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Oz
Bu arastirmanin amaci, kronik hastaligi olan okul ¢adi ¢ocuklarinin egitim yagamlarina
iliskin gereksinimlerini 6grencilerin ve okul psikolojik danigmanlarinin perspektifinden
incelemektir. Nitel arastirma deseniyle gerceklestirilen arastirmanin ¢alisma grubu, dokuz
tip1 diyabet, sekiz astim, sekiz alerji ve iki epilepsi hastaliklarina sahip 8-14 yaslar
araliginda toplam 27 6grenci ile 6 okul psikolojik danismani ve 3 rehber 6gretmenden
olusmaktadir. Veriler arastirmaci tarafindan hazirlanan gérigme formu ile yurutilen yari
yapilandirilmis gorismeler araciligiyla elde edilmistir. Yorumlayici fenomenolojik analiz
yontemi ile analiz edilen 6grenci bulgularinda, okulda hastalik yonetimi noktasinda
destekleyici iliskilere ve acik iletisime ihtiyac duyduklari, cesitli sebeplerle devamsizlik
yasayabildikleri, okulda tedaviye yénelik uygun ortama ihtiya¢c duyduklari, hastaliga iligkin
kabul veya inkar gibi duygusal etkiler konusunda farklilastiklari, 6grencilerin normal
hissetmeye ihtiyag duyarken 6zel gereksinimlerinin gérmezden gelinmemesini talep
ettikleri, zorbalik deneyimleyen 6grencilerin varhdi, bakimlarini ¢ogunlukla anneleri
ustlenirken ailelerine kargi duyduklari sugluluk ve minnet duygulari dikkat ¢ekici bulgular
arasinda yer almaktadir. Ayrica 6grencilerin bir kisminin rehberlik ve psikolojik danigsma
servisine hi¢ basvurmadigi ve bagvuranlarin gorusmelerinde hastaligin 6nemli bir yer
tutmadigi tespit edilmistir. Okul psikolojik danigsmanlarindan/rehber 6gretmenlerden alinan
goruslerin igerik analizi sonucunda ise kronik hastaliga sahip o©grencilerin bilgisine
cogunlukla veliden erigtikleri, akademik basariyi desteklemek amaciyla destek egitim
imkanlarini 6nerdikleri, dgrencilere etkili destek sunabilmek adina is birligine ihtiyag
duyduklari, hastaliklar 6zelinde 6nlem planlarinin okullarinda yer almadigi, bu 6grencilerle
rutin gérismeler yapmadiklarini, yapilan gérismeler esnasinda ise normallestirme odagiyla
daha hassas yaklastiklari ve son olarak aldiklari egitimlerin kronik hastaliklar konusunda
iyilestirilmesi gerektigi bulgularina erigilmistir. Sonuglardan hareketle okullarda kronik
hastaligi olan o6grencilerin farkindaligina ve is birliginin artinimasina ydénelik 6neriler

sunulmustur.



Anahtar sozcukler: kronik hastalik, okul ¢cagdi ¢cocuklari, okul gereksinimleri, okul psikolojik

danigsmanlari, yorumlayici fenomenolojik analiz.



Abstract

The purpose of this study is to examine the educational needs of school-age children with
chronic diseases from the perspectives of students and school counselors. The study group
of the research, which was conducted with a qualitative research design, consisted of 27
students aged 8-14 years with 9 type 1 diabetes, 8 asthma, 8 allergy and 2 epilepsy
diseases, 6 school counselors and 3 guidance teachers. The data were obtained through
semi-structured interviews conducted with an interview form prepared by the researcher. In
the findings of the students analyzed with the interpretative phenomenological analysis
method, it was found that they needed supportive relationships and open communication in
terms of disease management at school, they may experience absenteeism for various
reasons, students demand that their special needs should not be ignored while they need
to feel normal, the presence of students who experience bullying, and the feelings of guilt
and gratitude they feel towards their families while their mothers mostly take care of them.
Findings obtained from school counsellors/guidance teachers, it was found that they mostly
accessed information about students with chronic diseases from parents, recommended
support education opportunities to support academic success, heeded cooperation in order
to provide effective support to students, did not conduct routine interviews with these
students and finally, the trainings they received should be improved on chronic diseases.
Based on the results, recommendations were made to raise awareness of students with

chronic diseases in schools and to increase cooperation.

Keywords: chronic illness, school age children, school needs, school psychological

counselors, interpretative phenomenological analysis.
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endiseyi her daim hissettigim, buna ragmen bana gercek sevgiyi, calisma azmini ve
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merhameti agilayan kiymetli ebeveynlerime etmek isterim. Tipki tezimde elde ettigim
bulgulardaki gibi beni okul glnlerinde bekleyen, sagligima, egitimime her zaman tim
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Son olarak beni bu siregte yari yolda birakmasindan g¢ok korktugum ama
mucizelerle yoluma devam etmemi saglayan gozlerime ve bu yolda tim zorlu kararlara
ragmen hi¢c yilmadan ilerleyebilen kendime tesekklr ediyorum. Bir buyuk tesekkuru de
arastirmama katilarak essiz hikayelerini paylasan, bu zorlu yolu olaganustl bir glgle

yardyen minik katilimcilarima sunuyorum.

Tam kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin hak ettikleri yasama 6rselenmeden ulastigi

bir diinyada yasamak Umidiyle...
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Bolim 1
Giris
Bu bdlimde calismanin problem durumuna, amaci ve Onemine, arastirma

problemine, sayiltilarina, sinirliliklarina ve arastirmanin temel kavramlarinin tanimlarina yer

verilmigtir.

Problem Durumu

insan saghg, fiziksel, psikolojik ve zihinsel bilesenleri igeren bir butinddr.
Batinligun bozulmasi durumunda ortaya ¢ikan hastaliklar ise yasamin tim alanlarinda
zorluklara neden olmaktadir. Bozulan denge ile birlikte fiziksel veya psikososyal igleyisteki
aksakliklar, iyilik halinde azalmalara yol agmaktadir (Bircher, 2005). Gunlik yasamda
hastaliklarin semptomlari gegici veya nispeten kalici etkide olabilmektedir. Bu durum da
hastaliklarin temelde akut ve kronik olmak Uzere iki ana kategoriye ayrilmasina neden
olmaktadir. Akut hastaliklar, ani baslangigh, kisa sureli ve bireyleri belirli bir sire igin
yetersiz birakan belirtilerle ortaya ¢ikarken, kronik hastaliklar ¢cogunlukla saptanmasi zor
sebepler ve belirtilerle ortaya ¢gikan uzun stire devam eden yasam kosullaridir (Falvo, 2005).
Saglikta stregen bozulmalari karsilayan kronik hastaliklar, yilda bir aydan fazla sire
hastanede yatmayi gerektiren ve ¢ aydan fazla sirerek yasamin uzun bir donemini
kapsayan niteliktedir (Shiu, 2001). Amerika Birlesik Devletleri’'nde her 10 kisiden 6’sI bir
kronik hastaliktan etkilenmektedir (National Center for Chronic Disease Prevention and
Health Promotion [NCCDPHP], 2022). Turkiye’'de ise Ulusal Engelli Veri Sisteminin Eylul
2022 raporuna gore, 917.259 kisi en az bir kronik hastaliga sahiptir (T.C. Aile ve Sosyal

Hizmetler Bakanhgi, 2022).

Bir semsiye kavram olan kronik hastalik kavrami binyesinde ¢ok c¢esitli hastaliklari
barindirmaktadir ve literatirde bu hastaliklar niteliklerine goére cesitli bigimlerde

siniflandiriimigtir. Téruner ve Blylkgdneng (2012, s.187), hastaliklarin kazanim bigimi ve



nedenlerine gore, dogum oOncesinde genetik veya fatal gelisim sirasinda ortaya gikan
hastaliklar (hemofili, kistik fibrozis, orak hicreli anemi, serebral palsi) ve dogum sonrasi
veya yaralanma/tibbi sorunlar nedeniyle ortaya ¢ikan hastaliklar (sepsis, dikkat eksikligi,
gormel/isitme sorunlari, HIV, kanser, epilepsi) bigiminde siniflandirmistir. Bir bagka
siniflandirmada ise 6zel gereksinimli bireylerin tanisal 6zellikleri dikkate alinmistir. Bu
siniflandirmada 6zel gereksinimler U¢ baslk altinda toplanmistir (Baker vd., 2015).
1. Kronik medikal hastaliklara astim, diyabet, epilepsi vb. durumlar dahil edilmigtir. 2.
Zihinsel ve diger gelisimsel engellere ise down sendromu, dikkat eksikligi ve hiperaktivite
bozuklugu (DEHB) gibi sorunlar dahil edilmistir. 3. Davranigsal/biligssel saglik
bozukluklarinda ise otizm spektrum bozuklugu veya duyusal yetersizliklerde hareket igin

cihaz kullanimi ve yetersiz iletisim bozukluklari érnek verilmektedir.

Kronik hastaliklarin ¢gogunlukla ¢ocuklukta baglayan ve yasam boyu siregiden
yapilari sebebiyle hastaliklarin olumsuz fizyolojik, psikolojik ve sosyal etkilerinde gocuklar
risk grubunda gortlmektedir. Sureleri ve yodunluklari geregi kronik hastaliklar, gocuklarin
yasamlarinda okul aktiviteleri, eglence, aile yasami ve hareket kabiliyetleri gibi alanlari
etkilemektedir (American Academy of Pediatrics Committee on Children With Disabilities
and Committee on Psychosocial Aspects of Child and Family Health, 1993). Amerika’da
okullarda saghgdi konu edinen bir tarama c¢alismasinda, okul c¢agi ¢ocuklarinda sik
karsilasilan alti temel kronik hastalik su sekildedir; (Brener vd., 2017); (1) astim (2) yiyecek
alerjisi (3) diyabet (4) epilepsi, (5) obezite ve (6) hipertansiyon. Bu arastirma, okullarda en
sik gbzlemlenen hastaliklari konu edinmigtir ancak Turkiye’de benzer c¢alismalara
rastlanmamistir. Bu sebeple s6z konusu arastirmanin verilerinden yola ¢ikilarak bu tez
calismasinda da okul ¢aginda en sik rastlanan kronik hastaliklar olarak tip 1 diyabet, astim,

epilepsi ve alerji hastaliklari temel alinmigtir.

Tip 1 diyabet, vicudun bagisiklik sisteminin insulin hormonunu Ureten hucrelere
saldirisi sonucu otoimmun bir reaksiyondan kaynaklanan yasam boyu disaridan insilin

ahmi gerektiren kronik bir hastaliktir (International Diabetes Federation [IDF], 2020).



Cocukluk ¢cagdi seker hastaligi olarak da bilinen Tip 1 diyabet diinyada 0-14 yas araliginda
1.99 milyar cocugu etkilemektedir. Her yil 108.300 ¢ocuk ise yeni tani ile kargilagsmaktadir
(IDF Diabetes Atlas, 2021). Akcigerlerdeki kuguk hava yollarinin iltihaplanmasi ve
daralmasi ile O6ksuruk, hinlti, nefes darligi ve gdégus sikismasinin herhangi bir
kombinasyonu ile ortaya ¢ikabilen astim, 2021 yilinda yaklasik 260 milyonu etkilemis ve
436 bin dliime sebep olmustur (Diinya Saglk Orgiiti [WHO], 2021). Cocuklar arasinda en
yaygin gorilen kronik hastalik olan astim, okul devamini etkilemekle birlikte 6grenme,
akademik basari, fiziksel aktivite katilimi ve akran etkilesimleri Uzerinde olumsuz etkilere
sebep olmaktadir (Gentile vd., 2022). Beynin noral hiicrelerindeki anormal elektriksel desarj
sonucu istemsiz hareket ve davraniglarin olusmasiyla ortaya ¢ikan epilepsi ise, dinya
genelinde yaklasik 50 milyon insani etkileyen ve en yaygin gorulen norolojik kronik hastalik
olarak tanimlanmaktadir (Torlner ve Buylkgoneng, 2012). Genellikle ortaya ¢ikisi gocukluk
gaginda gorulen epilepsinin gocukluk ¢cagi prevalansi %0,5-1 araligindadir (Kurul, 2016).
Bu arastirmaya dahil edilecek son kronik hastalik olan alerji insidansi incelendiginde ise
kiresel nifusun yaklasik %8-10’unun bir veya daha fazla alerjik hastalik ¢esidine sahip

oldugu bilinmektedir (Aldakheel, 2021).

S6z edilen bu kronik hastaliklarin etkileri bireyi asip etkilesimde oldugu tim gevresini
etkileyen nitelikte olmakla birlikte, kisinin yasam tarzi dedisikligini de beraberinde
gerektirmektedir (Falvo, 2005). Sunulan verilerden yola cikilarak kronik hastaliklarin
cocuklarda artan yogdunlugu ise onlarin yasaminda baslica degisimleri ve 0zel
gereksinimleri dogurmaktadir. Literatur tarandiginda kronik hastaliklar, cocuklarda yasam
kalitesi (Durualp vd., 2010; Eddy ve Cruz, 2007; Kouzegaran vd., 2018), benlik algisi ve
saygisi (Ferro ve Boyle, 2013; Pinquart, 2013) girigskenlik ve basari duygularinda (Tértiner
ve Buyukgoneng, 2012) tehdit olusturmanin yani sira akademik basari (Nasuuna vd., 2016),
okul devamhhgi (Shiu, 2001) ve akran zorbaligi (Blackman ve Gurka, 2007) konularinda da

olumsuz sonuglar meydana getirmektedir.



Literatiirde yer alan arastirmalardan yola ¢ikilarak kronik hastalija sahip ¢ocuklarin
okul yasamlarindaki gereksinimlerini U¢ temel ihtiyag alani olarak siniflandirmak
mumkindur; fiziksel, akademik ve psikososyal ihtiyaglar (Lum vd., 2017; Lum vd., 2019).
Fiziksel ihtiya¢ alaninda okul ¢agi ¢ocuklarinin yasamina dahil olan kronik hastalikla bas
edebilmesinde gereken yasam degisiklikleri, tedaviye uyum saglama ve semptomlari
izlemek gibi unsurlar yer almaktadir. Cogunlukla suregen hastaliklar, fiziksel bir yetersizlik
dogurmasa da kullanilan ilaglarin yapisi, uyulmasi gereken beslenme dizenleri ve fiziksel
aktiviteye katihm noktalarinda olumsuzluklar yaratabilmektedir (Compas vd., 2012; Engin
vd., 2021). Ornegin tip 1 diyabet tanisina sahip bir gocugun yasami boyunca almasi
gereken insilini, sabit bir beslenme dizeni ve yeterli su icme gibi sorumluluklar
bulunmaktadir (Compas vd., 2012). Benzer bigimde astimi olan g¢ocuklarin okula
devamlarini saglayabilmek adina astimlarini kontrol altina alan ilaglari dizenli bigcimde
kullanmalari, alerjik rinite sahip gocuklarin uzak durmalari gereken g¢esitli madde ve besinler
bulunmaktadir (Lozier vd., 2019). Tum bunlar kronik hastalija sahip gocuklarin okulda

kargilanmasi gereken hayati fiziksel gereksinimlerini tanimlamaktadir.

Kronik hastaliklar, okul ¢agi ¢cocuklarinda, hastaligin niteligine, stiresine, gelisimine
ve tedavi planina gore farkli bigimlerde psikososyal ¢iktilar dogurmaktadir (Yilmaz Bolat,
2018). Arastirmalar ¢ocuklarin daha fazla akran zorbaligina ugradiklarini (Sentenac vd.,
2012; Pinquart, 2017), negatif duygulanimi ve stres dizeyini artirici nitelikte benlik saygisi
zedelenmesini deneyimlediklerini (Juth vd., 2008), depresif semptomlari daha sik
yasadiklarini ve tedaviye uyumsuzluk gibi riskli davraniglar sergilediklerini gdstermektedir
(Bender ve Zhang, 2008; Engin vd., 2021). Yani sira uygulanan tedavide kullanilan ilaglar
ve hastalidin seyrinde gelisen komplikasyonlar ile bilissel islevlerde, gérme, algilama ve
odaklanma gibi yeteneklerde aksamalar yasadiklari da bilinmektedir (Thies, 1999;
Vanclooster vd., 2021). Yasanan bu olumsuzluklar psikolojik ve sosyal agidan tehdit
olugturmakta ve okul ortaminda desteklenmelerini, kolaylastirici glclerden yararlanmalarini

gerektirmektedir.



Yasamlarinin 6nemli bir bolumuni okulda gegiren c¢ocuklarin hastaliklariyla
yasamlarini uyumlu bir bigimde slrdurebilmeleri igin fiziksel ve psikososyal ihtiyaglarinin
yani sira okulda bulunmalarinin temel amaci olan akademik gereksinimleri bu grupta yer
alan c¢ocuklar icin yadsinamaz énemdedir. Kronik bir hastalia sahip olmak ¢ogunlukla
egitsel agidan olumsuz sonuglar dogurmaktadir. Bunlarin arasinda akademik basarida
dusus (Nasuuna vd., 2016; Yildiz Coksan vd., 2019) okul devamsizligi (Aguiar vd., 2007;
Toyran vd., 2020) ve dislk akademik motivasyon (Forrest vd., 2011) sayilabilmektedir.
Yasanan olumsuzluklar  hastahdin  niteligine, alinan tedavinin  olusturdugu
komplikasyonlara, alinan sosyal destege ve okul iklimine badli olarak degisim
gOsterebilmektedir (Geist vd., 2003). Bu noktada kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin okullarda
egitsel bakimdan desteklenmesi, akademik performansi disurict risk faktorlerinin

azaltilmasi, okuldaki akademik gereksinimlerinin kargilanmasi agisindan édnemlidir.

Arastirmalarla 6rneklendigi Uzere kronik hastaliga sahip ¢ocuklar, bir dizi olumsuz
fiziksel, psikososyal ve egitsel sonuclarda risk sahibidirler (Waine, 2021). Literatur
tarandiginda bu risklere karsi tampon goérevi gorecek olan en 6nemli koruyucu faktor
cocuga kars is birligi icerisinde bir yaklagim benimsemektir (O’Connor vd., 2016; Parette
ve Holder-Brown, 1992; Thies, 1999). Yasaminin blylk ¢ogunlugunu okulda gegiren
cocuklar icin ani bir yasam degisimini gerektiren kronik hastaliklarla bas etmek uyum
problemlerini dogurabilecek énemli bir faktorken is birligi icerisinde bir yaklagim gocugu hem
psikososyal agidan hem de egitsel agidan destekler nitelikte olup esit egitim hakkina
erismesini kolaylagtiracaktir. is birliginin paydaslarini, gocugun egitim yasaminda énemili rol
oynayan saglik personeli, ailesi veya bakim vereni, 6gretmenleri, okul idaresi ve okul
psikolojik danismani olusturmaktadir. is birligi paydaslarinin her birinin kendine 6zgi
sorumluluklari bulunsa da ¢ocugun okul yagaminda birincil temasta oldugu 6gretmenleri,
okul psikolojik danismani ve diger okul personelleri olmaktadir. Ogretmenler, kronik
hastalia sahip c¢ocuklarla dogrudan temas konumunda olmalari sebebiyle onlari

gbzlemleme noktasinda 6nem tasimaktadir. Bu sebeple kurulacak is birliginin énemli



basamaklarindan biri rolindedirler (Hamlet vd., 2011). Ancak kronik hastaliga sahip
ogrencilerin 6zellikle psikososyal ihtiyaglarini karsilamada ve s6z edilen is birligini kurmada
okul psikolojik danigsmanlarinin yetkinlikleri devreye girmektedir. Bu noktada hastaligin
getirdigi problemlerle karsi karsiya kalan égrenciye destek vermek tim okul toplumunun
sorumluluk alaninda olsa da okul toplumunun ¢abalarina liderlik edecek olan, sahip oldugu
yeterlilikler ve gdérev kapsami dolayisiyla okul psikolojik danismanlari olmaktadir

(Kaffenberger, 2006).

Amerikan Okul Danismanlari Dernegi (American School Counselor Association
[ASCA]) danismanlarin 6zel gereksinimli 6grencilerin akademik, kariyer ve sosyo-duygusal
intiyaglarini karsilamak icin en iyi uygulamalari, guncel arastirmalari temel almasi
gerektigini yani sira bu 6grencilerin glgla yonlerini tanimanin énem tasidigini belirtmistir
(ASCA, 2019). Dolayisiyla okul psikolojik danigmanlari tani, tedavi sonrasinda ve hastane
donlusu okula yeniden giris surecinde aileye, 6drenciye, kardeslerine ve okul personeline
yonelik bir dizi destek hizmeti sunmak ve koordine etmek durumundadir. Bu destegi
sunmada her hastalik 6zelinde ihtiyaglara cevap verebilmek icgin etkili bir is birligi
gerekmektedir (Kaffenberger, 2006). Ancak gerek ulusal gerek uluslararasi literatlirde okul
psikolojik danigsmanlarinin ¢cogunlukla kronik hastaligi olan 6grenciyi tanimadiklari, gézlem
yapmak icin gereken yetkinlige, yeterli zamana sahip olmadiklari ve ig birligi kurmada
paydaslarla iletisimde sikintilar yasadiklari gibi sorunlar bildirmislerdir (Davis, 2018; Hamlet
vd., 2011; Hotchkiss, 2015; Sakarya, 2013; Yesilyurt, 2019). Ek olarak Hamlet ve
arkadaslari (2011) tarafindan gergeklestirilen arastirmada 96 okul psikolojik danigmaninin
%68’i okullarinda kronik hastaliga sahip c¢ocuklar igin takip edebilecekleri yazili bir

protokolun bulunmadigini belirtmigtir.

Sonug olarak okullarda artan kronik hastalik tanilari sebebiyle 6grencilerin 6zel
gereksinimleri de artis gdstermektedir. Artan bu gereksinimleri kargilamada g¢ocugun
yasaminda kolaylastirici olabilecek tim paydaslarin is birligi Snem tasimaktadir. Etkili bir is

birligiyle egditim yasami kolaylastirilan cocugun ayni zamanda bu yolla topluma dabhil



edilmesi de gerceklestirilebilmektedir. Bu amagla kronik hastaliga sahip 6grencileri tanimak,
gereksinimlerini fark etmek, is birligi kurmada 6énemli roll olan paydaslari bilinglendirmek ve
is birliginin birlestirici glcli olan okul psikolojik danigsmanlarina kolaylastirici firsatlar
sunabilmek gerekmektedir. Aksi halde egitimde esitlik hakkina sahip olan kronik hastaliga
sahip 6grencilerin egitim yasamlarindaki kaybi bireyden topluma uzanan tim sistemlerde
blylk sorunlara zemin hazirlayacaktir. Bu sebeple kronik hastalia sahip 6gdrencilerin
egitim yasaminda deneyimledikleri guglikleri yani sira kolaylastirici rolde kurulacak is
birliginde birlestirici gl¢ olan okul psikolojik danigsmanlarinin deneyimlerini tespit etmenin ve
bunlara yonelik ¢ézim 6nerileri sunmanin dnemli oldugu ifade edilebilir. Bu ¢ercevede
Tarkiye’de kronik hastaliga sahip okul ¢adi ¢cocuklarinin egitim yasamlarinda bulunan &zel
gereksinimleri ve hem onlarin hem de onlara destek sunma gorevinde olan okul psikolojik
danismanlarinin gesitli glgliklerle karsilasma ihtimallerinin bulunmasi bu arastirmanin
problem durumunu olusturmaktadir. Alanda yapilan calismalarda da Turkiye’de kronik
hastaliga sahip ¢cocuklarin gesitli gereksinimlere sahip oldugu (Tar ve Kitig, 2016) yani sira
onlara yardim sunmada okul psikolojik danigmanlarinin da gesitli gereksinimlerinin oldugu
(Sakarya, 2003) ve hastaliklar 6zelinde okullarda uygulamaya konulmasi gereken
mudahale planlarina ihtiya¢ duyuldugu belirtiimistir (Toyran ve Kocabas, 2014). Bu nedenle
hem bu problem durumlarina cevap bulma arzusu hem de kronik hastaliga sahip okul ¢agi
cocuklarinin ve okul psikolojik danigsmanlarinin deneyimlerinin ve gereksinimlerinin konu
alindigi bir arastirmaya rastlanamamis olmasi bu arastirmanin gerceklestiriimesi ihtiyacini

vurgulamistir.

Arastirmanin Amaci ve Onemi

Kronik hastaliklarin yasam boyu micadele gerektiren dogasinda saglikli bigimde
hayatta kalmanin yani sira batlncul iyi olusu saglamak ve akademik basariya ulagsmak
saglikli akranlarina kiyasla kronik hastalija sahip ¢ocuklar i¢in cok daha zorlayicidir. Kronik
hastaliklarin kiresel gapta artan oranlari ve bu durumun bir getirisi olarak saptanan olumsuz

egitsel giktilar, kronik hasta ¢cocuklarin okul deneyimlerine ve okul iklimlerini iyilestirmeye



yonelik arastirmalarin da artisina yol agmistir (Bobo vd., 2022; Sentenac vd., 2022).
Gunlerinin 6nemli kisimlarini okulda gegiren ¢ocuklar igin okul iklimini kolaylastirici kilmanin
onlarin yasam kalitesini ve akademik performanslarini iyilestirecegi sonucuna ulasiimigtir
(Sentenac vd., 2022). Dolayisiyla kronik hastaliga sahip gocuklarin okullarda fark edilmesi,
fiziksel, psikososyal ve akademik gereksinimlerine yanit verilmesi ve okul yasantilarinin
kolaylastiriimasinin onlari yasama katarak potansiyellerini gerceklestirmelerine bdylece

hem &6znel iyi oluglarina hem de toplum refahina katki saglayacagi dusunulmektedir.

Kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin editimde saglikli akranlariyla esit kosullara sahip
olmamasi, ilerleyen dénemlerde hem ¢ocugun kendisi icin hem de toplum icin dnemli
sorunlarin dogmasina neden olabilmektedir. Egitime yUz ¢evirmis bir cocugun iyi bir meslek
sahibi olma, Kkaliteli bir yasam sirdirme ve saglk ihtiyaclarini karsilama ihtimali
zayiflamakta boylece gelecekteki yagsami tehlikeye girmektedir. Buna ek olarak fiziksel iyi
olug, sosyal yeterlilik, duygusal olgunluk, iletisim becerileri ve bilissel beceriler gibi
gelisimsel o6zellikler agisindan risk tasiyan kronik hasta cocuklari géz ardi etmenin
toplumsal gelecek adina daha buyulk kayiplar doguracagi da dusunulmektedir (Bell vd.,
2016). Buradan hareketle bu arastirmada, kronik hastaliya sahip 6grencilerin egitim
yasamlarini kolaylastirmak amaciyla kronik hasta g¢ocuklarin okul deneyimlerini ve
gereksinim alanlarini tanimlamak yani sira okul iklimini onlarin ihtiyaclarini géz o6nine
alarak bicimlendirmek amaciyla okul psikolojik danigsmanlarinin deneyimlerine ve
gereksinimlerine ulasmak amaclanmigtir. BOylece arastirmanin, kronik hastaligi dogrudan
deneyimleyen bireylerin gereksinimleri ve okul iklimini iyilestirmede batlnlestirici glice sahip
olan okul psikolojik danigmanlarinin deneyimlerini konu edinmesi ile tamamlayici nitelikte

oldugu disundimektedir.

Kronik hastaliga sahip 6grenciler okullarda genellikle normal ve 6zel egitim grubu
arasinda sikisip kalmistir (Thies, 1999). Bu sikismishgin temelinde ne hig dizenleme
gerektirmeyen bir sinif ortaminin ne de dzel egitim siniflarinda yer almanin bu 6grencilere

fayda saglamadidi ve daha ilimli bir tutuma ihtiyag duymalari yer almaktadir. Bu iki grup



arasinda sikigip kalan kronik hastaliyi olan ¢ocuklarin resmi olarak tanimlanmasi ve
ihtiyaglarinin belirlenmesi de bu sebeplerle guiglesmektedir. Okullar igin engelli yasasindan
farkh olarak kronik hastaliklari karsilayabilecek en yakin yasal tanim 1975 yilinda Amerika
Birlesik Devletleri’nde ydururlige giren Engelli Bireyler Egitim Yasasi (IDEA)'dir. Bu yasa
icerisinde sOz edilen diger saglik sorunlari kavraminin kapsami kalp hastaliklari, tiberkuloz,
epilepsi, astim, hemofili gibi kronik veya akut saglik sorunlari nedeniyle sinirli gi¢ ve
odaklanma doguran, gocugun egitim performansini olumsuz etkileyen hastaliklardir
(Vitulano, 2003). Bu yasanin 504. Maddesi ile okullarin s6z edilen diger saglk sorunlarina
sahip ¢ocuklara ihtiyag duyduklari destedi saglamasi amaciyla uyguladiklari resmi bir plana
sahip olduklari gérilmektedir. Bu plan 6zel egitimden farkl olarak gunlik yasamsal veya
egitsel aktivitelerde zorlanmaya sebep olan herhangi bir saglik problemini kapsamaktadir.
Bu muidahale planinda 6zel gereksinimli gocuga yonelik ortam degisiklikleri veya mifredati
cesitli bicimlerde sunmak gibi kolaylastirici degisiklikler yer almaktadir (Disability Rights

Education and Defense Fund, 2022).

