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OZET

ARSLAN SAHBAZ, Elif Ezgi. Kistik Fibrozis Hastaligi Olan Cocuga Sahip
Ebeveynlerin Basa Cikma Tutumlarinin Degerlendirilmesi, Yiiksek Lisans Tezi
Ankara, 2021

Bu arastirma, kistik fibrozis hastaligi olan c¢ocuga sahip ebeveynlerin basa ¢ikma

tutumlarinin degerlendirilmesi amaci ile gergeklestirilmistir.

Nicel aragtirma yontemi ile gergeklestirilen bu ¢alismada; tarama modellerinden “iliskisel
tarama” kullanilmistir. Arastirmanin - &rneklemini; Hacettepe Universitesi Thsan
Dogramact Cocuk Hastanesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Anabilim Dali Goglis
Hastaliklar1 Unitesine 03.04 2021 — 28.05.2021 tarihleri arasinda basvuran ve arastirmaya
goniillii olarak katilmayr kabul eden kistik fibrozis tanisi olan ¢ocuklarin ebeveynleri

(n:112) olusturmaktadir.

Veri toplama araglari olarak Sosyodemografik Veri Formu ve Basa Cikma Tutumlarinin
Degerlendirilmesi Olgegi kullanilmis ve anket formu uygulanmustir. Istatistiksel analizler
IBM SPSS Statistics 24.0 paket programi kullanilarak yapilmigtir. Verilerin analizinde
parametrik olmayan test tekniklerinden Mann Whitney, Kruskal Wallis testleri

kullanilmistir.

Ebeveynlerin basa ¢ikma tutumlart sosyodemografik ozellikler ve ¢ocuklarin

ozelliklerine gore degerlendirilmistir.

Arastirma kapsaminda; Kistik fibrozis hastaligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin basa
citkma tutumlarint degerlendirirken Olgegin alt boyutlar1 ve basa ¢ikma yollar
kapsaminda betimleyici istatistiklerine bakilmistir. Bu kapsamda ebeveynlerin hastalik
stireci ile bas ederken Duygu Odakli Basa Cikma Yollarini daha siklikla kullandiklari,
6l¢ek alt boyutlarinda ise Dini Odakli Baga Cikmanin 6n plana ¢iktig1 goriilmektedir.

Bulgular kapsaminda degerlendirildiginde ebeveynlerin basa ¢ikma tutumlarinin

sosyodemografik o6zelliklere ve ¢ocuklarin 6zelliklerine gore degistigi, farkli gruplarin

farkli basa ¢ikma yollarin1 benimsedikleri sdylenebilmektedir.
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Bu kapsamda ebeveynlerin genetik gegisli ve kronik bir hastalik olarak siniflandirilan
kistik fibrozis tanisi olan ¢ocuklarin hastalik siireci ile basa ¢ikmasinin artirilmasinda
sosyal hizmet miidahale ve stratejilerinin belirlenmesi bu temelden hareketle mikro,
mezzo, makro boyutta uygulama planlarinin yapilmasi ihtiyact dogmaktadir. Bu anlamda

calismanin alana 6nemli katkilar sunacagi diisiiniilmektedir.

Anahtar Sozciikler: Tibbi Sosyal Hizmet, Kistik Fibrozis, Basa Cikma, Ebeveyn



viii

ABSTRACT

ARSLAN SAHBAZ, Elif Ezgi. Evaluation of Coping Attitudes of Parents with Children
with Cystic Fibrosis Disease, Master Thesis, Ankara, 2021

This research was carried out to evaluate the coping attitudes of parents who have a child
with cystic fibrosis disease.

In this study conducted by quantitative research method, “relational scanning” was used
from screening models. The sample of the research; The parents (n:112) of children with
CF who applied to Hacettepe University Ihsan Dogramaci Children's Hospital,
Department of Pediatrics, Chest Diseases Unit between 02.04 2021 — 28.05.2021 and

agreed to participate voluntarily in the study.

Sociodemographic data form and Assessment Scale of coping attitudes were used as data
collection tools and questionnaire form was applied. Statistical analyses were performed
using the IBM SPSS Statistics 26.0 package program. Mann Whitney and Kruskal Wallis
tests, which are non-parametric test techniques, were used in the analysis of the data.

Parents ' coping attitudes were evaluated according to sociodemographic characteristics
and characteristics of children. In the scope of the research; While evaluating the coping
attitudes of parents with a child with CF disease, descriptive statistics were examined
within the scope of the scale's sub-dimensions and coping ways. In this context, it is seen
that parents use Emotion-Focused Coping Ways more frequently when coping with the
disease process, and Religious-Focused Coping comes to the fore in the scale sub-

dimensions.

In the context of the findings, it can be said that parents ' coping attitudes vary according
to sociodemographic characteristics and children's characteristics, and that different

groups adopt different coping ways.

In this context, it is necessary to determine social work interventions and strategies to
increase the coping with the disease process of children with CF, which is classified as a

genetically transmitted and chronic disease, and to make micro, mezzo and macro-scale



implementation plans. In this sense, it is believed that the study will make significant
contributions to the field.

Keywords: Medical Social Work, Cystic Fibrosis, Coping, Parent
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GIRIS

Kronik hastaliklar hem diinyada hem de Tiirkiye’de hizla artmakta olan ve insanlarin tam
Iyilik haline kavusmasini engelleyen en dnemli saglik sorunlarindan biri olarak karsimiza
cikmaktadir. Saglikli olma halinin kapsami degerlendirildiginde diinya saglik Orgiitii
tarafindan hedef olarak belirlenen fiziksel, sosyal ve ruhsal anlamda tam iyilik haline
kavusmaktan bahsedilmektedir. Kronik hastalik durumu ise uzun siireli bakim ve tedavi
gerektiren, hastane yatislar1 olan, insanlarin glinliik yagam aktivitelerini 6nemli 6l¢iide
etkileyen bir siire¢ olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Kronik hastalik siireci sadece hasta olan
bireyi degil ailesini de etkilemekte; 6zellikle hasta kisi ¢ocuk oldugu zaman aile bireyleri
hastalig1 deneyimleyen gocuk ile birlikte hastalik donemi boyunca fiziksel ve tibbi bakim
stirecine dahil olurken bir taraftan da hastaligin getirdigi ruhsal ve sosyal etkileri ile de
bas etmek zorunda kalmaktadir. Bas edilmesi gereken bu siire¢ ise aile sistemini,
islevselligini 6nemli Olclide etkilemektedir. Kronik hastaliklar bir¢ok farkli tiir ve
ozelliklere sahip olsa da temelde uzun siireli olmasi, tibbi bakim ve tedavi gerektirmesi
gibi siiregleri ile ortak bir paydada birlesmektedir. Kronik hastaliklar siniflamasinda
genetik gecisli ve nadir hastaliklar kapsaminda degerlendirilen tani gruplarindan birini de

Kistik fibrozis hastalar1 olusturmaktadir.

Kistik fibrozis ise daha onceki donemlerde ¢ocukluk donemi hastaligi olarak bilinen,
gelisen teknoloji ve tedavi yontemleri ile birlikte yetiskinlik siirecini de kapsayan ancak
tam bir iyilesmenin olmadigi genetik gecisli bir kronik hastalik olarak
degerlendirilmektedir. Son yillarda saglik hizmetlerindeki gelisme, kistik fibrozis ile ilgili
bilgi ve tecriibenin artmasi, yagam siiresinin uzamasi goz oniline alindiginda ¢ocukluk
doneminden itibaren temel bakim vereni olan ebeveynler i¢in bas edilmesi gereken bir
durum olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Hastalik ile ilgili olarak tedavi siireglerinin uzamast,
tedavi seyrinde degisimler yasanmasi, ¢ocuk ic¢in farkli gelisim donemlerinde farkli
deneyimlenmesi gibi durumlar ile birlikte ebeveynler de gelisen ve degisen tan1 siireci
boyunca bas edilmesi gereken yeni durumlar ile kars1 karsiya kalabilmektedir. Kistik
fibrozis gibi bir hastalik dykiisiiniin oldugu durumlarda kronik hastalik dykiilerindeki
siireclere benzer sekilde hem aile hem de ¢ocuk tibbi temelli siireclerin yani sira hastaligin

getirileri karsisinda psikolojik, sosyal, ekonomik olarak da énemli 6lgiide etkilenmekte



ve bu etkiler kimi zaman yasamlarinin merkezine yerlesmektedir. Hastalik deneyiminin
getirmis oldugu etkiler ve bu etkilerin hasta ve bakim veren ebeveyn tizerindeki
yansimasi, bakim veren ebeveynin hastaliga yiikledigi anlam, tedavinin ulasilabilirligi
gibi bir¢ok konu siire¢ igerisinde 6nemli etkilere sahip olmaktadir. Siire¢ igerisindeki
getirileri algilama bi¢imi ise dogrudan basa ¢ikma becerileri ile iliskili olmakta bu durum
ise tedaviye devamlik, uyum siireci, ailenin islevselligi gibi konularda olduk¢a onemli
olmaktadir. Ebeveynlerin hastalik seyri i¢erinde problemlere karsi rasyonel ve bilingli bir
tavir icin ise basa ¢ikma kavrami Ozellikle one ¢ikmaktadir. Kronik hastaliklar aile ve
hasta i¢in hali hazirda zorlayict bir deneyimken kistik fibrozis gibi genetik gecisli bir
hastalig1 deneyimleyen aileler i¢in bas edilmesi gereken daha zorlayict bir yasam olay1
olarak goriilmektedir. Bu durumun en temel sebebi hastalik olusumunda genetik gegisin
olmasindan kaynakli olarak ebeveynlerde siklikla kendini suglama girisimlerinin olmasi
halidir. Bu tiir etkiler ve deneyimler ile basa ¢ikma kavrami 6nemli bir konumda olmakta

hem ¢ocugun hem de bakim veren ebeveynin iyilik hali i¢in gereklilik arz etmektedir.

Bu nedenlerle kistik fibrozis tani grubu ile galisirken biitiinciil bakmak, hastaligin farkli
boyutlardaki etkilerini gormek, aile/ebeveyn ve ¢ocuk ile ¢alismalar yapmak, calismalar
boyunca ¢ocugun yiiksek yarari hedefiyle tam iyilik halini amaglamak olduk¢a onemli
olmaktadir. Tam iyilik halinin saglanmas1 noktasinda ise kapsamli hastalik dykiisiiniin
olmast multidisipliner ekip caligmasini da gerektirmekte ve ekip iyelerinin uyum

igerisinde olmas1 onem kazanmaktadir.

Multidisipliner ekip ¢alismasinda onemli olan hastalik siirecinin tibbi, psikolojik
boyutunun ve etkilerinin yan1 sira psikososyal iyilik halinin, sosyal sagligin 6n planda
diistiniilmesi gerekmektedir. Bu kapsamda sadece hastane siirecleri ile degil tan1 alma
asamasl, tedavi siireci, yatig, taburculuk evresi ve sonrasi siiregler ile ilgili de miidahale
planlariin olusturulmasi hasta ve ebeveynlerinin siire¢ ile basa ¢ikmasi konusundaki
engellerin tespiti noktasinda sosyal hizmet uzmanlarinin aktif rol almasi olduk¢a 6nemli

olmaktadir.

Sosyal hizmet uzmanlar1 kronik hastalik gruplari ile yaptiklar1 ¢aligmalarini Tibbi Sosyal
Hizmet alani altinda mikro/mezzo boyutta birey ve aile ile calisarak; psikososyal
degerlendirmenin yapilmasi, miidahale planlarinin sunulmasi, damismanlik ve

yonlendirme desteginin verilmesi, sosyal islevselligin saglanmasi, bag etme becerilerinin



arttirllmasinin  desteklenmesi, diger sistemler kurum ve kuruluslar ile etkilesimde
bulunmasinda ¢alismalar yapabilirken makro boyutta ise kamuoyu olusturma, politik ve
yasal siireclere etki etme, savunuculuk yapma noktasinda ¢aligmalar yliriitebilme zemine

sahip bir meslek grubu olarak degerlendirilmektedir.

Sosyal hizmet uygulamasi degerlendirildiginde ise yapilacak ¢alismalarin desteklenmesi,
duyurulmasi, arastirmalarin genisletilmesi noktasinda ise akademik zemin 6nemli
olmaktadir. Literatiir incelendiginde kistik fibrozis ile ilgili yapilan c¢alismalara
bakildiginda tip, hemsirelik, psikiyatri gibi multidisipliner ekibin diger paydaslarina 6zgii
caligmalar yapildigr goriilmiistiir. Bu anlamda arastirma konusu olan “Kistik Fibrozis
Hastalig1 Olan Cocuga Sahip Ebeveynlerin Baga Cikma Tutumlarinin Degerlendirilmesi”

calismasinin sosyal hizmet literatiirline katki yapacagi diisiiniilmiistiir.
Bu kapsamda arastirma 5 ana boliim ile raporlastirilmistir. Arastirmanin;

Birinci boliimiinde; arastirmanin problemi, Onemi, amaci, sayiltilari, tanimlari ve

sinirliliklart aktarilmastir.

Ikinci béliimiinde; kuramsal gergeve bashig: altinda kronik hastaliklar temelinde kistik
fibrozis tan1 grubu, hastaligin etkiledigi sistemler ve tedavi yontemleri, goriilme sikligi
ele alimmistir. Bu boliimde kistik fibrozis hastaligini psikososyal yonii kapsaminda
cocuklar ve ebeveynler iizerindeki etkilerine ayri ayr1 deginilmistir. Ayrica kuramsal
cergeve kapsaminda basa ¢ikma kavrami, basa ¢ikma yollari, kistik fibrozis ile baga ¢ikma
bagliklarina yer verilerek son olarak Kistik fibrozis tan1 grubu i¢in sosyal hizmetin rol ve
islevlerine, Tiirkiye’de ve uluslararasi alanda yapilan uygulamalara, kistik fibrozis
hastalar1 ve aileleri i¢in sosyal hizmet miidahale plani olarak degerlendirme-planlama-
uygulama (mikro/mezzo/makro  boyut)- son degerlendirme basamaklarindan

bahsedilmistir.

Ucgiincii boliimiinde; arastirma modeli, arastirmanin evreni ve drneklemi, veri toplama
araglari, veri toplama siirecleri, toplanan verilerin ¢éziimlenmesi ve yorumlanmasi,

arastirmanin siire ve olanaklari ile etik konular ile ilgili basliklara yer verilmistir.

Dérdiincii Boliimiinde; elde edilen verilerin analizi sonrasindaki bulgular tablolastirilarak
sunulmus, literatiirde yapilan diger arastirmalarda elde edilen bulgular ile birlikte

yorumlanarak sunulmustur.



Besinci boliimiinde ise arastirma kapsaminda elde edilen tiim veriler ve bilgiler 1s18inda
sonug ve Onerilere yer verilmistir. Sonu¢ kisminda; kistik fibrozis hastaligi olan ¢ocuga
sahip ebeveynlerin basa ¢ikma tutumlari ile ilgili sonuglar ortaya konulmustur. Oneriler
kisminda; sosyal hizmet bakis acgis1 ¢ergcevesinde, sosyal hizmet uygulamasi temelinde
mikro, mezzo ve makro boyutlarda oneriler sunulmustur. Bununla birlikte gelecekteki

arastirmalar icin yol gosterici olabilecek onerilere de yer verilmistir.



1. BOLUM

GENEL BIiLGILER

Aragtirmanin genel bilgilerinin yer alacagi bu boliimilinde arastirmaciyr bahsi gecen
arastirmay1 yapmaya yonelten sebepler ile arastirmanin amaglari, 6nemi ve alana katkis1

gibi bilgilere yer verilmistir. Bu boliim su basliklarin yer aldig1 kisimlardan olusmaktadir.

a) Arastirmanin Problemi
b) Arastirmanin Amaci

¢) Arastirmanin Onemi

d) Arastirmanin Sayiltilar
e) Arastirmanin Siurhiliklar

f) Arastirmanin Tanimlari

1.1.ARASTIRMANIN PROBLEMIi

Kronik hastaliklar diinyadaki birgok iilkenin saglik hizmetleri kapsamini goz Oniine
alarak 6nemli pay ayirdigi, siirekli tedavi/bakimin gerektigi, uzun hastane yatiglar ile
devam eden bir siire¢ olarak Olim ve sakatliklara yol agmasi ile insanlarin giinliik
yasamsal aktivitelerini, yasam kalitelerini 6nemli 6l¢iide etkileyen durumdur. Kronik
hastalik durumu s6z konusu oldugunda yasanan hastalik deneyimi sadece hastaliga sahip
olan kisi i¢in degil ayn1 zamanda gevresi ve bakim verenleri iginde 6nemli bir yagamsal
kriz olarak karsimiza ¢ikmakta ve kisilerin hayatlarin1 bircok alanda etkilemektedir.
Kronik hastaligi deneyimleyen kisinin ¢ocuk olmasi, bakim verenlerini 6nemli bir
konuma getirmekte ve bakim verenler gocugun ebeveyni oldugunda siirecin yonetiminde
dogrudan etkili olmaktadir.

Kronik hastaliklarin siiregen olma 6zelliginin bulunmasi ile hastalifi deneyimleyen
kisilerin ve bakim verenlerinin fiziksel, sosyal ve ruhsal anlamdaki iyilik hali siirecin
yonetiminde 6n plana ¢ikmaktadir. Tedavi siireci boyunca tiikenmislik, depresyon,
anksiyete gibi ikincil sorunlar ile kargilasmamak adina siirecin yonetimini bilingli ve
dogru planlamak olduk¢a 6nemli olmaktadir. Kronik hastalik siireci uzun bir zaman

dilimini kapsamaktadir. Bu nedenle bu siireci sadece tibbi siirecler ve tedavi basamaklari



olarak degerlendirmek degil ebeveyn-¢ocuk iletisimini kapsayan gelisimsel, sosyal,
duygusal bir¢ok alanda da ortak bir siire¢ deneyimleme ve siirdiirme durumunu 6ne
cikarmak gerekmektedir. Kronik bir hastalik durumu s6z konusu oldugunda tedavi
siireclerindeki iyilesme ve ilerlemenin yani sira sosyal ve duygusal yonlerde
odaklanilmasi gereken alanlar olmaktadir. Bu dneme ragmen hastalik siirecinin maruz
biraktigi sosyal ve duygusal bilesenlerinin etkilerinin azaltilmasina yonelik bir tedavi tam

anlamiyla gerceklesmemistir.

Kronik hastaliklar kapsaminda degerlendirilen Kistik fibrozis tani gurubu ise genetik
gecisli, siiregen ve tam iyilesmenin olmadigi 6liimciil bir hastalik olarak karakterize
edilmektedir. Kistik fibrozis hastaligimin solunum, sindirim, tireme gibi birgok farkli
sistemi etkilemesi, mukus yapisindaki kalin ve yapiskan hal ile tutuluma neden olmasi,
uzun hastane yatislarinin bulunmasi, tedavi olanaklarinin her ilde olmamasina bagl
olarak konaklama, tedavi giderleri gibi kalemlerde ekonomik temelli krizlerin yasanmasi,
hem ¢ocugu hem ebeveynleri duygusal/sosyal/psikolojik/ekonomik temelli etkilemesi
bakimindan aile sisteminde belirleyici olmakta ve siirec ile bas etmek nemli bir kavram

olarak karsimiza ¢ikmaktadir.

Kistik fibrozis tan1 grubu odaginda saglik hizmetlerinin geligsmesi, hastalik ile ilgili bilgi
ve deneyimin artmasi, yasam siiresinin uzamasi ile daha 6nceki donemler de ¢ocukluk
cag1 hastalig1 olarak bilinirken zamanla eriskinlik donemini de kapsayan bir tan1 grubuna
donlismesine yol agmistir. Yasam siliresindeki uzama ve yasam kalitesindeki artis
anlaminda olumlu bir siire¢ olarak devam ederken bir taraftan da tedavi seyrinde maruz

birakilan stres ve kriz donemlerinin siiresinin uzamasina da neden olmaktadir.

Kistik fibrozis tan1 grubunun genetik gec¢isinin olmasinin Tiirkiye’nin toplumsal yapisi
baglaminda degerlendirildigimde de ayrica bir 6neme sahip oldugu goriilmektedir.
Ulkemizde yaygin olarak tercih edilen evlilik bicimlerinden olan akraba evliliklerinin
yasanmasi ile birlikte gériilme sikligimin bilinenden ¢ok daha fazla oldugu ve heniiz tani
konulmadan ishal veya solunum yolu enfeksiyonu nedeniyle erken gocuk 6liimleri ile
sonuglandig diistiniilmektedir. Tiirkiye’deki yaygmligi da géz oniine alindiginda Kistik
fibrozis tansinin yeni dogan doneminden itibaren konulabilmesi, tam bir iyilesmenin
olmamasi, klinik gidisinin degiskenligine bagli olarak yatis ve tedavilerin olmasi ile

cocuklarin gelisimsel donemlerinde 6nemli yasam olaylarin1 (infertiliteyi tetiklemesi,



okul siirecinde akademik basari, devamsizlik iizerine etkisi, i yasami, sosyal iligkiler)
etkilemektedir. Ailenin bir sistem oldugu ve bireyin cevresi icinde degerlendirildigi
diisiincesinden hareketle ¢ocuklarin deneyimledigi bu etkiler dogrudan ebeveynleri de
etkilemekte ve hem ebeveynler hem de ¢ocuklar igin stres kaynagi olarak bas edilmesi

gereken bir durum seklinde degerlendirilmektedir.

Kistik fibrozis tani1 grubu i¢in rutin saglik kontrollerinin yapilmasi olduk¢a 6nemli
olmaktadir. Bu nedenle tedaviye uyum, siirdiiriilebilirlik, tedavi siireclerindeki
motivasyon hastalik seyrini dogrudan etkilerken siire¢ igerisinde ebeveynlerin kimi
zaman Ofke, caresizlik, kaybetme korkusu gibi duygulari deneyimlemesi, tant grubunun
genetik gecis 6zelliginden dolay1 kendilerini su¢lama diisiinceleri gelistirebilmektedir.
Hastalik seyrinin klinik gidisinin degisken olmasina bagli olarak olumsuz ilerledigi kriz
donemlerinde basa ¢ikma becerileri ayrica bir 6neme sahip olmakta ve bu siireglerde
rasyonel ve bilingli bir tavir siirecin yonetimi ve tam iyilik halinin saglanmasinda oldukga
etkili olmaktadir. Cocuklarin fiziksel, sosyal ve ruhsal anlamda iyilik halinin saglanmasi,
tedavi siirecinin ailenin diger paydaslari ile ylritilmesi, tedaviye uyum ve kriz
donemlerinin kontroliiniin saglanmasinda ebeveynlerin siireci yonetme becerileri oldukca

onemli olmaktadir.

Bu temelden hareketle yeni dogan déoneminden itibaren tan1 alabilen ve ¢ocukluk donemi
tan1 gruplarinda nadir hastaliklar siniflamasinda yer alan kistik fibrozis hastaliginin
deneyimlenmesinde ebeveynlerin sosyodemografik o6zelliklerinin ve ¢ocuklara ait
ozelliklerin ebeveynlerin basa c¢ikma becerilerinde dogrudan etkide bulundugu
diisiiniilmektedir. Bu kapsamda ebeveynlerin farkli degiskenler karsisinda farkli basa
citkma tutumlar1t benimsedikleri Ongoriilmektedir. Benimsenen farkli basa ¢ikma
tutumlarinin ise ¢ocuk ile ilgili tedavi siireglerini, uyumu dogrudan etkiledigi ve ¢ocugun

yiiksek yarar1 hedefinde 6nemli bir paydas oldugu diistintilmektedir.

Bu dogrultuda arastirmanin problemi: kistik fibrozis hastaligi olan g¢ocuklarin tedavi
stireglerinin devamliligina, tedaviye uyumlarina ve fiziksel/sosyal/psikolojik olarak tam
bir iyilik haline kavusmalarinda birincil bakim gorevini iistlenen ebeveynlerin
sosyodemografik 6zellikleri ve ¢ocuklarinin 6zelliklerine ait degiskenlere gore ne tiir bag

etme tutumlar1 kullandiklarinin degerlendirilmesi yoniinde formiile edilmistir.



1.2. ARASTIRMANIN AMACI

Aragtirmanin amaci, tiim aile bireyleri i¢in travmatik etkileri bulunan ¢ocukluk dénemi
kronik hastalik Oykiilerinden kistik fibrozis hastaliginda birincil bakim veren
ebeveynlerin bag etme tutumlarinin incelenmesi olarak yordanmistir. Bu amag

dogrultusunda alt amaglar asagidaki gibidir.

Alt Amaclar:

Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozellikleri ve Basa Cikma Tutumlari Ile Ilgili

Amaclar

- Kistik fibrozis hastaligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin egitim, yas, cinsiyet,
ekonomik durum, sosyal destek alma gibi sosyo-demografik 6zellikleri nelerdir?

- Kistik fibrozis hastaligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin problem odakli basa
cikma tutumlart katilimeilarin sosyodemografik 6zelliklerine gére anlamli bir
farklilik gostermekte midir?

- Kistik fibrozis hastaligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin duygu odakli basa ¢cikma
tutumlar1 katilimeilarin sosyodemografik 6zelliklerine gére anlamli bir farklilik
gostermekte midir?

- Kistik fibrozis hastaligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin uyumu bozan basa ¢ikma
tutumlar1 katilimcilarin sosyodemografik 6zelliklerine gore anlamli bir farklilik
gostermekte midir?

- Kistik fibrozis hastalifi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin “pozitif yeniden
yorumlama ve gelisme” alt boyutlu basa ¢ikma tutumu katilimcilarin
sosyodemografik 6zelliklerine gore anlamli bir farklilik gostermekte midir?

- Kistik fibrozis hastalig1 olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin “zihinsel bogverme” alt
boyutlu basa ¢ikma tutumu katilimcilarin sosyodemografik o6zelliklerine gore
anlamli bir farklilik géstermekte midir?

- Kistik fibrozis hastalig1 olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin “soruna odaklanma ve
duygular1 agiga vurma” alt boyutlu basa ¢ikma tutumu katilimcilarin

sosyodemografik 6zelliklerine gore anlamli bir farklilik gostermekte midir?



Kistik fibrozis hastaligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin “yararli sosyal destek
kullanim1” alt boyutlu basa ¢ikma tutumu katilimcilarin sosyodemografik
Ozelliklerine gore anlamli bir farklilik géstermekte midir?

Kistik fibrozis hastalig1 olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin “aktif basa ¢ikma” alt
boyutlu basa ¢ikma tutumu katilimcilarin sosyodemografik ozelliklerine gore
anlamli bir farklilik gdstermekte midir?

Kistik fibrozis hastalig1 olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin “inkar” alt boyutlu basa
c¢tkma tutumu katilimcilarin sosyodemografik o6zelliklerine gore anlamli bir
farklilik gostermekte midir?

Kistik fibrozis hastaligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin “dini olarak basetme™ alt
boyutlu basa ¢ikma tutumu katilimcilarin sosyodemografik o6zelliklerine gore
anlamli bir farklilik géstermekte midir?

Kistik fibrozis hastalig1r olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin “sakaya vurma” alt
boyutlu basa ¢ikma tutumu katilimcilarin sosyodemografik ozelliklerine gore
anlamli bir farklilik géstermekte midir?

Kistik fibrozis hastaligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin “davranigsal bosverme”
alt boyutlu basa ¢ikma tutumu katilimeilarin sosyodemografik 6zelliklerine gore
anlamli bir farklilik géstermekte midir?

Kistik fibrozis hastalig1 olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin “geri durma” alt boyutlu
basa ¢ikma tutumu katilimcilarin sosyodemografik 6zelliklerine gore anlamli bir
farklilik gostermekte midir?

Kistik fibrozis hastaligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin “duygusal sosyal destek
kullanim1” alt boyutlu basa ¢ikma tutumu katilimcilarin sosyodemografik
ozelliklerine gore anlamli bir farklilik gostermekte midir?

Kistik fibrozis hastalig1 olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin “madde kullanim1™ alt
boyutlu basa ¢ikma tutumu katilimcilarin sosyodemografik o6zelliklerine gore
anlamli bir farklilik géstermekte midir?

Kistik fibrozis hastalig1 olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin “kabullenme” alt boyutlu
basa ¢ikma tutumu katilimcilarin sosyodemografik 6zelliklerine gore anlamli bir

farklilik gostermekte midir?
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Kistik fibrozis hastaligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin “diger mesguliyetleri
bastirma” alt boyutlu basa ¢ikma tutumu katilimcilarin sosyodemografik
Ozelliklerine gore anlamli bir farklilik géstermekte midir?

Kistik fibrozis hastalig1 olan cocuga sahip ebeveynlerin “plan yapma™ alt boyutlu
basa ¢ikma tutumu katilimcilarin sosyodemografik 6zelliklerine gore anlamli bir

farklilik gostermekte midir?

KF Tamist Olan Cocuklarin Ozellikleri ve Ebeveynlerin Basa Ctkma Tutumlar
Ile Tigili Amaclar

Kistik fibrozis hastalig1 olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin ¢ocuklarinin 6zellikleri
nelerdir?

Kistik fibrozis hastalig1 olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin problem odakli baga
cikma tutumlar1 ebeveynlerinin g¢ocuklarinin 6zelliklerine goére anlamli bir
farklilik gostermekte midir?

Kistik fibrozis hastaligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin duygu odakli basa ¢ikma
tutumlar1 ebeveynlerinin ¢ocuklarinin &zelliklerine gore anlamli bir farklilik
gostermekte midir?

Kistik fibrozis hastalig1 olan cocuga sahip ebeveynlerin uyumu bozan basa ¢ikma
tutumlar1 ebeveynlerinin ¢ocuklarinin o6zelliklerine gére anlamli bir farklilik
gostermekte midir?

Kistik fibrozis hastalii olan cocuga sahip ebeveynlerin “pozitif yeniden
yorumlama ve gelisme” alt boyutlu basa ¢ikma tutumu ebeveynlerinin
cocuklarinin 6zelliklerine gore anlamli bir farklilik géstermekte midir?

Kistik fibrozis hastaligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin “zihinsel bosverme” alt
boyutlu basa ¢ikma tutumu ebeveynlerinin ¢ocuklarinin 6zelliklerine gore anlaml
bir farklilik géstermekte midir?

Kistik fibrozis hastalifi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin “soruna odaklanma ve
duygulart agiga vurma” alt boyutlu basa c¢ikma tutumu ebeveynlerinin
cocuklarinin 6zelliklerine gore anlamli bir farklilik gostermekte midir?

Kistik fibrozis hastalig1 olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin “yararli sosyal destek
kullanim1” alt boyutlu basa c¢ikma tutumu ebeveynlerinin c¢ocuklarinin

ozelliklerine gore anlamli bir farklilik gostermekte midir?
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Kistik fibrozis hastalig1 olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin “aktif basa ¢ikma” alt
boyutlu basa ¢ikma tutumu ebeveynlerinin ¢ocuklarinin 6zelliklerine gore anlamli
bir farklilik géstermekte midir?

Kistik fibrozis hastalig1 olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin “inkar” alt boyutlu basa
¢ikma tutumu ebeveynlerinin ¢ocuklarinin 6zelliklerine gore anlamli bir farklilik
gostermekte midir?

Kistik fibrozis hastalig1 olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin “dini olarak basetme” alt
boyutlu basa ¢ikma tutumu ebeveynlerinin ¢gocuklarinin 6zelliklerine gére anlamli
bir farklilik géstermekte midir?

Kistik fibrozis hastaligr olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin “sakaya vurma” alt
boyutlu basa ¢ikma tutumu ebeveynlerinin ¢ocuklarinin 6zelliklerine gore anlamli
bir farklilik gdstermekte midir?

Kistik fibrozis hastaligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin “davranigsal bogverme”
alt boyutlu basa ¢ikma tutumu ebeveynlerinin ¢ocuklarinin 6zelliklerine gore
anlamli bir farklilik géstermekte midir?

Kistik fibrozis hastaligi olan ¢cocuga sahip ebeveynlerin “geri durma” alt boyutlu
basa c¢ikma tutumu ebeveynlerinin ¢ocuklarinin 6zelliklerine gore anlamli bir
farklilik gostermekte midir?

Kistik fibrozis hastaligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin “duygusal sosyal destek
kullanim1” alt boyutlu basa ¢ikma tutumu kat ebeveynlerinin cocuklarinin
ozelliklerine gore anlamli bir farklilik gostermekte midir?

Kistik fibrozis hastalig1 olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin “madde kullanimi™ alt
boyutlu basa ¢ikma tutumu ebeveynlerinin ¢ocuklarinin 6zelliklerine gére anlamli
bir farklilik géstermekte midir?

Kistik fibrozis hastalig1 olan cocuga sahip ebeveynlerin “kabullenme” alt boyutlu
basa ¢ikma tutumu ebeveynlerinin ¢ocuklarinin 6zelliklerine gore anlamli bir
farklilik gostermekte midir?

Kistik fibrozis hastaligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin “diger mesguliyetleri
bastirma” alt boyutlu basa ¢ikma tutumu ebeveynlerinin c¢ocuklarinin

ozelliklerine gore anlamli bir farklilik gostermekte midir?
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- Kistik fibrozis hastaligi olan cocuga sahip ebeveynlerin “plan yapma” alt boyutlu
basa c¢ikma tutumu ebeveynlerinin ¢ocuklarinin 6zelliklerine gore anlamli bir

farklilik gostermekte midir?

1.3. ARASTIRMANIN ONEMIi

Kronik hastaliklar uzun siireli devam eden hem hastanin hem de ailenin yasam
deneyimlerini 6nemli Olciide etkileyen bir fenomen olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Kistik
Fibrozis ise genetik gecisli olmasi sebebi ile ¢ocukluk cagindan itibaren insanlarinin
yasamlarinin merkezinde konumlanan kesin bir tedavi yonteminin olmamasina ragmen
gelisen tedavi olanaklar ile yasam siiresini uzatan kronik bir hastalik olarak aileler i¢in
bas edilmesi gereken zorlayici bir deneyim olmaktadir. Hastalik siireci ile basa ¢ikma
stirecinde uygun stratejileri kullanmak; tedavi siireglerinin de aksamadan ilerlemesini
saglamakta ve tam iyilik haline kavusmada fiziksel, sosyal ve ruhsal alan1 korumaktadir.
Tibbi sosyal hizmet alani ise kistik fibrozis gibi kronik hastaliklarla ¢alisirken sosyal
saglik basta olmak iizere fiziksel ve ruhsal sagligi etkileyecek konularda psikososyal
miidahale ve gevresi i¢inde birey yaklagimi ile biitiinciil bir bakis sunarak aile sisteminin
diizenlenmesi, kaynaklara ulagsma, damigmanlik gibi bircok alana dahil olmakta ve
hastalik siirecinde ailelerin ve hastalig1 deneyimleyen bireyin iyilik halinin artirilmasinda
stirec ile bas etme becerilerinin gelistirilmesinde ve arttirilmasinda olduk¢a 6nemli bir
konumda olmaktadir.

Bu calisma ile Kistik fibrozis hastaligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin basa ¢ikma
diizeylerinin ortaya konulmasi planlanmaktadir. Bu amag¢ dogrultusunda konunun 6nemi

ise;

e Diinyada ve Tiirkiye’de tibbi sosyal hizmet literatiiriine bakildiginda; uluslararasi
alanda kistik fibrozis gibi kronik hastaliklar ile ¢alisma olduk¢a yaygin olmakta
ve bu ¢aligmalarda sosyal hizmet uzmanlari kistik fibrozis merkezlerinde aktif
gorev alabilmektedir. Ancak yerel literatiir incelendiginde kistik fibrozis alanina
yonelik yapilan ¢alismalarin tip, hemsirelik, psikiyatri temelinde ve psikolojik ve
fiziksel sagligi hedef alan caligmalar oldugu goriilmektedir. Literatiirde
psikososyal yonii merkez alan ve sosyal sagliga vurgu yapan bununla birlikte
sosyal hizmet literatiiriinii kapsayan herhangi bir ¢alisma bulunmamaktadir. Bu

calisma ise Kistik Fibrozis ile ilgili yapilan ¢aligmalarin sinirli olmasi, basa ¢ikma
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diizeylerini odak alan bir ¢alismanin mevcut olmamasindan dolay1 sosyal hizmet
alan1 i¢in Oncii bir nitelik tagiyacagi gibi tip, hemsirelik, psikiyatri gibi alanlarin

literatiirlerine de katki saglayacaktir.

Giincel bir sorun alani olarak degerlendirilebilecek kistik fibrozis tan1 grubu hem
Tirkiye hem de sosyal hizmet meslegi odaginda ayrica bir 6neme sahiptir. Bu
durum Tiirkiye’nin toplumsal yapist ile de baglantili olarak akraba evliliklerinin
fazla olusu temelinde takip edilen hasta sayisindan daha fazla hasta ve 6lim
olmasi noktasindadir. Bu nedenle birlikte kistik fibrozis tanis1 almayan birgok
hasta oldugu disiliniilmekte ve arastirmanin kistik fibrozis tani grubuna

farkindalik olusturmasi bakimindan 6nemli oldugu diistiniilmektedir.

Arastirmanin tibbi sosyal hizmet alanin genelci yaklagiminin yani sira belirli alana
0zgll uzmanlagsmay1 igermesi bakimindan alani gelistirici bir ¢alisma olacagi
diisiiniilmektedir. Bu nedenle arastirmanin tibbi sosyal hizmet literatiiriine katk1

yapmasi bakimindan 6énemli oldugu diistiniilmektedir.

Arastirma kapsaminda incelenen basa ¢ikma tutumlarinin degerlendirilmesi ile
tibbi sosyal hizmet alaninda; akademik alana katki yapmas: ile birlikte sosyal
hizmetin uygulama basamaginda miidahale planlarinin olusturulmasinda, basa
¢ikma tutumlarinda ebeveynleri destekleyici yonlerin belirlenmesinde ve sorun
odakl1 bakigin yerine basa ¢ikma becerilerini arttiric1 ¢6ziim odakli bir miidahale

plani sunmas1 bakimindan 6nem kazanmaktadir.

Calisma kapsaminin uygulamada gorev alan profesyoneller, tibbi ve psikiyatrik
alan ile gocuk refahi alaninda ¢alisan sosyal hizmet uzmanlari ile akademisyen ve
politika yapicilarin hastalik fenomenine biitiinciil yaklagsmasi, sosyal sagligin
Oonemini kavramasi ve ebeveynlerinin basa ¢ikma tutumlarinin ¢ocuk refahina

etkisinin anlasilmasi1 bakimindan 6nemli oldugu diisiiniilmektedir.
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Aragtirma kistik fibrozis tanisi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin basa ¢ikma
becerilerinin degerlendirilmesi, basa ¢ikma yollarinin hangi degiskenlere gore

farklilik gosterdiginin ortaya konmasi agisindan dnemlidir.

Calisma sonucunda elde edilecek bulgular dogrultusunda; kistik fibrozis hastalig
olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin basa ¢ikma diizeylerine yonelik sosyal hizmet
miidahale ve stratejilerinin gelistirilmesine yonelik Oneriler sunulacaktir. Bu
bakimdan yapilacak calismanin alana oOnemli bir katki saglayacagi

distiniilmektedir.

1.4 ARASTIRMANIN SAYILTILARI

e Arastirmaya katilan tiim bireylerin, 6l¢ek ve sosyo-demografik veri formunda
yer alan sorular1 ve yoneltilen ifadeleri, samimi olarak ve gergek durumlarini
yansitacak sekilde yanitlayacaklar1 varsayilmaktadir.

e Arastirma kapsaminda segilen yontemin ve arastirma tekniklerinin,
arastirmanin amacina ve konusuna uygun oldugu varsayilmaktadir.

e Verilerin analizinin yapilmasinda kullanilan yontemin elde edilen verilere ve

aragtirmanin problemine uygun oldugu varsayilmaktadir.

1.5. ARASTIRMANIN SINIRLILIKLARI

e Arastirmanin belirli bir zaman diliminde tamamlanma gerekliliginin bulunmast
aragtirmaciyi sinirlayan ilk unsuru olusturmaktadir.

e Arastirmanin saha ¢aligmalarinin gergeklestigi giinlerde COVID-19 Pandemisi
ile karsilasilmasi belirli zorluklart da beraberinde getirmistir. Poliklinik
randevulariin iptal oldugu donemde hastalara ulagma ve verilerin elde edilmesi
noktasinda ebeveynler ile yiiz ylize gorlisme gergeklestirilememistir. Bu
nedenle ¢evrim i¢in anket yolu kullanilarak ebeveynlere ulasilmistir. Cevrim igi
anket uygulamasi ebeveynlerin ¢ocuklarinin takiplerinin H.U.  ihsan
Dogramac1 Cocuk Hastanesi - Gogiis Hastaliklar1 Polikliniginde yapilmasi

gerekliligi ¢ergevesinde planlanmistir. Cevrimigi gergeklestirilen anketlerin



15

gozlemlenme sanst olmamistir. Bu nedenler arastirmanin sinirliligin

olusturmaktadir.

1.6.ARASTIRMANIN TANIMLARI

Cocuk: Arastirma kapsaminda; H.U. Thsan Dogramaci Cocuk Hastanesi - Gogiis
Hastaliklar1 Polikliniginde Kistik Fibrozis tanisi ile takibi yapilan ve hizmet alan

¢ocuklardir.

Ebeveyn: Arastirma kapsaminda; H.U. Ihsan Dogramaci Cocuk Hastanesi - Gogiis
Hastaliklar1 Polikliniginde Kistik Fibrozis tanisi ile takibi yapilan ve hizmet alan

cocuklarin ebeveynlerini kapsamaktadir.

Basa Cikma Tutumlari: Arastirma Kapsaminda; kullanilan Basa Cikma Tutumlarinin
Degerlendirilmesi Olgeginden Kistik Fibrozis Hastaligi Olan Cocuga Sahip Ebeveynlerin
Aldig1 puanlardir.
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2. BOLUM

KURAMSAL CERCEVE

2.1. KRONIiK HASTALIKLAR VE KIiSTIiK FiBROZiS

Kronik hastaliklar insanlarin giinliik rutinlerinde belirgin degisiklikler olusturan fiziksel,
sosyal ve ruhsal etkileri bulunan 6énemli yasam olaylarindandir. Kronik hastaliklar ile
ilgili olarak literatiirde farkli tanimlamalar ve smiflandirmalar bulunmaktadir. Kronik
hastalik ile ilgili ilk tanimi L. Mayo (1956) yapmistir. Mayo’nun yapmis oldugu
tanimlamada Kkronik hastalik durumu ifade edilirken; normalden sapma veya bozukluk
gosteren, hastada Kkalici yetersizlik birakabilen, geriye doniisii bulunmayan, patolojik
degisikliklerin olusturdugu, hastanin rehabilitasyonun saglanmasinda 6zel egitimin
gerektigi bununla birlikte uzun siire bakim, denetim ve gozetim gerektirmesi beklenen
durum olarak tanimlanmaktadir (Firat, 2018). Pless ve Pinkerton ise kronik hastaligi yilda
3 aydan daha fazla siiren ve kisilerin giinliik yasam akigina miidahale eden ya da bir yil
icerisinde bir aydan fazla siiren hastane yatigina neden olan, genellikle yasam boyu siiren
ve nadiren iyilesen, gocuklarin gelisim donemlerindeki gereksinimlerinin yani sira siirekli
olarak tibbi bakim ve tedavi gerektiren, hastaligi deneyimleyen kisinin yasaminda
farkliliklara yol agan tibbi bir durum olarak ifade etmektedir (Wallender ve Varni, 1998;
Cengel Kiiltiir ve Ark., 2016). Kronik hastaliklar ile ilgili yapilan gesitli tanimlamalarda
kronik hastaliklarin temelde psikolojik, fizyolojik ve biligsel kaynakli olmak iizere ii¢
ozellige sahip oldugu vurgulanmakta, akut hastaliklardan farkli olarak durumun siiregen
oldugu belirtilmekte ya da en az 12 ay siirmesi beklenmektedir. Bunun yani sira kronik
bir hastalig1 olan hastanin fonksiyonlarinda sinirliliklar olabilmekte ve siire¢ icerisinde
destekleyici nitelikte yardima gereksinim (tedavi, diyet, kisisel yardim) duyabilmektedir
(Frrat, 2018).

Insanlarin yasamlarinin sekillenmesinde etkili olan kronik hastaliklar her yas doneminde
goriilebilmektedir. Cocukluk donemindeki kronik hastaliklar ile ilgili Bati’daki gelismis
ilkelerde yapilan arastirmalarda kronik hastalik yaygmliginin %10 ile %20 arasinda

oldugu bildirilmektedir. Kronik hastaligi deneyimleyen ¢ocuklarin ise %10 unun agir
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diizeyde oldugu belirtilmistir (Wallender ve Varni, 1998). Bu kapsamda c¢ocukluk
doneminde goriilen kronik hastaliklar; astim, sepsis, noral tiip defektleri ve
bronkopulmoner displazi, epilepsi, konjenital kalp hastaliklari, artrit, diabetes mellitus,
kanser, 16semi, muskiiler distrofi, yarik damak/dudak, kronik bobrek yetmezligi, down
sendromu, serabral palsi, kistik fibrozis gibi kromozom anomalileri, genetik gegis, dogum
ya da fiziksel travmalar gibi bircok nedene dayali tani gruplamalari bulunmaktadir.
(Tar,2020; Bekdemir, 1996). Bu tan1 gruplamalar1 arasinda kistik fibrozis genetik gegisli
kronik bir hastalik olarak karsimiza ¢ikmakta ve yasam boyu siliren/yasami sinirlayan
nadir hastaliklar siniflamasinda yer almaktadir. Nadir hastaliklar genel niifusun %6 ile
%8’ini etkileyen kronik olarak devam eden ve ilerleyici niteligi olan bozukluklar olarak
degerlendirilmektedir (Tiirkiye Halk Sagligi ve Kronik Hastaliklar Enstitiisii, 2019: 3).
Kistik fibrozis ise hastalik seyri ve 6zellikleri ile hem ¢ocuk hem de aile i¢in oldukca
zorlayici bir yagsam olay1 olarak deneyimlenmektedir. Saglik sektoriinde yasanan istikrarli
ilerleme, tanm1 ve tedavilerde yasanan olumlu gelismeleri de beraberinde getirmistir
(Compas ve Ark., 2012). Yasanan gelismelerle birlikte kistik fibrozis gibi ¢ocukluk ¢agi
hastaligi olarak degerlendirilen, Oliimciil sonuglar dogurabilen hastaliklara tedavi
secenekleri gelistirilmis hastalarin yagam siireleri uzamaya baslamigtir. Hastalarda yasam
sliresinin uzamasi ile beraber hastaligi deneyimleyen gocuk ve ailesi, hastaligin getirmis
oldugu psikososyal etkilere de daha uzun maruz kalmaktadir (Er, 2006). Bu nedenle
kronik hastalik temelinde Kistik fibrozis hem ¢ocuk iizerinde hem de aile tizerinde derin

etkileri olan, bas edilmesi gereken bir deneyim olarak karsimiza ¢ikmaktadir.

2.1.1. Kistik Fibrozis

Kistik Fibrozis respiratuar (solunum) sistem, gastrointestinel (mide —bagirsak) sistem ve
Gentital (iireme) sistemi etkileyen akciger, karaciger, pankreas, bagirsak gibi bircok
organda hasara neden olan kronik sakatlik ve 6liim ile karakterize edilen, kalitsal olarak
ailevi gegis gosteren otozomal resesif kalitsal bir hastalik olarak tanimlanmaktadir
(Cunningham ve Marshall, 1998). Otozomal resesif hastaliklar tek gen hastaliklar1 olarak
bilinmektedir. Kistik fibrozis hastaliginin kalitsal olarak gecisi i¢in ebeveynlerin her
ikisinin hastaligin bir kopyasini tasiyor olmasi gerekmektedir. Tek ebeveynde tasiyicilik
var ise ¢ocuk hastalikli geni telafi ettigi i¢in saglikli bir tagiyic1 olmaktadir (EuroGentest,
2007).
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Kistik fibrozis, beyaz irkin hastaligi olarak bilinmektedir. Hastalik en sik Kuzey Avrupa,
Kuzey Amerika’da goriilmekte ve siklik olarak beyaz irkta 1/2500-3000 dogumda bir
seklinde ifade edilirken Afrika kokenli Amerikalilarda 1/17000°e kadar diismektedir
(http://www.Kistikfibrozisturkiye.org/hakkimizda/ adresinden alindi, 2019:5; Karakog E.
ve Karako¢ F., 2007: 219). Tirkiye’de kistik fibrozis ile ilgili kisitl caligmalar

yapilmigtir. Yapilan bu kisitli ¢aligsmalarda ise insidansinin 1/3000 oldugu belirtilmistir.
Ancak bu duruma karsin Tiirkiye’de akraba evliliginin siklikla tercih edilen bir yol
olmasi, erken ¢ocuk Oliimlerinde ishal ve solunum yolu enfeksiyonlarinin sik
goriilmesinden dolay1 bu oranin daha yiiksek oldugu diisiiniilmektedir(Ding, 2009).

