten nefret ediyorum, éyle zorluklar oldu.”

Mese’ye: Hatirladigin kadariyla bdyle bir hastaliga yakalandigindan beri hayatinin nasil
oldugunu bana biraz anlatir misin?, diye sordugumda Mese, kullandiklar1 igneden ve

siirekli bulundugu ilden bagka bir ile gitmekten artik ¢ok yoruldugunu su sekilde anlatti:



Mese: “Yani béyle, igne en kotiisii zaten, hep hastaneye gidiyorduk haftada
bir igne vuruluyordum. Ben bide her hafta gittigimizde kusuyordum. Midemi
bulandiriyordu hastane kokusu artik. Bir de eeee hep boyle bazi giinler
aksamdan uyanip  Kastamonu’'dan Ankara’ya yolculuga ¢ikmamiz
gerekiyordu, ondan sonra hep iste eee yani geceleri o sogukta gidiyorduk hep.
Iste geceleri ¢ikinca iisiivordum, uykusuz kaliyordum, yorgun oluyordum.
Annem de beni kucagina aliyordu, bu sefer de o yoruluyordu, hastanede ¢ok
voruluyorduk. Hastanede ¢ok yorulunca otobiiste ben hemen boyle
uyuyordum, o yolculukta re giizel uyurken bi anda annem kaldirtyordu beni
boyle.”

R: Yaaa (iiziilerek).

Mese: “Sonra ordan birinin bizi gotiirmesi igcin i Kastamonu'ya, birini
aryorduk, o saatte yani gecenin doérdiinde boyle birini ariyorduk, bizi
Kastamonu ya gotiirmesi icin otobiislere binmemek igin.”

R: Tiim bu siiregler seni yoruyordu.

Mese: “Yani ¢ok yoruluyorduk, hele annem ¢ok yoruluyordu, zaten o tek
vardl yamimda, her seyimi o yapiyordu. Zaten ben hep uyuyordum zaten ben
yolculuklarda. Ama iste annemin kucaginda ¢ok rahatsiz oluyordum iKi
biikliim oluyordum.”

R: Annenin kucaginda iki biikliim oluyordun.

Mese: “Evet, eee ¢iinkii genelde hastaneye gitmemiz sabaha yaklasiyordu
boyle, o da karanlik oluyordu. Karanlikta gitmek boyle eee ¢ok soguk, boyle
hava buz gibi. Cok zor oluyor boyle nasil anlatayim eee oyle iste.”
(Yasadiklar1 kendisi iizerinde o kadar ¢ok olumsuz etki yapmis ki, onu
anlatacak kelime bulamiyor).

R: Seni ¢ok etkiledi yani.

Mese: “Yani artik igneler falan, siirekli gidip gelmeler, hastanelerde
beklemek oyle ayakta iki saat boyunca biktirdi. Bir de bazen hastanede tam
sira bize gelecek doktorun baska bir isi ¢ikiyor, en son falan hastanede kimse
kalmuyor en son biz tedavi yapiliyoz. Ondan sonra da w1 iste bir kere arabayi
kacirmistik boyle oldugu i¢in, tam son anda arabayt kagirmistik.”

R: Arabaya yetisemediniz.

Mese: “Evet, arabayt kag¢irinca paramizi bile vermemislerdi, mecbur bir bilet
daha aldik, onun icin de iiziilmiistiim, annem boyle sinirlenmisti, aglamistik
boyle yani.”

88
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R: Cok tiziilmiistiiniiz.

Mese: “Evet, ¢iinkii paramizi vermeleri gerekirken vermediler, biz kendimiz
ge¢ kalmadik ki, o hastanedekiler yiiziinden ge¢ kaldik yani.”

Diger katilimcilar da tedavi siirecinde zorlandiklarini anlattilar.

Ihlamur: “Hani ben damla damlatinca yani géziime damlatinca uin soyle bir
act ¢ekiyodum yani sizlar gibi bir aci ¢ekiyordum. Yani biraz canimi
acitryordu, goziim yaniyordu yavas yavas goziimii agmaya basliyordum.”

Servi: “Mesela ben kiiciikken devamli igne yaptigimiz, kan verdigimiz icin
aglardim, korkardim, ilaglar midemi devamli bulandirwr, yemek falan
yvivemem, kusardim béyle, iste ne yapayim daha iyi olmak icin katlaniyorum,
zaten artik alistim, simdi aglamiyorum.”

5.1.3.2. Hastaligin Kronik Olmasi

Asagidaki Tablo 6°da da belirttigim gibi kronik iiveit hastaliginin, uzun siiren tedavi
stirecinin katilimci ¢ocuklarda artik tiikenmislige neden oldugu ve hastaligin atak

gecirme seklinde niiksetme olasiliginin olmasi gibi durumlar 6n plana ¢ikmistir.

Tablo 6. Hastaligin Kronik Olmasi

Hastaligin Etkisi
Artik Sikildim
Hastaligin Niiksetmesi

Kronik Hastalik Iste

Erkek Mese, endiseli bir ses tonuyla iiveit hastaliginin 6ldiiriicii bir hastalik olmadigini,
ama kronik oldugunu ve gozlerini kaybetmeye neden olabilecek bir hastalik oldugunu
“bu hastalik biraz da kanser gibi mesela, yani tam olarak ayni degil ama ikisi de kronik

’

hastalik, tiveit de oldiiriicii degil ama kor edebilir.” ciimlesiyle dile getirdi. Kronik
kelimesini kullanarak diger katilimcilardan farklilagtigi i¢in benim dikkatimi g¢ekti.
Ciinkii genelde katilimci gocuklar anlatilarinda kronik kelimesini kullanmayi tercih

etmediler. Mese kronik kelimesini kullaninca bu dikkatimi ¢ekti ve nasil 6grendigini
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merak ettigim icin kendisine “Uveit hastaliginin kronik oldugunu nasil grendin?” diye
sordum. O da arkadaslarinda boyle bir hastaligin olmadigint sdyleyerek su sekilde

anlatmaya devam etti:

Mese:“Yani aslinda sey nasil desem, boyle mesela arkadaslarimda boyle bir
sey yok. Yani mesela, devamsizlik yapiyorsam sadece ben mesela sey
alryorum béoyle ne deniyor ona saglik ocagindan alryorum ismini unuttum.”

R. Saglik raporu.

Mese: “He rapor evet. Yani mesela belki grip falan o6yle hastaliklart
alwyorlardir ama benim gibi béyle bir hastaligi olan yok diye biliyorum.”

Kiz Thlamur, hastaligin ve tedavisinin yasamini zorlastirdigini, dolayisiyla goziiniin
iyilesmesi i¢in kendisine uygulanacak tiim tedavi segeneklerine hazir oldugunu ve verdigi
actya katlanabilecegini kisik bir ses tonuyla ve gozleri dolarak su ciimlelerle dile

getirmistir:

Ihlamur: “Artik sikildim, goziimiin iyilesmesi icin ne yapsalar istiyorum,
hastaneye gitmek istemiyorum hep goziime damla damlatiyorlar, eve gidince
vatmak zorunda kaliyorum, oyun oynayamiyorum, 1 televizyon
izleyemiyorum, yani bak zaten telefona da bakinca bir anlami yok ki, bakinca
goziim bulanikken, her gsey bir degisik goziikiiyor, artik sikildim,
sinirleniyorum, birazcik da iiziiliiyorum, okuyamiyorum ¢iinkii.”

Ihlamur, “Géziimiin iyilesmesi i¢in ne yapsalar istiyorum.” deyince, ben de duygulandim,
her ne kadar duygularimi ¢ocuga hissettirmemeye ¢aligsam da bu durumu saklayamadim.
Ciinkii goziinlin gérmesi i¢in her tiirlii tedaviye, her tiirlii aciya katlanabilecegi, ona gore
kendini hazirladigi, higbir acinin gorememezlik kadar ac1 veremeyecegi, onun kadar zor

olmadig: fikrini bende uyandirdi.

Kiz Kavak, hastaligin uzagi gérmesini engelledigini, dolayisiyla siifta 6nde oturmasi
gerektigini, “Tahtayr arkadan géremiyorum en onde ve ortada olmam gerekiyor, oyle.”
seklinde dile getirirken, yine uzag1 géremedigi icin giinliik yagamindaki kisitlamalar1 su

sekilde dile getirmeye devam etmistir:

Kavak: “Ben hi¢ disart ¢itkmak istemiyorum mesela, disart ¢ikmayr hig
sevmem, ¢tkinca da midem bulaniyor, yere diisiip gozliigiim kirilabilir, canim
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¢cok acir. Onun i¢in hi¢ gerek yok disari ¢tkmaya, arkadaslarim ¢iksin ben hig
katilmayayim, hi¢ girmek istemiyorum yani canim acimasin bu, aralarina
girmek istemiyorum.”

Kiz Sigla, hastaligin kendi yasamini, psiko-sosyal durumunu nasil etkiledigini su sekilde

dile getirmistir:

Sigla: “Ondan sonra hani siirekli hastaligimi diistindiigiim icin zamanimi
falanda alyyordu. Siirekli boyle enerjimi felanda etkiliyordu. Ciinkii boyle
hastaligimi diistindiik¢e enerjim falan diistiyordu, dikkatim dagiliyordu zaten.
Birakiyordum o an yani diigiiniivordum. Bir yandan diigiiniip, aklimdan
ctkarmaya ¢alistyordum ama ¢ikmiyor. Zaten aklimdan zor ¢ikiyor o tarz
seyler. O yiizden zor oluyordu.”

5.1.4. Psiko-Sosyal Durumlar

Asagidaki Tablo 7’de de belirtildigi gibi hasta ¢ocuklarin tedavi siirecinde psiko-sosyal
durumlaryla ilgili deneyimlerini sordugumda hastaliginin ne kadar siirecegi, gozlerini
kaybetme, hastaliginin ilerleme, daha ne kadar hastaneye gelecegini, ya iyilesmezsem
gibi yogun endise ve kaygi yasadiklarini dile getirmislerdir. Bu endise ve kaygilarin,
cocuklarin yasinin ilerlemesiyle beraber hastaligin daha net farkina varmalari, hastalik ve
tedavi siirecinin giinliik yasaminda bazi1 problemlere neden olmasi, yasam kalitelerini
diistirmesiyle beraber daha da arttigi bulunmustur. Bu kaygi ve endiselerle beraber,

tiziildiigl ve kendini kot hissettigini dile getiren katilimcilar da olmustur.

Tablo 7. Psiko-Sosyal Durumlar

Endise ve Kaygilar
Uziilmek
Ben Birazcik Igine Kapanigim

Hastaligin Kendisi Kotii Hissettiriyor

Katilimcilara tedavi siirecinde ne tiir endiseler yasadiklarini sordugumda birgok katilimci
gozlerini kaybetme, atak ge¢irme, hastaliginin ilerlemesinden kaygi duyduklarini, tedavi

stiresinin bilinmemezliginin kendilerinde kaygiya neden oldugunu belirtmistir.



Mese: “Biraz bende kér olma gibi bir korku da var, hastalik hani gozle ilgili
oldugu icin, hani hastaligi o6grendigimden beri, bu hastalikla ilgili
iyilesemezsem gibi seyler oluyor bende, yani eeee ya hi¢ iyilesemezsem o
zaman ne olacak gibi, hep élene kadar boyle devam ederse, bu benim igtigim
ilaglar mesela ¢ok, yani biiyiidiigiimde falan tiretilmezse, yani o zaman tedavi
olamam.”

Ihlamur: “Goziim ya iyilesmezse diye sey yapiyorum, her zaman bulantk mi
gorecem diye. Ne zaman goziim iyilesecek, kalkinca acaba bir giin w1 bulanik
gormiyecem mi artik, gozliigii birakacam mi, hastaneye artik gitmek zorunda
kalmwyacam mi o aklima geliyor, uyandim ya hala onu birazcik bulanik
gortiyodum, hep o soru aklima geliyordu. Hani bu ne zaman bitecek diye,
g6zliigii ne zaman takacagim diye. lyilesmezse gozliigii birakip lens takacam.
Lens takalim diyoruz ama o da nasil olacak bilmiyorum. Lens takmak nasil
falan acaba, mesela lens takinca gozliikten daha iyi mi goriiyor.”

Sedir: “Goziimii kaybetmekten ¢ok korkuyorum. Birde bobrek ve karaciger
fonksiyonlarimin  bozulmas: endiseye diistiriiyor. Bir de hani ilag
kullaniyorum, ilaci haftada bir ¢oklu olarak alryorum, dozu kiiciik oldugu icin
yiiksek doz aliyorum. Hani onu igmek karacigerime zarar verir, oyle bir seyim
var. Hani ilaglarin hepsi karacigere zarar veriyorya ondan. Hani zarar
veriyor mudur, veriyorsa ne kadar veriyordur oyle bi sorular var aklimda, ya
boyle diisiinmekten yoruluyor insan. Hani cevaplarini bulamadigin seyleri
diisiinmekten yoruluyor, bende aman bogver ne olucaksa olsun diyorum.
Sonra da baska sorular geliyor, baska seyler geliyor. Mesela atiyorum
bursluluk sinavim iki ay sonra var, o geliyor. Koye gidecegim, koyde ne
yaparim, o geliyor. Oyle giindemde olan seyler geliyor.”

Cam: “llacin ¢ogalmasi, bir de samirim yani boyle hastalik suanda sabit
duruyor, ama bu igneyi almaya devam ederken hastalik artarsa diye
kaygilarim oluyor, bir de hani béyle belirli bir hastaligin olduktan sonra iste
eee boyle bunu yapmak giivenli mi? Ya da bunu yapmazsam mi falan diye
boyle diisiiniiyorsun, yani endise ile bakiyOrsun, sorguluyorsun iste. Bazen de
yani “niye ben” diye soruyorum kendime. Once hani haksizlik oldugunu ve
boyle neden benim boyle bir hastaligim var, falan diye siirekli diisiiniiyordum,
ama iste dedigim gibi boyle hastaligin ne kadar c¢ok derinine inip
sorgularsam o kadar beni rahatsiz edecekmis gibi geliyor.”

Cam, tiveitin nedenini merak ettigini, kesin tedavisinin olmadiginin farkinda olup,

buna ragmen hastaneye gitmeye bir anlam veremedigini anlatmistir.

Cwar: “Hani hi¢chir sebebi yoksa nasil oldu? Bunu merak ediyordum.
Mesela hi¢cbir sey olmaz yani o zaman diyordum ki peki hicbir sey
olmuyacaksa biz neden doktora gidiyoruz, yani birsey olmayacaksa bunun bir
sonucu yoksa doktora gitmemizin de bir anlami yok. Iste doktora gidince her
seferinde artmis ya da azalmis diyor, azalmis dediginde seviniyorum ama iste
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artmis deyince daha ¢ok korkuyorum. Baska mesela goziime top ¢carptiginda
bir sey girdiginde falan, basim falan agridiginda korkuyordum acaba iiveit
mi yine diye kaygilaniyorum, acaba bir sey olmus mudur? Her gittigimde
hafif bir u¢usma bu da iiveitin bir seyi mesela ucusma oldugu zaman bu defa
da kétii oldu mu goziim diye endiseleniyordum.”

R: Evet.

Cinar: “Iste onun haricinde iste hastaneye gidecegimiz zaman, yarin kotii
¢tkarsa ben ne yapicam mesela anju ¢ekiyorlar ben gittigimde son anju
cektigimizde ben kustum. Mesela yine olur mu diye. Uyuyamiyordum bazi
geceler yani gitmeden onceki. Bazen uyumadigim zamanlarda anne-babamin
vatak odasimin kapisini tiklattyordum onlar da uyuyamiyordu, sonra
konusuyorduk, oyle. Mesela hastanede oldugum zamanlarda diyordum ki iyi
gegsin de kurtulayim bundan iki ay ii¢ ay sonraya kadar. Mesela ben
iyilesemezsem kor olursam nasil olur diye. Sonra sey aklima gelmisti boyle
kor insanlar aklima gelmistir, kor insanlar diisiinmiistiim mesela acaba kér
olunca ne oluyor diye, hi¢ kimseyi goremiyorsun hi¢bir yeri goremiyorsun
vani ilk dogustan kor olanlara iiziiliiyorum yani daha annesinin babasinin
nasil goziiktiigiinii bilmiyorlar. Mesela o kadar giizel giin dogumlar
manzaralar varken onlart géremiyorlar.”

Kiz Sigla, ailesinin kendi hastaligi ile ilgili liziintiilerini kendisine yansitmamaya
calistiklarini, ancak yas olarak biiylidiikkge bu kaygilarin farkina vardigini, bunun da

kendisinde daha fazla endiseye sebep oldugunu anlatmistir.

Sigla: “Eee acaba bu hastalik hayatimin sonuna kadar siiriicek mi? Yoksa
hemen biticek mi? Yani ne zaman bitecek? Kétiiye mi gidecek iyiye mi
gidecek? Millet boyle kanseri falan kisa siirede yeniyor, ben bu hastalig
neden alti buguk senedir yenemedim falan, diye sorular soruyorum siirekli.
Ama cevap alamiyorum. Bazen kor olacagimi falan diisiiniiyorum Allah
korusun. Bazen oyle olucam falan diistiniiyorum. Bir de mesela hastaneye
falan geldigimde kotii seyler olacagr aklima geliyor, kotii seyler goriiyorum,
hani goriiyorum dedim ya boyle sedyelerde yatan kisiler, gozii alinmak
zorunda olan kisiler, onlar gibi mi olcam falan diye de endiseleniyorum.
Ondan sonra hani siirekli hastaligimi diistindiigiim icin zamammi falan da
aliyordu. Siirekli boyle enerjimi felan da etkiliyordu. Ciinkii boyle hastaligimi
diistindiikce enerjim falan diigiiyordu, dikkatim dagiliyordu zaten.
Birakiyordum o an yani diisiinmemeye ¢alisiyorum, aklimdan ¢ikarmaya
calistyordum ama ¢ikmuyor. Yani hastaligi diisiinmek, aklimdan ¢ikmasi zor
oluyor. Diisiin diisiin diigiin sonunda artik yoruluyorsun, o yiizden zor
oluyor.”

Sogiit yasadigl kaygiyr “Biz daha ne kadar gidecegiz bilmiyorum.” Ciimlesiyle, Servi,

“Hani diisersem tekrar niikseder diye annem oyunlar oynamamami, kosmamami
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soyliiyor, kosma etme diyordu ama yine de bazen hastaligimi faketmeden kosuyordum

oyle.” seklinde anlatmustir.

Kiz Akasya, kendisine tan1 konuldugunda heniiz 8 yasinda oldugu igin iiveitin, tedavi

siirecini anlayamadigini, yasi ilerledik¢e bunun farkina vardigini anlatmistir.

Akasya: “Ya ilk zamanlar kiiciik oldugum icin bi daha goremeyecegimden
korkmustum, hani ilk soylediklerinde, ¢iinkii artik bir seyleri anlamaya
basladigimda 11 onlar da anlattiklarinda hani dedigim gibi demistim ya %10°a
diigmiistii gorme durumum, o an onlart anlattiklarinda da korkmustum, acaba bir
daha goremeyecek miyim, ilerde goziimii kaybedecek miyim gibi. Bir de bir hoca
vardi, o ilerde bir ameliyattan bahsetmisti ondan da korkmustum, sey demisti o
zaman da iste en fazla 8 yasimdayimdir ya da daha kiiiik ya da biiyiik dedigim gibi
hatirlamiyorum rakam olarak da. Sey demisti ilerde ameliyat edebiliriz hani
Qibisinden konusunca, o zaman da korkmustum, hani bilmiyorum ¢iinkii ameliyat
nedir bilmiyoruuumm ya da hani ne oldugunu bilmiyoruummm, sonrasinda hani iyi
mi geger kotii mii geger diye.”

5.1.5. Aile Ile iliski Durumu

Cocuklara iiveit hastaliginin aile ile iliskilerini nasil etkiledigini sordugumda, verdikleri
cevaplarda, asagidaki Tablo 8’de de belirtildigi gibi, ilgili ebeveyn, ilgili anne, genis aile

destegi, babanin yetersiz destegi dne ¢ikan durumlar olmustur.

Tablo 8. Aile iligkisi

Ilgili Ebeveyn
Ilgili Anne

Genis Aile Destegi
Babanin Ilgisizligi
Kardes Destegi
Tek Cocuk Olmak
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Babas1 sofor, annesi de ev hanimi olan kiz Ardig, stresli durumlarda annesinin kendisine

destek sagladigini anlatmistir.

Ardig: “Ailemle iliskilerim iyi, babam zaten ise gidiyor, annem evde. Annem
kafana takma kizim diyor, ben seni okutacagim kizim diyor, herkes zaten
boyle oldugunu hasta oldugunu biliyor, onun icin kafana takma diyor annem,
oyle annem bana motivasyon veriyor. Mesela diin ben diyorum ki (Ankara’ya
kontrole gelince nasil olacagi, daha iyi mi kétii mii olacak-bu siireci merak
ediyor ve endigeleniyor) anne nasil olacak diyorum, sen bak kizim kafana
takma, bak kafana takarsan diyor tansiyonun falan ¢ikar lazer eder bak,
diyor. Benim annem c¢ok yumusak biri, hemen yani her seye aglar
liziintiistinden.”

R: Hep boyle miydi, yoksa bu hastalik ile beraber daha ¢ok mu duygusal
oldu?

Ardig: “Ashinda biraz oyle, mesela birisi bagirsin veya birisi onu kiissiin
hemen aglar yani ¢ok yumugak birisi narin biri.”

Annesi ev hanimi, babasi as¢1 olan kiz Akasya hastalik ve tedavi siirecinde ailesi ile olan

giiclii iliskisini, ailesinin kendisine hep destek verdigini anlatmistir.

Akasya: “Ailemle birlikte iiziildiik, birlikte mutlu olduk diyebilirim.”

Annesi akademisyen, babasi doktora mezunu 6gretmen olan Kiz Cinar, hastalik siirecinde
ebeveynlerinin kendisini desteklediklerini, iiziilmemesi i¢in ¢aba sarf ettiklerini

belirtmistir.

Cmar: “Bu anne baba iliskisinde zaten annemle babam benimle onlar
arasindaki iliskimiz gayet iyi, bu siire¢ oldugunda sanki biraz daha iyiydi. Ve
mesela doktor bana demisti ki annemle babama daha dogrusu aglamamasi
gerekiyor iste o yiizden beni hi¢ tizmemeye c¢alistyorlardi ne istesem
yapiyorlardi.”

R: Her istedigimi yapiyorlar diyorsun.

Benim bu geri bildirimim Cinar’in hosuna gitti, ¢iinkii ailesinin onun her istedigini
karsilamasindan ¢ok mutlu oldugu giilerek su sekilde anlatmaya devam etmesinden de

anlasilmaktadir:
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Cnar: “Evet, giizel oluyor. Ama dedigim gibi bana pek hissettirmediler zaten,
o zaman da pek bilmiyordum bana hissettirmediler yani bunun bir hastalik
oldugunu bile bilmiyordum. Hastaligimla ilgili yani o zaman da mesela nasil
soylesem giivende hissettiriyorlardi, mesela ben iste ben anju falan
oldugumda biliyordum ki annemler arkada beni bekliyor yani gidicem
onlarin yamina. Daha iyi oluyordu mesela panik olsam igne yanls bir yere
batirilicakti. Panik olmuyordum o yiizden, tedavide yanlarinda olmalari ¢cok
iyi. Uziildiigiimde iiziildiim diyorum sevindigimde sevindim diyorum bu
kadar. Mesela o zaman tekrar sey oldu tekrar iiveit oldugumda anneme gidip
sariddim agladim. O da dedi bir sey olmaz tekrar ilag kullaniriz. Annem baska
yontemler denemisti belki yediklerimizle bir iliskisi olsun glutensiz falan
vemek i¢in doktora sormustu ama doktor dedi ki boyle bir sey yok. Annem
fonksiyonel tip diye bir kitap aldi mesela bu tiveitle alakall seyler yaziyordu
orda oluyordu. Yani béyle bir aileye sahip oldugum igin ben ¢ok sansliyim.”

Kiz Ladin, hastalik ve tedavi silirecinde annesiyle iliskisinin gii¢lii oldugunu, babasiyla

iligkinin ise, is yogunlugu nedeniyle zayif oldugunu su sekilde anlatmustir.

Ladin: “En ¢ok genellikle annemle konusuruz yasadiklarimi. Ciinkii babamin
isi yogun oluyor, evde olmuyor bazen kag giin. Zaten annem ¢ok etkileniyor,
vani belki o kadar ¢ok etkilemiyordur ama bana etkiliyor gibi goriiniiyor, ben
o kadar sey olmadim, o kadar sarsilmadim. Annem c¢ok iiziiliiyor.”

Ladin’in paylagimlarindan babasi ile iletisiminin zayif oldugu ¢ikariminda bulundum ve
Ladin’e: “Baban ile en ¢ok ka¢ dk. konusuyorsunuz?” diye sordugumda, goriisme
esnasinda hazir bulunan baba ile géz goze geldiler, ikisi de giiliimsedi ve Ladin “Bilmem
7-8 dakika konugmusuzdur, yani bilmem. ” seklinde cevap verirken, Baba da “Ruhsuzlara
boyle sorular sormayin hocam.” climlesiyle agiklamada bulunmustur. Hem ¢ocugun hem
de babanin ifadelerinden c¢ocuk-baba iligkisinin zayif oldugu, c¢ocugun tiim

sorumluluklarinin anne {izerinde oldugu anlasilmaktadir.

Hastaligin uzun siire devam etmesi, anne-babay1 bazi durumlarda yetersiz veya caresiz
birakabilmektedir. Ya da anne babanin bogsanmis olmasi bakim sorumlulugunun tamamen
annede olmasina neden olabilmektedir. Bu durumlarda varsa biiyiik kardesler, biiyiik
anne, dede gibi genis aile iiyeleri, ebeveyn rollerini listlenebilmekteler. Maddi konularin
¢oziimii, c¢ocuklarin bakimi, evin yoOnetimi konularinda da roller bazen

farklilasabilmektedir.
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Sogiit’e ailenle aran nasil diye sordugumda, once birka¢ saniye sessiz kaldi, sonra
gozlerinden yaglar akmaya baslasa da, kendini ifade etmeye ¢alisip annesinin ve
dedesinin kendisiyle ¢ok ilgilendigini belirten bir diisiinceyle kendisiyle kdyde ayni evde
yasayan dedesinin gozlerine bakarak “Annemi ve dedemi ¢ok seviyorum.” dedi. Sogiit,
babasimin yilin dokuz aymni Istanbul’da su tesisat islerinde ¢alisarak gecirdigini,
annesinin ise kronik hastaligi olan kardesiyle ilgilendigini, bundan dolay1 kendisiyle de

dedesinin (babasinin babasi, ayni zamanda annesinin amcasi) ilgilendigini” belirtmistir.

Babasi1 gece saat 12’ye kadar bir markette ¢alistigi i¢in onu ¢ok gérmedigini dile getiren
kiz Servi, hastalik siirecinde annesinin kendisiyle ¢ok yakindan ilgilendigini, kendisiyle
kaliteli zaman gecirdigini, kendisine psikolojik destek sagladigini su ciimlelerle agik bir

sekilde dile getirmistir:

Servi: “Eee babam zaten isten ¢ok ge¢ heliyor, o gelene kadar ben hep
uyumus oluyorum, onun icin annem stirekli benimle ilgilenir, mesela ben
anneme, anne ben sikilyyorum, bana bir fikir séyle yapalim, desem annem de
hemen hadi birlikte etkinlik yapalim, mutfakta pasta yapalim der. Yani
devamlit hamurla oynariz, evcilik oynariz annemle, annemle oyun oynar gibi
mutfakta her seyi yapiyoruz.”

R: Birlikte oyun oynuyorsunuz.

Servi: “Evet, mesela artik hastaligim nasil olacak diye sordugum da, o da
daha iyi olacaksin, daha sagliklh olacaksin, daha rahat yiiriiyeceksin onun
icin igneleri yapmalyiz, hastaneye gitmeliyiz, séyler. Annem benim iyi
olmami ¢ok istiyor, onun sayesinde gimdi iyiyim.”

Ailenin gelir ve egitim seviyesinin yliksek olmasi, ¢ekirdek veya genis aile olmasi, bakim
sorumlulugunun annede olmasi durumunu degistirmemistir. Yani ailenin yapisi, egitim,
ekonomik, medeni durumu hig fark etmeksizin, ¢alismaya katilan tiim ¢ocuklarda bakim

sorumlulugunun annede oldugu bulunmustur.

Anne babasi kamuda yo6netici, yiiksek gelirli ve yiiksek egitimli ¢ekirdek bir aileye sahip

olan Kiz Cam’mn anlatimida bakim sorumlulugunun annede oldugu 6n plana ¢ikmistir:

Cam: “Hastaligimla alakali olarak annem, en ¢ok bilgiyi o biliyor, oyle
olunca kendimi hem daha rahat hem de annem daha ¢ok sey bildigi icin, yani
bir sorunum olunca ona danigabilecegimi biliyorum.”
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Parcalanmis veya genis ailelerde, annenin yetisemedigi durumlarda biiyiik anne, dede gibi

genis aile tiyelerinin bazen ebeveyn rollerini tistlendigi gorilmistir.

Anne-babasi bosanmis olup annesi ile birlikte yasayan kiz Sedir, babasinin kendisine
kars1 sorumsuz davranmasina iiziildligiinii, kendisiyle birlikte ayn1 evde yasamasa da
koyde yasayan dedesinin de annesi gibi kendisine ¢ok destek verdigini, kendisini ¢ok
sevdigini, koye gidip orada onunla zaman ge¢irdigi, hatta babasi olarak tanimladigini

anlatmustir.

Sedir: “Yani annem zaten en ¢ok ilgilenen kisiydi, biliyordu. Sonra iste ablam
ogrendi, o da bizden uzakta oturuyor biraz. Ondan sonra dedem gil 6grendi
sonrada babam ogrendi zaten, babama ben séyledim. Zaten hani annem
babamla ¢ok konusmaz, telefonda da olsa, babami aradigimda iste boyle
boyle hastaligim var dedim, iste iiveit diye bir hastalik ¢ikti goéziimde,
iltihapliymug iste kotii olabilirmis falan filan dedim. Babam da o zaman hani
biraz ilgisiz gibiydi o zaman bize, hani neden béyle diye diistintip tiziilmiistiim.
Zaten dedem (annenin babasi) benim babam gibi. Yani ¢ok seviyorum onu.
Anneannemle dedemi ¢ok seviyorum, benim her gseyimle onlar ilgileniyorlar.”

Anne babasi bosanmis olan ve annesiyle yalniz yasayan erkek Mese, annesi ile iligkisini
“vani ¢ok yoruluyorduk, hele annem ¢ok yoruluyordu, zaten o tek vardi yamimda, her
seyimi o yapiyordu.” geklinde dile getirerek, tiim bakim hizmetinin annesinin

sorumlulugunda oldugunu acik bir sekilde ortaya koymustur.

Bazi katilimci ¢ocuklar anlatilarinda anne babasinin ilgili oldugunu belirtse de, aslinda
bakim ytkiinii omuzlayan, ¢ocuklarin tasidig: kaygilari onlarla paylasan, onlar ile stirekli
iligki halinde olan annelerin oldugu anlatilarda ¢ok agik bir sekilde ortaya ¢ikmustir.
Ciinkii cocuklarin anlatilarinda hastalik tanisinin konulmasindan suan ki siirece kadar tiim
kaygilar ve yasanan diger gelismeler oncelikle anne ile paylasilmis, anne bakimini
saglamisg, anne ilgi gostermistir. Ailenin sosyo-ekonomik diizeyi veya egitim diizeyi ne
olursa olsun, yani hi¢ fark etmeksizin, ¢ocugun bakim sorumlulugunun annede oldugu
ortaya ¢ikmistir. Bu da aile icerisinde gelenekgi rollerin hakim oldugu ve bu durumun da

katilimei ¢ocuklarin anlatilarinda yogun olarak yer aldigi bulunmustur.
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5.1.6. Arkadaslar ile fliski Durumu

Katilimcilara arkadaslar1 ile iligkisinin nasil oldugunu, hastalik siirecini arkadas
iliskilerini nasil etkiledigini sordugumda, kiz Kavak, okuldaki arkadaslarinin kendisine

destek oldugunu su sekilde dile getirmistir:

Kavak: “Yani arkadaslarim beni hep en dnde oturtuyorlar diye bana
kiziyorlard. Iste o zaman iiziiliiyordum, ama artik benim okulda iki korumaci
arkadasim var, ameliyat olduktan sonra onlar benim korumam oldu. Yani
arkamdan birisi ¢carpmasin diye, teneffiiste herkes kostura inince, bir de en
tist kattayiz, en iist katta olunca ilk zamanlarda bacaklarimiz agriyordu.
Sonra alistik, tam 4 kat merdiven ¢ikiyorduk, asansor var ama ogrencilere
vasak kullanamiyor ogrenciler, iste merdivenden inerken o arkadaslarim
yammda duruyorlar, birisi carpmasin diye birisi énde bir arkamda duruyor,
kosarken ¢arpmasinlar diye oyle koruyorlar iste.”

Katilimcilardan kiz Thlamur ise okuldaki arkadaslarimin gozliikleriyle alay ettigini, bu

durumun tistesinden bazen sessiz kalarak, bazen de tepki vererek geldigini anlatmistir.

Ihlamur: “Okulda bazi dérdiincii siniflar sey dalga gegiyor, ama benim
arkadaslarim birinci simif ikinci simif dalga ge¢miyorlar, ama dordiincii
swniftan bazilart benle dalga geciyorlar. Inu gozliiklii diyorlar, ben de onlara
iste umursamiyorum giiliiyorum, (giiltimseyerek kendinden emin ve mutlu bir
ses tonuyla) gozliiksiiz diyorum.”

R. Sen de gozliiksiiz diyorsun.

Ihlamur: “Evet, aklima geleni soyliiyorum. Benim sinifimdaki arkadagslarim
bana iyi davranvyorlar, ama dordiincii siniftakiler iste benimle oyle dalga
geciyorlar. Mesela gozliigiim var diye gozliigiimii yere atmak istiyorlar falan,
onlarda gozliik olmadigi icin, bazen de “gozliikliiititi gozliikliitititi diye dalga
gecince ben de diyorum ki gozliiksiitititiiiz gozliiksiitititiz. ”

R. Bu tiir durumlarda 6gretmenine soyliiyor musun?

Ihlamur: “Evet, once ¢ok soyliiyordum, o da onlara kiziyordu, simdi de artik
biraz onlarin o laflarina alistim, ben de annemin bana ogrettigi sekilde
gozliiksiiz diyorum, 6yle deyince zaten susuyorlar.”

15 yasindaki kiz Cinar: “Ashinda seyde sikinti yasadim mesela ben Ankara’ya gidince bir
iki giin okula gitmiyorum. Soruyorlardi hastaneye gittim. Ne olmus? Uveit diyordum

kimse bilmiyordu ac¢iklamakla ugrasyyordum.” seklinde okula gitmedigi durumlarda
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arkadaslarinin kendisini merak ettigini ve kendisinin de onlara agiklamalarda bulunmakta

zorlandigimi dile getirmistir.

Cocuklarin arkadas g¢evreleriyle etkilesimlerine bakildiginda, kullandiklar1 goézlik ve
derslere katilmamalarindan dolayr bazen merak edildikleri, bazen kendileriyle alay
edildikleri, dislandiklari, baskiya maruz kaldiklari, bazen de arkadaslarinin sosyal

destegini aldiklar1 goriilmektedir.

5.1.7. Saghk Cahsanlariyla iliski Durumu

Asagidaki Tablo 9’da da belirtildigi gibi hasta c¢ocuklarin tedavi siirecinde saglik
calisanlar1 ile olan iliskilerini nasil degerlendirdiklerini sordugumda, 13 katilimcidan
12°si saglik calisanlarini samimi ve igten davrandiklarini anlatirken, anne-babasi

bosanmig 15 yasindaki bir kiz cocugu yeterince ilgi gostermediklerini dile getirmistir.

Tablo 9. Saglik Calisanlartyla iliski

Onemsenmek

Samimi Davraniyorlar

Canimu1 Yakmadan Tedavi Ediyorlar
Canim Dediklerinde Onemli Hissediyorum
Ilgi Gosteriyorlar

Sanki Buras1 Benimmis Gibi

Katilimcilara saglik calisanlari ile iligkisini nasil degerlendirdiklerini sordugumda kdyde
yasayan 9 yasindaki erkek So6giit, gekingen bir davranisla ve goz temasi1 kurmadan sadece

)

“Iyi davraniyorlar.” seklinde dile getirirken, Thlamur giiliimseyerek, mutlu bir yiiz
ifadesiyle: “Aram iyi, bazen ben akilli durunca aferin diyorlar, uu sey buna bir édiil al
babast diyorlar, bir de hi¢ canimi yakmadan tedavi yaptiryorlar, yani hi¢ canim
yanmuyor buraya gelince, boyle olunca hosuma gidiyor. ’seklinde, Cam: “iligki eee ya
saghk ¢alisanlart ile bazen konusuyoruz, é6zel hayat hakkinda da konusuyoruz arada,

mesela sey oradaki hemgirelerle, bizim iigiimiiziin dogum giinleri 15 16 17 Kasim diye



101

gidiyor, 6yle olunca daha da yakinlagtik, ister istemez konusuyorsun zaten.” ciimleleriyle

dile getirmisgtir.

Kiz Akasya da giiliimseyerek saglik ¢alisanlariyla iliskisinden mutlu oldugunu su sekilde

dile getirmistir:

Akasya: “Hepsi artik beni taniyor, hani bir iliski var artik, oyle yani giiler
viizlii samimi insanlar. Onlar seni tamidik¢a sen de mutlu oluyorsun,
soruyorlar nasilsin, séyle boyle diye hani, sen de motive oluyorsun hani beni
diigtinmiis beni diistintiyor ya da merak edip sordu diye. Hatta soyle, ben
stirekli romatolojiye gitmiyorum, uu orda stajer mi denir, uu o doktorlar
suirekli degistigi icin kimisi bir ay bile kalmiyor, beni bir tek sekreterler var
iki tane var, bir de diizenli olarak goren doktor var, yani beni genel olarak
taniyanlar sekreterler ve goz doktoru. Iste orda beni taniyanlar 0000
Akasyacigim sen mi geldin yine mi, nasil gidiyo falan.”

Kiz Cinar, saglik calisanlariyla iliskisini yasadiklar1 deneyimlerden hareketle su sekilde
degerlendirmistir: “Mesela kiiciik illerden biiyiige gittik¢e daha iyi oluyor. Yani kiigiik
illerden biiyiik illere dogru hastane ¢alisanlarumin bilgisi ve deneyimi artryor.” Ben de

kendisine bunu nasil fark ettigini sordugumda:

Cmar: “Benim annem de kuzenim bide hemsire, mesela o hemsire olduktan sonra baktim
ki bir giin onun hastanesine gittik baktim ki bana nasil davraniyorsa hastalara da oyle
davraniyor bende dedim ki buradaki doktorlar bana nasil davraniyorsa kendi yakinlarina
da oyle davraniyorlardir, mesela bir de memur olmak i¢in sinava girenler daha iyi puan
alanlar daha iyi illere gidiyor, o illerin puant yiiksek oluyor ama boyle Mardin gibi Sinop
gibi falan illerde daha diisiik puanlilar girdigi icin daha az bilgiler. ” seklinde paylasimda

bulunmustur.

Sigla, saglik calisanlarinin kendisine samimi davrandiklarinda ¢ok mutlu oldugunu,

tedaviye motive oldugunu su sekilde anlatmistir:

Sigla: “Iyi davraniyorlar yani ¢ok énemsiyorlar beni. Onemsiyerek béyle
daha sicak kanli davrandiklarinda ¢ok mutlu oluyorum. Mesela hani biz kan
almaya gittigimizde ordaki abla ¢ok sicakkanliydi, aaa sen ne kadar
biiyiimiigsiin falan dedi béyle espiriler falan yapti bana giilerek, o
sicakkanliydi o zaman, igten yapryordu bunlari zaten igten yapmasa
sicakkanl olmaz. Canmim, tathm, Sigla’cim, yani 6yle dediklerinde daha ¢ok
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sevildigimi hissediyorum o swrada beni sevdiklerini, onem verdiklerini
hissediyorum.”

Kavak, saglik calisanlarinin kendisiyle samimi bir iletisim kurduklarinda hastanenin
sanki kendisininmis gibi mutlu ve gii¢lii hissettigini giilimseyerek arkasina yaslanarak ve

kendinden emin bir sekilde su climlelerle dile getirmistir:

Kavak: “Yani buradaki saglik¢ilar, bana iyi davraniyorlar giizel, hatta bana
kizzumm canmiumm dediklerinde (iki kolunu agiyor, etrafi gostererek) sanki
burast benimmiyg gibi (giilimsiiyor) oluyorum” dediginde ben de, sana oyle
dedikleri zaman kendini buraya ait hissediyorsun diye yorumda bulundum,
Thlamur de: tathumm, tath guizium, sanki biitiin doktorlar beni goresiye
taniyo, normalde tanmimazd, yani normalde bi gérse karigir, ama beni direk
gortirse aaa ...(ismini tekrarliyor) diyor, ee 4 yasindan beri buda oldugum
icin alistim artik sanki (elleri ile sag1 solu gostererek) su oda benim su oda
benimmig gibi heryeri ezberledim.”

Kavak’in 0Ozellikle saglik profesyonellerinin kendisine samimi davrandiklarinda
hissettikleri duygular1 paylasinca, ne kadar ¢cok mutlu oldugunu gordiigiimde ¢ok
duygulandim, derin nefes aldim, birka¢ saniye sessizlikten sonra kendimi toparlayip

kaldigim yerden devam ettim.

15 yasindaki kiz Sedir, diger katilimecilarin aksine saglik profesyonellerinin iligkisini

ilgisiz ve samimi bulmadigini dile getirerek diger katilimcilardan farklilasmustir.

Sedir: “Hastanedeki ¢ok ilgisiz buluyorum, bazi hemsireler, bazi doktorlar
cok ilgisiz oluyor. Mesela ablamin da dedigi gibi senin hastaligin su diyor,
ama ne yapman gerektigini séylemiyor, ya da bizim anlamayacagimiz t1bbi
terimlerden konusuyor. Yani biz anlamiyoruz o zaman neyimiz oldugunu.
Veya bir ila¢ yaziyor, ilact nasil kullanacagimi soylemiyor. Bazen doktor
farkl bir sey soyliiyor, ¢cok uzun bir sey séyliiyor onu yazmak yerine sadece
soyliiyor. Eczane de doktorun dediginden ¢ok farkh bir kullanmim gsekli
soyliiyor. Ya arada birakiyorlar, o yiizden biraz daha ilgili davranmalilar.”

Saglik calisanlarinin hasta ¢ocuklara samimi ve giiven verici bir iletisim kurarak, onlar1
onemsediklerini onlara hissettirecek tutum ve davranista bulunduklarinda ¢ocuklar hem
psiko-sosyal agidan giiglenmekte, hem de tedaviye uyum sagmalar1 kolaylagsmaktadir.

Dolayisiyla saglik calisanlarinin hasta c¢ocuklarla empati kurarak, onlarin yasam
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donemlerindeki gelisimlerini ve tedavi siirecinin onlar {izerindeki etkilerini dikkate alarak

iligki kurmalart 6nemlidir.

5.1.8. Egitime Etkisi

Katilimcilara hastaligin ve tedavi siirecinin egitim siirecini nasil etkiledigini sordugumda
ozellikle il disindan siirekli kontrol ve tedaviye gelip gittikleri i¢in gelenlerin derslerinden
geri kaldiklar1 bulgusu 6n plana ¢ikmistir. Bunun yaninda az gordiigii i¢in tahtayr gérme
zorlugu, sinif igerisinde oturma yerinin diizenlenmesi, dersler arasinda bile ilag kullanma
gibi sorunlar bulgularda 6ne ¢ikmistir. Bu bulgulara iliskin katilimei paylasimlart su
sekildedir:

Afyon’da yasayan kiz Ardig, hastalik ve tedavi siirecinde, 6zellikle il disindan geldiginde
derslerinden geri kaldigini, tedavi siirecinin derslerini olumsuz etkiledigini su ciimlelerle

acik bir sekilde dile getirmistir:

Ardi¢: “Bu hastalik derslerimi ¢ok etkiliyor, sinavlarimi ¢ok etkiliyor, mesela
ben diyelim en 6nemli konu var, bir de kurs var, benim ¢ok onemli kurslarim
oluyor onlardan geri kaliyorum. Mesela hocam denemeye gireceksiniz diyor
ben size bir daha anlatacagim o isletmediginiz konulari, ben o zaman da
Ankara'ya gidiyorum, oylelikle kaciriyorum, mesela sosyal bilgiler benim hig
iyi degil 40 aldim yani ¢ok diisiik aldim, agladim gittim okula gelmemezlik
ettim (okula devam etmemek), hoca da gel dedi, senin puanini ben sey
yaparim, tamam dedim, yani boyle etkiliyor. Bir de takdir alamadim ona da
cok iiziiliiyorum,  bursluluk  simavina  girecegim iiziiliiyorum  ya
kazanamazsam, onun i¢in iiziiliiyorum. Ben ilk buraya geldiginde bege
gidiyordum, bursluluk sinavim 4-5 puanla kagirdim yani.”

R. Bursu almay ¢ok istiyorsun herhalde!

Ardig: (Gozleri dolarak anlatmaya su sekilde devam etti) “Bursiulugu ¢ok
istiyorum hocam, ¢iinkii sinifta 3-4 kisi kaldik kazanmayan, bana diyorlar ki
mesela tenefiiste ¢iktigimizda, ozellikle son tenefiiste, arkadaslarim bursluluk
kartimi bana gosteriyorlar bununla para c¢ekecegim her seyi alacagim
diyorlar, o arada benim hirsim kalkiyor, ben daha daha hirslaniyorum eve
gittigimde daha ¢ok ders ¢alismaya gayret ediyorum ama olmuyor, bazen
goziim aklima geliyor iiziiltiyorum yani, tiim ders ¢alisacagimi unutuyorum o
tiztintiiyle, yani baya bi etkiliyor yani.”
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Burslulugu neden bu kadar ¢ok istiyorsun? diye sordugumda, ailesinin ekonomik diizeyi
diisiik olmasina ragmen kendisine karsi sorumluluklarini yerine getirdigine vurgu yapip,
ailesine ekonomik destek saglamak i¢in istedigini su sekilde anlatmaya devam ederek dile

getirmistir:

Ardig: “Yani hem aileme katki olsun diye istiyorum, hem de kendime para
biriktireyim, ben para biriktirdigimde babama veriyorum bazen ¢ok miktar
olunca, yani bor¢lart oluyor, benim i¢in bor¢ alryorlar doktora gotiirmek icin,
oyle yani, ben o yiizden ¢ok istiyorum aileme katki ic¢in, burslulugu ¢ok
istiyorum, her seyden ¢ok onu istiyorum, bursluluk benim icin bir hayat gibi
vani. Derslerime ¢ok zaman ayiramiyorum Ankara'ya geldigimiz 4-5 giin
oncesinden baslyor stres, 0 da derslerime odaklanmama, zaten buraya
geldigimizde derslerden geri kaliyorum. Onun igin ¢ok zor oluyor. Yani bu
hastaliktan olmasaydi burslulugu kazanirdim. Mesela 6 ya giderken ilgeden
ile gidiyoruz ya,”

R. Evet.

Ardig: “Orda goziime igne yaptilar tansiyonum ¢iktigi igin lazer yaptilar,
orda lazer malzemeleri yokmus. Orda goziime igne yaptilar, ertesi giin de ben
bursluluga girdim ve puani kagti 430 muydu neydi, 40 puanla kagirdim,
kotiiydii yani, ilacin etkisinden dolayr ¢ogunu bilemedim. Ciinkii diigiinsenize,
narkozun etkisi daha yarin gecer dedi.”

R. Yaa (sasirarak).

Ardig: “Randevuyu ona gore babam ayarlamak istedi, ¢ok istedi ama
randevu yokmus, ¢ok iiziildiim ama yapacak bir sey yok. Ona gore randevu
alabilsek ¢ok iyi olur, mesela diyelim yarin sinav var, ben yarin ki sinava
katilamiyorum. Hoca bize baska sinav yapiyor, ¢iinkii bazi kisiler cevaplarini
verir diye veya ben bugiin derse gelmiyorum Ankara'dayim, bugiin hocalar
kurs verecek, Hoca bazi kisilere kurs veriyor parali olanlara, ama ben
paramiz olmadigt i¢in ben alamiyorum maalesef, alacak durumum yok iste,
yvani boyle benim hayatimda boyle iste.”

Katilimcilardan kiz Kavak’a hastalik ve tedavi siirecinin egitimini nasil etkiledigi ile ilgili
soru sordugumda, smifta tahtaya yazilanlar1 goremedigi, derslerden geri kaldigi,
sinirlendigi, motivasyonunun diistiigi yiiz ifadesinden, gergin durusundan ve ses

tonundan anlasilmakla beraber, bu durum paylasimlarina da su sekilde yansimistir:

Kavak: “Simdi iiveit gézde bir hastalik, énden gorebiliyor, arkadan
goremiyor. Onun i¢in onde oturmak zorundayim, bi de bazi hocalar kiigiik
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kiigiik yaziyor, minik minik tahtaya, bakinca boyle cifte oluyor, goziikmiiyo,
eeee biiyiik yazinca daha rahat goziikiiyor, bi de énde ve tam orta siradan
daha iyi goziikiiyor, ortadan bakinca yani daha iyi goziikiiyor.”

R. Géremeyince ne yapryorsun?

“Kavak: Iste goremeyince sinirlenmiyorum yazmayr birakiyorum, béyle
(kafasin1 masaya koyuyor) bekliyorum, yatiyorum. Hep soyle yapiyorum
yazmiyorum yani, yazarmis gibi yapiyodum. Sonradan arkadaslarimdan
alryorum, o iki korumaci arkadasimdan aliyorum, ameliyat olduktan sonra
onlar benim korumam oldu. Yani arkamdan birisi carpmasin diye, tenefiiste
herkes kostura kostura inince, bir de en iist kattayiz, en iist katta olunca
bacaklarim agriyor. Tam 4 kat merdiven ¢ikiyoduk, asansor var ama
ogrencilere yasak kullanamiyor ogrenciler, iste merdivenden inerken o
arkadaglarim yammda duruyorlar, birisi ¢arpmasin diye birisi onde bir
arkamda duruyor, kosarken ¢carpmasinlar diye 6oyle koruyorlar. Zaten artik
cok da tenatfiiste disart ¢tkmiyorum.”

R. Tenefiislerde disar: ¢ikmiyorsun yani?

Kavak: “Evet, ¢iinkii kag kere ¢ikip inecen ¢ikip inecen, onun icin hi¢ ¢tkmak
istemiyorum. Sinifta oturuyorum, girdigim gibi ¢ikiyom, ¢iinkii tenefiiste in
¢tk in ¢ik insamin bacaklari gidiyor, ondan sonra birkag kere ¢ikmistim
tenefiise sonra bir daha ¢ikmadim. Bacaklart agriyor insanmn, en alt katta
iken hemen kapinin karsisindaydi sinif hemen ¢ikiyorduk giriyorduk tenefiise,
ama simdi en st katta oldugu i¢in hem kimse bana ¢arpmasin, hem de
bacaklarim agrimasin diye ¢ikmiyorum.”

R. Swinifin 1. katta olsa disari ¢ikar misin?

Kavak: “Cikarim tabii, yukarida yediler sekizler var onlar beni ezer diye
¢ctkmiyom, bazen yukarida kavga ediyorlar birbirleriyle sonra kavga edince
bana ¢arpabiliyorlar.”

Diger arkadaslarina carpip carmadigini sordugumda, ellerini yana dogru sallayarak,
“onlarin gérme ile ilgili bir problemi yok, onlar kendini koruyabilirler.” der gibi su

sekilde anlatmaya devam etti:

Kavak: “Onlara ¢carpsinlar, onlara bir sey olmaz, ee onlar kendini savunuyor
ben kendimi savunamiyorum. Ciinkii gozliigiim kirilir, ¢cok para ediyor, hin
onlar kirtlirsa (anne-babasina bakiyor) annem babam ¢ok kizar bana, ilk énce
onlar geliyor aklima, sonra canim ¢ok acir, onun igin hi¢ gerek yok disar
ctkmaya, onlar ¢iksin ben hi¢ katilmayayim, hi¢ girmek istemiyorum yani
camim acimasin bu, aralarina girmek istemiyorum, bir kere siz (anne ve
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babasina doniiyor, onlara hitaben) bana demistiniz ya tepki verme diye, bende
o zaman bana salak diyorlardi, ben de “he salagim” diye geciyodum oyle.”

Katilimcilardan Thlamur ve Sogiit de 6zellikle tedavi siirecinin uzun siirmesinden
ve siirekli hastaneye gelip gittiklerinden dolayr derslerinden geri kaldiklarin

anlatmislardir.

Ihlamur: “Ders  yaparken yazilar  birlesiyor, oyle olunca dersimi
yapamiyorum, bir siirii yanlisim oluyor. Yani bulamik goriiyorum, boyle
bakinca kelimeler kayiyor kagryor gibi yani, her seyi birlesik goriiyorum.
Oyle olunca da odev yapamiyorum, biraz sinirleniyorum, sonra yarina
kalinca da, odevler birlesiyor(birikiyor), ¢ok sikinti ediyom, sinirleniyorum.
Odevimi yapamayinca okula bazen gitmiyorum, c¢iinkii istemiyorum o

2

zaman.
R. Odevlerini yapamayinca okula gitmek istemiyorsun?

Ihlamur: “Evet, ¢iinkii 6dev yapmadan gittigimde, ogretmenim diyor bazen
niye odevini yapmadin, ben de bir stkintim varsa séyliiyorum, mesela basim
dontiyor diye, bulamik goriiyorum diye soyliiyorum odevimi neden
yapmadigimi.”

Erkek Sogiit: “Iste ben uzaktan tahtayr okuyamiyorum, bulanik goriiyordum
yvani az goriiyordum, defteri bile bulanik gériiyordum, ogretmene bazen
soyliiyorum, ogretmenim benim goziim bulanik gériiyor diyordum, yardimci
oluyor ama hani ¢ok zor oluyor. Onun igin énde oturuyorum onu ¢ozdiik, ama
Ankara’ya gidince derslerimi kagiriyorum, derslerimden geri kaliyorum,
sonra annem ogretmenimle konusuyor 6gretmenim yardimci oluyor ama tabi
geri kalvyorum yani.”

Kiz Servi, hastaligindan dolay1 yasitlarina gore bir yil ge¢ okula baglayarak okuldan geri

kaldigini anlatmistir.

Servi: “Béyle sabah erkenden kalkip hastaneye gidip orda birsiirii bekle,
tedavi ol, boyle ¢ok yoruluyorum, e oradan da direk okula gitmek zorunda
kalinca artik dersten bir sey anlamiyorum, (giilerek) uyumak istiyorum.”

R. Uykusuz kalryorsun ve ¢ok yoruluyorsun,

Servi: “Evet, bir de boyum uzun oldugu i¢in oOgretmen beni arkada
oturtturuyordu, béyle direk okuldan gelince damlanmin etkisiyle tahtay:
goremiyordum, ama annem durumu anlatinca o da beni gegici olarak énde
oturtturuyordu, sonra damlanin etkisi gecince ben yine arkaya gegiyordum.
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Baska da hani ii¢ ayda bir kontrole gittigimiz i¢in onu da annem 6gretmene
soyliiyor, derslerimi, yazililarimi falan é6yle ayarliyorlar yani.”

Sigla, tedavi i¢in siirekli hastaneye gidip gelmek zorunda kaldig1 i¢in derslerinden

geri kaldigini ve buna tiziildiigiinii anlatmistir.

Sigla: “Ilk zamanlar ben okula gitmiyordum, hani goz bandim falan var
dersleri falan iyi dinleyemiyorum. Annem bana evde ogretiyordu harfleri
falan birinci sinifta, ama sevdigim dersler oldugu zaman sabah hastane
kontrolii olunca ¢ok sinirleniyorum, ona gicik olurum, Persembe giinleri o
dersleri kagirdigim zaman cok sinirleniyordum yani. Ozellikle boyle ozel
giinlerimde niye oluyor béyle seyler falan diye, mesela bugiin de kdye
gidicektik erkenden, ama yine sey yiiziinden hastane yiiziinden biraz geg
gidiyoruz. O sinirlendiriyor beni bazen. Yani buraya geldigim zaman farkl
farkl seyler islenmis oluyorlar. Farkli konuya gag¢mis oluyorlar, farklt yani
uzun uzun geyler yazmis oluyorlar. O yiizden onlari evde fazladan yazmak
zorunda kalryorum, daha ¢ok calismak zorunda kaliyorum.”

5.1.9. Giinliik Yasama EtKkisi

Katilimc1 cocuklara hastalik ve tedavi siirecinin giinliik yasamini nasil etkiledigini
sordugumda, yasaminda fiziksel kisitlamalara neden oldugunu, yorgunluga neden

oldugunu, istemedikleri halde gézliik takmak zorunda kaldiklarini anlatmiglardir.

Mese: “Artik hep béyle Ankara’ya gitmek, yani kontroller hastane biktird:
vani, bir de hani kosunca dizlerim felan ¢ok agriyor, ben de onun i¢in o tiir
oyunlart oynamiyorum, arkadaslarim oyun oynuyor ben oynayamiyorum.”

Akasya: “En ¢ok sorun yasadigim dedigim gibi yorgunluk ve halsizlik oldugu
icin o durumdan pek sikayetciyim, ya ¢ok sik yasiyyorum ya onu stirekli olarak
hani 6yle olunca ister istemez ¢ok bir hareketli bir sey yapamiyorum.”

Cam: “Uveit yasamum icin ¢ok kisitlayict ve sikici bir sey. Yeni rutinler,
suirekli hastane kontroller getirdi, ila¢lar ve bazi onlemler oldu, bu
kisitlamalar beni stkmaya baslamisti, arkadaslarimla istedigim gibi bulusup
oyun oynayamiyorum, Sonra yazin tatile giderken iste eee iste havuza falan
asla girmiyorum, sonra eee bazen giinesli havalarda annem siirekli gozliik
takmamu istiyor, oyle iste.”

Ihlamur, hastalikla birlikte yasamindaki kisitliliklart “uuu televizyon izleyemiyorum, yani
bak zaten telefona da bakinca bir anlami yok ki, bakinca goziim bulanikken, her sey bir

degisik goziikiiyor, "climlesiyle dile getirmistir.
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Kavak, hastalik ve tedavisinin yagaminda bir¢ok soruna yol a¢tigini ama artik hastalikla
yasamaya alistigin1 “kan aldirmaya da alistm igneye de, eee 4 yasindan beri burda

’

oldugum icin alistm yani” seklinde dile getirirken, Sigla da bu siliregle yasamaya
alistigim1 “Eskiden baya korkardim yani igne oldugum zaman falan ortaligi yikardim.
Ama her seyden sonra insan alistyor, ben de alistim kan aldirmaya da, igneye de artik,

’

alti  buguk senedir oluyor o yiizden aligim.” clmlesiyle dile getirerek diger

katilimcilardan farklilagmislardir.

5.1.10. Hastalik Tanisindan Sonra Olumlu Gelismeler

Katilimcilara hastaliktan sonra yagsaminda olumlu gelismelerin olup olmadigini, varsa
bunlar1 anlatmalarini istedigimde ¢ogu katilimer bu soruya ¢ok mutlu ve ayrintili bir
sekilde cevap vermistir. Katilimci ¢ocuklar, hastaliktan sonra ailelerinin kendilerine karsi
daha toleranshi davrandiklarini, istediklerini zamaninda aldiklarini, onlar1 izmemeye
dikkat ettiklerini, tedavi olduk¢a daha iyi gérmeye basladiklarini, tedavi siirecinde
hastanedeki daha kotii durumda olan insanlar1 gordiikge empati duygusunun gelistigini su

sekilde anlatmislardir.

Sogiit’e hastaliktan sonra hayatinda olumlu olarak degerlendirebilecek durumlari yasayip

yasamadigin1 sordugumda, giilerek dedesine bakti ve:

Sogiit: “Iuu énce bundan ti¢ kat daha bulanikti ama hastaneye gide gide,
tedavi gore gore nuu gey goziim iyilegiyor. Ben oyle iyilesince mutlu oluyorum.
Bir de olumlu olarak Dedem ve annem daha ¢ok istediklerimi yapryorlar,
biskivit istiyorum, alyorlar, ne istesem alyorlar, mesela dedem bir yere gitse
diger kardeslerimi degil beni gotiiriiyor.”

seklinde paylagimda bulundu.

Akasya tedavi siirecinde yasadigi tiim zorluklara ragmen goéziinde iyilesmelerin olmasini

gordiikce motive oldugunu su sekilde dile getirmistir:

Akasya: “Simdi daha iyi gériiyorum bu da beni mutlu ediyor. Tedavileri
kullandik¢a iyi geldigini goriiyorum ve pes etmek ne biliyem hani bir hastalig
ugrasirsiniz mesela tadavileri olsun ilaglart olsun diger insanlar bikabiliyor;
clinkii ki ben de dedigim gibi kiiciik yasta basladigim icin o kadar ¢ok
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kullandim ki damla hap igne, bir yerde insan hani diisebiliyor hani artik
olmayacak hep béyleydi gegmeyecek zannediyor, ama tedaviler uygulandik¢a
hani o iyi gelme siireci tedavilerin ve gorme gelistik¢e diyosun ki bosuna
degilmis, bu da daha ¢ok motive oluyorsun, c¢ektigin acilara daha ¢ok
katlaniyorsun, éyle yani.”

R. Baska diye sordugumda giilerek su sekilde anlatmaya devam ediyor:

Akasya: “Hastaligimdan dolay: ailem daha ¢ok ilgi gosteriyor, yani ozellikle
babam ¢ok tistiime diistiyor, tabi ki anne babam ikisi de ayirt etmiyorlar asla
ama sadece annem soguk ve duygularini falan belli edemiyor, yani sevgi
gosteremiyor ya da hani ama kilima zarar gelse tabi ki annem sonugta, ama
duygu gosterme asamasinda babam hani daha kuvvetli. Mesela babam her
daim yanimda ne istersem ne olursa, babam i¢in imkansiz bigey yok yani.”

Giirgen, hastaliktan sonra tedavi zorluklarina ragmen sabrettigini ve iyilesmeyi umut

ettigini su sekilde dile getirmistir:

Giirgen: “Yani mesela ¢ok uzun zamandiwr ben tedavi goriiyorum oyle. Yani
belki de sabretmeseydim, mesela derdim kendime ben artik tedavi olmiyacam,
hi¢ iyilesemiyorum derdim. Bir de umudumu kaybetmiyorum. Mesela biz bir
seyin olmasini istiyoruz ama ¢ok da olmuyor ama biz olmasina inaniyoruz,
oyle yani.”

R. Humm umut etmeyi 6grendin.

Giirgen: “Evet, mesela ben simdi tedaviyi yedi yildir gériiyorum ama ben ilk
zamanlar yani yeni 6grendigim zaman hemen iyilesecem diye bekliyordum, ki
oyle olmadi. Mesela bu da bir umut gibi, baska olumlu eee aslinda birazcik
hayati tanimami da saglamis olabilir. Yani mesela hi¢ boyle bir hastaligim
olmasaydi boyle daha ¢ok sey olurdu, yani mesela yaslaninca diyelim ki boyle
hastaligim oldu sanki o zamana kadar hi¢ boyle bir hastalik yokmug gibi
yvastyacaktim.”

Sigla, hastaligin kendisinde manevi siireclerin yasamay1 sagladigin1 ve diger ¢ocuklara

kars1 bir empati duygusunu gelistirdigini anlatmistir.

Sigla: “Hergiin Allah’a zikrediyorum en giizel tarafi bu. Belki bu hastalik
olmasaydi, biz aci ¢ekiyor olmasaydik Allah’t unutmus olacaktik, zikretmeyi
unutmus olacaktik. Hatirlamayr unutmus olucaktik, bence en giizel tarafi bu.
Her yattigimda ellerimi kaldirip, Allah im benim ve biitiin ¢cocuklarin sifasini
ver diye dua ediyorum. Onceden biitiin ¢cocuklara dua etmiyordum, biitiin
cocuklara dua etmeye basladim, ¢iinkii benden ¢ok daha kotii ¢ocuklar
gordiim.”
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R. Himm (anladim manasinda).

Sigla: “Yani ¢ogu benden kotii olan hastalari tanidim kendime siikrettim,
stirekli boyle sedyelerde yatan, boyle ¢ok kotii durumda olan kisiler gordiim.
Sonracigima boyle goziinde bant, gozii alinmak zorunda olan kisiler, onlart
gordiikge siikrettim falan kendime, ¢ok daha siikreder oldum hani kétiilerini
gordiik¢e. Daha da iiziilmeye basladim, milletin gézleri ¢ok giizel falan
gortiyor, onlara falan kendime iiziilmeye basladim. Bir yandan siikrediyorum
bir yandan da iiziiliiyorum kendime yani. Yani hasta olmak, yani benden
kotiilerini  gordiikce  sey  iiziiliiyorum, benden iyilerini  gérdiik¢e
stikrediyorum.”

R. Kendinden kotiileri gordiikce daha ¢ok siikrediyorsun.

Sigla: “Evet, yani oyle benden iyileri gordiikge tiziiliiyorum kendime keske
boyle olmasaydim falan diyorum. Kendimden kétiilerini gordiikge de siirekli
stikrediyorum yani. Mesela gozii alinmak zorunda olanlar var, gérdiim yani,
gozii alinan insanlari gérdiim, onlart oyle gériince kendime siikrettim o an,
iyiki onlar gibi degilim, Allah onlara da sifa versin diyorum, bir de béyle
gozlere, goz hastaliklarina daha ¢ok ilgi duymaya basladim, hani nerde boyle
goz posterleri gérsem onlart falan daha ¢ok inceliyorum.”

Kavak: “Bu hastalikla beraber her istedigimi aliyorlar,” dede ve
giilimseyerek annesini gosterdi, sonra da, “Annem evde hayvan olmasini pek
sevmiyor, ama ben istedigim i¢in alryorlar, mesela kedi alacagiz, kusumuz
var baligimiz var evimizin icerisinde, 3 tane kusumuz var evin igerisinde, evin
icerisinde 3 tane civciv beslemistik, iicii de horoz, biiyiidiiler simdi.”

R. Hayvanlari ¢ok seviyorsun,

Kavak: “Evet. Bir de artik derste, hele ameliyattan sonra hocalar yat diyordu
o zaman, sen yat digerleri ¢aligsin diyorlardi, ben yatiyodum digerleri
calistyodu.” sesini yiikselterek, biraz da sinirlenerek “Ya bi de beni
gormiiyorlardl ameliyat olduktan sonra niyeyse sanki ben ruhmusum gibi
ogretmenler beni gormiiyordu. Bi degisik yani, biitiin sinifi gériiyor tek ben
vokmugsum gibi, ne yaparsam higbir sey demiyorlardi. Normalde derlerdi, ne
yvapsam hi¢bir sey demiyorlar, ben orada uyuyordum digerleri ders
calisiyordu.”

Cam’a hastaliktan sonra olumlu olarak degerlendirebilecegin gelismeler olduysa
bahseder misin? diye sordugumda, olumlu bir gelisme olarak, kendisinde empati

duygusunun gelismesini sagladigini bir 6rnekle anlatmistir.



111

Cam: “Olumlu olarak eee, ben kiiciikken annem c¢ok fazla beni kursa
volluyordu, mesela piyano dersleri oluyordu ben piyano ¢almayr hig
sevmiyordum ve sonra tiveit olunca beni streslendiriyor diye oyle eee bazi
stres yaratan seyleri hayatimdan ¢ikarmaya basladik, belki o olabilir.”

R. Evet.

Cam: “Bir de eee bir tane takip ettigim oyuncu vardi. Film ¢ekerken bir giin
beyninde bir hastalik oldugunu ogreniyor, eee onunla alakali bir
roportajinda sey demisti, eee “benim bu hastaligim var ama ben hi¢bir zaman
iste bu neden bana oluyor, bu haksizlik demedim, ¢iinkii diinyada her ¢esit
insan ve farkli sorunlar var”, diye soylemisti. Eeee ben hi¢ oyle
diistinmemistim, bu agik¢asi beni biraz etkiledi ve hastaligim eee konusundaki
bakis acimi degistirmisti.”

R. Nasil degistirdi.

Cam: “Once hani haksizlik oldugunu ve béyle “neden benim béyle bir
hastaligim var?” falan diye siirekli diisiiniiyordum. Ozellikle hap konusu beni
¢ok igrendiriyordu. Sonra o roportaji dinledikten sonra, yani ¢evremle daha
empati yapmaya ve biraz daha farkinda olmaya basladim. O yiizden su anda
eee tedavime sorgulamadan ve hatta daha ileri diizeyde bir sey olmadig icin
mutlu olarak devam ediyorum.”

R. Hangi roportaj.

Cam: “Annemle izledigimiz bir diziydi, Game of Thrones, ordaki kadin bir
réportaj yapmisti. Oyle yani tabi her seyde oldugu gibi yeni seyler de
ogretiyor, yani seyler égrenme firsati da sunuyor bize. Yani boyle hayat
hakkinda mesela benim béyle birseyim olmasaydi o roportaji asla
izlemeyecektim. Yeni bir bakis acisina ulagamayacaktim belki.”

Cmar’a hastaliktan sonra hayatinda olumlu olarak degerlendirebilecek durumlar
paylasmasini istedigimde, hastaliktan sonra kendisinin oldugu ortamlarda, aile i¢inde ve

arkadaslar arasinda, tartisilmamaya dikkat edildigini anlatmistir.

Cmnar: “Ailem bana mesela daha ¢ok ilgi gosteriyor hani fazladan da fazla.
Benim kuzenim var baba tarafindan degil anne tarafindan aymi binada
oturuyorduk onunla ¢ok fazla kavga ediyorduk, o yiizden artik tam kavga
edecegimiz zaman annemle teyzem diyorlardl ki onla kavga etme o hasta. O
zaman bu artik bizim iyi anlagsmamiza neden oluyor. Mesela benim
ogretmenlerim biliyor goziimde bir sikinti oldugunu ama ne oldugunu onlar
da pek bilmiyor swralama yaptiklarinda ben hep on swraya oturuyordum.
Clinkii arkada olunca dersi dinleyemiyorum dikkatim dagiliyor ama dnde
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oturunca hemen ogretmenin oéniinde oldugu icin boyle bir sey olmuyor.
Goziimle alakall sey oldugu i¢cin bu olumlu yanlarindan biri, arkadaslarim
daha dikkatli davranyyordu bana mesela. Zaten birbirimizle kavga
etmiyorduk ama baskalariyla kavga ediyorlardi, ben olunca kavga
etmiyorlardl yani kavgayr onliiyordum. Bir de mesela benim bir ¢cocugum
olursa o da bilecek bu hastaligin nasil birsey oldugunu, ne kadar ¢ok bilgi o
kadar iyi. Mesela kiigiikken kotii anilarimin da iyi anilarumin da oldugunu
soyliyecegim mesela.”

R. Iyi amilarimi da kétii anilarimi da anlatacaksin ona.

Ciwnar: “Hihi. Mesela ben size séyledim ya annemin de béyle bir hastalig
varmis iste annem boyle bir hastaligi oldugu i¢in bana da soyledi, mesela
benim oldugu i¢cin ben de ¢ocuguma soyliyecegim. Yani annemin béyle bir
sey soylemesi beni rahatlamisti, ¢iinkii ben gececegini diistinmiiyordum,
annem dedi ki benim de iki ti¢ yil siirdii gecti senin de oyle olur deyince ¢ok
rahatlamigtim, belki benim ¢ocugumun da béyle bir hastaligi olacak ben ona
soyleyince o da rahatlatacak.”

Cimar: “Onun haricinde” diyerek, kendisinde goz hastaliklarina kars1 bir farkindaliginin
olustugunu, hasta olan bireyi ancak onu yasayanin daha iyi anlayabilecegini, yasina gore
¢ok uygun bir dille, g6z temas1 kurarak, yeri geldiginde jest ve mimiklerini kullanarak

anlatilarina su sekilde devam etmistir:

Cmar: “Mesela benim bu hastaligim oldugunda diyordum ki ben de goz
doktoru olucam kendimi daha ¢ok gelistiricem. Mesela benim bu hastalik
olmadan oénce hi¢ merak etmiyordum ama artik acaba bunun gibi
goziikmeyen insanlarin bilmedigi hastaliklar var mi diye merak ediyorum
mesela. Boyle hastaligi olan kisileri daha iyi anlayabiliyorum, onlarin
diigtindiikleri seyleri. Ctinkii bir hastanin yasadiklarini daha iyi anlamak igin
sizin de boyle bir hastaligimizin olmasi gerekir, hani yasamadan hastalik
hakkinda ¢ok fazla bilgi edinirsiniz bilebilirsiniz ama anliyamazsiniz.”

Ladin, tedavinin kendisi i¢in hem derslerinden bir kurtulus, hem de geldigi Ankara’da
kuzenlerine kavusmay1 sagladigi i¢in onu bir 6diil olarak goriip diger katilimcilardan

farklilastigi goriilmistiir.

Ladin: “Yani bu hastaligin iyi taraflart soéyle var. Ankara’ya teyzeme
gidiyoruz. Onun kizi var onunla vakit gegiriyoruz. Onun igin biraz
heyecanlaniyorum. Teyze kizimla goriismek, onunla zaman gegirmek, onun
disinda yani uu yani Ankara’ya gidip gelmem, kursta oldugum icin kurstan
ctkmanin heyecani seyi oldugu icin boyle gelip gitmeyi aslinda boyle kendime
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hani bi sey bildim, hani boyle bi yasasin béyle kurstan ¢ikryorum hani odiil
olarak bildim.”

5.1.11. Beklentiler

Katilimcilara gelecek ile ilgili beklentilerini sordugumda ¢ogunlugu, hastaliginin
bitmesini, gozlerinin iyilesmesini artik siirekli hastaneye gidip gelmekten biktiklarini, cok

yorulduklarini su sekilde dile getirmistir.

Katilimeilarla goriisme siireci, tiim diinyada etkisini gosterdigi gibi iilkemizde de etkisi
devam eden Covid-19 pandemisine denk geldigi i¢in, koronaviriisiin onlarin yasamlari

tizerindeki etkisi de anlatilarda yer almistir.
Bu durumu Sigla su sekilde anlatmistir:

Sigla: “Iste en biiyiik istegim kendi hastaligimin bitmesi. Ondan sonra zaten
hayatimda ¢ok sey degisir biterse hastaligim. Yani daha ¢ok olumlu falan
diigtiniiriim, yani hastaligimi zaten diistinmem, olmadig: icin diistinmem o
yiizden falan daha mutlu olurum bence. Ondan sonra tabii ki de koronanin
bitmesini istiyorum gelecekte.”

Mese, sadece kendini degil diger insanlar1 da disiinerek, sosyal sorumluluk bilincinin
gelistiini gosteren bir diistince ile: “Himm herkesin hastalig1 ¢oziilsiin, kimse hasta

olmasin bu kadar. ’seklinde paylasimda bulunmustur.

Ihlamur ise, “goziimiin iyilesmesi i¢in ne yapsalar istiyorum.” seklinde paylasimda
bulunarak, tedavinin onlar i¢in ne kadar ¢ok yipratici oldugunu, ancak yine de gdziiniin

tyilesmesi icin her tiirlii sikintiya katlanmaya hazirladiklarini bize gostermektedir.

5.2. KRONIK UVEIT HASTALIGI OLAN COCUKLARA SAHIiP
AILELERIN ANLATILARI

Bu bilesende, ailelerin hastalik anlatilari, bu anlatilarda ortaya ¢ikan sorunlar ve bunlara

iligkin yorumlara yer verilmistir.
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KaXilIl;ncl Ya Egitim |Medeni| Sosyal Meslesi Ailenin Aylik | Yasadigi| Birlikte Yasadigi
. . * | Durumu |Durum| Giivence g Geliri Yer Kimseler
Bireyleri
Ardig-Baba | 36 Ilkokul Evli SSK Sofor Asgari Ucret Kent Es ve 2 Cocuk
" Evli Elektrik | Asgari Ucretin
Kavak-Baba| 38 Lise SSK Teknisyeni 3 Katr Kent Es ve 2 Cocuk
Kavak-Anne| 39 | Onlisans = SSK Ev Hanim Asga;rlKliflretm Kent Es ve 2 Cocuk
Ihlamur- . Evli Emekli Asgari Ucretin
Baba 44 | Y.Lisans Sandig1 Memur 4 Kati Kent Es ve 2 Cocuk
Sedir-Abla | 20 Lise EEET SSK Ogrenci ASgEZIItIIJ cret Kent Anne ve 1 Kardes
Sedir-Anne | 46 | Ortaokul = Yok Ev Hanimi Issiz Kent 2 kiz1
Sigla-Anne | 44 Lise = Yok Ev Hanim ASgill tllj cret Kent Es ve 2 Cocuk
Sigla-Baba | 49 Lise = Yok Issiz AsgaArlltlljcret Kent Es ve 2 Cocuk
Ladin-Baba | 43 Lise = SSK Serbest Asgzrléitclretm N Es ve 3 Cocuk
Ladin-Amne| 37 | Ikokul | EY | ssK | By Hamm |[ASEAUCrEn] KONt g o g ooy
Evli Emekli A Asgari Ucretin| Kent
Cimnar-Baba | 43 Doktora St Ogretmen 4 Katr Es ve 2 Cocuk
Evli Emekli . Asgari Ucretin | Kent
Cmar-Anne | 44 Doktora Sandig! Akademisyen 4 Katt Es ve 2 Cocuk
e ; Evli . s Kar C
Sogiit-Dede | 51 Ilkokul Bag-Kur Serbest Asgari Ucret Genis Aile
e " Evli - Kir .
Sogiit-Anne | 28 Lise SSK Ev Hanimi | Asgari Ucret Genis Aile
Gzﬁf en- 45 Lise = Bag-Kur | Ev Hammm | Asgari Ucret heut Es ve 3 Cocuk
servi-Baba | 37 | Lise | " | SSK | EyHamm | A% Veret | KNt pe o) cocuk
servicAme | 31 | Lise | BV | ssk Manav Asgi‘l t? ot |G e o) st
e I B I o e I e
Anne Alt1
. Evli Emekli Asgari Ucretin | Kent
Cam-Anne | 46 Lisans Srmihis Memur R Kat1 Es ve 1 Cocuk
Bosanm Kent
Mese-Anne | 42 Lise 18 SSK Isci Asgari Ucret Es ve 1 Cocuk

Yukaridaki Tablo 10°da da belirtildigi gibi 13 ¢ocugun 20 aile {iyesi (11 anne-7 baba-1

dede-1 abla) calismaya dahil edilmistir. Katilimcilarin yaslart 20 ile 51 arasinda

degismekte olup, yas ortalamasi 41°dir. 13 ailenin 12’si kentte, 1’1 kdyde yasamaktadir.

13 aileden 2’si bosanmis, 11’1 evlidir. Katilimcilarin Tiirkiye’nin farkli farkli

bolgelerinde yasayip, sosyo-ekonomik ve egitim diizeyleri, yas ve cinsiyetleri, aile
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yapilarinin farkli oldugu sosyo-demografik agidan heterojen bir gruptan olustugu

goriilmektedir.
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Sekil 2. Katilime1 Aile Bireylerinin Anlatilarinda En Cok Kullanilan Kelimelere iliskin
Kelime Bulutu

Bu kelime bulutunda da gdosterildigi gibi ¢ocuklarin aileleriyle ile yaptigim goriismede
“cocuk”, “cocugum”, “lveit”, ‘“destek”, “sosyal”, “psikolojik”,“tedavi”, “doktor”,
“hastane”, “ekonomik”, “sikint1”, “okul”, “teshis”, “gdz”, “atak”, “bagisiklik”, “aile”,
“thtiyac” gibi kavramlar 6n plana ¢ikmistir. Bu noktadan hareketle, arastirmanin bulgulari
1s181inda ailelerin ifadelerinden “Aileler olarak, iiveit hastaligi olan ¢ocugumuzun,
hastanede teshisinin konulmasi ve tedavisinin yapilip saglikli olmasimi saglama

konusunda psikolojik, sosyal ve ekonomik destege ihtiya¢ duyuyoruz.” diisiincesini ortaya

¢ikarmak miimkiin goriinmektedir.

Arastirma kapsaminda katilimer aile bireylerinden elde ettigim veriler ve gozlem
notlarimi yaziya gegirdikten sonra, nitel verileri tematik analiz teknigi kullanarak analiz
ettim. Yaptigim goriismelerden en uzun goriisme, eski esinden bosanip iiveit hastaligi
olan ¢ocuguyla yalniz yasayan ve memur olan 42 yasindaki bir anne ile 147 dk., en kisa

goriisme koyde 3 cocugu, esi ve genis ailesiyle birlikte yasayan 28 yasindaki bir ev hanimi
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ile 32 dk. siirmiistiir. 13 ¢ocugun 20 aile iiyesi ile yaptigim goriismelerin toplam siiresi

1.220 dk. olup, ortalama olarak her bir katilimciyla yaptigim goriisme 61 dk. siirmiistiir.

Gortismelerin desifreleri Microsoft Ofice Word dosyasinda Times New Roman yazi

karakteri, 12 punto ve 1.5 satir aralig1, saga-sola hizali 6zelliklerinde 361 sayfa tutmustur.

Benim calistigim hasta grubu kronik iiveit hastaligi olan ¢ocuklardi. Ancak aileler ve
cocuklar ile yapigim goriigmelerde, onlarin kronik kelimesini hi¢ kullanmadiklarini fark
ettim. Ciinkii anlatilarinda, bu hastaligin kronik degil, gegici ve tedavi edilebilir bir
hastalik oldugunu siklikla dile getirdiler. Aileler, hayat miicadelesinde maddi ve manevi
olarak fazlasiyla yipranmis olsalar da, her ne kadar kendilerinden vazgegseler de, kendi
cocuklarinin siireg igerisinde iyilesecegine kendilerini inandirmis olduklart anlagilmistir.
Bu durum beni de ¢ok etkiledi ve onlarla goriisiirken hemen hemen kronik kelimesini hi¢
kullanmadim, bilingli olarak kullanmamaya dikkat ettim, acaba agzimdan fark etmeden
kronik kelimesi ¢ikar mi diye de endigelerim oldu. Ayni1 zamanda ¢ocuk ve aileleri igin
bir bas etme stratejisi olan, yasama azmi ve miicadelesini artirmayi saglayan bu inanct
kirma kaygisini yogun olarak yasadim. Ciinkii kronik kelimesini kullandigimda onlarin
izlilmesine, ¢ocuklarinin hasaliginin kisa siirede tamamen iyilesecegi umudunu kirarak

kendilerini ¢aresiz hissetmelerine neden olabilirdim.

Kronik tiveit hastali§i olan aileler, ¢ocuguna hastalik tanis1 konulmadan 6nce, tani
konulma siireci, tedavi siireci ve bu siireglerde yasadiklar1 sorunlar olarak degerlendirilen
tiim bu deneyimlerini, doneme gore yasadiklarini anlattilar. Her donemin kendine 6zgii

zorluk ve yapisi sebebiyle farkli farkli sekillerde etkilendikleri anlasilmistir.

5.2.1. Hastalik Tams1 Konulmadan Onceki Siirec

Katilimer aile tiyelerinin ¢ocuklarina hastalik tanisinin konulmasindan dnceki yasam
deneyimleri ile ilgili paylasimlarinda ¢ocugunun hastaligiyla tanisma, ¢cocuk oldugu i¢in
hastaligin belirtilerinin farkinda olamama, cocuga yanlis tam1 ve tedavi uygulama,
cocugun goziine geleneksel tedaviler uygulama tabloda belirtildigi yiizdelik oranlarinda

one ¢ikan kavramlardir.
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Tablo 11. Hastalik Tanis1 Konulmadan Onceki Siirec

Hastalikla Tanisma
Yanlis Tan1 ve Tedavi
Hastanin Cocuk Olmasi

Geleneksel Tedaviler Uygulama

5.2.1.1. Hastalikla Tanigsma/Tanisamama

Cocukluk cagi iiveit hastalig1 nadir goriilen ve bazen higbir belirti vermeden ilerleyebilen
bir hastalik oldugu icin aileler cocuklarinda ortaya ¢ikan belirtileri bazen mevsimsel alerji
veya goziine bir cisim veya sinek kagcma olarak degerlendirmis, “cocuktur bir yere
carpmistir bir sey olmaz geger” diye diisiinerek dogal karsilamiglardir. Bazen de kendi
deneyimlerinden hareketle goziine ¢ay damlatma, limon damlatma gibi geleneksel
uygulamalar denemislerdir. Cocugun goéziindeki rahatsizliklarin ilerlemesini ¢ogunlukla
cocugun bakim hizmetini karsilayan annenin ya da okula yeni baslayan g¢ocugun

ogretmeninin fark etmesiyle, ¢ocuk hastaneye gétiiriiliip muayenesi yaptirilmistir.

Aileler, daha 6nce iiveit hastaligint duymamis olsalar bile, cocuktaki belirtilere istinaden
onu hastaneye gotiiriip heniiz ismi konulmamis olan bu hastalikla tanigmis olmuslar. Bu
stireci “Sertivenimiz”, “Olayimiz”, “Hikdyemiz”, “Yolculugumuz” gibi kavramlarla
isimlendirerek yasadiklarin1 bazen 6fkelenerek, bazen duygulanim yasayarak bazen de

kadere siginarak uzun uzun anlatmislardir.

Kavak-Anne, hastalikla tanisma siirecini uzun uzun anlatip, sonra da “Oylece basladi
seriivenimiz.” diyerek anlatisina devam etmistir. Anlatirken hastalikla tanigsma siirecinde
kizinin heniiz ii¢ dort yaslarinda oldugunu, belirtilerinin aslinda oldugunu, ancak ¢cocugun
bunlari fark edip dile getirmesinin dogal olarak miimkiin olmadigini, davraniglariyla bu
belirtileri gosterdigini, annesi olarak bu belirtileri hastaliga yorumlayamadigi, yani

anlayamadigi i¢cin durumunu giiliimseyerek dile getiriyor.

Kavak-Anne: “Kizim anaokuluna gidiyordu, o da ii¢ dort yasindaydi. Yolda
yiirtirken yani giinese falan bakamiyodu, arkama saklanirdi yolda, yolda
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ikide bir diiserdi. De hi¢ anlamadik o zaman, iste kor miisiin, sakar misin yani
bu sekilde sey yaptik ¢cocuga, niye diistiyosun, arkama saklanirdi. Megersem
hani sey yapamiyormus giinese bakamiyomus, sonradan hastaligin ne
oldugunu anlayinca ona oyle dedik iste o zaman, iste televizyona falan
vakindan bakardi, tam dibine kadar otururdu, televizyona bakarken bir
goziiniin farkl bir tarafa gittigini fark ettik. Ondan sonra hani sasilik gibi bir
sey oldugunu diisiindiik, sonra da zaten doktora gittik Kastamonu'ya oyle
basladi seriivenimiz.”

Esi bagka bir iilkede sofor olan ve yilin ¢ogunlugunu Ankara merkezde ¢ocuklariyla
yalniz yasayan Sigla-Anne’ye, cocugunuzun iiveit hastaligi ile ilk tanismanizdan bu yana
nasil bir siire¢ gegirdiginizden, neler yasadiginizdan bahsedebilir misiniz? diye
sordugumda, daha higbir sey konusmadan agzindan ¢ikan ilk kelime “Bak aglarim.” oldu
ve gozleri doldu. Uzun siire sessizlik hakim oldu, daha onceki katilimcilar ile yaptigim
goriismelerdeki deneyimlerimden hareketle yasadiklarini tahmin edebildigim —Sigla-
Anne’nin yasadigi duygulanim, goriisme sonrasinda aldigim yanitlardan yasadiklari
zorluklari az bile tahmin ettigimin farkina vardim- i¢in ben de duygulandim. Ciinkii
katilimcimin bu duygulanimi ve “Bak aglarim.” cimlesi, aslinda onun psiko-sosyal
acidan ne kadar ¢ok tiikkendigini bize gostermektedir. Gergekten de gorlisme siirecinde
siklikla duygulanim yasadi, bazen goz yaslarina hakim olamadi ve benim araya girmeme

bile gerek kalmadan yasadiklarin1 uzun uzun duygulanim yasayarak anlatti.

Sigla-Anne: “Ama ben aglarim.”

R. Abla olabilir, bu ¢ok dogaldir tabi, kendinizi iyi hissetmediginizde
calismamiza ara verebiliriz, istemezseniz goriismeyi bitirebiliriz.

Sigla-Anne: “Tamam, ¢ok normal bir sey dogrudur, ben bahsi gegtigi anda
bile aglamaya baglyyorum ama nasil anlatyyim ilk altt ayimiz ¢ok zor gecti.
Bir ramazan ayrydi temmuz ayi, hi¢ unutmuyorum, kiz kardesimle annemler
cok yakin oturuyorlar, annem kiz kardesim iftara cagirdi. Annemlerde sahuru
bizde yapalim sabah gidersiniz dediler. Iste oglumuz o zamanlar biraz daha
kiigiik 11 12 yagslarinda. Sahura kalktik, normalde kizim hi¢ sahura
kalkmayan bir kizdwr ama o giin giiriiltiiyle kalktt demek ki ¢ok kalabalikti ya
ev. Spaydirmen (Spiderman) maskesini takmis boyle gozlerini boyle hooo diye
ontimden gegince sey gozleri portledi ¢ikti ve benim babam dedi, karsilikl
ikisi oturuyordu yemek masasinda. Goziinde bir grilik var dedi once, yok
dedik ya ne griligi biz bakiyoruz halen yok diyoruz. Ama diyor Sigla soyle
dondiigii zaman seni gormesi gerekirken diyor kafay: diyor iyice ¢eviriyor
gormek i¢in diyor. Ondan sonra biz halen kondurmuyoruz, ondan sonra abisi
sey yapti atiyorum “bu ne Sigla?” diye gosteriyor, goziiniin birini kapatiyor,
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diyor ki kumanday: gésteriyor su diyor, kumanday1 gésteriyor “bu ne diyor?”
cakmak diyor, tuzlugu gosteriyor ¢atal diyor, bicak gosteriyor kasik diyor.”

R. Himm.

Sigla-Anne: “Uyku sersemligi falan diye diisiindiik sabah baktik gene aynisi.
Inanamiyoruz, babam israrla diyor ki goziinde beyaz bir perde var diyor, boz
var diyor. Biri beyaz biri sey siyah normal. Sag goézii yiizde doksan
gormiiyormus meger. Ondan sonra biz devlet degil ozel hastaneydi oraya
gittik ilk, oraya yakind. ... hanim vardi hi¢ unutmuyorum, dedi Ki benim
hocam vardwr dedi bu hastaligin profeséoriidiir dedi. Seye buraya geldik o
zaman randevu alamanmustik.”

R. Evet.

Sigla-Anne: “Hala biz bir damlayla bir ilagla filan gececebilecek bir hastalik
diye diistintiyoruz o kadar konduramuyoruz. Ciinkii ben uu iki dogum yaptim
haricinde hi¢ hastane yiizii gérmedim, hastalik nedir bilmiyorum, Allah
kimseyi evladiyla imtihan etmesin. Biiyiik mii konustum acaba bilmiyorum,
gormedim derken her iki ayda ii¢ ayda bir hastane yiizii goriir oldum,
(duygulanim yasadi) yani bilmiyorum ¢ok fazla ywpratti ¢ok.”

Benim i¢in ailelerin bu anlatilar1 dinlemenin travmatik ve ¢ok zor oldugu agiktir.
Yasanilan zorluklar, siirekli bir sorun ve bunun ne kadar devam edeceginin nasil
ilerleyeceginin bilinmemezligi, yasanilan duygulanimlarin benim agimdan kontrol

edilmesi zor olan stireclerdi.

Aile ile ayn1 evde yagamayan, ancak bir ramazan ayimnin sahur vaktinde onlarla birlikte
yemek yiyen babasinin ¢ocugun goziindeki sasiligi ve az gérmeyi fark ettigini dile
getirmistir. Ancak anne ¢ocuguna hastaligi konduramadigini, siradan bir tedaviyle

gecebilecegini diislindligiinii anlatti.

Eski esinden bosanip ¢ocuguyla yalniz yasayan ve siire¢ igerisinde hep yalniz bir kadin
olarak miicadelen eden 42 yasindaki Mese-Anne, cocugundaki belirtileri ilk fark edenin
cocugunun ogretmeni oldugunu, 6gretmenin ¢ocugunun az gérmesini, sayilari ve harfleri
karistirmasint digleksi hastaligina yorumlayip kendisini okula ¢agirdigin1 ve durumu
kendisine anlatip siiphelendigi hastaligin olup olmadigini kendisine test ettirdigini ve

sonraki siireci uzun uzun anlatti.
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Megse-Anne: “Simdi biz ilk rahatsizligy ilkokul 3. Siniftaydi, sinif ogretmeni
beni ¢agwrdr okula, dedi ki, “Ya ...(Oglu Mese) ben éne oturtunca higbir
stkinti yasamiyorum, ama arkaya oturturunca Mese derslerden uzak, ders
calismiyor diye kiziyordum Mese’yi, arka swralara oturttugumda tahtadaki
vazilart defterine hep yanl, eksik yazdigini, harf noksanligr oldugunu
gordiim”, dedi, “ondan sonra birka¢ defa denedim bunu” dedi, “bu
durumunu tespit ettikten sonra ¢cagirdim seni” dedi. Kiiciik yasindan beri biz
ogretmeni ile tanisiyoruz zaten, onu tantyordum zaten, yani Daday 'da ailecek
de birbirlerimizi bildigimiz insandi.”

R. Anladim.

Mese-Anne: “Ondan sonracigima iste “bunun goziinde bir sikintt var, bunu
¢ok ihmal etmeden, sizden vrica ediyorum, bunu bir goz doktoruna
gotiirmeniz” dedi. Hatta o yazilardan dolay, yani harfleri yanlis, degisik, ters
mesela d’yi b yaziyordu, b’yi d yaziyordu gibi falan, hani bir rahatsizlik var
ya neydi onun adi, yabanct bir filmi de ¢ekilmisti, yani yaziyi okuyamayan
cocuklar, yani harfler karman ¢orban.”

R. Eeee Disleksi, evet hatirladim Aamir Khan’in “Her Cocuk Ozeldir” filmi
var, ¢cok giizel bir film, ben de izlemistim.

Mese-Anne: “Evet o iste, biz ondan da siiphelendik. Biz dedik bu ¢ocuk niye
bu kadar karmasik, ters yaziyor diye. Ondan sonra iste ogretmeni bana evde
tesadiifen test yaptirdi, bir aksam o6gretmeni bana telefon acgti, “yani
gelisigiizel bugiin bahgeye ¢iktim, iste top oynadim falan béyle rastgele bir
yazi yazdir ve Whatsapp 'dan bana at” dedi. Ondan sonra ¢ocuk yanimda ben
ne soylersem ¢ocuk yazdi, ondan sonra attik 6gretmenine, “Bunu ger¢ekten
Mese mi yazdi?” dedi bana, “Mese yazdi” dedim. Ondan sonracigima dedi
ki “Eee ben bir hastaliktan (Disleksi) siiphelenmistim .... Hanim ama oyle bir
stkintist yok, goz doktoruna siz bi gotiiriin” dedi.”

Mese-Anne, deneyimlerini o kadar hizli ve duygulu bir sekilde anlatiyor ki, anlatmaktan
adeta yoruldugunu hissettim. Bazen uzun siire hi¢ durmadan anlatisina devam ettigi i¢in
araya girip baska sorular1 sormama bile gerek kalmadig1 ya da buna firsat vermedigi

durumlar yaganmaistir.

Mese-Anne: “Kastamonu Merkeze ozel bir¢ok géz doktorunun oldugu bir géz
poliklinigine gotiirdiik. Orada Kastamonu 'nun % 70-80 ninin tanidigi, ¢ok
tinlii, meshur, ¢ok bilinen bir doktor vard, ona gotiirdiik, hocam boyle boyle
dedim, ogretmeni bir goz doktoruna gostermemizi istedi, ben de getirdim.
Orda epeyce bakti, makinelere falan koydu. Sonra dedi, “kizim sana nasil
anlatayim, gozde bir i¢ hastalik gibi diistin, hani bu yakini gérme, uzagi
gorme gibi falan sana anlatamiyorum, degisik bir hastalitk bu, buralarda pek
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tedavisi olmuyor” dedi, “Bu iiveit, ondan siipheleniyorum.” dedi, ama dedi
“daha ileriki yerlerde mesela Ankara, Istanbul gibi biiyiik yerlerde bunun
giizelce tetkikini yaptirmani tavsiye ediyorum ve istiyorum ve hi¢ de bekletme,
bu ¢ok hizli seyreden, ¢ok gizli ilerleyen eee hani bilemiyorsun ne oldugunu!”
dedi, o giin i¢in ne dedigini tam bilemiyorum, ama dedi “¢ok acele dedigim
yerlere bir goz doktoruna gétiir.” dedi.

R. Himm, o da goz doktoruydu degil mi.

“O da goz doktoruydu, biiyiik bir hastanede bunun gézleriyle ilgili genis
capta bir tetkik yapimasini ben rica ediyorum, hi¢ ihmal etmeden hemen
gotiir” dedi, yani bana yalvardi resmen, sonra iste boyle béoyle
Kastamonu’dan doktorumuzun yénlendirmesiyle geldik buralara, bir
seylerden siipheleniyorlar, o zaman da bilmiyoruz ki iiveit nedir ne degildir
hani hi¢hbir bilgimiz yok dogrusu, aslinda hi¢ de duymamistim.”

18 yasinda evlenip Batman’dan Ankara’ya go¢ eden, orada genis ve gelenekei rollerin
hakim oldugu esinin ailesiyle birlikte yasayan 31 yasindaki Servi-Anne, hem genis ailenin
bakim sorumluluklarini, hem de ¢ocugunun hastalifiyla tanisma siirecinde yasadigi
zorluklari anlatti. Anlatisinda ¢ocugunun ayagindaki agr1 ve sismeleri kendisinin fark
edip genis aile liyeleri ile paylastigini, ancak onlari ¢ocugu hastaneye gotiirmeye ikna
etmede yasadig1 zorluklara ragmen esi ile birlikte cocugu hastaneye gotiiriip, hastalikla

tanistiginda “keske hakli ctkmasaydim” ctimlesiyle dile getirerek yasadiklarini anlatti.

Servi-Anne: “Soyle zaten eviendim geldim iste (Batman ) Ankara’ya beni
gurbet ellerde kalabalik ailenin i¢ine geldim hocam, 15 kisiydik hani ayni
evde, bekar kayinlarim, gériimcelerim de vardi, kaynanam, eltim ve ii¢
cocugu falan vardi, baya bi kalabalik bir ailenin igine girdim, zaten onun
zorlugu vardr 18 yasindaydim daha, hani kizim dogdugu zaman 1 yasina
kadar bir sorunu yoktu hamdolsun, hatta bir yas dogum giintinii de kutladik,
eee iki hafta yiiriimeye de baslamisti, hani yiiriiyordu ama diigiiyordu, hani
yiirtimeye baslamisti artik, o zamana kadar hi¢cbir sikintisi yoktu, hani her sey
normaldi.”

R. Sonra...

Servi-Anne: “Eeee ondan sonra hani 1 2 3 4 giin hocam bacagi boyle eeee
pijamasin falan giydirirken boyle agliyodu hani ilk basta konusamadigi icin
de hani soyleyemiyordu da, agri oldugunu hissettim hatta kayinvalideme
falan sordum: ya ben pijamasini falan giydirirken sanki bacagi agriyor, yok
va dedi hani yeni yiiremeye baslamis diismiistiir falan, hani ben diyorum
diismeye benzemiyor kimseyi de ikna edemiyordum, egsime de hani diyordum
yok ya diigmiistiir falan yeni yiiriiyordur, incinmistir falan eltim kayinvalidem
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esim oyle diyorlardy, “Bir zeytin yagi siir gecer falan.” dediler. Ben dedim
hani 6yle benzemiyor hani, ¢ok biiyiik bir siskinlik var, sicaklik falan var, oyle
doktora gétiiriilmeyecek falan degil yani hocam, bir agri hani bir seyi de
gortinmiiyor ama giydirdigimde sol bacagi béyle agriyor hani bacagini
cekiyor ¢ocuk agliyor ama bir sey yoktu o zaman, dordiincii giin sabah bi
kalktim baya bi sismis, bacakta bi kisitlilik kalmig boyle, bana diigmiis falan
dediler, kayinvalidem iste zeytin yagr sunu yap bunu yap dedi, ya dedim bu
diismeye benzemiyor, hani gecer falan dedi hani yeni yiiriimeye baslamuis
falan.”

R. Evet.

Servi-Anne: “Hatta en son sinirlendim dedim diismemis sunu bi hastaneye
gotiirelim dedim, c¢iinkii anne olarak daha ¢ok ¢ocugumla boyle ilgili
oldugum igin biliyordum hani hocam, yani gériiyorum ben diismemis diyorum
bak, hatta en son dedim keske hakli ¢cikmasaydim, keske diismiis olsayd,
oyle oyle hastane seyi basladik gittik iste hocam, diisme falan olmadigini
anladik yani, hani film falan cektiler herhangi bir kirik herhangi bir ¢atlak
bir sey yok, ondan sonra iste hastanelere gitmeye basladik.”

5.2.1.2. Yanlig Tan1 ve Tedavi

Aileler, ¢ocuklarindaki belirtileri erken veya geg, kendileri veya evlerine gelen genis aile
tiyeleri ya da okuldaki &gretmeninin farketmesiyle g¢ocuklari, ikamet ettikleri il veya
ilgedeki hastaneye gotiirmiigler. Ancak tiveit hastaligi nadir goriilen ve pek bilinmeyen
bir hastalik oldugu icin hastanede yanlis tan1 konulmus ve yanls tedavi uygulanmstir.
Aileler higbir seyin farkinda olmadan bu yanlis tedaviyi belli bir siire uygulamislardir.
Ancak c¢ocugun rahatsizhigr geg¢meyince aileler daha tesekkillii hastanelere
basvurmuslardir. Tabi daha sonra aile {iyeleri ¢ocuklarina uygulanan yanls tedaviden
dolay1 saglik profesyonellerine karst 6fke duyduklarini, onlar1 sugladiklarini, hatta
cocugunun hastaliginin ilerlemesinden onlar1 sorumlu tuttuklarini anlatilarinda dile

getirmislerdir.

Ardig-Baba, anlatisina baslamadan 6nce, bu anlatinin uzun siirecegini ima edercesine
oturdugu koltukta pozisyonunu diizeltti, arkasina yaslandi, sonra derin bir nefes alarak
gozlerime bakti ve basladi hikayesini anlatmaya, belli ki uzun siiredir devam eden bu
hastalik ve tedavi siireci onu ve ailesini ¢ok yormus ve yipratmisti, dolayisiyla anlatacagi
cok seyi vardi. Yasadiklarin1 “olaytmiz” olarak anlatmaya baslamasi bunu agik bir sekilde

bize gostermektedir.
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Ardig-Baba: “Simdi hocam, bizim bu olayvmiz yaklagik 3 yildir oluyor. 3 yil
once Afyonda, il¢ede yastyoruz biz, il¢e devlet hastanesine gotiirdiigiimiizde,
sadece damla verdiler, ¢cocugun rahatsizligini bilemediler, géz poliklinigi,
g6z doktoru falan yok, normal acil doktoru, orda anlamiyorlardi, sonra
cocugun gozii daha kotii olunca baska hastaneye gittik.”

Sigla-Anne, kizina konulan yanlis tan1 ve tedavi siirecini, yasadigi ekonomik zorluklar
hepsini yogun bir duygulanim yasayarak anlatmistir. Boyle olunca benim araya girerek

yeni bir soru sormam ¢ok zor oldu.

Sigla-Anne: “Cok hastane gezdik ya buraya ulasana kadar ¢ok hastane, ozel
hastaneler ne bileyim ... bizi rezil kepaze etti. ... devlet, ... hastanesi, ...
hastanesi. Belki de ... gitmedigimiz hastane kalmadi. Ama
hastanesindekilere kesinlikle hakkimi helal etmiyorum, kesinlikle igini
vapmayan insanlar.”

R. Himmm.

Sigla-Anne: “Her gittigimde diyorum ki ya ne olursunuz kendi ¢ocugunuzun
yerine koyun ya da tamam anlatmayin demiyorum anlatin ama bana da bir
sey soyleyin biri bir sey séyleyin. Biri yiizde doksan gérmiiyor hizla ilerliyor
diyor, ne bir tedavi uyguluyor ne de hastalik sudur diyor. Yani bilmiyorsunuz
hi¢bir sey bilmiyorsunuz diistinsenize. Artik bir hafta bir de ramazan ayi
sicak, oruglusun, kan beyninde. Benim o balkondan asagi inmistir belki, ya
sular seller gotiirmiistiir sahurlara kadar doktiigiim gozyaslarimi. Kiigiiciik
bir ¢cocuk, gormedigini diisiinsenize? Yani Allah baska zeval vermesin ¢ok ¢ok
¢ok zor durumda olanlar var bunlari sonradan idrak edebiliyorsun. O an
sadece kendi basinizda zannediyorsunuz. Ve sadece bu hastalik var
zannediyorsunuz yeryiiziinde, ¢ok zor bir durum. Anlatryorum iste o doktora
kizin var mi oglun var mi, ¢ocugun var mi neyse var. E ne olursun kendi
cocugunun yerine koyaraktan bana bir seyler soéyle, tedavisini uygula
hastaligimi soyle. Yok her giin gidiyorum, sabah yedi buguk kalkiyorum
gidiyorum doniiyorum eli bos, dontiyorum eli bog. Dért bucuk beglere kadar
bir de obiir tarafta bilmem ne vardi onlarin farkliydi ya seyleri cerrahlariyla
tedaviyi yapan hastalarin. On ikiye kadar bir yerde bekliyorduk, yazik
Sigla’'nin o zamanki seyleri beni ¢ok daha fena tiziiyordu.

Yani bir tane yaprakila sabah sekizden aksam bese kadar vakit ge¢iriyor, bir
tane karmcayr ordan oraya ordan oraya ¢evire, ya dese Ki anne ben stkildim,
ben yoruldum, aciktim, susadim, eve gidelim, mizmizlik yapsa falan o daha
cok sinirine gitmeyecek iiziilmeyeceksin. Ama bu gseyi beni daha c¢ok,
bakiyorsun ¢ocugun gozii gormiiyor, birtane karincayla yarim saat bir saat
iki saat oyun oynuyor. Bir tane kozalakla dért bes saatini gegiriyor. Ne
actktim diyor ne susadim diyor, bu durumu daha ¢ok yipratryordu ve ¢ok nazl
bir kizdi o zamanlar, hala da oyle. Yani ¢ok zor asamalardan gegtigimiz icin



belki de bilmiyorum ¢ok zor, eee sifa bulmaya ¢alistik sifa Allah’tan biliyorum
sadece vesile olacak birini aradik aylarca.”