Turkiye’de ise bu durum farkli bir yasal sirecle islemektedir. Turkiye'de o6zel
gereksinimli gocuklar igin Cocuklar icin Ozel Gereksinim Raporlari (COZGER) adinda bir
rapor alinmaktadir. Bu raporda 6zel gereksinimli tanimi altinda kronik hastalik ve engellilik
ayrimi yapilmamakta yani sira her bir hastalik veya engel igin ayri gereksinim dizeyleri
belirtiimektedir. Agir engel olarak tanimlanan hastaliklarda ‘agir dizeyde 6zel gereksinimi
vardir’ karari verilirken tek bir kronik hastaliga sahip cocuklarda ‘hafif dizeyde o6zel
gereksinimi vardir’ karari ¢ikarilmakta ve okullarda bu karara yonelik etkili duzenlemeler
yapiimamaktadir (Cocuklar igin Ozel Gereksinim Degerlendirmesi Yénetmeligi [COZGER)],
2019). Dolayisiyla Turkiye'de kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin tanimlanamamasi, velilerin
veya okullarin inisiyatifine bagl olarak ya 06zel gereksinim raporu alinarak 6zel bir
duzenlemenin gerceklestiriimemesi ya da herhangi bir rapor alinmadan saglikli akranlariyla
ayni kosullarda egitim almasi saglanmaktadir. Ancak her iki durum da kronik hasta

ogrencinin egitim yasamini kolaylastirmada eksik kalmaktadir. Buna ek olarak Turkiye'de
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okullarda uygulanan bir eylem planinin bulunmamasi literatirde siklikla vurgulanan
sistematik is birliginin kurulamamasina, bu is birliginin liderligi sorumlulugunu tasiyan okul
psikolojik danismanlarinin gérev ve sorumluluklarinda aksamalara ve nihayetinde kronik

hasta ¢ocuklara sunulan destegin verimsiz bir hal almasina sebep olmaktadir.

Bu sebeplerden dogan ihtiyaca ydnelik bu arastirma, Turkiye'nin egitim sistemi
icerisinde yer alan kronik hastaligi olan c¢ocuklarin ve onlarin okul psikolojik
danigsmanlarinin/rehber 6gretmenlerinin  deneyimlerini  konu edinen ilk c¢alisma
niteligindedir. Literatirde c¢ogunlukla kronik hastaligi olan c¢ocuklari konu edinen
arastirmalar bakim verenlerin ve 6gretmenlerin deneyimlerini ele almaktayken fenomeni
bizzat deneyimleyen cocuklari ele alan ¢alisma sayisi sinirlidir, bu arastirma dogrudan
cocuklarin perspektifinden deneyimi kesfetmeye galismasi ile farklilk gostermektedir. Yani
sira arastirmada kullanilan yorumlayici fenomenolojik analiz yéntemi deneyimlerin elestirel
bir sekilde yorumlanmasina ve daha 6nce yapilmamis sekillerde arastiriimasina olanak
saglamigtir. TUum bu yeniliklerle kronik hastaligi olan okul gadi ¢gocugu olmak fenomenine
sistemler arasi bir bakis sunacagi dusindlen arastirmanin temel amaci, kronik hastahgi
olan ¢ocuklarin okul deneyimlerini ve gereksinimlerini belirlemek, onlar i¢in okul iklimini
iyilestirici sorumlulukta olan okul psikolojik danigsmanlarinin/renhber 6gretmenlerin okul

deneyimlerini saptamaktir.

Arastirma Problemi

Bu arastirmanin temel amaci, ilkokul ve ortaokullarda egitim goren kronik hastaligi
olan dgrencilerin ve okul psikolojik danismanlarinin/rehber 6gretmenlerin perspektifinden
okulda kronik hastaliga sahip olma deneyimlerini ve okul gereksinimlerini tespit etmektir. Bu

amaci gergeklestirebilmek adina arastirmanin asagidaki alt problemlerine yanit aranmigtir.
Alt Problemler

1. Kronik hastaliga sahip okul cadl c¢ocuklarinin editsel ve psikososyal

gereksinimleri nelerdir?
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2. Okul psikolojik danismanlarinin/rehber 6gretmenlerin kronik hastaligi olan

ogrencilerle galisma deneyimleri nasildir?

Sayiltilar

1. Arastirmaya katillan tim katilimcilarin arastirmaci tarafindan sorulan tim

sorulara gergege yakin yanit verdigi varsayilmistir.

2. Yan yapilandirimig goérisme formlari ile derinlemesine bilgi saglanabildigi

varsayillmistir.

3. Kronik hastaliga sahip katilimcilarin hastaliklarindan benzer duzeyde etkilendigi

varsayilmistir.

Sinirhihiklar

Bu arastirmanin ¢esitli sinirliliklari bulunmaktadir. Bunlar agagidaki gibi siralanabilir.

- ilk olarak arastirmadan elde edilen bulgularin genellenebilirligi bu arastirmaya
katilan bireylerle ve bu bireylerle benzer 6zellikler tagiyan bireylerle sinirli olmaktadir. Yani
sira bu gruptan elde edilen bilgiler, hazirlanan yari yapilandiriimis gériisme formuna verilen

yanitlarla sinirlidir.

- Bu arastirmanin bir diger sinirlilidi, incelenen fenomenlerden birisi olan tip 1 diyabet
hastaligina ayni zamanda arastirmacinin da sahip olmasidir. Bu durumun doguracagi
sinirliigr elimine etmek amaciyla arastirmaci tarafindan Moustakas'in (1994) askin
fenomenolojik analiz slreci dikkate alinmis ve bu surecin ilk asamasi olan epoche (6n
yargilardan arinma) temel alinmigtir. Epoche, arastirmacinin fenomene 6zgl 6n yargilarini,
bakis acisini ve varsayimlarini ortadan kaldirmak en azindan farkindahgini saglamak
girisimi olarak tanimlanmaktadir (Patton, 2018). Buna gore, nitel arastirmada epoche,
arastirmacinin fenomene yonelik dnemli olaylar deneyimledigi ancak veri toplama sirasinda
herhangi bir etkiyi hafizasindan bir kenara birakmasi bigiminde de tanimlanabilmektedir

(Bednall, 2006). Yine de arastirmacinin bu durumu g¢alismanin sonuglarini etkilemis
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olabilecegi anlamina gelebilmektedir. Ancak arastirmaci, arastirmayi nasil etkilemis
olabileceginin farkindadir ve arastirmanin kendisini nasil etkilemis olabilecegini distinmek
icin veri toplama surecine iliskin slpervizyon, arastirma gunlugu ve yansitma yontemlerini

kullanmigtir.

- Arastirmanin bir diger sinirliligi ise okul psikolojik danigsmanlari/rehber 6gretmenler
ile gerceklestirilen gérismelerde fenomenin incelenmesi amaglansa da gogunlukla algilara
ve goruslere odaklanildigi gortulmustir. Psikolojik danismanlarin/rehber 6gretmenlerin
yanitlarinin sosyal begenirlik etkisi altinda olabilecegi dusunulerek fenomenin deneyimine

ulasmak guglesmistir.

- Arastirmaya dahil edilen kronik hastaliklarin siddetleri ve yasama etki duzeylerinin

birbirinden farklilasmasi aragtirmanin bir diger sinirliligini olusturmaktadir.

Tanimlar

Arastirma kapsaminda yer alan temel kavramlarin tanimlarina asagida yer

verilmigtir.

Kronik hastalik: Belirtilerinin uzun sireli ve ¢cogunlukla saptanamayan nedenlerden
meydana geldigi, bireyin yasam tarzinda degisimleri gerektiren hastaliklardir (Shiu, 2001).

Bu arastirmada diyabet, astim, epilepsi ve alerjiyi kapsamaktadir.

Okul psikolojik danismani ve rehber é6gretmen: Universitelerin ilgili bolimlerinde
en az lisans diuzeyinde egitim almig, egitim kurumlarinda rehberlik ve psikolojik danisma
hizmetlerini sunan, okul rehberlik ve psikolojik danigma programinin uygulanmasi ve
koordinasyonunun saglanmasinda program sorumlusu olarak gérev alan personeldir (Milli
Egitim Bakanhgdi Rehberlik ve Psikolojik Danisma Hizmetleri Yonetmeligi, 2020). Rehber
ogretmen ise lisans mezuniyeti farkl bilim dallarindan olan ancak okullarda rehberlik ve

psikolojik danigsma servislerinde gorev yapan personeli tanimlamaktadir.

Ozel gereksinimli 6grenci: Cocudun toplumsal yasama esit katilabilmesi igin

bedensel ya da gelisimsel islev kisithhdi olmayan bireylerden farkli saglik, egitim,
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rehabilitasyon, cihaz, protez, ¢evresel diizenlemeler ve diger sosyal ve ekonomik haklara

ve hizmetlere gereksiniminin olmasidir (COZGER, 2019).

Tip 1 diyabet: Kan sekerinin enerji olarak kullanilabilmesi adina hiicrelere girmesine
yardimci olan insilin hormonunun pankreas tarafindan hi¢ Uretiimemesidir (American

Diabetes Association, 2024).

Astim: Solunum gugluklerine neden olan hava yolu tikanikliklar ile karakterize

kronik bir akciger hastaligidir (Lizzo ve Cortes, 2022; National Health Service, 2021).

Alerji: Bagisikhk sisteminin yiyecekler, bitkiler, toz ve akarlar gibi ¢esitli maddeleri
zararl algilayarak verdigi tepkilerle meydana gelen alerjik reaksiyonlarla seyretmektedir

(Amerika Astim ve Alerji Dernegi [AAFA], 2015).
Epilepsi: Beynin calisma bicimini kisa sureli ve gegici olarak etkileyen elektriksel

aktivite patlamalari ile ortaya gikmaktadir. Cogunlukla gocuklukta baslayan epilepsi, beynin

hangi bolimunu etkiledigine gére gok gesitlenmektedir (National Health Service, 2023).
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Boliim 2

Aragtirmanin Kuramsal Temeli ve ilgili Aragtirmalar

Kronik Hastalik

“Kronik hastaliklarla saglikli yasami stirdlirmek, yasam kalitesine odaklanirken

tedaviye uymak igin hokkabazlik yapmaktir.” Pamala D. Larsen

Kronik hastaliklar uzun sureli, cogunlukla kisinin yasami boyunca devam edebilen
hastaliklardir. Tek bir baslangi¢ bicimine sahip olmayan kronik hastaliklarin belirtileri,
aniden veya sinsi bir slre¢ sonucu ortaya cikabilmekte, dénemsel alevlenmeler veya
semptom gerilemeleri ile teshisi glglestirmektedir (Larsen, 2012). Birgok ¢esidi olan kronik
hastaliklarin en temel ortak 6zellikleri kalici bir tedavinin gergeklestiriliememesidir. Koroner
arter veya diyabet gibi hastaliklar tedavi edilmediginde ciddi sonuglar dogururken, lupus ve
crohn hastaliklari alevlenme ve sdnme dénemleri ile karakterizedir. HIV, AIDS veya kanser
gibi hastaliklar ise gegmiste 6limle sonuglanirken ginimizde kronik hastaliklar kapsamina
dahil edilmektedir (Norman ve Ruescher, 2009). Dolayisiyla kronik hastalklar
kapsamindaki her bir hastaligin kendine 6zgu baslangi¢, tedavi ve semptom proseddrleri
bulunsa da hepsi igin gecerli olan, kesin bir tedavinin bulunmamasi ve bu sebeple
kroniklesmis bir yagam tarzini gerektirmeleridir. Uygulanan tedavilerin temel amaci belirtileri
yonetmek, hastaligin ilerlemesinin éniine gegmek ve kalici hasarlari énlemektir. Ozetle,
kronik hastaliklar hastaligin taru, seyri ve tedavi proseduiriine gore cesitlilik gdsterse de U¢
temel Ozellige sahiptir denilebilmektedir; (1) Herhangi bir cerrahi prosedir veya tibbi
mudahale ile son verilemezler tedavinin amaci yalnizca kontrol ve yénetimdir; (2) kronik
hastaliga sahip bireyler bedensel, zihinsel ve ruhsal sistemlerinde cesitli iglev
bozukluklariyla kargilagabilen buna ragmen tedavisinde aktif katilimci roli Ustlenen
kisilerdir; (3) kisinin hastalikla ilgili gereksinimleri higbir zaman ortadan kalkmaz (Royer,

1998).
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Kronik Hastaliga Sahip Gocuklarin Dagilimi

Nufusun ve yasam surelerinin artisi ile birlikte kronik hastalik oranlarinda da 6nemli
bir artis gézlemlenmektedir (WHO, 2022). Kronik hastaliklar kiresel ¢apta énde gelen
saglik sorunlarinin temel sebeplerinden biri olarak 2019 yilinda on erken 6lumun yedisine
sebep olmanin yaninda bu durum Covid-19 salgini ile birlikte siddetlenmistir (WHO, 2022).
Ancak 2000-2019 yillar1 arasindaki 6lumler incelendiginde kronik solunum yolu hastaliklar
(%37) basta olmak Uzere kardiyovaskiler hastaliklar (%27) ve kanserler (%16) igin dnemli
oranlarda dususler goézlemlenmigtir (WHO, 2022). Bu durumdan &limlerin azalmasi ve
kronik hastalik baslangi¢ yaslarinin geri cekilmesi ile birlikte kronik hastaliga sahip bireylerin
yasamda daha fazla yer edinmesiyle kronik hastaliga sahip her yas grubundan birey igin
sosyal yagsamda kolaylastirici dizenlemelerin elzem oldugu sonucu ¢ikarilabilir. Literattr
incelendiginde siklikla yetigkin grubun kronik hastalik verileri sunulmaktayken cogunlukla
da bu veriler 6lum oranlarini igermektedir. Dolayisiyla kronik hastaliga sahip gocuk
oranlarinin kiresel capta artis gdsterdigi bilinse de kesin sayilar ve hastaliklarin siddeti
bilinmemektedir (Judson, 2004). Amerika’da okullarda saglhigi konu edinen bir tarama
calismasinda, okullarin profilleri okul ¢agi ¢ocuklarinda sik karsilasilan alti temel kronik
hastalik bazinda ¢ikariimistir (Brener vd., 2017); (1) astim (2) yiyecek alerjisi (3) diyabet (4)
epilepsi, (5) obezite ve (6) hipertansiyon. Bu arastirma, okullarda en sik goézlemlenen
hastaliklari konu edinmigtir ancak Turkiye’de benzer galismalara sebebiyle arastirmanin
verilerinden yola ¢ikilarak bu tez calismasinda da okul ¢aginda en sik rastlanan kronik

hastaliklar olarak tip 1 diyabet, astim, epilepsi ve alerji hastaliklari temel alinmigtir.

Kronik solunum yolu hastaliklarindan olan astim ¢ocukluk ¢caginda en sik rastlanilan
kronik hastalik olma &zelligindedir (Tirkiye Istatistik Kurumu [TUIK] Tarkiye Saghk
Arastirmasi, 2019). 18 yasin altinda yaklasik 5.1 milyon gocuk astima sahiptir (Ferrante ve
La Grutta, 2018). Kuresel olarak her 10 gocuktan biri astim semptomlarini géstermekte ve

bu ¢ocuklarin yarisi semptomlarini kontrol etmede yetersiz kalmaktadir (The Global Asthma
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Report, 2022). Her ne kadar astim semptomlari gesitli koruyucu faktérler ve ilaglarla biyuk
oranda kontrol altina alinabilse de 2019 yilinda astimi olan 2.26 milyon gocugun bir veya
birden fazla astim atagi gegirdigi bildiriimistir (CDC, 2019). Turkiye'de ise ¢gocuklarda astim
prevalansinin %2 ila %16 arasinda degisim gésterdigi tahmin edilmektedir (Al ve Ozcebe,

2017).

Vicudun belirli maddelere/gidalara karsi spesifik ve tekrarlanabilir bir bagisiklik
tepkisi vermesiyle meydana gelen alerjilerde ise kiresel bir veriye erigsilemese de
Amerika’da gocuk nifusunun yaklasik %8'’ini etkiledigi bilinmektedir ve her 13 ¢ocuktan
1'inde bulunan besin alerjisinin her siniftan iki 6grencide bulunduguna dair bir ¢ikarim
yapmak mumkindir (CDC, 2022). Cocuklarda besin alerjisine en sik yol agan etkenler
sirasiyla yer fistigi (%2.2), sut (%1.9), kabuklu deniz Grtnleri (%1.3) ve sam fistigi (%1.2)
olarak belirlenmistir (Gupta vd. 2018). Ulkemizde gerceklestirilen alerji haritasi calismasina
gore ise aragtirmaya dahil edilen 1248 cocuktan elde edilen verilere gore besin alerjilerinin
%16’sinin élumcdl risk olusturan alerjik sokla sonuglanabildigi tespit edilmistir (Bingdl vd.,
2017). Besin alerjilerinin bolgelere gore farklilastigi sonucuna ulagilan aragstirmada Ege ve
Marmara bdlgelerinde en fazla st alerjisinin ve diger boélgelerde ise en fazla yumurta
alerjisinin goéruldugu saptanmis ve daha kiugik yas grubunda siklikla st alerjilerine

rastlanmistir (Bingdl vd., 2017).

Pankreasin ¢ok az veya hig insulin Uretmedigi durumlarda meydana gelen ve yaygin
olarak ¢ocukluk ¢aginda baglayan kronik bir bagisiklik sistemi hastaligi olan diyabetin iki
temel ¢esidi bulunmaktadir ve bunlardan Tip 1 diyabet ¢ocuklarla 6zdeslesmis olan tartdur
(IDF, 2022). Kiresel gapta toplam diyabetli sayisi 536.6 milyondur (IDF Diyabet Atlas,
2021). 2019 yilinda 22 milyon kisinin ise yalnizca Tip1 diyabetli oldugu bulunmustur (WHO,
2019). Bircok Ulkede her gecen gun artan tip1 diyabet tanisina karsilk 6lim oranlari ise
azalmaktadir (IDF, 2022). 2021 yihinda 20 yasin altinda 1.211. 900 tip1 diyabetli cocuk
bulunurken her yil 15 yasin altinda 108.200 gocuk yeni tip1 diyabet tanisi almaktadir (IDF

Diyabet Atlas, 2021). Amerikan nlfusunda ise bu durum nifusun %11.3’Gnun yani her 5
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kisiden birinin diyabetli oldugunu soéylerken bu oranin %5-10'unu tip1 diyabeti
olusturmaktadir (CDC, 2022). Her yil 64.000 Amerikali tip1 diyabet tanisi almaktadir
(Rogers vd., 2017). Turkiye’'de ise her yil 19 yas alti 74 bin birey diyabet tanisi almaktadir
(T.C. Saghk Bakanlidi, 2018). Yani sira yaklasik 134 bin ¢ocugun tip1 diyabetli oldugu
bilinmektedir ve bu oran 2000 yilinda 54 bin iken giinimuze kadar ciddi bir artis gdstermistir

(IDF Diyabet Atlas, 2021).

Bu aragtirmaya dahil edilen kronik hastaliklardan bir digeri olan epilepsinin yayginligi
ele alindiginda ise, ¢ocuklarda en sik karsilasilan ndrolojik kronik hastalik oldugu
gorulmektedir (American Academy of Pediatrics, 2021). Dinya ¢apinda yaklasik 50 milyon
insani etkileyen epilepsinin uygun tedavisi ile hastalarin %70’inin ndbetsiz bir yasam
surdugu belirtiimektedir (WHO, 2022). 2019 yilinda yaklasik 52.5 milyon insanin epilepsisi
bulunmakta yani sira epilepsiye bagl kayip yasam yillarinin en fazla oldugu yaslar ise 10-
14 yas araligi olmaktadir (The Lancet, 2019). Bu da semptomlarin yogunlugunun ve risk
faktorlerinin en yiksek oldugu yas arahigini karsilamaktadir. Turkiye'de yaklasik 750 bin
epilepsi hastasi oldugu tahmin edilmekteyken epilepsi tanili gocuklarin nifus yogunlugu
%0.5 ile %1 arahdindadir (Kurul, 2016). Buna ek olarak epilepsi tanisi olan bireylerin
6limlerinin %1.9’'unun ise uzun sureli nébetlerde acil midahale eksikliginden kaynaklandigi
bulunmustur (Epilepsi Foundation, 2019). Bu da epilepsi tanili bireylerle yasamda midahale

tekniklerini bilmenin 6nemini vurgulamaktadir.
Astim

Astim, diger kronik hastaliklara oranla yiksek tanilanma hizi ve nispeten disuk 6lim
oranlari ile ¢ocuklar ve yetiskinler igin 6nemli bir kronik hastaliktir. Solunum yollarinda
odem, hava yollarinin daralmasi ve artan mukus uUretiminden kaynaklanan hava akimi
tikaniklari ile karakterize olan astim, bagisiklik sisteminin hava yollarindaki iltihaplanmaya
verdigi bir tepkidir (Lizzo ve Cortes, 2022). Kontrol edilemeyen astimlarda goérilen akut
astim ataklari, solunum yollarindaki spazmlar ve sigliklerin neden oldugu hirilti, 6ksurik ve

nefes almada zorluk seklinde ortaya ¢cikmaktadir. Hava yollarinda artan mukus nefes almayi
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zorlastirmakta ve bdylece nefes aligverisi hizlanmaktadir. Yas ile birlikte hava gegis
yollarinin boyutlarinin artmasi, ¢ocuklukta astim ataklarinin daha sik olabilecedinin bir
gOstergesi olmaktadir (Marotz, 2011, s.91). Astimin kesin sebepleri belirsizligini korusa da
astima yol agan faktorler genetik, gevresel, atopik alt yapi ve mikrobiyal maruz kalma
biciminde siniflandirilabilmektedir. Astim icin belirli bir genetik aktarim modeli
tanimlanmasa da genler ve gevre arasindaki karmasik iligkide pek ¢ok faktortin yer aldigi
belirtiimektedir. Bu baglamda epigenetige olan ilgi artmakta ve ¢cogunlukla annenin ¢evresel
maruziyetlerinin cocukluk ¢agi astimini tetikleyici nitelikte oldugu disunutlmektedir (Ferrante
ve La Grutta, 2018). Bu noktada dogum 6ncesinde annenin sigara icmesi, beslenme tarzi,
stres dlzeyi, antibiyotik kullanimi ve sezaryen dogumun risk faktorlerini olusturdugu
belirtiimektedir (Lizzo ve Cortes, 2022). Bu etkenlerin yani sira, dogum sonrasi erken
dénemde ve gocuklukta pasif olarak sigara dumanina maruz kalmak, hava kirliliginin ve
trafik yogunlugunun fazla oldugu ortamlarda yetismek, hijyeni saglamak amaciyla daha az
mikroba maruz kalarak bagisiklik sisteminin yetersiz uyariimasi ve alerjiye yatkin bir
bagisiklik ve pozitif aile dykusu astimin gevresel risk faktorlerini olusturmaktadir (Ferrante
ve La Grutta, 2018; Lizzo ve Cortes, 2022). Bunlara ek olarak astim kiresel olarak tim
cocuk populasyonlarini etkilese de yetersiz kaynaklara sahip ve asirn yuk altindaki
populasyonlarda daha yaygin oldugu ve bu ailelerde yetisen ¢ocuklarin énceliginin gtvenli
bir yasam alani, destekleyici bir toplum ve temel insani ihtiyaglar olmasi sebebiyle ailelerin
astimi yonetme becerilerinin de dusuk oldugu belirtiimektedir (Federico vd., 2020). Bu risk
faktorleri tarafindan tetiklenen astim, gocukluk ¢aginda olumsuz akademik performansa,
sosyal izolasyona ve kagirilan okul guinlerine sebep olabilmektedir (Federico vd., 2020;
Mitchell vd., 2022). Olumsuz giktilardan korunmak amaciyla uygun tedavinin planlanmasi
ve yurutulmesi onem tagimaktadir. Bu noktada astim tanili gocuklarin tibbi tedavisinde
cogunlukla belirli doza inhalerler, oral ilaglar veya nebulizatérler kullaniimaktadir (Lizzo ve
Cortes, 2022). Bu tedavi araclarinin kullanim bilgisinin aileler, cocuklar ve 63gretmenler/okul
hemsireleri tarafindan edinilmesi elzemdir. Tibbi tedavinin yani sira ¢ocugun astim

ataklarini tetikleyebilecek ortamlarin veya maddelerin tanimlanmasi ve uzaklastiriimasi,
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ortamda kullanilan hava filtrelerinin duzenli olarak degistiriimesi, sigara dumani, temizlik
malzemeleri, boyalar gibi agir kimyasallarin kullaniminin sinirlanmasi ¢gocugun astim
tedavisinde uygulanabilecek diger yontemlerdendir (Marotz, 2011, s.91). Cocuklarin
yasaminin dnemli bir kismini gecirdigi egitim ortamlarinda ise astim ataklarindan korunmak
veya ataklara uygun midahale etmek olduk¢ca énemlidir, bu noktada okul personeline,
Ozellikle 6gretmenlere ve okul psikolojik danismanlarina gesitli sorumluluklar digsmektedir.
Astimi olan bir cocuk okula ilk kez kaydedildiinde mutlaka aile ile bir gbrisme
gerceklestirmek, gocugun semptomlarini, ilaglarini, tetikleyici ortam ve maddelerini bilmek
yani sira bu bilgiler 1g1ginda bir acil eylem plani bulundurmak bu sorumluluklarin en baginda

gelmektedir (Marotz, 2011, s.92).
Alerji

En yaygin kronik hastaliklardan olan alerjiler, vicudun bagisiklik sisteminin belirli
maddeleri zararh algilayarak verdigi tepkiler olarak tanimlanmaktadir (Amerika Astim ve
Alerji Dernegi [AAFA], 2015). Temel amaci insan vucudunu tehlikelerden korumak olan
bagisikhk sistemi normal kosullarda vicuda zarar vermeyecek ¢esitli maddeleri bir tehdit
unsuru olarak gérmekte ve savunma amagl antikorlar Gretmektedir. Alerjenlere verilen bu
asiri tepki sonucu uretilen antikorlar, vicudun kimyasal salgilayan hucrelerine girerek alerjik
reaksiyonlara sebep olmaktadir (Amerikan Alerji Astim ve imminoloji Akademisi [AAAAI],
2023). Bagisikhk sisteminin bu agsiri tepkisinin altinda yatan faktorler henliz kapsamli olarak
bilinmese de genetik yatkinligi olusturan atopik genlerin varliginin yani sira gevresel
faktorlerin de antikor olusumuna sebep oldugu bilinmektedir (Wang, 2005). Glinimizde
yasanan yasam tarzi degisikleri ile dogum &ncesi ve dogum sonrasi erken dénemde
bagisiklik tepkilerinin sekillenmesinde dnemli rol oynayan mikrobiyata gelisiminin olumsuz
etkilenmesi gevresel faktorleri olusturmaktadir. Bu faktorler arasinda artan sezaryen dogum
oranlari, antibiyotik kullaniminin erken yagslardaki baglangici, Batililagsan diyet sekli ile artan
obezite, i¢ ve dis mekanlarda degisen aktivite tarzlari ve artan trafikle birlikte hava kirliligine

maruz kalma gibi unsurlar yer almaktadir (Nordling vd., 2008; Renz ve Skevaki, 2021).
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Alerjik reaksiyonlar bu sebeplerden temellenerek hafif veya yasami tehdit edici
dizeyde agir olabilmektedir. Hafif diizeydeki belirtiler arasinda hapsirik, géz sulanmasi,
burun akintisi, 6ksuruk, gozlerde kizariklik ve kasinti sayilabilirken ciddi belirtiler arasinda
bogazda sislik ile gelisen nefes darlidi, hirilti, ciltte kizariklik ve dékuntu, tansiyon dusukligu
ve bayillma belirtileri sayilabilmektedir ve bu belirtilere anafilaksi adi veriimektedir (AAFA,
2015). Bunun yani sira alerjik reaksiyonlar, alerjenle temasin gergeklestigi ve belirtilerin
gelistigi vacut bolgesine gore de yutma, soluma, deri ile temas ve vicuda enjekte edilerek
alinan maddeler sonucu meydana gelen reaksiyonlar olarak siniflandirilabilmektedir
(Marotz, 2011, s. 86). Yutma sonucu gergeklesen alerjik reaksiyonlarda 6zellikle siit,
turunggiller, yumurta, bugday Urtnleri, gikolata, yer fistigi gibi gidalar ile agizdan alinan
ilaglar ile sindirim bozukluklari ve solunum problemleri ortaya gikmaktadir. Soluma yolu ile
viucuda alinan polenler, kifler, tozlar, hayvan tuyleri, parfimler ve temizlik Grtnleri gibi
kimyasallar ise solunum yolunda hasarlar, 6ksuruk, hirilti, sulu ve kasintili gézlere neden

olmaktadir (Marotz, 2011, s. 86).