Kistik Fibrozis gegen yiizyilin baslarinda hastaligin ilk yili icerisinde &liimciil olarak
ifade edilen bir ¢ocukluk donemi hastaligi iken gelisen tedavi olanaklari, hastalikla
hakkindaki bilgilerin artmasi ile beraber hastalarin yasam siirelerinde 6nemli 6l¢iide bir
uzama goriilmiis ve bu nedenle hastaligin eriskinleri de ilgilendiren bir forma doniismesi
s6z konusu olmustur (Kiper ve Yal¢in, 2003). Gelismelere bagl olarak kistik fibrozisli
hastalar i¢in tahmin edilen hayatta kalma yas1 son 25 yilda siirekli artmistir. 2002'den bu
yana, tahmin edilen sag kalim yasi neredeyse 2002 yilinda 31.3’ten 2012'de 41.1 yasina
kadar artis gOstermistir. Yasam siiresinin uzamasi adina tanilamanin erken yapilmasi
olduk¢a onemli olmaktadir. Kistik fibrozis tanist yeni dogan taramalari ile genellikle 2
yas altinda tespit edilse de kimi durumlarda ileri yaslarda da tespit edilebilmektedir

(Cystic Fibrosis Foundation, 2013).

2.1.2. Kistik Fibroziste Tam

Kistik fibrozis, ekzorkin bezlerindeki yaygin islev bozuklugu seklinde seyreden, viicudun
bazi organlariin mukus birikmesine ve tikanmasina neden olan yasam boyu siiren
genetik bir hastalik olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Hastaliga sahip olan kisilerde CFTR
(Cystic Fibrosis Transmembran Conductance Regulator) adi verilen protein dogru
calismamakta ve kusurlu bir yap1 olusmaktadir. Olusan bu kusurlu yapi ile birlikte mukus
kalin ve yapiskan bir hal almaktadir (Cystic Fibrosis Foundation, 2013). Mukusun
birikmesi, kalin ve akiskan olmayan bir hal alma durumu ise akcigerler basta olmak iizere
diger birgok organin hasar gormesine neden olmaktadir. Bu nedenle Kistik fibrozis birgok

sistemi tutan bir hastalik olarak farkli klinik bulgular ile kendini gostermekte ve
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dogumdan itibaren her donemde tutulan organa gore yakinmalar gesitlenmektedir

(Kiper,1998: 13).

Kistik fibrozis tanilanmasinda yeni dogan taramalari olduk¢a 6nemli olmakta ve
Tiirkiye’de oldugu gibi bircok iilkede de zorunlu tarama programlari igerisinde yer
almaktadir (Tiirkiye Halk Saglig1 ve Kronik Hastaliklar Enstitiisii, 2019: 38).Yeni dogan
déneminde aile dykiisiiniin alinmasi ve tarama testlerinin yapilmasi sirasinda; anne baba
akrabaliginin bulunmasi, kardes 6liim Oykiisti, Opiiliince tuzlu tat alinmasi; siit gocuklugu
doneminde biiyiimede gerilik olmasi, gaitada pis koku ve yagli bir form olmasi, sik
yineleyen solunum yolu enfeksiyonlari, anemi, 6dem; ¢cocukluk ve addlesan doneminde
yineleyen hirilt1 ataklari, diizelmeyen ya da yineleyen akciger enfeksiyonlari, piiriilan
balgam c¢ikarma, nazal polipozis, kronik ve inat¢1 siniizit, astim, parmaklarda
comaklasma, hemoptizi, diyabetes mellitus, gecikmis puberte ve infertilite gibi bulgular
kistik fibrozis’i disiindiirmektedir. (Kiper,1998: 13). Kistik fibrozis’in klinik gidiginin
olduk¢a degisken olmasi bununla birlikte bircok farkli sistemi etkilemesi tani ve
tedavisini de zorlastirmaktadir. Kistik fibrozis temelinde etkilenen sistemlerden
baslicalar1 respiratuar (solunum) sistem, gastrointestinel (mide —bagirsak) sistem ve

Genital (lireme) sistem olmaktadir.

- Solunum Sistemine etkilerine bakildiginda tekrarlayan bronsiolit, alt solunum
yolu enfeksiyonlari, hirilt, oksiiriikk, astim Oykiilerinin olmasi; iist solunum
yolunun etkilenmesi ile mukus olusumunun artmasina, kronik siniziitiin
gelismesine ve ileri evrelerinde akciger hastaliklarinin ilerlemesine neden
olmaktadir (Kiper,1998: 15; Voynow ve Scalin, 2007: 118). Kistik Fibrozisli
hastalarda mukus igerigi bakteri baglanmasinda 6zellikle etkili olmakta ve koyu
kivami yeterince temizlenmesine engel olmaktadir. Bu durum ise kronik
enfeksiyon egilimini arttirarak kalici akciger hasarina yol agmaktadir. Hastaligin
en Onemli komplikasyonlar1 akciger hasarina bagli olarak gelismekte ve
mortalitenin %90’inda akciger tutulumu sorumlu olmaktadir (Karakog E. ve
Karakog F., 2007: 220).

- Gastrointestinel Sisteme etkilerine bakildiginda ise uzamis sarilik, mekonyum
ileus, yagl gaita ve ishal, karinda sislik, biiylime geriligi, reflii vb. sikayetler

goriilebilmektedir. Ayrica pankreasa olan etkilerinden dolay1r pankreatit
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yetmezlik, gliikkoz intolerans1 ve diabetes mellitus; karacigere olan etkilerinden
dolayr siroz, portal hipertansiyon, karaciger biiyiimesi; safra kesesine olan
etkilerinden dolay1 ise kolesistit, obstriiktif sarilik goriilebilmektedir (Kiper,1998:
14; Voynow ve Scalin, 2007: 119 ). Hastalarin ¢ogunlugunda en sik etkilenen
organ akcigerler olsa da hastalarin %85-90’1nda ileri yaslarda gastrointestinal
sistem tutulumu da goriilmektedir (Yalgin, 2007: 225). Hastalarin yaklasik %5 ‘i
karaciger yetmezliginden hayatin1 kaybetmektedir (Voynow ve Scalin, 2007:
119).

- Ureme sistemine etkilerine bakildiginda ise: kiz ve erkek hastalarda etkileri farkli
goriilmektedir. Kiz hastalarda fertiliteyi etkiledigi goriilmemekle birlikte Kistik
fibrozisli hastalarin ¢ogu gebe kalabilmektedir. Gebelik sonucunu ise beslenme
ve genel saglik durumu etkilemektedir. Ancak erkek hastalar icin infertilite sik

goriilmektedir (% 98 den fazla) (Voynow ve Scalin, 2007: 119).

Kistik fibrozis basta akciger olmak {izere bir¢cok sistemi etkileyen ve bir¢ok organda
tutuluma neden olan her hastada farkli klinik belirtileri bulunan genetik gegisli ve 6liimciil
sonuglar doguran bir hastalik olarak degerlendirilmektedir. Tanilama asamasinda
yukarida ifade edilen sikayetlerin olmasi, aile Oykiislinde kistik fibrozis ge¢misinin
bulunmasi olduk¢a Onemli olmakta ve kesin taninin konulmasi ig¢in Ter Testi
yapilmaktadir. Ter Testi uygulamasinda ise terde fazla olan klor yogunlugu kesin taninin
konulmasinda olduk¢a dnemli olmaktadir (Voynow ve Scalin, 2007: 116). Ter testinde
kloriir miktar1 60mml ve istii ise klasik kistik fibroz tanisi konulabilmektedir. Atipik
Kistik fibroz tanisinda ise 30 mml normal veya 30-60 sinirda klor miktar1 olan durumlarda
nazal potansiyel fark 6l¢iimii gibi diger test yollarina bagvurulmaktadir (Boeck ve Ark.,
2006). Bu kapsamda kistik fibrozisli hastalarin tanilanmasinda ter testi disinda mutasyon
analizinin yapilmasi, nazal potansiyel fark 6l¢timii, ekzokrin pankreas fonksiyonlarinin
degerlendirilmesi, solunum yolu mikrobiyolojisi (Balgam, siniis aspirasyonu vb.),
tirogenital sistem degerlendirilmesi, yeni dogan taramalari, ailede benzer bir 6ykii mevcut
ise prenatal tanilama gibi bir¢ok diger yontemde kullanilmaktadir (Yalgin, 2007: 227-
230).
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2.1.3. Kistik Fibroziste Tedavi

Kistik fibrozisin tedavisinde yasanan gelismeler ile son yillarda hayat beklentisi ve yasam
kalitesinde onemli iyilesmeler saglamistir. Tedavinin seyri hastalik siirecinin gidisini
onemli Ol¢iide degistirse de tedavinin hastaliga 6zel pargalarii destekleyen sinirli
diizeyde bilgi bulunmaktadir. Su an kabul goren yaklasim ise her hastanin durumunun
bireysel degerlendirilmesinin yapilmasi ve hastanin deneyimledigi organ yetmezliginin
diizeyine gore ilgili tedavi programlarinin diizenlenmesi, bu tedavi siireci boyunca da
multidisipliner ekip ¢alismasinin yiiriitilmesi olarak benimsenmektedir (Voynow ve
Scalin, 2007: 119). Bu kapsamda kistik fibrozis gibi bir¢ok boyutu olan tani grubunda
tedavi siireci birden ¢ok disiplini bir araya getirmekte ve ekip iiyelerinin igbirligi ile
calismas1 sonucunda basarili olabilmektedir. izlem ve tedavi ekibi icinde gdgiis
hastaliklar1 uzmani, metabolizma ve beslenme uzmani, diyetisyen, gastroenterolog,
fizyoterapi uzmanlar1 ve mikrobiyolog gibi bir¢ok meslek grubu bulunmaktadir. Tedavi
slireci boyunca olusacak komplikasyonlara da bagl olarak diger dallarin da ekibe dahil
olmasi ile hastalarin yasam kalitesi ve siiresi artirilabilmektedir (Kiper ve Yalgin, 2003).
Kistik Fibrozis gibi kronik saglik sorunlari kargisinda sadece tibbi tedavinin saglanmasi
degil ayn1 zamanda tam bir iyilik haline ulasmasinda sosyal ve psikolojik sagliginda 6n
planda goriilmesi gerekmektedir. Bu noktada tedavi ekibinin icerisinde sosyal hizmet

uzmanlari ve psikologlarinda yer almasi 6nemli olmaktadir.

Kistik fibzrozisin hastalarin solunum sistemi, gastrointestinel sistem ve lireme sistemi
tizerindeki etkilerine gore tedavi yontemleri sunulmaktadir. Kistik fibrozis hastalarda
morbitide ve mortalitenin 6nemli bir kismindan solunum sistemi sorumlu olmaktadir.
Karmagik bir akciger hastaligini da beraberinde getiren Kistik fibrozisin tedavisi
hastaligin siddeti, tutulum derecesi, komplikasyon tipi ve hastanin uyumuna gore
sekillenmektedir (Dogru, 2007: 231). Kistik fibrozisli hastalarda 6liimlerin %90°1 akciger
hastalig1 sorumlulugunda olmaktadir. Son yillarda hastalarin yasam siirelerinin uzamasi
ile birlikte 6nceden goriilemeyen ya da daha seyrek goriilen birgok gastrointestinal sorun
daha sik goriilmeye baslamistir (Demir ve Ozen, 2007). Biiyiime geriligi, karaciger ve
pankreas sorunlar1 hastalarin yasamlarinda O6nemli sorun alanlarimi olusturmus ve
cocukluk dénemi disinda eriskinligi de ilgilendiren bir hastalik seklini almistir. Kistik

fibrozis tedavisinde akciger/karaciger/pankreas tedavileri, enfeksiyon kontrolleri,
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immiinoterapi, iyon transpot diizenleyici tedavi, transplantasyon, gen tedavisi, inhalasyon
tedavisi, beslenme diizenlemeleri vb. bircok yontem kullanilmaktadir(Dagli, 1998: 29-

34; Dilber,1998: 35).

2.2 KISTIK FIBROZISIN PSiKOSOSYAL YONU

Kistik Fibrozis ¢ocukluk déneminde deneyimlenmeye baslayan, genetik gecisleri olan
tedavi stireglerinde hem aile hem de ¢ocuk i¢in zorlayict bir deneyim olarak sekillenen
Oonemli yagam olaylarini ve krizleri i¢inde barindiran bir hastalik siireci olarak karsimiza
cikmaktadir. Genelde kronik hastaliklar 6zelde ise kistik fibrozis ile ilgili olarak 6n
planda tedavi siiregleri yer almakta olsa da arka planinda ¢ocugun ve ailenin psikososyal
iyilik hali, bas etme becerileri, aile sistemleri 6nemli olmakta ve tedavi siireci de bu
faktorlerden etkilenmektedir (Barlow ve Ellard, 2006). Bu kapsamda kistik fibrozis gibi
kronik bir hastalikla bas ederken sadece medikal boyut degil ruhsal ve sosyal iyilik halini
de kapsayan psikososyal boyutun da; tedavi siireclerinin aksamamasi, ailenin

islevselliginin devamlilig1 agisindan 6n planda diistiniilmesi gerekmektedir.

Yasamin bir gercekligi olarak karsimiza ¢ikan hastalik siirecleri karsisinda ailelerin ve
cocuklarin verdikleri tepkiler aile iligkileri, kisisel bas etme stratejileri, sosyal destek
sistemleri, kisilik Ozellikleri, hastalifin siireci/boyutu/anlamlandirilmas1 gibi birgok
faktore gore degismekte ve bu tepkilerin olumlu ya da olumsuz yonde etkileri
bulunabilmektedir. Bu noktada hem Kkistik fibrozisli birey hem de ailesi i¢in tedavi
stireglerinin yonetilmesinde zorluk yasamalarina neden olabilecek risklerin azaltilmasi,

psikolojik ve sosyal sagliklarinin korunmasi olduk¢a 6nemli olmaktadir.

2.2.1. Cocuklar Uzerindeki Etkileri

Kisitik fibrozis gibi siiregen hastaliklar cocuklarin yasamlarini sadece tibbi boyutta degil
sosyal, psikolojik, duygusal, bilissel bircok boyutta etkilemekte ve ¢ocuklar {izerinde
derin izler birakmaktadir. Siiregen hastalik boyunca hastali§i deneyimleyen c¢ocuklar
okul, sosyal yasam gibi alanlara ayirmasi gereken zamanlarda hastanelere gitmekte ve
tedavi siireclerini devam ettirmektedirler. Hastali§1 deneyimleyen c¢ocuklar hastane ve
tedavi siireglerine ise bulundugu gelisim dénemiyle de iliskili olmak tizere farkl tepkiler

verebilmektedir. Tedavi siireglerinde tam ve dogru bilgi alamamalari, ailelerin tutumlart,
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belirli kurallara/diyetlere uyma zorunluluklariin bulunmasi, hastaligin dogustan olup
olmadigi, siiresi, tedavinin ve hastaligin agirlig1 gibi birgok faktoriin algilanmasi ve
yorumlanmasinda ¢ocugun kisisel oOzellikleri/yasi/gelisimi/cinsiyeti, aile yapisi ve
cevresel faktorlerin etkisi olmakta ve hastalik seyrinin ve yasam akisisini
sekillendirmektedir. Kronik hastaliga uyum siirecini etkileyen degiskenler ile ilgili olarak

Mete (2008)’in yaptig1 siniflama agagidaki gibidir.

Tablo 1: Kronik Hastaliga Uyum Siirecini Etkileyen Degiskenler

Hastaligin Ozellikleri Hastanmin Ozellikleri Sosyal Cevre
Tam Yas, Cinsiyet, Egitim Arkadas, Aile Destegi
Kiiltiirel Yap1 Desteklerin Ulagilabilirligi

Genel Durumu Bozma

Rol Islevlerinde Bozulma (Es,

Kisilik Yapist Anne/Baba Vb.)

Yerlesim Yeri

Uygulanan Sagaltimlar Savunma Diizenekleri

Hastalik Oncesi Uyum | Bozulan Islevlerin Ne Oranda

Agrinin Varhigi Diizeyi Tamamlanabildigi

Kaynak: Mete (2008, s. 4).

Bu kapsamda kronik hastalik siirecinde cocugun psikososyal iyilik halini ve basa ¢ikma
becerilerini etkileyen bir¢ok etken olabilmektedir. Bu etkenler ile basa ¢ikma noktasinda
kronik hastalik siirecini deneyimleyen ¢ocugun bulundugu gelisim basamagi oldukca
onemlidir. Bebeklik déneminde olusan bir hastalik karsisinda annede gelisen stres ve
kayginin bebege yansimasi s6z konusu olmakta ve bebek tedavi siireglerinde huysuz olma
egilimi gosterebilmektedir, bu noktada ebeveynlerin tedavi siireglerine bakisi gocugun
uyumunu etkileyen en onemli faktorlerden olmaktadir (Ding, 2009). Okul oncesi
donemde; 3 yas Oncesinde, ¢ocuklar i¢in birincil baglanma ve giiven iligkisi 6n plana
¢ikmaktayken; 3-6 yas doneminde ise ebeveynlerden ayrilma ve bireysellesme 6n planda

olmakta ve benmerkezci bir tavir sergilemektedirler. Bu donemde olan hastane yatislari,
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agrili tedaviler ¢ocuklar tarafindan kotii davranigin bir sonucu olarak goriilebilmektedir.
Hastalik siirecinin ceza olarak algilanmasi ile birlikte bu durumun getirmis oldugu stres
ve kaygi ¢ocuklarda regresyona neden olabilmekte ve ¢ocugun o giine kadar kazanmis
oldugu becerilerinde gerilemeye yol agabilmektedir (Inal-Emiroglu ve Pekcanlar Akay,
2008). Okul c¢agindaki ¢ocuklarda; 7-13 yas arasi donemde c¢ocuklarin hastalig
anlamlandirabilmesiyle birlikte bu donemdeki yatis siirecini kabul edebilmelerine karsin
kontrolii kaybetme ve 6liim korkusu da gelistirebilmektedirler. Cocuklar yasadigi korku
ve kaygi nedeniyle ¢ok konusmamaya, sessizce beklemeye baslayabilir ya da kisilik
ozelliklerine bagli olarak ¢ok agir bir durumda olmadig: siirece hastane yatisini kabul
etmeyebilmektedir. Okul doneminde olduklart i¢in okul devamsizliklari, akademik
basarisi,  arkadasglik iligkileri de ¢ocuklar1 etkileyen diger Onemli bir siireci
olusturmaktadir. Bu doénemdeki cocuklarin arastirmaya merakli olmalarindan dolay1
tedavi silireglerinde yapilan islemler ile ilgili bilgi edinmek isteyebilmektedir. Bu noktada
net ve agiklayici bilgi vermek giiven iliskisi kurulmasinda oldukca 6nemlidir(Giiltekin ve
Baran, 2005). Ergenlik déneminde ise kronik bir hastaligin olusu, tedavi gereklilikleri,
hastaneye yatis gibi siireclerin ¢ocuklar tarafindan bagimsizligin engellenmesi olarak
degerlendirilmesiyle birlikte giivensizlik, yetersizlik, gii¢siizliik duygulart ve depresyon
ortaya ¢ikabilmektedir (Senol, 2000). Bu kapsamda; hastaligi deneyimleyenler cocukluk,
ergenlik ve yetiskinlik donemlerinde farkli kriz donemleri ile kars1 karsiya kalmakta ve
bu donemlerde hastalar i¢in psikososyal destek olduk¢a 6nemli olmaktadir. Conway ve
arkadasglar1 (2014) bu dogrultuda asagidaki siniflamay olusturmuslardir. Bu tabloda da
goriildiigii gibi bebeklikten baslayarak insanlarin yasamalarinda 6nemli kriz donemleri
bulunmakta bu durum Kistik fizbrozis tanis1 almig bir ¢ocuk igin daha yikici sonuglar
dogurabilmektedir. Bu siireclerden ise c¢ocuklarla birlikte ailelerde etkilenmekte ve
psikolojik, sosyal ve duygusal olarak ¢6ziim bulmalari, basa ¢ikmalar1 gereken donemler

yasamaktadirlar.
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Olaylar1 Ornekleri
Cocukluk Déonemi Ergenlik Donemi Yetiskinlik Donemi
- Okul 6ncesi egitime - Ortaokul Baslangict - Yiiksek
baslangig Ogrenime
- KF tanil1 bir geng olmak Baglama
- Okula baslangig
- Ik iliski - Calismaya
- Farkli olmanin ilk Baslamak
farkindalig: - 1lk Cinsel Deneyim
- Uzun Vadeli
- Yeme problemleri - KF Tanil bir arkadasin Bir Iliski
olumii Kurmak
- Uyku problemleri
- Davranig Problemleri - Ebeveynlik
- Davranig problemleri
- BirKF
Anahtar Tibbi Asama Anahtar Tibbi Asama Ornekleri %rkadasln
Ornekleri Oliimii
- KF Teshisi - Infertlite Tanis1 - Davranis
Problemleri
- 1lk enfeksiyon, - Infertilite Tedavisi
komplikasyonlar,
- Kotiilesen Hastaligin
- KF ile iliskili diyabet Farkindalig1
tanist vb.
- Yetiskin Klinige Gegis

- Transplantasyona Gegis

- Yasam Sonu Bakimina
Gegis

- Transplantasyon — Nakil

Kaynak: Conway ve Ark ( 2014, s.17).

Kistik fibrozis tani grubunda Tablo 2 ‘de de belirtildigi gibi bazi kriz doénemleri

bulunmaktadir. Bu dénemlerde ¢ocuklar hastalik siirecine farkli tepkiler verebilmekte ve

destege ihtiya¢ duymaktadir.

Literatiir incelendiginde kronik hastalik durumunun ¢ocuklara etkileri ile ilgili olarak;

cocuklarda gelisimsel gerilik / gecikmelere yol acabildigi goriilmiistiir Ornegin kronik

bobrek hastaligi olan ¢ocuklar lizerinde yapilan bir arastirmada ¢ocuklarin sdzel ve gorsel
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algilarinda 6nemli 6l¢iide diislis oldugu (Fennel ve Ark., 1990) bunun yani1 sira kronik
hastaliga sahip olan ¢ocuklarda daha fazla duygusal ve davranigsal sorunlar gelistigi
saptandig1 ifade edilmistir (Compas ve Ark., 2012). Kronik bir hastaliga sahipken ikinci
olarak gelisen uyum sorunlari, depresyon gibi psikolojik sorunlarin prevalansinin %10-
30 oldugu ifade edilmektedir (Inal-Emiroglu ve Pekcanlar Akay, 2008). Kisitk fibrozis
tanis1 olan ¢ocuk ve ergenler {lizerinde yapilan arastirmalardan; 4-19 yas aras1 ¢ocuklar
tizerinde yapilan bir arastirmada 11 c¢ocuktan 8’inde (%72) depresyon bulgusuna
rastlanmistir (Lawler ve ark., 1966). 12-16 yas arasi1 ¢ocuklarda yapilan bir diger
arastirmada ise %63 tiinde depresif belirtiler oldugu gozlemlenmistir (Bywater, 1981).
Ayrica Kistik fibrozisli (KF) cocuk ve ergenlerde yapilan bir baska arastirmada ise
cocuklarda oOzellikle depresyon, anksiyete bozukluklari, karsi olma karsti gelme
bozuklugu ve yeme bozuklugu olmak {izere ruhsal hastaliklarin sik oldugu bildirilmistir

(Unal ve Senses Ding, 2019).

Kronik hastaliklar ve kistik fibrozis adina yapilan calismalarda genel sonu¢ hastaliga
sahip olan ¢ocuklarin saglikli cocuklara gore daha fazla psikolojik sorun yasadigini ifade
etse de yapilan bazi ¢aligsmalarda da anlamli bir fark bulunamadig1 da gézlemlenmektedir.
12-15 yas araliginda 85 ¢ocuk iizerinde yapilan calismada kistik fibrozisli ¢ocuklarin
benlik kavramini koruduklari, sosyal agidan yetkin olduklari gézlemlenmistir. Ayni
calismada kiz ve erkek ¢ocuklarin hastalik siireclerini  benliklerine entegre edebildikleri
belirtilmektedir (Simmons ve Ark., 1985). Bu noktada kistik fibrozis hastaligini
deneyimleyen cocuklarla yapilan bazi ¢aligmalar kizlarin erkeklere gore daha fazla
morbidite ve mortalite yasadiklarmi gostermektedir. Ozellikle ergenlik déneminde
hastaligin getirdikleri ile bas etme olduk¢a 6nemli olmaktadir. Bu kapsamda ¢ocuklar;
kabul, inkar, regresyon, yansitma, yer degistirme gibi savunma mekanizmalarini
kullanabilmektedirler. Cocuklar kronik hastalik durumunu deneyimlerken; aile
yapisindaki uyusmazliklar, diisiik sosyoekonomik durum, ebeveynde psikiyatrik bir
hastaligin varligi gibi risk faktorlerinin bulunmasi basa ¢ikma becerilerini olumsuz yonde
etkilerken olumlu mizag, ortalama {istii zeka, sosyal yeterlilik, destekleyici ebeveyn
iligkisi, aile yakiligi gibi koruyucu faktorler ise ¢ocuklarin siiregle basa ¢ikma
becerilerini olumlu yonde etkilemektedir (Segal, 2008).

Kronik hastaliga sahip olan kisi ¢ocuk oldugunda siireci onunla beraber deneyimleyen

aile tiyeleri ozelliklede bakim veren ebeveynler tedavinin seyrinde oldukga belirleyici
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olmaktadir. Ebeveynlerin hastalik siireci karsisindaki ruhsal ve sosyal iyilik hali, bas etme
tutumlar tizerinde etkili olmakta ve bu durum ise dogrudan ¢ocuklarin tedavi siireglerinin

yonetimine katki saglamaktadir.

2.2.2. Ebeveynler Uzerindeki Etkileri

Toplumun en kiiciik pargcasi olan aile, bireylerin sagliklarinin korunmasinda,
desteklenmesinde olduk¢a 6nemli bir gorev listlenmektedir. Kronik bir hastaligin neden
oldugu duygusal, sosyal, psikolojik, ekonomik etkiler ise hem ¢ocuk hem de aile lizerinde
kendisini gostermektedir (Kayhan, 1995; Allan ve ark., 1974).

Kendi igerisinde bir dengesi ve sistemi olan aile kurumu barindirdig bireylerin yagam
deneyimlerinden etkilenmekte ve onlar1 etkilemektedir. Bu kapsamda sosyal hizmetin de

temel yaklasimi olan bireyi ¢evresi i¢inde degerlendirmek 6nem kazanmaktadir.

Kronik hastaliklar insan yagaminin bir¢ok farkli boyutunu etkileyen 6nemli bir yagsamsal
deneyimdir. Bu kapsamda sadece hastalig1 deneyimleyen kisiler degil basta bakim vereni
olmak {lizere ailesi ve cevresi de yasanilan siireci olumlu ve/veya olumsuz olarak
etkilemekte ve siiregten etkilenmektedir. Hastalik karsisinda aile tutumlari; hastalik
durumunun dogustan veya sonradan kazanilmasi durumu, ebeveynlerin hastaliga bakis
acist / diisiinceleri, ebeveyn — cocuk iliskisi, aile ici iligki ve iletisim, hastalik siirecinde
karsilasilan giigliikkler( yatis stirecleri, agri, tedavi sekli, kalict etki veya sinirlama),
cocugun Ozellikleri kapsaminda yas1 / uyum diizeyi / yetenekleri / bilissel diizeyi, gibi
etkilere gore farklilik gosterebilmektedir (Er, 2006). Bu degiskenler odaginda ise bazi
tepkiler vermekte ve siireg igerisinde basa ¢ikma yollar1 gelistirmektedirler. Bu konuda
yapilan ¢esitli ¢caligmalarda kronik hastalik ve kistik fibrozisin deneyimlenmesi siirecinde

verilen tepkilerin asamalar1 belirtilmistir. Bu kapsamda,;

Ebeveynler cocuklari i¢in bir kronik hastalik tanisi ile karsilagtiklarinda; temelde
sok/inkar, uyum ve kabullenmeyi iceren bir siire¢ yagsamaktadir. Cocuklar i¢in net olarak
ifade edilen bir tamy1 Ogrendiklerinde ebeveynler hastaligit  kabullenmek
istemeyebilmekte ve inkar diisiincesi gelistirebilmektedirler. Inkar diisiincesi sonrasinda
ise 6fke ve kendini suglama davranislar1 gelisebilmektedir. Kendini su¢lama davranigi

kistik fibrozis gibi genetik gecisli hastaliklarda daha sik rastlanilmakta, aile ¢ocugun
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yasadigi siirecten kendisini sorumlu tutmaktadir. Ebeveynler tarafindan hastalik
gercekliginin farkindaligi  kazanildiginda siire¢ boyunca karsilastiklart  zorluklar
karsisinda uygun olan ya da olmayan basa ¢ikma mekanizmalar1 gelistirmektedir. Bas
etme mekanizmalarinin devreye girmesi ile uyum ve kabullenme siireci baglamaktadir

(Donmez, 2018).

Yapilan bir bagka ¢alismada ise ailelerin kistik fibrozis tanisi karsisinda adaptasyonunun
4 agamada gerceklestigi ifade edilmektedir. Bu agamalar on tani, yiizlesme, uzun vadeli
uyum ve terminal donem olarak smiflandirilmaktadir. On tan1 déneminde ebeveynler
cocuklarmin sagliklart ile ilgili endise duymaya baslamakta, 6fke ve diismanlik duygulari
besleyebilmekte ayrica gocuguna iyi bakamadigini diigiiniip kendini su¢lama egiliminde
olabilmektedir. Daha sonra yilizlesme asamast ile hastalik gercekligi ile
kargilagmaktadirlar. Uzun vadeli uyum evresinde ise ebeveynler ¢ocuk ile iligkilerini
stirdliriirken psikolojik ve fiziksel ihtiyaclarini kargilamada destekleyici olmaktadir.
Terminal donem ise ¢ocugun Olimii karsisinda ailenin verdigi tepkiler olarak ifade

edilmektedir (McCollum ve Gibson, 1970).

Kronik hastalik stireci sadece hasta odaginda gerceklesmemekte 6zellikle hasta ¢ocuk
oldugu durumlarda bakim veren ebeveynler ile birlikte diger aile iiyelerini de
etkilemektedir. Siiregen bir hastalik olan kistik fibrozis i¢in tedavi siirecleri sadece
hastane ortaminda kalmamakta ailelerin tiim yasam sistemlerini etkilemekte ve bu siiregte
ailenin iglevselliginin devam etmesi adina bas etme becerileri olduk¢a 6nemli olmaktadir.
Bu kapsamda kistik fibrozisli hastalarin aileleri ile ilgili yapilan bazi arastirmalarda
cocukta yasin biiylimesi ile birlikte ailenin islevselligindeki bozulmalarda artig oldugu
gozlemlenmistir(McCubbin ve Ark., 2001:214). Bu nedenle siiregen hastalik durumu
ailenin; duygusal ve psikolojik deneyimlerini, ekonomik giiciinii, iliskilerini, sosyal
yasamini ve bos zaman aktivitelerini 6nemli olglide etkilemektedir (Golics ve Ark.,

2013). Bu kapsamda aile ile ilgili siirecleri degerlendirdigimizde;

Aileler hastaligin deneyimlenmesinde tani, tedavi, taburculuk sonrasi siireglerde
duygusal ve psikolojik olarak olduk¢a yipranmakta ve bas etmesi gereken tedavi siireci
boyunca ¢esitli sorumluluklar iistlenmektedir. Bu siiregte en belirgin olarak; caresizlik,
otke, kafa kangikligi, iiziintli, sugluluk, kaybetme korkusu olmakla birlikte bircok

olumsuz duyguyu bir arada yasamakta ve hastalik gergekligi yasamlarinin merkezlerinde
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yerini almaktadir (Orenstein ve Zander, 1996: 218). Aileler ¢ocuklarinin hastaligiyla ilgili
endise duyabilmekte ve hastaligin 6zelligi olarak genetik gec¢isin olmasi sebebi ile
yasanilan siireclerden dolay1 kendilerini su¢layabilmektedirler. Bu noktada kimi zaman
hastalikla bas etme konusunda zorlanmakta ve yetersiz kaldiklarin diistinebilmektedirler.
Hastaligin deneyimlenmesinde ebeveynlerin bu tiir diisiincelere yonelmesi ile birlikte
cocuklara disiplin uygulama ve sorumluluk verme gibi alanlarda da zorluk
yasayabilmekte, siirecten kendilerini sorumlu tutuklar1 i¢in ¢ocuklara asir1 koruyucu
davranabilmekte ve c¢ocuklarin yapabilirliklerini kisitlayabilmektedirler. Ailelerde
goriilen bu tiir duygusal ve psikolojik etkilerin, cocugun yasamini yonetmesiyle birlikte
kistik fibrozisli ¢ocuklarda karsi gelme seklinde davranig sorunlart sik olarak
goriilebilmektedir (Unal ve Senses Ding, 2019). Bu noktada duygularmn ifade edilmesi
oldukg¢a 6nemli olmaktadir. Kistik fibrozisli ailelerle yapilan ¢alismalarda duygularini
ifade eden ailelerde fiziksel/duygusal saglik anlaminda daha iyi sonug¢larin oldugu
goriilen arastirmalar bulunmaktadir (McCubbin ve Ark., 2001: 230). Bu kapsamda kistik
fibrozis tedavisinde tibbi olarak belirli standartlar tizerinden ilerleyen bir siire¢ olarak
devam etse de ailelerin verdikleri sosyal ve duygusal tepkiler olduk¢a degiskenlik
gosterebilmektedir. Bu nedenle bu tepkilerin farkinda olmak olduk¢a 6nemli olmakla
birlikte tedavi siireglerinde genellikle annelerin daha yogun kaygi ve sugluluk hissettigine

yonelik arastirmalar bulunmaktadir (Allan ve ark., 1974).

Tedavi stireclerinde aileleri zorlayan diger bir gerceklik ise ekonomik boyut kapsaminda
olmaktadir. Aileler c¢ocuklarimin sagliklarina kavugsmast i¢in tibbi siireglerde
karsilagtiklar1 sorunlarin yaninda bir¢ok psikolojik ve sosyal sorun ile bas ederken
tedaviye ulagsma siirecinde; ulasim, ilaglar, hastane masraflari gibi birgok gider kalemi de
ortaya ¢ikmaktadir. Ekonomik olarak yasanan bu zorluk hali ise ebeveynlerde stres ve
endiseyi tetiklemekte hastalik siireci ile zor olan yasam dongiisii daha da zorlagsmaktadir
(Golics ve Ark., 2013). Hastalik siirecinin ekonomik boyutu temelinde kistik fibrozisli
cocuga sahip aileler lizerine yapilan bir arastirmada 50 aileden 35’1 hastalik siirecindeki
tedavi tcretleri, tibbi malzeme ihtiyaglari, ilag alimi gibi birgok alanin kendilerini
ekonomik olarak etkiledigini ifade etmistir. Bu kapsamda 6nemli olan diger bir konu ise
ailelerin yasadiklar1 sehirler olmaktadir. Tirkiye odaginda ve uluslararasi alanda
bakildiginda da kistik fibrozis tedavisi her bolgede yapilmamakta tedavi imkanlari

genellikle biiyiiksehirler, iiniversite hastaneleri kapsaminda sekillenmektedir. Bu nedenle
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aileler ¢ocuklarinin tedavisi i¢in yagam ortamlarini degistirmekte ya da uzun siireli
tedavilerde konaklama konusunda ekonomik temelli sorunlar yasayabilmektedir (Allan
ve ark., 1974).

Psikolojik/sosyal/ekonomik bir¢ok sorun ¢ocugun ve ailenin tedaviye uyumunu, aile
dinamiklerini etkilemektedir. Kronik hastalik durumlarinda aile tiyeleri degisen kosullara
uyum saglamakta zorlanabilmekte ve aile igerisindeki rollerde de degisiklikler
olabilmektedir (Acar, 2011:27). Kronik bir hastalik ile gelen kriz durumu karsisinda aile
sisteminde degisiklikler yasanmasiyla birlikte aile yeniden diizenlenen ya da
pargalanabilen dnemli bir sistem olarak degerlendirilmektedir. Rolland (1984)’1n yapmis
oldugu kronik hastaliklarin psikososyal siniflamasinda yer alan kistik fibrozis hastalig
kademeli olarak ilerleyen, 6liimciil, yeti yitimine sebep olmayan grupta yer almis ve aile
sistemleri ve iligkileri tizerinde 6nemli etkileri oldugu vurgulanmistir. Kistik fibrozis tani
grubunda da hastalik siireci genellikle aileleri zorlayan, kriz yaratan durumlar olarak aile
sisteminde degisikliklere yol agmaktadir. Siiregen bir hastalik olan bu siirecin
devamliliginin olmasi ise aile iligkilerini etkileyebilmekte kimi zaman gerginliklere yol
acabilmektedir(Golics ve Ark., 2013).

Ebeveynler ¢ocuklarinin tedavi siiregleri ile ilgilenirken devam ettirmeleri gereken aile
sistemi gercekligi de bulunmaktadir. Evde saglikli bir ¢ocugun daha olmasi, kardes
iligkileri gibi sorun olusturmaya agik durumlarda gériilmektedir (McCubbin ve Ark.,
2001: 230). Bu noktada aile ig¢indeki alt sistemlerin belirlenmesi, sistemler arasindaki
iligkilerin hastaliktan nasil etkilendiklerinin goriilmesi gerekmektedir. Aile liyeleri ortak
bir deneyimi paylasiyor olsa da her biri tekil olarak bireydir ve her birinin kendi yagam
akiglart da bulunmaktadir. Hastalik stireci ile birlikte birgok aile de kendini feda etme
durumu goriilebilmekte ve sosyal alan olduk¢a zarar gérebilmektedir. Bu noktada sosyal
saghigin korunmasi oldukg¢a 6nemli olmakta ve 6zellikle bakim verenler igin bu durum
daha da siddetlenebilmektedir. Toplumsal yapi ve cinsiyet rolleri agismdan kronik
hastalik siireglerine iligkin bir degerlendirme yapildiginda hastalik ile ilgili gorevlerin
daha ¢ok anneler tarafindan yapildigi gériilmektedir. Bu durum ise anneler igin ek bir
stres kaynag1 olarak karsimiza ¢ikmaktadir (Unal ve Senses Ding, 2019). Engelli bir
cocuga sahip anne bir¢ok alandan kendisini kisitlanmis hissetmekte hatta arkadasliklarini
kaybetme noktasina gelebilmektedir. Sosyal anlamda kendine ait bir hayati olmayan

anneler basta olmak iizere bakim veren ebeveynler genellikle hastalik durumu ile karsi
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karsiya kalmaktadir. Bu noktada sahip olunan sosyal destek sistemleri olduk¢a 6nemli bir
rol tistlenmektedir (Golics ve Ark., 2013). Bakim verenin sosyal agidan doyum saglamast,
kendine zaman ayirmasi hem bakim veren i¢in hem de ¢ocuk i¢in olduk¢a olumlu etkileri
olan ve bas etmeyi kolaylastiran bir faktor olarak degerlendirilmektedir. Bakim veren
ebeveynler basta olmak ilizere aile iiyelerinin bos zamanlarini degerlendirmeleri,
kendilerine vakit ayirmalar slirecin yonetimi olumlu olarak etkileyebilmektedir. Ancak
temelde hastalik siirecine uyumlu olarak ailelerde tatil planlar1 yapmamak, denize girmek
istememek, kisitlanmis hissi yasamak gibi etkilerle karsilasilmaktadir (Golics ve Ark.,

2013).

Kistik fibrozis hastalig1 olan ¢ocuga sahip ebeveynlerle ile ilgili yapilan arastirmalara
bakildiginda ise; 0-21 yas arasi kronik hastaliga (astim, kanser, diyabet, kistik fibrozis,
epilepsi, juvenil romatoid artrit ve / veya orak hiicre hastaligi vb. ) sahip kisilerin bakim
veren ebeveynleri ile ilgili yapilan ¢alismada kistik fibrozisli ¢ocuga sahip ebeveynler
icin tedavi siireclerinin zahmetli ve zaman alic1 oldugu 6zellikle 3-11 yas araliginda
ebeveynlik stresinin daha yogun yasandigi ifade edilmistir (Cousino ve Hazen, 2013).
Kistik fibrozisli ¢ocuga sahip ebeveynler ve kontrol grubunu karsilastiran bir baska
calismada Kistik fibrozisli ¢ocuga sahip ebeveynlerde; yorgunluk siddeti, stres diizeyi,
uyku bozuklugunun daha fazla oldugu goriilmiis ayrica hastanede kalis siiresinin fiziksel
aktivite diizeyini, uyku kalitesini ve psikolojik durumunu etkiledigi, anksiyete ve
depresyon belirtilerinin yaygin olarak goriildiigli vurgulanmistir (Vardar-Yagl ve Ark.,
2016; Duff, 2015). Yapilan bir diger ¢alismada ise Kistik fibrozisli ¢ocuklarda uyku,
yemek yeme / yemek zamani, fizyoterapiye uyum ve ig¢sellestirme sorunlarinin yaygin
olarak goriildiigii bakim verenlerde ise siklikla yiiksek depresyon, anksiyete ve stres

semptomlar1 goriildigii belirtilmistir (Sheehan ve Ark., 2013).

Zorlayict bir deneyim olarak karsimiza ¢ikan kistik fibrozis hem hastaligi deneyimleyen
cocuklar1 hem de bakim veren ebeveynlerini fiziksel, sosyal ve psikolojik anlamda
etkilemektedir. Bu noktada tedavi siireglerinin devamliliginin saglanmasinda ve hasta
cocugun beraberinde aile bireylerinin de tam iyilik halinin saglanmasinda ebeveynlerin
stireg ile basa ¢ikma becerileri 6zel bir 6neme sahip olmakta ve tedavi siirecleri iizerinde

dogrudan etki gostermektedir.
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2.3. BASA CIKMA KAVRAMI VE KIiSTIiK FIBROZIS ILE BASA CIKMA

Kistik fibrozisli bireyler ve ebeveynleri i¢in basa ¢ikma kavrami olduk¢a Onemli
olmaktadir. Kistik fibrozis en temelde kronik bir hastalik olmasi1 ve tam olarak iyilesmeye
yonelik bir tedavi yonteminin olmamasi sebebi ile ebeveynler ve hastaliga sahip bireyler
tizerinde dnemli bir stres kaynagi olmaktadir. Son yillarda saglik alanindaki gelismelerle
beraber kistik fibrozis tan1 grubuna yonelik tedavi siireclerindeki gelisme ve ilerlemeler
neticesinde onceki donemlerde gocukluk ¢agi hastaligi olarak bilinen hastalik durumu
eriskinlik donemini de etkilemeye baslamistir. Hastalik siirecinde yasam siiresinin
uzamasi ile birlikte deneyimlenen stresin siireside uzamakta ve saglikli basa ¢ikma
yontemlerine ihtiya¢ duyulmasina da neden olmaktadir. Bu kapsamda basa ¢ikma
kavram Kistik fibrozisin deneyimlenme siirecinde olduk¢a Onemli bir alan olarak

karsimiza ¢ikmaktadir.

Basa ¢ikma kavramu ile ilgili olarak literatiirde islevsel ve kuramsal olarak pek ¢ok tanim
yapildig1 goriilmiistiir. Yapilan bu tanimlamalarda genellikle basa ¢ikma (coping); stres
vericilerin yaratmis oldugu duygusal gerilimi azaltma, uzaklastirma, yok etme ya da bu
gerilime direnme amaciyla gosterilen bilissel ve davranigsal tepkilerin biitiinii olarak ifade
edilmektedir (Folkman,1984). Bu kapsamda basa ¢ikma; stresli kosullar altinda ¢evreye
Uyumu arttirma veya olumsuz sonug¢lardan ka¢inma olarak tanimlanabilmektedir. Basa
¢ikma s6z konusu oldugunda yaratici diistinebilme, problem ¢6zebilme, esnek davranislar
ve herhangi bir durumda uygun geri bildirim verme gibi beceriler olduk¢a 6nemli
olmaktadir (Maleknia ve Kahrazei, 2015). Bireylerin yasam olaylariyla basa ¢ikma
girisimleri genellikle bu tiir olaylarin fiziksel, sosyal ve duygusal isleyisi tizerindeki
etkisini hafifletmeye yonelik olan karmasik bir siire¢ olarak degerlendirilmektedir

(Billings ve Moos, 1981).

Lazarus (1993), basa ¢ikma yollar iizerinde yaptig1 ¢aligmalar sonucunda ortaya ¢ikan

bulgulardan en 6nemlilerini asagidaki gibi 6zetlemistir.

1- Basa ¢ikma karmasik bir siirectir. Insanlar her stresli karsilasmada basa ¢ikmanin
temel stratejilerinin ¢ogunu kullanmaktadirlar.
2- Basa c¢ikmak, durumu degistirebilmek adina herhangi bir seyin yapilip

yapilamayacagmma bagli olmaktadir. Durumu degistirmek adina bir sey
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yapilabiliyorsa problem odakli basa ¢ikma baskin olarak kullanilirken; durumu
degistirmek i¢in herhangi bir sey yapilamiyorsa duygu odakli basa ¢ikma baskin
olarak kullanilmaktadir. Burada 6nemli olan insanlar degisebilecek zararli seyleri
degistirmeye ¢alisirken, degismeyenleri kabul etme bilgeligine sahip olmalidir.

3- I, saglik, aile iliskileri gibi stresli durumlar karsisinda genel kaninin aksine kadin
ve erkekler benzer bag etme stratejileri gostermektedir.

4- Baz1 basa ¢ikma stratejileri cevresel faktorlere bagli iken digerleri sabittir.
Ornegin olumlu diisiinmek kisilikle baglantili ve sabitken, sosyal destek cevreye
bagli ve degisken olmaktadir.

5- Basa cikma stratejileri karmasik stres verici durumlarin bir asamasinda diger
asamasina gore farklilik gosterebilmektedir.

6- Basa ¢ikma, duygusal sonuclarin gii¢lii bir araci olarak hareket etmektedir. Bazi
stratejiler olumlu  sonuglar olustururken bazilar1 olumsuz sonuglar
olusturabilmektedir.

7- Herhangi bir basa ¢ikma stratejisinin faydasi; stresin tiirii, kisilik 6zellikleri,
sonucun yontemine ( kendini iyi hissetme, sosyal islevsellik, fiziksel saglik vb.)

gore degisiklik gostermektedir.

Folkman ve Lazarus basa ¢ikma becerilerini siniflandirirken “duygu odakli basa ¢ikma”
ve “problem odakli basa ¢ikma” olmak iizere iki gruba ayrilmaktadir. Bu iki boyuta ek
olarak Carver, Scheier ve Weintraub tarafindan gelistirilen Bagsa Cikma Tutumlarin
Degerlendirme Olgeginde ise “uyumu bozan bas etme” yollarina da yer verilmektedir.
Carver ve Ark.(1989), uyumu bozan bas etme yollarini eklerken kisilerin stresli bir olay
karsisinda kullanmis oldugu basa ¢ikma berilerinin her zaman uyum gosterir nitelikte
olmadigimi ve uyumsal olarak degerlendirilmeyen basa ¢ikma tutumlarmin da kisileri

ruhsal a¢idan hastaliga yatkin hale getirdigi belirtilmektedir.

Bu bilgiler dogrultusunda arastirma kapsaminda “duygu odakli basa ¢ikma”, “problem
odakl1 baga ¢ikma™ ve “uyumu bozan basa ¢ikma yollar1” olmak tlizere 3 temel basa ¢ikma

becerisi incelenecektir. Bu kapsamda ise basa ¢ikma boyutlari incelendiginde;
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2.3.1. Duygu Odakh Basa Cikma Yollari

Kisinin stres yaratan bir durum ile karsilastiginda duruma yonelik bir eylemde bulunmak
yerine durumun anlamin1 degistirmesidir. Boylece birey {iziintiisiinii kontrol altina almay1
saglayabilmektedir. Duygu odakli bas etme de genellikle kontrol edilemeyen bir durum
bulunmaktadir ve durumun degistirilememesinden dolayr duruma verilen anlamin
degistirilmesine odaklanilmaktadir (Folkman,1984). Duygu odakli basa ¢ikma yollar
kisilere soruna daha sakin bir sekilde yaklasma firsati sunabilmektedir. Ancak burada
dikkat edilmesi gereken nokta bas edilmeye c¢alisilan durum biiylik 6lgiide kisinin
kontrolii altinda olup olmama durumudur. Uzun siire devam ettirilen bir duygu odakli
basa ¢ikma yolu kisiyi sagliksiz sonuglara gotiirebilmektedir. Duygu odakl1 basa ¢ikma
kullanilirken yasanilan stres verici olayin anlamini degistirme temelinde biligsel caba
gosterme, olaym anlamina yonelik bilissel olarak yeniden sekil verme, sosyal benzetme,
en aza indirgeme, kaginma, uzak durma, kuruntulu diisiinme gibi birgok strateji
kullanilmaktadir (Isikhan, 2011: 22).

Basa Cikma Tutumlarin1 Degerlendirme Olgeginde ise belitlenen 15 alt boyuttan duygu
odakli basa ¢ikma tutumu kapsamina dahil edilen; yasanilan durumun olumlu yanlarina
odaklanma ile Pozitif yeniden yorumlama ve gelisme / dini eylemlerde artis ve yonelim
ile dini olarak basa ¢ikma | stresli siire¢ karsinda mizaha yonelme ile sakaya vurma /
diger bireylerden manevi destek ve sempati gorme istegi ile duygusal sosyal destek
kullanimi | stresli olaymm meydana geldigini kabullenerek kabullenme alt boyutlarina
ornek olarak verilebilmektedir (Carver ve Ark.,1989; Dinge¢, 2020:26; Demirbilek,
2019:13-14; Oztiirk, 2017:30).