R. Evet.

Sigla-Anne: “Hani ben ... hastanesine ben ii¢ ay 6nce gotiirmiistim, goziinden
irin akiyor iltihap akiyor. Bir tane bayan bakn etti her neyse, gitti gonderdi
beni antibiyotik merhem verdi, mikrop kapmis dedi. U¢ ay sonra biz bu
hastalig1 kesfediyoruz, anliyoruz, yukarda bir yere c¢ikiyoruz. Diyor ki
cocugun dort bes senedir gozii zaten dort bes yasindaki ¢ocuk ki her iki ayda
ti¢ ayda bir biitiin kontrollerden gegiyor biliyorsunuz bebekken bir yasina iki
vasina gelene kadar, o zamanlar bir sey ¢tkmadi da. Dért bes senedir boyle
diyor, simdiye kadar nerdeydin diye azarladi beni de zaten kimseye
eyvallahim yok o dénemde niyeyse. Hem sifa ariyorum, vesile arryorum, hem
de (giiliiyor) eyvallahim yok niyeyse yani o derecedeyim. Cok zor durumlar
gecirdim ya esimle de birbirimize girdik o donemlerde hi¢c unutmuyorum.
Dedim ki ben ii¢ ay once getirdim dedim, asagida bir tane doktor bakt: dedim.
Boliimiinii bilmiyorum dedim, sadece iltihap akiyordu géziinden dedim bana
antibiyotik  damlayla merhemi verdi gonderdi. Senin doktorunun
anlamadigint ben nerden anliyacam dedim. E dedi simdi olmusa degil
olacaga bakalim o zaman dedi. Birbirinizi de isirmiyorsunuz maalesef dedim
va aslinda ugrasmak istesen o donemde ugrasilacak ¢ok seyler var da
ugragmak istemiyorsunuz yani. O zaman da oyle iki doktordular, belki biri
asistandi bilmiyorum ama biri seydi profesordii, ébiirtiniin ne oldugunu tam
bilmiyorum. Ben artik ¢ektim yedinci sekizinci giinde, siirekli tiniversite
ogrencilerine ders anlatiyor. Y a dedim ki doksanlik bir kadin bulursun dedim,
va da dedim Allah senin ¢ocugunun basina versin 0 zaman oturup bakalim
anlat dedim. Her Allah 'in giinii dedim, tiniversite ogrencilerine anlatabiliyor
musun dedim, hayiwr anlatsin bir sey demiyorum herkes bir sekilde bir sey
ogrenmek zorunda birilerinin iizerinden ogrenmek zorunda, 0 da benim
kizima tekabiil etti.”

R. Evet.

Sigla-Anne: “Ama bana bir sey séyle yaa ne olursun, ben ¢ok yaraliyim,
benim kalbim ¢ok kirtk ben ¢ok iizgiiniim. Yani diyorum ya ben evlat dedim
mi akan sular duracak tarzda bir insamim. Hani bazilari saldim c¢ayira
mevlam kayira seklinde eviat yetistiriyor ama ben onlardan asla olamadim,
oglumu yetistirirken de oyle, Allah saglhktan zeval vermesin o ¢ok siikiir iyi
ama onun da hani erkek ¢ocugu oraya mi gitti buraya mi gitti costu mu farkl
aliskanliklar mi edindi? O sekilde hep pesinden kosturdum ki yaaallllniz
(tistiine basa basa soyledi, yalnizligini) basima ¢ocuklar yetistirdim. Babalart
uluslararasi dedigim i¢in ii¢ giin var bes giin yok. Hep yalniz basimaydim, bu
saglik siirecinde de hep yalniz oldum. Boyle degilim bana dedi ki hani kendi
cocugun ingallah bu hastaliga yakalanir onun iizerinden getir anlattirSin
bakalim, anlatabiliyor musun? Ayagini denk al gibi iste biz Tiirkiye de yirmi
tane iiveit¢iyiz resmen dedi ya. Ondan sonra bekle bekle esimle de tabi
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birbirimize giriyoruz. Oniine gelen geleni tepikledin arkana geleni tepikledin,
kaldik mu1 iste kaldik mi iste, bekliyorum yani artik Allah dedim iyi birini
mutlaka ¢ikaracak isinin hakkini veren birini ¢ikarticah, haywl bir insani
¢tkarticak, ¢ikarttu ti¢ giine ti¢ giine kalmadh iste buralara geldik. Hani bu ben
vediyirmidort kizimla beraber olan bir insanim. Bu ¢ocuk ii¢ yasinda okuma
vazmay soktii, ne televizyona yakindan bakti ne de yakindan boyama yapti,
boyle goziinii masaya dikmedi. Ben hicbir sekilde fark edemedim, Allah
demek ki benim de goziime bir perde indirdi, gormemi engelledi yani
goremedim fark edemedim. Ben zaten bir vicdan azabi yastyorum,
hastanesi 6yleler, ... hastanesi béyleler, ... hastanesindekiler boyleler. Once
seni yariyorlar seni mahvediyorlar, gercekten saghk siireci ¢ok ¢ok kotii
insanlar var. Saglk sektoriinde ¢ok kotii insanlar var.”

Doktora mezunu olup kent merkezinde ailesi ile birlikte yasayan 6gretmen Cinar-Baba
cocuguna yanlis tant konuldugunu ve yanlis tedavi uygulamasindan dolay1 ¢cocugun
hastaliginin ilerledigini, bir daha aynm1 hatanin yapilmamas: i¢in her gittigi doktora
“Hikdayemizi anlatiyoruz.” climlesiyle dile getirmistir. Yasadig1 siireci ayni zamanda
“hikayemiz” olarak tanimlamas1 da bu ¢alismanin yontemini dogrular nitelikte oldugunu
belirtmek istiyorum. Anlatilarinda akademik bir dil kullanarak deneyimlerini uzun uzun
ve ayrintili bir sekilde anlatmasi, akademik caligmalarda bilgi sahibi oldugu, ¢alismay1
Oonemsedigi ve arastirmaci ile empati kurarak calismanin zenginlesmesi i¢in fazlasiyla

caba sarf ettigi anlagilmaktadir.

Cmar-Baba: “Simdi 2015 yuwin sonunda bir goz kizarikligi sikdyetiyle biz
once aile hekimine gotiirdiik, aile hekimi bu normaldir, mevsimsel alerjidir
geger dedi, ilag verdi neyse ilaglart kullandik ama birka¢ giin ge¢mesine
ragmen ise yaramadiginmi gordiik. Cocuk artik goziinii agamiyacak duruma
geldi. Bu sefer uzman bir doktora basvurmaya ihtiya¢ duyduk. I Mardin’de
... hastenesine bagvurduk. Ordaki goz doktoruna gittik, goz doktoru bakar
bakmaz dedi ki, bu alerjiktir, mevsimsel de degil direk, bunun omiir boyu
tedaviye ihtiyaci var, dedi. Hemen ben raporunuzu hazirliyorum, dedi. llacla
gecer dedi, yani ilagla durdurulabilir ama alerjik bir durumdur bu dedi.
Rapor c¢ikardi maliyet olmasin diye hemen iste ilaglart iicretsiz
karsilayabilmek adina.

Verdigi tedaviyi aldik, Cuma giinii ogleden sonra biz ilact kullandik,
kullandik¢a arttigin fark ettik. Yani durgunlasma ya da kizarikligin azalmasi
verine artik daha ¢ok agri verdigini, gormekte de zorluk ¢ektigini séyledi.
Yani biz ... hastanesinde yanls tedaviden ka¢ ay kaybettik ya, yani bir kere
bir doktor o ilaglart vermis ama bize iiveit oldugunu séylemedi. Bize iiveit
oldugunu soyleseydi belki bu kadar zaman kaybi yasamazdik belki hi¢chbir
goziinde hi¢bir hasar olmayacakti. Ama iste, eee artik benim doktorlara
glivenim kalmadi. Hani ... hastanesinde bize travma yasattilar resmen,
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adamn biri eee dedigim gibi doktorun biri dedi ki “alerji ”, bize alerji raporu
¢tkardi ve alerjide son noktada kullanilan ilaglar verdi ve kullandwrtti. Sonra
doktorlar dedi kimse iiveiti bilmiyor bilmedigi icin kimse seye bakmiyor hani
ilag damlatip bakmuyorlar. O yiizden her gittigimiz yerde hikdyemizi
anlatiyoruz.”

Servi-Anne, kizinin ayaginda tutukluluk ve agri oldugunu anlaymca doktora
gotiirdiiklerini, doktorun ¢ocuguna yanlis teshis koyarak gereksiz yere ila¢ verdigini, bu
da anne-baba olarak kendilerini ¢ok iizdligiinii, hatta cocuguna “Kanser olabilir.” gibi
ag1r bir hastalik olabileceginden bile bahsedilmesi onlar1 daha da koétii etkilemis, geceleri
uykularin1 kagirmistir. Bunun yaninda genis ailesi ile birlikte yasamasina ragmen onlarin
sosyal destegini hi¢ gérmedigini, gocugunun sagligini diisiinecekleri yerde evin bakimini
diistindiiklerini, isten ve sorumluluktan kactigini, hastaneye gidip evin bakiminm
yapamadigi i¢in bu siiregte yalniz ve suclamalara maruz kaldigini uzun siire araya

girmeme firsat vermeden anlatmigtir.

Servi-Anne: “Eeeee ben hastaneleri hatirlamiyorum ama ¢ok hastaneye
gittik, yani ilk baslarda baya bi gittik de fayda gormedik. Enfeksiyon dediler
ilk baslarda, ozele gitmistik o zaman, eee yatirdilar bir gece bizi, iste sey
bakacagiz acik biyopsi yapacagiz, sadece bakacagiz ordan par¢a mi alacagiz
bir sey dediler bizden habersiz orayi da temizlettiler hani uzun siirdii, niye
uzun stirdii dedik, hani acmisken hani iki is olmasin bi de temizlettik dediler
bize, hatta izi hala duruyor baya uzun boyle kesmisler dizini, bu zaten kiigiiktii
bayaaa.”

R. Evet.

Servi-Anne: “Ondan sonra hani enfeksiyon dediler, bu a¢ik biyopsiden sonra
bir aylikti boyle ¢ay kasigi ile antibiyotik veriyordum, hani korunur diye
verdiler. Yani bir ay boyunca antibiyotik verdim hocam enfeksiyon dediler
hani romatizma demediler. Gittik baktik ge¢cmiyor hocam hani diyoruz hani
rahatsizligr ge¢medi halan tutukluluk falan var. Ondan sonra baktim sey
yvapiyorlar, o zamanlar baska hastaliklar falan hani demek ki bu degil yani
eee orda baya bizi yiprattilar agik¢ast hocam yanhy teshisle, hani konulan
yanlis teshisle ila¢ falan da baya bi hani antibiyotik de verdik gereksiz yere.”

R. Yanlis ilaglar: verdiler.

Servi-Anne: “Eeee enfeksiyon baska bir béliime gittik eeee dedik sey yapmak
istemiyoruz baska bir sey, nasil yapmak istemiyoruz boyle bize orda bir
doktor kizdi % 1 ihtimal kanser yani olabilme falan ihtimali var, baya bi
tiziildiik boyle agik¢ast hocam, ben kendimden gegtim boyle, hani % [ ihtimal
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ama evlat hani candan éte bir sey oldugu icin, eee bir de hani ilk Kez boyle
bir seyle karsilastigimiz i¢in hani baya bi o gece sabaha kadar boyle
uyuyamadik yani o sey sonucu falan ¢ikana kadar. Hocam hani doktor % 1
ihtimal kotii hastalik (Kanser) olabilme riski var dedikleri zaman kizima o
zaman oyle bir sumsiki saridim, béyle yiiriiyorum ama sanki bu diinyada
degilmisim gibi. Cocuguma yani simsiki sarildim hocam, zaten kiigiiktii
yiirtiyemiyordu, zaten 4 5 yasina kadar boyle ayaginda alet vardi, hani 4 5
vasinda baya bi kucagimdaydi.”

R. Evet, 0 an kiziniza simstki sarildiniz.

Servi-Anne: “Evet hocam simsiki sarildim, sanki kaybedecegim gibi bir
diistinceye kapildim (duygulanim yasadi, 2 3 saniyelik bir sessizlik oluyor)
yani o an dyle diigtindiim, ¢iinkii o hastalik (kanser) Allah korusun hani biz
biliyoruz sonuglarini. Iste o an esim de yammdaydi, o da hani béyle sarhos
gibi yiirtiyoruz, soklandik hani boyle yiiriiyoruz ama sanki yeryiiziinde
degilmisiz gibi, evet yani o seyi o diistincesi bile yipratici gergekten.”

R. Evet.

Servi-Anne: “Eve de geldim hani kayinvalidem de asla oyle ekstra bir destek
vermedi agikg¢asi, hatta eee hastaneye gittigim i¢in eee sikinti yapiyorlardi
hani “Gittin is gii¢ yapmadin.” hani ¢ok bi ¢ocugun derdinde degillerdi
hocam agikgasi, o anlamda da bir destek goremedim agik¢asi, oyle hocam
simdi aglarim valla hocam. Hocam gergekten ¢ok zor.”

deyip duygulanim yasamaya basladi ve 3-4 saniyelik bir aglama sesinden sonra ben araya
girdim. Kendi hayatini adeta hige sayarak, kendini tamamen ¢ocugunun tedavisine ve
genis ailesinin bakim sorumluluklarini yerine getirmeye adayan Servi Anne, yaptigi
fedakarligin, gosterdigi ¢abanin fark edilmesini, sadece sosyal destek bekledigini ifade

etmistir.

5.2.1.3. Geleneksel Tedaviler Uygulama

Anne babasi bosanmis olan Sedir-Abla, hasta kardesine tiim siireglerde verdigi psiko-
sosyal destegi, tedavi siirecinde de gostermeye devam etmektedir. Bu desteklerinden biri
de onun hastane kontroliine getirmek olmustu. Bir yatili yurtta egitimine devam eden
kardesinin, goziindeki kizarmalardan dolay1 géziine limon damlatilmasina sinirlenerek,
bunun dogru olmadigini, hatta kardesinin goziiniin daha da kotiilesmesine neden

olabilecegini anlatmistir.
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Sedir-Abla: “Bir giin sey oldu kardesimin 6gretmenlerinden bir tanesi aradi
annemi ¢agirdilar iste Sedir rahatsizlandr gelin alin diye. Daha sonra
kardesim eve geldi baktik sol goziiniin tistiinde sanki bir tabaka varmis
gibiydi. Boyle rengi tuhaflagmisti, etrafi kizarmusti, tistii beyaz gibiydi ve
insana endige verici bir durumdu, ¢iinkii hani gozde bir hasar bulundugu
zaman bunun geri doniisti olmuyor. Sorduk hani nasil oldu bir sey mi dokundu
bir seye alerji olarak mi oldu acaba.”

R. Evet

Sedir-Abla: “Yoksa goziine bir sey temas etti ondan dolayt mi, sey dedi
kardesim ‘bir sey yoktu bir anda olustu goziim bir anda sulanmaya kasinmaya
basladi” dedi. Daha sonrasinda sey oldu iste yurttaki ogretmenlerinden bir
tanesi goziine limon damlatmis. Yani agik¢ast ¢ileden ¢iktim.”

R. Cok sinirlendin yani.

Sedir-Abla: “Evet ya! Kardegim séyledi, limon stkmislar goziine, dedim ki
yani bu nasil bir affedersiniz bir salaklik ¢iinkii limon asitli bir sey, goziinii
iyilestirecem derken goziine ciddi kalici bir zarar verebilirler bilmeden
etmeden doktora gétiirmeden bir ilaca basvurmadan nasil tedavi etmeye
calisirlar. Cok sinirlenmistim agik¢asi ve daha sonrasinda bir kag giin daha
ge¢meyince Sedir’in gozii endise verici olmaya bagslad, ¢iinkii ilk basta hafif
boyle mevsimsel bir enfeksiyon gibi diisiinmiistiim ben iste daha sonrasinda
bir hastane siireci oldu.”

Ladin-Anne, kizi, yatili kiz yurdunda egitimine devam ettigi siwrada goziinde
rahatsizliklarin bagladigini, hafta sonu eve geldiginde kizindaki belirtileri siradan
rahatsizlik olarak diisiiniip, yasam deneyimlerinden yola ¢ikarak kizinin goziinii ¢ay ve

su ile yikadigini dile getirmistir.

Ladin-Anne: “Kizim yurtta kaliyordu, hafta sonu geldiginde hani bahsetti
“anne goziim kizardi” diye, dedim hani ben de ¢cocuklugumda falan da, hani
cocuklarimda da yasadigim béyle hani goz kizarmasi ile hani doktora gidip
damla kullanip geciyordu hani, yine oyle olacagimi diistindiim, hatta hafta
sonuydu diye goziine ¢ay sulama falan yaptik.”

5.2.2. Tam1 Konulma Siireci

Cocuga dogru tan1 konulmadan 6nce aileler ¢ocugun goziindeki rahatsizliklar siradan,
gecici bir rahatsizlik olarak diisiinmiislerdir. Ciinkii gézde kronik bir rahatsizligin

olabilecegini hi¢ akillarina getirmedikleri gibi, nadir olarak goriilen iveit hastaligini da
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hi¢ duymadiklar1 bulunmustur. Ancak ¢ocukta ilk belirtiler ortaya ¢ikip ikamet ettikleri
hastanede tedavi yaptirmalarina ragmen, g6z rahatsizligi gegmeyince aileler, cocuguna
dogru tanmin konulmasi igin bir¢ok 6zel ve kamu hastanesine bagvurdugunu, daha
tesekkiillii hastanelere gidip, oralarda dogru tan1 olan “kronik iiveit” tanis1 konulmustur.
Aileler ¢ocuguna dogru tan1 konuldugu sirada, bu hastaligin nasil bir hastalik oldugunu
ogrenme siirecine girdikleri, ¢ocugunun goérmesini kaybetme endisesini yogun olarak
yasadiklari, en iyi tedaviye ulasmak i¢in 6zellikle de Ankara ve Istanbul gibi imkanlarin

daha iyi oldugu illerde doktor ve hastane arayisina girdikleri bulunmustur.

Tablo 12. Tan1 Konulma Siireci

Dogru Tedaviye Ulagsma Cabasi
Dogru Taninin Konulmasi

Uveit Kavramin Ik Duyduklarinda Yasadiklart Duygular

5.2.2.1. Dogru Tedaviye Ulagma Cabas1

Saglik Bilimleri Fakiiltesi Hemsirelik béliimiinde Dr.Ogretim Uyesi ve bir anne olmanin
getirmis oldugu sorumlulugu omuzlarinda yogun bir sekilde hisseden Cinar Anne,
cocuguna dogru tedavinin uygulanmasi i¢in bir¢ok hastane ve doktora ulastigini,
nihayetinde dogru taninin konulup dogru hastanede tedavisine devam ettigine ikna
oldugunu dile getirmistir. Yasadiklarint “hikdyemiz’ olarak tanimlamasi, ayn1 zamanda
bu ¢alismanin yontemini dogrulamaktadir. Cinar Anne, uzun siire benim ekstra bir soru

sormama bile firsat vermeden yasadiklarini ¢ok acik olarak su sekilde anlatti:

Cmar Anne: “Cocukta belirtiler ge¢meyince Diyarbakir’a gittik orada bir
g0z doktoru dedi bu iiveit, daha kapida, yani daha sey yapmadan, igeri girdik
daha muayene etmeden dedi bu iiveit oyle bakti dedi iiveittir, daha hikdyemizi
anlattik sonra anlatti iste séyle boyle bunun altinda dedi baska bir hastalik
var. Acilen Ankara’ya Istanbul’a gidin buralarda éyle o tiir doktorlar
bulamazsiniz dedi. Ama oncesinde bu gozlerini bir sakinlestirelim ondan
sonra bir on bes giin sonra gidin, ¢iinkii gozleri sakin degildi o zaman ¢ok
atak geciriyordu. Biraz sakinlesti dedi artik gidin hani ben ila¢ yazamam dedi
hocalar yazmast gerekiyor dedi ilaglari, birde altinda bir hastalik varsa once
onu tedavi etmek gerekiyor tabi ben arastirdim Behget mi ¢ikmadii Romatoid
Artrit mz ¢ikmadun neler neler (aci giiliimseme) var. Bizim goz doktoru dedi



130

bu bolgede en ¢ok Romatoid Artrit goriiliiyor ben iddia ediyorum Juvenil
Romatoid Artrit ¢ikar biiyiik ihtimalle.

Biz énce Hacettepe de seye gittik hani randevu bulmak falan yok
bulamiyorsun ézel bir tane dogent bulduk ¢cocuk romatologuna gittik o bizi
buraya yonlendirdi, oyle devam ettik. Sonra herkes bana dedi ki sen ¢ok
yvanlis doktora gidiyorsun dedi, hani niye tek bir yerle simirlt kaltyorsun ben
de cocugu aldim Istanbul’a gittim. Ondan sonra orda biiyiik bir hastanede,
bu iiveyit hastaliginda Tiirkiye’'de tedavisiyle ugrasan tedavisini bilen
diinyaya tanitan bir adam bulmugstuk bir hoca. Ona gittik yani gece altidayd:
randevumuz ordan gece on ikide zorlan ¢iktik yani o kadar ¢ok hastasi vard.
Gittik bakti dedi senin ne igin var burada? Dedim nasil ne igin var dedim,
dedi “hani senin cocugunun géziine bir sey olmamas, tiveit hastalari dedi bize
geldigi zaman sigmis olarak gelirler yanls tedavilerden dolayr gozlerini
yiizde altmig yetmis kaybetmis olarak gelirler, sen dedi doguda yastyorsun
sen bize gelmigsin ¢ocugun highir seyi yok goziinde highir hasar yok bir sey
yok” dedi. Ben dedim ama béoyle boyle diyor insanlar dedi “o insanlart
dinlemiceksin” ama dedim doktor bu ilaci vermis imuran diye bir ilag
vermisti, ama bu ilacin bir siirii yan etkisi var dedim, dedi “onlart da
okumayacaksin sen, dogru doktordasin dogru ilaglar: kullaniyorsun istersen
buraya gel hani sana hangisi kolay geliyorsa onu yap.” dedi, oyle buraya
devam ediyoruz.”

Kuzeni ile evli olup ve kdyde genis ailesi ile birlikte yagsayan Sogiit-Anne ogluna dogru
taninin  konulmasi siirecinde esinin destegine ihtiya¢ duymasina ragmen esinin
Istanbul’da iste oldugunu, o siirecte genis ailesinin cocuguyla ilgilendigini cekingen bir

davranig gostererek ve gozleri dolarak anlatti.

Sogiit-Anne: “Ilk basta zaten Kayseri'de tedavi gordii, ii¢ dort ay falan,
oramn bi faydasi olmadi. Sonra abimin aragtirmasi ile Adana’da bir doktora
yonlendirdi, oradan da Ankara’ya yonlendirdiler. Orda tedaviye devam
ettiler, orda tiveit dediler. O zamanlara gére ¢ok iyi simdi. Bayagt bi
toparladi. Onceden hi¢ goziiniin oniinii falan gérmiiyordu, yerdeki tasi bile
gormiiyordu gozii, baya bi parcalanmisti. Yani basta tedavisini nerde
bulabiliriz diye, yurtdisini bile arastirdik biz, oralarda var mu Ki diye de. Yani
tedavi ¢ok onemli, biz bunu ¢ok aradik nerde ki bu iiveitin tedavisi, o ¢ok
onemli. Biz bunun yurt disinda bile aradik iiveitin tedavisini nerde ki diye.”

Akasya-Anne: “Bi de nerde bir yerdeydi biz bi stvi aldirdik akcigerden. O da
ameliyat yerinde bir sey yapar mi ameliyat yerinde, fazla bi, giiciik diye
narkoz vermediler, siy itmediler, o zaman bana ameliyat ¢ok uzun geldiydi.
Siy alacagiz didiler, akcigerden mi karacigerden mi sivi alicagiz dediler, oyle
dedim, Allahim dedim boyle ameliyat kapisinda bekleyenlere biiyiik sabir
versin. Bashemsireyi yanmina alana kadara beeeennnn( saniyelik bir
sessizlikden sonra aglama seslerini duydum, duygulandi, hissettiklerini
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kelimelere dokmekte zorlandi, sessizlikten sonra agzindan ¢ok zor su
kelimeler ¢ikt1) iste hocam anlatilmaz yasanir derler ya...”

deyip duygulanim yasadi. Birka¢ saniye sessizlikten sonra, isterse goriismeye ara
verebilecegimizi belirttim, ama Akasya-Anne anlatmaya devam etmek istedi. Hatta
benden 6ziir diledigini, bir tarafta kendini tam olarak anlatamamanin heyecani, diger
tarafta da konusmanin biraz da kendisine iyi geldigini anlatti. Ciinkii bazen yasadiklarin
paylasacak, kendisini anlayabilecek, kendisi ile empati kurabilecek birini arayip bulmus
gibi diisiindiiglinii anladim. Sonra ben bu tiir durumlarin yasanmasinin dogal oldugunu

belirtince, kaldig1 yerden anlatmaya devam etti.

Akasya-Anne: Allah razi olsun hocam, yani ¢ok zor hocam, yani ¢cocugumdan
cok test aldilar hocam, hatta kendisinden siy testi didiler, kopeklereee, bunun
alerjisi var zaten, bu ¢ocuk dediler hani bu hastaliga baglarken kedigiylen
képegilen oynadi mi dediler, asla dedim, 6yle oynatacak birisi degilim.”

R: Evet.

Akasya-Anne: “Bu ¢ocuk kedi, kopekten mi aldi bu hastaligi, bizden onun
seyini bile istediler, hani kedigiylen kopegiylen bu sey yapiyo ya, iste onun
testini istediler hocam. Test yaptirdik, hani dediler bu acaba kedi kilindan m1
gecti, kopek kilindan mi oldu, ama asla oyle bir yerde hani oynatmadim da,
oyle bi seye de izin vermem, ha simdi de yanastirmiyom zaten kedi képek olan
eviere, oyle iste hocam ne diyim.”

5.2.2.2. Dogru Taninin Konulmasi

Cocuga dogru tan1 konuldugunda aileler, hastaligin ciddiyetinin farkina varmislardir, bu
hastaligin uzun siire tedavi gerektirdigini ve gorme duyusunu kaybetmesine neden
olabilecegini, bu hastalikta erken tan1 ve tedavinin ¢ok 6nemli oldugunu 6grenmislerdir.
Bu durum da onlarda farkli duygu ve diisiincelerin yasanmasina sebep olmustur. Ozellikle
cocuklarina daha 6dnce uygulanan yanls tedaviler yiiziinden saglik ¢alisanlarina kars1 6fke
duyduklari bulunmusg. Cilinkii onlarin ¢ocugun goziindeki rahatsizhigin daha da
kotiilesmesine neden olduklarini, dogru tedavide ge¢ kalmalarina sebep olduklarini
diistinmektedirler. Dolayisiyla ¢ocuklarin géziindeki rahatsizligin daha da kotiilesmesine,

hatta gérmesini kaybedebilme gibi yogun kayg1 ve endise yasadiklari, 6zellikle annelerde
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cocuguna kars1 bakim sorumlulugunu tam olarak yerine getiremedigi, acaba ihmal mi

ettik? gibi diislincelere kapilip kendilerini sucladiklar: bulunmustur.
“Megerki Atesin Ortasina Diigmiigiiz”

Sigla-Baba, kizinda ilk belirtiler ortaya ¢iktiginda ¢ocugunu hastaneye gotiirdiigiinii,
ancak ¢cocuguna yanlis tan1 konulup yanlis tedavi uygulandigini, cocuguna yanlis tedavi
uygulayan saglik c¢alisanlarina 6fke duydugunu, dolayisiyla hastaligin 6nemini 6nce fak
edemedigini, ancak dogru tan1 konuldugunda ciddiyetini fak ettigini cok 6fkeli bir sekilde
gozlerimin i¢ine bakarak yiiksek sesle “Megerki atesin ortasina diismiigiiz.” ciimlesiyle

tanimlamistir.

Sigla-Baba: “Ramazan giiniiydii, sahur yapiyorduk, hatta kaympeder dedi ki
va bu kizin gormesinde bir sitkintt mi var? Yoo falan dedik. Yani niye iste simdi
boyle hani ben mesela sana simdi géz ucuyla derler, géz ucuyla séyle sana
bakabiliyorum.” (gozlerini saga sola dondiirlip bakmak yerine, bagini
dondiirerek bakiyor ve anlatmaya devam ediyor.)

R. Evet abi.

Sigla-Baba: “Oyle olunca biz simdi sabah paldir palas seye gittik ... goz
hastanesine. Oradaki doktor bakti bakt: tiveit dedi. Uveit, eee hani bizim i¢in
grip, soguk alginligi gibi bir sey saniyoruz biz, yani damla vercek ya da
merhem verecek oyle santyoruz yani. E tamam hocam ne yapicaz? Ya dedi bu
uzun bir siire¢, ne yapmamiz lazim? Ben sizi baska hastaneye sevk edecegim
dedi. Tabi bu asamadan once dedigim gibi ¢ocugun boyle goziinde sikintilar
oluyordu. Irin seklinde akintilar oluyordu. Biz bu ... hastanesine gétiirdiik.
Teramisi kremi verip gonderdi. Goz damlasini verip gonderdi. Taa ki ¢ocuk
vani goziiniin biri yiizde yiiz gorme kaybi olugana kadar.”

R. Yaa.

Sigla-Baba: “Abi teshis yani, teshis seyidir. Ben oraya géz doktoru diye
gittim. Krem verdin gonderdin, krem verdin gonderdin. Taa ki son noktaya
gelene kadar, son noktaya geldigi vakit de doktora gittigimizde, goz
doktoruna gittigimizde bu isin tedavisi Teramisin krem diyip, ver damlayi
Teramisin kremi gonder, ver damalayi Teramisin krevi ver gonder.
Bilmiyorsan, bu benim ¢ocugumun hayati yani, ha simdi sen bu igi yapamuyor
olabilirsin, dersin ki bu is benim bransim degil.”

R. Aynen abi.
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Sigla-Baba: “Deki filanca sahisa gidin, dersin yani sen her seyi
bilmeyebilirsin. Bilmiyorsan de ki filancaya git. Bizi ilk, bizi ters kose yapan,
... hastanesi oldu besinci kat. Ve ben o doktoru ters giden bir sey olsaydi ben
her seyi goze alirdim o doktoru besinci kattan atardim asagi.”

R. Himm.

Sigla-Baba: “Ne demek ya, benim ¢ocugumun hayati ya. Ben bu doktora belki
dort sefer bes sefer gittim. Diyorum ya sana damla verdi gonderdi damla
verdi gonderdi, goz doktoru ya kulak burun bogaz doktoruna gitmedim ben,
goz doktoru ya operator doktor. Bunu yapan operator, géz doktoru yani.”

R. Yaaa (sasirarak)!

Sigla-Baba: “Yani o doktor ya isinin ehli degildi ya da yaptig isin ciddiyetini
farkinda degildi. Yani iste benim belimde bir agri var, nedir? Iste baktik ki bu
taraf ¢iiriimiis. Biz o kadar rahat gittik ki, gene bir krem verip gonderecek. ...
hastanesinden sonra bir de kudret goze gidelim dedik. Bak ... hastanesinde
dort sefer bes sefer alti sefer, benim tiim her sey devlette kayith. Girersen
kizzmin T.C. numaraswn hepsi ¢ikar, hangi tarihlerde hangi saatte gitmigim.
Ordaki doktor dort sefer bes sefer on sefer bakiyor, kremlen génderiyor. Ama
sonra baska doktora gidiyoruz oradaki bir sefer bakiyor, iiveit diyor. Biz de
o kadar rahatiz ki iiveit ne? Iste yaz hadi bir krem génder bekliyoruz, ¢iinkii
tiveitin ne oldugunu bilmiyozki, kremi yaz gidelim muhabbetindeyiz biz.
Meger ki biz atesin ortasina diismiisiiz. Yani ¢cok ciddi bir hastalikmuig, belki
bir omiir boyu tedavisi siiregelecek bir hastalik yani. Yanhs teshis de
diyebilirsin, ge¢ teshis de diyebilirsin, bekli o zaman orda normal teshis
konulsaydi bu kadar ugrasmayacaktik belki.”

Sigla-Baba’nin anlatilarindan, el-kol hareketlerinden ve yiiz ifadesinden olduk¢a gergin
oldugu, ilk gittigi gbz doktorlarin ¢ocuguna iiveit tanist koymamasi, hatta yanlis tedavi
uygulamasindan dolay1 onlara 6fke duydugu, onlara gittigi i¢in pismanlik ve sugluluk
hissi yasadigi, yanlis tedaviden dolay1 ¢ocugunun gérmesini kaybetme endisesi yasadigi

anlagilmistir.

Servi-Anne, kizinin ayaklarindaki agri ge¢meyince, Ankara’da yasadigi i¢in Ankara
Universitesi Tip Fakiiltesine bagvurup orada ileri tetkik ve tedavi yapilip cocuguna dogru
taninin konuldugu siireci su sekilde anlatmistir: “Hani belirtiler ge¢meyince iste ...
hastanesine oraya gotiirdiik, orda bir haftalik yatirdilar, tiim testler falan yapildi hocam,
hatta iki kisi kaliyorduk hastanede ayni odada, bi de 13 yaslarinda falan bir oglan ¢ocugu

]

vardi, o da ayni rahatsizliktan.’
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Servi-Anne, esinin aksam geg¢ saatlere kadar iste ¢alistigini, dolayisiyla ancak aksam
saatinde esinin isten gelip misait olabildigini belirtmistir. Dolayisiyla Servi ailesiyle
aksam saatlerinde goriistiik. Goriismeyi yaparken, Servi-Anne, duygulanim yasayarak
yasadiklarin1 heyecanli heyecanli anlatmaya devam ederken, hasta olan kiz ¢ocugu
yanina gelip annesi ile bir seyler konusunca, anne de yiiksek sesle cocuga ‘“‘tamam
birazdan gelecegim, simdi git babanin yanina, ...(esine seslendi) ¢ocugu ¢agirir misin
canim, bir sey istiyor, bi bakar misin?” dedi. Sonra Servi-Anne giilerek “kizim bana
annecigim kisa konusur musun diyor da hocam!” dedi. Ben de herhalde ilgilenmenizi
istiyor, isterseniz biraz ilgilenin sonra devam ederiz, dedim. Servi-Anne de giilerek ve
mutlu bir ses tonuyla “Yok hocam, babas: ilgilenir biz devam edelim, zaten bana terapi

gibi geliyor, hi¢ kesmeyelim.” dedi, sonra kaldigimiz yerden devam ettik.

Servi-Anne: “Oyle hocam bir hafta hastanede kaldik, saymadim ama baya
kaldik, orda baya bi testler falan yapiliyordu, neyi var bilmiyorum hocam,
hani soruyorum dogru diiriist kimse cevap da vermiyordu, tedavisi olan bir
hastalik mi diyorum hani kosturuyorum doktorlarin peginden ¢ogu kez, dontip
bakmuyorlard: agik¢asi boyle perisan hallerde, ne olacak ne biteceeek, hani
eee yammizda bir 13 yasinda da bir erkek ¢cocugu var ve onunda babasi bi 20
vaslarinda falan artrit yasamistt onun bacagini kaybetmisti, onda artrit
demislerdi, hani ne olacak ne bitecek bacag1 mi sey olacak hani iyice boyle
sey olmustum acik¢asi. Cocuk da 13 yasinda boyle annesi falan da yok zaten,
baya bi onunla béyle bir arkadas olmustuk orda, abla kardes olmustuk, eee o
da boyle yiiriiyemeyecek haldeydi, o da bir siirii tedavi falan, yanlhs seyler
uygulamislardi.”

R: Evet.

Servi-Anne: “Ondan sonra doktorlar geliyordu hocam, ona biiyiik artrit, bize
de kiiciik artrit diyip gidiyorlardi, artrit nediiirr!, ne diyorlarrr! (sasirma-
anlayamama) bodooyleee Fransiz gibi bakiyoduk hocam agik¢ast hocam,
hani diyorum artrit ne soylemiyorlardi. Eeee ondan sonra oyle oyle hani
ogrendik ki hayatta hocam eeee internetten falan ¢cogu kez baktim nedir ne
degildir hani nasil bir hastaliktir falan hani ¢ocuk romatizmasi oldugunu oyle
anladim. Hani doktorlardan agik bir bilgi alamadim, doktorlar hani
kendilerine gore yogun falan hani devlet hastanesi kalabalik, hani
peslerinden kosuyordum hocam, ama doniip bakmiyorlad: agikgasi, hani bir
agtklama kimse yapmiyordu hani ne oluyor ne bitiyor, hastalik nedir, orda
hani bir degeri de pozitif oldugu icin ekstra goze de gidiyorduk hani iiveit o
zaman yoktu hocam birkag sene sonra ¢ikti iiveit, o agidan da kontrol altina
alindi.”
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Servi-Anne deneyimlerini anlatirken, aslinda yasadiklarimi kendisini anlayabilecek,
yasadig1 zorluklar1 ve acty1 anlayip onlari 6nemseyecek profesyonel bir meslek elemanina
ne kadar ¢ok ihtiyaci oldugunu da anladim. Ciinkii yasadiklarin1 6zel bir zaman ayirarak,
bir meslek elemanina duygulanim yasayarak ¢ok i¢ten anlatmasi onu psiko-sosyal agidan
rahatlattigini, kendisinin Onemsendigini “Zaten bana terapi gibi geliyor, hig
kesmeyelim.” ciimlesinden ¢ok ag¢ik bir sekilde anladim. Bunun altinda yatan neden
aslinda, ¢gocugunun hastalik tanisinin konulmasi ve tedavi siirecinin bir kesiminde genis
ailesiyle yasarken, genis aile bireyleri tarafindan ayr1 bir birey olarak gériilmedigi, ¢ektigi
act ve zorluklarin anlagilmadigini, kendisinin ve yaptiklar1 fedakarligin

onemsenmedigini, hep bakim veren kisi olarak goriilmesinden kaynaklandigin1 anladim.

Sigla-Anne, kizina hastalik teshisi konulmadan 6nce goziindeki rahatsizliklar1 hastalik
olarak diistinmedigini, siradan rahatsizlik gibi diisiiniip normal tedavi ile kisa siirede
gececegini, kronik oldugunu hi¢ diistiinmediklerini belirtmistir. Ancak sonradan dogru
teshis konulup kizinin goziindeki gorme oranimi 6grendiginde, durumu “korliige atilan

bir adim...” diye tanimlayarak yasadigi durumu anlatt1.

“Esirgenen Goz”

Sigla-Anne: “...hani ben ameliyat oldubitti dive diisiiniivordum hep, hala
idrak edemedim bu hastaligin bu sekilde ila¢la devam edecegini. Bir
niiksediyor bir duruyor, sey yapryor. Ondan sonra dedim daha gelecekmiyiz,
bir geldik iki geldik daha mi gelicez? Doktorumuz, daha ne oldu dedi ya
geleceksiniz, gelmeliyiz. Biraz daha gelicez, suanda da geng kiz olana kadar
bilmiyorum belki de élene kadar. Hani farkl iiveitler varmig, iste oniin
tedavisi daha kolaymus, ortaninki biraz zormus, arkaninki daha daha zormus.
Bizim ki kronik ¢ikti daha daha zoru ¢ikti yani. Zor bir hastalik oldugunu
ogrendik, ¢ok iiziildiik, ¢cok yiprandik be hocam. Esim hatta boyle hep yarim
goziiyle bakti, cogu zaman bu kiz béyle mi goriiyor ya? bu sekilde mi, geklinde
yiizde doksan biri gormiiyor, yiizde yirmi de biri gérmiiyor. Ne demek ya,
korliige atilan bir adim. Yiizde doksan gérmemek ¢ok biiyiik bir kayip, yiizde
yirmi de digeri gormiiyor o da biiyiik bir kayip, ama ben bunu fark edemedim,
yedi yirmi dort kizla beraberim halbuki.”

R. Himm.

Sigla-Anne: “Gece giindiiz beraberiz hi¢ ayrilmayan bir ¢iftiz hani anneme
biraksam gezmeye gitsem, alisverise gitsem, ¢aligsam, dogdu dogali hani
“esirgenen goz derler” ya, yani birakip da aligverise dahi kimseye
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gitmigligim yoktur varsa yoksa hep yammda, lavaboya giderken ayri
kalmusizdir, budur yani.”

R. Evet.

Sigla-Anne: “Ona ragmen bu oldu. Ben oglumdan korkardim, ¢ok hiperaktif
bir ¢cocuktu yani hep tepelerde ovda burda gezerdi, ya kolunu kircak ya
bacagini ya goziinii kér yapacak falan hep bir sey olucak bu ¢ocuga derdim.
Bi biiyiise bi biiyiise derken aaaa o safada o yerinden hi¢ kalkmayan Sigla’ya
oldu. Takdiri ilahi, bir sey diyemiyorum, vallahi.”

Sigla-Anne, kizinin hastaliginin kronik oldugunun farkinda oldugu ve bunu dile getirerek
diger baz1 katilimcilardan ayrilmistir. Bunda ¢ocugun gérme oraninin yiiksek olmasi,
uzun yillardir tedavisinin devam etmesi, ¢cocugunun sik sik atak gecirip hastaneye

gelmelerinin etkisi oldugu diistiniilmektedir.

“Kurt Kis1 Atlatmis Ama Yedigi Sogugu Gel Ona Sor”

Ihlamur-Baba, suanda kizinin goziiniin ilk teshise gore iyi durumda oldugunu, artik siireg
icerisinde bilgilendigi ve alistigini, ancak ilk {iveit teshisi konuldugunda yasadigi
psikolojik zorluklari, yalmzligi, kaygilar1 “kurt kisi atlatmis ama yedigi sogugu gel ona

sor.” deyimi ile anlatmistir.

Ihlamur-Baba: “Yani o ilk teshiste artik mantikli diigiinemiyorsun, haliyle
¢okiiyorsun, yani bilmedigin bir hastalik, olayt ¢ozene kadar kafanda deli
sorular var, hani bir laf vardir ya, kurt kist atlatmis ama yedigi sogugu gel
ona sor, hani biz bunu atlattik, ama bir de o siiregteki kafamizdaki gecenleri
gece sabaha kadar oturduk da, oyle uykusuz kaldigin zamanlari, hani kiginin
kendisi bilir, yani yasadik mi? Yasadik.”

5.2.2.3. Uveit Kavramm ilk Duyduklarinda Yasadiklar1 Duygular

Katilimer aile iiyeleri ile yapilan derinlemesine ikili goriismelerde, {iveit hastaligini ilk
duyduklarinda, korku, endise, kendini suclama, hastalifin nedenini merak etme gibi
durumlar yasadiklari, sonraki siirecleride ise ne kadar ciddi ve 6nemsenmesi gereken bir

hastalik oldugunu anladiklari bulunmustur.
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Tablo 13. Uveit Kavramini ik Duyduklarinda Yasadiklar1 Duygular

Korku, Endise

Uveit Nedir Bilmiyoruz

Internetten Aragtirmak

Kendini Su¢lama

Hastaligin Nedenini Merak Etme

Bu Hafife Alinmayacak Bir Hastalikmis
Megerki Atesin Ortasina Diigmiisiiz

Bu Hastalig1 Dibine Kadar Ogrenmek Istiyorum
Higbir Sey Bilmiyor Musum, Cahilmisim

5.2.2.3.1. Kendini Suglama

Cocuguna kronik iiveit tanis1 konuldugunda, aileler, hastaligin nedenini arastirdiklarinda
bazen kendilerince gegerli bir neden bulasamamuslardir. Bu durumda ozellikle anneler
hastalik nedenini kendini su¢clamada aramislardir. Cocugun tiim bakim sorumluluklari
annede olmas1 Grekeigini diislinen bazi babalar ise, kendini hi¢ su¢lamadiklar1 gibi,

¢ocugunun hasta olmasinin sebebini esinin ihmalkar davranmasina baglamistir.

Sigla-Anne, ¢cocuguna dogru tan1 konuldugunda, ¢ocuguna kars1 bakim sorumlulugunu
cok 1yi bir sekilde yerine getirdigini belirtmesine ragmen bir taraftan ¢ocugundaki
belirtileri fark edememenin vermis oldugu sugluluk duygusu, vicdan azabi, diger taraftan,
yilin ¢ogunlugunu yurt disinda galisarak geciren esinin kendisine “cocugun goziinii sen
kor ettin” diyerek kendisini suglamasini, uzun silire ara vermeden ve duygulanim

yasayarak goz temasini hi¢ kesmeden anlatti.

Sigla-Anne: “Ramazan ayvydi, oglanlar vardr evde kuzeni falan yani kiz
kardesimin oglu, artik ne kadar balkonda, o zaman yiiksek kattaydi evimiz.
Balkonda soda kola gazoz ne varsa evde bir siirii sise vardi, ya nasil geldiler
bana ya boyle bir suur kaybettigimi hi¢ hatirlamiyorum, bir daha da
karsiastirmasin Allah beni. Yani o siseleri alip alip nasil yerlere ¢cakiyorsun,
ona mi geldi yere mi geldi? Sen bana bunu nasil séylersin? Ben bunu kor
ettim ha, ben nasil kor ederim ya, hadi herkes soylesin, bilmiyodur beni
tamimiyodur da, sen bunu nasil soylersin, senin bunu soylememen lazimdi
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bana. Yani sen c¢iinkii benim nasil bir anne oldugumu biliyorsun, birebir
gortiyorsun. Bunu nasil soylersin, aldim aldim ¢aktim. Artik onun gozii kor
olacak benim ki mi kor olacak, o an bir suurumu kaybettigimi hatirlryorum.

Ctinkii diigiinsenize kiiciiciik bir cocuk? gorme yetisini kaybedecek diyorlar,
yani artik goremeyebilir yani. Yani psikolojim bozuluyor, aklima geldikge
psikolojim  bozuluyor, kendin vicdan azabi  ¢ekiyorsun, kendini
sorguluyorsun. Iste niye o doktora gittim ya da niye o hastane, iste insan artik
sey arwor belli bir siireden sonra hani bahane ariyor. Kiigiik bir ¢ocuk
diistinseniz? Artik bir hafta birde ramazan ay sicak, orug¢lusun, kan beyninde.
Benim o balkondan asagi inmistir belki ya sular seller gétiirmiistiir sahurlara
kadar doktiigiim gozyaslarini. Kiigiiciik bir ¢cocuk, gormedigini diistinsenize?
Yani Allah baska zeval vermesin ¢ok ¢cok ¢ok zor durumda olanlar var bunlar
sonradan idrak edebiliyorsun. O an sadece kendi basinizda zannediyorsunuz.
Ve sadece bu hastalik var zannediyorsunuz yeryiiziinde. Cok zor bir durum,
Allah kimsenin basina vermesin beterlerinden korusun, hepsine sifa versin
hepsine ingallah.”

Cocuguna hastalik tanisinin konulmasi doktora egitimi siirecine denk gelen Akademisyen
Cinar-Anne, hastaligin nedenini ¢ocuguna karst bakim sorumlulugunu iyi yerine

getirmemeye, ihmal etmeye baglayarak kendini su¢lama diistincesini tasimaktadir.

Cinar-Anne: “Ama bazen diyorum acaba hani ben doktora yaptim annem ti¢
ay yogun bakimda kaldi, ben ¢ocukla hig ilgilenemedim ondan sonra vefat
etti bir ii¢ ay kendime gelemedim yani o birinci sinifa basladi ben iKinci
donem hi¢ yoktum neredeyse yoktum yani, kendime de gelemedim kolay kolay.
Acaba o mu etkiledi bazen kendimi de suglamiyor degilim. Bazen ataklar
ortaya ¢iktiginda hani diyorum biz mi iyi bakamadik biz mi onu tizdiik bir gey
yvaptik ondan mi? Yani insan kendini sug¢luyor, biz mi iyi bakamadik!”

Ogluna dogru tan1 konmasi ile ikinci ¢ocugunun dogumu ¢akistigindan hasta ¢gocuguyla
cok ilgilenemedigi icin kendini suglayan Sogiit-Anne anlatimi sirasinda ¢ok fazla
duygulanim yasayarak kisa kisa anlatmay1 segmistir. “Ilk zamanlarda kendimi ¢ok su¢lu
gortiyordum.” diyerek gozyaslarma hakim olamadi. Tan1 konulma siirecinde bir anne
olarak oglunun yaninda olup ona destek olamadig1 ve oglunun sorununu géremedigi i¢in
kendini su¢lamaktadir. “Ciinkii annem yaninda kaldi, Kayseri'de bir hafta, o zaman ¢ok
zordu.” dedi ve tekrardan basladi duygulanim yasamaya, kelimeler adeta titreyerek
cikiyor agzindan, bir-iki dakika sessizlik oldu. Bir taraftan ikinci ¢cocugunu dogurmanin
getirmis oldugu zorluklar ve mutluluklar1 bir arada yasarken, diger taraftan hastanede

yatarak tedavi géren ve anne-babasi yaninda olmayip babaannesi ve dedesi yaninda olan
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bir ¢ocugun duygu, diisiince, hastalik ve tedaviye bagl yasadiklar1 zorluklar1 diisiiniince,
annenin yasadig1 bu duygulanim daha iyi anlagilabilmekte. Ben de duygulanim yasayarak
agzimdan ancak sizin i¢in ¢ok zor bir siirecti, ciimlesi ¢ikti. Sonra anlatmaya su sekilde

devam etti.

Sogiit-Anne: “Gergekten ¢ok zordu, o zamanlar (teshis konulma siireci)
kendimi ¢ok su¢lu goriiyordum. Dogum olmasaydi ben de olurdum yaninda
dive. Yani dogum zorluguna ragmen hi¢ kendimi veya bebegi
diigtinemiyordum, hep oglumu diistiniiyordum, aklim fikrim ondayd: yani o
zamanlar. Ciinkii tam denk geldi.”

18 yasinda heniiz bir ¢ocukken evlendigini dile getiren Servi-Anne, kiyminin hastaliginin
nedenini ¢ocuk yasta evlenmesine, deneyimsizligine, iyi bakamadigina baglayarak

kendisini su¢lamigtir.

Servi-Anne: “Hocam ger¢ekten ¢ok zor, hani bir de agik¢ast hocam ben
kendimi sucluyordum. Soyle hani kiiciik yasta anne oldum(18 yasinda) hani
ben diyordum ki hani geceleri filan uyuyordum hani, yarum saatte bir saatte
bir emzirildigini filan bilmiyordum ag¢ikgast, boyle diyordum ki hani EEG ben
hani doya doya siit vermedim diye yani uyudum filan bilmiyordum hani ¢ocuk
agladiginda veriyordum. Hani diyordum siit vermedigim icin kendimi
su¢luyordum. Diyordum ki hani iyi bakamadim galiba ben hani o yiizden
oldu, kendimi su¢luyordum agik¢ast.”

R: Daha ¢ok kendini su¢ladin! (sasirarak)

Servi-Anne: “Hani hocam béyle genetik olabilecegi hi¢ i¢ime oturmadi
nedense bilmiyorum ama bana hi¢ 6yle gelmedi bilmiyorum gercek nedeni
ama i¢ime hani hi¢ oyle gelmedi. Dedigim gibi ben doya doya siit vermedim,
swit kaybi oldu onda da kendimi hala éyle soyliiyorum, bana esim hala kizryor
mesela, diyordum cahildim bilmiyordum, ¢ocuk uyuyordu ben de uyuyordum,
kalkip emzirmem gerektiginin bilmiyordum, kesin sivi kaybindan oldu falan
kendi kendime diigtiniiyordum, ne bileyim hocam kiigiiktiim bilmiyordum,
kiiciik de degildim 19 yasindaydim ama bilmiyordum igte.”

R: Hi hu.

Servi-Anne: “Ama yok dediler hani sa¢maliyorsun dyle bir sey yok
diyorlardi. Ama ben kendimi su¢lamaktan asla vazge¢medim agik¢asi.”
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5.2.2.3.2. Korku ve Endiseye Kapilma

Ben katilimcilara, c¢ocuklarina {tveit tanist konuldugunda neler hissettiklerini
sordugumda, iiveit hastaligin1 daha 6nce hi¢ duymadiklarini, nasil bir hastalik oldugunu
ve nasil ilerleyebilecegini bilmediklerini belirtmislerdir. Ancak internetten arastirip veya
cevresindeki tanidiklart saglik calisanlarina sorup nasil bir hastalik oldugunu
ogrendiklerinde ¢ocugun gozlerini kaybedeceginden, hastaligin ilerleyebileceginden
korktuklarini, yogun endiseye kapildiklarini tedirgin bir tutum ve diisiinceyle
anlatmiglardir. Bazi aile bireyleri ilk iiveit kelimesini duydugunda hemen interneti acip
baktiklari, orda da hastalig1 ileri boyutta olan hastalarin goriintilleri ve olumsuz
yorumlariyla karsilasinca, ¢ocuklarinin da onlar gibi olabilecegini, hatta onlar gibi

oldugunu diisiinerek, daha fazla endiseye kapildiklar1 goriilmiistiir.

Cinar-Anne, Hemsirelik boliimiinde akademisyen olmasina ragmen iiveit hastaligini daha
once hi¢ duymadigini, cocuguna dogru teshis konulduktan sonra duydugunu ve ne kadar

cok ciddi bir hastalik oldugunu siire¢ icerisinde 6grendigini su sekilde anlatmistir:

Cinar-Anne: “Yani ben kendim saglik¢t olmama ragmen iiveiti ilk defa ben o
biiyiik hastanede duydum. Mardin’de bir tane arkadasimiz vardi, bizim
tiniversitede ¢aligan bir personeldi, o goziinii kaybetmisti ama ben hi¢ neden
kaybettigini bilmiyordum sormadim da yani, neyse ben sonra yani kizim iiveit
olduktan sonra hastaligini sorunca tiveit dedi, yani iiveitten goziinii
kaybettigini o zaman anladim. Hani biz bu kadar ciddi bir hastalik oldugunu
agtkgast bilmiyorduk. Yani biz daha tam konulmayana kadar ciddi olarak
gormiiyorduk, konunun ciddiyetini ilk burada 6grendik. Ciinkii memlekette
normal goz doktoru bu isin sasilik, yani daha basit bir rahatsizlik, ¢cocuklarda
olabilen bir rahatsizlik gibisinden sey yapinca, biz bir sey yani bilmiyorsun,
hastaligin verdigi bir seyi bilmiyorsun, artik ordaki doktorun dedigine
giiveniyorsun. Hani o korkuyu memlekette hichbir dénem yagsamadik, buraya
geldik hastalig1 ogrendikten sonra tabi uu tedirginligimiz ¢ok artti.”

Eski esinden bosanip iki kiz cocuguyla yasayan Sedir-Anne hastaligin nasil oldugunu
o0grendiginde bir taraftan ¢ocugunun gozlerini kaybetme endisesini yasarken diger
taraftan tek ebeveyn olarak ekonomik sikintilar igerisinde bu zorlugun, bakimin, cocuga

kars1 sorumlulugun iistesinden nasil geleceginin kaygisini tasidigini anlatmistir.

Sedir-Anne: “Yani internetten arastirinca neler gérdiik neler, o an bir sey
aklina geliyor, iste en ¢ok beni korkutan sey hani kérliik, kor olabilir olasilig
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beni etkiledi. Hani tedavi edilmezse korliige kadar gidebiliyormus. Yani o ilk
donemlerde kafam c¢ok karisti, ne yapacagim dediiimmm, nasil gececek
dediiimmm. Gegecek mi dediiimmm. Yoksa goziine bir sey mi olacak?
Diisiincesi ¢ok yogundu bende.”

Ladin-Anne, iiveitin nasil bir hastalik oldugunu bildigi i¢in, gocuguna iiveit teshisi
kondugunda, yasadig lizlintliyli “...basimdan kaynar sular dokiildii.” climlesiyle

tanimlamustir.

Ladin-Anne: “Tabi ¢ocukta belirtiler gecmeyince baska bir doktora gittik,
doktor bakti tedavi falan etti, “Aaa bu ¢ocuk iiveit atagi gegiriyor.”

R. O an neler hissettiniz?

Ladin-Anne: “(Ac giiliimseme) Yani bodyle benim basimdan kaynar sular
dokiildii tabi. Hani Bolu’dakiler de sizin yerinizde olsak hi¢ beklemeyiz
hemen gideriz hani bizi muayene eden goz doktorumuz, hi¢ beklemeyiz sizin
yerinizde olsak biran once gideriz, bunun altinda illa baska bir rahatsizlik
vardir deyince haliyle boyle o ara bir riizgara kapilmis sey gibi oldum.
Ankara’da baslayinca zaten oyle uzun bir arastirma seyisi oldu bende.”

Ladin-Baba, iiveit hastaligini ilk duydugunda, hastaligi merak edip doktora sordugunu,
kanser gibi bir hastalik olmadigin1 6grendiginde psikolojik olarak rahatlama hissettigini,
ancak bu hataligin gorme duyusunu kaybetmeye neden olabilecegini 6grenince de

merakinin arttigini anlatmstir.

Ladin-Baba: “Yani benim aklima herhangi bir sey gelmedi yani direk sordum
doktora hani bu uu kotii bir hastalik mi hani kanser gibi su gibi bu gibi
herhangi bir sey, béyle agir bir hastalik mi, sordum. Yani 6yle agir bir sey
degil dedi, normal bir hastalik, iste i ¢ocukluk ¢aginda goriiliip sonrasi
kaybolabiliyor, orta yasta ¢ikip kaybolabiliyor veya w iste ¢ocuklukta
baslayip omiir boyu, siirenleri biliyoruz 20 yil 30 yil yasayanlart biliyoruz
falan, hani gormesini engelleyici, kor mii olacak falan filan diye sormustum
mesela. Yani bize iyi anlatacak doktora ¢ok ihtiya¢ duymustuk o zaman ama
cok aciklama yapmamuglard: bize, iste ¢ok endiselenecek bir sey yok, soyle
var boyle var iste, ilaclarini kullanmiriz geger, antibiyotik kullaniriz geger iste,
en kotii... (birkag saniye susuyor ve sonra) dyle iste.” deyip aslinda kizinin
gozlerini kaybetme olasiligi olmasina ragmen bunu sdyleme giiciinii
kendinde bulamamakta, bunu dile bile getirmek istememektedir.

Bir koyde genis ailesiyle birlikte yasayip, hasta olan torununun tedavi siirecini kendisi

takip eden ilkokul mezunu 51 yasindaki S6giit-Dede iiveit hastaligini ilk defa duydugunu,
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sonra nasil bir hastalik oldugunu duyunca yasadigi korku ve endiseyi gozleri dolarak ve
goriisme esnasinda yanimizda olan torununun goézlerine actyarak bakip ve kendini ifade

etmede zorlansa da, anlatmaya baslad.

Sogiit-Dede: “Uveiti hi¢ duymadik biz daha cocugun basina gelene kadar.
Hi¢ daha itiveiti biz, burada da bilmiyorlar zaten, ¢cocugun ignesini verirken
bile bilmiyorlar iiveit neymis diye. Burda goz doktoru bilmiyor onu, biz
burada regetesini almaya ugrastik ignesini, Humira ney diyor, iiveit ney diyor
g6z doktoru daha bilmiyor, ne igin kullanildigini bilen yok, biz de bilmiyorduk
bu zamana kadar. Ik geldigimizde cebe, ney-cebeci mi didi-behcet Behget
hastaligi, o da bunun esdegerindeymis hocam, bilmiyorug da biz, Behget
dediler, lan Behget ney dedik yaw, Behget diye bir hastalik. Soyle yaw hocam
ne bileyim ben yani eee ... ”

Sogiit-Dede, bu esnada yogun duygulanim yasadi. Hani bazen kelimeler tlikenir,
anlatmaya kelime bulunmaz ya! Iste dyle bir an yasandi, kelimeler adeta bogazinda
diigiimlendi, kekeledi, anlatmaya gayret etti, ama agzindan kelimeler bir tiirlii ¢gtkmayinca
actyarak torununa bakti ve gozlerinden yas akmaya basladi, birkag saniye sessizlik hakim
oldu. Ben de bu siiregte duygulandim ve on dakika kadar goriismeye ara verdikten sonra

kaldigimiz yerden goriismeye devam ettik.

Ihlamur-Baba, hem kendisi hem de esi saglik ¢alisani olmasina ragmen, iiveit hastaligin
daha 6nce hi¢ duymadigini, nasil bir hastalik oldugunu 6grenmek i¢in doktora sormak
yerine internetten arastirip orada ¢ok olumsuz yorum ve goriintiilerle karsilastigi igin
yogun kaygi ve endiseye kapilmistir. Dolayisiyla internetten arastirmak yerine saglik
profesyonellerine sorup 6grenmek gerektigini heyecanli bir sekilde anlatti. Ayn1 zamanda

yaptiginin da hata oldugunu diisiinerek, ondan pismanlik duydugunu anlatti.

Ihlamur-Baba: “Abi ilk teshis kondugu zaman uu esimle beraber gelmistik
hastaneye, direk interneti agtik, 111 ilk etapta hani nedir ne degildir, googleden
bayagi bir arastirdik en biiyiik hatamiz o oldu, doktordan gériismeden biz
googleden direk arastirdik, en biiyiik hatamiz o oldu, google de
bakmayacaksin. Ciinkii google den baktigin zaman birileri yorum yapmuis
oluyor, en kotiistinii yaziyorlar, en kétii senaryo. Yorumlari okuduk ¢ok
korktuk. Ciinkii yorumlarda bu iiveitin ciddi bir hastalik oldugunu iste gorme
kaybina kadar gotiirebildigini, tedavisinin neredeyse imkansiz oldugunu,
villardwr bu hastalikla miicadele eden insanlarin oldugunu boyle boyle bir
surii internet tizerinden paylasimlari vardi. Bir de resimlere baktik, oyle
berbat iiveit goriintiileri gordiik ki, gercekten de yani insanlar oyle resimler
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viiklemigler ki, tiveitin en son asamasinda, teshis konmamigs, erken teshisle
alakasi yoktur, adam atryorum iste falanca tasradan gelmis de iiveit olmusg
gozii kabag sigmis kocaman kocaman gozler, bunlart gériince biz korktuk.
Hani onlar gérdiikge, okuduk¢a endigemiz daha da artmisti, biz baya yikildik
yani, o siire¢ ¢ok kétiiydii, bilmiyorsun ¢iinkii, kafanda goziinde bir siirii
senaryo var ne oldugunu bilmiyorsun.”

Eski esinden bosanip oglu ile yalniz yasayan Mese-Anne, ogluna iiveit teshisi
konuldugunda, bu hastaligi daha once duymadigmi, oglunun tiim bakim ve diger
sorumluluklar1 yerine getirip yalniz basina miicadele eden bir anne olarak bir taraftan
cocugunun gozlerini kaybetme endisesi yasadigini, ama diger taraftan da ¢ocugunun

sagligi i¢in bunun nasil bir hastalik oldugunu 6grenip elinden gelen her seyi yapacagini,

’

tim fedakarligi gosterecegini “Bu hastaligi dibine kadar o&grenmek istiyorum.’

climlesinden net bir sekilde dile getirmistir.

Mese-Anne: “Uveit kelimesini ilk duydugumda kafamda bir sey olusmadi
Rauf Bey, ciinkii hani bilmiyordum ki nasil bir hastalik oldugunu. Doktora
gideriz ilactmizi aliriz eee iste gozliik verirler, biiyiik ihtimalle gozliik verince
hani uzagi gorebilecek, hani ilag verirler, damla verirler onunla geger, hani
kafamda boyle olusturmustum (giiliiyor), baska biiyiik bir sey olusmadi yani.”

R. Anladim.

Mese-Anne: “Sadece Kastamonu’daki doktor bize: “Bir nevi gézde olusan
bir i¢ hastalik.” deyince, eee iste orayr olusturamadim, o da bir nevi tiimér
gibi, hani gozde olusan ¢ok onemli bir hastalik oldugunu kafama
oturtamadim, hi¢bir bilgim yoktu ¢iinkii.”

R: Hi¢ duymamuistin ¢uinkii.

Mese-Anne: “Yani aynen aynen, iste sonra ciddi bir sey oldugunu égrendim,
hatta internette heeeerrr giin mutlaka o goglede heeerr giin iiveitle ilgili
sorularim oluyordu (iiveiti arastirtyordu), ordan girip arastirma yapiyordum
ve orda tiveitin ¢ok kétii hallerini gordiim, hani orda resimler videolar
atiyorlar ya!”

R. Evet.

Mese-Anne: “Onlart gordiikge eee bi korku, huzursuzluk sardi, ¢iinkii orda
goziin ilerlemis hali ¢ok vard: ve ¢ok kotiiydii, eee korku sardi, ben onlari
izledikten sonra bu hafife alinmayacak bir sey ve ben bunun sonuna kadar
gitmemin gerektigini onlart izledikten sonra boyle artik sey yapmistim.
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Kendime béyle eee (amag¢ edinmis, aliskanlik haline getirmis, gorev
addetmis), ya her giin mutlaka bir sey arastirtyordum, yani nasil diyeyim hani
o hastaligi dibine kadar 6grenmek istiyordum, yani “nedir, ne yapilabilir, ya
acaba ben yeterli bir doktora gitiim mi, bu en iyisi mi, eee acaba baska nereye
gidebilirim, daha ne yapilabilir acaba” Hani Tiirkive ¢capinda en iyileri
arastirmaya basladim.”

Hastalik veya tedavi siireci hakkinda, saglik ¢alisanlarindan 6grenemedigi veya onlara
ulasamadig1 zamanlarda internetten bilgiye ulastigini ve internetten arastirmanin faydal

oldugunu anlatan Giirgen-Anne, diger tiim katilimcilardan farklilagmistir.

Gilirgen-Anne: “Simdi hocam iiveit konusunda herhangi bir sey bilmedigimiz
icin neyin ne oldugunu bilmiyorduk, yani hocam sanki hi¢cbir sey bilmiyor
musuz, cahil misiz gibi boyle diistiniiyor insan, ¢iinkii hi¢ duymamisiz yani.
Bilmedigimiz icin nedir ne degildir, sonradan sorduk sorusturduk hocam, iste
1s18a bakamama, giinese bakamama gibi sikintilar varmis dediler. Yani
ondan hani bagka ¢iinkii duymadigimiz bir sey oldugu icin nedir ne degildir
internetten sagdan soldan baktik. Yani internete baktik nedir ne olacak diye
hani daha c¢ok ordan, doktora soramadigimiz seylerin bilgisini ordan
alryorduk.”

Hasta yakinlar1 ¢cocuklarina iiveit teshisi konuldugunda, yetkili kisilerden bu hastaligin
nasil bir hastalik ve etkisinin nasil oldugu hakkinda agiklama beklentisine girmislerdir.
Bu agiklama ve bilgilenme yeterli olmayinca aile yakinlari internetten arastirmaya
baslamiglar, orda da yanlis bilgi ve goriintiilerle karsilasarak ¢ok fazla kaygiya
kapilmiglardir.

Aile igerisinde ortaya ¢ikan beklenmedik zorluklar ve rahatsizliklar, aile bireylerinde sok,
travma, sorgulama, kendini suglama, stres ve korkuya neden olabilmektedir. Bu
durumlarda 1iyi islev goren aile i¢i dayanigma ve destek mekanizmalari sarsilabilir, aile

ici denge bozulabilir.

5.2.3. Tedavi Siireci

Tedavi siirecinde, tedavinin zorluklari, hasta kisinin cocuk olmasina bagl olarak ailenin
tedavi siirecinde yasadiklar1 zorluklar, tedavinin il disinda oldugu ve siirekli kontrol
gerektirdigi i¢cin ¢ocugun egitimine etkisi, aile liyelerinin bu uzun yolculukta saglik

calisanlariyla iligkisi gibi durumlar 6ne ¢ikan deneyimlerdir.
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Tablo 14. Tedavi Siireci

Tedavinin Zorluklari
Hastanin Cocuk Olmasi
Cocugun Egitimine Etkisi

Saglik Calisanlar ile iliski

5.2.3.1. Tedavinin Zorluklari

Aileler cocuklarinin tedavi siirecinde, hastaligin kronik olmasma baglh olarak,
cocuklarmin birgok klinikte tedavi olmalari, tedavinin uzak illerde olmasi, ilaglarin yan
etki yapmasi, ¢ocugun hastaligin belirtilerinin farkina varamamasi, farkina varsa bile

bunu dile getirmede yeterli olmamas1 gibi zorluklar yasadiklarini anlatmislardir.

Tablo 15. Tedavinin Zorluklari

Hastaligin Kronik Olmasi
Bir¢ok Klinikte Tedavi Olmak
Tedavinin Uzak Ilde Olmasi
flaglarm Yan Etkisi

Hastanin Cocuk Olmasi

5.2.3.1.1. Hastaligin Kronik Olmas1

“Cok Illet Bir Hastalik”

Kavak-Baba, hastaligi “illet bir hastalik” olarak tanimlayarak, hastaligin tedavi
stirecinin yillardir devam ettigini, hastaneye gelip gitmekten artik psikolojik olarak ¢ok
viprandigini, arttk bu stirecin sonlanmasini istese de hastaligin “nasil illet bir sey
oldugunu anladik” ciimlesiyle bu tedavinin kisa siirede bitmeyeceginin de farkinda olan
Kavak-Baba, yasadiklarini anlatirken gézleri doluyor, anlatmakta zorlaniyor, yasadiklari

adeta yliziine yansiyor, kelimeler agzindan adeta titreyerek c¢ikiyor. Bu duygulanim
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karsisinda her ne kadar kendi duygu durumumu kontrol etmeye c¢aligsam da psikolojik
olarak etkilenmemek miimkiin degildi. Clinkii bir baba olarak, bir erkek olarak ne kadar
cok giiclii goriinmeye, aglamamaya, dik durmaya, gozlerini benden kagirmaya gayret
ettiyse de yasadiklar1 zorluklar daha agir bast1 ve baslad1 gozlerinden yas akmaya, sonra

birkag dakika sessiz kaldiktan sonra duygulu ve kisik bir sesle anlatmaya devam etti.

Kavak-Baba: “Yani zor bir hastalik, yillardir rutin kontrollere geliyoruz,
onlart hi¢ aksatmadan gelmeye ¢alistik, ama hastaligin da nasil illet bir sey
oldugunu bu siirede o6grendik. Yani gercekten ¢ok illet bir hastalik. bu
hastaligin dogasi geregi devamli kontrollere gelmek gerekli, hele atak
donemlerinde. Ben haftada iki kere geldigimi, her hafta, ayda 3 kere
geldigimi bilirim. Tabi bunlar sehir disindan gelince bir kiilfet, miithis bir
kiilfet getiriyor. O yiizden ilk zamanlar ¢ok zorlandik, bir de hastaliga o
donem tanisi kondugunda tedavilere falan baslandi. uu direk boyle gel-gitler,
gel-gitler, o dénem zaten hastaligin bir soku, (derin bir nefes aliyor) valla o
soku nasil anlatayim, kelime ile anlatmak da ¢ok zor. Uziiliiyorsun, ¢ok
tiziiliiyorsun, iiziicii bir sey ya gercekten insan iiziiliiyor, yani o konuda
anlatmak zor, aaa bu siireci su an gelistik¢e daha da zorlastyor.”

Ladin-Baba, hastaligin her an atak gecirme riski oldugunu, ne zaman nasil olacagini
bilemezlik ile yasadiklarini “siirekli diken iistiinde oluyor insan” ciimlesiyle aciklarken,
diger taraftan hastaligi oriimcek agina benzeterek, tedavisini de uzun bir yolculuga

benzetip anlatmaya devam etmistir.

Ladin-Baba: “Siirekli diken iistiinde oluyor insan yani, simdi ¢tkmaz mesela
5 sene sonra cikabilirmis, 3 sene sonra c¢ikabilirmis, 10 sene sonra
¢tkabilirmis, daha da bitmis degil yani. Siire¢c devam ediyor, yani oyle bir
hale geldi ki artik w1 ériimcek agi gibi yani, o hastalik var o hastalik var, o
kullandigin ilag obiir hastaligi tetikliyor, o kullandigin ila¢ su hastalig
tetikliyor. Yani bu hastalik uzun siiriiyor, mesakkatli bir hastalik, uzun bir
volculuk hocam.”

Cimnar-Anne, hastaligin etiyolojisine bagli olarak atak gec¢irme riskinin oldugunu,
verdikleri tiim miicadelenin bir anda bosa gidebilecegini ve tekrar hastalifin en basina
donebilme olasiliginin oldugunu “Diisiinsenize bir tepeye tirmantyorsunuz sonra geriye
doniiyorsunuz tekrar en bagstan bashyorsunuz.” metaforu ile agik bir sekilde dile

getirmistir.

Cinar-Anne: “Yani benim tek seyim diyorum biran once ilaglar kesilsin hani
hastalik ilerlemesin ¢iinkii biz gecen sefer ilact biraktigimiz gibi tekrar
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hastalik basladi yani biz iki yil boyunca ila¢ kullandik ya da iki bucuk yil
boyunca, sonra tamam bitmis biz mutlu mesut eve geldik dedik bitmis hani
hi¢ aklimiza gelmiyor bir daha baslhiyacagi. Ug ay sonra gittik her iki gozii
agriyor hi¢ bir fark kalmamus taaaa diigiinsenize bir tepeye tirmantyorsunuz,
sonra geriye doniiyorsunuz tekrar en bastan bashyorsunuz. Yani bu sefer,
eee kizimiz eskiden anlamiyordu simdi anliyor iiziiliiyor ¢ok iiziiltiyor, hani o
kadar ¢ok aglad: ki o zaman.

Yani o yiizden biz de biitiin yasamimizi degistirdik desem, belki esim demistir
biz biitiin her seyimiz dogal her seyimiz hi¢bir sey disardan almiyoruz
mevsiminde olmayan hi¢chir sey yemiyoruz bagisikligini destekleyecek ne
varsa hepsini yapryoruz. Hatta esim bahge aldi hani disardan hormon falan
olmasin diye biz kendimiz ekip biciyoruz her seyi. Arastirdim arastirdim
dediler ki tiveit hastaligina yaban mersini iyi geliyor, taa nerelerden buldum
istettim Kizima onu i¢irdim, dediler ki pilotlarda ¢ok ise yariyormusg, esimle
beraber bir tane kongreye katilmistim gittigimizde bu bitkisel tedaviyle ilgili
doktorlarla da konustum onlar dedi iste yaban mersini iyi geliyor onu da
kullandik. Yani diyorum ya hem alternatif tipr hem medikal tipt hem inanislar
hepsini yani hi¢bir sey birakmadik, hepsini kullandik.”

Cam-Anne, kizinin hastalik ve tedavi siireci ile miicadele etmekten artik yoruldugunu, bir
anne olarak tiim sorumluluklarla miicadele etmekten biktigini, psikolojik agidan da

yiprandigini1 duygulanim yasayarak anlatmastir.

Cam-Anne: “Zaten ailelerin siirekli, yani aileler ¢iinkii ¢cocuk oldugu igin,
aile siirekli eee bir sey icinde bu hastalik bir tiirlii eee ya ne zaman atak
geldigi belli olmuyooorr veya siirekli bir kontrol gerektirdigi icin, bir mesela
soyle séyleyeyim ben her hafta eee diizenli olarak Cumartesi Pazar “ilacini
ictin mi kizim” demek zorundayim, her Persembe giinii ignesini yapmak
zorundayim. Yani miitemadiyen hi¢ bitmeyen ve diizenli olarak da yapmam
gereken geyler var ve bunlart hi¢ aksatmamam gerekiyor. Onun disinda ii¢
ayda bir kontrole gitmesi gerekiyor, kan testleri vermesi gerekiyor, alti ayda
bir romatoloji kontroliine gitmesi gerekiyor, zaten goz doktoruna ii¢ ayda bir
gitmesi gerekiyoorr. Bunlar normal rutin yapilmasi gerekenler, atak disi,
sagliklyyken.”

R: Stirekli kontrol gerektiriyor.

Cam-Anne: “Yani mesakkatli ve siirekli kontrol takip isteyen bir hastaligimiz
var, psikolojik olarak hi¢ kolay degil son derece yiprandik, soyle soyleyeyim,
hani 5 senedir rahat nefes almadim. Boyle insan i¢ini ¢ekerek bir nefes alir

»”

ya.

R.Evet.
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Cam-Anne: “O yok yani, ¢iinkii hep bir sey var yani bir yerde bir tikaniklik
var. Gergekten ¢ok zor ve yipratici bir siire¢. Her defasinda gittigimde degisik
bir bilgi, yani bunu doktordan degil, dedim ya ordaki insanlardan ogrendim,
yani bu asamayr degisik degisik yasiyorlar, hi¢ kimseninki birbirine
benzemiyor, yillardir gidiyoruz ama bir tiirlii gecmeyen, candan bezdirici,
bazen usandigin, biktigin, artik yeter dedigin bir hastalik.”

“Amansiz Bir Hastalik”

Esinin i yogunlugu nedeniyle kizinin tedavi ve diger tiim sorumluluklarini cogunlukla
kendisi iistlenen Ladin-Anne, hastalig1 “amansiz bir hastalik™ gibi tanimlayarak yasadigi
tedavi siirecini yogun duygulanim yasayarak bazen sessiz kalarak bazen de hi¢ susmadan

anlatti1.

Ladin-Anne: “Buradaki doktorlarla karsilasana kadar bu hastalik amansiz bir hastalik
herhalde gittik¢e ¢cocugun goziinii komple kapatacak, komple gidecek, yok tedavisi yok
herhalde diye diisiiniiyorsun bazen. Onun icin mesela ben suan Ankara’dan nefret
ediyorum.” diyerek duygulanim yasadi, 10-15 saniye kadar bir sessizlik oluyor. Sonra
ben de duygulanim yasayarak kendisine “Isterseniz ara verebiliriz” dedim. O da “Yok
gerek yok.” dedikten sonra 20 saniyelik bir sessizlik yasandi. Sonra kisik ve duygulu bir
ses tonuyla ancak “Ankara benim memleketim ben Ankaraliyim aslinda.” ctimlesini
kurabildi. Ben de “Evet anliyorum sizi, gercekten ¢ok zor bir siire¢.” dedim. Sonra benim
onu anladigimi, yasadiklarin1 dnemsedigimi hissedince, aglasa da anlatmaya devam etti.
Sonra Ladin-Anne, duygulanim yasayarak deneyimlerini anlatmaya devam etmek istedi.

’

“Yani hocam boyle iste, insan ister istemez kendini tutamiyor, yasadiklarimiz ¢ok zor.’

Ozellikle annelerin duygusal bosalmasindan ¢ok acik ve net bir sekilde anlasiliyor ki, bu
uzun miicadele yolculugunda ¢ok kirilgan bir duruma gelmisler, o kadar ¢ok yipranmiglar
ve siire¢ o kadar onlar1 duygusallagtirmis ki, simdiye kadar bu hasta ve aileleri sadece
doktor, hemgsire sekreter ile karsilagsmislar. Dolayisiyla onlarin  psikolojisini
anlayabilecek, onlarin yasadiklar1 zorluklart anlayip onlari Onemsemek, onlarin
duygularima dokunmak onlar1 bir taraftan duygusallastiriyor, ama diger taraftan bir
katilime1 annenin “Hocam devam edelim, terapi gibi geliyor bana.” ifadesinden ¢ok agik

bir sekilde onlar1 psiko-sosyal acidan giiclendirdigi anlagilmaktadir.
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5.2.3.1.2. Bir¢ok Klinikte Tedavi Olmak

Saglik hizmetlerindeki tiim gelismelere ragmen kronik {iveit hastaliginin bazi
nedenlerinin heniiz tespit edilememesi veya bilinmemezligini ve kullanilan agir ilaglarin
yan etiklerinin olabilmesi gibi problemler devam etmektedir. Bu nedenle, hastalarin géz
hastaliklarinin yani sira gogiis, ¢ocuk sagligi ve hastaliklari, romatoloji gibi diger
kliniklerde de muayene ve tedavi olmalar1 gerekmektedir. Bu da ¢ocuk ve ailelerinin daha
fazla hastanede kalmalarina, tedavi siireglerine maruz kalmalarina, dolayisiyla psikolojik

ve fizyolojik olarak daha fazla yipranmalarina neden olmaktadir.

Siirekli kontrole gelmelerine ve yillardir birgok klinikte tedavi almalarina ragmen, kronik
tiveit hastaliginin nedeninin belirsizliginin devam etmesi bir taraftan ¢ocuk ve ailesinde
fizyolojik yipranmaya neden olurken, diger taraftan umutsuzluga, stres ve korkuya neden

olmaktadir.

Ladin-Baba: “Yani gogiis hastaliklari ve diger iiveitle alakali birimlerde
isimlerini  hatirlayamadim, yani diger kliniklerle alakali, 11 mesela
romatoloji var vs, iste ¢ocuk hastanesine girdiginiz zaman iste ¢ocukla
alakal: ne varsa 10 tane klinik, hepsini geziyorsunuz o hastalitktan dolayr mi
tiveit var, bu hastaliktan dolayr mi iiveit var, su hastaliktan dolayr mi iiveit
var, bunun devamli kontroliinii yapiyoruz, hala gittiklerimiz hala
yvaptiklarimiz var yani, yilda bir sefer randevularimizin oldugu yerler var tiim
bunlar hem bizi hem ¢ocugu yordugu gibi hani nedenini bilmedigimiz icin
tedirgin de oluyoruz.”

Birgok klinikte uzun yillardir tedavileri devam etmesine ragmen hastalik nedeninin ve
tedavi siirecinin bilinmemezligi “Bitmeyen bir siire¢...” olarak tanimlamakla beraber

endise ve kayginin gittikce daha da arttigini belirtmistir.

Cam-Anne: “Uveitteki en biiyiik sorun, sadece bir géz doktoru ile
vetinemiyecek olmaniz. Yani romatolojiye gitmeniz gerekiyoorr, goz
doktoruna gitmeniz gerekiyoorr ve ¢ocuk doktoruna gitmeniz gerekiyor, yani
ti¢ farkli anabilim dalindan goriis almaniz ve birbirleriyle eee arasinda
gezmeniz gerekiyor. Yani romatoloji, géz hastaliklari, nefroloji, zaten bir
baslayinca bitmiyor yani, her gidiste illaki bir sey buluyorlar, yani oraya
gidince, ya diyorum demek ki bitmeyen bir sey, bitmeyen bir siire¢c. O zaman
hani béyle bir seye kapilryyorum, endiseye, hani ne olacak, nasil bir sey bizi
bekliyor seyisine kapiliyorum. Hani o gelgitleri yastyorum.”
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5.2.3.1.3. Tedavinin Uzak Ilde Olmasi

Uveit hastalig1 nadir goriilen, tan1 ve tedavisi zor olan bir hastalik oldugu i¢in Ankara,
Istanbul gibi biiyiik sehirlerde tedavi imkanlar1 daha gelismistir. Bu nedenle aileler
cocuklarmma en 1iyi saglik hizmeti alabilmek i¢in bulunduklari ilden yiizlerce
kilometrelerce uzak olan Ankara’ya gidip orada tedavi siireclerini devam ettirmektedir.
Bu uzun siiren yolculuklar ve birkag giin alan tedavi ve kontrol siiresi uykusuzluk, beden
yorgunlugu, ekonomik gider, ¢ocuklarin egitiminden geri kalmasi, aile bireylerinin
isinden geri kalmasi gibi problemlere neden olmaktadir. Tabi ekonomik durumu iyi olan
aileler yolculuklarimi 6zel araglariyla veya ucak ile gergeklestirirken, katilimci aile
bireylerin ¢ogunun ekonomik gelir yetersizliginden dolayr sehirlerarasi otobiisii

kullandiklar1 i¢in bu daha yorucu ve yipratici olmaktadir.

Sogiit-Dede, torunun hastaliginin tanisi i¢in dnce ¢evre illerde tedavi aldiklarini, sonra da
tedavi i¢in yillardir Ankara-Nigde arasinda gidip geldigini ve bu siirecte yasadiklari

zorluklart “Yollarda omriimiiz gegti.” climlesiyle net bir sekilde dile getirmistir.

Sogiit-Dede: “Simdi hocam dnce Kayseri'ye gittik, sonra kag¢ defa Adana 'ya,
simdi de kag¢ yildwr hep Ankara’ya gelip gidiyog, yani yol boyunda, yollarda
omriimiiz gegti, onun icin ne ne idicen iste, hani her sey onun i¢in, haaa o da
¢ok yoruluyo, kolay degil yani.”

Afyon’dan Ankara’ya gidip tedavi siirecini orada takip eden ve sofor olan, 6zel araci
olmadig i¢in araba kiralayarak hastaneye giden Ardig-Baba yasadigi ekonomik ve uzun

siiren yolculuk ile ilgili zorluklari su sekilde anlatmustir.

Ardig-Baba: “Sonucta ben isimden kaltyyorum maddi stkintim oluyor, maddi
manevi uykusuz kalvyorum, ben ¢ocugum igin gozlerim kanlaniyor, ciger gibi
oluyor gozlerimin i¢i, hani kan géliine dontiyor. Yani nigin yani ¢ocugumuz
icin, ama bunu daha da iyilestirebilirler. Yaklasik 3 yildir, hani yeri geldi
ayda 3 defa, yeri geldi 1 defa, yeri geldi 2 defa, hani ¢ocugumuzun sagligi
icin stirekli geldik.”

R: Afyon’dan Ankara’ya gelerek burada tedavi almak hem ekonomik hem de
bedensel olarak sizleri yapratiyor.

Ardig-Baba: “Tabi hocam, benim i¢in ¢ok biiyiik bir maliyet, ¢ok biiyiik bir
kiilfiyet oluyor. Mesela bu Humira raporunu ¢ikarttirmak igin 3 defa geldim
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Afyon’dan Ankara’ya bir aywin icerisinde, bir de ilk igneyi burada enjekte
vapacaklardi, 4 defa geldik, her bir gelip gitmem kendi sahsi arabam yok,
araba kiraltyorum bir tane, bir de ona yakit katiyorum, bir de buradaki
masrafim, bana bin liraya mal oluyor. E zaten benim gelirim 3200 lira. 4 defa
geldigim zaman 4 bin lira yapryor, ben ne yiyecegim ben ne icecegim. Ha
stikiir bugiiniimiize siikiir, hani her zaman da 4 defa gelmiyoruz zaten, yani
tamam bazen sikistigimiz oluyor yalan degil ama Allah a siikiir, Allah denk
getirip gidiyor hocam.”

Mese-Anne, Kastamonu Daday’dan Ankara’ya gelip orada oglunun tedavi siirecini
devam ettigini ve 6zel aract olmadigi ig¢in de sehirlerarasi otobiisii kullanmak zorunda
oldugunu belirtmistir. Bu siiregte hem uzun siiren yolculugun vermis oldugu bedensel
yorgunlugu hem de kisith sefer sayisindan dolayir otobiise yetisememe kaygisini,
yetisemezse kalacak yer sorunu kaygisini, isinden geri kalma kaygisini duygulanim

yasayarak uzun uzun anlatmistir.

Mese-Anne: “Hani il disindan geldigimiz icin tedavilerimizi saat bese bitirip
otobiise yetisme telasimiz var bizim, arta kalanin bizim yarina devam etme
sansimiz olmadig i¢in Ankara’dakiler gibi. Yani Ankara’da duran (yasayan)
hastalar gibi ertesi giin evraklar: tamamlama sansimiz yok. Her giin izin alma
sanswniz yok ki, ben izin almisim, aksam yola ¢tkmigim, yarin igimi bitirmisim
aksam arabasiyla donmiisiim. Benim yarin isim var zaten, hani 10 giin veya
3 giin izinli degilim yani. Onun i¢in bazen otogarda kalma korkusu, otobiise
vetisememe korkusu, iste kalirsam nereye gidecegim korkusu, iste ne
yvapacagim, bir tane ¢ocuk var yamimda. Nereye gidebilirim korkusu, telast,
hani iste kalsam is nasil olacak, iste ben o giin muayenemi yapip aksam
otobiise binip geri gelecegim.”

R: Ama yetisemediniz.

Mese-Anne: “Yetisemedim! 4 yillik siirecte 5-6 defa oyle kaldim, yani aksama
vetismedi tedaviler, ¢iinkii ben ilgeden ile gitmek i¢in bir arag temin edecem,
ondan sonra gece yarisi saat 1-2 de ilde otogara gidecegim, ordan Ankara
otobiistine binecegim, Ankara otobiisiinde Ankara’da sabahleyin saat 5-6 da
inecegim, daha hava aydinlanmamus, yani kist var yazi var, insanin nasil
yoruldugunu size anlatamam. Yani gece yoldan geliyorsun eve, tabi yol
yvorgunlugu oluyor, geliyorsun eve viicut yorgun ama uyuyamiyorsun kafanda
bin tiirlii soru var, acaba nasil olacak, ilerleyecek mi, durdurabilecek mi, bu
doktor iyi mi, acaba dogru tedavi mi uyguluyor. Yani nasil diyeyim ¢ok zor
va hele hastanede ayakta beklemek bile ¢ok zor yani, yol yorgunlugu ve
uykusuzluktan ayakta uyuyor sallaniyorsunuz. Onun igin hani bazen ¢ok basit
bir sey soyliiyorlar size, hani sunu yaptir gel diye, biz onu bile idrak
edemiyoruz yorgunluktan ve uykusuzluktan. Bende bu yollardan dolayr artik
boyle bel fitig1 olustu, ¢iinkii ¢ocuk uykusuzluktan otobiiste uyuyor, “hadi
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geldik kalk uyan”, diyorsunuz ve acel acele iniyorduk otobiisten, o giin
metroya bindik.

Sonra Cebeci duraginda indik ve azicik bir yer gidecegiz hani cebeci
duragindan ... hastanesine gidecegiz, yani ¢ok az bir sey yiiriiyecegiz, ama
cocuk oturdu kaldirima, “Anne dedi biz niye hi¢ giindiiz gelmiyoruz, hep gece
getiriyorsun beni?” dedi, boyle c¢ocuk agladi orda dayanamadim ya,
mahvoldum (bir taraftan derin derin nefes alip duygulanim yasadi, diger
taraftan da anlatmaya devam etti). Yani bu eee (kelimeler adeta diigiimlendi,
yasadiklarin1 anlatmaya yetecek kelime bulmakta zorlaniyor) ger¢cekten ¢cok
zor ve ¢ocuk artik biiyiidiikce siz onu kiiciik bebek gibi kucaginiza sarip
sarmalayp da getiremiyorsunuz. Cocuk yiirtiyemiyor, uykudan kalkmig, eeee
soguk bir taraftan, c¢ocuk titriyor, eee ve artik bir taraftan o agladi bir
taraftan ben agladim. Yani sadece biz degil ben ne kadar ¢ocuk gérdiiysem
boyle sey hepsi bitmis, uzaktan gelenler hemen belli oluyor, yorgunluktan
ayakta duramiyor, ya babasimin kucagina yatmis, ya annesine kucagina
yatmigs, boyle biiyiik olsalar bile dayanamiyorlar.”

5.2.3.1.4. Tlaclarin Yan Etkisi

Uveit hastaliginda kullamilan agir ilaglar ¢ocukta hem psikolojik hem de fizyolojik

sorunlara neden oldugu icin aileler de bu siiregte yasadiklar1 zorluklar1 anlatmislardir.

Kullanilan ilaglarin ¢ok agir yan etkilerinden dolay1 kaygiya kapilip, her ne kadar
faydalariin farkinda olsa da esinden gizli olarak kullanmamay: tercih eden Servi-Anne

yasadig siireci su sekilde anlatmastir.

Servi-Anne: “Hocam metoard verince o giin boyunca kusuyor hocam,
inanilmaz ben artik boyle sey oluyorum esime bahane séyliiyorum iste kizim
istemedi de yok soyle de boyle de diye. Hani esim ¢ok kizryordu madem
hastaneye gidiyoruz, hani o da hakl gidiyoruz bir siirii emek veriyoruz bir
surii kan tahlilleri, idrar, aksama kadar duruyoruz hani niye tedavisini sey
vapiyorsun aksatiyorsun gibi. Ama iste anne yiiregi yoksa ben de hani iyi
olmasini isterim hani yan etkilerinden dolayr vermiyordum gergekten baska
bir sebebi yok. Hani bunun yerine de baska seyler verdim bitki seyleri falan
aldik ¢orek otu yagidir, sudur budur boyle aktarcilardan.”

Akasya-Anne, kizinin kullandigi ilaglara bagh olarak istahsizlik ve bedensel yorgunluk

yasadigini su sekilde anlatmistir.

Akasya-Anne: “Hocam bu iiveit bunu ¢ok halsiz birakiyo. Hatta doktorun biri
boyle didi, bir seye gotiirdiiydiim ben bunu ... Hastanesine, sa¢ini falan
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tararken didi yoruluyor mu, yoruluyor hocam didim. Bu hastanin didi yattig
oda giines gorecek dedi, 6yle hocam ¢ok halsiz birakiyo, istah yookkk, aaa
simdi bile 16-15 yasinda affedersiniz hani 4 yasindaki ¢ocugun yedigini pek
vemez, hani istahlt bebenin yedigini. Tokumus, yani tez yoruluyo, oyle
hocam.”

Mese-Anne, oglu siirekli ilag kullandig1 i¢in kendisinde hastane ve saglik c¢alisanlarina
kars1 bir antipati gelistigini, fizyolojik ve psikolojik olarak ¢ok yiprandigini duygulanim
yasayarak anlatmistir.

Mese-Anne: “Diisiinsenize ignenin biri bitiyor, biri basliyor, ¢ocugun cani
¢tktr ve onun psikolojisi diisiinsenize? ve ¢ocuk hastanenin adini duyar
duymaz veya onun kokusunu alir almaz kusuyor, biliyor musunuz? ”

R. Artik midesi bulantyor.

Mese-Anne: “Hemen burast kokuyor der, hemen c¢ikarwr (kusar), ben her
hastaneye gittigimizde benim yanimda eee poset olur, hani kusabilir diye,
¢linkii o beyaz elbiseli saglik¢ilar: gériince, hastaneyi gériince bile kusuyor,
yvani ben hastaneye posetsiz gidemem yani o artik bende aliskanlik olmus.
Yani cocuk bu siirecte ¢cok yoruluyor, belki benim yoruldugumdan 5 kat fazla
voruldu, ama ¢ocuk iste hani ifade edemedigi icin yani her ne kadar
aglamalarindan, oflarindan puflarindan, hastaneyi goresiye kusmalarindan
da anlayabiliyorsun ama ama ben sadece anladigim kadar yorumluyorum.”

5.2.3.1.5. Hastanin Cocuk Olmasi

Hasta olan bireyin c¢ocuk olmasindan kaynakli hastaligin belirtilerinin farkina
varamamasi, sikayetlerini dile getirmesinin yetiskinlere gére daha zor olmasi, tedavi
stirecinin fiziksel ve psikolojik olarak daha kotii etkileme riskinin olmasi ailelerde daha
cok stres ve kaygiya neden olmaktadir. Hastanin kiz ¢ocugu olmasinin, ailelerde daha

yiiksek kaygiya neden oldugu goriilmiistiir.

5.2.3.1.5.1. Hastaligin Belirtilerinin Farkina Varamama

Kronik {iveit hastaligi, semptom gostermeden ilerlemesi nedeniyle c¢ocuklarda,
yetiskinlere gore daha yiiksek oranda goérme kaybina neden olabilmektedir. Ciinki
cocuklarin hastalik semptomlarin1 fark etmesi, sikayetlerini dile getirmesi veya tam

goérmenin ne oldugunu bilememeleri gibi nedenlerden dolay1 bu hastaligin onlarda daha
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da ilerlemesi daha muhtemeldir. Dolayisiyla hasta olan birey ¢ocuk olunca ailelerin
sorumlulugu daha da artmakla beraber, ¢ocuga kars1 hastaligindan dolay:1 daha toleransh
davranmaktadirlar, onu moral ve motivasyon agidan giiglii tutarak hastalik siirecinin daha
az hasarla atlatilmasi igin ¢aba sarf etmektedirler. Ayn1 zaman da ¢ocugun tiziilmemesi
igin aile igindeki 6zellikle esler kendi aralarindaki anlagsmazliklar1 veya gelir yetersizligi
gibi diger ge¢im sikintilarini ve hastalik ile ilgili kaygilarini ¢cocuga yansitmamaya gayret

ettikleri bulunmustur.

Ihlamur-Baba: “Eee cocuk ciinkii sonucta, hani belki sende olsa senin de
vapabilecegin bir sey yoktur, ama en azindan sen yetiskinsin, belki kendinde
fark edebilirsin, kendini ifade edebilirsin, kendindeki degisikligi sen
bilebilirsin, ama ¢ocuk uu bilemez, belki gozden kagirirsan onun
sorumlulugu var, onun yiikii var tistiinde. Ha biz de ne yapiyoruz belki ¢ocugu
biraz daha fazla simartiyvorum bu hastaliklardan sonra. Ciinkii teshis
asamasinda, ilk basta, iiveitin baglangici olan romatizmanin teshisi
asamasinda ¢ok zorluk ¢cektik, mesela ii¢ ay boyunca bulamadim, teshis bul
ya! biitiin doktorlar: gezdim yok, cevap alamiyorum. Evet ¢cocugun ellerinin
tistiinde, kollarinda, bileklerinde falan, haftada iki giin ii¢ giin kan aldilar
cocuktan, her taraf delik desikti, mesela onun vermis oldugu bir iiziintii var
oldugu i¢in bu yiizden arada bir simarttik mi, iste bu hastaligin en biiyiik
etkeni ¢cocuklarda mesela velilerin simartmasi oluyor, ¢tinkii yani diyorsun Ki
tamam boyle bir durum var, en azindan bi simarikligi hak ediyor filan
diyorsun.”

Kavak-Anne, yasadigi zorluklar1 hastanin ¢ocuk olmasi nedeniyle, pes etme, geri durma,
lizlilme sansinin olmadigr “hem yorulmayacaksin, iiziilmeyeceksin hem de ¢ocuga
yansitmayacaksin” climlesiyle tanimlayarak c¢ok yipranmasina ragmen bu durumu

cocuga yansitmamaya calistiklarini anlatmistir.

Kavak-Anne: “Yani saglk olunca arti bunun tistiine bir de bu ¢ocuksa, yani
oteleme oyle yoruldumu, ondan sonra param yetmiyor, izin alamadimi yok,
yani oteleme sansin yok ¢ocuk olunca. Onun icin hem yorulmayacaksin,
iiziilmeyeceksin hem de ¢ocuga belli etmeyeceksin, cocugun yaninda hi¢bir
sey beli etmiyoruz, onun yamnda konugmuyoruz, onun yaninda
arastirmiyoruz, yani onlar uyuyunca genelde konusuyoruz kendi aramizda,
hastalikla ilgili, ne yapilabilir diye 6yle yani.”

Sigla-Baba, bir baba olarak ¢ocugunun hasta olmasindan sonra ona daha fazla zaman
ayirdigini, onun moralini yiiksek tutmaya ¢aligtigini, aile i¢i sorunlart ona yansitmamak

i¢in ¢aba gosterdiklerini su sekilde anlatmistir.
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Sigla-Baba: “Tabi kizimiza daha fazla zaman ayirmaya basladik. Daha ¢ok
iste gezmeye, daha ¢ok hani onunda hastaligi ¢iinkii aklr baligdi hastaliginin
ne oldugunu biliyordu. Hastaligint miimkiin olduk¢a kafasindan uzak tutmaya
calistik. Bu iste ne bileyim bir yemek olsun, bir oyun parki olsun ya da ne
bileyim bir AVM olsun ya da ne bileyim bir piknik olsun, yani miimkiin
olduk¢a kafasinda tutmamasi icin sey yaptik. Yani konusacagimiz seyleri de
miimkiin oldugunca onun yanida konusmadik yani.”

Gelenek ve goreneklerin hakim oldugu genis bir ailede yasayip, oglu Istanbul’da isci
olarak c¢alistig1 icin erkek torununa adeta babalik yapan So6giit-Dede, torununun
hastaligindan sonra ona karsi ailecek daha fazla 6zen gosterdiklerini, bazen de hastalik ve

tedavi siirecinin zorluklarindan dolay1 ona tiziildiiglinii duygulanim yasayarak anlatmistir.

Sogiit-Dede: “Hocam yani ailede, ailemizce de bu ¢ocugun iistiine titrerik
vani istedigini de yaparim. Mesela onun didigi olsun, istedigi yerler olsun,
mesela ona yapiyon her seyini, kendine pek fazla mesela sey edemiyon.”

R. Kendine zaman ayiramiyorsunUz.

Sogiit-Dede: “Yani hocam diyosun iste o yisin, o giysin, onun didigini
vapalim, onun didigi yere gotiirelim, onu daha bi sey tutuyon hani nasil
denilir bilemedim ki!”

R. Daha ilgili, daha toleransli davraniyorsunuz yani.

Sogiit-Dede: “Evet hocam, hani iiziilmesin, tek yisin de istedigini alalim, ne
istiyvosa onu alip yidirelim, ne istiyosa onu giydirelim iiziilmesin diye,
hastaliktan dolayt tiziilmesin diye. Haa 1zictk da nazlanwr yani, (giilerek) naz
da yapar, heee naz da yapar. Cocugu devamli moralli tuttuk, istedigi,
arabamizla istedigi, misal ben Adana’ya giderim hocam veya Antebe
(Gaziantep) giderim, Urfa’ya giderim, gezecegim ile, yani is icabi da gitsem
bunu alwr gotiiriiriim.”

R. Hiummm, babadan daha ¢ok sanki sizinle vakit gegiriyor.

Sogiit-Dede: “Evet, dogru hocam, babasi Istanbul’da calistigr icin bizimle
vakit gegirir, sari (diger kiigiik torunu) ile bunu devamli gotiiriiriim hocam,
Nigdeye de gitsem gotiiriiriim hocam, yani bi ne diyim, morali iyi olsun veya
bir yerlere dagilsin, benle gezsin, gotiirtiriim hocam, siyi a¢ilsin diye hocam,
hani ici acilsin.”
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5.2.3.1.5.2. Hastanin K1z Cocugu Olmasi

Ozellikle sosyo-ekonomik diizeyi diisiik, daha cok gelenek-gdreneklerin hakim
oldugu ailelerde hasta cocugun kiz olmasina bagh olarak bu kaygi ve stresin yani
sira, hasta olan ¢ocuk kiz olunca, onun yetigkinlik doneminde 6zellikle evliliginde
begenilmeme, engelli goriilme gibi dnyargilarindan dolay1 onlarda daha fazla stres

ve kaygiya neden oldugu bulunmustur.

Servi-Baba: “Hani kiz ¢ocugu oldugu igin, su sekilde eee kime sorarsak
soralim, sonugta erkek ¢ocugu ile kiz ¢ocugu arasinda bayag: fark var. Hani
en azindan kiz ¢ocugu oldugu zaman daha ozenli daha dikkatli daha ozveriyle
bakiyorsun sonugta kiz cocugu hocam, hani yarin evlenir ne olur ne olmaz,
bir kusuru olmasin diye tabi daha ¢ok dikkat ediyorsun hocam.”

Ardig-Baba, hasta, ¢ocuk oldugu i¢in, aile igerisinde hastalik ve tedavi stireci ile ilgili
problemleri ona yansitmamaya ve moralini yliksek tutmaya calistiklarini, ayrica kiz

cocugu olunca bu gibi durumlara daha ¢ok dikkat ettiklerini su sekilde anlatmistir.

Ardig-Baba: “Hani biz elimizden geldigince esimle birlikte, kardesi ile
kardesleri ile gonliinii hos tutmaya ¢alistik. Moral motivasyon olarak, hani
sinir stres yapmasin, elimizden geldigi kadariyla, yani bugiin atiyorum “Baba
ben parka gitmek istiyorum, baba biz ablamla gezmek istiyoruz, iste ben
seninle pazara gelmek istiyorum, biz suraya gitmek istiyoruz annemle.”
(basim1 asag1 dogru egiyor, ellerini de birbiri ile sikiyor-onayliyor isareti
yaparak) “tamam.” tabi ¢ok iiziildiik, hani ¢ocuga belli etmezsek de esim onu
gormedigi yerde, ben onu gormedigi yerde esim agladi ben de. (Aslinda
cocugunun hastalifina aglamis ama bunu erkek oldugu i¢in agladim
diyemiyor, ¢linkii erkeksen aglaman gerekir gibi bir diisiinceyi,
paylasimlarindan ve hareketlerinden dyle bir inanisa sahip oldugu anladim).

Hani insan ister istemez iiziiliiyor yani nihayetinde Camindan bir par¢a
cocugun yani. Hani tartisilacak bir seyse bile, hani birbirimize bagirip
cagiracagimiz bir seyse bile hani elimizden geldigince kizimizin yaninda
yapmamaya ¢alistyoruz mesela, kafasina takmasin hani tiziilmesin, kafasinda
sorun haline getirmesin, iste annemle babam kavga ediyor tartistyor demesin,
hani olmadigi zamanlarda mesela. Hani bu sonugta kiz ¢ocugu, hani erkek
cocugu da olsa, erkek ¢cocugu bir sekilde hayatini idame ettirir, ama kiz
cocugu hani yarin giin evlenecek, kendine yeni bir yuva kuracak anne olacak,
kendine yeni bir hayat kuracak yani. Onun i¢in daha da onemli, hani erkek
cocugu i¢in de onemli, ama kiz ¢ocugu icin biraz daha dikkat ettik hocam.”
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R: Huimmm (anladim manasinda), ilerisini diigiiniiyorsunuz.

Ardig-Baba: “Yani hocam hepimiz biz kdy cocugundan yetistik, ufaktan
biiyiidiik, yani ileride baskasina bas takinct olmasini istemem, en azindan bu
kiz cocugu, yani “Babanin evinden sen su sekilde geldiiinn!” gibisiyle, yani
bu bunlar bizim yasanan seyler, Tiirkiye'de yasanan seyler, onlari yasamasini
istemem, ¢ocuguma laf soylesinler istemem hocam, rahatsizligi yiiziinden laf
soylesinler istemem bir an odnce iyilesmesini isterim. Onun igin hani
parasinda pulunda degilsin de, en ¢ok kiz cocugumuzun géziiniin iyi olmasina
ihtiya¢ duyuyoruz. Ama once aile icerisinde degil de disariya hani bu kiz
¢ocugudur, hasta oldugu disariya, aile disina ¢ikmasin diye dikkat ettik, ama
esimin, benim kardeslerimdir bunlarin ogrenmesinde bir sikinti yok.”

R: Evet.

Ardig-Baba: “Sadece sunu diisiindiik ya ¢ok digsartya dasmasin (vayilmasin)
bu, ileride kiz ¢ocugu bu, bas takinct olmasin (evienmesine engel olmasin)
goziintin rahatsizligi, biz seni bile bile aldik, iste senin géziin soyleydi
gibisiyle, sadece kendi ailemiz icerisinde kalsin istedik.”

Ladin-Anne, kaymbabasinin hastaligt komsu ve akrabalarindan gizledigini,

evliliginde hastaliginin engel olabilecegini diigiindiiglinii anlatmigtir.

Ladin-Anne. “Yani ben toplumun herhangi bir sey dedigini, herhangi bir
duyum falan almadim. Ama dedesi (babam) aman aman kimse duymasin,
hastalikli kiz derler, mesela sik sik hastaneye geliyoruz ya, kiz ¢ocugu
hastalikli Kiz derler, bilmem su derler bu derler, diye dedesinin ifadesi vardir.
Iste hastalikli olmasim bilirlerse evlenmesine mani olur veya sikintili olur,
problemli derler, hastalikli derler yani, w1 oyledir yani.”

Ladin-Baba ve Servi-Baba, kiz ¢ocuklarinin evlenmesinde saglik durumlarinin
engel olabilecegini, toplumsal baskinin kendi {izerinde etkisinin oldugunu

anlatmigslardir.