Diger kronik hastaliklara benzer bir sekilde kronik alerjilerin de kesin bir tedavisi olmamakla
birlikte uygulanan tedaviler ¢ogunlukla belirtileri kontrol etmeye odaklanmaktadir. Bu
noktada tedavinin ilk ve en 6nemli asamasi ¢cocugun alerjenlere maruziyetini olabildigince
kisittamaktir (Baral ve Hourihane, 2005). Yani sira hafif dizeydeki belirtileri dnlemek
amaciyla antihistaminikler, steroid tabletler ve steroid kremler gibi ilaglar regete edilirken
anafilaksiler igin epipen gibi acil durum ilaglari veya alerjen maddeye maruz birakma ile
duyarsizlastirmayi igeren immunoterapi gibi farkli tedavi yontemleri kullaniimaktadir
(National Health Service [NHS], 2022). Kronik alerjilere sahip ¢ocuklar alerjik
reaksiyonlardan korumak amaciyla planlanan bu tedaviler her ne kadar belirtileri sinirlasa
da gunlik yasami etkileyen cgesitli yan etkilere sahip olmaktadir. Bu etkiler arasinda
yorgunluk ve sinirlilik hali, konsantrasyon problemleri ve uyusukluk hali gibi yasam kalitesini
dasuracu etkiler yer almaktadir (Marotz, 2011; Thies, 1999). Bu yan etkiler 6zellikle alerjik

hastaliklarin sik gérildagu grup olan okul ¢agi gocuklarinda okul performansini da olumsuz
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etkileyebilmektedir (Muraro vd., 2010). Dolayisiyla okullarda kronik alerji yénetimi bu
noktada 6nem tagimakta ve okullarda kurulacak ig birligi ile 6grencilerin okul yasamlarinin
kolaylagtirimasi gerekmektedir. Ogretmenler kronik alerjisi olan g¢ocuklari dikkatle
gOzlemlemeli ve tedavinin etkililigi ve yan etkileri konusunda aileyle temas halinde
bulunmalidir. Hafif belirtilere midahalenin yani sira daha agir reaksiyonlara midahalede
kullanilan immunoterapi uzman bir doktor tarafindan saglanirken okulda ani gerceklesen bir
anafilaksi durumunda epipenlerin vakit kaybetmeden uygulanmasi gerekmektedir. Bu
noktada okul personelinin, genellikle Ust uyluga batirilarak uygulanan epipen kullanim
bilgisine sahip olmasi yani sira anafilaksi durumunda acil eylem planina sahip olmasi
gerekmektedir. Bunlara ek olarak alerjenlerden olabildigince uzak, pozitif bir okul iklimi igin
cabalamak da alerji tanili gocuklarin okul yasamini iyilestirici ve tedavilerine katki saglayici

nitelikte olacaktir (Marotz, 2011; Sicherer vd., 2010).
Tip 1 Diyabet

Her yastan bireyde gorulebilen ancak ¢cogunlukla gocukluk ve genglik yillarinda tanilanan
tip 1 diyabet, bagisikhk sistemi tarafindan pankreasin insulin Ureten beta hucrelerine
gerceklestirilen bir saldiri ile bu hdcrelerin yok edilmesi sonucunda ortaya ¢ikmaktadir.
Dolayisiyla vicutta insilin hormonunun kaybi ile olusan ve yasam boyu instlin bagimhligini
gerektiren bir hastalik niteligi tagimaktadir (Hanas, 2007). insiilin hormonu karbonhidratlarin
sindirimi ve glikozun depolanmasi ve kana karigmasi gdrevini Ustlenmektedir. insilin
uretiminin olmadigi veya sinirlandigi durumlarda glikoz karacigerde glikojen olarak
depolanmak yerine kan dolasiminda serbestgce salinmaya devam etmektedir. Bu durum
hiperglisemi olarak tanimlanmakta ve tedavi edilmedigi takdirde koma ve 6lim dahil olmak
Uzere ciddi saglik problemlerine yol agabilmektedir (Marotz, 2011, s. 96). Buna karsit olarak
dislk kan sekeri anlamina gelen hipoglisemi ise bas agrisi, uyusukluk, bas dénmesi,
halsizlik, titreme, tuhaf davraniglar, zayif muhakeme, konusma bozuklugu, koordinasyon
eksikligi, biling kayiplari ve nébetlere varabilecek ¢iktilar dogurabilmektedir (Hanas, 2007).

Tip 1 diyabet 6zellikle cocuklarda ani gelismekle birlikte belirtileri arasinda asiri su ihtiyaci,
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normalden fazla tuvalete ¢ikma, yorgun ve bitkin hissetme, sebepsizce kilo verme, bulanik
gbrme, zor iyilesen yaralar, agiz kokusu ve kusma gibi belirtiler yer almaktadir. Bu belirtilerle
saglk kurulusuna basvuran ¢ocuk i¢in kan glikozu ve idrarda keton testi gergeklestiriimekte
ve buna goére tani konmaktadir (NHS, 2021). Tip 1 diyabet tanisinin altinda yatan sebepler
henliz arastiriimakla birlikte cevresel ve genetik faktorler olarak siniflandiriimaktadir
(Hanas, 2007). Cevresel faktorler arasinda, enfeksiyonlar, mikrobiyataya hasar veren
antibiyotik kullanimlari ve cocukluk ¢agi diyetleri, anne sitl, inek suti ve tahillarin
beslenmeye etkileri, dogum kilosu ve gelisimde obezite, travmatik yasantilara verilen stres

tepkisi gibi faktorler dahil edilebilmektedir (Rewers ve Ludvigsson, 2016).

Tip 1 diyabet ybnetiminde dizenli insilin enjeksiyonu ve kan sekeri kontroll temel
gereksinimler olmak Uzere hipoglisemi ve hiperglisemi durumlarinda gergeklestirilecek
mudahaleler farklilagsmaktadir, ancak temel gereksinimlerin saglanmasi ile regulasyonun
gerceklesmesi cocugu hipoglisemi ve hiperglisemiden koruyacaktir. Okulda diyabet
yénetimi ¢ogunlukla édretmenler ve idari personellerce gercgeklestiriimekte bircok okulda
okul hemsiresi bulunmamaktadir (Marks vd., 2013). Bu noktada okul personellerinden
cocugun diyabeti hakkinda ailesinden bilgi almasi, tip 1 diyabet hakkinda yeterli bilgi sahibi
olmasi ve bunu tip 2 diyabetten ayirabilecek farkindaliga sahip olmasi, gocugun hangi
konularda yardima ihtiya¢ duydugu ve bu noktada kurulacak is birligini koordine etmesi gibi
sorumluluklar bulunmaktadir. Bunun yani sira insulin enjeksiyonu hakkinda uygulama
bilgisine sahip olmak veya gunimizde insulin tedavisini kolaylastiracak instlin
pompalarinin isleyisine hakim olmak da en énemli noktalardan biri olmaktadir. insiilin
uygulamasi veya hipoglisemi tedavisi gogunlukla sinif ortami diginda gergeklestiriimektedir
bu durumda 6gretmenin égrenciye gereken izinleri sunmasi yani sira arkadagslarina bu
durumu gelisim dénemlerine uygun bir bigcimde agiklamasi gerekmektedir. Yalnizca ders
ortamlarinda dedil sinavlarda ve okul digi uygulamalarda da diyabetli cocugun égunleri ve

besin tercihleri, aktivite kapasiteleri, sinavlarinin guvenilirlik dizeyleri dikkatle
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goOzlemlenmeli gerektigi kosullarda sinavlarinin tekrari veya okul disi uygulamalarda uygun

tolerans gosterilmelidir (Hanas, 2007; Marks vd., 2013; Marotz, 2011).
Epilepsi

Epilepsi, beyinde kisa sureli fonksiyon bozukluguna bagli olarak gelisen, beyin
hicrelerinde anormal bir desarjin gerceklestigi ve ¢cogunlukla istemsiz hareket ataklarinin
eslik ettigi norolojik bir bozukluktur. Her yastan bireyde gdrulebilen epilepsi ¢ogunlukla
yasamin ilk ve son yillarinda ortaya ¢ikmaktadir (TlUrk Epilepsi ile Savas Dernegi, 2022).
Cesitli bicimde ndbetlerle karakterize olan epilepside, beyindeki anormal elektriksel
uyarimlar vicudun cesitli bdlgelerinde istemsiz veya kontrol edilemeyen hareketleri
tetiklemektedir (Marotz, 2011). Bu ndbetlerin siniflandiriimasi, kas kasiimasindan zihin
bulanikhdina veya agiz kdplirmesinden tamamen biling kaybina kadar ¢ok ¢esitli belirtilerle
ortaya cikmaktadir. Bu cesitli belirtiler elektriksel aktivitenin beynin hangi bdlgesinde
gerceklestigine gore degisim gostermektedir. Dogru siniflandirma nébetlerin yonetimi ve

uygun tedavinin belirlenmesi agisindan 6nem tagimaktadir (Falvo, 2005, s.60).

Nobetler jeneralize (generalized) ve fokal (focal) olarak ikiye ayrilabilmektedir.
Jeneralize ndbetlerde beynin timinde gdrilen anormal elektriksel aktivite sonucu viicutta
titreme ile baglayan gesitli belirtiler sergilenmektedir (American Academy of Pediatrics &
Flais, 2018). Jeneralize nobetler temelde tonik-klonik ve absans nobetler olarak
siniflandiriimaktadir. Tonik-klonik nébetler bireyin nébet gegirmeden énce aura adi verilen
Isik parlamasi, agizda alisilmadik bir tat gibi cesgitli belirtileri deneyimledigi ve nobet
esnasinda biling kaybi, kaslarin katilagsmasi, agzin kenetlenmesi ve titremenin eslik ettigi
belirtileri sergiledigi gézlemlenmektedir. Absans ndébette ise bireyin bir sireligine biling
duraklamasi yasayarak sabit bir noktaya bakakalmasi yani sira hizli géz kirpma ve dudak
Isirma gibi belirtilerin de ortaya ciktigi gorilmektedir. Fokal nébetlerde beynin yalnizca bir
bdliminde anormal elektriksel desarj gergceklesmekte ve bunun sonucunda vicudun da
genellikle bir boliminde kasilmalar gézlemlenmektedir. Cogunlukla biling kaybinin eslik

etmedigi bu ndbet turlerinde anlamsiz yuriyusler, bulanik bir zihin veya yalnizca gergin
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vucut kaslari ortaya ¢ikabilmektedir (American Academy of Pediatrics & Flais, 2018; Falvo,

2005).

Cocukluk ¢agdi ndbetlerinde kimi zaman bir tedaviye gerek duymadan nébetlerin
kendiliginden kesilmesi beklense de ndbetlerin sikhidi ve bigimi, kan testleri ve EEG gibi
beyin aktivitesini inceleyen testlerden elde edilen sonuglarla koyulan epilepsi tanisi
sonrasinda antikonvilsan ilaglar recete edilerek epilepsi tedavisi baglatiimaktadir. Bu
tedavinin etkili planlamasi ve eksiksiz uygulanmasi ile birey cogunlukla ndbetlerden
korunmaktadir. Ancak bu tedavide gocuklar kimi zaman zihin bulanikhgi, bas dénmesi ve
mide bulantisi gibi yan etkiler yasayabilmektedir. Bu durumda gocugun 6grenmesinin tehdit

altinda olup olmadigi doktoru ve 6gretmeninin gézetiminde belirlenmelidir (Marotz, 2011).

Epilepsi tanisinin belirlenmesinde gereken 6n kosul olan bu ndbetlerin ilk ortaya
cikisinin belirsizligi, gocugun yasaminin dnemli bir kismini gegirdigi okul ortaminda nébet
gecgirme ihtimalini artirmaktadir. Bu durum da ndbet anlarinda okul personeline énemli
sorumluluklar dogurmaktadir. Okulda ilk defa nébet gegiren bir 6grenci igin ndbet aninda
temel olarak ¢ocugun yan bigcimde yatiriimasi, agzinda higbir cisim olmadigina emin
olunmasi ve higbir sekilde kasiimis olan uzuvlarinin rahatlatiimaya calisiimamasi
gerekmektedir. Bu midahaleler temel olmakla birlikte ndbetin ¢esidine gdére dedisim
goOstermektedir. Yani sira 6gretmenin aileyi bilgilendirmesi, nébetleri mimkinse kayit altina
almasi veya ndbete dair gdzlemlerini raporlastirmasi da c¢ocugun tedavisinin
planlanmasinda énemli rol oynamaktadir (American Academy of Pediatrics & Flais, 2018;
Marotz, 2011). Diger kronik hastaliklarda oldugu gibi okulda, dgrenciyi, ndbet ¢esidini ve
midahalede yer alacak paydaslari tanimlayan bir eylem planinin bulunmasi noébet

anlarinda kaygly! azaltacak ve dgrenciyi komplikasyonlardan koruyacaktir.

Ele alinan dért kronik hastalik da ¢ogunlukla gocukluk c¢agi baslangi¢li olmasi
sebebiyle okul ¢agi ¢ocuklarinin editim yasamlarinda dnemli bir yer tutmaktadir. Buna ek
olarak dort kronik hastaligin da kesin bir tedavi yontemlerinin olmayisi ile yalnizca

semptomlari kontrolde tutarak gérece saglikh bir yasam sunan yapisi hastaligin ¢ocukluk
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¢aginda iyi yonetilmesinin dnemini vurgulamaktadir. Hastalik tanilarinin okul dénemlerine
denk gelmesi ve dolayisiyla fiziksel, sosyal ve psikolojik agidan yeni bir yagsama uyum
saglamanin gerektirdikleri, 6gretmen ve okul psikolojik danismanlarina disen gorevleri

animsanin gerekliligini de ortaya koymaktadir.

Okul Gagi Gocuklari

Kronik hastaliga sahip okul ¢adi cocuklarinin bakimini Gistlenmek ve onlara yardimci
olabilmek amaciyla literattrde orta cocukluk veya okul ¢agi olarak bilinen gelisim doneminin
ortak gelisimsel 6zelliklerine hakim olmak énemlidir. Okul ¢adi ¢ocuklugunun yas araligi
kuramlara ve kultire gore degisim gostermektedir. Piaget biligsel gelisim teorisinde somut
iglemler donemi olarak adlandirdigi orta g¢ocukluk donemini 7-11 yas araliginda
siniflandirirken psikososyal gelisimi ele alan Erikson i¢in basari hissinin aksi durumda
yetersizlik hissine donustigu donem olarak orta gocuklugu 6-12 yas olarak siniflandirmigtir
(Tuttle vd., 2017). Amerika Birlesik Devletleri’nde ilk ve ortaokul yillari 6-14 yaslari iken
Cin’de bu aralik 7-15 yaslarini kapsamaktadir. Buradan hareketle gelisimsel ozellikleri
aciklamak amaciyla bu bashk altinda Turk kulturinde ilk ve orta okul yaslari ile uyum
gosteren Click ve Parker (2011)'in siniflandirmasi temel alinarak 6-14 yas aralidi
benimsenmistir. Bu yas araligi gelisim dénemleri igerisinde orta gocukluk sinifina dahil
edilse de ge¢ cocukluk ile birlikte ergenligin baslangicina tekabil eden genig bir aralig
kapsamaktadir. Temelde orta ¢cocukluk dénemi, ¢ocugun benlik kavraminin, arkadashk
iliskilerinin ve sosyal beceri gelisiminin hizlandidi bir dénem olarak tanimlanabilse de genis
bir yas araligini kapsayan okul ¢agi ¢ocuklarinin 6zellikleri birbirinden farklilagsmaktadir
(Tuttle vd., 2017). Bu baslik altinda farklilagsmay1 gdézetmek adina okul ¢agi ¢ocuklugu

dénemi ¢ asamaya ayrilarak fiziksel, sosyal ve duygusal olarak ele alinacaktir.

Siniflandirmanin ilk basamaginda olan 5-7 yaslarindaki ¢ocuklarin bedenlerinde
artan enerji seviyesine, artan el-g6z koordinasyonuna ve ¢ogunlukla kizlarin lehine olan

farkh gelisim hizlarina uyum saglama cabalari goértlmektedir. Fiziksel gelisimlerine ek
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olarak sosyal agidan ailelerinden daha bagimsiz ancak aile kurallarina ihtiya¢g duyduklari,
akran gruplarina katilim sagladiklari ve perspektif alabildikleri, gogunlukla hemcinsleri ile
vakit gecirdikleri, okul ortaminda paylasma becerisini kazandiklari ve dgretmenlerinden
onay bekledikleri, 6gretmenin tutum ve degderlerinden etkilenerek basariyr 6n plana alan
bakis agisina sahip olduklari bilinmektedir (Isik, 2021). Yani sira disliince ve duygu olarak
hayal ve gergegin ayirdina varmaya basladiklari, somut fikirlerine kendi yargilarini dabhil
etmeye bagladiklari, dogal bir meraka sahip olarak siklikla ‘neden’ sorusunu sorduklari,
bagkalarinin duygularina duyarl olmaya basladiklari ve dogru-yanlis, adalet-esitsizlik gibi

kavramlara artan ilgiye sahip olduklar bilinmektedir (Click ve Parker, 2011).

Bir sonraki agamada cinsiyet farkliliklarinin belirginlestigi, kicik kas aktivitelerinin
guglendigi ve dénemin sonuna dogru dzellikle kiz gocuklarinin bliyime atagina gectigi
doénem olan 8-10 yas araligina gecis yapilmaktadir. Bu dénemde ¢ocuklar rekabetgiligi 6n
plana alarak akran iligskilerinde dismanca davranmak, alay etmek gibi zorbaliklara
yonelebilir veya maruz kalabilirler. Okul bagarisinin 6n planda oldugu bu yaslarda gocuklar
ebeveyn rehberligine ihtiya¢ duyabilmektedirler. Artan enerji seviyesini dizginlemek igin
fiziksel oyunlar 6n plana c¢ikmaktayken bu oyunlarda gogunlukla hem cinslerinden
olusturduklar klikleri tercih etmektedirler. Duygusal olarak bu yas grubundaki cocuklar
kendi ahlaki degerlerini gelistirme ve kendileri icin standartlar belirleme egilimindedirler.
Yetigkinlerle dostane iligkiler kurma ve toplumsal cinsiyet rollerine gui¢li bir uyum sergileme
de bu dénemin o6zelliklerindendir. Soyut dustnceye gegisin basladidi bu yas araliginda
mantidin devreye girisi ile birlikte neden-sonug iligkileri kurabilme, planlar yapma ve
uygulama konusunda kendilerini gelistirebilmektedirler. Yani sira dil gelisiminde énemli bir
dénem olan bu yaslarda ikinci dilin kazanimi da gérece kolaylagsmaktadir (Click ve Parker,

2011).

Okul ¢agi gocuklugu déneminin son agsamasi olan 11-14 Yas araliginda ise fiziksel
olarak ergenlige giris yapan g¢ocuklarin vicutlarinda cinsel degisimler gerceklesmekte,

Ozellikle kizlarda ikincil cinsiyet 6zellikleri ortaya ¢cikmaktadir, gen¢ ergenler artik motor
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gelisim ve beden koordinasyonunu saglayarak c¢esitli spor turlerinde basar
yakalamaktadirlar (Uzbe Atalay, 2021). Sosyal acgidan aileden bagimsizlagsmakta olan
ergenler asilesmekte ancak aile destegine hala ihtiya¢ duymaktadir. Akranlariyla iligkisinde
bir dnceki donemden farkl olarak kargi cinse yonelim artmakta ve agk duygusu 6n plana
cikmaktadir. Benzer ilgilere sahip oldugu akran gruplariyla gegirdigi vakitler artmakta, alkol,
sigara ve cinsel iliski gibi konulara duyulan ilgi de artis gostermektedir. Okul ortaminda
yetigkin otoritesini sorgularken soyut disliinme becerisi ile problem ¢ézme davranigini
gelistirebilmektedirler. Bu evrede kendini kesfe ¢ikan ergenler, bedenlerindeki degisimler
ile birlikte benlik saygisinda da dalgalanmalar yasayarak kaygili ve iceddnuk olabilirken bu

kesif ddnemini disa donuklik ile de kargilayabilmektedirler (Click ve Parker, 2011).

Dénemin gelisimsel 6zellikleri, cogu c¢ocuk icin ortak olsa da ¢ocugun bireysel
kosullarina bagh olarak olusumu, sirasi ve etkileri degisim gdstermektedir. Okul cagi
cocuklugunun fiziksel gelisim hizi ile artan obezite, astim, diyabet ve alerji gibi kronik
hastalik riskleri bu kritik kosullar igcerisinde yer almakta ve gocugun gelisiminde bir tehdit
unsuru olabilmektedir. Bu noktada bir ebeveyn, 6gretmen veya okul psikolojik danismani
olarak bakim veren olmak, gocugun temel gelisimsel Ozelliklerini bilerek, kronik hastaligin
cocuk Uzerindeki etkilerini tespit edebilmek ve etkili yardim sunabilmek acisindan dnem

tasimaktadir.

Kronik Hastaliga Sahip Okul Gagi Gocuklarinin Ozellikleri

Kronik hastaliklarin yapisi, tanilandigi yas, hastaligin komorbiditeleri ve demografik
Ozellikler, duygusal ve bilissel slrecleri etkilemekte ve bunun sonucunda bir stresdr olarak
hastalikla basa ¢ikma bicimi belirlenmektedir. Benimsenen basa ¢ikma bigimi ise psikolojik,
sosyal ve fiziksel alanlarda gesitli giktilar dogurmaktadir (Maes vd., 1996). Literatirde kronik
hastaliklar, okul ¢agi ¢ocuklari 6zelinde incelendiginde bu giktilari fiziksel, psikososyal ve

akademik alanlarda siniflandirmak iglevsel gézikmektedir.
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Okul c¢adi cocuklarinda kronik hastaliklar fiziksel anlamda gelisim sureglerini
olumsuz etkileyebilmekte ve bazi zamanlarda beden goériniminde degisimlere sebep
olabilmektedir. Ancak bu noktada hastaligin turt, yapisi ve tedavisi 6nemli bir degiskendir.
Epilepsi gibi hastaliklar nérolojik gelisimde kisittamalara sebep olabilirken dogumsal kalp
hastaliklar, kistik fibrozis veya talasemi gibi hastaliklarda gelisimde geriliklere
rastlanabilmektedir. Ancak bu durum tim kronik hastaliklar icin s6z konusu olmamaktadir
(Haspolat vd., 2016). Kronik hastaliklarin okul ¢agi ¢ocuklarina fiziksel etkilerinin gérece
sinirh ve c¢ogunlukla gorinmez olmasi onlari okul ortamlarinda da gorinmez hale
getirebilmektedir. iste bu noktada psikososyal ve akademik ciktilardan séz etmek

kaginilmazdir.

Kronik hastaliga sahip olmak yasam tarzinda ¢esitli degdisiklikler gerektirmekte ve bu
degisikliklerle basa ¢ikmada kaynaklarin dengeli ve yeterli olmayisi psikososyal uyumu
glglestirmektedir (LeBlanc vd., 2003). Okul ¢adi ¢ocuklarinda hastaliklarin bulasici yolla
gerceklestigi dusiuncesi hakimdir ve vlicutlarinin hastaligi olusturdugu gibi iyilestirmede de
iyi olacagi dugsuncesiyle kendilerine pasif bir rol cizdikleri bilinmektedir. Belirli bir stre
tedaviye uyumla birlikte hastaligin gececegi algisindan kaynakli kronikligin kabull
zorlasmaktadir.  Cocuklar  vicutlarinin  karmasikligini  anlamakta ve hastalig
anlamlandirmakta gogunlukla guglik yasamaktadir (Perrin ve Gerrity, 1984). Cocuklar igin
fiziksel farkliliklarin potansiyel bir damgalayici olmasi ve yasam degisikliklerinin 6zellikle
okul ortaminda akran gruplarindan farklilagsmasi ¢ogu zaman endise verici olmakta ve bu
noktada duygulari dizenlemek, fiziksel, sosyal sinirlamalara uyum saglamak ve ayni

zamanda tibbi rejimlere uymak karmasiklik yaratabilmektedir (LeBlanc vd., 2003).

Bu karmasiklik icerisinde kaginilmaz hale gelen stres, her an bas edilmesi gereken
bir yerde konumlanmaktadir. Clnku bu stres yine hastaliyi dogrudan etkileyebilen
niteliktedir, drnegin diyabetli bir c¢ocukta stresle salgilanan kortizol hormonu glikoz
metabolizmasini yipratici etkisiyle tedaviye uyumu guglestirmektedir (Cottrell, 2015). Bu

noktada kronik hastaliyin ¢ocuk Uzerindeki psikososyal etkilerine aracilik eden énemli
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faktérlerden biri de stresle basa ¢ikma stili olmaktadir. Ornegin kaginma stiline sahip olmak
cogunlukla anksiyete, depresyon ve sosyal izolasyon gibi ¢iktilara neden olabilmektedir
(LeBlanc vd., 2003). Ancak kronik hastaliklarda mental bozukluklarin tek belirleyicisi stresle
basa ¢ikma stilleri degil, gelisimsel &zellikler ve komorbid bozukluklar da olabilmektedir

(lannucci ve Nierenberg, 2022).

Literatirde kronik hastaliklarin mental bozukluklarin gorilme sikhdini artirdigina
yonelik galismalar bulunsa da bazi arastirmalar kronik hastaliklarin bir risk faktora
olmadigini kanitlamistir (Brady vd., 2020; Caplan vd., 2005; Cottrell, 2015). Mental
bozukluklar icin bir risk faktoru olarak kronik hastaliklar ise nérobiyolojik mekanizmalarla
aciklanmistir. Ornegin saglikli bireylerle karsilagtirildiginda epilepsi tanisi olan gocuklarin
orbital-frontal bolgelerindeki hacmin azalmasi, intihar duisinceleri, depresyon ve
durtuselliklere yol agan duygu dizensizlikleri ile iligkili bulunmustur (Caplan vd., 2005;
lannucci ve Nienberg, 2022). Diyabet gibi bir kronik hastaligin varligi ise insulinin potansiyel
6lumcullagu ile intihar disincesi ve girisiminde bir risk faktort olarak saptanmistir (Matlock
vd., 2017). Astim ve alerji gibi hastaliklarda ise literatlirde intihar riski ile nedensellik
kurulmasa da madde kullanimi, depresyon gibi eslik eden ek sorunlarin bu riski artirdigi
g6zlemlenmistir (lannucci ve Nierenberg, 2022). Mental bir bozuklugun varligi kronik
hastaliklarin belirtilerini alevlendirmekte ve kronik hastalik belirtileri ise mental bozukluk
belirtilerini tetikleyerek kisir bir dongu olugsturmaktadir (Cottrell, 2015). Bu kisir dénglnin
sonucu olarak da zorbaliga maruz kalma veya okul performansinda olumsuzluklar gibi
problemler ortaya c¢ikabilmektedir. Kronik hastaliga sahip ¢ocuklar kimi zaman zorbaliga
maruz kalabilmekte veya akranlari karsisinda kurban olabilmektedir (Van Cleave ve Dauvis,
2006). Bununla iligkili bir diger sosyal problem ise sosyal damgalanmadir ve bu
damgalanmanin sonucunda gocuklar sosyal izolasyona maruz kalabilmektedir (Vranda ve
Mothi, 2013). Bu damgalanma ve zorbalik magduriyetleri gocuklarin tedavilerine uyumu
gugclestirmekte, okul yasamlarinda ise tedavilerini sirdirmekte zorluklar olusturmaktadir

(Gidman vd., 2011). Bu gibi g¢ocukluk ¢agi olumsuz deneyimleri kronik hastaligi olan
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cocuklar i¢in okul basarisi ya da katilimini olumsuz etkileyebilmekte ancak kimi zaman da
olumsuz etkilerden ziyade bir gelisime sebep olabilmektedir (Forrest vd., 2011). Bir travma
niteligi tasiyabilecek bu yasantilar bazi bireyler icin dénistirici etkiye sahip olmanin yani
sira kigisel gu¢ kazanma gibi olumlu degisimlere de sebep olabilmektedir (Sikorova ve
StrakoSova, 2023). Daha olumlu ve kabullenici bir hastalik algisiyla sekillenen hastalik
kimligi daha yuksek bir yasam kalitesinin de yordayicisi haline gelmektedir (Meyer ve
Lamash, 2021). Dolayisiyla gocukluk ¢aginda ortaya ¢ikan kronik hastaliklarin yalnizca

olumsuz etkilerine odaklanmak sinirlayici bir perspektife hizmet etmektedir.

Okul gagi gocuklarinda yagamlarinin buyuk bir kisminda yer alan okul yagsantisi hem
sosyal yasama katilimi hem de basari ve basarisizligi deneyimlemenin ve bunun
sonucunda da benlik algisini olugturmanin en énemli yollarindan birini olugsturmaktadir
(Vitulano, 2003). Her kosulda risk altinda olmasa da g¢ogunlukla uyum sorunlarinda
dezavantajli grupta olan kronik hastaliga sahip cocuklar, hastaligin siddeti, biligsel
islevlerdeki sinirlayiciligi gibi biyolojik faktérler veya negatif okul iklimi, akran kabull gibi
cevresel faktorler dolayisiyla okulda basarisizlik ya da yetersizlik duygusunu
deneyimleyebilmektedir (Lum vd., 2017; Runions vd., 2019; Vitulano, 2003). Bu deneyimler
de gocugun okul performansinda ve okul memnuniyetinde digslse sebep olabilmektedir
(Vitulano, 2003). Okul ¢agi cocuklarinin kesif sirecinde olmalari dolayisiyla, dnemli bir diger
ihtiyaci da arkadaslari tarafindan kabul gérmeyle birlikte bagimsizhigini kazanmaya yénelik
aktiviteler icerisinde olmaktir. Ancak bu durum kronik hastaligi olan ¢ocuklar i¢in ¢ogu
zaman saglikli akranlariyla benzer diizlemde ilerlememektedir (Vitulano, 2003). Cocugun
hastaligina yonelik tedavi, cihazlar veya rutinindeki degisimlerden kaynaklanan farkhliklar
akran etkilesimi sureglerini bozucu etki gosterebilmektedir (Runions vd., 2019). Bu bozucu
etkiler de akademik basari, ruh sagligi ve égrenci iyi olusu Gzerinde de olumsuz ciktilar

dogurabilmektedir (Wentzel ve Caldwell, 1997).

Akran kabulini ve akademik performansi dogrudan etkileyen bir diger nokta ise

kronik hastalik sebebiyle kacirilan okul gunleridir (Vitulano, 2003). Devamsizlik yalnizca
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geri kalinan dersleri degil ayni zamanda kagirilan firsatlari icermekte ve &6grencinin
akranlarina yetisme baskisini hissetmesine yol agarak basa ¢ikmayi zorlastirmaktadir
(Runions vd., 2019). Saglikh akranlarina kiyasla daha fazla devamsizlik riski tagiyan kronik
hastaligi olan c¢ocuklar igin sosyal izolasyon ve akademik basarida azalma da bunun
sonucunda gelisen bir risk faktért olarak belirmektedir (Forrest vd., 2011; Lum vd., 2019b;

Runions vd., 2019).