2.3.2. Problem Odakh Basa Cikma Yollar1

Kisinin tehdit edici kosullar1 degistirmek i¢in davranigsal ve zihinsel uygulamalari
kullanma durumunu ifade etmektedir (Maleknia ve Kahrazei, 2015). Duygu odakli basa
ctkmadan farkli olarak sorunun oldugu c¢evre/kisi vb. ile olan iliskisini problem ¢6zme,
karar verme veya dogrudan eylem yolu ile kontrol etmek i¢in kullanilmaktadir. Teorik
olarak bakildiginda problem odakli ¢abalarin basarili olmasi biiyiik 6l¢iide duygu odakli
cabalarin basarisina bagl olmaktadir. Aksi bir durumda artan duygular, problem odakli

basa ¢ikma igin gereken biligsel siireglere miidahale edebilmektedir. Bu kapsamda stres
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yaratan bir durumu yonetmeye calisirken duygular iizerinde bir miktar kontrol sahibi
olmak oOnemli olmaktadir (Folkman,1984). Problem odakli basa g¢ikma becerileri
kullanilirken; bilissel olarak problem ¢6zme, sorumlulugu kabul etme, karar verme, amag
belirleme, 6giit alma, zamani iyi degerlendirme, planli bigimde problem ¢6zme gibi

birgok strateji kullanilmaktadir (Isikhan, 2011: 21).

Basa Cikma Tutumlarin1 Degerlendirme Olgeginde ise belirlenen 15 alt boyuttan sorun/
problem odakli basa ¢ikma tutumu kapsamina dahil edilen; stresorle ilgili destek yada
oneri arama durumu ile yararli sosyal destek kullanimi | stresorii ortadan kaldirmak,
atlatmaya calismak ve etkilerini azaltmaya yonelik dogrudan eylem baglatmayi icermesi
ile aktif basa ¢ikma / uygun kosullar saglanana kadar kisinin stresorle bas etmesi i¢in
beklemesi ile geri durma / bireyin stres yaratan duruma odaklanmasi, diger is ve
mesguliyetlerle iligkisini azaltmasi ile diger mesguliyetleri bastirma, stresor ile nasil bas
edecegine yonelik diistinmesi ile Planlama 6rnek olarak verilebilmektedir (Carver ve
Ark.,1989; Dingeg, 2020:25; Demirbilek, 2019:13-14; Oztiirk, 2017:31).

2.3.3. Uyumu Bozan Basa Cikma Yollari

Uyumu bozan / Islevsel olmayan basa ¢ikma tutumlari; kisilerin yasadiklar stres yaratan
olaya kars1 verdikleri tepkinin olumsuz nitelik kazanmasiyla ¢éziimii zor ve imkansiz
olarak kavramsallastirilma durumu olarak degerlendirilmektedir. Bu durumun ise ruhsal
sikintilara neden oldugu bildirilmektedir (Kaya, 2015).

Basa Cikma Tutumlarmi Degerlendirme Olgeginde belirlenen 15 alt boyuttan; stres verici
olaydan kagmak adina kisinin televizyon izleme, uyuma gibi dikkatini farkl aktivitelere
vermesi ile  zihinsel bos verme, stresorlerin var olduguna inanmamak olaylarin
gercekligini yok sayma ile inkar, Stresor olan ilgide azalma, ¢aba sarf etmekten vazgegme
ile davranissal olarak bos verme, bireyin soruna dogrudan odaklanmasi ve stresin
getirdigi duygusal sikintiy1 disar1 yansitmasi Soruna odaklanma ve duygular: agiga
vurmak, stresorden uzaklasmak i¢in madde ve alkol kullanimi1 ile madde kullanimi gibi
alanlar igermektedir (Carver ve Ark.,1989; Dingeg, 2020:25; Demirbilek, 2019:13-14;
Oztiirk, 2017:31).
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Literatiir incelendiginde; baskin goriis problem odakli basa ¢ikma stratejilerinin uyum
saglama siirecinde bireyi koruyucu ve gelistirici nitelikte oldugunu degerlendirirken
duygu odakli basa ¢ikma tutumlarinin kisinin gelisimini engelleyici nitelikte oldugunu
desteklemektedir (Kaan, 2020). Basa ¢ikma stratejileri arasinda bireylerin fiziksel ve
zihinsel saglhigimi etkileyen 6nemli farkliliklar bulundugu ifade edilmektedir. Problem
odakl1 stratejilerinin problem ¢ozme ile iligkili olmasi nedeniyle kisinin zihinsel saglig
tizerinde olumlu etkileri bulunurken duygu odakli stratejiler ve kotii saglik arasinda
negatif bir iliski oldugu gosterilmektedir. Cinsiyet farkliliklar ile bas etme stratejileri
arasinda yapilan arastirmalarda; erkelerin kadinlardan daha etkili basa ¢ikma tipleri
kullanmasinin daha olas1 oldugu geleneksel cinsiyet rollerine dayansa da erkeklerin daha
analitik ve gorev odakli olma egilimindeyken kadinlarin duygusal olarak daha duyarli ve
hassas oldugu varsayilmaktadir (Billings ve Moos, 1981). 166 6grenci iizerinde basa
cikma stratejileri adina yapilan bir baska arastirmada ise kadinlarin genel olarak
erkeklerden daha fazla stres diizeyine sahip oldugu, kadinlarin erkeklere gére daha ¢ok
duygu odakli basa ¢ikma yollarini kullandig1 ancak her iki cinsiyet i¢inde duygu odakli
basa ¢ikma stratejilerinin problem odakli stratejilerden daha fazla kullanildigi ifade
edilmistir (Brougham ve Ark., 2009). 19-75 yas arasinda 363 kisiyi kapsayan bir
calismada ise erkeklerin kadinlara gore daha az depresyon yasadigi ve bu durumun bas
etme stratejileri ile ilgili oldugu ifade edilmistir (Spendelow, 2015). Bas etme tutumlarini
degerlendirirken birbirinden bagimsiz bir sekilde ele almak miimkiin olmamakta ¢ogu
stres yaratan durum karsisinda stratejiler birbirini tamamlar nitelikte olmaktadir (Lazarus,
2006).

Literatlirde basa ¢ikma temelindeki en temel siniflama duygu odakli ve problem odakli
olarak gruplandirilsa da basa ¢ikma tutumlart {izerine bircok farkli siniflama da
bulunmaktadir. Bu smiflamalardan bir digeri ise aktif ve pasif (kaginmaci) tutumlar
olarak da belirtilmektedir. Aktif basa ¢ikma tutumlar1 problemle yiizlesmeye yonelik iken
pasif basa cikma tutumlar1 problemden kaginmaya yonelik olarak sekillenmektedir.
Folkman ve Lazarus’un onerdigi problem odakli stratejiler (stres kaynagini degistirme
cabalari) ile duygu odakli stratejiler (stresin neden oldugu duygusal sikintiy1 diizenleme
girigsimleri) olarak ayrilmistir. Duygu Odakl: Stratejiler aktif olsa da, drnegin strese karsi
duygusal tepkileri diizenlemek i¢in yapici gabalar iiretse de bu tiir basa ¢ikma genellikle

basa ¢ikmaktan kaginmaya yonelik oldugu ifade edilmektedir. Aktif Basa ¢ikma tutumlari
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uyuma yonelik (adaptif) iken pasif basa ¢ikma tutumlari uyuma yonelik olmayan
(maladaptif) olarak degerlendirilmektedir (Holahan ve Moos, 1987). Bas etme
tutumlaria yonelik bir diger siniflama ise Billings ve Moos (1981) tarafindan yapilan
basa ¢ikma yontemi ve baska ¢ikma odagi olarak yapilan ayrimdir. Basa ¢ikma odaginda
Problem odakli ve duygu odakli olmak ftizere bir simiflama yaparken; basa ¢ikma
yonteminde aktif davranissal, aktif biligssel ve kaginmaci olarak siniflamaktadir. Aktif
davranigsal stratejiler (problemle dogrudan basa ¢ikmak icin agik davranigsal girigimler),
aktif bilissel stratejiler (stres degerlendirmesini yonetme cabalar1) ve kaginma stratejileri
(sorun ile kars1 karsiya kalmaktan kaginma girigimleri, bu tiir davranislarla gerginligi
azaltmak amaglh daha fazla yemek veya sigara igmek gibi) bir siniflama mevcuttur. Aktif
Davranigsal Stratejilerde; sorun hakkinda es, akraba ya da profesyonel kisilerle ile
konusmak, eylem plan1 yapmak ve uymak, benzer deneyimi yasayan kisi ve gruplardan
yardim istemek gibi siniflandirilmaktadir. Aktif biligsel stratejiler; dua etmek, durumun
olumlu tarafin1 gérmek, alternatifleri diisiinmek, kabul etmek, durumu gézden gecirmek
gibi biligsel stratejiler kullanilmaktadir. Kaginma Stratejileri ise; duygulart gizlemek,
kizginlig1 bagka kisilerden ¢ikarmak, daha fazla yemek yiyerek, igerek, sigara kullanarak
gerginligi azaltmaya ¢alismak, durumu reddetmek olarak ifade edilmektedir (Billings ve

Moos, 1981).

Basa ¢ikma kavrami insanlarin yasamsal krizlerle miicadelesi anlaminda olduk¢a onemli
bir konu olmaktadir. Kistik fibrozis gibi insanlarin hayatlari iizerinde belirleyici olan bir
yasamsal kriz karsisinda uygun bas etme stratejilerinin kullanilmas1 hem hastalik siirecini
deneyimleyen kiginin hem de ¢evresinin tam iyilik haline kavusmasiyla dogrudan ilgisi

bulunmaktadir.

2.3.4. Kistik Fibrozis ile Basa Cikma

Kronik hastaliklar fiziksel, sosyal ve ruhsal saglig1 etkileyen uzun siireli tedavi gerektiren
zorlayici bir yagsam deneyimidir. Kronik hastalik siirecleri ile basta hasta olmak iizere aile
de biiyiik dl¢lide etkilenmekte ve hastalik durumu aile sistemlerinde 6nemli degisimler
yasanmasina neden olmaktadir. Hastalik siireci boyunca tedavinin devamliliginin
saglanmasi, tam 1yilik haline erisilmesinde en 6nemli konu hem hastanin hem de ailesinin

hastalik fenomenine kars1 bakisi ve karsilarina ¢ikan problemlere karst basa ¢ikma
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becerileri olmaktadir. Bunun en onemli sebebi ise basa ¢ikma tutumlarinin hastalarin
tedaviye uyumunu onemli oOlgiide etkilemesidir (Abbott, 2003). Tedaviye uyumu
etkileyen basa ¢ikma tarzlar1 uzun vadede psikolojik ve klinik siireci de etkilemektedir
(Abbott ve Ark., 2001). Bu nedenle siiregen hastalik durumunun uzun siireli tedavisinin
olmas1 ve insan yasamani fiziksel, sosyal ve ruhsal anlamda etkilemesi halinde basa

cikma becerileri tam iyilik halinin saglanmasinda gerekli olmaktadir.

Basa ¢ikma tutumlari ile ilgili temelde belirlenmis olan siniflamada problem odakli basa
¢ikma ve duygu odakli basa ¢ikma stratejileri arasinda kronik hastaliklar ile ilgili siirecler
s6z konu oldugunda bireylerin genellikle duygu odakli basa ¢ikma stratejilerini
benimsedikleri ifade edilmektedir (Maleknia ve Kahrazei, 2015). Kronik hastaliga sahip
¢ocugu olan ailelerde basarili bir basa ¢ikmanin oldugu durumlarda ebeveynler
“kendilerini degistirdiklerini ve daha sabirlt olduklarini” dile getirirken basarisiz basa
c¢ikma tutumu sergileyen ebeveynlerin durum karsisinda ¢ok stresli oldugu, cocuga

yonelik olumsuz aile tutumlarinin goriildigi ifade edilmektedir (Sezer, 2012).

Kronik hastalik siirecinde hasta ¢ocuk ve ebeveynlerin basa ¢ikma becerileri etkileyen
birgok sistem bulunmaktadir. Bu sistemler kimi zaman hastalik seyrinde kolaylastirici
olurken kimi zaman ise engelleyici olabilmekte ve karsilikli olarak birbirlerini
etkilemektedir. Ding (2009)’in ¢alismasinda yer alan sekilden hareketle hastalik siireci
hasta bireyi, ailesini ve sosyal ¢evresini etkilemekte ve etkiledigi bu sistemlerden aldig:
dontsler ile de slireg yonetimi devam ettirmektedir. Bu kapsamda bas etme modeli
asagidaki gibi verilmistir. Hastalik ile ilgili olarak siddeti, siiresi, klinik bulgulari;
gelisimsel etkenler ile ilgili olarak gelisim donemi, biligsel yapi, cinsiyet; sosyal ¢evre ile
ilgili olarak okul, is, evlilik gibi durumlarda uyum sorunlar1 yasama; Aile tepkileri ile
ilgili olarak 6zellikle ¢ocuklar icin ebeveynlerin hastalik siirecine bakisi, anlamlandirmasi

gibi konular 6n plana ¢ikmaktadir.
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Sekil 1: Kronik Hastalik Stirecinde Bas Etme Modeli

Hastalik 1le ilmli
Deneyim ve Etkenler
i;ﬁir::nella‘;z Psikososya Bag Etme Sosyal pevre teplist
- . tiketi
ligkin etkenler <:;> (Kendilik Kavram, rol, <::> (bﬂt[i‘rileeem:ve eri
{leigilik, biligsel kimlik, vetkinlik) ; ;

rekilme)

1slev, denevim,
genetils )

i

Aile Tepkiler ve
1slevlert

Kaynak: Ding (2009, s. 18).

Kronik hastaliklar arasinda yer alan ve genetik gegisi olan kistik fibrozis tanisi ise
6limciil sonuglar doguran, uzun hastane yatislar1 olan, yasam kalitesini 6nemli 6l¢iide
diisiiren, okul-is gibi sosyal hayat1 etkileyen, infetiliteyi tetikleyen ve bu gibi sebeplerle
hem ¢ocuk hem de aile tizerinde onemli bir stres unsuru olusturan bir hastalik olarak
degerlendirilmektedir. Kronik hastaliklarla basa ¢ikilmasi yasam doyumunu, tedaviye
uyumu ve tam iyilik halinin saglanmasini etkilemesi agisindan kisinin yasam kalitesi

tizerinde olduk¢a 6nemli etkilere sahip olmaktadir.

Kistik Fibrozis tanisi almig hastalarla yapilan ¢alismalarda hastalarda yadsima/inkar ve
degersizlestirmenin sik kullanildigr goriilmektedir. Hastalarin basa ¢ikma stilleri
cinsiyete gore karsilastirildiginda ise kiz hastalarin daha fazla yadsima ve red tutumunda
oldugunu saptayan arastirmalar bulundugu gibi erkek hastalarda da yadsimay1 yiiksek
bulan arastirmalar da bulunmaktadir (Ding, 2009).

Kistik fibrozis psikolojik, sosyal ve tibbi olarak birgok boyutu olan tani grubu olarak

cocugun yasaminda Oonemli Ol¢iide degisim yarattig1 gibi ailesini de etkilemektedir.
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Hastaligin yarattigi bu etki ile birlikte bakim verenler ¢cocuklarin gelecegin planlanmast,
mutlu olmasi, yasam kalitesi, okul/is/evlilik yasamlar1 ile ilgili endise duyarken bir
taraftan da bakim vermenin getirdigi diger sorumluluk ile bas etmeye calismaktadir
(Hymovich ve Baker, 1985). Bakim veren ebeveynlerin yiikiinii; yas, cinsiyet, medeni
durum, sosyoekonomik durum, sosyal destek sitemleri, sahip olunan ¢ocuk sayz1si, egitim,
istihdam, kiiltiirel 6zellikler, bakim siiresi, gibi bir¢ok faktor etkilemekte ve bu etkiler
basa ¢ikma becerileri ile dogrudan iliskilendirilebilmektedir (Atagiin ve ark., 2011). Bu
noktada ebeveynlerin; diger aile bireyleri ile birlikte saglik personellerinden olusan multi
disipliner ekip ve kistik fibrozis tan1 grubunu odak alan vakif/dernekler araciligi ile
edinilen iliskileri kapsayan sosyal destek kaynaklari, problem ¢ézme becerileri, aile
entegrasyonunu, psikolojik istikrar ve bir inang sistemine sahip olmasinin siiregle bas
etmesini 6nemli 6l¢iide kolaylastirildigr ifade edilmektedir (Gibson, 1988; McCubbin ve
Ark., 2001).

Kisitk fibrozis ve basa ¢ikma tizerine yapilan ¢aligmalara bakildiginda; Kistik Fibrozisli
cocuklarin anneleri iizerinde yapilan bir calismada; annelerin bag etme tutumlari
degerlendirildiginde, kistik fibrozisli cocuga sahip olan annelerde kontrol grubuna goére
inkar, kabullenme, soruna odaklanma ve duygular1 a¢iga vurma, dini olarak basa ¢ikma
alt dlgek puanlarinin daha yiiksek oldugu; plan yapma, sakaya vurma, duygusal sosyal
destek kullanimi alt Slgekler puanlar: ise daha diisiik oldugu saptandig ifade edilmistir
(Ding ve Ark., 2017). Kistik Fibrozisli ¢gocuklarin ebeveynleri iizerine yapilan bir diger
caligmalarda annelerin babalardan daha c¢esitli basa ¢ikma stratejileri kullandiklar1 ancak
basa ¢ikma sekillerinde farklilik olmadig goriilmiistiir. Basa ¢ikma stratejileri arasinda;
olumlu diislinmek, dine yoOnelmek, aile iiyeleri arasindaki birlikteligi giliglendirmek
tedaviye uyumu ve daha iyi bir yagam kalitesini getirirken depresif basa ¢ikma, iliskiden
uzaklagsma gibi durumlarin yasam Xkalitesini disiirdigii gériilmiistiir (Abbott, 2003).
Ebeveynlerin uzun vadeli basa ¢ikma stratejileri degerlendirildiginde hastaliga uyum
stireci, yeniden yapilanma gibi siireglerden gegtiklerini bunun yani sira “hastaliga anlam
kazandirmak ve hastaligin yiiklerini paylagsmanin” 6nemi vurgulanmistir. Hastaliga
anlam kazandirma siirecinde olumluya odaklanma ve dini / tibbi-bilimsel yasam
felsefesinin benimsendigi; hastaligin yiiklerini paylasmada noktasinda ise ailenin
islevselligi ile oldukga iligkili oldugu goriilmektedir (Venters, 1981). Kistik fibrozis

hastaligi olan 5-12 yaslar1 arasinda 35 ¢ocugun ebeveynleri iizerinden yapilan bir
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arastirmada bas etme stilleri incelendiginde; yararli basa ¢ikma stratejileri arasinda
tedaviye uyum/giiven(doktorun Onerilerini dikkate aldim), kendini cesaretlendirme
tedavinin basarili olacagina ikna, sorun odakli problem c¢ozme, bilissel yeniden
yapilanma, bilgi edinme ve sosyal destek gosterilmektedir. Yararsiz stratejiler arasinda
ise; depresif basa ¢ikma, sosyal iligskilerden ¢ekilme, duygu odakli problem ¢dzme,
kacinma, duygularmni ifade etmeme, kendini suclama gibi faktorlerin oldugu ifade
edilmektedir. Ebeveynlerin %70 inin yararli bag etme stratejilerinin kullanirken daha az
bir kismin yararsiz stratejilere yoneldigi goriilmiistiir. Ebeveynlerin bas etme ve tedaviye
uyumlar1 dogrudan c¢ocuklarin ruh sagligi ve tedavi siiregleri {izerinde etkide

bulundugunu inceleyen ¢alismalar bulunmaktadir (Wong ve Heriot, 2008).

Kistik Fiborzis tan1 grubunda bas etme ve tedaviye uyumun saglanmasinda aile
kaynaklarmin ve giiclii yanlarinin belirlenmesi, ailenin yapisi, tanitya bakis1 gibi
durumlarin anlagilmasinda aile degerlendirmesi oldukc¢a 6nemli olmaktadir bu kapsamda

McCubbin ve ark., (2001: 228)’nin olusturdugu sekilden hareketle;

Sekil 2: Aile Degerlendirmesi

Aile Degerlendirmesi

Talepler Zaman Siireg Zaman Ciktr

Aile Semasi Dederlendirmesi

gl a: ailenin anlami
Stresdrlerin Uyum

zarlayicihg

Durum Degerlendirmesi

Ajlenin yetenegi

&ile Tipleri ve Problem Cézme Aila
Aile Kriz i i

veni Kurulan .A|Ie . veBagetme Bireyleri
Durumu igleyiskaliplar Bireyleri

Aile Kaynaklar
Uyurnsuzluk

Sosyal Destek

Kaynak: McCubbin ve Ark (2001, s. 211-238)
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Aile bireyleri ¢ocuklarinin tani alinmasi ile birlikte stresli bir siire¢ yagsamaya baslamakta
ve bu siirecin kronik hastalik durumunda uzun siirmesi zorlayici bir durumu meydana
getirmektedir. Bu noktada aile bireylerinin tedavi uyum ve uyumsuzlugunu etkileyen
psikososyal siire¢ oldukca 6nemli olmaktadir. Hastalik gergekligi ile yilizlestiklerinde aile
sisteminde yasanan degisimler, ailenin hastaligi anlamlandirmasi, sosyal destek
kaynaklari, problem ¢6zme ve basa ¢ikma becerileri gibi 6zellikler tedavi siireci tizerinde
onemli bir etken olmaktadir. Kistik fibrozis gibi uzun tedavi siireci olan bir hastalik
durumu zaman igerisinde ¢ocuklar1 ve ebeveynleri tiiketen bir hal alabilmektedir. Bu
stirecin yonetiminde ise fiziksel sagligin iyilestirilmesi kadar psikolojik ve sosyal saglikta
onemli olmaktadir. Insanlarin karsilastiklar1 kriz ile bas edebilmesinde sosyal destek
alabilmesi bu destegi de aile liyelerinin yan1 sira profesyonel ekip liyeleri ile saglamasi
hem hastalik siireci ile ilgili belirsizliklerin giderilmesi noktasinda hem de siirecin
planlanmas1 agisinda olduk¢a 6nemli olmaktadir. Tedavi siirecinde doktor, hemsire,
fizyoterapist, diyetisyen, psikolog gibi bircok meslek elemani aktif rol almaktadir. Ancak
ailenin psikososyal ve sosyoekonomik anlamda sorun alanina odaklanan cevresel
faktorlerin tedavi siirecini aksatmadan g¢dziimlenmesini saglayan en Onemli meslek

elemanlarindan birisini ise sosyal hizmet uzmanlar1 olugturmaktadir.

2.4. KiSTIK FIBROZISTE SOSYAL HiZMETIN ROL VE iSLEVi

Insanlarin yasamlar1 boyunca tam bir iyilik haline kavusma durumlarini ifade ederken
fiziksel, ruhsal ve sosyal anlamda saglikli olma hali Oncelik olmaktadir. Kronik
hastaliklar ise insanlarin yasamlarini sosyal, ruhsal, fiziksel anlamda etkileyen ve saglik
hedefine ulagmada engel olan énemli bir yasamsal durum olarak degerlendirilmektedir.
Kronik hastalik siirecinin insanlarin yasamlarint ¢ok boyutlu etkileyen yapisinda
multidisipliner ekip ile ¢alismak sagligin bilesenlerinin saglanmasi ve tam 1yilik halinin
olusmasinda olduk¢a Onemli olmaktadir. Bu kapsamda Kistik fibrozis gibi kronik
hastaliklar ile ¢aligan meslek elemanlarindan tibbi sosyal hizmet alan1 ad1 altinda sosyal
hizmet uzmanlar1 aktif rol almaktadir. Tibbi alanda sosyal hizmet ¢alismalarina yonelik
en temel tanimlama Tibbi Sosyal Hizmet Uygulama Yonergesinde (2011) verilmistir.
Yonerge kapsaminda odaklanilan baglica noktalar ise tedaviden etkin bir sekilde

yararlanma, sosyal sagligin korunmasi ve gelistirilmesi, aile ve cevre iligkilerinin
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diizenlenmesi, psikososyal ve sosyo-ekonomik sorunlarin ¢oziimlenmesi ve sosyal

islevselligin kazandirilmasi olarak ifade edilmistir.

Tibbi sosyal hizmet kapsaminda bireyle, aileyle, grupla, toplumla; mikro-mezzo-makro
boyutta ¢aligmalar yapilabilmektedir. Bu baglamda sosyal hizmet miidahale yontemleri
ve cevresi icinde birey yaklasimi ile hasta ve hasta yakinlarinin sosyal islevselliginin
arttirilmasi, basa ¢ikma tutumlarnin degerlendirilmesi, ihtiya¢ duyduklar1 bilgi ve
kaynaklara yonelik danismanlik verilmesi, psikososyal miidahale planlari ile tam bir

iyilik halinin saglanmasinda 6dnemli bir paydas olarak kendini gostermektedir.

Tibbi sosyal hizmet alaninin 6zel de en dnemli ¢alisma alanlarindan biri olan kronik
hastaliklar; uzun siireli takip ve tedavi gerektiren bir alan olarak hasta ve ailesinin
yasaminda biiyiik Ol¢lide degisiklik yaratmaktadir. Gilinlimiizde saglik alaninda énemli
gelismeler yasanmaktadir ancak yasanan gelismelere ragmen kronik hastaliklarin sosyal
ve duygusal bilesenlerinin tedavisi heniiz tam anlamiyla gergeklestirilememektedir. Bu
noktada ise hasta ve ailesi i¢in hastaligin bir getirisi olarak ortaya ¢ikan psikososyal -
sosyoekonomik sorunlarinin dnlenmesi ve ¢oziimlenmesi amaciyla yiiriitiilen sosyal
hizmet uygulamalar1 ayrica 6nem kazanmaktadir (Yildirim, 2018). Kronik hastalik siireci
hem aile hem de hasta i¢in oldukc¢a zorlayici bir siire¢ olmaktadir. Tibbi alandaki sosyal
hizmet uzmanlar1 ise hastalik deneyimini hasta ve aile odaginda gevresi iginde birey
yaklagimi ile degerlendirerek miidahale planini olusturmaktadir. Bu kapsamda sosyal
hizmet uzmanlar1 kistik fibrozis tanist alan cocuklar ve aileleri ile ilgili yaptiklar
caligmalarda tan1 alma siireci, tedaviye uyum, hastalik seyri, taburculuk planlanmasi,
hastaligin anlamlandirilmasi/sosyal islevsellik ve bas etme tutumlarinin degerlendirilmesi
gibi hastaligin yonetimini ve siirecini etkileyecek bircok basamakta kendisini
gostermektedir. Saglik alaninin fiziksel, sosyal ve ruhsal bilesenlerinin farkinda olarak
tibbi tedaviyi desteleyecek mesleki ¢alismalar kapsaminda sosyal hizmet uzmanlari; vaka
yoneticisi, planlamaci, araci, egitimci, danisman, kaynak bulucu, kriz miidahalesi
uygulayicisi, Savunucu, sosyal yardim saglayici, kolaylastirict olma gibi mesleki rolleri
de tstlenmektedir(Yildirim, 2018; Sheafor ve Horejsi, 2014:75). Bu roller kapsaminda
ise kronik hastalik silirecindeki sorunlarin farkina varmak, c¢oziime ulastiracak
alternatifleri hasta ve hasta yakinlari ile birlikte iretmek adina degerlendirme yapmak,
psikososyal miidahale planlar1 olusturmak, tedavi siiregleri ile ilgili is birligi i¢inde

caligmak/bilgilendirmek, tani/ taburculuk gibi hastanin yasaminda degisim yaratacak
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kirlma anlarinda destekleyici olmak, hasta ve ailesinin hastalik siirecini
anlamlandirmasinda ve yeni duruma uyum saglamada kolaylastirict olmak gibi bir¢ok
gorev ve sorumlulugu bulunmaktadir. Bu noktada Amerikan Sosyal Hizmet Uzmanlar1
Birligi (NASW)’in belirledigi standartlar saglik bakim sisteminde sosyal hizmet
uzmanlarinin rol ve sorumluluklarini ortaya koymaktadir. Bu kapsamda ise saglik
hizmetlerinde ve sosyal hizmet uygulamalarinda ortak yasal ve etik konularin anlagilmast,
biyopsikososyal ve tinsel degerlendirme yapilmasi, giiglendirme yaklasiminin ve kriz
miidahalesinin kullanilmasi, sosyal hizmet miidahalesinin tiim ydnlerinde hasta ve aile
katihmimin saglanmasi, vaka ydnetimi/bakim yonetimi/ bakim koordinasyonun
saglanmasi, hastanin tedavi planlarina uyum ve baghlik gostermesinin saglanmasi, agri
yonetimi de dahil palyatif bakim/hospis ve yasam sonu bakimi, c¢ocuk/yash ve
savunmasiz kisilerin karsilastiklar1 travma/ihmal/istismarin tanimlanmasi, kaynaklara
erisimin kolaylastirilmasi, hastalarin ve ailelerinin karar alma siireglerini ve yasam
kalitesini tesvik etmek i¢cin multidisipliner ekiple savunuculuk yapmayi, hastanin/ailenin
ve toplumun egitimini gerceklestirmeyi, aile sisteminde ve aile yasam dongiisiinde
hastalik ile ilgili olan kaygilarin etkisini, ailedeki bakim rolleri ve destek ihtiya¢larini
icermektedir. Tibbi sosyal hizmet uzmanlari i¢in standartlar haline getirilmis olan tiim bu
rol ve sorumluluklar kistik fibrozis hastaligina sahip ¢ocuklar ve aileleri ile ¢alisirken
sosyal hizmet miidahalesinin sekillenmesine Yyonelik bir bakis sunmaktadir
(NASW,2016:21).

Saglik sistemi gerisinde ¢alisan sosyal hizmet uzmanlari rol ve sorumluluklar1 kapsamini
da dikkate alarak tedavi ve tedavi sonrasi siireclerin planlanmasinda onemli etki
yaratabilen sosyal hizmet uygulamalar1 ve hizmetlerinin yliriitiilmesi hasta ve hasta
yakinlarinin iyilik halinin arttirilmasinda destekleyici olmaktadir. Kronik hastaliklarin bir
goriintimii olan Kistik fibrozis hastaliginin deneyimlenme siirecinde ise hasta ve ailesi
yasadiklar1 fiziksel ve tibbi siireclerin yani sira psikososyal ve sosyoekonomik yonden de
sorunlar yasamaktadir. Yasanan bu tiir sosyoekonomik ve psikososyal sorunlar 6zellikle
tedavinin seyrini, aile ve hastanin uyumunu, bas etme tutumlarmi 6nemli olgiide
etkilemektedir. Bu kapsamda degerlendirildiginde tedavi seyrinde yasanabilecek sorunlar
sosyal hizmet uygulamasinin en temel ¢alisma alanlarina isaret etmekte olup ailenin ve
hastanin yasadig1 tedavi stirecindeki belirsizlik, gelecek kaygilari, caresizlik, 6liim

korkusu, umutsuzluk, kendini suglama, depresyon, anksiyete gibi psikososyal risklerin



45

farkinda olunarak hem hastaya hem de bakim verenine yonelik miidahale planlarinin
olusturulmasi, c¢evresi icinde birey bakis agisiyla iliskilerinin diizenlenmesinde
desteklenmesinde olduk¢a 6nemli olmaktadir. Kistik fibrozis gibi tam iyilesmenin
saglanamadig1 kronik ve genetik gecisli hastaliklarda 6zellikle 6nemli olan psikososyal
alanin ihmal edilmemesi gerekmektedir. Tedavi siireclerini etkilemesi muhtemel olan
diger bir alan ise sosyo-ekonomik sorunlardan olusmaktadir. Ailelerin yasamis oldugu
ekonomik giicliikler tedavi siireclerinin tizerinde birincil derecede etkili olmaktadir.
Kistik fibrozis odagindan degerlendirildiginde tedavisinin her ilde-ilgede yapilamamasi
ailelere 6nemli ol¢iide yol ve konaklama igin yiik olusturmakta ve bdylece saglik
hizmetine ulasmada sorunlar yasanabilmektedir. Bunun yani sira verilen saglik
hizmetinin “6denebilirligi” dogrudan bireylerin ekonomik durumu etkilemekte ve bu

nedenle birlikte de tedavi siirecinde aksamalar yasanabilmektedir (Pak, 2017).

Sosyal hizmet uzmanlarinin tibbi alandaki multidisipliner ekip icerisinde en temel rollii
ise psikososyal alan ve sosyoekonomik alan kapsaminda sekillenmektedir. Bu noktada
belirtilen durumlara ek olarak sosyal hizmet uzmanlari; tedavi siirec¢lerinde aileye
danigmanlik verilmesi/belirsizliklerin giderilmesi, kaynaklara yonlendirilmesi, haklar
kapsaminda bilgilendirilmesi, hasta ve bakim verenin giiclendirilmesi ve tedavi uyumun
kolaylastirilmasi, tibbi tedavinin devamliligini etkileyen psikolojik ve sosyal sorunlara
kars1 sorun alanlarinin farkinda olarak miidahale planlarinin olusturulmasi ve yasam
kalitesinin artirilmasi, olumlu bas etme yollarinin desteklenmesinde etkin rol almaktadir.
Bu kapsamda diger bir 6nemli alani ise hastalik gergekliginin farkinda olma durumunun
yani sira hasta ve aile bireyleri i¢in devam eden sosyal hayatin varligini da kabul etmektir.
Bu noktada kistik fibrozis tanis1 olan bir cocuk ve ailesi ile galisirken hasta gocuk-saglikli
kardes ikileminin farkinda olunmasi gerekmektedir (Allan ve ark., 1974). Hasta kardese
gosterilen ilgi, anlayis karsisinda saglikli ¢ocugunda korunmasi ve gelisimini
tamamlamasinin desteklemesi olduk¢a 6nemli olmaktadir. Diger aile bireyleri igin ise
ozellikle bakim verenler basta olmak iizere sosyal ortamlara katilimin saglanmasi/
kendine zaman ayirmasi/ bas etme stratejilerini gelistirmesi, benzer tani grubundaki
aileler ile bir araya gelinmesi, aile iletisiminin diizenlenmesi, sosyal destek alinmasi ve
destekleyici egitimler i¢in yonlendirilmesi de olduk¢a Onemli diger bir alani

olusturmaktadir.
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Kistik fibrozis hastalig1 temelinden hareketle sosyal hizmet uzmanlari uluslararasi alanda
onemli calismalar yapmakta ve multidisipliner ekibin paydasini olusturarak kistik fibrozis
merkezlerinde aktif gorev alabilmektedir. Tiirkiye’de ise sosyal hizmet uzmanlari1 kronik
hastaliklar ile galismalar yapsalar da dogrudan kistik fibrozis merkezlerine yonelik bir
calisma alani olusturulmadigi goriilmektedir. Bu kapsamda ise diger iilke 6rneklerinde
yapilan caligmalarin Tiirkiye’deki sosyal hizmet uygulamasinda bulunmasia ragmen
tan1 gruplarina yonelik aktif bir ¢alisma yontemi olmamasi bakimindan gelistirilmesi

gereken bir alan oldugu diisiiniilmektedir.

2.4.1. Uluslararast1 Alanda Kistik Fibrozis Tami Grubuna Yonelik
Uygulamalar

Kistik fibrozis tanisi, tedavisi ve merkezlesmesi bakimindan bir¢ok iilkede asama
kaydedilen bir alan olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Uluslararasi alanda multidisipliner ekip
ile takip ve tedavisi yapilan hastalik grubu i¢in Tirkiye’deki durumun tersine sosyal
hizmet uygulamalarinda goriilen en belirgin 6zellik uzmanlagsma olmaktadir. Bu
kapsamda uluslararasi alana bakildiginda nadir hastaliklar/kronik hastaliklar gibi belirli
gruplara yonelik uzmanlasma ile daha etkili hizmet sunumu gergeklestirilebilmekte ve
kaynaklar sorun alaninin odagina uygun degerlendirilebilmektedir. Bu duruma &rnek
olarak Kanada, Finlandiya, Cin gibi bir¢ok iilkede nadir hastaliklar ile ¢alisan sosyal
hizmet uzmanlar1 belirli gruplarda uzmanlagmaktadir (Pak, 2017). Bu kapsamda genel
sosyal hizmetin sunacagi temel bilgilerin disinda uluslararasi literatiir de goriilen belirli
gruba yonelik ihtisaslagsmasinin saglanmasi olduk¢a Onemli bir adim olarak
degerlendirilebilmektedir.  Ozellikle kistik fibrozis gibi  siiregen/kronik/nadir
hastaliklarda hastanin gelisim donemlerine 6zel sorunlarda, yasamsal krizlerde sosyal
hizmet uzmanlarinin destegi, verilen egitimler ve ekip caligmalari ile birlikte hastalik
stireci ile bas edilmesi daha kolay bir hal alabilmektedir (Hasenecz, 2010; Palmer ve
Boisen, 2002). Uluslararasi alanda sosyal hizmet uzmanlar1 tedavi ekibinin énemli bir
parcasi olarak degerlendirilmektedir (Widerman, 2005; Dellon ve ark., 2015). Bu
kapsamda psikososyal degerlendirmenin yapilmast ve miidahale planlarmin

olusturulmasi, danismanlik verilmesi, savunuculuk faaliyetleri, hastalarin ve ailelerinin
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kronik bir hastaliga sahip olmanin kagmilmaz stresiyle daha etkili bir sekilde basa
cikmalarma yardimci olmada 6nemli bir role sahip oldugu kabul edilmis bir gerceklik
olarak goriilmektedir. Ayrica sosyal hizmet uzmanlarinin uygulamalarinda bulunan ev
ziyaretinin yapilmasi oldukga islevsel kullanilan bir yontem olarak karsimiza ¢ikmak da
ve Kkriz zamanlarinda etkili olabilmektedir. Bunun yani sira takipli hastalara telefon
araciligi ile ulasilmasi, danigsmanlik verilmesi, kaynaklara ulagsmasinda hasta temsilcigi
yapilmasi de diger uygulamalar arasinda yer almaktadir (The Leeds Method of
Management - St James's University Hospital, 2008; Eillen, 2018; Orenstein ve Zander,
1996: 222). Sosyal hizmet uzmanlarmin Kistik fibrozis merkezlerinde multi disipiliner
ekip igerisinde aktif yer almasi, ebeveynlerin/hastaliga sahip ¢ocugun ve aile sisteminin
taninmasi, hastalik ile iligili belirsizliklerin gbzlenmesi gibi degerlendirme siiregleri tibbi

slirecin tamamlayicisi olarak goriilmektedir (Allan ve ark., 1974).

Uluslarasi alanda kistik fibrozis ile ilgili vakiflar ve hastaneler oldukga etkin galismalar
yiirtitmektedir. Bu kapsamdaki kuruluslara baktigimizda ise; European Cystic Fibrosis
Society (ECFS), Cystic Fibrosis Foundation (CF Foundation), European Respiratory
Society (ERS), American Thoracic Society (ATS), Cystic Fibrosis Australia (CFA) gibi

bir¢ok kurulusun ¢aligmalarini gormek miimkiin olmaktadir. Bu ¢calismalara 6rnek olarak;

Avrupa Kistik Fibrozis Dernegi(ECFS), uluslararasi bir topluluk olarak kistik fibrozis
tanisi olan hastalarin yasam kalitesini artirict calismalar yiiritmektedir. Bu kapsamda
Avrupa’daki 39 iilkenin semsiye organizasyon olarak gorev yapmaktadir (European
Cystic Fibrosis Society-ECFS; Argin, 2018). ECFS’nin hasta kayitlarini tutmus oldugu
yillik veri raporunda Tiirkiye’de dahil olmak {izere 38 tilkedeki KF tanili hastalarla ilgili
bilgilere yer verilmistir. Bu dogrultuda toplam 49886 hastadan; Ingiltere 10509, Fransa
6940, Almanya 6361, italya 5531, Rusya 3425, Ispanya 2320, Tiirkiye 1811 hastaya sahip
tilkeler olarak belirtilmistir. Tiirkiye 38 {ilke arasinda 7. Sirada yer almaktadir. Tiirkiye’de
1811 hastadan 1807’si tedavi siire¢lerinde doktor kontroliine girdigi belirtilmistir. Bu
hastalardan ise 1607 si 18 yas alti, 190 ise eriskin hasta olarak siiflandirilmistir.
Maksimum yasam s6z konusu oldugunda en yiiksek Italya’da 86.1 iken Tiirkiye’de en
uzun yasam 43.8 olarak ifade edilmistir. Ortalama yas ise en yiiksek Norve¢ 26 iken
Tiirkiye 9.3 olarak gosterilmistir (European Cystic Fibrosis Society, 2018).
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Cystic Fibrosis Worldwide (CFW) ise, ABD Massachusetts de bulunan ve kistik fibrozis
tanis1 olan hastalarin yasam kalitesini arttirmaya ¢alisan bir dernek olarak gorev
yapmaktadir. Cystic Fibrosis Worldwide dernegi 2002 yilindan beri KF konusunda ¢ok
az bilgiye sahip olan iilkelere odaklanmistir. Bu kapsamda ise Umman, Filistin,
Hindistan, Ermenistan Makedonya, Brezilya gibi iilkelerde ¢alismalar yapmistir (Cystic
Fibrosis Worldwide-CFW).

Kistik Fibrozis Vakfi ise 1961°de bakim merkezi agin1 ABD’de kurmustur. Bu bakim
modeli ile bakim saglamak, temel ve klinik arastirmalari kolaylastirmak ve egitim vermek
icin diger disiplinlerden doktorlar1 ve uzmanlar1 bir araya getirme esasina dayanmakta ve
tedavi siireglerinin devamliliginin saglanmasi konusunda KF’li bireyler ve aileleri ile
calismalar yaparak kistik fibrozisli hastalar1 odak alan psikososyal grup miidahale
programlar1 gelistirilmektedir. Psikososyal grup miidahalelerinde temelde bilgi/egitim,
sosyallesme, duygusal destek, hastanin durumu ve bakimi gibi konular iizerine
odaklanilmakta ihtiyaclar belirlenebilmekte ve siire¢ ile bas edilebilmesi konusunda
desteklenme saglanmaktadir. Yapilan ¢aligmalar hastalarin yasam siirelerinin uzamasina,
tedavi siireclerinin desteklenmesine yonelik onemli katkilar saglamaktadir (Mogayzel ve
Ark., 2014; Brown ve Ark., 1995). ABD orneginden hareketle kistik fibrozis hastalari
icin ABD’de de 115’ten fazla bakim merkezi bulunmaktadir (Hasenecz, 2010). Kistik
fibrozis merkezlerinde multidisipliner ekip icerisinde doktor (Genetik, gogiis, ¢ocuk vb.),
hemsire, diyetisyen, fizik tedavi uzmani, solunum terapistleri, klinik psikolog,
mikrobiyolog gibi iiyelerin yani sira sosyal hizmet uzmanlar1 da aktif olarak gorev
yapmaktadir (Conway ve ark., 2014; Flume ve ark, 2004). Woodgate ve Chernick
(2001)’in kistik fibrozis ekibi kapsaminda yaptiklari siniflama sekil 2’teki gibidir. Bu
noktada karsimiza g¢ikan en onemli konu ise saglik kavraminin salt tibbi boyutunun
olmadig1 ve diger birgok meslek elemani ile biitlinciil bir bakis ile degerlendirilmesi

gerekliligi olmaktadir.
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Sekil 3: Kistik Fibrozis Ekibi
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Kaynak: Woodgate ve Chernick (2001, s. 89)’den uyarlanmstir.

Ingiltere, ABD gibi iilkelerde kistik fibrozis hastalari ile sosyal hizmet uzmanlar1 birlikte
calismakta ve tedavi siireglerinde siirekli iletisim halinde kalmaktadir. Bu kapsamda
bakim merkezlerinin bulunmasina ek olarak bu merkezlerde ve hastanelerde tibbi ekibin
igerisinde sosyal hizmet uzmanlarinin yer almasi 6nemli bir avantaj1 olusturmakta bakim
Oncesi/sonras1 miidahaleler, aile ve tibbi ekip arasindaki iletisim gibi birgok konuda gorev
almaktadir. Kistik fibrozis merkezlerinde gorev yapan sosyal hizmet uzmanlarinin
tercihen 3 yillik deneyiminin olmasi ve ¢ocuk alanina hakim olmasi beklenmektedir
(Kerem ve ark., 2005). Bunlarin yani sira Tiirkiye’de de oldugu gibi engellilik yardimlari,
vergi destekleri gibi hizmet modelleri de bulunmaktadir (The Leeds Method of
Management - St James's University Hospital, 2008; Palmer ve Boisen, 2002; The Cyctic
Fibrosis Center at Stansford). Avusturalya Klinik Uygulama Yonergelerinde Kistik
Fibroziste Sosyal Calisma baslikli Raporunda; Sosyal hizmetin kistik fibrozis
baglamindaki uygulama basamaklarini tani siirecinden baglayarak bebeklik, ¢cocukluk,
ergenlik, yetiskinlik bakim ve transplantasyon olarak smiflamistir. Bu kapsamda
degerlendirildiginde tibbi sosyal hizmet uygulamasi hastaligin belli bir donemi ile

siirlandirmadan siire¢ boyunca etkin rol alabilen bir meslek grubunu olusturmaktadir.
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Raporda hasta ve bakim verenin her doneminde etkili olabilecek basa ¢ikma stratejileri,
sosyal/pratik/terapotik destek kavramina vurgu yapilmaktadir (Australian Cystic Fibrosis
Social Work Interest Group, 2017). Kistik fibrozis alanindaki sosyal hizmet
uygulamalarinda hasta ve ailesini odak alan, uzmanlasmanin hakim oldugu daha sistemli
bir yapiin olusturuldugu goériilmektedir. Sosyal hizmet uygulamalarinin bakim stireci
boyunca devamliligi etkili miidahale stratejilerinin olusmasina olanak vermekte ve
ailelerin bas etme becerilerini desteklemektedir. Sosyal hizmet uygulamasi temelde
psikososyal degerlendirme ve tedavinin islevselligi ile baslayarak psikososyal
degiskenleri izlemektedir. Bu sayede ailenin tedavi siireci boyunca yasayacagi kriz ve
risklerin farkinda olunmasi, tedaviye uyum siirecinin aksamamasi ve basa c¢ikma

becerilerinin gelistirilmesi adina olduk¢a 6nemli oldugu goriilmektedir (Worby ve

Ark.,2001: 240).

Uluslararas: alanda kistik fibrozis ile ilgili yapilan g¢alismalarin yani sira Tirkiye
odaginda temelde kronik hastaliklar ve nadir hastaliklar kapsaminda degerlendirilen KF
ile ilgili uygulamalar giiniimiizde daha sinirli olsa da gelismeye acik hedefler ile

ilerlemeye devam etmektedir.

2.4.2. Tiirkiye’de Kistik Fibrozis Tam1 Grubuna Yoénelik Uygulamalar

Tirkiye’de Kistik fibrozis tani grubunu odak alan sosyal hizmet uygulamalar
uzmanlagsmaya gidilmeden tibbi sosyal hizmet adi altinda kronik hastaliklar/nadir
hastaliklar ile ¢alisma kapsaminda degerlendirilmektedir. Bu kapsamda ise Tiirkiye’deki
faaliyetlere bakildiginda belli bir tan1 grubuna yonelik hizmet modelleri gelistirilmesi
yerine kronik hastalik veya engellilik durumunu kapsayan genel hizmet modelleri
gelistirilmektedir. Nadir hastaliklar kapsaminda degerlendirilen Kistik fibrozis siirekli
tedavi ve takip gerektiren genetik gegisli kronik bir hastalik olarak karsimiza ¢ikmaktadir.
Kronik hastaligin 6grenilmesi ve tan1 konulmasi asamasindan itibaren hasta ve ailelerini
bilmedikleri bir siire¢ beklemektedir. Kistik fibrozis tanisi ile karsilasan aileler ve
hastalarda olusan belirsizlik hali, kaybetme korkusu gibi birgok faktor o6zellikle
ebeveynlerde stres, depresyon, anksiyete gibi sorunlara yol agmakta ve bu sorunlar

karsisinda destek almalari, basa ¢ikma becerilerini gelistirmeleri, giiclii yanlarimi fark
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etmeleri oldukc¢a 6nemli hale gelmektedir. Kronik hastaliginin takibinin ve tedavisinin
saglandig1 uzun ve yorucu siiregte ailenin ve hastanin bas edebilmesi hem ruhsal saglik
acisindan hem de tedaviye uyum agisindan olduk¢a 6nemli olmaktadir. Bu kapsamda
destek alabilecekleri olusumlarin farkinda olmasi, yalniz olmadigimi bilmesi ve benzer
deneyimleri yasayan kisilerin iletisimde kalmasint saglayan gruplar siirecin
yonetilmesine olumlu katki saglamaktadir. Bu nedenlerle kistik fibrozis ile ilgili olarak
sivil toplum kuruluslarinin olmasi ayrica bir 6neme sahiptir. Tirkiye’de Kistik fibrozis
hastalig1 ile ilgili olarak baslica iki dernek bulunmaktadir. Bu dernekler ise Cocuk
Solunum Yolu Hastaliklar1 ve Kistik Fibrozis Dernegi ile Kistik Fibrozis Yardimlagma
ve Dayanisma Dernegi (KIFDER)’dir. Ayrica Tiirk Toraks Dernegi, Cocuk Gogiis
Hastaliklar1 Dernegi, Cocuk Genetik Hastaliklar1 dernegi gibi bir¢ok dernegin odaginda

olan alt alanlardan biri olarak karsimiza ¢ikmaktadir.