Ladin-Baba: “E simdi Kiigiik bir il¢edeyiz, 23-24 bin niifuslu bir yerdeyiz,
cabuk duyulur, dillendirmeyin, iste sik sik gidip gelmeyin falan gibi, diye dede
soyliiyor. Iste toplumun dede iizerinde etkisi oluyor. Yani eski (vasl) insanlar
iste bilirsiniz, yani hastaneye gitme taraftari degil, 11 onlar igin ne kadar az
hastane o kadar iyi. Yani ¢ok boyle hastaligi dillendirmeyin, en ufak hani
pipiriklenip de gitmeyin. Simdi biz ¢ocugumuz veya diger ¢ocuklar en ufak
ateslense, biz yeni nesiliz hani, hemen saglik ocagina veya hastaneye, en ufak
ateste hastaneye gideriz, onlarda oyle bir sey yok ki. Ben hatirliyorum
benden, benim atesim 40 olmug, babam w1 soguk su yapin, efendime
soyleyeyim, dusa sokun, hastaneye gitmek yoktu bizde, 6yle bir sey nerde,
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artik bogazim kapanacak, nefes alamayacak pozisyonuna gelecegim,
bademciklerim sismis, atesim 40, artik hani havale gegirecek pozisyonuna
gelecegim ki, dus da ¢are yapmiyorsa o zaman saglik ocagina giderdik.”

Lise mezunu olup 31 yasindaki ev hanimi Servi-Anne, hastanin kiz veya erkek olmasi
gibi bir cinsiyet ayrimciliginin ¢ocuklar arasinda olmamasi1 gerektigini, énemli olan
cinsiyetin degil onlarin saglik durumunun oldugunu, cocuklar arasinda cinsiyet

ayrimcilig1 yapilmasina karsi oldugunu anlatarak diger katilimcilardan farlilasmustir.

Servi-Anne: “Herkes ahhh ahhh vah vahh o kadar acikli bakiyordu ki
tiztiyorlardr agik¢as1 beni. Boyle iiziiliiyorlardr ¢ok icten iiziiliiyorlardl,
babam annem ozellikle falan sey eee babam yani kizimin dedesi, boyle
aahhhn ne olacak bu kizin haliii, kiz ¢ocugudur da soyle boyle herkes kiz
cocugudur falan iste, dedim hani kiz erkek ne fark eder yani benim igin evlat
eviattir hani, ¢ok yanlis bir diisiince olarak goriiyorum ben.”

R. Kiz ¢ocugu olunca daha fazla aciyorlardi ya da ilerde yasamuyla ilgili
stkinti yasayacaklarim diisiiniiyorlard.

Servi-Anne. “Yani boyle hani Allah korusun hani kiz ¢ocuguysa hani
kusursuz olmasi gerekiyor hani, eger kiz ¢ocugu olunca hani onun igin de
Allah korusun hani topallasa kusur olur, niye hani erkek ¢cocugu olsa sorun
degil mi yani? Cok yanls buluyorum bu diigiinceyi ben.”

R: Sizce aileniz neden kiz ¢ocugunun kusursuz olmasi gerektigini diistiniiyor.

Servi-Anne: “Yani iste hocam evlenmede evde mi kalir hani hocam ne diyim
yani su an en sig gortisle soyliiyorum bu yani bence. Yani hani béyle kusurlu
kalir, ama ben diyorum Ki yeter ki eviadim huzurlu olsun mutlu olsun bunlar
insan hi¢ diigiinmiiyor yani ¢ok yanlis bir diisiince bence. Oyle acikli acikli
bakislar, a¢ikcast herkes tarafindan séylenen bu yani, ayy kiz ¢cocugudur da
vazik yazik tiih tiih vah vah, dedim kiz oglan olsa ne fark eder ayni yani.”

R. Evet, maalesef oyle bir kadin erkek ayrimciligi var.

Servi-Anne: “Var hocam ¢ok var hele bizim dogu tarafinda ozellikle yani ¢ok
var, rabbim ingallah omiir verirse biz kiz ¢ocugumuzu okutacagiz meslek
sahibi yapacagiz, kendi ayaklari iizerinde duracak hani éyle eski zaman gibi
degil yani.”

Hasta ¢ocuk kiz oldugunda, babalar onlarin gelecekte 6zellikle evcililik hayatinda ve

sosyal hayatta bazi problemler yasayabilecekleri ile ilgili kaygilar tasiyarak aslinda
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cocuklar1 arasinda cinsiyet ayrimciligr yaptiklari ve kiz cocuklarmin hastaligini
akrabalari, mahalle sakinleri tarafindan gizleme ihtiyaci hissettikleri anlasilmaktadir.
Annelerde ise, hasta ¢ocugun cinsiyetinin kiz veya erkek olmasi hi¢ fark etmeksizin

tamamen onlarin saglhigini diistindiikleri 6n plana ¢ikmustir.

Gortigiilen bazi  babalarin, ¢ocuklarimin hastaligiyla ilgili kaygilarinin  oldugu
anlasilmistir. Buna ragmen g¢ocuklar arasinda bir cinsiyet ayrimciligi yaptiklart da
goriilmiistiir. Katilimc1 anneler ise higbir sekilde cinsiyet ayrimciligi yapmayip,
yasadiklar1 tiim zorluklara ragmen tek kaygilar1 ¢ocuklarinin biran Once sagligina

kavusmalar1 oldugu bulunmustur.

5.2.4. Cocugun Egitimine Etkisi

Ailelerin anlatilarinda ¢ocuklarin hastalik ve tedavi siirecinden kaynakli olarak, okulda
tahtay1 gorememe, derslerine odaklanamama, anaokuluna gonderememe, 6zellikle tedavi
il disinda oldugu i¢in uzun siiren yolculuklar ve uzun siiren tedaviler nedeniyle

derslerinden geri kalma gibi problemler yasadiklari bulunmustur.

Ardig-Baba: “Yaklasik bundan 3-4 sene donceye (hastaligin baslangici) gitmis
olsak ¢ocugumuz baya bi sarsildi hani. Nasil sarsildi, derslerinde geri galdl,
smavlarinda hani basarisiz oldu diye hani ¢ok iiziildii, agladi. (burada
duygusallasiyor, gozleri doldu) dedik ya, biitiin hocalarindan (gocugunun
okuldaki 6gretmenleri) da Allah razi olsun, hani rehber 6gretmenidir, diger
brang ogretmenleridir, onlar da ¢ok yardimci oldular. Ama gine de ne olursa
olsun gercgekten etkiliyo yani, normal 18 yasini gegmedigi i¢in bazi seyleri
tam diigiinemiyo yani, bu benim iyiligim i¢in, sagligim icin iyi diyo belki ama,
iste “gozliik takiyorum arkadaglarim bana nasil goziime bakiyo, iste benim
goziim kormiig, yani hani ne bileyim benim goziim iyi olmayacakmas,
arkadagslarimin icerisinde mesela iste senin goziinde su rahatsizitk varmis”
gibi hani béyle okulda arkadaglarindan bayagi bi sikinti oldu, hani biz
elimizden geldigince esimle birlikte, kardesi ile, kardesleri ile gonliinii hog
tutmaya ¢aligtik.”

Koyde yasayan Sogiit-Anne, oglunun hastaligindan dolayr anaokulunu yarida birakmak
zorunda kaldigini, sonraki egitim siirecinde de derslerinden geri kaldigini, derslerine

odaklanamadigini su sekilde anlatmistir:
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Sogiit-Anne:  “Anaokulunda yarida kaldi, géziinden dolayi, sonra okula
baslayinca derslerinde zorlaniyordu, uzagi géremiyordu zaten, biz 6gretmene
cok sey yaptik, yakinda durmasini sey yaptik, 6gretmenin onunla ilgili daha
cok iistiine diismesini soyledik. Hafta i¢i falan ignesine gidiyordu,
ogretmenine soyliiyorduk, bildiri yapiyorduk ama yine de olmuyordu. Zor
oluyordu, iki-ii¢ giin mesela Ankara’ya gidiyordu, haliyle geri kaliyor,
konular geciyor, ne kadar desteklesek de, ogretmeni konulari bize génderse
de, desteklesek de anlamasi, arkadaslarina yetigsmesi zor oluyor.”

Kastamonu Merkezde yasayan Kavak-Baba, kizini istedikleri halde hastaligindan dolay1

anaokuluna gonderemediklerini anlatmistir.

Kavak-Baba: “Cocuk anaokuluna da gitmedi zaten kiz, yani bu seyden
muhtemelen ¢ekindi, biz bunu zaten anaokuluna da gonderemedik, kag kere
gondermeye yeltendik, sey yapti geri eve gelmek istedi. Anaokuluna
gondermedik. Sonra okul déneminde (Derin bir nefes aliyor, ¢ocugunun
saglik sorunlarindan dolay1 egitim-6gretim ile ilgili birgok sorun yasadiklari,
bu sorunlarin onu psiko-sosyal agidan ¢ok fazla olumsuz sekilde etkiledigi
anlasilmaktadir), yeni bir diinya diizeni mi diyeyim, ne diyeyim, insanlar ¢ok
acimasiz yani, 6grenciler de acimasiz, ¢ocuklar da acimasiz. Cok sert bir
hayat geciriyoruz yani. Kimse kimsenin derdini seyini (ne yasadigini)
bilmiyor.

Yani bunu okula ogretmenlere, velilere anlattik yani, ¢ocugun gormesinde
stkintilar oldugunu, yani burada on sirada oturmasi hoca tarafindan tavsiye
edildi. Elimizde kagidimiz da var. Okulda diyoruz ki, bu ¢cocugun gormesinde
stkinti var, o yiizden éne oturtulmasi lazim. Bazi ogretmenler bunu anlayisla
karsiliyor, bazilari sanki, hani gozde de herhangi bir sey de olmayinca, yani
gortintirde bir sey olmayinca, hani gozliikle diizelir, ¢ogu goz hastalig
deyince herkes gozliik takinca diizelir diye biliyor, biz de boyle biliyorduk,
ama iiveit éyle bir sey degil. Uveitin gozliikle bir tedavisi yok. O yénden én
swralara oturtmakta baya bi sitkinti yasiyoruz okulda. Ogrenciler ¢ok
actmasiz. Birbirleri arasinda sey yapiyorlar. Niye o one oturuyor, ¢ocugu
hirpaliyorlar, kiskaniyorlar.”

Ankara merkezde yasayan Servi-Anne, 1 yasinda kendisine teshisi konulan kizini,

hastaligindan dolay1 bir sene okula ge¢ gonderip okulda sene kaybi yasadigini anlatmistir.

Servi-Anne: “Hani saghgi, durumu seyi iyi olsun hani ¢iinkii tutuklulugu
oluyordu sabahlar:, onu diisiintiyordum hani sabahlari nasil gidecek,
ikindiden falan sonra bacagi yavas yavas a¢ilmaya basliyordu, o yiizden hani
dedim biraz iyi toparlasin belki gecer ingallah hani o zamanlar gonderirim
diye. Ciinkii yiiriimekte biraz aksiyordu béyle ayagi o yiizden 7 yasinda
gonderdim.”
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Kavak-Anne, kizinin hastaligindan dolay1 egiminden geri kaldigini, okulda arkadaslariyla

yasadig1 sorunlar1 ve 6gretmenlerin yeterli destegi saglamadigini anlatmastir.

Kavak-Anne: “O onde oturuyo, bi de sinif oyle bi sunift ki, diger ¢ocuklarin
da gozliigii vardi, kizzmin da gozliigii var. Bizim de gozliigiimiiz var, biz de
onde oturalim. Ondan sonra iste ¢ocugumun raporu var diyince, biz de
gidelim rapor alalim. Hani ¢ocuklar da simdi, w1 ¢ocuk onlar daha simdi
anlayamaz, hani biiyiikler zor anliyor bu hastaligi, ya da ne biliyim, ne
oldugunu bilmiyor, ¢ocuga nasil anlatabilirsin, yani énde oturmasi bile
problem oluyordu.”

R: Bu siiregte 6gretmenler miidahale etmiyorlar myydi?

Kavak-Anne: “Anlamiyorlar bizi, yani miidahalesi de soyle iste “‘idare
ediver”, sey ogretmenler, bazi ogretmenleri oyle dedi, ya arkadan sacini
cekiyorlar, iste bunun kafasindan goremedigini soyliiyorlar, hdlbuki yani
baskasi otursa one ondan da géremeyecek ama iste onun énde oturmasini
istemiyorlar, istemiyorlar, sacint ¢ekiyorlar, égretmen de egiliver demis
mesela, o da onlarin seyinden biktigindan mi artik, arada bir egil soyle, hani
tahtayr gorsiinler maksadiyla (giiliimsiiyor), Ciinkii ¢ok sey stkinti oldu. Boyle
vani, bir kisi yani sadece kizimin béyle bir rahatsizligi var ve bunun sorununu
bile 6gretmenler ¢cozemiyor. Oyle olunca sonra rapor aldik sey yaptik, raporu
verdik, ogretmen, sinif ogretmeni agirligini koyamad:, miidiire sey yaptik,
miidiirle artik biitiin o6gretmenlere tek tek konustuk ameliyat olduktan sonra
zaten. Ameliyat olacagr zaman son yazililara girecekti, bazi yazililara
giremedi, hepsiyle goriistiik tek tek. Simdi oyle bir sey, ortaokulda 6gretmen
degiyor hani siirekli, besinci sinifta baska ogretmen, altida baska égretmen,
simdi hepsine gidip soylemen lazim, durumunu ¢ocugun.”

Tedavide kullanilan ilaglarin bagisiklik sistemini diisiirdiigli gibi, stresin de bagisiklik

sitemini dislrdiigiinii anlatan akademisyen Cinar-Anne, kizinin bagisiklik sisteminin

diismemesi i¢in onu stres yaratacak durumlardan uzak tutmaya calistifini anlatmistir.

Bunun i¢in onu sinavlara hazirlamay1 bile diisiinmediklerini, giinliik yasamlarini kizi

strese girmeyecek sekilde diizenlediklerini anlatmistir. Bunu anlatirken bir akademisyen

olarak sanki egitimi 6nemsemiyormus gibi bir algi yaratmamak i¢in bazen giiliimseyerek

bazen de sectigi ciimlelere dikkat ederek anlatisina devam etmistir.

Cinar-Anne: “Hocam simdi bu hastalikta hem ilaglar bagisiklik sistemini
diigtiriiyor, hem de sinir stkinti tiziintii ¢ok etkiliyor. Normalde ben kizima ¢ok
kizryordum, ama artik daha az kizryorum. Hatta iste ben seye karar verdim
onu sinava hazirlamayt diisiinmiiyorum mesela, yani sikintiya girmesin gerek
yok biz ona diyoruz sen basaramazsin o yiizden gerek yok yani hi¢ demiyoruz
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senin hastaligindan dolay1, desek daha ¢ok iiziilecek o yiizden demiyoruz
stkintiya girmesin istiyoruz. Yani sikintiya girerse bir daha atak gegirebilir,
rahat birakiyorum (giiltiyor). Yani stirekli herkesi wuyarmak zorunda
kalryorum bazen o kadar ileri gitmigim ki, esim dedi yeter arkadaslarina da
uyarma geregi baslayinca esim dedi yok yapma. Hani arkadagslart onu
tizdiigii zaman iiziiliiyor ya hani iiziiliince hani diyorum acaba bir sey olur mu
falan. Yani o kadar dikkat ediyoruz, mesela sirf rahat etsin diye evimizi
degistirdik daha once bulundugumuz sitede arkadagslariyla uyum sorunu
yasiyordu.”

5.2.5. Psiko-Sosyal Durumlar

Aileler ¢ocugunun kronik iiveit hastaligi tanisinin konulmasi ve tedavi siirecinde
yasadiklar1 psiko-sosyal durumlari hastaligin ilerleme, ¢ocugunun gozlerini kaybetme ve
kullanilan agir ilaglarin yan etki yapma gibi endiseler yasarken, diger taraftan bu siirecte
artik psikolojik olarak tiikendikleri, caresiz hissettikleri, yetersiz sosyal destekten dolay1

kendilerini yalniz hissettikleri bulunmustur.

Tablo 16. Psiko-Sosyal Durumlar

Psikolojik Tiikenmislik

Cocugunun Gormesini Kaybetme Endisesi
Hastaligin Ilerleme-Atak Gegirme Endisesi
Ilaglarin Yan Etki Yapma Endisesi

Caresiz Kalinan Durumlar

5.2.5.1. Psikolojik Tiikenmislik

Ladin-Anne, kisilik olarak duygusal bir insan oldugunu, kizinin hastaligiyla beraber bu

duygusal yoniiniin daha da arttigin1 “Tuz biber oldu.” deyimiyle tanimlamistir.

Ladin-Anne: “Kaygi bozukluklar: olan bir insan haline geldim diyebilirim
yvani béyle hep sulu goz boyle. Yani benim zaten sey olan yoniimii duygusal
olan yéniimii, daha ¢ok seye doniistiim iyice sulu géz oldum. Zaten yapi
itibaryla bir altyapr vardi, bu boyle iizerine sey oldu tuz biber oldu. Ben
sunu soyliyim artik daha fazla siirmesin, yani oyle istiyorum, biz yillardir bu
hastalikla miicadele ediyoruz, artik yeter diyoruz (derin bir nefes alarak ¢ok
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icten soyledi), artik yeter diyorum, Ya ruhsal olarak bir insan olarak ¢ok
viprandim gercgekten, yani ilacini verdi mi? Ignesi ne zamandi? Muayenesi
hangi giindii?”

Esi gibi kendisi de bir kamu kurumunda yonetici olarak ¢alisan Cam-Anne, bu siirecte
psikolojik olarak yagamis oldugu tilkkenmisligi hizmet i¢i egitim alirken kendisine yapilan

bir deneme ¢alismasinda da ¢ok net olarak ortaya ¢iktigini anlatmistir.

Cam-Anne: “Bende sey var eee bir donem, ¢ok komiktir bu, belirli bir
pozisyonda yéneticilere kurslar veriliyor, ben de o kurslardan birindeydim
bir donem. Sey bir hoca geldi, dedi Ki ya dedi iste, iste o seyi séyliiyor ailelerin
pardon kiginin stres siralamasint soyliiyor mesela puanlama yapmislar, iste
eslerin ayri yasamasi atiyorum 20 puan, ki o dénem benim esim 6 ay baska
bir ilde yasiyordu, yani o baska bir ilde gorevlivdi. Iste ailede sistematik bir
rahatsizlik olmast 20 puan, yani ben dyle bir swralandim ki 0 aradaki o
gruptaki arkadagslar arasinda puansal anlamda en kétii durumda olan bendim
(ac1 gilimseme), sinifta kaldim yani.”

Ihlamur-Baba, yasadig1 zorluklar1 ancak onu yasayanlarin anlayabilecegini, kendisi de bir
saglik ¢alisan1 oldugu icin yasadiklar1 deneyimlerin, saglik konusundaki siire¢ ve islemler
hakkinda bilgisinin onda daha fazla kaygiya neden oldugunu ifade etti. Ihlamur-Baba
arkasina yaslanip 6nce derin bir nefes alip yogun duygulanim yasadi. Birkac saniye sessiz

kaldiktan sonra “yasadigin siireci sen bilirsin” ciimlesiyle anlatisina devam etti.

Ihlamur-Baba: “Yasadiklarint ne kadar da anlatsam size yeterince
anlatamayacagim, anlatsam bile siz anlayamazsiniz, ancak bunu yasayanlar
birbirlerini anlayabilirler. Ciinkii ¢cok farkll bir hastalik, yani bunu yasamak
gerekiyor yasamayinca uzaktan bilemiyorsunuz kesinlikle bilemezsiniz.
Hastaligin hani ne demek oldugunu, senin ne yasadigini veya ¢ocugunun
ne yasadigint bilmiyorlar, yasadigin siireci sen bilirsin. Hani tamam
diyorsun ki mesela ¢cocugu sapasaglam olan bir aile der ki tamam ya Allah’im
sen ¢oluguma c¢ocuguma iste hastalik kaza bela verme, ama ben bunu
soylerken biraz daha farkli oluyor, ¢iinkii ben o siireci yasadim, o teshis
stirecini yasadim. Gergekten de bu ilk teshis konma siirecinde sikintili gegtigi
icin, diigiin mesela ¢ocuk daha iki bug¢uk yasinda teshis konamiyor, gitmisim
Gazi tiniversitesinden anestezi vermis ¢ocuga emar ¢ektirmigim, ya ¢ocuk
diistin ya su kadarcik (elinin avucunu gosteriyor) bir sey zaten elinde
avucunda anestezi ile zzip diye gitti, bana anestezi ile veriliyor ve anestezinin
yvan etkisini biliyorsun, esim anestezici oldugun i¢in, yani o anestezide
olabilecek, dogabilecek aksakliklar: biliyorsun, iste isin kotii tarafi bu,
saglik¢r oldugun igin de. Hani iiveitte veya digerinde gozden kagirdigin
zaman bir sonraki asamayt bildigin icin sikinlar bunlar.”
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“Uzaktan Davulun Sesi Hos Gelir”

Kavak-Anne, ekonomik geliri yeterli oldugu i¢in ekonomik agidan bir destege ihtiyac
duymadiklarini ifade etmis. Ancak akraba ve komsularinin hep ekonomik durumlarini
g6z oniinde bulundurduklarini, yasadiklar1 psiko-sosyal zorluklar1 géz ardi ettiklerini
“uzaktan davulun sesi hos gelir” deyimiyle dile getirmistir. Yani kronik hastalig1 olan
bir ¢ocuga sahip oldugunuzda, ekonomik geliriniz yeterli olsa bile psiko-sosyal a¢idan
bir destege ihtiyaca gerek yokmus gibi algilanmasinin yanlis oldugunu ve anlagilmadigini

distinmektedir.

Kavak-Anne: “Psikolojik destek arworsunuz, amaa 1w o destegi de
bulamaywmnca ne yapabilirsin ki. Yani sadece konuguyorlar, hani bilen de
konusuyor bilmeyen de konusuyor. Hani ciddiyetin farkinda degil, senin
yasadigimin farkinda degil. Yani mesela senin maagsin iyi suanda, mesela sen
ev de alabilirsin, iyi araba da alabilirsin, birikim de yapmuis olabilirsin, o
gozliikle bakiyorlar. Mesela amcast var, iste “Ben sizin yerinizde olsam
simdiye iki tane ev aldiydim.”, diyomus, kayinpeder dedi. Ben de dedim yani,
bizim yerimizde olmast igin hasta bir tane ¢ocugunun olmasi lazim, iki ayda
tic ayda bir Ankara’ya gidip gelmesi lazim once. Sadece maasla olmuyor
yvani, maasim iyi olacak, tamam, o okey, cepte de, yani hepsinin birlikte
istiyorsan, tamam, o zaman alsin bakalim bir ev, oyle iste yani, disaridan hani
davulunun sesi uzaktan hos geliyor ya bazi insanlara, igine girip yasamak
gerekiyor, yasamayan bilemez, once yasayacaksin. Onun igin bizi anlamalart
Zor.

Tabi béoyle olunca ister istemez bir yerden sonra psikolojik olarak
¢okiiyorsun, hasta da ¢okiiyor, anne babasi da, ¢ekirdek aile de ¢okiiyor,
daha sonra (ac1 giilimseme) diger ilgilenen genis aile de ¢okiiyor yani,
ilgilenmeyenler ¢okmiiyor tabi (¢linkii esinin ailesinin kendileri ile
ilgilenmediklerini, destek olmadiklarini, yalniz biraktiklarini
diisinmektedir). Yani hepsini yasadik, bizim saglam bi yani (act giiliimseme)
psikolojik seye, destege ihtiyacimiz var yani.”

“Insamn I¢i, Yaglari Erir Mi, I¢i Parca Pencik Olur Mu?”

Sigla-Anne, bu siirecte yasadig1 zorluklar1 “Insanin ici, yaglar: erir mi, ici parca pencik

olur mu?” ciimlesiyle dile getirmistir.

Sigla-Anne: “Yani o kadar ¢ok biiyiik zorluklar ki nasil anlatayim, su insanin
ici, yaglart erir mi, i¢i parca pencik olur mu? Kalbi ordan oraya bébregi
buraya, yani ¢arpistyor biitiin organlarim i¢imde c¢arpisiyor, beynimdeki
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biitiin damarlar birbirine vuruyor vuruyor gegiyor, elimden bir sey gelmiyor,
vapabilecegim hi¢hbir sey yok, ¢ok zor bir durum.”

Ben ailelerden, hastalik siirecinde yasadiklari psiko-sosyal durumlari anlatmalarini
istedigimde genellikle anlatilarina baslamadan once, arkasina yaslanip birka¢ saniye
sessiz kalmayi tercih etmislerdir. Aslinda bu derin nefes ve sessizlik, psiko-sosyal destege
ne kadar ¢ok ihtiyaglarinin oldugunu gostermektedir. Anlatilar igerisinde ¢ok fazla yer
alan anlagilamama ve yalnizlik duygusu, tiikenmiglik hissi, psiko-sosyal destege olan

ithtiyac1 gozler 6niine sermektedir.

5.2.5.2. Cocugunun Gormesini Kaybetme Endisesi

Aile bireyleri uzun yillar siiren tedavi ve yaptiklart tim fedakarliga ragmen hastaligin
etiyolojisine bagli olarak, bazen ¢ocugunun hi¢ iyilesmeyecek endigesine kapildiklari,

dolayisiyla gozlerini kaybetme endisesini yogun olarak yasadiklar1 bulunmustur.

Kavak-Baba, anlatisina devam ederken gozleri doluyor, gozlerini gozlerimden kagiriyor,
dile getirmekte ¢ok zorlansa da, uzun yillar boyunca tedaviye ragmen ¢ocugunun goziinde
herhangi bir iyilesme saglanamadigini, hatta hastaligin ilerledigi gergegini géz ardi

etmeyerek anlatisini stirdiirmiistiir.

Kavak-Baba: “Kizimizin gérmelerini kaybetmesinden ¢ok korkuyoruz, baska
bir seyden degil, su an tedirginligimiz o, ¢iinkii git gide gorme kayb1 artiyor,
vani kademe kademe artiyor. Mesela su an retina ile ilgili hi¢cbir seyimiz yok,
vani retina boliimii ile hi¢ isimiz olmadan sadece iiveit tarafi ile
halledebiliyoduk. Suan retinada sikintilar basladi, hem retina hem iiveit
tarafiyla bir miicadele etmeye ¢alisiyoruz su an, bugiin retinaya geldik,
retinada sikintilar var, simdi ona goriinecegiz.”

Anne babas1 bosanmis, hasta kiz kardesi ve annesi ile birlikte yasayip, bakim ve psiko-
sosyal anlamda kardesine destek olan Sedir-Abla anlatisina baktigimizda, par¢alanmig

aile i¢i sisteminde ebeveyn roliinii yerine getirdigi goriilmektedir.

Sedir-Abla: “Iste dedigim gibi gorme duyusunu kaybetme ihtimali insani ¢ok
daha fazla geriyor. Sonu¢ta goziinde korliik olabilir seyi, endisesi. Ciinkii
gorme duyusunu tehlikeye atan bir hastalik, yani géziinii de kaybedebilir. Iste
goziinii kaybetmesini bazen diistiniiyorum, yani ister istemez bazen aklina
geliyor insanin, o da istemsizce moral bozucu bir sey, ister istemez yani
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kardesimin gozii mevzu bahis olunca kétii oluyorum. Hatta aramizda ¢ok
duygusal bir konusma ge¢misti bu konuda. Ben sana sol géz olurum
demistim, sol goziinde daha fazla sikinti var ¢linkii.”

R: Nasil olmustu.

Sedir-Abla: “Boyle gel buraya deyip aglayarak sarilmistik birbirimize yani
zaten hani ben de saydigim iizere, rahatsizliklar: bol yasayan bir aileyiz. Ama
hani bu daha farkly geldi ¢iinkii goz sonucta atiyorum benim karacigerim
rahatsiz ki dyle de karacigerimin rahatsiziigini mesela bir sekilde
giderebilirim. Hani karaciger ¢ok c¢abuk kendini yenileyen ¢cok c¢abuk
iyilesebilen bir organ ama goz oyle degil tamam hani simdilik goziiniin
durumu iyi olabilir ama ilerde daha kotii oldugu zaman daha biiyiik bir hasar
birakmayacak mi? Ciinkii suan goziinde yiizde otuz gérme kaybi var.”

Cogunlukla bagka bir iilkede calisan Sigla-Baba, g¢ocugunun go6zlerini kaybetme
endisesini yogun olarak yasadigini anlatmistir. Anlatisinda, stirekli baska bir iilkede
calistig1 i¢in gocugunu ihmal ettigini ve bunun da kendisinde sorgulamaya neden oldugu

anlagilmistir.

Sigla-Baba. “Kizimda gorme yetisini kaybedecek diistincesi, géremiyecegi
korkusu ¢ok oluyor, yani psikolojim bozuluyor, aklima geldikge psikolojim
bozuluyor, kendin vicdan azabi ¢ekiyorsun, kendini sorguluyorsun. Iste niye
o doktora gittim ya da niye o hastane, iste insan artik sey arvyor belli bir
stireden sonra hani bahane ariyor.”

Sogiit-Anne, esi siirekli il disinda calistii icin onun eksikligini hissettigini, destegine
thtiya¢ duydugunu, oglunun gozlerini kaybetme endisesi yasadigimi duygulanim

yasayarak kisa bir sekilde anlatmistir.

Sogiit-Anne: “Babasi Istanbul da calisiyor, yani geliyor ama bir hafta duruyo
gidiyo Istanbul’a, iki ii¢c ay gelmiyo bazen. Yani ¢ogu zaman babasi
yammizda olmuyor, bazen oglum agliyor, goziim kor mii olacak diye, okula
gidemiyecek miyim, kardeglerimi goremicek miyim diye agliyor, bu odada ¢cok
agladi kendisi. Ben de ¢ok agladim ¢iinkii ilerde goz kurulugu olacak dediler,
goziinden igne vurulacak, belki goz nakli falan dedilerdi, o korkutuyor, en ¢ok
korkumuz o hocam, gozii acaba, kaybolacak mun, diizelecek mi. O korku iste
hocam.”
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5.2.5.3. Hastaligin Ilerleme Endisesi

Ihlamur-Baba, saglik¢1 olup hem mesleki deneyimlerinden hem de kizinin hastaliginin
ilerlemesinden dolayr yasadigi endiseleri “diken iistiinde, kdbus” gibi kavramlarla

tanimlayarak uzun uzun, araya girmeme bile bazen izin vermeden anlatti.

Ihlamur-Baba: “Simdi en biiyiik kaygimiz ve sikintilarimizdan biri, buraya
geldigimiz zaman doktor bakip da hadi gayet iyi bi ii¢ ay daha rahatiz, yani
tic ay sonra geldigimiz zaman iste damla damlatilacak, doktor hanim goze
bakana kadarki yasadigimiz tedirginlik ¢ok kétii bir sey, ha bu siiregte artik
normale dénebiliyoruz. Ha beklerken yukaridaki doktor hamim, swra geldi
diyip de iceri gecene kadar tabi diken iistiindesin, tedirginsin acaba bir sey
var mi yok mu. Yani Kabus gibi bir hastalik. Ha séyle kabus, siirekli kafamin
arkasinda beni mesgul eden bir sey var, iste o benim kabusum. U¢ ay sonra
gittigim zaman, tamam ben ii¢ ay rahatim. Ug ay sonra geldigim zaman acaba
bir sey var mi yok mu? Kafamda onlar olacak benim ama deseler ki tamam
kardesim bu ig bitti artik gecti gitti hayatindan gitti, tamam, rahatlayacagim
ama oyle olmadigi i¢in kabus diyorum meselq, siirekli yanimda tagiyorum ben
onu, onun varligini bilmis olmam bi un ister istemez hani béyle kafada hani
¢ok mutlu olup da ¢ok sevindigin zaman o (hastalik) arada aklina gelir. Ulan
hala arkadas béyle bunlar da gegti falan diistintiyorsun, insansin ¢iinkii,
vasadin, gordiin, yani biliyorsun veya gozden kacirdigin zaman neler
olabilecegini bildigin icin bundan bir gsekilde korku, korkuyorsun bu
durumdan. Tekrar atak yapar mi, tekrar atak yaparsa acaba kullandigimiz
damla yeterli gelir mi gelmez mi, ne olur ne olmaz, yani bunlar: kafandan
geciriyorsun, yani bunu atamiyorsun ki hayatindan, yani diyorum mesela az
once de soyledim, tamam ben bunu ii¢ ay boyunca hayatimdan ¢ikarryorum,
tamam ama arka planda siirekli var olan bir sey, hani bir tarafta tamam
cocugun romatizmasi var tamam, bir tarafta atiyorum tiveiti var. Bir de hani
saglik¢t oldugum icin hastaneden korkuyorum ben, korkuyorum hastaneden,
¢clinkii gecenin yarisinda ¢aresiz gelen hastayr gordiin, gordiin ¢iinkii, adam
diyor ki ya kardesim param yok, gidecek kimsem yok, geri gotiiremiyorum
denen durumlari gordiim.

R: Bunlara sahitlik ettiniz.

Ihlamur-Baba: “Tabi ya hem de nasil, hastanede giinlerce zaman gegirdim
annemin tedavisinden dolayi, ¢ocugumun ilk teshisinden dolayi, bunlari
gordiigiim igin gergekten de goziim korkuyor ki, lan acaba bir sonraki adima
gidecek olursa ya rabbi diyorum yani ne yapalim, diye korkuyorum. Yani bu
Korkuyu atma, wi insansin ¢iinkii, korkarsin, ¢iinkii sevdigin var, acaba w1 bire
bir ilk etapta babasi sensin. Ciinkii sen sorumlusun, baska kimse senin
sorunundan sorumlu degil ki, sen babasisin, anne var baba var, hani tutup da
kimse w1 diger bir yakinina mesuliyet yiikleyemez veya diger bir yakinin senin
kadar mesul degil ¢cocugundan, senin kendin ¢ocugun. Hani kafanda siirekli
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bir seyler hani canlandig i¢in, gordiiklerinden veya yasadiklarindan dolay
korkuyorsun ister istemez. Ha buradan ¢iktigin zaman rahatlayacak miyim
bilmiyorum, bu durumu hayatimdan ¢ikaracak miyywn? Cikaramayacagim,
uykumu kagirdi mi? Kagirdi, yapacak bir sey var mi? Yok, cocugun hastaligi,
teshisli bir hastalik var(bir kabullenme, bir ¢aresizlik tavri ile), ha ne diyorum
ya rabbi diyorum daha beterini gosterme diyorum, kontroliine getirecegiz,
ilact varsa ilacini kullanacagiz, iyi gézlem yapacagiz, sonrasini da Allah’a
bwrakiyoruz, hepsi bu.”

Ladin-Anne, kizinin hastaliginin ilerleyebilme olasiligindan dolayr yasadigi endiseleri

“Korkuyla umut arasinda bir durumdayim.” ciimlesiyle tanimlamistir.

Ladin-Anne: “Hani ne olacak nasil olacak diye boyle asirt endise ve korku
vastyorum. Béyle asirt bir kaygi yasyyorum. Ya da diyorum yani herkesin, her
viicudun gosterecegi reaksiyon farklidir hani insallah 6yle olamayiz, hani
boyle bir dua halinde, hani boyle korkuyla iimit arasinda bir durumdaym.
Yani hastaneye gidince, ya diyorum demek ki bitmeyen bir sey, bitmeyen bir
stire¢. O zaman hani boyle bir seye kapilyyorum, endiseye, hani ne olacatk,
nasil bir sey bizi bekliyor seyisine kapilryorum, bitmiyor hani ordan oraya,
ordan oraya yani onu yasadim.”

R: Belirsizlikler daha ¢ok kaygrya neden oluyor.

Ladin-Anne: “Evet evet, iste su da olabilir bu da olabilir gibi endiseler
yasiyorum, iste sonuglardan herhangi bir sorun ¢ikmuiyor, “oohh” diye ¢ok
rahatliyoruz, yani béyle bir rahatlama tamam ya diyorum béyle hastaneye
baslayinca bunlar olagan seyler demek ki falan gibi diistiniiyorum.”

Cinar-Anne’nin, yasadigi zorluklarin yiiz ifadesine, ciimlelerine, ses tonuna yansidig
goriilmistiir. Cinar-Anne, duygulanim yasayarak, yaptiklar fedakarligin, gosterdikleri
¢abanin bosa ¢ikmasindan, kizinin hastaliginin ilerlemesinden duydugu endiseyi samimi

bir sekilde, goz temas1 kurarak bir 6rnekle anlatti.

Cinar-Anne: “Yani ben seyden korkuyorum hani damda kari temizlersiniz ya,
bitirirsiniz boyle sonra iistiine béyle bir daha kar yagar ya, yani éyle
olmasindan ¢ok korkuyorum neden c¢iinkii siz ¢abaliyorsunuz bitiriyorsunuz
bitiyor, ondan sonra birde bakmissiniz en basa dénmiigsiiniiz. Yani bu ¢ok
kotii bir sey, bunu yasamak ¢ok kotii bir sey gergekten ¢ok kotii, yapilan her
seyin bosa ¢tkmasi, biitiin bu ¢cabalarin bosa gitmesinden korkuyorum.”
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Cam-Anne, kiz1 uzun yillardir tedavi olmasina ragmen, bazen hastaligin atak gecirdigini,

ileride de ne olacagini bilemediklerini, tekrar basa donme riskinin hep devam etmesiyle

ilgili yasadigi bu kaygili siireci “kistrdéngii” olarak tanimlamistir.

Cam-Anne: “Biz 5 senedir hem ataklarla gegiriyoruz, dolayisiyla bir seyin
icerisinde yasiyoruz bu dongtiniin icinde yastyoruz, kisirdongiiniin igindeyiz
ve hi¢ nefes alamiyoruz. Cam in genelde sol goziinde iki kere sag goziinde de
ctkmisti. Yani diisiinmek istemiyorum Rauf Bey yani o6yle soyleyeyim,
diistindiigiim zaman psikolojik olarak inanmilmaz bir sey i¢indeyim. (Bunu
sOylediginde ses tonu stresli, gergin oldugu ve bu silirecin onu yiprattigi,
yasamini kisitladigr anlasilmaktadir). Ciinkii bilirsiniz siz de kisinin stres
derecesi, hani ailede birinde sistematik bir hastalik varsa, zaten bu temel
stres unsurlarindan biri, bizim ailede de siirekli yasadigimiz bir sey var. Eee
iste stirekli bir gseylere dikkat etmek zorundayiz, kontroliinii yapmak
zorundayiz. Yani sunu soyleyeyim size, ben heeeerrr sabah kizima baktigim
zaman goziiniin i¢ine bakiyorum, ¢iinkii kizimda on tiveit ve goz kizarmasiyla
belli oluyor.”

R: Himmm (anladim manasinda).

Cam-Anne: “Yani siirekli ¢cocugunuzun goziiniin icine bakmak nasil bir
duyqu diigiiniin acaba kanlandi mi diye. Ve ben 5 senedir kesintisiz her giin
her saniye yasiyorum yani baktigim anda direk oraya bakiyyorum artik. Ve
artik her insanin goziine bakiyorum (aci giiliimseme) zaten yani direk goz
icine bir odagim var.”

R: Gergekten ¢ok zor.

Cam-Anne: “Tabi ki psikolojik olarak hi¢ kolay degil son derece yiprandik,
soyle soyleyeyim: Hani 5 senedir rahat nefes almadim. Boyle insan igini
cekerek bir nefes alir ya.”

R.Evet.

Cam-Anne: “O yok yani, ¢iinkii hep bir sey var yani bir yerde bir tikaniklik
var. Ciinkii gelecegi bilmiyorsun. Yani ilerde ne olacagini bilmiyorsun, yani
bir seyi yapryorsunuz yapryorsunuz ama hi¢cbir zaman bir seyi olmuyor, hani
iki ay sonra tekrar olabilir. Onun igin rahat olamiyorsunuz, her zaman bir
seyiniz var, tedirginliginiz var, siirekli bir korku yani siirekli bir korku.”

Aileler ¢cocugunun gormesini kaybetme, hastaliginin ilerleme, atak gecirme kaygisini

yogun olarak yasamaktadirlar. Ozellikle hastane kontroliine gittiklerinde hastalik seyrinin

nasil

oldugunu ¢ok merak ettiklerini, yeni saglik sorunlariyla karsilasip
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kargilagsmayacaklarini, gérme durumunun nasil oldugunu ¢ok merak ettiklerini, hatta
yasadiklar1 yogun endise ve kaygilarin onceki gilinlerden baslayip aile tyelerinde

uykusuzluga bile neden oldugu bulunmustur.

Ancak Ladin-Baba ise diger katilimcilardan farklilasarak ¢ocugunun kontrol giiniinde
onun saglik durumunu diisiinmek yerine, daha ¢ok isinden geri kalma endisesi yasadigini

hi¢ ¢cekinmeden gayet dogal bir sekilde dile getirmistir.

Ladin-Baba: “Benim ag¢imdan “Eyvah muayene giinii yaklasti Ankara’ya
gidecegiz o giin iglerimde ne var acaba yogunlugum nasil programim nasil.”
benim i¢gin ilgili olan buydu. Yani bastan séyledigim gibi 11 anne agisindan
“Iste ne cikacak kétii bir sey cikacak mi.” ordan (Bolu’dan Ankara’ya
gelirken) baslard: iiziilmeye, iiziiliirdii, aglardi “Eyvah yarin bir sey var mi,
iste bir sey ¢ikacak mi, oyle yani.”

Ladin-Baba’nin anlatimindan da ¢ok agik bir sekilde anlasildig: gibi, annelerin ¢ocuklari

ile ilgili kayg1 ve korkularinin daha yiiksek oldugu bulunmustur.

Doktora mezunu bir 6gretmen olan Cinar-Baba, bir taraftan ¢ocugunun hastaliginin
ilerleme endisesini yasarken, diger taraftan da bir erkek olarak esi ve ¢ocugunu, saglik
durumunun iyi olacagi yoniinde teselli etmeye ¢alistigini, en biiyiik korkusunun da

yanilmak oldugunu anlatmistir.

Cmar-Baba: “Bu siiregte en ¢ok korkutan sey, benim dedim ya esimi ve
cocuklarimi ikna etmekte kullandigim argiimanlarin bosa ¢ikmasi beni ¢ok
korkutuyor. Yani birisinin bak sen iyi olacak, korkmayin, endiselenmeyin gibi
seyler dedin ama olmadi, goriiyorsun senin dedigin ¢ikmadi benim ¢ocuguma
karst yalanci ¢ikmak korkusu beni ¢ok endiselendiriyordu.”

R: Bazen teselli ederken.

Cinar-Baba: “Tabi tabi onlar teselli ederken kendimi de teselli etmeye
calisiyordum ingallah oyledir de diyordum ashnda. Yani iyi olacagina
inanmak istiyorum.”

Aileler ¢cocugunu doktora goriiniip, doktor tarafindan kontrolleri yapilip ve siirecin iyi
gittigi, bir sonraki kontrole kadar gerekli dneriler anlatildiginda, yani her seyin yolunda

oldugu kendilerine anlatilinca bu onlarda mutluluga sebep olmakta ve verdikleri



171

miicadelenin bosa olmadigini gosterip gli¢lenmelerini saglamaktadir. Tiim bu siiregler
onlarn hayal ettigi gibi ilerleyince kaygi ve endiseleri bir sonraki kontrol zamanina kadar
biraz da olsa azalmis oluyor. Tekrardan kontrol tarihi yaklasinca “acaba ne ¢ikacak, nasil
oldu” gibi endise ve kaygilar artarak devam ediyor. Yani bu siire¢ bir dongii seklinde

yasanip devam ediyor.

5.2.5.4. laglarin Yan Etki Yapma Endisesi

Kronik iiveit hastaliginin tedavisinde kullanilan ilaglarin g¢ocuklarda baska saglik
problemlerine neden olmasi, bagisiklik sistemini zayiflatmasi gibi yan etkilerin ailelerde

derin endiselere neden oldugu bulunmustur.

Cinar-Anne, bir saglik calisan1 oldugu icin tedavide kullanilan ilaglarin yan etkileri
hakkinda bilgisinin olmasi kendisinde daha fazla endiseye neden oldugunu, bundan
dolay1 bazen doktorun onerisini dikkate almayarak kendi basina aldigi kararla ilaglar

birakmayi bile diistindiigiinii anlatmustur.

Cinar-Anne: “Ben siirekli esime soyliiyordum, tedavi etmezsek gérmesini
etkiliyecek, etsek ilaglarin yan etkisi. [laclarin yan etkilerine cok takiliyorum,
en ¢ok yan etkilerinden korkuyorum ve gergekten de oyle, yani boyle ilaglar
beni ¢ok korkutuyor. Yani ilagsiz o kadar rahatim ki o kadar mutluyum ki. Bu
kovidin basinda ilaci kestik biz Mart ayimin 10 unda gittik Ankara’ya ilac
kestik ve kovid basladi ila¢ hi¢ kullanmadik. Kovid de kullanmadik halende
kullanmuiyoruz ¢ok mutluyum yani hi¢ panik degilim, normalde olurdum.”

R: Yan etkilerini bilmeniz sizi etkilendiriyor.

Cwar-Anne: “Hani diyorum ilaglar bagisikligi baskiliyor ya, hani biz
disardan destekliyelim bagisikligi baskilanmasin baska hastaliklar ortaya
ctkmasin ¢iinkii baska hastaliklar ortaya ¢ikiyor. Yani Siz bir tarafi tedavi
ederken obiir tarafi yikiyorsnunuz yani kor olmasinit engelliyoruz ama bu
arada baska seyler ¢cikiyor. Yani benim tek derdim ilaglarin yan etkileri.”

Akasya-Anne, kizinin tedavisinde kullanilan ilaglarin yan etki yapabilme olasilig: ile

ilgili endiselerini anlatmigstir.

Akasya-Anne: “En ¢ok korktugum, bir igneye basladik hocam, iste oradaki
hemgire bizi topladi iste bize siyini anlatti. Cok didi yan etkileri var, ¢ok
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faydalart var, ne yapalim ne yapalim, hastanede konusuyoruz iste, diyog hani
bir sey olur da hani boyle igeriyi de ciirtitiirse, ne bileyim hani artik siz daha
iyi bilirsiniz, hani birsiy olur, gozde bir sakatlik oluuuurrr, bir yerinde bir
oziir birakurrr, imzayt attik ama atana kadar boyle konusarak anlatarak, yani
hocam en ¢ok korktugum bu igneden oldu. Bir de siy bu hap ta biraz tedirgin
itti, dedik iste acaba hastanin ozriinii ne yapar, oldiiriir mii, oliir miititi hani
affedersiniz hani ne bileyim, bir oziir mii birakir iceride, boyle korkularimiz
cok oldu.”

Tedavide kullanilan ilaglarin cocukta yan etki yapma riskinin ailelerde ¢ok fazla kaygiya
neden oldugu ortadadir. Cocuklarin ilaglarint ve kontrollerini genelde anneler yaptig1 igin
kusma, ishal, mide bulantisi, istahsizlik, yorgunluk, aci1 gibi yan etkilerine de onlar
sahitlik etmektedirler. Dolayisiyla ilaglarin yan etkileri konusunda annelerin daha fazla
korku ve endise yasadiklari goriilmiistiir. Anneler bu durumun tiistesinden gelmek i¢in

esleri ve doktorlarin bilgisi disinda bazen ilaglar1 kullanmamayi tercih etmislerdir.

Medikal yaklasimin ve hastanenin yapabileceklerinin farkinda olan anneler, hastane ve
doktorlar ile iligkisinin glivenden ziyade zorunluluga dayandigini, oOzellikle ilag

kullanmada kendisinin kontroliinde olmasini istedikleri 6ne ¢ikmustir.

5.2.5.5. Caresiz Kalinan Durumlar

Aileler, kronik tiveit hastalig1 olan gocugunun uzun siiren tedavi siirecinde hem ekonomik
hem de psiko-sosyal zorluklar yasamalarina ragmen bazen kadere siginarak bazen de
kendinden vazgecerek tiim varligiyla bu hastalikla miicadele etmektedirler. Ancak biitlin
cabalarina ragmen hastaligin kesin tedavisinin olmamasi, her an atak gecirip cocugun
g6ziini daha da kotiilestirebilmesi veya ¢cocugun goziinii tamamen kaybetmesine neden

olabilmesi gibi durumlardan dolay1 kendilerini bazen caresiz hissetmektedirler.
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Tablo 17. Caresiz Kalinan Durumlar

Bazen Yetemiyorsun

Ilaglar1 Kullansan Bir Dert Kullanmazsan Bir Dert
Kendi Yagimizda Kavrulmaya Calistik

Kendi Basina Gelince Caresiz Kaliyorsun

Giines Doguyor Iste

Oldiirmiiyor Ama Siiriindiiriiyor

Yardim Edecek Kimsenin Olmamasi

Denize Diisen Yilana Sarilir

Insann i¢i, Yaglar1 Erir Mi, I¢i Parga Pengik Olur Mu?
Bazen Kolun Kisa Kaliyor

Degirmencinin Bile Unu Tiikeniyor

Ancak Giiciin Goz Yaslarina Yetiyor

“Bazen Kolun Kisa Kalyyor”

Mese Anne, yasadig caresizligi: “Bazen kolun kisa kaliyor.” metaforuyla agiklayarak
yasadiklarii bir film seridi gibi uzun uzun anlatmistir. Yasadiklarii yogun bir
duygulanim yasayarak anlatirken, “Valla benim kadar uzun konusan oldu mu
bilmiyorum.” ciimlesini de kullanarak yasadiklarinin ve bunu ayrintili bir sekilde
anlatmasinin diger katilimcilardan daha zor bir siire¢ gegirdigini, onlardan farklilastigini
belirtmek istemistir. Hem gorlisme siiresinin uzun stirmesi hem de goriismede yasadigi
duygulanimi dikkate aldigimizda diger katilimcilardan daha derinlemesine bir goriisme
gerceklestirdigim i¢cin bu diisiincesinde hakli oldugu anlasilmaktadir. Yani diger
katilimcilarin da yogun ve yipratici bir siire¢ yasadiklar: anlatilarina yansidi, ama Mese-
Anne’nin anlatisinda hem daha derinlestigi hem de daha fazla duygulanim yasadigi
goriilmiistiir. Bunun sebebi sadece oglunun hastaligi degildi. Anlatilarindan, esinden
bosanmasi, anne-babasini kaybetmesi, sosyal ve ekonomik anlamda yasamis oldugu

zorluklarin ve yalnizligin bunda etkisinin oldugu anlasilmaktadir.



Mese-Anne: “Yani biitiin her seyi dort yili 2 saatten fazla konustuk Rauf Bey,
biitiin 4 yili 5 yili film seridi gibi aklimda kaldigiyla biitiin samimiyetimle
paylasiyorum sizinle. Tabi o yasadiklarim, o ¢aresizliklerini, o iiziildiiklerini,
yvoruldugunu tekrar hatirlamak konusmak, dile getirmek kolay bir sey degil
ve inanilmaz sancili bir zamandi. Gergekten o kadar ¢ok yoruldum ki, ¢aresiz
kaldigim zamanlar ¢ok oldu. O siirecte o kadar ¢ok iiziildiim ki, yani isyan
etmedim ama bazen isyan etme noktasina geliyorsun, mecbur geliyorsun.
Ctinkii yetemiyorsun, bazen hani derler ya, hani “bazen kolun kisa kaliyor”
yani oraya erisemiyorsun, yani hep Oniine engeller ¢ikiyor boyle,
asamiyorsun, giictin yetmiyor, bu maddi olur manevi olur fark etmez yani, iste
bir yerlere bazen sey yapamiyorsun, o ¢urpinma seni ¢ok yoruyor aradaki
olaydaki o ¢irpinma seni ¢ok yoruyor, ¢ok bezdiriyor yani.

Rauf Bey, insan ne kadar bilgin de olsa, bak bilgin de olsa dahi, insan kendi
basina gelince Rauf bey inanin sasiriyor, inanin ¢aresiz kalyyor ve bunu hani
o hastalik olunca herkes sizden uzaklasiyor ya, iste bu viriislii bundan geger
bilmem neler falan diye, oyle yalniz kaliyorsunuz, bir de psikolojiniz sifir
oldugunu diigiin, e zaten seni yiyip bitirivor o hastalik, bir de onunla
savagacak bir psikoloji mi var, tamam bittin iste. Hele o bazi giinlerde hig
psikoloji falan kalmiyor ki. Mesela ben iki kere otogarda 2 dakikayla arabami
kagirdim yani o kadar, dedim Ki orayr aradim burayi aradim ya ben yoldayim
metrodayim, metroda bir de telefon ¢ekmez mi Rauf Bey.”

R: Yaaa (sasirarak).

Mese-Anne: “Arabayr kagirdim, ondan sonra gece yarisina kaldik, buraya
gece 11.30 12 de indik, ondan sonra tekrardan Daday’a o saate ulasim
olmadig1 icin Daday dan gecenin o saatinde birini ¢agir arabaylan, ordan
oraya git, yani eeee...” (Sessiz kalip duygulanim yasiyor, yasadiklarini
anlatmada bazen kelimeler bazen de giicii yeterisz kaliyor), “Yani bu siire¢
benim icin gercgekten ¢ok agirdi.”

R: Evet, gergekten kolay degil.

Mese-Anne: “Biz eski egsimle ayrildiktan sonra ben iki odalt sobali bir evde
yastyordum, tabii ki imkanlarim simdiki kadar yoktu, diinkii diinyanin
borcuyla birakilmis, ondan sonra daha diigiin borglar: bile bitmemis, bir stirii
tizerinizde borg var. Biz ¢ocugumla iki kisi yasiyoruz, baska rahatsiz edecek,
hani yardim isteyecek kimsemiz yok ki bizim, bizim birbirimizden baska
kimsemiz yok yani ve kiiciiciik ¢ocuk. Onun i¢in yani Rauf Bey, para
bulamadin, izin alamadin oyle bir sansin yok, diyelim bir randevusuna
gitmezsen, bu ¢ocuk tedavi oluyor nasil gitmezsiniz?”

R: Her seye ragmen gétiirmek gerekir.

174
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Mese-Anne: “Yasadiklarimi kelimelerle ifade edemiyorum, edebilsem keske
ama edemiyorum yani daha fazla seyler icimden geliyor anlatmak da iste bu
kadar ciimlelere dokebiliyorum ancak.”

R: Tabi yasadiklariniz ¢ok zordur, sizi anliyorum. Cok giizel bir sekilde de
dile getiriyorsunuz, c¢ok tesekkiir ederim. Bir de otobiisii bazen
kagirdiginizdan bahsetmistiniz galiba, diye geri bildirim ve bir hatirlatmada
bulundugumda yasadig1 caresizligi “Ancak giiciin gozyaslarina yetiyor.”
diye tanimlayarak anlatmaya devam etmistir.

“Ancak Giiciin Goz Yaslarina Yetiyor”

Mese-Anne: “Evet otobiisii kagirmistik hem de ka¢ dakikayla yani, bir giin
yine oyle olmustu, yani ¢ok zor bir durum, kendinizi ¢ok ¢aresiz
hissediyorsunuz. Ciinkii yani yapacak hi¢hbir durumun yok eeee tiziilmekten
baska, ancak giiciin gozyaslarina yetiyor, e tabi bir de kotii bir sey
olmadigini ¢cocuga da hissettirmemen gerekiyor ayni zamanda.”

R: Bir taraftan ¢aresiz kaltyorsunuz, ama bunu da ¢ocuga hissettirmemeye
calisryorsunuz.

Mese-Anne: “Yani 6yle yapmak zorundasiniz, ¢iinkii baska kimseniz yok ki, e
cocuk da bu ¢aresizliginizi goriince kime ne desin? Yani Rauf Bey, hele bir
gtin vardi onu hi¢ hi¢ unutamryorum (Bir taraftan duygulanim yasadi, hatta
sesli sesli agladi, ama diger taraftan da hi¢ ara vermeden anlatmak istedi).
Yani nasil diyeyim size, yine sabah Ankara’ya indik sabah saat 5 artik giin
agaracak, aralikta gitmistik, 2014 yilyydi galiba, 6yle bir kar yagmisti ki, oyle
bir soguktu ki hava, kar yagmiyordu ama yer dolu kardi ve gercekten ¢ok
soguktu.”

R: Sizi ¢ok iyi anlyyorum. Ciinkii ben de belli bir siire Ankara’da yasadim,
Ankara’nin sogugu tahmin edebiliyorum gercekten hele sabahin erken
saatleri ¢cok daha soguktur.

Mese Anne, bir yandan sorunlarin kendisini nasil etkiledigini, magdur oldugunu, hayata
tutunmanin yollarim1 aradigin1 vurgularken, diger taraftan de kendisi i¢in tek kurtulus
yolunun ayakta kalmak icin c¢ocuguyla birlikte miicadele etmeye bagli oldugunu
anlatmistir. Eski esinden bosanmis, bir¢ok yakinini kaybeden ve ¢ocuguyla yalniz
yasayan Mese-Anne yasadigl tiim zor durumlara ragmen asla yasam ile miicadele
etmekten geri kalmamis. Ama oglunun uzun siiren hastalig1 ve hastaligin belirsizliklerinin

devam etmesi, kendisini ¢ok yiprattigini anlatirken sesi kisiliyor ve sonra duygulanim
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yasayip Ustiine basa basa anlatmaya devam etti. Anlatisina devam ederken yasadigi bu

zorlugu “Omriimden émiir aldi.” ciimlesiyle 6zetlemistir.

Mese-Anne: “Bende de bel fitigi olusmustu, ¢ocuk uykusuzluktan otobiiste
uyuyor, “Hadi geldik kalk uyan.” diyorsunuz ve acel acele iniyorduk
otobiisten ve eee oglum da ¢ok giizel miicadele etti. Mesela o giin metroya
bindik sonra Cebeci duraginda indik ve azicik bir yer gidecegiz hani Cebeci
duragindan ... hastanesine gidecegiz, yani ¢ok az bir sey yiiriiyecegiz. Ama
cocuk oturdu kaldirima, “Anne dedi biz niye hi¢ giindiiz gelmiyoruz, hep gece
getiriyorsun beni, anne keske giines dogdugunda gelsek, gece gelmeyelim, ne
Olursun gece gelmeyelim.” Dedi. Yani karanlikta gelmek istemiyor ¢ocuk,
yvani o karanligi goriince kapkara bir sey olmus, o gece ¢ok uzun olacak,
bilmiyor ki sabah oldu.

Sonra ¢ocuk agladi orda dayanamadim ya mahvoldum (hem duygulanim
yasadi hem de derin derin nefes alarak anlatisina devam etti). Yani bu eee
(kelimeler adeta diiglimlendi, yasadiklarini anlatmaya yetecek kelime
bulamadi) gercekten ¢ok zor ve cocuk artik biiyiidiikce siz onu kiigiik bebek
gibi kucaginiza sarip sarmalayp da getiremiyorsunuz, ¢ocuk yiiriiyemiyor,
uykudan kalkmis, eeee soguk bir taraftan, ¢ocuk titriyor, eee ve artik bir
taraftan o agladr bir taraftan ben agladim. Yani Rauf Bey konusmak,
anlatmak kolay degil, hepsini béyle detayli olarak anlatiyorum ya, yine boyle
eee hem ¢ok heyecanlantyorum hem de boyle duygulaniyorum 4 5 yillik bir
zaman stireci, omriimden omiir aldi yani, nasil diyeyim size. Yani boyle size
hizlt hizly anlatiyorum ama yani bir giin boyunca anlatsam bitiremem, ¢ok
yoruldum ¢ok.”

R: Yani siz anlatirken ben bunun farkindayim, buraya da not aliyorum,
anlatmaktan yoruldu, bir de bunun yasanilmasi var diyorum.

Mese-Anne: Yani iiziiyor, moral bozuyor, yani ¢ok uzun bir siire¢, daha da
ben belki yarisina geldim belki de yarisina da gelemedim Rauf Bey
bilmiyorum ki hangi asamadayim. Ama tek sevindiri olani, Temmuzdan bu
Yana Samsun 'un da verdigi takviye ile ¢ok iyi yol kat ettigimizi doktor séyledi
ve suan Temmuz'dan beri herhangi hiicrelerde bir uyanmanin olmamasi,
gayet iyiye gidiyor demesi, onlar da mutlu eden yanlari. Yani Allah’ima ¢ok
stikiir, yani hani bdyle ¢ok ugragirsin ugrasirsin hicbir sonu¢ da almazsin,
hep kotiiye de gidebilirdi mesela, ge¢ de kalmis olabilirdim ya da tedavisini
bir yarida da birakabilirdik maddi manevi seylerden dolayi. Yani ne bileyim
imkansizliklardan dolayr béoyle tamamlamayabilirdim de yani, bu asamaya
gelemeyebilirdim de. Yani yasamayr da bir seylerle ugrasmayr da ¢ok
seviyorum ama oglumun hastaligi ¢ok yprattr.”
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“Degirmencinin Bile Unu Tiikeniyor.”

Ardig-Baba, kizinin tedavi siirecinde ekonomik ve psiko-sosyal zorluklarla miicadele
ederken yasadig1 caresizligi ve tikenmisligi “Degirmencinin bile unu tiikeniyor.”

metaforuyla agiklayarak anlatisina devam etmistir.

Ardig-Baba: “Hani bazen hocam hani hepimiz insaniz, “degirmencinin bile
unu tiikeniyor” diye tabiri caizse bir laf vardwr, hani degirmen ¢alistigina
gore unu tiikeniyor, dogru mu hocam.”

R: Aynen aynen.

Ardig-Baba: “Insanin da hocam bazen tiikendigi yeri oluyor, bazen sikilip
bunaldig yeri oluyor, artik doluyor doluyor bardagin bile belli bir noktadan
sonra suyu tasiyor. Insan da oyle, asi geldigimizden degil ama
ittiremiyorsun yetmiyor, paran bitiyor, psikoloji kalmiyor, kimseye de bir
sey diyemiyorsun, kimseye de bana para ver veya ne bileyim bana sunu yap
diyemiyorsun. O an patliyorsun kendi kendine bagiryyorsun cagirtyorsun
oyle yani ne yapacan iste hani bazen sartlar insani sevmedigi yere dogru
siiriikliiyor, elden bir sey gelmiyor.”

Cam-Anne, ekonomik gelirinin yeterli oldugunu ve ailenin tek ¢ocugu olan kizinin
tedavisini elverigli imkanlar c¢ergevesinde devam ettiklerini, ancak buna ragmen
hastaligin tam bir tedavisinin olmadiginin da farkindadir. Bundan dolay1 bir taraftan
hastalig1 “Oldiirmiiyor ama siiriindiiriiyor.” diye tammlayarak yasadig1 caresizligi dile
getirirken, diger taraftan da her seye ragmen kendinden emin bir sekilde, bu hastalik
henliz devam ettigi i¢in gili¢lii bir sekilde ayakta durmasi ve miicadele etmesi ve
liziilmemesi gerektigini diisiinmektedir. Uziilebilmesi i¢in kizinin tamamen iyilesmis ve
artitk hastalik konusunun gilindemlerinden tamamen kalkmis olmasi1 gerekir, yani
hastaligin artik tamamen ge¢miste kalmasi gerekir ki rahatlamasi ve gecmisi
degerlendirebilme imkan1 olsun ki o sekilde yasadiklarina yani ge¢misine iiziilebilsin.
Aslinda anlatisinin uzun kisimlarinda psikolojik olarak ¢ok yiprandigini dile getirdi, ama
kizinin hastalig1 heniiz devam ettigi i¢in ve bakim ihtiyacin1 da bir anne olarak kendisi
karsiladigi i¢in giiglii bir sekilde ayakta durmasi ve miicadeleye devam etmesi gerektigini

distinmektedir.
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Cam-Anne: “Yani diisiindiigiim zaman ¢éziim bulabilecegim bir hastalik
degil tiveit, yani tiveitin ¢oziimii olmadigi igin nerde ve ne zaman gelecegi de
belli olmadigi i¢in yapabilecegim bir seyin olmadigini 6grendim. Bazen
ogrensen bile ¢oziim yolu aramaya ¢alistyorsun, o ¢oziimsiizliik, ¢aresizlik
insam tiziiyor. Ama iiziilebilecek bir liiksiim yok, kendime de iiziilemem
cocuguma da tiziilemem, dyle bir liiksiim yok yani. Ciinkii bitmedi bir seyler,
belirsizlik ¢ok kotii bir sekilde devam ediyor, oldiirmiiyor ama
siiriindiirityor, yani siirekli bir panik, endise halindesiniz. Onun igin belki bir
seyler biterse rahat nefes aldigimda geriye doniip “Ben neler yasamigim.”
diyebilirim, ama su anda hala icinde oldugum icin ona eee o bir konfor belki
vani liiks belki su asamada, onun icin kendime aciyamam.”

Kavak-Anne, kizinin saghgi icin verdikleri miicadeleye, gosterdikleri ¢abaya ragmen
kizinin hastaliginin her gegen giin daha da kotiiye gittigine sahitlik ettiklerini, ancak
ellerinden bir sey gelmemenin kendilerini ¢aresiz biraktigini ve ¢ok tizdiigiinii bir 6rnekle

anlatmistir.

Kavak-Anne: “Bu hastalik nasil bir sey biliyor musunuz, yani birisinin senin
yakana yapisip hi¢c birakmamasi, yani ne seni oéldiirityor ne yasatiyor,
siiriindiiriiyor, acik¢asi oyle bir sey. Ciinkii her gecen giin iyiye gidecegini
umuyorsun ama iyiye gitmiyor, daha kotiiye gitmemesi igin elinden geleni
yvapiyorsun, yerinde saydigini gériiyorsun bu sefer de. O yiizden ¢ok iiziicii,
tiziicti yani. Hani bu kendi ¢ocugun olunca, goziiniin oniinde hi¢bir gey
vapamamak, hani ¢aresiz kalmak en kotiisii de o, yani hichir sey
vapamuyorsun. Hani bir ilaci, tedavisi olsa kegke. Ciinkii sadece biz degiliz
ki, ¢cok kiginin bu dertten yakindigina sahit oluyoruz, o da ayrt bir olay. Hani
hastaneye gidince zaten goriiyorsun, oyle perisan hallerde, ne olacak ne
biteceeek, boyle hastane ortami ¢ok garip bir ortam gercekten hani
gidiyorsun her odada ayr: bir hikdye ayrt bir act, hani her odaya bakiyorum
bagska bir sikinti baska bir hikdye gergekten boyle hani, o an insan kendisini
valniz, ¢aresiz hissediyor.”

5.2.5.6. Sosyal Durumlar

Sigla-Anne’ye, hastaligin sosyal hayatinizi (aile, is, akraba, komsu, arkadas, genis cevre
vs ile iligkiler) nasil etkiledigini diisiinliyorsunuz? diye sordugumda, esi her ne kadar
Covid-19 Pandemisinden dolay1 issiz kalip suanda yanlarinda yasasa da, genelde baska
tilkede sofor olarak calistigi icin kizinin tiim sorumluluklarini kendisi yerine getirdigini,
dolayisiyla sosyal hayatinin olmadigini, olsa da Kizinin saglik durumunun hep odak

noktada oldugunu “Cebimde damlalarla gezdim.” ctimlesiyle dile getirmistir.
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Sigla-Anne: “Cebimde damlalarla gezdim, ilaglarla gezdim. Annenlere
gidiyorsun aaa igne giinii, gezmeye gidiyorsun igne buz kiitlelerinin arasinda,
hayatimiz boyle. Bunun iistiine bir de aile i¢i sorunlarla ugrasiyorsun. Mesela
esimin ailesi var ama yok diyebilirim. Ne maddi anlamda ne de manevi
anlamda, hi¢hbir sekilde destek saglamiyorlar. Higchiri ne aradi ne sordu,
cocuk iyi bir hastalik geciriyor, maddi agidan. Annesiyle bile kopartti, boyle
bir sey olabilir mi ya? Anne dedin mi akan su durur ya. Ben evladima,
torunuma bunu nasil yaparim naasi? Yani esimin ablasiyla, abisiyle,
kimseyle goriigmiiyorum. Kimse arayp, hal hatir sormadigt icin,
dertlenmedigi icin benimle, hani illaki para degil her sey ama hepsiyle
kopartti.”

Cinar-Anne, sosyal hayatin1 tamamen kizina gore diizenlediklerini, dolayisiyla
hastaligin giinlik yasam aligkanliklarin1 ¢ok etkiledigini “Yasam bicimimizi

degistirdik.” climlesiyle dile getirmistir.

Cwar-Anne: “Hani ben valla elimden gelen her seyi yapiyorum yani
hastaliga ne iyi gelirse yani diyorum ya ben o kadar ¢ok yayin okudum ki esim
en son dedi yeter artik s6yle su kalinlikta medikal kitap var bilmiyorum belki
duymussunuzdur. O da bir goz doktoru ¢ikarmis adam romatoid artrit bu
ilaglarin yan etkilerinden dolay kanser olmiyayim diye bir tane kitap almis
eline. Tabi ben o kitabt da okudum anti kanser diye bir kitap ondan sonra
adam bitkisel tedavilerle ilag kullanmayacak duruma gelmis hani belki bir
kismi yalandwr ama olsun insan inanmak istiyor. Biz de ona dayanarak bir
stirii seyimizi degistirdik bir stirti aliskanligimizi degistirdik. Ciinkii her seyde
diyorum ya hepsinde kizim on plandayd. Biitiin hayatimizi ona gore
diizenliyoruz yani yememizi ona gore diizenliyoruz tatilimizi ona gore
diizenliyoruz. Mesela iste kizimin iiziilecegini biliyorsam ben asla oraya
gitmiyorum sey yapmiyorum yani bir arkadasi ile arasi iyi degilse benim
annesiyle aram iyi olsa da gitmiyorum yani iziilmesine hi¢cbir sekilde izin
vermiyorum.”

Ankara merkezde genis ailesiyle birlikte yasayip evin tiim sorumluluklar1 kendisine
yiiklenen Servi-Anne i¢in kizinin hastaligiyla beraber sosyal destek ¢ok daha dnemli hale
gelmistir. Anlatisinda genis aile tyelerinin gerekli destegi vermek yerine, kendisini
suclayict tutum ve 6nemsememe davraniginin kendisini ayrica yiprattigini ve lizdiigiinti

“destek olacaklari yerde kostek oluyorlardr” metaforu ile ifade etmistir.

Servi-Anne: “Hocam aile olarak dedigim gibi bir evde baya 15 kisi
vaswyorduk. Bizim dogu tarafi kalabalik oluyor, hani o memleketten
gelenleeerrr, hani yatiliya hani aylarca geleeen, oluyordu gercekten hani
stkintily bir siiregti hocam, fizik tedaviye gittigimde hani eeee sabah géziimii
actigimda ilk daha tam goéziimii agmadan gidiyordum tuvaleti falan
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vikiyordum. Ctinkii hani arkadan “Gitti de is yapmadi.” demesinler, hani
vapiyodum hemen boyle daha kahvalti bir sey yapmadan, hatta orda hani
boyle marketten falan bir iki bireyler alip boyle atistiriyordum, hani sabah
ben isimi yapim de hani arkadan bi sey demesinler diye.”

R: Evet.

Servi-Anne: “Oyle kis giinii otobiiste gidiyoduk hocam ... hastanesine ...
boliimiine, oyle aylarca yillarca éyle gittik geldik hocam. Hastaneye gidip eve
de geldigimde hani kayinvalidem asla 6yle ekstra bir destek vermedi agik¢asi,
hatta eee hastaneye gittigim igin eee sikinti yapiyorlardr hani “Gittin is gii¢
yvapmadin.” hani ¢ok bi ¢ocugun derdinde degillerdi hocam agik¢ast hocam,
o anlamda da bir destek goremedim agik¢asi, oyle hocam simdi aglarim valla
hocam.”

deyip aglamaya basladi ve 3-4 saniyelik bir aglama sesinden sonra ben araya girerek,
goriismeye ara vermeyi teklif ettim. Ama “Yok hocam devam edelim.” deyip kaldigi

yerden basladi anlatmaya.

Servi-Anne: “Cok zor hocam, yani hem igimi yapiyordum hem de evde hani
kizvmin fizik hareketlerini yapmam gerekiyordu. Onda da kayinvalidem eltim
iste “onceis yap da”, acik¢asi onemsemiyorlardi hocam, eee is yap once hani
niye iy yapmiyorsun gibi hani tiziiliiyodum, hani boyle bekliyordum ki hani
evlattir hani bacagr sakat kalabilir hani ilerde hani boyle zorluklar
vasayabilir. Onu igin hem evin temizligi hem de ¢ocuguna bak, hani ben
yapryordum mesela diyordum ki hani ara ara yapayim mesela bakayim bi
hareketini yapiyim ondan sonra bi yarim saat arayla falan ama yok once yap!
Oncelikleri evin temiz olmast, hani diyordum gercekten anlamiyorlar mi, hani
anlatamiyordum gergekten o yonden pek sey alamadim agik¢asi, kedi basima
artik boyle isim bittiginde aksam boyle giriyordum.”

Tiirkiye’nin Dogu Bolgesinde gelenek goreneklere gore yeni evlenen erkek ¢ocuk, esi ile
birlikte genis aile ile ayn1 evde yasamaktadir. Bu durumda yeni evli giftlerin genis aile
icerisinde kendilerine 6zgili sadece bir odas1 bulunur, kendilerine ait 6zel esyas1 da o
odada bulunur, o oda ayni zamanda yeni evli ¢iftin yatak odasidir. Evdeki diger alanlar
ortak olarak kullanir. Genis ailenin mutfak, temizlik gibi ihtiyaclarinin ¢ogu eve yeni
gelen gelin tarafindan karsilanir. Servi-Anne her ne kadar Ankara’nin merkezinde yasasa
da, Dogu’dan Ankara’ya gocle geldikleri i¢in, burada da bu gelenegin Servi-Anne’nin
ailesinde ve yasam siirecinde devam ettigi goriilmektedir. Bu durum onda c¢oklu

sorunlarin ortaya ¢ikmasina neden oldugu anlagilmaktadir.
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R: Bir oda sizin eviniz oluyordu yani.

Servi-Anne: “Evet hocam, diyorum ya eltim ile ayni evde yasiyorduk, onun
kizt hani sizin eve gelebilir miyim diyordu hani bizim odamizi evimiz olarak
biliyordu (giiliimsiiyor). O odayt evimiz olarak diistiniiyordu ama gergekten
de o oda evimizdi ¢iinkii hani ben devamli ordaydim. Mesela yemek yedikten,
hani islerimi bitirdikten sonra odama ¢ekilirdim, hani béyle ¢aya oturiyim,
televizyon izliyim falan boyle kendime vakit aywrmiyordum, hani ¢ocuguma
aywrryordum esim gelene kadar saat gece 12 ye kadar falan. Hani en azindan
su anda bostayim hani o boslugu degerlendiriyim iyice diye, hani giindiiz de
vapiyordum ama sikintili, hani mutlu bir sekilde yapamiyordum hani kendime
ayrt odada. Hani isimi ¢ocugum yatinca yapardim hani bos zamanimda
vapardim.

O yiizden hani biraz sikinti yasadik ama birakmadim yani yaptim yani, géziim
kapali da olsa tuvaleti falan yikadim yani banyoyu yikadim. Tiim bu
zorluklarin iistiine bir de hani dedigim gibi hani aile i¢inde herhangi bir
destek, ekstradan destek olacaklart yerde kostek oluyorlardi hocam, daha
cok yiprantyordum hani agik¢asi. Hani bi fizik tedaviye gidip geliyordum ama
gelince evde herkes eee kimse benimle konusmuyor, surat asiyyordu falan,
gittin iste eee sanki boyle keyfi bir yere gitmisim gibi davranilyyordu, o da
ekstra isler yipraniyordum hani ailemden de zaten uzaktaydim hani senede
bir gidiyorum. Hani hastaneden eve gittigimde zaten bitmis oluyorsun, boyle
stkintilar yasiyorsun, yani bir destek yerine, hani bir destek de vermiyorsun
hani surat da keske asmasalardi. Hani destek de beklemiyordum hani artik
béyle bitmissin, sen orda (ac1 gillimseme) keyif catmryorsun ki, hatta dediler
Ki senin esin seni hastaneye gotiiriiyor, biz dlsek de bizi kimse gotiirmez ¢ok
boyle yanhs diisiinceler ¢ok degisik seylerle ¢ok karsilastim hocam,
tiztiyorlardr agik¢asi. Hani sadece iiziiliiyorsun odama geg¢ip 6 yil boyunca
cok giizel agladigimi bilirim hocam bu yani. Esim de yoktu hani 12 de (gece
00.00) geldigi i¢in ¢ok giizel boyle kendime agliyordum, oyle hocam valla.”

Servi-Anne, iliski ve yasam deneyimlerinde siirekli esinin ailesinden bahsetmis, onlarin
kendi iizerindeki etkisini anlatmistir. Anlatisinda, akrabalik iligkilerinde ve sosyal
destekte bir yardim beklerken, bunun yerine sergiledikleri vurdumduymaz, suglayici
tutum ve davranislari, siirekli olarak kendisini bakim veren rolde gérmeleri, aile iiyelerine
kars1 6fkeye, onlarla arasinda gegim sikintisi gibi ¢ok boyutlu sorunlar yasamasina neden

oldugu goriilmiistiir.

Koyde genis ailesiyle birlikte yasayan Sogiit-Anne, oglunun sagligi i¢in kendinden

vazgectigini su sekilde anlatti.
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Sogiit-Anne:  “Zaten biz kendimizi ¢ocuk hasta olduktan sonra hig
diigtinemedik ki, tiim aile olarak hepimiz onun iistiine diistiik, yani her seyde
onun goziiniin daha ¢ok gormesi i¢in ugrastik, kendinden vazgegiyorsun sanki
her seyi ona gore ayarliyorsun, biitiin hayatin o oluyor, icine, evine
kapaniyorsun. Kiigiiciik ¢cocuk gozlerinin éniinde giin gegtikce gozii daha ¢ok
az goriiyor, ontinii bile goremiyor, okulda sikinti, disarida sikinti yagsiyor,
nasil onu diigiinemeyesin ki, yani ¢ok zor bir durum. Psikolojiyi diigiinecek
zaman, akil kalmiyor ki.”

Kavak-Anne, kizinin hastaligiyla beraber psiko-sosyal destege ¢ok ihtiya¢ duyduklarini,
ancak cevresinden de genis ailelerinden de destek géremedigini, tam tersi yalnizliga
itildiklerini, sosyal hayatlarinin olmadigini, dolayisiyla daha ¢ok yiprandiklarini

anlatmustir.

Kavak-Anne: “Yani hastaligin hani ne demek oldugunu, senin ne yasadigini
veya ¢ocugunun ne yasadigini bilmiyorlar, kimse destek olmuyor ki. Hani onu
anlayacak veya soracak sey yok, kapasite ya da bilgi ya da ne bileyim ya da
anlamak mi istemiyorlar, anlamiyorlar iste. Yani komsular ya da ¢evreden
zaten ¢ok beklemiyorsun ama yakin akrabalardan biraz anlayis, destek ister
istemez bekliyorsun ama yok iste, ne yapacaksin. Komgsuluk pek yok,
apartmanda oturuyoruz, yani ¢ogu ¢alisiyor, yani yerine gore apartmanda
kimin oturdugunu bile bilmiyoruz. Karsi komsuyu bilebiliyoruz bir de
yammizdakini, onlar da ¢alistyor, yani gelis gidis yok, herkes kendi derdinde.
Biiyiik sehirlerde de oyle zaten, yani o eski hani mahalle ortami falan yok.
Bizim ¢ocuklugumuzda daha farkliydi, daha i¢ iceydik. Yerine gére mesela
komgu daha yakin oluyordu eskiden, annene babana gore, ilk kosacagin kimdi
meselaaa, komsun. Ama oyle bir sey kalmad yani herkes kendi derdinde, ya
herkesin de kendine gore bir dedi vardir sorunu, kimseyi de suclamayiz
sonucta.

Ama iste biz bu siiregte gercekten ¢ok yalniz kaldik, sosyal hayat falan zaten
bir sey yok, ¢cok zor ¢cok. Hani konu komsudan degil de biiyiik ailelerden destek
bekliyor insan, ama yok tam tersi genis aileler seni daha ¢ok iiziiyor. Bu
iliskiler de yipratiyor, hani hem hastalikla ugrasiyorsun hem de diger tiirlii
aile iliskileriyle ugrastyorsun, o da ayri bi yipratiyor. E simdi bir tane elti, iki
tane goriimce, bir tane de kardesimin hanimi, hepsiyle ayri, farkl sikintilar
oluyor, onlarin da benle oluyor tabi, yani hep ben kendimi hakli demiyorum,
olmayabilirim yani o sekilde her tiirlii. Ama hani hastalik konusunda anlayis
bekliyor insan, onun igin Ihlamurlarim tarafindan anlasilmadigimi,
kaynanamin ¢ocuklarimin arasinda ywrim yaptigini, hepsini yasadik. Bizim
saglam big¢ yani psikolojik seye destege ihtiyacimiz var yani.”

Genis anlatilarda ¢ok fazla degisken ve sistemin ailenin hastalik siirecinde rol oynadigi

goriilmektedir. Ozellikle yetersiz sosyal destek, ailelerin hastalik anlatilarinin icerisinde
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¢ok onemli yer kaplamistir. Genis aile kiiltiirii i¢erisinde sosyal destege ¢okga ihtiyag
duymalarina ragmen bunu goremedikleri, genis aileler tarafindan yalniz birakildiklari,
kimliklerinin sosyal baglam igerisinde bir degerinin olmadigi 6n plana g¢ikmustir.
Ozellikle annelerin anlatilarinda, esinin akrabalarmnin kendilerini bu siiregte yalniz
biraktiklari, onlardan psiko-sosyal ve ekonomik anlamda destege ihtiya¢ duyduklari ve
bu beklenti igerisine girdikleri, ancak bu destegin verilmedigi 6nemli yer almistir. Bu da

annelerde esinin akrabalarina kars1 6fkeye ve glivensizlige neden oldugu anlagilmistir.

5.2.6. Bakim Hizmeti

Cocugun kontrollerini yapmada, ilaglarini takip etmede ve kisisel bakim ihtiyaglarini
karsilamada genellikle annenin sorumlulugunda oldugu goriismiistiir. Babanin ve diger
genis aile iiyelerinin ¢ocuga ve anneye yeterli destegi vermedigi, annenin bu siirecte

yalniz kaldig1 ve ¢oklu sorunlarla bas basa kaldig1 anlagilmigtir.

Tablo 18. Bakim Hizmeti

Bakimin Annede Olmasi

Yalniz Basina Miicadele Eden Anneler

Es Desteginin Yetersizligi

Stirekli Kontrol Etmek Gerekir

Aile Uyelerinin Yetersiz Destegi

Destek Vermek Yerine Kostek Oluyorlardi

Siirekli Gdziiniin Igine Baktigim Cocugumun Gozii iltihaplandi

5.2.6.1. Bakim Sorumlulugu

“Hayatim Is Yemek Temizlik.”

Servi-Anne, kiz1 bir yasindayken kendisine iiveit tanis1 konulmus ve sekiz y1l boyunca da
genis ailesiyle birlikte yasayarak hem onlarin bakimini hem de kizinin tiim bakimini

karsiladigini belirtmistir. Dolayisiyla sosyal hayatinin hi¢ olmadigin1 kendini tamamen
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ev temizligine, yemek ve kizinin bakimina adadigini bazen duygulanim yasayarak bazen
de stirece tepki olarak giilimseyerek acgik acik ve uzun uzun anlatti. Yasadiklarini da

“Hani hayatim is yemek temizlik.” olarak ozetlemistir.

Servi-Anne: “Ben dedigim gibi esim, ¢ocuklarim ve esimin ailesiyle birlikte
uzun yillar ayni evde yagadik, hani elimden geldigince evin igini yapryordum
sonra da hani isi giicii biraktigim anda da ben kizimla ilgileniyordum, yani
televizyon izlemek, bir parka gitmek, gezmek gibi bir sey yapmiyordum yani
sadece onunla ilgileniyodum. Yani kedi basima artik béyle isim bittiginde
aksam boyle giriyordum saatlerce ugragiyyordum, oynuyordum, hem
oynuyorum hem boyle hareketlerini yapiyordum.”

R: Evet.

Servi-Anne: “Mesela sabah goziimii agiyodum, fizik tedaviye yetismem
gerekiyordu, sabah kalkiyordum biraz soyle yapabilecegim kadar igimi
yapayim, sonra ¢ocugumu giydiriyordum bir de otobiisle gittigimiz igin
hocam, taa 40 dakka, teee o kistaaa, o alet ayaginda o montuyla 0 kadar
agirdy ki valla ben de bel fitig1 azdi (ortaya ¢ikt1) hocam. Ondan sonra eee ne
diyordum? (giiliimsiiyor) valla benim kafa gitti, ne diyecegimi unuttum,
hocam bir taraftan sizinle konusuyorum bir taraftan da cocugumu ayagimda
salltyorum, ondan dolayr benim kafa gitti.”

R. Oyle mi! onu bilmiyordum, ayni anda onu da yapiyorsunuz demek Ki.

Servi-Anne: “Evet hocam hem anne oluyorum hem de burada telefonda
yasadiklarimi hatirlamaya da ¢calisarak anlatmaya ¢alisiyorum.”

R: Evet sizi de bdyle zor durumda biraktigim igin 6ziir dilerim. Isterseniz
cocugu da rahatsiz etmeyelim, sizi de zor durumda birakmayayim,
cocugunuzu uyutun sonraki bir bugiin veya bagka miisait oldugunuz bir
zaman kaldigimiz yerden devam edebiliriz.

Servi-Anne: “Yok yok hocam oooo ben simdi rahatim, bu ne ki bana, devam
edelim, iyiyim ben.”

R: Tamam o zaman devam edelim.

Servi-Anne: “Iste (ailenin iginde, yasadig1 evde) dedigim gibi hocam hayatim
ona bagli olmustu gercekten, egzersizlerini yapiyorsun, eee hocam sicak su
uygulamasi vardi onu yapryorduk ondan sonra vazgectiler. Dediler ki sicak
uygulama ordaki syt ¢ogaltiyor ondan sonra soguga gectiler, buz
koyuyordum béyle haviulara sarip falan, ilaglarini  kagirmamaya
calistyordum, ilaglarini veriyordum. Hatta gece falan da vard: kiigiikken
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ilaglarimin yani hayatim hani eee is- yemek- temizlik acik¢ast hocam, ondan
sonra hani kizimla ilgilenme geliyordu, hani ekstra bir sosyal hayatim (TV
izleme, miizik dinleme, dinlenme gibi kendine vakit ayirma gibi bir durumu
onadigin1 belirtmek istemistir.) yoktu. Odama gidip, bir odam vardi zaten,
orda devamli hareketleriyle ugrastyordum agik¢asi, esim de zaten ¢alisryordu
gece 12 de falan geliyordu eve, biitiin bu siireglerde ben yapryordum agik¢ast
hocam. O siireg 6yle gecti hocam.”

R: Hayatiniz is yemek temizlik ve sonra da kizinizla ilgilenmeden ibaretti
yani.

Servi-Anne: “Evet hocam. Yani hocam dyle hani dedigim gibi gergekten
zordu, hani esim de olsaydi o da yapryordu, ama hani gece 12’de geldigi icin
pek yapamiyordu egzersizlerini, o zaman yatmus oluyordu. Hatta benim kizim
babasini pek gormedigi icin benim kaynim baska bir iste ¢calistyordu, biiyiik
Ihlamurum, yani ilk biiyiidiigii hani ilk kelimesi hani baba oluyor ya hocam,”
R: Evet.

Servi-Anne: “Amcasina baba demisti hocam, yani babasini bile dogru diiriist
tamimiyordu. Yani esimin yegenleri ve kizimin kuzenleri ile ayni evde
yvasiyorduk onlarin babasi baska bir iste ¢alisiyordu onun igin erken eve
geliyordu, iste onun ¢ocuklar: babasina baba baba diyorlardi, benim kizim
da ona baba dedi, babast o oldugunu zannediyordu. Bizim bazen haftada bir
hani evde oldugu zaman gériiyordu, ¢iinkii gece 12-1’'de eve geliyordu,
vakitleri oldugu i¢in o yiizden oyle sikintili bir siiregtiiii, geg¢irdik
hamdolsun.”

R: Kiziniz amcasina baba demisti!

Servi-Anne: “Evet hocam, o zaman hem utandim hem iiziilmiistiim, oyle
degisik seyler iste hocam.”

Cam-Anne, hem tek ¢ocuga sahip olmasi hem de imkanlarinin ¢ok iyi olmasindan dolay1
kizina ¢ok 6zenerek baktiklarini, her tiirlii ihtiyacin1 zamaninda karsiladiklarini, buna
ragmen kizinin hastalandigin1 “Siirekli goziiniin icine baktigim ¢ocugumun géziiniin ici

iltihaplandi.” olarak tanimlayarak anlatisini stirdiirmustiir.

Cam-Anne: “Simdi benim tiveitle ilgili, bir kere ben hep sunu soyliiyorum onu
ayirabilirim, yani hani ben 6zel eee, tabi ki biitiin herkes 6yledir ama eee
stirekli goziiniin ig¢ine bakiyoruz, siirekli goziiniin icine baktigim ¢ocugumun
goziiniin igi iltihaplandi, ben boyle yorumluyorum.”

R: Himmm, evet evet.
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Cam-Anne: “Yani dogdugu giinden beridir géziiniin i¢ine bakiyyordum yani
her an bir sey olmasin diye, onun da goziiniin i¢i iltihaplandi.”

R. O kadar dikkat etmenize ragmen.

Cam-Anne: “Evet, yani ¢cocugunuzun goziiniin igine bakiyorsunuz, goziiniin
ici iltihaplaniyor, yani o benim o kendi hissettiklerim. Diger anlamda da
(tiziildi, derin derin nefes aldi, birkag saniye sessizlikten sonra konugmasina
devam etti.) ¢cok mesakkatli, yani siirekli bir kontrol, hayatinizin inanilmaz
diizenli olmasi gerekiyor, yani benim bir kere her Persembe saglikli olmam
gerekiyor ki rutinimiz olsun. Kizimin keza 6yle Persembe giinleri hastalandig
zaman o miimkiinse antibiyotik vs yani her seyinizin ¢ok stabil ve monoton ve
stressiz olmasi gerekiyor, minimum diizeyde olmasi gerekiyor. Zaten stres de
tiveiti tetikliyor. Dolayisiyla o simav donemleriii seyi, miitemadiyen bir ilgi
gerektiren ¢ok fazla takip gerektiren, sorumlulugu ¢ok fazla olan ve eee yani
sonucu yok, yani bir seyi yapiyorsunuz yapryorsunuz ama hi¢bir zaman bir

seyi olmuyor, hani iki ay sonra tekrar olabilir. Siirekli bir korku yani siirekli
bir korku.”

R. Evet.

Cam-Anne: “Buna ragmen kendi ¢cocuguma igne yapmayi 6grenmek zorunda
kaldim, o 6grenme donemleri de ¢ok zordu. Kendi ¢ocugunuza igne yapmak
yvani birakin ben normal bir insamim yani, once bir arkadasima
yvaptirtyordum, sag olsun o her Carsamba geliyordu ve igne yapryordu. Sonra
arkadasim Ankara’dan ayrildi, o da benim igin ayri bir travmayd:. Suanda
heeerrr Persembe giiniinden nefret ediyorum, ben de nefret ediyorum,
muhtemelen kizim da. Yani ¢ocuguna igne yapmak kotii bir sey, kocam
bakamuyor zaten, onu da ben iistlendim.”

“Bizim Ailemiz Kurban Secildi”

Ladin-Baba, ¢ocuguna iiveit tanist konuldugundan beri bakim hizmetini esinin yerine
getirdigini, kendisi daha ¢ok isi ile ilgilendigini, kaygisinin da kizinin tedavi veya
kontrollerinin degil isinden geri kalma oldugunu ve bunun da farkinda oldugunu “Bizim

ailemiz kurban secildi.” climlesiyle ¢ok acik bir sekilde anlatmistir.

Ladin-Baba: “Iste bir giin hastaneye gittigimizde iiveit dendi, internetten egim
inceliyor iiveit nedir ne degildirdir su bu falan, hamimlar biraz daha
arastirmact oluyor yani hele boyle bir konuda soz konusu olursa, ¢ocugu sey
olursa. i o inceledi, biz ¢ok bi tepki vermedim yani, ben yani dedigim gibi
veremedik, yani benim i¢in gine isimi engelleyecek mi engellemeyecek mi,
vaktimi ¢calacak mi ¢calmayacak mi ben bunlar: diistiniivdiim yani, dogrusunu
konusmam gerekirse, durum oydu yani. Genelde esim ilgilendi, on defa falan
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o geldi galiba ben ii¢ dort sefer geldim. Saglik 11 ben bu zamana kadar isimi
ailemden onde tuttum hep belki kimine gore yanls olur ama w1 sirketimizde
wr bizim ailemiz kurban secildi yani, bir sekilde kendimizi feda ettik,
colugumuzla ¢ocugumuzla ilgilenemedik yani ¢ok fazla, annesi ilgilendi.”

R. Siz daha ¢ok isinizle ilgilendiniz herhalde.

Ladin-Baba: “Ya biz hep piyasanin i¢inde olduk, hep uu iste nerde isi nasil
cabuk yapariz, eee nasil erken girerim nasil erken ¢tkarim, hastaneye gelince
benim igim o oluyor (aci giiliimseme).

Tiim bu diisilinceleri hastaneye gelince yasamaktadir. Yani biran 6nce nasil hastaneden
erken cikabilir diye diistinmekte. Ciinkii hastanede bile isi diisiiniiyor, ¢ocugun saglik
durumundan ziyade isi diisiinmekte, yani doktorun agzindan ¢ikacak kelimeler, cocugu
hakkinda doktorun sdyleyecekleri, siirecin nasil ilerlediginden ziyade isi diisiinmektedir,
ama diger taraftan da sanki yaptig1 ve diislindiigiiniin yanlis oldugunu giilimseyerek ve

bazen de goz temasindan kagarak farkinda oldugunu hissettiriyor.

Ladin-Baba: “Yani onu takip etmek, nasil erken girer erken ¢ikarim, benim
saat w birde toplantim var, benim ona gitmem lazim, simdi (suanda bile, yani
cocugu hastaneye getirdigi ve kontrollerinin ve tedavisinin devam ettigi anda
bile isi diistindiigiinii ifade etti.) ben onu diistiniiyorum, yani.”

R: Peki bu kadar is yogunlugunuz, ¢ocuklariniz ve esinizle olan iligkinizi nasil
etkilemektedir?

Ladin-Baba: “Tabi yani bazen niye béyle yapryorum diyorum, yani hep bu
diigiince var oluyor, icimde o uhte devamli var yani, biz hep 11 esimin bir
ifadesi var. “Birak sirket islerini sunlari bunlar: gel evinin oniinde simit sat,
ben razyyim yani para pul istemiyorum.” bana mesela 5 sene oncesine kadar
demistir, evliligimiz yaklasik 20 yildir evliyiz, 5 sene oncesine kadar bana bu
ifadeyi soylemistir, 15 yil bitkmadan soylemigtir.”

R: Yaa (sasirarak).

Ladin-Baba: “Yani rakamlar: da gérseee (ne kadar ¢ok para kazandigini,
yiiklii miktarda para kazandig1 durumunu), sirketin durumunu da gérseee fark
etmemigstir, isi bwrak bizimle ilgilen demistir. (yani onun ig¢in ¢ok para
kazanilsa da o hep esinin kendi yaninda, ¢ocuklarinin yaninda istemistir.)
Yani mutlulugu istemistir. Ama ben de evde oldugum siirece bulundugum
siirece onlara iste elimden geldigi kadar kendi ¢apimda (gilimsiiyor)
yardimci olmaya ¢alistim yani.”
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R: Esinizin bu tiir istekleri karsisinda siz nasil davraniyordunuz, neler
hissediyordunuz?

’

Ladin-Baba: “Simdi bayan onu diyor tamam, ¢ocuk diyor “Baba gitme.’
mesela kizim o zamanlar ¢ok séylerdi: “Baba gitme, baba gitme.” derdi
mesela, “Baba gitme iste.” ¢cocuk igte cocuk babasini ozliiyor, israr eder, ama
iste is gii¢ olunca mecbur gidiyorsun ise.”

Gilirgen-Anne, ¢gocugunun bakim sorumlulugunun kendisinin yerine getirdigini ve bakim
sorumlulugunun da genelde annelerde oldugunu, dolayisiyla bunu zorunlu olarak

gordiiglinii su sekilde ifade etmistir:

Gorgilin-Anne: “Yani tabi ki anneler hep daha fazla fedakarlik etmek
zorunda, yani bu genelde boyle diyebilirim, bir anne daha ¢ok biliyor ¢ocuk
icin olsun, ev icin olsun, eee artik onu bir sekilde idare ediyoruz. Cok sikinti
cektik her hafta Gaziantep e gitmemiz, siirekli ilaglarin degismesi, siirekli doz
ayarlamalart iste o damlalarin saatleri, telefonla ben saat kuruyordum iste,
clinkii iki saatte bir ii¢ saatte bir damla iste her géziine farkli damla
damlatyyordum, yani sikintili oluyordu o donemler, gecti ¢ok siikiir suanda
iyi, oyle bir sikintimiz yok. O zamanlar oluyordu, her seyi ona gore ben
planliyordum, damla saati geldi mi? Mesela gecen kis yine hiicre olusmustu
goziinde bir sene once, yine damlalari sik stk kullanmaya bagsladik. Onlarda
Okula denk geliyordu damla saatleri, ¢iinkii iki saatte bir damla damlatmam
gerekiyordu, ben iste o saatlerde gidiyordum damlasini damlatryordum geri
dontiyordum tekrar gidiyordum, iki kere okula gidiyordum ben damlasini
damlatmak i¢in, yani o sekilde biraz sikintili oldu gegen yillar.”

Batman’da dogup biiyiiyen ancak Ankara’da yasayan ve bir markette is¢i olarak calisan
Servi-Baba gelenek ve goreneklerine gore ¢ocugunun bakim sorumlulugunun annede
olmasi gerektigini, babanin sorumlulugunun calisip eve para kazandirmak oldugunu dile
getirmistir. Yani bakim hizmetinin annelerin sorumlulugunda olmasi gerektigini, babalar
bu siiregte ekonomik destek saglayarak, yani ¢alisarak sorumluluklarini yerine
getirdiklerini sanmaktadir. Bu tutum ve diisiinceler katilimcilarin paylagimlarindan daha

1yi anlasilabilmektedir.

Servi-Baba: “Hani bizde ben genelde ¢alisiyorum, kizimizin tedavilerini falan
esim yapiyor. Yani esim hastaneye gotiiriivordu, fizik tedaviye gotiiriiyordu.
Yani bizde hocam genel olarak es evde oturur, ¢cocuklara bakar bey digsarda
calisir. Dogunun seyinde, ney adi geleneklerinde éyle yani.”
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Ladin-Anne, kizinin tedavi ve diger bakim sorumluluklarinda esinin is yogunlugu
nedeniyle kendilerini ¢ogu zaman yalmiz biraktiklarini, onun destegine ¢ok ihtiyag
duymalarina ragmen onu yaninda géremediklerini, esinin siirekli isleriyle ilgilendigini
duygulanim yasayarak anlatmistir. Kizinin biitiin sorumluluklar1 bir anne olarak tek
basina yliklenmesi, kendisinde daha fazla stres ve kaygiya neden oldugunu anlatmistir.
Yani esinin yogun olarak iste ¢alisip yliksek gelir elde etmesine ragmen, bunun yasadigi
psiko-sosyal zorluklari bastiramadigini ifade etmistir. Dolayisiyla temel ihtiyaglarini
karsilayacak bir gelire sahip olmanin kendileri i¢in yeterli oldugunu, bir aile olarak hep
birlikte zaman gegirmek, tedavi siirecinde esinin de yanlarinda olmasini, kendilerine

psiko-sosyal destek vermesini istedigini belirtmistir.

Ladin-Anne: “Esim hastane stire¢lerinde genelde yanimizda olmadigt igin, o
hastane siire¢lerimiz de zor oluyor.”

R: Bu siirecte biraz yalniz kaldiginizi mi1 hissediyorsunuz?

Ladin-Anne: “Ya o benim bastan beri kanayan yaram zaten. Ciinkii onun
eksikligini hissediyorum. Yanimda olmasi bana giiven veriyor her tiirlii. Boyle
kendimi daha giiclii hissetmemi sagliyor. Belki kendi de bahsetmistir hep
diyordum ben ona: “Hani simit sat yamimizda ol”. Yani insan o sekilde
diigtiniir mii bilmiyorum ben hep onun oOzlemini ¢ektigim igin suan oyle
diistintiyorum. Yani boyle devamli gitti gidecek stresi hani benim kaygilarimi
sey yvapiyor, daha da boyle arttiriyor. Mesela hastaneye tek basimiza
gideceksek ¢ok korkuyorum sey yapiyorum, ya diyorum yanimda ol yani ben
oyle olumsuz bir seyde ben tek basima sey yapamam falan gibi hani oyle
soyliiyorum ama yok iste, ne yapalim.”

Aileler, ¢ocugun fizyolojik siirecine o kadar ¢ok odaklanmislar ki, adeta kendinden
vazgecmisler. Cocugun psikolojik saglamligin1  sadece onun isteklerini veya
istemediklerini karsilamaktan ibaret saymaktadirlar. Kendilerinden vazgegerek, tamamen
cocuga odaklanarak, kendilerinin psiko-sosyal acidan tiikendiklerinin, stres altina
girdiklerinin farkinda degillerdir. Sanki onlar ¢ocuga kars1 bakim sorumlulugunu ne
kadar ¢ok yerine getirirlerse, yani hastaneye getirip, tedavisi i¢in para harcarlarsa, gocuk
i¢cin ne kadar ¢ok kendilerinden vazgecerlerse cocuga karsi sorumluluklarini o kadar ¢cok
yerine getirmis olduklarin1 diisiinmektedirler. Bu siire¢ dogal olarak onlarin
kaldiramayacag bir yiik haline gelmekte, mantikli olmayan ve daha ¢ok duygusal olarak

yipranmalarina neden olan bir siire¢ haline gelmektedir.
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5.2.6.2. Yalmz Basma Miicadele Eden Anneler

Eski esinden bosanan Sedir-Anne, eski esinin bosanmadan 6nce de, bosandiktan sonra da
cocuklarina karst sorumluluklarini hi¢ yerine getirmedigini, tim bakim ve diger
sorumluluklar1 anne olarak kendisinin yerine getirdigini ve yasadigi c¢oklu sorunlar

anlatmistir.

Sedir-Anne: “Diger kizimi on senedir mesela hastaneye getirip gétiiriiyorum
hastaneye. Hani bosanmus olsak da hani ¢ocuklarim babasidir. Daha bir kere
gotiirmiisliigii yok yani muayenesine babasinin. Yani ben evliyken de tek
basinaydim boyle seylerde. Hemen hemen hep béyleydi. Alistim hani onun
ilgisizligine onun igin pek sey yapmiyorum artik.”

Mese-Anne, 2 yil evli kaldiktan sonra, oglu heniiz 4 aylikken gegimsizlikten dolay1
esinden ayrildiktan sonra oglu ile beraber yasadigi zorluklar1 ve bir anne olarak verdigi

miicadeleyi uzun uzun anlatmistir.

Mese-Anne: “Yani her seyle siz tek bir anne olarak miicadele ediyorsunuz,
benim Annem Babam yok, esten ayrilmigsiniz, bir tane hastaligi olan ¢ocugun
sorumlulugu var. Gergekten de hayatla miicadele etmekten hi¢ yorulmamag
bir anneyim, yani yasamay: da bir seylerle ugrasmay: da ¢ok seviyorum ama
oglumun hastalig1 ¢cok yipratti. (iistiine basa basa “¢ok yipratti” dedi, gozleri
doluyor, iiziiliiyor, birkag saniye sessizlikten sonra kaldigi yerden devam etti.)

Yani gidiyorsun randevunu alvyorsun ama bazen yetmiyor yani o maddi, o
parayt bulamiyorsun, bazen odiing para buluyorsun ayarliyorsun kendini,
bor¢ alyyorsun, borgla gidip geliyorsun, bor¢ eksik olmuyor. Mesela ben
Ankara’ya gidiyorum, Ankara’yi bilmeyen insan degildim ama hani neye
nerden gidilecek biiyiik sehir sonugta hani biz kiigiik yerde yasiyoruz, mesela
ilk etaplar yengem (abisinin esi) hastanede ¢alistyor mesela, ilk sene ¢ok
korkuyordum, ¢ok tedirgindim. Hani yapabilir miyim tek basima, bir de tam
bir yere evrak imzalatmamiz gerekiyor ¢ocuk kucagimda uyuyor eee
oturdugumuz bankta, ¢ocuk kucagimda uyuyor ama ben evrak gezdirmek
zorundayim. Ama gergekten ¢ok kosturuyordum, bakin Rauf Bey size yemin
ediyorum inanmazsiniz belki.”

R: Olur mu ya niye inanmayayim, liitfen oyle diisiinmeyin, tam tersi sizin bu
miicadeleniz karsisinda saygiyla egiliyorum.

Mese-Anne: “Cok sag olun, yani kosturmaktan o atletim var ya, su oluyordu,
o kadar kosturuyordum.”
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R: Yaaa. (sasirarak)

Mese-Anne: “Yani yeni evleniyorsunuz, esinizden ayriliyorsunuz, bir tane
cocugunuz var, destek olacak ne anne var ne baba var ne es var, zaten
annemle babami hastaliklarinda da ¢ok ugrastim, hastaliktan dolayr vefat
ettiler. "Bende artik sans midir nedir, kader midwr bilmiyorum Rauf Bey, ben
de teyze yok oldii, hala yok oldii, amca yok 6ldii, dayr yok 61dii, anne yok oldii,
baba yok oldii kimse yok. Yani hayatla kavga ettim bu siireye kadar (act
giiliimseme), hala da edecem, ama benimki biraz ¢ok oldu, biraz ¢ok oldu,
¢ok yordu. Yani bir kere sor sen babasin ya, nereye gidiyorsunuz, ne
yapiyorsunuz, ¢ocugun ne sikintist var, yardimci olabilecegimiz bir sey var
mi diyen bir baba olmasint ¢ok isterdim. Yani 12 yil boyunca bu
sorumsuzlugu hep siirdiigii igin hi¢cbir zaman hi¢cbir seyinde okul
diplomasinda, mezun oldugunda térenlerinde, hastaliginda hani iyi veya kétii
bir kere bile yaninda olmad:.”

Ailelerin ortak varligi olan g¢ocugun tiim sorumluluklariyla miicadele etmek aile
parcalanmasi olmayan ailelerde daha kolay oldugu bulunmustur. Ancak yine de bu tiir
ailelerde geleneksel rollerin hakim oldugu ailelerde, annelik rolii bakim roli ile
0zdeslesmektedir. Bu da ailede her ne kadar biitiinliik olsa da, babalik rolii ¢alisip eve
getirmekle 6zdeslestigi i¢in tiim bakim sorumlulugunun annede oldugunu gostermistir.
Ama yine de babanin ailede olmasi, ekonomik de olsa aileye destek saglamasi, cocuga

kars1 babalik roliinii yerine getirmesi, hem ¢ocuk hem de anne agisindan ¢ok énemlidir.

Iki katilime1 ¢ocugun anne-babasi bosanmis ve cocuklar annelerinin yaninda yasamini
strdiirmektedir. Bu ¢ocuk ve annelerinin anlatilarinda babanin ¢ocuklara karsi
sorumluluklarini yerine getirmedigi, sorunlarina karsi duyarsiz kaldigi, ekonomik ve
psiko-sosyal anlamda kendilerine destek saglamadiklar1 bulunmustur. Tiim ekonomik ve

psiko-sosyal zorluklarla annelerin yalniz basina miicadele ettikleri anlasiimistir.