Yasal Zeminde Kronik Hastaligi Olan Ogrencilerin Egitimi

Ozel gereksinimli 6grencilerin egitsel degerlendirme ve tanilamasina yénelik
Turkiye'deki uygulamalara zemin hazirlayan Amerika Birlesik Devletleri (ABD) yasalari bir
cerceve niteligindedir (Turkiye Cumhuriyeti Milli Egitim Bakanhid [MEB], 2022). Engelli
Amerikalilar Yasasi (Americans with Disabilities Act [ADA]) istihdamda, egitimde ve tim
kamusal alanlarda engellilik temelinde ayrimciligi yasaklayan bir haklar yasasi iken Engelli
Bireylerin Egitimi Yasasi (Individuals with Disabilities Education Act [IDEA]) engelli bir
cocugun 6zel egitimden yararlanabilmesi igin gerekli olabilecek gelisimsel, dizeltici ve diger
destekleyici hizmetler ile gocuklardaki engel durumlarinin erken tespiti ve degerlendirmesini
iceren hizmetlere erisimi kapsayan bir egitim yasasidir (Engelli Haklari Egitim & Savunma
Fonu [DREDF], 2023). IDEA, kapsamli bir degerlendirme gerektirmektedir. Multidisipliner
bir ekip ilk agamada alinan ebeveyn onayi ile 3-21 yas araliginda yer alan 6grencinin,
yasada belirlenen 13 6zel engellilik kategorisinden bir veya daha fazlasina sahip olma
durumunu belirleyerek 6grenciyi degerlendirmektedir. Bu degerlendirmeler en az 3 yilda bir
yenilenmelidir. Egitim ortamina yerlegtirmenin yani sira 6grencinin akademik ihtiyaglarina
6zgu hazirlanan Bireysellestirilmis Egitim Planini (Individualized Educational Programs

[IEP]) icermektedir.

Ozel egitime dahil ediimeden ilgili hizmetlerin saglanmasinin yasal gerekgesi ise
1973 tarihli Rehabilitasyon Yasasr’'nin 504.maddesi ile tamamlanmistir. Bu yasa

kapsaminda engelli bireyler, bir veya daha fazla 6nemli yasam faaliyetini dnemli dl¢iide
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sinirlayan fiziksel veya zihinsel bozuklugu olan kisiler olarak tanimlanmaktadir. Bu
kapsamdaki bireylere “uygun” egitim saglanmaktadir. Uygun egitim, tim ¢ocuklara normal
sinifta egitim, ek hizmetlerin kullanimi ile normal sinifta egitim veya 6zel egitimle ilgili
hizmetleri kapsamaktadir. Ogrenciler herhangi bir 6zel egitim almasalar dahi 504.madde ile
ilgili hizmetleri alabilmektedirler. Burada 6zel gereksinimi bulunan égrenciye en az kisitlayici
ortamda uygun egitimi saglamak amaciyla resmi olarak belgelendirilmis bir ‘504 Planr’
gelistirimektedir. IDEA’dan farkli olarak 504.madde kapsaminda degerlendirme igin
kapsaml bir onay degil yalnizca bildirim gerekmektedir. 504.madde, 6gdrencilerin uygun
olan azami dlgude, engelli olmayan akranlariyla birlikte egitim almasini gerektirir. Genellikle
IDEA kapsaminda hazirlanan bireysellestiriimis egitim plani, 504 planina kiyasla akademik
ihtiyaclar alaninda daha spesifiktir (DREDF, 2023). Dolayisiyla 504.madde, kronik hastaligi
olan c¢ocuklarin da 06zel egitime ihtiyag duyup duymadiklarina bakilmaksizin egitim

programlarinda uygun ve kapsamli dizenlemelere hak tanimaktadir.

ABD’de Engelli Amerikalilar Yasasi g¢ercevesinde Ozellesen 6zel egitim hakki
Tarkiye’de de benzer sekilde Anayasanin “Egitim ve &drenim hakki ve ddevi” baglikli
42 .maddesinden Ozel Egitim Hizmetleri yénetmeligine uzanmaktadir. Cesitli sebeplerle
bireysel ve gelisimsel o6zellikler ile editim yeterligi acisindan akranlarindan beklenilen
dizeyde anlaml farkhliklar gésteren bireyi tanimlayan 6zel gereksinimli bireylere stiregen
hastaliyi olanlar da dahil edilmektedir (Ozel Egitim Hizmetleri Yonetmeligi, 2018).
Turkiye'de dzel egitim hizmetlerinden yararlanabilmek igin Cocuklar igin Ozel Gereksinim
Raporu (COZGER) veya egitsel degerlendirme talep edilebilmektedir. COZGER, ézel
gereksinimli ¢ocuklarin hekim kurulunca hastalik tanilari ve buna bagh islev kayiplari
degerlendirilerek gereksinimlerinin onaylandigi belgedir (Cocuklar igin Ozel Gereksinim
Degerlendirmesi Hakkinda Yoénetmelik, 2019). Bu raporda her bir kronik hastalik igin
islevsellik degerlendirmesi kriterleri bulunmaktadir ve rapor sonucunda ¢ocugun 6zel
gereksinime ihtiyaci olup olmadigdi, gereksinim s6z konusuysa hafif, orta, agir olmak tzere

duzey siniflandirmasi yer almaktadir. Alinan bu raporun sagladigi 6zel egitim hakkindan
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yararlanmak igin Rehberlik ve Arastirma Merkezlerine (RAM) basvuru yapilmahdir. Bu
bagvuru ile okul ybnetimi veya bakim veren, egitsel dederlendirme ve tanilama talep

etmektedir.

GCocugun tim gelisim alanlarinda gelisimsel o6zelliklerinin  ve akademik
yeterliliklerinin standardize edilmis testlerle dl¢limesi ile gerceklesen egitsel degerlendirme
ve tanilama sureci sonucunda gereksinim duzeyine bagl olarak 6grenci 6zel egitim
okullarina, genel egitim igerisindeki okullarin 6zel egitim siniflarina, yaygin egitim
kurumlarinda kaynastirma egitimine veya rehabilitasyon merkezlerine yerlestiriimektedir.
Yaygin egitim kurumlarinda kaynastirma yoluyla yiratilen egitim stregen hastaliklarda en
stk gorulen uygulamadir. Bu egitimde &zel gereksinimleri olan 6grenci destek egitim
hizmetleri saglanarak yetersizligi olmayan akranlariyla birlikte egitimini surdirmektedir. Bu
egitim sdresince o6grenciye 06zel kazanimlari iceren bireysellestiriimis egitim plani
hazirlanmakta ve akademik olarak desteklenmesi agisindan gerektiginde destek egitimden
yararlanabilmektedir (Turkiye Cumhuriyeti Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanhgi,
2019; Cocuklar igin Ozel Gereksinim Degerlendirmesi Hakkinda Yénetmelik, 2019). Yani
sira 0zel egitim hizmetlerine gereksinim duyan 6grencilerin aile egitimi destegi haklar da
ydnetmelikte yer almaktadir. Aile egitimi, tim egitim kademelerindeki 6zel gereksinimli
bireyin egitimine katki saglamak icin “rehberlik ve danigsmanlik” hizmetlerini iceren bir
egitimdir ve bu programlar ailenin katilimiyla bir yilhdina planlanir ve ihtiyaglar
dogrultusunda her yil yeniden gelistirilerek uygulanir (Ozel Egitim Hizmetleri Yénetmeligi,
2018; Turkiye Cumhuriyeti Aile, Calisma ve Sosyal Hizmetler Bakanlidi, 2019). Dolayisiyla
Turkiye’de kronik hastaligi olan cocuklar ve aileleri egitimde, Ozel egitim hizmetleri

yénetmelikleri kapsaminda desteklenmektedir.

ABD ve Turkiye 6zelinde s6z edilen kanun ve yonetmeliklerin gogunlukla engellilik
teriminden sekillenerek 6zel egitim programlari ile sonuglandigi géralmektedir. Ancak kronik
hastaligi olan ¢ocuklarin hepsi hastaliklari nedeniyle engelli degillerdir. Aksine iyi yonetilen

astim, epilepsi veya diyabet cogu zaman gérece az sayida kisitlama dogurabilmektedir
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(Ashton ve Bailey, 2004). Bu sebeple kronik hastaligi olan gocuklar normal ve 6zel egitim
arasinda sikigip kalmaktadir ve yaganabilecek sikintilar goz ardi edilemez hale gelinceye
kadar bunlara uyum saglamakla yetinmektedirler (Thies, 1999). Kronik hastalii olan
cocuklar tamamiyla bir 6zel editime degil ancak ek ihtiyaglara gereksinim duymaktadir. ‘Ek
intiyaclar’ engellilikle eglestiriise de hastalik 6zelinde engelleyicilik duzeyleri degigsim
goOstermektedir. Ek ihtiyaglari engellilikle sinirlayan politikalar, kaginilmaz olarak birgok
cocuk icin destegi sinirlandirmaktadir (Ashton ve Bailey, 2004). Bununla birlikte genel
olarak 6zel gereksinimler goz onlune alindiginda uluslarin politikalarinda saglik ve egitim
arasindaki is birliginin eksikligine dair elegtiriler yapiimigtir (Milbourne vd., 2003).
Yonetmeliklerin ihtiyaclari kargilamaya yoOnelik yeterince spesifik olmayisi, acil tibbi
durumlar ile 6lum digindaki konularda net prosedur bilgilerini icermeyigi ve ¢cogunlukla teorik
yapida sinirli kalisi politikalarin elestirilen yonlerini olusturmaktadir (Ashton ve Bailey,

2004).

Okulda Kronik Hastaligi Olan Ogrencilere Yonelik Okul Psikolojik Danigmanlarinin

Rolii

Kronik hastaliga sahip 6grenciler digaridan saglikli gorandrler ancak hirpalayici
semptomlar deneyimlemektedirler (Pederson vd. 2021). Bu 6grencilerin en temel ihtiyaci
saglikh bigcimde hayatta kalmak oldugundan okul profesyonelleri diger ihtiyaglarini
cogunlukla gézden kagirmaktadir. Hayatta kalmak temelde yeterince énemliyken benlik
saygisl, kendini gerceklestirme, kabul ve manevi ihtiyaglar medikal yaklagimda g6z ardi
edilebilmektedir (Fitzgerald, 2011). Cocuk populasyonunda her gegen giin artmakta olan
kronik hastalik oranlari okullarda ortaya cikabilecek 6zel gereksinim oranlarini da
artirmaktadir. Bu noktada 6zel gereksinimlerle kargi karsiya kalan ¢ocuklara destek, tim
okul toplulugunun gorevi iken bu toplulugun cabalarina liderlik edecek okul psikolojik
danismani/rehber 6gretmenin roli ve sorumluluklari da bu biylyen nifusu kapsayacak

sekilde genislemelidir (Hamlet vd., 2011).
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Ancak okul psikolojik danigsmanlarinin kronik hastaligi olan 6grencilere sunacagi
destekte oynamasi gereken bu kritik rol gérece belirsizdir (Kaffenberger, 2006). Amerikan
Okul Danigsmanlari Dernegi (American School Counselor Association [ASCA]) Ulusal
Modeli'ne gore okul psikolojik danigmanlari, 6grencilerin barinma durumu, engellilik,
koruyucu aile, 6zel egitim durumu, ruh sagligi veya baska herhangi bir istisna veya 6zel
ihtiyag nedeniyle damgalanmadigi veya izole edilmedigi tum gengler igin Ucretsiz, uygun
kamu egitimine esit hak ve erisim icin savunuculuk yapmak ve engelli 6grencilerin
zorluklarinin yani sira gugli yonlerini de tanimak akademik, kariyer ve sosyal/duygusal
ihtiyaclarini desteklemek igin en iyi uygulamalari ve gincel arastirmalar saglamak gibi
sorumluluklara sahiptir (ASCA National Model, 2019, s.150). Ancak bu modelde okul
psikolojik danismanlari 6zel gereksinimli 6grencilere destek olmaya tesvik edilse de resmi
bir hazirhik mevcut degildir (Lanin, 2014). Benzer sekilde Turkiye’de okul psikolojik
danigmanlarinin rollerine MillT Egitim Bakanlidi tarafindan yayinlanan rehberlik ve psikolojik
danigma hizmetleri yonetmeliginde yer verilmistir. S6z konusu ydnetmelikte rehber
ogretmen/psikolojik danigsman, okullarda veya rehberlik arastirma merkezlerinde rehberlik
ve psikolojik danismanlik hizmetlerini yaritmek ve koordine etmekle sorumlu olan Kkisi,
psikolojik danigman ise Universitelerin egitim psikolojisi veya rehberlik ve psikolojik
danismanlik alanlarindan en az lisans diizeyinde mezun olmus kisileri tanimlamaktadir. Bu
arastirmada da rehber 6gretmen ve okul psikolojik danismani unvanlari bu tanimdan yola

cikilarak kullaniimaktadir.

S6z konusu yodnetmeligin 5.maddesi olan rehberlik ve psikolojik danisma
hizmetlerinin ilkelerinde ‘Tum 6grencileri kapsayacak sekilde gelisimsel ve oOnleyici
yaklasimi esas alir.’” ifadesine yer verilmekte yani sira ydnetmeligin 21.maddesi olan rehber
ogretmen/psikolojik danigmanin goérevleri kapsaminda ‘Dogal afetler ile kaza, ihmal,
istismar, intihar, siddet, savas, go¢ ve salgin hastaliklar gibi zorlu yasam olaylarinda
ogrenci, aile ve 6gretmenlere psikolojik ve sosyal destek saglar.’ ifadesine yer verilmektedir.

(T.C. Milli Egitim Bakanligi Rehberlik ve Psikolojik Danigsma Hizmetleri Yénetmeligdi, 2020).
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Dolayisiyla kronik hastaligi olan 6grencilerin de icerisinde yer aldig1 dezavantajh gruplara
sunulacak destek yalin ve muglak gérinmektedir. Yasal cercevelerdeki bu muglaklik
literatlrdeki birgok arastirmaya goére okul psikolojik danigsmanlarinin hazirliksiz ve yetersiz
hissetmelerine yol agmistir (Davis ve Murphy, 2016; Davis, 2018; Hamlet vd., 2011;
Kaffenberger, 2006). Arastirma sonuglarina gore okul psikolojik danigsmanlari rollerinin
belirsizliklerinden, hastalik ve mevcut kaynaklar hakkindaki bilgi eksiklerinden ve egitim
yoksunluklarindan, &3drenci ve ailelerin ihtiyaclarini kargilamada kendilerini hazirliksiz

hissetmektedirler.

Kronik hastaligi olan 6grencilerin 6zel gereksinimlerini tespit etmek ve bunlara yanit
vermek tiim okul personelinin, ailenin ve hatta saglik profesyonellerinin sorumlulugunda
olsa da okul sinirlari igerisinde en dnemli birlestirici ve kolaylastirici roll Gstlenecek olan
okul psikolojik danigmanlaridir (Hamlet vd., 2011). Temel 6nceligi hayatta kalmak olan
ogrencinin fiziksel gereksinimlerini karsilamak okul psikolojik danigmanlari da dahil olmak
Uzere tUm okulun sorumlulugundadir ve bu noktada okul psikolojik danigsmanlari mevcut
olmasi durumunda okul hemsgiresi ile yakin is birligi icerisinde c¢aligmalidir. Okul
hemsiresinin olmadigi durumlarda yasami tehdit eden krizlerle basa ¢ikabilmek icin
danisman, asgari dizeyde ilk yardim kursunu tamamlamalidir (Warren, 1982). Ancak
fiziksel tedavi sorumlulugunun gerisinde okul psikolojik danigmanlarinin Ustlenmesi
gereken dnemli roller bulunmaktadir. Bunlardan ilki hastaliklara iliskin medikal bilgilerini
artirmak ve ¢ocugun ilk tani sonrasi okulu dénlsu veya ilk kayitin ardindan bir toplanti
dizenlemektir (Parette ve Holder-Brown, 1992). Bu toplanti okulun ve ailenin nasil bir bilgi
paylasim sureci gerceklestirecegine yonelik rol atamalarini ve hastaligin diger okul
personeli ve akranlarla paylagsim sirecini icermelidir. Bu toplantinin koordinatdri olarak okul
psikolojik danismani, ailenin okuldan talep ettigi destek dizeyini degerlendirme, gocugun
ihtiyaclarini ve bu ihtiyaclara ydnelik okulun saglayacadi destek ve bilginin paylasiima
bicimini planlamahdir. Bu toplantinin paydaslarinda okul idari personelleri, sinif

dgretmenleri, beden egitimi 6gretmeni ve okul hemsiresi yer almalidir (Kaffenberger, 2006).
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Okul psikolojik danismanlarinin buna ek olarak kronik hastaligi olan égdrencilerin
yararlanabilecegi mevcut yasal haklarin da bilincinde olmasi ve bunlari aileye de aktarmasi
gerekmektedir (Kaffenberger, 2006). Bu noktada okul psikolojik danismaninin hem aile ile
hem de diger okul personelleri ile olan is birligi dikkat cekmektedir. isbirliginin, ¢ocugun
psikososyal uyumunda iyilesmeye, aile ile iletisimde artisa ve okulda daha iyi saghk
bakimina yol actigi bulunmustur (Hamlet ve Herrick, 2011). Dolayisiyla okul psikolojik
danismanlari, kronik hasta 6grencinin deneyimini daha iyi anlayarak ihtiyacglarini daha etkili
tespit etmek amaciyla 6grencinin yasamindaki ¢oklu sistemlerle etkilesime girme

sorumlulugunu tagsimaktadir (Hamlet vd., 2011).

Uzun sureli bir hastalia sahip olma olgusu gérinen yizinin ardinda sosyal
duygusal alanda da cesitli olumsuz ciktilara neden olabilmektedir. Bu ciktilarla bas
edebilme noktasinda okul psikolojik danismani ¢gocugun hem yasamla hem de okulla
irtibatini saglamada ideal kisi konumundadir (Warren, 1982). Cocugun digerleriyle
etkilesimini engelleyebilecek carpitilmig inancglari, gcogu zaman zedelenmis 6z saygisi ve
hastaliga iliskin digsmanca duygulari okul psikolojik danigmani tarafindan anlagiimasi ile
¢6zimlenebilecektir. Bu noktada bireysel farkindaligin saglanmasi, sosyal becerilerin ve
akran iligkilerinin desteklenmesi amaciyla okul psikolojik danigmani tarafindan bireysel
goOrusmeler veya kiguk destek gruplari olusturulmasi énerilmektedir (Warren, 1982). Sosyal
izolasyonu azaltmak amaciyla hastane gunleri ve sonrasinda akran destedi de etkili

yontemlerden biri olabilmektedir (Hamlet ve Herrick, 2011; Warren, 1982).

Cocukluk ¢agi kronik hastaliklarinda géz ardi edilemeyecek yikici sosyal duygusal
etkilerden birgogdu aile tarafindan da deneyimlenmektedir. Cocuklarina dmdir boyu strecek
olan ve yagsami tehdit eden bir hastalik teshisi konuldugunda aileler cogunlukla yikima
ugramakta ve bu krizle basa ¢ikmada genellikle dis diinyayla temasi kisitlamaktadirlar. Bu
kisitlamaya okul sorunlarinin eskisi kadar oncelikli olmadigini dustunerek okulla temasi
geciktirmek de dahil olabilmektedir (Kaffenberger, 2006). Bu durumda okul psikolojik

danismanlari, aileyi yeniden organize etme, okul kaynaklarina erisim konusunda
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bilgilendirme, hastaligin sorumlulugunu alan aile Uyesine veya hasta ¢ocugun kardesinin
deneyimlerine iligkin psikososyal destek sunma sorumluluguna da sahip olmaktadir

(Kaffenberger, 2006; Warren, 1982).

Biyoekolojik Sistem Kurami

Arastirmanin temel aldigi kuram olan ve insan gelisiminin ekolojisi olarak da bilinen
Ekolojik Sistemler Teorisi (EST), 1979 yilinda Urie Bronfenbrenner tarafindan gelistirilen bir
ekolojik/sistemler gergevesidir (Harkonen, 2007). insan gelisimi, ekolojik perspektifte, aktif,
blylyen bir insan ile gelismekte olan kisinin icinde yasadigi ¢cevrenin degisen 6zellikleri
arasindaki agsamali ve karsilikli uyum sireglerinden etkilenir. S6z konusu stireg ise gevreler
arasindaki iligkilerden ve gevrelerin icine gomulu oldugu daha genis baglamlardan

etkilenmektedir (Bronfenbrenner, 1979).

Bronfenbrenner'a gore gelisim slreci U¢ varsayimi igermektedir; 1) kisi bir tabula
rasa degil aktif bir oyuncudur ve gevresine asamali bigimde dahil olarak onu etkilemektedir,
2) kisi ve gevre arasindaki etkilesim iki yonlidar ve karsilikhlikla karakterize edilen bir
etkilesim s6z konusudur ve 3) gevre tek bir yakin ortamla sinirli olmayip birbiri igerisine
yerlestirilmis farkli boyutlardaki varliklardan, bunlarin kargilikh iligkilerinden ve gesitli
sistemlerden olusmaktadir (Bronfenbrenner, 1979; Harkonen, 2007). Ekolojik sistem
teorisine gore gelisim, yasam boyunca kiginin niteliklerinde kalicilik ve degisim yaratmak
icin kisi ve gevrenin niteliklerinin etkilesim sirecidir (Harkonen, 2007). Bu slre¢ dort ana

bilesenden olugmaktadir; sureg, kisi, baglam ve zaman (Krishnan, 2010).

Sireg bileseni, yakin ve uzak sureglerden olugsmakta ve yakin suregler, ¢ocuga
yakin cevrelerdeki karsilikli etkilesimi iceren ¢ocudun yetkinliginin ve genel refahinin
gelisiminden sorumlu olan her tdrll islemi igerir. Yakin suregler gelisimi yonlendirici,
genellikle ebeveyn sefkati ve disiplin stratejileri gibi koruyucu ve 6nleyici sistemler olarak
tanimlanabilmektedir. Uzak suregler ise cocuk ve cgevre arasindaki tek yonld iglemi

icermekte ve gocugun merkezinden uzaktaki kisi, nesne ve faktorleri kapsamaktadir.
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Ornegin ailenin gocugu duygusal ve maddi agidan destekleme becerileri uzak sireglere
ornek niteligindedir. Modelin kigi bilegeninde bireyin biyolojik ve genetik yonlerine
odaklanmaktadir. Bu noktada yas, cinsiyet, fiziksel 6zellikler gibi kisisel uyaranlar, ge¢gmis
deneyimler, zihinsel ya da duygusal kapasite gibi kisisel kaynaklar ve mizag, motivasyon
gibi kisisel guclerden s6z etmek mimkindur. Baglam ise ekolojik sistemde en iyi bilinen
bilesen olmakla birlikte fiziksel, sosyal ve ekonomik olmak tzere bireyin surekli etkilesimde
oldugu ortamlari icermektedir. Bronfenbrenner'a gére baglam dort farkh es merkezli
sistemden olusur: mikrosistem, mezosistem, ekzosistem ve makrosistem, her biri bir
cocugun gelisimi Gzerinde dogrudan veya dolayl etkiye sahiptir. Besinci bir sistem olan
krono ise modelin zaman bilesenini de kapsayacak sekilde daha sonra eklenmistir. Krono,
zamanla gergeklesen fizyolojik degisimler veya ebeveyn kaybi gibi olaylarin i¢ ve dis

sistemlerde gergeklestirdigi degisimleri igermektedir (Hapunda vd., 2017; Krishnan, 2010).

Baglam bilegseni kapsaminda ayrintili ekolojik sistem kuraminin temelini olugturan
dort sistemden ilki mikrosistemdir. En igte yer alan sistem olan mikrosistem bireyin
dogrudan icinde bulundugu ve digerleriyle direkt etkilesimde bulundugu en yakin ortam
olarak tanimlanabilmektedir (Alam, 2020). Mikrosistemde birey ebeveynler, 6gretmenler ve
akranlar gibi kigilerle dogrudan ev, kres, oyun alani gibi ortamlarda etkilesimi
deneyimlemektedir (Bronfenbrenner, 1979). Mikrosistemde gelismekte olan bireyin aktif
katilmci olarak temasta bulundugu tim c¢evreler mikrosistemi olusturmaktadir (Harkonen,
2007). ikinci sistem mezosistemdir. Gelismekte olan kisinin farkli ortamlara dahil olmasiyla
coklu badlantilarin genigslemesini igermektedir. Bu sebeple mezosistem bir mikrosistemler
sistemidir (Bronfenbrenner, 1979). Ornegdin c¢ocudun evi mikrosistem iken okuldaki
akranlari, 6gretmenleri ile iligkisinin ev ile etkilesimi mezosistemi olugturmaktadir (Krishnan,
2010). Kronik hastaliklar perspektifinden mezosistem, ¢ocugu igceren iki veya daha fazla
ortamda kronik hastalik bakimini ve psikososyal iyi olusu etkileyen baglantilari ve suregleri
icermektedir. Uglincii sistem ekzosistemdir. Geligmekte olan kisinin direkt igerisinde yer

almadigi ancak yakin ortamlardaki suregclerin ¢ocugun iyi olusunu etkiledigi tim sistemleri
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icermektedir. Ayrica, daha genis bir dizeyde politikalar ve alinan kararlar da dolayh olarak
gocugu etkileyen dis sistemler igerisinde yer almaktadir. Ornegin, ebeveynin calisma
programi, gunlik is stresi gibi unsurlar kronik hastaligi olan ¢ocugun bu stresi
kisisellestirmesi ve tedavisinde riskli davranigslar sergilemesine yol acabilmektedir
(Hapunda vd., 2017). Ya da bir okulun 6zel gereksinimli 6drencilere veya farkli etnikten
gelen gocuklara yonelik yaklagimina iliskin politikalari, kronik hastaligi olan c¢ocuklarin
tedavi teknolojilerine erisimine yodnelik politikalar da ekosisteme dahil edilebilmektedir

(Krishnan, 2010).

Sistemin en disinda kalan bileseni ise makrosistemdir. Ekosistem gibi dolayli bir
etkiye sahip olan makrosistem tim sistemlerin isleyigsine etkiler nitelikte kapsayici toplumsal
roller, inanglar ve degerlerden olusmaktadir. Ulkede yasanan siyasi galkantilar, ekonomik
krizler veya kulturel farkliliklar toplumun ve Kkiginin gelisimini sekillendiren 6nemli
makrosistem unsurlaridir (Krishnan, 2010). Ornegin, ulusal saglik politikalari, gocukluk ¢agi
kronik hastaliklarinin etiyolojik kdkenleri, gida ve ila¢g endustrisinin Ulkedeki durumu ve
sagliksiz aliskanliklara yonelik kultirel yonlendirici gelenekler de makrosistem unsurlari
icerisinde yer almakta ve diger butin alt sistemleri etkileyici nitelik gdéstermektedir (Hapunda
vd., 2017). Ozetle, biyoekolojik sistem teorisi, cocugun gelisimi ele alinirken biyolojinin
Otesine gegmeye ihtiya¢ duyuldugunu ve yalnizca yakin g¢evrelerin degil daha genis
cevrenin etkilesimi ile sekillenen sistemlerin yadsinamaz bir dnem tasidigini
vurgulamaktadir. Bu noktada kronik hastalii olan ¢ocuklarin ekolojik yapisini ele almanin,
geligtirilecek mudahale planlarinda butlincil bir bakis agisini benimsemeyi ve tim
paydaglari kapsayici bakis agisi edinmeyi kolaylastirici nitelikte olacagi dusundlmektedir.
Sekil 1, biyoekolojik sistem kuramini tanimlamak amaciyla Romo (2015) ve Harkonen

(2007Yin arastirmalarindan derlenerek olusturulmustur.

Sekil 1

Biyoekolojik Sistem Kurami
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Makrosistem

Kanunl
anuniar Ekonomik gidisat

Ulusal saglik ve
sosyal refah sistemi

Dolaylh gevre

Gelenekler Mikrosistem

Yakin gevre

Baskin inanglar

Sosyal ideolojiler,
kiiltiirel degerler

Sosyal/toplumsal
politikalar

Etnisite

inang/dini
gruplar

Mikrosistem ile
aralarindaki iligki

< Kronosistem: Sosyo-tarihsel degisimler ve zamanla sistemlerde meydana gelen degisiklikler >

ilgili Aragtirmalar

Bu boélimde ilgili literatirde kronik hastaligi olan ¢ocuklari konu edinen aragtirmalara
yer verilmigtir. Bu arastirmalar sirasiyla kronik hastaliklarin psikososyal etkileri, kronik
hastaliklarda egitim sureci ve kronik hastaliklarda okul psikolojik danismanlari bagliklari
altinda derlenmigtir. Degiskenlere iliskin yapilan arastirmalar dahil edilirken dncelikli olarak
kronolojik sira gozetilmis yani sira anlamsal buatunlugiun korunmasi ve aragtirmalarin bu
calismanin amacina uygunlugu da dikkate alinmigtir. Ancak literatirde kronik hastaliga
sahip cocuklara yonelik arastirmalarin gérece sinirl olmasi sebebiyle bu ¢alismaya dahil
edilen dort hastalik disindaki kronik hastaliklar ve ergen Orneklem gruplariyla

gerceklestirilen arastirmalara da yer verilmigtir.
Kronik hastaliklarin psikososyal etkileri ile ilgili aragtirmalar

Kronik hastaliklarin yalnizca fiziksel etkilerden ibaret olmadigi Amerika’da 1973
tarihinde yurariuge giren Engelli Bireylerin Egitimi Yasasi (IDEA) ile glindemde yer
edinmigtir. Bu yasa kapsaminda yer verilen kronik hastaliklarin egitim sirecine etkileri ile
hastaliklarin psikososyal ¢iktilarina olan ilgi de artmistir. Yani sira Swartz (1984) gibi

calismalarinda cocukluk c¢agi kronik hastaliklarinin ginlik yasama etkilerini kapsaml
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bicimde wvurgulayan arastirmalarla birlikte bu alandaki c¢alisma sayilarinda artis
gbzlemlenmigtir. Bu konuda ydratilen calismalar psikososyal c¢iktilari riskli davraniglar,
psikolojik saglamlik, yasam kalitesi, basa ¢ikma, hastaliga uyum ve psikolojik ihtiyaclar
saptama gibi temel degiskenlerle ele almistir. Bu baslik altinda da arastirmalar bu

degigkenler kapsaminda kronolojik siraya gore sunulacaktir.