Cocuk Solunum Yolu Hastaliklar1 ve Kistik Fibrozis Dernegi: 1995 yilinda H.U. Tip
Fakiiltesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklar1 Anabilim Dali, Gogiis Hastaliklari boliimii
hekimlerince kurulmustur. Temel amaglart ¢ocuk solunum yolu hastaliklar1 ve Kistik
fibrozis ile ilgili hekim, sosyal hizmet uzmani, psikolog gibi meslek elemanlarini ve bu
konulara ilgi duyan bireyleri bir araya getirmek olarak belirlenmistir. Bu kapsamda
solunum yolu hastaliklar1 ile ilgili olarak teshis ve tedavilerinin yapilmasi, ¢oziimler
liretilmesi ve egitimler verilmesi planlanmistir. Bu amag dogrultusunda Ankara, Istanbul,
Gaziantep gibi iller basta olmak {iizere bir¢ok ilde Kistik Fibrozis Sempozyumlari, Aile
Egitim Toplantilar1 diizenlemistir (Cocuk Solunum Yolu Hastaliklar1 ve Kistik Fibrozis
Dernegi, 2019a). Cocuk Solunum Yolu Hastaliklart ve Kistik Fibrozis Dernegi
Tiirkiye’de ilk kez Ulusal Kistik Fibrozis Hasta Kayit sistemini (UKKS) kurmustur. Bu
sistem ile Tirkiye’de takibi yapilan KF hastalarinin klinik ve demografik 6zelliklerinin
bilinmesi amaglanmigtir. Sistem dahilinde 2019 yilinda yayinlanan rapora gore ise;
veriler Tirkiye'nin farkli bdlgelerinde bulunan 27 Kistik Fibrozis Merkezinden
derlenmistir. 27 merkezden kayit sistemine dahil olan 1637 takipli yasayan hasta
bulunmaktadir. Kayitli hastalardan 338’1 18 yas alt1 iken 5’1 eriskin hasta olmak iizere
343’ii Hacettepe Universitesi Cocuk Gogiis hastaliklarinda takip edilmektedir. Bu 6zelligi
ile en ¢ok hasta takibi yapilan merkez konumundadir (Cocuk Solunum Yolu Hastaliklar

ve Kistik Fibrozis Dernegi, 2019b).
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Ozellik Aciklama Kiz Erkek Toplam
Kayith Hasta | N 766 871 1637
Sayisi

% 47 53 100
Tan1 Yas1 Ortalama Y1l 1.86 2.31 2.10
2019 yiiinda dlen | N 6 2 8
hasta sayisi

% 75 25 100
Yeni dogan | N 209 193 402
Taramas ile Tam
alan hasta sayisi % 52 48 100

Kaynak: Cocuk Solunum Yolu Hastaliklar1 Ve Kistik Fibrozis Dernegi (2019, s.6).

Kistik Fibrozis Yardimlasma ve Dayamisma Dernegi (KIFDER) ise 2012 yilinda
kurulmustur. Hasta ve hasta yakinlarinin bir araya gelmesiyle kurulan bir sivil toplum
kurulusudur. Dernek temel amacini; yagsam siiresini kisaltan ve yasam kalitesini etkileyen
kalitsal bir hastalik olan kistik fibrozis ile ilgili farkindalig1 arttirmak, tedavi boyunca

ithtiyaclari tespit etmek olarak belirlenmistir.

Kistik fibrozisli bireyler ve ailelerine yonelik ¢alismalar Tiirkiye’de hastaneler ve sivil
toplum kuruluslar1 aracilifi ile yiiriitiilmektedir. Bu kapsamda yapilan caligmalar arasinda
hastanelerde bulunan ve gogiis hastaliklar1 kapsamin da alinan kistik fibrozis hastalarina
ozel olarak hizmet veren merkezler istanbul Cerrahpasa Universitesi ve Marmara
Universitesi Hastanelerinde KIFDER isbirligi ile kurulsa da heniiz yayginlagsmamustir.
Diger tilkelerde yaygimligimi gordiiglimiiz ve Tirkiye’de de yayginlastirilmasi planlanan
Kistik fibrozis merkezlerinde alaninda uzmanlagmis hekim, hemsire, psikolog gibi meslek
elemanlarinin yer almasi dnemsenmektedir. Yapilan ¢alismalardan bir digeri ise aile
egitimlerinin planlanmasidir. Bu kapsamda KIFDER TV Projesi ile Youtube kanalindan
egitimler vermekle beraber aile bilgilendirme toplantilar1 diizenlemekte, farkindalik
calismalari

yiriitmekte  ve

desteklemektedir (KIFDER, 2019).

sempozyum/kongre/konferanslarla  calismalarini
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Kistik fibrozis alaninda yapilan egitim, sempozyum, kongre, aile toplantilar1 gibi ¢alisma
ve etkinlikler aileler ve hastalig1 deneyimleyen bireyler i¢in olduk¢a 6nemli olmaktadir.
Hastalik siirecinde tibbi tedavinin devamliliginin olmasi ve tam iyilik halinin
saglanmasindaki fiziksel sagliga ek olan psikolojik ve sosyal sagligin desteklenmesi,
ailelerin benzer deneyimleri yasayan insanlar ile sosyallesmesi, kendilerini yalniz
hissetmemeleri ve bas etmeleri adina biiylik dl¢lide destek saglamakta ve olumlu yonde

etkilemektedir.

Kistik fibrozis tan1 grubunun destek alacagi diger bir 6nemli alan ise hasta ve ailelerin
haklarin1 bilmesi ve bu haklardan yararlanmasi noktasinda olmaktadir. Tirkiye’de
yapilan son diizenlemeler ile birlikte kistik fibrozis hastaligin1 deneyimleyen ¢ocuklar
icin engelli haklar1 kapsamindan bakildiginda; Subat 2019 yilindan ¢ocuklarin alacag
engelli raporu kapsami Saglik Kurulu Raporu kapsaminda degerlendirilmekte ve bu
sebeple 6zel olarak yetiskinlerden ayri bir siniflamasi bulunmayan bir durumda oldugu
goriilmekteydi. Ancak son diizenleme ile birlikte olan ve Subat 2019 da cikarilan
Cocuklar i¢in Ozel Gereksinim Raporu (COZGER) kapsamu ile iyilestirmeler saglanmis
ve engelli raporu konusunda yeni bir yaklasim getirilmistir. COZGER yonetmeliginin
amaciin olusmasinda cocuklarin gelisim donemlerinin eriskinlere gore farklilik
gostermesi bu nedenle hastalik siireci boyunca ¢ocuklarin gereksinimlerinde de farklilik
olusabilmesi etkili olmustur. Bu kapsamda 6zel gereksinimleri (engelleri) olan ¢ocuklarin
thtiyaglar erigkinlerdeki rapor sisteminde belirtilme seklinden daha farkl sekilde ifade
edilip belgelenmesi s6z konusu olmustur. Yeni rapor sistemi ile saglik, egitim,
rehabilitasyon, diger sosyal ve ekonomik haklara, hizmetlere erisimlerinin saglanmasinin
temel amaglardan oldugu ifade edilmektedir (Izmir Il Saglik Miidiirliigii Menemen Devlet
Hastanesi, 2019). Bu kapsamda raporda 6zel gereksinim alanlari; “Ozel Gereksinimi
Var.”, “Hafif Diizeyde Ozel Gereksinimi Var. “Orta Diizeyde Ozel Gereksinimi Var.”,
“lleri Diizeyde Ozel Gereksinimi Var.”, “Cok Ileri Diizeyde 6zel Gereksinimi Var.”,
“Belirgin Ozel Gereksinimi Var.” ya da “Ozel Kosul Gereksinimi Var.” seklinde
belirlenmistir. Raporlama sisteminde engelli raporlarinda var olan yiizdelik ve oran
sistemi ¢ocuklar i¢in kaldirilmig, gereksinim sdzciigiiniin kullanilmasi ile engellilik
durumunda cocuklarin gelisimlerinin desteklenmesi ve bu destegin gereklilik olarak
goriilmesi noktasinda &nemli bir adim atilmistir. COZGER ile eski saglik kurulu

raporlarindan farkli olarak “cocuk™ 0Ozel bir alan olarak belirlenmis ve ayni tam
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grubundaki ¢ocuklarin ayni gereksinim diizeyini almasi saglanmistir boylelikle oransal
farklilarin ¢ocuklarin gereksinimlerinin Online ge¢mesi noktasindaki dezavantajli
durumlarin ortadan kaldirilmas1 saglanmistir. COZGER kapsaminda Kronik Akciger
Hastaligi alaninda konumlandirilan Kistik fibrozis tan1 gurubunu degerlendirdigimizde
ise;

Eski saglik kurulu raporlarinda daha az engel orani verilip ve agir engelli sinifinda
degerlendirilmezken yeni rapor sisteminde taniya sahip her cocuk igin “Ozel Kosul
Gereksinimi Var.” diizeyi verilerek agir engelli sinifinda degerlendirilmeye baglanmistir.
Bu noktada ailelere en biiylik katkisiise ~ Aile ve Sosyal Hizmetler Bakanliginin
Sosyal Yardimlar Genel Miidiirliigiince diizenlenen “evde bakim ayligina” bagvurulmasi
kapsaminda olmustur. Ayliga basvurudaki en 6nemli sartlardan birisi agir engelli sinifina
dahil olma sart1 yeni rapor sistemiyle edinilen haklardan birisi olmustur. Bu kapsamda
aylik 6deme alan aileler ¢ocuklarinin tedavi siireclerini desteklemesinde onemli bir
kazanim elde etmis ve tedavi siirecinde ekonomik acidan zorluk c¢eken aileler igin bir

¢Oziim olarak siireg ile basa ¢ikmasini kolaylastiran bir faktoér olmustur.

Diger bir 6nemli adim ise saglik kurulu rapor sisteminde 6zellikle bir yas alt1 cocuklar
icin ¢ocugun gelisim ve degisimi goz oniinde tutularak engelli raporu verilmesine sicak
bakilmazken COZGER ile bu durum degismis yeni dogandan itibaren rapor verilmeye
baglanmistir. Bu durum ise Kistik fibrozis gibi genetik gecisli ve dogumdan itibaren belli
olan birgok hastalik i¢in haklarina ulagilmasinda 6nemli bir adim olmustur. Ayrica engelli
haklar1 kapsaminda degerlendirilen; engelli kimlik kartinin verilmesi, engelli bireylerin
ve refakatcilerinin toplu tasimadan {icretsiz yararlanmasi, sehirlerarasi yolculuklarda
indirimlerin olmasi, miize vb. yerlere licretsiz giris imkanlari, telefonlarda indirimli
tarifeler, engelli yakii ayhg, Ozel Tiiketim Vergisi (OTV) Indirimi, engelli kamu
personeli segme sinavina girme imkani gibi birgok diger hatan da yararlanabilmektedir.
Bu tiir hak ve hizmetler hem engelli bireylerin hem de bakim verenlerin hayatlarin

onemli ol¢iide kolaylastirmakta ve bas etme siireglerine destek olmaktadir.

Kistik fibrozis gibi kalic1 hasarlar birakan tam bir iyilesmenin miimkiin olmadig1 kronik
bir hastalik ile yasamak, tedavi siireglerinin siirekliligi, psikolojik/sosyal ve ekonomik
boyuttaki etkileri diisliniildiigiinde verilen haklarin daha da genisletilmesi gerektigi salt

ekonomik temelli degil psikososyal alan1 da destekleyici girisimler olmasi gerekmektedir.
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Bu tiir eksikliklerin giderilmesi, ailelerin haklar1 konusunda bilgilendirilmesi ve
yonlendirilmesinde sosyoekonomik ve psikososyal sorunlarin ¢oziimlenmesinde ise

sosyal hizmet miidahalesi olduk¢a 6nemli olmaktadir.

2.4.3. Kistik Fibrozis Hastalar1 ve Aileleri i¢cin Sosyal Hizmet Miidahalesi

Kronik/nadir hastaliklar hastalik durumunu deneyimleyen bireylerin ve ailelerinin
yasamlarini, psikolojik ve sosyal iyilik hallerini, aile sistemlerini etkileyen 6nemli bir
yasam olayidir. Kistik fibrozis hastaligini deneyimleyen ¢ocuklar ve aileler de hastaligin
tibbi boyutu yaninda sosyal ve psikolojik etkilerine de maruz birakilmakta ve hastalik
stirecinde tam bir iyilesme olanagi olmamasindan kaynakli bu maruz birakilma durumu
uzun siireli devam edebilmektedir. Bu noktada teshisin konulmasi ve tani siirecinin
baglamasi ile sosyal hizmet uzmanlar1 kistik fibrozis tedavi ekibinin diger tyeleri ile
birlikte calisip ailenin psikososyal ve sosyoekonomik degerlendirmesini yaparak
problemle basa ¢ikmasini desteklemektedir. Basa ¢ikma konusu 6zellikle ileri yaslarda
Kistik fibrozis tanisinin tespit edildigi durumlarda ve yasin biiyiimesiyle daha da
onemsenmesi gereken bir durum haline gelmektedir. (Widerman, 2005; Nolte ve ark.,
2014:6). Kronik hastaliklar s6z konusu oldugunda sosyal hizmet uzmani hastanin ve
tedavinin Oniindeki engellerin belirlenmesi ve midahale planini olusturulmasi
bakimindan olduk¢a 6nemli olmaktadir (Hooper, 2017). Kronik hastaliklar birey, aile ve
toplum iizerinde 6nemli etkilere sahiptir. Bireysel olarak; sagligin bozulmasi, psikososyal
islevlerin yerine getirilememesi, dislanma, benlik saygisinda diisiis, ekonomik kayiplar,
etiketlenme gibi etkiler goriilirken aile {izerinde; iliskilerin bozulmasi/pargalanma,
rollerde degisme, ekonomik sorunlar, damgalanma gibi etkiler goériilmektedir. Kronik
hastaliklarin ¢ok boyutlu yapisinda toplumsal etkilerde karsimiza g¢ikmaktadir. Bu
kapsamda; saglik sisteminin yiiriitiilmesinde gii¢liikler, sagliga ayrilan paym artisi,
makroekonomik kayiplar, insan kaynagi kaybi gibi konularda etkilemektedir. Sosyal
hizmet uzmanlar: ise uygulamalarin da mikro, mezzo ve makro boyutta kronik hastalik
gruplari ile ilgili calismalar yapmaktadir. (Igagasioglu, 2016). Nadir hastaliklara sahip
hasta gruplar1 ile calisirken sosyal hizmet uzmanlarinin benimsedigi bazi rolleri ve

islevleri bulunmaktadir.
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Tablo 4: Nadir Hastaliklarda Sosyal Hizmet Uzmaninin Rol ve Islevleri

Kendi Kendine Yonetim Destegi Saglamak Bilgi saglamak
Hastaliga 6zgii becerileri 6gretmek
Davranis degisimini desteklemek
Problem ¢6zme becerilerini arttirmak
Nadir hastaligin duygusal yiikiinii paylasmak
Umut agilamak

Katilimi desteklemek

Saghk Personeli ve Hasta Arasindaki Tedavi ekibinin bir parcasi olmak
Boslugu Kapatmak
Kiiltiirel ve dilsel uyumu saglamak

Hastanin bakim planina katilimini saglamak

Hastalara Saghk Bakim Sisteminde Hastanin gereksinim duydugu hizmetlerle
Yardimei Olma baglant1 kurmasini saglamak

Bakimu tesis etmek

Hastayi giliglendirmek
Duygusal Destek Sunmak Bas etme yollarini 6gretmek

Sefkat ve ilgi gostermek

Duygular hakkinda konusmak
Siireklilik Figiirii Olarak Hizmet Etmek Asinalik saglamak

[zlemek

Gliven tesis etmek

Ulasilabilir olmak

Kaynak: (Castro, 2016; Akt: Pak, 2017,s.9)

Sosyal hizmet uzmanlar kistik fibrozis hastalar1 ve aileleri ile ¢alisirken temelde kronik
hastalik ve nadir hastalifa sahip diger gruplarda da goriildiigii gibi bircok rol ve
sorumluluga sahiptir. Bu rol ve sorumluluklar ¢ercevesinde sosyal hizmet uzmanlarinin

dort temel amaci bulunmaktadir (Igagasioglu, 2016). Bu amaglar;
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e Insanlarin siireg igerisinde karsilastiklar1 problemlerin ¢6ziimiinde destek olmak,

e Basa ¢ikma ve gelisme kapasitelerini arttirmak,

e Miiracaatgilart sorunun ¢oziimiine yonelik kaynak saglayabilecek sistemlerle
baglanti kurmasinda desteklemek, baglantilandirmak,

e Sistemlerin etkili ve insancil olarak islev gormesini saglamak ve sosyal

politikalarin gelisimi ve ilerlemesi i¢in katkida bulunmak seklindedir.

Bu amaglarin gergeklemesi igin ise bir miidahale plani hazirlamak ve uygulama
basamagini giiclendirmek gerekmektedir. Bu kapsamda planli degisim siireci en temelde
degerlendirme, planlama, uygulama ve sonlandirma olmak iizere 4 ana asamadan
olusmaktadir (Akt.: Ozbesler, 2017: 19). Kistik fibrozis odaginda degisim siirecine
bakildiginda ise;

Degerlendirme Asamasi:

Kronik bir hastalik olarak kistik fibrozis de sosyal hizmet miidahale siirecinin baglamasi
icin en temel asamay1 degerlendirme boliimii olusturmaktadir. Bu agsamada sosyal hizmet
uzmaninin hasta ve ¢evresi ile ilgili kapsamli bilgiyi almasi gerekmektedir.
Degerlendirme; uygulamanin da temelini olusturmasi bakimindan olduk¢a Onemli
olmaktadir. Bu agamada biyopsikososyal faktorlerin degerlendirilme yapilmasi, ailenin
ve hastanin ihtiyaclariin belirlenmesi gerekmektedir. Saglik durumu, aile yapsi, kiiltiirel
degerleri, inang sistemleri, ailenin hedefleri, sosyal islevselligi, sosyal destekleri (formal-
informal), ihtiyaclar1 karsilamaktaki giicliikleri, hastalik gercekligi ile ilgili gegmis
deneyimleri, kriz yonetimi, basa ¢ikma tarzlari gibi bilgiler bu asamada kapsamli bir
sekilde edinilmelidir. (NASW, 2004: 19). Kronik hastalik siireclerinde aile sistemi
icerisindeki iligkilerinin niteligi ve kalitesi, basa ¢ikma tutumlari, risk faktorlerini,
hastalik siirecindeki karsilasilabilecek engelleri belirlenmesi ve miidahale edilmesi
dogrudan tedavi siirecini etkilemektedir (Oppenheimer ve Rucker, 1980). Psikososyal ve
sosyoekonomik degerlendirmenin yapilmasi tedavi boyunca olusabilecek risklerin
farkinda olunmasi tedaviye uyum ve hastaliklar basa ¢ikma becerileri i¢in gerekli

verilerin elde edilmesi adina olduk¢a 6nemli olmaktadir (Filigno ve ark., 2019).

Degerlendirme basamaginda hasta/hasta yakinlariyla yapilan goriismelerle elde edilen
bilgiler sosyal hizmet uzmanlarininda dahil oldugu multidisipliner ekip ile yapilan

toplant1 katilimlariyla birlikte; hastalik siirecinde ailenin psikososyal ve sosyo ekonomik
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durumu hakkinda degerlendirme yapilmasi, hastalik durumu ile ilgili tibbi siireglerin
ilerlemesinde ve uyumda karsilasilabilinecek giigliiklerin belirlenmesi gibi faktorler etkili
bir miidahale plani olusturmay1 saglamakta ve hastalik seyrinin yonetiminde oldukca
gerekli olmaktadir  (Oppenheimer ve Rucker, 1980; Conway ve ark., 2014).
Degerlendirme siireci vaka boyunca devam eden bir siire¢ olmakla birlikte edinilen
bilgiler miidahale siirecini dogrudan etkilemektedir (Ozbesler, 2016: 240). Kisitk fibrozis
hastaligina sahip olan ¢ocuga sahip ebeveynler i¢in ise degerlendirme asamasinda hasta
ile beraber ailenin de yasamini psikolojik, sosyal, ekonomik olarak onemli olgiide
etkileyen faktorleri belirlemek, tedavi siirecinde karsilasilabilecek zorluklara karsi
ailelerin basa ¢ikmasina yardimci olabilecek giiclii yanlarin farkinda olmak, basa
¢ikmalarini engelleyen faktorlere miidahale edebilmek igin gerekli bilgiyi edinmek

olduk¢a 6nemli olmaktadir.

Planlama Asmasi:

Planlama asamasi degerlendirme ve miidahale/uygulama asamasi arasinda bir koprii
gorevi gormektedir. Degerlendirme asamasinda edinilen bilgilerden hareketle hedefler
belirlenmekte ve bu hedefler miidahale siireci i¢in zemin olusturulmaktadir (Sheafor ve
Horejsi, 2014:343; Duyan, 2003). Kistik fibrozis hastaligina sahip olan ¢ocuga sahip
ebeveynler i¢in ise planlama asamasinda ailenin tani, tedavi, kriz siiregleri, ihtiyac
analizleri, basa ¢ikma durumlar1 gibi konular1 6nceleyerek tedavi siireci boyunca devam
edecek olan hedefleri ve amaglart belirlemek olduk¢a 6nemli olmaktadir. Sosyal hizmet
uzmanlar1 multidisipliner ekibin diger {iyelerinden farkli olarak sadece tedaviye
bagvuruda bulundugu siireg ile ilgili degil taburculuk sonrasi siireci de kapsayacak sekilde
planlama yaparak biitiinciil bir bakis ile hasta ve aile ile iletisimde olabilmektedir. Bu
kapsamda ise tani, tedavi ve taburculuk sonrasini da kapsayan ve tam iyilik halini

onceleyen bir planlama ile miidahale planlarini olusturmaktadir.

Uyagulama / Miidahale Asamasi:

Kistik Fibrozis aile ve hastanin yasamini bir¢cok farkli boyutta etkileyen bir hastalik
Oykiistidiir. Bu nedenle ailelerin karsilastiklar1 problemler ¢ok ¢esitlidir ve bu problemler
kapsam olarak da farklilik gostermektedir (Duyan, 2003). Uygulama asamasinda
Amerikan Sosyal Hizmet Uzmanlar1 Birligi miidahale siireclerini; bireysel danismanlik

ve psikoterapi (biligsel davranigsal miidahalelerin ele alinmasi dahil), aile danismanligi,
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aile ekibi konferanslari, kriz danigmanligi, bilgi ve egitim, semptom yonetimi ile ilgili
¢ok boyutlu miidahaleler, destek gruplari, yas gruplari, karar verme, tedavi
alternatiflerinin sonuglari, kaynak danismanligi, vaka yonetimi, taburculuk planlamasi

olarak belirlemistir (NASW, 2004: 20-21).

Sosyal hizmet uzmanlar1 ise miidahale siireglerini belirlerken yaptiklari degerlendirme ve
planlama asamalarindan da hareketle kistik fibrozis tanis1 ve hastalik siiregleri ile basa
citkmaya calisan hasta ve aileler ile calisirken mikro-mezzo ve makro diizeyde

uygulamalarda bulunabilmektedir. Bu kapsamda;
Mikro Diizeyde Uygulama:

Sosyal hizmet uzmanlariin Kistik Fibrozis tanis1 almis hasta ve aileleri ile ¢alisirken
psikososyal ve sosyoekonomik degerlendirmelerini de géz Oniine alarak mikro diizeyde
miidahalede bulunabilmektedir. Miidahale siirecinde aile ile yapilan goriismelerde elde
edilen psikososyal ve sosyoekonomik degerlendirme bilgilerinin kullanilmasi hasta ve
ailelerle sonraki siireglerde yapilacak goriismelere de 1s1k tutarak damgalamay1 azaltmak,
endiseleri yonetmek ve basa ¢ikmayi saglamak anlaminda degerli olmaktadir (Filigno ve
ark., 2019). Basa c¢ikma becerilerini destekleme noktasinda en Onemli faktor
belirsizliklerin giderilmesi ve tibbi siire¢ igerisindeki bilginin dogru yorumlanabilmesi
olmaktadir. Sosyal hizmet uzmanlari ise siire¢ boyunca yapacagi tim goriigmelerde
aileye ve hastaya danismanlik verme, yonlendirme noktasinda destek olarak
belirsizliklerin giderilmesi iletisim kanallarmin belirlenmesi noktasinda onemli bir

konumda olmaktadir.

Hastalig1 deneyimleyen birey ve ailesi ile ilgili psikososyal degerlendirme yapildiktan
sonra ihtiyag ve tedavi siireglerine yonelik goriigmeler yapmak, aileleri basa ¢ikma
becerilerini etkin kullanabilmesi adina destelemek tedaviye uyum siirecini
kolaylastirmada oldukca 6nemli olmaktadir. Hasta ve yakinlari ile yapilan goriigmeler
tedavi siireci boyunca devam etmekte olup sosyal hizmet uzmanlari hasta ve aileleri ile
teshis sirasinda, durumu koétiilestiginde-komplikasyon gelistiginde, nakil donemi gibi kriz
donemleri basta olmak {izere tani tedavi ve tedavi sonrasi siirecte aileler ile goriismeler

yapabilmekte ve miidahale edebilmektedir (Kerem ve ark., 2005).
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Sosyal hizmet uzmanlar1 hastalarin tani aldiktan sonra ihtiyaclarinin belirlenmesi, bu
ihtiyaclara yonelik kaynaklarin harekete gegcirilmesi, hastalik siireci ile basa ¢ikma
becerilerinin arittirilmasi, giiclii ve zayif yonlerin belirlenmesi, kriz durumlarinda

miidahale edilmesi gibi konularda destek olmaktadir.

Tedavi siireci boyunca sosyal hizmet uzman ile ailenin diizenli temas halinde olmasi, ev
ziyaretleri yapilmasi ailenin gili¢lii yonlerinin belirlenmesinde ve formal bir destek
sunumunda olduk¢a 6nemlidir (Conway ve ark., 2014). Multidispliner ekip igerisinde
sosyal hizmet uzmanimin kolay ulasilabilir olmasi ve tibbi siire¢ler disinda sosyal,
ekonomik, psikolojik anlamda da destek sunumunun olmasi ile birlikte hasta ve

ebeveynleri ile en yakin temasta olan meslek grubu olmaktadir.

Kistik fibrozis tan1 grubunda ailelerin siirecle bas etmelerinde engel olan durumlardan
biri de ekonomik durumlar olmaktadir. Bu kapsamda aileler ile yapilan diizenli
goriismeler ve ev ziyaretlerinin sonucunda Cocuklar icin Ozel Gereksinim Raporu
cikarilmasi, engelli evde bakim maasi, engelli maas1 gibi maddi kaynak saglayicilar ile
baglanti kurulmasinin saglanmasi, haklari ile ilgili bilgi verilmesi, ailenin ig¢inde
bulundugu siireci kolaylastirict diizenli bir yardim hizmetinden yararlandirilmas: adina

yonlendirilmesi basa ¢ikma siireclerinde etkili olmaktadir.

Mikro diizeyde yapilan uygulamalar hasta cocuk ve ebeveynlerini odak almaktadir.
Ancak her birey diger bir¢ok sistem ile temas halindedir. Bu nedenle sosyal hizmet

uygulamasinin diger bir 6nemli basamag1 mezzo diizey uygulamalardan olugsmaktadir.
Mezzo Diizeyde Uygulama:

Mezzo diizey sosyal hizmet uygulamasinda en temelde sistemler arasi etkilesimi temsil

eden bir miidahale diizeyi olarak karsimiza ¢ikmaktadir.

Kistik fibrozis tan1 grubunda ebeveynlerin basa ¢ikmasini etkileyen en 6nemli konulardan
biri tedavi siiregleri ile ilgili belirsizlik, tibbi siireclere olan yabancilik olmaktadir. bu
noktada yeterli bilgili alamayan aile tliyeleri endise ve kaygiyr daha yiiksek diizeyde
yasamakta ve basa ¢ikma tutumlari farklilik géstermketedir. Sosyal hizmet uzmanlar ise
kistik fibrozis tani1 grubu ile calisirken hasta, aile liyesi ve tedavi ekibi arasindaki
iletisimin kolaylagmasi, hasta ve aile egitimleri ile belirsizliklerin giderilmesi noktasinda

multidisipliner ekip ile aile sistemi arasindaki iletisimde etkin olmaktadir (Sarug, 2013).
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Sosyal hizmet uzmanlar1 hastane ve ev arasindaki ugurumun kapatilmasi, hasta ve aileleri
ile slire¢ boyunca iletisimde kalinmasi noktasinda multidispliner ekip ile baglant1 da
kolaylastirict olurken yerel de kullanilabilecek hizmetlere erisimin saglanmasi gibi
faaliyetlerde aktif olarak rol alarak ve diger kurum/kuruluslarla iletisim halinde olmas1 da
oldukca 6nemli olmaktadir. Bu noktada hasta ve ailenin diger sistemler ile etkilesimini
saglamakta kimi zaman yonlendirici konumda olurken kimi zaman dogrudan miidahalede

bulunarak haklara erisim ve kazanim elde etme konusunda aksiyon alabilmektedir.

Kistik fibrozis hastaligin1 deneyimleyen kisinin ¢ocuk olmasi diger birgok sistemi de
harekete gegirme noktasinda yeterli bir veri olmaktadir. Bu kapsamda ise iyi bir
degerlendirme siirecinin ardindan miidahale planinin olusturmasi ve Ozellikle kistik
fibrozisli ¢ocuklar i¢in okul-sosyal ¢evre/hastane/ev iiggeninde iletisimin saglanmasi
ebeveynler i¢in kaynaklarla bulusturulmasi siire¢ ile bas etmelerinde yardimei

olmaktadir.

Kistik fibrozis tanisi alan ¢ocuklar odaginda mezzo diizeyde odak grup c¢alismalarinin
yapilmasi diger iilke 6rneklerinde goriilse de Tiirkiye’de mevcut sosyal hizmet sistemi ve
uygulamasina rastlanmamistir. Bu kapsamda sosyal hizmet uzmanlarinin kanser gibi
hastaliklar1 temel alan odak grup ¢aligmalari gibi miidahale planlari olusturmasi dnemli
olmaktadir. kistik fibrozis kapsaminda ise tan1 grubuna yonelik hastalar ile ¢aligmalar
yapilabilecegi gibi ebeveynler, saglikli kardesler ile ¢alismalar yapmak hastalig1 aile
tiyelerine tarafsiz ve destekleyici bir ortam sunmasi ve insanlarin duygularini daha rahat
ifade edebilmesi bununla birlikte duygulari ile basa ¢ikma firsati agisindan iglevsel bir
miidahale yontemi olmakta ve diizenli katilimlarda olumlu sonuglar alinabilmektedir

(Oppenheimer ve Rucker, 1980).

Kisitk fibrozis tan1 grubu ile yapilan mikro, mezzo boyuttaki uygulamalarla beraber
makro boyuttaki ¢alismalarda hasta ve ailesinin siire¢ ile baga ¢ikmasini kolaylagtirmakta

ve hastaligin getirilerine kars1 bir 6rgiitlenme imkan1 sunabilmektedir.
Makro Diizeyde Uygulama:

Sosyal hizmetin miiracaatci kitlesini olusturan bir¢ok farkli grup ve bu gruplar1 dogrudan
etkileyen bir¢cok sorun alanmi bulunmaktadir. Siiphesiz ki bu sorunlar toplumsal

kosullardan, sosyal politikalardan ve hizmetlerden bagimsiz degerlendirilememektedir
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(Kegeci, 2017). Ulkelerin sunmus oldugu koruyucu ve gelistirici haklar, yasal
diizenlemeler hastaligi deneyimleyen birey ve ebeveynlerini dogrudan etkileyerek siireg

ile basa ¢ikmalar1 konusunda destekleyici nitelikte olmaktadir.

Sosyal Hizmet Uzmanlar1 hem nadir hastaliklar hem de kronik hastaliklar siniflamasinda
yer alan kistik fibrozis tan1 grubu ile ilgili makro diizeydeki uygulamasinda ihtiyaclarin
belirlenmesi, kaynak saglanmasi, uygulama ve hizmetlerin degerlendirmesinde aktivist
ve savunucu olabilmektedir (Ozden ve Pak, 2018). Bu noktada kistik fibrozis tani
grubunun siirekli gelisen ve yeni yontemler belirlenen bir alan olmasi sebebi ile
uzmanlarda kendilerini gelistirmeli ulusal ve uluslarasi konferanslara katilim saglanmali
ve kaynaklar ve hizmetler ile ilgili bilgilerin giincel tutulmasi gerekmektedir (Conway ve
ark., 2014). Katilim gosterilen alanlarda savunuculuk faaliyetlerinin yiiriitiillmesi, sosyal
sagliga vurgunun One ¢ikarilmasi hem meslek gurubu olarak sosyal hizmet alaninin
etkililiginin ortaya ¢ikarilmasi hemde hasta grubu olarak kistik fibrozisi deneyimleyen
hasta ve yakinlar1 i¢in psikososyal ve sosyoekonomik desteklenmenin yapilmasi,

goriintirliigiin arttirilmasi adina 6nemli olmaktadir.

Kistik fibrozis gibi uzun siireli tedavi siiregleri olan kronik hastaliklarda ailelerin bag
etmesi, sosyal/ruhsal iyilik halleri, uyum siirecleri hastaligi deneyimleyen kisiler i¢in
fiziksel/sosyal/ruhsal iyilik hallerinin arttirilmasi biitiinctil saglik anlayisi gergevesinde
multidisipliner ekip fikrinin yayginlagtulmasi, ailelerin ihtiya¢ duyduklarin1 kaynaklara
ve hizmetlere erisimin Oniindeki engellerin kaldirilmasi ve hizmetlerin artiriimasi
saglanmalidir. Bu kapsamda saglik politikalari, istihdam politiklari, sosyal giivenlik
politikalari ile entegre edilmis sosyal politikalara ihtiya¢ duyulmaktadir (Ozden ve Pak,
2018). Yapilacak bu politiklar i¢in kronik hastaliklar temelinden hareketle her hastalik
grubunun 6zeldeki ihtiyaglarinin goz Oniine alinmasi olduk¢a 6nemli olmaktadir. bu
nokta da ise saha arastirmasinin yayginlastirilmasi gerekmekte ve bu arastirmada sosyal

hizmet uzmanlarina 6nemli bir gorev diigsmektedir.

Giincel olarak saglik politiklarindaki eksiklikten kaynakli kistik fibrozis hastalarinin ve
ailelerin yasadig1 erisim sorunu mutasyon ilaglarina hususunda olmaktadir. Mutasyon
ilaglar1 2012 yilinda hiicrede klor kanallarinin diizeltilmesini hedef alan KFTR (Kistik

Fibrozis Transmembran Regiilator) genini diizenleyici bir ilagtir. Bu ila¢ hastalarin
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solunum fonksiyon teslerinde diizelme, ter testi diizeyinde azalma, yasam siiresinde
uzama gibi olumlu etkilere sahip oldugu ¢alismalarda gosterilmistir. Tiirkiye’de bu ilaglar
geri 6deme kapsaminda yer almamakta bu nedenle aileler problem yasamaktadir

(https://www.Kistikfibrozisturkiye.org/nefes/tedavi.html adresinden alindi.). Ailelerin

problem yasadigi konular, ortak ihtiya¢ alanlarinin tespitinin yapilmasi ile kamu oyu

olusturulmasi ve hizmet talebi olduk¢a 6nemli olmaktadir.

Makro boyutta saglik kavraminin sadece tibbi boyutunun olmadigi ve biitiinciil bakilmasi
gerektigi, psikolojik ve sosyal sagligin tedavi siireclerini dnemli lgiide etkiledigi bunun
yani sira hasta odakli bir yaklagimin yani sira ¢evresi iginde birey ile ailesininide basa
¢ikma becerilerinin 6nemli oldugu iizerine toplumsal bilincin yaratilmas: ve sunulan
hizmet kavrammin maddi temelden daha fazla oldugu gergekliginin politkalarla

desteklenmesi gerekmektedir.

Son Degerlendirme:

Son Degerlendirme asamasi uygulamanin amacma ulagip ulasamadigini ortaya
cikarmaktadir. Uygulama asamasinda amag¢ ve hedeflere ulasmak amaciyla kullanilan
araglart gozden gec¢irmeyi icermektedir. Bu durumu belirlemek amaciyla ise vakayi
sonlandirdiktan sonra bir siire izlenmesi 6ngdriilmektedir (Duyan, 2003). Kistik fibrozis
hastaligina sahip olan ¢ocuga sahip ebeveynler i¢in ise tedavi siirecleri, tedaviye uyumu,
sorunlara karsi bas etme becerileri, aile sistemleri, aile lyelerinin iyilik hallerinin
gozlemlenmesi gibi verilerle beraber uygulama sonlandirilarak izleme asamasina
gecilmektedir. Kistik fibrozis hastaligi uzun siireli olmasindan ebeveynlerin veya

hastanin ihtiya¢ duymasi halinde tekrar iletisime ge¢ebilmektedir.


https://www.kistikfibrozisturkiye.org/nefes/tedavi.html
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3. BOLUM

YONTEM

Bu boliimde; arastirmanin modeli, evren ve 6rneklemi, veri toplama araglari, veri toplama

stireci, verilerin ¢oziimlenmesi ve etik konular basliklarina yer verilmistir.

3.1. ARASTIRMANIN MODELI

“Kistik Fibrozis Hastalig1 Olan Cocuga Sahip Ebeveynlerin Basa Cikma Tutumlarinin
Degerlendirilmesi” aragtirmasi nicel arastirma yontemi ile gerceklestirilmistir. Arastirma

kapsaminda tarama modelinden “iliskisel tarama” kullanilmistir.

Tarama Modelinde temel amag gegmiste ya da halen var olan bir durumu oldugu haliyle
betimlemektir. Arastirmanin amacina ulagsmasi agisindan bu ¢alisma kapsaminda tarama
modelinin bir tiirii olan iliskisel tarama modeli kullanilmas1 planlanmaktadir. Iliskisel
tarama modeli; iki ya da daha ¢ok sayidaki degisken arasindaki birlikte degisim varligini
velveya derecesi belirlemeyi amaglayan arastirma modelidir. Iliskisel tarama
modellerinde degiskenler arasindaki iliskiler, “korelasyon tiirii” ve “karsilastirma tiirii”
olmak iizere iki sekilde incelenmektedir. Bu ¢alismada korelasyon tiirii iliskisel tarama
kullanilmis olup bu kapsamda degiskenlerin birlikte degisip degismedigi, eger birlikte

degisim var ise bunun nasil oldugu saptanmaya ¢alisilmistir (Karasar, 1982:80-86).

Bu baglamda “Kistik Fibrozis Hastalig1 Olan Cocuga Sahip Ebeveynlerin Baga Cikma
Tutumlarinin Degerlendirilmesi” amaciyla arastirma kapsaminda tarama modellerinden

“Kolerasyon Tiirii Iliskisel Tarama Modeli” kullaniimistir.

3.2.ARASTIRMANIN EVREN VE ORNEKLEMI

Evren; arastirma sonuglarinin genellemek istendigi elemanlar biitiinii olarak
degerlendirilmektedir. Orneklem ise; belirli bir evrenden, belirli kurallara gére secilmis
ve secildigi evreni temsil yeterliligi kabul edilen kii¢iik kiimeye denilmektedir (Karasar,

1982:115-116).
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Bu arastirmanin evreni; Hacettepe Universitesi Ihsan Dogramaci Cocuk Hastanesinde
kistik fibrozis tanisi ile takip edilen gocuklarin ebeveynlerinden olusturmaktadir. Cocuk
Solunum Yolu Hastaliklar1 ve Kistik Fibrozis Dernegi (2019b:7-12), Ulusal Hasta Kayit
Sistemi 2019 yil1 raporlarina gore Kistik Fibrozis tanisi ile Tiirkiye’de 1637 hasta takip
edilmektedir. Bu hastalardan 1475’1 18 yas alt1 gocuklardan olugsmaktadir. Takibi yapilan
cocuk hastalardan 338’i Hacettepe Universitesi Ihsan Dogramaci Cocuk Hastanesinde,
45’1 Gazi Universitesinde, 33’ii Ankara Sehir Hastanesinde, 21’1 Ankara Universitesi
Hastanesinde, 1’1 Dr. Sami Ulus Cocuk Hastanesinde olmak lizere Ankara’da tedavi
gormektedir. Ulusal Kayit Sistemine dahil olan ve Hacettepe Universitesi Ihsan
Dogramact Cocuk Hastanesinde takibi yapilan 338 hasta bu arastirmanin evrenini

olusturmaktadir.

Bu arastirmanin drneklemini ise H.U. Thsan Dogramaci Cocuk Hastanesi Cocuk Saglig
ve Hastaliklar1 Anabilim Dali Gégiis Hastaliklar1 Unitesine 03.04 2021 — 28.05.2021
tarihleri arasinda bagvuran ve takibi yapilan arastirmaya goniillii olarak katilmay1 kabul

eden Kistik fibrozis tanis1 olan ¢ocuklarin ebeveynleri (n:112) olusturmaktadir.

Arastirmaya dahil edilme kriterleri: Kistik Fibrozis tanis1 almig ¢ocugun bakimu ile ilgili
birinci derecede sorumlu olan ebeveyn olmasi, arastirmada kullanilacak veri toplama
araglarindaki sorularin yanitlanmasina engel olacak duyusal, biligsel bir durumun
olmamasi, kistik fibrozis tanis1 alan ¢ocuk igin siirecin en az 6 ay olmasi ve arastirmaya

katilmay1 goniillii olarak kabul etmesi olarak belirlenmistir.

“Kistik Fibrozis Hastaligr Olan Cocuga Sahip Ebeveynlerin Basa Cikma Tutumlarinin
Degerlendirilmesi” arastirmasi kapsaminda arastirmaya goniillii olarak katilmay1 kabul

eden ve dahil edilme kriterlerine uyan 112 ebeveynden veri toplanmustir.

3.3.VERi TOPLAMA ARACLARI

“Kistik Fibrozis Hastaligi Olan Cocuga Sahip Ebeveynlerin Basa Cikma Tutumlarinin
Degerlendirilmesi” arastirmasi kapsaminda verilerin elde edilmesi amaciyla veri toplama
yontemi olarak anket teknigi kullanilmistir.  Veri toplama araci olarak ise
Sosyodemografik Veri Formu ve Basa Cikma Tutumlarnin Degerlendirilmesi Olgegi

kullanilmastir.
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3.3.1. Sosyodemografik Veri Formu

Arastirma kapsaminda verilerin toplanacag1 drneklemdeki kisilerin; yas, cinsiyet, medeni
durum, egitim durumu, ¢alisma durumu, gelir durumu gibi sosyodemografik verilerin ve
kistik fibrozis tanisi ile takip edilen ¢ocuga iliskin bilgilerin elde edilmesi i¢in arastirmaci
tarafindan olusturulan sorulardan olusmaktadir. Formda ebeveynlerin sosyodemografik
ozellikleri, bakimim istlendikleri ¢ocuklarina yonelik; yas, cinsiyet, egitim, tan1 yasi,
hastane yatis dykiisii gibi sorular1 iceren ¢ocuklara iliskin bir boliim ve alinan sosyal —

ekonomik destege yonelik sorular olmak iizere 13 sorudan olusmaktadir.

3.3.2. Basa Cikma Tutumlarinin Degerlendirilmesi Olcegi (BCTDO/COPE)

fIk olarak Carver ve arkadaslari (1989) tarafindan gelistirilen &lgegi Agargiin ve
arkadaslar1 (2005) Tirkceye uyarlayarak gecerlilik-glivenilirlik calismalarini yapmustir.
Yapilan gecerlilik-giivenilirlik ¢alismalarinda 6lgegin cronbach a degerinin 0.79 oldugu
dlcege ait alt dlgek puanlarm ise COPE -BCTDO toplam puaniyla pozitif yonde
baglantisinin bulundugu ve anlamli oldugu ifade edilmistir. BCTDO 60 sorudan olusan
bir 6z bildirim 6l¢egidir. Olgek sorulari cevaplanmadan énce giinliik yasamda giic veya
bunalt1 verici olay ya da sorunlarla karsilastiklar1 zaman verilen tepkiler ile cevaplanmasi
istenmektedir. Olgekte 60 farkli durum 4 segenek iizerinden yanitlandirilmaktadir. (1)
Asla bdyle bir sey yapmam, (2) Cok az boyle yaparim, (3) Orta derecede boyle yaparim,
(4) Cogunlukla bdyle yaparim, seklinde segenekler bulunmaktadir. Olgek 60 soru ve 15
alt olgekten olusmaktadir. Alt boyutlarin her biri ayri1 basa ¢ikma tutumunu ifade
etmektedir. Alt 6lgeklerden alinacak puanin yiiksekligi hangi baga ¢ikma tutumunun kisi

tarafindan daha ¢ok kullanildigina iliskin bilgi vermektedir (Agargiin ve ark., 2005).

Olgegin alt boyutlar1 ve sorularin dagilimi asagidaki gibidir (Agargiin ve ark., 2005;
Carver ve ark.,1989; Bozkurt,2019:31).

Pozitif Yeniden Yorumlama ve Gelisme (1,29,38,59)
Zihinsel Bos Verme (2,16,31,43)

Soruna Odaklanma ve Duygular1 A¢iga Vurma (3,17,28,46)



Yararli Sosyal Destek Kullanimi(4,14,30,45)
Aktif Basa Cikma (5,25,47,58)

Inkar (6,27,40,57)

Dini Olarak Basa Cikma (7,18,48,60)
Sakaya Vurma (8,20,36,50)

Davranigsal Olarak Bos Verme (9,24,37,51)
Geri Durma (10,22,41,49)

Duygusal Sosyal Destek Kullanimi (11,23,34,52)
Madde Kullanimi (12,26,35,53)

Kabullenme (13,21,44,54)

Diger Mesguliyetleri Bastirma (15,33,42,55)

Plan Yapma (19,32,39,56)
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Bu alt 6l¢ekler dogrultusunda 3 basa ¢ikma yolu tanimlanmistir (Carver ve ark., 1989).

Bunlar;

Basa

Sorun Odakli Basa Cikma Yollart alt dlgeklerden; aktif basa ¢ikma, plan yapma,

diger ugrasilar1 bastirma, yararli sosyal destek kullanimi ve geri durma ile

iliskilendirilmektedir.

Duygu Odakli Basa Cikma Yollar1 alt 6l¢eklerden; olumlu yeniden yorumlama ve

gelisme, dini olarak basa ¢ikma, sakaya vurma, duygusal sosyal destek kullanimi

ve kabullenme ile iligkilendirilmektedir.

Uyumu Bozan Basa Cikma Yollar alt 6l¢eklerden: yadsima, zihinsel bos verme,

soruna odaklanma ve duygular1 agiga vurma, davranigsal bos verme ile madde

kullanimu ile iligskilendirilmektedir.

Cikma Tutumlarinin  Degerlendirilmesi  Olgeginin arastirma kapsaminda

kullanilmas: adina 6l¢egin gegerlilik ve giivenilirlik ¢aligmasini yapan yazarlardan

Mehmet Yiicel AGARGUN ile mail yolu ile iletisime gegilmis ve 6lgegin kullanim izni

alinmigtir (EK: 5).
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“Kistik Fibrozis Hastaligi Olan Cocuga Sahip Ebeveynlerin Basa Cikma Tutumlarinin
Degerlendirilmesi” ¢alismasinda ebeveynlerin basa ¢ikma tutumlarinin degerlendirilmesi
icin Basa Cikma Tutumlarmin Degerlendirilmesi Olgegi (BCTDO - COPE)
kullanilmistir. Olgegin giivenirlik diizeyinin belirlenebilmesi amaci ile Cronbach alfa
katsayis1 hesaplanmustir. Katsayi, bir 6lgegin giivenirlik diizeyini vermektedir ve 0 ile 1
arasinda degismektedir. Alfa (o) katsayisina bagli olarak 6l¢egin giivenilirligi su sekilde
yorumlanmaktadir (Nunnally, 1967: 248).

.00 < a < .40 ise dlgek giivenilir degildir,

* .40 <0 <.60 ise dlgegin giivenirligi diistik,

.60 < a < .80 ise olgek oldukea giivenilir,

* .80 <o < 1.00 ise dlgek yiiksek derecede giivenilir bir olgektir.

Kistik Fibrozis Hastaligi Olan Cocuga Sahip Ebeveynlerin Basa Cikma Tutumlarinin
Degerlendirilmesi” ¢aligmasinda 0Olgegin Cronbach’s Alfa katsayist 0,786 olarak

bulunmustur.