5.2.7. Barinma Sorunu

Kronik iiveit hastaligi, nadir goriilen ve uzun yillar tedavi ve kontrol gerektiren bir
hastalik oldugu igin tedavi imkanlar1 ancak Ankara veya Istanbul gibi biiyiik sehirlerde
olmaktadir. Dolayisiyla aileler ¢ocuklarini ikamet ettikleri ilden Ankara’ya gotliriip orada
tedavi ve kontrollerini yapmaktadir. Hasta ¢ocugun tedavi ve kontrol siireci birka¢ giin
stirdiigii icin veya uzun yolculuklar sonrasinda hasta ve yakinlar1 yorgun olduklar1 i¢in

Ankara’da birkag giin kalmalar1 gerekiyor. Kamu kurumlari hasta yakinlar i¢in kalacak
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yer saglamadigi i¢in ailelerden 6zel araci olanlar 6zel araglarinda, olmayanlar da ya otelde
veya akrabalarinda kalmaktadir ya da tiim tedavi siire¢lerini ayni giine sigdirabilmek i¢in

yogun gaba sarf etmektedir.

Ardig-Baba: “O zaman esim hamile oldugu i¢in esimi getirmedim, annemi
getirdim ¢ocugumun basinda, onlar odada katta kaldilar ben bir otele gitmek
zorunda kaldim. Ne yapayim? mecbur, gidecek yer yok ki! Yani hocam, benim
icin ¢ok biiyiik bir maliyet, ¢ok biiyiik bir kiilfet oluyor. Mesela suraya ben
geliyorum, en azindan ciiz-i miktar parayla bana kalacak yer, yiyecek yemek,
yani biz ¢ok liikste goziimiiz de yok, sadece kalacak bi yer, yiyecek yemek,
yani hocam simdi ¢tkryorsun disarrya yiyecek yemek, kalacak yer ¢ok yiiksek
paralar yani, yetmiyor hocam, yetmiyor, ne yapacan iste gelip gidiyor.”

Sogiit-Dede: “Gittigimizde Ankara’ya yatacak yerimiz olmadigindan en ¢ok
seyimiz, tedirginligimiz o. Mecbur arabamizda kaliyoruz, o giin isimiz biterse,
o giin ¢tkip geliyoruz hocam da, bitmedi mi de mecburen arabamizda
kaliyoruz, arabamin oturaklarint sékiiyorum hocam buradan, oraya gidince
icinde yatiyoruz, bazen hani giinlerce siirebiliyor, hani kolay degil.”

Mese-Anne: “En ¢ok kalacak yer konusunda daraldim, iste otogarda kalma
korkusu, otobiise yetisememe korkusu, iste kalirsam nereye gidecegim
korkusu, iste ne yapacagim, bir tane ¢ocuk var yanimda nereye gidebilirim
korkusu, telasi, hani iste kalsam is nasil olacak...”

5.2.8. Ekonomik Durumlar

Ailelerin en ¢ok yakindiklar1 ve anlatilarinda da 6nemli yer alan sorunlardan biri maddi
sorunlar oldugu goriilmiistiir. Hasta yakinlari, uzun yillar siiren tedavi siirecinde stirekli
yasadigi ilden bagka bir ile giderek orada tedavi olmaktadir. Bu uzun siiren tedavilerde
hem ulagim ve tedavi giderleri hem de isinden geri kalma gibi ekonomik problemler

yasamaktadirlar.
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Tablo 19. Ekonomik Durumlar

Tedavi Giderleri
Isinden Geri Kalma
Gelir Yetersizligi
Ulasim Giderleri

Uzun yillar devam eden bu hastalikla miicadele etme siirecinde bir¢cok kez hasta ve ailesi,
farkli illerden tedavi aldiklar sehir olan Ankara’ya gelip gitmekte, bazen uzun siire bu
sehirde kalmasi gerekmekte ve siirekli ila¢ kullanma durumlar1 yasanmaktadir. Tiim

bunlar ailelere 6nemli maddi yiik getirmektedir.

Ben bu ¢aligmanin katilimeilariyla goriistirken, tiim diinyada oldugu gibi iilkemizde de
Covid-19 salgin hastaligi ortaya ¢ikmis ve akabinde kontrol altina alma girisimleri
olmustur. Dolayisiyla Covid-19’un ve alinan 6nlemlerin onlarin yasamlar iizerindeki
etkisi de anlatilarda yer almistir. Halihazirda giderleri yiiksek olan ve yeterli gelire sahip
olmayan birgok ailenin, pandemiyle beraber bazilarinin igsiz kalmasina neden oldugu,
temel gereksinimlerini karsilamalar1 konusunda bile onlar1 zorlayacak konuma geldikleri
anlagilmistir. Diizenli bir geliri olmasa da giiniibirlik islerde ¢alisan veya asgari iicretle
calisip ailenin tek gelir kaynagi olan baba igsiz kalinca ¢ok daha ciddi maddi sorunlarin
yasanmasina neden olmustur. Ailelerin ekonomik sorunlarinin yaninda bu Covid-19 ile
beraber, issizlik, pahalilasma ve tedavi igin araba kiralama gibi yeni ihtiyaglarin

dogmasiyla karsilastiklar: goriilmiistiir.

5.2.8.1. Tedavi Giderleri

Aileler daha oOnceki yillarda, ilag ticretlerinin sosyal giivenlik kurumu tarafindan
karsilanmadig icin yiiksek iicretli ilaglar1 satin almakta ¢ok zorlandiklarini anlatmislar.
Ancak sosyal giivenlik sisteminde baz1 diizenlemelerin yapildigini ve ilaglarini yiizdelik
dilimlerini 6deyerek alabildiklerini belirtmislerdir. Ancak ilaglarin yiizdelik dilimleri

diisiik de olsa siirekli ve uzun yillar kullaninca bunun bile onlar1 ekonomik anlamda
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zorladigini, muayene {icretlerinin Covid doneminde yiikseldigini, bunlar1 bile

karsilamakta zorlandiklarini ifade etmislerdir.

Sigla-Anne: “Hastalik teshisi konulali yillar oldu, iste o giin bugiindiir
ameliyatlar, ila¢ tedavileri, igneler, ara sira damla tedavisi devam ediyoruz.
Isne ilk donemlerde son donem harici diyim, hep maddi olarak bizi ¢ok
vipratti. Yani ii¢ ayda bir 850-1000 liraya yakin para odeyerek aldik ki 6yle
anlar yasadik ki bu parayr odiyemiyecek duruma geldigimiz zamanlar ¢ok
oldu. O donemde de esimle birbirimize ¢ok girdigimiz zamanlar oldu. 2017
mi 2018 miydi ignesi o zaman 850 gibi bir parayla alryoruz, yani her ii¢ ayda
850 lira 1000 lira kadar ila¢ masrafi oluyor igne masrafi oluyor. Simdi de bu
koronada muayene 160 lira olmus muayene iicretimiz, biz hep ozele
geliyoruz. Bilmiyorum artik da, 86 lirayla basladik 130 lira oldu simdi de 160
lira oldugunu égrenince sok gegirdim. Ama hep diyorsun ki parasinda da
degilim diyorsun bazen aligkin degil bacaktan vuruyorsun kafa tavana
vuruyor act ¢ekiyor, aci ¢ektigini gérmek seni ¢ok iiziiyor. Uziile iiziile bu
devirlere geldik.”

Sogiit-Dede: “Simdi soyle hocam, yani yanlis, ayip olmasin da, cifici
oldugumuzdan 1zicik (azicik) bor¢luyduk hocam, en ¢ok pppaaraya (¢ok zor
stirecler yasadigini anlatmak istedi) iktiyact oluyor hocam, yani maddiyata
geliyor. Simdi buradan (Nigde 'den) Kayseri ye gidiyon maddiyat, Ankara'ya
gidiyon maddiyat hocam, yani o siyim. Aaaaa Allah yardim itti mi, itti hocam.
Bizim biraderlerden istedik, hayvancilik yaparik hocam ondan siy ittik,
kazanip harcadik, iste oyle oluyor, ilk etapta o geliyor hocam, acaba paramiz
olmaz da gotiiremeyik, ha bulup gétiiriin ayri konu hocam.”

Akasya- Anne: “Bu hastalik hani ekonomik durumumuzu batirdi. Mesela ben
ilk zamanlarda sadece bir aylik ignesine 1600 TL veriyordum Humiraya.
Benim ilk Humiraya basladigimizda hani ilk hastaneye 8-10 giin yatip
¢tktiktan sonra 2 yil boyunca ben her ay igneye 1.600 TL odedim. Sonra 6zel
hastaneye giiciimiiz siy etmedi, ¢ok yiwpratti bizi yani, her seyiyle, ¢ok
pahaliydr bizim seyimize gére (ekonomik durumlara gore), sonra boyle
hocam buraya geldik iste.”

Cam-Anne, gelirinin yiiksek olmasma ragmen ilag ve muayene icretlerinin yine de
kendilerini etkilendigini, kronik iiveit hastaliginin yiiksek maddiyat gerektiren bir hastalik

oldugunu ifade etmistir.

Cam-Anne: “Ben belli bir diizey gelirin iizerinde yasayan biriyim hani o
noktada ¢ok ihtiyacim yok. Ama mesela bizim aldigimiz ignelerin tanesi 100
lira ve her hafta bir ignesi var, yani ayda 400 lira ben igne parasi veriyorum
zaten. Yani maliyeti yiiksek bir hastaligimiz var, baya maliyetli yani hani
stirekli bir kontrol, ii¢ farkli doktora gidiyorsunuz zaten.”
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5.2.8.2. Isinden Geri Kalma

Kronik {iveit hastaliginin siirekli kontrol ve tedavi gerektiren bir hastalik oldugunu, bu
kontrolleri de ancak Ankara’da yaptirabildiklerini anlatmislardir. Ozellikle babalar bazen
hastaneye geldikleri i¢in isinden geri kaldiklarini belirtmislerdir. Katilimer babalar, her
ne kadar tedavi siireglerinde ¢ocuk ve eslerine destek veremeseler de, 6zellikle Covid
doneminde sehirlerarasi yolculuk kisitlamasindan dolay1 sehirlerarasi otobiis olmadigi
i¢in, babalar ya arag¢ Kiralayarak ya da kendi araglariyla ¢ocugunu kontrole getirmek

zorunda kaldiklart goriilmiistiir.

Ardig-Baba: “Hocam biz genelde siirekli ¢calisan insanlariz, haftada iki giin
tatilimiz var, genelde zamanmimi ailemle birlikte gegirmeye c¢alisirim, ¢ok
nagar kalmadigim siirece. Bu siirecte ister istemez o tatil giinlerini buraya
kullanvyorsun, isinden geri kalyyorsun.”

Ladin-Baba: “Ben ticari olarak i igimi engelledi bayag: bir yani.
R. Is yogunlugunuz ¢ok fazla miydi?

Ladin-Baba: “Tabi sorumluluklariniz var, bugiin 20 veya 30 kisi hatta 50-60
kisi var c¢alisiyor, sorumluluklarimiz var, duramiyorsunuz. Yani bizim
sorumlulugumuzda sonugta, onlara maas yetistirecegiz diye giiniin her
sartinda mecburen kosturduk, onun i¢in ben fazla gelemedim. Benim isimi
iste biraz etkiledi yani dogru konusmak gerekirse. Ciinkii genelde anne
gelmistir, ben 4 5 kez gelmisimdir, benim iki katim falan anne gelmigtir yani.
Yani benim isimi ¢ok engellemigtir.”

5.2.8.3. Gelir Yetersizligi

Calismaya katilan ailelerin ¢ogu ya asgari licret ya da asgari iicretin alt1 bir gelire sahip
olduklar1 (Tablo 10: Katibimci Aile Uyelerine Ait Sosyo-Demografik Bilgiler)
goriilmektedir. Buna Covid-19 Pandemisin eklenmesi ile beraber, muayene ticretlerinin
artisi, igsizlik, pahalilik gibi sorunlarin daha ¢ok yasanir hale geldigi anlagilmistir. Temel

ihtiyaclarini karsilamakta bile zorlanan aileler olmustur.

Sigla-Anne: “Esim uluslararasi soforliik yapryor, hani esim ise gittikce para
kazanan insaniz. Yani sefer bast para aliyor. Hani bu koronadan dolay
strlar kapandigi icin esim issiz kadi, simdi evde yani, ise gidemedigi i¢in de
paramiz yok. Bu kadar ¢ok zor dénemler yasamamiza ragmen akrabalarimiz
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hi¢ kimse bize destek olmadi. Yani bazi seylerden kisip o ilacin iicretini er
ayada ge¢ mutlaka ddedik. Tabii ki oncelik her zaman saglik. Mesela yani her
bir sey, mesela su faturasi beklesin, gaz faturast beklesin ama ben bu ilact
almak zorundayim. Ya da o an i¢in tatli yapacaksam sekerim yagim bilmem
neyim beklesin, gezmem tozmam beklesin, kiyafetin beklesin, beklesin. Yani
oyle her sey aninda olsun ya da liikste gozii olan bir insan degilim.”

Akasya-Anne: “Hocam o zaman seyimiz yogudu, arabamiz falan yogudu, e
zordu tabi gitmek gelmesi. Esim zor oluyodu isyerinden izin almasi, her seye
ihtiya¢ duyuyon maddi manevi. Valla hocam iste béyle kigilaya gotiiriiriidiim,
... hastanesi kizilayda oldugu i¢in oraya gideridik, iste arabadan inince dyle
derdim bir arabamiz olursa derdim, boyle yiiriititi yiiriititi giderdik, bunu
araba ¢ok tutardi, trenden inerdik boyle babasi kucagina alirdi tabi 6-7
vasindaki kiz, ben tasiyamazdim. Burasi biter mi, biz de derdim bir araba
goriicegiz mi dedim, birinde yari yolda arabadan indik onu hi¢ unutmam, yol
viiri yiirii yiirti bitmiyo, o indigimiz yerden diinya goze yiiriir idik, iste o anlar
¢ok zor idi hocam, dyle derdim bir arabamiz olup da oniinde inip oniinde
binicegiz mi derdim. Daksi (taksi) dutsan dutamiyon hocam, e haliyle paran
her zaman olmuyo, otobiisten dolmustan inince, tren fazla tutmuyordu,
Mamak ‘tan gizilaya tren ile geliridik. Yine birinde trende bunaldi, yine boyle
vari yolda indik, hastaneye de daha ¢ok vardi, artik yiirii babam yiirii, o
anlarimiz igte ¢ok zor hocam, ¢ok siikiir hocam onlari da asdik, iste oyle
hocam.”

Mese-Anne: “Yani gidiyorsun randevunu aliyorsun ama bazen yetmiyor yani
o maddi, o parayr bulamiyorsun, bazen odiing para buluyorsun ayarliyyorsun
kendini, bor¢ aliyorsun, bor¢la gidip geliyorsun, bor¢ eksik olmuyor.”

Esinden bosanip iki kiz ¢cocuguyla yasayan Sedir-Anne, maddi anlamda ge¢imini temizlik
yaparak ve eski esinden aldigi nafaka ile sagladigini, ancak pandemiden dolay1 issiz
kaldigini, bir de muayene iicretlerinin yiikseldigini ifade ederek yasadigi ge¢im sorununu

duygulanim yasayarak anlatmistir.

Sedir-Anne: “Biz zaten zor muayene ticretlerini édiiyoruz, simdi bu koronada
hastanede sey olmus ticretler baya bir yiikselmis, su anda iste biraz maddi
stkinti ¢ekiyorum, hani koronada isten ¢ikardilar beni. Yani durumum béyle
oldugu igin beni etkiliyor, en son bir ay oldu mu olmadi mi bilmiyorum ama
iki yiiz seksen lira verdim bir muayene ile bir anjiyo, ikisi igin iki yiiz seksen
lira verdim, bana mesela ¢ok geldi.”

R. Evet. Yani tedavi iicretleri sizin icin yiiksek geliyor, ekonomik geliriniz de
yetersiz.
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Sedir-Anne: “Evet. Calisirken fazla bir sitkinti yasamryordum suan kolumda
sinir stkigmasi ¢ikti ondan dolayr ¢alisamiyorum.”

R. Cok ge¢mis olsun.

Sedir-Anne: “Sag olun, ya is de bulamryorum yasimdan dolayt bulamiyorum.
Bir iki yerde ¢calismigsligim oldu, iki sene bir yerde ¢alistim ti¢ ay da bir yerde
calistim, iste aralarda kisa donemli ¢calistigim yerler var. Yani bir meslegin
olmaywca temizlik yapiyorsun, bulasik yikiyorsun, yani benim yapabildigim
isler bunlar, o da zor oluyor.”

5.2.8.4. Ulasim Giderleri

Katilimcilarin anlatilarinda, tedavi siirecinde, 6zel veya sehirlerarast otobiisle siirekli
hastaneye gidip gelmeye, korona doneminde de araba kiralama gibi yeni ihtiyaglarin

ortaya ¢ikmasina bagl olarak ulagim konusunda ¢ok zorlandiklari bulunmustur.

Ardig-Baba: “Hocam ben size sunu soyleyeyim bir yilda 30 defa geldiysem
her bir geldigimi diistiniirsem 30 bin lira yapar. Bu koronada otobiis
bulamay:inca araba kiralayp gelmek zorunda kaldik, o tabi daha ¢ok zorlad.
E benim yillik kazancim nedir hocam 30 bin. Bor¢luyum, kredi borcum var.
Esim ¢ok iiziiliiyor ben de c¢ok iiziiliiyorum hani bor¢ bulduk hani esten
dosttan, yetmedigi yerde borca girdik odedik, aldik verdik.”

Cmar-Baba: “Mutlaka bir maliyeti var tabii ki, u¢akla gidip geliyoruz bu
arada yani bu son kovid nedeniyle aracimizla geldik onun disinda ucgakla
gidiyoruz, temas olmamast igin kimseyle muhatap olmamak icin kendi
aracimizla gittik.”

Sogiit-Dede:  “Simdi soyle hocam, yani yanhs, ayip olmasin da, cifici
oldugumuzdan 1zicik (azicik) bor¢luyduk hocam, en ¢ok pppaaraya ihtiyaci
oluyor hocam, yani maddiyata geliyor. Simdi buradan (Nigde) Kayseri’ye
gidiyon maddiyat, Ankara'ya gidiyon maddiyat hocam, yani o siyim. Aaaaa
Allah yardim itti mi, itti hocam. Bizim biraderlerden istedik, hayvancilik
vaparik hocam ondan siy ittik (ondan kazanip harcamislar), iste oyle oluyor,
ilk etapta o geliyor hocam, acaba paramiz olmaz da gotiiremeyik, ha bulup
gotiiriin ayrt konu hocam.”

5.2.9. Psiko-Sosyal Destek Durumlari ve Bas Etme Stratejileri

Kronik {iveit hastalifi, tedavisi uzun yillar devam eden, gérme ile gorememe arasinda

gelgitlerin yasanmasina neden olan bir hastaliktir. Aileler degerli varliklart olan
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cocuklarinin saglik hizmetlerinden en iyi sekilde faydalanabilmeleri i¢in maddi ve

manevi tiim varliklar ile miicadele etmekten hi¢ geri kalmamiglardir.

Tablo 20. Psiko-Sosyal Destek Durumlari1 ve Bag Etme Stratejileri

Bas Etme Yontemi Olarak Inang
Hastalikla Yasamaya Alisma

Hasta Yakinlar1 Arast Deneyim Paylasma
Cocukta lyilesmeler Olmas1

Esler Aras1 Dayanigma

Ailelerin tiim bu gostermis olduklar1 miicadele ve yaptiklari fedakarliklara ragmen
hastaligin etiyolojisinden kaynakli olarak tam bir tedavisinin olmamas1 onlarda birtakim
bas etme mekanizmalarinin harekete gegmesini saglamistir. Bu siirecte en basta gelen bas
etme yoOntemlerinden birinin, kadere siginma, siikretme, sabretme, imtihan olarak
degerlendirme gibi tinsel siireglerin yogun yasanmasinin oldugu anlasilmistir. Bazen artik
uzun yillar hastaneye gide-gele bunun kolaylikla gegebilecek bir hastalik olmadiginin
farkina vararak onunla yasamaya alisma, bazen de diger hasta yakinlariyla deneyimlerini
paylasip yalniz olmadiginin farkina vararak veya her seye ragmen cocugunda bazi

iyilesmelerin olmasina siginarak siireci yasamaktadir.

5.2.9.1. Bas Etme Yontemi Olarak Inang

Ailelerin anlatilarinda, uzun yillardir gocugunun kronik iiveit hastaligi, tedavisi ve diger
sorunlariyla bas etmede inang sisteminin ¢ok yogun olarak yasandigi ortaya ¢ikmustir. Bu
inang sisteminde aileler, kadere siginarak veya bunu bir imtihan, takdiri ilahi olarak goériip
siikretmesi ve sabir gostermesi gerektigini diisiinerek bu siireci yasamaktadirlar. Ayrica
aileler, cocuklarinin hastalik siireciyle birlikte kendilerinde manevi siireglerin daha yogun
yasanmasina ve bunun da bu siireci psiko-sosyal anlamda daha kolay yasamalarini, daha

kolay kabullenip tedavi siireglerini daha 1yi devam ettirmelerini saglamistir.
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Sigla-Anne, kizina kars1 tiim bakim sorumlulugunu ¢ok iyi bir sekilde yerine getirmesine
ragmen kizinin boyle bir hastalifa yakalanmasinin Allah’tan geldigini, hatta bu hastalik
sayesinde, kendisinden daha zor durumda olan insanlar1 gordiigiinii, dolayisiyla
siikretmeyi Ogrendigini, manevi duygularin daha yogun yasanmasini sagladigini

anlatmistir.

Sigla-Anne: “Yasamamiz gerekiyordu ve yasiyoruz, ¢linkii goziiniin igine
baka baka biiyiittiim, ben bunu géremediysem hi¢chir anne goremez. Bu
hastaligi olan boyle bir hastaligr olan anne géremez, gérmemesi ¢cok normal.
Neden diye sormuyorum o yiizden. Olmasi gerekiyordu oldu. Allah demek ki
benim de goziime bir perde indirdi, gormemi engelledi yani géremedim fark
edemedim. Takdiri ilahi diyorum. Ben bana séylenileni yapiyor muyum?
Yapryorum. E gerisi Allah’a kalmigtir artik, Allah’tan gelene kapimiz agik.
Ondan gelene siikrediyorum. Ciinkii bu hastalik sayesinde ¢ok gsiikretmeyi
ogrendim. Ben once dua etmeyi bilmeyen bir insandim, bu sekilde Allah beni
kendine ¢ok daha fazla yakinlastirdi. Yani onun varhigi, birligi nasil anlatyyim
nasil soyliyim varligina ¢ok ¢ok daha fazla inandim nedense, hani bazi insan
isyan eder neden neden falan diye bende tam tersi bir sey niiksetti. Yani hep
stikrettim hep siikrettim, buraya gelince o kadar sey gordiim ki. Gozii alinmak
zorunda kalan, bu hastalik yiiziinden kemoterapi alan ¢ocuklar, kalamayan
cocuklar ne bileyiim hani sey, her halimize siikretmeyi ogrendik.”

Ladin-Anne, hastaneye gidip kendisinden daha zor durumda olan hastalar1 gordiikge

kendi kizinin hastaligina siikrettigini, hatta derdinden utandigini anlatmistir.

Ladin-Anne: “Tabi bu hastaliktan sonra daha derinden oluyor dualariniz,
ibadetleriniz. Yani gece bile kalkip namaz kiliyorum, dua ediyorum, yani sifa
istivorum kizima.”(duygulanim yasadi, birkac saniye sessiz kaldi, sonra
devam etti)

R: Daha derinden dua ediyorsunuz.

Ladin-Anne: “Evet sifa istiyorum, ¢ok farkli hastaliklart olan insanlari
gortiyorsunuz hani gozle alakalr degil cocuk boliimiine gegince ordaki seyden
bahsediyorum. Yani o siire¢ psikolojik olarak, hani ¢ok siikretme sebebim de
oluyor hani ¢ok siikrediyorum. Yani oyle iste karmakarigik duygular.”

R: Daha zor durumda olan insanlar1 goriince bir taraftan onlara
tiziilliyorsunuz, ama diger taraftan kendi halinize de siikrediyorsunuz.

Ladin-Anne: “Evet tdbi ki, sey olarak, hani giiniin bir kismini kendime
tiziiliiyorum, diger kismini da diger insanlara iiziiliiyorum. Hani bazen ¢ok
tiziiltiyorum, sonra derdimden utantyorum falan denir ya hani ordaki
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hastalar: goriince falan, hani siikiirler olsun diyorum, colugum ¢ocugum
saglikli sihhatli, hani bir seyin icine girdik ama gercekten hani nasil bir
sertivenin igine girdik, sey mi yani oyle, hani oradan gelince boyle psikolojim
altiist oluyor gergekten. Yoksa hani ¢oK siikiirler olsun hani tiziilecegimiz sey
vapacagumiz  seylerle karsilagmadik, tahlillerde olsun falan, sadece
varsayimlar iistiine sey yaptik.”

R: Himm.

Ladin-Anne: “Tabi bunun endisesi bile, stresi bile insani mahvederken orda
boyle gercekten ¢cok savunmasiz ¢cocuklar: gordiikge sey yaptik¢a, yani boyle
tuirlii tiirlii hastaligi olan, sey olan dedigim gibi derdimden utandim.”

“Cok Yasayan M Bilir Cok Okuyan M1 Bilir?”

Akasya-Anne, kizindaki rahatsizliktan sonra birgok hastanede tedavi aldiklarini, bu
stirecte kendisinden daha kotii olan hastalarla karsilasinca, kendi ¢ocugunun rahatsizligini
onlarla karsilagtirmayr se¢mistir. Bu durumda kizindaki rahatsizlign “dert” olarak
tanimlamakla birlikte, kendi haline siikrettigini anlatmistir. Ayn1 zamanda hastalikla
beraber ¢ok farkli hasta ve yakini ile karsilagip bunu bizzat gérerek ve yasayarak bilgi ve
deneyim sahibi oldugunu “Cok yasayan mu bilir ¢cok okuyan mu bilir?” atasiziine atifta

bulunarak, ¢ok yasayanin bilecegini anlatmistir.

Akasya-Anne: “Hocam derler ya hasta olmiyan hastanin halini hi¢ bilmez.
Simdi kizim 6yle oldu mu mesela ben bi hastaneye giderim, bi kere bir emar
istedilerdi benden, o kanser boliimiiniin oniinden gegme yok muuuuu hocam!
(gordiigii hastalara olan acima duygusunu ¢ok derin bir sekilde hissederek
paylasimlarina devam etti), senin diinyani bitiriyo, gidip de gormeyince, hani
insanlarin benzini (maddi manevi olarak yasadiklar1 durumlarin yiiziine
yansima hali) gériiyon da, allahhhunummmm diyon yaradanim bunlarin
derdinin dermanmini ver, sen ne etmeye kadir degilsin diyon. Hastaneye
gidince daha bi siy oluyon hocam, yani daha iyi anltyon, haline siikiir ediyon,
yvaradan diyom bak kusursuz yaratmis, elini ayagini ne kusursuz yaratmis,
daha daha nice diiskiinler var diyom. Dedigim gibi hastaneye gidine insan
cok etkileniyo, tabi Akasya’yr getirip gotiirdiikce ne insanlar gérdiim.
Stikrolsun yaradanima diyom, yavrumun bak diyom hi¢biryerinde bir sey yok
diyom, bir derdi var onu da verir cenabt Allah dermanint insallah. Cok
hastaneye gittim hocam, ¢ok insan gordiim, derler ya ¢ok yasayan mu bilir
cok okuyan mi? Bunun gergekten asili varmus, faydalart oldu yani. Ciinkii
gormedigiinii hastaneyi doktoru, ben giiciik (biyik) kizimda da ¢ok gittim
hastanelere falan, oglum iyiydi, hani pek siy itmedim hastaneye falan
gotiirmedim.”



Ardig-Baba, yasadiklar1 zorluklara sabrederek katlandigini anlatmistir.

Ardig-Baba: “Insan her seyden bir medet umuyor hocam, hani ciktin
disariya tamam mu, bir yaprak ottan medet umuyoruz, atryorum ada ¢ayidir,
thlamurdur, biz insanoglu olarak her seyden medet bekliyoruz hocam. Illa ki
biz de bekliyoruz, bizim dinimiz Islam, kitabimiz kurani kerim, elimizden
dilimizden geldigince okuyoruz, iifliiyoruz gelmisimize ge¢cmigimize,
hastamiza sagliklimiza, her seyimize. Tabi biz her zaman degil ama tabi boyle
seyler oldu mu insan biraz daha yoneliyor, yatyyorum kalkiyorum iste
Allah tm ¢ocugumun saghigini ver, Allah'tm benim ¢cocugumun gozii iyi olsun,
hani saghgi yerine gelsin. Elimizden geldigince boyle hocam hani aile
arasinda kendi kendimizi teselli ediyoruz. Yani Allah kimsenin basina
vermesin, hani tirnagimiz acisa cigerimize batyor. Bu da bizim evladimiz,
cammuzin bir pargasi, cammiz, cam acidiginda illaki bizim canimiz aciyor
hocam éyle diyelim yani.

R. Evet.

Ardig-Baba: Yani bu hastalik bize Allahtan geldi, kabuliimiizdiir, diyoruz,
mecbur bunu séylemek zorundayiz, asi gelmek ne haddimize hocam, isyan
etmiyorum haywr da ser de Allah'tan geliyor. Tamam, insan iiziiliiyor,
tiztilmiiyor degil, ama haywr da ser de Allah tan geliyor, isyan etmemek
gerekir, belki cenab: Allah belki bizi boyle simiyordur, biz de buna
sabrediyoruz. Biitiin her seyin ilact sabir hocam. Sabwr, sabwrli olacagz,
geliyoruz gidiyoruz sonucu hemen alamiyoruz hocam belki ama 3 ay sonra
sonucu alirsin bagka tiirlii, ya iste 1 kere geldik, séylemesi ayip ¢ocuk bile
ana rahmine diisiiyor da 9 ay boyunca kontrole gotiiriiyorsun diinyaya gelene
kadar dogru mu hocam?”

R. Dogrudur.

Ardig-Baba: “Yani 9 ay bekliyor, sen ugrasiyorsun sonra diinyaya geliyor.
Bir kulak testine gotiiriiyorsun, bir goz testine gotiiriiyorsun, veya ne bileyim
kanini aliyorlar, sarilik testi yaptiriyorsun, yani hepsi sabirla oluyor hocam.
Allah’a siikiir hani bir laf vardwr tabiri caizse “Sen okunu dogru tut da o
hedefini bulur” hesabi. Biz okumuzu dogru tutuyoruz o da hedefini buluyor,
hani kimseye namerde muhta¢ olmadan giictimiiziin yettigince her seyin
tistesinden gelmeye calistyorum.”

Servi-Anne, ¢ocuk yasta evlendigi i¢in yasam tecriibesi anlaminda ¢ok deneyiminin
olmadigini, ancak bu hastaligin hem kendisini olgunlastirdigini hem de manevi
stiregleri yogun yasamasini sagladigini diisiinerek, yasadiklarini Allah’in bir nimeti
olarak anlamlandirmigtir. Diger taraftan da onu taniyanlarin, miicadelesine ve

gosterdigi sabra taniklik edenler tarafindan “sende peygamber sabri var” demesi,
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onlardan takdir gormesi onu daha da cesaretlendirmis ve anlatisinda bunu yansitma

ihtiyaci1 hissetmistir.

Servi-Anne: “Evet stkinti yasadik amaaa bizim bir imtihanimizdir diyorum,
Hani ne olursa olsun rabbimden geliyor yani rabbimden gelen bas goz iistiine
diyerek yoluma devam ediyodum. Hani nimet olarak gordiim yani bu durumu,
hani rabbim bizim sesimizi duymak istiyor, ¢iinkii hani sikintidan rabbime
sigimiyorsak insallah diyoruz ki hani o d&diildiir, eger ki rabbimden
uzaklastirtyorsa o cezadwr hani, rabbime siginarak o huzuru bulup eee oyle
ayakta duruyordum, rabbimden gelen bir uyaridir diye diistindiim, ger¢ekten
ben esime bunu soyledim. Gergekten yapabiliyordum ki ben aileme de
anlatmiyordum mesela ablam da var Ankara’da en biiyiik ablam Ankara’da
evli, ona da hi¢hir zaman anlatmazdim aile ici sitkintilarimi falan yani hep
empati yaparim acaba ben mi kiziyorum ben mi tiziiyorum diyorum boyle, ¢ok
vani karincayr bile incitmeyen bir insanim, hani beni taniyan biliyor, hani
“sende peygamber sabri var” derlerdi bana.

R: O kadar yani (saswrarak).

Servi-Anne: “O kadar sabirli olma ya! o kadar anlayisl olma! Hani sana tas
atana da, dil uzatmaya gayret et. ” diye soyliiyorlardr. Ama ben hani elimden
geldigince hani iyi davranmaya, hatta saswrryorlardi sen ne kadar pozitif,
nasil boyle ivi davranabiliyorsun, hani sasirabiliyorlardi. Oyle iste hocam
sabirla, rabbime siginarak, onun verdigi gii¢ kuvvetle elhamdiilillah Bir de
hocam bu siire¢ de hem esimin ailesi ile yasadigim zorluklar hem de kizimin
bu hastaligi ile ugragmak beni olgunlastirdi, beni tecriibe sahibi yaptirdi, 6yle
bakiyorum agik¢asi.”

51 yasindaki Sogiit-Dede, yasadiklarini ve torununun hastaligini “Imtihan” olarak

degerlendirmistir.

Sogiit-Dede: “Yani cenabit Allah béyle bigmis boyle bi bi yani ne diyim bi
imtihan diyim hocam, yani bu da imtihan. Bu da bi imtihan yani, cenabi Allah
onu yani bize veya kizdigindan veya sevdiginden vermedi hocam, bu da bi
imtihan yani, ne yapacak stikiir mii idicek, isyan mi idicek. Simdi bu da bisiy
hocam. Simdi biz Allahin kerimine ¢ok siikiir yani, Allah’a hamdi senalar
olsun yani bu bi imtihan da ediyorsa ¢ok siikiirler olsun.”

Mese-Anne, oglu ile yalniz yasadigi i¢in boyle kronik bir hastalikla ve hayatindaki diger
problemlerle miicadele etmesinin kendisini ¢ok yiprattigini, ancak bunlarin karsiligini

“Duanin bile vakti varmis.” diyerek aldigini su sekilde anlatmistir:



Mese-Anne: “Yani takdiri ilahi iste boyle bir hastaligimiz oldu ama
Allah’vma ¢ok siikiir, Allah tan gii¢ kuvvet alarak bu hastalikla miicadele edip
eee bu savasi ikimiz kazanacagiz dedik, oglumla ikimiz kazanacagiz. Ona
sigindim, o yardim etti, ¢iinkii baska kimsem yok. Bende artik sans midir
nedir, kader midir bilmiyorum Rauf Bey, ben de teyze yok oldii, hala yok 6ldii,
amca yok 6ldii, dayr yok 6ldii, anne yok oldii, baba yok oldii kimse yok. Yani
Allaha siginmaktan baska yapacagim birey yoktu ki Rauf Bey. Valla Rauf
Bey, eee oglum hastalanmadan once kurant kerimi okumasint bilmiyordum,
boyle alfabesini hatirlyyordum da, sonra benim yakimimda kuran kursu
vardr.”

R: Anladim.

Mese-Anne: “Oraya gittim ogrenmek istiyorum dedim iste, ben dedim
“manevi giiciimiin ¢ok ¢ok giiclii olmast lazim, belki de herkesten giiclii
olmasi lazim” dedim. Ben dedim ogrenebilirsem ogrenmek istiyorum dedim,
vani o kadar yogun ¢alistirdilar ki beni, yani 6biirkiine gésteriyorlarsa bana
2 gosteriyorlar, yani onlarn iizerine bir diistiyorlarsa bana 2 diistiyorlard,,
bir de isten ¢ikinca gidiyordum ya!”

R: Evet.

Mese-Anne: “Ciinkii baska zamanim yoktu, onun igin is ¢ikisi1 gidiyordum,
bazen oglenleri yemek yemiyordum kursa gidiyordum ag¢ ag isyerine
geliyordum, yani onu okumaya basladim iste, kendini maneviyata veriyorsun
tabi, baska da bir ¢aren yok Rauf Bey. Ve onun da miikdfatini ¢ok gordiim.
Ve ben bir giin-hani otogarda arabay: birkag defa kacirdim dedim ya, iste bir
defasinda kagirdigimda bir defasinda dedim ki “Allah’1im bana 4 tekerli ya,
¢ok iyisini istemiyorum senden ya, bana 4 tekerli bir araba ver, ben yani
buralarda rezil riisvan olmayayim Allah’im sana yalvariyorum ya.” dedim,
yani kendim gelim kendim gidiyim dedim (¢ok i¢ten, samimi bir ses tonuyla
ve 0 manevi anlamda tam bir teslimiyet, inanarak sdyledi, duygulanim yasadi.
O ani adeta yasamig gibi oldu, ¢ok caresiz oldugunu, tek siginacagi dalin
Allah oldugunu, ona da dyle bir igten yakararak yalvartyor).

R: Cok istediniz!

Mese-Anne: “Evet ve bir sene sonra Allah bana arabay: da nasip etti Rauf
Bey, arabay: da aldim. Tamam, simdi borcum var, tamam arabanin da borcu
var ama ona gore de ¢ok siikiir maasimda da artis oldu, Allah’ima yiiz bin
kere siikiirler olsun, yani sabredince Allahim sana o zorluklar: veriyor, ya
nasil diyeyim o ciimleyi kuramadim,”

R. Karsiligini da veriyor.
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Mese-Anne: “Yani o zorluklar: veriyor amma o sabretmeni de o miicadeleni
de Allah bosa ¢tkarmuiyor yani, yani Allah bir taraftan sizi sey (sikintiya
sokuyor) yapiyor ama bir taraftan da miikafatlandiriyor. Yani buna sonsuz
stikiirler ve cant goniilden inaniyorum, yani emin olun bundan, vallahi de
billahi de emin olun bundan, yani rabbim bana verdi, yani o giin otogardaki
0 gozyasimi gordii yani, gordii yani o yalvarisimi duydu yani, bunu yasadim
Rauf Bey.
R: Evet evet, ¢cok icten paylasmissiniz gergekten, ben de etkilendim dogrusu.

Mese-Anne: Cok igten, samimi ve igten bir sekilde anlatisina su sekilde
devam etti: “Hani Rauf bey duanin bile vakti varmis ya, ne bileyim hani 6yle
derler ya, demek ki ona denk geldi bilmiyorum.”

R: Yasadiklarimin karsiligint aldim diyorsunuz.
“Her Gecenin Bir Sabahi Var”

Mese-Anne: “Evet. Ama sey derler ya Rauf Bey, her gecenin bir sabaht var
derler ya, hani tamam ¢ok yordu, ¢ok ywpratt, ¢ok tiiketti, cok zorlad, hig¢
paramin olmadigi giinler de oldu, ama ¢ok siikiir bugiinlere geldik.”

Sigla-Baba’ya hastalik ile tanigmanizin ardindan sizin ve ailenizin yasaminda manevi
stiregler (din, ibadet, degerler, ruhsal arayis) nasil yasandi diye sordugumda yasadiklarini

imtihan olarak tanimlamastir.

Sigla-Baba: “Yani ne gelirse ondan. Belki bize bir imtihanvydi, belki bir
simaviydi. Zaten inancimiz sayesinde biz biraz daha her seyin Allah’tan
geldigine, rabbimin dertsiz derman vermeyecegine, bunlarin sayesinde biz
daha kolay atlattik. Yani daha da yogunlastik tabi. Hani ibadeti bir yapiyosak
bes yaptik. Duayir bes yapiyorduysak yirmi bes yaptik. Hayri bes
veriyorduysak elli verdik. Yani biraz daha inanmalarimiz seyinde biz daha
kolay gec¢irdik yani.”

Cmar-Baba: “Ben yapim geregi sakin bir insanim ilk soyledigi zaman bir sey
olmaz dedim tipta bunun c¢aresi varsa korkacak bir sey yok, hayata
vaklagimim bu yani. Bu birinci kisim ikincisi yani éntimiizde bir sey varsa biz
mutlaka gaorecez, kaderimiz de varsa mutlaka gérecez, ama bu gordiigiiniizii
kabullenmek yerine tehlikeli goriip miicadele eder kabul etmek ama
sonuglarina da razi olacagiz. Yani biz elimizden geleni yaptik yapiyoruz, ama
olmuyorsa da yapacak bir sey yok, kendimizi par¢alamamin, cok fazla
tizmenin bir anlami yok. Hastalik hatta deyim yerindeyse kendimizi
sorgulamamiza yol ag¢ty; biz kKimiz, neyiz, ne i¢in yasiyoruz, amacimiz nedir,
elimizden ne geliyor, ne yapabilir? Ben sey fark ettim, masala iyilik yapma
duygusu daha oncede vardi, mezhebimiz Alevi. Alevi mezhebi felsefesi
insanlik tizerine kurulu, yani adem olan ademi sever, adalete boyun eger, kul
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hakki diinyaya deger. Biz kotiiliige taraftar degiliz, dolaywsiyla insanlari
sevmek insanlara yardim etmek bu bizim yasam felsefemiz, din anlayisimizda
vardi, ama bu hastalik daha da bunu tetikledi.

Yani hem dini a¢idan hem sosyal agidan daha fazla kendimizi sorguladik,
daha fazla iyilik yapmaya ihtiya¢ duyduk ¢evremizdekilere daha ¢ok yardim
etme hissi i¢imize dogdu, paylasmayr daha ¢ok 6grendik. Zor durumda
olanlara daha ¢ok rehberlik etmeyi, elimizden geleni daha ¢ok yapmay:
ogrendik, okulda ¢evrede herhangi bir yoksul oldugu zaman hemen biz bir
sey yapalim elimizden ne geliyorsa yapalim diye diistiniiyoruz. Hatta o an
cevremde imkdni olan bir is adami esnaf, bana yardim etmek istemisti, dedim
ki ¢ok giikiir benim ihtiyacim yok ama su kisinin ihtiyaci var, yani yoksul
insanlara elimizden gelen yardimi yapmaya hatta daha fazlasint yapmaya
basladik. Bu agidan bize ¢ok sey ogretti soyleyebilirim.”

Cam-Anne, bu siiregte bas etme kapasitesinin arttigi, giiglendigi, ama olumlu olarak
nitelendiren seylerin ¢ocugunun degil de baska seylerin sebep olmasini istedigini
belirtmistir. Diger taraftan da bazen isyan ettigini, ¢cziim bulamayinca kadere sigindigini

anlatmistir.

Cam-Anne: “Keske cocugumla sinanmasaydim, Yani ¢cocugumla sinanmak
en son isteyecegim seydi muhtemelen, hani eee keske ¢ocugumla
smanmasaydim. Bir de neden benim ¢ocugum diyorsunuz tabii ki neden biz
diyorsunuz, yani herkesin ¢ocugu (ac1 giillimseme) saglikli biiyiiyo yasiyo.
Eee hani onlar siirekli sorulan sorular seyler ben neden biz. Isyan var tabii
ki. Yani ¢ok ywpratici bir siire¢ oyle diyeyim. Ama diger taraftan da tabii ki
bende ¢ok on sey planda olmamasina ragmen siginmaniz gerekiyor bir
yerlere. Yani bence o eee yani ¢ok fazla artti mi bende? Evet, artti, daha fazla
zikrediyorum yani siirekli insallah masallah, yani i¢cimden oyle. Kizimda da
bu yonde bir egilim artmuis, gittik kontroliinii yaptik tekrar hiicre ¢ikti,
donerken ben ¢ok kotiiydiim ¢ok agladim falan. Cam beni sakinlestirdi. Yani
tiztilmememi soyledi. Hani neler var dedi hani bana, beterin beteri var, bu
onemli bir hastalik degil iste niye iiziiliiyorsun falan gibi, (o siireci hatirladigi
i¢cin duygulanim yasadi, birkag¢ saniye sessiz kaldiktan sonra anlatisina devam
etti) 0 beni daha da sey yapti sonrasinda bir siire kendime gelemedim yani.”

Aileler, ¢ocugunun kronik hastaligiyla ve diger yasam zorluklarin iistesinden gelebilmek
icin, birey ve toplumlarin deger verdigi inanglar1 ifade eden tinsel siirecleri yogun olarak
yasamiglardir. Tinsel siiregler, sadece bir bag etme mekanizmasi olarak yasanmamakta,
anlamlandirma, deger katma, soyut diisiinme ve daha zengin bir zihinsel doyum saglama

icin de yasanabilmektedir.
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Aileler ¢cocugunun hastaligryla tanigma ve tani1 konulma siirecinde bazen bu hastaligi
inkar etmis, kabullenmemis, bazen de kisa siirede iyilesecegini umut etmislerdir.
Dolayisiyla bu evrelerde tinsel siirecler ¢ok yogun yasanilmamistir. Ancak tedavi yillar
icerisinde devam ettikge, hastanede uzun yillardir tedavi alan hastalar1 gordiikge, bu
reddetme, inkar ve umut yerini kabullenmeye ve kadere siginmaya birakmistir. Bu da
onlarin hastalikla yasamasini, tedavi siirecinin zorluklarinin tistesinden gelmesini

kolaylastirmis, psiko-sosyal anlamda giiclenmelerini saglamistir.

5.2.9.2. Hastalikla Yasamaya Aligsma

Kronik tiveit hastalig1, kronik ve nadir goriilen bir hastalik oldugu i¢in tedavisi uzun yillar
devam etmektedir. Bununla beraber hem ¢ocugu hem de ailesinin yasamini aksatmakta,
hatta bazen istesinden gelinmesi zor problemlerle karsit karsiya kalmalarina neden
olabilmektedir. Aileler bu uzun ve ¢ok yipratict olan yolculugun farkinda olarak bu
hastalikla yasamalar1 gerektigini, bu hastaligin artik yasamlarinin bir parcasi oldugunu
istemeseler de kabul etmek zorunda kalmaktadirlar. Bu hastalik ve tedavi siireciyle bas
etme mekanizmalarindan birinin de aileler i¢in bu hastalikla yasamaya alismalar1 oldugu

gorilmiustir.

Sigla-Anne: “Simdi artik ¢ok aglamiyoruz kabullendik, kabul etmek zorunda
kalyyorsunuz. Onunla yagsamayr 6greniyorsunuz, hani ben ameliyat oldubitti
diye diigiiniiyordum hep, hala idrak edemedim bu hastaligin bu sekilde ilagla
devam edecegini. Bir niiksediyor bir duruyor sey yapryor. Ondan sonra dedim
daha gelecek miyiz? Bir geldik iki geldik daha mi gelicez? Doktorumuz, daha
ne oldu dedi ya geleceksiniz, gelmeliyiz. Biraz daha gelicez, suanda da geng
kiz olana kadar bilmiyorum belki de olene kadar.”

R. Himm (anladim manasinda).

Sigla-Anne: “Oyle de olabilir her igneye basvurdum, ameliyatina bile
girmigimdir. Yani hatta benim biraz ¢atlak anne oldugumu anladi doktorlar
muhtemelen, ameliyata normalde sokmazlar helalde bildigim kadariyla.
Ama ameliyata kadar girmistim ben, gdostermisti yani goziintin nasil
kazidigini, nasil gorme yetisini kazanacagini, nasil durduracagini.”

Giirgen-Anne: “Yani eee (derin bir nefes aliyor) ilk duydugumuzda tabii ki
inanamadik hani kiigiiciik ¢cocukta romatizma olur mu falan her duyan bunu
soruyordu, bes yasindaki bir ¢ocukta romatizma mi olur? Falan. Saswrdik
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bizde sasirdik etrafimizdaki herkes de sasirdi, hatta acaba degil miii?
Inanamadik falan, o sekilde oldu, sonra zamanla insan hani aligiyor her seye,
dedikleri gibi. Biz de alistik o sekilde. Yani onla yasamayr ogrendik gibi bir
sey diyebilirim.”

R: Onunla yagamay1 6grendik diyorsunuz.

Girgen-Anne: “Evet, yasadiklarimizi unutmuyoruz ama alisiyoruz, alisinca
da insanlar da alistyor hocam, her seye alistyo insanoglu.”

Saglik alaninda akademisyen olan Cinar-Anne, bu hastaligin kronik bir hastalik oldugunu
ve ilagla tamamiyla tedavi edilemedigini dile getirerek diger katilimcilardan
farklilagsmigtir. Bu hastaligin kronik oldugunu kabul etmesinde akademik bilgisi ve egitim
seviyesinin etkili oldugu anlasilmigtir. Cinar-Anne bu hastalifin artik hayatinin bir
pargast oldugunun farkinda olarak onunla yasamaya alismak zorunda oldugunu dile
getirerek diger katilimcilar ile benzer bir bas etme yontemi uyguladigi goriilmiistiir.
Ancak bu hastaligin tedavisinde beslenmenin 6nemli oldugunu ve bundan dolay1
yasaminda dogal beslenmeye yoneldiklerini, hatta sigara kullanmay1 bile biraktigini dile

getirerek diger katilimcilardan farkli bir bas etme yontemi uyguladiklari gériilmektedir.

Cinar-Anne: “Ben hep diyordum bu kronik bir hastalik ama kimse kronik bir
hastalik gibi davranmiyor bize, sonugta bu kronik hastaliktir, ilag verdim
bitmiyor keske bitse ama bitmiyor sonra tekrar devam ediyor tekrar ¢ikiyor
vani iste tedavi olursan tedavi de nedir, durduruyor sadece siireci tedavi
etmiyor ki, iyilesmiyorsun ki iyilessen tamam yani bitti kurtulduk bir daha
goriilmeyecek diye bir sey yok. Onun igin biz de artik boyle onunla yasamaya
alismak zorundayz. Bu siirecte artik ¢ok sey yasadiktan sonra ben de dedimdi
bununla yasamayi 6grenmemiz lazim, hep umudumuz bitecegi konusundaydi
artik ben o seyi kaldirdim, hani sadece diyorum tamam gidelim oraya ama
ila¢ kullanmayalim. Simdi hastaneye gelen herkesin o kadar degisik
hikdyeleri var ki yani biz her gittigimizde birileriyle karsilasiyoruz. Boyle
seyleri gériince umudum bitiyor artik bununla yasamay: ogrendik. Yani artik
biz kabullendik hastaligi hani biz hep bitecegini diisiiniiyorduk simdi
kabullendik artik onunla yasiyoruz. Dolayisiyla hastalikia bas etmeyi
ogrendigimizi diisiintiyorum artik hastalikla beraber yasiyoruz. Bagusiklik
sistemi hastaligi oldugu igin endiselerimiz devam ediyor hastalik bizim
beslenme bigimimizi degistirdi bizim hayata bakisimizi degistirdi artik dogal
yasama 6nem vermeye basladik, ben sigaray1 biraktim ekmek tiiketimin azaldi
tuz azaldi kola cips bizim eve girmiyor yani saglkll yasami kendi felsefemiz
yvaptik miimkiin olduk¢a.”
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Cocuga ilk tan1 konuldugunda aileler, bu hastalig1 kronik veya uzun siirecek bir hastalik
oldugunun farkinda olmadiklar1 igin gegici ve siradan bir hastalik olarak
diistinmektedirler. Dolaysiyla doktorun belirledigi tedavi disinda ya da soOyledikleri
disinda hasta yakini kendi kendine bir tedavi programi diisiinmekte ya da dyle olmasini
cok istedigi i¢in bazen gercek disi beklentilere, iimitlere girmekte ve bu beklentileri
cocuga da yansitmaktadir. Ancak gercegin onlarin diisiindiigii veya hayal ettigi gibi
olmadigimi 6grenince hayal kirikligi yasayabilmekte ve bu durum onlar1 derinden
etkileyebilmekte, uzun siire bunun etkisinde kalabilmekteler. Ancak tedavide yillar
gectikce, siirekli hastaneye gidip geldik¢e bu hastaligin kisa siirede bitmeyecegini aci
deneyimler yasarak 6grenmektedirler. Dolayistyla umutlar bazen yerini ¢aresizlige, actya
biraksa da, bunun {iistesinden gelemeyeceklerini anlayinca bu hastaligin artik onlarin
yasaminin bir parc¢ast oldugunu ve onunla yasamaya alismalar1 gerektiginin farkina varip,

onunla yasamay1 0greniyorlar.

5.2.9.3. Hasta Yakinlar1 Aras1 Deneyim Paylasma

Kronik {iveit hastalifi tedavisi genelde Ankara, Istanbul gibi biiyiik sehirlerde
yapilmaktadir. Hasta yakinlar1 kendi ikamet ettikleri sehirlerde bu hastalikla daha once
genelde karsilagmadiklart igin  bu hastaligin sadece kendilerinde oldugunu
diistinmektedirler. Bu da onlar da yiiksek seviyede yalnizlik duygusunun yasanmasina ve
kaygi duymalarina neden olmaktadir. Ancak hasta yakinlar1 ¢ocuklarmi Ankara gibi
tedavi imkanlari fazla olan bir sehirde bir hastaneye gotiirdiiklerinde orada kendisi gibi
veya kendisinden daha agir hastaligi olan hasta ve hasta yakinlariyla karsilasip onlarla
tanigmaktadirlar. Onlarla yasadiklar1 kaygilari, tecriibeleri, siire¢ hakkindaki 6ngoriileri
gibi bilgi ve deneyimlerini paylasarak hem yalniz olmadiklarini, hem de bilgi ve deneyim

acisindan daha donanimli hale gelerek bu zorlu siiregle bas etmeye ¢aligmaktadirlar.

Ladin- Baba: “Ankara Universitesine geldikten sonra ozellikle doktoru
beklerken hemen ¢evremizde, sagimizda solumuzda oturanlardan bir seyler
anlamaya ¢aligtik. Yardumi onlarin konusmalarindan, sesli konusmalarindan
duyduk yani bir seyleri, birkag bir sey aldik. Ciinkii o siirecte ne olacak ne
bitecek merak ediyorsun. Yani bizden once gelmis, biri diyor ki 7 yildir ben
tiveit hastastyim doktor beye geliyorum, doktor hanmima geliyorum, diyor.
Eeeee onun ne konusursa konussun o bizim igin tecriibe yani, onu dinlemeye
calistik, cevremiz derken, yakin ¢evremiz boyle anlik faydalar gordiik. Mesela
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burada (hastanede) baz: hasta ve yakinlariyla tamistyoruz hocam. Valla
hocam iste ne diyim oraya vardik mi ben ona soruyom, ka¢ yildir yapiyon,
kag yildir aliyor bu igneyi, diye, o bana soruyo kag yildir geliyorsunuz, kag
vildwr alryorsunuz bu igneyi.

Simdi daha fazla neler yapilmasini derken hocam, inci bilmiyom ki. Iste
hocam gelip gidiyok, diyok ki boyle boyle, sunu diyok, yaptirdigimiz isleri
oneriyoruz hocam. Hocam orada birbirimizden ¢ok sey 6greniyoruz hocam.
Simdi hocam orda oturuyoruz, sira beklerkene birbirimizlen diyaloga
giriyog, nirelisin, filan yirliyim, sen nirelisin diyi, hayirdir ge¢mis olsun, neyi
var ¢ocugun, diyi tiveit. Ben de iiveitten tedavi goriiyom diyor veya ben diyom,
iste kac¢ yildir, iic yildr, bes yildir hocam. Iste ney kullaniyon, sunu
kullaniyon, bunu kullaniyon iste oyle birbirimize onu anlatryog hocam. Simdi
soyle diyim hocam, kimisi geliyor ben on yildir kullaniyorum diyor, kimisi
geliyor ben daha hala iki ti¢ yil oldu kullantyorum diyor. Beni yani bazen
bilgilendigimiz icin iyi oluyo.”

Gilirgen-Anne, “Biz tabi eee alti yasindan beri gidiyoruz bes yasindan beri
gidiyoruz Ankara’ya, yedi yil oldu. Siirekli farkli insanlarla karsilasiyoruz,
tabi muhabbet edemiyoruz hepsiyle bir sey sorarlarsa soyliiyoruz veya ayni
mi hastaligimiz diye, o sekilde.”

R: O bekleme salonuna ilk gittiginizde oradaki hastalara neler soruyorsunuz,
nasil iletisim kuruyorsunuz?

Giirgen-Anne: “Yani simdi yabancisiniz, kimseyi tanimiyorsunuz bilmiyorum
ben bir sey sormuyorum. Yani islemler nasil yapiuiyor bilemiyorsunuz, eee
nereye gideceksiniz ne olacak tabii ki simdi égrendik ka¢ini gitmemiz. Hani
bilmeyenlere ben yardimci oluyorum soranlara, uyariyyorum iste onlar
diyorum once sekretere gideceksiniz sonra asagi ineceksiniz vezneye falan. O
sekilde ben yardimct olmaya ¢alistyorum. Insan ciinkii ilk gittiginde bilemiyor
nerde ne yapacagini, nasil bir islem gerceklestirecegini bilemiyorsun.”

Benzer hastaliklar1 olan hasta ve yakinlarinin hastanede bekleyis sirasinda paylastiklari
ve yaptiklar1 gozlemler ¢ogu hasta ve yakini icin ¢ok degerli olabilmektedir. Ciinkii
birbirinden oldukga etkilenen hasta ¢ocuk ve aileleri birbirlerinin hastalik ve tedavisi ile

ilgi deneyimlerinden anlamlar ¢ikarmaktadirlar.

Mese-Anne: “Iste bazen hastanede hasta yakinlariyla sohbet ediyordum hani
“Ne kadar siiredir gidiyorsunuz, iste daha once baska birine gittiniz mi,
neden bu hastaneye geldiniz” epeyce béyle 10 senedir 12 senedir gelen
hastalar vardi, o ablalarla teyzelerle konustugumda mesela, artik belli bir
stiregten sonra, oglun hani biiyiiyiince eee kendisi atak gegirip gecirmedigini,
kendisi bunu hissedecek artik, hani biitiin sorumluluk senden kalkacak boyle
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biraz biraz, ¢iinkii o hissedecek. Gozlerinin oniinden ates ge¢cmesiii, iste
gozlerinin kizarikligi dediler, gozlerinin agrimasin bir yerlere 1s18a falan
bakarken gozlerini yummasi kismasi, bunlart hissettiginde ¢ocugun atak
gecirdigini anlayacak, o zaman doktora gelmeniz gerektigini ogreneceksiniz
dediler mesela, boyle icimi rahatlattilar.”

R. Himm.

Mese-Anne: “Bir tane teyze bana: “Tabi ¢cocuk simdi kiigiik oldugu icin hani
size soylemeyince siz takip ediyorsunuz ve suan ¢ok yoruluyorsunuz.”
demigsti. Eee bir de “Ama bu zaman zaman senin tistiinden yast ilerledikce
gececek, cocuk kendisi kontrol edebilecek.” demigti, mesela béyle iyi taraflart
¢cok oluyor.”

Hasta ve yakinlar1 hastaneye gittiklerinde, tedavi sirasinin kendilerine gelmesi igin
hastanenin bekleme salonunda veya doktorun kapisinda beklemektedirler. Bu sirada,
cogu hasta yakini birbirini goézlemlemekte, birbirleri ile iletisime gegmekte, birbirinin
durumunu birbirlerine anlatip, hastalik ve tedavi siireci hakkinda birbirlerine soru sorup
deneyimlerini paylasmak istemektedirler. Hastalik hikayesini 6grenmek isteyip kendi
cocugunun hastalig1 ve tedavi siireci ile karsilagtirmaktadirlar. Bu sirada birinin onlarin
adin1 seslenmesini beklerler. Doktorun odasmna girdiklerinde de, doktorun gocugu
muayene islemlerini tamamlayip onlara siire¢ hakkinda rapor vermeye basladigi anda,
kontrole gelmeden giinler oncesinden hayal ettikleri giizel kelimeleri, hastaligin iyiye
dogru gittigini can kulagiyla duymay1 beklemektedirler. Yani bazen degismekle beraber
birkag saat siiren bu bekleyis onlar i¢in ¢ok uzun gelmekte, adeta gegmek bilmemekte.
Bu bekleyis ve sonrasinda doktorun agzindan ¢ikacak degerlendirmeler onlar i¢in gok

onemlidir.

5.2.9.4. Cocukta Iyilesmeler Olmasi

Aileler canindan bile ¢ok sevdikleri ¢ocugunun tedavisi i¢in maddi manevi ellerinden
gelenin fazlasim yapmaktadirlar. Bu siiregte kendilerinden adeta vazgecercesine
miicadele etmektedirler. Ancak yine de bazen tiim ¢abalarina ragmen ¢ocugun hastalik
seyrinin iyiye gitmemesi veya daha da kotiilesmesine sahit olmalart ve hicbir sey
yapamamalar1 onlar1 ¢aresiz birakabilmekte ve psiko-sosyal agidan ¢ok yipratmaktadir.
Ancak verdikleri miicadele, gosterdikleri fedakarligin karsilig1 olarak ¢ocukta ¢cok az da

olsa bir iyilesme oldugunu gordiiklerinde veya doktordan bunu duyduklarinda, bu onlar
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icin son derece mutluluk verici, onlar1 giiclendiren, bu zorlu siiregle bas etmelerini

kolaylagtiran bir durumdur.

Ihlamur-Baba: “...mesela bugiin gorme alanina bakti, harfleri séyleyince,
mesela harfin birini ben kagirdim, géremedim, ¢ocuk goriince ben mutlu
oldum, ya Allah a giikiir, en azindan gérme alammizla alakali, gozliik
numaramizia alakali bir sey yoktur. Ha insallah bir sonraki iiveite sira
gelecek, eger onda mesela iyi olursa iiveitte de, Allah a siikiir diyorum hani
baglantisi var mi yok mu onu da bilmiyorum. Ama mesela iyi goriince tamam
demekti gozlerde bir sikinti yoktur moduna gelebiliyorum ben. Mesela suan
doktor, tamam iyi, dedi, benim i¢cim rahatladi, icime su serpildi, hani misli
konussa ve hani bu kadar doktor hakkinda, ekip hakkinda daha dogrusu, bu
kadar olumlu doniis olmamis olsaydi un belki i¢im bu kadar rahat
gitmezdim.”

Sogiit-Anne: “Tedavisini gordiikce tistesinden geliyoruz valla, ilerledikge,
doktora gittikge iyiye gidiyor, geldiginden ¢ok ¢ok iyi simdi.”

Akasya-Anne: “Simdi diyi ki hoca, doktor soruyo ki, hani diyo mesela
suranda yara var mi, alninda yara var mi, dokiilme var mi, morlanma var mi,
vok didi mi diinyalar benim oluyo, ¢ok iyi oluyom yani, her yil ben bunu
getiriyom, enfeksiyona gétiiriiyom, romatolojiye gétiiriiyom, tiveiteee, onlar
sordu muydu ben daha, boyunu kilosunu da iyi diyom, tamam diyom hadi
seviniyom, hani iyi oluyom yani, mesela kendi kendine diyon hani iyi olma
asamasina gidiyo, iyi diyon hani emeklerin bosa ¢tkmiyo, seviniyon haliyle
hocam.”

Akasya-Anne’ye Alismanizi neler kolaylastirdi? diye sordugumda, mutlu bir ses tonuyla
anlatisina devam etti. Ciinkii yaptig1 fedakarligin, verdigi miicadelenin karsiligini aldigim
diisiiniiyor. Diger taraftan da ¢ok miicadele verdigi halde ¢ocukta ilerleme saglanamayan,
iyilesmeyen hastalar1 da gordiigii veya duydugu i¢in bu anlamda kendini ¢ok sansh ve

gliclii hissediyor.

Akasya-Anne: “lyilesmesi hocam iyilesmesi, hani tedavi sonuc veriyo
didikge, diyosun hani emeklerin bosa gitmiyooo, ¢ocugun ¢ektigi eziyet giictik
vastaaa. Allaha siikiir emeklerimiz zayi olmadi, hani yaptigimiz her seylerin
sivini aldik, ne derler u hocam anlatamiyorum iste. Iste karsiligin,
karsiligini aldik¢a insan daha ¢ok seviniyor, durumu iyi olduk¢a siy yapryon,
oyle iste hocam.”
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5.2.9.5. Es Destegi

Aile igerisinde kronik {iveit hastaligi olan bir ¢ocugun olmasi, bir taraftan aileyi yipratan
bir durumken, diger taraftan da aile icerisinde sevgi ve sayginin daha yogun yasanmasini
saglamistir. Kronik iiveit, ¢cocugun yasamini zorlastiran, tedavi siireci yipratici olan,
tamamen iyilesme olasiliginin ¢ok diisiik oldugu, hatta gdérme duyusunu tamamen
kaybetmesine neden olabilen bir hastaliktir. Dolayisiyla ailede bdyle bir hastaligin
olmasi, ailede 6zellikle de esler arasinda daha once yasanan anlasmazlik, ge¢im sikintisi
gibi sorunlarin ¢ok gereksiz ve siradan oldugunun farkina variimasini saglamistir. Onemli
olanin saglik oldugu bilincine varmiglardir. Bu anlamda aileler, 6zellikle de esler, ortak
sorunu olan ¢ocugunun hastaligiyla basedebilmek icin aralarinda dayanigsmanin ¢ok
yiiksek olmasi, siradan konularin tartisilmamasi, olabilecek sorunlarin ¢ocuga
yansitilmamasi gerektigini diisiinerek bu uzun ve zorlu yolculugun iistesinden gelmek

icin miicadele etmektedirler.

Hastalik tanisinin konulmasindan bugiine kadar gecen siireci esinizle olan iliskinizi nasil
etkilediginden biraz bahsedebilir misiniz? diye soru yonelttigimde, katilimcilar su sekilde

cevap vermislerdir.

Kavak-Baba: “Biz ikimiz dayanisma i¢indeyiz, bayanlar tabi muhakkak daha
sey oluyor, daha duygusal oluyor. Ama bu siire¢ bir dayanigsmayr sagliyor,
yani insan zorlukla karsilasinca zaten bi destek, sey arar. Yani bu kari-koca
iliskisi acisindan bize daha baglayict oldu. Yani ortak miicadele edecegimiz
bir sey oldugunu bildigimiz igin, o konuda her tiirlii anlastyoruz. Cocugun
hastaligi ile alakali bir sey oldugu zaman en ufak bir anlagsmazlik dahi
olmuyor, daha ge¢imli oluyorsun. Yani bu siireci atlatmak i¢in birbirine
destek olmaya ¢alistyorsun.”

Giirgen-Anne. “Yani, esim de yardimci oluyor bana elinden geldigi kadar, ilk
baslarda ben tek gidiyordum oglumla ikimiz, bu pandemi siirecinde tabi
otobiis minibiis sorun olacag: i¢cin kendi aracimizla gitmeye basladik, 0
yonden daha rahat oldu benim igin. Yani o da elinden geleni yapryor.”

Ihlamur-Baba’ya ¢ocugunuzun iiveit hastaliginin size ve ailenize doniik yansimalari nasil
oldu? Su ana kadar neler yasadiniz biraz anlatabilir misiniz? diye sordugumda yasadiklar
stirecin esi ile aralarinda dayanigmay: arttirdigini, kendisine gore kaygi diizeyi daha

yiiksek olan esine destek oldugunu anlatmustir.
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Ihlamur Baba: “Yani bu siirecte nasil oldu, 111 daha ¢ok birbirimize olan hani
ihtiyacimizin var oldugu ortaya ¢ikti, hani biz birlikte biz oldugumuzu, bizim
birlikte var olarak ¢ocuga daha ¢ok etkili yardimct olacagimizi anladik.
Mesela o siire¢ ¢ok kotii gecti soyle, mesela hanim gercekten ¢ok iiziildii,
boyle bayagi bir agladi ilk teshis kondugu zaman, eee ben doktor hanimla
konusturdum, tamstirdim ve ondan sonra bayagi bir rahatladi. Hani bilen
birilerinden bir seyler 6grenmesi gerekiyodu ki ne oldugu hakkinda, tamam,
ben tamam bir sey degil diyordum ama bilmiyorum ki hastaligin ne oldugunu
o an, ama bilen birilerinden konu hakkinda bilgi aldigi zaman rahatlad:. Haa
ne oldu aile igerisinde, dayanismanin ne kadar énemli oldugunu yasayarak
bir kez daha gormiis olduk.”

R. Evet.

Ihlamur Baba “Ha biliyoruz, duyuyoruz tamam ailenin i¢erisinde dayanisma
¢ok onemli, yasamdan bilmiyorsun ki, bir seyler yasayacaksin ki bilesin, haa
ne oldu demek ki kari koca biz yetiskiniz, yetiskin bireyleriz, okumus
bireyleriz. Saglk personeliyiz ama yetersiziz, birlikte birlikte var olarak hani
bir seyler birlikte ¢ozebiliriz ancak, bunu ogretmis oldu bize, kart koca olarak
birbirimize karst daha ilimli ve olumlu yaklasmay: ogretti bize.”

Diger katilimecilar da bu siirecte yasamin anlamini ve degerini daha ¢ok kavradiklarini,
hayata daha olumlu bakmay1 6grendiklerini, esler olarak birbirlerine destek olduklarini

anlatmislardir.

Cimnar-Baba: “Yasadigimiz siirenin ne kadar degerli oldugunu fark ediyor
aslinda onu krymetini bilmeyi fark ediyor. Yani mesela o giinden sonra evdeki
tartismalar sifira indi ¢cok onemli bir sey, en ufak bir seyde bir aligveris icin
tartisirken artik bunlarin hi¢ de tizerinde durulacak seyler olmadigini ne
bileyim para biriktirmenin ¢ok da 6nemli olmadigini énceligin saglhk olmasi
gerektigini fark ettik. Disardan kopup aile i¢cinde birlesmeye basladik artik,
hem ¢ekirdek ailemize hem genis ailemize daha fazla baglandik iliskilerimiz
daha da iyi oldu, hastaligin kendisi bizi daha ¢cok yakinlastirdi, yani bu
hayatin genelinde boyledir, zorluklar insanlari birbirine yakinlastirir. Artik
kiiciik sorunlart onemsemez olduk yani artik daha biiyiik sorunlara
odaklandik ve fark ettik ki bizim ugrastigimiz seyler tartistigimiz gerekgeler
saghgin yanminda bahsedilmeye degecek kadar hani onemli degiller, kiigiik
seyler icin tartisiyormugsuz meger. Daha 6nemli sorunlar var.”

Ardig-Baba: “Esim beni himm nasil desem teselli ediyor, hani ben onu teselli
ediyorum hocam. Hani gidip de ¢cocugumun gozii sdyleymis, bana tesselli ver,
bizi teselli edin diyecek gibi degil ortalik, zaten hani hi¢chir yere gidilmiyor,
kendi kendimize, iste hanim diyor, ¢ocugumuz iyi olacak insallah, ya tabii iyi
olacak, gotiiriiyoruz tedavilerini yaptirtyoruz ilaglarint aliyoruz elimizden
geldigince birbirimizi teselli ediyoruz hocam.”
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5.2.10. Toplumun Hastahga Bakisi

Katilimcilara toplumun {iveit hastaligi hakkindaki bilgi ve tutumunun onlar1 nasil
etkiledigini sordugumda, katilimcilarin hepsi toplumun tiveit hastaligin1 daha 6nce hig
duymadigini, bu nedenle onlara bunun nasil bir hastalik oldugunu anlatmakta
zorlandiklarini anlatmiglardir. Hastaligin kronik ve tedavisinin ¢ok zor oldugunu, gérme
duyusunu tamamen kaybetmesine neden olabilecek bir hastalik oldugunu bir tiirli
anlayamadiklar1, bunu sadece bir géz hastaligi olarak diisiiniip damlalarla gegebilecek

veya gozliik takmakla sorunun ¢oziilebileceklerini diistinmektedirler.

Mese-Anne: “Kimse bilmiyor Ki iiveitin ne oldugunu, iiveit diyordum, “iiveit
ne guuz” derlerdi bizim burada hani.”

R. Ne derlerdi! (sasirarak)

Mese-Anne: (Burada siveyi kullanmasi ve benim buna sasirarak ne oldugunu
sormama mutlu bir sekilde giilerek cevap verdi, verdigim saskinlik tepkisinin
Mese-Anne’nin hosuna gittigini hissediliyor) “Uveit ne guuz, o nerden
¢ctkmug” falan derlerdi bizim burada, hani béyle eee sey yaparlardi, yani
anlatamiyorsun, artik anlata anlata yoruluyorsun Rauf Bey gercekten
voruluyorsun. Cliinkii zaten kafan yorgun, zaten camn sikkin, zaten
tiziintiiltisiin, bir de boyle bazi meraklilar vardi bi daha bi daha soranlar olur
iste soyle miydi béyle miydi falan. Ben anlatana anlatabildigim kadariyla
biliyorlar, “Hi¢ duymadiydik, bu nerden ¢cikmis, bir de bu mu ¢itkmus, bu
ne?” diyorlar. Hi¢ duymadiklarini séyliiyorlar, hani gozde katarakt, iste
miyoptur hani genel hasta hani bilinen hastalik isimleri var, ama bu
hastalikla ilgili kimsenin bilgisi yok. Kimse bilmiyor bu hastaligi, kimse
bilmedigi i¢in ¢ok sikinti yasiyoruz yani. Mesela okulda ¢ok zorluk yasiyor, e
simdi her ogretmene tek tek, seneye simdi yine siniflar degisecek, degisiyor,
biitiin ogretmenler de degisiyor, simdi hepsi ile tek tek yeniden goriiseceksin,
arkadaslar: degisecek nasil olacak bilmiyorum, bu sekilde iste.”

Sigla-Baba: “Uveit, eee simdi biz goz dendigi zaman tiim toplum olarak
katarakt, iste uzagi goremiyom yakini goremiyom, géz hakkinda bildigimiz
bu. Uveitin ne oldugunu, nasil bir hastalik oldugunu, nasil baslangic
gosterdigini ya da nasil ilerledigi hakkinda ne sosyal medyada ne ulusal
basinda ne halk arasinda hi¢bir sey duymadim, o zamana kadar. Cikalim
suraya (eliyle hastaneni oniindeki caddeyi gosteriyor), hastanenin oniine,
elimize alalim senin telefonundan, tiveit nasil bir hastaliktir diyelim, soralim.
Yiiz kigiden bunun doksan tanesi cevap veremez, belki doksan dokuzu. Ciddi
bir hastalik ama, ciddi bir hastalik, belki bir 6miir boyu tedavisi siiregelecek
bir hastalik. Ama bilmiyor, bilmeyince de hani bir destek de vermiyorlar,
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sirdan bir sey goriiyorlar, hatta gozliik takinca sanki sorun bitmis gibi
diigtiniiyorlar.”

Sogiit-Dede, torununun 3 yildir liveit tedavisi gormesine ragmen, kendisinin bile heniiz
bunun nasil bir hastalik oldugunu bilmedigini, dolayisiyla toplumun hi¢ duymamis veya

bilmiyor olmasini dogal karsiladigini diistinmektedir.

Sogiit-Dede: “Ben iiveit neydir, yani Allah vermesin kérliige kadar sonug
veriyormus yani. Ama bana ne biliyim yani Allah diismanin basina vermesin
de hocam. Birilerinden duysam benim ¢ocugun gozii iiveit dese, yani acaba
ney, bilmiyom hocam ney tiveit ney Ki derim hocam. Bilmedigimden yani, hala
da diyorum yani bak kendi torunum, iiveit ney diyorum kendi kendime
soruyorum yani hocam, bu ne tiir bir hastalik, yani ben bile bu kadar uzun
suiredir igerisindeyken c¢ok bilmezken, toplum zaten hi¢ bilmiyor, hig
duymamuglar ki!”’

Cam-Anne: “Yani toplumda hi¢cbir yeri yok hi¢hir bilgi yok, hi¢
beslenebilecegimiz bir kaynak yok. Toplumdan da dolayisiyla bir sey
beklemiyorum acik¢asi yani. Kendi kiiciik ¢evremde zaten bu konuda bir
topluluk olmadigi icin sana destek verecek kimse de hani olmadig igin kendi
basinasiniz zaten, yani onun igin karsinda toplum da yok, kendi kendime hani,
hi¢bir beklentim yok.”

Kavak-Baba: “Iste dedigim gibi yani iiveit deyince zaten kimse bir sey
bilmiyor, anlatmakta zorlaniyoruz. Ciinkii duyulmayan bir hastalik,
bilinmeyen bir hastalik, tedavisi olmayan bir hastalik. Anlatryorum gozliikle
diizelmiyor mu gibisinden her tiirlii soru, zaten ikinci soru bu oluyor, hani géz
rahatsizligr var deyince, gozliikle diizelmiyor mu, diyorlar. Diyorum gozliikle
olan bir sey degil bu hastalik, yani mercek bulunmas: gibi bir sey degil,
mercek rahatsizliklarindan degil, bilinmez bir sey yani.”

Toplumun genelinin bu hastalik ve yarattigi sorunlari bilmemesinden ziyade, etkilesim
icerisinde olunan ve kendilerinden destek beklenilen genis aile liyelerinin ve 6zellikle de
cocuklarin 6gretmenlerinin bilmemesi aileleri daha ¢ok etkilemektedir. Ciinkii genis
aile tyeleri bunu bilmedikleri igin ne tiir zorluklar yasadiklarini anlayamamalarina ve
dolayisiyla da herhangi bir destek vermemelerine neden olmaktadir. Ogretmenlerin
bilmemesi ise ¢ocugun egitimden geri kalmasina, siifta tahtayr gorebilecek bir yere

oturtulmamasina ve yasadigi psiko-sosyal sorunlarin anlasilmamasina neden olmaktadir.
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5.3. SAGLIK PROFESYONELLERININ DENEYIMLERINE iLiSKIiN
BULGULAR

Bu bilesende saglik profesyonelleri ile yapilan derinlemesine goriismede elde edilen
verilerden hareketle olusturulan ana ve temalar, bunlara iligkin alint1 ve yorumlara yer

verilmistir.

Tablo 21. Katilimc1 Saglik Profesyonellerine Ait Sosyo-Demografik Bilgiler

Katihmc1 Saghk .

Profesyonelleri Cinsiyeti |Yas1 | Meslegi Mesleki Deneyimi Yili
Hatay Kadin 47 Hemsire 29
Eskisehir Kadin 44 Hemsire 23
Mersin Kadin 39 Hemsgire 22
Bursa Kadin 32 Hemsire 13
Istanbul Kadm 65 Tibbi Sekreter |42
Ankara Kadin 52 Uzm.Dr. 20
[zmir Erkek 30 Hemsgire 7
Van Kadin 29 Uzm.Dr 6
9.Kastamonu Erkek 29 Asistan.Dr. 6
10.Nigde Kadin 32 Asistan.Dr. 7
11.Antalya Erkek 29 Asistan.Dr. 5
12.Sanlurfa Erkek 29 Asistan.Dr. 6
13.Samsun Kadin 30 Asistan.Dr. 5

Yukaridaki Tablo 21°de de belirtildigi gibi 13 saglik profesyoneli ¢alismaya dahil
edilmistir. Bunlardan 5’1 Hemsire, 1’1 T1bbi sekreter, 7’si de Gz Hastaliklar1 Uzmani’dir.
Katilmeilarin yaglar1 29 ile 65 arasinda degismekte olup, yas ortalamasi 37°dir.
Katilimcilarin cinsiyet dagilimma baktigimizda 9’unun kadin, 4’iiniin de erkek oldugu
goriilmektedir. Katilimcilarim mesleki deneyim siireleri 5 ile 42 yil arasinda degismekte

olup, ortalama mesleki deneyim siirelerinin 12 yil oldugu bulunmustur.
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Sekil 3. Katilime1 Saglik Profesyonelleri ile Yaptigim Goriismelerde En Cok Kullanilan
Kelimelere Iliskin Kelime Bulutu

mi

Yukaridaki kelime bulutunda da gosterildigi gibi klinikte c¢alisan saglik

profesyonelleriyle yaptigim goriismelerde “iveit”, ‘“hastalik”, ‘“hasta”, “kronik”,

29 ¢ 2% ¢ % ¢ 2 <6

“saglik”, “tedavi”, “¢ocuk”, “anne”, “g6z”, “ilag”, “muayene”, “ekonomik”, “psikolojik”,

“sosyal”, “destek”, “aileler” gibi kavramlar 6n plana ¢ikmistir. Bu plandan hareketle,
aragtirmanin bulgular 1518inda saglik profesyonellerinin ifadelerinden “saglik¢ilar
olarak, kronik diveit hastaligi olan ¢ocuklarin g6z muayenesini ve ilagla tedavi yaparken
gorme, atak gecirme, egitim, psikolojik ve sosyal sorunlari én plana ¢ikarken, ailelerin
de psikolojik, sosyal ve ekonomik sorunlar: 6n plana ¢ikmaktadir ” diisiincesini ortaya

cikarmak uygun goriinmektedir.

Arastirma kapsaminda katilimci saglik profesyonelleriyle yaptigim goriismelerden elde
ettigim veriler ve gozlem notlarimi yaziya gecirdikten sonra, nitel verileri tematik analiz
teknigi kullanilarak analiz ettim. Yaptigim goriismelerden en uzun goriisme, 42 yillik
mesleki deneyimi olan 65 yasindaki kadin Tibbi Sekreter ile 73 dk., en kisa goriisme ise
22 yillik mesleki deneyimi olan 39 yasindaki bir kadin hemsire ile 22 dk. siirmiistiir. 13
saglik profesyoneli ile yaptigim goriismelerin toplam stiresi 455 dk. olup, ortalama olarak

her bir katilimciyla yaptigim goriisme 35 dk. siirmiistiir.
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Goriismelerin desifreleri Microsoft Office Word dosyasinda Times New Roman yazi
karakteri, 12 punto ve 1,5 araligi, saga-sola hizali 6zelliklerinde 94 sayfa tutmustur.

Uzun yillardir kronik tiveitli hastalar ile ¢alisan ve aile bireyleriyle dogrudan isbirligi
icerisinde olup onlara hizmet saglayan saglik profesyonellerinin gozlem ve
deneyimlerinden yola ¢ikarak yaptiklari paylasimlarinda, ¢ocuk ve ailelerinin yasadiklari
sorunlar ve bu sorunlarin ¢oziimiine iliskin oneriler 6n plana ¢ikmistir. Bu siiregte ortaya
cikan sorun ve Oneriler temalara ayrilmis ¢ocuk ve ailelerinin yasadiklar1 sorunlar ve

Oneriler olarak ayr1 bagliklar halinde yer verilmistir.

5.3.1. Cocuklarin En Fazla Yasadiklar: Sorunlar

Saglik profesyonelleri ile yaptigim goriismelerde, kronik iiveit hastalig1 olan ¢ocuklarin
hastaligin baslangicinda kendilerine yanlis tant konulmasi ve yanlis tedavi uygulanmasi,
tedavide kullanilan ilaglarin yan etkisi, tedavinin zorluklari, hastaliga bagli olarak diyet
yapmakta zorlanma, psiko-sosyal sorunlar ve egitimden geri kalma sorunlar 6ne ¢ikan

temalar olarak bulunmustur.

Tablo 22. Cocuklarin En Fazla Yasadiklar1 Sorunlar

Yanlig Tan1 ve Tedavi
Ilaclarin Yan Etkisi
Tedavinin Zorluklar
Diyet Yapmak
Psiko-Sosyal Sorunlar

Egitimden Geri Kalma

5.3.1.1. Yanlisg Tan1 ve Tedavi

Kronik tiveit, nadir goriilen, tan1 ve tedavisi diger hastaliklara goére daha zor olan bir
hastalik oldugu i¢in 6zellikle birinci ve ikinci basamak saglik hizmetlerinde ¢alisan saglik

profesyonelleri tarafindan yeterince bilinmemektedir. Bu da kendilerine bagvuran
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hastalara yanlis tan1 konulma ve yanlis tedavi uygulanmasina, tani ve tedavide gecikmeye

ve hastanin saglik durumunun daha da kétiilesmesine de neden olmaktadir.

“Tasrada, periferde iiveite ¢cok vakif olamayan insanlar var, doktorlar var.
Ya inanwr misiniz iiveitten anlamayan uzmanlardan hasta geliyor bize. Yani
tiveiti bilmedikleri igin ilgisi olmayan ilaglar veriliyor, tedavisi yapiliyor,
oysaki cocugun hastaligi ile alakasi bile yok. Cogu iiniversite hastanesinde
bile yani géz doktorlarindan bile hasta atakla gidiyor ne oldugunu bilemiyor,
vani dedigim gibi tagrada sikinti, bize ge¢ gelen ¢ok fazla aile oluyor, ya da
iste Ozel hastanelere ¢ok giivenip once oralara gidiyorlar. E bu siiregte de
tedavi uzuyor, ¢iinkii onlar farkli bir hastalik diye diisiiniip o yonde tedavi
uyguluyorlar hastaya, e bu siirecte hastanin 6biir uygun olmayan ya da yanlis
olan tedavi uygulanirken bu sefer hastamin gérme orami diisiiyor, tedavisi
geciktigi i¢in gozde baska hasarlar birakabiliyor.” (Hatay)

Hasta yakinlari, gocuklarini ikamet ettikleri yerlerde doktora gotiirdiiklerinde, hastanede
onlara yanlis tedavi uygulanip saglik durumunun daha da kétiilesmesi gibi bir durum
yasanabiliyor. Dolayisiyla ¢ocuga dogru taninin konulup, uygun tedaviyi alma siireci

daha da uzayabiliyor.

“Yani uvea boliimii her ilde olan bir béliim degil, onun i¢in tabi belki bu
gozden kagan iiveit hastalar: olabiliyor. Iste “cocugum az gériiyor, yok
goziinde kizarma vardr” bilmem ne diyerekten normal polikliniklere gotiirtip,
orda ¢ocukta hi¢cbir sey yok diyip gonderen hastalar da ¢ok, bu tip hastalar
da geliyor yani. Yani goz doktoru tarafindan es gegilen hastalar var. Ctinkii
her ¢ocugun goziinii biiyiitiip bakmiyorlar goziin arka tarafina, iste
poliklinikte gormesine bakma gibi yani yiizeysel tedavi edip “hadi tamam bir
sey yok” diyip ilgisi olmayan iki dama da yazip génderiyor yani. Onun igin
yani uvea boliimii her yerde yok, bilinmiyor da iistelik. Iste mesela éyle
hastalar geliyor ki, “biz doktora gittik hi¢hir sey yok dendi, ama ¢ocugun
goziindeki sikayetler ge¢medi” diye ¢cocugu getiriyor mesela, bir bakiyoruz ki
cocugu gozii tiveit olmus, iltihaplanms, hiicreleri var bilmem nesi var, hemen
el atryoruz tabi. Mesela ¢ocugun teshisine katarakt veya konjonktivit denilmis
kendisine biz mesela muayene edince ¢ocukta daha ¢ok tiveit oldugunu tespit
ettiklerimiz var.” (Istanbul)

Hastanin semptomlar1 farkli bir hastalik ile iligkilendirilip yanlis tedavi uygulandiginda
hastanin gérme oraninin diismesine, tedavisi geciktii i¢in goézde bagka hasarlar

birakmasina neden olmaktadir.

“Hastalar buraya ulastiginda gercekten ulagmasi gereken yere ulastiginda
artik gormesini kaybetmis olabiliyor, geri doniissiiz hasar gegiriyor, bakip da
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sadece on tiveit zannedip ya da akut én iiveit zannedip damlayla ya da goz

cevresi enjeksiyonlarla hastaya tedaviye baslarsa ve o da yeterli degilse iste
o daha zor.” (Ankara)

“Periferde yeterli cihazlarin olmamasi, tedavi siirecinde saglik personelinin
de bu hastalik konusunda ¢ok deneyimli olmamast tam ve tedaviyi
zorlagtirabiliyor. Sonugta tam bir tam konulamadig: icin tedavi de tam
olmuyor. Mesela hasta gittigi hastanede bu hastaya baska bir tani ve tedavi
konulabiliyor. Bu da olayr daha komplike haline getirebiliyor, belki giizel bir
tedavi ile hemen diizenleyebilecek bir durumken, gozii ¢cok daha kotii, artik
geri doniisii olmayan bir sekilde bize bagvurabiliyor. Belki 3-4 ay once bize
basvursa dogru tani ve tedavi ile diizelebilecek hastalik geri doniisii zor bir
stirece girebiliyor.” (Sanliurfa)

Hasta baz1 semptomlarla hastaneye bagvurdugunda, hekim tarafindan hastanin sikayetleri

bazen psikolojik rahatsizliklar ile iliskilendirilip ona gore tedavi uygulanabiliyor.

“Goz doktoru olsa da iiveiti duymamugs olabiliyor. Béyle olunca saglik hizmeti
sunanlar yanls tanm ve dolayisiyla yanls tedavi uygulayabiliyor. Gereksiz
ameliyatlar, altinda psikolojik sorunlar oldugu diisiiniilerek psikiyatrik
tedavinin uygulanmasi gibi hastanin durumunu daha da kétiilestirebiliyor, bu

da hastamin zamamnda dogru tam ve tedavi alma siirecini uzatabiliyor.”
(Antalya)

5.3.1.2. flaglarin Yan EtKisi

Uveit hastaliginda kullanilan ilaglar agir ilaglar oldugu igin hasta ¢ocuklar iizerinde mide
bulantisi, kusma, ishal, halsizlik, yorgunluk, depresyon, saglik problemlerine ve
bagisiklik sisteminin zayiflamasina neden olabilmektedir. Yani ilaglarin hem kanla ilgili

Hematolojik ve biyolojik, hem de psikolojik etkileri olabiliyor.

“laclarin yan etkileri cocuklarda bazi problemler yaratiyor, bunlar
cocuklarda tiksinti, depresyona neden olabiliyor, mide bulantisi yapiyor,
kendini stirekli kokuyormus gibi hissetmesine neden oluyor bu da siirekli
banyoya girmek istiyor, yani baya bir depresyona neden olabiliyor, ¢ocuk
ilact kullanmak istemiyor, kullanmamak igin bir siirii bahaneler uyduruyor.
Ctinkii bu ilaglar normal yetiskin bir insanin bile tolere edemeyecegi mide
bulantilari, kusma gibi yapabiliyor.” (Istanbul)

Van, tedavide kullanilan ilaglarin agir ve uzun siire kullanilmasi1 gereken ilaglar

oldugunu, bunlarin da c¢ocugun biyolojik ve psikolojik durumunu olumsuz
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etkiledigini, fiziksel kisitlamalara ve bagisiklik sisteminin baskilanmasina neden

oldugunu ifade etmistir.

“Yani bazen yatarak almasi gereken Remicade gibi ilag oluyor, o alerji
vapabilen, yan etkileri olabilen bir ilag, baya ciddi agir bir ila¢ yani,
gercgekten ¢ok ciddi yan etkileri olabiliyor, ¢cocukta soka kadar gidebilen bir
ilag. Ciinkii hastaligin ne zaman niiksedecegi belli olmayan siirekli kontrolde
Olmasini gerektiren bir hastalik. Simdi soyle bir sey var, ilaglart kullanmazsa
bile uzun siire bir tedavi kullanan insan belli bir siire sonra psikolojik olarak
etkileniyor, yipraniyor artik. Diistiniin ki size bir ilag veriliyor, sizin bagisiklik
Sisteminizi  baskilvyor, halsiz, yorgun oluyorsunuz, istediginiz yere
gidemiyorsunuz. ”(Van)

“Kronik iiveit, kronik bir hastalik oldugu icin uzun siire tedavi gerektirdigi
icin yan etkileri olan bir hastaliktir. Cok bulanti, kusma, ishal, halsizlik,
yorgunluk, bagisiklik sistemini baskilama, baska hastaliklara yatkinlik
olusturma gibi yan etkileri olabilen ilaglar oldugu icin ¢ekinceleri olabiliyor.
Iste bazi damlalar gozii yakiyor, agri yapiyor, onun icin ¢ocuk bunu
istemeyebilir, iste bazi ilaglar igne formunda oldugu ig¢in ¢ocuk igne
yaptirmak istemeyebilir, korkabiliyor.” (Antalya)

Kastamonu, kullanilan ilaglarin ¢ocuklarin bagisiklik sistemini diisiirdiigiinii, cocukta ani

duygusal degisimlere, depresyona neden oldugunu anlatmistir.

“Bu ¢ocuklar baya giiclii ilaclar, yan etkileri olabilen ilaglar yani agir ilaglar
kullanvyorlar, bu da hani bagisiklik sistemini baskilayan ilag¢lardr. Bu tiir
ilaglart kullanan hastalarda bagisiklik sistemi diisebiliyor, depresyon
durumlart olabiliyor, ¢iinkii bu ilaglara basladigin zaman dedigim gibi
bagisiklik sitemi ¢okiiveriyor, diger enfeksiyonlara yatkin olabiliyor.”
(Kastamonu)

Antalya, ilaglarin ¢cocugun bagisiklik sistemini zayiflattigini, bunun da ¢ocukta baska

saglik sorunlarinin ortaya ¢ikmasina neden olabildigini anlatmistir.

“Uveitte kullandigimiz ilaglar ¢ocuklarin bagisiklik sistemini baskilayan agir
ilaglar oldugu ve bagisiklik sistemini zayiflatip enfeksiyona yakalanma
olasitligini artirdigi icin bu da diger hastaliklara yakalanma ve etkilerini de
artiracag igin 6yle de bir¢ok ¢ekinceleri oluyor.” (Antalya)
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5.3.1.3. Tedavinin Zorluklari

Uveit hastaliginin tedavisi, sadece goz hastaliklar1 polikliniginde yapilmamakta, bununla
beraber Noroloji, Enfeksiyon Hastaliklari, Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 ve Gogiis
Hastaliklar1 Polikliniklerinde de muayene ve kontrolleri yapilmaktadir. Bunun da ¢ocuk
ve ailelerinin daha fazla fiziksel yipranmalarina, hastanede daha fazla beklemelerine
neden olmaktadir. Calismaya katilan saglik profesyonelleri kronik {ivetin, kesin
tedavisinin olmadigini, siirekli diizenli olarak ila¢ ve tedavisi almasi gerektiren kronik bir

hastalik oldugunu ifade etmislerdir.

“Iste cocuklar, aileleriyle beraber néroloji, enfeksiyon, gégiis, cocuk
hastaliklar: gibi 4-5 boliim-klinik geziyorlar, tabi bu kontrollerini ayda bir, 3
ayda bir siirekli yapmalar lazim, bundan dolayr ¢ok sorun yasiyorlar, iste
giinlerce diger kliniklere konsiiltasyona gidip sorununu halledemiyorlar, ya
gidip ¢ok swra bekliyorlar. Siirekli boyle bir yipranma hali oluyor, bunlardan
bezginlik oluyor.” (Van)

“E simdi bir ¢ocugun siirekli kliniklerde geziyor olmasi, hastanenin i¢inde
dolasiyor olmasi, iste doktor muayenesinde olmasi ¢ocuk i¢in sikinti ya da
kronik bir hastalik oldugu icin siirekli diizenli olarak hastaneye geliyor
olmasi, iste ila¢ tedavisi almasit ya da ne bileyim siirekli ila¢ kullanmasi
gerekiyor. Dolayisiyla ¢ok boyutlart olan, tedavisinin bir tek ilagla
olmayacagi, ¢ok farkli boyutlart olan agikar olan, bir¢ok klinigin takibinde
olmalarimi gerektiren bir hastalik.” (Samsun)

Diger katilimcilar, kronik tiveit hastaliginin yasami tehdit eden bir hastalik olmadigini,

ancak tedavisinin ¢ok boyutlu ve yasam boyu siirebilecegini ifade etmislerdir.

“Sonucta sizi 6ldiirecek bir hastalik olmazsa da sonugta siirekli omiir boyu
stirecek bir hastaliga sahip oluyorlar, yani bu da ypratiyordur muhakkak.
Yani kendini belki eksik hissediyordur, sonugta 6miir boyu siirecek olan bir
hastalik, yipratan bir sey ¢ocugu.” (Eskisehir)

“Sonugta bu hastaligin tedavisi yok, yani kronik bir hastalik, émiir boyu
stirecek olan bir hastalik, ataklari olacak, belki gérme kayiplart olacak, belki
hasta tamamen goziinii kaybedecek. Hep bir¢ok klinikte tedavi alinmasi
gereken, yipratan bir sey, ¢cocugu hani gel gitler, goziinde ara ara gormesi
gidiyor, yani bunlar kolay seyler degil bir cocuk i¢in.” (Nigde)

Bursa, ¢ocukluk déneminde olan biri i¢in bu hastaligin ve tedavisinin yetiskin hastalara

gore maddi ve manevi agidan ¢ok da yipratici bir siire¢ oldugunu belirtmistir.
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“Sonugta kronik bir hastaligi olan ¢ocuk, yetiskin degil ki, bu ¢ocuk o
hastanede uzun yillar boyunca, ¢ocukluk evresi boyunca tedavi alacak, gelip
gidecek bazen ayaktan bazen yatarak tedavi alacak. E simdi bir ¢cocugun
stirekli su klinikte bu Klinikte geziyor olmasi, hastanenin iginde dolastyor
olmasi, iste doktor muayenesinde olmasi ¢ocuk icin sikintt ya da kronik bir
hastalik oldugu icin siirekli diizenli olarak hastaneye geliyor olmast, iste ilag
tedavisi almast ya da ne bileyim siirekli ila¢ kullanmasi gerekiyor. Ciinkii
tiveit bugtin tedavi ettim tamam git bi veya iki sene sonra gel denebilecek bir
hastalik degil, iste karnt agridi bir agri kesici verdin eve génderelim degil.
Yani takip edilmesi gereken, bazilarinda émiir boyu devam edilen, ger¢ekten
tedavisi ve bakimi maddi manevi yipratici olan zor bir hastaliktir.” (Bursa)

Istanbul, hastanin ¢ocuk olmas1 beraberinde birgok sorunu getirdigini ifade etmistir. Bu
sorunlardan bazilarinin, ¢cocugun hastanede uzun siire beklemek istememesi, farkli
bahaneler 6ne siiriip hastaneden gitmek i¢in aileye baski kurma gibi aileyi her bakimdan

cok yipratan siiregler oldugunu ifade etmistir.

“Cocuklar hastaneye geldiklerinde uzun siire beklemek istemiyorlar, ne
biliyim ¢ocuk durmak istemiyor, sikiliyor, o ortamda bulunmak istemiyor,
biran once ordan gitmek istiyor, ya karni acikiyor ya simit istiyor, aileyi bu
sekilde bunaltiyor. Iste bekleme salonunda iste ¢ocuklar durmuyor, durmak
istemiyorlar, ¢cocugu durdurmak ¢ok oluyor. Annelerini veya babalarini ¢ok
taciz ediyorlar, durmuyorlar, asag inmek istiyorlar, merdivenlerden inip
cikiyorlar, gidelim sikildim istemiyorum gibi sorunlar oluyor.” (Istanbul)

5.3.1.4. Diyet Yapmak

Hasta ¢ocuklar hem yatarak hem de ayaktan tedavi siireclerinde, baz1 besinlerin onlarin
biyolojik sagligini olumsuz etkileyebilecegi i¢in beslenmelerine 6zen gostermeleri, diyet
yapmalari gerektigi belirtilmistir. Bu da beslenmelerinde bazi kisitlamalara neden oldugu

gibi psikolojik olarak da onlar1 olumsuz etkileyebilmektedir.

“Bazi hastalar tedavisi geregi uzun yatiyorlar, onlar mesela kullandiklar
ilag geregi uymak zorunda olduklar: diyeti uygulamada zorlaniyorlar, mesela
tuzsuz yemek yemesi gerekiyor ve tuzsuz yemek ¢ok zor geliyor ¢ocuklara.”

(Eskisehir)
Mersin, tedavi siirecinde bazen uyulmasi gereken diyetin onerildigini, bunun da ¢ocuk

yastaki hastanin beslenmesinde bazi kisitlamalara neden oldugu i¢in onu zorlayabildigini

belirtmistir.
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“Cocugun diyet yemek yemesi gerekiyor, sadece hastanenin verdigi diyet
yemeklerini yemesi gerekiyor. Ciinkii bu kortizon hem seker hem tansiyonunu
yiikseltiyor, atiyorum disardan bir tane ¢ikolata alsa annesi, biz
vedirtmiyoruz asla, sekeri yiikselir diyoruz, annesi tuzlu verme iste 6dem olur
diyoruz, diyetini uygulamakta zorlaniyor.” (Mersin)

“...en basitinden bu hastaligin tedavi siirecinde hani bazi diyet éneriyoruz,
hani bu bile ¢cocugun psikolojisini olumsuz etkiliyor. Hani iste seker ¢ikolata
vb seyler yenilmiyor kullandigi ilaglara bagh olarak. Hani bu da ¢ocuk
psikolojisini, iste yasam tarzi, beslenmesine baglh kaygilari olabiliyor.”
(Izmir)

5.3.1.5. Psiko-Sosyal Sorunlar

Ergenlik donemi problemleriyle kars1 karsiya kalan ¢ocuklarda, bir de {iveit gibi gorme
durumunu etkileyen bir hastaliinin ortaya ¢ikmasi onlarin saghigini daha da
kotiilestirebilmektedir. Yasam kalitesinin diismesine, biyolojik ve psiko-sosyal sorunlar

yasamalaria neden olmaktadir.

“Okulda diger ogrencilerin gozii oniinde ¢ocuga tedavi uygulanmasi ¢ocugu
zor durumda birakabiliyor. Yani 6gretmenin ilgilenmesi, ¢ocuga iste sen
gormiiyorsun az gortiyorsun yapamiyorsun basaramiyorsun demesi var, bir
de c¢ocugun hastaligini ve hastaligin c¢ocuk iizerindeki etkisini bilerek
anlayarak ¢ocugu gizlilik icerisinde iste gerekiyorsa on swraya almatk,
gerekiyorsa tedavisini uygulamak, ona gore ¢ocuga davranmak, hatta onu
desteklemek ¢cok onemlidir. Yani basit bir gozliik takmasi olayinda bile sorun
olabiliyor, gozliik oneriyoruz, aile “hocam gozliik takmazsa olur mu, sey olur
mu?” diyor. Ciinkii gozliik bile ¢ocuklarda bir kusur olarak goriiliiyor, onu
bile takmak istemiyor, hastaligi gizlemek istiyor.” (Ankara)

“Ornegin uzun siire hasta hastanede yatarak tedavi goriiyor, belli bir yerden
sonra artik tiikeniyor. Ozellikle de ilk basta hani “bu hastalik 6miir boyu mu
stirecek, hep boyle gérmem diigiik mii kalicak, gérmem daha da mi diisecek,
nasil olacak, ne kadar gelecegiz, bu ila¢lar bana zarar verecek mi?” diye
bircok endisesi oluyor hastaligin ilk baslarinda. Sonugta bu omiir boyu
stirecek bir hastalik, ataklar: olacak belki gorme kayiplari olacak, belki hasta
tamamen goziinii kaybedecek.” (Eskisehir)

Mersin, gormeye alisik bir bireyin, sonraki yasam donemlerinde gorme yetisini
kaybetmesi beraberinde icine kapanma, sinirlilik ve gerginlik gibi bircok psikolojik

sorunlar1 beraberinde getirdigini ifade etmistir.
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“Yani az gordiikleri veya ileri seviyede iiveiti olan ¢ocuklarin gittikce
psikolojik durumlart bozuluyor. Ciinkii goérmeye alistk bir insan artik
gormemeye basladig icin git Qide psikolojik durumu bozuluyor, daha icine
kapanik oluyorlar, konusmuyorlar, ailelere karsi davranislarinda falan ¢ok
sinirli gergin olabiliyorlar. Tedavide kan verirken ¢ocuk bir travma yasuyor,
damar yolu agarken ¢ocuk bir travma yasiyor. Yani bunun gibi sorunlari,
travmalar: ¢ok yastyorlar. Mesela ii¢ giin damardan ilag veriyoruz. Bu stirede
serum takmaktan ¢ocuk korkuyor, damar yolu agmaktan korkuyor, agliyyor
bazen hani damart bulamiyorsun ikinciyi denemek zorunda kalvyorsun ¢ocuk
bundan korkuyor. Hem igneden korkuyor, serumdan korkuyor ve ¢ocuk
giinlerce hastanede kalmak istemiyor yani.” (Mersin)

Bursa, kronik {iveitin ileri safhasinda ani bir gérme kaybiyla karsilasma riskinin, hasta ve
ailesinde korku ve endiseye neden oldugunu belirtmistir. Bu endiselerini “gdzlimiiz tekrar
acilacak m1?”, “bir daha tekrar gorebilecek miyiz?” gibi sorular yonelterek dile
getirdiklerini anlatmistir. Bu da hasta ve ailesinin kayg1 ve endiselerinin ne kadar yiiksek

seviyede oldugunu bize gostermektedir.

“Iste doktor muayenesinde olmasi, kronik bir hastalik oldugu icin siirekli
diizenli olarak hastaneye geliyor olmasi, iste ilag tedavisi, siirekli ilag
kullanmasi gerekiyor. Yani tiim bunlart diisiindiigiimiizde bir ¢ocuk igin
travmatiktir. Ciinkii tiveitin ¢ok ileri safhasinda, dogru tedavisini almazsa
hasta kor olabiliyor. Ciinkii biz goriiyoruz, mesela nobetlerde acillerde
ozellikle goriiyoruz, hasta ani gorme kaybiyla acile gelenler oluyor, tabi
boyle olunca korkuyorlar, tedirgin oluyorlar “géziimiiz tekrar agilacak mu,
bir daha tekrar gérebilecek miyiz?” seklinde sorulari oluyor. Sonug itibariyle
bu ¢ocuk o hastanede uzun yillar boyunca, ¢ocukluk evresi boyunca tedavi
alacak, gelip gidecek bazen ayaktan bazen yatarak tedavi alacak. Yani
hastanede kalma dilimi uzadik¢a hastalar daha tedirgin oluyor.” (Bursa)

“BU hastalarin hastaneye ilk gelisleri sirasinda bazen boyle 15-16 yaslarinda
hastalar geliyor, daha ilk gelisleri oluyor, eger dramatik bir etkilenme varsa
goziinde, iste gormesi iyiyken birden gérmesi ¢ok diisiik seviyelere indiyse,
bazen boyle dramatik durumlar yasayabiliyorlar. “ya iste ben kér mii
olacagim, acaba gézlerim eskisi gibi olacak mi, eskisi gibi gorebilecek miyim,
nasil olacak, ne olacak?” gibi durumlar olabiliyor.” (Sanlurfa)

Nigde, gorme yetisinde giin gectikce azalma olan ¢ocuk hastalarin, yasadiklari sorunlar

kaygilar nedeniyle ailelerine kars1 olumsuz tavirlar sergilediklerini ifade etmistir.