Kronik hastaliga sahip ¢ocuk ve ergenlerde tedaviye uyumsuzluk kendine zarar
verme davranisi olarak doktorlar ve ebeveynler tarafindan gogunlukla riskli davranig olarak
goOrulmektedir (Sawyer vd., 2007). Bu noktada Santos ve arkadaslari (2014) okul ¢agi
cocuklarinda kronik hastaliklarin riskli davraniglara etkisini arastirdiklari bir c¢alisma
gerceklestirmigtir. Bu ¢alismanin amaci kronik hastalikla yasama algisinin okula katilima
etkisi ve bu etkinin sarhosluk, fiziksel kavga, Uzintl, kendine zarar verme gibi riskli
davraniglarla iligkisini tanimlamaktir. Yas ortalamasi 15 olan 3494 Portekizli ergenden
olusan genis bir érneklem dort kiimeye ayrilmis ve analiz edilmistir; cogunlukla saghkli
davraniglara sahip ergenler, gogunlukla riskli davraniglara sahip ergenler, cogunlukla riski
icsellestiren davraniglara sahip ergenler ve g¢ogunlukla riski digsallastiran davraniglara
sahip ergenler. Yapilan degerlendirme sonucunda kronik hastaligi olan ergenlerin riskleri
daha fazla igsellestirici davranisa sahip oldugu, kronik hastaligi olmayanlarin ise daha
saglkli davraniglar sergiledigi bulunmustur. Kronik hastaliga sahip olmanin okula
katilmlarini  etkiledigini belirten ergenler daha riskli davraniglar sergilerken kronik
hastahdinin okula katilimini etkilemedigini dugtnenler daha saglikli davraniglar
sergilemistir. Cinsiyete gore karsilastinldiginda kronik hastaligi olan erkekler kizlara goére
daha saglikl davraniglar sergilerken kronik hastaligin okula katilimlarini etkiledigini belirten
erkekler daha fazla riskli davranigta bulunmaktadir. Ayrica kronik hastaligi olan kizlar
yalnizca uUzgin hissetmek gibi ice yonelim davranislarini daha fazla sergilemektedir. Bu
sonuclar da kronik hastaliga sahip ergenlerin riskli davraniglar agisindan dezavantajh bir

grubu olusturdugu bulgusuna isaret etmektedir.
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Kronik hastaliklarda riskli davranislar noktasinda ele alinabilecek bir diger risk
faktéri ise korunmasiz cinsel davranislardir (Sawyer vd., 2007). Bu konuda ibrahim ve
arkadaslari (2023) tarafindan 2680 ergen lzerinde gesitli riskli cinsel davraniglar ve kronik
hastaliklar arasindaki iligkiyi degerlendirmeyi amaglayan bir caligma yuratalmastar.
Arastirmada ebeveynlerin egitim dlzeyi, erken menars ve 6znel iyi olus (anne ve baba ile
iligki, depresyon, algilanan saglik durumu ve okulu sevme), ve cinsiyet degiskenleri
arasinda lojistik regresyon analizi gergeklestirilmistir. Analiz sonucunda énemli cinsiyet
farkhhiklar elde edilerek kronik hastaligin varligi erkekler arasinda agikg¢a daha riskli cinsel
davranigla iligkilendirilirken kizlar arasinda iliski daha az diizeyde bulunmustur. Oznel iyi
olusun aracilik roll incelendiginde kronik hastalik ve riskli cinsel davranis arasindaki iligkinin
etki blyUukligu kizlar arasinda farkla etkilenmis erkekler arasinda etkilenmemistir, bu
durumda 6znel iyi olugun aracilik etkisi kizlar igin anlamhidir. Aragtirmacilar bu bulguyu
kizlarin gogunlukla i¢sellestirici davraniglari, erkeklerin ise digsallastirici davraniglari tercih
ettigi literatur bilgisine dayandirmistir (Pinquart ve Shen, 2011). Her iki cinsiyet igin de kronik
hastalik varlidi ile ilk cinsel iligki yagi arasinda anlamli bir iligki bulunamamigtir. Bu bulgunun
literatiriin aksine olmasi oOrneklem &zelliklerinden veya analizin kesitsel olusundan
kaynaklanabilecegdi agiklamasi yapilmistir. Calismanin en 6nemli sonuglarindan birisi kronik

hastaliklarda riskli cinsel davraniglarin cinsiyete goére farklilagsmasidir.

Kronik hastaliklar gcocuklar ve ergenlerin riskli duygusal ve davranigsal sorunlari ile
iligkili olan ve hastaliga uyumu engelleyebilen bir stres unsurudur (Compas vd., 2012). Bu
noktada hastaliga uyum ve stresle basa ¢ikma kronik hastaliklarin psikososyal streglerinde
onemli bir rol oynamaktadir. Gannoni ve Shute (2009) yurdttikleri nitel arastirmada
cocuklarin ve ebeveynlerinin bakis acgisindan kronik hastaliga uyumu derinlemesine
anlamayl amagclamigtir. Calismada kanser, tip 1 diyabet ve kronik bébrek yetmezligi gibi
hastaliklara sahip 7-14 yas arasi 18 gocuk ve 21 ebeveyn ile gérismeler gerceklestiriimigstir.
Katihmcilarin kronik hastaliklarla yagadiklar zorluklar ve hastaliga uyumu artirmada onemli

gordukleri sureglere iligkin gorusleri alinmis ve tematik analize tabii tutulmustur. Calisma
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sonucunda 11 ana tema elde edilmistir, bunlardan altisi hastaligin yagsamin gesitli yonleri
uzerine etkisi iken diger temalar hastaligin anlami, sosyal destek, stresi ele alma, gelecek
kaygilari ve psikososyal miudahalelerdi. Sonuglar, yagsami tehdit eden énemli hastaliklarla
ugrasmalarina ragmen cocuklarin ve ebeveynlerinin zorluklarla basa ¢ikmada olumlu
yonleri algiladiklarini gbstermistir. Yani sira U¢ hastalik grubunda da tani sonrasi verilen
tepkiler gocuklar igin Gzinta, korku, 6fke, sok ve hayal kirikligi gibi duygularken ebeveynler
de benzer duygularla birlikte endise, sugluluk ve hissizlik gibi duygulari deneyimlemistir.
Hastaligin yasam tarzi Uzerindeki etkileri incelendiginde c¢ocuklar igin spor veya
arkadaslarinin evinde yatiya kalma gibi gunlik yasam faaliyetlerinde kisitlanma, bir rutine
bagl kalma ve etkinlikler icin 0zel hazirliklar yapma gibi mecburiyetlerden dogan hayal
kirikliklari, ebeveynler icin ise 6zel gidalarin veya tedavilerin maliyeti, kardegler icin ek
dizenlemelere duyulan gereksinim gibi zorluklar dikkat c¢ekmistir. Hastaligin egitim
Uzerindeki etkisinde okula devamsizlik ve bazi durumlarda 6grenme performansindaki

aksamalar 6nemli bulgular arasindadir.

Buna ek olarak akran iligkilerinde sorunlarla basa c¢ikma ve iligkileri yeniden
baslatma gibi konularda ¢ gruptaki katihmcilar da benzer yakinmalar bildirmistir. Olumsuz
duygularin yani sira yolunda giden tedavi sonucu hem ¢ocuklar hem de ebeveynler artan
guvenlerinden ve cocuklarin hastaligi yonetmeye iligkin ¢abalarindan gurur duyma gibi
olumlu duygular rapor edilmis ve duygusal olgunluk, disiplinli davranig gibi olumliu
katkilardan sb6z edilmigtir. Son olarak katihmcilarin psikososyal mudahalelere ydnelik
Onerileri bashgl altinda gelen ortak éneri gecis sureglerinin iyilestiriimesi ve destek
gruplarinin olusturulmasi olmustur. Ozellikle gocuklar hastaneden okula veya bir sonraki

tedavi asamasina gecisin desteklenmesine ihtiya¢ duyduklarini belirtmistir.

Yani sira kronik hastaligi olan bireylerde psikolojik dayaniklilik daha uyumlu basa
clkma stratejileri ve daha ylksek yasam kalitesi ile iliskilendirilmistir (Oles, 2015). Yasam
kalitesi diizeyleri ise daha basarili metabolik kontrol, daha iyi 6z-yonetim dizeyleri ve daha

dusuk slrekli kaygr deneyimleri ile iligkili bulunmustur (Jaser ve White, 2011; Rechenberg
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vd., 2019). Bu iligkilerden hareketle Bravo ve arkadaslari (2020), kronik hastaligi olan 32
cocuk ve ebeveynlerinin 6z-ydnetim, 6z-yeterlik ve saglikla iligkili yasam kalitesi algilarini
degerlendirmeyi amaclamistir. 8-17 yas arahdindaki kronik hasta c¢ocuklar ve
ebeveynlerinin dahil edildigi bu kesitsel calismada Pediatrik Yagam Kalitesi Olgegi'nden
elde edilen toplam puanlar dért seviyeye ayriimistir. Olgekten elde edilen puanlarda
ebeveyn ve gocuk katilimcilarin orta dizeyde 6z-yeterlige sahip oldugu bulunmustur ve bu
seviyedeki bireyler kendi kendini ydnetme becerilerine sahip olan, hedef odakh ve kendisini
saglik ekibinin bir paydasi olarak goéren bireyler olarak tanimlanmaktadir. Arastirma
bulgularinda hem ebeveynler hem de cocuklar igin 6z-ydnetim ve 6z-yeterlik puanlari
arasinda ylUksek duzeyde korelasyon bulunmustur. Cocugun saglikla iligkili yasam
kalitesine iliskin ebeveyn ve gocuk degerlendirmelerinin yliksek oldugu bulunsa da duygusal
ve zihinsel alt puanlarin sosyal ve fiziksel puanlara kiyasla dusuk oldugu gézlemlenmistir.
Bu da arastirmacilan dusik zihinsel ve duygusal puanlara sahip gocuklarin sinifta
dikkatlerini toplayamama, okulu kagirma, ddevlerini takip edememe, korku, endise ve
Uzuntd duygularini deneyimlemede sorun yasayabilecekleri c¢ikarimina goétirmustar.
Arastirma sonuglari yiksek 6z-yeterligin kronik hastaliklarda 6z-ydnetim ve saglikla iliskili
yasam Kkalitesi duzeyleri ile ylksek oranda iligkili oldugunu géstermektedir. Sonug olarak
kronik hastaliklarin psikososyal ¢iktilarini degerlendirmede zihinsel, duygusal, sosyal ve
fiziksel alanda yasam kalitesi dizeyleri g6z ardi edilmemeli ve iyilestirmede 6z-ydnetim ve
0z-yeterlik diizeylerini gelistirmeye ydnelik miidahalelere yer verilmeli 6nerileri sunulmustur.

(Bravo vd., 2020).

Kronik hastaliga sahip cocuklarin yasam kalitelerini artirmak tim paydaslar arasinda
nihai bir amaci olustururken bu yolda ¢ocuklarin ihtiyaglarini fark etmek ve ihtiyaca donik
mudahaleler gelistirmek onemli gorulmektedir. Bu noktada ihtiya¢c belirlemeye yonelik
arastirmalar yuratilmustar. Cogunlukla nitel arastirma yéntemiyle yuritilen deneyim ve
ihtiya¢ saptama konulu arastirmalarin yani sira var olan literatlirii degerlendirmek amaciyla

sistematik derleme arastirmalari da yurutilmektedir. Bu derleme calismalarindan biri de
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DeCosta ve arkadaslarinin (2020) tip 1 diyabetli gocuklarin psikososyal deneyimlerine
yonelik yurattugu arastirmadir. Aragtirmaya cesitli veri tabanlarindan, tani sdresi iki yih
asmamis tip 1 diyabetli ¢cocuklarin bildirimlerini konu edinen 2018-2020 yillar arasinda
yayinlanmis 32 calisma dahil edilmistir. Bu calismalar sistematik ve nitel olarak analiz
edilerek yeni tani almis tip 1 diyabetli cocuklarin psikososyal deneyimleri ve ihtiyaglarini
tespit etmek amacglanmistir. Arastirma sonucunda tani konulan ¢ocuklarin gogunlugunun
kaygi, 6fke, hizin ve enjeksiyon kaygisi gibi olumsuz duygular yasadiklari ancak bu
duygularin  yogunlugunun ilerleyen haftalarda azaldigi goértlmustir. Tani esnasinda
depresif belirtiler, anksiyete ve intihar dislincesi gibi sorunlar goérulirken baslangictaki
yuksek prevalansin zaman igerisinde normal bir adaptif yanit haline geldigi gérilmustar.
Arastirmacilar ¢ocuklarin taniya verdikleri tepkilerin normal yas slrecinin bir parcasi

oldugunu belirtmiglerdir.

Arastirma bulgularinda ¢ocuklarin temel ihtiya¢ alanlari su sekilde belirlenmistir;
taniya uyum saglamak igin zaman, destekleyici iligkiler, anlamli katilim firsatlari, uygun
sekilde korunmak, katilim ve kesif ve desteklendigini ancak farkli olmadigini hissetmek.
Cocuklar kendi kimliklerini kesfetme sirecinde saglik bakimlarina katihmi ve bagimsizhgi
deneyimleme arzusu igerisindedir. Burada kazanilan oOzerklik dayanikhligin da bir
belirleyicisi niteliginde olmaktadir (Bravo vd., 2020). Bu ¢alisma sonucunda da literatlrle
uyumlu olarak cocuklarin desteklenmeye ihtiya¢c duydugu ancak farkl hissetmek
istemedikleri sonucuna ulasiimistir (Ferguson ve Walker, 2014; Gannoni ve Shute, 2009).
Bu derleme galismasinda literatirde ve uygulamada ¢ocuk merkezli bir odagin eksikligi
vurgulanmig, tanilanma sdrecinin ihtiyaglarina kulak verilerek dnleme c¢alismalarinin

dizenlenmesi 6nerileri sunulmustur (DeCosta vd., 2020).

Kronik hastalik olgusunu bizzat deneyimleyen gocuklarin psikososyal ihtiyaclarini
belirlemeye yobnelik calismalardan bir digerinde ise aile dinamiklerinin de d&nemi
vurgulanarak gocuklar ve anneleri ile gémuli kuram galismasi gergeklestiriimistir (Baker ve

Claridge, 2023). Bu arastirmaya Amerika Birlesik Devletleri'nde artan okul ¢agi kronik
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hastaliklariyla yasama uyum saglama olgusunu daha iyi anlamak amaci ile 6-11 yas
araliginda 8 gocuk ve 10 anne katihmci dahil edilmigtir. Gergeklestirilen tematik analiz
sonucunda bes tema elde edilmistir. Bunlardan ilki olan aile dinamikleri Uzerindeki etki
temasinda birden fazla gocugu olan ailelerde neredeyse tim annelerin saglikli kardese
yuklenen sorumluluktaki artistan s6z ettigi gdézlemlenmigtir. Yani sira ebeveynler arasindaki
cift dinamiklerinde tibbi bakim konusundaki anlagsma diizeyi ve baba katilim diizeyine gore
farklilagsmalar gézlemlenmistir. Kimi ebeveynler tibbi tedavi konusunda uzlasamazken kimi

ailelerde her iki egin de ortak sorumluluk almasi s6z konusu dedgildir.

Aragtirmanin ikinci temasi olan ebeveyn savunuculugu temasinda ise ailenin
hastalik ve uygun tedavi konusunda gerektiginde doktorlara dahi savunuculuk yapmasini
icermektedir. Bu noktada bir katilimci “Aile igin en zor kisim diger insanlari bu konuda
egitmek, belki yalnizca blylkanne ve buylkbabasini egitmekti...” ifadesini kullanmistir ve
bu savunuculuk ebeveynin deneyimlerine zorluklar getirmektedir. Bir diger tema, zorlugun
ardindan gelen dayaniklilik temasinda ise birgok anne teshisin ardindan gelen suregte son
derece zorlansa da aile dinamiklerinde yeni bir normal yarattiklarini ve artik hastaligin
yonetilebilir oldugunu kabul ettiklerini belirtmiglerdir. Benzersiz stres unsurlari temasi
altinda hem anneler hem de c¢ocuklar igin hastaligi yonetme, stresi belirtiimigtir. Yani sira
anneler igin bilinmezlik, cocugun élme ihtimali ve mali ylkler de mevcut stresérler arasinda
yer almigtir. Hastaligi yonetme sorumlulugunun ¢ogunlukla annede olmasinin yarattigi
baski ve ¢ocugu surekli izleme ihtiyaci, ¢ocuk ile anne arasinda ayrilamama sorununu da
doguran bir etken olarak belirtilmistir. Son tema olan sosyal destek alanlari temasinda ise
genis aileden ve anlayigli saglik ¢calisanlarindan alinan destegin ailenin gocuklarinin kronik
hastaliklarini nasil ydneteceg@i konusunda kritik bir rol oynadigi éne surtlmuagtir (Baker ve

Claridge, 2023).

Sonug olarak, literattirde gocukluk gagi kronik hastaliklarinin psikososyal giktilarina
yénelik hem nicel hem nitel arastirma yontemleri ile calismalar gercgeklestiriimistir. Bu

konuda cocuklarin bildirimlerini temel alan arastirma sayisi gorece az olmakla birlikte
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cogunlukla deneyimleri ve psikososyal gereksinimleri saptamaya ydnelik nitel arastirmalar
yaratuldaga gorulmektedir. Arastirmalardan yola c¢ikilarak kronik hastaliklarin ¢ocuklarda
cogunlukla riskli davraniglar agisindan risk faktoéri olabilecegi, psikolojik saglamlik, yasam
kalitesi, 6z-yeterlik gibi degiskenlerde kimi zaman sinirlayici kimi zaman gelistirici bir yéne
sahip olabilecegdi ve gocuklarin temel gereksinimlerinin tedaviye kolay erigim, destekleyici
iliskiler ve sinirlamalardan siyrilarak normal hissetmek gibi ihtiyaglar oldugu sonucuna

erisilebilmektedir.
Kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin egitim siirecgleri ile ilgili aragtirmalar

Cocukluk ¢gagi kronik hastalik tani oranlari ve okullarda egitimine devam eden kronik
hastaliga sahip 6grenci sayilari ginden gine artarken bu grup egitim arastirmalarinda
yeterince ilgi gérememistir (Shiu, 2008). Son yirmi yilda egitim sureglerinde kronik hastaligi
olan dgrencilere yonelik egitim arastirmalari uluslararasi literatlirde gorece artis gosterirken
ulusal literatlr igin durum benzer degildir. Kronik hastaliklarin fiziksel ve psikososyal
etkilerinin egitsel sureclere etkisini arastiran arastirmalarin yani sira literatir hastaneden
okula gegis sureci Uzerinde yogunlagsmistir (Prevatt vd., 2000; Sexson ve Madan-Swain,
1993). Bu calismada kronik hastaliklarin egitsel sureglere olan yansimasi konu
edinildiginden buna yonelik literatir taranmistir. Cogunlukla c¢ocukluk ¢agi kronik
hastaliklarinin akademik basari ve motivasyonu olumsuz etkileyebilecegi (Forrest vd.,
2011; Lum vd., 2019; Nasuuna vd., 2016; Runions vd., 2019; Thies, 1999) okul
devamsizliginda artisa neden olabilecegi (Aguiar vd., 2007; Bender ve Zhang, 2008;
LeBlanc vd., 2003; Lum vd., 2017; Runions vd., 2019; Shiu, 2001; Toyran vd., 2020;
Vitulano, 2003) akran zorbaligina maruz kalma acisindan risk faktori olabilecegi
sonuglarina ulasildigi gériimektedir (Sentenac vd., 2012; Pinquart, 2017; Pittet vd., 2009;

Van Cleave ve Davis, 2006).

Bu konuda uluslararasi literatirde kapsamli bir ¢calisma olarak Shiu'nun (2008)
doktora tez cgalismasina rastlanmistir. Kronik hastaliklarla egditim sureglerini kapsamli

bicimde ele alan Shiu (2001, 2008) doktora tez g¢alismasinda kronik hastaliga sahip
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cocuklarin egitimini gevreleyen sorunlari ebeveyn ve 6gretmen perspektifinden inceleyerek
en iyi uygulamayi saptamayi amaglamistir. Bu amacla Kuzey Avusturalya’da ogrenimine
cesitli kronik hastaliklarla devam etmekte olan 6grencilerin 500 ebeveyni ve 500 6gretmeni
katilimci olarak dahil edilmig ve arastirmaci tarafindan olusturulan anket yari yapilandiriimig
bicimde uygulanmistir. Veriler betimleyici istatistiklerle sunulmustur. Calismanin demografik
bulgularinda 50’den fazla kronik hastalik tespit edilmis ve bunlardan en yayginlari astim,
diyabet, kanser, kistik fibrozis ve epilepsi olmustur. Mudurlerin %12’si okullarinda kronik
hastaligi olan 6grenci bulunmadigini bildirmistir ve arastirmacilar bu durumu 6grenciyi tespit
edememekten kaynaklanarak acil durumlarda ogrenciyi risk altina soktugu biciminde
yorumlamislardir. Ebeveynlerin %50’si 6grencilerinin okul ¢aligmalarina ayak uydurmada
gUgluk gektigini, kronik hasta égrencilerin %55’inin okulda mutlu oldugunu ve %19’unun ise
zayif akran iliskilerine sahip oldugunu belirtmiglerdir. Devamsizlik konusunda grubun
%50’sinin 0-20 gun arasi devamsizhk yaptidi 40 ginden fazla devamsizlik yapanlarin ise
ciddi hastalik olarak siniflandiran grupta yer aldigi gériimustir. Ayrica yapilan korelasyon
analizlerinde artan vyasla birlikte devamsizlik sayilarinin azaldidi go6zlemlenmistir.
Ebeveynler, ¢cocuklarinin devamsizliklar arttiginda okulun akademik, sosyal ve duygusal

acidan cok zorlu bir ortam haline geldigini belirtmislerdir.

Ogretmenler okulda meydana gelebilecek acil durumlar igin yeterince egitimli
olmadiklarini digiinmekte veliler bu konuda endiseli oldugunu bildirmektedir. Ogretmenler,
kronik hasta 0Ogrencilerin tim yas gruplarinda akranlari tarafindan kabul edilmeme
risklerinin yuksek oldugu gozlemlerini bildirmiglerdir. 23 ebeveyn ise gocuklarinin arkadag
edinmekte zorlandigini belirtmiglerdir. Kronik hastaliga sahip olmak okulda satasma ve
zorbahdin hedefi haline gelmeyi kolaylastirici olabilmekte yorumu getirilmistir. Arastirma
sonucunda belirlenen en iyi uygulama, ebeveyn-okul ve saglik personeli iletisiminin dizenli
olmasi, 6grencinin egitim ihtiyaglarini fark etmek ve buna yonelik telafiler gelistirmek ve
akran desteginden yararlanmak olarak sunulmustur (Shiu, 2008). Arastirmada kronik

hastaliklarin editsel sureclere olan yansimalari temel degiskenlerle agiklansa da verilerin
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nedensellik sunmamasi ve 6grenci perspektifinden elde edilmemis olmasi sinirliliklarini

olusturmaktadir.

Literatirde kronik hastaligi olan 6grencilerin okul deneyimleri arasinda onemli
noktalardan biri de akran zorbaligidir. Bu konuda kulturlerarasi bir c¢alisma ydriten
Sentenac ve arkadaslari (2011) kronik hastaligi olan 11-15 yaslar arasindaki 12.048
ogrenciden elde edilen uluslararasi Okul Cagdi Cocuklarinda Saglhk Davranigi anketinin
verilerini lojistik regresyon analizi araciligiyla analiz etmistir. Kultirden bagimsiz ele
alinamayacak bir olgu olan akran zorbali§i, Fransa ve irlanda kiiltirlerinde karsilastiriimis
ve her iki Ulkede de kronik hastaligi olan 6grencilerin, olmayan égrencilere kiyasla zorbaliga
ugradiklarini bildirme olasiliklari anlamli derece yuksek bulunmustur ve kronik hasta grubun
okula katilmindaki risk, zorbalikla birlikte anlamh derece artmistir. Ancak Fransa’da
zorbaliga maruz kalma yayginiginin daha fazla oldugu bildiriimistir. Ulkeden ve kronik
hastaliktan bagimsiz olarak zorbaliga maruz kalmanin daha zayif sosyal destek ile iliskili
oldugu bulunmus ve bu iligskiye kronik hastalik dahil edildiginde iligskinin gl¢lendigi sonucuna
erigilmigtir. Birbirlerinden kulturel degerler baglaminda ayrisan iki kultirden elde edilen
sonuglara gore gevresel faktorlerin etkisi yadsinamasa da literatlrle uyumlu olarak kronik
hastaliga sahip olmanin akran zorbahdi agisindan risk faktort olabilecegi gercegi gozler

onlne serilmistir.

Kronik hastaliga sahip okul ¢agi cocuklarinin egitsel deneyimlerini saptayan
arastirmalar ulusal literattirde sinirli olup rastlanan kapsaml ¢aligmalardan biri Cakir (2018)
tarafindan gergeklestirilen ylksek lisans tez ¢alismasidir. Bu galisma kapsaminda veriler
Ankara ilinde kronik hastaligi bulunan ilkokul ¢ocuklarinin ebeveynleri ve 6gretmenlerinden
arastirmaci tarafindan hazirlanan tanimlayici ve gereksinim formlari araciligiyla
toplanmistir. Betimleyici istatistik analizleri yapilan veriler sonucunda en fazla karsilasilan
kronik hastaliklar sirasiyla astim, dikkat eksikligi ve hiperaktivite bozuklugu ve epilepsi
olmustur. Calismanin bulgularinda basvurulan okullarin tamaminda kronik hastaliklar igin

acil eylem planinin bulunmadidi ve 6gretmenlerin %4.3’Unln dgrencisinin kronik hastalig
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olup olmadigini bilmedigi yer almaktadir. Ebeveynlerin %13’ ¢ocugun acil durumlarda ve
gunluk gereksinimlerini karsilamak icin okulda bekledigi ve bu ebeveynlerin %88.9’'unun
anneler oldugu bulunmustur. Ebeveynler cocuklarin %11.6’sinin, 6gretmenler ise
%21.7’sinin sinif arkadaslariyla saldirganlik, yiyecek/esyalarini izinsiz alma gibi sorunlar
yasadigini belirtmiglerdir. Ebeveynler gocuklarin %23’Unin 6gretmenler ise %14’Gndn
okula gitmek istemedigini ve bunun nedeninin hastalik komplikasyonlari ve diglanma

problemleri oldugunu belirtmiglerdir.

Bu noktada 192 kronik hastaligi olan 6grencinin ebeveynini dahil eden ve 208 kronik
hastaligi olmayan &grenci ebeveynlerinin goérusleri ile karsilastirma yapan Lum ve
arkadaslarinin (2019) arastirmalari ihtiyaglari saptama noktasinda daha kapsamli bir
calisma olarak dahil edilmigtir. Avusturalya’'da egitim goérmekte olan 5-19 yas araligindaki
kronik hastaligi olan ve olmayan 6grencilerin akademik notlar, devam oranlari, sosyal-
duygusal islevsellik ve ilag ihtiyaci gibi degiskenler agisindan okul ¢iktilari ve alinan okul
temelli destek dlzeylerini karsilastirmak amaglanmis ve bu amagcla arastirmacilar
tarafindan gelistirilen dlgeklerden elde edilen yanitlar lojistik regresyon ile analiz edilmigtir.
Arastirmanin sonucunda, kronik hastaligi olan égrencilerin sinif tekrari yapma olasiliklari
3.8 kat ve ebeveynlerinin bildirdigi akademik zorlanmalara sahip olma olasiliklari 3.6 kat
daha fazla bulunmustur. Kronik hastalidi olanlarin yakin zamanda hastalikla iligkili okul
devamsizli§i yasama olasiligi 4.9 kat daha fazlayken bu 6grencilerin ebeveynleri, saglikli
ogrencilerin ebeveynlerine kiyasla c¢ocuklarinin orta-ylksek dizeyde duygusal sikinti
yasadigini 2.2 kat daha fazla ve ¢ocuklarinin diistk sosyal givene sahip oldugunu 4.6 kat

daha fazla bildirmistir.