3.4.VERI TOPLAMA SURECI

Aragtirma kapsaminda verilerin toplanmaya baglanmasi i¢in oncelikle arastirmanin etik
agidan uygun bulundugunun tespitinin saglanmasi noktasinda Hacettepe Universitesi Etik
Komisyonundan 16.03.2021 tarih ve E-35853172-300-00001499395 Say1 yazili Etik
Komisyon izni (EK: 3) almmustir. Arastirmanin yapilmasi planlanan kurum olarak
belirlenen Hacettepe Universitesi Thsan Dogramaci Cocuk Hastanesi Bashekimliginden
02.04.2021 tarih ve E- 75967797-804.01-0000152534 sayil1 yazi ile galismanin Cocuk
Gogiis Hastaliklart Bilim Dalinda uygulanmasinin uygunluguna yonelik izin (EK: 4)

alinmustir.

On Uygulama:

Arastirma  verilerinin  toplanmaya  baslanmasindan 6nce hazirlanmis  olan
Sosyodemografik veri formu ve basa ¢ikma tutumlarinin degerlendirilmesi 6lgeginden

olusan anket formunun uygulanabilirligini denemek amaciyla H.U. Thsan Dogramaci
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Cocuk Hastanesi Gogiis Hastaliklart Bilim Dalina basvuruda bulunan kistik fibrozis
hastalig1 olan ¢ocuga sahip 20 ebeveyn ile yiiz yiize goriisme yapilarak bir 6n uygulama
gergeklestirilmistir. On uygulama sonucunda sorularin anlasilmasima dair herhangi bir
sorun ile karsilagilmamis ve 6n uygulama gerceklestirilen anket formlar1 da arastirmaya

dahil edilmistir.
Veri Toplama Araglarinin Uygulanmasu:

Arastirma kapsamina dahil edilen ebeveynlere ¢aligmanin amacit ve kapsami agiklamis,
aragtirmaya katilimin gonilliiliik esasina dayali oldugu, herhangi bir ilag ve/veya tedavi
yonteminin test edilmeyecegi, verilerin gizli tutulacagi, istedikleri zaman goriismeyi
sonlandirabilecekleri sozlii ve yazili olarak katilimcilara beyan edilmis ve bu kapsamda

katilimcilarin sozlii ve yazili olarak onamlart alinmigtir.

Arastirma verileri, sosyodemografik soru formu ve basa ¢ikma tutumlarini1 degerlendirme
dlcegi olan veri toplama araglar1 kullanilarak, Hacettepe Universitesi Thsan Dogramaci
Cocuk Hastanesi Baghekimliginden 02.04.2021 tarihinde g¢alismanin uygulanmasina
yonelik izin alindiktan sonra 03.04.2021 — 28.05.2021 tarihleri arasinda veriler

toplanmustir.

Anket Formlari; egitim diizeyi anketi tamamlamaya yeterli olan katilimcilarin kendisi
tarafindan doldurulurken egitim diizeyi yeterli olmayan katilimcilar ile anketteki soru ve
ifadelerin arastirmaci1 tarafindan okunup katilimci tarafindan cevaplanmasi ile
toplanmistir. Covid-19 pandemisi ve kisitlamalar goz Oniine alinarak poliklinik
randevularinin iptal oldugu donemde 38 ebeveyne cevrimigi olarak ulasilarak anket
uygulanirken ebeveynlerin 74’1t ile yiliz yiize goriigme gerceklestirilerek anket

uygulanmigtir.
Arastirma icin veri toplama siireci:

e Arastirma kapsaminda verilerin toplanma siireci H.U. Thsan Dogramaci Cocuk
Hastanesi - Gogiis Hastaliklart bilim dali ile birlikte yiiriitiilmiistiir. Bu kapsamda
bilim dali sekreterliginden haftalik olarak hasta listeleri alinmis ve hastalar
arasinda kistik fibrozis tanis1 olanlar belirlenmistir. Hastalarin randevuya
geldikleri giinlerde boliim ile koordineli bir sekilde hareket edilerek hastalarin

refakatinde bulunana ebeveynleri ile yiiz yiize goriismeler diizenlenmistir.
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Goriismeler kapsaminda arastirma ile ilgili olarak bilgi verilmis ve katilimeilarin
sOzel ve yazili onamlar1 alinmistir.

e Cevrim ici olarak uygulanan anket formlar: igin ise ailelere Hacettepe Ihsan
Dogramact Cocuk Hastanesi - Goglis Hastaliklar1 boliimiinde takipli olan
cocuklarin ailelerinin olusturdugu platform {izerinden ulasilmistir. Ailelere
anketin amaci, kapsami, verilerin gizliligi, goniilli katilim gibi hususlar s6zel ve
yazili olarak ifade edilmistir. Bu kapsamda ¢evrim i¢i ankette goniilli katilimina

yonelik bir alan ayrilarak onamlari alinmistir.

Verilerin toplanmasi i¢in uygulanan anket formlarinin cevaplanmasi ortalama 25 (yirmi

bes) dakika siirmiistiir.

3.5.VERILERIN COZUMLENMESi VE YORUMLANMASI

Calismada verilerin analizi IBM SPSS Statistics 24.0 paket programi kullanilarak
yapilmistir ve %95 giiven diizeyi ile ¢alisilmistir. Calismada Kategorik (nitel) degiskenler
icin frekans ve yiizde (n,%); sayisal (nicel) degiskenler i¢in ortalama, standart sapma,

medyan istatistikleri verilmistir.

Olgek puanlarinin normalliginin sinanmasi i¢in Shapiro Wilk testi kullamlmigtir. Test
sonuglarina gore 6lgek puanlarin tamami normal dagilim géstermemektedir (p<0,05).

Bu nedenle ¢alismada parametrik olmayan test teknikleri kullanilmistir.

Tablo 5: Normallik Varsayiminin Smanmasi

Shapiro Wilk p
Pozitif yeniden yorumlama ve gelisme 0,943 0,000
Zihinsel bos verme 0,970 0,013
Soruna odaklanma ve duygular1 agiga vurma 0,949 0,000
Yararli sosyal destek kullanimi 0,936 0,000
Aktif basa ¢ikma 0,928 0,000
Inkar 0,839 0,000
Dini olarak baga ¢ikma 0,707 0,000
Sakaya vurma 0,782 0,000
Davranissal olarak bos verme 0,774 0,000

Geri durma 0,969 0,011
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Duygusal sosyal destek kullanim 0,966 0,006
Madde kullanimi 0,368 0,000
Kabullenme 0,969 0,010
Diger mesguliyetleri bastirma 0,968 0,008
Plan yapma 0,949 0,000
Problem Odakli-Sorun Odakli Basa Cikma 0,979 0,076
Duygu Odakli Baga Cikma 0,989 0,460
Uyumu Bozan-Fonksiyonel Olmayan Basa Cikma 0,970 0,011

Calismada parametrik olmayan test tekniklerinden Mann Whitney, Kruskal Wallis testleri
kullanilmistir. Mann Whitney testi; bagimsiz iki grubun nicel bir degisken agisindan
karsilastirilmasinda kullanilan test teknigidir. Kruskal Wallis testi; bagimsiz k (k>2)
grubun nicel bir degisken agisindan karsilastirilmasinda kullanilan test teknigidir.
Calismada 0l¢ek puanlariin demografik ozelliklere, cocuk 6zelliklerine gore farklilik

gostermesi Mann Whitney, Kruskal Wallis testleri ile analiz edilmistir.

3.6.SURE VE OLANAKLAR

Kistik fibrozis hastalifi olan g¢ocuga sahip ebeveynlerin basa ¢ikma tutumlarinin
degerlendirilmesi ¢caligsmasi yliksek lisans tez donemi ile sinirlhidir. Calismanin verilerinin
toplanmasi 03.04.2021 — 28.05.2021 tarihleri arasinda gerceklestirilmistir. Verilerin
toplanmas1 siireci H.U. Thsan Dogramaci Cocuk Hastanesi - Gogiis Hastaliklari
Unitesinde takipleri devam eden hastalarin tespit edilmesi ile baslamistir. Hastalarin

tespiti siirecinde Gogiis Hastaliklar1 Unitesi personelinden destek alinmustr.

3.7.ETIiK KONULAR

Aragtirmanin  yiiriitilmesine yonelik izin, Hacettepe Universitesi Sosyal Bilimler
Enstitlisti Miidiirligii’niin arastirma dnerisine yonelik onayidir. Arastirmanin etik agidan
uygunlugu hususunda izin belgesi ise Hacettepe Universitesi Senato Etik
Komisyonu’ndan 16.03.2021 tarih ve E-35853172-300-00001499395 say1 yazisi ile
alinmistir (EK: 3).

Arastirma kapsaminda verilerin toplanmasi igin Hacettepe Universitesi Thsan Dogramact

Cocuk Hastanesi Bashekimligine 31.03.2021 tarihinde dilekge ile bagvurulmus olup



72

Bashekimligin 02.04.2021 tarih ve E- 75967797-804.01-0000152534 sayil1 yazisi ile
calismanin Cocuk Gogiis Hastaliklar1 Bilim Dalinda uygulanmasina yonelik izin (EK: 4)

alinmustir.

Arastirma kapsaminda gorlisme yapilan tiim katilimcilara ¢alismanin amaci ve kapsami
aciklanarak goniilliilik esasina dayali oldugu, verilerin gizli tutulacagr ve tamamen
bilimsel amag i¢in kullanilacagi, goriismeden ayrilma durumlar ile ilgili bilgiler s6zli
olarak ifade edilmekle birlikte yazili olarak da Goniilli Katilim Formunda (EK: 6) yer
verilerek vurgulanmistir. Bilgilendirme ile birlikte katilimcilarin onamlart alinmistir.

Arastirmada veriler bu etik hassasiyet ¢ercevesinde toplamistir.
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4. BOLUM

BULGULAR VE YORUM

Arastirma kapsaminda elde edilen bulgular;

Ebeveynlerin sosyodemografik ozellikleri ve kistik fibrozis tanisi olan g¢ocuklarinin

Ozelliklerine iligskin bulgular,

Basa ¢ikma tutumlarini degerlendirme 6lgegi alt boyutlarinin betimleyici istatistiklerine

iliskin bulgular,

Ebeveynlerin sosyodemografik ozellikleri ile basa ¢ikma tutumlarini degerlendirme

6lcegi alt boyutlarindan aldiklar1 puanlar arasindaki iliskiye iliskin bulgular,

Kistik fibrozis tanisi olan ¢ocuklarin 6zellikleri ile ebeveynlerin basa ¢ikma tutumlarini
degerlendirme 6l¢egi alt boyutlarindan alinan puanlar arasindaki iligkiye iliskin bulgular

olmak tiizere dort baslik altinda sunulmustur.

4.1. Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozellikleri ve Kistik Fibrozis Tamis1 Olan
Cocuklarin Ozelliklerine iliskin Bulgular

Bu béliimde arastirmaya katilan ebeveynlerin sosyodemografik ozellikleri ile kistik

fibrozis tanis1 olan ¢ocuklarinin 6zelliklerine iligkin bulgulara yer verilmistir.

Tablo 6: Arastirmaya Katilan Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozellikleri ve Kistik

Fibrozis Tanis1 Olan Cocuklarmi Ozellikleri

Say1 Yiizde

Gruplar (") (%)

30 yas ve alt1 16 14,3
Yas 31-40 aras1 57 50,9

40 yas tistii 39 348

Kadmn 72 64,3
Cinsiyet

Erkek 40 357

Medeni Durum Evli 101 90,2
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Bekar 11 9,8
Tkokul 20 179
Ortaokul 30 26,8
Egitim Durumu L
Lise-Onlisans 44 39,3
Lisans ve iizeri 18 16,1
Evet 51 455
Calisma Durumu
Hayir 61 545
Diisiik gelir 40 35,7
Gelir Durumu .
Orta gelir 72 64,3
Cekirdek aile 9% 85,7
Aile Tipi Genis aile 5 45
Pargalanmus aile 11 9,8
2-3 kisi 19 17,0
Evde Yasayan Kisi Sayis1 4 kisi 54 48,2
5 kisi ve lizeri 39 34,8
1 ¢ocuk 18 16,1
Sahip Olunan Cocuk Sayisi 2 gocuk 57 50,9
3 ve daha fazla 37 330
6 ay -2 yas 10 8,9
3 yas- 6 yas 24 214
Cocuk Yas
Tyas -13 Yas 57 50,9
14 yas -18 yas alt1 21 1838
Kiz 57 509
Cocuk Cinsiyet
Erkek 55 49,1
Okul ¢aginda degil ya da anasinifi -kres 34 304
Tkokul 36 321
Cocuk Egitim
Ortaokul 25 223
Lise 17 15,22
Yenidogan 24 214
Cocuk Tam Yas1 lay -2 yas 78 69,6
3 yas ve lizeri 10 8,9
Hastane Yatisi Var 106 94,6
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Yok 6 54

Hastane yatis1 yok 6 54
Hastane En Uzun Kalma 1-14 giin 45 40,2
Siiresi 15 -28 giin 40 357

29 giinden fazla 21 18,8

Almiyorum 51 455

Az 19 17,0
Sosyal Destek

Orta 22 19,6

Iyi/gok iyi 20 179

Evet 40 357
Ekonomik Destek

Hayir 72 64,3
Diger Aileler ile fletisim Evet 71 634
Kurma Hayir 41 366

Arastirma kapsaminda ankete katilan kistik fibrozis tanisi olan ¢cocuga sahip ebeveynlerin
%350,9’u 31-40 yasinda, %64,3’li kadin(anne) %35,7’s1 erkek(baba), %90,2’si evli
%9,8’1 bekar, %39,3’1 lise-0n lisans mezunudur. Ankete cevap veren katilimcilarin
%45,5’1 calismakta, %64,3 1liniin geliri orta, %85,7’si ¢ekirdek aileye sahip, %48,2’sinin
evinde 4 kisi yasamaktadir. Ankete cevap veren katilimcilarin %50,9’unun g¢ocuk sayisi

2’dir.

Ankete cevap veren katilimcilarin kistik fibrozis hastaligi olan ¢ocuklarinin 6zelliklerine
bakildiginda ise; % 50,9°’u 7 — 13 yas, %50,9°u kiz, %49,1 erkektir. Cocuklarin 6grenim
durumlar ise; %30,4’1 okul ¢aginda degil ya da anasiifi/kres, %32,1’inin ilkokul,
%22,3 Ortaokul ve %15,2 si Lise diizeyindedir. Ankete cevap veren katilimcilarin
cocuklarin tan1 konulma dénemi %21,4’iine yenidogan, %69,6’s1na 1 ay-2 yas araliginda,
%8,9 una ise 3 yas ve {izerinde tan1 konulmustur. Cocuklarin Kistik fibrozis tedavisi alma
kapsaminda %94,6’sinin hastaneye yatis1 var iken yatis stiresine bakildiginda, %40,2’si

1-14 giin siireyle hastanede yatmistir.

Ankete katilan ebeveynlerin %45,5’1 sosyal destek almadigini, %17,0’1 aldig1 sosyal

2

destegi “az” olarak, %19,6’s1 “orta”, %17,9 ise “iyi/¢ok 1y1” olarak degerlendigini ifade

etmistir. Ebeveynlerden %35,7 oranla ekonomik destek alirken % 64,3’1i herhangi bir



76

ekonomik destekten yararlanmadigini beyan etmistir. Benzer tan1 grubundan diger hasta
ve hasta yakinlari ile iletisim halinde olma durumunda ise katilimcilarin %63,4°1 diger

ailelerle iletisim halinde bulundugunu belirtmistir.

4.2.Basa Cikma Tutumlarim Degerlendirme Olcegi Alt Boyutlarinn

Betimleyici Istatistiklerine Iliskin Bulgular

Bu béliimde Basa Cikma Tutumlarmi Degerlendirme Olgeginin 15 alt boyutu ve bu alt
Olgekler dogrultusunda tanimlanan 3 basa ¢ikma yoluna iliskin betimleyici istatistik

bulgularma yer verilmistir. Bu kapsamda Carver ve ark.,1989 yaptig1 siniflamada;

Problem Odakli — Sorun Odakli Basa Cikma Yollart: Yararli Sosyal Destek Kullanimu,
Aktif Basa Cikma, Geri Durma, Diger Mesguliyetleri Bastirma, Plan Yapma

Duygu Odakli Basa Cikma Yollari: Pozitif Yeniden Yorumlama ve Gelisme, Dini Olarak
Basa Cikma, Sakaya Vurma, Duygusal Sosyal Destek Kullanimi, Kabullenme

Uyumu Bozan — Fonksiyonel Olmayan Baga Cikma Yollari: Zihinsel Bos verme, Soruna
Odaklanma ve Duygular1 A¢iga Vurma, inkar, Davranissal Olarak Bos verme, Madde

Kullanimi olarak ifade edilmistir.

Tablo 7: Alt Olgek Puanlarinin Betimleyici Istatistikleri

Minimum Maksimum Ortalama ggorl).ma Yiizde

(Min) (Maks) (Ort) (ss) %
gglzilstrl;e yeniden yorumlama ve 9 16 13.40 174 8375
Zihinsel bos verme 4 15 8,48 2,46 56,53
g;r;nju r?f;klanma ve duygulari 6 16 11,40 2.86 71.25
Yararli sosyal destek kullanim1 6 16 12,34 2,77 77,12
Aktif baga ¢ikma 8 16 13,14 2,19 82,12
Inkar 4 14 6,03 2,22 43,07
Dini olarak basa ¢ikma 4 16 14,27 2,63 89,18
Sakaya vurma 4 13 5,89 2,42 45,30
Davranigsal olarak bos verme 4 14 571 2,26 40,78
Geri durma 4 13 9,08 2,05 69,84
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Duygusal sosyal destek kullanimi 4 16 10,75 3,20 67,18
Madde kullanimi 4 9 4,32 0,99 48
Kabullenme 5 16 11,68 2,57 73
Diger mesguliyetleri bastirma 5 16 11,29 2,49 70,56
Plan yapma 7 16 128 222 8018
Problem Odakli-Sorun Odakli Basa a1 76 58,68 716 77.21
Cikma

Duygu Odakli Basa Cikma 39 70 55,99 6,68 79,98
Uyumu Bozan-Fonksiyonel

Olmayan Basa Cikma 24 55 35,94 6,31 65,34

Olgek ifadelerinden faktdr bilgilerine gére hesaplanan dlgek puanlarinin betimleyici
istatistikleri verilmistir. Betimleyici istatistik verilerine gore 6l¢egin 15 alt boyutundan
Dini Olarak Basa Cikma (%89,18) en yiiksek iken bu alt boyutu Pozitif Yeniden
Yorumlama ve Gelisme (%83,75) ile Aktif Basa Cikma(% 82,12) ve Plan Yapma (%
80,18) n1n takip ettigi goriilmektedir. Olgegin alt boyutlarindan Davranigsal Olarak Bos
Verme(%40,78), Inkar (%43,07), Sakaya Vurma (%45,30), Madde Kullanim1 (%48) ise
en diisiik puan ortalamalarinin oldugu alt boyutlar olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Basa
¢ikma yollar1 agisindan degerlendirildiginde ise arastirmaya katilan kistik fibrozis
hastalig1 olan ¢cocuga sahip ebeveynlerin Duygu Odakli Basa Cikma Yollarini (%79, 98)

digerlerine gore daha ¢ok kullanildig1 goriilmektedir.

Literatiirde basa ¢ikma tutumlarinin degerlendirilmesi ile ilgili olarak yapilan diger
calismalara bakildiginda ise; kistik fibrozis tanili ¢ocuklari ve annelerinin psikiyatrik
ozelliklerini inceleyen arastirmada basa ¢ikma yollar1 olarak degerlendirilen Problem
Odakli- Duygu Odakli ve Uyumu Bozan basa ¢ikma yollarindan kistik fibrozis tanisi ile
takip edilen ¢ocuklarin annelerinde uyumu bozan basa ¢ikma yollarmin daha ytliksek

oldugu tespit edilmistir (Ding, 2009).

Literatlirde kronik hastaliklar ile ilgili basa ¢ikma yollarina bakildiginda ise bireylerin
aragtirmamiz sonuglarina da benzer olarak genellikle Duygu Odakli Basa c¢ikmay1

benimsedikleri goriilmektedir (Maleknia ve Kahrazei, 2015).

Otizm tanis1 alan ¢ocuklar ve anneleri tizerinde yapilan ve psikolojik dayanaklilik ile baga
c¢ikma tutumlarmi karsilastiran bir arastirmada annelerin basa ¢ikma tutumlari puan

ortalamalarinda en yiiksek puan alan alt boyutun arastirmamizdaki sonuglara benzer
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olarak Dini olarak basa ¢ikma oldugu bu boyutu ise Pozitif yeniden yorumlama ve
gelisme, Plan Yapma alt boyutlarinin takip ettigi tespit edilmistir. Bu durumun yani sira
annelerin en diisiik puan aldigi boyutun ise madde kullanimi oldugu bu boyutu
davranigsal olarak bos verme, inkar alt boyutlarinin takip ettigi ifade edilmistir (Bozkurt,
2019).

Epilepsi tanili cocuklarin anneleri ile yapilan ve yasam doyumu ile baga ¢ikma tutumlarini
inceleyen bir calismada, annelerin daha siklikla uyumu bozan basa ¢ikma yollarini
benimsedikleri saptanmistir (Baskale ve Ark., 2019). Zihinsel engele sahip ¢ocuklarin
anneleri ile yapilan ve stresle basa ¢ikma tutumlarini inceleyen bir bagka ¢alismada ise
annelerin yararli sosyal destek kullanimi puanlarinin yiiksek oldugu bulgusuna
rastlanmistir (Sengiil ve Baykan, 2013). Fiziksel ve Zihinsel engelli cocuklarin bakim
verenlerinin yasam kalitesi ve basa ¢ikma tutumlarini inceleyen bir diger ¢alismada ise
bakim verenlerin duygu odakli baga ¢ikma puanlarinin daha yiiksek oldugu gosterilmistir

(Gajiwale ve Ark., 2016).

Arastirma sonuglarindan hareketle kistik fibrozis gibi kronik hastalik siirecinde
ebeveynlerin yaygin olarak duygu odakli basa ¢ikma yontemlerini benimsedikleri
goriilmektedir. Bu durumun ise genetik gecisli olarak devam eden ve kronik bir siireg
olusturan hastalik durumunda ebeveynlerin degistiremeyecegi bir gerceklik olarak
karsilarina ¢ikmasi bdyle bir durum karsisinda ise olayr degistiremedigi i¢in anlamini
degistirmeye yonelmesi daha siklikla karsilasilan bir durum olarak goriilmektedir. Alt
boyutlarda ise en yiiksek puanin Dini Olarak basa ¢ikma olmast da yine duygu odakli
basa ¢ikmanin alt boyutu olmasina paralel olarak destekleyici bir veri sunmaktadir. Bu
noktada dini olarak basa ¢ikmadan hareketle kronik hastaliklar ile bas etme tinsellik
onemli bir kavram olarak karsimiza ¢ikmakta ve tinselligin bir alt boyutu olan din ise
Tiirkiye nin toplumsal yapist ile birlikte degerlendirildiginde ebeveynlerin basa ¢ikma
yollarm1 6nemli Olciide belirlemektedir. Tinsellik; dini de igeren yapisi ile deneyim,
duygu, diisiince biitiiniinli ifade eden kronik bir hastalik siireciyle basa ¢ikan kiginin
yasamin anlami, umut, basa ¢ikma gibi bircok konuda kendisinin ve varolusunun
Otesindeki gii¢ olarak tanimlanabilmektedir (Tuncay, 2007). Bu baglamda dini olarak
basa ¢ikma puami degerlendirildiginde ise; insanlar kronik bir hastalik deneyimi
yasadiklarinda basa ¢ikmalarina destek olan 6nemli bir alani tinsel alan olusturmaktadir.

Burada 6nemli olan nokta kistik fibrozis gibi tan1 gruplarinda ebeveynlerin hastalik
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durumunun getirilerini degistirememesi, miidahale edememesi ile depresyon, endise,
anksiyete gibi olumsuz durumlarin karsisinda umut, mucize ve beklentiler ¢ergevesinde
kendisinden tistte gérdiigli bir varliga inanama ile hastalik durumu ile daha kolay basa
cikabilmektedir. Bu nedenle ebeveynlerde dini olarak basa ¢ikma puanin yiiksek oldugu

distiniilmektedir.

4.3 Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozellikleri ile Basa Cikma Tutumlarim
Degerlendirme Olcegi Alt Boyutlarindan Aldiklar1 Puanlar Arasindaki
Mliskiye Iliskin Bulgular

Bu béliimde Basa Cikma Tutumlarini Degerlendirme Olgegi alt boyutlarindan alinan
puanlarin ebeveynlerin sosyodemografik ozellikleri ve kistik fibrozis tanist olan
cocuklarmin oOzelliklerine gore anlamli bir farklilik gosterip gostermedigine iliskin

bulgular yer almaktadir.

Tablo 8: Basa Cikma Tutumlarini Degerlendirme Olgek Puanlarmin KF Hastaligi Olan

Cocuga Sahip Ebeveynlerin Yasina Gore Karsilastirilmasi

Gruplar Ort. ss Medyan X? p

30yasve 1300 2,03 13,00
alt1
. . . 31-40
Pozitif yeniden yorumlama ve gelisme arasi 13,56 1,72 14,00 1,737 0,420
40yas 1333 164 14,00
ustu
30yasve g81 237 850
alt1
o 31-40
Zihinsel bos verme arasi 8,65 242 9,00 1,786 0,409
40yas 810 258 8,00
ustu
30yasve 1938 328 12,00
alt1
Soruna odaklanma ve duygular aciga 31-40 1165 279 11,00 1,046 0593
vurma arasl
40vas 4105 281 11,00
ustu
30 yas ve
11,50 3,08 12,00
alt1
31-40
Yararh sosyal destek kullanimi arasi 12,56 2,66 13,00 1,604 0,448
40 yas

.o 12,36 2,81 13,00
ustu
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12,63 2,68 1250

alt1
i 31-40

Aktif basa ¢citkma arasi 12,96 2,14 13,00 2,317 0,314
40yas 1360 201 1400
ustu
30yasve ges 973 550
alt1

inkar 3140 698 217 600 6,608 0037*
arasi
40yas 541 197 400
ustu
30yasve 1506 199 16,00
alti

.. 31-40

Dini olarak basa ¢ikma arasi 14,40 2,64 16,00 2,656 0,265
40yas 9374 295 1500
ustu
30yasve c13 999 400
alt1

Sakaya vurma 3140 588 231 500 0025 0,987
arasi
40yas  5es 240 500
ustu
30yasve cos 998 700
alt1
31-40

Davramissal olarak bos verme arasi 567 2,41 500 2935 0,231
0yas 541 197 400
ustu
30yasve ggs 955 800
alti

Geri durma 3140 900 105 900 1278 0528
arasi
40yas 998 201 10,00
ustu
30yasve 1539 352 1050
alti
31-40

Duygusal sosyal destek kullanim arasi 10,67 3,03 11,00 0,608 0,738
40yas 1105 336 11,00
ustu
30yasve 444 131 400
alt1
31-40

Madde kullanimi arasi 439 105 4,00 0,980 0,612
0yas 4498 072 400
ustu

Kabullenme 30yasve 1506 254 1250 0516 0,773

alt1
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11,74 2,46 12,00
arasi
40yas 4144 276 12,00
ustu
30yasve 1413 225 10,00
alt1
. . . 31-40
Diger mesguliyetleri bastirma arasi 11,23 2,46 11,00 4,580 0,101
40yas 1185 250 12,00
ustu
30yasve 1981 207 11,50
alt1
31-40
Plan yapma arasi 12,60 2,31 13,00 8,613 0,013*
40yas 1359 193 14,00
ustu
30 yagsve 54,94 7,13 55,50
alt1
Problem Odakh-Sorun Odakh Basa 31-40 58,35 7,51 58,00 7.031 0,030%
Cikma arast
40 yas 60,69 6,13 61,00
usti
30 yag ve 56,56 6,84 56,50
alt1
Duygu Odakh Basa Cikma ij-a_sio 56,25 6,77 56,00 0,285 0,867
40 yas 55,38 6,69 56,00
usti
30yasve 37,81 6,63 39,50
alt1
Uyumu Bozan-Fonksiyonel Olmayan 31-40 36,63 6,27 35,00 4,809 0,090
Basa Cikma arast
40 yas 34,15 6,07 34,00
usti

*p<0,05 anlamh fark var, p>0,05 anlamh fark yok; Kruskal Wallis-H Testi

Arastirma kapsaminda ankete katilan kistik fibrozis tanisi olan c¢ocuga sahip

ebeveynlerden farkli yas grubundaki kisiler arasinda Inkar puani bakimimdan istatistiksel

anlaml fark bulunmaktadir (p<0,05). 30 yas ve altindaki yas grubunda Inkar puam diizeyi

en ytiiksektir.

Farkli yas grubundaki ebeveynler arasinda Plan Yapma puani bakimindan istatistiksel

anlamli fark bulunmaktadir (p<0,05). 40 yas ve istiindeki yas grubunda Plan Yapma

puani diizeyi en yiiksektir.

Farkli yas grubundaki ebeveynler arasinda Problem Odakli-Sorun Odakli Basa Cikma

yapma puani bakimindan istatistiksel anlamli fark bulunmaktadir (p<0,05). 40 yas ve
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iistiindeki yas grubunda Problem Odakli-Sorun Odakli Basa Cikma puani diizeyi en
yiiksektir.

Literatiir incelendiginde ise; Otizm tanisi alan ¢ocuklar ve anneleri lizerinde yapilan ve
psikolojik dayanaklilik ile basa ¢ikma tutumlarini karsilastiran bir arastirmada annelerin
yasina gore bir karsilastirma yapildiginda arastirma verilerinin sonuglarina benzer sekilde
35 yas alt1 annelerde inkar puanlarinin daha yiiksek oldugu gézlemlenirken 40 yas {istii
annelerde ise kabullenme puanlarinin diger yas gruplarindan daha yiiksek oldugu ifade

edilmistir (Bozkurt, 2019).

Arastirma sonuglar1 kapsaminda bir degerlendirme yapildiginda; kronik bir hastalik
durumunda ebeveynin yasi ile basa ¢ikma yollar1 arasinda iliski olabilecegini sdylemek
miimkiin olacaktir. Bu kapsaminda 30 yas alti ebeveynlerde uyumu bozan basa ¢ikma
yollarindan inkar baskin olurken 40 yas tizerinde daha yiiksek oranda problem odakli basa
¢ikma yollar1 benimsenmis ve plan yapma daha yiiksek bir puan almistir. Bu durumun ise
hastalik siirecinin bakim veren kisinin yasi, hayat deneyimi ile ilgili olarak sekillendigi
ilerleyen yaglarda ebeveynlerin hastalik siireci karsisindaki engellere daha rasyonel

coziimler getirerek basa ¢iktig1 diisiiniilmektedir.

Tablo 9: Basa Cikma Tutumlarim1 Degerlendirme Olgek Puanlarmim KF Hastaligi Olan

Cocuga Sahip Ebeveynlerin Cinsiyetine Gore Karsilastirilmasi

Gruplar Ort. ss Medyan U p

Pozitif yenid 1 ligme adm - 13.72:169 14,00 000 L0 0 oog
ozitif yeniden yorumlama ve gelisme 1283 169 13,00 : :

. Kadin 856236 = 800 00 000 0504
ihinsel bos verme Erkek 835 2,67 8,00 ’ ’
Soruna odaklanma ve duygulan aiga Kadm 12,10 2,87 12,50

vurma Erkek 10,15 2,38 10,00
Kadin 12,50 2,70 13,00

Yararh sosyal destek kullanim Erkek 1205 291 13.00 1320,000 0,463
Kadm 13,13 2,18 13,50

AKktif basa ¢ikma Erkek 1318 223 13.00 1415,500 0,880

875,000 0,001*

o Kadn 614 228 500 . =
niar Erkek 583 212 500 ! !

Dot olarak b . Kadin 14,69 2,44 16,00 952 000 0.001*
ini olarak basa cikma Erkek 1350 2,83 15,00 ’ '
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) Kadin = 601253 =500 40 000 0,698
Sakaya vurma Erkek 568 2,23 5,00 ' ’

D 1 olarak b Kadin =578 237500 000 000 0,660
avranissal olara 0§ verme Erkek 5,58 2106 4’00 y ,

Geri durm Kadin = 9,06 208 9,00 ) 200 500 0,799
eri durma Erkek 913 204 9,00 ! !

D 1 1 destek kull Kadm 11,03 312 11,00 1226,500 0,193
uygusa sosya este ulanimi Erkek 10’25 3,31 10,00 y ,

Madde kull Kadm 4,39 1,04 400 00 000 0124
adde kuflanim Erkek 420 088 4,00 : !

Kabullenme Kadin = 12,10 236 12,00 1091,000 0,033*
Erkek 10,93 2,77 11,00 ' '
. . . Kadin 11,51 2,48 11,50
Diger mesguliyetleri bastirma Erkek 10,88 2.47 10,00 1242,500 0,226
Kadin 12,60 2,16 13,00

Plan yapma Erkek 1325 228 13.00 1192,500 0,129

Problem Odakli-Sorun Odakli Baga ~ Kadin 58,79 6,93 59,00
Cikma Erkek 58,48 7,73 59,00
Kadin 57,56 6,43 58,00
Erkek 53,18 6,33 52,50
Uyumu Bozan-Fonksiyonel Olmayan Kadmn 36,96 6,25 35,00
Basa Cikma Erkek 34,10 6,16 34,00
*p<0,05 anlamh fark var, p>0,05 anlamh fark yok; Mann Whitney-U Testi

1439,500 0,998

Duygu Odakh Basa Cikma 903,500 0,001*

1098,500 0,038*

Arastirma kapsaminda ankete katilan kistik fibrozis tanist olan ¢ocuga sahip
ebeveynlerden kadinlar ile erkekler arasinda Pozitif Yeniden Yorumlama ve Gelisme,
Soruna Odaklanma ve Duygulart A¢iga Vurma, Dini Olarak Basa Cikma, Kabullenme,
Duygu Odakli Basa Cikma ve Uyumu Bozan-Fonksiyonel Olmayan Basa Cikma puanlari
bakimindan istatistiksel anlamli fark bulunmaktadir (p<0,05). Pozitif Yeniden
Yorumlama ve Gelisme, Soruna Odaklanma ve Duygulari A¢iga Vurma, Dini Olarak
Basa Cikma, Kabullenme, Duygu Odakli Basa Cikma ve Uyumu Bozan-Fonksiyonel
Olmayan Basa Cikma diizeyleri kadinlarda daha yiiksektir. Fark diger puanlar i¢in
anlamli degildir (p>0,05).

Basa ¢ikma tutumlart ve cinsiyet tizerinden literatiirde yapilan ¢alismalara bakildiginda;
kadinlarin erkeklerden daha fazla stres diizeyine sahip oldugu ve duygu odakli basa ¢ikma

yollarin1 daha ¢ok kullandig1 bulgularina rastlanmis ancak her iki cinsiyet icinde duygu
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odakli basa ¢ikma yollarinin problem odakli basa ¢ikma yollarindan daha ¢ok kullanildigi
ifade edilmistir (Brougham ve ark., 2009). Tip 1 Diyabet tanist olan c¢ocuklarin
ebeveynleri ile yapilan ¢alismada kronik hastalik siireclerinde anne ve babalarin farkl
basa c¢ikma tutumlar1 sergileyebildikleri ve bu tutumlarin ¢ocuklar1 etkiledigini
vurgulamstir (Kara ve Uzun, 2020). Kronik bir hastalik siireci ve bakim veren ebeveyn
s0z konusu oldugunda ise yapilan g¢aligmalarin siklikla anneler i{izerinde yapildig
gorilmistir. Kistik fibrozis tanili ¢ocuklar1 ve annelerinin psikiyatrik 6zellikleri tizerine
yapilan ¢alismada KF tanisi olan ¢ocuga sahip annelerin basa ¢ikma tutumlarinda kontrol
grubu annelerine gore soruna odaklanma ve duygulari a¢iga vurma, inkar, dini olarak
basa ¢ikma ve kabullenme alt 6lgek puanlarinin daha yiiksek oldugu saptanmistir ( Ding
ve ark., 2017). Kistik fibrozis hastalig1 olan ¢ocuga sahip annelerin basa ¢ikmasi tizerine
yapilan bir ¢alismada; annelerin en sik kullandigi basa ¢ikma yolunun yararli sosyal

destek kullanimi oldugu saptanmistir (Hodgkinson ve Lester, 2002).

Zihinsel bir engele sahip olan cocuklarin anneleri ile yapilan ve stresle basa ¢ikma
tutumlarin1 inceleyen 6zgiin arastirmada ise annelerin siklikla yararli sosyal destek
kullanimini kullandigini; inkar, davranigsal olarak bos verme alt boyutlarini kontrol grubu
annelerine gore daha ¢ok kullandig1 ifade edilmistir (Sengiil ve Baykan, 2013). Diger bir
calisma olan Otizm tanisi alan ¢ocuklar ve anneleri {izerinde yapilan ve basa ¢ikma
tutumlari ile anksiyete/depresyon diizeyleri arasindaki iliskiyi inceleyen bir ¢alismada
annelerin kontrol grubu annelerine gore aktif basa ¢ikma, yararl sosyal destek kullanimi
ve sorun odakli basa ¢ikma boyutlarinin daha yiiksek oldugu ifade edilmistir (Durukan
ve ark., 2010).

Arastirma sonugclari ve literatiir ile ilgili bir degerlendirme yapildiginda; literatiirde kronik
bir hastalik siirecine bakim veren olma temelinde yapilan ¢alismalarin biiytik kisminda
anneler-kadinlar 6n planda yer almaktadir. Bu noktada temel bakim verme gorevinin
kadin ile bagdastirildigi, toplumsal cinsiyet rollerinin bu noktada belirgin bir ayrima
gittigi disiiniilmektedir. Toplumsal cinsiyet rolleri s6z konusu oldugunda erkek aile
gecimini saglamaktan sorumlu iken kadin ¢ocuk bakimi gibi ev i¢i alanin sorumlulugunu
aldig1 goriilmektedir (Moya ve Ark., 2000). Kronik hastaliklarda bakim yiikiiniin
incelendigi bir aragtirmada zeka geriligi olan ¢ocuklarin bakiminda annelerin babalardan
daha fazla gorev aldigi1 bulgusuna yer verilmistir (Atagiin ve Ark., 2011). Bu kapsamda

kronik hastalik durumunda cocuga bakim veren kisi Oncelikle anne olmaktadir.
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Literatiirde yapilan annelerin bakim sorumluluguna iliskin g¢aligmalar feminist bir
temelden hareket ediyor olsa da babalara yonelik bakim sorumlulugu, basa ¢ikma
tutumlarini konu alan bir ¢aligsmaya rastlanmamaistir. Bu noktada ise arastirma sonuglarina
paralel olarak kistik fibrozis gibi kronik hastalik durumlarinda ¢ocuklarin bakim yiikiiniin
annelerde olmasindan dolay basa ¢ikma becerilerinde de duygu odakli basa ¢ikma ya da
uyumu bozan basa ¢ikma gibi tercih edilmeyen stratejileri siklikla annelerin daha fazla

benimsedigine yonelik sonuglar ¢iktig1 diisiiniilmektedir.

Tablo 10: Basa Cikma Tutumlarin1 Degerlendirme Olgek Puanlarmin KF Hastaligi Olan

Cocuga Sahip Ebeveynlerin Egitim Durumuna Gore Karsilastirilmasi

Gruplar Ort. ss Medyan X2 p
fkokul 13,20 1,51 14,00
.. . Ortaokul 13,57 1,92 14,00
Pozitif yeniden yorumlama ve o 0785 0.853
gelisme L!Se-Onhsans 13,36 1,84 14,00 ; ;
Lisans ve 13,44 146 14,00
uzeri
Ilkokul 9,70 2,32 9,50
Ortaokul 8,90 244 9,00
Zihinsel bos verme Lise-Onlisans 7,77 2,36 7,00 9533 0,023*
Lisans ve 817 241 800
uzerl
flkokul 10,90 2,86 10,50
Ortaokul 12,23 2,79 13,00
Soruna odaklanma ve duygulari e 6.847 0.077
ac1¥a vurma L!Se—Onhsans 10,73 2,85 10,50 , ,
Lisans ve 12,22 2,62 12,00
uzeri
Ilkokul 12,55 2,84 13,00
Ortaokul 11,87 2,90 12,00
Yararh sosyal destek kullanimi Lise-Onlisans 12,05 2,66 13,00 5697 0,127
Lisans ve 13,61 2,57 14,50
uzerl
flkokul 1295 2,04 12,50
Ortaokul 12,77 2,34 13,00
Aktif baga ¢itkma Lise-Onlisans 13,32 2,24 14,00 2,070 0,558
Lisans ve 13,56 2,01 13,00
uzerl
Ilkokul 6,90 3,02 6,00
Ortaokul 6,70 2,05 7,00
Inkér Lise-Onlisans 541 1,85 500 10,936 0,012*
Lisans ve

. 544 1,76 5,00
tizeri
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flkokul 14,50 3,09 16,00
Ortaokul 14,87 2,24 16,00

Dini olarak basa ¢ikma Lise-Onlisans 13,80 2,87 15,00 5442 0,142
t;jr‘?s Ve 1417 1,98 1500
flkokul 565 2,21 4,50
Ortaokul 553 2,26 4,00

Sakaya vurma Lise-Onlisans 6,16 2,59 500 1,508 0,680
i';;‘;‘ins"e 6,11 261 5,50
flkokul 6,10 2,31 550
Ortaokul 6,37 2,86 5,50

Davranissal olarak bos verme Lise-Onlisans 523 1,67 450 3,693 0,297
E;Zi‘?s"e 533 214 4,00
flkokul 9,90 2,07 10,00
Ortaokul 9,47 1,94 950

Geri durma Lise-Onlisans 8,73 2,05 9,00 6628 0,085
i';;i‘ins"e 839 194 850
flkokul 11,85 3,62 13,00
Ortaokul 11,10 3,93 12,00

Duygusal sosyal destek kullamm | jse-Onlisans 9,80 2,31 10,00 8,863 0,031*
t;??s ve 11,28 2,82 11,50
flkokul 450 1,15 4,00
Ortaokul 427 101 4,00

Madde kullanimi Lise-Onlisans 4,20 0,73 4,00 2,661 0,447
i';;iiins"e 450 129 4,00
flkokul 11,00 2,70 12,00
Ortaokul 12,00 2,30 12,00

Kabullenme Lise-Onlisans 11,32 2,64 11,00 6,083 0,108
III;Z??S ve 12,78 2,41 13,00
flkokul 12,10 2,47 12,00
Ortaokul 10,47 2,67 10,00

Diger mesguliyetleri bastirma Lise-Onlisans 11,36 2,49 11,00 5,760 0,124
1';;2";‘?5 ve 1156 1,92 11,50
flkokul 13,30 1,78 13,00
Ortaokul 12,10 2,31 12,00

Plan yapma Lise-Onlisans 12,77 2,04 13,00 6,862 0,076
Lisansve 1367 263 1450

uzeri
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Tlkokul 60,80 6,65 60,50
Ortaokul 56,67 7,06 57,00

Problem Odakhi-Sorun Odakh Lise-Onlisans 5823 7,28 6000 7,236 0,065

Basa Cikma
Lisans ve 60,78 7,17 63,00
uzeri
Tlkokul 56,20 6,08 57,50
Ortaokul 57,07 7,12 58,00
Duygu Odakh Basa Cikma Lise-Onlisans 54,43 6,66 54,50 5197 0,158
Lisans ve 57,78 6,47 58,00
uzerl
Tlkokul 38,10 5,89 37,50
Uyumu Bozan-Fonksiyonel Ortaokul 38,47 6,74 36,50
- - 2 . *
Olmayan Basa Cikma Lise-Onlisans 33,34 5,09 33,00 14,120 0,003
Lisans ve 35,67 6,83 35,00
uzerl

*p<0,05 anlamh fark var, p>0,05 anlamh fark yok; Kruskal Wallis-H Testi

Arastirma kapsaminda ankete katilan kistik fibrozis tanist olan c¢ocuga sahip
ebeveynlerden egitim durumu farkli olan kisiler arasinda Zihinsel Bos Verme, Inkar,
Duygusal Sosyal Destek Kullanim1 ve Uyumu Bozan-Fonksiyonel Olmayan Basa Cikma
puanlar1 bakimindan istatistiksel anlamli fark bulunmaktadir (p<0,05). ilkokul mezunu
olanlarda Zihinsel Bos Verme, Inkar, Duygusal Sosyal Destek Kullanimi daha
yiiksekken; ortaokul mezunlarinda Uyumu Bozan-Fonksiyonel Olmayan Basa Cikma

diizeyleri en yiiksektir. Fark diger puanlar i¢in anlaml degildir (p>0,05).

Literatiir incelendiginde; Engelli cocuga bakim veren kisilerdeki basa ¢ikma tutumlari ve
bakim yiikii iligskisini inceleyen bir arastirmada bakim veren ebeveynlerin egitim
seviyesinin basa ¢ikma diizeylerine etkisi oldugu bulgusu edinilmistir. Bu kapsamda
egitim seviyesinin artmasinin ebeveynlerin depresyon, bakim yiikii gibi etkilerle basa

¢ikmasinda koruyucu yonde etki yaptig1 ifade edilmistir (Ulusoy ve Ark., 2020).

Otizm tanis1 alan ¢ocuklar ve anneleri iizerinde yapilan ve psikolojik dayanaklilik ile basa
¢ikma tutumlarimi karsilastiran bir bagka arastirmada annelerin egitim durumlar ile
karsilagtirma yapildiginda egitim durumu ilkdgretim ve alt1 olan annelerde dini olarak
basa ¢ikmanin diger gruplardan daha yiiksek oldugu; egitim durumu yiiksekokul ve iizeri
olanlarin ise Plan yapma ve aktif basa ¢ikma boyutunun diger gruplardan yiiksek oldugu
belirtilmistir (Bozkurt, 2019).
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Arastirma sonuglart kapsaminda bir degerlendirme yapildiginda: her 6grenim diizeyinde
anlaml bir farklilik elde edilememis olsa da diger diizeylere gore daha diisiik egitim
diizeyi olan ilkokul ve ortaokul mezunu ebeveynlerde Zihinsel bos verme, inkar ve
uyumu bozan baga ¢ikma puanlarinin yliksek olusu literatiirdeki diger arastirma sonuglari
ile birlikte degerlendirildiginde egitim diizeyinin basa ¢ikmada etkili olabilecegi

distiniilmistiir.

Tablo 11: Basa Cikma Tutumlarini Degerlendirme Olgek Puanlariin KF Hastaligi Olan

Cocuga Sahip Ebeveynlerin Caligma Durumuna Gore Karsilagtirilmasi

Gruplar Ort. ss Medyan U p
. . . Evet 12,82 1,49 13,00
Pozitif yeniden yorumlama ve gelisme Hayir 1389 179 14,00 970,500 0,001*
Evet 8,45 2,48 8,00
Zihinsel bos verme 1544,000 0,946

Hayir 8,51 2,47 8,00
Soruna odaklanma ve duygulari agiga EVet 11,25 2,64 11,00
vurma Hayir 11,52 3,04 11,00
Evet 12,45 2,78 13,00
Yararh sosyal destek kullanimi Hayir 1225 278 13.00 1484,500 0,676

Evet 13,12 2,17 14,00

1454,500 0,553

Aktif basa ¢ikma Hayir 1316 222 13,00 1534,500 0,901
. Evet 6,16 2,18 6,00

Inkar Hayir 592 227 500 1414,000 0,396
. Evet 13,80 2,68 15,00

Dini olarak basa ¢ikma Hayir 14,66 255 16,00 1148,000 0,010*
Evet 590 2,31 5,00

Sakaya vurma Hayir 580 254 400 1494,000 0,702
Evet 588 242 5,00

Davramssal olarak bos verme Hayir 556 212 500 1467,000 0,582
. Evet 9,20 1,89 9,00

Geri durma 1455,000 0,553

Hayir 8,98 2,19 9,00

D 1 1 destek Kkull Evet 1049 3,19 10,00 1388,000 0,326
uygusal sosyal destek kullanim Hayir 1097 321 11,00 ) )

Madde kull Evet 449 122 4,00 1383,500 0,071
adde kulanmi Hayr 4,18 0,72 4,00 ! !

Kabull Evet 11,43 286 12,00 1424,000 0,439
aputienme y y
Hay1r 11,89 2,48 12,00

Dig liyetleri bast Evet 10,94 240 11,00 1343,500 0,211
iger mesguliyetleri bastirma Hayir 1157 255 12.00 , ,
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o Evet 1314 234 1400
an yapma ) )
yap Hayr 12,57 2,09 13,00

Problem Odakli-Sorun Odakli Baga ~ EVet 58,84 7,25 59,00
Cikma Hayir 58,54 7,19 59,00
Evet 54,45 6,34 55,00
Hayir 57,28 6,79 58,00
Uyumu Bozan-Fonksiyonel Olmayan  EVet 36,24 6,83 35,00
Basa Cikma Hayir 35,69 5,95 34,00
*p<0,05 anlamh fark var, p>0,05 anlamh fark yok; Mann Whitney-U Testi

1469,000 0,613

Duygu Odakh Basa Cikma 1196,500 0,036*

1465,500 0,598

Arastirma kapsaminda ankete katilan kistik fibrozis tanisi olan c¢ocuga sahip
ebeveynlerden galisanlar ile ¢alismayanlar arasinda Pozitif Yeniden Yorumlama ve
Gelisme, Dini Olarak Basa Cikma, Duygu Odakli Basa Cikma puanlar1 bakimindan
istatistiksel anlamli fark bulunmaktadir (p<0,05). Calismayanlarda Pozitif Yeniden
Yorumlama ve Gelisme, Duygu Odakli Basa Cikma ve Dini Olarak Basa Cikma puanlari
diger alt boyutlara gore daha yiiksektir. Fark diger puanlar i¢in anlamli degildir (p>0,05).