“Mesela bir tane ¢ocuk vardi, gormesi git gide diisiiyordu, onun sanki
psikiyatrik sorunlart vardi boyle bir depresif davranislar, gormedikleri veya
az gordiikleri icin anneye karsi bazen sinirli davranmiglar, gergin, panik
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endiseli davraniyorlar. Yani onlart da anliyyorum, gérmelerini kaybetme
durumu ile karst karsiya kalabiliyorlar, gérmeleri git gide daha diistiyor.
Mesela bildigim bir ¢ocuk vardi, onun her iki goziinde tiveit vardr hem de ileri
evrede, bu tiir durumda olanlarin psikolojik sorunlari daha ¢ok olabiliyor.
Yani az gordiikleri veya ileri seviyede iiveiti olan ¢ocuklarin gittikce
psikolojik durumlart da bozuluyor. Ciinkii gérmeye alisik bir insan artik
gormemeye basladig icin git Qide psikolojik durumu bozuluyor, daha icine
kapanik oluyorlar, konusmuyorlar, ailelere karsi davranislarinda falan ¢ok
sinirli gergin olabiliyorlar. Mesela ¢cocuk gelmis 15-17 yasina simdiye kadar
gormeyle ilgili hi¢hir sikintist olmamuig, saglk durumu mental durumu iyi,
ama 15-17 yasinda goziinde iiveit ¢ikmis gérmesinde diismeler olunca bu
cocukta daha ¢ok hem gorme ile ilgili hem de psikolojik olarak sorunlar
vasanabiliyor, bu tiir durumlarda c¢ocuklar ergenligin sonlarina dogru,
vetiskinlige gecis yillarinda bu hastalik onlarin saghgin etkiliyor, psikolojik
sorunlarin yasanma olasiligt daha g¢ok oluyor. Mesela ben boyle 16-18
vaslarinda 2 ¢ocukta sahit olmustum. Mesela 5-6 yil Behget hastaligr vardi,
oncesinde daha iyi goriiyordu ama zamanla iki goziinde de ileri seviyede
gorme kaybr olmustu, artik icine kapanmuis, biraz depresif davramislar
sergilemisti.” (Nigde)

Izmir, bu hastaligin gelecege dair etkilerinin cinsiyet acisindan farklilik gdsterdigini
belirtmistir. Erkek hastalarda is bulma, kiz hastalarda ise evlilik durumlarini

etkileyebilme il ilgili kaygilarinin oldugunu ifade etti.

“Erkeklerde ise girme, kiz ¢cocuklarinda ise girme, evlilik hayatlar ile ilgili
onyargilart oluyor. Ya da meslek se¢ciminde de etkili olabiliyor. Ciinkii hani
bazi meslekler gorme engeli, bunlar hani engel olabilecegi igin hani gelecekte
meslek secimindeki durumlarin: etkileyebiliyor.” (1zmir)

Van, uzun siiren tedavinin hastayr ve ailesini bir¢ok yonden olumsuz etkiledigini
anlatmistir. Cocuklar kontrole geldiklerinde, arkadaslarindan uzak kalma, egitiminden
geri kalma, uzun siiren tetkik ve tedavilerin onlarda fiziksel yorgunluga ve yipranma gibi

sorunlar yasadiklar1 anlagilmaktadir.

“Yaz donemi okul olmaymnca oyununu birakmak zorunda kaliyor gelmek igin,
iste tatilini boliip yarida birakmak zorunda kaliyor. Yani bazi ¢ocuklarda
gorme kaybi artik 6yle bir seviyeye gelebiliyor ki ¢cocugun sosyal yasama
katiliminda, giinliik hayatint siirdiirmesini, okula katilimini, arkadaslariyla
iligkisini falan etkileyebilecek durumlar olabiliyor.” (Van)
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5.3.1.6. Egitim Sorunlar1

Tedavi i¢in siirekli bagka bir ile gitmek zorunda kalinmasi, tedavini uzun yillar devam
etmesi, bazen yatarak tedavi almak gerektirmesi gibi nedenler, cocugun derslerinden geri
kalmasina neden olmaktadir. Ayn1 zamanda okulda arkadaslar tarafindan alay edilme,

dislanma durumu olabilmektedir.

“Egitim durumu tabi olumsuz etkileniyor, gérmesi az olmasindan dolay
derse odaklanamama veya farkl imkdnlar saglayan sinif veya okullarda
egitim almasi gerekebiliyor. Iste sik sik uzaktan hastaneye gelip gitmesinden
dolayr okuldan uzak kalmasina, okulunu birakmak zorunda kalmasina neden
oluyor. Okulda damla damlatiimast sorun oluyor, iste bazen iist iiste damla
damlatng: icin okula gidemeyip birka¢ hafta evde dinlenmesi gerekebilir.”
(Nigde)

“Yani sonugta bu ¢ocuklar okula gidiyorlar, sosyal bir hayati var, iste ne
bileyim bazi hocalar: “Sen az gériiyorsun on swraya ge¢.” ya da “Al
gortiyorsun sen sunu yap.” ya da ¢ocugun gozliik kullanmast bile. Ya da
suirekli damla damlatmasi, igne yaptirmasi iste siirekli tedavi almast okul
icerisinde, mahallede sosyal hayatini gercekten etkileyebiliyor. Yasitlart
tarafindan hor goriilme, alay edilme gibi stkintilar yasayabiliyor. Ailelerin
bu tiir karsilastigr sikayetleri olabiliyor. Mesela bir aile: “Hocam ¢ocuk
okula gittigi zaman nasil yapacagiz igneyi veya damlayi? orada yapilmasini
istemiyoruz, diger arkadagslart hastaligini falan 6grenince diger okullarinda
alay etmislerdi, onun i¢in yeni okulunda ogrenmelerini istemiyoruz.”
gibisinden bir sey séylemisti. Bu nedenle aileler ¢ocugunun okulda diger
cocuklardan ayrt tutulmasini istemeyebiliyor. Atiyorum damla zamani var,
iste 2 veya 3 saatte bir damla damlatilmasin oneriyoruz, “Hocam okula
gidiyor okuldayken nasil yapalim? hem damla damlatacak kimse yok,
ogretmeni veya kendisi de damlatamaz.” gibi, bir de damlanin
damlatiimasint goz oniinde olmasini pek istemiyorlar gibi, cocuk da bundan
rahatsiz olabiliyor, bu gibi sikintilari olabiliyor. Onun igin biraz daha gizli
tutmak istiyorlar. Ciinkii diger cocuklar onu etkileyebiliyor, dislayabiliyor,
alay bile edebiliyor, bunlari aileler bize anlatiyor. Diger ¢ocuklar bu
hastaligi veya tedavisinin o ¢ocuk ag¢isindan ne kadar onemli oldugunu
anlamaz, onlar isin baska bir boyutundalar onun igin alay etme hor gériilme
durumundan dolay aileler gizli tutmak istiyorlar.” (Antalya)

Tedavinin uzun slirmesi ¢ocugun egitimden geri kalmasina, hatta okulu tamamen

birakmasina neden olabilmektedir.

“Egitiminin aksamasi, derslerden geri kalma sorunlari oluyor. Sonucta ¢ocuk
hastaneye geldigi giin o sinifta olmuyor yani ve dersleri kagirmig oluyor. Yani
hem egitim arkadas boyutu var hem de psikolojisini etkileyen boyutu vardur.
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Her durumda da iste az gérme, okuyamama, tahtayr gorememe, derslere
odaklanamama, siirekli okulda damla damlatma, siirekli atak gecirme
korkusunun olmasi, kayginin olmasi, atak gegirme, falan gibi durumlardan
dolayr psikolojilerini, ozellikle de egitimlerini ciddi olarak etkiliyor. Bir de
bizim tedavide kullandigimiz ilaglar siirekli kullanilmasi gerektigi icin okulda
suirekli teneffiiste damla damlatan bir ¢ocuk diigiiniin, hani saat bast gibi
olmazsa da yine de bunlar damla damlatan ¢ocuklar oluyor, hele sik atak
gegiren bir ¢ocuksa yilda belki 7-8 kez atak gegiren ¢ocuklar oluyor. Bu
durumda hadi damla basladik hani bunu 3 giin sonra kesmiyoruz, belli bir
kullanma stiresi oluyor. Her asamada da hastaneye gelip gitmeler oluyor, ben
gortiyorum okul onliikleriyle hastaneye gelen ¢ocuklar oluyor. Ciinkii bunlar
bir kez gelip tedavisini alip ya da hani bir 10 giinliik antibiyotik kullaninca
gecen bir sey degil. O yiizden damla kullanan, tedavi olan siirekli takipte
olmasi gerekiyor.” (Samsun)

Cocuklar normal yasitlarina gére bu hastaliktan dolay1 daha stresli ve siirekli kontrol
gerektiren farkli bir yasam siirmektedirler. Ciinkii iiveit goziinde anlik olarak kizarikliga
neden olan, anlik ataklari olan durumlarla gelen bir hastaliktir. Bu nedenle hemen bir
saglik kurulusuna basvurma ihtiyaci oluyor. Bu durum okulda gergeklesirse, ¢ocuk
derslerini ya da smavini hemen birakip biran once hastaneye, buralara kadar gelme

gereksinimi oluyor.

5.3.2. Ailelerin En Fazla Yasadiklar1 Sorunlar

Saglik profesyonelleri, tedavi siirecinde ¢ocuklarla etkilesim ve gozlemlerinde ailelerin
en cok yasadiklar1 sorunlar1 degerlendirmistir. Bu degerlendirmelerde, ailelerin
yasadiklar1 sorunlarin basinda, internetten yanlis bilgi edinme, hasta ¢ocuk oldugu i¢in
hatalik belirtilerinin farkina varamamasi, hastaligin kronik olmasina bagl olarak stirekli
tedavi ve kontrol, birgok klinikte tedavi edilmeyi gerektirmesi, psiko-sosyal, ekonomik,

barinma ve bakim sorunlar1 gelmektedir.
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Tablo 23. Ailelerin En Fazla Yasadiklar1 Sorunlar

Internetten Yanhs Bilgi Edinme

Hasta Cocugun Belirtilerinin Farkina Varamamasi
Psiko-sosyal Sorunlar

Hastaligin Kronik Olmasi

Ekonomik Sorunlar

Barinma Sorunu

Bakim Sorunu

5.3.2.1. internetten Yanlis Bilgi Edinme Sorunu

Hasta yakinlari hastalik ve tedavi siirecinde yetkili kisi bulup yeterli bilgi alamadiginda
internetten arastirma siirecine girmektedir. Ancak internette hastalik ve tedavi ile ilgili
yanlig bilgiler ve goriintiiler ile karsilasabilmektedirler. Bu da onlarda karamsarliga,
Umitsizlige ve yamiltict varsayimlara diismelerine, doktorlara karst daha olumsuz ve

zorlayici taleplerde bulunmalarina neden olmaktadir.

“Internet zaten bir kanayan yara. Ciinkii ¢ocugun hastaligiyla hic ilgili
olmayan bir seyi mesela ameliyat diyor, birisi oradan yaziyor “ben uveitim
ameliyat oldum. ” diye. Bizim hastaligimiz aslinda tibbi tedavi ile yapilan,
tibbi tedavi gerektiren bir hastalik, bir inflamatur hastalik. Ama bir
komplikasyonu sebebiyle ameliyat olan hasta varsa onunla ilgili bilgileri
okuduysa ya da 6yle bir yazigsmaya tanik olduysa internet ortamindan, kendisi
de ameliyat olmak istiyor. Halbuki olan ameliyat bu hastaligin
komplikasyonu, ya katarakt ameliyatidir ya da arka tarafta bir kanama
olmustur, mesela onunla ilgili bir ameliyattir. Yani tamamen
komplikasyonlara yonelik girigimleri hastaligi iyilestirecek sey zannedip
bunu bizden talep edebiliyorlar.” (Ankara)

“Hani bir de internet diye bir sey var ne yazik ki hani bilen de bilmeyen de
herkes okuyup bir seye fikre sahip olmaya ¢alistigi i¢in o zaman hani siz
anlatamiyorsunuz yani. Mesela bazen yanlis bilgi edinmis oluyor yani
diizeltmek o kadar zor ki, dogru bilgiyi anlatip onu buna ikna etmek miimkiin
degil, yani tiveitin bir¢cok ¢esidi var, ¢ok cesit tetkik var, herkeste farkl farkl
seyrediyor, kisiye gore degisiyor, “iste sunu neden yapmadin, bunda su var,
boyle okumustum, niye soyle yapmadimiz?” gibi artik sizin isine karisma
durumlar: oluyor, bu da biiyiik stkinti. Internetten veya baskasindan yanlis
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bilgiyi diizelmek veya baskasinda olup da kendisinde olmayan iiveit ¢cesidine
de ayni tedaviyi uygulamayr beklemek gibi durumlar hem bizim hem de hasta
yakinlarinin isini zorlastiriyor. Yani bazen dogru bilgi edinseler bile onun
cocugunun hastaligi o bildigi hastalik degil, yani 6rnegin bir tiveit var Ki onun
korliik olma olasiligi ¢ok yiiksek, daha agir seyrediyor, agir ilaglar kullantyor
gibi aile de internette bu bilgiye ulasmis ve onu biliyor. Kendi ocugundakini
de oyle biliyor, kaygisi artryor, stresli ne olacak kér mii olacak ¢ocugum gibi
hastalar geliyor.” (Samsun)

5.3.2.2. Hasta Cocugun Belirtilerin Farkinda Olamamasi

Cocukluk ¢ag1 tiveitlerde belirtilerinin tespit edilememesi, {iveitin ¢ocuklarda belirti
vermeden ilerlemesi, ¢ocugun sikayetlerini fark edip dile getirememesi gibi sorunlara
bagli olarak, ailelerde yiiksek kaygi ve korkunun yasandigi ortaya konulmustur. Yani
cocugun, tiveit ile ilgili kendi sikayetlerini fark edip dile getirmesi yetiskinlere gore daha
zordur. Bu nedenle aileler “acaba farkinda olmadan ¢ocukta ya hastalik ilerlerse!”
kaygisini1 yogun yasadiklar ifade edilmistir. Bu riskin neden oldugu kaygidan dolayzi,
stirekli olarak ¢ocugun goziinii kontrol etme gereksinimi duymaktadirlar. Tiim bunlar
ailelerde hem korku ve endise hem de gocugu siirekli kontrol altinda tutma durumu ¢ocuk-
ebeveyn arasinda gegimsizlige, tedavide istenilen uyumun gosterilmemesine neden

olabilmektedir.

“Uveit sinsi bir hastalik oldugu icin cocukta gérme kayiplarina neden
olabiliyor, ¢iinkii ¢cocuklar hi¢ farkinda bile olamayabiliyorlar, sikdyetlerini
ifade edemedigi icin de bu hastalik ¢ok ¢ok zor bir hal aliyor.” (Hatay)

“Bu hastalik hani yetiskinlerde belirti veriyor, sikdyetleri oluyor doktora
gotiiriiyor onlart kizariklik agri vs. doktora gotiiriiyor onlari. Ama
cocuklarda sinsi seyrediyor, sinsi seyrettigi i¢in bu ancak gérme kaybi
gelistiginde ya d6gretmeni fark ediyor ya ailesi fark ediyor. Gorme kaybi
gelistikten sonra ne yazik ki bir¢ok én iiveitli hasta bize gelebiliyor. O yiizden
cocukluk ¢agu iiveitler kronik ve sinsi seyirli oldugu igin yine komplikasyonu
yiiksek ve korkutucu bir hastalik.” (Ankara)

“Cocuk beyni biraz da plastiktir, yetiskinde oyle degil bir gozii gormiiyorsa
irrite olur. Ama ¢ocukta bir goz gormiiyorsa beyin onu otomatik olarak devre
dus1 birakir 6biir gozii kullanir. Cocuk hastalarda gozdeki i¢ hastaliklar, kuru
gozde, kizariklikta falan ¢cocugun siirekli géziinii kirpmasi, goziiyle oynamasi,
vakindan izleme gibi davranislar sergiler. Durumunu aileye anlatamiyor. Bu
da hastaneye gelmesini, teshisini, tedavisini falan geciktiriyor ve onii
alinmasi zor bir siirece girebiliyor.” (Kastamonu)
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Samsun, karsilastiklar1 bazi hasta ¢gocuklarin annelerinin, heniiz kendilerinin ¢ocuk yasta
oldugunu belirtmistir. Bu annelerde kaygi diizeyinin diger annelere oranla daha yiiksek
oldugu ifade edilmistir. Bu durum, ¢ocuk yasta evliliklerin hem hasta ¢ocuk hem de

evlenen kisi agisindan ne kadar biiyiik bir sorun oldugunu bize gostermektedir.

“Yani bazi anneler ¢ocuktur, farkinda olmadan bir sey olur mu diye kaygilart
o kadar ¢ok oluyor ki, yani tekrar tekrar anlatyyorsunuz anlamiyor tekrar
soruyor anlatiyorsunuz anlamiyor. Yani bu boyle diyorsunuz baska baska
seyler soruyor, soru soruyor onu cevapliyorsunuz, sonra bir daha soruyor
onu da cevapliyorsunuz, sonra igte peki ya soyle, peki ya soyle, yani her
cevaptan sonra peki ya séyle gibi tekrar bir soru soran aileler oluyor. Tabi
onlara da hak veriyorsun, ¢iinkii ¢ocuklart camindan bir parc¢alar: yani,
kendilerinden daha tedirgin oluyorlar, yani belki kendilerinde bu hastalik
olsa o kadar kaygil, stresli veya iste ayrintili sorma durumlart olmaz. Ama
cocuklart olunca biraz daha tedirgin, anlama diizeyleri diistiyor, algilamama,
sorgulama problemleri oluyor siz her seyi anlatsaniz da, a¢ik¢asi bazen sizi
zorlayan aileler oluyor.” (Samsun)

5.3.2.3. Hastaligin Kronik Olmasi

Kronik iiveit hastaliginin kesin tedavisinin olmamasi, kullanilan ilaglarin baska saglik
problemlerinin ortaya ¢ikmasina neden olabildigi i¢in hastanin gz kliniginin yani sira
baska kliniklerde de muayene edilmesine ihtiya¢ duyulmaktadir. Tedavi siirecinin saglikli
ilerlemesi ve istenen sonucu alabilmesi i¢in siirekli belli araliklarla kontrollerin yapilmast
gerekmektedir. Bu da hastanin uzun siire hastanede kalmasina, siirekli tedavi, muayene
islemlerine maruz kalmasima neden oldugu i¢in hasta ¢ocugun fiziksel ve psikolojik

olarak yipratmaktadir.

“Yani dort klinige goriinmeleri gerekiyor, iste noroloji, gogiis hastaliklar, i¢
hastaliklart ve biz goz hastaliklari toplam 4 klinik, bir de romatolojik bir
durum varsa oraya da goriinmeleri gerekiyor. Diger kliniklere de
kullanilacak ilaglarin viicudun diger boliimlerde yan etkisinin olup olmadigt
icin gitmeleri gerekir, oralarda gerekli tetkikler yapilip sonrasinda da
kliniklerden imzalarimi atip gelip iste Saghk Bakanlhigina bagsvurular
yvapiliyor, ordan onay alindiktan sonra da ilaca baslaniliyor. Ama tabi bu
stireler uzun ve hastalar igin yipratici olabiliyor, sikintili bir siire¢ yani.”
(Hatay)

Uveit, her ne kadar sadece goz hastaligi gibi gériinse de, uygulanacak tedavi ile ilgili

olarak farkli bir¢ok uzman doktorun birbirine danismasini, goriis aligverisinde
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bulunmasini gerektiren bir hastalik oldugu belirtilmistir. Bu da tedavi siirecini uzatarak
hasta ve yakinlar1 agisindan bas edilmesi gereken zorluklardan biri durumuna

gelmektedir.

“Altinda yatan nedenlerin kapsamli olarak arastiriimasi gereken bir hastalik.
O yiizden hastalar sadece bir birime géziikmiiyorlar, farkl farklh branglara
da goziikiiyorlar ¢ocuklar ozellikle. Yani o siirecte ¢ocuklar klinik klinik
geziyorlar iste romatoloji iste enfeksiyon iste altta yatan neden neydi onu
arastirmak istiyorlar. E simdi bir ¢ocugun siirekli kliniklerde geziyor olmas,
hastanenin i¢inde dolagsiyor olmast hem ¢cocugu hem de ailesini ¢cok yipratan
bir durum.” (Bursa)

“Swrf goz hastaligi olarak iiveit, altinda baska sistemik hastalik olmayan tiveit
sadece gozle simirl idiopatik iiveit dedigimiz hastaliklar var bir bu, ikincisi
de sistemik hastaliklarla iliskili. Niye baska kliniklere gonderiyoruz, bir,
altinda yatan baska bir neden var mi arastirilsin, tamam arastirildi bir sey
bulunamadi giizel, biz onu idiopatik tiveit olarak kabul ettik takip ediyoruz.
Ikincisi de tedavi icin gonderiyoruz, diger branslarin gormesi gerekiyor,
enfeksiyon, romaroloji ya da c¢ocuk doktorunun gérmesi iki asamada
gerekiyor; bir, arastirma igin iki, o tedavileri paylasabilmek i¢in, tedavinin
risklerini sorumlulugunu, ilact kullanp kullanamayacagina diger doktorlarla
birlikte karar vermek zorundayiz, bu yani mesleki agisindan da yasal agidan
da boyle, onu séyleyeyim. Yani birlikte karar vermemiz gerekiyor.” (Ankara)

Hatay, sehir disindan gelen ailelerde yolculugun vermis oldugu yorgunlugun yaninda,
farkli farkli kliniklerde randevu alip tedavi olmalari1 yorucu ve yipratici olabildigini ifade

etmistir.

“Iste cocuklar, aileleriyle beraber ndroloji, enfeksiyon, gogiis, ¢ocuk
hastaliklar: gibi 4-5 boliim-klinik geziyorlar, tabi bu kontrollerini ayda bir, 3
ayda bir siirekli yapmalar: lazim. Yani yorucu ve zaman alict bir sey. Ama
tabi hem ¢ocuk hem de aile agisindan hastane iginde bu kadar klinik gezmek,
tetkiklere maruz kalmak, ozellikle uzaktan da geliyorsa ¢ok ¢ok zorlaniyorlar
bu durumda. Ciinkii randevu sorunu oluyor, mesela 10 giin sonra gel
denilebiliyor bazen, tekrar gelmesi gerekiyor, bunlarin hepsi sorun.” (Hatay)

5.3.2.4. Psiko-Sosyal Sorunlar

Sagli profesyonelleri ile yapilan goriismelerde, ailelerin hastaliin kronik oldugunu
kabullenememe, cocugun goérmesini kaybetme endisesi, kullanilan ilaglarin yan etki

yapma kaygisini tagima gibi psiko-sosyal sorunlar yasadiklari 6ne ¢ikmustir.
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Tablo 24. Psiko-Sosyal Sorunlar

Kronik Oldugunu Kabullenememe
Cocugunun Gormesini Kaybetme Endisesi

Ilaglarm Yan Etki Yapma Endisesi

5.3.2.4.1. Kronik Oldugunu Kabullenememe

Bazi hasta ve yakinlari, 6zellikle hastaligin ilk baglarinda bu hastaligin kronik oldugunu
ya bilememekte ya da kabul etmek istememektedirler. Hastaligin ¢ok ¢esitli, genis
spektrumda, kronik bir hastalik oldugunu kabul edip ona gore kendilerini hazirlamak
yerine, Ankara’nin ifadesiyle “bir filin hortumundan tutmak gibi” eksik bir fikre ya da
tedaviyle tamamen gegebilecegine odaklanabilmektedirler. Bu da tedavide aceleci,
sabirsiz  davranmalarina, Kkontrollerine gereken &zeni gostermemelerine Sebep

olabilmektedir.

“Yani ¢ocugunda kronik bir hastaligi kabullenmek istemiyorlar. Ciinkii ¢cok
cesitli, genis spektrumda bir hastalik. Oyle olunca onlar gercekten bir
kosesinden tutup, bir filin hortumundan tutmak gibi fikir sahibi olmaya
calistyorlar ama ¢ok yanls fikirler ediniyorlar. Oyle olunca da yani bu hem
panik olarak bazen de onemsememek seklinde yansiyabiliyor, reddetmek
seklinde yansiyabiliyor, kabullenmemek seklinde yansiyabiliyor. Ya da olsun
da bitsin istiyorlar aslinda isin biraz da seyi 0, ameliyat olsun da kurtulsun
istiyorlar.” (Ankara)

“Yani bunun kronik bir hastalik oldugunu heniiz bilmedikleri icin, nasil bir
stire¢ yasayacaklarim bilmedikleri icin ilk gelislerinde ¢ok daha aceleci,
sabirsiz, tabi dogal olarak gergin, bu tarz durumlar: var. Yani ilk basta ¢ogu
hani kronik oldugunu kabullenemiyor, iste tedavi alicaz bu bitecek, bir daha
gelmicez, ya da bir iki defa daha gelicez en fazla, falan gibi ya da altindan
bir sey ¢tkmayacagin diisiiniiyorlar.” (Hatay)

Izmir, ailelerin hastalik ve tedavisi hakkinda bilgi seviyeleri arttik¢a tedaviye tepkileri ve

bakis acilarinin degismekte oldugunu belirtistir.

“Once ilk geldiklerinde iste bi tedavi olup, ilag verilecek sonra bir iki defa
kontrole gidecegiz, sonra da biteceklerini zannediyorlar. Sonra bu hastaligin
tedavisini uzun siire devam etmesi gerektigini, hatta bazen yatarak tedavi
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gormesi gerektigini, kronik bir hastalik oldugunu ogrenince daha farkli tepki
verebiliyorlar.” (1zmir)

Antalya, hastalik teshisinin konulmasindan sonra ailelerde ortaya ¢ikan en biiyiik
sorunlardan birinin, ailelerin bu hastaligin kronik oldugunu kabullenememe oldugunu

ifade etmistir.

“dileler ¢ocuklarimin boyle kronik bir hastaliga yakalanmis olmasint ilk
asamada kabul edemiyorlar. Ciinkii ¢ocuklar da ilk asamada ¢ok ifade
edemiyorlar, bir sikdayeti olmadan hastalik saptanabiliyor. O yiizden onu ilk
bi kabul etmede sikintilar1 olabiliyor.” (Antalya)

5.3.2.4.2. Cocugunun Gormesini Kaybetme Endisesi

Nadir hastaliklardan biri olan {iveit hastaligiyla tanisma, ailelerde ve hastalarda bir¢ok
endiseye sebep olabilmektedir. Bunun sebepleri de hastaligin daha 6nce hi¢ duyulmamais
olmasi, insanlar tarafindan bilinmemesi gelmektedir. Bu bilinmemezlik yetigkin ailelere
kiyasla ¢ocuk ailelerde daha fazla kaygiya sebep olmaktadir. Ailelerin siire¢ hakkinda
bilgilenmesiyle birlikte kaygilarinin azalacagi sdylenebilir. Zaman iginde de bu

kaygilarin yerini, tedavi siirecine odaklanmanin aldigi goriilmiistiir.

“Cocugu tiveit gegirip kor olacak endigeleri ¢ok oluyor. Ciinkii ilk
geldiklerinde hi¢ bilmedikleri bir hastalik, yani adini bile duymadiklari bir
hastalik, adint dogru telaffuz edemedikleri bir hastalik, cevrelerinde de biiyiik
bir ihtimale kimsede de olmayan bir hastalik. Oyle olunca hani “bu nedir,
nasil bir sey geldi basimiza?” diye bir panige kapiliyorlar. Ciinkii insanlar
nadir oldugu icin ¢ok bilmiyorlar. Hele de ¢ocuklari olunca, hani insan tabi
Ki cocuguna hicbir hastaltk kondurmak istemiyor. O yiizden yetiskin tiveitlerle
kiyasladigimda ¢ocuk tiveitlerin ailelerinde biraz daha fazla panik, korku ve
tedirginlik goriiyorum. Yani “bu nereden ¢ikti, ne olacak, kér mii olacak,
gozii tekrar agilacak mi, bir daha tekrar gérebilecek mi?” gibi ¢ok biiyiik
kaygilar, korkulart oluyor. Yani baslangigtakiyle, bu olayr kabullendikten
sonraki yaklasimlari farkl. Basta kesinlikle bir panikle, bazen aglayarak
gelen anneler oluyor, sonradan ise dedigim gibi igin siirecinin ne olacagi ile
ilgili kaygilar yasiyorlar. Yani zaman i¢inde bu kaygilar yatisip bu sefer daha
pratik seyler sormaya bagsliyorlar, iste tedavisi var mi? Ne zamana kadar
siirecek? Ne zaman diizelecek? Tamamen iyilesecek mi? gibi. (Ankara)

Nigde, iiveit hastalig1 hakkinda bilgi sahibi olmayan ailelerin bir kere muayene olup bu

siirecin bitecegini diisiindliglinli, ancak siire¢ ilerledik¢e, kronik iiveit hastaliginin
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gozlerin kaybedilmesine kadar ilerleyebilen bir hastalik oldugunu 6grendiklerinde ¢ok

fazla panige kapildiklarini ifade etmistir.

“Hasta yakinlari hemen gelip muayene olup gidecegini zannediyor, sonra
tiveit kavramini duyunca internete bakiyor orda c¢ok koti vakalarla
karsilasiyor, korlige kadar gidebilen, o siiregte iste panik basliyor.
Gormelerini kaybetme durumu ile karsi karsiya kalabiliyorlar, gormeleri git
gide daha diisiivor. Oyle olunca aileler de cok stresli, sinirli davramslar,
gergin, panik endiseli davraniyorlar. Yani ¢ok endiseli, kaygili olabiliyorlar.
Mesela “llerde nasil olacak, cocugum gozlerini kaybedecek mi, kor mii
olacak cocugum, hayati nasil olacak?” gibi kaygisi artiyor, stresli hale
geliyorlar.” (Nigde)

“Uveit, siirekli kontrol edilmesi, takibi gereken bir hastalik. Onun igin
¢ocugun goziinde rahatsizlik oldugunda, anne baba acaba yine mi tiveit atagi
oluyor” gibi siirekli kuskulaniyor. Ailenin en biiyiik sorunu aslinda “¢ocugum
kor mii olacak, bu hastaliktan kurtulabilecek mi, biz nasil yapacagiz, ne
durumlarda biz doktora gelelim, acil durumlar neler, hemen nasil gelelim?”
gibi durumlardan aileler daha ¢ok kuskulaniyor siipheleniyor.” (Sanliurfa)

Mersin, ailelerin ¢ocugun gérmesini kaybetmesi konusunda ¢ok kaygili olduklarini,
en ufak bir belirtide hemen hastaneye geldiklerini ifade etmistir. Cocuklarin ise
heniiz bu durumun farkinda olmadigini, ancak farkindalik seviyelerinin

yiikselmesiyle beraber siire¢ icerisinde onlarda da kaygi diizeyleri artmaktadir.

“Yani aileler “cocugum artik gormeyecek mi, daha da kotiiye gider mi,
iyilesecek mi, ne kadar siirede iyilegir?” gibi kaygilart stresleri ¢ok oluyor.
Hani ¢ocuk ¢ok farkinda degil, ilerde ancak farkina variyor ama ailelerin
kaygilari ¢ok artti, acaba ¢cocugumun durumu nasil oldu, ilerledi mi, geriledi
mi, nasil olacak gibi durumlar ¢ok oldu yani. Genelde ailelerin sordugu en
cok kaygilandigr durum sunlardwr, “ilerde daha kotii olur mu, goérmesini
tamamen kaybedebilir mi, tedavi nasil ilerliyor, aktivasyon var mi yok mu,
hiicre uyanmasi var mi yok mu?” gibi ¢ok kaygilari var. Bazen o kadar kaygi
diizeyleri artiyor ki en ufak bir kizariklik veya agri da bile acaba atak mi
gegirdi, hiicre mi uyandi gibi diisiiniip hemen apar topar uzak illerden kalkip
burara kadar geliyorlar.” (Mersin)

5.3.2.4.3. ilaglarin Yan Etki Yapma Endisesi

Kullanilan ilaglarin ¢ocuklarda baska saglik sorunlarina neden olabilecegi riski, ailelerde

yogun endiseye ve korkuya neden olmaktadir. Bursa, ¢cocuklarin kullanilan ilaglarin yan
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etkileri algilayabilecek yasta olmadigini, bu nedenle onlarda degil de, bu durumun

farkinda olan ailelerde kaygiya neden oldugunu diistinmektedir.

“llaclarin yan etkilerinden korkuyorlar, iste iiveit gecirip kor olacaklar:
endiseleri oluyor, iste tiim bunlar ¢cocuklar ve ailelerinde strese panige neden
oluyor. Tabi ¢ocuklar ¢ok algilayamayabiliyorlar, bazi durumlarin farkinda
olmayabiliyorlar ama aileler biliyorlar.” (Bursa)

“Cuinkii belli olmuyor hastalik, atiyorum bir bakiyorsun ¢ok iyi gidiyor
mesela 10 yil remisyonda kalwyor ¢ok iyi gidiyor, ama bir bakiyorsun atak
oldu toparlanmasi zor ataklar yani, bu hastalar i¢in benim atagim yok ben
gitmeyeyim etmeyeyim béyle bir sey olamaz, miitemadiyen kontrole gitmesi
gerekiyor, 3 ayda bir, iyi gidiyorsa 6 ay falan yani gidilmesi gerekir, bazen 1
ay igerisinde 2 defa gidilmesi gerekir, bazen de haftada bir gidilmesi gerekir.
Bu isi yapan kisiler tarafindan da yakin takip edilmesi gereken hastalik grubu
vani. Bir de dedigim gibi ne olacagi, nasil bir seyre girecegi belli degil, ¢cok
hizli degisiyor siireg, beklemedigin ¢ok sey oluyor. Mesela gegcen hasta bir
cocuk geldi, iki giin once siddetli kusmus, siddetli kusunca gozleri disa
kaymus, baska hicbir seyi yok, hi¢chbir belirtisi yok sapasaglam ¢ocuk oynuyor
kosuyor iste, aniden dort defa kusuyor gozleri disa kayiyor bize getiriliyor,
buna bir MR ¢ektik beyinde bir kitle ¢ikti.” (Kastamonu)

Samsun, sosyo-ekonomik ve egitim seviyesi yiiksek ailelerin diger ailelere oranla
ilaglarin yan etki yapma ve hastaligin ilerleme konusunda daha kaygili olduklarini

belirtmistir.

“Upveit, cocugun hayatini ¢cok olumsuz etkileyen ciddi bir hastalik oldugu igin
surekli kullandigimiz damla, igne gibi agir ilaglar oluyor. Hani agir bir
hastalik oldugu icin ancak o agiwr ilaglarla bastirabiliyorsunuz. Tabi hastanin
durumuna, kigiye gore de degisen durumlar, ¢iinkii bagisiklik sistemiyle de
iliskisi oldugu, yani viicudun verdigi tepkilerle de iliskisi oldugu icin her
cocukta kimi yilda az gegirmiyor, kimi ¢ok atak geciriyor daha bir atak
bitmeden diger bir atak bashiyor hi¢ bitmiyor. Hani normal durumlarda
cocugu burnu aksa bile tedirgin olan aileler var, bunlar belli bir seviyenin
tistiinde, sosyo-ekonomik diizeyi yiiksek kigiler ve bunlar biraz daha boyle
nasil diyeyim pinpirikli aileler mi diyeyim, o yiizden hani boyle daha bi panik
oluyorlar, hani ¢ocugun gozii kizarsa, biraz kizarikltk olsa hemen zaten
cantasim torbasini toplayip hemen hastaneye getiriyorlar. Hani béyle yani,
¢linkii bu hastaligin gece giindiiz fark etmiyor ne zaman atak gecgirecegi belli
olmadigi icin hep tetikte kontrolde oluyorlar, en ufak bir seyde de hastaneye
geliyorlar. Hani hem ¢ocuk hem de aileler icin ¢ok zor bir sey, tabi ¢ocuk
acgisindan hani 6-1 yasinda tiveite yakalanip uzun yillar takibi siiren ¢cocuklar
oldugundan tam anlayamadigi i¢in daha zor oluyor.” (Samsun)



237

5.3.2.5. Ekonomik Sorunlar

Tedavi stirecinde ailelerin en ¢ok zorlandiklari sorunlardan biri de maddi yetersizliklerdir.
Uzun yillar devam bu hastalikla miicadele etme siirecinde bir¢ok kez hasta ve ailesi, farkl
illerden tedavi aldiklar1 ile Ankara’ya gelip gitmekte, bazen uzun siire kalmasi
gerekmektedir. Bunun yaninda ilag iicretlerinin de yiliksek olmasi aileyi maddi agidan

yipratmaktadir.

“Yani sehir disindan gelmek gelirleri diisiik olanlar i¢cin gercekten ekonomik
olarak onlart zorluyor. Ankara’ya hastaneye gelmek, kalmak zor oluyor yani.
Boéyle birkag tamdigim hastalar vardi mesela iki ¢ocugu vardi, ikisinde de
tiveit vardi, o tiir durumlar maddi durumlart da diisiik olunca daha cok
zorlaniyorlar. Her defasinda uzak illerden Ankara’yva gelip gitmek, sik stk
takip etmeler zor oluyor. Ailenin maddi durumu c¢ocugun yeterli saglik
hizmeti almasina elverigli degil, ilaglari almak sikinti, paralari yetmiyor,
uzak yerlerden gelenler icin daha biiyiik sikinti. Mesela diyor ki, ¢cocugu
kontrole, takibe getiremedim, soyle oldu boyle oldu zor yani, bir de hep sik
araliklarla kontrol edilmesi gereken bir hastalik, zor yani aileler kéyde, baska
sehirlerde yagsiyorlar, ekonomik durumlari el vermiyor. Mesela 1 ay sonra
kontrole gel diyorsunuz, “Ya hocam 3 ay sonra getirsem olur mu?” diyor,
¢ok zor, bu son donemde kovidden dolayi iyice zorlandi, yani zor bir hastalik
va, insallah iyi olur diyeyim.”” (Nigde)

“Ilk zamanlarda ¢cok asirt yiiksek ilac paralar: édediler, ¢ok ¢ok zorlandilar
biliyorum, bizim eczanelerle konusup, ¢ok taksit yaptirdigimiz hastalar oldu,
béyle 800 1000 liralik ila¢ parasi édeyenler oldu 3 aylik ila¢ igin. Iste
hastaneyle konusup rica ediyoruz: “Biz bu hastaya giiveniyoruz, yillardwr
hastaneye geliyor tedavi oluyor.” diyoruz. Iste sosyo-ekonomik durumu iyi
olmayan, ne bileyim iflas eden ya da esi birakip giden, sorunlarini bire-bir
konustugum, yakindan goézlemledigim hastalarimiz var. Yani para édeme
donemlerinde ¢ok zorlandilar.” (Hatay)

Katilimcilardan Istanbul, iiveit hastaliginin aileleri, maddi agidan ¢ok zor durumda
biraktigini, bu ailelerin tedavi i¢in sehir disindan geldigini, dolayisiyla ulasim, otelde
barinma, ilag iicreti gibi etkenlerin aileleri ¢aresizlige stiriikledigini ifade etmistir. Tedavi
icin kredi ¢cekmeyi diisiinen ailelerin yaninda, evlerine donmek icin yol parasini bile
bulamayan, temel ihtiyaglarin1 karsilamada zorlanan ailelerle karsilastiklarini ifade

etmistir.

“Hani ¢ok pahali ilaglar oldugu igin yiizdeleri bile ¢ok yiiksek rakamlar
olabiliyor geliri yeterli olmayan aileler igin, sehir disinda ise ulasim masrafi
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oluyor. Yani isinden kaliyor, aileler isine ara vermek zorunda en az 2-3 giin
2 ayda bir, bunlar kolay seyler degil yani. Iste “Otele gidecek paramiz yok.”
diyen hastalar ¢ok oluyor. Hastanin ekonomik durumu zaten diisiik, bu
stiregte bir siirii para harcamus, yani zor ve maliyetli bir hastalik. Yani yazik
gitmesi gelmesi, otelde kalmasi, yemesi icmesi kolay bir sey degil, onun i¢in
bu konuda hastalar ¢ok zorlaniyor. Ciinkii buralara gelmeleri ayri dert, bir
kere maddi kiilfet, yani Ankara i¢i olsa bile 6yle aileler oluyor ki, diyor benim
yol param yok. Ankara disindan gelmis, diyor ki: “Gideyim kredi ¢ekeyim.”
artik ii¢ bes kurus ne ¢ekecekse veya “”Kredi karti ile ddeyeyim.” diyor, kredi
Karti bile onlart diistindiirtiiyor. Ciinkii o ddeyecek sonra, soruyor bize iste
“Kredi kartiyla édeyebilir miyim?”, ¢iinkii para yok. Mesela bir hastamiz
vardi, Dogudan geliyordu, hasta:”’Ben bu yiizdeyi 6deyemem, miimkiin
degil. ” dedi, ¢ekti gitti. Yani bunlar var, yiizdeyi bile odeyemeyen hastalar
var.” (Istanbul)

“Sehir disindan gelmek kiilfetli bir sey, ulasim, kalacak yer, ilaclarin iicreti
aileye maliyeti oluyor, her aile de bunu kaldiracak durumda olmadig icin
tedavide gecikmeye neden olabiliyor. Ekonominin hastalarin saglhk
sistemlerine ulasiminda ¢ok onemli etkisi oluyor yani. Hani ailelerin diisiik
S0Syo-ekonomik diizeylerinden dolayi yeterli ilgi gdsterememesi, yeterli
imkanlarmin  olmamasi1 hastaya kesin tami konmasi agisindan geg
kalinabiliniyor. Ciinkii saglik hizmetleri her yerde iyi olmuyor yani.” (1zmir)

“Bu hastalik ve tedavisi onlara hem maddi, hem psikolojik, hem de fiziksel
olarak yiik getiriyor, yipramwyorlar. Ilaclar zaten bahsetmiyorum bile
gergekten ¢ok agwr ve pahali ilaglar kullaniyorlar, onlarin yiizdeleri bile ¢ok
fazla para tutuyor, onlart baya bi para édiiyorlar. BuU tedaviye ulagmak hem
saglik hem de ekonomik psikolojik olarak zor ve yipratict bir siire¢ oluyor.
Iste her seferinde baska bir ile git gel yapmas, kontrollerine gitmesi, ¢tinkii
bazen 3 giin 5 giin pes pese haftalik olarak kontrole gitmesi gerekiyor, iste
bunlarin sehir disindan git gel yapmasi zor olan bir durum. Bazen otele de o
kadar verecek param yok diyor.” (Antalya)

Ulasim, barinma ve ilaglarin {icreti ailelere bazen altindan kalkamayacaklar1t maddi yiik
bindirmektedir. Bu durum tedavide gecikmeye neden olabilmektedir. Ciinkii sosyo
ekonomik seviyenin hastalarin saglik hizmetlerine ulasiminda 6nemli etkisi olmaktadir.
Yani saglik hizmetlerinin her ilde istenilen seviyede olmamasi, sosyo-ekonomik
diizeyleri diisiik ailelerin hastaya yeterli ilgiyi gosterememesi, zamaninda ilgili saglik
hizmetlerine ulastiramamasi hastaya kesin tani konulmasinda ge¢ kalinmaya neden

olabilmektedir.
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5.3.2.6. Barinma Sorunu

Katilimcilar, sehir disindan gelen hasta ve hasta yakinlarinin karsilastigi 6nemli
sorunlardan birinin de barmacak yer bulamama oldugunu ifade etmistir. Uveit tedavisinin
bazen giinlerce siirdiiglinii, kontrollerinin bir glinde yapilamadigin1 belirtmiglerdir. Bu
durumda Ozellikle maddi imkani olmayan ailelerin kalacak yer sorunu ile siklikla

karsilastiklarini ifade etmislerdir.

“Sehir disindan gelen hastalar ¢ok magdur oluyor. Iste konaklama sorunu
oluyor. Ornegin bir gelen hasta raporunun ¢tkmasini bekliyor, iste ilacinin
onaylanmasu bekliyor, ilact almast gerekiyor, ertesi giin tekrar muayene
olmas: gerekiyor gibi bir siire¢ var. Bazen 3-4 giin Ankara’da kalmalar
gerekiyor, bu siirecte nerde barinacaklar, otelde mi kalacakla, bazen babalar
iste ya arabada, imkani varsa otelde ya bir akrabasinin yaninda kaliyor ya
da baba ¢ocugun tedavisi olana kadar memlekete doniip sonra almaya
geliyor gibi sorunlar oluyor.” (Bursa)

“Yani bu ¢ocuklar ve ailelerin Ankara disindan gelip gitmeleri zor ve ¢ok
yorucu oluyor. Ayda bir gelmek zorunda olduklart igin yol durumu oluyor,
daha fazla vakit gerekiyor bunun igin. Ciinkii gercekten zor seyler, siirekli bir
engel ¢ikiyor karsilarina, siirekli vakit ayirmak zorunda kalvyorlar tiim aile,
bunun yaninda iste daha memlekete gidecegiz, otobiise yetisemiyoruz,
memlekette bizleri bekleyen ¢cocuklarimiz var gibi dertleri ¢ok oluyor, bilmem
hangi sehirden ne sartlarda gelmig yani.” (Nigde)

Sanlurfa, ailenin ekonomik refah seviyesinin ¢ocuga karst bakim ve sorumluluklarini
yerine getirmede etkili oldugunu belirtmistir. Ailelerin ekonomik yo6nden tedavi
giderlerini karsilayacak giicte olmamasi, tedavinin aksamasina bazen de gecikmesine

sebep olabilmektedir.

“Uzak yerlerden gelenler i¢in daha biiyiik sikinti. Mesela diyor ki, cocugu
kontrole, takibe getiremedim, soyle oldu boyle oldu zor yani. Bir de hep sik
araliklarla kontrol edilmesi gereken bir hastalik, zor yani aileler koyde, baska
sehirlerde yasiyorlar, ekonomik durumlari el vermiyor. Mesela 1 ay sonra
kontrole gel diyorsunuz, “‘ya hocam 3 ay sonra getirsem olur mu? ” diyor, ¢ok
zor, bu son donemde kovidden dolay: iyice zorland. Iste her seferinde baska
bir ile git gel yapmasi, kontrollerine gitmesi, ¢iinkii bazen 3 giin 5 giin pes
pese haftalik olarak kontrole gitmesi gerekiyor, iste bunlarin sehir disindan
git gel yapmasi zor olan bir durum.” (Sanliurfa)

“Cok uzak mesafelerden geliyor hastalar, sadece Ankara icinden gelmiyor
hastalar, Dogusundan Batisindan, Kuzeyinden, Giineyinden geldikleri icin
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ekonomik olarak hem aileye bir yiik biniyor, hem de uzaktan geldikleri i¢in
ulasim stkintilart olabiliyor. Uzak bir ilden 10-12 saat bir yol geliyorlar.
Mecbur geliyorlar hani kiiciik sehirlerde sonugta tanilar konulamuyor, gerekli
tedavi yapilamiyor, Ankara’ya yoénlendiriliyor. Tiim hastaligi olan,
yonlendirilen, ¢are aramaya gelen ve durumu olmayan, yani durumu olanlar
zaten otellerde, akrabasinda kalyyor, hani durumu olmayanlar icin
konaklama sorunu ¢ok oluyor, hani arabasi olsa bile giinlerce arabanin
icinde uyumak kolay degil. ” (Samsun)

5.3.2.7. Bakim Sorunu

Ebeveynler, o6zelliklede babalar ¢ocuklarinin tedavi, kontrolleri ve Kkisisel bakim
ihtiyaclarim1  zamaninda ve yerinde karsilamak i¢in zaman zaman ihmalkar
davranabilmektedirler, cocuklarin  sorun ve ihtiyaglarina karsti  duyarsiz
kalabilmektedirler. Bu da cocuklarin saglik durumunu olumsuz etkilemektedir. Ayni
zamanda sunulan saglik hizmetlerinin amacina ulasmamasina, hasta saglik c¢alisani

arasinda isbirliginin kurulamamasina neden olmaktadir.

Tablo 25. Bakim Sorunu

Ilgisiz Ebeveyn

Babanin {lgisiz Davranmasi

Biri Hasta Olunca Obiirii Unutuluyor

5.3.2.7.1. Ilgisiz Ebeveyn

Ozellikle sosyoekonomik seviyesi diisiik ailelerde, gerek yeterli gelire sahip olmamalari,
gerekse cocugun sagligini yeterince onemsememesi, gerekse de hastaligin ciddiyetinin
farkinda olmasina baglh olarak ¢ocuklarina karst sorumluluklarini  yerine
getirmemektedir. Bu da ¢ocugun tedavi siirecinde aksamalar yasanmasina ve her
defasinda tedavide yeniden basa donmesine, yani tedavide istenen seviyeye ulasamamaya

neden olmaktadir.

“Bazi anne babalar ger¢ekten duyarsiz oluyor, ézellikle de kirsal kesimlerden
gelen ekonomik durumlari iyi olmayan ailelerde oluyor. Mesela bazilarina
diyoruz ki iste 3 ay sonra kontrole gelmen lazim, ama hasta bir gidiyor 1 yil
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gelmiyor, anne baba ¢ocugu getirmiyor, ondan sonra geldiginde de tabi o
stiregte ila¢ kullanmamuis oluyor, ila¢ kullanmayinca da tabi ki gézde ¢ok
ciddi sikintilar oluyor, haydiii tekrar sil bastan baglyyorsunuz mecburen.”
(Istanbul)

“Mesela bazi ailelerde anne babanin umurunda degil, ama ¢ocuk her geyi
biliyor(anne babanin tutum ve davranisi bazen ¢ocugu gii¢lendiriyor, kendi
kendine yeterli hale gelmesini sagliyor), oyle de var yani, ozellikle bu
hiperaktivite aile ¢ocuklarinda oluyor, ¢iinkii artik bir bikmislik oluyor,
yoruluyorlar aileler, artik vurdumduymaz oluyorlar bir noktadan sonra.”
(Kastamonu)

Samsun, hastaligin ciddiyetinin farkinda olmayan bazi anne-babalarin vurdumduymaz
tutum ve davraniglariyla karsilastiklarini, dolayisiyla bazen onlara tedavinin ve

kontrollerin ne kadar 6nemli oldugunu belirtmek zorunda kaldiklarini belirtmistir.

“Bazen siz anne babayr ayik kilmaya ¢alistyorsunuz. Diyorsunuz ki “bakin
onemli ciddi bir hastalik”, mesela diyor ki: “*Ben giderim gelemem bir daha.”
Diyor. Ya ne demek gelemem yani bir sekilde bu ¢ocugun elinden tutacaksin,
ya diyorsunuz ki, ya gormesi gider bakin, gérmesini kaybedebilir diyorsunuz,
ama yine de bazi kafalara anlatamiyorsunuz. Bazen de diinyadan haberi yok,
“bir daha gelemem” diyor, yani “su ilden geldim otobiisiim var gidecegim”
diyor, biz de “dyle bir sey olamaz, bu tetkiklerin yapilmast lazim” diyoruz,
biz uyarmaya, farkina vardirmaya ¢aligiyoruz. Hani bu da genelde geliri iyi
olmayan ailelerde karsilagiyoruz.” (Samsun)

5.3.2.7.2. Babanin llgisiz Davranmas1

Kronik bir hastalig1 olan ¢ocuga sahip ailelerin hemen hemen hepsinde, gelenekgi cinsiyet
rollerinin hakim oldugu anlasilmigtir. Cocuga bakim hizmeti verme rolii, hemen hemen
tiim ailelerde anneye yiiklendigi ve onun tizerinden devam ettigi goriilmektedir. Anneler
tedavi siirecine hakim, saglik ¢alisanlar ile iligkisinde duyarli tutum ve davraniglar
sergilemekte, ¢ocuklari hakkinda daha fazla kaygi tasimaktadirlar. Bu durum annenin
bakim yiikiinii, psiko-sosyal anlamda tiikkenmisligini artirmaktadir ve sosyal yasaminin
tamamen evdeki bakim rollerinden ibaret hale getirip, sosyal hayatin1 son derece
kisitlamaktadir. Babalar ise ¢ocuklarin kaygi durumundan ziyade islerini bir an 6nce
bitirip hastaneden ¢ikmay1 diistinmektedirler. Bu durum g¢ocuk ve ailelerinin anlatilarinda
yiiksek oranda yer aldig1 gibi, saglik profesyonellerinin gézlem ve goriislerinde de 6n

plana ¢ikmustir.
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“Anneler ¢ok daha bilingli, cok daha ilgili, hani daha ¢ok sorumluluklarinin

farkinda. Ama babalar biraz daha laylaylom takilyorlar, o yiizden
cogunlukla o tarz sorumsuz babalari anneler pek yalniz birakmiyor. Zaten
babalar oyle ¢ok ilgili olmayan, dinlemeyen tiiriinde babalar geldigi zaman
da anneler muhakkak arkasindan telefonla arayp bilgi aliyorlar bizden.”
(Hatay)

“Babalar biraz daha ihmalkdr davraniyor. Hastalikli siiregte babalar ¢ok
kolay bir sekilde birakabiliyor her seyi, babalar zora gelemiyorlar. Genelde
umursamaz olanlar babalar oluyor. Yani ¢ok anksiyoz-kaygili stresli anne-
baba gordiim, ama umursamaz olan genelde baba oluyor, yani babalardan
cok fazla sorumlulugu yiiklenen yok. Yani benim yanimda ¢ocuga doniip de
cocugun okudugu sinifini soran baba oldu: “Sen kaginct sinifa gidiyorsun?”
diye. Ben hatta sey demistim: “Ya annen T.C. ni biliyor, bak baban daha
swmifint bilmiyor!” o diizeyde yani.”” (Mersin)

Saglik profesyonelleri ile yapilan goériismelerde, ¢ocugun tiim sorun ve ihtiyaglariyla
ilgilenen ve ¢ocugun yasadigi zorluklara sahitlik eden ebeveynin anne olmasi, onda daha
fazla kaygi, korku ve tiikenmislige neden olmaktadir. Babalar ise, ¢ocugu hastaneye
getirip-gotiirme, aileye maddi destek saglayarak ebeveynlik roliinii yerine getirdigini
disiinmektedir. Yani ¢ocugun psiko-sosyal, bakim, tedavi gibi boyutlariyla ¢ok
ilgilenmedikleri i¢in anneler kadar ilgili olmadigi, kaygi ve endise yasamadiklar1 ifade

edilmistir.

“Anne baba birlikte gelen aileler var, sehir disi olanlar zaten anne yalniz
getirmesi zor, sehir dist gelen hastalarda ya anne baba birlikte geliyor bazen
baba dede birlikte gelebiliyor birisi sahiplenebiliyor. Ama ikisi bile gelse
daha ¢ok anneyle muhatap oluyoruz, ¢iinkii o biliyor ilacini diizenli aliyor mu
almiyor mu, ilact ¢ocuga veren zaten anne, iste bu hapi vermezsem suyla
eritip i¢ilebilir miyim, ya da ne bileyim meyve suyuyla verebilir miyim diye
soran anne. Yani o ilacin sorumlugu dedigim gibi annede. Baba sanki daha
cok iste getiriyor gotiiriiyor maddi katki saglyor daha c¢ok, kaygi da
annelerde daha fazla, kaygi da onlarda fazla.” (Ankara)

“Yani genelde anneler oluyor basinda, ¢ogunlukla anneler bakiyor, yani
babalar gelse bile birakiyor asagida hastanenin bahgesinde, kantinde falan
bekliyor vesaire ama zaten anneler getiriyor. Hani Ankara disiysa baba da
yanminda genelde oluyor, ¢iinkii tek basina gelemeyecekleri igin, yani babanin
rolii yol arkadashg, 6yle olunca meyanede, sorulara da anne oluyor, ¢iinkii
baba tedaviyi yapmuiyor anne yapiyor ilgileniyor. Normalde biz muayeneye
anne-babanin ikisini alyyoruz, ancak koronada muayeneye bir kisi almayi
tercih ediyoruz, genelde on da anne giriyor, ama ¢ocuk baba ile geldiyse tabii
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ki baba giriyor. Ama genelde yiizde 90 diyebilirim ki anne ile geliyorlar ve
muayenede anne gidiyor. ”(Istanbul)

“Yani daha ¢ok anneler getiriyor, bakiyor soruyor, annelerin omuzlarinda
diyebilirim. Yani anne-baba birlikte gelseler bile anneler daha ¢ok soru
soruyor, daha ¢ok merak ediyor, nasil olacak nasil gidiyor, baska neler
vapabiliriz, gibi anneler daha ¢ok soruyor. Babalar anneler kadar isin igine
girmiyor, tabi onlarin da endiseleri kaygilar: oluyor ama anneler kadar degil.
Belki erkekler hep kadinlarin iizerine attiklart igin béyle oluyor, “hep sen sor,
sen konus” diye, bilmiyorum belki annesi kendisi mi daha ¢ok soruyor. Ama
bence kadinlar sonucta ¢ocuguyla daha ¢ok zaman gegiriyor, daha ¢ok o
bakiyor, onun igin kadinlar da daha ¢ok bakiyor gibi "Yani ¢ogu tabi
annelerin yiikiinde, ilgilenen bakan anne oluyor, daha ¢ok soru soruyorlar,
onlar baktigi i¢in onlar tedavi yaptigi i¢in haliyle onlar daha ¢ok soruyor,
ilgi gosteriyor.” (Antalya)

Bazi ailelerde, bakim roliiniin ailenin sosyo ekonomik diizeyine bagli olarak
degismektedir. Kadinin ¢alistig1 ailelerde, ¢alismayan ailelere gore erkegin bakim verme
olasilig1 daha yiiksektir. Kadinin ev hanimi oldugu ailelerde ise bakim sorumlulugunun

neredeyse tamamen annede oldugu belirtilmistir.

“Ozellikle evdeki annelerde babalar c¢ok geri planda, ev hamimi olan
annelerde. Yine calisan annelerde babalar biraz daha isin icindeler. Ama ev
hanimi annelerde baba tamamen yiikiin yiizde seksenini doksanini anneye
atmig durumda. Anne ince ince soruyor, ne oldugunu ogrenmeye ¢alisiyor,
gidisatin nasil olacagin, iste yeni ila¢ baslyoruz mesela ilacin ne tiir etkileri
olacagint soruyor. Onun igin biraz daha anneler duygusal davraniyor,
dedigim gibi babalar bu siireci kaldiramiyor, anneler ¢cok daha dirayetli, ¢cok
daha sabirli, cocugunu oyle birakip giden anne yok, ama birakip giden baba
¢ok fazla gordiik. Sosyo ekonomik durumu ¢ok ¢ok daha kotii olanlar tek kigi
geliyor, oyle durumlarda da baba tercih ediliyor, ¢iinkii anne beceremez
yapamaz diye. Mesela babayla geldikleri zaman baba siirekli is bitsin gidelim
derdinde. Iste hani aldik ilacimizi gidelim evimizde kullanalim, iste orda is

bekliyor.” (Sanlurfa)

5.3.2.7.3. Biri Hasta Olunca Obiirii Unutuluyor

Aileler bir taraftan hasta olan ¢cocugun sorun ve ihtiyaglarini karsilarken, onu daha iyi bir
seviyeye getirmek i¢in miicadele verirken, diger taraftan evde kalan ¢ocuklari ihmal etme
durumlar1 olabiliyor. Oysa geride kalan ¢ocuklarin da anne-babanin bakim, destek ve
ilgisine ihtiyaglar1 var. Nihayetinde onlar da ¢ocuk ve gelisim dénemleri devam ediyor.

Hasta ¢ocugun kardesi bazen evde kalarak anne-babadan ayri kalmanin verdigi
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magduriyeti yasamakla birlikte, bazen de aile hasta olmayant memlekette birakacak
kimseyi bulamayinca onu da beraberinde hastaneye getirmektedir. Bu da egitimden geri
kalmasina, giinliik yasaminin aksamasina, fiziksel olarak yipranmasina neden olup,
ebeveynleri ve hasta kardesine karst olumsuz duygu, diisiince ve davranislar

gelistirmesine neden olabilmektedir.

“dilede bir ¢ocuk hasta olunca otekini unutuyorsun resmen yani, goziin
gormiiyor, yani ger¢ekten diger ¢ocuk unutuluyor gibi gériiyorum. Kesinlikle
diger c¢ocuk veya cocuklar ihmal ediliyordur. Ciinkii bir farkl gozle
gortiyorsun hasta ¢ocugunu, belki de simartiyorsun hani gereksiz bir sekilde,
stirekli ilgi onda, her istedigini yapmak olabiliyor. Boyle olunca oteki kardes
kendini ihmal edilmis hissedebilir, belki ona daha ¢ok psikolojik destek
gerekebilir.” (Eskisehir)

“Hani bunlar ailenin tek ¢ocugu degil, evde baska ¢ocuklar da var, ailenin
ilgilenmesi gereken baska ¢ocuklart da var. Onlar bazen ihmal ediliyor
sanki.” (Istanbul)

“dAilenin diger ¢ocuklart da memleketlerinde kaliyor onlar igin de sorun
oluyor, onlar da sitkintiya giriyorlar, burada hasta olan tedavi alvyor, mesela
bazen ¢ocuk burada yatarak tedavi gériiyor, anne giinlerce bunun yaninda
kaliyor, iste ne yapiyorlar goriintiilti goriisiiyor, bazen gahit oluyoruz, iste
evdeki diyor ki “Anne artik gelin sikildim, ozledim” gibi yani o geride kalan
cocuklar hakli olarak daha agresif davranabiliyorlar, c¢iinkii magdur
oluyorlar.” (Mersin)

Her seyin hasta cocugun gormesine odaklanildigi ve diger cocuklarin sorun ve
ithtiyaclarmin yokmus gibi algilanmasi ve bu yonde davranilmasi diger ¢ocuklarin ihmal
edilmesine, kendilerini degersiz gorme hissine kapilmasina, hatta saglikli olan kardesin

hasta olan kardese kars1 6fke duymasina neden olmaktadir.

5.3.3. Cocuklara Yonelik Oneriler

Katilimci saglik profesyonelleri kronik iiveit hastaligi olan ¢ocuklarin yasam kalitelerinin
yiikseltilmesi, saglik hizmetlerinden zamaninda ve yeterince yararlanabilmeleri i¢in hem
ailelere hem de kamu kurumlaria sorumluluklar diistiigiinii dile getirmislerdir. Bunlarin
basinda uvea kliniginin oldugu hastanelerde ¢ocuklarin dinlenebilecegi veya oyun
oynayabilecekleri ortamlarin olusturulmasi, ¢ocuklar hastalik, tedavi ve olasi yan etkileri

hakkinda bilin¢lendirmek i¢in bilgilendirme danigmanlik birimini kurulmasi gerektigi
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belirtilmistir. Ayrica onlara psiko-sosyal destek saglamak, tedavisi devam eden
cocuklarin tedavisi devam eden g¢ocuklarin 6gretmenlerini bilgilendirmek, ocuklarin
tedaviye uyumunu kolaylastirmak ve saglik hizmetlerinden maksimum faydayi
gorebilmesi i¢in saglik ¢alisanlariyla aralarinda giiven, empatiye dayali bir igbirliginin

kurumasi gerekmektedir.

Tablo 26. Cocuklara Yonelik Oneriler

Hastanede Sosyal Ortamlarin Olusturulmasi

Bilinglendirme Egitimleri Vermek

Psiko-Sosyal Destek Saglamak

Ogretmenlerin Bilinglendirilmesi

Saglik Calisanlarinin Cocuklarla liskisinin Giiglendirilmesi

5.3.3.1. Hastanede Sosyal Ortamlarin Olusturulmasi

Cocuklara yonelik olarak, hastanede bir dinlenme odasinin olusturulmasi basat oneriler
arasinda oldugu goriilmiistiir. Hastanede uzun siire sira veya sonug¢ raporu bekleme
durumlart olabiliyor. Uzun siiren yolculuklarin verdigi yorgunluktan dolay1 ¢ocuklarda
uykusuzluk durumu ortaya ¢ikabiliyor. Baz1 durumlarda da poliklinikte ¢cocugun goziine
ilag damlatilip bir siire beklemesi istenebilmektedir. Tiim bu durumlar diistiniildiigiinde
cocuklar i¢in bir dinlenme odasinin olusturulmasina ihtiya¢ oldugu anlasilmaktadir.
Bununla beraber ¢ocuklar hastanede uzun siire beklerken sikilabilmektedir, hastanede
bekime siireleri uzadik¢a kaygi ve korkulari artabilmektedir. Bu nedenle ¢ocuklarin
saglik durumlar: dikkate alinarak onlara uygun bir oyun alaninin dizayn edilmesi 6nemli

gorilmiistiir.

“Mesela ¢ocuklarin gelecegi giinlerde, ashinda hastanenin bekleme
salonunda kirk bes dakika bir saat anneler vakit gegiriyor. Bence bu siiregte
orda bir faaliyet yapabilirler. Cok bosa giden zaman, bazen sabah dokuzda
gelip aksam ii¢ bucukta donen aileler oluyor, ¢ok uzun ve insan hayatinda
bence bos gecen bir zaman. Ha diyeceksiniz Ki insanlar hi¢ mi zamanlarint
bos gecirmiyor? EVet, geciriyor ama bu siireci stresli ya da boyle garip bir
sekilde boslukta beklemek yerine bir seylerle ugrasarak gegirebilirler. Yani
tiveit hastalarinin oldugu giin, o giin tek poliklinik giiniimiiz, mesela sabahtan
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ogleye kadar ortak bir paydada bulusup bir faaliyet yapilabilir bence.
Aslinda bana kalirsa bir ¢ocuk odasi, oyun odast da olsa ¢ok daha iyi olur.”
(Hatay)

Bursa, cocuklarin artik sikilmis olduklar1 tedavi ortamlarindan, saglik ¢alisanlarindan
uzaklasip psikolojik olarak kendini rahat hissetmeleri i¢in bir oyun ortamina ihtiyaci

oldugunu belirtmistir.

“Yani belki kampiis icerisinde ¢ocuklara oyun alani falan yapilabilir. Clinkii
bizde uzun vadeli yatan hastalar oluyor, yakinindan bazen disart ¢ikarmasint
oneriyoruz, ama nereye gonderecegimizi bilmiyoruz. Hastane ortamindan,
havasindan kisa da olsa uzaklastiracak kendini iyi hissedecek bir oyun alani
gibi bir alan olsa ¢ok iyi olur. Yani ¢ocuklar i¢in gercekten bir hastane
standardinda, onlara 6zgii alanlar olsa yani hastanenin farkl bir yiizii daha
olsa giizel olur. Hastaneyi farkli ifade edecek kafasinda sekillendirecek bir
ortam olsa, oyun alanina gevirebilecek gidip geldiginde eglenecegi bir yer
olsa iyi olur. Yani, onu kendine iyi hissettirecek alan olsa, o hastane ortamini
kisa siire de olsa gormeyip kendini oyuna verip mutlu olabilecegi, odadan
ctkinca iste saglhk personelini gormeyecek, hastaneyi, koridoru, ilaglari,
cihazlari gormeyecek onu kendine iyi hissettirecek alanlar olsa iyi olur.”
(Bursa)

“Cocuk hasta oldugu icin bazi iglemlerde, tedavilerde oncelik mi verilmeli
acaba ya da hastanelerin bazi boliimlerinde ¢ocuk oyun alanlari, oyun odas,
dinlenme odasi olabilir, iste ¢cocuk tedavisi olmadigi zamanlarda oraya gidip
biraz kafasini dagitip oyun oynayabilir, dinlenebilir. Yani ¢ocugu
rahatlatacak seyler olmasi gerekir diye diistiniiyorum. Tedaviden kalan bog
zamanmi daha iyi degerlendirmesi i¢in, kafasini dagitmasi igin boyle seyler
olabilir.” (Mersin)

“Bu ¢ocuklara dinlenme odasi, bir park yapilabilir. Iste diger hastaliklarda
oldugu gibi toplu etkinlikler, birliktelikler diizenlenebilir. Mesela seker
hastast ¢ocuklart yilda bir giin bulusuyorlar, piknik gibi bir organizasyon
diizenliyorlar. Belki iiveit hastaligi olan ¢ocuklarda da boyle bir sey yapilip
“Bakin iste sizden baska kisilerde de cocuklarda da bu var, bunlar da
yvasanabiliyor.” gibi etkinlik olusturulursa 30-40 ¢ocuk bir araya getirilirse
cocuk kendini daha rahat hissedebilir bu hastalik konusunda.” (Sanlhurfa)

5.3.3.2. Bilinglendirme Egitimleri

Cocuklan hastalik ve etkileri hakkinda, onlarin psiko-sosyal gelisimleri de dikkate

aliarak bir meslek elemani tarafindan bilgilendirmenin 6nemi anlatilmistir.
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“Uveit ciddi bir sikinti, korliige neden olabiliyor, altinda Behget,
Romatolojik, Enfeksiyoz, Travmatik veya Idiyopatik gibi altinda yatan bircok
sebebin de arastirilmasi gereken ciddi bir tablo. Ciinkii tiveite eslik eden
hastalik iiveiti tetikleyebiliyor. Iste hasta ¢ocuklar bunun farkinda olsun ve
korliik noktasina gitmesin diye tedavilerine ve kontrollerine dikkat etsin diye
kesinlikle onlara egitimler verilmelidir.” (Bursa)

“Simdi ¢ocuklart ve ailesini bu konuda bilgilendirmek onemli. Bu kronik
iiveit hastalarinin devam edebilecegi, yani bunun hayatinda artik olagan
bir sey olarak kabul etmeleri gerektigi bir sekilde onlara hatirlatilmali lazim
bu hasta ve ailelerine. Yani cocuk ve ailesi bu hastalik hakkinda
bilgilendirmeli.” (Sanlurfa)

Samsun, cocugun egitim gordiigii okulda, 6gretmen tarafindan diger ¢cocuklara bu hastalik
ve etkileri hakkinda egitim verilmesi gerektigini anlatmistir. Bunun ¢ocugun diger
arkadaslar1 tarafindan yasadiklar1 zorluklarin anlasilmasi, onu kabul etmeleri ve onunla

alay etmemelerine, hatta onu desteklemelerine sebep olacagini anlatti.

“Iste cocugun gittigi okulda ¢ocugun diglanmamast icin Ogretmen belki
dersin birinde bu hastaligi, tedavi siirecinin zorluklarini, stirecini anlatabilir.
Ya da iste belki tedaviyi ¢cok ortada yapmamalr. Ciinkii cocuklar ¢ok acimasiz,
hastaligin ¢ocuk agisindan ne kadar zor bir durum oldugunu hani bilmiyor,
bilmedigi igin elestiriyor ve alay konusu ediyor. Hani o ¢ocugun veya iste
arkadasinin neden damla damlatildigi mantikli bir sekilde anlatilirsa ¢ok
biiyiik sikintilar olmayacagini diistiniiyorum. Belki ¢ocuk ¢ekiniyordur damla
damlatmaya, ¢iinkii sen o ¢evredekilerinden farkli bir sey yapiyorsun, hani
onlar yapmiyor sen yapiyorsun. O Yiizden 0 bakislardan belki damlasini
damlatmiyordur, damlatma saati geldigi halde damlasint yapmiyordur. O
yiizden okulda her yerde egitimler verilmelidir.” (Samsun)

5.3.3.3. Psiko-Sosyal Destek

Katilimcr saglik profesyonelleri, liveit hastaligi olan c¢ocuklarin yasadiklari saglik
sorunlarinin yaninda, ergenlik sorunlariyla da kars1 karsiya kaldiklar diistinmektedirler.
Bu nedenle psikolog, pedagog veya sosyal hizmet uzmani tarafindan bu ¢ocuklara psiko-

sosyal destegin verilmesi gerektigini 6nermislerdir.

“Cocuklara psikolojik destek saglanilmali, c¢iinkii gergekten ¢ocuklukta
baslayp ergenlikte devam eden tiveitlerde ¢ocuklarda ciddi boyutlu sikintilar
olabiliyor, dengesiz hareketler olabiliyor. Cocuk icin ergenlik zaten zor bir
stireg, yani kendini bulma asamasi ne bileyim karakterinin oturmasi, bir de
tistiine boyle kronik bir hastalik eklenince dogal olarak c¢ocuklar bazen
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cigirindan ¢ikacak hareketler yapabiliyor ve bu siirecte bence devletin onlara
boyle randevu su bu siireglerine, sikintilarina takilmadan ulasabilecekleri bu
tarz hizmetleri saglamali. Yani en azindan kliniklere psikolog sizin gibi sosyal
hizmet uzmamni istihdami saglanabilse, her gelen hasta ile bu meslek
elemanlart bir yarim saat goriisme yapsalar, ihtiyaci oldugu durumlarda
ailenin yetemedigi durumlarda bu tarz destekler bence ¢ok iyi olur.”( Hatay)

Bursa, tiveit hastalig1 hakkinda bilgi sahibi olan bir pedagog tarafindan hastalik ve
etlileri hakkinda bilgi verilmesi gerektigini belirtmistir.

“Cocuga bir pedagog esliginde hastaligin izahati yapilabilir. Hani béyle bir
hastaligin var, sen omiir boyu bununla miicadele edeceksin ¢ibi. Hani
hastalikla ilgili belirtiler anlatilabilir ¢ocuga, hani iiveit atag nasil olur,
¢ocuk bunun bilincinde olursa ailesine yardimci olmus olur, boyle bir sikintisi
oldugunda ailesine soyler ve daha erken miidahale edilir.” (Bursa)

“Yani bu ¢cocuklarin mutlaka ayrintili tetkik ve tedavilerinin yaninda, hastaya
yeteri kadar zaman ayirip iste onu muayene etmek, psiko-sosyal destek
vermeleri gerekir, ailelerine de verilmesi gerekir. Biz goz hastanesi olarak bu
¢ocuklara daha iyi ne tiir hizmetler verebiliriz, yani hastanede bir psiko-

sosyal destek hizmeti verebilecek personel istihdam edilirse ¢ok iyi olur.”
(Van)

“Benim gozde en ¢ok korktugum hasta grubu iiveitlerdir. Ciinkii hastaligin ne
zaman ne yapacagi belli degil yani ve genellikle geri doniisii olmayan hastalik
grubudur yani. Ondan dolay: o tiir donemlerde onlarin biraz psikiyatriden
tedavi almalari gerekir. Gormeleri ¢ok az olan, tiveitleri ileri derecede olan
cocuklarin tutum ve davramslarindan anladigim kadariyla bence psikiyatrik
destek almalar: gerekir, bu énemli bence. Yani bu ¢ocuk bir psikolog veya
psikiyatrist ile goristiiriilebilir, gerekirse kaygilarina bagh olarak ilag
baslatilabilir. Mental durumunu, psikotik durumu ilaglarla goriismelerle
daha saghkli olmasi saglanabilir. Béyle hizmetler olsa aileler oralara
yvonlendirilebilir. Ciinkii ¢ocuk stire¢ icerisinde daha kotii duruma girebilir,
icine kapanma, panik, kaygi falan daha kotii sonuglar olabilir ilerde.”

(Nigde)
5.3.3.4. Ogretmenlerin Bilinglendirilmesi

Uveit, genel toplumda nadir bilinen bir goz hastalik oldugu igin, hasta ¢ocugun okuldaki
Ogretmeni tarafindan da bilinememektedir. Bu da ¢ocugun egitimden geri kalmasina,
okulda arkadaslar1 ve 6gretmenleriyle sorun yasamasina neden olmaktadir. Bunun 6niine
gecmek icin 6gretmenlerin bu hastalik hakkinda bilinglendirilip ¢ocugun en temel hakki

olan egitim hakkindan yararlanmasini saglamak gerekir.
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“Cocuklarin ogretmenleri bilin¢lendirilebilir, yani ¢ocugun hastaligindan
dolayt okulda arkadas veya derslerinde yasadigi sorunlarin 6gretmen
diizeyinde ¢oziilmesi gerekir. Mesela ila¢ tedavisi okulda sorun oluyor,
mesela bunun gizli tutularak halledilmesi ¢ocuk icin daha iyi olur, ornegin
giivendigi sinif ogretmeni tarafindan ¢ocukla konusulur ¢ocuga ona gore
belli saatlerde tedavisini uygulayabilir.” (Antalya)

“Iste cocugun gittigi okulda cocugun diglanmamasi icin Ogretmen belki
dersin birinde bu hastaligi, tedavi siirecinin zorluklarini, stirecini anlatabilir,
yvani bu siireci ogretmen yoénetebilmelidir. Ayrica hani ¢ocuk derslerinden
geri kaldigi igin bu konuda da ¢ocuga yardimci olunmalidir.” (Samsun)

5.3.3.5. Saglik Calisanlarinin Cocuklarla iliskisinin Gii¢lendirilmesi

Saglik calisanlarinin ¢ocuklarla empati kurarak, hastaligin ¢ocuklar iizerindeki etkilerini
dikkate alarak ve samimi bir sekilde iliski kurmasi dnerilmistir. Ayni zamanda ¢ocugun
sikayetlerini, merak ettiklerini ona zaman ayirarak dinlemek, sorularini cevaplamanin
onu giiglendiren, tedaviye uyumunu ve psiko-sosyal sagligini, 6nemsendigi duygusunun

gelismesine neden oldugu ortaya konulmustur.

“Iik geldiklerinde tabi biz hem hastay1 hem de ailesini tammadigimiz icin
daha temkinli yaklasiyoruz, daha yuvarlak ciimleler kuruyoruz, iste hani
siirecin uzun da kisa da olabilecegini konusuyoruz. Iste randevu verirken
hastayla konusuyoruz, “Iste kardesin var mi, su var mi, bu var mi?”, biraz
daha ortami yumusatip, iste “Bak bidahaki geldiginde sunu béyle yapariz,
soyle yapariz.” gibi yani ¢ocugu biraz daha kendimize i1sitmaya ¢alisiyoruz,
bu da hoglarina gidiyor. Bizim odada oyuncaklarimiz var oynasinlar diye
onlari veriyoruz, hatta boyle oyuncagi alip bir ay sonra ayni oyuncakla gelen
cocuklar bile oluyor, hatta boyle gelip oyuncak yok mu diyenler oluyor, biraz
kendimize isinsinlar diye yapryoruz onu. Yani ¢ocuklarla bu sekilde
konusmaya c¢alisiyoruz. Tabi uzun siire tedavileri devam ettigi igin
gortismelerimiz de devam ediyor, hatta ¢ocuk olarak geliyorlar, biiyiiyorlar
evleniyorlar, nigsanina diigiiniine c¢agiran hastalarimiz oluyor. Tabi ilk
baslarda zor oluyor ama belli bir siire sonra hasta kendisi gelip dert yaniyor.
Iste diyor “Ya Abla sen benim genclik zamanlarimi biliyorsun, ne ¢ok
arkadasim gelir giderdi.” Yani ele avuca sigmayan c¢ocuklar vardi,
hastanenin bahgesinden toplardik erkek arkadaslarinin yanmindan ya da iste
hastaneden kendi kafalarina gore ¢ikar giderlerdi, tedavilerini aksatirlardl,
yvani gelince konusurduk ederdik ama iste o zaman o geng¢ligin vermis oldugu
seyle sizi dinlemiyorlardi, sonrasinda gelip o pismanligi soyliiyorlar size ama
is isten gecmis oluyor.” (Hatay)
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Izmir, bir saglik calisan1 olarak tedavi siirecinde gocuga bir arkadas gibi yaklasilmasi
gerektigini, onunla sadece saglik sorunlari hakkinda degil, normal giinliik yasami

hakkinda da sohbet etmenin 6nemli oldugunu ifade etmistir.

“Zaten hasta olan kisi cocuk oldugu igin bizim yaklagimimiz genelde hani oyle
daha yapici oluyor. Iste cocukla cocuk olmak gerekiyor hani tedaviyi
uygularken, damar yolunu a¢arken, iste korkularini gidermek i¢in en azindan
boyle arkadas¢a yaklasmak gerekir, hani ¢ocuklarla onlarin yasini diistiniip
onlart anlamaya ¢alistyoruz, bazen tepkileri ¢ok farkli oluyor tabi. Mesela
bir giin bir tanesi osidi(goz filmi) ¢ekiyorum cocuga, iste goziinde baya bir
kapeler(gozde ugusan cisimler) var, kape iste teken hiicre gibi bir sey. Cocuk
sey diyor, gordii o da filmi, hatta sey dedim bende ¢ekim yapryorum doktora
dedim ki ne kadar giizel goriiniiyor dedim, tetkik yapryoruz iiveit hastalarinda
da, ¢ocuk gordii sey dedi “aaa goziime kar yagmis.” Yani hi¢ onun o bakis
agisi olacagini diisiinmemigtim yani ve onu hig kar gibi algilamamistim, hani
biz boyle iliski kurunca onlarin bu tir tavirlart daha dogal yasaniyor.”
(Izmir)

“Simdi ¢ocuklar kii¢iik oldugu icin tedavide falan durmuyorlar, durmadiklar:
zaman hemen sinirlenmiyoruz, onu anlamaya ona goére muamele ediyoruz.
Biz bunlarin kafasini oksayarak, ne biliyim iste “QOoo iistiindeki elbise ¢ok
giizel, tokan ¢ok giizel.” bilmem ne diyerekten ¢ocugu bi boyle alistirma
gayretine giriyoruz yani, muayenede ¢ocuklara yaklasim ¢ok énemli, hep
onlarla konusuyoruz, “okulu ne yaptin? sinifi geciyor musun? aaa saglarin
ne giizel! ¢cizmen giizel, bak bugiin muayeneden sonra bakalim sana ne 6diil
verecek ailen” bilmem falan filan iste, iste doktor odasina girerken, doktora
da sesli olarak “hocam bakin ¢izmesi ne giizel, tokast ne giizel.” Aile ile
bazen ¢ocugu disari ¢ikarriz aile ile bire bir konusur, ne yapmasi gerektigini,
olaywn ciddiyetini anlatwr, goriisiir. Yani biz bu konuda baya bir yol Kat ettik,
hi¢ konusmayan c¢ocuklart konusturuyoruz, c¢ocuklar daha bir rahat
geliyorlar, bu rahathigin vermis oldugu ozgiivenle bizim odaya (hemsire
odas1) girebiliyorlar her seyden dnce. Hi¢ konusmayan ¢ocuk gelip “... abla
benim siram ne zaman gelecek” sorabiliyor yani. Bu tip yaklasimlarimiz,
Muhabbetimiz, durumunu sormamiz veya iste diger sorunlarini, hayati nasil
gidiyor gibi konusmalarumiz hem ¢ocugu hem de ailesini ¢ok c¢ok
rahatlatiyor.” (Istanbul)

Ankara, saglik calisanlarinin hasta ve ailesine karsi samimi yaklagimi hem hastanin

tedaviye uyumunu hem de psikolojik durumlarini olumlu yonde etkiledigini belirtmistir.

“Uzun stireli tedavi oldugu i¢in iliskiler daha samimi olabiliyor. Hani ¢ocuk
ila¢ kullanmamak igin inat ediyor, ¢ocuk olduklarindan olayin farkinda
degiller, bilmiyorlar yani. Onun igin bazen bir psikiyatrist gibi ¢ocukla
konusuyoruz, ikna etmeye c¢alisiyoruz. Onlart onemsemek, yani diiriist
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davranmak, giiven duymak, yani sen karsindaki insani énemsiyorsan hasta
bunu anliyor oyle olunca da hani benim gérdiigiim onemsedigini
hissediyorlar ve sanki boyle bir baglantyorlar gibi geliyor bana hastalarimiz.
Hani ben gergekten onemsiyorum onlart tabi ki 6nemsiyorum, onlar da bunu
hissediyor gibi geliyor yani benim gézlemim bu. Insani 6nemsiyorum, diiriist
davrantyorum, giivene dayali bir iliski kuruyorum.” (Ankara)

5.3.4. Ailelere Yonelik Oneriler

Saglik profesyonellerinin goriislerinde, kronik tiveit hastaligi olan ailelere, oncelikle bu
hastaligin ne oldugu, tedavisinin nasil devam edecegi ve kullanilan ilaglarin olas1 yan
etkileri, hangi durumlarda hastaneye bagvurmasi gerektigi hakkinda bireysel olarak
bilin¢lendirmenin, gerekirse ortak sorunu olan ailelere grup egitimleri vermenin ¢ok
onemli oldugu ortaya ¢cikmistir. Ailelerin ¢ocugun bakim ve kontrol siireglerini takip
etmesi aksatmamasi, bunlari zamaninda yerine getirmesi gerekmektedir. Bu hastaligin
kronik, uzun siireli tedavi gerektirdigi ve ¢ocugun gormesini kaybetmesine neden
olabilecegi disiintildiigiinde sadece anne veya anne-babanin birlikte {istesinden
gelmeyebilecegi bir hal alabilmektedir. Bu nedenle genis aile iiyelerinin de bu siirecte

destek olmalar1 gerekmektedir.

Ayni sorunu yasayan ailelerin birbirleriyle dayanisma igerisinde olarak yalniz
olmadiklarini anlamasi, tecriibelerini birbirlerine aktarmasi agisindan 6nemlidir. Bunlarin

yaninda ailelere psiko-sosyal, ekonomik, barinma konularinda destek saglanilmalidir.

Tablo 29. Ailelere Yonelik Oneriler

Tedavi Stireci Hakkinda Bilgi Vermek

Bilinglendirme Egitimleri Vermek

Bakim Sorumlulugunun Zamaninda Yerine Getirilmesi
Ailede Isbirliginin Gii¢lendirilmesi

Hasta Yakinlarinin Birbirleriyle Dayanigsmasi
Psiko-Sosyal Destek Saglamak

Barinma Imkan1 Saglamak

Ekonomik Destek Saglamak
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5.3.4.1. Tedavi Siireci Hakkinda Bilgi Vermek

Hastalik tanis1 konuldugu zaman basta olmak iizere, tedavi silirecinin geneli hakkinda
hasta cocuk ve yakinlarina bu hastaligin nasil oldugu, tedavi siireci ve sekli, hangi
durumlarda hastaneye gelmesi gerektigi hakkinda bilgi verilmesi gerekir. Gerekli tedavi
ve kontrollerin zamaninda yapilmasi, aksi takdirde ilerde gorme azalmasina, hatta gorme
duyusunu kaybetmesine, geri doniilmez sonuglarla karsi karsiya kalinabilecegi

anlatilmalidir.

“Yani benim séyle onceligim, hani hastalik teshisi konulduktan sonra ailelere

gerekli egitimlerin verilmesi, aileler daha ¢ok bilinglendirilmelidir, bu
hastaligi tamma siireglerini iyi bilmelerini saglamak, bu hastalikla nasil
miicadele edilebilecek ya da ilerde ne tiir sorunlar yaratabilecek ya da
konforu daha iyi nasil olabilecek ya da gelecek kaygilari hani bunlara cevap
verebilir. Hani hastaligi tanimalarint saglamak, yani egitim énemli bence.
Yani hastaligi tanima ve dogru olan tedaviyi almasini saglamak énemli. Bir
de iste ergenlik doneminde olan ve gormesi azalmis olan bir ¢ocuga nasil
davranmasi gerektigi hakkinda egitimler verilebilir.”” (Nigde)

“Yani aileye ve cocuga basta belirtmek gerekir, “Iste bu hastalik 6nemli bir
hastalik, uzun siireli bir hastalik, uygun tedavi etmezse gormesini
kaybedebilir, soyle sikintilar yaratabilir, o yiizden siz sabirla bu tedaviyi
diizenli uygulayacaksiniz, su su durumlarda yan etkileri 6nemlidir, o zaman
saghk kuruluglarina acil olarak basvurunuz.” seklinde belirtmek gerekir.
Béylece aile de en azindan bazi yan etkilerin goriilebilecegini bunlari normal
ve korkulacak bir durum olmadigini, bazilarimin da 6nemli oldugunu ve acile
basvurmasi gerektigini bilmesi lazzm. Onun i¢in bilgilendirme, anlatmak,
kontrol etmek gerekir. Belki ayri bir meslek elemani tarafindan bu hastaligi
bilen aile ve ¢cocuklarla konusabilecek biri olsa daha iyi olur yani, hem bizim
agimizdan hem ¢ocuk ve aileleri agisindan iyi olur.” (Antalya)

“Aileler hastalik ve tedavi siireci hakkinda daha ¢ok bilgilendirilebilirler.
Yani biz saghk ¢alisanlar: olarak hastalik ve siireci hakkinda ne oldugunu,
nelerle karsilasabilecegini, ne durumda gelmesi veya gelmemesi gerektigini
anlatiyoruz. Ama bu yeterli olmuyor, ciinkii o tibbi bakim yogunlugu
icerisinde bunu yeterince anlatmak miimkiin olmuyor. Onun i¢in hem hastalik
hakkinda bilgisi olan hem de insan psikolojisini bilen birinin bunlari daha
ayrintil ailelere anlatmasi lazim. Iste ila¢ nasil yapilacak, ne tiir yan etkileri
olabilir, mesela ila¢ bulanti yapinca ne oluyor, stresli durumlarda neler
yapmasi gerekir boyle komik videolarla gésterilebilir.” (Samsun)
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5.3.4.2. Bilinglendirme Egitimleri

Katilimcilar, ailelerin hastalik, tedavi siireci, ilaglarin yan etkisi gibi konularda
doktorlardan bilgi almak istediklerini, bazen de endiselerini gidermek i¢in farkli farkli
sorular sorabildiklerini ifade etmislerdir. Tedavi eden doktor digsinda hastalik hakkinda
bilgi sahibi olan bir uzmanin ailelere hastalik hakkinda bilgi vermesinin aileler i¢in ¢ok

onemli oldugunu belirtti.

“Tabi ki hekimin bir kere hastaligi aileye anlatmasi ¢ok onemli. Yani
insanlar, kendisini karsisina alip onlarla ayrintili bir sekilde konusan hekim
istiyorlar, yani hekim bana anlatsin, ben hekimle konusayim istiyorlar.
Hekimin hasta ve aileye zaman ayirmasi, ¢ocuk ve aileye yaklasimi ¢ok
onemli. Hasta ve aileler, hastaliginin ne oldugunu, sebebinin ne oldugunu,
tedavisinin ne oldugunu bilmek istiyor, oturup hocayla birebir konusayim,
durumu anlatayim, sorular sorayim, onun anlattiklarini anlayayim istiyor.
Hani psikiyatride oturup konusursunuz ya, aileler de bunu istiyorlar. Yani
cocuklarimin her seyini anlatmak istiyorlar, anne ¢ocuguna ne yaptigini
anlatmak istiyor, ¢ocugun ila¢ kullanmirkenki verdigi tepkileri anlatmak
istiyor, ailedeki durumu anlatmak istiyor, yani ebeveyn biitiin olan seyi hoca
ile paylagmak istiyor. Eger bunlar iyi anlatiimazsa hasta verilen tedaviyi
uygulamaz. Ben de genelde bunun icin onlarin anlayacag bir dille konugmayt
tercih ediyorum, kendilerini iyi hissedecekleri bir tavir sergilerim.” (Antalya)

“Bununla ilgili hastaligin bu kadar ileri boyutu agiklanip hastanin kaygisi da
artirllmadan, hastalig1 kabul etmeleri agisindan basta bir psikolojik destek
verilebilir. Sonra c¢ocuk géziinde ne gibi bir sikdyeti olursa doktora
gotiiriilmesi gerektigi soylenebilir, takiplerin onemi anlatilabilir, verilen
damlalarin  6nemi anlatilabilir, o sekilde. Iste iiveit hastaliginin
komplikasyonlari, hastaligin uzun vade siirecegi, altinda yatan nedenin
arastirtlmasi gerektigi, eger diizenli kontrol ve tedavileri olmazsa ne tiir
sonuglar doguracagim konularda aileler bilinglendirilebilir. Ozellikle yeni
tanist konulmugs hastalarin ailelerine bunlar hakkinda egitimler verilmelidir.
Baska iste bu ilaglarin yan etkileri anlatilabilir, tedavi siireglerinde
uyguladigimiz  tedavinin  ayrintilari  anlatilip  hastalar ve  aileleri
rahatlatilabiliv, biitiin tedavileri onlarin yararina olmasi icin yaptigini
anlatmak gerekir. Yani biraz cahillik de var, bilgilendirmek ¢ok onemli.
Ashnda sizin gibi (Sosyal Hizmet Uzmani) biri olsa aileleri ve ¢ocuklar
bilgilendirse ¢ok iyi olur.” (Bursa)

“Yani bu en basta yine bilgilendirme ihtiyaglar: var. Ben o muayene stiresi
icinde onlarin her muayenesini yapip ne kadar da bilgilendirmeye ¢alissam
da bence bu yeterli degil bu hastalik gurubu icin. Yani bilgilendirme
acisindan bir destege ihtiyaclar: var bence. Nasil bir hastaliktir? Onlerinde
neler bekliyor? Uzun bir tedavi siireci bekliyor, bunu biraz daha, bizim



254

ekibimiz hemsire hanim yapmaya ¢alistyor tabi, o da yillardir bu hastalarla
konusmus onlarla, ugrastigi icin biliyor zaten hastaliga hakim, tibbi olarak
da ilaglarla ilgili hakim oldugu i¢in o da destek veriyor. Nasil seyredecek?
Kronik olacak mi? Hani ila¢larimizi birakmamaniz  gerekiyor, belli
araliklarla kan tahlilleri yapmaniz gerekiyor, bunlart soyliiyoruz ama hepsi
pes pese bir bombardiman gibi geliyor belki onlara. Birisi onlarla konussa,
sorularina cevap verilse, daha genis ¢apli cevap verilse, her seyi sorabilseler
bilebilseler, mutlaka onlarin en basta rahatlamalari acgisindan faydasi
olacaktir hem de tedavi siirecine katilimlarini ve devamhiliklarini olumlu
etkileyecektir. Bilgilendirme bence en biiyiik ihtiyaglari. O basmakta birisi
olsa ve o ihtiyaglarini anlasa, maddi ihtiyact mi var, yol gostermeye mi
ihtiyaci var, bilgiye mi ihtiyaci var, onu anlasa ¢oziim igin bir yol gosterse
cok iyi olur.” (Ankara)

“Bunlarla ilgili hani onceligimiz egitim, siire¢ iste bunlari hasta ve
vakinlarina, onlarin yaklagimlariyla agsilabilecegi yoniinde, séylenebilir.
Clinkii hasta veya aileleri o siiregte sonu¢ta bu hastaliga dair hi¢hbir sey
bilmiyor, o zaman hani siireci anlatmaya ¢alisiyorsunuz, iste boyle bir
kabullenme stireci zor oluyor, iste bu hastalik nedir, ne degildir, tedavisi
nasildir gibisinden ¢ok cok soru soruyorlar. Iste kendisi internet iizerinden
arastirma yapip, bu hastalik hakkinda bilgileniyorlar, bu hastalikla nasil bag
edebilir onlar1 arastirtyor,"hani hastalik teshisi konulduktan sonra ailelere
gerekli egitimlerin verilmesi.” (1zmir)

Sanliurfa, baz1 hasta yakimlarimin kendi komsulart veya akrabalari tarafindan tedavide
gelenekgi yontemleri uygulama konusunda yonlendirildiklerini, bunun da hem hastay1
zorlu bir siirece siirliklemekte hem de hastaligin tedavisinin zorlagmasimna sebep

olabilecegini anlatmigtir.

“Bir de gelenek¢i veya komsudan duyma yontemlerle uygulama
vapabiliyorlar. Mesela diyor benim de goziim kizardiydi su damlay
damlatmistim diyor sen de damlat diyor. Ama onun géziiniin kizarma nedeni
g6z tansiyonundan dolayr damlayr damlatmistir bu fayda gordii. Ama tiveitli
gocugun goz tansiyonu yok ama gozii kizariyor, ona da goz tansiyonu damlasi
damlatiliyor. Yani komsudan akrabadan gorme damla damlatma
aliskanliklar: ¢ok fazla oluyor. Tabi gelenekg¢i sarimsak yemek, iste ¢cay suyu
damlatmak, goéze limon sikmak gibi bunlar hasta ve yakinlarimin
soylemlerinde ¢ok duyuyoruz. Yani bu tiir gelenek¢i uygulamalar tesadiifen
fayda vermisse aileyi tamamen saglik sisteminden koparabiliyor. Mesela
diyor ben ¢ay suyu damlattim géziimiin kizarikligi gegti, faydast oldu diyor.
Belki de zaten o arada atak belki biraz hafifledi, yani ¢ay suyundan degil
aslinda ama aile onu ¢aya bagliyor, mesela bir atak daha oldugunda aile yine
¢ay suyuna tutunabiliyor. Bazen iste hact hocaya okutma, nazar degmistir
onun i¢in gozleri kizard: belki. Yani bu durumlar tabi ki saghk sistemlerine
ulagimimi geciktirebiliyor, saglik hizmetlerinden uzaklastirabiliyor, tarihi
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geciktiriyor, hastaligi daha da kétiilestirebiliyor, daha da ilerletebiliyor, tan
ve tedavinin zorlagmasina neden olabiliyor.” (Sanlurfa)

5.3.4.3. Bakim Sorumlulugunun Zamaninda Yerine Getirilmesi

Katilimcilar ailelere sunduklar1 6neriler arasinda, gocugun bakim ve saglik kontrollerinin
zamaninda yerine getirilmesi oldugu goriilmiistiir. Katilimcilar, ¢ocuk yastaki hastanin,
kendi tedavi siirecini takip etmesinin miimkiin olmadigini, bunun ailesi tarafindan

zamaninda yerine getirilmesinin ¢cocugun sagligi i¢in dnemli oldugunu vurgulamiglardir.

“dilenin ¢ocugu dogru ve zamaminda tedavi bakimi saglamasi, gerekli
zamanlarda hastaneye getirmesi, ¢ocugun sadece hastalik durumu degil
diger yasam alanlarimi da durumlarim da yonetmesi ¢ocugun yarari
agisindan  onemsedigimiz durumlardr. Yani burada ailelerin ¢ocugu
sahiplenmesi ve getirmesi gerekiyor ¢ocuk kendisi gelemez.” (1zmir)

“Sadece anne ¢ocuga bakmamali, anne baba beraber yiiklenmeli bu stireci.
Yani biraz babalarin da c¢ocuklarimin tedavisinde sorumluluk almasi
gerekiyor, onlarin da destek vermesi gerekir, sonugta baba da iizerine diigeni
vapmali, hani bir yerde ¢alistyor olsa da hani ¢ocugu ihmal etmemeli.”
(Kastamonu)

5.3.4.4. Ailede Isbirligin Gii¢lendirilmesi

Tedaviden olumlu sonug¢ alabilmek ve bu siirecin daha da kotiilesmesini 6nleyebilmek
icin ailede isbirliginin gii¢lendirilmesi, sorumluluklarin paylasilmasi, her bireyin lizerine

diizen sorumlulugu yerine getirmesi gerektigi vurgulanmistir.

“Yani burada aileler o sorumlulugu hani ¢ocugu gotiiriip getiriyor doktora,
tamam isini bitirmis goriiyor, ama sen de isbirligi gostereceksin ki yani bu
tedaviye uyumunu saglayacaksin.” (Ankara)

“Hani bu hastaligi unutturmak icin ailenin isbirligi yapmasi, ailenin bir
seyler yapmast gerekiyor, doktor olarak biz hastalik hakkinda ¢ocuga bilgi
versek de ¢ocuk bunu anlamiyor, kavrayamiyor ama aile olarak daha sevk
edici yontemlerle ne biliyim hediyelerle baska seylerle cocugun bu tedaviye
uyum saglamasini yapmasi gerekiyor.” (Antalya)
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5.3.4.5. Hasta Yakinlarimin Birbirleriyle Dayanigmasi

Hasta yakinlar1 yasadiklar1 sorunun sadece onlarda olmadigini, yani yalniz olmadiklarini
anlamalari, tecriibelerini birbirlerine aktarmalar1 i¢in birbirleriyle dayanigsmanin
saglanmas1 dnemlidir. Hasta ve yakinlar1 bazen yasadiklar1 sorunun ¢ok agir oldugunu,
bunu ancak onu yasayanlarin anlayabilecegini diistindiikleri i¢in kendisiyle ayni sorunu
yasayan insanlarla bir araya geldiklerinde, deneyimlerini birbirleriyle daha rahat

paylasmalari, yalniz olmadiklarin1 anlamlar1 onlari rahatlattigini anlatmislardir.

“Uveit hastalar kendi aralarinda bir WhatsApp gurubu olabilir baska bir
gurup kurup kendilerine bir cemiyet dernek gibi bir destek mekanizmasi
kurabilirler, birbirlerine fikir verirler bizim soyle bir sikdyetimiz var sunlar
yvaptik bize iyi geldi diye b1 sekilde bir seyler kurabilirler yani, biitiin o tiveit
hastalari, agwr tedavi alanlar veya almayanlar, Behget hastalari filan.
Losemili ¢ocuklarda oldugu gibi bir dernekleri olabilir.” (Mersin)

“Hastalarin ailelerinin birbirine destek olmasi ¢ok onemli. Hani hasta
vakinlart diyorlar ki biz de baslangicta ne oldugunu bilmiyorduk,
birbirleriyle bunlar: paylastyorlar, sonra yol gésteriyorlar birbirlerine, iste
sakinlesiyor hastalik yatistyor, gérmesi bizim ¢ocugumuzun iyi gibi derdini
paylasmalari, gérmesi daha iyi.” (Ankara)

“Bu hastaligi gegiren ailelerin hani birbirleriyle iletisimlerini saglayabiliriz,
kendi aralarinda hani fikir aligverisi yapip bu hastaligi tammalarin,
birbirlerine giiven vermelerini (sosyal destek-yalniz olmadiklarini hissetme),
tecriibelerini birbirlerine aktarmalarimi saglayabiliriz. Bu sekilde destek
olunabilir, hani en azindan yalniz olmadiklarini, bu hastalikla miicadele
edilebilecegini ogretebiliriz. Ailelerin de bole en azindan sosyal medyadan
bir grup olusturup bu hastalikla miicadele eden ya da yonlendirebilecegi
gruplar olsa, ¢iinkii bazi sosyal medya gruplar: ya da internetteki bilgiler
bazen yanhs yonlendirebiliyor ya da yanls bilgi edinmelerine neden
olabiliyor. Onun i¢in en azindan giincel tedavi yontemleri ya da bu hastalikla
ilgili tedavi ¢calismalari, deneyimlerini birbirlerine aktarabilmeleri acisindan
hani dernek olabilir ya da bu ailelerin ister istemez hani boyle denk getirip
birbirleriyle kaynasmasi saglanabilir, en azindan tecriibelerini birbirlerine
aktarip fikir alis verigi yapilabilir.” (1zmir)

Sanlurfa, tedavi siirecinde hastanin kendini yalniz hissetmemesi ve ayni sorunu yasayan
hasta ve yakinlarimin bir araya getirilip, toplu sekilde egitim ve sosyal aktivitelerin
yapilmasi, hasta yakinlarinin deneyimlerini paylagmalar1 i¢in uygun ortamlarin
olusturulmas1 gerektigini, bunun da saglik profesyonelleri veya devlet eliyle yapilmasi

gerektigi savunmustur.
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“Birlikte hareket etme durumu, ¢ocuk ya da ailenin tek basina yalniz basina
birakmaktansa bu durumlar:t hem devlet olarak hem de hastane olarak ozel
giin gibi bu ¢ocuk ve aileleri kaynastirmak, toplu birliktelikler saglamak
cocuk ve aileleri icin ¢ok onemli. Mesela diger hastaliklarda oldugu gibi
toplu etkinlikler diizenlenebilir, mesela seker hastasi ¢cocuklar: yilda bir giin
bulusuyorlar, piknik gibi bir organizasyon diizenliyorlar, belki tiveit hastalig
olan ¢ocuklarda da boyle bir sey yapilip: “Bakin iste sizden baska kigilerde
de cocuklarda da bu var, bunlar da yasanabiliyor.” gibi etkinlik
olusturulursa 30-40 ¢ocuk bir araya getirilirse ¢ocuk kendini daha rahat
hissedebilir bu hastalik konusunda. Bir araya toplayip ¢ocuk ve ailesine
egitimler verilebilir, tek tektense toplu olarak verilen egitimler daha etkili
daha saglikli olur. Ciinkii kisiler baskasint da bu durumda gordiigiinde belki
de c¢ocuk da aile de kendilerini daha farkli hissedecekler, bilgi ve
deneyimlerini  birbirlerine aktaracaklardi. Sosyal medyaya gruplart
olusturularak onlar iizerinden ortak etkinlikler diizenlenebilir, ordan da
birlikte konusulabilir, deneyimler aileler arasinda paylastirilabilir bence ¢ok
iyi olur. Yani sonugta diistintin ki bir ¢ocugun gozii birden kizariyor, bu
konuda ailenin  baskasindan destek almasi onun icini daha cok
rahatlatacaktir, tabi doktor bunu anlatir, tedavi eder, ama etrafimda da
tamdigim normal olarak gordiigiim birinde de bunu gordiigiimde aslinda
bunun durumunun nasil oldugunu gormek, ona nasil davranmam gerektigini
anlamam benim icimi daha c¢ok rahatlatir. Onun icin bence ¢ok onemli,
ozellikle anneler i¢in ¢ok 6nemli.” (Sanliurfa)

5.3.4.6. Psiko-Sosyal Destek

Saglik profesyonelleri, hasta ve yakinlarinin tedavi siirecinde tibbi hizmetlerin yaninda,

psiko-sosyal destege de ihtiyag duyduklarini ifade etmislerdir.

“Yani hakikaten iiveit hastaligi olan c¢ocuklarin ailelerinin de tedaviye
ihtiyact var, ¢ocuklarla beraber onlara da psikolojik destek saglanilmall
bence. Sonugta gercekten bu ihtiyaglarimin boyutunu anlayp ona gore de
¢oziim yolu gosterecek ya da belki gergekten o kaygist igin ailenin ya da
cocugun baska bir psikolojik yardima mi ihtiyaci var? Onu anlayabilecek bir
basamaga ihtiyag var gercekten, o da herhalde bir sosyal hizmet uzmani veya
bir psikologun klinikte istihdam edilmesiyle karsilanir, bu anlamda bir ara
basamaga ihtiyag¢ var gergekten. Her basamaktaki ihtiyaglarina yonelik keske
hani klinigimiz biinyesinde bir sosyal hizmet uzmani olsa ve bu hastalarla
goriigse ve onlarin ihtiyagclarini anlasa, sorularina cevap verse ve yol
gosterse, bagka bir ihtiyag var yani yol gosterme bilgilendirme ve destekleme
anlaminda yani orada aglayarak gelen bir anneyi belki hani birisi dinlese
niye agliyor? O basmakta birisi olsa ve o ihtiyaglarint anlasa, maddi ihtiyaci
mi var, yol gostermeye mi ihtiyaci var, bilgiye mi ihtiyact var, onu anlasa
¢oziim i¢in bir yol gosterse ¢ok iyi olur.” (Ankara)
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“Cocuga psikiyatri hizmeti verilse ¢ok iyi olur. Ciinkii sonugta omiir boyu
stirecek olan bir hastalik, yipratan bir sey, cocugu hani gel gitler, goziinde
ara ara gormesi gidiyor, yani bunlar kolay seyler degil bir ¢cocuk i¢in, eminim
zorlayict bir yonii vardir. Diyet yapmasi gerekiyor bazen, baya gii¢lii ilaglar
kullanwyor, yan etkileri olabilen ilaglar yani. O yiizden ozellikle hastaligin
teshisi konuldugunda bence, hani onu kabullenme siirecinde psikolojik bir
destek alsalar hem cocuk hem aile icin de o6nemli, aile de siirekli vakit
aywrmak zorunda, ayda bir gelmek zorunda, hele sehir disindansa, ¢ok zor

isler bunlar hani biz kendimizi onun yerine koydugumuzda gergekten zor.”
(Eskisehir)

Bazi anneler hasta cocuga odaklanip, onun bakim ve tedavisi ile ilgilenirken, diger
cocuklarmi ihmal ettiklerini disiinebilmektedir. Mersin, bu durumdaki annelere daha
fazla psiko-sosyal destek saglanilmasi gerektigini belirtmistir.

“Asil annelere psikolojik destek verilmeli, bazen hastanede yatan
cocugundan daha kiiciik yasta evde emzirdigi ¢ocugu olabiliyor, onu birakip
gelmek zorunda olan annelerimiz de olabiliyor, daha ¢ok da onlara psikolojik
destek verilmesi gerekiyor.” (Mersin)

[zmir, diger kronik hastaliklarda oldugu gibi kronik iiveit hastaligiyla da miicadele
etmenin temel prensiplerinden birinin, gii¢lii bir psikolojik destegin saglanmasi
oldugunu vurgulamistir. Psikolojik agidan desteklenen hasta ve yakinlarinin hem

bu siireci daha az zarar gorerek gecirdiklerini anlatmustir.