Ayrica arastirmanin diger bulgularinda okuldan alinan destekler karsilastiriimis ve
kronik hastaligi olan 6grencilerin, saglikli 6grencilere kiyasla daha fazla okul temelli 6zel
ders, ev temelli 6zel ders veya 6gretmen yardimcisi ya da okul psikologundan destek
almadigi belirtiimistir. Bu durumda sonuglar kronik hastaligi olan 6grencilerin akademik ve

psikososyal agidan yeterince desteklenmediklerini ve bunun da olumsuz okul g¢iktilarina
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sebep olabilecegini gdstermektedir. Arastirmacilar egitimcilerin egitiimesini, okullarin ve
hikimetlerin de kanita dayall destek uygulamalarini devreye sokacak politikalar
olusturmalarini béylece egitim sisteminde kronik hastaligi olan égrenciler igin firsat esitligi

saglamayi 6nermektedir (Lum vd., 2019).

Bu baslik altina dahil edilen arastirmalardan farkl olarak kronik hastaligi olan okul
¢ag! cocuklarinin hastaligi deneyimleme bigimini gocuklarin perspektifinden ele alan bir
arastirma bu tez calismasinin deseni ile benzerlik géstermektedir. Jones (2022), kronik
hastaligi olan 11-16 yas araliinda U¢ gocuk ve bu ¢ocuklarin bakim verenlerinden Ugu ile
altt yan yapilandirilmig goérisme gergeklestirmistir. Kronik hastalik olgusunu farkli
konumlardan deneyimleyen bu iki grubun deneyimlerini kesfetmek amaciyla yorumlayici
fenomenolojik analiz gergeklestirmistir. Cocuklarin okul yasamlarina yonelik kesfedici
sorulari ile onlarin deneyimlerini ve bunlar etkileyebilecek faktorleri tespit etmeyi
amagclayan arastirmada c¢ocuklarin okula devam orani %90’in altinda bulunmus ve bu
durum bakim verenleri tarafindan hastaliklarinin bir sonucu olarak agiklanmigtir.
CGalismanin bulgularinda bakim verenler igin alti tema, ¢gocuklar igin bes tema belirlenmistir.
Bakim verenlerden elde edilen bulgulara gére, okulla is birligi temasi altinda ebeveynler
okul personelinin bilgisi ve 1limli yaklagimi ile ig birliginin saglandigini ve bunun ¢ocugun
gelisimi Uzerinde olumlu etki yarattigini belirtmiglerdir aksi durumda ebeveynin savunucu

roli benimsedigdi durumlarda okulda ig birligi gticlesmektedir.

Calismadaki tim ebeveynler okulun kronik hastaligi olan c¢ocuklarina gore
duzenlenmedigini ve genel egitime erisimde akranlarina gore daha fazla zorluk gektiklerini
bunun sistemsel bir sorun olarak her an karsilarini ¢iktigini belirtmislerdir. Cocuklarin
perspektifinden elde edilen bulgularda ise gocuklarin hepsi okul personeliyle iliski kurmada
temkinli, glvensiz ve isteksiz gérinmektedir. Okul personelinin tibbi ihtiyaclara yonelik
bilgisinin oldugu durumlarda gocuklar kendini glvende ve rahat hissederken uzun
devamsizliklar sonunda herhangi bir destek gérmeyen ¢ocuklar kendilerini sinifin gériinmez

dyesi olarak tanimlamiglardir. Cocuklarin egitim yasamlarinda hem genel okul kurallarina
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uymak hem kendi tedavilerine uymak hem de akranlarina karsi sugluluk gibi duygularla bas
etmek noktasinda duygusal roller dalgalanmalar yasadiklari belirtilerek duygusal roller
coaster bashgiyla temalandinimistir. Katihmci gocuklar her ne kadar kendi gergekliklerini
kabullenmis ve kronik hastaliklariyla egitim yasamlarina uyum saglamis gériinse de normal
hissetme ihtiyacina sahip olduklari gorulmektedir. Arastirma sonucunda hem ebeveynler
hem de cocuklar i¢in okul deneyimlerini olumlu etkileyen U¢ tema arkadaslik iligkileri, okul
personelinin ig birligi ve karma yontemin etkililigi iken olumsuz egitim deneyimlerinde Kilit

faktorleri sistemsel suregleri ve anlayis eksikligi olarak belirtmislerdir (Jones, 2022).

Sonug olarak kronik hastaligi olan ¢ocuklarin egitim yagsamlarindaki deneyimleri ve
Onlerine ¢ikan engellere dénuk yarutilen gesitli arastirmalar benzer sonuglar vermigtir. Bu
grubun egitim yasaminda gz ardi ediimemesi, akademik basari, okula devam, akranlarla
iliskiler ve normallik arzusu gibi konularda destege ihtiya¢ duyduklari sonucuna erigilebildigi
goOrulmektedir. Yani sira deneyim ve ihtiyaglarin gocuklarin perspektifinden ele alindigi
calismalarin sinirh oldugu tespit edilmektedir. Yasanan olumsuz deneyimlerde sistemsel
sorunlarin, is birligi sireclerinin ve psikososyal destek eksikliginin belirleyici faktorler oldugu
goérilmektedir. Buradan hareketle bu arastirmada kronik hastaligi olan c¢ocuklarin
gereksinimleri ulusal baglamda ve c¢ocuklarin bakis agilarindan yola cikilarak ele alinip

tartigsiimaya caligiimistir.
Kronik hastaliklarda okul psikolojik danismanlari ile ilgili aragtirmalar

Kronik hastaligi olan 6grencilerin hem akademik performanslarini destekleme hem
de hastaneden okula donugte okula uyumlarini saglama noktasinda okul psikolojik
danismanlarinin koruyucu ve kritik bir role sahip olduklari bilinmektedir (Kaffenberger, 2006;
Warren, 1982). Okul psikolojik danigmanlarinin kronik hastaligi olan okul ¢agi ¢ocuklari
Uzerindeki bu kilit rolU ortaya konulmasina ragmen literattirde okul psikolojik danismanlarini

konu edinen sinirli sayida arastirmaya rastlanmaktadir.

Bu konuda ulusal literatlirde rehber 6gretmen/okul psikolojik danigmanlarini konu

edinen iki arastirmaya rastlanmistir. Sakarya (2003) tarafindan hazirlanan yiksek lisans
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tezi, kronik hastaligi olan gocuklardan, rehber 6gretmenleri ve sinif 6gretmenlerinden
hastaliga yonelik tutumlarini ve oOgretmenlerin hasta Ogrenciye kargi bilgi duzeylerini
belirlemeyi amacglamistir. 20 ilkdgretim okulunda egitimine devam eden 63 kronik hasta
ogrenciyi ve onlarin sinif ve rehber 6gretmenlerini dahil eden arastirmada arastirmaci
ogretmenlerden literatire dayali hazirladigi anketleri doldurmalarini talep ederken
ogrenciler igin yari yapilandiriimis gérisme formu ile veriler toplamistir. Toplanan verilerin
yuzdelik ve frekanslar ile sunuldugu arastirmanin bulgularinda, sinif ve rehber
ogretmenlerin cogunlugunun kronik hastaliklar ailelerden 6grendigi ancak ailelerin dnemli
bir ¢cogunlugunun sinif 6gretmenini hastaliktan haberdar ederken yalnizca %7’lik bir
kisminin rehber 6gretmene séyledigi goéralmastir. Yani sira égrencilerin %65’inin rehber
ogretmenlerini tanimadigini belirtirken rehber 6gretmenlerin %20’si kronik hasta 6édrenciye
tedavisi hakkinda soru sordugunu belirtmig ancak 6grencilerin hi¢birinden bunu onaylayan
bir yanit gelmemigtir. Bu da &grenciler ve rehber &63retmen arasindaki iletisimin
kopuklugunu gostermektedir. Kronik hasta ogrencilerin yasal haklari ile ilgili bilgiler
bakimindan rehber 6gretmenlerin %60’1, sinif 6gretmenlerinin ise %75’i dgrencilerin yasal
haklari hakkinda bilgi sahibi olmadigini belirtmistir. Son olarak rehber 6gretmenlerin %66’s|
hastalik hakkinda edindikleri bilgileri sinif 6gretmeni ile paylasirken sinif 6gretmenlerinin
yalnizca %38'’i benzer bir bilgi paylasimini gergeklestirmektedir. Hastaligi akranlar ile
paylagsmada rehber 6gretmenlerin %60’1 diger 6grenciler ile nasil paylasacagina dair bir fikri
olmadigini, sinif 6gretmenlerinin ise bir kismi 6grenci sinifta yokken, diger kismi 6grenci
siniftayken aciklamalari gerektigi algilarini belirtmigtir. Arastirma sonucunda rehber
ogretmenler ve sinif 6gretmenlerin kronik hastaliklara yonelik bilgilerinin sinirli oldugu,

tutumlarinda iyilestirme gereken noktalar oldugu belirtiimistir (Sakarya, 2003).

Ulusal literatirde rastlanan bir diger arastirma Yesilyurt (2019) tarafindan epilepsi
dzelinde gergeklestiriimistir. Arastirmada istanbul’da farkli bélgelerdeki liselerde galigan 73
rehber 6gretmenden, aragtirmaci tarafindan hazirlanan 11 soruluk “Rehber Ogretmenlerin

Epilepsiye iligkin Bilgi ve Nobet Anindaki Davranislarinin Belirlenmesi” soru formu
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araciligiyla veri toplanmistir. Kesitsel bir galisma yuriten Yesilyurt (2019), arastirmasinda
rehber 6gretmenlerin epilepsi hakkindaki bilgi dizeyleri ile epilepsi ndbeti esnasinda
yapilacak muadahalelere iliskin bilgi dizeylerini saptamayi ve bu bilgi dizeylerinin
sosyodemografik 6zelliklere gére degisim gosterip gostermedigini belirlemeyi amacglamigtir.
Arastirma sonucunda rehber 6gretmenlerin %43.8’i epilepsi ndbetine midahale hakkinda
yeterli bilgiye sahip olduklarini degerlendirmis ancak nébet geciren bir ¢ocuda nasil
yaklasacaklari sorusuna ¢enesini agmaya calisirrm veya sogan koklatirrm gibi bilimsel
olmayan yanitlar vermislerdir. Yani sira rehber 6gretmenlerin epilepsi konusunda herhangi
bir egitim almadiklari edindikleri bilgileri gazete/dergilerden edindikleri, okullarindaki
epilepsisi olan égrenciyi ailesi vasitasiyla tanidiklari bilgilerine ulasiimigtir. Ayrica rehber
ogretmenler epilepsi tanisi olan gcocuga genel anlamda destek olma sorumluluklarina sahip
olduklarini ancak nébete midahale gibi bir sorumluluklarinin olmadiklarini belirtmis ve
nitekim ndbet mudahalelerinde de kendilerini yetersiz degerlendirmiglerdir. Bu aragtirmanin
verilerinin arastirmaci tarafindan hazirlanan anket ile toplanmis kesitsel bir calisma olmasi
onemli bir sinirihk olustursa da ulusal literatirde sinirh bicimde ele alinan rehber

ogretmenlerin epilepsiye yaklagimi konusunu temel almasi ile &nem tagimaktadir.

Literatlr incelendiginde bu spesifik gruba hizmet sunan rehber 6gretmen/okul
psikolojik danigmanlarini konu alan bir diger g¢alisma Hamlet ve arkadagslan (2011)
tarafindan yaratalmustur. Arastirmada katilimcei olan 106 okul ruh saghgi uzmaninin kronik
hastaliga sahip cocuklara sundugu hizmetin kalitesini degerlendirmek ve benimsedikleri
egilimleri saptamak amaglanmistir. Bu amacla arastirmacilarca hazirlanan anketler ile nicel,
nitel ve demografik veriler toplanmistir. Toplanan nicel veriler g¢oklu karsilastirma
analizlerine tabi tutulurken nitel veriler gémuill teori ¢cergevesinde kodlanmigtir. Calismada
danismanlardan kronik hastaliyi olan dgrencilerle calisirken basarili olduklar stratejileri
paylasmalari istenmis ve lisede danigsmanlarinin %71’i 6grencilerin akademik basarilari ve
0z-savunuculuk becerilerini dnceleyen hizmetler sunduklarini belirtmigtir. Bu noktada

akademik programlar olusturmak, hastalik ve egitim sorunlariyla bagsa gikmasina yonelik
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glclu yonlerine odaklanan danigma hizmeti sunmak gibi stratejiler kullandiklarini
belirtmiglerdir. Yani sira ilkokul ve ortaokul danigsmanlarinin %88'i, lise danigmanlarinin
%29'una kiyasla, dncelikle hastaligin 6grenci Uzerindeki sosyal ve duygusal etkisini ele alan
hizmetler sundugunu bildirmistir. Bu noktada 6grencileri bir rutin icerisinde tutmak amaciyla
grupla danigmadan faydalandiklarini belirtmislerdir. Bu dogrultuda kullanilan stratejiler ve

temel hedeflerde 6grencinin gelisiminin dikkate alindigini sdylemek mimkundur.

Calismadaki danigsmanlarin  %64’0 saghk uzmanlariyla iletisimde olduklarini
belirtirken bu iletisimin ¢ogunlukla ¢ocugun tim ihtiyaglarindan ziyade tibbi prosedurler
Uzerinden yurudugunu belirtmiglerdir. Danismanlarin %68'i okullarinda bir 6grenciye kronik
hastalik teshisi konulduktan sonra izlenecek yazili bir protokol bulunmadigini bildirmigtir. Bu
noktada 6grencilerin tum alanlardaki ihtiyaglarinin gézetilmesi amaciyla ig birliginin ve yazili
protokollerin 6nemi vurgulanmig ancak veli, 6gretmenler ve saglik uzmanlari ile igbirliginin
zorlugu ve danismanlarin bu ¢ocuklara ayirdiklari zamanin kisithhdindan yakinilimistir.
Calismada katihmcilara lisans egitimlerinin onlari kronik hasta g¢ocuklarla galismaya
hazirlayip hazirlamadigi soruldugunda ise danismanlarin %82’si hayir yanitini vermistir.
Tdm bu bulgulara ek olarak danigsmanlar tarafindan gesitli ¢6zim 6nerileri sunulmustur; tani
konulan 6grenciye 6zgu yazili bir protokoliin olusturulmasi, hastanelerle ortakliklar
kurulmasi, 504 plani olusturma ve yiritmeye yodnelik mesleki egitimlerin saglanmasi, okul
danismaninin kapsamli roliint tanimak ve tanitmak ile bu gruba dénuk sistemsel degisimler

ihtiyaca yonelik oneriler igerisinde yer almaktadir.

Okul psikolojik danigsmanlarinin kronik hastaliklarla ¢aligsmadaki deneyim ve ihtiyag
alanlarini konu edinen bir baska ¢alismada Davis (2018) 15 ilkokul psikolojik danismaninin
deneyimlerini belilemek amaciyla fenomenolojik bir arastirma yudriutmastir. Arastirma
sonucunda egitim sorunlari, danigsmanlik deneyimleri, sergilenen mudahaleler ve okul
paydas etkilesimleri olmak Uzere dort tema elde edilmistir. Danismanlarin kronik hasta
o6grenciyle ¢alismaya donuk uygun egitim alip almama durumlarini nemli oranda sinirli ve

zayif tanimladiklari goérGimuagstir. Danigmanlarin neredeyse tamami kronik hasta bir
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ogrenciyle en az bir kez galismis ve en ¢ok ¢alisilan hastaliklar kanser, genetik hastaliklar,
diyabet, hemofili gibi hastaliklar olmustur ve katilimcilar bu durumlarla galisirken kendilerini
bunalmig, endiseli ve stresli hissettiklerini belitmiglerdir. Kronik hastaliklarla galigirken
danismanlar himanistik kuramlardan davranisgi tekniklere kadar uzanan bireysel ve grup
terapi yaklagimlarini benimsediklerini yani sira en fazla kullandiklari dort beceriyi etkin
dinleme, empati, yeniden cergceveleme ve gugcll yonleri vurgulama olarak siralamiglardir.
Son olarak katilimcilarin G¢u ebeveynler, 6gretmenler veya ydneticilerle higbir iletisiminin
olmadigini belirtirken katilimcilarin gogu paydaslarla ¢alisma noktasinda ihtiyag duyulanin
paydaglari egitmek ve iletisim becerilerini gug¢lendirmek oldugunu belirtmiglerdir.
Calismanin sonucunda arastirmaci, psikolojik danigsman egiticilerine kronik hastaliklar, tibbi
konular ve etkin midahaleler hakkinda disiplinlerarasi ¢aligsmalarla destekleyici tutum
gelistirmelerini, kullanilacak beceri ve midahalelerin ¢esitlenmesine ydnelik tutarli egitim
firsatlarinin  artirlmasini ve yazilh eylem planlarinin olusturularak 6ngdorulebilirligin

artirlmasini énermektedir (Davis, 2018).

Sonug olarak, literatirde kronik hastaligi olan okul ¢adi ¢gocuklari ile galisan okul
psikolojik danigsmanlari/rehber 6gretmenleri konu edinen galigmalar gogunlukla nitel yéntem
ile benzer amaglarla yurutulmustur. Arastirmalarin gogu sunulan hizmette neler yasaniyor
ve 6gretmenlerin bu noktadaki deneyimleri nedir sorusunu yanitlamay1 amaglamaktadir. Bu
amag sonucunda, okul psikolojik danigsmanlarinin kronik hastaliklarla ¢alisma konusunda
egitimlerini yetersiz bulduklar, etkin dinleme ve normallestirme gibi temel terapdtik
becerileri tercih ettikleri, cogunlukla ¢ocuklarin tibbi ihtiyaglari temel alinirken psikososyal
ihtiyaglara donik hedeflenen hizmet sunumunda aksakliklar yasandigi sonuglarina
ulagiimigtir. Yani sira butinsel bakis agisi ile paydaslarla is birliginin 6nemi, yazili eylem
plani olusturmanin énemi ve gerekliligi, ebeveynlere hizmet sunmanin da danismanin
sorumluluklari arasinda yer alabilecegi bulgular literatir taramasi sonucunda elde
edilmektedir. Okul psikolojik danigsmanlarinin konu edinildigi ¢aligmalarin sinirli olmasi

sebebiyle bu ¢alismada kronik hastaliklar ile egitim yasami olgusu Turkiye’'deki okullarda
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gorev yapan okul psikolojik danigsmanlari ve kronik hasta 6grencilerin perspektifinden

arastiriimaya calisiimigtir.
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Bolim 3

Yontem

Bu bdlumde arastirmanin tird, ¢calisma grubu, veri toplama araclari, veri toplama
sureci, verilerin iglenmesi ve ¢ozumlenmesi, arastirmanin gecerlik ve guvenirligi

konularinda bilgilere yer verilmistir.

Arastirmanin Tiiri

Bu arastirmada kronik hastaligi olan okul ¢agi g¢ocuklarinin ve psikolojik
danismanlarin okul gereksinimlerini kesfetmek amaciyla nitel arastirma ydntemi
kullanilmistir. Nitel arastirma, bir olgunun, derinlemesine kesfedilmesi amaciyla gozlem,
gbrisme veya dokiumanlar aracihgiyla batincul bir bakis acgisi gerektiren bir yaklagimdir
(Creswell, 2019). Bu arastirmada dort farkli hastaligin benzer getirilerini farkli konumlardan
deneyimleyen ¢ocuklarin sureglerini betimlemek ve bdylece farkli hastalik gruplarinda daha
genis duzeydeki oruntuleri ayirt etmek amaglandigi icin nitel arastirma yoéntemi tercih

edilmektedir.

Nitel arastirma yontemleri temel aldid1 felsefi perspektiflere gore gesitli desenlerde
uygulanabilmektedir. Bu arastirmada yorumlayici fenomenoloji deseni kullaniimigtir.
Fenomenoloji, nesne ve 6znenin birlesiminden bir gorunti ¢ikarmaylr amaclamaktadir.
Ozne, nesneleri amaglari, degerleri ve diinya gérisi ile harmanlayarak islemleme
sonucunda fenomeni var etmektedir (Willig, 2021). Fenomenolojik degerlendirmenin amaci

olgunun bilince sunuldugu bigimde 6zunu agiklamaktir (Van Manen, 2016).

Fenomenolojinin éncu isimlerinden olan Husserl’e gbre, gegmis tasarimlarimiz ve
on yargilarimizi paranteze alma islemi, deneyime agik gozlerle bakmay! ve verilerden
citkarimlar yapmayr midmkin kilmaktadir (Eatough ve Smith, 2017). Husserl'in temelini
olusturdugu fenomenolojik perspektifi gelistiren 6grencisi Heidegger ise baglamin ve
zamansalligin énemini 6ne stirmustur (Miller, 2003). Yani insan deneyimleri, zamandan,

anlamdan ve iligkilerden bagimsiz gérilmemelidir. Heidegger’in yorumlayici bakis agisinda,
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arastirmaci kargilasmaya kendi on algilarini getirmekte ve yeni bir uyariciya onceki
deneyimlerinin 1s1ginda bakmaktan geri duramayacak konumdadir (Heidegger, 1962; Akt.,
Smith vd., 2009). Husserl ve Heidegger’in bu iki temel digtincesi fenomenolojik yontemi iki
ana basliga ayirmaktadir; betimleyici ve yorumlayici fenomenoloji. Bu iki yaklagsim temel
aldiklan felsefi perspektifler ve analiz suregleri agisindan farkhilagmaktadir. Betimleyici
fenomenoloji, geleneksel askin fenomenolojiyi temsil etmekte ve burada degerler ve algilar
fenomeni anlama surecinden siyrilmaldir. Betimleyici fenomenolojide arastirmaci,
yorumlayici tutumdaki arastirmacinin gérecegi ayni muglaklari agikga gérmekte ancak
veride sunulmayan faktorlerle bunlari agiga ¢cikarmak gudusine sahip degildir. Tanimlayici
bir sonu¢ gogunlukla daha belirsizdir ve verideki bosluklar yorumlarla degil daha fazla veri

ile doldurmaya c¢abalanir (Finlay, 2011).

Bu arastirma ise epistemolojik ve ontolojik durusuna uygun olmasi sebebiyle
yorumlayici fenomenolojik analiz temel alinarak gergeklestiriimistir (Creswell, 2021;
Eatough ve Smith, 2017; Jones, 2022). Bu arastirma, kronik hastaligi olan gocuklarin ve
onlara egitim yasamlarinda destek sunan okul psikolojik danigsmanlarinin bireysel
gercekliklerini  incelemektedir. Bilginin Oznelligine, katilimcilarin  her birinin  kendi
gercekliklerine dayanan yorumlarina sahip olacagina dair felsefi inanci yansitmaktadir, bu
nedenle arastirmada yorumlayici fenomenolojik analiz deseni tercih edilmektedir (Jones,

2022).

Yorumlayici fenomenolojik analiz (Interpretative Phenomenological Analysis [IPA]),
yasanmis deneyimlerin detayli bir incelemesini iceren fenomenolojik bir yaklagimdir. ilk
olarak 1990’h yillarin ortalarinda Birlesik Krallik'ta 6zellikle saglik ve danigsmanlik psikolojisi
alaninda kullanilan bir yaklasim olarak ortaya ¢iksa da son yillarda sosyal ve klinik psikoloji
alanlarinda da ilgi gekmeye baslamistir (Eatough ve Smith, 2017; Smith, 2004). Bireylerin
nesne veya olaylara iliskin algilariyla ilgilenmesi bakimindan fenomenolojiktir. Ayni
zamanda aragtirmacinin bu deneyimi anlamlandirmadaki merkezi rolinu kabul etmesiyle

de yorumlayici ya da hermenétiktir (Smith, 2004). Goérece kiglk 6rneklemlerle yirdtilen
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yorumlayici fenomenolojik analiz arastirmasi genellikle yari yapilandirilmig gérismelerle
timevarimsal bigimde yuratilmektedir. Gérigmelerin dokimleri sistematik nitel bir analiz
yoluyla incelenmekte ve ardindan arastirmacinin analitik yorumunun ayrintili sunumu ile
desteklendigi bir anlatiya donusturtlmektedir (Smith vd., 2009). IPA arastirmacilari mevcut
literatlre dayanarak kurulan hipotezleri dogrulamaya veya reddetmeye c¢alismanin aksine
kapsaml verilerin toplanmasina yol agacak olan daha genis arastirma sorulari elde etmeye

odaklanmaktadir (Smith, 2004).

Yorumlayici fenomenolojik analizde arastirmacinin konumu, metni anlamak isteyen
ve kendi 6n-algilarinin farkinda olarak metnin kendisine bir seyler sdylemesine izin veren
noktadadir. Arastirmaci burada ne iceridi ne de kendisini yok etme amacindadir. Bu
noktada IPA'nin c¢ifte hermendtik 6zelligi de ortaya cikmaktadir. Cifte hermendtik,
arastirmacinin kendisine olanlari anlamlandirmaya galigsan katilimciyr anlamlandirmaya
calisma surecidir (Smith vd., 2009, s.3). Dolayisiyla arastirmaci burada iki roldedir, bir
yandan katiimcinin katilimci olma davranigini empatik bir durusla imgelemek, diger yandan
katihmcidan gelen deneyime elestirel yaklasarak deneyimin anlamini arastirmak (Eatough
ve Smith, 2017). Ancak bu sure¢ arastirmacinin tarafsizligini kaybetmesi anlamina
gelmenin aksine referans noktasinin her zaman katihmci deneyimleri olmasi gerektigi
anlamini tagimaktadir. IPA ayrica, benzer bir olguyu deneyimlemis homojen bir grubun
deneyimlerini aciklamasi yonuyle idiyografik 6zellik tagsimaktadir (Smith vd., 2009). Bu
arastirmada da yorumlayici fenomenolojik analiz, iki ayri grubun yani kronik hastalidi olan
okul ¢agl cocuklarinin ve onlara destek konumunda bulunan psikolojik danigsmanlarin
egitimdeki deneyim ve gereksinimlerini ve bunlari nasil anlamlandirdiklarini arastirmak igin

uygun bir yaklagim olarak gordlmuagtar.

Arastirmanin Galisma Grubu

Arastirmanin calisma grubu, nitel arastirmalarda siklikla kullanilan amagli

ornekleme yontemi ile olusturulmustur. Amaclh érnekleme, olasilik ydnteminden ziyade bir
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deneyim hakkinda i¢gdri saglamaya yonelik belirli bir amag¢ dogrultusunda yapilan
secimleri ifade etmektedir (Smith vd., 2009). Bu arastirmada amagcl 6érnekleme yontemi nitel
paradigma ve yorumlayici fenomenolojik analiz desenin teorik temeliyle tutarli olmasi
sebebiyle secilmistir. Calisma grubunun olusturulmasinda amagl 6rnekleme yénteminin
tlrlerinden biri olan maksimumum c¢esitlilik drneklemesi secilmistir. Maksimumum c¢esitlilik
orneklemesi, olguyu deneyimleyen bireylerden belirli boyutlarda ayrisan gruplari ele almayi
icermektedir. Bu yontemi nitel galismalarda gergeklestirirken blyuk gesitlilikten kigik bir
orneklem segmek iki tur kiymetli bulguyu ortaya cikarmaktadir; benzersizligi belgeleyen
ayrintih aciklamalar ve durumlarin 6nemini heterojenlikten ortaya ¢ikaran 6nemli ortak

desenler (Patton, 2018, s.235).

Nitel arastirmalar, idiyografik yapisi dolayisiyla ¢ogunlukla kigik 6rneklemler
Uzerinde yuritilmektedir. Orneklemin bulydkligl, 6grenilmek istenen olguya, olgunun
arastinima sebebine, elde edilen verilerin kalitesine, bulgularin nasil kullanilacagina ve
bunun icin sahip olunan zaman ve para gibi kaynaklara bagl olarak degismektedir (Patton,
2018; Smith vd., 2009). Bunun yani sira Lincoln ve Guba (1985), 6rneklem buyukliginde
en 6nemli noktanin verilerin doygunlugu oldugunu vurgulamaktadir. Amag¢ bilgi edinmek
oldugunda yeni 6rnekleme birimlerinden yeni bilgiler saglanmadiginda verilerin doygunluga
ulastigi sonucuna erisilebilmektedir (Akt., Patton, 2018). Bu arastirmada benimsenen
cesitllik amacinda ise Smith ve arkadaslari (2009) karsilastirma calismasi yapilacak
arastirmalarda tek gruplu bir galismadan daha fazla katihmcinin dahil edilmesini 6rnegin

her grupta bes kisinin bulunacag! bir ¢galisma grubu olusturmayi énermektedir.