Literatiir incelendiginde; Calisan ve ¢alismayan anneler ile yapilan ve basa tutumlari ile
cocuk yetistirme tutumlart arasindaki farkliliklar1 inceleyen bir arastirmada, calisan
annelerin calismayan annelere gore aktif basa c¢ikma ve plan yapma puanlarinin,
caligmayan annelerin geri durma puanin yiiksek oldugunu ifade edilmistir. Ayrica ayni
calismada arastirma verilerine de benzer sekilde ¢aligmayan annelerin duygu odakli basa
cikmay1 calisan annelerden daha ¢ok kullandigi saptanmistir (Altinay, 2012). Bir diger
caligma olan Otizm tanist alan ¢ocuklar ve anneleri iizerinde yapilan ve psikolojik
dayanaklilik ile basa ¢ikma tutumlarini karsilastiran bir arastirmada annelerin ¢alisma
durumlar ile karsilastirma yapildiginda ¢alismayan annelerin Dini olarak basa ¢ikma ve
duygusal sosyal destek kullanimi1 puanlarinin ¢alisan annelerden yiiksek oldugu ifade

edilmistir (Bozkurt, 2019).

Arastirma sonuglar1 kapsaminda degerlendirme yapildiginda; caligmayan ebeveynlerin
kronik hastalik siirecinde daha siklikla tercih edilen basa ¢ikma yontemi olan duygu
odakli basa ¢ikma ve alt boyut puanlarinin yiiksek oldugu goriilmektedir. Ebeveynlerin
hastalik siiresince psikolojik, sosyal, ekonomik yonden etkilenecegi ve ¢alisma durumu
degiskeninin dogrudan etkiledigi ekonomik boyutu karsisinda olaylart olumlu yonden

gbérmenin basa ¢ikmalarina katki sagladigi, sorumlulugu azalttigi diisiincesiyle 6n plana
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cikan pozitif yeniden yorumlama ve gelisme puanin yiiksek ¢iktigi goriilmektedir. Bir
diger anlamli fark olan duygu odakli basa ¢ikma alt boyutlarindan dini bag etme ise dini
eylemlere yonelme/artis1 da iginde barindirmaktadir. Ebeveynlerin ¢alisma durumunun
sagladig1 ekonomik gelirden uzak olmasi karsilanmasi gereken ihtiyaglara karsi yasanan
caresizlik ile dine yonelim ebeveynde sorumlulugu kendinden baska bir giigle

paylagmaya itmekte ve siirecin olumlu yonde sekillenmesinde beklenti olusturmaktadir.

Tablo 12: Basa Cikma Tutumlarini Degerlendirme Olgek Puanlariin KF Hastaligi Olan
Cocuga Sahip Ebeveynlerin Gelir Diizeylerine Gore Karsilastirilmasi

Gruplar Ort. ss Medyan U p
Diisiik

12,98 1,80 13,00

Pozitif yeniden yorumlama ve gelisme 8(:,['; 1158,500 0,082
. 13,64 1,66 14,00
Gelir
g‘e‘ﬁ‘;k 875 232 9,00
Zihinsel bos verme Orta 1228,000 0,194
Gelir 8,33 2,54 8,00
Diisiik
. . 11,55 2,76 11,00
\S/L(;Ilzlr;]naa odaklanma ve duygular: aciga 8(::; 1357.500 0614
. 11,32 2,92 11,00
Gelir
g‘éﬁfk 12,18 2,93 13,00
Yararh sosyal destek kullanimi Orta 1394,000 0,778
. 12,43 2,70 13,00
Gelir
g‘éﬁ‘;k 12,80 2,13 13,00
AKktif basa ¢cikma Orta 1212,500 0,162
. 13,33 2,21 14,00
Gelir
g‘;ﬁ‘;k 6,63 259 6,00
inkar Orta 1128,500 0,052
. 569 1,93 5,00
Gelir
g‘;ﬁ‘;k 1403 2,98 1550
Dini olarak basa ¢cikma Orta 1380,500 0,696
. 14,40 2,43 16,00
Gelir
g‘;ﬁ‘;k 538 223 4,00
Sakaya vurma Orta 1145,500 0,057
. 6,18 250 5,50
Gelir
Diusiik

Davranissal olarak bos verme 6,00 2,34 550 1265,500 0,260

Gelir
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. 554 221 4,00
Gelir
g‘e*fi‘;k 938 201 9,00
Geri durma Orta 1247,500 0,237
. 8,92 2,07 9,00
Gelir
g‘éﬁ‘;k 1075 348 11,00
Duygusal sosyal destek kullanimi Orta 1428,000 0,942
. 10,75 3,05 11,00
Gelir
g‘éﬁ‘;k 435 1,03 4,00
Madde kullanimi Orta 1419,500 0,823
- 431 097 4,00
Gelir
g‘e‘ﬁ‘;k 1115 2,34 11,00
Kabullenme Orta 1169,500 0,098
Gelir 11,97 2,65 12,00
g‘;ﬁ‘;k 11,30 2,67 11,00
Diger mesguliyetleri bastirma Orta 1420,000 0,902
. 11,28 2,40 11,00
Gelir
Disik 1955 235 1250
Gelir
Plan yapma Orta 1281,500 0,331
. 13,00 2,14 13,00
Gelir
Diisiik 58,18 7,51 58,50
Problem Odakh-Sorun Odakh Baga  Gelir
Cikma Orta 58,96 7,04 60,00 1360,000 0,627
Gelir
Disik 54,28 7,06 53,50
Gelir *
Duygu Odakh Basa Cikma Orta 56.94 635 57,50 1092,000 0,034
Gelir
Diisiik 37,28 6,10 35,50
Uyumu Bozan-Fonksiyonel Olmayan  Gelir
Basa Cikma Orta 35,19 6,39 34,00 1149,000 0,077
Gelir

*p<0,05 anlamh fark var, p>0,05 anlamh fark yok; Mann Whitney-U Testi

Arastirma kapsaminda ankete katilan kistik fibrozis tanist olan c¢ocuga sahip

ebeveynlerden diisiik gelirli olanlar ile orta gelirli olanlar arasinda Duygu Odakli Basa

Cikma puanlart agisindan anlamli fark bulunmaktadir (p<0,05). Ortalama puanlara gore

orta gelirli olanlarin Duygu Odakli Basa Cikma diizeyleri daha yiiksektir. Diisiik gelirli
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olanlar ile orta gelirli olanlar arasinda diger dlgek puanlart bakimindan istatistiksel

anlamli fark bulunmamaktadir (p>0,05).

Literatiirde yapilan arastirmalara bakildiginda; “Otizm tanisi alan ¢ocuklar ve anneleri
tizerinde yapilan ve psikolojik dayanaklilik ile basa ¢ikma tutumlarini karsilagtiran bir
aragtirmada annelerin gelir diizeyleri ile karsilastirma yapildiginda gelir diizeyi diisiik
olan annelerin geri durma puani diger gruplardan daha ytliksek oldugu ifade edilmistir

(Bozkurt, 2019).

Arastirma sonuglart kapsaminda bir degerlendirme yapildiginda; kronik hastalik
stireclerinde ekonomik kosullar olduk¢a 6nemli bir alan1 olusturmakta ve hastalik seyrini
de 6nemli olglide etkiledigi bilinmektedir. Bu kapsamda tedavi giderleri ile birlikte
yasanacak ekonomik zorluklar stresli olma halini tetiklemekte ve endise
yaratabilmektedir (Golics ve Ark., 2013). Bu endise ve stresli olma hali ile dogrudan
ebeveynlerin basa c¢ikma becerilerini etkilemektedir. Arastirma sonuclarinda kronik
hastalik siirecleri i¢in ebeveynlerin daha baskin basa ¢ikma yontemi olan duygu odakl
basa ¢ikma orta gelirli ebeveynlerde yiiksek olarak bulunmustur. Bu durum ise kronik
hastalik durumunda ebeveynlerin verdikleri genel basa ¢ikma yollarina paralel bir

durumdur. Diger gelir diizeyleri i¢in anlamli bir fark elde edilememistir.

Tablo 13: Basa Cikma Tutumlarin1 Degerlendirme Olgek Puanlarinin KF Hastaligi Olan
Cocuga Sahip Ebeveynlerin Ailesindeki Kisi Sayisina Gore Karsilastirilmasi

Gruplar Ort. ss Medyan X2 p
2-3 kisi 13,32 1,60 13,00
4 kisi 13,59 1,85 14,00

Pozitif yeniden yorumlama ve gelisme v 2,153 0,341
Skisive 4318 165 13,00
uzeri
2-3 kisi 8,32 2,08 8,00

Zihinsel bos verme 4 k%s? 843 269 800 1,265 0,531
dkisive  g64 235 900
uzeri
2-3 kisi 10,16 2,61 10,00

\S/L(:li:lr;naa odaklanma ve duygular agi3a 4 k%S% 11,85 2,85 12,00 5001 0,078
dkisive 4928 986 11,00
uzeri
2-3 kisi 12,37 2,31 13,00

Yararh sosyal destek kullanim 0,117 0,943

4 kisi 12,37 3,02 13,00




5 kisi ve

93

) K13 12,28 2,68 13,00
uzerl
2-3kisi 13,16 2,19 14,00

Aktif basa citkma 4k%$% 13,02 229 13,550 0,364 0,834
Skisive 1341 508 1300
uzerl
23kisi 6,37 198 6,00

inkar 4 kisi 559 207 500 4455 0303
dkisive g6 246 600
uzerl
2-3kisi 13,95 3,01 15,00

Dini olarak basa ¢ikma 4k%$i 14,07 2,87 16,00 2,264 0,322
dkisive 9,69 205 16,00
uzerl
2-3kisi 6,26 2,23 6,00

Sakaya vurma 4k%$% 544 2371 4,00 7,851 0,020*
dkisive gas 954 6,00
uzerl
2-3kisi 584 2,06 5,00

Davramssal olarak bos verme 4k%$% 55 235 4,00 1,661 0,436
dkisive  gas 905 500
uzerl
2-3kisi 8,68 1,60 8,00

Geri durma 4 kisi 894 210 900 3948 0,139
Skisive g6 217 900
uzerl
2-3kisi 9,89 2,28 9,00

Duygusal sosyal destek kullanim 4k%s% 10,89 3,29 11,00 4,370 0,112
Skisive 96597 344 11,00
uzerl
2-3kisi 4,37 1,21 4,00

Madde kullanimi 4k%§% 444 113 4,00 0,054 0,973
Skisive )15 057 400
uzerl
2-3kisi 11,42 2,39 11,00

Kabullenme 4kisi 11,80 284 1200 4957 0377
dkisive 1960 998 1200
uzerl
2-3kisi 10,89 2,11 11,00

Diger mesguliyetleri bastirma 4k?$% 1169 2,75 1150 0,668 0,716
dKisive 1595 994 1100
uzerl
2-3kisi 12,79 2,30 13,00

Plan yapma akisi 1293 230 1300 4719 o701
dkisive 9595 591 1300

uzeri
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2-3Kisi 57,89 6,82 60,00
Problem Odakhi-Sorun Odakh Basa 4 Kisi 58,94 7,56 61,00

.. 0,730 0,694

Cikma 5Kisive 58,69 6,99 58,00

Uzeri

2-3Kisi 54,84 587 55,00
Duygu Odakh Basa Cikma 4K§% 55,80 7,66 56,00 1,049 0,592

5“K1$1 ve 56,82 564 56,00

Uzeri

2-3Kisi 35,05 586 34,00
Uyumu Bozan-Fonksiyonel Olmayan 4 Kisi 35,87 6,84 35,00 0612 0736
Basa Cikma 5Kisive 36,46 595 3500 ’

Uzeri

*p<0,05 anlamh fark var, p>0,05 anlamh fark yok; Kruskal Wallis-H Testi

Arastirma kapsaminda ankete katilan kistik fibrozis tanist olan c¢ocuga sahip
ebeveynlerden ailesindeki kisi sayisi farkli olan gruplar arasinda Sakaya Vurma puanlari
bakimindan istatistiksel anlamli fark bulunmaktadir (p<0,05). Ailesinde 5 kisi ve daha
fazla kisi yasayan kisilerde Sakaya Vurma diizeyi en yiiksektir. Fark diger puanlar i¢in
anlamli degildir (p>0,05).

Literatiir incelendiginde ailedeki kisi sayis1 ve basa ¢ikma tutumlarina yonelik benzer bir

calismaya rastlanmamstir.

Aragtirma sonuglar1 kapsaminda bir degerlendirme yapildiginda duygu odakli basa ¢ikma
yollarindan olan sakaya vurma puaninin yiiksek ¢iktigir goriilmektedir. Bu veriden de
hareketle ailede yasayan kisi sayisinin artmasinin hastaliga yiiklenen anlami degistirme,
stresli bir olay karsisinda mizahi bir tavir takinma yollarinin benimsenmesi ile basa ¢ikma
yollarindan sakaya vurmanin benimsendigi goriilmektedir. Bu durumun ise Kistik
fibrozis gibi genetik 6zellikler tagiyan kronik bir hastalik durumunda tiim aile bireylerini
onemli dl¢tide etkilenmesi, her bireyin basa ¢ikmasi gereken problemin yani sira ortak bir
sorun olarak goriilen bir siirecin varligi ile aile bireyleri duygu odakli stratejilere
yonelmektedir. Arastirma kapsamindaki diger gruplara gore kalabalik olarak
degerlendirebilecegimiz 5 kisi ve {lizeri olan ailelerde ebeveynlerin, hastalik durumuna
bakisinin mizah temelli oldugu, siirecin yeterince rasyonel yliriitiilmedigi, ailedeki kisi
sayisinin artmasi ile sorumlulugun artmasina paralel olarak hastaligi anlamlandirma

siirecinde goz ardi ettikleri gergekliklerin olabilecegi diisiintilmiistiir.
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Duygu odakli basa ¢ikma yollarini benimseyen ebeveynler i¢in dikkat edilmesi gereken
nokta ise ebeveynlere hastalik gercekligine karst daha sakin bir tavir ile yaklasmasini
saglarken uzun stireli kullanimi durumunda sagliksiz sonuglara gétiirebilme durumunun

olmasidir (Isikhan, 2011:22).

Tablo 14:Basa Cikma Tutumlarmi Degerlendirme Olgek Puanlarinin KF Hastaligi Olan

Cocuga Sahip Ebeveynlerin Cocuk Sayisina Gore Karsilastirilmasi

Gruplar Ort. ss Medyan X2 p
1 Cocuk 13,39 161 13,50
2 Cocuk 13,58 1,82 14,00

Pozitif yeniden yorumlama ve gelisme 8,409 0,038*
3 ve daha
13,14 1,67 13,00
fazla
1 Cocuk 8,11 2,27 8,00
Zihinsel bos verme 2Cocuk 8,37 253 8,00 6,311 0,097
dvedana gos 545 900
fazla

1 Cocuk 10,22 2,39 10,00
Soruna odaklanma ve duygularn agiga 2 Cocuk 11,89 2,86 12,00 1954 0582

vurma
dvedaha 1155 594 1700
fazla

1 Cocuk 12,39 2,38 13,00

2 Cocuk 12,40 2,87 13,00
Yararh sosyal destek kullanim 2,463 0,482

dvedaha 1,59 587 1300
fazla

1 Cocuk 13,33 2,17 14,00
2 Cocuk 13,00 2,30 14,00
AKktif basa ¢citkma 6,482 0,090

dvedaha 13,7 506 1300
fazla

1 Cocuk 6,33 2,09 6,00
2 Cocuk 5,79 2,12 5,00

dvedaha o,0 544 500
fazla

1 Cocuk 13,94 3,10 15,00
2 Cocuk 14,05 2,80 15,00

Inkar 14,662 0,002*

Dini olarak basa ¢cikma 6,480 0,090
dvedaha 1,26 507 16,00
fazla
1 Cocuk 6,28 2,32 6,00

Sakaya vurma 2 Gocuk 5,37 2,32 4,00 0,826 0,843

3 ve daha

6,51 251 7,00
fazla
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1 Cocuk 5,89 2,11 5,00
Davramsgsal olarak bos verme 2Gocuk 561 2,50 4,00 12,620 0,006*
dvedaha ;o6 195 500
fazla
1 Cocuk 8,39 169 8,00
Geri durma 2Gocuk 9,05 194 900 4,65 (738
dvedaha g6 933 900
fazla
1 Cocuk 9,61 1,97 9,00
Duygusal sosyal destek kullanimi 2 Gocuk 10,95 3,35 11,00 2,611 0,456
dvedaha 144y 338 1100
fazla
1 Cocuk 439 124 4,00
Madde kullanum: 2Cocuk 4,33 099 400 5359 (147
dvedaha o7 g7 400
fazla
1 Cocuk 11,22 2,71 11,00
Kabullenme 2Cocuk 11,96 268 1200 517 (911
dvedaha 1) 45 535 1200
fazla
1 Cocuk 10,89 2,11 10,50
Diger mesguliyetleri bastirma 2Gocuk 11,42 2,63 11,00 3,340 0,342
dvedaha 102 548 1100
fazla
1 Cocuk 12,94 2,26 13,50
Plan yapma 2Cocuk 12,91 236 1300 1,551 (g
dvedaha 1) 5e 900 13,00
fazla
1 Cocuk 57,94 7,26 60,00
Problem Odakh-Sorun Odakh Basa 2 Cocuk 58,79 7,12 60,00
0,295 0,863
Cikma 3vedaha 58,86 7,44 58,00
fazla
1 Cocuk 54,44 577 54,50
Duygu Odakh Basa Cikma 2 Cocuk 5591 7,44 56,00 1,682 0,431
3vedaha 56,86 589 56,00
fazla
1 Cocuk 34,94 6,10 34,00
Uyumu Bozan-Fonksiyonel Olmayan 2 Cocuk 36,00 6,90 35,00
0,671 0,715
Basa Cikma 3vedaha 36,32 5,63 35,00
fazla

*p<0,05 anlamh fark var, p>0,05 anlamh fark yok; Kruskal Wallis-H Testi

Arastirma kapsaminda ankete katilan kistik fibrozis tanisi olan c¢ocuga sahip

ebeveynlerden ¢ocuk sayisi farkli olan kisiler arasinda Pozitif Yeniden Yorumlama ve
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Gelisme, Inkar, Davranissal Olarak Bos Verme, Plan Yapma puanlar1 bakimindan
istatistiksel anlamli fark bulunmaktadir (p<0,05). Katilimeilardan 2 ¢ocugu olanlarda
Pozitif Yeniden Yorumlama ve Gelisme diizeyi en yiiksek, tek cocugu olanlarda Inkar,
Davranigsal Olarak Bos Verme, Plan Yapma diizeyi en yiiksektir. Fark diger puanlar i¢in
anlamli degildir (p>0,05).

Literatiir incelendiginde ebeveynlerin ¢ocuk sayisi ve basa ¢ikma tutumlara yonelik

benzer bir ¢alismaya rastlanmamustir.

Arastirma sonuglar1 kapsaminda bir degerlendirme yapildiginda; tek ¢ocuklu ailelerde
uyumu bozan basa ¢ikma yollarindan olan inkdr ve davranissal olarak bos vermenin
yiiksek oldugu goriilmektedir. Bu kapsamda ebeveynlerin sahip olduklar1 tek ¢ocugun
kronik bir hastalik siirecinin olmasi ebeveynlerin kimi zaman durumu kabul etmeyerek
inkar etmesine ya da hastalik siirecinin gerekliliklerine yonelik herhangi bir ¢aba sarf
etmeyerek davranigsal olarak bos vermesine neden olmaktadir. Bu noktada diger basa
cikma alt boyutlarindan farkli olarak tek cocuklu ailelerde plan yapma diizeyinin yiiksek
olmasi1 kronik hastalik siirecini ilk kez deneyimleyen ebeveynlerin siirecin nasil
ilerleyecegine dair plan yapmasi yeni karsilagilan durum karsisinda hazirliksiz olmama

hali ile iligkilendirilebilecegi diisiiniilmiistiir.

Aragtirma sonuglarinda 2 ¢cocuklu ailelerde ise duygu odakli baga ¢gikmanin bir alt boyutu
olarak hastalikla ilgi stireglerin olumlu yanlarina odaklanarak pozitif yeniden yorumlama
ve gelisme puanini yiikseltmistir. Bu verilerden hareketle ebeveynlerin ¢cocuk bakimi,
sorumlulugu konusunda deneyim kazandik¢a tek cocuklu ailelerde yiiksek puanlanan
uyumsuz basa c¢ikma yollarindan duygu odakli basa ¢ikma yollara yoneldikleri

distintiilmiistiir.

Tablo 15: Basa Cikma Tutumlarini Degerlendirme Olgek Puanlarinin KF Hastalig1 Olan
Cocuga Sahip Ebeveynlerin Aldiklar1 Sosyal Destege Gore Karsilastirilmasi

Gruplar Ort. ss Medyan X2 p
Almiyorum 13,37 1,72 13,00

Az 13,32 1,60 13,00

Orta 13,23 1,74 13,50

fyi/Cok Iyi 13,75 1,97 14,00

Zihinsel bos verme Almiyorum 8,49 3,01 8,00 4106 0,250

Pozitif yeniden yorumlama ve gelisme 1,943 0,584




Az 8,11
Orta 9,23
Iyi/Cok Iyi 8,00

2,02
1,63
1,92

8,00
9,00
8,00
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Soruna odaklanma ve duygulari aciga
vurma

Almiyorum 11,18
Az 10,68
Orta 12,05
Iyi/Cok Iyi 11,95

2,89
2,77
2,87
2,80

11,00
10,00
12,00
12,50

3,171

0,366

Yararh sosyal destek kullanim

Almiyorum 12,45
Az 11,74
Orta 12,77
Iyi/Cok Iyi 12,15

2,74
2,45
2,74
3,23

13,00
12,00
13,00
12,00

2,065

0,559

AKktif basa ¢cikma

Almiyorum 13,02
Az 13,53
Orta 12,41
Iyi/Cok Iyi 13,90

2,20
1,65
2,61
1,94

13,00
14,00
13,00
14,00

4,465

0,215

inkar

Almiyorum 5,92
Az 6,74
Orta 6,23
Iyi/Cok Iyi 5,40

2,25
2,73
2,02
1,70

5,00
6,00
6,00
4,50

4,568

0,206

Dini olarak basa ¢ikma

Almiyorum 13,94
Az 14,47
Orta 14,64

fyi/Cok Iyi 14,50

2,86
3,01
1,99

2,35

15,00
16,00
16,00

16,00

1,666

0,645

Sakaya vurma

Almiyorum 5,96
Az 6,58
Orta 5,95

Iyi/Cok Iyi 5,00

2,36
2,67
2,54

2,13

5,00
6,00
4,50

4,00

5,176

0,159

Davranmissal olarak bos verme

Almiyorum 5,96
Az 5,53
Orta 6,00

Iyi/Cok Iyi 4,90

2,50
2,09
2,27

1,59

5,00
4,00
5,00

4,00

5,006

0,171

Geri durma

Almiyorum 9,20
Az 8,79
Orta 9,45
Iyi/Cok Iyi 8,65

2,36
1,36
1,99
1,84

9,00
8,00
9,00
9,00

2,104

0,551

Duygusal sosyal destek kullanim

Almiyorum 10,41
Az 9,21
Orta 11,05
Iyi/Cok Iyi 12,75

3,18
3,46
2,80
2,47

10,00

11,00
13,00

12,476 0,006*




Madde kullanimi

Almiyorum
Az

Orta
Iyi/Cok lyi

4,24
4,16
4,68
4,30

0,76
0,69
1,43
1,13

4,00
4,00
4,00
4,00

3,681

99

0,298

Kabullenme

Almiyorum
Az

Orta
Iyi/Cok Iyi

11,14
11,95
12,41
12,00

2,55
2,30
2,34
2,96

11,00
12,00
12,50
12,50

4,274

0,233

Diger mesguliyetleri bastirma

Almiyorum
Az

Orta
Iyi/Cok Iyi

11,14
11,11
11,91
11,15

2,62
2,18
2,22
2,76

10,00
11,00
12,00
11,00

2,064

0,559

Plan yapma

Almiyorum
Az

Orta
Iyi/Cok Iyi

12,75
13,11
12,77
12,85

2,22
2,08
2,37
2,32

12,00
13,00
13,00
13,00

0,347

0,951

Problem Odakhi-Sorun Odakh Basa
Cikma

Almiyorum
Az

Orta
Iyi/Cok lyi

58,55
58,26
59,32
58,70

7,05
5,16
8,36
8,25

58,00
59,00
62,50
59,50

1,674

0,643

Duygu Odakh Basa Cikma

Almiyorum
Az

Orta
Iyi/Cok Iyi

54,82
55,53
57,27
58,00

6,55
6,74
6,73
6,83

55,00
54,00
58,00
60,00

5,960

0,114

Uyumu Bozan-Fonksiyonel Olmayan
Basa Cikma

Almiyorum
Az

Orta
Iyi/Cok Iyi

35,78
35,21
38,18
34,55

7,08
6,36
4,87
5,47

35,00
34,00
38,00
33,50

5,327

0,149

*p<0,05 anlamh fark var, p>0,05 anlamh fark yok; Kruskal Wallis-H testi

Arastirma kapsaminda ankete katilan kistik fibrozis tanisi olan ¢ocuga sahip

ebeveynlerden sosyal destek alma diizeyi farkli olan kisiler arasinda Duygusal Sosyal

Destek Kullanimi puani bakimindan istatistiksel anlamli fark bulunmaktadir (p<0,05).

Sosyal destek diizeyi 1yi/¢ok iyi olanlarda Duygusal Sosyal Destek Kullanimi diizeyi en

yiiksektir. Fark diger puanlar i¢cin anlamli degildir (p>0,05).

Literatiir incelendiginde; Kistik fibrozis gibi kronik hastalik siireglerinde ailelerin aldiklari

sosyal destek ve bu destegi algilama diizeyleri oldukc¢a 6nemli olmaktadir. Bu kapsamda

bakim veren ebeveyn i¢in sosyal destek kronik hastalik siireci ile basa ¢gikmasina olumlu
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yonde etki eden bir faktor olarak ifade edilmekte ve gelistirilmesi Onerilmektedir
(Fazlioglu ve ark.,2010). Kistik fibrozisli aileler ile yapilan bir ¢caligmada duygularini
ifade eden ailelerde fiziksel ve duygusal saglik anlaminda paylasim yapmayan diger
ailelere gore daha iyi sonuglarin oldugu goriilen arastirmalar bulunmaktadir (McCubbin
ve Ark., 2001: 230). Arastirma kapsaminda anlamli bulunan Duygusal Sosyal Destek
Kullanimi ise Duygu Odakli Baga Cikmanin bir alt boyutu olarak ifade edilmekte ve diger
bireylerden manevi destek/sempati gormek olarak siniflandirilmaktadir (Carver ve ark.,
1989). Bu noktada 6nemli olan konuya ise literatirde Duygu Odakli Basa Cikma
yollarinin siirekli kullanim durumunun kisinin gelisimini engelleyici bir etkisi olduguna

isaret ederek yer verilmistir (Kaan, 2020).

Arastirma sonuglar1 degerlendirildiginde ise, sosyal destek diizeyin iyi/¢ok iyi olanlarda
daha yiikksek puan alan duygusal sosyal destek kullaniminin kronik hastaliklarin
deneyimlenme siirecinde olduk¢a onemli oldugu bilinmektedir. Bu kapsamda dikkat
edilmesi gereken nokta ise diger duygu odakli basa ¢ikma yollarini da kapsayacak sekilde
uzun siireli kullaniminda sagliksiz sonuglar dogurmas: gercekligidir. Basa ¢ikma yolu
duygusal sosyal destek kullanimi iken bu destegin bakim veren ebeveynin kronik hastalik
stirecinde gelisimini, sorumluluk almasimi engelleyecek diizeyde olmamasi gerektigi

diistilmektedir.

Tablo 16: Basa Cikma Tutumlarin1 Degerlendirme Olgek Puanlarinin KF Hastaligi Olan
Cocuga Sahip Ebeveynlerin Aldiklar1t Ekonomik Destege Gore Karsilagtirilmasi

Gruplar Ort. ss Medyan U p
. . . Evet 13,48 1,75 14,00
Pozitif yeniden yorumlama ve gelisme Hayir 1336 174 14,00 1378,500 0,704
Evet 8,18 2,50 8,00
Zihinsel bos verme 1251,000 0,247

Hayir 8,65 2,44 9,00

Soruna odaklanma ve duygular aciga Evet 11,73 2,29 11,00
vurma Hayir 11,22 3,13 11,00

Yararl 1 destek kull Evet 12,50 2,86 13,00 1354,000 0,599
ararlsosya este ullanimi Haylr 12,25 2,74 13,00 , ,

Aktif b Kk Evet 1293 1,97 13,00 1253,000 0,251
1l basa crkma Hayir 1326 2,31 14,00 ! !

inka Evet >78 202500 1338,500 0,527
i Hayir 617 233 6,00 ’ !

1273,000 0,308
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Evet 14,85 2,17 16,00

Dini olarak basa ¢ikma Hayir 13.94 2.82 15,00 1175,000 0,082
Evet 5,88 2,37 5,00
Sakaya vurma Hayir 500 247 450 1410,500 0,849
Davran: Evet 523 2,08 4,00 N
ssal olarak bos verme Hayir 597 232 500 1135,500 0,049
. Evet 9,38 2,02 9,50
Geri durma 1234,000 0,206

Hayir 8,92 2,07 9,00

D 1 1 destek kull Evet 1055 3,27 11,00 1397,000 0,793
uygusal sosyal destek kullanimi Hayr 1086 317 10,50 , ,

Madde kull Evet 418 071 400 1344,000 0,295
adde kuTlammi Hayir 440 111 4,00 ’ !

Kabull evet A8 2 AT L0078 500 0,110
apullenme ) )
Hayrr 11,96 2,59 12,00

Evet 11,05 2,75 10,50

Diger mesguliyetleri bastirma Hayir 1142 234 11,00 1296,500 0,379

Evet 13,00 2,06 13,00

PI 1374
an yapma Hayr 1274 231 1300 /4000 0686

Problem Odakli-Sorun Odakh Basa  EVet 58,85 7,41 58,00
Cikma Hayir 58,58 7,12 59,00

Evet 55,93 6,96 55,50
Hayir 56,03 6,61 56,50
Uyumu Bozan-Fonksiyonel Olmayan ~ EVet 35,08 5,71 34,00
Basa Cikma Hayir 36,42 6,66 36,00
*p<0,05 anlamh fark var, p>0,05 anlamh fark yok; Mann Whitney testi

1428,000 0,942

Duygu Odakh Basa Cikma 1387,500 0,750

1244,500 0,234

Arastirma kapsaminda ankete katilan kistik fibrozis tanisi olan c¢ocuga sahip
ebeveynlerden ekonomik destek alma diizeyi farkli olan kisiler arasinda Davranigsal
Olarak Bos Verme puani bakimindan istatistiksel anlamli fark bulunmaktadir (p<0,05).
Ekonomik destek almayanlarda Davranigsal Olarak Bos Verme diizeyi en yiiksektir. Fark

diger puanlar i¢in anlamli degildir (p>0,05).

Literatiir incelendiginde ekonomik destek alma ve basa ¢ikma tutumlarin1 karsilastiran

bir ¢calismaya rastlanmamastir.

Arastirma sonuclart degerlendirildiginde; Ekonomik destek almayan ebeveynlerin

hastalik stiregleri ile ilgili olarak c¢aba gostermekten vazgegmelerini tanimlayan
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davranigsal olarak bos verme puani yiiksek ¢ikmistir. Bu durum ise hastalik siirecinin
psikolojik, sosyal boyutunun yani sira ekonomik boyutunun da olmasindan kaynakli
olarak tedavi siireclerinin gerekliliklerini karsilayamadiklari durumlarda caba sarf

etmekten kaginmalari ile aciklanabilecegi diistiniilmektedir.

Tablo 17: Basa Cikma Tutumlarini1 Degerlendirme Olgek Puanlarinin KF Hastaligi Olan

Cocuga Sahip Ebeveynlerin Diger Ailelerle iletisim Kurma Durumlarina Gore

Karsilastirilmasi
Gruplar Ort. ss Medyan U p
. . . Evet 13,44 1,73 14,00
Pozitif yeniden yorumlama ve gelisme Hayir 1334 177 14,00 1401,500 0,740
Evet 8,04 2,38 8,00
Zihinsel bos verme 1093,500 0,028*

Hayir 9,24 2,45 9,00
Soruna odaklanma ve duygulari agiga EVet 11,63 2,64 11,00

1269,000 0,257

vurma Hayir 11,00 3,19 11,00
Evet 12,42 2,82 13,00
Yararh sosyal destek kullanimi Hayir 1220 271 12,00 1352,500 0,531
. Evet 13,28 2,15 14,00
Aktif basa ¢ikma Hayir 12,90 2.27  13.00 1309,000 0,371
. Evet 568 2,02 5,00
Inkar 1089,000 0,023*

Hayir 6,63 2,44 6,00
Evet 13,94 2,72 15,00

Dini olarak basa ¢ikma Hayir 1483 240 16,00 1135,500 0,037*
Evet 599 2,48 5,00

Sakaya vurma Hayir 573 236 4,00 1367,500 0,572
Evet 539 2,13 4,00

Davramssal olarak bos verme Hayir 624 240 600 1108,000 0,026*
. Evet 8,99 2,00 9,00

Geri durma 1347,000 0,508

Hayir 9,24 2,17 9,00

D 1 1 destek kull Evet 10,70 287 11,00 1418,500 0,822
uygusal sosyal destek kullanim Hayr 1083 373 10,00 , ,

Madde kull Evet 434 105 4,00 1447,000 0,926
adde kulanmi Hayir 429 0,87 4,00 ’ !

— Evet 1160 257 1200
abullenme Hayir 11,66 2,58 12,00 ' ’

Dig liyetleri bast Evet 11,25 251 11,00 1450,500 0,976
iger mesguliyetleri bastirma Hayir 1134 248 1100 , ,

Plan yapma Evet 12,97 2,32 13,00 1287,000 0,304
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Hayir 12,59 2,04 13,00
Problem Odakli-Sorun Odakh Basa ~ EVet 58,92 7,57 60,00
Cikma Hayir 58,27 6,55 58,00
Evet 55,76 6,90 57,00
Hayir 56,39 6,41 55,00
Uyumu Bozan-Fonksiyonel Olmayan ~ EVvet 35,08 6,34 34,00
Basa Cikma Hayir 37,41 6,15 36,00
*p<0,05 anlamh fark var, p>0,05 anlamh fark yok; Mann Whitney testi

1286,500 0,307

Duygu Odakh Basa Cikma 1419,500 0,828

1104,500 0,034*

Arastirma kapsaminda ankete katilan kistik fibrozis tanisi olan c¢ocuga sahip
ebeveynlerden Kistik Fibrozis tan1 grubu hakkinda diger aileler ile iletisim halinde olanlar
ile olmayanlar arasinda Zihinsel Bos Verme, inkar, Dini Olarak Basa Cikma, Davranigsal
Olarak Bos Verme ve Uyumu Bozan-Fonksiyonel Olmayan Basa Cikma puanlari
bakimindan istatistiksel anlamli fark bulunmaktadir (p<0,05). Hastalik konusunda diger
ailelerle iletisimde olmayanlarda Zihinsel Bos Verme, Inkar, Dini Olarak Basa Cikma,
Davranigsal Olarak Bos Verme ve Uyumu Bozan-Fonksiyonel Olmayan Basa Cikma

diizeyleri daha yiiksektir. Fark diger puanlar i¢in anlamli degildir (p>0,05).

Literatiir incelendiginde nadir hastaliklar ile yagayan Avusturyali aileler tizerinde yapilan
bir arastirmada, genetik metabolik bozuklugu bulunan ¢ocuklarin aileleri benzer
durumdaki aileler ile olusturulan destek gruplarma erisim yetersizliginden olumsuz

etkilendikleri goriilmiistiir (Anderson ve ark.,2013).

Arastirma sonuglar1 degerlendirildiginde ise diger ailelerle iletisimde olmayan
ebeveynlerin basa ¢ikma konusunda uygun olmayan yollar: tercih ettigi goriilmektedir.
Bu noktada uyumu bozan basa ¢ikma yollar1 ve alt boyutlar1 olan inkar, davranigsal olarak
bos verme, zihinsel olarak bos verme puanlariin yiiksek olusu ve bunun yani sira dini
olarak basa c¢ikma puanin yiiksek olusu ebeveynlerin basa ¢cikmasinda diger ailelerle
iletisim kurmanin 6nemini acgik¢a vurgulamaktadir. Arastirma sonuglarindan hareketle
diger ailelerle iletisim kurmayan aileler hastalik gercekligini ve gerekliliklerini g6z ardi
etmektedir. Kronik hastalik siireci aileyi psikolojik, sosyal, ekonomik bir¢cok alanda
etkileyen bir siire¢ olarak devam etmektedir. Bu slirecte ise diger ailelerle iletisim kurarak
benzer sorunlar1 yasayan kisilerle paylasimda bulunmak, iletisim kurmak, sosyal destek

almak, basa ¢ikma tutumlarii olumlu yonde etkileyecegi diisiiniilmektedir.



104

4.4, KF Tamsi Olan Cocuklarin Ozellikleri ile Ebeveynlerin Basa Cikma

Tutumlarim Degerlendirme Olgegi Alt Boyutlarindan Alinan Puanlar

Arasindaki Iliskiye liskin Bulgular

Tablo 18: Basa Cikma Tutumlarini Degerlendirme Olgek Puanlarinin KF Hastaligi Olan

Cocuga Sahip Ebeveynlerin Cocuklarinin Yasina Gore Karsilastirilmasi

Gruplar Ort. ss Medyan X2 p
6 ay - 2 yas 12,80 2,04 12,50
Pozitif yeniden yorumlama ve 3 yas- 6 yas 12,67 1,76 12,50 8409 0.038%
gelisme 7yas -13 yas 13,60 1,58 14,00 , ,
l4yas-18yas 1400 1,73 14,00
alt1
6 ay - 2 yas 9,80 1,99 10,50
3 yas- 6 yas 9,00 2,45 9,00
Zihinsel bos verme Tyas -13 yas 821 2,26 8,00 6,311 0,097
l4yas-18yas 500 300 8,00
alt1
6 ay - 2 yas 11,50 2,80 10,50
3 yas- 6 yas 10,88 3,29 11,00
Sorvuna odaklanma ve duygulari Tyas -13 yas 11,72 258 12,00 1954 0,582
agiga vurma
Myas-18yas 1110 316 11,00
alt1
6 ay - 2 yas 11,70 3,27 11,50
3 yas- 6 yas 12,08 2,60 13,00
Yararh sosyal destek kullanimi Tyas -13 yas 12,74 2,13 13,00 2,463 0,482
l4yas-18yas 1186 287 13,00
alt1
6 ay - 2 yas 12,80 1,81 12,50
3 yas- 6 yas 12,38 2,67 13,00
Aktif basa ¢ikma Tyas -13 yas 13,19 1,95 14,00 6482 0,090
yas-18yas 1405 216 15,00
alt1
6 ay - 2 yas 760 2,17 7,50
3 yas- 6 yas 6,25 2,88 5,00
Inkar Tyas -13 yas 6,07 1,94 5,00 14,662 0,002*
Myas-18yas 490 161 4,00
alt1
6 ay -2 yas 14,30 2,21 15,50
Dini olarak basa ¢cikma 3 yas- 6 yas 14,42 1,89 15,00 6,480 0,090
Tyas -13 yas 14,65 2,57 16,00




14 yas -18 yas
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alts 13,05 3,41 14,00
6 ay - 2 yas 6,10 2,64 5,00
3 yas- 6 yas 6,17 2,32 5,50
Sakaya vurma Tyas -13 yas 568 2,28 500 0826 0,843
IyasI8yas 605 202 400
6ay - 2 yas 6,20 2,04 6,00
3 yag- 6 yas 6,79 2,34 6,50
Davramissal olarak bos verme Tyas -13 yas 547 2,32 4,00 12,620 0,738
1yascIS¥as 486 162 4,00
6 ay - 2 yas 9,00 1,89 8,50
3 yas- 6 yas 9,33 2,12 9,00
Geri durma Tyas -13 yas 916 2,05 900 1265 0,738
1yas-I8¥as 862 213 9,00
6ay - 2 yas 11,00 3,71 11,50
3 yas- 6 yas 10,00 3,12 10,00
Duygusal sosyal destek kullammi  7y,5 13 yag 11,14 3,19 11,00 2611 0,456
;ﬁly” 18Y85 1043 300 10,00
6 ay - 2 yas 450 1,558 4,00
3 yas- 6 yas 463 1,31 4,00
Madde kullanimi Tyas -13 yas 412 060 400 9339 0,147
1yas-IS¥aS 443 103 400
6ay - 2 yas 11,80 2,70 12,00
3 yas- 6 yas 12,67 2,20 13,00
Kabullenme Tyas -13 yas 11,33 2,51 11,00 4517 0,211
14 yascIS¥aS 1143 291 12,00
6ay - 2 yas 10,30 2,11 10,00
3 yas- 6 yas 10,92 2,02 10,50
Diger mesguliyetleri bastirma Tyas -13 yas 11,39 2,64 12,00 3,340 0,342
M yas-18ya5 1990 2,66 12,00
alt1
6 ay - 2 yas 12,00 2,75 12,00
3 yas- 6 yas 11,79 2,04 12,00
Plan yapma Tyas -13 yas 13,00 2,07 13,00 12,551 0,006*
14 yas-I8¥8S 1395 201 14,00
6 ay - 2 yas 55,80 7,44 54,50
Pl;:(;la)l(e;rlrll(ggakh-SOrun Odakh 3 yas- 6 yas 56,50 7,06 57,50 5636 0131
Tyas -13 yas 59,47 7,12 60,00
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14yas-18 yas 60,38 6,95 62,00
alt1
6 ay - 2 yas 56,00 8,18 58,00
3 yas- 6 yas 55,92 6,37 54,00
Duygu Odakh Basa Cikma Tyas -13 yas 56,40 6,28 57,00 0,394 0,942
14 yas-18yas 54,95 7,80 57,00
alt1
6 ay - 2 yas 39,60 5,34 40,00
3 yag- 6 yas 37,54 6,55 38,00
Tyas -13 yas 35,60 587 34,00 9,100 0,028*
14 yas-18 yas 33,29 6,86 31,00
alt1
*p<0,05 anlamh fark var, p>0,05 anlamh fark yok; Kruskal Wallis-H Testi

Uyumu Bozan-Fonksiyonel
Olmayan Basa Cikma

Arastirma kapsaminda ankete katilan kistik fibrozis tanisi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin
cocugunun yasi farkli olan kisiler arasinda Pozitif Yeniden Yorumlama ve Gelisme,
Inkar, Plan Yapma ve Uyumu Bozan-Fonksiyonel Olmayan Basa Cikma puanlari
bakimindan istatistiksel anlamli fark bulunmaktadir (p<0,05). Cocugu 14-18 yasinda
olanlarda Pozitif Yeniden Yorumlama ve Gelisme, Plan Yapma diizeyleri en yiiksek, 6
ay-2 yas olanlarda Inkar ve Uyumu Bozan-Fonksiyonel Olmayan Basa Cikma diizeyi en

yiiksektir. Fark diger puanlar i¢in anlamli degildir (p>0,05).

Literatiir incelendiginde ¢ocuk yasi ve ebeveynlerin basa ¢ikma tutumlarina yonelik

benzer bir ¢alismaya rastlanmamastir.

Arastirma sonuglar1 degerlendirildiginde; kistik fibrozis tanist olan ¢ocugun yasi
biiylidiik¢e aileler basa ¢cikma konusunda daha iyi bir profil sergileyebilmektedir. 6 ay —
2 yas donemi c¢ocuklarin; ebeveynlerinin verecegi destege ve bakima daha ¢ok ihtiyag
duymasi, ebeveynlerin kendileri iizerinde ayrica bir sorumluluk hissetmesi ve kistik
fibrozis tanilarinin genellikle 2 yas altinda konulmasi ile 6 ay — 2 yas doneminde yeni tan1
alan ¢ocuklarin sikliginin fazla olusu gibi nedenlerin ebeveynlerin basa ¢ikma tutumlarini
etkileyebilecegi ve bu konuda zorlanabilecegi diisiiniilmektedir. Bu nedenlerle
ebeveynlerin hastalik gergekligini inkar etme ya da uyumu bozan basa ¢ikma yollarina
yonelme durumu puanlarmin yiiksek olmasi agiklanabilmektedir. 14-18 yas arasi
cocuklar i¢cin durumu degerlendirdigimizde ise c¢ocuklarin ebeveynleri ile birlikte
hastaligin sorumlulugunu alabilmesi, hastaligin gereklilikleri, hastane siiregleri gibi

konularda farkindaliginin olmasi ebeveynlerin siire¢ ile baga ¢ikmasini kolaylastirmakta
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ve ebeveynler daha rasyonel yollara yonelebilmektedir. Bu kapsamda ise Problem Odakl
basa ¢ikma yollarindan olan plan yapma ve duygu odakli basa ¢ikma yollarindan olan

pozitif yeniden yorumlama ve gelisme puanlarinin daha yiiksek oldugu goriilmektedir.

Tablo 19: Basa Cikma Tutumlarini Degerlendirme Olgek Puanlarinin KF Hastaligi Olan

Cocuga Sahip Ebeveynlerin Cocuklarinin Cinsiyetine Gore Karsilastirilmasi

Gruplar Ort. ss Medyan U p

. . . Kiz 13,53 1,71 14,00

Pozitif yeniden yorumlama ve gelisme Erkek 1327 177 14,00 1453,500 0,500
. Kiz 8,77 2,49 8,00

Zihinsel bos verme Erkek 818 241 800 1402,500 0,333
Soruna odaklanma ve duygular1 agiga K1z 11,25 3,05 11,00

vurma e Ve Erkek 11,56 2,65 11,00 1444000 0,470
Kiz 12,05 2,64 12,00

Yararh sosyal destek kullanim Erkek 12,64 290 13,00 1327,000 0,158
. Kiz 13,09 2,10 13,00

AKktif basa ¢cikma Erkek 1320 2.30 14,00 1480,500 0,609
N Kiz 6,25 2,44 6,00

Inkar Erkek 580 197 500 1463,500 0,534

Dini olarak ba Kiz 14,61 2,53 16,00 N

sa ¢cikma Erkek 1391 272 15,00 1252,000 0,047

Saka Kiz 6,30 2,51 6,00 .

ya vurma Erkek 547 228 400 1233,000 0,038
Kiz 581 2,23 5,00

Davramssal olarak bos verme Erkek 560 230 4,00 1442,500 0,439
. Kiz 9,09 2,06 9,00

Geri durma Erkek 007 207 900 1547,000 0,904
Kiz 10,47 3,06 10,00

Duygusal sosyal destek kullanim Erkek 11,04 334 12,00 1388,500 0,295
Kiz 4,32 093 4,00

Madde kullanimi Erkek 433 106 400 1549,500 0,851
Kiz 11,81 2,38 12,00

Kabullenme Erkek 1155 276 12,00 1550,000 0,918
Kiz 11,39 2,38 11,00

Diger mesguliyetleri bastirma Erkek 1118 261 11,00 1501,500 0,698
Kiz 12,75 2,06 13,00

Plan yapma Erkek 1291 238 13,00 1460,000 0,528
Problem Odakli-Sorun Odakh Basa K1z 58,37 7,03 58,00

Cikma Erkek 5000 7,41 6000 1498500 00688
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Kiz 56,72 6,89 57,00
Duygu Odakh Basa Cikma Erkek 55.24 649 56,00 1402,500 0,336
Uyumu Bozan-Fonksiyonel Olmayan K1z 36,39 6,06 35,00
Basa Cikma Erkek 3547 665 3400 1399900 0327

*p<0,05 anlamh fark var, p>0,05 anlamh fark yok; Mann Whitney-U Testi

Aragtirma kapsaminda ankete katilan kistik fibrozis tanisi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin
cocugunun cinsiyeti farkli olan kisiler arasinda Dini Olarak Basa Cikma, Sakaya Vurma
puanlar1 bakimindan istatistiksel anlamli fark bulunmaktadir (p<0,05). Katilimcilardan
¢ocugu kiz olanlarda Sakaya Vurma, Dini Olarak Basa Cikma alt boyut puanlar1 daha
yiiksektir. Fark diger puanlar i¢in anlamli degildir (p>0,05).