“Yani ailelerin psikolojik olarak c¢ok gii¢lii olmasi gerekir, hani bir
kabullenme siireci oluyor, cocugumda acaba ilerde gorme kaybi olacak mi ya
da ne tiir sorunlart olacak, o yiizden ailenin ne kadar gii¢lii bir psikolojiye
sahip olmasint saglarsak bu da ¢ocuga yansiyacaktir. Psikolojik olarak hani
hasta olan kisi cocuk oldugu igin hani hastaligi kabul etme stirecinde 6zellikle
pozitif olmali, hani aileye de o sekilde davranilmali, hani siirekli ¢ocukla
ilgilenilmeli, destek saglaniimali, hani gerekirse uzman tarafindan psikolojik
destek saglanilmali, gerekirse egitimler verilmeli.” (1zmir)

“Psikolojik yonii her ne kadar anlatsak da alanimiz sonugta goz, psikoloji
degil. Onun i¢in kayg diizeyi yiiksek, panik olan ailelere iste hem o psikolojik
yontinii bilen hem de biraz da bu hastaligi bilen bir uzman tarafindan
psikolojik destek saglansa iyi olur. Ailelere psiko-sosyal destek, bakim
hizmeti hakkinda egitim gibi destekler verilmelidir bence. Bu anlamda bir
psikolog veya iste sizin gibi (SHU) bir meslek elemant olsa, doktor gerekli
gordiiklerini ona yénlendirse iyi olur. Uveit moral, stres, beslenme ile de
iliskili bir hastalik, onun igin psikolojik durumun iyi olmasi, aile ve ¢ocuga
ekstra destek saglansa iyi olur. Yani boyle ¢ocuklara veya ailelerine grup
terapileri kurmak olabilir veya video tarzi uygulamalar iizerinden egitimler
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verilebilir. Yani Lésemi, Serebral Palsili gibi baska hastaliklarla ilgili
dernekler var ama iiveit de agwr bir hastalik, onun igin belki dernek, bir
topluluk falan kurulup yani ailelerinin olusturacagi bir dernek veya topluluk
tizerinden dayanisma, deneyim paylasimi, farkindalik olusturma olabilir.
Yani bire birden ziyade boyle topluca yapilacak egitimler, etkinlikler gibi
seyler daha iyi olur diisiiniiyorum. Yani genel olarak konustugumuz seklinde
iste yogun kaygist ve anksiyetesi olan ¢ocuk ve ailelere psikolojik destek
saglanilmali. Psikolojik olarak hani hasta olan kisi ¢ocuk oldugu icin hani
hastaligr kabul etme siirecinde 6zellikle pozitif olmali, hani aileye de o sekilde
davranilmali, hani siirekli ¢ocukla ilgilenilmeli, destek saglaniimali, hani
gerekirse uzman tarafindan psikolojik destek saglanilmali, gerekirse
egitimler verilmeli.” (Ankara)

Sanliurfa, hasta ve yakinlariin tedavi hakkinda bilgilendirilmesi ve onlara psiko-sosyal

destegin verilmesi gerektigini sOylemistir.

“dile ¢ocuk sinirlenmesin, ¢cocuk memnun olsun, tedavisine devam etsin diye
¢ok gayret edip artik tiikeniyor yani belli bir asamadan sonra. Onun igin
aileye de psikolojik destek saglanabilir. Ciinkii cocuk ve ailesine ilaglarin yan
etkileri olabildigi icin ¢ocuk kullanmak istemiyor, ¢ocugu zorluyor bu da
aileyi zorluyor, hastalik uzun siireli bir hastalik, tedavisi uzun siire devam
eden bir hastalik dolayisiyla yipratict ve yorucu bir hastalik. Bu konuda ¢ocuk
ve ailesine psiko-sosyal destek saglaniimali, ¢ocuk ve aile ayri tutulmamali
her ikisine de verilmeli. Bunu bu hastaligi bilen, insan davranmisi hakkinda,
hastalik hakkinda bilgisi ve deneyimi olan profesyonel insanlar vermeli.”
(Sanlurfa)

5.3.4.7. Barinma Imkanimnin Saglanilmasi

Saglik profesyonelleri ile yapilan goriismelerde, ozellikle il disindan gelen hastalarin
yakinlarina hastaneye yakin bir yerde kolaylikla ulasip yararlanabilecekleri bir barinma

yerinin saglanmasi gerektigi 6ne ¢ikan bir bagka oneridir.

“Simdi bu hastalar il disindan geldigi i¢in bazen gece uykusuz kaliyorlar,
cocuga bir tedavi uygulanp diger asamalar beklenirken o sirada hastanede
dinlenebilecegi bir yer, uzanabilecekleri bir yer olsa ¢ok iyi olur. Refakatci
olarak belki sartlar daha iyi yapilabilir. Yani mesela il disindan genelde anne
babasiyla geliyorlar ama maksimum bir kisi kaliyo, o da genelde annesi
oluyor, baba ya otele gidiyor ya da arabada yatiyor. Mesela biz sadece bir
kisi kalabilirsiniz diyoruz, onlar da diyor mecburen ben de arabada yatayim
yani gidecek yerim yok, otele de o kadar verecek param yok diyor, yani ¢ok
biiyiik zorluklar ¢ekiyor.” (Antalya)
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“Mesela baska illerden gelen aileler oluyor, yani bu hastalik bazi hastaliklar
gibi aylarca yatarak tedavi almay: gerektirmiyor ama bazen bir hafta yatarak
tedavi goriiyor ya da uzun yillar boyunca tedavi aliyor, belki birden tist iiste
¢ok uzun siire hastanede kalmiyor ama her geldiginde 2-3 giin bile kalsa
toplayinca hastane ile fazla i¢ ice olmalar: gereken, bir¢ok klinigin takibinde
olmalarini gerektirven bir hastalik. Onun i¢in sehir disindan gelen aileler i¢in
barinma, konaklama, uzak illerden gelip gece uykusuz kalan, sonra tedavi
stirecinde bazen beklemeleri gerekiyor onun igin daha iyi dinlenme yerleri,
ulasim ticretleri, ilaglar ¢cok papali ve siirekli kullandiklar i¢in yiizdeleri bile
bazen aileyi ekonomik olarak zor durumda birakabiliyor, bu tiir destekler
vardimlar saglanabiliv "Yani keske uzak yerlerden gelen hastalarin
kalabilecekleri hastaneye yakin bir kalacak yer saglansa, bu ¢ok 6nemli. Hani
burast sonucta tanilar konulamiyor, gerekli tedavi yapilamuvyor, Ankara’ya
yvonlendiriliyor. Tiim hastaligi olan, yonlendirilen, ¢care aramaya gelen ve
durumu olmayan, yani durumu olanlar zaten otellerde, akrabasinda kaliyor,
hani durumu olmayanlar i¢in bir konaklama yerinin olmasi lazzm.” (Samsun)

5.3.4.8. Ekonomik Destek

Katilimcilar, aileler ¢ocuklarimi tedavi ettirmek i¢in siirekli olarak Ankara’ya gelip
gitmekte bazen de birka¢ giin kalmak zorunda bulunmaktadirlar. Bu da ulasim ticreti,
otelde kalma gibi giderlere neden olmaktadir. Ayrica siirekli kullanilan ilaglarin yiizdelik
kisimlarinin bile toplaminda yiiksek giderlere neden oldugu, dolayisiyla bu ailelere maddi

destek saglanmasi gerektigi 6ne ¢ikmustir.

“Yani durumu iyi olmayanlara maddi destek kesinlikle saglaniimali. Simdi
her yerde Uveit birimi yok, belirli yerlerde var, onun icin insanlar baska
biiyiik sehirlere gidiyorlar. Iste gitmesi, gelmesi kalmasi, bir de ilaglarin
parast bunlarin hepsi masraf yani, zaman altyor bunlar, bekliyorlar, bunlar
zor seyler yani. Bazen sosyal giivencesi olmuyor her seyi parayla yapmasi
gerekir, parast yetmeyince de tedavi alamiyor, onun igin maddi destek
saglamilmali. Inanin yol parasi bulamayan insanlar var bunlart biliyorum
vani saatlerce hastanede oturup bekleyen evine gidip ertesi giin gelmek
istemeyen, gelecek durumu olmayan, gelmek icin yol iicreti 6deyemeyecek
insanlar var.” (Hatay)

“Yani bu tarz kronik hastaliklar icin ekstra 6demeler yapilabilir ailelere,
kliniklere SHU veya psikolog verilebilir bu insanlar igin, ¢iinkii gergekten
ihtiyaglart ¢ok var, yani kronik iiveit gergekten ¢ok zor bir hastalik, bu
hastaligi bilmeyenler ya da bilip de yasamayanlar bunu boyle algilamiyor
ama goz zor bir hastalik, insanin kolu bacag kirigi gibi degil belki, hani o
tarz bir alet kullanmamzi gerektirmiyor, ama goz ¢ok onemli ve insan
psikolojisini ¢ok asirt bozan bir organ.” (Van)
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“Bence en basta verilecek hizmet ilaglarin parasinin tamaminin 6denmesidir.
Ctinkii bu ilaglar ¢ok pahali ilaglar oldugu i¢in yiizdeleri bile ¢ok yiiksek
oluyor yani, onun i¢in de ilaca ulagsma gibi sikintilari oluyor. Bunun
olmamasi lazim, ¢iinkii bu hastalar atryorum bir ay kullanip birakmuyorlar,
uzun stire kullaniyorlar, onun igin bu ilaglarin aksamamast lazim. Ciinkii her
sey Ankara’daki gibi giilliik giilistanlik degil yani. Bunun haricinde de
ailelere parasal destek saglanmalidir.” (Antalya)

Antalya, saglik hizmeti kuruluslar1 ve alaninda yetkin doktorlarin daha fazla olan
Ankara’da ikamet etmek, saglik hizmetlerine ulasmada ve sorunlarla bastmede 6nemli
kolayliklar sundugunu, ancak daha uzak ve imkanlarin daha az oldugu illerden gelen hasta
ve aileleri i¢in bu durumlarin daha zor oldugunu ifade etmistir. Bu hasta ve ailelerinin
yasadiklar1 sorunlarin Tirkiye’nin baskenti olan Ankara’dan bilinemeyecegi ve
anlagilamayacagint “Her sey Ankara’daki gibi giilliik giilistanlik degil.” climlesiyle
Ozetleyerek anlatmistir. Bu nedenle bu kesime ilaglarin tamamen {icretiz olarak
sunulmasi, ekonomik destek saglanilmasinin, tedavinin bagka illere de yayginlastirilmasi,

yerelde saglik hizmetlerinin giiglendirilmesinin gerekli oldugu 6ne ¢ikmustir.

“Mesela bagska illerden gelen aileler oluyor, yani bu hastalik bazi hastaliklar
gibi aylarca yatarak tedavi almayr gerektirmiyor. Ama bazen bir hafta
vatarak tedavi goriiyor ya da uzun yillar boyunca tedavi aliyor, belki birden
list tiste ¢ok uzun siire hastanede kalmiyor ama her geldiginde 2-3 giin bile
kalsa toplayinca hastane ile fazla i¢ ice olmalar: gereken, bir¢ok klinigin
takibinde olmalarim gerektiren bir hastalik. Onun icin sehir disindan gelen
aileler icin barimma, konaklama, uzak illerden gelip gece uykusuz kalan,
sonra tedavi siirecinde bazen beklemeleri gerekiyor. Onun igin daha iyi
dinlenme vyerleri, ulasim iicretleri olmalidir. Iaclar ¢ok papali ve siirekli
kullandiklart igin yiizdeleri bile bazen aileyi ekonomik olarak zor durumda
birakabiliyor, bu tiir destekler yardimlar saglanabilir.” (Samsun)

5.3.4.9. Saglik Calisanlariin Ailelerle Iliskinin Giiclendirilmesi

Ailelerin ¢ocuklarinin saglik kontrollerini aksatmamasi, verilen tedavileri zamaninda ve
yerinde uygulatmalari i¢in saglik Callasanlart ile siirekli isbirligi icerisinde olmasi, saglik
calisanlarinin da hasta yakinlari olan aileleriyle empati kurup bu isbirliginin giiclii bir

sekilde devam ettirmeleri saglanilmalidir.

“Artik hastalar bize o kadar uzun siire geliyor ki, bu siirecte de ister istemez
onlarla bir samimiyetiniz oluyor, artik akraba gibi oluyorsunuz, yani her
seylerini artik biliyorsunuz. Mesela iste diyelim ki ¢ocuk atakla (gézde ani
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alevlenme) geliyor, iste “ne oldu niye camin sikildi, iste ablanla mi tartigtin”,
arttk biz bunlara kadar bildigimiz igin, mesela bir anjiyo c¢ekiyoruz
cocuklarla egleniriz, sohbet ederiz, anjiyo swrasinda giileriz, yani hani
onlarin o stresli olayini bile boyle rahat gecirmelerini saglariz. Hatta bize
asistanlarumiz sey der, siz anjiyoda ne kadar ¢ok samimi olursaniz, yani
¢linkii ¢ocuklart strese giriyor kolay bir sey degil, igne falan yapiliyor, iste
bu siiregte ¢ocuklarla biraz eglenerek destek olmaya ¢alistyoruz, ama ne
kadar destek olabiliyoruz bilemiyorum tabi, ama ailelerden aldigimiz geri
doniistimler iyi oldugu yonde.” (Hatay)

“Yani her hastaya o anki yorgunlugunu, stresinizi yansitmamaniz gerekiyor,
o hastamin sizinle kuracag iletisim, bilmem hangi sehirden ne sartlarda
gelmis. 10-15 dakikalik siirecek muayenede soyleyeceginiz birkag ciimlenin
onun i¢in ne kadar énemli oldugunu, iste bir annenin ¢ocuguna uyguladig
tedavinin, etkisinin ne oldugunu, onlar: duymak, verdigi miicadelenin, ¢ektigi
stkintilarin karsiligint sizden gormek duymak istiyor. Onun i¢in biz bunu
diistinerek hastaya yaklasmali ve muayenesini yapmaliyiz, hi¢bir seyi
savsaklamamaliyiz. Biz de insaniz olabilir yorgun olabiliriz, her hastaya ayni
duyguyla yaklasamayabiliyoruz, yeteri kadar vakit ayiramayabiliyoruz,
bazen hastanin veya annesinin goziiniin i¢ine bakamama durumu olabiliyor.
Tabi bizlerin de doktor olarak tabi ¢calisma sartlarimiz zor, is yiikiimiiz fazla,
her bir hastaya uzun uzun vakit de aywramiyoruz. Ama tabi o gorev saati
icinde muayene stirecinde bu sikintilarimizi sorunlarinizi hastaya, yakinina
vansitmamaya ¢alismaliyiz. Kesinlikle, yani her hastaya sifirdan baslamak
lazim, mesela bir 6nceki hastaya biraz sinirlenmigsindir belki, iste bunu diger
hasta muayenesinde iste o an boyle acele ederek, hizli, hastamn yiiziine
bakmadan gegistirmek gibi, bunu yapmamamiz lazim, bu bir hatadwr. O
hastayla her seferinde empati kurarak yaklasmaya ¢alisiyoruz.” (Van)

Saglik calisanlarinin hasta ve yakini ile empati kurup ona gore davranista bulunmasi ve
iletisim kurmasi, hasta ve yakininin bu zorlu siiregte giiclenmelerini saglamakta, bas

etmesini daha da kolaylastirmaktadir.

“Ben genelde hasta tarafindan bakmak isterim, onlarin yerine kendimi
koyamazsam da onlar gibi diisiiniip onlarin sorunlarini, sikintilarin
anlamaya ¢alistyorum, dyle muamele etmek istiyorum. Cocuk ve ailesini
durumlarint  biliyoruz. Belki uzaktan geliyorlar, iglerini aksatmamaya
calisiyoruz, mesela bir giin sonra yapilacak islemi o giin i¢inde halletmeye
calistyoruz. O il disindan gelenler son ¢are olarak atiyorlar kendilerini bizim
hastaneye. Ornegin uzak bir ilden 10-12 saat bir yol geliyorlar. Yani bu
hastanin veya ailenin tani ve tedavisini en kisa siirede yapmak istiyoruz, hem
maliyet agisindan aileye yiik bindirmemeye ¢alisiyoruz hem de ¢ocugun git
gel yorgunlugu ypranmasi, egitiminin aksamasi, derslerden geri kalmasi

stirekli haftada bir hastaneye gelip gittigini diistinsenize egitimi nasil olabilir
ki?” (Sanliurfa)



“Biraz da hekimin ailelerle ve c¢ocuklarla konusmasini isterim. Iste
“cocugunuzun goziinde iiveit var al su tedavileri kullan, su kadar siire sonra
tekrar gel” demek aileyi hem tatmin etmiyor, hem de ailede durumun ciddiyeti
anlasilmiyor. Onun igin hekimin aile ve ¢ocuga bunlart onlarin anlayacagi
dilden anlatmast lazim, yaklasim tarzi, yeterli zaman ayirmak ¢ok onemli.”
(Istanbul)

Katilimcilar, hasta yakinlar1 ve saglik profesyonelleri arasinda giiglii isbirliginin
kurulmasi, hastanin saglik hizmetlerinden etkin bir sekilde yaralanmasini
saglayacagini ve tedaviye uyumunu kolaylastiracagini belirtmistir. Clinkli kronik
tiveit hastaliginin tedavisinin asil boliimii, evde ayaktan tedavi seklinde devam
etmektedir. Dolayisiyla ailenin ¢ocugun ilaglarimi kullandirmasi, kontrollerini
zamaninda yaptirmasi ve ¢ocugun da buna uyum saglamasi i¢in hasta-hasta yakini-
saglik calisan1 arasinda isbirliginin giicli bir sekilde devam etmesi, gerekli
durumlarda hasta ve yakinina psiko-sosyal destek saglanmasi 6nemli

goriinmektedir.

5.3.5. Diger Oneriler
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Saglik profesyonellerinin hasta ¢ocuk ve ailelere iliskin Onerileri disinda, kurum ve

kuruluslar ve topluma iligkin onerileri de olmustur. Bu 6neriler; saglik sistemlerinde iiveit

hastaliginin erken teshis ve tedavisinin yapilabilmesi i¢in gerekli personelin istthdami ve

arag-gerecin saglanmasi, halk sagligi hizmetlerinin koruyucu onleyici hizmetleri

kapsaminda ¢ocuklara iiveit taramalar1 yaptirmak, birinci ve ikinci saglik hizmetleri

alaninda ¢alisan saglik calisanlarina iveit ile ilgili farkindalik egitimleri vermek,

tedavinin sadece merkezi illerle sinirli kalmayip, Tirkiye'nin diger bolgelerine de

yayginlastirilmasi, ayrica iiveit hakkinda 6gretmenlerin bilinglendirilmesi seklinde

siralanmaktadir.
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Tablo 30. Diger Oneriler

Erken Tan1 ve Tedavinin Saglanilmasi
Uveit Taramalarinin Yapilmasi
Saglik Calisanlarina Uveit Hakkinda Egitimler Vermek

Tedavilerin Diger Illere Yayginlastirilmasi

5.3.5.1. Erken Tan1 ve Tedavinin Saglanilmasi

Nadir hastaliklardan biri olan iiveit hastaligi bir¢ok saglik profesyoneli tarafindan
bilinememektedir. Bu da dogru taninin konulmasini geciktirip, hastanin erken donemde

tedaviye ulagmasini engellemektedir.

“Hasta periferde ¢ok bekletilmemeli, ¢iinkii orda hasta oyalaniyor, oradaki
doktor bilmedigini soylerse oyalanmadan baska bir merkez arryor hasta ya
da yakini, ama 6biirii tedavi oluyorum zannediyor, takip, kontrol ediliyorum
zannediyor ama aslinda o ¢ok kiymetli akut dénemlerinde yapilmasi gereken
tedaviyi kacirmig oluyor, damlalarla falan gegirmek istiyor, hdalbuki damlalar
bazi iiveitlerde etkili olur ama bazi iiveitlerde sistemik tedaviler gerekir ve
daha iist basamak tedaviler, daha giiglii ilaglar gerekir ki o ilaglara hakim
olmak ve onlart baslama cesareti.” (Ankara)

“Bu hastalar ilk basta bulunduklar: bir hastaneye bagvuruyorlar, ama iiveit
hastalik nadir bir hastalik oldugu ve ¢ok bilinmedigi i¢cin gercekten tanisi ve
tedavisi zor bir hastalik oldugu icin oralarda tanisi konulamiyor. Bu tiir
durumlarda hi¢ riske girmeden hasta hemen biiyiik bir hastaneye sevk edilip
erken tani tedavisi yapilmig olur.” (Sanlurfa)

Kastamonu, hastaligin bireyde kalic1 hasarlara sebep olmamasi i¢in erken taninin konulup

tedavi edilmesi gerektigini belirtmistir.

“Bazi kesimlerde saglk sektorii ne yazik ki gelisememis giiniimiizde, onun
icin teghis konulmasi ve hemen tedaviye baslamasinit geciktirebiliyor. Bu da
ailelerin bize ulasma siirelerini uzatabiliyor. Ileri derecede iiveit atag
gecirdikten sonra erken teshis ya da erken tedavi wygulanmazsa kalici
harsalar birakabiliyor gézde, hani tedavide gecikme yasanabiliyor bu da
hani ulasimdaki sorunlardan ya da dogru tant veya tedavi aldigindan emin
olamama durumu oluyor, sonugta her kesimde verilen hizmet farkli oldugu
icin bazen tedavide ge¢ kalinabiliyor. Bu yiizden hani saglik kuruluslarinda
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ilk bagvurularda en azindan yonlendirme yapilip en kisa siirede dogru tani ve
tedavi saglanmasi, erken teshisin konulmast onemli. Yani kalict hasarlar
birakmamasi agisindan ne kadar erken o kadar saghkli tedavi
uygulanabiliniyor. Geg¢ kalmadan hastaneye gitmesi gerekiyor, oradaki
herhangi bir saglk calisani bu iletisim samimi oldugu icin zaten yardimci
olabiliyor. Onun i¢in dedigim gibi ailelerin ¢ocuklarina karst diiskiin ya da
en ufak bir seyde boyle gidip direk saglik kontrollerini taramalarin
vaptirmalari gerekiyor gereken dénemde, hani ertelememeleri lazim. Yani,
zamaninda teghis ve tedaviye ulasmak ¢ok onemlidir.” (Kastamonu)

Van, ¢ocukluklara konulan yanlis tan1 ve yapilan yanlis tedavinin yetiskinlere gére gozde
daha fazla hasara neden olabilecegini ifade etmistir. Dolayisiyla yetiskinlerden farkl
olarak cocuklarda iiveit hastalifinin erken tani ve tedavisinin yapilmasi biiyilk 6nem

tagimaktadir.

“Bir kere zamaninda tedavi alamamak hastaligin seyrini etkiler. Ciinkii
hiicreleri ¢ogalmis olur hani tedavi edilmesi biraz daha gii¢ olur, gormesi
daha geg diizelebilir. Yani bir ¢cocuga dogru tedavi yapilirsa ¢cok hizli iyilesir,
yanlis tedavi yaparsan da hemen kétiilesir. Eriskinde biraz telafi etme
durumu var yani, niye mesela diyorlar tedavi dozunu c¢ocuk doktoru
ayarlasin, ¢ilinkii ¢ok kiiciik bir farkhiliktan bile ¢ocuk ¢ok etkilenebiliyor,
¢linkii onun hiicreleri daha gelisme evresinde, yani yetisme evresinde oldugu
icin verilen tedavi ilag her sey onlarin geligimini etkiliyor. Ciinkii hizli bir
reaksiyon veriyor, yanlis bir tani ve tedavi onu daha kétiiye gidiyor.” (Van)

5.3.5.2. Uveit Taramalarinin Yapilmasi

Erken tedavinin bir¢ok hastalikta oldugu gibi, iiveit hastaliinda da 6nemli oldugunu
belirten Kastamonu, bunun i¢in erken yaslarda okullarda iiveit taramalarin yapilmasinin

Oonemini vurgulamistir.

“Mesela okulda saglikla ilgili bazi taramalar yapilabilir. Belki Saglik
Bakanlig1 bu tiir taramalart erken ¢ocukluk doneminde yapmasi gerekir.
Evet, maliyetli bir sey ama Tiirkiye sartlarinda bu yapilabilecek bir sey bence.
75-80 milyon niifus var, attyorum bunun %1°i olsa bile ¢ok kisi demek, zaten
Behget, FMF gibi hastaligin en ¢ok goriildiigii iilkelerinden biri Tiirkiye yani.
Onun igin taramalar koruyucu onleyici ig¢in ¢ok onemli, suan arastirilsa ¢ok
kiside ¢ikar bence. Mesela bizde baba Behget ka¢ yildir bize geliyor, bir
goziinii kaybetmis digeri ¢cok az goriiyor, tesadiifen 24-25 yaslarinda bir erkek
cocugu da diyor ki az goriiyorum, gozii de biraz kizarryor, baba da aliyor
bunu biiyiik bir ozel hastaneye gotiiriiyor, orda diyorlar ki iste goziinde
katarakt gibi bir sey var, gozii ¢izelim edelim. Babasi buna giivenmiyor, bizde
de tedavisi devam ettigi i¢in, cocugunu da bize getiriyor, bir bakiyoruz Behget
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Uveiti. Bu ne demek ailede var, ozellikle bu agir giden, kontrolii yapilan iiveit
hastalarimin  ¢ocuklarimin  kesinlikle taranmast lazim. Yani o doku
hastaliklarin icinde bunun sikintisini yasayan ailelerin ¢ocuklarinin daha ¢ok
dikkate alinmasi lazim. Demek ki bu ailede daha barizmis bu iiveit, onlarin
taranmast lazim ozellikle, ¢iinkii cok oluyor yani aile var, mesela baba geliyor
tedavisi devam ediyor, ama belli bir siire sonra bakiyorsun c¢ocukta da
¢ctkiyor.” (Kastamonu)

Ankara, iiveit tanisinin zor oldugunu, dolayisiyla erken yaslarda yapilacak taramalarla

bir¢cok olumsuzlugun 6niine gegilebilecegini ifade etmistir.

“Zaten iiveit her klinikte tam konulacak bir hastalik degil, bunun igin
kompleks c¢calismak lazim, yani sadece goz doktorlarmin ¢alismasi ile
tistesinden gelinecek bir hastalik degil, dolayisiyla tanist zor bir hastalik.
Onun i¢in erken yaslarda taramalar yapilirsa bu seviyelere gelinmez,
cocuklarin gozleri de belki bu kadar kotii etkilenmeyecek.” (Ankara)

5.3.5.3. Saglik Calisanlaria Uveit Hakkinda Egitimler Vermek

Uveit belirtileri olan hastalara erken tan1 ve tedavinin yapilmasi ve nleyici hizmetlerin
gelistirilmesi igin 6zellikle tasrada birinci ve ikinci basamakta galisan saglik ¢alisanlarina
tiveit hakkinda egitimlerin verilmesi biiyilk 6nem arz etmektedir. Ciinkii zamaninda
baglanmayan tedavi, bireyin gormesini kaybetmesine veya saghgmin daha da

kotiilesmesine neden olabilmektedir.

“Yerelde saglk ¢alisanlarina iiveitle ilgili egitimlerin verilmesi gerekir, bu
¢cok onemli, tasrada ¢ok ¢ok sikinti ¢iinkii. ” (Hatay)

“Tasrada saghk c¢alisanlarina egitimler verilip bu hastalik hakkinda
farkindalik seviyesi yiikseltilmis olunur. Ciinkii bazen hastalar buraya
ulastiginda gercekten ulasmasi gereken yere ulastiginda artik gérmesini
kaybetmig olabiliyor, geri doniissiiz hasar gegiriyor yani bizim ¢abamiz ve
kaygimiz bunun oniine ge¢mek. O dedigim siire¢ ne kadar hizli ve geri
doniislii  bir evredeyken olursa, tabi ki orda da bas edilemeyecek
komplikasyonlarla karsilasilabilir ama en azindan iyi tedavi edilmedigi ya da
zamaninda tedavi edilmedigi i¢in bununla karsilasilmaz.” (Ankara)

5.3.5.4. Tedavilerin Diger Illere Yayginlastirilmasi

Uveit, tedavisi her ilde veya her bolgede olmayan bir hastaliktir. Dolayisiyla hastalar ve

yakinlart bulunduklar1 ilden daha uzak olan illere gidip, orada tedavilerini devam
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etmektedirler. Bu da onlara hasta ¢ocuk ve ailesine psikolojik, fiziksel ve ekonomik
anlamda bircok zorluga nende olmaktadir. Bu nedenle iiveit tedavisinin Tiirkiye’ nin

bolgeleri dikkate alinarak diger bazi illerde de yapilmasi onerilmistir.

“Tiirkiye 'nin genelinde bu iiveit béliimlerinin acilmast lazim. Yani bir Glokomcu
tiveiti takip valla kegke bizim hastane gibi diger illerde de béyle béliimler olsa,
oralara yetismis uzmanlar gonderilse, bu insanlar teee buralara kadar gelmek
zorunda kalmasalar, oradaki insanlara da bu imkdnlar saglansa bu insanlar bu
kadar ekonomik, psikolojik stres yiike girmezler.” (Istanbul)

“Yani normal bir géz muayenesiyle karistirtlmamasi lazim, ¢ok ciddi bir sey, yazik
g6z kaywplarina neden oluyor, yazik gen¢ yasta ¢ocuklarin goz kaybina neden
oluyor yani. Oyle bir tedaviler geliyor ki inanamazsiniz, iste 6yle hastalar geliyor
ki iste diyor ben falanca hastaneye gittim bize bir tedavi verdiler, bir geliyor ki
00000 ¢ocugun gozii acayip hiicreli, iltihapli oluyor, bunu bile goz doktoru
gorememis, ¢iinkii bu alanda hi¢bir egitim veya vaka gérmemis. Onun igin bu tip
birimlerin ¢ogaltilmasi lazzm. Belki ileride gerekli personel ve cihazlar saglanip
Uvea birimleri daha da yayginlastirilabilir.” (Nigde)

Bu oneriler arasinda; ¢ocuklara tedavide dncelik vermek, {iveit hastalarina 6zgti ulasim
kart1, yerel diizeyde hasta sevk sisteminin giiclendirilmesi, hastanenin resmi internet
sitesine tiveitle ilgili bilgilendirme sayfasinin konulmasi, ¢ocuklara verilen ilag alma
raporunun kolaylastirilmasi, yerelde psiko-sosyal hizmetlerin gelistirilmesi, ailelerin

internetten yanlis bilgi edinme sorunu yer almaktadir.

Tiim bu 6neriler dikkate alindiginda, hasta ve yakinlar1 arasinda kurulacak giiclii ve yapici
isbirligi, hastane imkanlar1 ve saglik ¢alisanlarinin ¢abasi sayesinde olumlu etkilesimlerin

artirtlmasi, psiko-sosyal, barinma ve ekonomik desteklerin saglanilmas1 énemlidir.
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6. BOLUM: TARTISMA

Caligmanin tartigma bolimii katilimcilarla yapilan goriismeler sonucunda ulasilan
sonuglar ve alanyazindaki benzer bazi calismalar ile desteklenerek ii¢ kisimda ele
alimmustir. Birinci kistmda kronik iiveit hastaligi olan g¢ocuklarin anlatilarina, ikinci
kisimda ailelerinin  hastaliga dair anlatilarina, dglincii kisimda ise, saglik

profesyonellerinin deneyimlerine yer verilmistir.

6.1. COCUKLARIN DENEYIMLERI

Cocuklarin hastalik anlatilarinda, hastalik tanisinin konulmadan Onceki siirec, tani
konulma siireci ve tedavi siireglerinde tedavinin zorlugu, psiko-sosyal durumu, aile,
arkadas ve saglik profesyonelleriyle iliski durumu, egitim ve giinliik yasama etkisi gibi
durumlar 6n plana ¢ikmigtir. Bununla beraber ¢ocuklarin hayatinda, psiko-sosyal destek
ve bas etme mekanizmasi olarak hastalik tanisi konulmasindan sonra ve halen devam
eden tedavi siirecinde, olumlu olarak degerlendirdikleri bazi gelismeler yasanmuistir.
Bunlar aile i¢i sosyal destegin giiclenmesi, gorme yetisinde iyilesmelerin olmasi, ailesi
tarafindan ilgi ve ihtiyaglarinin zamaninda ve yerinde karsilanmasi, diger kardeslerinden
ayrt olarak ona bir takim Oncelikler taninmasi seklinde siralanmaktadir. Sen ve
arkadaglarinin (2017) 6-18 yas araliginda bulunan 10 ¢ocukla yaptiklari jiivenil idiopatik
artrit ile iligkili iiveitte hastalik etkisinin hasta perspektiflerinin kesitsel, nitel tematik
analizi arastirmasinda “tedavinin etkisi”, “komplikasyonlar”, “okul tizerindeki etki”,
“okul dis1 etki”, “sosyal faktorler”, “duygusal tepkiler” ve “kaygi ve endise” sorunlarinin
tespit edildigi goriilmektedir. Yapilan bu ¢alismanin bulgularinda da ¢ocuklarin psiko-
sosyal, egitim konularinda, aile ve arkadaslar1 ile iliskilerinde sorunlar yasadiklari
bulunmustur. Bahsi gegen ¢aligmalarda hastaligin sadece hasta bireyi etkilemedigi, ayni
zamanda bir biitin olarak aileyi etkiledigi sonucu bu ¢aligmanin bulgulartyla

ortlismektedir.

Cocuklarin, hastalik tanisinin konulmasindan 6nceki yasam deneyimleri ile ilgili
paylasimlarinda, hastalikla tanigsma, ¢ocuk oldugu icin hastaligin belirtilerinin farkinda
olamama, yanlig taninin konulmasi ve tedavinin uygulanmasi 6ne ¢ikmistir. Cocukluk

cagindaki tiveitler, genellikle higbir belirti vermeden ortaya ¢gikmasi, tekrarlayici, kronik
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seyirli olmasi, her iki gézde de goriilebilmesi, zor tedavi edilebilmesi gibi 6zelliklere
sahiptir. Ayrica ¢ocuklarin yetiskinlere gore sikayetlerini fark etmesi ve dile getirme
becerisinin daha diisiik olmasi ¢ocuklarda ¢ogu zaman tedavide gecikmeye neden
olabilmektedir (Chan ve ark., 2018; Zierhurt ve ark., 2005; Edelsten ve ark., 2003). Uveit,
nadir goriilen bir hastalik oldugu igin ¢ocuk ve ailelerinin hastalik hakkinda bilgi sahibi
olmadiklari, bu nedenle hastalik belirtileri goriilmesine ragmen saglik kuruluslarina
basvurmadiklar1 goriilmiistiir. Bu durum tan1 ve tedavide gecikmelere neden olmustur.
Angeles-Han ve arkadaslarimin (2015) yaptiklar1 ¢alismada, hastalik ve belirtilerinin
algilanmasindaki farkliliklar, ¢ocuklarin yetiskinler kadar belirtilerini fark edip dile
getirememesi gibi durumlar nedeniyle ¢ocuklar agisindan bu hastaligin daha fazla risk
teskil ettigi belirtilmis olup ¢alismamizin bulgularimi destekler nitelikte oldugu

gOriilmiistiir.

Arastirmanin bulgularinda, ilgili ebeveyn, ilgili anne, genis aile destegi, babanin yetersiz
destegi one ¢ikmistir. Cocugun bakim sorumlulugunu yerine getiren, cocuklarin tagidigi
kaygilar1 onlarla paylasan, onlar ile siirekli iliski halinde olanin anne oldugu one
¢ikmustir. Clinkii cocuklarin anlatilarinda hastalik tanisinin konulmasindan su anki siirece
kadar tim kaygilar ve yasanan diger gelismeler dncelikle anne ile paylasilmis, anne
onlarin bakimint saglamis, anne ilgi goéstermistir. Bu durum, geleneksel toplumsal
cinsiyet rolleri kapsaminda kadinin aile igerisinde ataerkil toplumun beklentilerine gére
cocugun bakimindan birinci derecede sorumlu ebeveyn olmasi gerektigi diislincesini
destekler niteliktedir (Buz, 2009). Ancak sosyo-ekonomik seviyesi yiiksek ailelerde
ebeveynlerin daha bilingli oldugu, ¢ocuga karst bakim roliinii yerine getirmede
sorumluluklar1 paylastiklari, iliski ve etkilesimlerinin daha gii¢lii ve kurallarin daha

belirgin oldugu goriilmiistiir.

Cocuklar ve aileleri, hastalikla tanisip bazen erken bazen de ge¢ donemlerde hastaneye
bagvurduklarmi ifade etmislerdir. Ancak yanlis tani1 ve tedavi, tan1 ve tedavideki
gecikmeler gocugun gérme yetisini kaybetmesi konusunda kaygilarinin artmasina neden
olmustur. Tedavinin zorluklar1 ve az gormenin de c¢ocuklarin yasam kalitesinin
diismesine, glinliik yasaminin ve egitim hayatinin olumsuz etkilenmesine yol agmuistir.
Silva ve arkadaslarmin (2019) yaptiklar arastirmada da, iiveitin gérmeyi azaltabildigi

ve/veya ciddi gérme kaybina yol acabilecegi, bunun hastanin yasam kalitesini diisiirdiigii,
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kaygi ve stresini arttirdig ifade etmislerdir. Yapilan bir ¢alismada (Angeles-Han ve ark.,
2015) tespit edildigi ve g¢alismamizda aile ve saglik profesyonelleri ile yapilan
goriismelerde de goriildiigii gibi, kronik {iveit ile ilgili yapilan birgok ¢alismanin sadece
cocuklarin tedavi yoniine odaklandigi, ancak ¢ocuklarin ve ailelerinin fiziksel, duygusal,
ekonomik ve sosyal alanlar1 igeren yonlerin yeterince dikkate alinmadigi saptanmistir.
Angeles-Han ve arkadaslarinin (2011) JiA ile iliskili iiveitte kullanima yonelik 8-18 yas
arasi ¢cocuklarin yasam kalitesi 6l¢eginin gelistirilmesi konusunda yaptiklari calismada da
tiveit ile ilgili bozuklugun ve zorluklarin ¢ocuklarin okul, ev ve sosyal aktivitelerle ilgili
giinliik yasamini olumsuz etkiledigi ortaya konulmustur. Az gérmenin yetiskinlere gore
cocuklarin egitim, sosyal ve giinliik aktivitelerinde daha ¢ok olumsuz etkiye sahip oldugu
soylenebilir. Kim ve arkadaslari (2019) ¢ocukluk ¢ag iiveitlerinin tedavisinin yorgunluk,
dokiinti, ist solunum yolu enfeksiyonlari, bag donmesi, karin agrisi, enfeksiyonlara karst
artan duyarlilik, biiylime geriligi, kilo alimi, bulanti, kusma gibi yan etkileri olabildigini

ifade etmistir.

Cocuklarimn, ailelerin kendilerine verdigi destek ve onlarla kurduklar giiclii etkilesim
sayesinde, yasadiklar1 zorluklarla basa ¢iktiklar1 anlasilmistir. Compeyrot-Lacassagne ve
arkadaslarinin (2019) yaptiklar1 ¢alismada, ¢cocukluk cagi liveit hastalarinin bakiminda
aile katilmu ile ilgili yaptiklari ¢alismada, ¢ocukluk c¢agi tiveitlerinin potansiyel olarak
gorme duyusunun kaybetme riskinin oldugunu, dolayisiyla bakiminin zor oldugu, bu
zorlu siiregte ailenin ¢ocuga desteginin 6nemli oldugu belirtilmistir. Bu anlamda tveit
hastalarina daha iyi destek saglanmasi igin, iiveite bagl ciddi gorme kaybi/azligi olan
hastalarin sosyal hizmet uzmanlar1 ve psikiyatrik yardim igeren rehabilitasyon
programlarina yonlendirilmesi gerektigi soOylenebilir. Bu calisma kapsaminda,
kendileriyle goriisillen saglik profesyonelleri de hasta g¢ocuklarin gdérme yetisini
kaybetme, kullanilan agir ilaglar ve tedaviler nedeniyle kaygi ve endiselerinin oldugunu,
dolayisiyla verilen tibbi hizmetlerin yaninda, psiko-sosyal destegin de saglanmasi
gerektigini vurgulamislardir. Yapilan bir calismada da (Inal, Aydm, Keles, Alptekin, &
Ensari, 2011) hasta c¢ocuklara tedavi siirecinde psiko-sosyal destegin de saglanmasi
gerektigi vurgulanmistir. Nadir hastaliklardan biri olan kronik iiveit, basta hastalik tanisi
konulan birey olmak {izere ailesinin de biyo-psiko-sosyal ag¢idan pek ¢ok sorunla kars1

karstya kalmasina yol agmaktadir. Bunun yaninda is, arkadas, okul ve toplum gibi bir¢ok
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sitemi etkileyebilen giigliiklerin yasanmasina neden olmaktadir (Pak, 2017). Bu durum
hasta ¢ocuk ve ailesinin psiko-sosyal ve ekonomik yonden desteklenmesi gerekliligini
ortaya c¢ikarmaktadir. Bu anlamda dezavantajli gruplarin yasadiklar1 sorunlarin
¢oziilmesi, bireyin giiclenmesi, 6zgiirlesmesi ve gelismesinde onlara yardimci olan sosyal

hizmet mesleginin 6nemi bir kez daha ortaya ¢ikmaktadir.

Ik cocukluk déneminde olan g¢ocuklarin, genellikle hastalik belirtilerinin farkina
varamadigl veya farkina varsa bile bunu zamaninda aile bireyleri ile paylasamadigi
gorilmistiir. Cogunlukla, hastalik cocugun yasi ilerledik¢e veya ¢ocugun aile ve arkadas
iligkilerinde, okul yasaminda sorunlara neden oldugu anlasilinca, genis aile tyeleri,
ogretmeni, ya da annesi rahatsizligi fark etmesi sonucunda bir saglik kurulusuna
basvurmasi ile ortaya ¢ikmaktadir. Ancak {iveit, nadir bilinen bir hastalik oldugu i¢in aile
tiyeleri ilk once bdyle bir hastaliktan sliphelenmemislerdir. Ayrica arastirmada, ¢ogu
zaman saglik profesyonellerinin de ilk muayenede iiveit tanisini koyamadigi ortaya
cikmigtir. Cocuklar, kendilerinde bazi belirtiler ortaya ¢iktiginda gittikleri ilk doktor
tarafindan kendisine yanlis tan1 konuldugunu ve buna bagli olarak yanlis tedavinin
uygulandigini, bu durumun da tedavide gecikmelere neden oldugunu belirtmislerdir. Bu
nedenle c¢ocuklar, doktoru suglayarak ilk olarak bu hastaligi bilemeyen birine
gitmelerinden dolay1 pismanlik duyduklarini, tedavide gecikme yasandigi ig¢in gérme
duysunu kaybetme endisesi yasadiklarini ifade etmislerdir. De Boer, Wulffraat ve
Rothova, (2003) yaptiklar1 bir ¢alismada da gocukluk cagi iiveitlerin ¢ok ciddi ve
potansiyel olarak gormeyi kaybetmeye neden olabilecek bir hastalik oldugu belirtilmistir.
S6z konusu ¢alismada % 76 komplikasyon orani ve % 28 cerrahi miidahale ile iligkili
gorme duyusunu kaybetme riskinin oldugu vurgulanmistir. Bu nedenle erken tani ve
tedavi, yeni tedavi stratejileriyle bu komplikasyonlarin 6nlenebilecegi, liveitli cocuklarin
gdrsel durumunun iyilestirilebilecegi saglanabilir. Havlulu, Inanir ve Aydemir (2011)
yaptiklar1 ¢almada nadir goriilen hastaliklarin ilerleyen asamalarinda bireyin yasam
kalitesini diisiirdiigli, anksiyete ve depresyon sikligin1 artirdigint  bulmusglar.
Calismamizda da cocuklarin hastaligin ilerleyen boyutlarinda yasadiklar1 goérme
kayiplarina bagli olarak depresyon, keder, iizlintii, sok, 6ftke ve kaygi gibi yogun olarak

yasanan yas tepkileri gibi benzer sonuclar ortaya ¢ikmustir.
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Gomez-Zuniga ve arkadaslarinin (2019) yaptiklari aragtirmada, saglik hizmetlerine sinirl
erisim, gerekli bakimi saglayacak ve dogru kararlari alabilmesine yardimci olacak
deneyimli profesyonellerin eksikligi ya da yoklugunun iiveit hastaliginda karsilasilan
sorunlar arasinda oldugu belirtilmistir. Yapilan bu ¢alismanin bulgularinda da saglik
profesyonellerinin ilk muayenede ¢ocuktaki belirtileri baska rahatsizliklar ile
iligskilendirip ona gore tedavi uyguladiklart ortaya ¢ikmistir. Ancak ¢ocukta iyilesmeler
olmayinca veya ayni rahatsizliklar tekrar etmeye baslayinca aile bireyleri bu durumdan
stiphelenmis ve ¢ocugu daha kapsamli bir saglik kurulusuna gétiirmiis ve orada dogru tani
konulmasini saglamislardir. Kendileriyle goriisiilen saglik profesyonelleri de bu durumu

dogrulamislardir.

Cocuklarin kendisine {iveit teshisi konuldugunda, iiveit hastaligini hi¢ duymadiklari i¢in
once lveit kelimesine bir anlam veremediklerini, ancak nasil bir hastalik oldugunu,
nedeninin ne oldugunu da merak ettiklerini, siire¢ i¢erisinde nasil bir hastalik oldugunu
ogrendiklerinde de ¢ogunlukla gérmesi yetisini kaybetme endisesine kapildiklar
anlasilmistir. Bununla beraber ¢ocuklar, kendilerine {iveit teshisi konuldugunda, nasil bir
hastalik oldugunu ve nedenini merak etmelerine ragmen istedikleri cevabi
bulamadiklarini, bunun da kendilerinde daha fazla merak ve endiseye neden oldugunu
dile getirmislerdir. Cocuklara tiveit teshisi konuldugunda, basta ailesi olmak iizere
cevresindeki diger insanlar ve saglik calisanlarinin ilgisine, hastalik ve tedavi siireci
hakkinda bilgisi olan kisilerden hastalik hakkinda agiklamaya ihtiya¢ duyduklarini, ayrica
hem ailelerinden hem de saglik profesyonellerinden ilgi beklediklerini belirtmislerdir.
Inal ve arkadaslarinin (2011) yaptiklari ¢alismada, hastalik ve tedavi siirecinin etkileri ve
yan etkilerinin hekimler tarafindan ayrintili bir sekilde ¢ocuga anlatilmasi gerektigi,
bunun bilincinde olan ¢ocukla daha iyi iliski kurulabilecegi, ¢ocugun korku ve

endiselerinin azalmasini saglayacagi belirtilmistir.

Parker, Angeles-Han, Stanton ve Holland (2018) yaptiklar1 ¢alismada, tiveit hastaliginin
tedavisinin ve kullanilan ilaglarin yan etkilerinin ¢ocuklar1 psiko-sosyal ve gelisimsel
yonleri iizerinde olumsuz etkilere neden oldugu bulunmustur. Angeles-Han ve
arkadaslarmin (2015) yaptiklar1 “Uveitli Cocuklarda Gérme Sonuglarmi Olgmek igin
Genglerin Gormesinin Yasam Kalitesi Anketi Uzerindeki Etkilerinin Kullanilmasi”

amaciyla yapilan ¢alismada, gérme keskinliginin genel yasam kalitesi ve fiziksel islevler
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arasinda onemli iligkiler oldugu, {iveit ve etkilerinin ¢ocugun giinliik yasamini, fiziksel,
duygusal ve sosyal alanlarini, egitimini ve sosyal hayatini olumsuz etkileyebildigi ortaya
konmustur. Ayrica ¢ocuklarin siklikla hastaneye gidip gelmeleri ve bir¢ok klinikte tedavi
olmalari, siirekli kullanmak zorunda kaldiklar1 damlalar, enjeksiyonlar, haplar gibi
cocuklarin katlanmak zorunda olduklari durumlara vurgu yapilmistir (Angeles-Han ve
ark., 2015). Calismamizda da, tedavi siirecinde kullanilan ilaglarin ¢ocuklarda mide
bulantis1 ve ishal yapmasi, igne vuruldugu i¢in caninin acimasi, psikolojisinin olumsuz
etkilenmesi gibi sorunlarin yasandigi goriilmiistiir. Ayrica hastaligin kronik olmasina
bagl olarak tedavi ve kontrol igin siklikla yasadigi yere uzak bir sehre gidip gelinmesi,
hastaligin seyrine gore ameliyat olmasi, kullanilan ilaglarin bagisiklik sistemini
zayiflatmasi, siirekli ilag kullanilmasi, birden ¢ok klinikte tedavi olunmasi gibi sorunlarla
karsilasilmaktadir. Dolayisiyla gorme keskinligi ile genel yasam kalitesi, fiziksel, sosyal
ve duygusal islevler ile arasinda yakin bir iliskinin oldugu, ancak yapilan bir¢cok
calismada fiziksel, sosyal ve duygusal alanlarin yeterince dikkate alinmadigi sylenebilir.
Cocukluk doneminde akranlariyla oyun oynamak, eglenmek yerine hastanede tedavi
olmak zorunda kalan veya fiziksel kisitlilik gibi sorunlardan dolay: sosyal etkilesimden
mahrum kalan ¢ocuklarin psiko-sosyal gelisimleri olumsuz etkilenmektedir. Hastalik,
cocuklart arkadaslarindan ve cocukluk aktivitelerinden alikoyarak onlara iyilesme
doneminde agir bir sorumluluk yiiklemektedir. Toros, Tot ve Diizovali (2002) kronik
hastaligr olan c¢ocuklarla ilgili yaptiklar1 ¢alismada da, hastalifin ¢ocuk ve anne-
babasinda sosyal hayattan c¢ekilme, depresyon, yiiksek anksiyete gibi psiko-sosyal
sorunlar yasanmasina, g¢ocugun egitiminin olumsuz etkilenmesine neden oldugu

saptanmistir.

Hasta cocuklarin tedavi siirecinde, hastaligin teshisi agsamasinda yasadiklar1 sorunlara
ilaveten hastaliginin ne kadar siirecegi, gozlerini kaybetme veya hastaliginin ilerlemesi
konularinda da yogun endise ve kaygi yasadiklar1 tespit edilmistir. Bu endise ve kaygilar,
cocuklarin yasmin ilerlemesiyle beraber hastaligin daha net farkina varmalar1 ve hastalik
ve tedavi siirecinin giinliik yasamlarinda bazi problemlere neden olmasi ile daha da
artmak oldugu anlagilmistir. Bu kaygi ve endiseler, ¢ocugun tiziilmesine ve kendini kotii
hissetmesine de neden olmaktadir. Calismaya katilan ¢ocuklar, “Hastalik viicut sagligimi

nasil etkileyecek?”, “Daha ne kadar hastaneye gelecegim?”, “Ya iyilesmezsem!” gibi
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sorularin onlar i¢in halen cevaplanmasi gereken konular oldugunu belirtmistir.
Dolayisiyla hastalik ve tedavi siirecinin onlar igin bir dizi sorun ortaya ¢ikardigi
goriilmektedir. Hyden (1997), tim bu sorulari, hastaligin nedenlerini anlamaya ve
hastalig1 kisisel yasamlarimizla iligskilendirmeye calistigimizi, siire¢ icerisinde yasanan
endise ve kaygilarin hastalik anlatilar1 araciligiyla, hastaligi yasamin bir parcasi haline
getirmenin, onunla yasamaya alismanin bir yolu oldugunu vurgulamistir. Parker ve
arkadaslar1 (2018) on ebeveyn ve alt1 kronik 6n tiveitli gocuklarin yasadiklari psiko-
sosyal zorluklar ile ilgili bir nitel calisma yapmuslardir. Yaptiklar1 ¢alismada ¢ocuklarda
gorme duyusunu kaybetme endisesinin tek stres kaynagi olmadigi, muayene, tedavi
stireclerinin yani sira ilaglarin yan etkisi, egitimden geri kalma, sinifta tahtayr gérme
zorlugu, akranlari tarafindan alay edilme, dislanma, hastalik ve tedavisinin belirsiz siireci
ile ilgili psikolojik sorunlar ve gelisimsel zorluklara neden oldugu belirtilmistir.
Calismamizda da ¢ocuklarin yasadiklart géorme kayiplari, az gérme gibi durumlardan
dolay1, 6zellikle okul ¢ag1 ¢ocuklugun birinci ve ikinci doneminde dislanma, alay edilme,
etiketlenme durumlarinin yasandigi bulunmustur. Ayrica birinci donem ergenlikte
fiziksel goriiniisiin 6nemli olmasindan dolay1 yasanan goz kizarikliginin da ¢ocuklarda

utanmaya, {liziilmeye, i¢ine kapanmaya neden oldugu goriilmiistiir.

Cocuklar, saglik ¢alisanlariin kendileriyle samimi ve giiven verici bir iletisim kurarak,
onlar1 6nemsediklerini onlara hissettirecek tutum ve davranista bulunduklarinda hem
psiko-sosyal agidan giiglendiklerini, hem de tedaviye daha kolay uyum sagladiklarini
belirtmislerdir. Dolayisiyla saglik ¢alisanlarinin hasta ¢gocuklarla samimi ve giiven verici
bir tutum ve davranis ¢ercevesinde iliski kurmalar1 son derece énemlidir. Anderson ve
arkadaslarinin (2013) yaptiklar1 calismada da, nadir goriilen ¢ocukluk ¢cagi hastaliklarinin
dogasi geregi karmasik olmasindan dolay1, cocuklarin ebeveynleri, arkadaslar1 ve saglik
profesyonelleri ile kurduklari hassas iletisim, onlarin iyilik halleri tizerinde etkili bir arag

konumunda oldugu vurgulanmistir.

Hastalik ve tedavi siireci hasta ¢ocuklarin egitimini olumsuz etkilemektedir. Cocuklar,
ozellikle il digindan siirekli kontrol ve tedaviye gelip gittikleri i¢in derslerinden geri
kaldiklar1 belirtmiglerdir. Bunun yaninda sinifta tahtayr gérme zorlugu, sinif igerisinde
tahtadan uzak bir yere oturtulma, 6devlerini yapmakta gii¢liik yasama, il disina tedaviye

gittiginde dersleri telafi etmede sorunlar, dersler arasinda bile ilag kullanma gibi sorunlar
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bulgularda 6ne ¢ikmustir. Parker ve arkadaslar1 (2018) yaptiklart nitel ¢aligmada, kronik
tiveit hastaligi olan ¢ocuklarin egitimden geri kalma, derslerini kagirma, sinifta tahtay1
gorme zorlugu, ameliyatlar nedeniyle uzun siire okuldan geri kalma, derslerini telafi etme
zorluklar1 yasayabildigini bulmuslardir. Angeles-Han ve arkadaslarmin (2011) yaptiklari
calismada da {iveit ile ilgili bozuklugun ve zorluklarin ¢ocuklarin okul, ev ve sosyal
aktivitelerle ilgili glinlik yasamini olumsuz etkiledigi ortaya konulmustur. Az gérmenin
yetigkinlere gore ¢ocuklarin egitim, sosyal ve giinliik aktivitelerinde daha ¢ok olumsuz
etkiye sahip oldugu belirtilmistir. Dolayisiyla uzun yillar siiren tedavinin ¢ocuklarin
psiko-sosyal hayatini olumsuz etkiledigi gibi, egitim hayatin1 da son derece olumsuz

etkiledigi vurgulanmistir.

Giinliik yasaminda da fiziksel kisitlamalara, yasam kalitesini diismeye, istenmedigi halde
gozliik takmak zorunda kalinmasina ve telefon, bilgisayar, televizyon gibi teknolojik
araglardan tamamen uzak durulmasina neden olmaktadir. Compeyrot-Lacassagne ve
arkadaglarinin (2019) yaptiklar1 ¢alismada da {iveit hastaliginin ¢ocuklarin yasam
kalitesini diisiirdiigii, sosyal hayatinda bazi kisitlamalara neden oldugu bulunmustur.
Moorthy, Peterson, Hassett ve Lehman (2010) ¢cocuklukta baslayan artritin yiikii ile ilgili
yaptiklar1 ¢aligmada da tiveitin ¢ocuklarin yasam kalitesini, fiziksel islevini, gorsel

sonuglarini, evde ve okulda islevsellige neden oldugu bulunmustur.

Katilimcilardan hastaliktan sonra yasaminda olumlu gelismelerin olup olmadigi, varsa
bunlar1 anlatmalar1 istenildiginde hem aile i¢i iliskileri hem de tedavi olduk¢a daha iyi
gérme gibi olumlu gelismeler oldugunu ifade etmislerdir. Katilimc1 ¢cocuklar, hastaliktan
sonra ailelerinin kendilerine kars1 daha toleransli davrandiklarini, istediklerini zamaninda
aldiklarini, onlar1 tizmemeye dikkat ettiklerini dile getirmislerdir. Tedavi oldukca daha
iyl gérmeye basladiklari, tedavi silirecinde hastanedeki daha kotii durumda olan
insanlar1 gordiikkge empati duygusunun gelistigini, kendi hallerine siikrettiklerini
paylasmiglardir. Yapilan bazi arastirmalarin da calismamizin bu bulgusunu destekler
nitelikte oldugu goriilmektedir. Kronik veya yasami tehdit eden hastaliklarla bas
edebilmek icin bir destek mekanizmasi olarak tinsel siireclerin yogun olarak yasandigi
(Rowe, & Allen, 2004; Tuncay, 2007), aile i¢i sosyal destegin de bu siiregte arttigi

goriilmiistiir. Uveitli hastalarin ruhsal sikintilarina erken teshis, zamaninda miidahale ve
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onlar1 psiko-sosyal anlamda desteklenmesinin tedaviye uyum saglamalar1 agisindan ¢ok

onemli oldugu vurgulanmistir (Jin ve ark., 2020)

6.2. AILELERIN DENEYIMLERI

Aile sistemleri kuraminda da belirtildigi gibi ¢alismamizda da iiveit hastaligi olan
cocuklart izole edilmis bir ¢er¢evede ele almak yerine, hastalifin insan yasamindaki
psiko-sosyal ve ekonomik yiikii géz 6niine alinarak bireyin iliskisi ve etkilesimlerini de
kapsayan ailesiyle birlikte bir biitiin olarak ele almayr amagladik. Bu biitiinliik
cergevesinde aileler c¢ocuklarinin hastalik anlatilarini kendilerine kronolojik sirayla
sorulan sorulara uzun uzun cevap vererek yasam deneyimlerini ayrintili bir sekilde ve

duygulanim yasayarak dile getirmislerdir.

Aileler ile yapilan goriismenin kendisi bile, bu ailelerin ne kadar ¢ok anlatmaya,
paylagsmaya ihtiyacinin oldugunu ortaya koymaktadir. Dolayisiyla bu ¢alisma bir kez
daha psiko-sosyal destegin, miidahalenin 6nemini gozler Oniine sermistir. Ailelerin bu
boyutunun ¢ogunlukla eksik kaldigi anlasilmaktadir. Ciinkii profesyonel bir meslek
elamaninin zaman ayirip, agzindan bir kelime ¢ikmazsa bile sadece basini sallayarak onu
dinlemesinin, devam ettirici bir tepki vermesinin bile aslinda ne kadar biiyiik bir destek,
bir terapotik miidahale oldugunu ortaya koymaktadir. Hyden (1997), hastaligin
nedenlerini anlamaya ve hastalig1 kisisel yasamlarimizla iligkilendirmeye calistigimizi,
stire¢ igerisinde yasanan endise ve kaygilarin hastalik anlatilar1 araciliiyla, hastaligi
yasamin bir parcasi haline getirmenin, onunla yasamaya aligmanin bir yolu oldugunu
vurgulamistir. Frank (1995)’n belirttigi gibi sorular daha fazla derinlige, derinlik daha
fazla duygulanima neden olmustur. Bu da soluksuzca ve hizli konugmalarin yapilmasina,
aragtirmacinin araya girmesine nadir izin verilen durumlarin yasanmasina neden
olmustur. Bu durum katilimer bir babanin ifadesinden daha iyi anlagilmaktadir, “Bu
cocuklar hastalar ve siirekli kontrollii olan hastalar, biz de onlar da artik tiikendik, hele
cocuklar incinebilirler. Hani arzularini, isteklerini, sikdyetlerini gidip sizin gibi birine
anlatsalar, yani ayni sizin yaptiginiz gibi, ya iste mesela hocam siz ¢ektiniz kenara, *

bey boyle béyle yapiyoruz, sizin bir fikriniz var mi?”, “e var!” Ciinkii ben yaklasik

villardr geliyorum, ben bunu yasiyorum, laf anlatmaktan bakin agzim kurudu, kafamda
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sa¢ kalmadi hocam, dogru mu? yani her dalda her seyde, her dalda her seye ihtiyag

)

duyuyorsun hocam.’

Katilimci aile iiyelerinin, ¢ocuklara hastalik tanisinin konulmasindan 6nceki yasam
deneyimleri ile ilgili paylagimlarinda ¢ocugunun hastalifiyla tanisma veya tanigamama,
cocuk oldugu i¢in hastaligin belirtilerinin farkinda olamama, ¢ocuga yanlis tan1 ve tedavi
uygulanmasi, ¢cocugun goziine geleneksel tedavilerin uygulamasi 6ne ¢ikan durumlar
oldugu tespit edilmistir. Tan1 konulma ve tedavi silirecinde ise ailelerin, ¢ocugun gorme
yetisini kaybetmesi ve ilaglarin yan etkiye neden olma endisesi, tedavi ve kontrol igin
stirekli bagka bir ile gidip gelme, bakim, psiko-sosyal ve ekonomik zorluklar, cocuga
artan ilgi, sosyal hayatin tamamen ¢ocugun sagligindan ibaret oldugu goriilmiistiir. Bu
durum, katilimer aile tiyelerinin “hayatim ev, temizlik, kizimdan olusuyor.” , “hayatim
artitk cocugum ve sagligindan ibaret” seklindeki ifadelilerinden daha agik bir sekilde
anlasilmaktadir. Bu konuda yapilmis bazi arastirmalarin, ¢ocuk ve ailelerinin yasadiklari
zorluklar konusunda galismamizi destekleyen nitelikte oldugu goriilmiistiir. Parker ve
arkadaslarmin (2018) “Cocuklarda Kronik On Uveit: Hastalar ve Aileleri I¢in Psikososyal
Zorluklar” ile ilgili, on iki ebeveyn (6 anne, 6 baba) ve alt1 cocuk (4 kiz, 2 erkek) yaptiklari
nitel calismada gérme kaybi ve ilaglarin yan etki endisesinin yogun olarak yasanmasiyla
birlikte, muayene ve tedavi siireglerinin yiikleri, gocuklar i¢in; tibbi, egitim, kisilerarasi,
psikolojik ve gelisimsel zorluklar, ebeveynler i¢cin; ¢ocuga artan ilgi ve cocuklarin
bakimi, isten geri kalma, tedavi iicretleri, sosyal hayatin kisitlanmasi, bir katilimci
annenin dedigi gibi ‘“hayattaki her sey arkada kalmakta”, hastalik hakkindaki
belirsizlikler, psiko-sosyal zorluklar 6ne ¢ikan durumlar oldugu goriilmektedir. Ayni
zamanda kendisiyle goriisiilen saglik profesyonelleri de bunlara benzer sorunlari
giindeme getirmis ve bunlara yonelik Onerilerde bulunarak caligmamizin bulgulart

arasinda bir biitlinliik oldugunu gostermistir.

Cocukluk Cagi Uveitleri (CCU), bazen higbir belirti vermeden ilerleyebilen bir hastalik
oldugu i¢in aileler cocuklarinda ortaya ¢ikan belirtileri bazen mevsimsel alerji, goziine
bir cisim veya sinek kagmasi, “cocuktur bir yere carpmistir bir sey olmaz gecer” gibi
varsayimlarla onemsemedikleri, bazen de ¢ok nadir de olsa goziine cay damlatma, limon
damlatma gibi geleneksel uygulamalar denedikleri tespit edilmistir. Ancak ¢ocugun

goziindeki rahatsizliklar gegmeyince, cogunlukla ¢cocugun bakim hizmetini karsilayan
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annelerin ya da 6gretmenin fark etmesiyle ¢ocuk saglik kurulusuna gétiiriiliip muayene
ettirilmistir. Cocugun gdziindeki rahatsizliklarin ge¢ fark edilmesi veya fark edilse bile
zamaninda saglik kurulusuna gotiirilmemesi, tanida ve dolayisiyla tedavide gecikmeye
neden olmustur. Jin ve arkadaslarinin (2020) yaptiklar1 arastirmada, {iveit hastaliginda
erken tani ve uygun tedavinin, tveitli ¢ocuklarda komplikasyonlar1 azaltmada ve

sonuglari iyilestirmede 6nemli oldugu vurgulanmaistir.

Cocuga dogru tan1 konulmadan 6nceki siireglerde, aileler daha 6nce tiveit hastaligini ve
belirtilerini  bilmedikleri i¢in go6zdeki rahatsizliklar1 siradan ve gegici olarak
diistindiiklerini belirtmiglerdir. Bunun kronik bir hastalik olabilecegini, uzun yillar artik
bununla yasayacaklarin1 hi¢ tahmin edemedikleri anlagilmistir. Ancak c¢ocugun
goziindeki problemler ilerledikce, bircok 6zel ve kamu hastanesine bagvurup dogru olan
“kronik iiveit” tanisinin konulmastyla, bir hasta yakininin “seriivenimiz béyle basladi”
ifadesiyle hastalik hikayeleri baglamistir. Aileler cocuguna dogru tani ge¢ konuldugu i¢in
¢ocugunun gérmesini kaybetme endisesini yogun olarak yasasalar da, zamanla hastaligi
anlamaya c¢alistiklari, en iyi tedaviye ulasmak igin 6zellikle tedavi imkanlarin daha iyi
oldugu illerde doktor ve hastane arayisina girdikleri gériilmiistiir. Foster (2003), JIA ile
iligkili tiveitin, en gelismis toplumlarda bile her yil 6nemli sayida ¢ocugun gorme
duyusunu kaybetmesine neden oldugunu belirtmistir. Bunun en 6nemli nedeninin tani ve
tedavideki gecikmeler oldugunu, gecikmeleri 6nlemek i¢in ise erken sevk sisteminin
giiclendirilerek cocuga erken ve dogru taninin konulup dogru tedavinin baglatiimasi
gerektigini vurgulamigtir. Tugal-Tutkun (2011), tiveitin gocuklarda yetigkinlere gore
daha az goriildiigiinii, ancak tan1 ve tedavisinin daha zor oldugunu, dolayisiyla gecikmis
tan1 ve prezantasyonun tedaviyi daha da zorlastirabildigini belirtmistir. Erken tani ve
zamaninda tedavi, hastaligin siddetini azaltabildigi gibi gérme kaybi gibi potansiyel
olarak geri doniisii olmayan komplikasyonlari da 6nleyebildiginden, oftalmologlarin ve
diger klinisyenlerin g¢ocuklarda yaygin olan tveit tiplerini ve tedavi seceneklerini

tanimasi 6nemlidir (Goetz, & Rumsey, 2020).

Ailelerin, ¢cocuklarina daha 6nce uygulanan yanlis tedaviler ve tanida gecikmelere neden
oldugunu diisiindiikleri doktorlara kars1 bazen 6fke duyduklar1 goriilmiistiir. Doktorlarin
cocugunun rahatsizliginin daha da kotiilesmesine neden olduklarini, dogru tedavide geg

kalmalarina sebep olduklarini diisiindiikleri tespit edilmistir. Ayrica ¢ocuklarin
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goziindeki rahatsizligin daha da kotiilesmesi, hatta gorme yetisini kaybedebilme riski
nedeniyle yogun kayg1 ve endise yasadiklari, 6zellikle annelerin de gocuguna karsi bakim
sorumlulugunu tam olarak yerine getiremedigi diisiincesine kapilip, “acaba ihmal mi
ettik?”gibi soylemlerle kendilerini sugladiklar1 tespit edilmistir. Ek olarak, hastaligin
nedenini arastirip kendilerince gegerli bir sebep bulamadiklarinda da, hastalik nedenini
kendini sug¢lamada aradiklar1 gériilmiistiir. Cocugun tiim bakim sorumlulugunun annede
olmasi gerektigini diisiinen bazi babalar ise kendilerini suglamadiklar1 gibi, ¢cocugunun
hasta olmasinin sebebini esinin ihmalkar davranmasina bagladiklar anlasilmistir. Inang,
(1995), yaptig1 ¢aligmada da, kronik hastalig1 olan ¢ocuga sahip bazi annelerin, hastalik
ve tedavi siirecinde, kendini sosyal hayattan geri ¢ekilerek kendini insanlardan izole
ettigi, sorunun kaynagini kendinde aradigi, bu durumu kabullenemedikleri de
saptanmustir. Literatiirdeki benzer baska ¢alismalar (Pak Giire, & Pak, 2021; Aslantiirk,
Derin, & Arslan, 2019) da nadir hastaliga bakim veren annelerin bakim yiikiiniin, babalara
kiyasla daha yiiksek oldugu ortaya konulmustur. Bu durumun toplumsal cinsiyet rolleri
acisindan kadinlarin hasta ¢ocuga bakim verme roliinde daha aktif olmas1 beklentisiyle

iligkili oldugu seklinde degerlendirilebilir.

Dogru tan1 konulmasiyla beraber, daha dnce konulan yanlis tan1 ve uygulanan yanlis
tedaviler ¢ocuk ve ailelerinde 6fke, pismanlik ve sugluluk duygusunun agiga ¢ikmasina
neden olabilmektedir. Ayni zamanda uygulanan yanlis tan1 ve tedavilerden dolayi
doktorlar ve saglik kuruluslarina karsi da 6fkeye neden olabilmektedir (Kiibler-Ross,
2009). Yapilan bir baska ¢alismada da (Sen ve ark., 2017) yapilan yanlis tedavilerin ve
uygulanan kisitlamalarin hasta ve yakinlarinda 6fkeye ve hiisrana ugramalarina neden
oldugu belirtilmis olup ¢alismamizin bulgulariyla ortiistiigi goriilmiistiir. Tam da bu
sliregte hasta ¢ocuk ve yakinlari yeterince acgiklamaya, ilgiye ve psiko-sosyal destege
ithtiya¢ duymaktadirlar. Ancak 6zellikle hastalik teshisinin konulmasi siireglerinde hasta
ve yakinina yeterince agiklama yapilmadigi goriilmiistiir. Bu durum hasta ve yakinlar
tarafindan insani olana ilgisizlik, insan olmanin getirdiklerini goz ard1 etme, insan olmay1
unutma gibi algilanabilmektedir. Bu durumun hastalarin yasadiklar1 kaygi, teshis ve
tedavideki kisithilik, bilgisizlik gibi sebeplerle yasadiklari sorunlarin hepsinin doktor
ve/veya saglik profesyonelleri tarafindan c¢oziilmesini istemelerinden kaynaklandigi

anlagilmaktadir. Inal ve arkadaslarinin (2011) yaptiklar1 calismada, teshis ve tedavide
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istenilen bagarinin elde edilmesi i¢in hasta ve anne-baba egitiminin ¢ok énemli oldugunu,
ayrica hastaligin belirtileri, tedavilerin etkileri ve diger hekimlerin takiplerinin gerekliligi

cocuk ve ailesine ayrintili olarak anlatilmasi gerektigi saptamustir.

Aileler ¢ocugunun tedavi siirecinde, tedavinin zorluklari, hasta kisinin ¢ocuk olmasina
bagli olarak ailenin tedavi siirecinde yasadiklar1 zorluklar, tedavi il disinda oldugu ve
stirekli kontrol gerektirdigi icin gocugun egitimden geri kalmasi sorunlar yagamaktadirlar.
Ayrica aileler, uzun siiredir bir¢ok klinikte tedavi almalarina ragmen ¢ocugunda hastalik
nedeninin belirsizliginin devam ettigini belirtmistir. Bu durum, bir taraftan ¢ocuk ve
ailesinde fizyolojik yipranmaya neden olmakta, diger taraftan da kendilerinde her gecen
giin daha fazla stres ve kaygiya neden olmaktadir. Parker ve arkadaslarmin (2018)
yaptiklar1 arastirma sonuglarinda da, kronik iiveit hastaligi olan ¢ocuklarin tedavi
sirecinin onlarin sosyal hayatini kisitladigini, egitimden geri kalmasina neden oldugu
bulunmustur. Kronik hastaliklarin, birer stresor olarak beraberinde getirdigi olumsuz
faktorlerle hasta ¢ocuk ve ailesinin uyum kapasitesini zorlastiran, bu nedenle o6fke,
anksiyete, imitsizlik, rol kaybi, depresyon, sosyal izolasyon gibi birgok psiko-sosyal

problemin ortaya ¢ikmasina neden oldugu goriilmiistir.

Kronik {iveit hastaliginin olasi nedenlerinin arastirilmasi, iligkili sistemik hastalik varsa
tespit edilmesi, tedavisi ve kullanilan ilaglarin yan etkilerinin takibi gibi sebeplerle
hastalarin g6z hastaliklarinin yani sira gogiis, ¢ocuk sagligi ve hastaliklari, romatoloji gibi
diger kliniklerde de muayene ve tedavi olmalar1 gerekmektedir. Dolayisiyla hem ¢ocuk
hem de aileler daha fazla hastanede kalip tetkik-tedavi siireglerine maruz kalmakta,
psikolojik ve fizyolojik olarak daha fazla yipranmaktadir. Bu durum yasanilan sorunun
bireysel olmadigini, durum i¢inde bir biitiin olarak aileyi etkiledigini gostermektedir.
Parker ve arkadaslarinin (2018) yaptiklar1 bir galismada da, kronik tiveit hastalikli gocuga
sahip ailelerde, bagisiklik sitemini diistiren ilaglarin kullanimi, ¢ocuga bakim, farkli
kliniklerde uzun yillar siiren tedaviye bagli olarak ebeveynlerin psiko-sosyal anlamda
zorluklar yasamasina, yasam kalitelerinin diismesine neden oldugu bulunmustur.
Aslantiirk ve arkadaslarinin (2019) nadir hastaliklarin aileler lizerindeki psiko-sosyal,
fiziksel ve ekonomik etkileri hakkinda yaptiklar caligmada da aile iliyelerinden birinde
nadir bir hastaligin ortaya c¢ikmasmin ailede sucgluluk, kizginlik, sok, korku, kafa

karisiklig1 gibi sorunlarin yaganmasina neden oldugu bulunmustur.



281

Yapilan bir¢ok ¢aligmadan da (Chan ve ark., 2018; Celik, 2018; Sen ve ark., 2017) kronik
tiveit hastaliginin, belirti gostermeden ilerlemesi nedeniyle ¢ocuklarda, yetiskinlere gore
daha yiiksek oranda gérme kaybina neden oldugu tespit edilmistir. Ciinkii ¢ocuklar
bulunduklar1 yas donemi itibariyle, hastalikla ilgili sikayetlerini fark edip dile getirmeleri
yetigkinlere gore daha zor oldugu igin ailelerin sorumlulugu daha da artmaktadir.
Calismamizda da benzer sekilde hasta ¢ocuklarin hastaliginin farkinda olamadiklari,
bunun da aileler iizerinde daha fazla kaygiya neden oldugu, onlarin sorumlulugunun daha

da artt1g1 bulunmustur.

Ailelerin ¢ocugun tedaviye uyum saglamasi, ilaglarini kullanmasi i¢in yaptirim olarak
bazen odiil sistemini kullanmay: tercih ettikleri goriilmistiir. Ailelerin, moral ve
motivasyon agisindan hasta ¢ocugu gii¢lii tutarak hastalik siirecinin daha az hasarla
atlatilmasi igin ¢aba sarf ettikleri tespit edilmistir. Jin ve arkadaslarinin (2020) yaptiklari
aragtirmada, anksiyete ve depresyonun bazi kronik hastaliklari olan hastalarin tedaviye
uyumunu  etkiledigini, dolayisiyla iveitli hastalarin  psiko-sosyal —anlamda
desteklenmesinin hastanin tedaviye uyumunu kolaylastiracagi belirtilmistir. Bununla
beraber ebeveynler, ¢ocugunun iiziilmemesi igin aile igindeki, 6zellikle kar1 koca arasinda
olasi anlagmazliklar1 veya hastalik ile ilgili kaygilarini ¢ocuga yansitmamay: tercih
etmektedirler. Aile iyeleri bazen hastaligin ciddiyetini ¢ocuga anlatmayinca ve
yasadiklar1  kaygiyr  ¢ocuga  yansitmayinca  ¢ocuklarin  etkilenmeyecegini
diisinmektedirler. Ancak bu gibi hastaliklarla yasamak gocuklar i¢in bagli basina bir dizi
risk ve zorluklar1 beraberinde getirirken, cocuklara bu durumlar1 anlatmak ve bu anlatma
stirecinde de gii¢lii gériinmeye c¢alismak, onlarin etkilenmesini istememek gibi endiseler
aileler agisindan durumun daha da zorlasmasina neden olmaktadir. Bu konuda sosyal
hizmet uzmanlarmin bilgi ve deneyimlerinin Onemsenmesi ve kabul gorerek
benimsenmesinin temel bir insan hakki olarak gocuk ve aile politikalari i¢in 6nemli bir
yap1 tast olacag diisiiniilmektedir. Her insanin degerli oldugu ve bu degerin muhafaza
edilmesi gerektigi felsefesi g6z Oniline alindiginda bu politikalarin daha fazla

onemsenmesi gerekliligini ortaya ¢ikarmaktadir.

Yapilan bazi arastirmalar (Dajee, Rossen, Bratton, Whitson, & He, 2016; Hatun, Etiler,
& Goéniillii, 2003; Ozkan, Purut¢uoglu, & Hablemitoglu, 2010) ailenin sosyo-ekonomik

seviyesinin ¢ocugun sagligi ve psiko-sosyal gelisimi iizerinde etkili oldugunu ortaya
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koymuslardir. Cocukluk dénemi, ¢ocugun gelisimi agisindan onemli bir yasam donemi
oldugu i¢in bu donemde aile iiyelerinin hem birbiriyle hem de cocukla iliski ve
etkilesiminin gliglii olmasi gerekmektedir (Duncan, & Brooks-Gunn, 2000).
Aragtirmamizda sosyo-ekonomik seviyesi yliksek olan ailelerin, ¢ocuklarin sorunlarini,
ihtiyaclarin1 ve saglik kontrollerini zamaninda yerine getirmede daha duyarli olduklari
goriilmiistiir. Cocukluk donemindeki bireyin, aile igerisinde iistelik kronik bir hastaliga
yakalanmis olmasi ebeveyn ile iligskisinin onemini daha da arttirmaktadir. Jin ve
arkadaglarinin (2020) “Ekonomik Zorluk, Okiiler Komplikasyonlar ve Kendinden
Bildirilen Zayif Goérme Islevi Uveitli Hastalarda Ruhsal Sorunlarm Ongdriiciileridir”
konusunda yaptiklart ¢aligmada da egitim ve ekonomik gelirin hastanin psiko-sosyal
saglig1 ve tedaviye uyumunda etkili oldugu, yiiksek egitimli ve gelirli hastalarin daha az
kaygi1 ve stres yasadiklar1 ve hastalikla bas etme durumlarinin sosyo-ekonomik seviyesi
diisiik insanlara gore daha kolay oldugu bulunmustur. Bizim ¢alismamizda da sosyo-
ekonomik diizeyin hastalikla bas etmede kolaylik sagladigi goriiliip yapilan ¢aligmalarla
benzerlik gosterirken, sosyo-ekonomik seviyesi yiiksek ailelerde hastalik ve tedavi siireci
hakkinda daha fazla stres ve kaygi yasadiklar1 bulunarak diger ¢aligmalardan farkli bir
sonucun ortaya ¢iktigi goriilmiistiir. Sosyo-ekonomik seviyesi diisiik ailelerde de bas

etme stratejilerinde kadere sigimmanin 6n plana ¢iktigi bulunmustur.

Hasta olan bireyin ¢ocuk olmasindan kaynakli hastaligin belirtilerinin farkinda olmamasi,
sikayetlerini dile getirememesi, tedavi siirecinin onu hem fiziksel hem de psikolojik
olarak daha koti etkilemesi gibi nedenlerden dolay: ailelerde stres ve kaygiya neden
olmaktadir. Ozellikle sosyo-ekonomik diizeyi diisiik, daha ¢cok gelenek-gdreneklerin ve
gelenekgi toplumsal cinsiyet rollerinin hakim oldugu ailelerde, hasta gocugun cinsiyetinin
kiz olmasma bagl olarak yetiskinlik doneminde ozellikle evliliginde begenilmeme,
engelli gorlilme gibi Onyargilarindan dolayr onlarda daha fazla stres ve kaygiya neden
olmaktadir. Geleneksel toplumlarda ¢ocukluktan yetiskinlige kadar kiz cocugunun evlilik
temelli yetistirilmesi ve hastalik yiiziinden kadin kimliginin aktarilamamasi1 (Metin,
2010), buna bagl olarak evlilik siirecinin tamamlanmamasi anne-babay1 tedirgin
etmektedir. Geleneksel toplumlarda kadina yonelik var olan ayrimcilik daha ¢ocukluk
doneminde baslamakta ve hastalik aninda da gozle goriiliir seviyeye ulagmaktadir.

Toplumsal ve kiiltiirel kalip yargilar nedeniyle aile ve toplumun, kiz ¢cocuguna erkek
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cocugundan daha farkli baktigina dikkat ¢ceken Ozaydinlik (2014), anne-babanin gerek
genel saglik bakimi gerekse egitim bakimindan ¢ocuklari arasinda ayrimeilik yaptiklarini

belirtmistir.

Hasta ¢cocuk kiz oldugunda, babalar onlarin gelecekte 6zellikle evlilik hayatinda ve sosyal
hayatta bazi1 problemler yasayabilecekleri ile ilgili kaygilar tasiyarak aslinda ¢ocuklari
arasinda cinsiyet ayrimcilig1 yaptiklari tespit edilmistir. Annelerde ise, hasta ¢ocugun
cinsiyetinin kiz veya erkek olmasi hi¢ fark etmeksizin tamamen onlarin sagligini
diisiindiikleri 6n plana ¢ikmistir. Yani babalar, ¢ocuklarinin hastalikla ilgili kaygilari
yogun olmasina ragmen, ¢ocuklar1 arasinda bir cinsiyet ayrimcilii yaptiklari tespit
edilirken, annelerin hicbir sekilde cinsiyetini diistinmedikleri, cinsiyet agisindan
cocuklarini esit gordiikleri tespiti s6z konusudur. Yasadiklar1 tiim zorluklara ragmen tek
kaygilar1 ¢gocuklarinin biran 6nce sagligina kavusmalaridir. Geleneksel toplumlarda kiz
cocuklarina farkli anlam yiiklenmesi hastalik aninda da farkli bakilmasina sebep
olmaktadir. “Her ne kadar ailenin bir ferdi ve iiyesi hatta kizi olmasina ragmen
evlendikten sonra aileden kopacagi ve ayrilacagi...” (Unal, 2015: 14) goriisii, hastalik
aninda kiz ¢ocuguna bakisin daha da belirgin olmasina sebep olmaktadir. Kiz ¢ocugunun
hastaliginin evlenmesine ve toplumda kabul gérmesine bir engel olarak goriilmesi, kiz
cocuguna ayr1 bir 6nem verme ve daha fazla kaygiya kapilma ile sonuglanmaktadir. Bu
noktada aileler her ne kadar kiz cocuguna karsi pozitif ayrimcilik géstermis olsalar bile,
temelde bu durumun gelenekci toplumsal cinsiyet algistyla iligkili oldugu
diistiniilmektedir. Kiz ¢ocuklari iizerinde baski ve ayrimciliga neden olan bu alginin da
bireysel degil daha ¢ok toplumsal ve politik alanla baglantili oldugu degerlendirilebilir.
Bu da kiz ¢ocuklarmin kirilganligini kat be kat artirarak, daha fazla dezavantajli hale

getirilmesine neden olmaktadir.

Arastirmada hasta ¢cocuga bakim verenin ¢ogunlukla anne oldugu ortaya ¢ikmistir. Bu
durum annenin anlatilarda babalara gore daha fazla derinlesebilmesinden, hastalik, tedavi
ve bakima hakim olan anne olmasindan anlagilmaktadir. Ayni zamanda cocuklarin,
ailelerin ve saglik profesyonellerinin goriismelerinden c¢ok acik bir sekilde
anlasilmaktadir ki bakim yiikiinii omuzlayan annelerin sosyal hayati kesintiye ugramus,
kendini tamamen ¢ocuklarmin bakimina ve saghgina adamislardir. Piran, Khademi,

Tayari ve Mansouri (2017) yaptiklar1 ¢calismada da kronik hastaligi olan gocuklarin bakim
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yiikiiniin daha c¢ok kadinlarda oldugunu, onlarin sagligint ve sosyal hayatini
etkileyebildigini vurgulamislardir. Geleneksel yapi icerisinde kadin ve erkegin sahip
oldugu toplumsal kimliklerin farkli olmasi da (Tayang, 2021), 6zellikle kadimin yani
annenin hem ailenin tiim bakimin1 hem de hasta ¢ocugunun tiim bakimini karsilarken
psiko-sosyal agidan tiikkenmesine zemin hazirlamaktadir. Bu durum annelerin toplumsal
yasama katiliminin azalmasina, gelecege dair planlarinin degismesine neden olmaktadir.
Diger taraftan kendini ¢cocugun fizyolojik silirecine o kadar ¢ok odaklamislar ki, adeta
kendinden vazgectikleri anlasilabilmektedir. Televizyonlarda yaymlanan reklamlar
tizerine hazirlanan g¢alismada (Erbas, 2019), reklamlarda babanin, gocuklari bakimi
noktasinda geri planda tutuldugu goriilirken, ¢ogun da annenin besleyici rolde
gosterilmis olmasi, toplumsal rollerin dagilimini gostermesi agisindan 6nemlidir. Bu
gerceklik de 6zellikle kronik hastaliklarda annelerin psiko-sosyal agidan tilkenmelerine,
stres altina girmelerine neden olmaktadir (Ozdemir, & Tasc1, 2013). Ciinkii bu esitsizlik,
cinsiyete dayali ¢esitli ayrimcilik ve engellemelerle giiclenir; sadece kadinlarin degil,
biitiin toplumun ekonomik, siyasal, kiiltlirel gelismesi oniinde ciddi bir engel haline
gelmektedir (Ozaydinlik, 2014). Ne yazik ki ¢ogu aile iiyesi, yasadig1 bu zorluklarin,
tikenmisligin ve yasadigi stresin farkinda degildir. Sanki onlar ¢ocuga karsi bakim
sorumlulugunu ne kadar ¢ok yerine getirirlerse, yani hastaneye getirip, tedavisi i¢in para
harcarlarsa, cocuk i¢in ne kadar ¢ok kendilerinden vazgegerlerse cocuga kars1 gorevlerini
o kadar ¢ok yerine getirmis olarak bir diislince ve davranisin i¢inde olduklar1 goriilmiistiir.
Bu siire¢ dogal olarak onlarin bazen kaldiramayacagi bir yiikiin altina girmis olmalarina

veya mantikli olmayan daha ¢cok duygusal bir siire¢ yasamalarina neden olmaktadir.

Bu calismanin konusu toplumsal cinsiyet olmamakla birlikte bir yasam deneyimi
calismasi1 oldugu icin toplumsal cinsiyet konusuna da deginmek gerekmektedir. Ciinkii
kronik iiveit hastaligi olan c¢ocuga bakim veren kisinin ylikii ve agirligini, rol ve
sorumluluklarin1 kadin ve erkek acisindan da irdelemek gerekmektedir. Saglk ile
toplumsal cinsiyet arasinda goriinmeyen ve ayrilmayan bir bag olduguna deginen Sezgin
(2015), “toplumsal cinsiyet rol ve beklentilerinin etki ettigi ve beraberinde getirdigi
esitsizlige neden olan alanlardan biri saglhktir.” ifadesini kullanmistir (Sezgin, 2015).
Ayni sekilde erkek ve kadin arasindaki rol, norm, sorumluluk, kiiltir ve gelenek

icerisindeki toplumsal farkliliklar1 ve bu farkliliklarin yasam siireci igerisinde nasil
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olustugunu agiklamak 6nemlidir (Teater, 2014). Toplumsal cinsiyet rolleri ve ait olunan
kiiltiirin aile ici etkilesimi, anlatilar1 olduk¢a etkilemistir. Babalar, gelenek ve
goreneklerine gore g¢ocugunun bakim sorumlulugunun annede olmasi1 gerektigini,
babanin sorumlulugunun ¢alisip eve para kazandirmak oldugunu diistinmektedirler. Yani
babalar, bakim hizmetinin annelerin sorumlulugunda olmasi gerektigini, bu siirecte
ekonomik destek saglayarak, bir baska deyisle calisarak sorumluluklarini yerine
getirdiklerini sanmaktadir. Bu tutum ve diisiinceler katilimcilarin paylasimlarindan da

anlagilabilmektedir.

Arastirmamiza katilan iki kadin katilimcinin eski esinden bosanip, cocuklariyla yalniz
yasadiklart goriilmiistiir. Bu ailelerde, yalmizlik, garesizlik, yetersiz sosyo-ekonomik
destek, gelecek kaygist gibi sorunlarin daha fazla oldugu tespit edilmistir. Calismaya
katilan iki anne, cocugunun bakim yiikii ve énemli diger ihtiyaclar1 i¢in yalniz basina
miicadele ettiklerini, biitiin yiikiin kendi {izerlerinde oldugunu belirtmislerdir. Bir biitiin
olarak vurgulanan aile sisteminde, parcalanmanin olmasi dezavantajli durumda olan
kadin ve c¢ocuklar agisindan sorunun daha da kronik hale gelmesi olasidir. Ciinkii bir
ailede tek ebeveyn olmak bakim sorumlulugunu, is yiikiinii, roliinii, ¢cocukla olan
etkilesimini etkilemektedir. Bu durum yapilan bazi ¢alismalarda (Piran ve ark., 2017;
Erbas, 2019) da gectigi gibi bakim yiikiiniin énemli bir boliimiiniin anneler {izerinde
oldugu bilgisi ile ortiismektedir. Ayni1 zamanda caligmamiz kapsaminda kendileriyle
gortigiilen saglik profesyonelleri de cocuklarin kontrol ve tedavileriyle ilgilenen,
cocuklarla ve saglik calisanlari ile daha ilgili ve etkilesim halinde olan ebeveynin anne
oldugunu ifade etmislerdir. Dolayisiyla aileler, cocuklar ve saglik profesyonelleri ile
yapilan goriismeler ve alanyazinda da gectigi gibi bakim yiikiiniin annede oldugu bilgisi
saptanmistir. Bu sorunlarin ailelerde birbirlerini tetikleyerek bir zincirin halkalar1 gibi

birbirini takip edip yasandig tespit edilmistir.

Kronik iiveitler diizenli takip gerektirir, kontrollerde tetkik ve konsiiltasyonlar birkag giin
stirebilmektedir veya uzun yolculuklar sonrasinda hasta ve yakinlar1 bedensel olarak
yorgun olabilmektedir. Dolayisiyla barinacak yere ihtiya¢c duymalarina ragmen boyle bir
imkanin sunulmamis olmasi onlarin bedensel olarak daha fazla yipranmalarina, kalacak
yer kaygisina kapildiklar1 i¢cin de tedavi siireclerine odaklanamamalarina neden

olmaktadir. Hasta yakinlari, uzun yillar siiren takip ve tedavi siirecinde siirekli yasadigi
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ilden bagska bir ile giderek orada tedavi olmaktadir. Bu uzun siiren tedavilerde hem ulasim
ve tedavi giderleri hem de isinden geri kalma gibi ekonomik problemler yasamaktadirlar.
Silva ve arkadaslarinin (2019) Brezilya’da tiglincii basamak bir hastanede iiveite ikincil
gorme bozuklugu olan hastalarda yasam kalitesi ve psikolojik yonler {izerine yaptiklari
klinik ¢aligmada, iiveitin hastanin sagligini olumsuz etkiledigi gibi, aile ve toplumu da
finansal, sosyal ve psikolojik olarak etkiledigi ortaya konularak, c¢alismamizin
bulgulariyla benzer sonuglara ulastiklart goriilmiistiir. Moorthy ve arkadaslarinin (2010)
cocukluk cagi iiveitleri hakkinda yaptiklar1 bir ¢calismada da tiveitin bakim maliyetlerinin
ve uzun siiren tedavi yilikiiniin hasta, aile ve toplum tizerinde biiytik fiziksel, ekonomik ve
psiko-sosyal yiik olusturdugunu belirtmistir. Dort aile iiyesi anlatilarinda, daha 6nce
yasadiklar1 sosyo-ekonomik zorluklarin iistiine bir de COVID-19 pandemisinin ortaya
cikmast ile issizlik, ge¢im sikintisi, ayrica muayene {icretlerinde artis, ulasimda 6zel arag
kiralama gibi yeni ihtiyaglarin ortaya ¢ikmasi, temel ihtiyaglarda pahalilasma gibi
sorunlardan dolayr ekonomik anlamda ¢ok zorlandiklarini ifade etmislerdir. Covid-19
déneminde baz1 dezavantajli gruplar iizerine yapilan bazi ¢aligsmalarda (Birinci ve Bulut,
2020; Kara, 2020; Rizvi Safree, 2020; Sun ve ark., 2020; Uzuncayir, & ilhan, 2020;
Yanardag, Ozkan, & Yalcindag, 2021) da Covid-19 pandemisinde alman 6nleme
girisimlerinden dolay:1 ailelerde daha fazla finansal ve psiko-sosyal sorunlarin

yasanmasina neden oldugu bulunmustur.

Aileler, birgok ekonomik ve psiko-sosyal zorlukla karsi karsiya kalmalarina ragmen
bazen kadere siZinarak bazen de kendinden vazgegerek bu hastalikla miicadele etmeye
caligmaktadirlar. Ancak hastaligin kesin tedavisinin olmamasi ve cocugun goziinii
tamamen kaybetme riskinin olmasi, ¢aresiz kalmalarina neden olmaktadir. Yapilan bir
caligmada da (Jalil, Yin, Coyle, Harper, & Jones, 2012) kronik tiveitin, iyi kontrol edilmis
olsa bile, hasta ve ailesinin yasam kalitesini diisiiren, bazen sosyal ve psikolojik sagligi
bozan, dnemli ekonomik sonuglar1 olan hastalik oldugu vurgulanmistir. Bunun yaninda
erkegin yasadigi duygulanimi i¢cinden yasamasi, her zaman gii¢lii olmasinin ve yiiksek
performans gostermesinin beklenmesi gibi rol ve sorumluluklar erkegi de zor durumda

birakan ve onu baskilayan durumlardir.

Aileler ¢cocuklarinin tedavi olmasi, iyilesmesi i¢cin maddi ve manevi tiim varliklari ile bu

sorunun istesinden gelebilmek i¢in miicadele etmektedirler. Parker ve arkadaslarinin
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(2018) yaptiklari ¢alismada, ailelerin, kronik 6n {iveit hastaligi olan ¢ocugun tedavisi i¢in
miicadele igine girdiklerini bildirmistir. Ancak tiim bu miicadele ve fedakarliklarina
ragmen hastaliin etiyolojisinden kaynakli olarak kesin bir tedavisinin olmamasi onlarda
birtakim bas etme mekanizmalarinin harekete gegmesini saglamistir. Aileler, bu siirecte
yogun olarak kadere siginarak, sabir gostererek, bazen de hastalikla yagamaya alisarak ve
diger hasta yakinlariyla deneyimlerini paylagip hem deneyim sahibi olmakta hem de
yalniz olmadiginin farkinda olarak veya her seye ragmen ¢ocugunda bazi iyilesmelerin
olmasina siginarak anlatilarini siirdiirmiiglerdir. Tiim bu durumlar onlarin giiglenmesini
saglayarak yasadiklar1 sorunlarla bas etmesini kolaylastirmaktadir. Ayrica bu bag etme
stratejilerinin sistemin, yikim veya yok olma tehlikesini ortadan kaldirip, bir biitiin olarak
varligini ve islevini siirdiirmesini saglamada énemli oldugu degerlendirilebilir. Kurt ve
Ozdogan (2005) yaptiklar1 ¢alismada hastalikla bas etmede inang, sabr, siikiir gibi
manevi degerlerin olumlu etkiye sahip oldugunu saptamiglardir. Ayrica, Karakavak ve
Cirak (2006), yaptiklar1 ¢alismada da annelerin ¢ocugun hastaligini1 kabul etmede dini
inanca sigindiklari, gelecege umutla bakabilme ve iyimser bir bakis agisiyla, kendi
durumunu diger benzer sorunu yasayan ailelerle karsilastirdigi, yakin ¢evresinden destek

almaya calistiklar1 tespit edilmistir.

Tinsel deneyimler birey, toplum ve inanglarin deger atfettigi soyut ve somut seyleri ifade
eder. Bunlar bir dini yani inang sistemi ile ilgili olabilecegi gibi, kisinin veya toplumun
deger verdigi bir nesneyle ilgili de olabilir. Yapilan bazi arastirmalarda (Rowe, & Allen,
2004; Tuncay, 2007; Young, 1993) da, kronik veya yasami tehdit eden hastaliklara iliskin
bu zorlu siireglerle bas edebilmek i¢in soyut bir destek mekanizmasi olarak tinsel
siireclerin yogun olarak yasandigi saptanmistir. Arastirmamizda da kronik iiveit hastaligi
olan bir ¢ocuga sahip ailelerin bas etme stratejilerin baginda tinsel siireglere bagvurma ve
onlar1 yogun olarak yasama geldigi goriilmektedir. Tinsel siireclerin bir bag etme
mekanizmasi olarak yasanmasinin yaninda, deger katma, anlamlandirma ve daha fazla
psikolojik doyum saglama arayisinin da bir pargasi oldugu goriilmistiir. Ailelerin, uzun
yillardir cocugunun kronik tiveit hastaligi, tedavisi ve diger sorunlarla bas etmede kadere
cok fazla sigindiklari, bunun onlar1 gili¢lendirip sorunlarin iistesinden gelmede 6nemli bir
bas etme stratejisi oldugu ortaya ¢ikmistir. Bu inang sisteminde aileler, kadere siginarak

veya bunu bir imtihan, takdiri ilahi olarak goriip buna slikretmesi, sabir gdstermesi
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gerektigini diislinerek, hatta bunu bir nimet olarak diisliniip bu siireci yonetmektedirler.
Ayrica aileler, cocuklarinin hastalik siireciyle birlikte, kendilerinde manevi siiregleri daha
yogun yasamakta, bu durum da, hastalig1 daha kolay kabullenip tedavi siireclerini ve

psiko-sosyal sorunlari daha iyi yonetmelerini saglamaktadir.

Ailelerde, kendileri i¢in en degerli varliklari olan ¢ocuklarinda gérmesini kaybetme
riskini tagiyan kronik bir hastalifin ortaya ¢ikmasi ile birlikte yagsamin anlaminin onlar
igin degistigi goriilmiistiir. Bu anlam farkli farkli sekillerde ortaya ¢ikabilmektedir. Bu
siirecle birlikte daha yardimsever ve yardima muhta¢ insanlar1 daha fazla diisiiniir
olduklari, daha fazla empati kurmaya basladiklari, ¢evrelerinde sorunu olan insanlara
kars1 daha duyarli olduklari, hasta, engelli ve yardima ihtiyaci olan insanlara kars1 algida
secicilik duygusunun gelismis oldugu, kendilerini siklikla daha zor durumda olan
insanlarla karsilastirip kendi ve ¢ocugunun durumuna siikrettikleri goriilmiistiir. Bazen
de kaginma, yok sayma, kabullenmeme, reddetme, korku gibi duygusal tepkilerle kendini
gosterdigi goriilmiistiir. Xuereb ve Dunlop (2003) yaptiklari ¢alismada da, yasamin
amacinin, aile yapisinin, aile i¢i iletisimin, hayatin anlaminin tamamen etkilendigi aile

sisteminde ortaya ¢ikan bu degisimlerin ¢ok stres yaratan, yasam kalitelerini, sosyal refah

sistemlerini olumsuz etkileyen bir siireci beraberinde getirdigi saptanmustir.

Kronik tiveit hastaligi, hem ¢ocugun hem de ailesinin yagsaminin aksamasina, hatta bazen
iistesinden gelinmesi zor problemlerle karsi karsiya kalmalarina neden olabilen bir
hastaliktir. Aileler bu uzun ve ¢ok yipratici olan yolculugun farkinda olarak bu hastalikla
yasamalar1 gerektigini, bu hastaligin artik yasamlarinin bir parcasi oldugunu istemezseler
de kabul etmek zorunda kalmaktadirlar. Bu anlamda bu hastalik ve tedavi siireciyle bas
etme mekanizmalarindan biri de aileler i¢in bu hastalikla yasamaya aligmalaridir. Hyden
(1997) ve Frank (1995), hastalig1 kisisel yasamlarimizla iligskilendirmeye calistigimizi,
yasadigimiz kaygi, endise ve zorluklari, hastalik anlatilar1 araciligiyla iistesinden
geldigimizi ve anlatilarin onu yasamimizin bir pargasi haline getirmenin, onunla

yasamaya alismanin bir yolu oldugunu vurgulamislardir.

Ailelere psiko-sosyal anlamda destek saglayan ve onlarin bas etme siirecini kolaylastiran
bir diger durum da kendisi gibi bu hastalifi olan ¢ocuga sahip ailelerle tanigmasi,

deneyimleri paylagsmalar1 ve bilgi edinmeleridir. Bu durumda saglik profesyonellerinden
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tibbi bilgiler edinmesi yerine, ayn1 hastaliktan muzdarip olan hasta ve yakinlari ile
goriismeyi, deneyimlerini paylasmay1 tercih etmesi, medikal bilgiden daha ¢ok yalniz
olmadigini anlama, anlasilma, yasadiklarin1 goriiniirlestirme, deger gorme gibi daha 6tede
baska seylere ihtiya¢ duyduklar1 goriinmektedir. Ciinkii hasta ¢ocuklarin aileleri uzun
stire devam eden tedavi siirecinde hastanelerde, kendisi gibi veya kendisinden daha agir
hastaligr olan hasta ve yakinlariyla karsilagip onlarla tanigmaktadirlar. Bu siirecte
yasadiklar1 kaygilari, tecriibeleri, hastalik ve tedavi hakkindaki 6ngoriileri gibi bilgi ve
deneyimlerini paylasarak hem yalniz olmadiklarini, hem de bilgi ve deneyim agisindan
daha donanimli hale gelerek bu zorlu siiregle bas etmeye ¢alismaktadirlar. Eyckmans,
Hilderson, Westhovens, Wouters ve Moons (2011) yaptiklari ¢alismada da ¢ogu hastanin,
kendisi gibi hastalig1 olan ve hasta bireye sahip olup durumlarini anlayan ve biiyiik bir

destek olan arkadaslar bulduklarini belirtilmistir.

Ailelerin, uzun siiren hastaligin ve tedavinin zorluklarin iistesinden gelmesini saglayan
onemli bir etken de, yapilan tedavilerin c¢ocukta iyi sonuglara sebep olmasidir.
Cocuklarda goriilen kronik hastaliklarda, ebeveynler ve bu alanda calisan saglik
profesyonellerinin ortak c¢abasi, hasta olan c¢ocugun saglik durumunu daha iyi hale
getirmektir. Birgok ebeveyn igin, nadir hastaligi olan bir ¢ocuga bakmak, yasam boyu
zorluk ve kisisel fedakarlik gerektiren bir durumdur (Gomez-Zuniga ve ark., 2019). Ama
bazen aileler ve saglik profesyonellerinin ¢ocugunun tedavisi igin gosterdikleri tiim
cabaya ragmen ¢ocugun hastalik seyrinin iyiye gitmemesi, atak gegcirip tekrar baga donme
riski olabilmektedir. Yine de aileler, verdikleri miicadele, gosterdikleri fedakarligin
karsiligr olarak cocukta ¢cok az da olsa bir iyilesme oldugunu gordiiklerinde veya
doktordan bunu duyduklarinda bu onlar i¢in son derece mutluluk verici, onlari

giiclendiren, bu zorlu siirecle bas etmelerini kolaylastiran bir durumdur.

Aile igerisinde kronik iiveitli bir gocugun olmasi, bu zorlu siirecte diger aile tiyelerinin de
etkilenmesi anlamina gelmektedir. Ailede 6zellikle de esler arasinda daha 6nce yasanan
anlagsmazlik, ge¢im sikintist gibi sorunlarin, yerini dayanismaya ve igbirligine biraktigi
goriilmiistiir. Aileler, daha Once sorun olarak gordiikleri seyleri artik sorun olarak
gormemeye basladiklarini dile getirmislerdir. Bu anlamda aileler 6zellikle ¢ocugun iyilik
halini artirmak i¢in, iligkilerinin 6nemini anlamislardir. Aralarinda dayanismaya, yakin

iliskiye, olabilecek sorunlarin ¢ocuga yansitilmamasi gerektigini diisiinerek bu uzun ve
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zorlu yolculugun tstesinden gelmek i¢in miicadele etmeyi bir bas etme stratejisi olarak
secmislerdir (Kennedy, & Kloyd-Williams, 2009). Ailede dezavantajli bir ¢ocugun
olmasi ebeveynler arasinda iliskinin giiclenmesini saglamaktadir (Scorgie, & Sobsey,
2000). Her ne kadar Tiirk aile sosyolojisi hakkinda yapilan tartismalarda aile tiyeleri
arasinda iliski ve etkilesimlerin zayifladigi, geleneksel rollerin yerini bireysellesmeye
biraktig1 6ne ¢iksa da, ailede dezavantajli bir bireyin olmast, o ailede geleneksel rollerin
devam ettirilmek istendigi ve iliskilerin daha da giiclendirilerek yasanilmasi siirdiiriilmesi
istenmektedir (Aktas, 2004; Coban, & Ozbesler, 2009). Bu anlamda insanlarin i¢indeki
giicleri beslemek, onlar1 cesaretlendirmek, desteklemek, tesvik etmek, bireysel ve
cevresel glicleri ortaya ¢ikarmak ve nihai hedef olarak sosyal adaleti gerceklestirmeyi

kendisine amag edinmis olan sosyal hizmetin 6nemi bir kez daha 6ne ¢ikmaktadir.

Kronik iiveit, nadir goriilen, tedavisi zor olan, gérme duyusunu tamamen kaybetmesine
neden olabilecek bir hastaliktir (Chan ve ark., 2018). Ancak toplumun bu hastalik
hakkinda yeterince bilgi ve deneyimli olmadigi, hastaligi yasayan hasta ve yakinlarinin
ne tiir zorluklar yasadiklarini bilemedigi goriilmiistiir. Aslantiirk ve arkadaslarinin (2019)
yaptiklart ¢alismada da toplumda nadir goriilen hastaliklar konusunda yeterince
farkindalik olusmadigi tespit edilerek, bunun c¢alinmamizin bulgulartyla ortiistiigii
goriilmiistiir. Toplumda nadir hastaliklar konusunda farkindaligin az olmasi ya da
yeterince bilgi sahibi olunmamasi, ailelerde anlasilmama, yalnizlik, genis aile ve sosyal
cevreleri tarafindan yeterince sosyal ve ekonomik destegin verilmemesine neden
olmaktadir. Ayrica 6gretmenlerin de bu hastalik hakkinda yeterli bilgisinin olmamasi
cocugun egitimden geri kalmasina, bazen sinifta tahtayr gorebilecek bir yere
oturtulmamasina ve yasadigi psiko-sosyal sorunlarin anlasilmamasma de sebebiyet

vermektedir.