Buradan hareketle bu arastirmada okul ¢aginda sik karsilasilan dort hastalik
grubundan (astim, alerji, diyabet ve epilepsi) en az 6 dégrenciyi dahil etmek planlanmistir.
Arastirmanin okul ¢agi ¢ocuklari grubu icin dahil etme ve diglama kriterleri Tablo 2’de
sunulmustur. Cocuklar igin belirlenen kriterlere uygun 6grencilerle ¢alismis olmak ise okul

psikolojik danigsmanlari igin arastirmaya dahil etme kriterini olusturmaktadir.
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Tablo 1

Okul Cagir Cocuklarini Aragtirmaya Dahil Etme ve Diglama Kriterleri

Dahil Etme Kriterleri Diglama Kriterleri

e Cocugun, Shiu’nun (2001) kronik e Cocugun hastahiginin akut, gegici
hastalik tanimina uyan tibbi bir duruma nitelikte olmasi
sahip olmasi;
Ug aydan fazla sirrerek yasamin uzun e Cocugun ek oOgrenme ihtiyaglarina
bir dénemini kapsayan ve yilda belirli sahip  olmasi (Dikkat  eksikligi
bir dénemde hastanede olmayi hiperaktivite bozuklugu, otizm
gerektiren uzun sdreli hastaliklardir spektrum bozuklugu, disleksi vb. gibi)
(Shiu, 2001).

e Cocugun anlagsmaya engel dil bilgisinin

* Gocugun 7-14 yaslan arasinda ve ilk bulunmasi (dil konusunda zorlanilacagi

veya ortaokul egitimine devam ediyor dustinilen milteci ogrenciler danil

olmasi edilmemistir)

e Cocugun ailesinin ve kendisinin

gbriismeye onay vermis olmas| e Cocugun algi sureglerini etkileyecek

farkli travmalara sahip olmasi

Calisma Grubunun Ozellikleri

Arastirmanin 6grenci galisma grubunu 8 astim, 8 alerji, 9 tip1 diyabet ve 2 epilepsi
tanili 6grenci olusturmaktadir. Yani sira 6gretmen c¢alisma grubuna ise 9 okul psikolojik
danismani/rehber 6gretmen dahil edilmistir. Veri toplama sirecinin baglangi¢ agsamasinda
potansiyel katihmcilarla arastirmacinin g¢evre okullarindan iletisime gegilmis ardindan
katilimcilarin yénlendirmesini igceren kartopu yontemiyle 6grencilere erigilmistir. Ulagilan
ogrencilere arastirmanin kapsami hakkinda bilgi verilmig, gonullu katihm vurgulanmis ve
velilerinden onay alinmistir. Okul psikolojik danismanlarina ise gevrim igi ulagsmak amaciyla
sosyal medya Uzerinden duyuru yapilmistir (Ek-D). Arastirmada katilimcilarin kisisel
bilgilerine yer vermemek adina her bir katimci igin rumuz olusturulmustur. Ogrenciler igin
olusturulan rumuzda 6grencinin sahip oldugu hastaligin bas harfi (A, AL, D, E) ve gérisme
sirasi kullanilirken, okul psikolojik danigmanlari/rehber 6gretmenler icin mezuniyet alanina

bakilarak belirlenen unvanlarin bas harfleri (okul psikolojik danismanlar igin; PD, rehber
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ogretmenler igin; RO) ve goriisme sirasi kullanilmistir. Rumuz olusturma kodlamasi Sekil
2’'de gOsterilmistir.

Sekil 2

Katilimcilarin Rumuz Kodlamasi

Katilimer Kodu Gorisme Sirasl
Okul Gagr Gocuklari A AL, D, E
; 1,2,3...
Yetigkinler PD, RO

Arastirmanin veri toplama sureci planlanirken her bir hastalik grubundan 6’sar
ogrenciyi dahil etmek 6n goérilmustir ancak epilepsi hastaligi olan 6grencilere beklenen
dizeyde erisilememistir. Bu durumun, literatirle uyumlu olarak ¢ocukluk ¢agi epilepsilerinin
noérolojik, psikolojik ve fiziksel komorbid bozukluklara sahip olmalarindan kaynaklandigi
dusinumektedir (Aaberg vd., 2016; Wei ve Lee, 2015). Arastirmacinin ulastigi epilepsi
tanisina sahip 6égrencilerin blyuk c¢odunlugunda otizm, dikkat eksikligi ve hiperaktivite
bozuklugu gibi psikolojik komorbiditeler veya dil konusma bozuklugu ya da biligsel sinirlilik

gibi norolojik komorbiditeler bulunmasi dolayisiyla arastirmaya dahil edilmemislerdir.

Arastirmaya toplam 27 okul ¢agi gocugu dahil edilmigtir. Yaslari 8-14 yas araliginda
degisen 6grencilerin 15°i kiz ve 12’si erkektir. Bu 6drencilerden 19’u ortaokul, 8'i ise ilkokul
ogrencisidir. Astimi olan 8 6grencinin ikisi 2.sinifa, biri 3.sinifa, ikisi 4.sinifa, biri 5. Sinifa,
biri 6. Sinifa ve biri 7. Sinifa gitmektedir. Alerjisi olan 8 6grenciden besinin ¢blyadi, ikisinin
toz, yin ve ev akarlar alerjisi birinin ise sit ve st UrGnleri alerjisi bulunmaktadir. Bu
ogrencilerden Gg¢u 8.sinif, Ggu 7.sinif, biri 6. sinif ve biri 3.sinif 6grencisidir. Diyabeti olan 9
ogrencinin ikisi 3.sinif, ikisi 5.sinif, biri 6.sinif, Ggl 7.sinif ve biri 8.sinif 6grencisidir ve bu
ogrencilerden ikisi 6grenimine &6zel okulda devam etmektedir. Epilepsi tanisi olan

dgrencilerin ise her ikisi de 5.sinif 6grencisidir. (Tablo 3).

Okul psikolojik danigsmani/rehber 6gretmenlerin ise 5’i kadin 4’G erkektir. Yaslari 24-

52 arasinda degismekte ve mesleki deneyimleri ise 2 yil ile 28 yil arasinda degismektedir.
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Ogretmenlerin 6’si lisans mezunu iken 3'l yiiksek lisans mezunudur. Mezuniyet alanlarina
bakildiginda altisinin rehberlik ve psikolojik danigsmanlik lisans mezunu oldugu goérulirken
birinin egitim psikolojisi, birinin sosyal bilgiler 6gretmenligi ve birinin ise sosyoloji lisans
mezunu oldugu goériilmektedir. Ogretmenlerin en az 1, en fazla 5 gesit kronik hastalikla
calistigi belirtilmistir. Bir okul psikolojik danigsmani ve bir rehber 6gretmen goérevlerine 6zel

okulda devam etmektedir (Tablo 4).

Tablo 2

Okul Cagi Cocuklarinin Demografik Bilgileri

Katilimci Cinsiyet Yas Sinif Diizeyi Hastalik Hastalik
Kodu Siiresi
E1 Erkek 11 5 Epilepsi 4 yil
AL2 Kiz 14 8 Colyak 13 yil
A3 Erkek 2 Astim 4 yil
AL4 Erkek 2 Sat drunleri 7yl
alerjisi
A5 Erkek 8 2 Astim 4 ay
A6 Erkek 9 3 Astim Syil
A7 Erkek 10 4 Astim Syil
A8 Kiz 10 4 Astim 1,5 yil
A9 Kiz 13 7 Astim 10 yil
AL10 Erkek 12 7 Colyak 3yl
D11 Kiz 13 7 Tip 1 Diyabet 3yl
AL13 Kiz 13 7 Colyak 2yl
AL14 Kiz 14 8 Yun, toz, akar 13 yil
alerjisi
E15 Kiz 11 5 Epilepsi 1 yil
D16 Erkek 13 8 Tip 1 Diyabet 10 yil
A17 Erkek 12 6 Astim 8 yil
AL18 Kiz 13 8 Colyak 2yl
AL19 Kiz 12 7 Colyak 4 yil
D20 Kiz 11 6 Tip 1 Diyabet 1 yil
AL21 Erkek 12 6 Cimen, toz, 2yl
akar alerjisi

D22 Kiz 11 5 Tip 1 Diyabet 4 ay
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D23 Erkek 13 7 Tip 1 Diyabet 11 yil
D24 Kiz 13 7 Tip 1 Diyabet 8 yil
D25 Kiz 11 5 Tip 1 Diyabet 4 yil
D26 Kiz 9 3 Tip 1 Diyabet 6 yil
D27 Erkek 9 3 Tip 1 Diyabet 6 ay
Tablo 3
Okul Psikolojik Danismanlari/Rehber Ogretmenlerin Demografik Bilgileri
Katilimci Cinsiyet Yas Meslek Mezuniyet Mezuniyet Calistigi
Kodu Yil Duizeyi Alani Kronik
Hastaliklar
PD1 Erkek 45 22 yil Lisans Egitim Astim, alerj,
Psikolojisi diyabet
RO2 Erkek 40 12 yil Yuksek Sosyal Bilgiler Diyabet,
Lisans Ogretmenligi, anemi
Sosyoloji
PD3 Kadin 31 9 il Lisans Rehberlik ve Diyabet,
Psikolojik alerji, bobrek
Danigsmanlik yetmezIigi,
epilepsi, SMA
RO4 Kadin 33 12 yil Lisans Sosyoloji Diyabet
PD5 Erkek 40 24 yil Lisans Rehberlik ve Astim,
Psikolojik diyabet,
Danismanlik epilepsi,
serebral palsi
PD6 Kadin 28 2yl Yuksek Rehberlik ve Diyabet
Lisans Psikolojik
Danismanlik
PD7 Erkek 27 5vyil Yuksek Rehberlik ve Epilepsi,
Lisans Psikolojik astim, diyabet
Dan|§_manllk,
Okul Oncesi
Ogretmenligi
PD8 Kadin 52 28 yil Lisans Rehberlik ve MS, SMA,
Psikolojik Serebral
Danismanlik Palsi,
hipoglisemi,
¢cOlyak
PD9 Kadin 24 2yl Lisans Rehberlik ve MS, diyabet
Psikolojik

Danismanlik
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Veri Toplama Siireci

Veri toplama siirecine baslamadan &6nce Hacettepe Universitesi Etik
Komisyon'undan (Ek-H) ve Milli Egitim Bakanhgdr’ndan (Ek-l) uygulama icin gerekli izinler
alinmistir. Ardindan okullara iki asamada gidilerek veri toplama siireci baglatilmigtir. ilk
asamada okullarin idari ydnetimlerine arastirmacinin amaci ve sure¢ hakkinda bilgi verilmis
idareden alinan onayin ardindan okul psikolojik danigsmanindan kronik hastaliyi olan
ogrencilerin isimleri istenmigtir. Tespit edilen bu &grencilere arastirmaci tarafindan
arastirma hakkinda kisa bir agiklama yapilarak Veli Onam Formu (Ek-C) génderilmis ve
6grencinin bu formu velisinin onayl halinde okul psikolojik danismanina getirmesi
istenmistir. Okul psikolojik danigmaninin iletisim numarasi alinarak velilerden gelen onay
sonrasinda uygun gun ve saat belirlenmis, ¢ogunlukla kitiphane veya destek egitim
siniflari olmak Gzere okul igerisinde sessiz ve gérigsmeye uygun bir ortamda gérigmeler

gerceklestirilmistir.

Smith’e (2004, s.49) gore yorumlayici fenomenolojik analizin genel kurallarinda
gbrismeler bluylk 6lcide midahaleci olmayan bir durugla gergeklestiriimesi gerekirken,
cocuklar ve anadili hedef dil olmayan gruplarla yuratilen gérismelerde arastirmacinin
mudahaleci olmasi ve kendi mesleki deneyimlerinden faydalanmasina ihtiyag
duyulabilmektedir. Yani sira gocuklarla ¢alisirken éncesinde 1sinma sorularinin sorulmasi
veya Isinma oyunlarinin oynanmasi da tavsiye edilmektedir (Smith ve Dunworth, 2003).
Buradan hareketle arastirmaci, kendini ifade etmekte zorlanan c¢ocuklarla yaptig
goOrusmelerinde kimi zaman sondajlamalardan yararlanmistir. Gériismelerin baslangicinda
cocuklara “en sevdigin ders nedir?”, “teknolojiyle aran nasildir?” veya “hangi meslegi
yapmak istersin?” gibi isinma sorulari sorulmustur. Ardindan arastirmanin amaci ve sireg
hakkinda bilgilendirme yapilmig ve arastirmaya katilma, ses kaydina alma gibi konulardaki
izni sézel olarak alinmigtir. Tim gérismeler ses kaydina alinmis ve kayitlar arastirmaci
tarafindan sifreli bir bilgisayar klasériinde muhafaza edilmistir. Arastirmanin gocuklarla

gerceklestirilen gérisme agsamasi Mart 2023-Haziran 2023 aylari arasinda tamamlanmistir.
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Aragtirmanin ikinci asamasinda ise Haziran 2023-Temmuz 2023 aylari arasinda
okul psikolojik danigmanlari/rehber 6gretmenler ile gérismeler gergeklestiriimistir. Donem
icerisinde gorusme talep edilen psikolojik danismanlarin  blyldk c¢ogunlugu is
yogunlugundan kaynakli gériismeyi reddetmis ve g¢evrimigi gérisme talep etmistir. Bu
talepler Uzerine c¢ocuklarla tercih edilmeyen c¢evrimici gdérismelerin yetiskinler igin
kolaylastirici  olacagi  dislincesiyle Zoom  platformu  Uzerinden  gdOrismeler
gercgeklestirilmistir. Gorisme 6ncesinde katimcilara “Yetiskin Gonulli Katilim Formu” (Ek-
G) onaylatilarak gonulli katihm dogrulanmistir. Her iki katilimci grubu ile yapilan
gbrismelerde beden dili, mimik ve duraksamalar gibi s6zel olmayan isaretler dikkate
alinmis, gériisme transkriptlerinde bu notlara yer verilmistir. Ogrenciler ile gerceklestirilen
gobrismeler ortalama 25 dakika, okul psikolojik danigsmanlari ile gergeklestirilen gérismeler

ortalama 60 dakika surmustur.

Veri Toplama Araglari

Bu arastirmada kronik hastaligi olan ¢ocuklarin ve okul psikolojik danigsmanlarinin
egitsel gereksinim alanlarini belirlemek amaciyla arastirmaci tarafindan hazirlanan ‘Kronik
hastaligi olan 6grenciler icin yari yapilandiriimis gérisme formu’ (EK-A) ve ‘Okul psikolojik
danigmanlari/rehber o6gdretmenler icin yari yapilandinimis goérigsme formu’ (EK-B)

kullaniimistir.

Gorusmeler, bireyler arasi etkilesim yoluyla kisinin bakis agisini ve deneyimlerini
kesfetme amaciyla nitel arastirmalarda en gok tercih edilen veri toplama yéntemlerindendir
(Yidinm ve Simsek, 2021). Bireyin i¢ dinyasini yansitan sorular araciligiyla kesif amaci
tasiyan goérismeler fenomenolojik yaklasimlarin dogasina uygun veri toplama
yontemlerindendir (Patton, 2018). Gortisme turlerinden olan yari yapilandiriimig gérisme
ise arastirmaciya hazirlanan form sayesinde esneklik saglamaktadir. Gérisme formu,
kapsami belirlenmekte ancak goérisme esnasinda clmle yapilari, soru siralamasi ve

sorularin ayrintilandiriimasi gibi konularda degisimi mimkin kilmaktadir (Yildirm ve
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Simsek, 2021). Bu arastirmada amacin katihmci gruplarinin deneyimlerine odaklanmak ve
buradan hareketle egitsel gereksinimleri saptamak olmasi yani sira okul ¢agi ¢gocuklarinin
katilimci grubunun 6énemli bir kismini olugsturmasi sebebiyle yari yapilandiriimis gérisme

formu tercih edilmektedir.

Literatirden hareketle kronik hastaligi olan okul c¢adi c¢ocuklarinin problem
alanlarinin fiziksel, akademik ve psikososyal alanlar olmasi sebebiyle gérisme formlari bu
u¢ alan temel alinarak hazirlanmigtir (Barnett vd., 2023; Kogon ve Hooper, 2023).
Arastirmaci tarafindan hazirlanan goérisme sorulari psikolojik danisma ve rehberlik
alaninda galigan iki alan uzmani, bir 6lcme degerlendirme uzmani ve konu igerigi geregiyle
bir uzman hemsire tarafindan incelenmistir. Alinan uzman gorusleri sonrasinda 6lgege son
hali verilmistir. Sorularin yas dizeyine uygunlugu, anlasilirhgi ve kapsamini test etmek
amaciyla bir tip1 diyabet tanisina sahip 6grenci ve bir okul psikolojik danigsmani ile pilot
uygulama gercgeklestirilmistir. Pilot uygulamada yer alan katilimcilar arastirma grubuna
dahil edilmemistir. Pilot uygulama sonucunda yetiskin gorisme formunda dizeltmeler
yapilmis (6rneg@in hastalikla gelecege iliskin bir soru eklenmistir) ve sorularin uygunluguna

karar verilerek gérigsme formu uygulamaya hazir hale getirilmigtir.
Kigisel Bilgi Formu

Arastirmada dgrenciler ve okul psikolojik danigsmanlari igin gérisme baslangicinda kigisel
bilgilerin elde edilmesi yani sira gdrismeye 1sinma amaciyla sbzel olarak cgesitli bilgiler
istenmigtir. Bu bilgiler gérisme formuna kaydedilmistir. Ogrenciler icin yas, sinif diizeyi,
hastalik adi ve hastalik suresi gibi bilgiler alinirken okul psikolojik danismanlarindan yas,
meslek yili, gbrev yaptigi okul, mezuniyet alani ve dizeyi ve kronik hastaligi olan

ogrencilerle caligma tecribesine yonelik bilgiler istenmistir.

Verilerin Analizi

Bu arastirmada verilerin iglenmesi ve analizinde Smith ve arkadagslarinin (2009)

yorumlayici fenomenolojik analiz adimlari temel alinmistir. Analize hazirlik asamasinda ses
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kaydi araciligiyla toplanan veriler Microsoft Word programi ile yaziya aktariimistir. Bu

asamada katilimcilarin duraksamalari, ses tonlari, jest ve mimiklerine dair 6nemli ifadeler

de not edilmigtir. Ardindan tranksript edilen her bir gérisme i¢in yorumlayici fenomenolojik

analiz adimlart MAXQDA (2022) programi araciligiyla gerceklestiriimistir. Bu analizin

adimlari su sekilde siralanmaktadir (Smith vd., 2009; Willig, 2021).

1.

Okuma ve tekrar okuma: Analizin ilk asamasinda arastirmaci metinleri
okur, okur ve tekrar okur. Bu agsamada genis kapsamli ve odaklaniimamig
notlar alinir, bu notlar ilk bakigtaki dusunceleri, yanitlara karsi gozlemleri

icerir niteliktedir.

ilk notlar alma: Pratikte gogu zaman birinci ve ikinci asama birlestirilse de
bu asamada amag, veriler Uzerinde kapsamli ve daha ayrintili yorumlar
kimesi olusturmaktir. Bu asamada t¢ yorum tiri dnerilmektedir. Bunlardan
ilki katilimcilarin 6znel deneyimlerini, metnin ana konusunu belirleyen
tanimlayici yorumlar, ikincisi katilimcilarin dil kullanimi ve bunlarin 6nemiyle
ilgili dilsel yorumlar ve son olarak katiimcinin yasadigi dinya hakkinda

arastirmacinin dustncelerini igeren baglamsal yorumlardir.

Temalarin geligtirilmesi: Analizin bu asamasinda arastirmaci metnin her
bir boliminU karakterize eden temalar belirler ve etiketler. Bu asamada
psikolojik kavramlardan ve parganin ézune hitap eden, arastirmay saglam
bir zemine oturtacak olan soyut ifadelerden de vyararlanilarak temalar

olusturulmaktadir.

Olusan temalan baglantilandirmak: Burada bir 6nceki agsamada
olusturulan bir dizi temanin kiimelenmesi ile iliskilendiriimesi gergeklesir.
Smith vd. (2009) bu asamada gesitli kimelendirme stratejileri 6nermektedir;
Soyutlama, yani benzeri benzerle eslestirerek st dlizey bir tema elde etme.
Subvansiyon, alt temalari fark ederek onlari Gst temalarin altina yerlestirmek.

Kutuplastirma, temalar arasindaki zit kutuplari kesfetmek.
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Baglamsallastirma ise anlatlyr zamansal veya mekansal acidan
kiimelendirmek ve son olarak sayisallastirma, olusan temalarin frekansina
gbre gruplandirma yapmaktir. Bu bes strateji temalan iliskilendirerek

kimelestirmek icin yararlanilabilecek kolaylastirici dnerileri icermektedir.

5. Ozet tablosu olusturmak: Kiimelenen her bir tema ile birlikte arastirmaci
temalari ve alintilar igeren 6zet bir tablo olusturur. Bdylece kodlarin temalar
ile uygunlugu ve temalarin birbirine uygunlugu genis bir perspektiften

gorilmektedir.

6. Bir sonraki vakaya gecgis: Arastirmaci kalan transkriptler icin de 1-5
arasinda siralanan adimlari tekrarlar ve ortaya cikan diger temalar

uygunluguna goére degerlendirerek alt ve st temalara eklemeler yapar.

7. Vakalar arasinda oruntiiler aramak: Olusan her bir 6zet tablosunu gézden
gecirmek ve kapsamli bir zemine oturtmak gerekmektedir. Bu noktada
vakalar arasindaki baglantilar, benzerlikler ve farkliliklar ile gugli temalar
tespit edilmektedir. Ardindan alintilari da igeren genel bir tema

haritalandirmasi elde edilmektedir.

Bu arastirmada veriler yazili hale getirildikten sonra yukarida da belirtildigi Gzere her
bir dokiiman MAXQDA programina aktariimistir. ilk asamada transkriptler okunmus ve ilk
dusinceler not alinmistir. Ardindan tekrar okunan dokiman (zerine katilimcinin dil
kullanimi ve baglamsal Ozelliklerine yonelik alinan gozlem notlarina da eklemeler
yapilmistir. ikinci asamada alinan ayrintili notlar Gizerinde psikolojik kavramlari da igeren
kodlar olusturulmustur. Sonraki asamada kodlarin Ust temalar altina alinmasi amacglanmis
ve soyutlama ile baglamsallik stratejisi benimsenerek temalar olusturulmustur. Bu agamada
yeterli kanit bulunamayan kodlar analizden gikariimig ve digerleri Ust temalar altinda
iliskilendirilmigtir. Analizin son asamasinda ana temalar altinda yer alan alt temalar ve
bunlarin altinda bulunan kodlarin okuyucuya aktarilabilmesi ve bunlara iligkin kanitlarin

sunulmasi adina alintilara yer verilmesi amacglanmistir. Bu amagla temalarin listelerine
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bulgular béliminde yer verilmigtir. Temalara iligkin yorumlamalar ise arastirmanin tartisma

kisminda literatur baglaminda sunulmusgtur.

Arastirmanin Gegerlik ve Glvenirligi

Nitel ve nicel psikoloji geleneklerinin felsefi varsayimlari ve amaglarindaki farkhlik,
arastirmanin degerini ve gegerliligini ortaya koymak igin oldukga farkli yaklasimlar
gerektirmektedir (Yardley, 2017). Nitel arastirmalarda gegerlik nicel arastirmalardan farkli
olarak kesfedilmeye caligilan olgunun olabildigince tarafsiz bigcimde gézlemlenebilmesi ve
sunulabilmesi amacini tagimaktadir (Yildirm ve Simsek, 2021). Nitel arastirmalarin
idiyografik ve hermendtik Ozelligi nicel arastirmalardaki gecerlik kavramini sarsintiya
ugratmaktadir. Bu nedenle nitel arastirmacilar arastirmanin givenirligini saglamlastirmak
adina arastirma surecine ek prosedurler uygulamayi gerekli gérmektedir (Yildinm ve
Simsek, 2021). Bu noktada nitel aragtirmalarin kendine has yapisi nicel arastirmalardaki
gecerlik ve guvenirlik kavramlarina farkh yaklagimlari dogurmustur. Bunlardan en yaygin
tercih edileni olan inandiricilik, aktarilabilirlik, tutarlilik ve teyit edilebilirlik kavramlari i¢ ve

dis gegerlik, gtvenirlik kavramlarina karsilik gelmektedir (Yildirim ve Simsek, 2021).

Bu yaklasimda inandiricilik, arastirmanin bilimselliginin bir kaniti olarak sonuglarin
aclk ve carpitiimadan sunulmasi, surecin benzer ortamlarda tekrar edilebilir olmasi ve
verilerin tutarli ve gergcek olmasi gibi konulari igermektedir (Yildirrm ve Simsek, 2021).
Aktarilabilirlik ise nicel arastirmalardaki ‘genelleme’ kavraminin karsiligi olarak disinulerek
olusturulmustur. Nitel arastirmalarin dodasi geregi kucik ve ¢codunlukla 6zel bir deneyime
sahip bir érneklemde deneyimleri, bakis acilarini kesfetme amaci dolayisiyla evrene
genelleme yapmak mimkun dedildir. Ancak bu verilerin benzer gruplara aktarilabilirligi ile
guvenilir bir temel olusturulmalidir. Nitel arastirmalarin amaci bir hipotezi dogrulamak degil
yeni arastirma sorularina temel olugturmaktir. Dolayisiyla verilerin genellenebilirligi degil
ancak benzer gruplara aktarilabilirligi 6nem tagimaktadir (Yildinm ve Simsek, 2021). Bu

dort unsurdan bir digeri olan tutarlilik ise verilerin ayni kosullar altinda ayni sonuglari
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sunmas!i anlamina gelmemektedir ki bu nitel arastirmanin felsefi temellerine zit
dismektedir. Olgunun dogdasinin ve onu deneyimleyenin islemleme slreglerinin baglama
ve zamana bagl olarak degistigini savunan fenomenolojik bakis agisina gore arastirma
sonuglarinin birebir tekrar edilebilirligi mimkun olmasa da buradaki tutarlilik kavraminin
arastirma surecinin tutarlihgini kapsadigi bilinmektedir. Burada tutarhlik, arastirmacinin veri
toplama araclarini hazirlamasinda, verileri toplama ve kodlama sireclerinde her bir
katilmci icin benzer sureclerden gectigine emin olunmasini icermektedir (Yildinm ve
Simsek, 2021, s. 295). Son unsur olan teyit edilebilirlik ise arastirmacinin tarafsizligini
icermekle birlikte sonuglarin bir baska arastirmaci tarafindan kontrol edilebilirligine

atfedilmektedir.

Nitel arastirmalarin gegerlik ve guvenirligine karsi kavramsallagtirilan bu dort
unsurun yani sira bu arastirmada yorumlayici fenomenolojik analiz yénteminin temel aldigi
Yardley’in dort gegerlik-guvenirlik yaklagimi da dikkate deger gorilmektedir. Yardley’e gore
(2017, s.295) nitel arastirmanin kalitesini artirmaya, degerlendirmeye ve gdstermeye
yoénelik prosedirler genel olarak dort temel boyutta gruplandirilabilir: baglama duyarlilik;
baglilik ve titizlik; seffaflik ve tutarlilik; etki ve 6nem. Burada duyarlilik boyutu arastirmanin
verilerinin dnceden belirlenmis kategorilere empoze edilmeyip katilimcilarca Uretilen
anlamlarina odaklanmayi icerirken baglilik ve titizlik boyutu, kapsaml bir veri toplama ve
derinlemesine analiz etme sireglerini icermektedir. Yani sira titizlik, 6rnegin orneklemin
sorulara uygunlugu, goérismenin kalitesi ve analizin bUtinligl acgisindan calismanin

eksiksizligine atifta bulunmaktadir (Smith vd., 2009).

Seffaflik ve tutarlilik ilkesi ise arastirma surecinin arastirmaci tarafindan agik ve
kanith bicimde paylasiimasini ve analizde getirilen yorumlarin hangi verilerden yola
cikilarak elde edildiginin okuyucu tarafindan anlasiimasini icermektedir. Son olarak etki ve
onem ilkesi arastirmanin pratikteki faydasini, yeni hipotezler Gretmede ve okuyucularin

bakis acisini degistirmedeki katkisini temsil etmektedir (Yardley, 2017). Buradan hareketle
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bu arastirmanin gegerlik ve glvenirligini artirmada alinan énlemler, s6z edilen iki yaklagimin

harmanlanmasi sonucu Tablo 5’te belirtilmigtir.

Tablo 4

Arastirmanin Gegerlik ve Glvenirligi

Gegerlik ve Giivenirlik Prensipleri

Aragtirmanin Kanitlar

Baglama Duyarlilik
Inandiricihk

-llgili literatiir dikkate alinarak kronik hastaligi olan
cocuklarin editim deneyimlerinin yani sira okul psikolojik
danismanlarinin/rehber 6gretmenlerin de ele alinmasi ile
egitimde daha genis etki dikkate alinmistir.

-Veri cgesitliliginin saglanmasi adina sik karsilagilan dort
kronik hastalik grubu calismaya dahil edilmis ve
katilimcilardan ikisi 6zel okulda 6grenim géren 6grenci ve
yine 6zel okulda goérev yapan okul psikolojik
danismani/rehber 6gretmen olarak belirlenmistir.

-Gorisme formunun hazirlanmasi ve analiz esnasinda
uzman gorusu alinmigtir.

-Etik konular (gonulli katihm, verilerin gizliligi, zarar
vermeme) goz 6niinde bulundurulmustur.

-Katilimcilara bilgilendirilmis onam formunun yani sira
hem goérisme 6ncesinde hem de sonrasinda soru sorma
segenegi sunulmustur.

-Katilimcilara  gbérisme  esnasi  ve  sonrasinda
arastirmadan c¢ekilme hakki yazii ve s6zli olarak
aciklanmistir.

Baglilik, Titizlik ve Teyit Edilebilirlik

-Gorigsmede yari  yapilandiriimis  gérisme  formu
kullaniimis ancak esit mesafede ve olabildigince sohbet
havasinda yuratilmeye calisiimigtir.

-Arastirmaci veri analizinde Smith ve digerlerinin (2009)
onerdigi derinlemesine analiz slrecini takip etmistir.
Transkript érneklerine Ek-E’de yer verilmigtir.

-Arastirmacinin disince sureci ve arastirmanin ilerleyigsi
ile ilgili kiguk notlarin gbézden kagiriimamasi adina bir
arastirmaci gunligu kullanilmistir (Ek-F).

-Aragtirmadan elde edilen veriler, ses kayitlar ve analiz
sonucunda ulasilan kod/tema listeleri gerektigi durumda
yeniden incelenmesine imkan vermek adina arastirmaci
tarafindan saklanmaktadir.

Seffaflik ve
Aktanlabilirlik

-Aragtirma sorulari ve yaklagimi belilenmeden o6nce
felsefi temeller dikkate alinmis ve bu temellere yodnelik
aciklamalara yontem bolimunde yer verilmigtir.