Literatiir incelendiginde ¢ocugun cinsiyeti ve ebeveynlerin basa ¢ikma tutumlarina

yonelik benzer bir ¢alismaya rastlanmamistir

Arastirma sonuglar1 degerlendirildiginde; yiiksek puanli olan sakaya vurma ve dini olarak
basa ¢ikma alt boyutlar1 duygu odakli basa ¢ikma yollar ile iliskilendirilebilmektedir.
Ebeveynlerin hastalik siirecinde kistik fibrozis tanisin1 kiz ¢ocugu aldiginda ailenin,
hastalik siireci ile basa ¢ikarken mizahi bir tavir sergileme ve hastalik gercekligi
karsisinda sakaya vurma alt boyutunu kullandig1 goriilmektedir. Ayrica yine benzer
sekilde kistik fibrozis tanisini alan kiz ¢ocugunun hastalik siirecinde ebeveynlerin dini
olarak basa ¢ikma yollarin1 da daha siklikla benimsedikleri bulgusuna varilmistir. Bu
kapsamda ebeveynler basa ¢ikma konusunda duygu odakli baga ¢ikma temelinden hareket
etmektedir. Deneyimleyen kiz ¢cocuk oldugunda anlamli puan olan alt boyutlar arasinda
olusan farkliigin ise toplumsal cinsiyet rolleri ve beklentiler ile ilgili oldugu
diigiiniilmektedir. Hastalig1 deneyimleyen kiz ¢ocuklari ile ilgili kontrol edilemeyen bir
durum kabul edilmekte ve dine yonelmede artis goriilmekle beraber hastalik siirecine
gereken onemin verilmemesi, gergekligin kabul edilmeyisi ve mizahi yoniin daha giiglii

olmasi ile sakaya vurma puanin yiiksek oldugu diistiniilmiistiir.

Tablo 20: Basa Cikma Tutumlarin1 Degerlendirme Olgek Puanlarinin KF Hastaligi Olan

Cocuga Sahip Ebeveynlerin Cocuklarinin Egitim Durumlarina Gére Karsilastirilmasi

Gruplar Ort. ss Medyan X2 p

Okul Caginda Degil 1259 1.79 12,00
ya da Anasmifi -Kres 13,849 0,003*

[lkokul 13,47 1,56 14,00

Pozitif yeniden yorumlama
ve gelisme
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Ortaokul 13,72 1,65 14,00
Lise 14,41 1,50 15,00
Okul Caginda Degil
ya da Anasinifi -Kres 921 227 9,00
Zihinsel bos verme Ilkokul 792 220 800 5382 0,146
Ortaokul 8,60 2,86 8,00
Lise 8,06 2,56 8,00
Okul Caginda Degil
ya da Anasinifi -Kres 11,35 300 11,00
Soruna odaklanma ve flkokul 1164 276 1150 (534 0911
duygulartagigavurma ool 11,16 249 10,00
Lise 11,35 3,43 12,00
Okul Caginda Degil
ya da Anasmifi -Kres 1197 280 12,00
Yararh sosyal destek Ikokul 12,47 2,93 13,00 3487 0.322
kullanim Ortaokul 13,08 2,50 13,00 : :
Lise 11,71 2,71 12,00
Okul Caginda Degil
ya da Anasinifi -Kres 1253 243 1300
AKktif basa cikma lkokul 1331 1,89 1400 4493 185
Ortaokul 13,20 2,10 14,00
Lise 13,94 2,25 15,00
Okul Caginda Degil
ya da Anasinifi -Kres 6,50 236 6,00
‘ Tlkokul 572 2,11 5,00
Inkar Ortaokul 648 229 600 8424 0038
Lise 506 1,75 4,00
Okul Caginda Degil
ya da Anasiifi -Kres 1429 199 1500
Dini olarak basa ¢ikma [lkokul 14,78 2,28 16,00 4102 0,251
Ortaokul 14,08 3,21 16,00
Lise 13,41 3,41 15,00
Okul Caginda Degil
ya da Anasinifi -Kres 6,06 240 5,00
Sakaya vurma Ilkokul 503 175 400 6366 0,095
Ortaokul 6,60 2,55 6,00
Lise 6,35 3,12 6,00
Okul CagmdafDegll 6.56 229 650
Davramgsal olarak bos ya da Anasimfi -Kres 13.785 0003*
verme Ilkokul 517 2,06 4,00 : :
Ortaokul 6,04 2,61 5,00
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Lise 4,65 1,22 4,00
Okul Caginda Degil
ya da?\rﬁasmlﬁ —I;gres 929 1,9 9,00
Geri durma Tlkokul 914 193 900 0713 0,870
Ortaokul 8,96 2,62 9,00
Lise 8,71 1,61 9,00
Okul Cag gi
o da Ao Rreg 1053 314 11,00
Duygusal sosyal destek lkokul 10,61 3,68 1050 1014 0798
kullanim: Ortaokul 11,28 2,84 11,00 ’
Lise 10,71 2,89 10,00
Okul Caginda Degil
ya da(zirilsmlﬁ -IZ(gres 450 131 4,00
Madde kullanim {lkokul 408 050 400 4714 0,194
Ortaokul 452 1,19 4,00
Lise 4,18 0,53 4,00
Okul Caginda Degil
ya dairﬁmmﬁ —Kgres 1229 2,38 12,00
Kabullenme lkokul 11,17 263 1150 3131 0,372
Ortaokul 11,88 2,20 12,00
Lise 11,24 3,13 11,00
Okul Cag 5i
ya da Ao Kres 1071 198 1000
Diger mesguliyetleri ilkokul 1139 294 1200 3583 0,310
bastirma Ortaokul 11,92 238 12,00
Lise 11,29 2,47 11,00
Okul Caginda Degi
ya dair;gasmlﬁ -Kgizs 1191 226 12,00
Plan yapma Tlkokul 13,11 2,23 13,50 9,495 0,023*
Ortaokul 13,04 1,88 12,00
Lise 13,76 2,11 14,00
Okul Caginda Degil 56,41 7,17 57,00
ya da Anasimifi -Kres
Problem Odakli-Sorun Ilkokul 59,42 7,12 59,50 4528 0.210
Odakh Basa Cikma Ortaokul 60,20 6,93 61,00 ’
Lise 59,41 7,31 61,00
Okul Caginda Degil 55,76 6,91 54,00
ya da Anasmifi -Kres
Duygu Odakl Basa Cikma  1lkokul 55,06 561 5550 2650 0,449
Ortaokul 57,56 7,49 58,00
Lise 56,12 7,39 58,00
Okul Caginda Degil 38,12 5,77 38,00
. i a da Anasinifi -Kre
3?;?;;5‘;2:; Z?Ef;yonel iylkokul S 34,53 568 34,00 10,009 0,018*
Ortaokul 36,80 7,19 36,00
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Lise 33,29 6,24 33,00
*p<0,05 anlamh fark var, p>0,05 anlamh fark yok; Kruskal Wallis-H Testi

Arastirma kapsaminda ankete katilan kistik fibrozis tanisi olan c¢ocuga sahip
ebeveynlerden ¢ocugunun egitim durumu farkli olan kisiler arasinda Pozitif Yeniden
Yorumlama ve Gelisme, Inkar, Davranissal Olarak Bos Verme, Plan Yapma ve Uyumu
Bozan-Fonksiyonel Olmayan Basa Cikma puanlar1 bakimindan istatistiksel anlamli fark
bulunmaktadir (p<0,05). Katilimcilardan c¢ocugu lise diizeyinde olanlarda Pozitif
Yeniden Yorumlama ve Gelisme, Plan Yapma diizeyleri en yiiksek, okul c¢aginda
olmayan ya da anasmifi/kres diizeyinde olanlarda inkar, Davranigsal Olarak Bos Verme
ve Uyumu Bozan-Fonksiyonel Olmayan Basa Cikma diizeyi en yiiksektir. Fark diger
puanlar i¢in anlamli degildir (p>0,05).

Literatiir incelendiginde gocugun egitim durumu ve ebeveynlerin basa ¢ikma tutumlarina

yonelik benzer bir ¢alismaya rastlanmamistir

Arastirma sonuglart degerlendirildiginde; Kistik fibrozis Hastaligi Olan Cocuga Sahip
Ebeveynlerin Cocuklarinin Yasina Gore Karsilagtirilmasini ele alan Tablo 10°a paralel
olan sonuglar elde edilmistir. Kistik fibrozis tanisi ile takip edilen ¢ocuklardan lise
diizeyinde olanlarda ¢ocuklarin hastalik siirecine dahil olmasi, ailenin dogrudan bakim
vermesine gerek olmamasi gibi sebeplerle siireci berber yliriitebilmektedir. Bu durumda
ise problem odakl1 baga ¢ikma yollarindan olan plan yapma ve duygu odakli basa ¢ikma
yollarindan olan pozitif yeniden yorumlama ve gelisme puanlarinin daha ytiksek oldugu
goriilmektedir. Okul ¢aginda olmayan ya da anasinifi/kres diizeyinde olan ¢cocuga sahip
ebeveynler ise hastalik siireglerinin gerekliliklerinin yani sira g¢ocuklarin bakim
sorumlulugunu da tistlenmekte ve basa ¢ikmakta zorlanabilmektedir. Bu durumda ise
arastirmaya katilan ebeveynler arsinda uyumu bozan basa ¢ikma yollarinin ve bu baslik

altinda inkar ve davranigsal olarak bos verme puanlarinin yiiksek oldugu goriilmistiir.

Tablo 21: Basa Cikma Tutumlarin1 Degerlendirme Olgek Puanlarinin KF Hastalig1 Olan
Cocuga Sahip Ebeveynlerin Cocuklarinin Tan1 Aldiklar1 Yasa Gore Karsilastirilmasi

Gruplar Ort. ss Medyan X2 p
Pozitif yeniden yorumlama ve gelisme Yenidogan 13,50 1,59 14,00 1,930 0,381
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Lay-2 1346 1,76 14,00
yas
3YasVe 1590 1,89 1250
uzerl
Yenidogan 9,08 2,36 9,00
lay-2
Zihinsel bos verme yas 835 232 800 2,040 0,361
3Yasve 510 363 750
uzeri
Yenidogan 11,04 3,16 10,50
o lay-2
Soruna odaklanma ve duygular a¢iga yas 11,73 2,74 12,00 4756 0,093
vurma 3
SYAVe 970 2,54 9,50
uzerl
Yenidogan 13,21 2,67 13,50
lay-2
Yararh sosyal destek kullanim yas 1224 2,711 12,50 4,202 0,122
3Yasve 4100 313 13,00
uzerl
Yenidogan 13,38 2,02 13,00
lay-2
AKktif basa cikma yas 13,05 223 1350 (376 0,850
3YaSVe 4330 245 13,00
uzeri
Yenidogan 6,13 2,58 5,00
lay-2
inkar yas 6,10 2,17 550 4 430 0,480
3Yasve 550 162 500
uzeri
Yenidogan 14,42 2,04 15,00
lay-2
Dini olarak basa ¢ikma yas 14,38 2,76 16,00 3,547 0,170
3Yasve 1300 283 13,50
uzeri
Yenidogan 6,17 2,28 5,50
lay-2
Sakaya vurma yas 577 244 400 4407 0495
3Yasve 590 278 6,00
uzeri
Yenidogan 6,17 2,39 5,50
lay-2
Davranissal olarak bos verme yas 5,60 227 4,00 1,277 0,528
3Yasve 54y 184 5,00
uzeri
Yenidogan 9,17 2,28 9,00
lay-2
Geri durma yas 9.09 1,92 900 4060 0,970
3Yasve  gen 266 9,00

uzeri
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Yenidogan 11,08 3,35 11,50
Lay-2 1074 321 1050
Duygusal sosyal destek kullanimi yas ’ ’ ’ 0,849 0,654
3Yasve 1900 2,87 10,50
uzerl
Yenidogan 4,29 1,08 4,00
lay-2
Madde kullanimi yas 429 091 400 4928 0,629
3YaSVe 460 135 4,00
uzeri
Yenidogan 12,25 2,31 12,00
lay-2
Kabullenme yas 11,55 263 1150 4 937 0539
3Yave 1130 2,67 12,50
uzeri
Yenidogan 11,21 1,96 11,00
lay-2
Diger mesguliyetleri bastirma yas 11,29 2,63 11,00 0,075 0,963
3YaSVe 1940 267 10,50
uzeri
Yenidogan 12,88 2,01 13,00
lay-2
Plan yapma yas 12,73 2,32 1300 (958 0,619
3YaVe 91350 196 13,50
uzerl
Yenidogan 59,83 6,10 59,50
Problem Odakhi-Sorun Odakh Basa lay-2 58,41 7,62 59,00
Cikma yas 0,505 0,777
3yasve 58,00 6,41 58,50
lizeri
Yenidogan 57,42 7,52 59,00
lay-2 5591 643 56,00
Duygu Odakh Basa Cikma yas 2,579 0,275
3 yas ve 53,20 6,46 55,00
izeri
Yenidogan 36,71 6,93 36,00
Uyumu Bozan-Fonksiyonel Olmayan lay-2 36,08 6,02 3500 2006 0.367
Basa Cikma yas ' '
3 yas ve 33,00 7,23 32,00

uzeri

*p<0,05 anlamh fark var, p>0,05 anlamh fark yok; Kruskal Wallis-H Testi

Arastirma kapsaminda ankete katilan kistik fibrozis tanist olan c¢ocuga sahip

ebeveynlerden ¢ocugunun tani yasi farkli olanlar arasinda tiim 6l¢ek puanlar1 bakimindan

istatistiksel anlaml1 fark bulunmamaktadir (p>0,05).
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Literatiir incelendiginde tani yasi ile ebeveynlerin basa ¢ikma tutumlarini karsilastiran bir

baska arastirmaya rastlanmamastir.

Aragtirma sonuglar1 degerlendirildiginde ise; literatiirde nadir hastaliklarin ¢cogunlugunun

dogumdan sonra ya da bebeklik doneminde ortaya ¢iktig1 ifade edilmektedir (Taruscio ve

ark.,2014). Kistik fibrozis i¢in ise tani siireci benzer bir sekilde ilerlemektedir. Genellikle

yeni dogan taramalar1 basta olmak tizere 2 yas altinda tespiti yapilmaktadir ( Cystic

Fibrosis Foundation, 2013). Arastirma bulgularinda ise tan1 yas1 ve ebeveynlerin basa

¢ikma tutumlari arasinda anlamli bir fark bulunamamastir.

Tablo 22: Basa Cikma Tutumlarin1 Degerlendirme Olgek Puanlarinin KF Hastalig1 Olan

Cocuga Sahip Ebeveynlerin Cocuklarinin Hastanede Yatis Siiresine Gore
Karsilagtirilmasi
Gruplar Ort. ss Medyan X? p
Hastane yatist yok 13,00 1,55 13,00
ity i A 150 g
29 giinden fazla 14,14 1,31 14,00
Hastane yatist yok 9,50 3,94 7,50
. 1-14 giin 8,89 2,39 9,00
Zihinsel bos verme 15 -28 giin 818 237 800 3,610 0,307
29 giinden fazla 790 2,23 8,00
Hastane yatis1 yok 11,17 1,47 11,50
Soruna odaklanma ve duygulari ~ 1-14 giin 11,20 2,90 11,00 0885 0.829
a¢iga vurma 15 -28 giin 11,75 2,83 11,50 ' '
29 giinden fazla 11,24 3,21 10,00
Hastane yatist yok 12,50 3,56 13,00
1-14 giin 12,84 2,69 13,00
Yararh sosyal destek kullanimi 15 -28 giin 11,60 2,92 12,00 4,167 0,244
29 giinden fazla 12,62 2,27 12,00
Hastane yatis1 yok 14,67 1,51 15,00
. 1-14 giin 13,18 2,22 13,00
AKktif basa citkma 15 -28 giin 12.00 218 12,50 3,890 0,274
29 giinden fazla 13,10 2,26 14,00
Hastane yatist yok 5,33 1,21 5,50
N 1-14 giin 598 2,44 5,00
Inkar 15 -28 giin 635 226 550 2007 0571
29 giinden fazla 571 1,85 5,00
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Hastane yatis1 yok 13,00 4,69 15,00
. 1-14 giin 14,27 2,16 15,00
Dini olarak basa ¢ikma 15 -28 giin 1430 251 15,00 2,745 0,433
29 giinden fazla 14,57 3,14 16,00
Hastane yatisi yok 6,50 1,76 7,00
1-14 giin 596 2,31 5,00
Sakaya vurma 15 -28 giin 6.10 288 4,00 3,036 0,386
29 giinden fazla 519 1,81 4,00
Hastane yatis1 yok 6,33 2,25 6,50
1-14 giin 582 2,23 5,00
Davramssal olarak bos verme 15 -28 giin 578 242 4,00 1698 0,637
29 giinden fazla 514 2,03 5,00
Hastane yatist yok 9,83 2,14 10,00
. 1-14 giin 9,40 2,17 9,00
Geri durma 15 -28 giin 908 180 9,00 5,566 0,135
29 giinden fazla 8,19 2,09 8,00
Hastane yatis1 yok 12,33 3,50 12,50
1-14 giin 10,87 3,10 12,00
Duygusal sosyal destek kullanim 15 -28 giin 995 332 10,00 5,153 0,161
29 giinden fazla 11,57 2,87 12,00
Hastane yatis1 yok 4,67 1,63 4,00
1-14 giin 424 0,83 4,00
Madde kullanimi 15 -28 giin 433 107 400 1,489 0,685
29 giinden fazla 438 0,97 4,00
Hastane yatis1 yok 12,17 2,32 11,50
1-14 giin 12,07 2,49 12,00
Kabullenme 15 -28 giin 11,40 2.70 1150 1,875 0,599
29 giinden fazla 11,24 2,57 11,00
Hastane yatis1 yok 12,17 2,32 12,00
1-14 giin 11,44 2,76 12,00
Diger mesguliyetleri bastirma 15 -28 giin 1085 221 10,00 2,486 0,478
29 giinden fazla 11,52 2,44 11,00
Hastane yatis1 yok 14,50 1,22 15,00
1-14 giin 12,93 2,40 13,00
Plan yapma 15 -28 giin 12,68 227 1250 962 0175
29 giinden fazla 12,43 1,78 13,00
Hastane yatis1 yok 63,67 3,67 62,50
Problem Odakh-Sorun Odakh ~ 1-14 gin 59,80 7,83 60,00 2674 0.053
Basa Cikma 15 -28 giin 57,10 6,65 57,50 '
29 giinden fazla 57,86 6,81 58,00
Duygu Odakh Basa Cikma Hastane yatis1 yok 57,00 5,10 5850 2295 0,514
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1-14 giin 56,36 7,14 56,00
15 -28 giin 55,05 6,29 55,00
29 giinden fazla 56,71 7,12 58,00
Hastane yatisi yok 37,00 6,45 34,50
Uyumu Bozan-Fonksiyonel 1-14 giin 36,13 590 35,00
Olmayan Basa Cikma 15 -28 giin 36,38 6,75 35,00
29 giinden fazla 34,38 6,64 34,00
*p<0,05 anlamh fark var, p>0,05 anlamh fark yok; Kruskal Wallis-H Testi

1,835 0,607

Arastirma kapsaminda ankete katilan kistik fibrozis tanisi olan c¢ocuga sahip
ebeveynlerden c¢ocugunun hastanede yatis siiresi farkli olanlar arasinda tim Olgek

puanlar1 bakimindan istatistiksel anlamli fark bulunmamaktadir (p>0,05).

Literatiir incelendiginde ise yatis siiresinin ebeveynlerin basa ¢ikmasina etkisi ile ilgili
olarak bir calismaya rastlanmamustir. Ancak “Cocuk Yogun Bakim Unitesinde Takip
Edilen Cocuklarin Ebeveynlerinin Basa Cikma Tutumlarinin Depresyon ve Anksiyete
Diizeyleri ile iliskisini” inceleyen bir arastirmada ebeveynlerin ¢ocuklarinin hastane
yatist olmasi durumunda Uyumu Bozan-Fonksiyonel olmayan baga ¢ikma tutumlarinin

anlamli diizeyde daha yiiksek oldugu goriilmistiir (Kaan, 2020).

Aragtirma sonuglart degerlendirildiginde kistik fibrozis tan1 grubu i¢in ise hastane
yatislar siklikla goriilen stireclerdendir. 112 ebeveyn ile yapilan arastirma kapsaminda
106 hasta i¢in hastane yatisinin oldugu bilgisi alinmis ancak yatis siiresi ve basa ¢ikma

arasinda iliski bulunamamustir.
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5. BOLUM

SONUC VE ONERILER

Arastirma kapsaminda elde edilmis olan bulgular ve analizler ¢er¢evesinde kistik fibrozis

hastalig1 olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin basa ¢ikma tutumlarmin degerlendirilmesine

yonelik bazi sonug ve Onerilere ulagilmistir. Bu baslik altinda arastirma kapsaminda elde

edilen sonuclar ve Oneriler aktarilacaktir.

5.1.SONUC

Bu aragtirmada kistik fibrozis hastaligi olan cocuga sahip ebeveynlerin basa ¢ikma

tutumlarina odaklanilmistir. Bu baglamda ebeveynlerin sosyodemografik 6zellikleri ve

kistik fibrozis tanisi olan gocuklarin 6zelliklerine gore basa ¢ikma tutumlarinda anlaml

farklilik olan alt 6l¢ek puanlar1 ve basa ¢ikma yollarina ulagilmistir. Arastirma sonunda

¢ikan sonuclar su sekildedir;

5.1.1 Basa Cikma Tutumlarim Degerlendirme Olcegi Alt Boyutlar1 ve Basa

Cikma Yollarinin Betimleyici Istatistiklerine Iliskin Sonuclar

KF hastaligt olan c¢ocuga sahip ebeveynlerin basa ¢ikma tutumlar
degerlendirildiginde Dini Olarak Basa Cikmanin kullanimi diger alt boyutlardan
daha ytiksek olurken Davranissal Olarak Bos Verme alt boyutunun ise diger alt
boyutlardan daha diislik oldugu goriilmiistiir. Bu kapsamda bakildiginda kronik
bir hastalik olarak siniflandirilan Kistik fibrozis i¢in ebeveynlerin hastalik siireci
ile bas ederken tinsel alanlara yoneldigi sdylenebilmektedir. Tinsel alan dahilinde
varoluslarinin 6tesinde bir anlam arayisina yonelmesi s6z konusu olmaktadir. Dini
de kapsayan tinsellik anlayis1i g¢ercevesinde ebeveynler hastalik durumunun
degismesi yoniinde bir eylemde bulunamamasi, hastalik siirecinin tam bir
iyilesme yolunun olmamasi ve 6liimle sonuglanmasi 6zelliginin olmasi nedeniyle
durumun daha iyi olmasi i¢in aktif bir rolde olmak yerine kendilerine stres yaratan
durumun anlamini degistirmeye ¢alismakta ve bu sekilde siire¢ ile daha kolay bas

edebilmektedir. Davranigsal olarak bos vermenin ise en diislik puan alan alt boyut
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oldugu goriilmektedir. Hastaligin klinik seyrinin degisken olusu, acil yatig
gerektiren durumlarin yaganmasi bununla beraber rutin kontrollerin olmasi, tedavi
siireclerinin ihmal edilmesi sonucunda Gliimle sonuglanabilmesi gergekliginin
farkinda olarak ebeveynler siiregle ilgili gereklilikleri ihmal etmemeye ¢alistig

distiniilmektedir.

KF hastalig1 olan ¢gocuga sahip ebeveynlerin basa ¢ikma tutumlari ile basa ¢ikma
yollari iliskilendirildiginde ise ebeveynlerin Duygu Odakli Basa Cikma yollarini
Problem Odakli Basa Cikma ve Uyumu Bozan Basa Cikma yollarindan daha ¢ok
kullanildigr goriilmiistiir. Kistik fibrozis tani grubunda ebeveynler ¢ocuklari i¢in
oldukca endise duyabilmekte ve tam iyilesmenin olmadigin1 bilerek siireci
yonetmeye ¢alismaktadir. Hastalik siireci boyunca da kimi zaman sugluluk, ofke,
kaygi, kaybetme korkusu gibi duygular1 deneyimleyebilmekte ve bu duygular ile
tedavi siirecleri karsisinda rasyonel ve bilingli bir tavir sergilemek oldukca giic
hale gelebilmektedir. Kesin bir tedavi siirecinin olmamasi ebeveynlerin bir yol
bulma girisimlerini engelledigi i¢in durumu degistiremeyeceklerini kabul etme ve
bu yonde anlamimi degistirme ile duygu odakli basa ¢ikma yollarina yénelme

durumlart s6z konusu olmaktadir.

5.1.2. Ebeveynlerin Sosyodemografik Ozellikleri ile Basa Cikma Tutumlar
Arasindaki Iliskiye Iliskin Sonuclar

KF hastaligt olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin basa ¢ikma tutumlarini
degerlendirirken ebeveynlerin sosyodemografik 6zelliklerinden yas degiskeni ile
bir karsilagtirma yapildiginda, farkli yas grubunda olan ebeveynler arasinda
anlamli fark olan puanlar bulunmustur. Bu kapsamda; ebeveynlerden 30 yas ve
alt:1 olan grupta Inkar puan, 40 yas ve iizeri olan grupta Plan Yapma puani yiiksek
olarak bulunurken ayrica 40 yas ve lizeri yas grubunda Problem Odakli Basa
ctkma yolunun diger basa ¢ikma yollarindan daha ¢ok kullanildig1 goriilmiistiir.
Ebeveynlerin yasam deneyimlerinin ve yas almalarinin basa ¢ikmalari becerileri
lizerinde etki ettigi goriilmektedir. Yasam deneyiminin ve karsilasilan kriz

durumlarinin gérece daha az oldugu var sayilabilecek 30 yas alt1 ebeveynler i¢in
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hastalik durumu ile bas ederken yok saymak, kabullenmemek daha tercih edilen
bir yol oldugu goriilmekte ve uyumsuz bir basa ¢ikma yolu benimsenmektedir.
40 yas iizeri ebeveynlerde ise bu durum hastalik ile ilgili davranigsal ve diisiinsel
odakta eylemde bulunmaya yonelik bir siireci ifade etmekte ve uygun bas etme
yolunun benimsendigi goriilmektedir. Yas ilerledik¢e hastalik siireci gibi olumsuz
deneyimlere, kriz durumlarina karsi insanlarin daha bilingli bas edebildigi

sOylenebilmektedir.

KF hastaligt olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin basa c¢ikma tutumlarim
degerlendirirken ebeveynlerin sosyodemografik oOzelliklerinden cinsiyet
degiskeni ile bir karsilastirma yapildiginda, farkli cinsiyet grubunda olan
ebeveynler arasinda anlamli fark olan puanlar bulunmustur. Bu kapsamda; Pozitif
Yeniden Yorumlama ve Gelisme, Soruna Odaklanma ve Duygular1 A¢iga Vurma,
Dini Olarak Basa Cikma, Kabullenme alt boyutlarinin kadinlarda erkeklere gore
daha yiiksek oldugu bulunurken basa ¢ikma yollar1 agisindan da Duygu Odakli
Basa Cikma ve Uyumu Bozan-Fonksiyonel Olmayan Basa Cikma diizeylerinin
yine kadinlarda daha yiiksek oldugu goriilmiistir. Bu durumun Tiirkiye’ nin
toplum yapist ve toplumsal cinsiyet rolleri ile de iliskili olarak bakim
sorumlulugunun daha ¢ok kadin tizerinden sekillendigi, kadin ebeveynlerin tedavi
stireglerinin maruz biraktig: stresi daha yogun deneyimledigi ve bu strese yonelik
farkli bag etme tutumlarmi benimsedikleri sdylenebilmektedir. Benimsenen bu
basa ¢ikma tutumlarmin eyleme doniik olmadig: goriilmektedir. Bu kapsamda ise
kadin ebeveynlerin siire¢ ile basa ¢ikmaya calisirken sosyal/duygusal/psikolojik
olarak anlamda etkilenmis olabilecegi diisiiniilmektedir. Cinsiyet temelinde
sonuglarda ve literatiirde kadin ve erkekler i¢in duygu odakli basa etmenin daha
yiiksek puanli oldugu goriilmesine ragmen kadinlarin erkeklerden daha ¢cok duygu
odakli basa ¢ikmay1 kullandig1 goériilmiistiir. Bu durumun ise siireg ile ilgili
davranigsal ve diisiinsel diizeyde bir seyler yapmaktan ¢ok anlamini degistirmeye
yoneldikleri, olumlu olarak sekillendirdikleri ve kabullenme yollarini

benimsedikleri soylenebilmektedir.
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KF hastaligt olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin basa c¢ikma tutumlarini
degerlendirirken ebeveynlerin sosyodemografik 6zelliklerinden egitim degiskeni
ile bir karsilagtirma yapildiginda, farkli egitim grubunda olan ebeveynler arasinda
anlamli fark olan puanlar bulunmustur. Ilkokul mezunu olanlarda Zihinsel Bos
Verme, inkar, Duygusal Sosyal Destek Kullanimi1 daha yiiksekken ortaokul
mezunu olan ebeveynlerde Uyumu Bozan-Fonksiyonel Olmayan Basa Cikma
diizeyleri en yiiksek olarak bulunmustur. Egitim diizeyleri ebeveynlerin basa
¢ikma becerileri tizerinde etkili olmaktadir. Literatiirde yapilan ¢aligsmalarda da
egitim seviyesindeki artisin bas etme becerilerini olumlu yonde etkiledigi ifade
edilmektedir. Bu durumun ise egitim seviyesinin beraberinde getirdigi sosyal,
ekonomik katkilar ile kisiler ¢aresizlik durumunu daha az deneyimlemesinin yani
sira egitim siirecinin katmis oldugu rasyonel diisiinme, plan yapma becerilerini
tedavi siire¢lerinde ve kriz donemlerinde kullanarak daha olumlu basa ¢ikma

yollarini kullandiklar1 diisiiniilebilmektir.

KF hastaligt olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin basa c¢ikma tutumlarim
degerlendirirken ebeveynlerin sosyodemografik 6zelliklerinden ¢alisma durumu
degiskeni ile bir karsilastirma yapildiginda, ¢alisan ve calismayan ebeveynler
arasinda anlamli fark olan puanlar bulunmustur. Calismayan ebeveynlerde Pozitif
Yeniden Yorumlama ve Gelisme alt 6lgek puani, Dini Olarak Basa Cikma alt
Olcek puani ve basa ¢ikma yollarindan Duygu Odakli Basa Cikma diizeyi en
yiiksek olarak saptanmistir. Calisma durumunun ebeveynleri ekonomik ve sosyal
olarak olumlu yonde etkilemektedir. Calisma yasami ile ekonomik gelir elde
etmek, farkli bir sosyal ag kurma imkanma kavusmak kisilerin icinde
bulunduklar1 durumlar1 daha iyi yorumlamasina firsat verebilmektedir. Kistik
fibrozisin tedavi siireglerinin yiiriitiilmesinde maddi ve manevi kaynaklar oldukga
onemli bir degisken olmaktadir. Tedavinin her ilde olmamasi ile ortaya ¢ikan
konaklama, tedavi ve hastane giderleri gibi kalemler karsisinda aileler oldukga
zorlanabilmektedir. Bu durum ise dogrudan basa ¢ikma yollar1 {izerinde etki
etmektedir. Bu nedenlerle ¢alismayan ebeveynlerin siireg ile bas ederken aktif bir

eylemde bulunmak i¢in gerekli kaynaga ulasmalarinin daha zor olmasi ile olayin
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anlamimi degistirmek isteyebilmekte olumlu yonlerine odaklanmakta veya dini

yonelimlerde artis ile kendisi disinda bir giice ihtiya¢ duyabilmektedir.

KF hastaligt olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin basa ¢ikma tutumlarini
degerlendirirken ebeveynlerin sosyodemografik 6zelliklerinden gelir durumu
degiskeni ile bir karsilastirma yapildiginda, diisiik gelir ve orta gelir ebeveynler
arasinda anlamli fark olan puanlar bulunmustur. Orta geliri olan ebeveynlerin
Duygu Odakli Basa Cikma yolunu kullanim diizeylerinin daha yiiksek oldugu
goriilmektedir. Gelir durumu degiskeni ¢alisma durumu degiskenindeki duruma
benzer bir sonu¢ sunmaktadir.  Hastalik  siireci aile  sistemin
duygusal/ekonomik/sosyal/psikolojik olmak iizere birgok farkli boyutta
etkilemektedir. Saglik hizmetlerine erisimin saglanmasi, tedavi olanaklarinin
bulundugu bolgelere gidilmesi, kaynaklara erisim gibi konularda gelir diizeyi ve
ekonomik destekler olduk¢a 6nemli paydaslar olmaktadir. Bu kapsamda gelir
durumu alt —orta oldugunda tedavi siirecinin her asamasinda eylemde
bulunulamamasi ile siirecin anlamini degistirilmesi daha tercih edilen bir yol

olmaktadir.

KF hastaligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin basa ¢ikma tutumlarim
degerlendirirken ebeveynlerin sosyodemografik 6zelliklerinden ailesindeki kisi
sayist degiskeni ile bir karsilastirma yapildiginda, farkli gruptaki ebeveynler
arasinda anlamli fark olan puanlar bulunmustur. Bu kapsamda; Ailesinde 5 kisi
ve daha fazla kisi yasayan kisilerde Sakaya Vurma diizeyinin diger alt dlgek
puanlarindan daha yiiksek oldugu goriilmektedir. Diger degiskenlere gore daha
kalabalik sayilabilecek ailelerde her bireyin kendi sorumluluklarinin, yasamsal
krizlerinin olmasinin da etkisi oldugu disiiniilerek kistik fibrozis tanist almis aile
bireyi i¢in gerekli ciddiyetin gosterilememesi, siireci daha hafifletmek amaciyla
mizaha yonelimin olmasi ve hastalik ger¢ekliginin anlamimi degistirerek daha
basit bir yapida goriilmesinin s6z konusu oldugu diistiniilmektedir. Bu noktada
ebeveynlerin siirecin gergekligi ile yiizlestiklerinde basa c¢ikamayacaklarini
diistinmesi karsisinda bu gercekligi farkli yorumlayarak devam ettirmenin daha

tercih ettikleri bir yol oldugu diigiiniilmiistir.
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KF hastaligit olan c¢ocuga sahip ebeveynlerin basa ¢ikma tutumlarini
degerlendirirken ebeveynlerin sosyodemografik ozelliklerinden ebeveynlerin
cocuk sayist degiskeni ile bir karsilastirma yapildiginda, farkli gruptaki
ebeveynler arasinda anlamli fark olan puanlar bulunmustur. Ebeveynlerden 2
cocugu olanlarda Pozitif Yeniden Yorumlama ve Gelisme diizeyi en yliksekken
tek cocugu olan ebeveynlerde Inkar, Davranigsal Olarak Bos Verme, Plan Yapma
diizeylerinin yliksek oldugu goriilmektedir. Tek ¢ocuklu ailelerde ¢ocuk ile ilgili
beklentiye karsilik hastalik/tedavi siirecinin gelismesi ile yasanan hayal kirkiligi
birgok tani grubunda ve kronik hastaliklarda goriilebilmektedir. Bu kapsamda
ebeveynler arastirma bulgularinda da oldugu gibi siireci kabul etmek
istemeyebilmekte ve herhangi bir girisimde bulunmamaktadir. Bu duruma karsilik
plan yapma puanlariin yliksek ¢ikma carpici bir sonug olarak karsimiza ¢ikarak
ebeveynlerin aslinda bilmedikleri bir siire¢ karsinda hazirlik yapma girisiminde
bulunduklarin1 veya sok/inkar asamasindan sonra kabullenme ve uyum ile gelen
stiregte plan yapma yolunu tercih etmelerini de ifade edebilecegi
diisiiniilmektedir. Tek ¢ocuklu ebeveynlere karsin iki ¢ocuklu ailelerde hastalik
durumu karsisinda evde bir baska ¢cocugun da bulundugu goz Oniine alinarak
ebeveynlerin uyumsuz bas etme yollar1 yerine siireci olumlu yorumlamaya calisip

duygu odakl1 basa ¢ikmay1 6n plana ¢ikaran bir yol se¢ildigi goriilmektedir.

KF hastaligt olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin basa c¢ikma tutumlarini
degerlendirirken ebeveynlerin aldiklar1 sosyal destek durumu degiskenine gore
bir karsilastirma yapildiginda, sosyal destek alma diizeyi farkli olan ebeveynlerin
basa c¢ikma tutumlar1 arasinda anlamli fark olan puanlar bulunmustur. Sosyal
destek diizeyi 1yi/¢ok iy1 olanlarda Duygusal Sosyal Destek Kullanimi diizeyinin
yiiksek oldugu goriilmektedir. Kistik fibrozis tan1 grubunda hem ¢ocuklar hem de
ebeveynler icin sosyal destek 6nemli bir degisken olarak basa ¢ikma becerilerini
etkilemektedir ancak burada 6nemli olan destek olma girisimlerinin ebeveynlerin
yapabilirligi onlinde engel olusturup olusturmadigi ve sempatiye doniisme
durumunun bulup bulunmamasi noktasindadir. Duygu odakli basa ¢ikma ve alt

boyutlarinin gelisimi engelleyici yapisinin goz Oniline alinmasi gerektigi
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diistiniilmektedir. Bu kapsamda sosyal destek diizeyinin gerektigi diizeyde olmasi
uzun bir siireci olan KF i¢in ebeveynlerin yapabilirlik kazanmasi1 adina oldukga

onemli olmaktadir.

KF hastaligit olan c¢ocuga sahip ebeveynlerin basa ¢ikma tutumlarini
degerlendirirken ebeveynlerin aldiklar1 ekonomik destek durumu degiskenine
gore bir karsilastirma yapildiginda, ekonomik destek alma diizeyi farkli olan
ebeveynlerin basa c¢ikma tutumlar1 arasinda anlamli fark olan puanlar
bulunmustur. Ekonomik destek almayanlarda Davranigsal Olarak Bos Verme
diizeyinin yliksek oldugu goriilmektedir. Kronik hastalik durumlar1 gibi kistik
fibrozisde aileleri ekonomik/sosyal/psikolojik/duygusal yonden etkilemektedir.
Yasanan ekonomik temelli zorluklarin ebeveynlerin sosyal/duygusal/psikolojik
sagliklarina da 6nemli etkileri bulunmaktadir. Kistik fibrozis tanisinin tedavisinin
her ilde yapilmamasi, konaklama ve tedavi giderleri gibi kalemler aileleri
ekonomik stres kaynagi olarak donmektedir. Bu kapsamda ekonomik temelden
yasanacak krizlerin ¢dziimii basa ¢ikma becerilerini olumlu yonde etkileyecektir.
Ebeveynlerin sosyal hizmet uygulama aracglar1 ve engellilik haklar1 kapsaminda
engelli evde bakim aylig1 gibi desteklerden yararlanmasi, bu desteklerin hak
temelli bir c¢ercevede sunulmasi olduk¢ca Onemli olmaktadir. Ebeveynlerin
cocuklar1 adma aldiklar1 maddi destekler siire¢ igerisinde maddi kaynakl
yasanacak krizlerin etkisinin azalmasina, daha kolay basa ¢ikilmasina olanak
sunmaktadir. Arastirma sonuglarinda da ebeveynlerin ekonomik temelli
desteklerden yararlanilmadiginda tedavi siirecleri ve giderleri agisinda garesizlik,
umutsuzluk duygular1 ile birlikte herhangi bir girisimde bulunmaktan

kag¢inabildigi goriilmektedir.

KF hastaligt olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin basa c¢ikma tutumlarini
degerlendirirken ebeveynlerin diger aileler ile iletisim kurma durumu degiskenine
gore bir karsilastirma yapildiginda, iletisim kuran ve kurmayan ebeveynlerin basa
citkma tutumlar1 arasinda anlamli fark olan puanlar bulunmustur. Hastalik

konusunda diger ailelerle iletisimde olmayanlarda Zihinsel Bos Verme, Inkar,
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Dini Olarak Basa Cikma, Davranigsal Olarak Bos Verme ve Uyumu Bozan-
Fonksiyonel Olmayan Basa Cikma diizeylerinin daha yiiksek oldugu
gorilmektedir. Kronik hastalik durumunda diger ailelerle iletisim kurmak, ortak
bir sorundan hareketle farkli ¢6ziim Onerilerini goérebilmek ve benzer sorunu
yasayan aileler oldugunun farkinda olarak yalniz hissetmemek ebeveynlerin bas
etmelerinde olduk¢a dnemli olmakta ve siireclerini olumlu yonde etkilemektedir.
Ebeveynlerin diger ailelerle iletisim kurmadigir durumlarda uyumsuz basa ¢ikma
yollarin1 benimsedikleri, siireci yonetme becerileri noktasinda zorluk yasadiklar

bu nedenlerle olumsuz basa ¢ikma yollarini tercih ettikleri soylenebilmektedir.

5.1.3. KF Tamsi Olan Cocuklarin Ozellikleri Ile Ebeveynlerinin Basa Cikma
Tutumlar1 Arasindaki fliskiye iliskin Sonugclar

KF hastaligt olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin basa c¢ikma tutumlarin
degerlendirirken ebeveynlerin ¢ocuklarmin yas durumu degiskenine gore bir
karsilastirma yapildiginda, farkli yas grubunda olan ¢ocuklar ile ebeveynlerin
basa ¢ikma tutumlar1 arasinda anlamli fark olan puanlar bulunmustur. Bu
kapsamda; Cocugu 14-18 yasinda olan ebeveynlerin Pozitif Yeniden Yorumlama
ve Gelisme, Plan Yapma diizeyleri en yiiksekken 6 ay-2 yas olanlarda Inkar ve
Uyumu Bozan-Fonksiyonel Olmayan Basa Cikma diizeyinin yiiksek oldugu
goriilmektedir. Cocuklarin yas ve gelisim donemlerin ebeveynlerin basa ¢ikma
becerilerini dogrudan etkiledigi sdylenebilmektedir. Bu kapsamda 6 ay -2 yas
grubundaki cocuklar icin ebeveynler silire¢ ile ilgili daha c¢ok sorumluluk
almaktadir. Bunun yam sira tani1 konulma yasinin da genellikle 2 yas altinda
olmasi ile birgok ebeveyn tani siireciyle yeni yeni yiizlesmekte ve durumu kabul
etmeme gibi uyumsuz basa ¢ikma yollarin1 benimsemektedir. 14-18 yas grubu
cocuklarda ise hem ebeveynler tedavi siireclerini ¢ocuklar1 ile birlikte
yiirlitebilmekte, sorumlulugu paylasabilmekte ve siire¢ ile ilgili deneyimlerini
paylasabilmekteyken hem de tanin alinmasi, tedavi siireglerine uyumu noktasinda

bir siirenin gecmis olmasi ile kabullenme ve uyum evresine ge¢ilme durumu ile
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rasyonel yollara yonelme ile plan yapma gibi davranissal ve diislinsel siireglerin

baskin oldugu diisiiniilmektedir.

KF hastaligt olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin basa c¢ikma tutumlarini
degerlendirirken ebeveynlerin ¢ocuklarinin cinsiyet durumu degiskenine gore bir
karsilastirma yapildiginda,  farkli cinsiyet grubunda olan c¢ocuklar ile
ebeveynlerin basa c¢ikma tutumlar1 arasinda anlamli fark olan puanlar
bulunmustur. Bu kapsamda; ebeveynlerden ¢ocugu kiz olanlarda Sakaya Vurma
ve Dini Olarak Basa Cikma alt boyut puanlarinin ytliksek oldugu goriilmektedir.
Kistik fibrozis hastaligin1 deneyimleyen ¢ocuk kiz oldugunda toplumsal yapi ile
de baglantili olarak durumu daha az ciddiye alma, gerekliliklerini yerine
getirmeme veya umursamama durumu séz konusu olmaktadir. Ayrica dini basa
c¢ikma ile durumun degismeyecegini kabullenme daha {ist bir giicten yardim
bekleme, dini eylemlerden artis goriilebilmektedir. Bu durum herhangi bir
davranigsal veya diisiinsel eylemde bulunmak yerine duygu odakli basa ¢ikma ile
olaym anlamimi degistirme ve var olan gercekligi hafifletme durumunun so6z

konusu oldugu diisiiniilmektedir.

KF hastaligi olan ¢ocuga sahip ebeveynlerin basa ¢ikma tutumlarim
degerlendirirken ebeveynlerin ¢ocuklarmin egitim durumu degiskenine gore bir
karsilastirma yapildiginda, farkli egitim grubunda olan ¢ocuklar ile ebeveynlerin
basa c¢ikma tutumlar1 arasinda anlamli fark olan puanlar bulunmustur.
Ebeveynlerden ¢ocugu lise diizeyinde olanlarda Pozitif Yeniden Yorumlama ve
Gelisme, Plan Yapma diizeyleri en yiiksekken okul ¢aginda olmayan ya da
anasinifi/kres diizeyinde olanlarda Inkar, Davramssal Olarak Bos Verme ve
Uyumu Bozan-Fonksiyonel Olmayan Basa Cikma diizeyinin yiiksek oldugu
goriilmiistiir. Egitim diizeyi puanlarina bakildiginda ¢ocugun yasi degiskeni
puanlart ile paralel olarak ¢ocugun sorumluluk bilincinin gelismesi, gelisim
donemi, slirece uyumu gibi diger degiskenler cercevesinde ebeveynlerin bas
etmelerini etkiledigi sdylenebilmektedir. Anasinifi/kres diizeyinde ¢ocuklar ile
ilgili sorumlulugun biiyiik kismini ebeveynlerin almas, siireci dogrudan yonetme

gerekliligi, tan1 siirecinin daha yeni olusu ve genetik gegis faktorii siirecinin heniiz
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kabullenilmemesi gibi etkenler basa c¢ikmalarini zorlastirmakta ve uyumsuz
yollart1 benimsemesiyle birlikte siire¢ ile ilgili herhangi bir girisimde
bulunmayarak taniy1 kabul etmek istemeyebilmektedir. Lise doneminde hastalig
deneyimleyen ¢ocuklarin kendileri ile ilgili sorumluluk alabilmesi, siireci
ebeveynleri ile birlikte yiiriitebilmesi, tan1 siirecine hem ailenin hem ¢ocugun
alismasi bakimindan olumlu bakmaya ¢aligirken bir taraftan da siireci rasyonel

olarak planlamaya devam etmektedir.

e KF hastaligt olan c¢ocuga sahip ebeveynlerin basa c¢ikma tutumlarim
degerlendirirken ¢ocugun tani aldig1 yas, hastane yatisinin olup olmama durumu,

yatis siiresi gibi degiskenler arasinda anlamli bir fark bulunamamastir.

5.2. ONERILER

Bu aragtirma Kistik fibrozis hastaligi olan c¢ocuga sahip ebeveynlerin basa ¢ikma
tutumlarinin degerlendirilmesi amaciyla gergeklestirilmistir. Bu temel amag¢ odaginda
konu ile ilgili kuramsal cergeve, arastirma sonuclari, sonuglarin analiz ve

degerlendirilmelerine dnceki boliimlerde yer verilmistir.

Aragtirma kapsaminda elde edilen bulgular ve sonucglardan hareketle kistik fibrozis
hastaligt olan g¢ocuga sahip ebeveynlerin basa ¢ikma tutumlari ebeveynin
sosyodemografik dzellikleri ile taniya sahip olan ¢ocuguna ait dzelliklere gore degisiklik
gostermekle birlikte degiskenlere gore farkli gruplar farkli basa ¢ikma yollarimi
benimsemekledir. Benimsenen bu basa ¢ikma yollar1 kimi zaman uygun olsa da kimi
zaman uygun olmayan sekilde ortaya ¢ikmakta bu durum ise hem hastalig1 deneyimleyen
cocugu hem de c¢ocugun icerisinde bulundugu cevreyi ve sistemi Onemli Olciide
etkileyebilmektedir. Bu baglamda ebeveynlerin kronik ve genetik gecisli bir hastalik
grubu olan kistik fibrozis tan1 grubunda ¢ocugun tedavi siiregleri, hastaligin getirileri ile
bas etmesi oldukca onemli olmakta ve basa ¢ikma becerilerinin gelistirilmesi ¢ocugun

yiiksek yararmin gerekliligi olarak karsimiza ¢ikmaktadir.

Sosyal Hizmet ise teoride elde edilen bulgularin degerlendirilmesi, ebeveynlerin
islevselliginin arttirilmasi, basa ¢ikma becerilerinin gelistirmesi noktasinda uygulamaya

doniik calismalar yapabilen bir meslek grubu olarak sahada da 6nemli caligmalar
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yapabilmektedir. Bu noktadan hareketle sunulacak Onerilerin 6nemli oldugu

distiniilmektedir.

Arastirmanin son boliimii olan bu baslik altinda ise sosyal hizmet uzmanlarinin
kronik/genetik gegisli/nadir hastalik siniflamasinda yer alan kistik fibrozis ve benzeri tani
gruplart ile calisirken kullanabilecekleri mikro, mezzo, makro diizeyde oOneriler ile

gelecek arastirmalar i¢in Oneriler sunulacaktir.