6.3. SAGLIK PROFESYONELLERININ DENEYiMLERI

Bu calismanin amagclarindan biri de, saglik hizmetlerinin sunulmasinda g¢ocuk ve
aileleriyle iletisim ve etkilesim igerisinde olan saglik profesyonellerinin mesleki
deneyimlerinden yola ¢ikarak, ¢ocuk ve ailelerinin yasadiklari sorunlarin belirlenmesi ve
bunlara iligkin onerilerin ortaya konulmasidir. Cilinkii hasta ¢ocugun yasadigi sorunlarin

sadece onun ve ailesinin goziinden degil de onunla etkilesim halinde olan saglik
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profesyonellerinin bakis acisindan da ele almak gerekmektedir. Bu nedenle ¢cocugun
yasadiklarinin daha kapsamli ele alinip degerlendirilebilmesi, ¢evresiyle kurmus oldugu
iliskiyi ve etkilesimi daha derinlemesine anlamak i¢in bireyin ¢evresi ile birlikte bir biitiin
olarak ele almak gerekmektedir. Bu dogrultuda hasta ¢ocuk ve ailesinin yasadiklari
sorunlarin daha iyi anlasilmasi, yasam kalitelerinin gli¢lendirilmesi, saglik sistemlerinden
daha iyi yararlanabilmeleri i¢in ne tiir hizmetlerin verilmesi gerektigine yonelik oneriler

onemli goriilmektedir.

Saglik profesyonelleri ile yapilan goriismelerde, kronik iiveit hastaligi olan ¢ocuklarin
kendilerine yanlis tant konulmasi ve yanlis tedavi uygulanmasi, tedavide kullanilan
ilaglarin yan etkisi, tedavinin zorluklari, hastaliga bagl olarak diyet yapmakta zorlanma,
psiko-sosyal sorunlar ve egitimden geri kalma gibi sorunlarin 6ne ¢iktigi goriilmistiir.
Ayrica kronik iiveit hastaligi nadir goriilen bir hastalik oldugu i¢in tedavi siiresi uzun
stirmekte ve tedavi imkanlart da kisith olmaktadir. Eyckmans ve arkadaslarinin (2011)
“Juvenil idiyopatik artrit ile bliylimek ne anlama gelir? Hastalarin bakis agilari {izerine
yaptiklari nitel aragtirmada da, fiziksel etki, ilaclarin yan etkisi, iliskiler ve aile, arkadaslar
ve geleceklerine iligkin algilar, kaygi ve endiseler, fonksiyonel siirlamalar, tedavinin
zorlugu ve yorgunlugu sorunlar1 6ne ¢ikmis olup calismamizin bulgularini destekler
nitelikte oldugu anlasilmistir. Er (2006) ¢ocuk, hastalik, anne-babalar ve kardesleri
izerine yaptig1 ¢alismada, siiregen hastaligi olan okul donemindeki ¢ocuklarin tedavi
stirecinde okuldan uzak kalmasi nedeniyle egitim siirecinin ve psiko-sosyal yasaminin
olumsuz yonde etkilendigini belirterek calismamizin bulgularini destekler nitelikte
oldugu goriilmiistiir. Ergenlik donemi problemleriyle kars1 karsiya kalan ¢ocuklarda, bir
de tliveit gibi gérme durumunu ve yasam kalitesini etkileyen bir hastaliginin ortaya
cikmast onlarin saglhigini, sosyal hayatini ve egitimini daha olumsuz etkiledigi
gorlilmiistiir. Bir bagka degisle yasam kalitesinin diismesine, biyolojik ve psiko-sosyal

sorunlar yagsamalarina neden oldugu tespit edilmistir.

Cocugun uzun siire hastanede kalmasi, siirekli tedavi, muayene islemlerine maruz
kalmast hasta cocugu biyolojik, sosyal ve psikolojik olarak yipratmaktadir. Ayni zamanda
derslerinden geri kalmasina, arkadaslarindan uzak kalmalarina neden olmaktadir. Bazen
de okulda arkadaslari tarafindan gozliikleri, hastalik ve tedavi siirecine bagl olarak diisen

egitim seviyesinden dolay1 alay edilme, dislanma durumlarina maruz kalmasina neden
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oldugu tespit edilmistir. Yeo ve Sawyer (2005) yaptiklari ¢alismada, kronik hastaligi olan
cocuklarin fiziksel zorluklarin yani sira beslenme, egitim, 6zgiiven, arkadaslik iliskileri
gibi alanlarda da problemler yasadiklarini bulmustur. Yapilan bazi ¢alismalarda (Hampel,
Rudolph, Stachow, LaB-Lentzsch, & Petermann, 2005; Roder, & Boekaerts, 1999) da,
kronik hastaligi olan g¢ocuklarin sadece biligsel, fiziksel ve psiko-sosyal gelisim
alanlarinda zorluklarla karsilasmadiklari, ayn1 zamanda bu hastaliklarin bir sonucu olarak
sik hastaneye gitme, diyet yapma, saglik ¢alisanlartyla iligski kurma ya da kuramama, okul
ve sosyal yasantiya uyum saglama, aileden ve arkadaslardan uzun siireli ayrilik ve
dislanma gibi durumlarla da zorluklar yasadiklart bulunmus olup ¢alismamizin
bulgulartyla ortiistiigli goriilmiistiir. Tabi bu sorunlar1 sadece aile sisteminin bir parcasi
olan cocuklar yasamamaktadir. Cocuga karst sorumlu olan ailelerin veya hasta

yakinlarinin da bu sorunlardan dyle ya da boyle bir sekilde etkilendikleri tespit edilmistir.

Bu calismada ailelerin, ¢ocugun gérme yetisini kaybetme endisesi, kullanilan ilaglarin
yan etki yapma kaygisi, ailelerin hastaligin kronik oldugunu kabullenememe gibi psiko-
sosyal sorunlar yasadiklar1 tespit edilmistir. Ailelerin hastalik ve tedavisi hakkindaki bilgi
seviyeleri arttikca bazen tedaviye tepkileri ve bakis acgilarinin degiserek daha stresli ve
korkulu duruma gelmekte oldugu da tespit edilmistir. Giiner (2020) de yaptigi ¢alismada
kronik hastaligi olan ¢ocugun okul ve oyun yerine evde ya da hastanede kalmak zorunda
olmasi, ailelerin hastaligi kabul etmede sorun yasamasini, hastaligin ¢ocuk ve ailelerde
biiyiik ¢okiisler yasanmasina, neden oldugu tespit edilmistir. Inang (1995) fiziksel
sakatlig1 ve kronik hastalig1 olan ¢ocuklara ve ailelerine psikolojik yaklagim ile ilgili
yaptig1 ¢alismada, annelerin, hastalik ve tedavi siirecinde, kendini sosyal hayattan geri
cekerek kendini insanlardan izole ettigi, sorunun kaynagini kendinde aradigi, bu durumu
kabullenemedikleri de saptamistir. Calismamizda 6zellikle hastaligin ilk ortaya ¢ikisinda
bu duruma taniklik eden saglik profesyonellerinde bdyle bir bulgunun tespit edilmis
olmas1 dikkate degerdir. Ciinkii aile ve ¢ocuklarin anlatilarinda da, hastaligin kronik
olarak degerlendirilmemesi, dolayisiyla hastaligi kronik olarak kabul etmeyip, tedaviyle
hastaligin tamamen gegeceginin diisiiniildiigli one c¢ikmistir. Bu da onlarin tedaviye
uyumunu, kontrolleri zamaninda yaptirmalarini, hastalik ilerledik¢e daha fazla psiko-
sosyal sorunlar yasamalarina neden olmaktadir. Bu nedenle hastalik teshisinin konulmasi

asamasinda hasta cocuk ve ailelerine hastaligi kabul etme, tedaviye uyumlarinin



293

kolaylagtirilmasi, sorunun kaynaginizin kendinde arayarak kendilerini suglamanin 6niine
geemek i¢in bu konuda hasta ve ailesine destek verilmesi onemli goriilmistiir. Bu
anlamda terapétik yaklagimlarin, kronik hasta ¢ocugun hastanede yatis siirecini, tedaviye
katilimini, diyete uyumlulugunu etkiledigi, ilag kullanimi ve psikolojik destegin 6nemi

daha net anlagilmaktadir.

Bu caligsmada, ailelerin psiko-sosyal sorunlarin yani sira ekonomik, barinma ve bakim
alanlarinda da sorunlar yasadiklari 6n plana ¢iktig1 goriilmiistiir. Erkog ve Yardim (2011)
yaptiklar1 ¢alismada da, kronik hastaliklarin bakim, saglik hizmeti ve tedavi masraflari
acisindan hastalar1 ve ailelerini psiko-sosyal ve ekonomik anlamda c¢ok fazla
etkilediklerini saptamiglardir. Aileler ¢ocugunun kronik iiveit hastaligi tanisinin
konulmasi ve tedavi siirecinde yasadiklar1 psiko-sosyal sorunlarinin yani sira, tedavide
kullanilan ilaglarin ve siirekli hastaneye gidip gelmelerinden kaynakli harcadiklar1 yiiksek
ticretler, yetersiz sosyal destekten dolay1 kendilerini yalniz, tilkenmis ve hastaligin kesin
tedavisinin olmamasindan dolay1r da caresiz hissettikleri goriilmiistiir. Yasanilan bu
zorluklar ve ¢aresizlikler, ailede panik yasamaya, sucluluk duymaya, ac1 ¢ekmeye ve
bunlara bagli olarak da rollerini yerine getirmede aksakliklarin yasanmasina neden
oldugu seklinde degerlendirilebilir. Celik (2018) ¢ocukluk ¢agr iiveitleri ile ilgili yaptig
bir ¢aligmada, ailede kronik iiveit hastaligi olan bir ¢ocugun olmasi ailenin ekonomik,
sosyal, psikolojik yapisini, aile {iyelerinin rollerini, hasta ile diger aile tiyelerinin ve saglik
calisanlari ile aralarindaki iliskileri olumsuz yonde etkiledigini saptamis olup ¢aligmamizi
destekler nitelikte oldugu goriilmiistiir. Kronik bir saglik sorunu, hasta ve aileleri
acisindan fiziksel ve zihinsel olarak asir1 derecede yoran ve yipratan bir durumdur. Hasta
olan bireyin ¢ocuk olmasi, daha fazla bakim ve destege ihtiyag duymasi, hastaligini fark
etmesi ve dile getirmesi daha zor oldugu i¢in bu siire¢ hasta ¢cocuk ve ailesi acisindan

daha da zorlastig1 goriilmiistiir.

Saglik profesyonellerinin bulgularinda, aile bireylerinin yaptiklar1 tim fedakarliga
ragmen hastaligin etiyolojisine bagli olarak ¢ocugunun gérmesini kaybetme, hastaliginin
ilerleme, atak gecirme kaygisin1 yogun olarak yasadiklar1 saptanmustir. Ozellikle hastane
kontroliine gittiklerinde hastalik seyrinin nasil oldugunu, yeni saglik sorunlariyla
karsilasip karsilasmayacaklarini, gorme durumunun nasil oldugunu ¢ok merak ettiklerini,

hatta yasadiklar1 yogun endise ve kaygilarin dnceki giinlerden baslayip aile iiyelerinde
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uykusuzluga bile neden oldugu goriilmistiir. Kronik hastaligin psiko-sosyal ve duygusal
etkileri ¢ocuklar ve aileleri i¢in ¢ok Onemli oldugunu vurgulayan bazi ¢alismalar da
(Gomez-Zuniga ve ark., 2019; Anderson ve ark., 2013; Piran ve ark., 2017; Waite-Jones
ve ark., 2018) arastirmamizin bu bulgular ile benzesmektedir. inal ve ark., (2011) de
ailenin tedavide 6nemli rol oynadigini, hastalik ve sonuglar ile basa ¢ikmalari igin aileye

gerekli psiko-sosyal ve finansal destegin saglanmasi gerektigini vurgulamistir.

Hasta yakinlar1 hastalik ve tedavi siirecinde yetkili kisi bulup yeterli bilgi alamadiginda
internetten arastirma siirecine girmektedir. Ancak internette hastalik ve tedavi ile ilgili
yanlig bilgiler ve goriintiiler ile karsilasabilmektedirler. Bu da onlarda karamsarliga,
timitsizlige ve yaniltici varsayimlara diismelerine, doktorlara karst daha olumsuz ve
zorlayict taleplerde bulunmalarina neden oldugu goriilmiistiir. Can ve arkadaglarinin
(2014) saglik arama davranist olarak internet kullanimini inceleme ile ilgili yaptiklart
aragtirmada, hastalikla ilgili yeterli donanima ve bilgiye sahip olmayan kisilerin internet
web sitelerinde yazdigi bilgilerin dogrulugu siipheli oldugu ve yanlis yonlendirme
olasiligin1 icerdigini saptamistir. Bu durum hasta yakinlarinin hastalikla ilgili dogru
bilgiye ulasamamalarima veya ulasilan bilgiler yoluyla yanlis teshis ve tedaviye
yonlenmelerine, doktorlar ile iligkilerinde problem yasamalarina neden oldugu
sOylenebilir. Cilinkii ailelerin web sitelerinden yanlis veya hastaliklariyla ilgili olmayan
bilgi edinmesinin kaygiya, kafa karisiklig1 ve sahte umutlara kapilmalarina, hasta-hekim
iliskisinde de olumsuz etkilemesine, sik hastaneye basvurmaya, saglik hizmetlerinin

verimsiz kullanimina neden olabilmektedir.

Saglik profesyonelleri ile yapilan goriismelerde de, tipki ¢ocuk ve ailelerin bulgularinda
tespit edildigi gibi, ¢ocuga kars1 bakim roliinde etkin olan ebeveynin anne oldugu, bazi
babalarin ilgisiz davrandigi, bakim ve saglik kontrollerini yerine getirmede sorumluluk
tistlenmedi8i saptanmistir. Yani, ¢ocugun tiim sorun ve ihtiyaglariyla ilgilenen ve
cocugun yasadigi zorluklara sahitlik eden ebeveynin anne oldugu, onda daha fazla kaygi,
korku ve tiilkenmislige neden oldugu, babalar ise, ¢ocugu hastaneye getirip-gotiirme,
aileye maddi destek saglayarak ebeveynlik roliinii yerine getirdigini diislindiikleri
saptanmistir. Dominelli (2002), kadin ve erkek cinsiyeti arasindaki toplumsal cinsiyet
ayrimcilifi yasanilan toplum, zaman ve Kkiiltiire gore farklilhik gostermektedir.

Calismamizda bu esitsizlik ve ayrimciligin genelde kadinin dezavantajina oldugu
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goriilmistiir. Clinkii toplumda baskin olan kiiltiir ve gelenekte cocuk, hasta, yasl, engelli
bakimi, ev i¢i hizmetler ve diger birgok rol ve sorumluluk kadina atfedilmistir. Bu da
kadinin egitime, sosyal yasama, karar alma mekanizmalarina katilimini, gelismesini,
kendi yasaminda iktidarim1  kullanmasini, bagimsiz  bir birey olmasini

engelleyebilmektedir.

Cocuga bakim hizmeti verme rolii, hemen hemen tiim ailelerde anneye yiiklendigi ve
onun lizerinden devam ettigi goriilmektedir. Annelerin tedavi siirecine daha hakim, saglik
calisanlar ile iligkisinde duyarli tutum ve davranislar sergiledikleri, ¢cocuklar1 hakkinda
daha fazla kaygi tasidiklar1 tespit edilmistir. Bu durum annenin bakim ytiikiinii, psiko-
sosyal anlamda tiikenmisligini artirmakta ve sosyal yasamini tamamen aile i¢i rollerden
ibaret hale getirip son derece kisitlamaktadir. Ozellikle sosyo-ekonomik seviyesi diisiik
ailelerde, gerek yeterli gelire sahip olmamalari, gerekse diisiik saglik okuryazarligi
durumuna (Mueller, Ward, & O’Keefe, 2021) bagl olarak ¢cocugun sagligini yeterince
onemsememesi, gerekse de hastaligin ciddiyetinin farkinda olmasina bagli olarak
cocuklarma kars1 sorumluluklarini yerine getirmedikleri goriilmiistiir. Bu da ¢ocugun
tedavi siirecinde aksamalar yasanmasina ve her defasinda tedavide yeniden basa

donmesine, yani tedavide istenen seviyeye ulasamamaya neden olmaktadir.

Tiirkiye’de toplumsal cinsiyet baglaminda esitsizliklerin hastalik siirecinde de
hissedildiginin altin1 ¢izen Biitiin (2010), bakim konusunda yoksul ailelerde annelerin
tamamiyla cocuklarina bakmak durumunda kaldigi, bu nedenle de sosyal hayata
katilamama gibi durumlarin olustugunu belirtmistir. Birey ve ¢evrede istenilen degisimi
yaratmak, olumlu yonde gelismeyi ve degisimi saglamayi, kadinin giliglenmesini
hedefleyen sosyal hizmet disiplininde, 6zellikle de gii¢clendirme, ekolojik yaklasim, baski
ve ayrimcilik karsiti uygulama bilgisi kullanilmaktadir. Birey, aile, grup ve toplum
ithtiyaclarmin karsilanmasi ve toplumsal refah seviyesinin en {iist diizeye ¢ikarilmasi
amacini tagtyan sosyal hizmet uzmanlarinin, kronik hastalig1 olan ¢ocuga sahip ailelere
psikolojik, sosyal ve ekonomik anlamda cesitli yardimlar saglamasi gerekmektedir.
Sosyal hizmet, savunuculuk temelli bir disiplin oldugu i¢in dezavantajli gruplarin siyasi

eyleme gegmesi ve sosyal degisimi takip etmesi gerektigini de desteklemektedir.
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Bu c¢alisma kapsaminda goriisiilen saglik profesyonelleri, hasta ve yakininin duygu,
diisiince ve davranislardan ibaret bir varlik oldugunu dikkate alarak muamelede
bulunduklarini, hasta ve yakminin 6zellikle hastalikla iliskili merak ettikleri sorulari
sorabilmesi i¢in yeterli zaman ayirmaya calistiklarini, saglikl bir iletisim ve kurmay1 ¢cok
onemsediklerini belirtmislerdir. Calismanin bu bulgusuna paralel olarak Waite-Jones ve
arkadaglarinin (2018) juvenil artritin kendi kendine yonetimini desteklemek i¢in mobil
uygulamalarin gerekli bilesenleri hakkinda genglerin, ebeveynlerin ve profesyonellerin
goriisleri ile ilgili yaptiklari nitel arastirmada da, hasta ve ailelerinin hastalik ve siireg
hakkinda bilgi ve destege erigsmek istediklerini ve bunun onlar i¢in ¢ok 6nemli oldugu
saptanmistir. Garrino ve arkadaglar1 (2015) saglik profesyonellerinin yogun is yiikiine
ragmen, hastalarla giiven iligkisini kurmasinin, tedaviyi giiclii bir noktaya getirmesi ve
hastanin tedaviye uyumunu saglamasi acisindan son derece onemli oldugunu tespit
etmistir. Ciinkii hasta ve yakini doktor ve/veya saglik profesyonelleri ile saglikli iletisim
kurmay1p yeterli bilgiyi alamadig1 zaman internetten yanlis bilgi edinme, oradan edindigi
bilgiye gore hareket etme sorunu ile karsi karsiya kalabildiklerini vurgulamislardir.
Ancak is yiikiinlin fazla olmasi ve birincil gdérevinin hastanin muayene ve tedavisini
yaptirmak oldugu i¢in hasta ve yakininin psiko-sosyal ve diger sorun alanlarinda yetersiz
kaldiklar1 da anlasilmistir. Doktorlarin ve diger saglik profesyonellerinin is yiikii ya da
hasta ¢ocuk ve yakiminin diinyasina girmeyi fazla tercih etmemesi nedeniyle hastalarin
psiko-sosyal biitinliigiinii hesaba katmamasi saglik c¢aligsanlart kaynakli sorunlar olarak

kendini gostermektedir.

Dolayisiyla tiim bu sorunlarin agiga kavusmasi, hastalifin hasta ve ailesi i¢in tasidigi
anlamin aciga cikarilmasi, tibbi bilgi igeren iligkilerin daha insanilesmesi, yasanilan
kaygilarin sadece doktorlar tarafindan degil diger personeller tarafindan 6nemsenmesi
gerekmektedir (Kleinman, 1988). Bu, hasta ve ailesi agisindan son derece dnemlidir.
Ciinkii uzun yillar devam eden tedavi siirecinde, gérmesini kaybetme riskinin her gecen
zamanda daha da artmasi, bazen yasam hakkinda diisliniilenler, merak edilenler ve
yasanilan kaygilarin, kullanilan damlalar, haplar veya ignelerden daha degerli ve 6nemli

goriilmesine neden olabilmektedir.

Bu ¢alismada ortaya ¢ikan bir diger énemli bulgu da, ailelerin bir taraftan hasta olan

¢ocugun sorun ve ihtiyaglarimi karsilamasina odaklanip, onu daha iyi bir seviyeye
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getirmek icin miicadele verirken, diger taraftan hasta olmayan ¢ocuklarini ihmal etme
durumlarimin oldugunun saptanmis olmasidir. Hasta olmayan kardesin bazen evde
kalarak anne-babadan ayri kalmanin verdigi magduriyeti yasadigi, bazen de aile ile
birlikte hastaneye gelerek egitimden geri kaldigi, glinliik yasamimin aksadigi, fiziksel
olarak yiprandigi goriilmiistiir. Yapilan baz1 ¢alismalarda da (Dinleyici, & Dagli, 2018;
McHale, & Gamble, 1989; Muray, 2000) kronik hastalig1 olan ¢ocuklarin kardeslerinin
aileleri tarafindan ihmal edildigi saptanmistir. Ailede tiim ilginin hasta ¢gocuga yonelmesi
nedeniyle, hasta olmayan kardesin duygusal gereksinimlerinin goz ardi edilebilmesi, ilgi
ve ihtiyaglarinin 6nemsenmemesi, ailesi ve hasta kardesine kars1 olumsuz duygu, diislince
ve davraniglar gelistirmesine neden olabilmektedir. Er (2006) yaptigi calismada da ailede
tiim ilgi ve alakanin hasta ¢ocuga yoneltilmesinden dolay1 saglikli kardesin gbz ardi
edilmesine, depresyon, kaygi ve sosyal izolasyon yasamasina neden oldugu bulunmustur.
Saglik profesyonellerinin  hastaligt olan ¢ocuklarin kardeslerinin  psiko-sosyal
gereksinimlerini  gozlemlemis olmalar1 ve bunu dikkate almalari, onlarin da
desteklenmelerinin gerekliligi konularindaki duyarliliginin olmasi dikkate deger olarak
goriilmiistiir. Saglik profesyonellerinin sadece hasta c¢ocukta degil, anne-babasi ve
kardesleri konusunda da duyarhiliklarinin yiiksek diizeyde olmasi {imit verici olarak
degerlendirilebilir. Ciinkii onlarin da hasta ¢ocugun aile sistemi igerisinde bir biitiin
olarak ele alimip degerlendirilmesi gerektigi konusunda hem fikir olmalar1 onemli

gorilmiistiir.

Caligma kapsaminda kendileriyle goriisiilen saglik profesyonelleri ¢ocuk ve ailelerinin
yasadiklar1 sorunlarin ¢éziimii i¢in bazi Onerilerde bulunmuslardir. Bunlarin basinda,
cocuklara tedavide oncelik verme, hastanede sosyal ortamlar olusturmak, aileleri tedavi
stireci hakkinda bilgilendirmek, ailelere ve topluma bilinglendirme egitimleri vermek,
bakim sorumlulugunun zamaninda yerine getirilmesi, bakimin sadece annede olmamasi
babalarin da bu sorumlulugu {stlenerek ailede isbirligin gii¢lendirilmesi, hasta
yakinlarinin birbirleriyle dayanismasi, ailelere psiko-sosyal destek, barinma imkani,
ekonomik destegin saglanilmasi, saglik calisanlarimin hasta ve ailesiyle iligkisinin
giiclendirilmesi, ¢ocuklarin Ogretmenleri ile iliskilerinin gili¢lendirilmesi, egitimine
destek saglanilmasi gibi Oneriler 6ne ¢ikmistir. Yapilan bazi ¢alismalarda da (Erkog ve

Yardim, 2011; Williams, ve ark., 2002) kronik hastalig1 olan bireylerin ve ailelerinin
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bakim, saglik hizmeti sunumu, psiko-sosyal ve ekonomik anlamda desteklenmesi

gerektigi ifade edilmistir.

Katilimcilar, hasta yakinlar1 ve saglik profesyonelleri arasinda giiclii isbirliginin
kurulmasinin, hastanin saglik hizmetlerinden etkin bir sekilde yaralanmasini
saglayacagint ve tedaviye uyumunu kolaylastiracagini belirtmistir. Caligmanin bu
bulgusuna paralel olarak inal ve arkadaslarmin (2011) ¢alismasinda da hasta hekim
arasinda giiclii iliskinin kurulmasmin, ¢ocugun korku ve endiselerinin azalmasini
saglayacagl, tedaviye uyumunun daha da kolaylasacag: belirtilmistir. Uveitli hastalarin
psiko-sosyal anlamda desteklenmesinin tedaviye uyum saglamalari a¢isindan ¢ok dnemli
oldugu vurgulanmistir (Jin ve ark., 2020). Ciinkii kronik {iveit hastaliginin tedavisinin asil
boliimii, evde ayaktan tedavi seklinde devam etmektedir. Dolayisiyla ailenin ¢ocugun
ilaglarin1 kullandirmasi, kontrollerini zamaninda yaptirmasi ve ¢ocugun da buna uyum
saglamasi ic¢in hasta-hasta yakini-saglik ¢aligani arasinda isbirliginin gili¢lii bir sekilde

devam etmesi goriinmektedir.
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7. BOLUM: SONUCLAR VE ONERILER

Bu boliimde, katilime1 ¢ocuk ve ailelerinin anlatilarindan elde edilen sonug ve Oneriler
ayr1 ayri ele alimmigtir. Calismaya iliskin elde edilen sonuglar, katilime1 ¢ocuk, aileleri ve
saglik profesyonelleri agisindan sunulmustur. Oneriler kisminda da ¢alisma kapsaminda
elde edilen sonuglar saglik profesyonellerinin Onerilerinden hareket edilerek
Klinisyenlere, aragtirmacilara ve sosyal politikalara iliskin Oneriler olmak {izere ii¢

kisimda tasarlanmuistir.

7.1. SONUCLAR

Hastalik deneyimlerine odaklanan bu anlati arastirmasinda, nadir goriilen hastaliklar
kapsaminda, kronik {iiveit hastalign olup, Ankara Universitesi Tip Fakiiltesi Goz
Hastaliklar1 Anabilim Dali’nda tedavi ve kontrolleri devam eden 8-18 yas arasi ¢cocuk ve
ailelerinin anlatilarin aile sistemleri kurami ve hastalik anlatilar1 ¢ergevesinde ele almak
ve bu alanda One ¢ikan sorunlar1 ve sunulmasi gereken hizmetleri degerlendirmek

amaclanmustir.

Haziran 2020 ile Ocak 2021 tarihleri arasinda, yaklasik 7 aylik bir siire¢ boyunca
hastaneye yapilan birgok ziyaret, iki ev ziyareti, gozlemler, yiiz yiize ve online
uygulamalar tizerinden yapilan sayisiz gériismeler sonucunda, kronik iiveit hastaligi olan
13 ¢ocuk ve 20 aile iiyesi (11 anne-7 baba-1 dede-1 abla) ve 13 saglik profesyonelinin
gortigleri ¢alisma kapsamina dahil edilmigtir. Calismaya, Tirkiye’nin farkli farkli
illerinde ve genelde kent merkezlerinde yasayan, sosyo-ekonomik diizeyleri, yas ve
cinsiyetleri, aile yapilar1 farkli olan kisiler katilmistir. Katilimcilarla yapilan
derinlemesine goriismeler sonucunda elde edilen veriler anlati analizi yaklasimi ile
¢oziimlenmistir. Yapilan bu ¢oziimleme isleminden hareketle elde edilen bulgularda
ulagilan sonuglar, cocuklarin deneyimleri, ailelerinin deneyimleri ve klinikte calisan

saglik profesyonellerinin deneyimleri olmak iizere {i¢ ayr1 baslik altinda ele alinmistir.

Calisma grubunu olusturan ¢ocuk, aileleri ve saglik profesyonelleri ile yapilan
goriismelerde, nadir hastaliklar kapsaminda yasanan sikintilarin ne kadar biiyiik sorunlar

yarattig1, onemli bir halk saglig1 sorunu olan nadir hastaligin, aile ve ¢cocuklarin gelecegi
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acisindan ve saglik calisanlari agisindan biiytik bir problem oldugu ortaya ¢ikmaktadir.
Yani az sayida ya da yiizde olarak diisiik diizeyde bireyler bu sorunlar1 yasiyor olsa bile
yasanan sikinti, sikint1 olmaktan, sorun, sorun olmaktan ¢ikmamaktadir. Hatta spesifik
bir alan olarak nadir hastaliklar, genel toplumda az bilinmelerine bagl olarak bu konuda
yeterli farkindaligin olmadigi 6ne ¢ikmistir. Bu nedenle az sayida bu hastaliktan etkilenen
insanlarin  sorunlar1 daha da derinlestigi, yalmiz kalmalarina, gereken destegi
alamamalarina neden oldugu anlasilmistir. Bu sorun ve sikintilar da ailelerden bagimsiz
diisiiniilemez, yani onlarin ekonomik, psikolojik durumlarindan, sosyal yasamlarindan
bagimsiz degildir. Ciinkii yasanan sikintilarin ailelere getirmis oldugu psikolojik yiik cok
agir ve bedelli olmaktadir. Bir kez daha bu ¢aligmadan da anlasilmaktadir ki ¢ocuklar,
aileleri i¢in ¢ok 6nemlidir. Onlar birgok mesakkatli sorunu gz oniine alarak ¢ocuklarinin
gelecegi agisindan, sagligini yeniden kazanmalari agisindan biiyiik emek ve ¢aba sarf
etmektedir. Cocuklara karst sorumluluk konusunda annelerin daha fazla rol aldigi,
cocuklar ile daha fazla ilgilenmesinden kaynakli kendi iyilik halleri ile ilgili problemler
yasadiklari, cocuklarina dair yapilan ayrimer tavirlari, gelecekleri ile ilgili kaygi ve
endiseleri babalara oranla daha fazla igsellestirdikleri ve bu sorunlarla basedebilmek
adina babalara oranla daha fazla psiko-sosyal destege ihtiya¢ duyduklari sonucuna

ulastlmistir.

Bir ailede kronik tiveit hastalig1 olan ¢ocugun olmasi, tiim aile sistemini, rollerini ve is
boliimiinii, dengeleri degistirdigi, ebeveynlerin akraba, arkadas, is yasamini etkiledigi,
aile yapisinin ve sosyal iliskilerin yeniden yapilandirilmasini ortaya ¢ikardigi sonucuna
ulagilmigtir. Yani aile sistemlerinde ailede rol, sorumluluk ve iligkilerin, sosyal ve
ekonomik hayatin tamamen etkilendigi, hayatin anlaminin onlarin agisindan degiserek
saglikli olmanin en Onemli hale geldigi anlagilmistir. Yasadiklart bu problemlerin
tistesinden gelme noktasinda bazen iist inanglara siginarak, bazen aile iginde sosyal destek
sistemini harekete gecirerek bazi bag etme stratejileri gelistirip giiclendikleri sonucuna
ulasilmistir. Bazen de yasadiklar1 sorunlar1 kendi kendilerine ¢ozdiikleri anlasilmaktadir.
Ciinkii bag etme yollarimin ¢gogunu kendi deneyimleriyle yasamaktadirlar ve dolayisiyla
kendi icinde bas etme stratejileri gelistirerek kendi kendine yeterli hale gelmeye

cabaladiklar1 goriilmektedir. Tiim bunlarla beraber kendisi gibi ayni sorunu yasayan
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insanlar1 goriip yalniz olmadiklarini kavramalari, dolayisiyla sorunlart kabul edip

istesinden gelmeleri de bag etmelerini kolaylastiran bir diger etken oldugu sdylenebilir.

7.1.1. Cocuklara iliskin Sonuglar

Kendi yasamlar1 ve ¢evresindeki insanlarin hayatlarinin etkilendigi ve tam anlamiyla
gorme ile gdrememeyi, hastane ile ev arasinda daimi bir gel-giti, siirekli ilag kullanmayz,
hastaligin stres ve kaygisiyla yasamayi deneyimleyen ¢ocuk ve aile liyeleri, bu siireci
bazen hi¢ susmadan anlatmayi, bazen de yogun duygulanim yasayip bir miiddet sessiz
kalip, sonra da anlatmaya devam etmeyi se¢mislerdir. Bazen anlatilariyla gercekte
yasadiklar1 arasinda paralellik kurmuslardir, bazen de anlatilar1 ile gerceklik arasinda

zitliklarin oldugunu géstermislerdir.

Cocuklarin anlatilarinda, hastalik tanis1 konulmadan Onceki siire¢te, tani konulma
stirecinde, tedavi siirecinde psiko-sosyal, aile ve arkadaslar ile iliskilerinde, egitim ve
giinliik yasaminda sorunlar yasadiklar1 tespit edilmistir. Ozellikle tedavi siirecinde
cocugun egitimden geri kaldig1, akademik basarisinin hastalik ve tedavi siirecine bagh
olarak diistiigii sonucuna ulasilmistir. Ayn1 zamanda ¢ocugun gozliik kullanmasina ve
akademik basarisinin diismesine bagli olarak arkadaslari tarafindan alay edildigi, bask1
ve ayrimcilia maruz kaldigi anlasilmistir. Yani nadir hastaliga sahip olan ¢ocugun

hayatinin bir biitiin olarak bu siiregten olumsuz diizeyde etkiledigi saptanmustir.

Cocuklarin, hastalik tanisinin konulmasindan onceki yasam deneyimleri ile ilgili
paylasimlarinda, ¢ocuk oldugu i¢in hastaligin belirtilerinin farkina varamadigi, tam
gormenin nasil oldugunu genellikle bilemedikleri i¢in az gérmenin de nasil oldugunu
bilemedikleri ortaya ¢ikmistir. Hastalik belirtilerinin ailesi veya 6gretmeni tarafindan fark
edilmesiyle beraber, ¢ocuk hastaneye gétiiriildiigiinde ilk once kendisine yanlig tani
konuldugu ve buna bagli olarak yanlis tedavinin uygulandigi, sonra baska hastanelere

gotiirtiliip dogru taninin konulmasi saglandigi sonucuna varilmaistir.

Cocuga kronik iiveit tanis1 konuldugunda, ¢ocuklarin iiveit hastaligi ve kendilerine nasil
bir tedavinin uygulanacagi hakkinda bilgi sahibi olmadiklar ortaya ¢ikmistir. Ancak yas1

ilerleyip anlama kapasitesinin artmasit ve stirekli hastaneye gidip gelmeleriyle beraber
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bunun nasil bir hastalik oldugunu kavramaya baglamislardir. Bu da onlarda gérme
duyusunu kaybetme endisesini yogun bir sekilde yasamalarina neden olmustur. Siireg
icerisinde bu endisenin yerini bazen “Ne zaman iyilesecegim?”, “Ne zaman hastaneden
ve ilaglardan kurtulacagim? gibi sorulara biraktigi goriilmustiir. Ancak kronik tiveitin
heniiz kesin bir tedavisinin olmama gercegi bu sorulara net bir cevap alamamalarina
neden olmaktadir. Yani hastalifin tedavi segeneklerinin sinirli olmasi, yeterli bilgi ve
kesin verilerin bulunmamasi gocuklarda kafa karisikligina, korkuya, umutsuzluga, hatta
depresyona neden olmaktadir. Ayrica hastalik ve tedavi siireci, sonuglari, duruma iliskin
belirsizlikler, gerekli bilgiye ulasamama baska stres kaynaklar1 olarak 6ne ¢ikmistir. Tiim
bu sorunlar, onlarin en temelde yagsam kalitesini, iyilik halini, 6zbenligini, psiko-sosyal
durumunu olumsuz etkilemistir. Ayn1 zamanda, aile, arkadas, saglik profesyonelleri ile

ve diger sosyal iliskilerde bozulmaya neden oldugu soylenebilir.

Hastaligin uzun yillar siiren tedavisi, tedavi i¢in siirekli il disina gidilmesi, gérmedeki
kisitliliklar ve kullanilan agir ilaglar, fiziksel agr1 ve acinin sik yasanmasina neden
olmustur. ilaveten derslerinden geri kalmmasi ya da onlara odaklanamama nedeni ile
egitim siireci de olumsuz etkilenmistir. Ayn1 zamanda telefon, tablet televizyon gibi
teknolojik araclara fazla maruz kalma onlarin gormesine zarar verebilmektedir.
Dolayisiyla, bu tiir araglardan derslerini takip etme ve oyun oynama gibi kisithiliklar,
fiziksel kisitlilik, ¢abuk yorulma, halsizlik, dogal beslenme istegi, arkadaslariyla istedigi
oyunlart oynayamama, az gérme gibi durumlar onlarin sosyal yasaminda ve giinliik

yasaminda bazi kisitlamalara, sosyal hayattan izole olmalarina neden olmustur.

Cocuklarin karsilastiklar1 sorunlarin iistesinden gelme ve bas etmeleri konusunda, en
onemli destekcisinin ve bakim ihtiyaglarini karsilayan kisinin anne oldugu sonucuna
ulagilmistir. Babanin ise, daha ¢ok maddi ihtiyaglarini karsilayan rolde oldugu sonucuna
ulagilmistir. Cocuklarla yapilan goriismelerde, saglik profesyonellerinin 6zellikle tedavi
siirecinde onlara samimi davranmalar1 ve 6zen gostererek muamelede bulunmalar
cocuklarin tedaviye uyumunu ve bu siireci daha az zararla siirdlirmelerini sagladig: ortaya
cikmistir. Ailenin ¢ocugun ilgi ve ihtiyaglarini yerinde ve zamaninda karsilamasi, ona
kars1 toleransli davranmasi, ¢ocugun gdormesinde iyilesmelerin olmasi gibi durumlar
olumlu olarak degerlendirilebilecek gelismeler arasindadir. Ayni zamanda ¢ocuklarin,

uzun siiren tedavi slirecinde kendisinden daha kotli durumda olan insanlar1 gordiikce
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kendi haline stikrettigi, hasta ve diger dezavantajli durumda olan ¢ocuklara kars1 daha
duyarli hale geldikleri, onlarla empati kurma yeteneginin gelismesi one ¢ikan diger
olumlu gelismelerdir. Bu gelismelerin ¢ocuklarin psiko-sosyal agidan giiclenmelerini ve
tedaviden etkin bir sekilde yararlanmalarini sagladigi, yani sistemin amacina ulagsmak i¢in

bir 6diil yaptirimi ve bir bas etme stratejisi olarak yasandigi sdylenebilir.

Anne-babanin birlikte ¢ocuga destek saglamasi ¢ocugun iistiin yarari i¢in son derece
onemlidir. Ciinkii anne-babanin destegi ve ilgisi artikga, ¢ocukta hastalik ve tedavi ile
ilgili kaygilar azalmaktadir. Bu da ¢ocugun yasama daha pozitif bakmasini, egitiminde
ilerlemesini, 6zgiiveninin yiikselmesini, giiclenmesini saglamakta ve ¢ocugun tedaviye
uyumunu kolaylastirmaktadir. lgi ve destegin zamaninda ve yerinde saglanmasi
cocuklarin, hastalig, isteklerini elde etmede arag olarak kullanmalarini, tedavi siirecinde

aileleri zor durumda birakmay1 da 6nlemektedir.

Uzun yillardir tedavi alan ¢ocuklarin, hastane, yolculuk, ila¢ kullanma, az gérme gibi
durumlar her ne kadar onlarin hayatinin bir pargasi olsa da, buna alismanin zor oldugu,
bu durumlarin onlarin hayatin1 son derece kisitlayan ve zorlayan bir siire¢ oldugu,
dolayisiyla artik tiikkendikleri ve biran 6nce kronik iiveit hastaliginin ve hali hazirda ortaya
¢ikan ve etkisi halen devam eden COVID-19 hastaliginin da bitmesini bekledikleri ne

¢ikan bir diger 6nemli sonugtur.

7.1.2. Ailelere iliskin Sonuclar

Kronik {iiveit hastalig1 siirecinde yasanan zorluklar1 cocuk ve aileler agisindan, 6zellikle
de anneler acisindan kelimelerle anlatmak kolay olmazsa gerek. Yine de bu siireci
istemeden deneyimleyen ¢ocuk ve ailelerin yasadiklari travmalari, anlatilar sirasinda
aragtirmaci ile karsilikls insa ettikleri anlamlari, yogun olarak yasadiklari duygulanimlart,
siklikla sigindiklari Uist inanglari, bazen ufukta umuda dair bir igsaret gorememenin verdigi

caresizlikleri anlat1 perspektifi ile anlasilmaya ve ortaya konulmaya ¢alisilmistir.

Kronik iiveit hastaligi teshisi konulup yillardir tedavi alan g¢ocuk ve ailelerinin
anlatilarinda ortaya birbirinden c¢ok farkli paylagimlar, travmalar, c¢aresizlikler,

tilkenmislikler, pismanliklar, her seye ragmen beslenen umutlar, kadere siginma, hayatin
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anlaminin degiserek duygu ve tinsel siireglerin yogunluk kazandigi yeni bir boyuta
dontistiigli ortaya ¢ikmistir. Bu her ne kadar bir bag etme yontemi olarak 6ne ¢iksa da,
ciddi bir felsefi sorgulamaya da neden olmustur. Aileler bu siiregte hayatin anlamini,

kendi yasamlarini sorgulamislardir.

Ailelerin, cocugunda baz1 hastalik belirtileri ortaya ¢ikinca hastaneye gotiirdiigii, ilk 6nce
yanlig tan1 konuldugu ve buna bagl olarak yanlis tedavinin uygulandigi, sonra baska
hastanelere gotiiriiliip dogru taninin konulmasini saglandig1 sonucuna varilmistir. Ik 6nce
tiveitin nasil bir hastalik oldugunu ya da o anki sokla nasil bir bilgiye ve yonlendirmeye
ihtiyac1 oldugunu bilemedikleri i¢cin hemen internetten bunun nasil bir hastalik oldugunu
arastirdiklart vurgulanmustir. Internette yanhs bilgi veya kendi hastaligiyla hic ilgisi
olmayan bilgi ve goriintiilerle karsilastiklar icin yogun endise ve kaygiya kapildiklari

ortaya ¢ikmaistir.

Aileler her ne kadar ¢ocuklarin tedavilerini yaptirsalar da, ileride yasanabilecek herhangi
bir gérme problemine karsi, her hastane kontroliine geliglerinde “Acaba doktor nasil bir
degerlendirme yapacak, ¢ocugun gérme durumu acaba nasil, gérmesinde gerileme var
m1?” gibi kaygi ve endiselerle siirekli tetikte olduklar1 goriilmiistiir. Aileler cocugunun
gormesini kaybetme, atak gecirip basa donme riskini kabul etmekte ve cok fazla
duygulanip anlatmakta zorlansalar da bu ger¢egin farkinda olmalari, onlarda yiiksek
oranda kaygiya neden olurken, cocuklarda bu kaygimmin daha az seviyede oldugu
goriilmiistiir. Cocuklar, bu hastaligin kronik oldugunu ve yasamlarini daha ne kadar ve
nasil etkileyecegi gerceginin, yani hastalifin onlarin yasamlarimi ve sagligini nasil
etkileyeceginin ¢ok fazla bilincinde olmadiklar1 anlasilmistir. Bu gergeklerin farkinda
olan aileler ise, kronik tiveitin uzun yillar stirecek bir hastalik oldugu ger¢egini bazen yok
sayarak bu hastaligin kronik bir hastalik oldugunu sdyleyemedikleri veya o yonde
diistinmek istememeyi, bazen de bu hastaligin gecici ya da tedavi edilebilir bir hastalik
oldugunu diisiinmeyi se¢mislerdir. Hastalik ile hayat miicadelesinde her ne kadar
kendilerinden vazgeg¢ip, cocuklarinin sagligr i¢in maddi ve manevi olarak fazlasiyla
yipranmi§ olduklar1 anlasilsa da, kendi ¢ocuklarinin siire¢ icerisinde iyileseceklerine
kendilerini ¢ok inandirdiklar1 sonucu ¢ikmistir. Bu anlati tercihi aslinda sadece bir inang
veya umuttan ibaret olmadigi, tim bu yasanan zorluklarla bir bas etme stratejisi oldugu,

yasama adaptasyon saglamanin, sorunlarin istesinden gelip giiclenmenin bir bigimi



305

oldugu anlasilmaktadir. Bazi aile tiyeleri ise kronik iiveitin hali hazirdaki tedavi
olanaklariyla tam anlamiyla sona ermeyecegi gergegini, uzun siiren teshis ve tedavi

siirecinde kadere sigiarak kabul etmiglerdir.

Kendilerini tamamen ¢ocuklarinin hastalig1 ve tedavisine adayip kendilerinden vazgegen
aile tiyeleri, cocuklarinin sagligi i¢in tiim sartlarini seferber ederken, anlatilari, davranis
ve yogun duygulanimlarindan kaygi diizeylerinin yiiksek oldugu bulunmustur. Daha
goriismeye baslamadan bir katilimci annenin agzindan ¢ikan ilk kelimenin “bak aglarim”
olmasindan ve “dokununca bin ah isitiyorsun” deyimiyle ifade etmek gerekirse, yogun
duygulanim yasayarak anlattiklar1 sorunlar ve yasadiklar1 zorluklardan ¢ok net bir sekilde
psikolojik olarak tiikendikleri, kirilgan hale geldikleri, hassaslastiklar1 anlagilmaktadir.
Belki de kosulsuz teslimiyet gosterdikleri medikal alanin disinda, yasadiklart sorun,
yetersizlik ve caresizlikler noktasinda hi¢ bu kadar onlara dokunulmamistir. Buna
ragmen, cogu zaman kendi ruh sagliklarini, ihtiyaclarini diigiinmedikleri gorilmiistiir.
Psiko-sosyal agidan olumsuz denilebilecek hareketsizlik, ¢abuk 6fkelenme, istahsizlik,
uykusuzluk gibi belirtileri ya fark etmemisler ya da fark ettikleri halde onceligi hasta
cocuga verip kendilerini geri planda tutmak zorunda kalmislardir. Aileler, bu sorunlarin

yaninda, ekonomik, barinma, bakim verme alanlarinda da sorunlarla karsi karsiya

kalmaktadirlar.

Cocuk, aileleri ve saglik profesyonelleri ile yapilan goriismelerde, kronik hastaligi olan
bir ¢ocugun teshisi ve tedavisi uzun, tedavi segenekleri kisith, dolayisiyla her yoniiyle
yipratici bir siireci kapsamakta oldugu tespit edilmistir. Bu siiregteki psiko-sosyal, egitim,
bakim, kontrolleri ve takibi gibi sorun ve ihtiyaglarini karsilama sorumlulugunun hemen
hemen tiim hastalarda anneye yiiklendigi ve onun iizerinden devam ettigi anlagilmistir.
Bu durum baba ve annenin paylasimlarini, anlatim siiresini, anlatim siirecindeki
duygulanimim etkilemistir. Ayn1 zamanda annelerin saglik bakim profesyonelleri ile
iliskilerinde daha ayrintil1 bilgi elde etme ¢abalari, daha ilgili ve daha tedirgin olmalari,
tedavi stirecini ayrintilariyla 6grenme ¢abalar1, bu bakim ve sorumlulugun annelerde
oldugunu belirgin olarak ortaya koymustur. Bu durumlar annede tiikenmislige, yogun
kaygi ve strese, kendi yasaminin kisitlanmasina neden olmaktadir. Babalarda ise is
yogunlugu veya gelenek¢i toplumsal cinsiyet rolleri nedeniyle ¢ocugunun bakim

hizmetinde ve tedavi siirecinde yeterince yer almadigi, bu silirece yeterince hakim
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olmadiklari, hastalik hakkinda anneler kadar kaygili olmadiklar1 sonucuna ulasilmistir.
Eski esinden bosanip ¢ocuguyla yalniz yasayan annelerde bu sorun ve kaygilarin daha
yiiksek seviyede oldugu tespit edilmistir. Bakim yiikiiniin annede olmasi, ailenin sosyo-
ekonomik diizeyi, egitim diizeyi ya da calisan veya ev hanimi kadin olmaktan ziyade,

gelenekgi aile igi cinsiyet rolleri ile iligkili oldugu anlagilmaktadir.

Birgok ¢ocugun ailesine “ben ne zaman iyilesecegim?”, “ben ne zaman artik Ankara’ya
gelmeyecegim?” gibi sorular sordugu, ailelerin de onlara, bir yil, ii¢ yil, bes yil gibi gegici
stireler ile cevap verdikleri bunun bir gostergesidir. Psikolojik durumun hastaligin seyrini
etkileyebileceginin farkinda olan bazi ailelerin, c¢ocuklari hakkinda hep {imit var
diisiinceler tagidiklar1 ve kronik kelimesini kullanmaktan kagindiklar1 anlagilmigtir. Hatta
aileler ¢ocuklarin1 psikolojik anlamda gii¢lii tutmak i¢in umutlarini hep taze tutmalari,
ekonomik sartlarini zorlayarak onlarin bir¢ok istegini karsilama gibi durumlar onlari
zorlayabilmektedir. Ciinkii ailelerin ¢ocuklarinin sagligi i¢in maddi ve manevi tiim
imkanlariyla miicadele ettikleri, kendilerinden adeta vazgegtikleri, hem kendi hem de
diger aile iiyelerinin ihtiyaclarini ikinci planda birakarak, dnceligi hep hasta ¢ocuguna
verdiklerinin hemen hemen tiim ailelerde 6n plana ¢ikmasi1 kayda deger olarak
goriilmektedir. Cocugun kronik hastalik tanisi almasi ile beraber, biitiin aile sisteminin bu
stirecten etkilendigi, aile i¢i rollerde, aile yapisinda degisiklikler ortaya ¢iktig
goriilmistiir. Ayrica ailevi ve sosyal iligkilerde aksama, sucluluk, kaygi ve izolasyon gibi
durumlarin yasandigr goriilmiistiir. Bunun yaninda bazi aile iiyeleri arasinda ge¢miste
yasanan olumsuz iligkilerin yerini aile i¢i dayanigsmaya, is boliimiine biraktigi
gorilmistiir. Bu durum aile sisteminin yikim veya islevsizlikle kars1 karsiya kalmasiin

Oniine gecip, bir bas etme stratejisi, giiglenme yontemi oldugu saptanmastir.

Ayni zamanda, biitiin aile {iyelerinin iiveit hastaligi olan ¢ocugun biyo-psiko-sosyal
yonden iyi olmas: icin adeta seferber olduklar tespit edilmistir. Uveit hastalig1 olan
cocuklar, aile liyelerinin bu iyi niyeti ve ¢abasinin farkinda olduklari bildikleri i¢in birgok
istegini elde etmek icin hastaligini ara¢ olarak kullandiklar1 anlagilmistir. Bu durumun
aile liyelerini hem ekonomik hem de psikolojik olarak fazlasiyla zorladig1 goriilmistiir.
Uveit hastaligi olan ¢ocuklarin psiko-sosyal agidan olumlu yodnlerinin yaninda her
isteginin yerli yersiz, zamanl zamansiz karsilanmasi onlarin kisilik gelisimi, sorumluluk

bilincinin kazandirilmasi, kaynaklarin sinirli  olmasi gibi acilardan olumsuz
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etkilemektedir. Aileler, bu durumun farkinda olmasina ragmen bunu kaderci inanis veya
asir1 duygusal yaklasimlar ile hastay: her tiirlii bakima muhtag olarak gordiikleri i¢in ayni

davranigi sergilemeye devam ettikleri anlasilmaktadir.

Nadir goriilen bir hastalik, her ne kadar insanlarin diisiik bir oraninm etkilese de genel
toplumda say1 olarak aslinda bir¢ok hasta ve yakinini1 olumsuz etkilemekte ve bu durum
bir¢ok insanin diisiindiigiinden daha yorucu ve yipratici bir siire¢ olmaktadir. Ciinkii
kronik bir hastaliga yakalanmak, daha yaygin olarak bilinen bir hastaliga yakalanmaktan
daha farklidir. Bu da hasta ve ailesine daha fazla psiko-sosyal ve ekonomik destek
saglanmasii gerektirmektedir. Bir bireye, genel toplumda nadir olarak goriilen kronik
tiveit tanis1 konuldugunda, hasta ve yakininin hem hastalik hakkinda yeterli bilgisinin
olmamasi, hem de hastaligin tedavisinin her hastane ve ilde olmamasi, hastanin veya
yakininin nereye basvuracagini veya nereden tedaviye baslayacagini bilmesini
zorlagtirabilmektedir. Bu siiregte hasta ve yakinlarina genellikle hekimler rehberlik
etmektedir. Ancak ailelerle yapilan goriismelerde, hastaya ilk dogru veya yanlis teshisin
o alanda uzman olmayan hekim tarafindan konuldugu ortaya ¢ikmistir. Ailelerin, daha
tesekkiillii bir hastaneye basvurup, ikinci bir goriis almay1 deneyimlediklerini, ancak
bunun da kolay olmadig1 ve imkan dahilinde olmadigi, ekonomik olarak maliyetli oldugu
icin tan1 ve tedavide gecikmeye, strese, caresizlige ve kendini suglamaya neden oldugu

ortaya ¢ikmistir.

Aileler, bu siirecte birlikte bir risk kiimesi olusturan birgok psiko-sosyal ve ekonomik
sorunla karsilagirken, bunun {istiine bir de COVID-19 gibi salgin bir hastaligm ortaya
¢ikmast bu sorunlarin daha da derinlesmesine neden oldugu bulunmustur. Bu sorunlarin
basinda isini kaybetme ve pahalilasmanin geldigi goriilmiistiir. Bu tiir sorunlarin eski
esinden bosanip ¢ocuklariyla yalniz basina yasayan ailelerde daha fazla oldugu sonucuna
ulagilmistir. Bu nedenle sosyo-ekonomik diizey ve aile yapisinin ¢ocuk ebeveyn
iliskisinde, cocugun sorun ve ihtiyaglarinin karsilanmasinda, saglik hizmetlerine erisimde
ve ¢ocugun tedaviye uyum saglamasinda onemli etkilere neden olmaktadir. Ailenin
sosyo-ekonomik seviyesi ne kadar yiiksek olursa cocuga bu hastalig1 ve siireci o kadar iyi
aktarabilmekte, onun bakim ve kontrollerini o kadar iyi yapabilmektedir. Bu da ¢ocugun
tedaviye yaklagimini, egitimini, onerilen tedaviyi uygulamasini, bu hastalikla miicadele

edebilmesini, yani ailenin sosyo-ekonomik seviyesi ¢ocuga yaklasimi ve g¢ocugun
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durumunu etkilemektedir. Bunda ayn1 zamanda ¢ocugun yasinin da 6nemli oldugu ortaya
cikmistir. Cilinkii ¢cocugun kiiclik yasta bu hastaliga yakalanmasi, kiigiik yasta hastaneye
yatig siireci, igne vurulmasi, makinelere maruz kalma gibi tedavi zorluklar1 ileride
korkularmi artirabilmektedir. Bazen de kiigiik yaslarda bu hastaliga yakalanip tedavi
stireclerine maruz kalmak, cocukta artik bu hastalik ve tedavi siiregleriyle yasamaya

aligmasini kolaylastirmasini sagladig gibi tam tersi durumlar gelisebilmektedir.

7.1.3. Saghk Profesyonellerine iliskin Sonugclar

Bu baslikta, saglik hizmetlerinin sunulmasinda ¢ocuk ve aileleriyle etkilesim icerisinde
olan, tibbi muayene, tedavi ve kontrollerini yapan saglik profesyonellerinin, ¢ocuk ve
ailelerinin bu siiregte yasadiklari sorunlar ve bunlara iliskin onerilerinin neler olduguna
yer verilmistir. Clinkii bu g¢aligma kronik hastalig1 olan c¢ocuk ve ailesi ile smirli
kalmamis, hastanin muayene ve tedavisinin devam ettigi kurumda calisan saglik

calisanlarinin da bu konuda goriis ve onerilerine bagvurulmustur.

Saglik profesyonelleri, cocuga 6zellikle birinci ve ikinci basamak saglik hizmetlerinde ya
da kirsal kesimdeki saglik kuruslarinda, ¢ocuga yanlis tani konulup ve yanlis tedavi
uygulandigini belirtmiglerdir. Bunun da ¢ocugun sagliginin daha da koétiilesmesine, dogru
tan1 ve tedaviyi almasin1 geciktirmesine neden oldugunu ifade etmisleridir. Bu durum
¢ocugun gérmesini kaybetme gibi 6nii alinamaz sonuglarla karsi karsiya kalmaya neden

olabilmektedir.

Kronik {iveit hastaliginin, hasta g¢ocuklarda fiziksel kisitlama, diyet yapma, gormesini
kaybetme endisesine, ilaglarin ¢ocukta kilo alimina veya kusma, istahsizlik, halsizlik,
viicutta bagka saglik sorunlarina neden olabildigi belirtilmistir. Bu durumun da ¢ocuklarin
tedaviye uyumunu ve ilaclar1 kullanma durumunu zorlagtirdig: ifade edilmistir. Tim
bunlarin ayn1 zamanda c¢ocuklarin yasam kalitelerini diisiirdigi ve giinlik yasam

aktivitelerini olumsuz etkiledigi ortaya konulmustur.

Uveit hastaligi cocugun gdrmesini etkiledigi icin ¢ocugun smifta tahtayr gérememe,
derslerine odaklanamama, evde ddevlerini yapamama, siirekli baska bir ile gidip tedavi

olmanin getirdigi fiziksel yorgunluk ve tiikenmisligin yaninda derslerine ve sinavlarina
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zamaninda katilamama, egitimden geri kalma gibi sorunlar da yasadiklar1 sonucuna
ulagilmistir. Saglik profesyonelleri yapilan goriismelerde, ¢cocuklarin yasadiklari tim bu
sorun ve zorluklarin, hastanin ¢ocuk oldugunun farkinda olduklari, tedavi siirecinde ona
gore hareket ettikleri, yani ¢ocuga samimi ve icten bir sekilde, arkadas¢a davranarak,
tedavide 6zen gostererek muamelede bulunduklart 6ne ¢ikmistir. Bunun ¢ocugun bas

etmesini, gliclenmesini, tedaviye uyumunu sagladigi gorilmiistiir.

Saglik profesyonelleri ile yapilan goriismelerde, kronik iiveit hastalig1 olan ¢ocuklara
yonelik Oneriler arasinda, tedavide 6ncelik verme, hastanede oyun parki, dinlenme odasi
gibi sosyal ortamlarin olusturulmasi, bilinglendirme egitimlerinin verilmesi, psiko-sosyal
destegin saglanilmasi 6ne ¢ikan oneriler olmustur. Bunlarin yaninda, saglik ¢alisanlarinin
cocuklarla iliskisinin gliclendirilmesi, hastalik ile ilgili erken uyar1 sistemlerinin
giiclendirilmesi, hasta sevk sisteminin kolaylastirilmasi, ¢ocuklarin &gretmenlerinin

bilinglendirilmesi ve ¢ocuklara 6zgii ulagim kartlarinin ¢ikartilmasi da onerilmistir.

Aileler, cocuguna ozellikle ilk tan1 konuldugunda hastaligin nadir goriilen bir hastalik
olmasindan, bu hastalig1 daha 6nce hi¢ duymadig1 i¢in bunun nasil bir hastalik oldugunu
ya da o anki sokla nasil bir bilgiye ve yonlendirmeye ihtiyaci oldugunu
bilemeyebilmektedir. Dolayisiyla hemen ulasabildikleri internetten bu hastaligi aragtirma
siirecine girmektedirler. Internette de gocugunun hastaligiyla ilgisi olmayan yanlis bilgi

ve goriintiiler ile karsilasip asir1 panik ve strese girme durumlar1 olabilmektedir.

Hasta cocuk ve aileleri, tedavinin uzun yillar siirmesi, kronik bir hastalik olmasi, uzak
illerden gelinmek zorunda kalinmalari, stirekli agir ilaglar kullanmay1 gerektirmesi gibi
bir dizi zorluklar yasamaktadirlar. Hasta olan bireyin cocuk olmas1 hastaligin nasil veya
ne zaman ilerledigini fark edememe, kendisine zarar verebilecek davraniglardan nasil
sakinmasi gerektigini bilememe durumlari yasanabilmektedir. Bu da ailelerde siirekli
cocugu gozlemleme, onu uyarma, ona onerilerde bulunarak her zaman gézlem yapmasin
ve takipte olmasini gerektirmektedir. Bir saglik profesyonelinin ifade ettigi gibi yani

“diken tistiinde”” olmalarina, yogun kaygi ve endise yasamalarina neden olmaktadir.

Ailelerin, hastaligin tedavi ve kontrolleri siirecinde ekonomik, barinma, bakim gibi

sorunlar yasamis olduklari sonucuna ulasilmistir. Ancak en 6nemli problemlerinin
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basinda cocugunun goérmesini tamamen kaybetme veya atak gegirip gosterilen tiim
cabanin bosa cikip tekrar basa donme, ilaclarin bagisiklik sistemini zayiflatma veya

cocukta baska saglik sorunlarina neden olma endisesi gelmektedir.

Kronik iiveit hastaliginin kesin tedavisinin heniiz olmamasi, siirekli bir¢ok klinikte tedavi
alinmasi ve kontrol edilmesini gerektirmesi gercegine ragmen aileler, bu hastalikla
miicadele ederken bazen bir bas etme stratejisi, bazen ¢aresizlikten bazen de bir umut
olarak bu hastaligin gegici olduguna inanmayi tercih etmektedirler. Dolayisiyla kronik
tiveit hastaliginin atak gegirip tekrar basa doniilebilecegi, hastanin gdrmesini tamamen
kaybetme riskinin oldugunu kabullenmek istememektedirler. Cocuk atak gegirdiginde
veya ileri tetkik ve tedavi gerektirecek bir duruma geldiginde, ailelerin bu duruma
kendilerini hazirlamamalari, boyle bir riskle karsi karsiya kalacaklarini bazen unutmalari
onlarin daha fazla yipranmalarina, zorlu bir siire¢ yasamalarina neden olmaktadir.
Dolayisiyla ¢ocugun kronik hastalik tanist almasiyla beraber, aile yapisinda, islevinde

onemli degisiklikler ortaya ¢ikmus, aile i¢i rollerde degisiklikler olmustur.

Ailelerin yasadiklar1 6nemli sorunlardan biri de ¢ocugun bakim ihtiyacini
karsilayamamaktir. Ozellikle sosyo-ekonomik diizeyi diisiik ailelerde hastaligin
ciddiyetini anlayamama, cocuga karst bakim sorumlulugunu yerine getirememe,
kontrollerini zamaninda yapamama, evde ilaglarini takip edememe gibi sorunlar daha ¢ok
yasanmaktadirlar. Bu sorumsuzluk durumu bazen her iki ebeveynde, bazen de babalarda
ilgisizlik, vurdumduymazlik, nasil olsa anne ilgileniyor diye hi¢ sorumluluk almama

seklinde de yasanabilmektedir.

Cocukta hastaligin aktiflesmesi, cocugun ergenlik veya sinav donemlerine ya da ailede
sosyo-ekonomik problemlerin ortaya ¢iktigi donemlere denk gelebildigi icin aileler tiveit
hastaliginin nedenini dogrudan stres ile iliskilendirip, ¢ocugu stres yaratacak durumlardan
uzak tutmaya caligmaktadirlar. Bu noktada aileler ¢ocuk strese girmesin diye sinavlardan,
okuldan uzak tutma, her istedigini yapma gibi tutumlar sergileyebiliyorlar. Bu hem
aileleri ¢gocugun isteklerini karsilamada zor durumda birakmakta hem de ¢ocugun kisisel
gelisimi ve egitimde ilerlemesine ket vurma gibi olumsuz sonuglara neden

olabilmektedir.
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Saglik profesyonellerinin deneyimlerinde kronik iiveit hastalikli ¢ocuga sahip ailelerde
yasanan Onemli sorunlardan biri de, ailede var olan diger ¢ocuklarin ihmal edilme
durumudur. Tim ilginin hasta olan ¢ocuga yoneldigi, hasta ¢ocugun tamamen odak
sistem haline geldigi bu siirecte diger kardeslerin de gelisim donemlerinin devam ettigi,
bakima ve desteklenmeye ihtiyaglarinin oldugu, dolayisiyla anne-babaya ihtiyag
duyduklart unutulabilmektedir. Bu da diger cocuklarda degersiz goriilme, islevsiz
hissetme, kardesler arasi ge¢im sikintisi ile birlikte 6fkeye, ige kapanmaya, akademik
basarida diisiise, ilgi ve sevgiyi baska yerde veya kisilerde aramaya, hatta aile sisteminden
ayrilma gibi birgok soruna neden olabilmektedir. Kronik hastaligi olan ¢ocuklarin saglikli
kardeslerinde yasam kalitesinde genellikle tiimden bir etkilenmenin oldugunu

gostermektedir.

Saglik profesyonelleri kronik iiveit hastaligi olan ailelere su sekilde 6ne ¢ikan bazi

onerilerde bulunmuslardir:

Kronik iiveit hastaliginin tedavi siireci ve olast etkileri hakkinda ailelere bilgi vermenin
cok onemli oldugu one cikmistir. Cocugun evdeki tedavilerinin zamaninda yerine
getirilmesi, kontrollerinin aksatilmamasi igin aileye biiyiik gorev distiigli, bakim
sorumlulugunun zamaninda yerine getirilmesi, bakimin sadece annede olmamasi babanin
da bu sorumlulugu tistlenerek ailede igbirliginin gii¢lendirilmesi gerektigi belirtilmistir.
Ciinkii kronik iiveit hasaligi her agidan ¢ocuk ve aileleri yipratan, ¢ekirdek ailenin bile
bazen lstesinden gelmesi zor olan bir hastaliktir. Bu nedenle hem ¢ekirdek aile igerisinde
hem de genis aile iiyeleri ile isbirligin gii¢lendirilip bu sorunla miicadele edilmelidir.
Hasta yakinlarinin birbirleriyle dayanigsma igerisine girip, bilgi ve tecriibelerini
paylasmasi, yalniz olmadiklarini anlamalarinin saglanilmast onemlidir. Bu sorunu
yasayan ailelere psiko-sosyal destek, barmmma imkani ve ekonomik destegin
saglanilmasiin 6nemi vurgulanmistir. Bunun i¢in hem ilgili kuruluglar hem de saglik
calisanlar1 ile bu uzun yolculukta isbirliginin siirekli kurulmasi ve siire¢ icerisinde bu

iliskinin daha da giiclendirilerek devam etmesi gerekir.
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Bunlarin disinda su 6nerilerde bulunmuslardir:

Cocuga erken tan1 ve tedavinin saglanilmasi, koruyucu ve Onleyici saglik hizmetleri
kapsaminda erken yasta iiveit taramalarmm yapilmas1 &nerilmistir. Ozellikle periferde
saglik calisanlarina iiveit hakkinda egitimler verip bu hastalik hakkinda farkindalik
seviyelerinin artirilmas gerektigi vurgulanmistir. Uveit hastaliginin tedavilerinin sadece
cok merkezi birkag ille sinirli kalmamasi, diger bazi illere de yayginlagtirilmasi gider
kaybi, zaman kaybetme, fiziksel yipranma, derslerden geri kalma gibi sorunlarin
¢oOziilecegini saglayacagi icin Onemlidir. Cocuklarin egitim gordiikleri okullarda,
Ogretmenlerinin hem bu hastalik hakkinda, hem de bu hastaligi olan ¢ocuga nasil
davranmasi, egitim siirecini nasil kolaylastirabilir gibi konularda bilinglendirilmesi
onerilen konulardir. Uveit hastalifi nadir goriilen bir hastalik oldugu igin ancak onu
yasayan hasta ve ailesi, géz hastaliklar1 uzmanlar1 bilebiliyor. Ancak egitimciler, saglik
calisanlar1 ve genel olarak toplum bu hastalik hakkinda yeterli bilgiye sahip degildir.
Dolayisiyla topluma, egitimcilere, birinci ve ikinci basamakta ¢aligan saglik ¢alisanlarina
ve genel topluma bu hastalik hakkinda bilgilendirme ve farkindalik egitimleri
verilmelidir. Saglik ¢alisanlarinin ¢ocuklarla iliskisinin ve etkilesiminin giiglendirilmesi,
hastaligin tedavisinin bulunmasi i¢in daha fazla arastirmanin yapilmasi, hasta ¢ocuk ve
ailelerinin psiko-sosyal ve ekonomik sorunlarmin goriiniir kilinmast i¢in daha fazla
aragtirmanin yapilmasi, hastanede psikolog ve/veya sosyal hizmet uzmaninin istihdam

edilmesi one ¢ikan Oneriler arasinda siralanmustir.

7.2. ONERILER

Bu béliimde tez ¢alismasi kapsaminda 6nerilere yer verilmistir. Bu boliim, klinisyenlere
yonelik Oneriler, arastirmacilara yonelik Oneriler ve sosyal politikaya iliskin oneriler

olmak iizere ii¢c boyutta ele alinmistir.

7.2.1. Klinisyenlere Yonelik Oneriler

Nadir bir hastalik veya kronik bir hastalik teshisinin konulmasi, hem zihinsel hem de
fiziksel olarak asir1 derecede zor olabilmektedir. Pek ¢ok hastanede, hekim muayenesinde

Ozellikle de teshis konulmasi asamasinda hastalar1 bu zor zamanda hastalik ve tedavi
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stireci hakkinda bilgilendirmek, onlara psiko-sosyal destek saglamak, uygun tedaviye
ulagmalar1 noktasinda hasta ve ailelerinin bilgi, hizmet ve kaynaklarla baglanti1 kurmalar1
saglanilmalidir. Teshis ve tedavide istenilen basarinin elde edilmesi i¢in tedavilerin
etkileri ve yan etkileri ve diger hekimlerin takiplerinin gerekliligi, medikal alanin
disindaki sosyal hayattaki degisimler ¢cocuk ve ailesine ayrintili olarak anlatilmalidir. Bu
stirecte hasta ve ailesine yeterli zaman ayrilarak hasta ¢ocugun gelisim seviyesine uygun,
yani anlayabilecegi bir dilin kullanilmasi1 6nemlidir. Hastanin ve ailesinin tedavinin
oniindeki engelleri belirlemesine ve genel saglik planlarini gergeklestirmesine yardimci
olmak i¢in hizmet veren ekiplerde psikolog ve/veya sosyal hizmet uzmaninin olmasi son

derece Onemlidir.

Bir bireye, genel toplumda nadir olarak goriilen kronik {iveit tanis1 konuldugunda, hasta
ve yakininin hem hastalik hakkinda yeterli bilgisinin olmamasi, hem de hastaligin
tedavisinin her hastane ve ilde olmamasi, hastanin veya yakininin nereye bagvuracagini
veya nereden tedaviye baslayacagini bilmesini zorlastirabilmektedir. Bu siiregte hasta ve
yakinlarma genellikle hekimler rehberlik etmektedir. Ancak bunun yeterli olmadigi
vurgulanmistir. Bu nedenle aileler ¢cevrimici olarak internetten arastirmalara, tanidiklari
saglik calisanlarina ulasip onlarin bilgisi, destegi veya yonlendirmeleri dogrultusunda
hareket etme ihtiyaci hissetmektedirler. Ozellikle internet, tibbi bilgiler séz konusu
oldugunda hem bir sans hem de bir hiisran olabilmektedir. Ciinkii bilgi saglamak yaninda
endige verici goriintiiler, yanlis bilgi veya istatistik sunma olasilig1 da vardir. Bu konuda
bilim temelli ve tibbi acgidan saglam online web siteleri yeterli ve saglikli bilgiyi

saglayabilir.

Kronik tveitli cocugu olan ailelerin tanisip bilgi, deneyim ve endiselerini
paylasabilecekleri destek gruplari olusturulabilir. Aile, sosyal c¢evre ve saglik
calisanlarmin destegiyle nadir goriilen bir hastalikla miicadele etmek zor olsa bile,

verilecek profesyonel destek hizmetleriyle bu siirecin {istesinden gelinmesi miimkiindiir.

Hastanede danismanlik/bilgilendirme biriminin kurulmasi, genis aile bireylerinin destegi,
ayni sorunu yasayan ailelerin dayanigmasi saglanilmalidir. Bu sayede oncelikle
ebeveynlere hastaligin heniiz ilk asamasinda, hastaligin agiklamasini yapmak, hastalig

tanimalarin1 saglamak, onlarin anlayabilecegi sade bir dille, hastaligi ve olasi siireci
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anlatmak gerekir. Bu hastaligin ¢ocukta olabilecek gozde agri, 1s18a karsi hassasiyet,
gorme bozukluklari, az gérme gibi sorunlari, hastaliga bagli gelecekte bagka hangi
zorluklarla karsilasabilecegi durumlarinin anlatilmasi ve takip-tedavi siirecinde yol
gosterilmesi gerekir. Bunun saglik ¢alisanlari, hasta ¢ocuk ve aileler arasinda kurulacak
giiclii igbirligiyle yapilmasimin daha yararli olacagi disiiniilmektedir. Ciinkii tedavi
siirecinde ¢ocuk ve aileye de diisen sorumluluklar vardir. Kronik iiveit hastaliginda
kontrol muayeneleri ve tetkikleri hastanede birkag giin siirebilmektedir, bazen de ileri
arastirmalar veya damar yoluyla uygulanacak ilaglar nedeniyle hastanede yatis
gerekebilmektedir. En az bunun kadar 6nemli olanin da evde tedavilerin zamaninda ve
yerinde yapilmasidir. Bu nedenle ailenin her zaman saglik calisanlari ile isbirligi
icerisinde olmasi 6nemlidir. Ailenin ¢ocugun tedavisini ve bakimini zamaninda ve dogru
bir sekilde saglamasi, gerekli zamanlarda hastaneye getirmesi, cocugun sadece hastalik
durumunu degil diger yasam alanlarimi1 da yonetmesi, ¢ocuk agisindan 6nemsenmesi
gereken konulardandir. Hasta olan kisi ¢ocuk oldugu i¢in, hastaligi kabul etme siirecinde
ozellikle pozitif olunmali, aileye de o sekilde davranilmali, siirekli cocukla ilgilenilmeli,
destek saglanilmali gerekirse uzman tarafindan psikolojik destek verilmelidir. Bir sosyal
hizmet uzmaninin veya psikologun bu siireci koordine etmesi, hasta ve ailesini tamamen
tedaviye hazir hale getirmesi gerekmektedir. Ayrica ¢ocuklarin bulunduklar1 yas donemi,
uzak illerden gelip fiziksel olarak yipranmalari, yasadiklari psiko-sosyal ve tedavi
zorluklar1 diisiiniildiiglinde onlarmm tiim bu siireclerden daha az zarar gormelerini

saglamak i¢in kendilerine tedavide 6ncelik verilmesi gerekmektedir.

7.2.2. Arastirmacilara Yonelik Oneriler

Nitel desende gerceklestirilen bu arastirmada kullanilan sorular ve ulasilan sonuglar
kullanilarak, Tirkiye’de kronik iiveit hastaligi olan g¢ocuk ve ailelerin psiko-sosyal ve

ekonomik sorun ve ihtiyaglarinin tespiti i¢in daha ileri arastirmalar yapilabilir.

Bu arastirma nitel desende yapildig1 icin katilimcilarin i¢inde bulundugu evrenin
tamamina genellenemez. Dolayisiyla bu konuda farkli katilimci gruplariyla caligmalar

yapilarak, arastirmanin benzer bulgularinin daha gecerli hale gelmesi saglanabilir.
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Yapilan alanyazin taramasinda ve katilimci hasta, aileleri ve saglik profesyonelleri ile
yapilan goriismelerde, kronik iiveit hastaligin1 tamamen kontrol altina alacak, niiksleri
Onleyecek, yan etkileri nispeten daha az olan yeni tedavi segeneklerinin yeterli diizeyde
olmadig1 goriilmiistiir. Bu da hasta ve ailelerinin yiiksek diizeyde katlanmalar1 gereken
acit ve zorluklarin devam etmesi anlamina gelmektedir. Dolayisiyla kronik iiveit
hastaligin1 kontrol altina alacak, yan etkileri nispeten daha az olan yeni tedavi

segeneklerinin artirilmasi i¢in daha fazla arastirma yapilmasina ihtiyag vardir.

Aragtirmaya katilan katilimcilarin yasam deneyimleri géz oniine alindiginda, medikal
alanin golgesinde kalan psiko-sosyal ve ekonomik sorunlari konu alan arastirmalarin
yetersiz oldugu anlagilmaktadir. Dolayisiyla ayn1 gruplarla sosyal bilimcilerin nitel, nicel

ve karma desende daha fazla arastirma yapilabilir.

Cocuklarda kronik {iveit hastaliginin olmasi, ¢ocuk ve ailelerin yasam kalitesini ve sosyal
refahin1 olumsuz etkilemektedir. Bu nedenle kronik iiveit hastalig1 olan ¢ocuklarin aileleri

tizerinde daha kapsamli aragtirmalar yapilabilir.

Aile yasam dongiisii icerisinde bir ¢ocukta kronik bir hastaligin ortaya ¢ikmasi, ailede o
cocugun odak sistem haline gelmesine neden olmaktadir. Aile bu bireyin sorun ve
thtiyaclarini karsilamak ve onu daha 1yi1 bir seviyeye getirmek i¢in miicadele verirken, 6te
yandan diger ¢ocuklar1 ihmal etme durumlar1 olabiliyor. Bu ¢ocuklar aileler tarafindan
g0z ardi edildigi gibi arastirmacilarin da yogun olarak kronik hastalikli veya engelli
bireyin sorun ve ihtiyaglari iizerine odaklanmalarina neden olabilmektedir. Dolayisiyla
yapilacak arastirmalarda kronik hastaligi olan veya engelli olan hastalarin kardesleri
lizerine de yogunlasilmas: Onerilmektedir. Yapilacak bu arastirmalarda anlati
yaklasiminin tercih edilmesi, hasta, kardes ve ebeveynlerinin yasam deneyimlerini daha

Iyi goriiniir kilmak agisindan 6nemlidir.

Hasta ve aileleriyle yapilacak caligmalarda, bireysel goriismelerin, hastane yerine, hasta
ve yakinimin kendini daha rahat hissedip ifade edebilecegi, tedavi ve kontrol kaygisi
yasamayacagl bir ortamda yapilmasinin Oonemi ortaya c¢ikmistir. Cilinkii bu calisma
kapsaminda, katilimcilarla ikamet edilen yerde yapilan goriismelerde, onarin anlatilarinda

daha derinlesebildikleri ve kendilerini daha iyi ifade ettikleri anlasilmistir. Yine
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katilimcilarin duygularinin daha iyi anlasilmasi, sézsiiz davranislarinin gézlemlenmesi

acisindan goriismelerin ikamet adresinde yapilmasi onerilmektedir.

7.2.3. Sosyal Politikaya iliskin Oneriler

Hasta ve yakinlarmin saglik hizmetlerine dogru ve zamaninda erisimini saglamak i¢in,
nadir hastaliklar ile ilgili bir referans merkezi aginin kurulmasinin 6ncelikli ihtiyaglar
arasinda oldugu diistiniilmektedir. Nadir hastaliklar icin uzman referans merkezlerinin
kurularak basta hasta ve yakinlari olmak {izere genel toplumun bu merkezlerin
varligindan haberdar olup ihtiyag duydugunda bu merkezlerden yararlanabilmesi i¢in
farkindalik hizmetlerinin gelistirilmesi gerekmektedir. Nadir hastaliklarla iligkili
zorluklarin ve bu zorluklarin ¢6ziimii konusundaki farkindaligin artirilmasi, bu sorunlari
ve tedavilerin daha derinden ele alinmasi gerektigi vurgulanmistir. Yeni tedavi
yontemlerinin gelistirilmesi, hastaligin tibbi yoniiniin yaninda psiko-sosyal ve ekonomik
yOniiniin de dikkate alinmasi i¢in ulusal ve uluslararasi diizeyde hasta destek gruplar1 gibi
sivil toplum kuruluslari, endiistri kuruluslari, bilim insanlari, politikacilar, saglik bakim
hizmeti saglayanlar, liniversiteler arasinda igbirligi yapmak, bilgi paylasiminda bulunmak

ve ittifak olusturmak 6nemlidir.

Daha uzakta bulanan illere gidip tedavi almak hasta ve aileleri igin hem fiziksel hem de
ekonomik olarak yipratici bir durumdur. Ayrica ¢ocugun egitimden geri kalmasina neden
olmaktadir. Bu da hastanin tedavisini ve giinliik yagamini1 olumsuz etkilemekte ve yasam
kalitesini diisirmektedir. Hasta ve yakinlar1 bu zorlu siiregte yalniz basina, sorunlariyla
bas basa veya baskasina muhtag¢ birakilmamalidir. Sosyal devlet ilkesi kapsaminda hak
temelli bir yaklasimla profesyonel meslek elemanlar1 tarafindan hasta ve yakinlaria
sosyal hizmetlerin 6nemli basamaklarini i¢eren uyarlanmis barinma hizmetleri, ulasim
hizmetleri ve psiko-sosyal destegin saglanmasi, baski ve ayrimciliga maruz kalan gocuk
ve ailelerinin giiclendirilmesi ve Ozgiirlesmesinin saglanilmasi bu hayati destegi
saglamada c¢ok onemlidir. Ayrica ekonomik anlamda zorluk yasayan yoksul ailelere
ekonomik yardimlarin daha da artirilmasi gerekmektedir. Il disindan gelen gocuk hasta
ve yakinlar1 i¢in hastanelerde dinlenme yerleri, ¢ocuk oyun alanlarinin olusturulmasi,
ayrica hastane birimlerinde danismanlik hizmetlerinin verilmesi gerekmektedir. Bunun

icin Saglik Bakanligi, Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanligi, Sosyal Yardimlasma ve
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Dayanisma Vakiflari, yerel yonetimler gibi hizmet veren kamu kurum ve kuruluslarla

multidisipliner yapi igerisinde baglanti kurulmasi gerekmektedir.

Hasta ve ailelerine verilen hizmetlerin tibbi ve paramedikal yonlerle sinirli kalmamali,
medikal alanin disinda kalan diislinceleri, anlamlari, hislerinin de bir biitiin olarak
anlasilmasi ve bu boyutta desteklenmeleri i¢in son derece ihtiya¢ duydugu sosyal destek,
katihim ve psikolojik veya egitimsel gelisimleri de dikkate alinmalidir. Bunun igin
hastanelerde daha fazla psikolog, ¢ocuk gelisimci ve sosyal hizmet uzmaninin istihdam
edilmesi gerekmektedir. Cilinkii tibbi sosyal hizmet birimlerinin olmamasi, hemsirelerin
psiko-sosyal destek personeli olarak hasta ve ailesini bir biitiin olarak ele alip destekleyici
mekanizmalar {iretmesi yeterli goriinmemektedir. Bu nedenle psiko-sosyal, barinma,
bakim, ekonomik, sosyal giivenlik, maddi destek, ulasim, ¢ocugun egitimi, ergen-
ebeveyn iliskisi, akran iliskileri konularinda sorun yasayan hasta ¢ocuk, ebeveynleri ve
kardeslerine gerekli hizmetler sunmalidir. Ayrica gerektigi durumlarda uygun kurumlara
havale etmesi, hastane yOnetimi ve c¢alisanlari ile miiracaatgilar1 bilgilendirmesinin
cocuk, aileleri ve saglik profesyonelleri agisindan énemli oldugu anlasilmaktadir. Bu
anlamda gocuklara yonelik olarak duygu ve diisiincelerini 6zgiirce ifade edebilecegi basta
aile destek gruplar1 olmak iizere diger desteklerin verilmesi ¢ocugun 6zbenligini ve iyilik
halini olumlu yonde etkileyebilecegi diisiiniilmektedir. Bunun daha iyi saglanabilmesi
icin sosyal hizmet uzmanlarinin tibbi sosyal hizmet ve aile merkezli yaklasimlarinda

yetkin olmalar1 son derece dnemlidir.

Ailelerin destegi ve ilgisiyle yasadiklar1 sorunlarin iistesinden gelmeye calisan ¢cocuklara,
yeterli profesyonel destek hizmetleri de sunulmalidir. Ancak hastanede tibbi sosyal
hizmet biriminin olmamasi, onlarin yasadiklar1 sorunlar1 profesyonel destek almadan ve
cesitli psiko-sosyal sorunlarla bogusarak gecirmek zorunda kalmalarina neden
olmaktadir. Ayn1 zamanda hizmete ulagmada ve yeterli bilgi ve danigsmanlik hizmetinin
verilmesinde de sorunlar ortaya ¢ikmaktadir. Bu nedenle hasta ve yakinlarina yardim
etme konusunda 6zel olarak uzmanlagmis tibbi sosyal hizmet uzmanlarina ihtiya¢ vardir.
Uzmanlagmig tibbi sosyal hizmetin, kronik iiveit hastaligi olan ¢ocuk ve ailelerinin
giiclendirilmesinde, sosyal refah seviyelerinin yiikseltilmesi icin gerekli oldugu
vurgulanmigtir. Ayn1 zamanda tedavi basarisini  yakindan etkileyen psiko-sosyal

becerilerin arttirilmasi, hasta cocuklarin teshisle baslayan hastaneye adaptasyon ve egitim
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stirecini kolaylagtirmanin, tedavi ve yasam kalitesinin yiikseltilmesinde dnemli 6geler

oldugu diistliniilmektedir.

Hastaya tveit tanist konuldugu zaman, hastanin o anki saskinligi ile bas basa
birakilmamasi veya hemen internetten arama ihtiyaci hissine kapilmamasi gerekir. Bunun
icin Ozellikle hastaligin teshisi asamasinda hasta ve yakinina hastalik, tedavi siireci ve
psiko-sosyal etkileri hakkinda bireysel goriismeler, aile goriismeleri ile danismanlik ve
bilgilendirici hizmetinin verilmesi gerekir. Bununla beraber hasta ¢ocuk ve yakinlarina
iiveit hastaliginin ne oldugu, hangi hastanelere gidip tedavi alabilecegi, tedavi siireci ve
olasi etkileri hakkinda bilgilendirici form veya brosiir gibi herhangi bir yazili ve gorsel

bir materyal verilmelidir.

Tedavi siirecinde de, doktorlarin verdigi hizmetlerin yaninda diger birimlerin de kendi
alaninda hasta ve ailesine destek vermeleri gerekir. Psiko-sosyal sorunlarla ilgili
psikolojik destek birimine, beslenme ile ilgili diyetisyene, romatizmal hastaliklarla iligkili
tiveitlerde eklem tutulumu durumunda gerekli egzersizleri yaptirmasi igin fizyoterapiste
yonlendirilmesi Onemlidir. Dolayisiyla hastanin, tiim bu birimlerin verdikleri
hizmetlerden etkin bir sekilde yararlanmasi saglanmali ve bu birimler de kendi aralarinda

isbirligi i¢erisinde olmalidir.

Uveit, nadir goriilen bir hastalik oldugu icin hizmet veren bircok kamu personeli
tarafindan bu hastaligin ve getirmis oldugu zorluklarin bilinmemesi muhtemeldir. Bu
nedenle saglik ¢alisanlarina, aile hekimlerine, 6gretmenlere, 6grencilere, velilere ve genel
olarak topluma tiveit hastalig1 hakkinda, bu hastalig1 olan bireylere nasil yaklagilacagi ve
onlara ne tlir hizmetler verilebilecegi, hangi durumlarda hangi kuruma yonlendirebilecegi
konularinda egitimlerin verilmesi, sosyal medyada sosyal paylasim platformlarinin
kurulmas1 gerekmektedir. Bu durum hem bir farkindalik olusturacak, hem de birey ve
toplumun bu hastalig1 ve etkilerini bilip bu hastalig1 olan bireylere nasil yaklagacagini ve
ne tlir hizmetler verilebilecegi noktasinda yonlendirmesini saglayacaktir. Ciinkii yanlis
tan1 ve yanlis tedavi tanmida gecikmeye ve bireyin sagliginin daha da kotiilesmesine,
yetersiz psiko-sosyal ve ekonomik destek de kontrol ve tedavilerin aksamasina neden

olmaktadir. Bu anlamda ¢ocuklarda yaygin olan iiveit risklerinin iyi belirlemek ve olast
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gecikmelerin Oniine gegmek igin erken sevk ve uyari sistemlerinin gii¢lendirilmesi, hasta

ve yakinlarina saglik okuryazarligi bilincinin kazandirilmasi gerekmektedir.

Ogretmenler ve okul idarecilerinin kronik iiveit hastalig1 olan ¢ocuklarin egitim siirecini
kolaylastirmalar1 6nemlidir. Bu nedenle 6gretmenlere, ¢ocugun saglik durumuna gore
hem sinif iginde hem simif disinda ¢ocuga nasil davranmasi ve smifin neresinde
oturtulmasi gerektigi anlatilip ona gére ¢ocugun egitimden etkin bir sekilde yararlanmasi
saglanmalidir. Bu durum okul yonetimi ve 6gretmenin iradesine birakilmamali, gocugun
yasal hakki olarak ona taninmalidir. Hak olarak goriilmedigi zaman 6gretmenin iradesine
gore davranmasina, ogretmen-0grenci veya veli-6gretmen arasinda anlasmazliklara,
ogrenci ve ailede minnet duygusunun gelismesine neden olabilmektedir. Bu kapsamda
cocuk haklarindan hareketle okul ortamlarinda 6grenci/gocuklarin 6grenmelerinin
oniindeki tiim bariyerlerin kaldirilmas1 konusunda miidahalede bulunan okul sosyal
hizmetine ihtiya¢ vardir. Dolayisiyla bu tiir kronik saglik sorunlari yasayan magdur
cocuklarin haklarmin savunucusu, ihtiyaglari konusunda kaynak tedarik eden,
kaynaklarla bulusturan, ¢ocuklarin damgalanma ve etiketlenmeleri konusunda koruyucu
miidahalede bulunan, bu cocuk ve ailelerini hastalik konusunda bilgilendirerek okul
ortaminda uyum saglamasini kolaylastiran, gerek grup gerekse bireysel danismanlik ve
terapotik miidahalede bulunan sosyal hizmet uzmanlarmin okullarda istihdam

edilmesinin 6nemli oldugu diistiniilmektedir.

Halk sagligi hizmetlerinin “koruyucu-6nleyici hizmetler vermek, dolayisiyla hastalik
ortaya ¢itkmadan onu dnleyebilmek™ temel prensibinden hareketle koruyucu ve onleyici
saglik hizmetleri kapsaminda g6z muayeneleri de diger rutin muayeneler gibi
onemsenmeli ve ¢ocuklar okula baglamadan 6nce zorunlu olarak gbz taramasindan
gecirilmelidir. Hem toplumun hem de saglik calisanlarinin bu konuda farkindalik
seviyesinin artiritlmasi gerekmektedir. Clinkii insanlar, deyim yerindeyse, bigak kemige
dayanmadan doktora gitmeyi disiinmemektedirler. Oysa sagligin, sadece hayati
cekilemez hale gelindiginde hastaneye basvurulan bir alan olmak yerine, esas olanin
koruyucu ve onleyici hizmetlerin yani hasta olunmadan Onceki siirecin oldugu
felsefesinin agilanmasi gerekir. Bu olmadig1 zaman hastalikla pengelesme hem kamu hem
de aileler agisindan biiyiik bir maliyet unsuru olabilmektedir. Ayn1 zamanda hastanin

gormesini tamamen kaybetme veya az gorme, yogun bir sekilde hastalifin ilerleme
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endisesi yasama ve yasam kalitesinde diisiis gibi agir sonuglar getirmektedir. Oysa ¢ok

basit dnleyici tedbirlerle hasta ve ailelerinin hayat1 daha yasanabilir hale getirilebilir.

Ailelerin, bulunduklari illerde aile hekimlikleri, saglikli hayat merkezleri, toplum sagligi
merkezleri gibi kurumlardan yararlanmalar1 saglanilmalidir. Boylelikle sadece ¢ocuklarin
saglik hizmeti aldig1 hastane ve orada ¢alisan saglik calisanlart ile iligkilerinin
giiclendirilmesi ile smirli kalmayip, bununla beraber yerel diizeyde birinci basamak
saglik hizmetlerinde c¢alisanlarla iliskilerin gili¢lendirilmesi gerekmektedir. Bu
kuruluslarda psikolog, c¢ocuk gelisimi uzmani, diyetisyen, sosyal hizmet uzmani,
fizyoterapist gibi meslek elemanlar1 gorev yapmaktadirlar. Hasta ve yakinlariin ihtiyag
duyduklart konularda ikamet ettikleri illerde ilgili kuruluslardan bireysel ve grup
egitimleri, danigmanlik hizmeti almalar1, hastaligin tibbi ve psiko-sosyal yiiklerinin daha
da hafiflemesini saglayacak ve boylece hastalikla bas etmeleri kolaylasacagi
diisiiniilmektedir. Bu biitiinciil bakis1 agis1 pek ¢ok hizmet modelini birlikte verilmesini

saglayacaktir.

Nadir goriilen, kronik ve giigten diisiiren bir hastalikla yasayan birey ve ailesi igin bir¢ok
zincirleme sorunun bir arada yasanmasi demektir. Yapilacak profesyonel destegin
yaninda, genis aile iiyelerinin de bu siirecte ¢ekirdek aileye destek saglamalar1 nemlidir.
Bakim sorumlulugunun sadece kadinlarda olmamasi gerekir, babalarin da bu siirecte
sorumluluk almasi gerektigi vurgulanmistir. Bunun i¢in bakim verme rolleri konusunda
ailede farkindahigin artirilmasi, rol, sorumluluk, gérev ve is boliimiiniin aile idyeleri

arasinda paylagilmasi gerekmektedir.

Benzer sorunlarda benzer deneyimleri paylasan ailelerin deneyimlerini rahatca
paylasilabilecegi ve ulasabilecekleri sosyal mecralarin olusturulmas: gerekmektedir. Bu
anlamda gilinlimiizde “know how” (bilgi birikimi-deneyim paylasimi) olarak yayginlasan
bu tir platformlarda ailelerin psikolojik, sosyal, ekonomik ve tibbi bilgi ve
deneyimlerinin yerinde, zamaninda ve 0l¢tlii olarak paylasilmasi elzem goriinmektedir.
Bu durum sadece hastaligin daha fazla fiziksel zarar vermesinin azaltilmasia degil,

psikolojik direng esiklerinin yiikseltilmesine de katkis1 agisindan 6nem teskil etmektedir.
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Sonug olarak, hastanede hasta bilgilendirme ve yonlendirme biriminin kurularak hasta
cocuk ve ailesinin hastalik ve tedavi siireci hakkinda bilgilendirilmesi, onlara psiko-
sosyal destegin saglanilarak sosyal hizmetin ara bulucu, savunucu, danisman ve vaka
yoneticisi rollerinin de yerine getirilmesiyle, kronik {iveit hastaligi olan c¢ocuk ve
ailelerinin iyilik halinin artirilmasi gerekmektedir. Ayrica ailelere hastalik ve tedavi
siirecinde ortaya c¢ikan maddi ihtiyaclari karsilanacak sekilde ekonomik destek
saglanilmasi, hastane kampiislerinde konaklama ve o6zellikle ¢ocuklar i¢in dinlenme
yerleri, yeterince bekleme salonlar1 ve oyun park alanlari yapilmasinin énemi ortaya
cikmistir. Nadir goriilen cocukluk cagr iiveit hastaliginin dogru teshisi ve ilgili saglik
kurulusuna havalesi konusunda saglik ¢alisanlarina, hasta bakimi konusunda ailelere,
hastaligin ve etkilerinin bilinirliginin artirtlmasi noktasinda da 6gretmenlere ve topluma
gerek sosyal medya gerekse de halk sagligi hizmetleri araciligiyla egitimlerin verilmesi,
hastane web siteleri veya yaygin kullanilan online web sitelerinde hastalik hakkinda
bilgilendirilmelerin paylasilmasi gerekmektedir. Ayrica kronik hastalara hizmet veren
hastanelerde yeterli meslek elemani istihdam edilerek ailenin bir biitiin olarak sosyal
islevselliginin artirilmasi, giiglenmesi ve tam iyilik halinin saglanmasi i¢in Tibbi Sosyal
Hizmet Birimlerinin yayginlastirilmasi, ¢ocuk ve aile merkezli hizmetlerin daha fazla

verilmesi vurgulanmustir.
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EK 4. ARASTIRMA AMACLI CALISMA iCIN COCUK RIZA FORMU

KRONIK UVEIT HASTALIGI OLAN COCUK VE AILELERINIiN HASTALIK
ANLATILARININ DEGERLENDIRILMESI

Sevgili Kardesim,

Benim adim Prof. Dr. Yasemin OZKAN. Kronik iiveit hastaligi olan gocuklarin ve ailelerinin hastalikla
ilgili yasam deneyimlerini goriiniir kilmak, hastalikla iligkili sorun ve ihtiyaglarini ortaya ¢ikarmak tizere
bir arastirma yapiyoruz. Arastirma ile yeni bilgiler 6grenecegiz. Bu arastirmaya katilmani dneriyoruz.
Arastirmay1 ben, Prof.Dr.F.Niliifer YALCINDAG ve Rauf YANARDAG ile birlikte yapiyoruz. Bu
arastirmaya katilacak olursan seninle sadece bir saate yakin konusacagiz ve ben seni dinleyip not alacagim.
Senin sdylediklerini kaydedip onlarin {izerinde degerlendirme yapacagiz. Bu arastirmanin sonuglari, senin
gibi ailesinden boyle bir sorun yagsamig veya ihtiyaglari olmus olan ¢ocuklar igin yararli bilgiler
saglayacaktir. Bu aragtirmanin sonuglarini sadece bilimsel ¢alismalarda kullanacagiz. Bu arastirmanin
sonuglarint bagka uzmanlara da séyleyecegiz, sonuglari bildirecegiz ama senin adin1 séylemeyecegiz.

Bu arastirmaya katilip katilmamak icin karar vermeden Once anne ve baban ile konusup onlara
danismalisin. Onlara da bu aragtirmadan bahsedip senin bu arastirmaya katilman icin onlarin da
onaylarint/izinlerini alacagiz. Ama anne ve baban tamam deseler bile sen kabul etmeyebilirsin. Yani bu
aragtirmaya katilmak senin istegine bagli ve istemezsen katilmazsin. Bu nedenle hi¢ kimse sana kizmaz ya
da kiismez. Once katilmay1 kabul etsen bile sonradan vazgegebilirsin, bu tamamen sana bagl. Kabul
etmedigin durumda da herkes sana 6nceden oldugu gibi iyi davranir, dnceye gore farklilik olmaz.

Aklina simdi gelen veya daha sonra gelecek olan sorulari istedigin zaman bana sorabilirsin. Telefon
numaram ve adresim bu kagitta yaziyor.

Bu arastirmaya katilmay1 kabul ediyorsan asagiya liitfen admi ve soyadini yaz ve imzam at. imzaladiktan

sonra sana ve ailene bu formun bir kopyasi verilecektir.

Cocugun adi, soyadi:

Cocugun imzast: Tarih:
Velisinin adi, soyada:

Velisinin imzas1: Tarih:

Arastiricilarin Adi, Soyadi, Unvann:

Tletisim Bilgileri 1:

Imza: Tarih:
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EK 5. AYDINLATILMIS ONAM FORMU (Veliler i¢in Hazirlanmistir)

KRONIK UVEIT HASTALIGI OLAN COCUK VE AILELERINIiN HASTALIK
ANLATILARININ DEGERLENDIRILMESI

Sayin Veli,

Kronik Uveit Hastaligi Olan Cocuk ve Ailelerinin Hastahk Anlatilarmin Degerlendirilmesi
baslikli bu arastirma, Hacettepe Universitesi Sosyal Hizmet Anabilim Dali tarafindan yapilmaktadir. Bu
aragtirmayi, nadir bir hastalik kapsaminda, kronik iiveit hastaligi olan 8-18 yas arasi cocuk ve ailelerinin
hastalik anlatilarini incelemek, hastalik siireci ile ilgili yasam deneyimlerini nasil anlamlandirdiklarini
anlamak, tedavi dncesi ve tedavi siirecinde ortaya ¢ikan psiko-sosyal sorun ve ihtiyaclarini saptamak ve
bu alanda sunulan ve sunulmasi gereken hizmetleri degerlendirmek, sosyal hizmet meslegi ve
disiplininin bu sorun alanina dair dnerilerini olusturmak ve tartismak amaciyla yapiyoruz. Bu amaglara
ulasabilmek i¢in ¢ocugunuz ile birebir goriismeyi planladik. Cocugunuzun yanitlarindan elde edilecek
sonuglar bu amaglara ulasmada ¢ok énemli oldugu i¢in onun bu ¢alismaya katilmasini éneriyoruz.
Cocugunuzun arastirmaya katilmalarina onay vermeniz goniilliiliik esasina dayalidir. Arastirmaya
katilmasin1 kabul ettiginiz takdirde arastirmact Rauf YANARDAG Ankara Universitesi T1p Fakiiltesi
Goz Hastaliklar1 Anabilim Dali Uvea Birimi toplanti salonunda ¢ocugunuzla goriisecektir.
Gortigmelerimiz ses kayd altina alinacak ve daha sonra dokiimlenecektir. Bu dokiimler ve ses kayitlari
kimseyle paylasilmayacak, sadece ¢alismanin iginde bilimsel amaglar i¢in kullanilacaktir. Cocugunuzun
¢aligmaya katilmasini veya Katilmamasini tercih edebilirsiniz. Katilmasini tercih etseniz bile, ¢alismaya
katilmast i¢in onun da rizasini alacagiz, ¢alismanin herhangi bir asamasinda da ¢ocugunuzun bu
calismaya katilimina son verebilirsiniz. Cocugunuz kendi istegiyle veya sizin isteginizle ¢aligmadan
¢ekildigi takdirde ¢ocugunuza uygulanan tani ve tedavi iglemleri bundan etkilenmeyecektir.
Cocugunuz i¢in hazirlanmig 5 ana ve 15 alt sorudan olusan 1 soru formu bulunmaktadir. Tiim islem

yaklagsik olarak ¢cocugunuzun 60 dk. zamanin1 alacaktir.

Velinin Beyani
Arastirmaci Rauf YANARDAG tarafindan, Kronik Uveit hastaligi olan ¢ocuga tan1 konulmasindan
icinde bulundugumuz zamana kadar olan siirecte ¢ocuk ve ailesinin yasadigt deneyimlerle ilgili birebir
goriismeye dayali aragtirma hakkinda bana bilgi verildi. Arastirmanmin amaci, uygulama bigimi ve
¢ocugum ile yapilacak goriismeden elde edilen bilgiler ve ses kayitlar ile ilgili gizliligin saglanacagi
konusunda bana yeterli agiklama yapildi. Arastirma ile ilgili sorularim i¢in Hacettepe Universitesi
Sosyal Hizmet Bolimii Prof. Dr. Yasemin OZKAN ve Arastirmaci Rauf YANARDAG
11 (<R VB i numarali telefonlardan temas edebilecegim bana
bildirildi. Istedigim zaman cocugumun arastirmadan cekilebilecegini biliyorum. Cocugumun

aragtirmaya katilimi i¢in benim onay vermemin yani sira onun da c¢alismaya katilmasi i¢in riza

gostermesi gerektigi, arastirmaya katilmasi ya
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da katilip daha sonra arastirmadan ¢ekilmesi durumunda tedavi ve tetkiklerinin bundan etkilenmeyecegi

bana belirtildi. Kendi goniillii onayim ile gocugumun bu arastirmaya katilmasina olurum vardir.

Imzali bu form kagidinin bir kopyasi bana verilecektir.

Cocugun,
Ad1 Soyadi:
Yast:
Cinsiyeti:

Veli

Ady, soyadi:
Yakinlik Derecesi:
Adres/Tel:

1mza

Goriisme tanmigi
Ady, soyadi:
Adres/Tel:

Imza:

Katilimei ile goriisen arastirici

Ad1 soyadi, unvant:
Adres/Tel.
Imza

TARIH:

Arastirma EKkibi




343

EK 6. AYDINLATILMIS ONAM FORMU (Aileler i¢in Hazirlanmstir)

KRONIK UVEIT HASTALIGI OLAN COCUK VE AILELERININ HASTALIK
ANLATILARININ DEGERLENDIRILMESI

Sevgili Katilimei,

Kronik Uveit Hastahg Olan Cocuk ve Ailelerinin Hastahk Anlatilarinin Degerlendirilmesi
baslikli bu arastirma, Hacettepe Universitesi Sosyal Hizmet Anabilim Dali tarafindan yapilmaktadir. Bu
aragtirmay1, nadir bir hastalik kapsaminda, kronik {iveit hastalig1 olan 8-18 yas arasi1 ¢ocuk ve ailelerinin
hastalik anlatilarin1 incelemek, hastalik siireci ile ilgili yasam deneyimlerini nasil anlamlandirdiklarini
anlamak, tedavi dncesi ve tedavi siirecinde ortaya ¢ikan psiko-sosyal sorun ve ihtiyaclarini saptamak ve
bu alanda sunulan ve sunulmasi gereken hizmetleri degerlendirmek, sosyal hizmet meslegi ve disiplininin
bu sorun alanina dair 6nerilerini olusturmak ve tartismak amaciyla yapiyoruz. Bu amaglara ulasabilmek
i¢in eger kabul ederseniz sizler ile birebir goriisecegiz. Sizin yanitlarinizdan elde edilecek sonuglar bu
amaclara ulasmada ¢ok 6nemli oldugu icin ¢alismaya katilmaniz ve tiim sorulara igtenlikle cevap
vermeniz biiyliik 6nem tagimaktadir.

Arastirmaya katilmaniz goniilliiliik esasina dayalidir. Sizlerden elde edilecek bilgiler gizli kalacaktir
ve sadece arastirma amaciyla kullanilacaktir. Calismaya katilmamayi tercih edebilirsiniz veya
istemezseniz ¢alisma devam ederken bile ¢aligmaya son verebilirsiniz. Caligmadan ¢ekildiginiz takdirde
¢ocugunuza uygulanan tani ve tedavi iglemleri bundan higbir sekilde etkilenmeyecektir.

Arastirmaya katilmay1 kabul ettiginiz takdirde Arastirmact Rauf YANARDAG Ankara Universitesi
Tip Fakiiltesi G6z Hastaliklart Anabilim Dali Uvea Birimi toplant1 salonunda sizinle goriisecektir.
Goriismelerimiz ses kaydi altina alinacak ve daha sonra dokiimlenecektir. Bu dokiimler ve ses kayitlar
kimseyle paylasilmayacak, sadece ¢aligmanin iginde bilimsel amaglarla kullanilacaktir. Sizler i¢in 3 ana
ve 10 adet alt sorudan olugan 1 soru formu bulunmaktadir. Goériisme islemi yaklasik olarak 60 dk.

zamaninizi alacaktir. Sorulart Litfen hicbir ¢cekince olmadan cevaplaymiz. Goriisme formuna adinizi ve

SO yadll’llZl yazmayiniz.