5.2.1. Mikro Diizeyde Oneriler
Hastalig1 deneyimleyen birey ve ebeveynlerini odak alan ve sosyal hizmet mesleginin

uygulamada 6nemli bir basamagini olusturan mikro diizeydeki oneriler asagidaki gibidir.

e Sosyal hizmet uzmanlari kistik fibrozis tanisina sahip hasta ve aileleri ile aralikli
goriismeler yaparak tani-tedavi-taburculuk sonrasi siireglerde basa ¢ikma
becerilerini olumsuz yonde etkileyen engellerin tanimlanmasi noktasinda birlikte
calismalidir. Bu kapsamda aktif bir kriz durumu olmasa bile uluslararasi alan
orneklerinde de gorildigimiiz gibi rutin bir siire¢ olarak goriismelerin
planlanmasi, aile ve uzman arasindaki iletisimin siirekli olmasi olduk¢a énemli
olmaktadir. “Cevresi i¢inde birey” perspektifinden yararlanilarak biitlinciil bakis
acist ile ebeveyn/cocuk/aile/cevre sistemleri anlasilarak ve iligkilerine
odaklanilarak biitiinciil uygulama benimsenmelidir. Bu temel prensipten hareketle
hasta ve aile goriigmeleri planlanmali ve miidahale siiregleri belirlenmelidir. Hasta
ve aileleri ile yapilan goriismelerde hastalik ile ilgili bilgilere ulasmasini
desteklemek, siirece katilim1 saglamak, belirsizlik/korku/kaygi/endise gibi siire¢
icerisinde yasanabilecek risklerin farkinda olmak, duygusal/ekonomik/sosyal
yiikiin tartigilarak ve ¢0zlim aranmasi basa c¢ikma becerilerini olumlu yonde

etkileyebilmektedir.

e Ebeveynlerin basa ¢ikma becerilerinin arttirllmasinda ve uygun basa c¢ikma
yollarmin benimsenmesinde; uzman-hasta-ebeveyn iletisiminin saglanmasi
gerekmekte ve bu kapsamda yapilan detayli bir degerlendirme ile ihtiyaglar, aile
islevleri, basa ¢ikma tutumlari, hastalik durumuna ve ¢ocuga bakis acilari, sosyal
islevsellikleri, biyopiskososyal ve tinsel faktorleri belirlenmelidir. Tiirkiye’de de

sosyal inceleme ad1 altinda gerceklesen ev ziyaretlerinin tan1 gruplari odaginda
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uzmanlagsmis ekip esliginde tedavi siirecini ve ebeveynleri destekler nitelikte
genigletilmesi bu kapsamda ise sosyal hizmet uygulamasinda yer edinen aile
danmismanligi, bireysel danismalik, kriz danigmanligi, hasta ve aile egitimleri ile

destekleme caligmalar1 yapilmasinin 6n plana ¢ikarilmasi gerekmektedir.

Kistik fibrozis tanisinin aile tarafindan ilk kez deneyimlendigi doénemlerde
ebeveynler ile birlikte ¢alismak, aile degerlendirmesi yapmak, yasanan duygulart
tartismak oldukca onemli olmaktadir. Bu kapsamda arastirma sonuglarinda; 30
yas altindakiler, tek cocuklular, cocuklarin yaslar1 6 ay-2 yas olan ve
anasinifi/kres diizeyinde egitim seviyesindeki cocuga sahip olan ebeveynlerde
inkar puanlarinin yiiksek oldugu goriilmektedir. Bu degiskenler sosyal hizmet
uygulamasinin temel ¢alisma gruplarinin olugmasi bakimindan olduk¢a 6nemli
olmaktadir. Bu sonuglar odaginda ebeveynler ilk kez karsilagtiklar1 ve tam
iyilesmenin olmadig: tan1 karsisinda genetik gecisin etken oldugunu da 6grenmesi
tizerine hayal kirikligi, kendini suglama, caresizlik, kaybetme korkusu gibi
olumsuz duygulara kapilabilmekte ve bu durum hem ¢ocugu hem de kendisini
etkileyebilmektedir. Bu noktada duygularin tartisilmasi/ifade edilmesi siireci
olumlu yonde etkileyecek en 6nemli adimlardan biri olmaktadir. Siireg igerisinde
ebeveynler ile iletisimde kalarak, siire¢ yonetimini birlikte diizenlemek, kriz
durumlarinda danismanlik vermek, miidahale planlar1 olusturmak gerekmektedir.
Bu kapsamda yapilacak aile degerlendirmesinin ev ziyaretleri/ telefon
goriismeleri gibi uygulama araglari ile gergeklestirilerek ailenin giiglii/zay1f
yonleri, sosyal destek sistemleri, ¢ocugun gelisimsel oOzellikleri, risk veya
koruyucu faktorleri, ihtiyaclar1 goz oniline alinmalidir. Yapilan degerlendirme
sonucunda olusturulan miidahale planlarina ebeveynlerinde katilmasi uygulama
basarisin1 arttiracagi gibi dogru bir degerlendirme ile etkili ¢oziim yollar

tiretilebilme imkan1 dogmaktadir.

Kistik fibrozis tanisi olan cocuklara bakim veren ebeveynlerin cinsiyetleri
odagindan bakildiginda arastirmaya kadinlarin daha fazla katildigi, katilan
kadinlarin erkeklere gore daha gesitli basa ¢ikma stratejilerinde anlamli puan elde

ettigi gortilmektedir. Bu kapsamda literatiirde ve arastirma sonuglarinda bakim



129

sorumlulugun daha siklikla kadma birakilan bir alan olarak gorildigi
diistiniilmektedir. Sosyal hizmet uygulamasi noktasinda yapilan aile
degerlendirmesi ile ailedeki bakim rolleri ve ihtiyaglarin tespitinin yapilmasi,
bakim verme sorumlulugunun evde tek bir kisi iizerinden yiiriitiilmemesi ve
sorumlulugun dagitimi noktasinda aile sisteminin diizenlenmesine yoOnelik
miidahale planlarinin yapilmasi, ailenin desteklenmesi temel bakim veren
ebeveynin siireg ile baga ¢ikmasina olumlu yonde etki edebilmektedir. Arastirma
sonuglarinda ve literatiirde de yaygin olarak goriilen temel bakim verenin
anne/kadin olmasi1 kapsaminda kadin calismalari ile giiclendirme temelli
caligmalarin  yapilmasi, bas etme becerilerini gelistirici uygulamalarin

planlanmas1 gerekmektedir.

Ebeveynlerin egitim diizeyleri degiskeni kapsaminda arastirma sonuglarina
bakildiginda daha diisiik egitim seviyesine sahip ebeveynlerde daha uyumsuz basa
cikma yollarinin benimsendigi goriilmektedir. Bu kapsamda egitim siirecinin
bireysel katkis1 olarak goriilebilecek problem ¢6zme, rasyonel ve bilingli diisiinme
gibi becerilerin gelistirilmesi noktasinda ebeveynler ile ¢alismak olduk¢a 6nemli
olmaktadir. Kistik fibrozis tani grubuna yonelik hasta ve ebeveynlerinin hastaliga
bakis acisinin anlasilmasi, bilgilendirme ¢alismalarinin  yapilmasi, egitim
programlari diizenlenmesi, siire¢ hakkindaki belirsizliklerin giderilmesi oldukca
onemli olmaktadir. Ebeveynler ile isbirligiyle yapilabilen bu ¢aligmalar hastalik
fenomenine bakisin degismesi, farkli seceneklerin goriilmesi ve problem ¢dzme

ve basa ¢ikma becerilerinin kazanilmasi bakimindan islevsel olmaktadir.

Kistik fibrozis tan1 grubu ile calisirken en 6nemli konulardan biri ekonomik
yeterlilik odaginda olmaktadir. Kistik fibrozis tedavisinin her ilde yapilamamasi,
rutin kontrollerinin/hastane yatiglarinin bulunmasi ile birlikte aileler konaklama,
tedavi tcretleri gibi birgok diger gider kalemi ile kars1t karsiya kalmaktadir.
Arastirma sonuglarinda da goriildiigii gibi ebeveynlerin ekonomik giiclerinin
olmasi basa ¢ikma becerilerini etkileyen dnemli degiskenlerden biri olmaktadir.
Bu kapsamda arastirma sonuglarinda ¢alismayan ebeveynler, orta gelire sahip

olanlar duygu odakli basa ¢ikma yollarin1 kullanirken herhangi bir ekonomik
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destekler almayanlar davranigsal olarak bos verme alt boyutunu kullandigi
goriilmektedir. Ebeveynlerin hizmet alabilecekleri diger kamu kurum ve
kuruluglar ile baglanti saglamasi kapsaminda danigsmanlik ve yonlendirme
yapilmasi, haklar1 konusunda bilgilendirilmesi ekonomik temelli yasanmasi
muhtemel olan kriz durumlarmin 6niine gegilmesinde dnemli bir adim olacagi
diisiiniilmektedir. Bu kapsamda yapilan aile degerlendirmelerinin uygulamaya
dokiilmesi ihtiyaglar kapsaminda uygulama araglar1 ve kaynaklar ile
bulusturulmasi gerekmektedir. Kronik ve genetik gegisli olan kistik fibrozis tani
grubunun Cocuklar igin Ozel Gereksinim Raporu Kapsaminda (COZGER) agir
engelli siniflamasina girdigi bilinmektedir. Rapor kapsaminda; ebeveynler evde
bakim ayhg, OTV indirimi gibi diger bircok engelli hakkindan
yararlanabilmektedir. Bu hizmetlerin hak temelli sekillenmesi ve ailelerin
kaynaklara ulasmas: siire¢ ile daha kolay basa ¢ikabilmeleri noktasinda one

cikmaktadir.

e Kistik fibrozis tedavi siiregleri, psikolojik/duygusal/sosyal/ekonomik etkileri
bakimindan ebeveynleri ve aile sistemini 6nemli Olc¢iide etkileyen bir tam
grubudur. Arastirma sonuclarinda 5 kisiden daha fazla olan ailelerde ve hastalig1
deneyimleyen cocugun kiz oldugu durumlarda sakaya vurma puanimin yiiksek
oldugu goriilmiistiir. Ebeveynlerin ailedeki kisi sayisinin artmasi ile sorumluluk
alanlar1 da artmaktadir. Bu durum ile bas edilemediginde hastalik siireclerine
gerektigi kadar onem vermeme gibi tehlikeli sonuglar doguracak davranis ve
diistince bigimlerine dontismektedir. Bu noktada benzer siirecin kiz ¢ocuklari igin
de yasanmas1 toplumsal cinsiyet ve toplumsal yapi ile de iligkili olarak 6zellikle
calisilmas1 gereken bir gergekligi karsimiza c¢ikarmaktadir. Aile bireylerinin

kadina bakis acis1, toplumsal cinsiyet dinamikleri olduk¢a 6nemli olmaktadir.

5.2.2. Mezzo Diizeyde Oneriler

Sistemler arasi etkilesimi esas alan ve sosyal hizmet mesleginin uygulama ayaginda

Oonemli bir basamagi olusturan mezzo diizeyde Oneriler ise agagidaki gibidir.
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Sosyal hizmet uzmanlar1 Tiirkiye’de kistik fibrozis tan1 grubu ile ¢alisirken tibbi
sosyal hizmet alan1 adi altinda kronik/nadir hastaliklar ile g¢alismakta ve
uygulamalarin1 gerceklestirmektedir. Ne var ki uygulamalarinda belli bir alana
yonelik uzmanlagma goriilmemekte genelci bir sosyal hizmet bakist
sunulmaktadir.  Uluslararas1 alanda kistik fibrozis tani grubuna yonelik
uygulamalara bakildiginda ise merkezlesme ve uzmanlasmanin olmasi sosyal
hizmet uzmanlarmin daha etkin ¢alismalar yapmasina olanak saglamakta ve
uzmanlar multidisipliner ekip igerisinde yer almaktadir. Bu noktada etkin
calismalar yapmak, multidisipliner ekip icerisinde siirekli bir tiye olarak yer almak

ve iletisimi saglamak oldukca onemlidir.

Uluslararas1 Orneklerinde gordiigiimiiz gibi kistik fibrozis merkezlerinin
yayginlastirilmasi gerekmektedir. Tiirkiye’de her ilde tedavisi miimkiin olmayan
kistik fibrozis tan1 grubu i¢in merkezlerin yayinlagmasi, bu merkezlerdeki ekibin
icerisinde sosyal hizmet uzmanlarinin yer almasi tan1 grubuna yonelik yapilacak
calismalarda tibbi, psikolojik, sosyal siireclerin bir arada yiiriitiilmesi hastaligi
deneyimleyen ¢ocugun ve ebeveynlerin tam iyilik haline kavusmasinda ve basa
¢ikma diizeylerinin artmasinda olduk¢a 6nemlidir. Merkezlerin yayginlagmasi ile
birlikte ebeveynlerin ekonomik/ sosyal etkilerle daha kolay bas edebilecekleri
diistiniilmektedir. Aileler tedavi i¢in il degistirmekle kalmamakta ayn1 zamanda
diger sosyal destek sistemlerinden de uzaklasmaktadir. Bu durum ise tani grubu
karsisinda bakim sorumlulugunun tek bir kisi {izerinden sekillenmesine neden

olmaktadir.

Sosyal hizmet uzmanlarinin multidispliner ekip ile yapilan toplantilara katilim
gostererek aile ile ilgili psikososyal ve sosyoekonomik durum ile ilgili bilgi
vermesi ve degerlendirmelerini aktarmasi, bu dogrultuda alinacak kararlara etki
ederek ailenin siiregte zorluk yasayacagi noktalarin belirlenmesi olduk¢a 6nemli
olacak ve ebeveynlerin siire¢c yonetimine dogrudan etki edecektir. Multidisipliner
ekip igerisinde yer alan sosyal hizmet uzmanlar1 hasta ve ailesinin psikososyal ve
sosyoekonomik iyilik hali hedefiyle aile tiyeleriyle birlikte ¢alisarak miidahale

planlar1 olusturmasi bu kapsamda iletisime gecilebilecek kurum ve kuruluslara
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yonlendirmesi, gerektigi hallerde dogrudan basvuru ve bildirime dayali olarak
kolaylastirict olmasi bunu yaparken de ebeveynlerin yapabilirliklerini géz ardi
etmemesi oldukca onemli olmakta ve ebeveynlerin siire¢ ile basa ¢ikmasini

olumlu yonde etkileyebilmektedir.

Hastane ve tedavi siireglerinde; tibbi ekip ile ebeveynlerin baglantisinin
saglanmasi ve bu yolla hastane ve ev arasindaki ugurumun kapatilmasi, tedavi
stireclerinin planlanmas1 ve tedaviye uyumun desteklenmesi, ebeveynlerin
hastalik siirecinde basa ¢ikmasini zorlagtiran engellerin belirlenmesi ve basa

¢ikma yollarini gliglendirici goriismeler yapilmasi gerekmektedir.

Sosyal hizmet uzmanlarinin miidahalede bulunacag: bir diger 6nemli nokta ise
Kistik fibrozis tan1 grubunun da 6zelligi olarak hasta ve ailesini psikolojik, sosyal,
ekonomik temelde etkileyen ve biitlinclil bir ¢aligma ve miidahaleye ihtiyag
duyulan bir profil ¢izmektedir. Sosyal hizmet ise uygulama basamaginda biitiinciil
bir miidahaleyi planlayarak vaka yonetimini yapabilen, salt tibbi siiregler, hastane
ve tedavi agamalar1 degil hasta ve ebeveyninin psikososyal ve sosyoekonomik
alnma da etkileyen calismalar ile sistemler arasi etkilesimin saglanmasi
noktasinda olduk¢a Onemli konumdadir. Tam iyilik halinin saglanmasinin
hedeflendigi biitiinciil bakista tani, tedavi ve taburculuk sonrasinda iletisimde
olunmasi gereken sistemler ile etkilesim saglayarak ebeveynlerin desteklenmesini

ve yonlendirilmesini saglamaktadir.

Aragtirma sonuglarinda diger aileler ile iletisim kurmayan ebeveynlerde uyumsuz
basa ¢ikma yollarmin benimsendigi goriilmektedir. Tani gruplart 6zelinde
yapilacak destek gruplari, odak grup calismalart diger bir 6nemli uygulama
alanim1  olusturmaktadir. Bu kapsamda c¢alismalar c¢ocuklar odaginda
yapilabilecegi gibi bakim veren ebeveynleri odaginda da yapilmalidir. Ebeveynler
kendileri ile benzer deneyim yasayan diger kisiler ile bir araya geldiklerine
sunulan tarafsiz ve destekleyici ortam ile birlikte sosyal destek aglar
geniglemekte, benzer sorunlara farkli ¢oziimleri gorebilmektedir. Grup

caligmalar1 ile sosyal aglarin olusmasi, duygu paylasimi siirecin yonetiminde
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olduk¢a Onemli olmakta ve basa c¢ikma becerilerinin olumlu yonde

etkilenmektedir.

e Aile toplantilari/egitimleri aracilig1 ile sorunlar ile farkindalik kazanilmasi ve
¢Ozlim Onerilerinin tartisilmasi, benzer sorunu yasayan ailelerin basa ¢ikma
stratejilerinin anlatilmas1 ve Orneklerle desteklenmesi, benzer sorunda verilen
tepkilerin diger ebeveynler tarafindan anlasilmasi noktasinda bir araya
gelebilecekleri organizasyonlar diizenlenmesi oldukga etkili olmaktadir. Bu
organizasyonlarda profesyonellerinde yer almasi ile belirsizliklerin giderilmesi
oldukgca etkili olabilmektedir. Hali hazirda Cocuk Solunum Yolu Hastaliklar1 ve
Kistik Fibrozis Derneginin yiriittiigii aile egitimlerinin arttirilmasi, egitim
programlarinin genisletilmesi bu kapsamda tibbi siirecler 6zelindeki egitimlerin
yaninda sosyal hizmet uzmanlar1 araciligi ile yiiriitilen sosyal haklar egitimi
kapsaminin genisletilmesi ve basa ¢ikma becerilerinin arttirilmasi, giiglii yonlerin
belirlenmesine yonelik modiiller eklenmesi gerekmektedir. Egitim modiillerinin
sekillenmesinde sosyal hizmet uzmanlarinin mesleki bilgi ve deneyimleri aktif

olarak kullanilmalidir.

5.2.3. Makro Diizeyde Oneriler

Kronik bir hastaligin yonetim siireci var olan politikalar, yasal zemin ve toplumsal
yapidan bagimsiz diisliniilememektedir. Kronik hastalik durumu kisisel bir siire¢ gibi
goriilse de politik anlamda giiclii etkileri olan ve politik temellerinde kisisel stirecleri
etkiledigi onemli bir konuyu giindeme tagimaktadir. Bu noktada kronik hastaliklar saglik
sektorline ayrilan payi, saglik sisteminin yiiriitiilmesini, insan kaynagini etkiledigi gibi
yasalar ¢ergevesinde verilen haklar da kronik hastalik siirecini deneyimleyen hasta ve
ailelerini, basa ¢ikma becerilerini, aile sistemlerini ve ihtiyaglarinin karsilanmasini
etkilemektedir. Kistik fibrozis de hastalik seyri olarak belirli zorluklar1 beraberinde
getiren ve verilen haklar ile ebeveynlerin ulasilabilirliginin arttig1 bir hastalik grubu
olarak basa ¢ikma becerilerinde dogrudan etki etmektedir. Bu nedenle kronik hastaliklar

temelinde bazi diizenlemelerin yapilmasi olduk¢a 6nemli olmaktadir.
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Sosyal hizmet ise dogrudan yasal diizenlemelerden etkilenen ve etkileyen bir meslek

grubu olarak politika ve yasalar ¢ercevesinde kendisini gostermektedir. Bu noktada

makro boyutta yapilan ve yapilmasi planlanan tiim adimlar da sistemlerin insancil, etkili

ve adaletli olmasi bakimindan etkinlik gostermektedir. Sosyal politikalarin gelisimi ve

ilerlemesi i¢in makro boyuttaki dneriler ise asagidaki gibidir.

Kistik fibrozis tani grubunun tedavisinin her ilde yapilmamasiyla aileler tibbi
siireclerin yani sira ekonomik olarak da onemli 6l¢lide zorluk yasamaktadir.
Ekonomik anlamda zorluk yasayan aileler ise kars1 karsiya kaldiklar1 caresizlik
ile birlikte uygunsuz basa ¢ikma yollarini benimseyebilmektedir. Bu kapsamda
yapilacak diizenlemeler ile kistik fibrozis merkezlerinin yayginlastirilmasi ve
yasal zemininin olusmasiyla ayn1 zamanda merkezlere erisim konusunda ailelerin
desteklenmesinin tedavi stireglerini olumlu yo6nde etkilemesinin yani sira
ebeveynlerin basa ¢ikma becerilerini etkileyen 6nemli bir problem konusunda da

tyilestirici olacaktir.

Kronik hastaliklar ve kistik fibrozis alaninda yapilan c¢alismalarda bakim
sorumlulugunun daha ¢ok kadinlarda olmasi, aragtirma sonuglar1 kapsaminda da
benzer bir tablo goriinmesi ile birlikte toplumsal diizeyi hedef alan giiclendirme
temelinden hareket eden kadin ¢alismalarinin yapilmasi gerekmektedir. Ayrica
erkek ebeveynlerin bakim siirecine katilimlari noktasinda programlarin
diizenlenmesi ve akademik alanda da erkek bakim verenlere yonelik ¢calismalarin
arttirtlarak bakim sorumlulugun paylastirilmasimin basa ¢ikma becerilerini

dogrudan etkileyecegi diisiiniilmektedir.

Kistik fibrozis odaginda diger kronik hastalik siiregleri i¢cinde multidisipliner ekip
ve merkezlesmenin yayginlastirilmasi ile birlikte ekibin tibbi, sosyal ve psikolojik
temelde biitlinciil hareket etmesine olanak saglayan yasal zeminin olusturulmasi
gerekmektedir. Bu noktada nadir hastalik gruplar ile g¢alisacak meslek
gruplarinin gorev ve sorumluluklarinda diizenlemeler yapilmasi, biitiinciil saglik
anlayis1 gercevesinde personel bulundurma zorunlulugu ile kapsayici bir saglik
politikas1 gelistirilmesi gerekmektedir. Nadir hastaliklarla miicadele temelinde

saglik politikalarinin diizenlenmesi, basa ¢ikma ve problem ¢ézme becerilerinin
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arttirllmasi, gliglendirme kavramlarinin 6n plana c¢ikarilmas: engel ve risk
faktorlerinin belirlenmesi ebeveynlerin siireci yonetiminde Onemli Olcilide

kolaylastirict olacaktir.

Sosyal hizmet odagindan ulusal ve uluslararasi alanda kronik/nadir/genetik
hastaliklar gibi 6zel alanlara yoneliminin artmasi, konferanslara katilim
saglanmasi ve meslek kapsaminda sosyal hizmet gorev ve sorumluluklarinin
tedavi ekibi ve siirecine katkis1 noktasinda ¢aligmalar ve yaymlar yapilmasi ile
psikososyal alanin ve sosyal sagligin basa ¢ikma tutumlarinda 6nemine vurgu

anlaminda 6nemli olmaktadir.

Kistik fibrozis tam1 grubu icin ihtiyaglarin belirlenmesi, kaynak saglanmasi
noktasinda makro diizeyde politikalarin desteklenmesi, saha arastirmalarinin
yapilmasi, akademik alanda da goriinlirliigiiniin artmas1 gerekmektedir.
Ebeveynlerin ortak olarak problem yasadigi1 konular da ihtiyag tespiti ve kamuoyu
olusturulmasi noktasinda ¢alismalar yapmak, ailelerin desteklenmesini saglamak
olduk¢a 6nemlidir. Bu kapsama 6rnek olarak ¢ocuklart ile ilgili tedavi siireclerini
etkileyen 6nemli konulardan biri olarak 2012 yilinda KFTR (Kistik Fibrozis
Transmembran Regiilator) genini diizeltmeye yonelik olarak ¢ikarilan mutasyon
ilaclarmin geri O6deme kapsamina alinmasi yOniinde adimlar atilmasi
gerekmektedir. Bu gibi destekleyici ve olumlu gelismeler ebeveynlerin siirecini

kolaylastirarak basa tutumlarini olumlu yonde desteklemektedir.

Nadir hastaliklar kapsaminda sivil toplum orgiitleri desteklenmeli ve ebeveynlere/
bakim verenlere / ¢ocuklara yonelik biitiinciil saglik anlayis1 ve multidisipliner
ekip temelinde caligmalar yapilmali ve ebeveynlerin basa ¢ikma diizeylerini
arttiric1 faaliyetlere agirlik verilmelidir. Ayrica sivil toplum orgiitleri ve aile
gruplar1 kampanyalar, etkinlikler ve sempozyumlar ile kistik fibrozis hakkinda
bilin¢lendirme ve farkindalik caligmalar1 yapilmasi ve bu calismalara sosyal
hizmet uzmanlarinin aktif katilim gdstermesi ile sosyal saglik vurgunun yapilmasi

gerekmektedir. Bu temelden hareketle Saglik Bakanligi, Aile ve Sosyal Hizmetler
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Bakanligi, Milli Egitim Bakanlig1 gibi bir¢ok paydasi da dahil eden calismalar

yapilmasi olduk¢a 6nemli olacaktir.

Engelli Haklariin genigletilmesi kapsaminda ¢aligsmalara devam edilmesi, hizmet
sunumunun hak temelli bir ¢ergceveye oturtulmasi, iyilestirici ¢alismalar ile sadece
ekonomik temelli degil tam iyilik halinin saglanmasinda psikolojik ve sosyal
destek temelinde de etkin caligmalar yapilmasma imkan sunacak politikalar
gelistirilmesi gerekmektedir. Bu noktada sagligin diger belirleyicileri ile ilgili
caligmalar yaparken sosyal hizmet uygulamasinin etkin kullanimi ile sahadaki
sorunlarin ¢oziimiine yonelik ¢aligmalar yapilmas: gerekmektedir. Sosyal hizmet
uygulama araglarindan olan ev ziyaretlerinin salt bildirim ya da yardim baglanma
misyonundan ¢ikarilarak psikososyal destek ekiplerinin olusturulmasi kronik
hastalik durumu gibi ailelerin basa ¢ikmakta zorluk yasayabilecegi durumlar i¢in
multisidipliner ekipler olusturulmasi ve bu gérevlendirmenin yasal bir sorumluluk
ad1 altinda hak temelli olarak yiiriitiilmesi gerekmektedir. Bu noktada sosyal
hizmet uzmanlar1 ve meslek gruplarinin hak savunuculugu yapmasi, ihtiyaglarin
farkinda olarak ailelerin desteklendigi c¢alismalarda etkin gorev almalari

gerekmektedir.

5.2.4. Gelecek Arastirmalar Icin Oneriler

Sosyal hizmet alaninda kistik fibrozis tan1 grubuna yonelik herhangi bir arastirma
bulunmamaktadir. Bu arastirma ile ileride yapilacak olan ¢aligmalar i¢in bir bakis
sunmast, nadir hastaliklara dikkat ¢ekilmesi, hasta ve ebeveyn grubu ile ilgili fikir
olusturmasi sebebi ile nicel arastirma yontemi kullanilarak gerceklestirilmistir.
Benzeri sekilde yapilacak arastirmalarda nitel ya da karma arastirma yontemi ile

veri toplanmasi, kontrol grubu ile ¢alismalar yapilmasi diisiiniilebilir.

Kistik fibrozis tanisi olan gocuga sahip ¢ocuklarin ebeveynleri ile yapilacak
arastirmalarda odak grup c¢alismalarinin yapilmasi alana katki saglamasi

bakimindan olduk¢a 6nemlidir.
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Calismanin érneklemini H.U. Thsan Dogramaci Cocuk Hastanesi - Cocuk Saglig
ve Hastaliklar1 Anabilim - Dali Gogiis Hastaliklar1 Unitesi olusturmaktadir. leri
donemlerde yapilacak caligmalarda arastirma 6rnekleminin genisletilmesi bu yol

ile daha ¢ok aileye ulasilmasi planlanabilir.

Ebeveynlerin basa ¢ikma tutumlarina yonelik arastirma sonuglari ile literatiirdeki
bakim veren ebeveynlere yonelik arastirmalara odaklanildiginda bakim
sorumlulugun siklikla kadinlar tizerinde oldugu ve tedavi siireglerinde uygunsuz
basa ¢ikma tutumlarinin aragtirma sonuglari ile erkeklere oranla daha yiiksek
ciktigt bulgusu ile feminist sosyal hizmet temelinde caligmalar yapilmasi
planlanabilir. Bu dogrultuda toplumsal cinsiyet algisinda dogan farklilik

temelinde ihtiyaglar belirlenerek plan ve politikalarin belirlenmesi saglanabilir.

Sosyal hizmet uygulama alanlarindan olan engellilerle sosyal hizmet, bask1
karsit1 sosyal hizmet, ailelerle sosyal hizmet temelinde ¢alismalar

gerceklestirilebilir.
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Hacettepe Universitesi Sosyal Bilimler Enstitdsti Tez Gabsmasi Orijinallix Raporu Alinmasi ve Kullamilmasi Uygulama
Esaslari'ni inceledim ve bu Llygulama Esaslan’nda belirtilen azami benzerlik oranlarma gire tez ¢aligmamin herhangi bir
intihal igermedigini; aksinin tespit edilecedi muhtemel durumda dofiabilecek her tisrli hukuki sorumlulugu kabul ettigimi ve
yukarida vermig oldugum bilgilerin dogru oldugunu beyan ederim.

Gereini saygilanmla arz ederim,

Tarih ve Imza
Adi Soyad:  Elil Ezgi ARSLAN SAHBAZ
Ofirenci No:  N19134524

Anabilim Datiz Sosyal Hizmet

Programa:  Tezli Yiksek Lisans

DANISMAN ONAYI

UYGUNDUR.

" Prof. Dr. Ozlem CANKURTARAN
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EK 2: ORIGINALTY REPORT

=\ HACETTEPE UNIVERSITY
GRADUATE SCHOOL OF SOCIAL SCIENCES
MASTER'S THESIS ORIGCINALITY REPORT

HACETTEPE UNIVERSITY
GRADUATE SCHOOL OF SOCIAL SCIENCES
DEPARTMENT OF SOCIAL WORK

Date: 04/11/2021

Thesis Titie: EVALUATION OF COPING ATTITUDES OF PARENTS WITH CHILDREN WiTH CYSTIC FiIBROSIS
DISEASE

According to the originality report abiained by myselfimy thesis advisor by using the Turnitin plagiarism detection software
and by applying the filtering options checked below on 04/11/2021 for the total of 140 pages including the a) Title Page, b)
Introduction, ¢} Main Chapters, and d) Conclusion sections of my thesis emitled as above, the similarity index of my thesis is
% 8.

Filtering options applied:
1. Approval and Decleration sections excluded
2. & Bibliography Works Cited excluded
3. [C] Quotes excluded
4. [ Quotes included
5. [ Masch size up 10 § words excluded

I declare that | have carctully read Hacettepe University Graduine School of Social Sciences Guidelines for Obtaining and
Using Thesis Originatity Reports; that according o the maximuei similarity index values specified in the Guidelines, my
thesis does not include any torm of plagiavism, that in any future detection of possible infringemeat of the regulations |
accept all legal responsibilicy: and that all the information I have provided is correct to the best of my knowledge,

I respectiuily submit this for approval.

Date and Signature
Name Surname:  ElFEzgi ARSLAN SAHBAZ

Student No: N19134524

Department:  Social Work

Program:  Masler of Science in Social Work - MS

ADVISOR APPROVAL

APPROVID,

Prof. Dr, Ozlem CANLURTARAN
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EK 3: HACETTEPE UNIVERSITESI ETiK KOMISYONU iZiN BELGESI

Tarih: 166032001
Savr- E-358531 7230000001 496305
rc. LM
HACETTEPE UNIVERSITESI REKTORLUGT
Rektivrliik

Sayr @ E-35833172-300-00001499395 16.03.2021
Konu : Elif Ezgi ARSLAN (Etik Komisyon lzni)

SOSYAL BILIMLER ENSTITUST MUDURLUGUNE

flgi:  24.02.2021 tarihli ve E-129083 12-300-00001463730 sayih yazimz.

Enstitiiniiz Sosyal Hizmet Anabilim Dali Yiiksek Lisans Programun Gg@rencisi Elif Ezgi ARSLAN'n
Prof.Dr. Ozlem CANKURTARAN danismanhinda hazirladifn “Kistik Fibrozis Hastahi Olan Cocuga Sahip
Ebeveynlerin Basa Cikma Tutumlarinm Degerlendirilmesi™ baslikli tez ¢alismasi Universitemiz Senatosu Etik
Komisyonunun (9 Mart 2021 tarthinde yapmug oldufu toplantda incelemmis olup, etik acidan uygun
bulunmustur.

Bilgilerinizi ve gere@ini saygilarnimla rica edenim.

e-imzalidir
Prof. Dr. Vural GOKMEN
Rektir Yardimeisi
Bu belge glivenli elektromik imes ile imenlanmigtr.
Belge Dogrulama Kodu: E4MFFR-AL97-469B-0RCA-FARITRCEGOEA Belge Dofindama Adresi: bttps:/ fwww. terkiyve. gov.ichu-ebys
Adres: Hacettepe Universitesi Rektorlisk 06100 Sshhiye-Ankara Bilgi igin: Sevda TOPAL i

E-posta-yazimd@hacettepe edu.tr Internet Adresic woww. hacettepe sdu.ir Elektranik
Ag: www hacetiepe.edu.ir
Telefion: O (312} 305 3000 - 3002 Faks:0 {312} 311 9992 Telefon: 03123051008

Bilgisayar lghetmeni

Kep: hacettepeuniversitesiin sl kepir
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HASTANESI BASHEKIMLiGI ARASTIRMA iZiN BELGESI

Tarih: 02/04/2021
v E-T5067757-804 01-D0001 52525,

S.'i E 5. 4
T'c" DO

HACETTEPE UNIVERSITESI REKTORLUGTU
H.U.Saghk Hizmetleri Birimi Yénetim Kurulu Bagkanhg
ihsan Dogramaci Cocuk Hastanesi Bashekimligi

Sayr1 @ E-75967797-804.01-00001525234 2.04.2021
Konu @ Tez Calismasi Hakinda

Sayin Elif Ezgi Arslan

[gi: 31/03/2021 tarihli dilekceniz.

flgi tarihli dilekceniz Cocuk Gogls Hastaliklan Bilim Dalrna génderilmis olup alman 02/04/2021 tarihli ve
E.1524111 sayil cevap yamnda; tez ¢calismanizi hastanemiz Cocuk Gégiis Hastaliklan Bilim Dali'nda yapmamzin
uygun bulundugu bildirlmistir.

Bilgilerinizi ve gere@ini saygilanmla rica ederim.

Prof. Dr. Hatice Serap SIVRI
Ihsan Dogramae: Cocuk Hastanesi Bashekimi

Ek: | sayfa
Ba belge givenli elektronik imza ile imealanmigtr
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EK 6: GONULLU KATILIM FORMU

Degerli Katilimer;

“Kistik Fibrozis Hastahigi Olan Cocuga Sahip Ebeveynlerin Basa Cikma
Tutumlarmin Degerlendirilmesi” isimli bu ¢alisma Hacettepe Universitesi Iktisadi ve
Idari Bilimler Fakiiltesi Sosyal Hizmet Béliimii 6gretim iiyesi Prof. Dr. Ozlem
Cankurtaran ve Hacettepe Universitesi Iktisadi ve Idari Bilimler Fakiiltesi Sosyal Hizmet
Boliimii Yiiksek Lisans Ogrencisi Elif Ezgi Arslan tarafindan yiiriitiilmektedir.
Arastirmanin amaci; Tiim aile bireyleri i¢in zorlayict bir siire¢ olan kistik fibrozis
hastaliginin deneyimlenmesinde ¢ocuklarin fiziksel, sosyal ve ruhsal anlamda tam iyilik
haline kavusmasini destekleyen ebeveynlerin hastalik siirecinde karsilastiklar: sorunlarla
nasil bas ettiklerine yonelik basa c¢ikma tutumlarinin degerlendirilmesi olarak
belirlenmistir. Bu kapsamda Sosyo-Demografik Ozellikleri iceren Veri Formu ve Basa
Cikma Tutumlarmi Degerlendirme Olgegi (BCTDO) kullanilacaktir. Arastirma
kapsaminda iizerinizde herhangi bir ilag¢ veya tedavi yontemi test edilmeyecektir. Sorulari
yanitlamak ortalama 20-25 dakikanizi alacaktir. Bu konu kapsaminda size yonelttigimiz
sorulara higbir baski altinda kalmadan igtenlikte vereceginiz cevaplar arastirma icin 6nem
arz etmektedir. Aragtirmaya katilmak goniilliiliik esasina dayanmaktadir. Aragtirmanin
gerceklestirilmesi igin Hacettepe Universitesi Etik Komisyonu’ndan gerekli izinler
alinmistir. Aragtirma raporlarinda, kimlik bilgileriniz yer almayacaktir. Goriisleriniz
tarafimizca sakli tutulacak ve tamamen bilimsel amag icin kullanilacaktir. Goriigmeye
baslamadan 6nce herhangi bir sorunuz var ise ¢ekinmeden sorabilirsiniz. Goriismede
istediginiz anda ayrilmak istediginizi arastirmaciya herhangi bir neden veya kosul
belirtmeden ifade edebilir ve ayrilabilirsiniz. Goriisme siirecinde, goriismenin amaci
disinda herhangi bir rahatsizlik hissettiginizde de goriismeyi sonlandirmaniz miimkiindiir
ve rahatsizlifin giderilmesi i¢in gereken yardim(lar) saglanacaktir. Bu konuda size
olumsuz donecek herhangi bir durum s6z konusu degildir. Ayrica, goriismeyi
sonlandirdiktan sonra da arastirmaciya asagida belirtilen telefon ya da mail adresinden
ulagarak istediginiz sorular1 sorabilir ve aragtirmanmn sonucu hakkinda bilgi talep

edebilirsiniz.

“Arastirmanin kosullarini anladigimi ve goniillii olarak katilmayi taahhiit ederim.”
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EK 7: SOSYODEMOGRAFIK VERIi FORMU

Bu formdaki bilgiler sadece yapilmakta olan arastirma ic¢in sorulmaktadir. Edinilen
bilgiler baska bir amag i¢in kullanilmayacaktir. Sorularin dogru ya da yanlis cevaplari
yoktur, sorulara igtenlikle cevap vermeniz arastirmanin glvenirliligi agisindan 6nem

tasimaktadir.

Katiliminiz ve katkilariniz igin ¢ok tesekkiir ederim.

1. Yasmz.............

2. Cinsiyet: Kadm ( ) Erkek ()

3. Medeni Durum: Evli () Bekar () Diger ise Yaziniz...............
4. Egitim Durumu:

Ilkokul () Ortaokul () Lise() Onlisans () Lisans () Yiiksek Lisans ve Uzeri ()

5. Suanda Herhangi Bir iste Calisiyor Musunuz?
Evet () Hayir ()

S

Aylik Gelir Durumunuzu Nasil Tanimliyorsunuz?

Diisiik Gelir () Orta Gelir () Yiiksek Gelir()

~

Yasadigimiz Aile Tipini Nasil Tanimlarsimiz?

Cekirdek Aile () Genis Aile ( ) Pargalanms Aile / Oliim-Ayrilik vb. ()
8. Evde Yasayan Kisi Sayisi:

9. Sahip Oldugunuz Cocuk Sayisi:

10. Cocuk {le ilgili bilgiler:

e Yas:

Cinsiyet:

Egitim Durumu:

Tam Yast:
Gegmis Hastane Yatis Oykiisii: Var( ) Yok( )

Varsa En Uzun Kalis Siiresi ( )
11. Hastalik siirecinde sosyal destek aliyor musunuz? Aldiginiz sosyal destegi

derecelendirirseniz ne dersiniz?

Almiyorum () Az () Orta( ) Iyi () Coklyi( )
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12. Cocugunuz ile ilgili evde bakim ayhg gibi ekonomik destek aliyor musunuz?
Evet () Hayir ()

13. Kistik Fibrozis hastaligin1 deneyimleyen diger aileler ile iletisim kurdugunuz

platformlar bulunuyor mu?

Evet( ) Hayir ()
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EK 8: BASA CIKMA TUTUMLARINI DEGERLENDIRME OLCEGI -

COPE / BCTDO

Bu 6l¢ek yardimiyla insanlarin giinliikk yasamlarinda giic veya bunalti verici olaylarla ya

da sorunlarla karsilastiklart zaman nasil tepki verdiklerini arastirmayr amagliyoruz.

Insanlarin karsilastiklar1 sorunlarla bas etmelerinin ¢ok sayida yolu olabilir. Ancak yine

de siz segenekleri bir sorunla karsilastiginizda, genel olarak ne yaptiginizi ya da nasil

davrandiginizi diisiinerek isaretlemeye c¢aligin. Segenekleri isaretlerken bir dncekinden

bagimsiz diisiinmeye 6zen gosterin. Segenekleri yanitlarken su puanlamay: kullanin:

1:Asla boyle bir sey yapmam  2:Cok az bdyle yaparim

yaparim 4:Cogunlukla boyle yaparim.

3:Orta derecede boyle

Asla Cok Az Orta Cogunlukla
Boyle Boyle Derecede Bdoyle
Bir Sey  Yaparim Boyle Yaparim
Yapmam Yaparim
1) () 3) (4)
1.Sorunla karsilastigimda daha onceki 1) (2) (3) 4)
tecriibelerden yararlamp sorunun
iistesinden gelmeye calisirim.
2.Sorun olan seyleri aklhmdan atmak 1) (@) 3) 4)
icin bir seyler yapmaya ya da baska
tiirlii mesguliyetlere yonelirim.
3.Sorunla Kkarsilastigimda moralim 1) (2) (3) (4)
bozulur ve duygularnmn disariya
yansitirim.
4.Baskalarindan bu tiir sorunlarda ne 1) (@) 3) 4)
yaptiklar1  konusunda  tavsiyeler
almaya cahisirim.
5.Sorunla basa c¢ikma Kkonusunda 1) (@) 3) 4)

kendimi konsantre ederim.
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Asla Cok Az Orta Cogunlukla
Boyle Boyle Derecede Boyle
Bir Sey | Yaparim Boyle Yaparim
Yapmam Yaparim
(1) ) (©) (4)
6.Kendi kendime “béyle bir sorunun 1) (@) 3) 4)
gercekte var olmadigin1” soylerim.
7.Allah’a  tevekkiil eder, O'na 1) (2) (3) 4)
dayanirim.
8.Icinde bulundugum sorunla ilgili 1) (2) 3) 4
olarak giilerim.
9.Kendi kendime bir sey (1) (2) (3) 4)
yapamayacagimi soyleyerek
cabalamay1 birakir ve soruna teslim
olurum.
10.Kendimi hemen Dbir seyler 1) (2) 3) 4
yapmaktan vaz geciririm.
11.Duygularimi bir bagkasiyla 1) (2) (3) 4)
tartisirum.
12.Kendimi daha iyi hissedebilmek 1) (2) (3) 4)
icin alkol ya da sakinlestirici ila¢
alirom.
13.Kendimi yasadigim soruna 1) (@) 3) 4)
alistirmaya cahisirim.
14.Sorunla ilgili bir seyler 6grenmek 1) (2) (3) (4)
icin birileriyle konusurum.
15.Diger diisiince ve mesguliyetlere 1) (2) (3) 4)

yonelmem ve sorundan kendimi uzak

tutmaya ugrasmam.
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Asla Cok Az Orta Cogunlukla
Boyle Boyle Derecede Bdoyle
Bir Sey  Yaparim Boyle Yaparim
Yapmam Yaparim
1) ) ©) (4)
16.Karsilastigim  sorundan  farkh 1) (2) (3) 4)
seylerle ilgili hayaller kurarim.
17.Uziiliiriim ama s6z konusu sorunun 1) (2) 3) 4)
bilincinde olurum.
18.Allah’in yardimini umarim.
1) ) 3) (4)
19.Bir eylem plam1 yaparim. 1) (2) 3) 4
20.S6z konusu sorunla ilgili sakalar 1) (2) (3) 4)
yaparim.
21.Karsima ¢kan sorunun var 1) (2) 3) 4)
oldugunu ve degismeyecegini
kabullenirim.
22.Sorun el verinceye kadar herhangi 1) (2) 3) 4)
bir sey yapmayi ertelerim.
23.Arkadas veya akrabalarimdan 1) (2) (3) (4)
moral ve manevi destek almaya
calisirim.
24.Sorunla bas etmede amacima 1) (@) 3) 4)
ulasmaya cabalamaktan hemen vaz
gecerim.
25.Sorunun iistesinden gelebilmek i¢in 1) (2) (3) 4

ilave seyler yaparim.
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Asla Cok Az Orta Cogunlukla
Boyle Boyle Derecede Boyle
Bir Sey | Yaparim Boyle Yaparim
Yapmam Yaparim
(1) ) (©) (4)
26.Alkol ya da sakinlestirici alarak bir 1) (2) 3) 4)
an olsun kendimi kaybedip olanlari
unutmaya cahsirim.
27.Sorun olduguna inanmay1 (1) (2) (3) 4)
reddederim.
28.Duygularim disar1 varurum. 1) (2) (3) (4)
29.Daha olumlu taraflarini gorebilmek 1) @) 3) 4)
icin sorunu baska bir acidan ele
almaya calisirim.
30.Sorunla ilgili somut bir seyler 1) (2) 3) 4
yapabilen Kkisilerle konusurum.
31.Sorunla karsilastigimda  her 1) @) 3) 4)
zamankinden daha ¢ok uyurum.
32.Ne yapacagim ya da yapmam 1) (2) (3) 4)
gerektigi konusunda bir strateji
belirlemeye ¢alisirim.
33.Sorunu ¢ozmeye odaklanir ve eger 1) (@) 3) 4)
gerekirse yapmam gereken diger
seyleri bir sure kendi haline
birakirim.
34.Baskalarindan sempati ve anlayis 1) (@) 3) 4)
gormeyi beklerim.
35.Sorunla daha az mesgul olmak i¢in @ 2 3 4)

alkol ya da ila¢ alirim.
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Asla Cok Az Orta Cogunlukla
Boyle Boyle Derecede Bdayle
Bir Sey  Yaparim Boyle Yaparim
Yapmam Yaparim
1) ) ©) (4)
36.Sorunla ilgili saka yaparim. 1) (2 3) 4)
37.Istedigimi elde etmek icin 1) (2) 3) 4)
ugrasmayi birakirim.
38.Iyiye giden bir seyler arayip 1) (2 3) 4)
bulmaya cahisirim.
39.Sorunu en iyi nasil ¢ozebilecegim 1) (2) 3) 4)
konusunda disiiniiriim.
40.Sorun gercekte olmamus gibi 1) (2 3) 4)
davranirim.
41.0lumsuz seyler yaparak islerin 1) @) 3) (4)
daha da kotiye gitmesine yol
acmadigimdan emin olmak isterim.
42.Sorunun ¢oziimiine yonelik 1) (@) 3) 4)
gayretlerime engel olabilecek seyleri
onlemeye ciddi sekilde caba
gosteririm.
43.Sorunla karsilastigimda sinemaya (1) @) 3) 4)
gider veya TV izler ya da sorunla ilgili
daha az diistiniiriim.
44.0Olup biten seyin ya da sorunun bir 1) (@) 3) 4)
realite oldugunu kabul ederim.
45.Benzer durumlarla  Kkarsilasan 1) (@) 3) 4)

kisilere bur durumda ne yaptiklarim

sorarim.
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Asla Cok Az Orta Cogunlukla
Boyle Boyle Derecede Boyle
Bir Sey | Yaparim Boyle Yaparim
Yapmam Yaparim
(1) ) (©) (4)
46.Biiyiik oranda duygusal rahatsizhik 1) (@) 3) 4)
hisseder ve bu tur hisleri disariya
yansitirum.
47.Sorunla aktif olarak ugrasmayi 1) (2) (3) 4)
hedefleyerek bunun icin dobra dobra
bir tavir takinirim.
48.Sorunla  karsillashgimda  dini 1) (2) (3) (4)
inancimda bir huzur bulmaya
calisirim.
49.Bir seyler yapmak konusunda 1) (2) (3) 4)
kendimi uygun ve dogru zamam
beklemeye zorlarim.
50.Sorunlu durumla ilgili eglenir ya da 1) (2) (3) (4)
oyun oynarim.
51.Sorunu ¢ozmeye yonelik ¢cabalarimi 1) (@) 3) 4)
azaltirnm.
52.Neler  hissettigim  konusunda 1) (2) (3) (4)
birisiyle konusurum.
53.Yasadiklarim konusunda kendi 1) (@) 3) 4)
kendime yardim olsun diye alkol ya da
sakinlestirici ila¢ alirim.
54.Sorunla birlikte yasamayi 1) (2) (3) 4)
ogrenirim.
55.Soruna odaklanabilmek icin diger 1) (2) (3) 4)
mesguliyetlerimi bir tarafa birakirim.
56.Takinmam gereken tavir 1) (2) (3) 4

konusunda daha ciddi diisiiniiriim.
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Asla Cok Az Orta Cogunlukla
Boyle Boyle Derecede Bdoyle
Bir Sey | Yaparim Boyle Yaparim
Yapmam Yaparim
(1) ) (©) (4)
57.Sanki sorun yokmus veya hig 1) (@) 3) 4)
olmamis gibi davranirim.
58.Yapmam gereken sey neyse atmam 1) (2) (3) 4
gereken adimi zamaninda atarim.
59.Basima gelen seyden ya da 1) (2) 3) 4)
yasadigim sorundan bir seyler 6grenir
ya da tecriibe kazanirim.
60.Her zamankinden daha ¢ok dua ve 1) (2) (3) 4)

ibadet ederim.