Katilimcinin Beyam

Arastirmaci Rauf YANARDAG tarafindan, Kronik Uveit hastalig1 olan ¢ocuga tani konulmasindan
i¢cinde bulundugumuz zamana kadar olan siiregte cocuk ve ailesinin yasadig1 deneyimlerle ilgili birebir
goriismeye dayali arastirma hakkinda bana bilgi verildi. Arastirmanin amaci, uygulama bigimi ve
goriismede elde edilen bilgiler ve ses kayitlar ile ilgili gizliligin saglanacagi konusunda bana yeterli
aciklama yapildi. Arastirma ile ilgili sorularim icin Hacettepe Universitesi Sosyal Hizmet Boliimii Prof.
Dr. Yasemin OZKAN ve Arastirmaci Rauf YANARDAG ile .coovvevevveeienennn. VE e,
numarali telefonlardan temas edebilece§im bana bildirildi. Istedigim zaman arastirmadan
cekilebilecegimi biliyorum. Aragtirmaya katilimimin tamamen goniillii oldugu, katilmam ya da katilip
daha sonra arastirmadan g¢ekildigim durumda c¢ocugumun tedavi ve tetkiklerinin bundan

etkilenmeyecegi bana belirtildi. Bu arastirmaya kendi goniillii onayim ile katilmama olurum vardir.
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Imzali bu form kagidinin bir kopyasi bana verilecektir.

Katilhmci

Adi, soyadi:
Adres/Tel:

Imza

Goriisme tanigi
Adi, soyadi:
Adres/Tel:

Imza:

Katilimer ile goriisen arastirici
Ad1 soyadi, unvani:
Adres/Tel.

Imza

TARIH:

Arastirma EKibi




345

EK 7. AYDINLATILMIS ONAM FORMU (Saghk Profesyonelleri i¢in
Hazirlanmistir)

KRONIK UVEIT HASTALIGI OLAN COCUK VE AILELERININ HASTALIK
ANLATILARININ DEGERLENDIRILMESI

Saym Katilimel,

Kronik Uveit Hastah@ Olan Cocuk ve Ailelerinin Hastalik Anlatilarinin Degerlendirilmesi baslikli
bu arastirma, Hacettepe Universitesi Sosyal Hizmet Anabilim Dali tarafindan yapilmaktadir. Bu
aragtirma, nadir bir hastalik kapsaminda, kronik iiveit hastalig1 olan 8-18 yas arasi ¢ocuk ve ailelerinin
hastalik siireci ile ilgili yasam deneyimlerini nasil anlamlandirdiklarini anlamak, hastalik anlatilarini
incelemek, tedavi O6ncesi ve tedavi siirecinde ortaya ¢ikan psiko-sosyal sorun ve ihtiyaglarini saptamak
ve bu alanda sunulan ve sunulmasi gereken hizmetleri degerlendirmek, sosyal hizmet meslegi ve
disiplininin bu sorun alanina dair Onerilerini olusturmak ve tartigmak amaciyla planlanmistir. Bu
amaclara ulagabilmek i¢in onay vermeniz taktirde sizler ile birebir goriisecegiz. Sizin yanitlarinizdan
elde edilecek sonuglar bu amaglara ulasmada ¢ok 6nemli oldugu icin ¢alismaya katilmaniz ve tiim
sorulara igtenlikle cevap vermeniz biiyiik nem tagimaktadir.

Arastirmaya katilmaniz goniilliiliik esasina dayalidir. Arastirmaya katilmayi kabul ettiginiz takdirde
Arastirmaci Rauf YANARDAG Ankara Universitesi T1p Fakiiltesi Goz Hastaliklar1 Anabilim Dali Uvea
Birimi’nde sizinle goriisecektir. Gorlismelerimiz ses kaydi altina alinacak ve daha sonra
dokiimlenecektir. Bu dokiimler ve ses kayitlar1 kimseyle paylasiimayacak sadece ¢aligmanin iginde
bilimsel amaglarla kullanilacaktir. Caligmaya katilmamayi tercih edebilirsiniz veya istemezseniz ¢alisma
devam ederken bile ¢alismaya son verebilirsiniz.

Sizler i¢in 5 acik uclu sorudan olusan 1 soru formu hazirlanmistir. Tiim islem yaklagik olarak 50 dk.

zamaninizi alacaktir. Sorulari liitfen higbir ¢ekince olmadan cevaplayiniz._ Gorlisme formuna adinizi ve

SO yadll’llZl yazmayiniz.

Katimecinin Beyam
Arastirmaci Rauf YANARDAG tarafindan, arastirmanin amaci, uygulama bigimi ve goriismede elde
edilen bilgiler ve ses kayitlart ile ilgili gizliligin saglanacagi konusunda bana yeterli agiklama yapildi.
Arastirma ile ilgili sorularim i¢in Hacettepe Universitesi Sosyal Hizmet Boliimii Prof. Dr. Yasemin
OZKAN ve Arastirmact Rauf YANARDAG ile ......ooeueunn.... VE o, numarali telefonlardan
temas edebilecegim bana bildirildi. Arastirmaya katilimimin tamamen goniilliilik esasina dayali
oldugunu ve istedigim zaman arastirmadan gekilebilecegimi biliyorum. Bu arastirmaya kendi goniillii
onayim ile katilmama olurum vardir.
Imzali bu form kagidinin bir kopyas1 bana verilecektir.

Katihmc1

Adi, soyadi:
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Adres/Tel:

Imza

Goriisme tamgi

Ady, soyadi:

Adres/Tel:

Imza:

Katihme ile goriisen arastirici
Ad1 soyadi, unvant:

Adres/Tel.

Imza

TARIH:

Arastirma Ekibi
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EK 8. GORUSME YONERGESI (Cocuklar I¢in)

Cocuklar i¢in Demografik Bilgi Formu
. Yasmz?..........

. Cinsiyetiniz: Kadm () Erkek ()

. Kaginci sinifa gidiyorsun?........

. Okulda sene kayb1 durumu?...........

. Yasadigmiz yer?............

. Kiminle yastyorsunuz?..........

. Kag kardesiniz var?..........
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. Anneniz:

Sag () Olii ()

9. Babaniz:

Sag () Olii ()

10. Annenizin egitim durumu?...........

11. Babanizin egitim durumu?............
12. Annenizin ¢alisma durumu?..........
13. Babanizin ¢alisma durumu?...........

14. Ne kadar siiredir tedavi aliyorsunuz?..........

Cocuklar i¢in Yan Yapilandirilmis Goriisme Formu

1. (Ana Soru) Boyle bir hastaliga yakalandigindan beri hayatin nasil biraz anlatabilir
misiniz? ik sdylendiginde neler hissettin? Neler aklina geldi? ilk zamanlar en ¢ok nelere
ithtiya¢ duydun?

2. Giinliik yagsamini en fazla etkileyen sikayetlerin nelerdir?

3. Ailenle ilgili diistincelerini paylasabilir misin? Duygularin1 paylasabildin mi? Neler
yasadin? Biraz anlatabilir misin?

4. Uveitin senin i¢in ne anlama geldiginden bahseder misin?

5. Tedavi almaya basladigindan bu yana hayatin nasil, anlatabilir misin? Neler degisti

hayatinda?
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Alt sorular (Genel sorularin yetersiz olmast halinde sorulacak sorular)

1. Hastaliga dair aklinda olusan ve cevaplayamadigin sorular varsa, anlatabilir misin? Bu
sorular i¢in nasil cevap arryorsun?

2. Aile iiyeleri bu siirece dair seninle bilgi paylasiminda bulunuyorsa, anlatabilir misin?
3. Seni endiselendiren seyler varsa, anlatabilir misin?

4. Hastaliktan sonra olumlu olarak nitelendirebilecegin seyler oldu mu?

5. Hastalikla ilgili sevmedigin seyler neler?

6. Hastaligini ilk olarak nasil fark ettin? Biraz anlatabilir misin?

7. Tedavi siirecinde yasadigin zorluklar varsa anlatir misin?

8. Uveit tanis1 almadan ve aldiktan sonraki yasamini nasil degerlendiriyorsun?

9. Uveit tanis1 almadan onceki ve aldiktan sonraki gérme durumunuzu degerlendirir
misin?

10. Saglik hizmetlerine erisimini ve saglik ¢calisanlari ile iliskini nasil degerlendiriyorsun?

11. Aklinda olusan veya sdylemek istedigin bagka bir sey var m1?
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EK 9. GORUSME YONERGESI (Aileler i¢in)

Aileler icin Demografik Bilgi Formu

. Cinsiyetiniz?..........

. Yasmiz?............

. Yasadiginiz yer?.................

. Egitim durumunuz?...............

. Sosyal glivenceniz nedir?............

. Mesleginiz nedir ?.........

. Kag cocugunuz var? Yas ve cinsiyetleri nedir? Meslekleri ve egitim durumlari nedir?.

. Aylik geliriniz nedir? ..........
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. Aylik geliriniz sizin i¢in yeterli mi? .................

10. Esinizin yas1 ve meslegi nedir? ............

11. Esinizin 6grenim durumu nedir? ..........

12. Ailenizde bagka kronik rahatsizligi olan kimse var mi? Varsa bilgi verebilir

misiniz?...........

Aileler icin Yar1 Yapilandirilmis Gériisme Formu

1.(Ana Soru) Cocugunuzun iiveit hastaligi ile ilk tanismanizdan bu yana nasil bir siire¢
gecirdiginizden, neler yasadiginizdan bahsedebilir misiniz? Glindeminize ne zaman nasil
geldi? Ilk sdylendiginde kendinizi nasil hissettiniz? Neler akliniza geldi? Ik zamanlar en
cok nelere ihtiyag duydunuz?

2. Hastalik tamisinin konulmasindan bugiine kadar gecen siireci sizin ve ailenizin
agisindan biraz anlatabilir misiniz?

3. Cocugunuzun liveit hastaliginin size ve ailenize doniik yansimalar1 nasil oldu? Su ana
kadar neler yasadiniz biraz anlatabilir misiniz?

Alt sorular (Genel sorularin yetersiz olmast halinde sorulacak sorular)

1. Hastalik ile ilgili sizi en ¢ok korkutan durumlardan bahseder misiniz? Bu durum ile
nasil basa ¢iktiniz?

2. Hastalik ile tanigmanizin ardindan sizin ve ailenizin yasaminda manevi siiregler (din,
ibadet, degerler, ruhsal arayis) nasil yasandi? Bu siirecin basiniza gelmesini nelere

bagladiniz? Nasil anlamlandirdiniz?
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3. Hastalik ile ilk tanismanizdan bugiine kadar gecen siirecte gereken sosyal destegi alip
almadigimiz hakkindaki diisiincelerinizi paylagir misiniz?

4, Hastaligin sosyal hayatiniz1 (aile, is, akraba, komsu, arkadas, genis cevre vs ile
iliskiler) nasil etkiledigini diisiinliyorsunuz?

5. Hastalik ile birlikte gecen bu siiregte es (kari-koca) iliskinizin nasil etkilendigini
diisiiniiyorsunuz?

6. Hastalik ile beraber ekonomik durumunuzda neler degisti?

7. Ulkemizde gegerli olan yasal mevzuatin hastalik ile basa ¢ikmanizda size gereken
ekonomik ve psiko-sosyal destegi sagladigini diisliniiyor musunuz?

8. Hastaligin getirdikleri ile basa ¢ikmanizda hastane ekibinin ne tiir hizmetleri vermesini
isterdiniz?

9. Toplumun bu hastaliga bakisi, sizi nasil etkiledigini diisiiniiyorsunuz?
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EK 10. GORUSME YONERGESI (Saghk Profesyonelleri i¢cin)

Saghk Profesyonelleri Icin Demografik Bilgi Form

1. Cinsiyetiniz?........

2. Yasiniz?..........

3. Mesleginiz nedir ?...........

4, Mesleki deneyim siireniz?..........

Saghk Profesyonelleri icin Yar1 Yapilandirilmis Goriisme Formu

1. Sizce kronik iiveit hastalig1 olan ¢ocuklarin ve ailelerinin hastalik siirecinde ne tiir
psiko-sosyal ihtiyaglari ve sorunlari ortaya ¢ikmaktadir?

2. Cocuk ve ailelerinin saglik hizmetlerine erisimi ve saglik ¢alisanlari ile iligkisini nasil
degerlendiriyorsunuz?

3. Cocuk ve ailesine yonelik olarak ne tir hizmetler verilmesi gerektigini
diisiiniiyorsunuz?

4. Cocuklara sunulan hizmetler hakkinda neler diistinliyorsunuz?

5. Bagka eklemek istediginiz bir sey varsa, anlatabilir misiniz?
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EK 11. COCUKLAR ICIN ORNEK GORUSME

R. Evet ...(iki isimli) tekrardan hos geldin.
Cocuk: Hos bulduk.
R. Ismin ¢ok giizelmis, kim koydu?

Cocuk: ...’y1 babam koydu, babamla teyzem, ... 1 da annem koydu. Ya annem ... ismini

¢ok severmis, o yiizden onu koymak istemis, izin vermeyince de onu eklemis.
R. Anladim, peki sana nasil hitap etmemi istersin.
Cocuk: ..."y1 kullantyorum.

R. Tamam .... daha 6nce konustuk, formda da okudun, ama tekrar etmek istiyorum benim
adim Rauf YANARDAG. Hacettepe Universitesi Sosyal Hizmet Anabilim Dalinda
doktora yapiyorum. Bu dogrultuda hocalarim ile birlikte, kronik {iveit hastaligi olan
cocuklarin ve ailelerinin hastalikla iliskili sorun ve ihtiyaglarini ortaya ¢ikarmak {izere bir
arastirma yapiyoruz. Arastirma ile yeni bilgiler 6grenecegiz. Bu arastirmaya katilmani

Oneriyorum.
Cocuk: Evet.

R. Bu aragtirmaya katilacak olursan seninle sadece bir saate yakin konusacagiz ve ben
seni dinleyip not alacagim. Senin soylediklerini kaydedip onlarin iizerinde degerlendirme
yapacagiz. Bu arastirmanin sonuglari, senin gibi ailesinden boyle bir sorun yasamis veya
ithtiyaclart olmus olan ¢ocuklar i¢in yararli bilgiler saglayacaktir. Bu arastirmanin
sonuclarini sadece bilimsel ¢alismalarda kullanacagiz. Bu arastirmanin sonuglarini bagka

uzmanlara da sOyleyecegiz, sonuglar1 bildirecegiz ama senin adin1 sdylemeyecegiz.
Cocuk: Hi h.

R. Bu aragtirmaya katilip katilmamak i¢in karar vermeden Once anne ve baban ile
konusup onlara danistik. Onlara da bu arastirmadan bahsedip senin bu arastirmaya
katilman i¢in onlarin da onaylarin1 aldik. Ama anne ve baban tamam deseler bile sen
kabul etmeyebilirsin. Yani bu arastirmaya katilmak senin istegine baglh ve istemezsen
katilmazsin. Bu nedenle hi¢ kimse sana kizmaz ya da kiismez. Once katilmayi kabul etsen
bile sonradan vazgecebilirsin, bu tamamen sana bagli. Kabul etmedigin durumda da

herkes sana dnceden oldugu gibi iyi davranir, dnceye gore farklilik olmaz.
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Cocuk: Evet.

R. Aklina simdi gelen veya daha sonra gelecek olan sorulari istedigin zaman bana

sorabilirsin. Simdi hazirsan baslayabiliriz.

Cocuk: Anladim, hazirim baglayalim.

R. Oncelikle bu arastirmaya katilmay1 kabul ettigin i¢in tekrardan sana tesekkiir ederim.
Cocuk: Sagolun.

R. Boyle bir hastaliga yakalandigindan beri hayatinin nasil oldugundan bana biraz

anlatabilir misiniz?

Cocuk: Hayatim 6nceden biraz daha seydim nasil diyim? Simdi biraz daha endiseliyim,
yani siirekli hani haplar falan beni ¢ok etkiledi, mesela sekiz hap mesela Carsamba giinleri
sekiz tane hap aliyorum. Mesela o siirekli beni etkiliyor, mide bulantisi, kusma falan
yapiyorlar. Ondan sonra eee cigima ne diyiim? Biraz daha fazla yani hayati sorgulamaya
basladim. Ondan sonra ¢ok daha siikreder oldum hani kotiilerini gordiikkge. Daha da
tiziilmeye basladim, milletin gozleri ¢ok giizel falan goriiyor, onlara falan kendime
lizlilmeye basladim. Bir yandan siikrediyorum bir yandan da iiziiliyorum kendime yani.
Ondan sonra bagka ne desem? Yani hasta olmak, yani benden kétiilerini gordiikce sey
tizliliiyorum, benden iyilerini gordiik¢e siikrediyorum.

R. Hmmm.

Cocuk: Yani 6yle benden iyileri gordiik¢e tiziiliiyorum kendime keske boyle olmasaydim
falan diyorum, kendimden kotiilerini gordiikge de siirekli siikkrediyorum yani. Mesela

g0zii alinmak zorunda olanlar var, gérdiim yani, gézili alinan insanlar1 gérdiim, onlar1 dyle

goriince kendime siikrettim o an, 1yi ki onlar gibi degilim, Allah onlara da sifa versin.
R. Hmm. Peki, hayat1 sorguluyorum dedin, nasil sorular geliyor aklina daha ¢ok?

Cocuk: Yani nasil sorular geliyor, eee acaba bu hastalik hayatimin sonuna kadar siirecek
mi? Yoksa hemen biticek mi? Millet boyle kanseri falan kisa siirede yeniyor, ben bu
hastalig1 neden alt1 buguk senedir yenemedim falan? diye sorular soruyorum siirekli. Ama

cevap alamiyorum.

R. Bu sorular1 kimlerle paylasiyorsun daha ¢ok?
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Cocuk: Ya annemle babamla paylastyorum. Onlar da sey diyor, yani er ya da ge¢ senin
de hastaligin biticek diyorlar. Mutlu oluyorum yani. Boyle iimide falan kapiliyorum timit

oluyor igimde.
R. Peki bu hastalik sana ilk sdylendiginde neler hissettin? Neler geldi aklina?

Cocuk: Ya 0 an bilmiyordum zaten bes yasinda falandim bilmiyordum hastaligin ne
oldugunu bilmiyordum. Haberim falan yoktu sonradan kesfettim, zaten {iveit ne onu da
bilmiyordum. Hastaneye falan geldigimde kotii seyler olacagi aklima geliyordu, koti

seyler oldugunu diisiiniiyordum. Oyleyim iste.
R. Mesela nasil seyler?

Cocuk: Yani simdi nasil desem (giiliiyor), nasil diisiiniiyordum eee hastaneye geldim
buralarda neler oluyor kime ne oldu falan filan diye diisiiniiyordum. Bana annem falan
bir sey gosteriyordu, bu ne diyordu, telefon gdsteriyordu kumanda diyordum, kasik
gosteriyordu baska seyler diyordum, bilemiyordum. Ondan sonra da anlamaya basladim
yavag yavas, hasta oldugumu, ¢iinkii ilk zamanlarda hasta oldugumdan haberim falan

yoktu. Bes yasindaydim daha.
R. O ilk zamanlar hatirladigin kadariyla en ¢ok nelere ihtiya¢ duyuyordun?

Cocuk: Ilgiye ihtiya¢ duydum. Hani hastalar daha ¢ok ilgi ister ya. Yani ilgiye daha ¢ok
ihtiya¢ duyuyordum hasta oldugumdan. Yani herkesten boyle bir “nasilsin?”, “iyi misin?”
sorular1 bekliyordum. Ama fazla soruldugu zamanda sikiliyordum tabi. Yani herkes
fazlaliktan herkes sikilir. Ondan sonraci@ima ilgi falan gostermelerini bekliyordum,
“kendini nasil hissediyorsun, iyi misin?”. Doktorlardan da boyle hani fazla ilgi
gostermelerini bekliyordum ama yani dyle kotii seyler falan degil, mesela ameliyata
girdigimde hicbir seyden haberim yoktu. Bes yasinda falan ameliyata girmistim, tuttum
kadinin elinden (giiliiyor), yani hi¢bir seyden haberim yoktu.

R. Giinliik yagamini en fazla etkileyen sikayetlerden biraz bahseder misin?

Cocuk: Hayatim1 en ¢ok etkileyen ne oluyor eee? Yani en cok zamanimu etkiliyor yani,

hangi giindeyiz, simdi nasil diyecegimi bilemedim.

R. Istersen biraz diisiin.
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Cocuk: Yani eeee nasil desem, yani hayatim hep boyle kisitlayict ve sikici bir sey oldu.
Yeni rutinler getirdi, siirekli ilaclar ve baz1 6nlemler, yorgunluk, halsizlik falan oldu. Iste
annem “televizyona, tablete bakma, suraya gitme, bunu yapma gozlerine zarar verir” gibi,
siirekli kontrol ve yeni yeni kurallar, yani ¢ok kisitlayici ve sikict bir hayatiniz oluyor.
Bir de yani duygularimi etkiledi. Eskiden baya korkardim yani igne oldugum zaman falan
ortalig1 yikardim. Ama her seyden sonra insan alistyor, ben de aligtim artik. Alt1 buguk
senedir oluyor o ylizden alistim. Ondan sonra hani siirekli hastalifimi diisiindiigim i¢in
zamanimi falan da aliyordu. Siirekli boyle enerjimi felanda etkiliyordu. Ciinkii bdyle
hastaligimi1  diislindiikge enerjim falan diisiiyordu, dikkatim dagiliyordu zaten.
Birakiyordum o an yani diisiiniiyordum. Bir yandan disiiniip, aklimdan ¢ikarmaya
calistyordum ama ¢ikmiyor. Zaten aklimdan zor ¢ikiyor o tarz seyler. O ylizden zor
oluyordu. Cikmayinca birakiyordum, birazcik dikkatimi falan dagitmaya ¢alistyordum.

Baska seyler diistinliyordum, onu diisiinme baska seyler diisiin diyordum kendime.
R. Mesela?

Cocuk: Mesela ders calisiyorum ya o an aklima geldi. Ondan sonra baska seyler
diisiiniiyorum, soruya iyice adapte olmaya ¢alistyorum ama birazcik zor oluyor tabi. Yani
hastalig1 diistinmek, aklimdan ¢ikmasi zor oluyor. Diisiin diisiin diisiin sonunda oluyor

yani biraz ¢ikiyor aklimdan.

R. Anladim, peki ailenle ilgili bu durumunu paylasabiliyor musun? Duygularini

paylasabildin mi? Neler yasadin? Biraz anlatabilir misin?

Cocuk: Paylagiyorum, paylastyorum yani diyodum ki, nasil desem yani. Ben zaten boyle

konusmalarda pek iyi degilim.

R. Yoo ¢ok iyisin, hi¢ 6yle diisiinme. Cok giizel cevaplar veriyorsun, kendini ¢ok iyi ifade

ediyorsun.

Cocuk: Tesekkiirler. Yani paylasiyordum da ¢ok fazla paylasmiyordum. Genelde i¢cime
attyordum boyle duygularimi. Yani disima falan da yansitmiyordum genellikle. Hep
icimde kaliyordu, odamda kaliyorum. Yani zaten yakinlarimda bir arkadasim falan yok.
Edinmeye calisiyorum ama ya beni falan sevmiyolar. Mesela yukarda benden, su anda
lise bire gidiyor herhalde, ben de yediye gectim. Bir aralar onla iyi arkadagdik da, ondan

sonra hani kendi arkadaslariyla kendi yasitlariyla takilmaya basladi beni unuttu falan.
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Oyle arkadaslarim falan yok o yiizden. Zaten okuldakiler yetiyo bana bir de kedilerim

var, onlar benim arkadaslarim.
R. Oyle mi?

Cocuk: Evet, disarda bir siirii kedi besliyorum. Onlar arkadaslarim benim, bir de ailem
onlar yetiyor zaten. Zaten disariya ¢ikmak i¢in bir sebebim falan da yok. Yani siirekli
odamda isler falan buluyorum. Kitap okuyorum ondan sonra boyle el isi faaliyetleri falan

yaptyorum. Benim en biiyiik zevkim. Onlar1 falan yaparaktan zamanimi harciyorum.
R. Arkadaslarinla aran nasil.

Cocuk: Arkadaglarla aram iyi. Yani ¢ogu kisi beni seviyor, ilk zamanlar sevmiyorlardi

sonradan sevmeye basladilar.
R. Neden ilk baslarda sevmiyorlardi?

Cocuk: Yani bir aralar biraz sismandim, dis goriiniis sevgiyi etkiliyor ya ¢ogu kiside. O
yiizden herkes beni sevmiyordu hatta hi¢ kimse sevmiyordu. Ondan sonra ben yavas
yavas kilo vermeye baslayinca herkes sevmeye basladi. Ya ondan sonra, ne sormustunuz

siz, sorunuz neydi?
R. Arkadaslarinla aran nasil demistim.

Cocuk: Ha arkadaglarim 6gretmenlerim falan beni seviyorlar. Onlarin géziindeyim yani,

derslerimde iyi fena degil. Cogu yliiz, ortalamam da doksan dokuz kiisur.
R. Cok iyi. Arkadaslarin sana nasil davraniyorlar?

Cocuk: Yani iclerinden bana kilolu sdylediklerini anliyorum, yani beni mesela sinif
Ogretmenimiz beni en yakin arkadasimla oturttu simdi. Tabi o zamanlar onu
tanimiyordum herkes baska okuldan gelmisti ortaokula. O yilizden c¢ogu kisi beni
tanimiyordu. Beni kimse tanimiyordu. Ondan sonra ben yanimdaki arkadasimi ¢ok
sevdim, ona iyilikler falan yapmaya bagladim. Ondan sonra o da beni sevmeye basladi,
ilk basta benim hakkimda neler diisiindiiklerini de sdyliiyorlar bana. Ben senin hakkinda

eskiden boyle diisiiniiyordum, bu ¢ok uyuz bir kiz falan diye diistinliyordum, diyolar.
R. Hmm. Ogretmen sinifta yerini nasil belirliyordu?

Cocuk: Yani ilk zamanlar ilkokuldayken falan goéziim kotii goriiyordu, hatta géz band1

falan da takiyordum. Ondan sonra o g6z bandini1 ¢ikarttilar, orta sirada en 6nde oturmaya
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basladim. Ciinkii hani iyi géremiyorum ya, 6ne oturttular. Ama simdi o pek dnemli degil,
siif 6gretmenimiz her giin bdyle bir 6ne bir 6ne hani dyle yapiyolar ya her giin bir 6ne,

ondan sonra arkaya geg¢iyorsun ya dyle yapiyolar yani.
R. Peki goziine ban takinca nasil oldu gérmen.

Cocuk: Ondan sonra ilk zamanlar ben okula gitmiyordum, hani goz bandim falan var
dersleri falan iyi dinleyemiyorum. Annem bana evde &gretiyordu harfleri falan birinci
smifta. Ondan sonra bazen ben seye gidiyordum, sinifa falan ugruyordum 6gretmen ders

islerken. Sonra herkes beni goriince seviniyordu yani.
R. Uveit tanis1 almadan 6nceki ve aldiktan sonraki gorme durumunu degerlendirir misin?

Cocuk: Yani simdi tahtay1 falan iyi bir sekilde gorebiliyorum. Once sol gdziimii falan
kapatinca hi¢ géremiyordum, yani ne kadar biiyiik olsa da géremiyordum sol géziimle. O
yiizden bi aralar gozliik takiyordum ama artik ona ihtiyacim oldugunu diisiinmiiyorum. O
yizden takmiyorum. Yani Oncekine kiyasla daha iyi gorebiliyorum. O yiizden

takmiyorum, ihtiyacim yok.

R. Giizel. Uveitin ne oldugunu biliyor musun? Ne diisiiniiyorsun? Uveitin senin igin ne

anlama geldigini ifade eder misin?

Cocuk: Uveit, goziimiin dniinde bir perde oluyor, o gérmemi engelliyor. Ben dyle
biliyorum. Anlam olarak da hani iiveitin anlami bence, yani kaynaginin ne oldugunu
bilmiyorum. Perdenin de ne oldugunu bilmiyorum hani ilk baslarda pencerenin perdeleri

oluyor ya,
R. Evet.

Cocuk: Onlardan saniyordum, gbéz perdesiymis o. Ondan sonra insanlarin bulanik
gormesini sagliyor. Kotii gormesini falan sagliyor. Hayatini etkiliyor yani baya. Yani
benim i¢in hayati degistiren bir sey, bir etken. Yani her seyi farkli goriiyorsun, bulanik
goriiyorsun, gormekte baya zorlaniyorsun. O yiizden yani her seyi etkiliyor, hayatini falan
cok etkiliyor. Olumsuz geliyor yani o0 yiizden. En ¢ok da duygularimi etkiliyor, ¢iinkii
yani bir anda bdyle mutluyken aninda aklima gelip iziilebiliyorum. Ani duygu

degisimleri felan oluyor bu hastalik yiiziinden.

R. Himm. Peki, tedavi almaya bagladiktan beri neler degisti hayatinda?
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Cocuk: Yani ¢ogu benden kotii olan hastalari tanidim. Yani cogu benden kot hastalari
tanidim, kendime siikrettim. Yani siirekli bdyle cocuklarin aglama sesi falan geliyordu.
Bana kotii bir sey mi olacak diye diisiinliyordum o yiizden. Yani burda degil de rématoloji
var ya surda. Orda stirekli cocuk aglama sesleri geliyor. Siirekli onlar1 diisiiniiyorum yani.
Bana bir sey mi olacak? diye diisiiniiyordum eskiden. Ondan sonra benden daha kotiilerini
gordiikge siikretmeye bagladim. Siirekli boyle sedyelerde yatan, boyle ¢cok kotli durumda
olan kisiler gérdiim. Sonracigima bdyle goziinde bant, gdzii alinmak zorunda olan kisiler,
onlar1 gordiikge siikrettim falan kendime. Ondan sonra boyle gozlere daha c¢ok ilgi

duymaya bagladim ordaki boyle hani orda goz posterleri var ya.

Evet.

Onlar falan daha ¢ok inceliyorum. Ondan sonracigima baska ne diyim bu kadar heralde.
R. Cok giizel, peki ... bu hastaliga sebep olan seyin neler oldugunu diistiniiyorsun?

Cocuk: Hastaliga sebep olan sey eee, niye geldi basima?. Bence eee yani zaten annem de
anlatmisti. Dedemler bizi sahura ¢agirdiginda abim spaydirmen (Spiderman) maskesi
takmisti. Ben de Oyle seylerden korkardim ¢ok. O sirada da aglarken goziimde grilik
gOriilmiis. Onun sebebi ne olabilir? Ben o zamanlar goziime zarar verecek falan bir seyde
yapmiyordum, iyi bakiyordum yani yliziime. Nedenini pek diisiinemiyorum yani. Neden
oldugunu. Yani goziime falan da zarar vermiyordum hi¢. Zarar vercek bir seyde

yapmiyordum.

R. Anladim. Peki, bu hastaliga dair aklinda olusan ve cevaplayamadigin sorular varsa,

onlar1 biraz anlatabilir misin?

Cocuk: Bu hastalik ne zaman bitecek? Buna bir tiirlii cevap veremiyorum. Ondan sonra
baska, kotiiye mi gidecek iyiye mi gidecek? Ya gozlerimi kaybetsem? Buna cevap

veremiyorum, bu kadar.

R. Anne ve baba bu siirece dair seninle bilgi paylasiminda bulunuyor mu? Onu biraz

anlatabilir misin?

Cocuk: Yok benim yanimda ¢ok konusulmuyor. Ciinkii ben zaten duydugum zaman
tizliliiyorum. O ylizden yanimda pek konusulmuyor. Ama soruyolar siirekli, hani iyi mi
goriiyorsun kotli mii gériiyorsun aynt mi goriiyorsun bir sikinti var mi1? diye soruyorlar.

Ben de olmadigini séyliiyorum.
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R. Seni endiselendiren seyler varsa, anlatabilir misin?

Cocuk: Endiselendiren seyler eee, bazen kor olacagimi falan diisiinliyorum Allah
korusun. Bazen &yle olucam falan diisiiniiyorum. Iste bu ilaglarin yan etkileri beni daha
da kotii yapar m1? Onun haricinde endiselendiren baska hani gériiyorum dedim ya bdyle
sedyelerde yatan kisiler, gozii alinmak zorunda olan kisiler, onlar gibi mi olcam falan

diye de endiseleniyorum.
R. Peki bu gibi durumlarda neler yapiyorsun?

Aklima olumlu seyler getirmeye calisiyorum. Ondan sonra farkli bagka seylerle

oyalaniyorum. Zaten aklimdan o oyalandigim sey gectigi i¢in ¢ikmis oluyor aklimdan.
R. Hastalikla ilgili sevmedigin seyler varsa, onlardan biraz anlatir misin?

Cocuk: Sevmedigim seyler eee bu hastalikla ilgili sevmedigim seyler, ilaglar. Ozellikle
hap var, onun yerine ben igneyi tercih ederim. Ondan nefret ederim. Yani onun yerine
igneyi tercih ederim ben zaten igneye artik alistim kan alma falan. Yani ¢ok midemi
bulandiriyor, sesimi falan kisiliyor. Bir giin falan, zaten gece iciriyorlar o andan sonra
boyle fisiltili sekilde konusmaya basliyorum. Zaten zor duyuyorlar o sirada beni, yani
sesleneceksem el ¢irpiyorum o zaman da anliyor annem, digerleri anlamiyor, babamla
abim anlamiyor. Bir de sevdigim dersler oldugu zaman sabah hastane kontrolii olunca

¢ok sinirleniyorum, ona gicik olurum.
R. Hu1. O nasil oluyor? Derslerini nasil etkiliyor?

Cocuk: Mesela derlerde eskiden hocamiz ¢ok giizel egitim yontemi sey yapmistt boyle
kartlar falan gosteriyordu, onlar1 dogru okuyunca dort puan iizerinden degerlendiriyordu
falan. O ¢ok eglenceli bir yontemdi. O da Persembe gliniiydii ve Persembe giinleri o ders
kagirdigim zaman ¢ok sinirleniyordum yani. Ozellikle byle &zel giinlerimde niye oluyor
bdyle seyler falan diye, mesela bugiin de kdye gidicektik erkenden, ama yine sey
yiiziinden hastane yiiziinden biraz ge¢ gidiyoruz, dnceden tahtay1 da goremezdim ona da

¢ok gicik oluyordum. O sinirlendiriyor beni bazen.
R. Himm. Peki bu okulla ilgili derslerini sinavlarini nasil etkiliyor?

Cocuk: Yani buraya geldigim zaman farkli farkli seyler islemis oluyorlar. Farkli konuya

gec¢mis oluyorlar, farkli yani uzun uzun seyler yazmis oluyorlar, geri kaltyorum hep. O
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yiizden onlar1 evde fazladan yazmak zorunda kaliyorum, daha ¢ok calismak zorunda

kaliyorum.
R. Anladim. Peki, hastaligini ilk olarak nasil fark ettin? Biraz onu anlatabilir misin?

Cocuk: ilk olarak hani anlattim ya, zaten canim dedem gozlerimdeki kaymalari fark etti.
Sonra annem falan bir sey gosterdi, bu ne diyordu, telefon gosteriyordu kumanda
diyordum, kasik gosteriyordu baska seyler diyordum, bilemiyordum. Ondan sonra da
anlamaya bagladim yavas yavag hasta oldugumu, ¢linkii ilk zamanlarda hasta oldugumdan
haberim falan yoktu. O an bilmiyordum zaten bes yasinda falandim bilmiyordum,
hastaligin ne oldugunu bilmiyordum. Haberim falan yoktu sonradan kesfettim, zaten tiveit
ne onu da bilmiyordum. Hastaneye falan geldigimde kotii seyler olacagi aklima
geliyordu, kétii seyler oldugunu diisiiniiyordum. Oyle iste hastane isleri basladi, halen de
devam ediyor, yani ben ilkin higbir seyin farkinda degildim.

Anne: Kiictiktii ki daha o zaman, bes yasindaydi.

Baba: O zaman herkes dyle goriiyor saniyormus. Yani mesela hani ben seni bdyle biraz

bulanik goriiyorum ya!
R: Evet.

Baba: Biitiin herkes dyle goriiyor birbirini saniyormus o, yani gergek gérmeyi bilmiyor

¢linkti, ¢iinkii 6yle dogdu, dyle biiyiidii gidiyor.

Anne: Bana “siz hep mi boyle goriiyordunuz anne?”, dedi bana bir giin gozii acildiktan

sonra, parlak gérmeye bagladi ya!
R. Evet.

Anne: Ciinkii yiizde doksan gormemek ¢ok biiytik bir kayip. Yiizde yirmi de 6biirii, yani
biri ylizde doksan gormiiyordu biri de yiizde yirmi gormiiyordu. Ameliyattan sonra biri

yiizde doksan gormeye, yiizde altmis gordii ylizde kirka diistii.
Baba: Onceden yiizde onla ¢alistyordu, biri yiizde onla biri yiizde seksenle ¢alistyordu.
Anne: Evet, ameliyattan sonra yiizde yiiz oldu yiizde yirmi gérmeyen.

Anne: Anne: siz dedi hep mi bdyle goriiyordunuz dedi. Ameliyattan sonra, c¢ok

tiziilmiistiim bende o an.
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R. Evet, umarim daha da iyi olur. Peki ... hastaliktan sonra olumlu olarak

nitelendirebilecegin seyler varsa, onlari biraz anlatabilir misin?

Cocuk: Her yattigimda ellerimi kaldiriyor, Allah’1m benim ve biitiin ¢ocuklarin gifasini
ver diye dua ediyorum. Onceden biitiin ¢ocuklara dua etmiyordum, simdi artik biitiin
cocuklara dua etmeye basladim. Hayvanlar1 da daha ¢ok sevdim, hastaliktan sonra ailem
de istediklerimi daha ¢ok karsiliyorlar, eve hayvan aliyoruz artik. Clinkii dedigim gibi
hayvanlar1 ¢cok seviyorum. Yani benim yavrularim gibiler su anda hani ¢ocugum falan
yok ya!, onlar benim ¢ocuklarim gibiler onlara falan bakmak iyilestirmek benim hosuma
gidiyor. Yani insanlar1 da iyilestirmek benim ¢ok hosuma gider mutlu eder. Yani ikisinin
de esit degeri var ama hayvanlara daha az deger veriliyor, onlar daha ¢ok siddet goriiyor

ya hayvanlar. Ust diizeyde dilsizler ya hani.

R. Tamam. Saglik hizmetlerine erisimini ve saglik calisanlar1 ile iligkini nasil

degerlendiriyorsun?

Cocuk: Iyi davraniyorlar yani ¢ok 6nemsiyorlar beni. Onemsiyerek boyle daha sicakkanli
davrandiklarinda ¢ok mutlu oluyorum. Mesela hani biz kan almaya gittigimizde ordaki
abla ¢ok sicakkanliydi, aaa sen ne kadar biiylimiigsiin falan dedi boyle espriler falan yapti
bana giilerek, o sicakkanliydi o zaman, i¢ten yapiyordu bunlar1 zaten igten yapmasa

sicakkanli olmaz.
R. Him. Bagka nasil davraninca mutlu oluyorsun?

Cocuk: Canim, tatlim, ... cim, yani dyle dediklerinde daha ¢ok sevildigimi hissediyorum

o sirada beni sevdiklerini, 6nem verdiklerini hissediyorum.
R. Peki Sena en ¢ok kimin yaninda kendini giivende hissediyorsun? Nasil hissediyorsun?

Cocuk: Ailemin yaninda kendimi giivende ve rahat hissediyorum ¢iinkii beni
koruduklarini, beni sevdiklerini ¢ok iyi biliyorum, ama tabii ki annem her seyimle

ilgileniyor.
R. Himm. Peki ... geleceginle ilgili neler diisliniiyorsun?

Cocuk: Iste en biiyiik istegim hastaligin bitmesi. Ondan sonra zaten hayatimda ¢ok sey

degisir biterse hastaligim.

R. Ne degisir biterse?
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Cocuk: Yani daha ¢ok olumlu falan diigiinlirim, yani hastalifimi zaten diigiinmem,
olmadigi i¢in diisiinmem o yiizden falan daha mutlu olurum bence. Ondan sonra tabii ki
de koronanin bitmesini istiyorum gelecekte. Ondan sonra bagka neler istiyorum? Bdyle
Kuran’li namazli hayirli dmiirler gegirmek istiyorum gelecekte istedigim gibi bir hayat.

Ondan sonra ne istiyorum? Diisiiniyim birazcik eee bu kadar herhalde.

R. Peki ..., benim soracaklarim bu kadardi, senin sormak veya ayrica belirtmek istedigin

bir sey yoksa burada goriismemizi bitirelim.
Cocuk: Bagka bir sey yok, anlattim.

R. Anladim, bana bu kiymetli zamanini ayirip, gercekten c¢ok samimi ve igten

paylasimlarin i¢in sana tekrardan ¢ok ¢ok tesekkiir ediyorum.
Cocuk: Rica ederim ben tesekiir ederim.

Saglikli mutlu giinler diliyorum.
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EK 12. AILELER ICIN ORNEK GORUSME

R. Merhabalar ... Hanim, hos geldiniz.
Anne: Hos bulduk hocam.

R. Nasilsiniz.

Anne: Iyiyim hocam, siz nasilsiniz.

R. Ben de iyiyim, tesekkiir ederim. Oncelikle arastirmamiza katilmay1 kabul ettiginiz i¢in
size ¢ok tesekkiir ediyorum. ... Hanim sizinle daha 6nce de goriistiigiimiiz gibi, bugiin
sizinle kronik iiveit hastaligi olan 8-18 yas arasi ¢ocuk ve onlarin ailelerinin hastalik
anlatilarini incelemek, tedavi Oncesi ve tedavi siirecinde ortaya ¢ikan psiko-sosyal sorun
ve ihtiyagclar ile ilgili bir doktora tezine veri saglamak i¢in gorilisiiyoruz. Arastirmaya
katilmaniz goniilliiliik esasina dayalidir. Goriismelerimiz ses kaydi altina alinacak ve
daha sonra dokiimlenecektir. Bu dokiimler ve ses kayitlar1 kimseyle paylagilmayacak,
sadece caligmanin i¢inde bilimsel amaglarla kullanilacaktir. Eger uygun goriirseniz

baslayabiliriz.
Anne: Rica ederim hocam, tabii ki baslayabiliriz.

R. Tekrardan tesekkiir ederim. Cocugunuzun iiveit hastaligi ile ilk tanigmanizdan bu yana

nasil bir siire¢ gecirdiginizden, neler yasadiginizdan biraz bahsedebilir misiniz?

Anne: Simdi biz ilk rahatsizlig1 ilkokul 3. Smiftaydi. Sinif 6gretmeni beni ¢agirdi okula,
dedi ki, “Ya ...(Oglu) ben One oturtunca hi¢bir sikinti yasamiyorum, ama arkaya
oturturunca oglunuz derslerden uzak, ders ¢alismiyor diye kiziyordum kendisine. Arka
siralara oturttugumda tahtadaki yazilar1 defterine hep yanlis, eksik yazdigini, harf
noksanlig1 oldugunu gérdiim”, dedi, “ondan sonra birka¢ defa denedim bunu” dedi, “bu
durumunu tespit ettikten sonra ¢agirdim seni” dedi. Kii¢lik yagindan beri biz §gretmeni
ile tanisiyoruz zaten, onu taniyordum zaten, yani Daday’da ailecek de birbirlerimizi
bildigimiz insandi. Ondan sonracigima iste “bunun goziinde bir sikint1 var, bunu ¢ok
thmal etmeden, sizden rica ediyorum, bunu bir gz doktoruna gotiirmeniz” dedi. Hatta o
yazilardan dolayi, yani harfleri yanlis, degisik, ters mesela d’yi b yaziyordu, b’yi d
yaziyordu gibi falan, hani bir rahatsizlik var ya neydi onun adi, yabanci bir filmi de

cekilmisti, yani yaziy1 okuyamayan c¢ocuklar, yani harfler karman ¢orban.
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R. Eeee Disleksi, evet Aamir Khan’mn “Her Cocuk Ozeldir” filmi var, ¢ok giizel bir film,

ben de izledim.

Anne: Evet o iste, biz ondan da siiphelendik. Biz dedik bu ¢ocuk niye bu kadar karmasik,
ters yaziyor diye. Ondan sonra iste 6gretmeni bana evde tesadiifen test yaptirdi, bir aksam
Ogretmeni bana telefon agti, “yani gelisigiizel bugiin bahgeye ¢iktim, iste top oynadim
falan boyle rastgele bir yazi yazdir ve Whatsapp’dan bana at” dedi. Ondan sonra ¢ocuk
yanimda ben ne sdylersem ¢ocuk yazdi, ondan sonra attik 6gretmenine, “Bunu gercekten
oglunuz mu yazdi1?”’ dedi bana, “o yazdi”” dedim. Ondan sonracigima dedi ki “Eee ben bir
hastaliktan (Disleksi) stiphelenmistim .... Hanim ama Oyle bir sikintisi yok, goz

doktoruna siz bi gotiiriin” dedi.
R. Himm.

Anne: Kastamonu Merkeze 6zel bircok goz doktorunun oldugu bir gbz poliklinigine
gotiirdiik. Orada Kastamonu’nun % 70-80’ninin tanidigi, ¢ok iinlii, meshur, ¢ok bilinen
bir doktor vardi, ona goétiirdiik, hocam boyle boyle dedim, 6gretmeni bir g6z doktoruna
gostermemizi istedi, ben de getirdim. Orda epeyce bakti, makinelere falan koydu. Sonra
dedi, “kizim sana nasil anlatayim, gbzde bir i¢ hastalik gibi diisiin, hani bu yakini gérme,
uzag1 gérme gibi falan sana anlatamiyorum, degisik bir hastalik bu, buralarda pek tedavisi
olmuyor” dedi, “Bu iiveit, ondan siipheleniyorum.” Dedi. Ama dedi “daha ileriki yerlerde
mesela Ankara, Istanbul gibi biiyiik yerlerde bunun giizelce tetkikini yaptirmani tavsiye
ediyorum ve istiyorum ve hi¢ de bekletme, bu ¢ok hizli seyreden, ¢ok gizli ilerleyen eee
hani bilemiyorsun ne oldugunu!” dedi, o giin i¢in ne dedigini tam bilemiyorum, ama dedi

“cok acele dedigim yerlere bir g6z doktoruna gotiir.” dedi.
R. Himm, o da g6z doktoruydu degil mi.

Anne: Evet evet o da gbz doktoruydu, biiyiik bir hastanede bunun gozleriyle ilgili genis
capta bir tetkik yapilmasini ben rica ediyorum, hi¢ ithmal etmeden hemen gotiir” dedi,
yani bana yalvardi resmen, sonra iste boyle boyle Kastamonu’dan doktorumuzun
yonlendirmesiyle geldik buralara, bir seylerden siipheleniyorlar, o zaman da bilmiyoruz

ki iiveit nedir ne degildir hani hicbir bilgimiz yok dogrusu, aslinda hi¢ de duymamigtim.

R. H1 h1 (anladim manasinda).
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Anne: Sonra Ankara T1p da benim abimin kizinda da FMF var, oradaki romatolog doktor,
yegenimin doktoruydu. Kastamonu’daki doktor dnce bir romatologa goriiniin deyince
abim dedi bir ona gosterelim dedi. Tabi biz bu siirecte doktordan hemen giin alamiyorsun
hastanede, epeyce bir uzun zaman gegti yani randevu alamadik bir tiirlii. O zaman randevu
almak i¢in epeyce ugrastik, bunun sonu¢ alamayinca mecburen ona buna sdylemek
zorunda kaldim yardimc1 olmalar1 amacli. Ben kendim yani bir ay ugragtim alamadim,
sonra ben bazi kisileri araya sokunca randevuyu aldik. Onun tizerine gittik. Tabi bu siire
zarfinda ¢cocugun ayak bilekleri, karin agris1 her zaman oluyordu. Neyse randevumuzu
aldik gittik Ankara Universitesine, Cebeciye romatologa gittik. Bir hoca vard: orda, bizi

hastaneye yatirmak istedi, hastaneye Ankara Universitesine biz 8-10 giin mii bi yattik.
R. Himm, en basta.

Anne: Evet, iste ilk, Kastamonu’dan o g6z doktoru iiveitten slipheleniyorum, sizi sevk

edecegim diyen doktor gonderdi ya.
R. Evet.

Anne: Geldik iste Ankara Universitesine, oradaki doktor “ben bunu yatirayim, giizelce
bi A’dan Z’ye her seyini bir inceleyelim, o doktora da ilk defa gidiyorum, ben onu
onceden biliyorum yegenimin doktoru oldugu i¢in ama o beni bilmiyor, ¢ocugumu da
bilmiyor, ilk defa gitmisiz. Iste ben dedim hocam bdyle bdyle ¢ocuk, 2 yasinda ve 3
yasinda apandis (Apandist) ve bagirsak ameliyati oldu, bunlar megerse dedim, 3-4 yil
sonra 5-6 yaslarinda da ... hastanesinde buna FMF rahatsizligi konuldu. Ciinki
yegenimde de FMF vardi, ondan siipheleniyorduk ama hep iste “apandisi patlamak
lizereymis, iste bagirsaklar1 tikanmis” gibi diisiindiiler onun icin iki defa ameliyat gegirdi
dedim. Ondan sonra biitiin tahlilleri yapti, seyleri yapti, ondan sonra dedi ki “bu ¢ocuga
bosu bosuna bicagi siirmiisler, gercekten de ¢ok iiziildiim, gereksiz ameliyatlarmis.” dedi.
Megerse FMF teshisini bir kere daha orada onaylamis oldu, yani ben biliyordum, ama

tam tetkikten gecerek dedik bu cocuk FMF rahatsizligi, tamam.
R. Evet.

Anne: (Derin bir nefes aliyor, anlatmaktan adeta yoruldu, araya girip yeni soru sormam
bile ¢cok zor oluyordu). Ondan sonracigima orda 5-6 giin yattiktan sonra iste dedim, biz
Kastamonu’dan geliyoruz ve ordaki doktorumuz bdyle bdyle dedi, bize bir not verdi gz

doktoruna gosterin dedi ama size de gostermek istiyorum dedim, goz doktorunun verdigi
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notu hocaya verdim. Notu verince orda 3-4 giin sonra “sizi bir géz doktoruna
gonderecegim.” Dedi. Ben de “hocam biz Ankara’y1 bilmiyoruz, ben gidemem” dedim.
Ben oOyle deyince o da giildii bana (giiliimsiiyor), ben telaslandim c¢ilinkii ben tek
basimayim, kimsem yok. Ondan sonra “yok dedi zaten hemen yanimiz, ben seni zaten
birisiyle gonderecegim, zaten surasi, kampus icerisinde” dedi. Ondan sonra dedi “g6z
doktorunun goérmesini mutlaka istiyorum, o kendisi ger¢ekten benim siiphelendigim ve
Kastamonu’daki doktorun da siiphelendigi hastaligin uzmani, sen buna mutlaka
goriinmelisin” dedi. Gittik giizelce muayene etti, bakti, ondan sonra “ben gereken seyleri
doktorunuza verecegim” dedi, bana ¢ok fazla bir sey sdylemedi. Ama ¢ok giizel muayene
etti. Sonra Oyle basladik iste. Allah hepsinden razi olsun, her zaman da memnunum, hala
de daha devam ediyoruz zaten. Yani Rauf bey konusmak, anlatmak kolay degil, hepsini
boyle detayli olarak anlatiyorum ya, yine boyle eee ¢cok heyecanlaniyorum. 4-5 yillik bir
zaman siireci, dmriimden Omiir aldi yani, nasil diyeyim size. Yani en basindan biitiin
yasadiklarimi anlatmaya calisiyorum, boyle size hizli hizli anlatiyorum ama yani bir giin

boyunca anlatsam bitiremem, ¢ok yoruldum cok.

R. Yani siz anlatirken ben bunun farkindayim, buraya da not aliyorum, anlatmaktan

yoruldu bir de bunun yasanilmas1 var dedim. Gergekten ¢ok zor, sizi anliyorum.

Anne: Yani ¢ok uzun bir siire¢, daha da ben belki yarisina geldim belki de yarisina da
gelemedim Rauf Bey bilmiyorum ki hangi asamadayim. Ama tek sevindirici olani,
temmuzdan bu yana Samsun’un da verdigi takviye ile ¢ok iyi yol kat ettigimizi doktor
sOyledi ve suan Temmuz’dan beri herhangi hiicrelerde bir uyanmanin olmamasi, gayet
yiye gidiyor demesi, onlar da mutlu eden yanlari. Yani Allah’ima cok stikiir, yani hani
boyle ¢ok ugrasirsin ugrasirsin hi¢bir sonu¢ almazsin, hep kotiiye de gidebilirdi mesela,
ge¢ de kalmis olabilirdim ya da tedavisini bir yarida da birakabilirdik maddi manevi
seylerden dolay1, yani ne bileyim imkansizliklardan dolay1 boyle tamamlamayabiliriyim

de yani, bu asamaya gelemeyebilirdim de.
R. Umarim daha da iyi olur.

Anne: Yani ¢ok yoruldum Rauf Bey. Simdi ben il¢ede oturuyorum, ben bir randevu
aldiktan sonra son haftas1 boyle stresilen gegiyor, ¢iinkii ben ilgeden ile gitmek i¢in bir
ara¢ temin edecem, ondan sonra gece yarisi saat 1-2 de ilde otogara gidecegim, ordan

Ankara otobiisiine binecegim, Ankara otobiisiinde Ankara’da sabahleyin saat 5-6 da
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inecegim, daha hava aydinlanmamis, yani kis1 var yazi var, insanin nasil yoruldugunu
size anlatamam. Yani hele bir giin vardi onu hi¢ hi¢ unutamiyorum (agliyor, ama diger
taraftan da anlatmak istiyor), yani nasil diyeyim size, yine sabah Ankara’ya indik sabah
saat 5, artik giin agaracak, Aralik’ta gitmistik, 2014 yiliyd1 galiba. Oyle bir kar yagmist1

ki, dyle bir soguktu ki hava, kar yagmiyordu ama yer dolu kard1 ve gercekten ¢ok soguktu.

R. Evet. Ben de belli bir siire Ankara’da yasadim, Ankara’nin sogugu tahmin

edebiliyorum gercekten hele sabahin erken saatleri ¢ok ¢ok soguktur.

Anne: Bende de bel fitig1 olusmustu, cocuk uykusuzluktan otobiiste uyuyor, “hadi geldik
kalk uyan”, diyorsunuz ve acel acele iniyorduk otobiisten ve eee oglum da ¢ok giizel
miicadele etti. Mesela o glin metroya bindik sonra cebeci duraginda indik ve azicik bir
yer gidecegiz hani cebeci duragindan cebeci hastanesine gidecegiz, yani ¢cok az bir sey
yiirliyecegiz. Ama ¢ocuk oturdu kaldirima, “anne” dedi “biz niye hi¢ giindiiz gelmiyoruz,
hep gece getiriyorsun beni” dedi, boyle ¢ocuk agladi orda dayanamadim ya mahvoldum
(aglyor, derin derin nefes aliyor, diger taraftan da anlatiyor). Yani bu eee gergekten ¢cok
zor ve ¢ocuk artik biiyilidiik¢e siz onu kiigiik bebek gibi kucaginiza sarip sarmalayip da
getiremiyorsunuz, ¢ocuk yiiriiyemiyor, uykudan kalkmis, eeee soguk bir taraftan, cocuk

titriyor, eee ve artik bir taraftan o agladi bir taraftan ben agladim.

R. Evet gercekten ¢ok zor, ekonomik imkansizlik icerisinde tek bir ebeveyn olarak tedavi

stirecini ytiriitmek kolay degil.

Anne: Tabiki hocam gergekten ¢ok zor, zaten her seyle siz miicadele ediyorsunuz ve
benim annem babam yok, esten ayrilmissiniz, bir tane hastaligt olan ¢ocugun
sorumlulugu var. Cok siikiir ki bir isim var ve gercekten de hayatla miicadele etmekten
hi¢ yorulmamis bir anneyim, ¢linkii girdigim her seyde Allah’ima binlerce kez stikiirler
olsun basardim. Ben burada (Kastamonu), bulundugum ilgede bazi Sivil Toplum
Kuruluslarina da iiyeyim, kadin derneklerine de iiyeyim, yani yasamay1 da bir seylerle
ugragmay1 da ¢ok seviyorum ama oglumun hastaligi ¢ok yipratti (iistiine basa basa yipratti

diyor, gozleri yas doluyor, sest titriyor, birkac saniye sessizlik)
R. Evet evet.

Anne: Arti, yani gidiyorsun randevunu aliyorsun ama bazen yetmiyor. Yani o maddi o
paray1 bulamiyorsun, bazen ddiing para buluyorsun ayarliyorsun kendini, bor¢ aliyorsun,

borgla gidip geliyorsun, bor¢ eksik olmuyor ve orda gitti§in zaman hastanede bazen su
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olurdu, tedaviyi giin icerisinde bitiremiyorduk. Ciinkii ben gidis-doniis biletini almak
zorundayim, ben Kastamonu’ya gece donersem, geceye kalirsam ilgeme donemiyorum,
gece baska araba yok, onun i¢in ben Ankara’da 5.30 arabasina yetismek zorundayim. Ben
4 senedir geliyorum buraya ve her ay gidiyordum sonra iki aya dondii sonra ii¢ aya dondii,
ama siz de biliyorsunuz artik beni, cocugumun adi-soyadi deyince biliyorsunuz. Ben bu
arabayr kacirmamam gerekiyor. Ciinkii ben iki kere otogarda 2 dakikayla arabami
kagirdim yani o kadar, dedim ki oray1 aradim buray1 aradim ya ben yoldayim metrodayim,
metroda bir de telefon ¢ekmez mi Rauf Bey. Bir de o giinli hi¢ unutamam, arabayi
kagirdim, ondan sonra gece yarisina kaldik, buraya gece 11.30-12 de indik. Ondan sonra
tekrardan Daday’a o saate ulasim olmadig1 i¢in Daday’dan gecenin o saatinde birini cagir
arabaylan, ordan oraya git, yani eeee (susuyor, anlatamiyor, kelimeler diiglimleniyor,
anlatacak kelime bulamiyor, duygulanim yasiyor), yani bu siire¢ benim igin gergekten

cok agirdi.
R. Anliyorum sizi.

Anne: Ondan sonra eee biitiin bunlar1 hastanedekilere anlattim, sonra hastaneye
gittigimde gergekten bir seylik vardi, eee bir yumusaklik vardi hissettim onu, sonra bir
problem yasamadim. Yani Rauf Bey, para bulamadin, izin alamadin diyelim bir

randevusuna gitmezsen, bu ¢ocuk tedavi oluyor nasil gitmezsiniz.
R. Haklisiniz ... Hanim.

Anne: Yani saglik olunca arti bunun iistiine bir de bu ¢ocuksa, yani 6teleme Gyle
yoruldumu, ondan sonra param yetmiyor, izin alamadimi yok, yani 6teleme sansin yok
cocuk olunca. Soyledim ya zaten bir tane cocugum var, yani herkes ¢ocuguna canini verir,
eee onun i¢in yapamayacagim sey yoktur, ama Allah da yardim etti ki bugiinlere

gelebildik, cok siikiir.

R. Evet evet c¢ok siikiir, zorluklariyla miicadele ettik¢e, zorluklarin iistiinden geldikce

daha 1yi sonuglar aliyorsunuz.

Anne: Cok zorlugu var hocam, mesela o uykusuzluk sorunu, yol sorunu, ¢ocuk gercekten
cok zor. Hani o sabah erken inmistik ya otobiisten. Iste “5 dk. sonra giines dogacak
annecigim” dedim. Ama tabi giinesin dogmasina daha ¢ok var tabi. Ondan sonra biraz
zaman gecti cebeci metrosunun karsisinda bir pastane vardi, oraya cocuk bir lokma bir

sey yesin diye gittik, ondan sonra ¢ocuk dedi ki, “anne higbir sey yemek istemiyorum,
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surda birazcik uyuyabilir miyim sandalyenin tistiinde” dedi. Ben de orda iki sandalyeyi
birlestirdim, altina kabanlarimi1 koydum, o sekilde 20-30 dk. yatti, tam baktim giines
dogarken uyandirdim, “bak dedim 5 dakika gecti, gérdiin mii glines doguyor iste” dedim,
“anne gercekten giindiiz oldu mu hemen” dedi, ¢ok degisik duygular ya Rauf Bey.
Yasadiklarimi kelimelerle ifade edemiyorum, edebilsem keske ama edemiyorum yani
daha fazla seyler i¢imden geliyor anlatmak da iste bu kadar climlelere dokebiliyorum

ancak.
R. Umarim bu giines tiim yasaminiza dogarak bu sikintilariniz azalir... Hanim.

Anne: Insallah &yle olur, hani ben gercek anlamda sdyliiyorum. Ama &biir mecazi
durumlarin1 anlatamadigim i¢in ¢ocuga “5 dk. sonra gilines dogacak annem bak birlikte
yiriiyecegiz” dedim. Tabi o gergekten giinesin dogmasini bekledi ve dedim ya “20-30 dk.
sonra gokyiizii hafif kizarmaya basladi, yani ¢ok sey ya ¢ok zor. Haa kim bilir nelerle
ugrasanlar var, bizimkisi onlarin yaninda dert midir bilmiyorum, neler var neler,
gittigimizde falan goriiyoruz iste hi¢ yiiriiyemeyen, yani bir tek gozleri bakan ¢ocuklari

goriiyoruz, Allah’ina binlerce kez siikiirler ediyorsun.
R. Evet haklisiniz. Peki ... Hanim gilines dogdu, sonra ¢ocugunuz ne yapti.

Anne: (Giiliiyor) Giinesi goriince gozleri cam gibi agildi, uyku falan kalmadi, “anne artik
hep giines dogdugunda gelelim, artik gece gelmeyelim, ne olursun gece gelmeyelim
artik” dedi. Yani karanlikta gelmek istemiyor ¢ocuk, yani o karanlig1 gortince kapkara bir
sey olmus, o gece cok uzun olacak, bilmiyor ki sabah oldu. Yani o gece ¢ok uzun, o gece
boyunca oralarda bekleyecegiz zannediyor. Ciinkii arabadan indik terli terli, soguktan
titriyor, yani titredigi i¢in o siire¢, o gece ona ¢ok uzun geldi yani gece gelmemiz, bir
taraftan soguk, titriyor, bir taraftan uykusuz ve sabah olacak doktora muayene olacagiz,

iste ona gore ¢ok uzun bir siire oluyor.

R. Kislar1 Ankara ¢ok soguk ve geceler de ¢ok uzun.

Anne: Aynen hocam.

R. Bir de ... Hanim, otobiisii bazen kagirdiginizdan bahsetmistiniz galiba.

Anne: Evet otobiisili kagirmistik hem de ka¢ dakikayla yani, bir giin yine dyle olmustu.
Yani ¢ok zor bir durum, kendinizi ¢ok ¢aresiz hissediyorsunuz, ¢iinkii yani yapacak hi¢bir

durumun yok eeee liziilmekten baska, ancak giiclin gézyaslarina yetiyor, e tabi bir de kotii
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bir sey olmadigin1 ¢ocuga da hissettirmemen gerekiyor ayni zamanda. Yani ¢iinkii o
agladigimi goriince ¢ok kotii bir sey oldu zannedecek, cocuk bilmez ki daha 8 yasinda ne

kadar algilayabilir Ki.

R. Evet. ... Hanim ger¢ekten biitiin bu yasadiklarinizin yaninda Sivil Toplum Kuruluslari
ile birlikte, derneklerle birlikte ayrica baska sorumluluklar yiiklenip bunun

gerekliliklerini yerine getirmek de ¢ok kolay degil.

Anne: Valla Rauf Bey, ben 18 yildir Ziraat Odas1 Bagkanliginda ¢alisiyorum, ben oraya
ben 3 aylik basit bir dosya doldurma isi i¢in yani 3 aylik bir siire i¢in girdim, orda da hig
birakmadim ¢abami, eee miicadelemi, 3 aylik da olsa ben orda tuvalet de yikadim, bulasik
da yikadim, lavabo da yikadim, suan ki konumum orda ydneticiyim. Yani bunu sey
yapmak (gururlanmak, kendini yiiceltmek) icin sdylemiyorum, nerden nereye geldigimi
gostermek igin soyliiyorum. Yani hi¢bir zaman gocunmadim, hi¢ pes etmedim, higbir
isimi kiigimsemedim, ben ekmek pesindeyim hangi is olursa da yaparim mantigiyla
yiirlidiim, hi¢bir zaman pes etmedim, igyerinde de ¢ok ezildigim zamanlar oldu, yani

yonetim degisiyor, baska tiirlii sorunlar oluyor ama hig pes etmedim.

R. Evet ... Hanim, isterseniz sOyle bir soru ile devam edelim, iiveit ilk sdylendiginde

kendinizi nasil hissettiniz? O an neler akliniza geldi?

Anne: Uveit kelimesini ilk duydugumda kafamda bir sey olusmadi Rauf Bey. Ciinkii hani
bilmiyordum ki nasil bir hastalik oldugunu, doktora gideriz ilacimiz1 aliriz eee iste gozliik
verirler, biiyiik ihtimalle gozliik verince hani uzag: gorebilecek, hani ilag verirler, damla
verirler onunla gecer. Hani kafamda bdyle olusturmustum (giiliimstiyor), baska biiytik bir
sey olusmadi yani. Sadece Kastamonu’daki doktor bize “bir nevi gézde olusan bir i¢
hastalik” deyince, eee iste oray1 olusturamadim, o da bir nevi timor gibi, hani gozde

olusan ¢ok 6nemli bir hastalik oldugunu kafama oturtamadim, hig¢bir bilgim yoktu ¢iinkii.
R. Himm, evet, peki abla sonrasi1 nasil oldu?

Anne: Yani sonra ciddi bir sey oldugunu 6grendim, hatta internette heeeerrr glin mutlaka
o goglede heeerr giin tliveitle ilgili sorularim oluyordu, ordan girip aragtirma yapiyordum

ve orda tiveitin ¢ok kotii hallerini gérdiim, hani orda resimler videolar atiyorlar ya!

R. Evet.
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Anne: Onlan gordiikge eee bi korku sardi, ¢iinkii orda goziin ilerlemis hali ¢ok vardi ve
cok kotiiydii, eee korku sardi, ben onlar1 izledikten sonra bu hafife alinmayacak bir sey
ve ben bunun sonuna kadar gitmemin gerektigini onlar izledikten sonra boyle anladim.
Artik sey yapmistim, kendime boyle eee (amag edinmis, aliskanlik haline getirmis, gérev
addetmis), ya her giin mutlaka bir sey arastirtyordum. Yani nasil diyeyim hani o hastaligi
dibine kadar 6grenmek istiyordum. Yani “nedir, ne yapilabilir, ya acaba ben yeterli bir
doktora gittim mi, bu en iyisi mi, eee acaba baska nereye gidebilirim, daha ne yapilabilir
acaba?” hani Tiirkiye ¢apinda en iyileri arastirmaya basladim. Ondan sonra hastaneye
gidince, mesela orada otururken siramizi beklerken, yillardir doktora gelen hastalarla
sohbet etmeyi ¢ok seviyorum, orda ayakiistii konusuyorduk, kapisinin 6niinde iste o
siralara otururken, ayakta sira beklerken konusuyorduk, degisik degisik insanlarla
konusmay, kiiclik ¢ocuklar1 olanlardan gelenler vardi, uzaktan, dogudan gelenler vardi.
Eee hatta bir tanesi Behget’e de donmiis kiiciik cocuk, Dogu’dan gelemediklerini sdyledi,
zamaninda gelemeyince hastaligin ilerledigini sOyledi. Yani bu hastane cok 1iyi

“birakmayn sakin” dedi, ama hani eee sozlerini de zor anladigin insanlar.
R. Himm.

Anne: Eee ama gercekten cocugu Oyle goriince bir korku daha girdi i¢cime, eee o kiz
cocuguydu, eee ya ordakilerle sohbet ediyordum iste, hani “ne kadar siiredir
gidiyorsunuz, iste daha 6nce baska birine gittiniz mi, neden buraya geldiniz” epeyce boyle
10 senedir 12 senedir gelen hastalar vardi. O ablalarla teyzelerle konustugumda mesela,
“arttk belli bir siliregten sonra, oglun hani biiyliyiince eee kendisi atak gegirip
gecirmedigini, kendisi bunu hissedecek artik, hani biitiin sorumluluk senden kalkacak
boyle biraz biraz, ¢iinkii o hissedecek, gdzlerinin 6nilinden ates gegmesini, iste gézlerinin
kizarikligi dediler, gozlerinin agrimasiu bir yerlere 1s18a falan barken gozlerini yummasi
kismasi, bunlart hissettiginde ¢ocugun atak gecirdigini anlayacak, 0 zaman doktora

gelmeniz gerektigini 6greneceksiniz.” dediler mesela, boyle icimi rahatlattilar.
R. Himm.

Anne: “Tabi ¢ocuk simdi kiiciik oldugu i¢in hani size sdylemeyince siz takip ediyorsunuz
ve suan ¢ok yoruluyorsunuz.” demisti bir tane teyze, eee “ama bu zaman zaman senin

iistiinden yasi ilerledikce gececek, kendisi kontrol edebilecek™ demisti.

R. Bekleme salonunda bu tiir paylasimlarda bulunuyorsunuz yani.
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Anne: Tabi, ben ¢ok merak ettigim i¢in, belki de ¢ok korktugum i¢in belki onunla
bununla sohbet ediyordum, ama daha iyi ortam yaratilsa belki insanlar daha dayanigma
icinde olabilir, iste sOyle olursa sakin ihmal etme diyen olacak belki, hani konusamiyoruz
ki, benim konugmamda benim giriskenligimden, korkumdan, bir de ¢ok merak ediyordum

hi¢ duymadigim bir sey ya.
R. Evet.

Anne: Hi¢ etrafimda da duymadim Oyle bir sey, ¢ok merakimdan sorardim kapi

Onlerinde, hastane 6nlerinde konusurduukk, sey yapardik yani.

R. Peki ... Abla, hastalik tanisinin konulmasindan bugiine kadar gecen siireci sizin ve

ailenizin agisindan biraz anlatabilir misiniz?

Anne: Ya ilk seylerinde ailemde yani yardim edecek bir abim var, abim ve 22 yaslarinda
biri kiz bir oglan olan ikiz ¢ocuklar var, kizinda FMF rahatsizlig1 oldugunu séylemistim.
Onlar ¢ok destek verdiler, soyle ki ben Ankara’ya gidiyorum. Ankara’y1 bilmeyen insan
degildim ama hani neye nerden gidilecek biiylik sehir sonugta hani biz kiigiik yerde
yasiyoruz. Mesela ilk etaplar yengem hastanede calisiyor mesela, ilk sene ¢ok
korkuyordum, ¢ok tedirgindim, hani yapabilir miyim tek basima, bir de tam bir yere evrak
imzalatmamiz gerekiyor c¢ocuk kucagimda uyuyor eee oturdugumuz bankta, ¢ocuk

kucagimda uyuyor ama ben evrak gezdirmek zorundayim.
R. Dogrudur.

Anne: Iste o zamanlar mesela yengem geldi, o ¢ok destek oldu, yegenlerimden her
defasinda biri geliyordu benle. Onlar da benim kosturmami goren bir daha ben gelmem
diyordu, onlar da dayanamiyordu. Ama gercekten cok kosturuyordum, bakin Rauf Bey

size yemin ediyorum inanmazsiniz belki.

R: Olur mu ya niye inanmayayim, liitfen dyle diisiinmeyin, tam tersi sizin bu miicadeleniz

karsisinda saygiyla egiliyorum.

Anne: Cok sag olun, yani kosturmaktan o atletim var ya, su oluyordu, o kadar

kosturuyordum.

R: Yaaa (sasirarak).
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Anne: Bu evrak isi bitiriyordu beni, ya kosturmaktan yoruluyordum artik, bi de bese
yetisme telagimiz var ya bizim, arta kalanini bizim yarina devam etme sansimiz olmadigi
icin Ankara’dakiler gibi. Yani Ankara’da duran (yasayan) hastalar gibi ertesi giin
evraklar1 tamamlama sansimiz olmadigi i¢in, o ylizden bdyle biitiin siirat, ya

merdivenlerden kosarak ¢ikiyordum.

R. Gergekten ¢ok zor Abla. Bir de Abla annem babam yok demistiniz, o durumunuzu

anlatmak ister misiniz.

Anne: Eee ben evlenmeden 2 sene 6nce Annem vefat etti, o da kollarimda vefat etti, 9 ay
sonrasinda da babam vefat etti o da kollarimda gitti (ac1 glilimseme), yani benim hayatim
¢ok karmasik. Yani yeni evleniyorsunuz, esinizden ayriliyorsunuz, bir tane ¢ocugunuz
var, destek olacak ne anne var ne baba var ne es var, zaten annemle babami hastaliklarinda
da ¢ok ugrastim, hastaliktan dolay1 vefat ettiler. Evlendim o da olmadi. Cocugumuz 4
aylikken yaklasik 2 y1l evli kaldiktan sonra ayrildik. Cilinkii evde sorumsuz bir baba vardi
ayrildik, eee sonrasinda da g¢ocugun hastaligi ile ilgili “nereye gidiyorsunuz, ne
yaptyorsunuz, ¢ocugun ne sikintisi var, yardimci olabilecegimiz bir sey var mi1?”” diyen
bir baba olmasini ¢ok isterdim. Neyse ki onlar1 astim, eee zor da olsa astim ve higbir
zaman da bosandigimdan pisman olmadim, bir giin bile olmadim. Eee tek seyim oglum,
onu iyi yetistireyim, bu hastalifiyla miicadele edip eee bunu ikimiz kazanacagiz bu
savasl, oglumla ikimiz kazanacagiz. Eee yani onun sagligi, ya sagliktan 6nemli higbir
seyin olmadigini 6greniyorsun, gercekten Oyle sagliktan baska hicbir sey olmadigini
Ogreniyorsun. Ben hi¢ aksatmadim ne Samsun’u ne de Ankara’yr aksatmadim,
Samsun’dan geliyorum bir hafta sonra Ankara’ya gidiyorum, hala aksatmadim eee

aksatmam da Allah izin verdigi siirece, ¢iinkii ger¢ekten ikisi de 6nemli.

R. Evet, peki abla eski esiniz bu siiregte size destek verip vermedigi hakkinda neler demek

istersiniz?

Anne: Ya Rauf Bey, ben ondan “iste ayrilmis olabiliriz, anlasamamis olabilirsiz ama
cocuk ikimizin cocugu”, ben bunlar1 cok duymak isterdim, ¢ok isterdim, oglum i¢in ¢ok
isterdim. Hatta ¢ocugu aramasi i¢in ¢ocuga 6zel telefon aldim, “bak ... Bey (eski esi), bu
cocugun Ozel telefonu var, ara ya, bes dakka ara, bes dakka konusuver ya ne olacak, iste

1sim var simdi ben konusurum, ben ararim onu bir ara” der, aradan gecer 3 ay, 3 ay sonra
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arar 5 dakka konusur, 3 aydir aramiyor 5 dakka konusur, 3 ayda 6 ayda bir arar, “ne

yaptyorsun oglum, nasilsin” iste bu kadar.
R. Himm (sasirarak).

Anne: Ya ben maddi olarak bugiine kadar hi¢bir sey beklemedim, bosanirken de hi¢bir
sey istemedim, ama manevi olarak cocugumun yanimda olmasini isterdim. Mesela
Ankara’ya bir kere de beraber getirelim diyebilirdi, hani ben getireyim diyebilirdi, belki
doktorunu falan bilmez hani ece yani beraber getirelim deseydi. Ben onu oglum adina
cok isterdim, ¢iinkii ben oglumun bu konuda ne hissettigini bilmiyorum. Aama iste simdi
bir tek avantajli yonlim var, eee biz ayrildigimizda oglum 4 aylik falandi, hani baba nedir,
baba onun hayatinda hangi noktadadir, yani baba yok onun seyinde, yani ne yiiriirken ne
hastaneye giderken, yani 12 y1l boyunca bu sorumsuzlugu hep siirdiigii i¢in hi¢cbir zaman
higbir seyinde okul diplomasinda, mezun oldugunda torenlerinde, haltliginda hani iyi

veya kotii bir kere bile yaninda olmadigi igin.
R. Evet.

Anne: Hani oglum i¢inden ne gegiriyor, bak hala bilemem ama eee oglum da isterdi.
Ciinkii bagkalarinin babalar1 iyi veya kotii glinlerinde arkadaslarinin babalarinin geldigini
goriiyordu. Ama abim o konuda c¢ok destek¢i oldu, o kendi c¢ocuklartyla bu kadar

ilgilenmemistir, ilgilenmedi yani kesin biliyorum.
R. Hayatindan en biiytik destekg¢ilerinizden biri abiniz herhalde!

Anne: Biri degil sadece o, ¢linkii bagka kimsem yok. Bende artik sans midir nedir, kader
midir bilmiyorum Rauf Bey, ben de teyze yok 6ldii, hala yok 6ldii, amca yok 6ldii, day:
yok 6l1dii, anne yok 6ldii, baba yok 61dii kimse yok. Yani benim kavgam insanlarla degil
bu hayatla, mesela ben bir sey kafaya taktiysam onu mutlaka bagsarmak zorundayim,
clinkii bagka da sansim yok galiba. Yani hayatla kavga ettim bu siireye kadar (giiliiyor),

hala da edecem, ama benimki biraz ¢ok oldu, biraz ¢cok oldu, ¢ok yordu.

R. Dogrudur dogrudur, peki hastalik ile ilgili sizi en ¢ok korkutan durumlardan bahseder
misiniz?

Anne: En ¢ok seyde korkmustum, hatta aglamistim. Bir giin erken gittim igyerine ama

gece boyunca uyuyamamistim. Ankara’dan geldigimiz giindii o giin, tabi yol yorgunlugu

oluyor, geliyorsun eve viicut yorgun ama uyuyamiyorsun kafanda bin tiirlii soru var,
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“acaba nasil olacak?, ilerleyecek mi?, goézlerini tamamen mi kaybedecek acaba?
durdurabilecek mi? bu doktor iyi mi? acaba dogru tedavi mi uyguluyor”, kullanilan ilaglar
agir ilaglar yan etki yapar mi1?” Kafanda bin bir tiirlii soru var, iste gittim ise agtim yine
boyle interneti, iste ge¢ tedavisi yapilan seylerde boyle goz atmalar ve gozlerde cok
belirgin goziin yapisinda degisiklik vardi. Yani boyle gozlerinin i¢leri sanki disar1 ¢gikmis

gibi, yani boyle goz kapaklarini biz kiigiikken yapardik bilmiyorum siz de yapar miydiniz.
R. Evet evet biz de yapardik, hatta birbirimizi korkuturduk.

Anne: He iste korkuturduk, hani boyle kirpigini sdyle i¢ine katlarsin, hani géz kapagini
ters donderirsin. Iste dyle birkac tane sey gordiim ve eee hatta o giin agladim kendimi
tutamadim. Ondan sonra bir arkadas geldi ne oldu bir sey mi oldu diyerekten adam da
sasirdi, ben de bir sey yok abi, iste sonra durumu anlattim. O da “yok ya dedi, sen erken
tedavi ettirdin, ihmal etmedin, tip ¢ok ilerledi, her seyin artik bir garesi var, kafay1 niye o
kadar takiyorsun”, falan dedi, iste o0 zaman ¢ok endiselenmistim, ¢ok korkmustum. Yani
orda tedavisi yarim kalan veya ge¢ kalmig ihmal edilmis hastaydi zannederdim iste onu

goriince ¢ok korkmustum, tizilmiistim.
R. Peki abla bu durum ile nasil basa ¢ikiyorsunuz?
Anne: Allaha siginarak, baska yapacagim bir sey yoktu ki Rauf Bey.

R. Evet ben de tam oraya gelecektim, bu hastalik ile tanismanizin ardindan sizin ve
ailenizin yagsaminda manevi siire¢ler (din, ibadet, degerler, ruhsal arayis) nasil yasandi,

ondan biraz bahseder misiniz?

Anne: Valla Rauf Bey, eee oglum hastalanmadan 6nce kurani kerimi okumasin
bilmiyordum, bdyle alfabesini hatirliyordum da, sonra benim yakinimda kuran kursu
vardi. Oraya gittim 6grenmek istiyorum dedim iste, ben dedim “manevi giiclimiin ¢ok
cok giiclii olmasi lazim, belki de herkesten gii¢lii olmasi lazim” dedim. Ben dedim
ogrenebilirsem 6grenmek istiyorum dedim. Yani o kadar yogun calistirdilar ki beni, yani
obiirkine gosteriyorlarsa bana 2 gosteriyorlar, yani onlarin {izerine bir diisiiyorlarsa bana

2 diistiyorlardi, bir de isten ¢ikinca gidiyordum ya!
R. Evet.

Anne: Ciinkii bagka zamanim yoktu, onun i¢in is ¢ikist gidiyordum, bazen 6glenleri

yemek yemiyordum kursa gidiyordum ag¢ a¢ isyerine geliyordum, yani onu okumaya
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basladim iste, kendini seye veriyorsun tabi, baska da bir caren yok. iste hani bazilari
talihsizlikten bagka seylere sey yapar ne denir, hani kendisini dagitir, eee ne bileyim baska
arayislara girer yani, ama bizim Oyle bir arayisimiz olmadi. Yani takdiri ilahi iste, yani
nasil ki yolda karsidan karsiya gegerken de bir kaza gegirip yatalak da olabiliriz, dyle bir

yargilama yapmadim, o da bir tiir isyana giriyor mu nasil oluyor bilmiyorum ki.

R. Abla peki hastaligin sosyal hayatinizi (aile, is, akraba, komsu, arkadas, genis ¢evre vs

ile iliskiler) nasil etkiledigini diisiiniiyorsunuz?

Anne: Yani simdi ilk zamanlarda ben Facebook ordan sey yapardim hastanenin 6niinden,
iste bugiin gilinlerden kontrol gliniim bilmem ne falan bdyle atardim. Facebook’a atinca
ordan yani ¢ok sey yapan olurdu yani “nesi var, eee iste bir sey mi oldu, neden Ankara’ya
gotiirdlin falan™ gibisinden. Baktim bu silire¢ uzayinca yani ondan baktim c¢ok sey
yaptyorlar atmadim bir daha, hani ¢ok bir sey varmis, cok duygusal seymis gibi, hani
belki de Oyle algilamalarini istemedim, yani bu ¢ocuk ¢ok hasta, bu yine Ankara’ya
hastaneye gidiyor falan” boyle belki de onu istemedim bilmiyorum, sonradan atmadim.
Iste bdyle soran oluyordu, anlatiyordum, hani daha iyi, iyiye gidiyor diyordum, bdyle
goziinde bir problem var diyordum, kimse bilmiyor ki {iveitin ne oldugunu, iiveit

diyordum, “liveit ne gunz” derlerdi bizim burada hani.
R. Ne derlerdi (sasirarak)?

Anne: (Giilimsedi) “liveit ne gunz, o nerden ¢ikmis” falan derlerdi bizim burada. Hani
bdyle eee sey yaparlardi, yani anlatamiyorsun, artik anlata anlata yoruluyorsun gergekten
yoruluyorsun, ¢linkii zaten kafan yorgun, zaten canin sikkin, zaten iiziintiiliisiin, bir de
bdyle bazi meraklilar vardi bi daha bi daha soranlar olur iste s0yle miydi boyle miydi
falan. Yani 6yle olunca artik paylasmadim, sadece ¢ok yakin arkadaslarimla paylasirim,
onlar da iste “yapacagimiz bir sey var mi, giderken iste para lazim olursa baska ihtiyacin
olursa” gibisinden, Oyle birka¢ arkadasimdan yardim aldigim oldu. Ciinkii yardim
almadan zor ya bilmiyorum yani. O yiizden arkadaslarimdan destek aldim, isyerinden
aldim, isyerimden ¢ok destek aldim, ¢linkii benim oglum rahatsiz, ben biliyorum ve bazen
de ne zaman da doktora gidecegim de belli olmuyordu. O yilizden ben ka¢ yildir, yani
belki de bu ¢ocuk dogdu dogali hasta oldugu i¢in (act giilimseme), eee ben bu yasa

geldim hig yillik iznimi kullanmam biliyor musunuz.

R. Himm (sasirarak).
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Anne: Ciinkii hep izinlerimi ¢ocugumun tedavileri i¢in kullandim, ¢ilinkii cocugumun ne
zaman rahatsizlanacagini ben bilmedigim igin hi¢ benim yillik iznim olmadi. Iste 2 giin
aliyorum 1 giin aliyorum, ondan sonra gidiyorum bir sonraki hafta yine aliyorum, ne
kadar alacagimi bilmedigim i¢in, bir de yillik izni kullanma hakkin1 kendimde hig
gormedim. Ciinkii ¢ok izin almak zorunda kaliyordum, o konuda da yani ¢ocuk rahatsiz
deyince bunu sorun etmiyorlardi. Ciinkii biliyorlardi benden baskasi kimsesi yok, o
yiizden ben yillardir hi¢ yillik izin kullanmadim nasil bir seydir bilmiyorum, yillik izinde

de ne yapilacagini bilmiyorum, dyle tuhaf bir sey iste.

R. Cok tesekkiir ederim abla, ¢ok iyi anliyorum sizi, ger¢ekten dedigim gibi ¢ok zor

stiregler ve cok icten anlatiyorsunuz.

Anne: Cok samimi, i¢ten duygularla paylasiyorum sizlerle. Tabi benim oglum da ¢ok
yiprandi bu siirecte, cok yoruldu. Ben oglumun ¢ok yiprandigini, ¢ok yoruldugunu
biliyorum, bu her seyine yansiyor zaten. Ciinkii diislinsenize ignenin biri bitiyor, biri
basliyor, ¢ocugun cani ¢ikti, ve onun psikolojisi ve ¢ocuk hastanenin adini duyar duymaz

veya onun kokusunu alir almaz kusuyor biliyor musunuz.
R. Himm (sasirarak).

Anne: Hemen burasi kokuyor der, hemen ¢ikarir(kusar). Ben her hastaneye gittigimizde
benim yanimda eee poset olur, hani kusabilir diye. Ciinkii o beyaz elbiseli saglik¢ilar
gorilince, hastaneyi goriince bile kusuyor, yani ben hastaneye posetsiz gidemem yani o

artik bende aliskanlik olmus.
R. Evet. Peki abla toplumun bu hastaliga bakisi, sizi nasil etkiledigini diisiiniiyorsunuz?

Anne: Toplum bu hastalig1 bilmiyor Rauf Bey. Ben anlatana anlatabildigim kadariyla
biliyorlar, “hi¢ duymadiydik, bu nerden ¢ikmis, bir de bu mu ¢ikmis, bu ne” diyorlar. Hig
duymadiklarini soyliiyorlar, hani gézde katarakt, iste miyoptur hani genel hasta hani

bilinen hastalik isimleri var, tiveiti bilmiyorlar, tiveiti hi¢ kimse bilmiyor.
R. Hastalik ile beraber ekonomik durumunuzda neler degisti?

Anne: “Batirdi”. Ama sey derler ya, her gecenin bir sabahi var derler ya, hani tamam ¢ok
yordu, ¢ok yipratti, ¢ok tiiketti, ¢ok zorladi, hi¢ param olmadig1 giinler de oldu. Eeee biz
boyle kiigiik yerde yasadigimiz i¢in, ben hi¢ para vermeden 3-4-5-6 ay gecinebilirim,

¢linkii burada ben nereye gitsem herkes beni biliyor, koyliisii kentlisi hepsi bilir. Yani
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gecinebilirim, ama diisiiniin ki ben bagka bir sehirdeyim biiyiik bir sehirdeyim, bas

edemezdim.
R. Himm. Kiigiik yer oldugu i¢in sizi taniyorlar ve size yardim ediyorlar.

Anne: Evet, ¢iinkii ben ilk zamanlarda sadece bir aylik ignesine 1600 TL veriyordum
Humiraya. Sonra Saglik Bakanlig1 o yiizdesini kaldirdi, kaldirinca 800’lere indi, daha
sonralarinda da zaten hi¢ para alinmamaya baslandi. Ama is isten gectikten sonra, hani

biz o ilac1 kullanmay1 biraktiktan sonra bitti.
R. O zamanlarda ilag iicretini tam 6diiyordunuz.

Anne: Benim ilk Humiraya basladigimizda hani ilk hastaneye 8-10 giin yatip ¢iktiktan
sonra 2 yil boyunca ben her ay igneye 1.600 TL 6dedim.

R. Sosyal gilivenceniz vardi, ona ragmen bu kadar mi iicret 6diiyordunuz?

Anne: Evet, ciinkii ¢ok pahal1 bir ilag, yani yiizdesi o kadar tutuyordu, sonrasinda yiizdesi
indi, ben 800 TL 6demeye baglamistim, yani o zaman o kadar ¢ok sevinmigtim ki! Sanki
eee yani nasil diyeyim ya, yani boyle hani eee bedava, yolda bulmus gibi oldum, yani
1.600’den 800’¢ inince ¢ok sevinmistim. Sonradan da onu kaldirdilar hi¢ almadilar, muaf
oldu ama bu sefer de biz ilacimiz1 degistirdik. Yani o siire¢te maddi olarak 6deyecek gibi
degildi, yani nasil diyeyim ben o igneleri almay1 biraktim, ondan sonra Allah’1m 6niime
ev cikardi siikiirler olsun, benim hemen isyerime ¢ok yakin bir insaat yapilmaya baslandi.
Dediler ki su kadar para kiraya veriyorsun zaten, ilgedeki hayirsever insanlar da sag olsun
cok yardim etti, ya dediler su insaattan sana bir daire alalim, cocugunla sicacik oturursun,
kaloriferli, asansorlii, ¢arsinin i¢cinde mis gibi bir daire. Ya dedim ben 6deyemem dedim,
herkes ev alirken giiliiciikler sacar, mutlu olur yani, ben eee isyerim o zaman sobaliydi

2018-2019 da simdi kaloriferli yere gectik, ben hizli anlatiyorum da kusura bakmayn.

R. Onemli degil, sdyledikleriniz gayet iyi anlasiliyor, zaten ses kaydmizi aldigim igin

oradan tekrardan dinleyip desifre edecegim, o nedenle sorun degil yani.

Anne: Tamam, iste ben sobanin baginda oturup agladim, ya oradaki arkadaslar dedi ki,
“senin kafan m1 bozuk ya, ya ev alan mutlu olur, sana ne oluyor ya, biz daha sana ne
yapalim ya”. Gitti pazarlik etti, biraz para verdi iste ve aylik 1.450 6deyecek sekilde daire

aldim, suanda 6diiyorum.

R. Bir taraftan 6deyemem diye diisiindiiniiz, bir taraftan da mutluluk gézyaslari herhalde.
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Anne: Hani 1.600 TL igne parasi veriyorum ya, aldigim para zaten o zamanlar(2018)
2.500-3.000 TL aras1 gibi bir sey yani. Iste boyle zor bir durumda o ignelerin bitmesi,
yani o kadar ¢ok mutlu oldum ki anlatamam size. Yani Allah bir taraftan sizi sey yapiyor
ama bir taraftan da miikafatlandiriyor, yani buna sonsuz siikiirler ve cani goéniilden
inantyorum. Ve ben bir giin-hani otogarda arabayi birkag¢ defa kacirdim dedim ya, iste bir
defasinda kacirdigimda dedim ki “Allah’im bana 4 tekerli ya, ¢ok iyisini istemiyorum
senden ya, bana 4 tekerli bir araba ver, ben yani buralarda rezil riisvan olmayayim

',’

Allah’1m sana yalvariyorum ya!” dedim. Yani kendim gelim kendim gidiyim dedim. Bir
sene sonra Allah bana arabayi da nasip etti, arabay1 da aldim. Tamam, simdi borcum var,
tamam arabanin da borcu var ama ona gore de cok siikiir maasimda da artis oldu.
Allah’ima yiiz bin kere siikiirler olsun, yani sabredince Allah2im sana o zorluklari

veriyor, ya nasil diyeyim o ciimleyi kuramadim.
R. Karsiligini da veriyor.

Anne: Yani o zorluklar1 veriyor amma o sabretmeni de o miicadeleni de Allah bosa
¢ikarmiyor yani, yani emin olun bundan, vallahi de billahi de emin olun bundan. Yani
rabbim bana verdi, yani o giin otogardaki o godzyasimi gordii yani, gordii yani o

yalvarigimi duydu yani, bunu yasadim Rauf Bey.
R. Evet evet, ¢ok i¢ten paylasmissiniz gercekten, ben de etkilendim dogrusu.

Anne: Hani duanin bile vakti varmis ya, ne bileyim hani 6yle derler ya, demek ki ona

denk geldi bilmiyorum..

R. Peki abla bu siiregte Ulkemizde gecerli olan yasal mevzuatin hastalik ile basa
¢ikmanizda size gereken ekonomik destegi ilk baslarda yeterince saglamadigini belirtiniz,

peki psiko-sosyal destegi sagladigini diistiniiyor musunuz?

Anne: Valla Rauf Bey psikolojik destegi birak ben belimden zor yiiriiyorum(giiliiyor),
ben kendimi doktora gidip de bi bel fitig1 i¢in bir tedavi bile géremedim, hi¢ bana sira
gelmedi yani, oglum oldu olali ben kendime bir kere bile gitmedim yani, hi¢bir hastanede
buna dair kaydim yoktur, yani firsat bulamadim, her zaman o 6nceligim oldu, gitmek
istedim, eee iste bilmiyorum belki maddi sikint1 belki hep sonra giderim simdi bos ver

diistincesi, yani kendimi hep otelestirdim.
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R. Peki hastaligin getirdikleri ile basa ¢ikmanizda hastane ekibinin ayrica ne tiir hizmetler

vermesini isterdiniz?

Anne: Ya ¢ocuklar i¢in iistiinli degistirme, bezlerini degistirme orda ne bileyim bdyle bir
yarim saat dinlenecek yerleri olsa ¢ok iyi olur. Yani ¢ocuk orda bayilip kaliyor, iste doktor
cocugu cagirtyor, iste bilmem ne diyorlar, ¢ocugu uyandiracak, cocugu toparlayacak da
doktorun odasina getirecek, boyle cocuk iki biikliim oluyor, yani bdyle bir oda oralarda

olsa iyi olur yani.
R. Hi h1.

Anne: Gergekten dedim ya, hani bagindan beri konusuyoruz bu hastalikla ilgili Kimsenin
bilgisi yok. Mesela orda bir danigma veya iste merak ettiklerimi ben orda doktorun
kafasini sisirmeyeyim de, iste attyorum orda Rauf bey otursun, ben zaten muayene i¢in
bekliyorum. Mesela her gittigimde Rauf beyle konussak, iste bu sefer soyle bir
sorunumuz oldu, hani iiveit hastaliginin derinlemesini bilecek bir kisi, ayn1 zamanda da
psikolojik destek saglayacak bir kisi olsa ben ¢ok faydalanabilirim mesela. Ciinkii ben ilk
zamanlarda goéziiniin kizardiginda atak gecirdigini bilmiyordum, bana boyle bir bilgi
verilmedi, bana dyle bir yerde iste danisma hatti, hizmet hatt1 gibi bir yerde benle bu bilgi
paylasilsaydi, ben ¢ocugu hemen alip getirirdim. Mesela o bir defa atak gecirdigi benim
tam 3 ayima mal oldu, o atag1 durdurabilmek i¢in 3 ay ¢aba sarf ettik. Ve bugiine giine
kadar da yaptigimiz biitiin ¢abalar da bosa gitti, yani hani ¢ok hassas bir hastalik. Yani
hemen tetikleyebilen, hemen ilerleyebilen bir rahatsizlik oldugu i¢in bunda asla zaman
kaybetmemeniz gerekir, yani zaman g¢ok Onemli oldugu i¢in o zamam eee asla
gecirmememiz gerekir yani. Tamam, bir taraftan annelere, babalara, hastalara
bilgilendirmeler, psikolojik destekler verilsin ama bir de ¢ocuklara verilmesi gerekir.
Yani bunun siirecinin, ¢ocugun nasil bir silirecten ge¢ecegini, cocugun anlayabilecegi bir
dilde, tarza ona destek kesinlikle verilmeli. Cilinkii ¢ocuk bilmiyor, neyle miicadele
ettigini bilmiyor, ben ne kadar dilim dondiiglince anlatsam da, zaten ben ne kadar
biliyorum ki ben ona ne kadar anlatayim. Yani bu hastalig1 bilen ¢ocugu anlayabilen bir
psikolog veya sizin gibi biri iste ne biliyim, yani bu konunun egitimini almis, cocugun da
psikolojisini anlayabilecek sekilde, yani ¢ok Onemli. Ciinkii ¢ocuk bu siirecte ¢ok
yoruluyor, belki benim yoruldugumdan 5 kat fazla yoruldu, ama ¢ocuk iste hani ifade

edemedigi icin yani her ne kadar aglamalarindan, oflarindan puflarindan, hastaneyi
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goresiye kusmalarindan da anlayabiliyorsun ama ama ben sadece anladigim kadar
yorumluyorum. Stres ¢ok dnemli oldugu i¢in yani iste bunu stresini azaltmak i¢in yilizde
100 olmasi gereken hizmetlerden bir tanesi mesela. Hatta bu cocuklar i¢in zorunlu
kilinmali, ¢linkii hani bu normal bir sey degil, ¢ocuklara bir kabizlik bir ishal degil, hani
cocuklarin birka¢ defasinda doktora gidip gegecek bir rahatsizlik olmadigi i¢in ¢ok uzun
bir siire, cocuk bu ne zaman bitecek, ne zaman gegecek diyor yani, onun i¢in ¢ok 6nemli.

Rauf Bey ¢ok mu uzattim?
R. Yok yok gayet iyi, devam edebiliriz, benim a¢imdan bir problem yok.

Anne: Simdi eger oglumun o aylarda yazililar1 ya da okuldaki donemlerine falan denk
geldiginde, ne zaman gittikse kontrole her zaman kotii sonugla geldik. Yani stresin etkisi
cok, stresin o zor bir donemde gittigin zaman, yani dediler ki “cocuk ¢ok aglayamayacak,
gozlerine c¢ok yiiklenmeyecek, giinese ¢ok bakmayacak, iste iiziilmeyecek,
aglamayacak”, e hocam dedim yani okulda arkadaslariyla kavga eder yine aglar ben nasil
bunu engelleyebilirim, bana bana bir yapabilecegim bir sey sdyleyin. Hani “¢ok igine sey
yapmayacak, ¢ocukla konusacaksiniz, ¢ocuga bunu anlatmaya calisacaksiniz” deyince,
ben de “bol bir vaktimiz olsa da keske ¢ocuga siz anlatabilseniz” dedim artik en sonunda
hocaya. Yani stres etkiliyor hem de ¢ok, ben goziimle goérdiim, ben sahit oldum kag defa,
cok etkiliyor. Bir de simdi ben tamam ben bazi seyleri astim ama agamayanlar igin iste
bu ilaglar1 olsun yiizdeleri olsun ¢ilinkii hepsi pahali ilaglar, onun i¢in maddi destek
saglanabilir, belli bir seyin(gelirin) altinda olanlara verilebilir. En azindan yol {icretleri
karsilanabilir, ne bileyim kalacak yer uzaktan gelenler i¢in mutlaka olmali. Ciinkii hasta
yakini onun stresine girmemeli ya, boyle bir hastalikla ugrasan, bu kanser olabilir, iiveit
olabilir bagka bir sey olabilir, hani onlar oraya(hastaneye) girdiginde ben bunu
yetistiremezsem de, ben sokakta kalmayacagimi bilmem lazim, cebimde bes kurus param
olmazsa da, yani devlet bana bir yer gosterdi, orast emniyetli bir yer, ben tek bagima

bayan da olsam orda kalabilecegimi bilmek beni nasil rahatlatir bilebiliyor musunuz?
R. Evet, cok giizel, kesinlikle ¢ok haklisiniz.

Anne: Ya o evrak isi ¢cok zor is bir de. Yani hele o Humira raporu igin ii¢ tane klinik
(gogiis hastaliklari, enfeksiyon, romatoloji) gezmeniz ve imzalarim1 almaniz gerekiyor,

yani o ii¢ imzadan geg¢ince biz ilaglar1 alabiliyoruz. Simdi onlar yan etlilerini kontrol
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ediyor ama ondan dnce benim yan etkilerini alabilmem i¢in zaten tahlilini bilmem neyimi

her seyini doktora veriyorum. O tahliller ¢ikinca doktorun yanina giriyorum, dogru mu?
R. evet.

Anne: Onun haricinde dedigim gibi iste maddi destek, psikolojik destek, dinlenme yeri,
kalacak yer, aile ve 6zellikle cocuga bilgi vermek hani nasil bir siire¢ yasayacagini, nasil
bir hastalik oldugu hakkinda. Yani kafamda soru isareti kalmamali, benim bir mahattabim
olsa da sorabilsem yani. Hani bu bdyle oldu neden olabilir, hani ¢ocuga nasil
davranacagim, o da diyecek ki iste “ya bu ay sikintili bir doneme stresli bir zaman veya

bir olay yasadiniz m1”.
R. Evet, baska sdyleyeceginiz bir sey varsa onlar1 da konusabiliriz

Anne: Mesela hastanede beklerken hem birbirleriyle paylasirlar, hem de doktorda
beklerken o ayakta beklemek bile ¢ok zor yani, ayakta uyuyor sallantyorsunuz yani, onun
icin hani bazen ¢ok basit bir sey sOyliiyorlar size, hani sunu yaptir gel diye, biz onu bile
idrak edemiyoruz yorgunluktan ve uykusuzluktan. Ciinkii baska tiirlii izin alma sansiniz
yok ki, ben izin almisim, aksam yola ¢ikmigim, yarin igimi bitirmisim aksam arabasiyla
dénmiisiim, benim yarin isim var zaten, hani 10 giin veya 3 izinli degilim yani. En ¢ok
bunlarda daraldim, iste otogarda kalma korkusu, otobiise yetisememe korkusu, iste
kalirsam nereye gidece§im korkusu, iste ne yapacagim, bir tane ¢ocuk var yanimda
nereye gidebilirim korkusu, telasi, hani iste kalsam is nasil olacak, iste ben o giin
muayenemi yapip aksam otobiise binip geri gelecegim. Ya ben bu 4 yillik siirecte 5-6
defa dyle kaldim, yani aksama yetismedi tedaviler, sonucta ben devamli 5 dakikada bir
saate bakiyorum hani otobiise yetismek icin. Ya simdi Rauf Bey, bu hasta teshisi kondu
mu, yani hastayi ¢ok inanilmaz mutlu ediyor, bunu ben yasadim. Rauf Bey insan ne kadar
bilgin de olsa, bak bilgin de olsa dahi, insan kendi basina gelince Rauf bey inanin
sasiriyor, inanin caresiz kaliyor, dyle yalniz kaliyorsunuz, bir de psikolojiniz sifir
oldugunu diisiin, e zaten seni yiyip bitiriyor o hastalik, bir de onunla savasacak bir

psikoloji mi var, tamam bittin iste.
R. Evet ger¢ekten ¢ok haklisiniz sizi ¢ok iyi anliyorum.

Anne: Ben hep kafamda bir nevi tiimormiis gibi algiladim, bir nevi de dyle sanki eee yani
bu tiimorle bas edebilir miyiz, bunu yenebilir miyiz, bunu yok edebilir miyiz, evet, yani

biz bu siirecte bunu yenebilecegimizi anladik. Ama iste ilk zamanlar ¢ok ciddi bir hastalik
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oldugunu anlayamadik, ama bu siire¢ ilerledik¢e her defasinda gittigimde degisik bir
bilgi, yani bunu doktordan degil, dedim ya ordaki insanlardan 6grendim, yani bu asamay1
degisik degisik yasiyorlar, hi¢ kimseninki birbirine benzemiyor fazla. Ciinkii gergcekten
candan bezdirici, bazen usandigin, biktigin, artik yeter dedigin. Oyle enteresan bir sey ki,
bi gidiyorsun ¢ok giizel, hiicreler hi¢ uyanmamis gayet sakin, bu sefer de ¢ok iyi, bir
sitkintimiz olmadi diyorsun, ¢ocukta ¢ok gbz kirpmasi ¢ok olmadi diyorsun. Ciinkii
devamli ¢ocugun gozlerini izliyorsunuz, yani nasil diyim size, yani bazen o kadar ¢ok
cocugun gozlerini dikkatli izlemisim ki, mesela oglum telefona bakarken yan goziiyle
bana bakar. Ben bunu hissediyorum yani beni izledigini, artik aramizda sey oldu, siiphe
konusu oldu “acaba yine annem yine bana bakiyor mu”, ya oglum diyorum bazen “yan
gbzilinle beni gozetleme” derim mesela. Yani ¢ocukta bile dyle bir sey kaldi, yani bazen
de {iziililyorum acaba diyorum cocugun iistiine ¢ok mu gidiyorum ben, ama ben onu
izlemek zorundayim ciinkii bilemiyorum ki bagka tiirlii. Acaba bu aralar telefona ¢ok
bakti acaba yine bir yorulma, alevlenme, ¢cok kirpma var mi, agrisi, ayak bilekleri sisti
mi, gozlerinde kizariklik var m1 gibi, yani. Ciinkii atak oldu demek yine alevlendik
demek, sakin degiliz, bir sikint1 var demek. Onun i¢in de hemen hastaneye gidip ignesini,
serumunu, tedavisini yapmayinca bir tlirlii gegcmeyen bir hastalik, bir hastalik gibi

diistiniin kendinizi tamamen ona odakliyorsunuz.
R. Evet.

Anne: Yani biitlin her seyi dort yil1 2 saatten fazla konustuk Rauf Bey, biitiin 4 y1l1 5 yil1
film seridi gibi aklimda kaldigiyla biitiin samimiyetimle paylasiyorum sizinle. Tabi o
yasadiklarini, o ¢aresizliklerini, o iziildiiklerini, yoruldugunu tekrar hatirlamak
konusmak, dile getirmek kolay bir sey degil ve inanilmaz sancili bir zamandi. Gergekten
o kadar ¢ok yoruldum ki, ¢aresiz kaldigim zamanlar ¢ok oldu. O siiregte o kadar ¢ok
tiziildiim ki, yani isyan etmedim ama bazen isyan etme noktasina geliyorsun, mecbur
geliyorsun. Ciinkii yetemiyorsun, bazen hani derler ya, hani bazen kolun kisa kaliyor yani
oraya erisemiyorsun, yani hep Oniine engeller c¢ikiyor bdyle, asamiyorsun, giiciin
yetmiyor, bu maddi olur manevi olur fark etmez yani, iste bir yerlere bazen sey
yapamiyorsun, o ¢irpinma seni ¢ok yoruyor aradaki olaydaki o ¢irpinma seni ¢ok yoruyor,

¢ok bezdiriyor yani. Valla benim kadar uzun konusan oldu mu bilmiyorum (giilimsiiyor).

R. Cok 1yi anlattiniz tesekkiir ederim.
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Anne: Bana da ¢ok huzur verici geldi, rahatlatici geldi, onun i¢in bu gériigmemiz hani

bana terapi gibi geldi (giiliimsedi).

R. Oyle olmas1 ¢ok giizel, gercekten ben de ¢ok mutlu oldum.

Anne. Evet evet.

R. Peki ... Abla baska eklemek istediginiz bir sey yoksa burada bitirebiliriz.

Anne: Sag olun Rauf Bey. Faydali olduysam ne mutlu bana, inanin biitiin samimiyetimle
paylastim, diger insanlara da bir nebze de olsa yardimimiz olursa, hani sdylediklerimizin

bir tanesi bile olsa ¢ok biiylik bir kar yani.

R. Hepimizin temennisi o yonde, umarim bu ¢alismamiz kronik tiveit hastaligi olan ¢ocuk

ve ailelerine daha fazla yardime1 olur.
Anne: Insallah hocam.

R. .... Hanim bu kiymetli zamaninizi bana ayirip, samimi ve i¢ten paylasimlariniz ve

verdiginiz destek i¢in size tesekkiir ediyorum.
Anne: Ben tesekkiir ederim hocam, iyi giinler, sag olun.

R. Siz de ¢ok sag olun, tekrardan ¢ok tesekkiir ederim.
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