-Arastirmaci kendi pozisyonunu ve bunun arastirma
surecine olasi etkilerini agiklamis ve kabul etmistir.

-Analiz sonucunda elde edilen temalar agik¢a gosterilmis
ve kanitlayici nitelikte alintilara yer verilmistir.
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Etki ve Onem

-Arastirma egitim ve saglik psikolojisi alaninda calisan
arastirmacilara ve okul psikolojik danismanlarina dikkate
almalari gereken 6nemli bilgiler saglamigtir.

-Aragtirma, taranan literatirden yola cikilarak kronik
hastaligi olan gocuklar ve onlarin egitim gereksinimlerine
yonelik, okul psikolojik danigsmanlarinin da dahil
edilmesiyle Turkiye’de eksik olan bir calisma alanina katki
saglamistir.

-Arastirma, kronik hastaligi olan c¢ocuklarin edgitsel
intiyaglari ve  psikososyal agidan desteklenmesi
bakimindan okul psikolojik danismanlarinin, okul
personellerinin ve ailelerin birbirleriyle etkilesime girdikleri
sureg Uzerine duginmelerine olanak saglayabilecektir.

Tutarhihk

-Arastirmanin  veri toplama aracinin hazirlanmasi
surecinde iki alan uzmani, bir 6lgme degerlendirme
uzmani ve bir hemsireden uzman gérusu alinmistir.

-Veri analizi sirecinde ise nitel aragtirmalar gergeklestiren
uc rehberlik ve psikolojik danigsmanlik alan uzmanindan dig

kodlama destegi alinmigtir.

Arastirmacinin Rolii

Yorumlayici fenomenolojik analizde arastirmaci katimciyi etkilememekle, yanitlar
detaylandirma arasindaki ince gizgide denge kurmalidir (Smith vd., 2009). Arastirmacinin
deneyimleri hem konuya iligkin i¢ gori sahibi olmasini sagladigi igin faydali hem de 6n
yargilarl veri toplama ve analiz surecine uygunsuz bi¢cimde katma ihtimalinden dolayi
tehlikeli gorilmektedir (Finlay, 2011). Bu g¢alismada, arastirmacinin kendisi de bir kronik
hastaliga sahiptir. Bu durum, kronik hastalida sahip okul c¢agi cocuklarinin egitsel
deneyimlerine ve onlar igin yapilabileceklere karsi ilgi duymasini saglamistir. Arastirmaci,
gunlikler tutarak ve slpervizyon destegi alarak kendi kronik hasta olma deneyimlerinin
arastirmaya getirdiklerinin farkindaligiyla arastirma surecine basglamistir ancak kendi
inanclari ve deneyimlerinin verileri zenginlestirdigine de inanmaktadir. Ayrica arastirmaci
cevaplari etkilememek adina gérismelerden 6nce higbir katiimciya kendisinin kronik
hastaliga sahip oldugunu belirtmemistir. Zor hikayeleri dinlerken tarafsiz kalmak zor iken
arastirmaci yakinlik kurmak, agik ve arkadasca yaklasmak ve ayni zamanda dolayl olmak
arasindaki dengeyi saglamakta Ozellikle ¢ocuk grupta zorlansa da yeterince objektif bir

durus sergiledigini disinmektedir. Yani sira arastirmacinin psikolojik danigsmanlik ve
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rehberlik programi lisans egitiminin ardindan yUksek lisans derslerini basariyla tamamlamig

olmasinin gérismeler ve konuya yaklasim agisindan avantaj sagladigi distinulmektedir.
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Bolim 4

Bulgular, Yorumlar ve Tartisma

Bu bélimde arastirmanin katilimci gruplari olan kronik hastaliga sahip 6grenciler ve
okul psikolojik danismanlarindan/rehber 6gretmenlerden elde edilen bulgular ve yorumlar

yer almaktadir.
Kronik Hastaligi Olan Ogrencilerden Elde Edilen Bulgular ve Yorumlar

Bu baglikta kronik hastaligi olan okul ¢agi gocuklarinin okul gereksinimlerine yonelik

elde edilen bulgulara yer verilmigtir. Yorumlayici fenomenolojik yaklagim ile gergeklestirilen

analiz sonucunda alti tema ortaya ¢ikmistir. Bu temalar “okul”’, “psikososyal faktorler”,

” ”

“arkadaslar”, “6gretmenler”, “aile” ve “bilgi ve destek kaynaklari” olarak isimlendirilmistir. Bu

temalar altinda yer alan kategori ve kodlar asagida basliklar halinde sunulmustur.

Sekil 3

Ogrenci Bulgulari

OKUL
ARKADASLAR PSIKOLOJIK FAKTORLER

\* "~ Kronik Hastaliga '/
Sahip Okul Gagr

Cocugu Olmak

BiLGI VE DESTEK

OGRETMENLER KAYNAKLARI

AILE



Okul
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Kronik hastaligi olan okul ¢ag! ¢ocuklari ile yapilan gérismelerde égrencilerin okul

yasamlarinda kronik hastaliklarin etkisine, okulda kronik hastaliklarina yonelik

gerceklestirilen uygulamalara ve nelere ihtiya¢ duyduklarina iliskin c¢esitli sorular

yoneltilmistir. Katilimcilarin bu sorulara verdikleri yanitlar ile elde edilen bulgularin analizi

sonucunda olusan kategori ve kodlar Sekil 4’te yer almaktadir.

Sekil 4

Okul Temasi

Okul
hemsiresi

Rehber
ogretmen/
Rehberlik

servisi

Okul idaresi

Ogretmenler

Aile

Yok

Destekgi
Kendi idari ySnetim Ozel sinav
sorurr;\ulukgunu uygulamasi
almal
Okulda .
Hastaliga GhIr sey Hastaliklara
Tolerans —— Yﬁneli?( — yapilmiyor Mahrumiyetler —— "2
Yapilanlar
Etkisi yok
Okulda ecburyeter Akademik
Hastalik bagan
Olumlu ]
etkiler Hastaligin
Ders Yeni bir
Calismaya dizen —— Devamsiziik
Etkisi
Olumsuz OKUL \
etkiler
Hastaligin
WY etkisi yok
Danisilacak
Yer/Kisiler llaglar
Okulda
Okulda Tedavi
Revir Giiven
Fiziksel /\ Oniem
dizenlemeler I
Okulda Guvende Guvende
ihtiyag hissetme hissetmeme
Tedaviyi
Bilgilendirme gavilanlar okula gore

I uyarlama

Herhangi bir
seye ihtiyag
duyulmamasi

Destek

Okulda Hastalik. Yapilan goérismelerde katihmcilara kronik hastaliklarinin okul

yasamini naslil etkiledigine yoénelik ¢esitli sorular yoneltiimis ve bir kismi okul yasamlarini

etkilemedigini belirtirken (n=4) diger katilimcilar hastaligin okul yagsamlarina yeni bir diizen
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getirmesiyle birlikte gesitli engellere maruz kaldiklarini belirtmiglerdir. Bu engellere asagida

kodlamalar ile yer verilmisgtir.

Mahrumiyetler. Kronik hastalida sahip olmak okul yasaminda bazi &grencileri
mahrum birakici etki géstermistir. Ozellikle diyabet ve alerji gibi bagisikiik sistemi
hastaliklarina sahip olmak bir¢ok yiyecekten soyutlanmayi mecbur kildigi i¢in katilimcilar
bu konuda zorlandigini dile getirmistir. Ornegin AL18 g¢olyakla okul yasamini “Nasi/
anlatacagimi bilmiyorum una dair higbir sey yiyemiyorum, bulgur pilavi falan yiyemiyorum
ekmek yiyemiyorum benim igin ¢ok zor oluyor bir de unlu seyleri ¢ok seviyorum (31).”
cumleleri ile agiklamistir. Benzer sekilde ¢olyadi olan AL4 ise bir anisini su sekilde
anlatmistir; “Bir glin okulda birisinin dogumgliniiydii onlar kek yediler ben baktim.
Cikolataliydi ben de baktim (40).” Bu durum alerijisi olan bir ikinci sinif 6grencisi igin bir hayli
zorlayici ve ayrigtirici olmakla birlikte sinif ortaminda yapilacak etkinliklerde kronik
hastaliklarin goz ard1 edilmemesi gerektigini gostermektedir. Yani sira diyabeti olan D20 ise
porsiyonlarinda engellendigini su cimlelerle aktarmistir; “Beslenme seklimde okula annem
koyuyor yemekleri mesela bazen yemek yiyorum iste aciktigim igin bir tane daha istiyorum

annem diyor bu kadar yeterli sana sekerini etkilemesin (70).”

Yiyeceklerde yasanan mahrumiyetin yani sira katilimcilardan bazilari fiziksel
aktivitelerden de mahrum kalabildiklerini bildirmiglerdir. Katilimcilardan A8 gdérisme
esnasinda kendisine bu konuda bir soru yoneltiimemesine ragmen jimnastik kursundan
astimi dolayisiyla kaydinin aldiriimasi anisini paylasarak su cumlelerle yakinmigtir; “Yani
boyle kursa gitmek isterdim spor kursuna sporlar yapariz éyle bir jimnastige gitmek isterdim
ama gidemiyorum astimdan dolayi. Ama artik ben de anladim yani gidemiyorum o ylizden

¢ok da bir hevesim kalmadi (87).”

Mecburiyetler. Yiyeceklerden mahrum birakilan kronik hastalida sahip dgrenciler
icin evden yiyecek getirme mecburiyeti dogmaktadir. Bu durumu iki 6grenci su sekilde

aciklamistir; “Ben her trlii evden getiriyorum, kantinde olmuyor ya glutensiz seyler iste o
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zaman biraz zor gegiyor. Ogle aralari oluyor herkes glutenli yerken ben glutensiz yiyorum o

¢ok sey oluyor (Al18, 48).”

“Ogle yemeklerimde de annem geliyor annemin hazirladigi seyleri yemek zorunda
kaliyorum (D22, 62).” Dolayisiyla okullarda kantin imkanlari ve yiyeceklerin saglikli olup

olmadigi bu 6grencileri segeneksizlige mecbur birakmaktadir.

Yeni Bir Diizen. Katillimcilardan dordu hastaligin okul yasamlarina herhangi bir
etkisi olmadigini sdylemistir. “Hastaligin okulda herhangi bir etkisi yok, bazen béyle ¢ok

kostugumda filan biraz nefessiz kaliyorum (A8, 21).”

Diger yandan okula devam ederken kronik hastalik tanisini alan bir 6grenci igin durum ayni
sekilde ilerlememekte ve yasaminin eski dizeninden farklilastigini belirtmektedir; “Okula
geldigimde ilk basta yani kabullenmesi benim igin gok zordu ¢linki hani (iglinci sinifta ayri
bir diizen var orada bir de burada sey de 6nemli kendini kaybetmemen lazim ¢linki kendini

kaybedersen diyetini bozmaman falan gerekiyor. (AL19,21).”

Yorucu. Katilimcilardan bazilari okuldaki temponun ve gesitli fiziksel aktivitelerin
evdekine gbre daha yorucu oldugunu ve bunun hastalik semptomlari acgisindan olumsuz

etkiler dogurdugunu belirtmektedir;

“Okulda evdekinden daha yorucu gegiyor 6zellikle beden derslerinde evde daha
rahat oluyorum astim konusunda ama okulda astimin daha yorucu oldugunu séyleyebilirim

benim igin.(A9,18).

Hastaliklara Aciklik. Bu kod altinda bazi o6grenciler hastaliklara daha acik
olduklarini ve okulda dzellikle kis aylarinda ¢ok zorlandiklarini belirtmiglerdir. TGm bagisiklik
sistemi hastaliklari igin enfeksiyonlara agiklik durumu s6z konusu olsa da burada yalnizca

astim tanisina sahip 6grenciler bu durumdan yakinmistir;

“Astimin olumsuz etkisi hasta olmama direkt yol agiyor. Ve kétii 6ksiirmeme neden

oluyor ve ¢ok burun akintisi oluyor. (A6,45)”
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Devamsizlik. Katilimcilarin birgogu kronik hastaliklarinin semptomlari veya hastane
kontrolleri dolayisiyla okul guinlerinden geri kaldiklarini ve bunun telafisinin kendileri igin zor
oldugunu belirtmigtir. Bazi &6grenciler igin yilda belirli bir periyotta muayeneye gitmek
zorlayici ve derslerden geri kalmaya sebebiyet vermektedir, buna bir érnek olarak D11’in
aciklamasi su sekildedir; “Hem (i¢ ayda bir hastaneye gidiyorum ben lg¢ ayda bir gitmek
istemiyorum hastaneye. Ya 18 yasindan sonra bu alti aya ¢ikiyormus onu isterdim ben
simdiden ¢linkli yilda iki kez gidiyorsun. Su an ben yilda dért kez gidiyorum ve sabah kan
vermeye qittigim icin yilda dért kez ders kaybim var ama o bile bana fazla geliyor yani
hosuma gitmiyor. Mesela yazi yaziyoruz hoca orayi detayli anlatiyor dért giin bile olsa o
yaziyi kagirinca evde galiginca aynisi olmuyor, o da kayip oluyor benim igin (74).” Yani sira
hastalik semptomlari nedeniyle okul ginini kagiran ya da derslerden ayrilmak zorunda
olmak da 6grencilerin derslerinden geri kalmasina sebep olmaktadir. Bu duruma érnek alinti

su sekildedir;

“Diyabet bas dondlirtiyor ve bayilacak gibi bir his veriyor o zaman da okuldan gitmek

zorunda kaliyorum. Derslerden geri kaldigimda ¢ok kéti oluyor. (D22, 16).”

Bu noktada bir de ilk hastalik tanisi esnasinda uzun sireli hastaneye yatiglar s6z
konusu olmaktadir. Egitimine devam ederken tani alan 6grenci icin okuldan uzun sire
uzaklagsma ve yeni yasamina uyum saglama sureci bir hayli zor olmaktadir. D20, G¢lncu
sinifta aldigi diyabet tanisi sebebiyle bir ay hastanede kalarak bu durumun zorlugunu su
sekilde dile getirmistir; “Yani aslinda hastaligimla bir sikinfim yoktu sadece bir ay hastanede
kaldigim igin okulda biraz derslerimden geri kalmigtim birgok notum disiik gelmigti (D20,9)”
dolayisiyla okuldan uzaklagsma akademik basarida da &nemli bir duslise sebebiyet
vermistir. Kronik hastaliklarin akademik basariya olan etkisine bir diger 6rnek de D25’in su
cumleleri ile verilebilmektedir; “Derslerim birazcik bu aralar diismeye bagladi, bunun

diyabetle alakasi ne var ne yok diyebilirim stres oldugum igin oluyor. (D25,8)” burada da

akademik bagarinin kronik hastaligin getirdigi stres dolayisiyla dustugu gorulmektedir.
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Okulda Tedavi. Katilimcilara okulda hastaliklarina yonelik tedavilerini nasil
yurattiklerine dair gesitli sorular yonelmistir. Tedavileri kapsaminda instlin ignesi/pompasi,
inhaler veya ilaglarinin nerede bulundudu, okulda bunlari uygulama esnasindaki
deneyimleri, acil bir durumda okulda alinan énlemler ve tedavilerine kargi bakis agilari konu

edinilmigtir. Bu kapsamda verilen yanitlar kodlamalara gore tartigiimistir.

flaglar. Katimcilara ilk olarak okulda ilaglarinin bulunup bulunmadigi sorulmustur.
Bu soruya bir kismi ilaglarinin okulda korunakli bigimde korundugunu ifade ederken bir
kismi ise okula getirmediklerini belirtmistir. ilaglari okulda muhafaza edilen égrencilere

ornek olarak su alinti verilebilmektedir;

“Sekerim ¢ok dliserse diye bir tir igne sakliyorlar okulda (D27, 34).”
“Ben pompa kullaniyorum ama dlistigiindeki igne de okulda onu bulunduruyoruz. Annem

okula teslim etti buzdolabinda sakliyorlar (D25,16).”

Burada ilaglari okulda bulunan 6grencilerin buyuk ¢ogunlugunun 6zel kolejde egitim

g6rdigu de dikkate deder bir nokta olmaktadir.

Ancak ilaglari okulda bulunmayan ve her giin gantasinda tagiyan katiimcilarin sayisi
azimsanmayacak dizeydedir (n=9). Burada 6grencilerden alinan yanitlarin Gg¢inde “ilacim
neden okulda degil ben de bilmiyorum, aslinda olsa glizel olur” diistincesi fark edilmektedir.
Bu durum o&grencinin de kabullendigi ancak aklina yatmayan bir durum olarak fark

edilmektedir. Bu kodun drnek alintilari su sekildedir;

“Havami daha cok okula getirmiyorum, hi¢ getirmiyorum niye ben de bilmiyorum

(A8,55)"

“ignem cantamda. Kendim getiriyorum. Uzun siire tutmadigim igin sorun olmuyor.
Ya simdi okula getirdigim ignem yanimda iyi oluyor evet ama o size bahsettigim diger ignem
glukagon yanimda olursa bir sey yapamam ben yani kendim vuramam ignemi bayildigimda.

(D16,28-62)” Bu alintida 6grencinin butlin sorumlulugu ustlendigi ve okul yasaminda ona
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yardim edebilecek Kisilerin eksikligini hissederek durumu kabullendigi hem goérisme

esnasindaki sdylem tarzindan hem de aktardigi cimleden anlagiimaktadir.

Onlem. Okulda acil hayati durumlarin yaganma ihtimali tizerine alinmig olan veya
planlanan dnlemler katilimcilara sorulmustur. Verilen yanitlarin bir kismi herhangi bir 6nlem

planlamasi yapiimadigini veya bundan haberdar olmadiklarini bildirmiglerdir. Ornegin;

“Sekerim ¢ok dlserse falan nolur bilmiyorum. Eder annem olmazsa ambulans

cagirirlar belki 6yle. Genelde annem geliyor evimiz buraya yakin. (D22,46-47)”

“Okulda bdyle bir énlem yok (D24,40)” bu alintilardan yola gikilarak 6grencilerin
herhangi bir dnlem planindan haberdar olmadiklari ve yapilacaklar konusunda emin

olamadiklari sonucunu ¢ikarmak mimkuanddr.

Onlem kodunun bir alt kategorisi olarak “anneyi ¢agirma” belirlenmistir. Acil bir
durumda alinan bir 6nlem olarak yalnizca anneyi okula ¢agirmanin planlandigi ve

gerceklestirildigi alintilar bu alt koda érnek gdsterilebilmektedir;

“Acil bir durumda ailem arabamiz var, yakin evimiz. Bir de bayilma ignesi falan var
ama buradakiler ne yapilmasi gerektigini bilmiyor yani esyalar var ama ne yapilmasi
gerektigini bilmiyorlar. Annemler on dakika sonra miidahale edebilirler tabii trafik olursa on

bes yirmiye de ¢ikabilir. (D11,82).”
“Bir sey olursa annemi gadircaz ve o bana igneyi vurucak hemen. (AL4,64).”

Tedaviyi Okula Gére Uyarlama. Bu kod altinda yalnizca astimi olan iki 6grenciden
inhaler havalarini okulda sorun yasanmamasi adina okul saatleri disinda almaya
ayarladiklari sonucuna erigilmistir. Bu durum okulda herhangi bir tedaviyi almanin veya
erisimin zorlugundan kaginmayi gdstermektedir. Ancak bu durum tip1 diyabet veya epilepsi
hastaliginin yapisina uygun degildir, dolayisiyla okulda tedavi alimi veya erigimi kaginiimaz
ve kolaylastirimak durumunda olan bir unsur olarak karsimiza ¢gikmaktadir. Bu koda érnek

alinti su sekildedir;
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“‘Havami okul saatlerine gére ayarlamaya caligiyoruz mesela su an kullandigim

havayi okulda sikinti olmasin buraya getirmeyim diye evde aliyorum. (A9,70)”

Okulda Hastaliga Yonelik Yapilanlar. Katimcilara okulda kronik hastaliklarina
yoénelik yuratilen uygulamalar ve bunlari nasil degerlendirdiklerine yoénelik sorular
sorulmustur. 11 katilimci soruyu “Hastaligimla ilgili herhangi bir sey yapilmiyor” seklinde
yanitlamigtir. Diger katilimcilardan ise cesitli toleranslar gdsterildigi, 6zel sinav uygulamasi
yaratldaga veya idarenin psikolojik agidan destekgi yaklastigini belirtmistir. Yani sira
herhangi bir uygulamanin gergeklestiriimedigini belirten 06grencilerden ikisi kendi

sorumluluklarini kendilerinin aldiklarini belirtmistir.

Tolerans. Kronik hastaligi olan 6grenciler igin en sik yapilan uygulamanin onlara
tolerans gostermek ve esnek izinler vermek oldugu sdylenebilmektedir. Bu noktada derse
gec kalma durumlarinda veya revirin olmadigi okullarda insilin ignesini uygulamak igin

rehberlik servisini kullanabilme gibi toleranslarin gosterildigi gézlenmistir;

‘Mesela igne yapmaya gittigimde rehberlik servisinin odasina gidebiliyorum veya
siniftan gtkmama izin veriyorlar veya sekerim distiigiinde direkt kantine génderiyorlar beni

veya bir arkadasimi génderiyorlar. Bunlar iyi seyler. Baska da bir sey yok.(D11,44)”

“Bazen sekerim dusebiliyor distligl icin ben hemsireye gidiyorum dogal olarak
derse de biraz ge¢ kaliyorum &gretmenlerim de bana bir sey demiyorlar tamam iyi misin

tekrar yerine geg diyorlar.(D23,38)”

Yani sira iki 6grenciden alinan yanit durumun bir tolerans gostermek mi ayristirmak

mi oldugu konusunda slphe olusturmustur;

“Cogunlukla bdyle yemek tarzi bir seyler yapilacagi zaman yani glin yapiyorlar
demigtim ya o zamanlar geg gelebilirsin diyorlar biz seni hi¢bir sekilde yok yazmayiz diyorlar

sonradan gelebiliyorum. (AL2,56).”

Ozel Sinav Uygulamasi. Yalnizca bir epilepsi tanili égrencinin yeni tani aldig

esnada akranlarinin sinavindan daha kolay bir sinava alindigi belirtilmistir; “Bir kez sinavim
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»”

farkli olmugtu o kadar. Asiri kolaydi. Sonra ben de ayni sinavi olmak istedim (E1,103-111)
Ancak o6grenci bundan hosnut olmadigini ve sonraki zamanlarda akranlariyla ayni sinavin

uygulandigini belirtmistir.

Destekgi idari Yénetim. Diyabet tanisi olan bir 6grencinin okul miidiiriiniin diyabete
hakim olmasi Uzerine destekgi bir tutum benimsedigi belirtiimistir; “Beni kaydettirmeye
gétirdiklerinde midir saghk yazariymis zaten diyabetle ilgili yazilari varmig benim igin o
bliytk bir sansti MidtriimUz diyabete hakim yani en azindan diyabetin ne oldugunu biliyor.
Mesela ilkokuldayken kimse sorumluluk almamisgti siirekli annem yanimdaydi okulda, gergi
annem gimdi de yanimda ¢ogunlukla ama burada o agidan daha rahatim zaten evimiz de
okula ¢ok yakin (D25,24)” Ogdrenci bunu bir sans olarak tanimlamis ve ilkokulundaki
olumsuz deneyimlerinden sonra kendini daha glvende hissettigini s6zel ve sozel olmayan

yollarla belirtmigtir.

Kendi Sorumlulugunu Almak. Okulda herhangi 6zel bir sey yapiimadigini belirten
ogrencilerden ikisi kendi onlemlerini kendisinin aldigini ve kendisiyle ilgilenenin kendisi

oldugunu belirtmistir.

“Yani ben kendi kendime Onlemlerimi aldigim icin yani ¢ok fazla sikinti
yasamiyorum okulda. Zaten kendi kendime artik bilingli bir insan oldugum igin kendi

kendime 6nlemlerimi alabiliyorum (AL14,19-51)”

Okulda Giiven. Katilimcilara okulda kendilerini glivende hissedip hissetmediklerinin
sorulmasi Uzerine alti 6grenci okulda yeterince guvende hissettiklerini belirtmiglerdir.
Ornegin; “Bence giivendeyim. Korkmuyorum yani ¢iinkii blitiin arkadaslarima ben

séyledim, bilgilendirdim, égretmenlere de séyledim onlara gliveniyorum (D11,26)”

Tanidiklarla Saglanan Giiven. Okulda glvende hisseden 6drencilerin yani sira bu
glveni okuldaki annesine, akrabalarina veya kardesine baglayan ogrenciler dikkat
cekmistir. Kronik hastaliga sahip 6grenci icin hem 6grencinin hem de ailenin glvenini

saglamak amaciyla ¢odunlukla anne ile olmak Uzere akraba veya kardes ile ayni okulda
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egitim gérme bes katilimcida rastlanan bir durum olmustur. Bu duruma 6rnek alinti su

sekildedir;

“Glivende hissediyorum. Yani tanidigim bir s kisi var onlar bir sey oldugunda
hemen yanima geliyor yardim ediyor o ylzden. Teyzem var burada, kuzenim de var.

(A17,40)"

Giivende Hissetmeme. Bu kod altinda yalnizca ¢olyagi olan bir 6grencinin evinde

dahi kendisini kismi olarak glivende hissettigi alintisina yer verilmigtir;

“Yani ¢ok iyi hissediyorum c¢linkii hani evde yiyebilecegim seyler var hani evde
rahatlikla (vurgulu séyliiyor) yiyebilecegim bir seyler var. -Senin i¢in daha gtivenli ev- Yani
yok aslinda éyle de degil evet glivenli ama hani disarisina gére bir tik, yine de ¢ok glivenli
degil (AL19,73-77)” Bu alintida 6grencinin kendisi igin tehlikeli olabilecek yiyeceklere karsi

tetikte ve kaygih hali dikkat cekmistir.

Danisilacak Yer/Kisiler. Katilimcilara okul igerisinde kronik hastaliklari konusunda
danigabilecekleri, bilgi alabilecekleri veya sorunlarini paylasabilecekleri herhangi biri ya da
bir yer olup olmadigi sorusu ydneltilmistir. Bu soruyu yedi égrenci “higcbir yer yok” cumlesi
ile yanittamistir. Diger 6grencilerden alinan yanitlara bakildiginda ise okulunda reviri ve okul
hemsiresi bulunan bir 6grenciden “Okulda danisabilecegim bir tek hemsire var (D23,46)”
yaniti alinirken, geriye kalan 6grenciler rehber 6gretmen/rehberlik servisi, okul idaresi,

guvenlik, 6gretmenler, arkadaslar veya aile olmak Uzere cesitli yanitlar vermistir.

Rehber 6gretmen/rehberlik servisi. Okulda sahip oldugu hastalik konusunda
danigabilecegi bir yer olarak 10 6grenci rehber 6gretmen yanitini vermistir. Bu yanitlardan
E1 kodlu katiimcinin ve AL21 kodlu katilmcinin yanitlari danisabileceklerinden emin
olmayarak yalnizca bir bilgi niteliginde oldugunu gostermektedir; “Bilmem. Sey herhalde 11
rehberlik yeri (E1,58)” “lu hi¢ gitmedim ama sanirim bir rehber 6gretmen vardi. Ona
danigabiliriz herhalde, ama hi¢ gitmedim ama siniftan birka¢ arkadasim ona gitmisti

(AL21,48)"
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Okul idaresi. Astim tanili iki 6grenciden midir/midir yardimcisi yaniti alinmigtir
ancak bu noktada hastalik hakkinda danigmak sorusunun hastaligin belirtileri durumunda

eve gitmek igin izin almak olarak algilandigi gorulmektedir;

“Ya genelde bu konulara mludiir yardimcisi falan sdylliyorum izin veriyor eve

gitmeme, bir de teyzem falan yardimci oluyor (A17,74)”

Ogretmenler. Danigilacak kisi olarak brans dgretmenini veya sinif dgretmenini
belirten 6grenciler bulunmaktadir. Ancak bu &grenciler daha 6nce bdyle bir durum
deneyimlememis yalnizca danisabileceklerini dusundagd kisileri bildirmistir. “Mesela

hocalarimiza danisabilirim zaten onlar da anlayisla karsiliyorlar (A9,76)”
“Yok. Belki normal 6gretmenim (A6,85)”

Aile. Okulda danisilabilecek kisilerin soruldugu soruya 6grencilerden ikisi ailem
yanitini vermigtir. D26 annesi ile ayni okulda olmasi ile herhangi bir konuda ona
basvurdugunu belirtmistir; “Aslinda danisabilecek bir yer yok ama ben annemle ayni okulda

oldugum igin annemin yanina bazen gidebiliyorum (D26,42)”

AL4 ise anne ve babasina ulagabilecedini bagka danisabileceg@i hi¢ kimsenin olmadigini
vurgulamistir; “Annem ¢alismiyor ama numarasini biliyorum annemin, babamin. Bagka yok

bir tek ailem var (AL4, 74-76)”

Hastaligin Ders Calismaya Etkisi. Katilimcilara kronik hastaliklarinin derslerine
calismalarinda, ddevlerini tamamlamalarinda herhangi bir etkisi olup olmadidi varsa bu
etkinin yasamlarindaki yeri sorulmustur. Dokuz katiimcinin hastaliklarinin  ders
ve birinin astima sahip oldugu belirlenmigtir. Yani sira yalnizca bir katilimci olumlu bir etki
bildirerek sahip oldugu hastaligin biyolojik yapisina hakim olmanin fen bilgisi derslerinde

onu o6ne gikardigini soylemistir.

“Yani olumlu etkileri de var mesela fen dersimizde de diyabeti gérmlistiik bu konuyla

alakali bir konuda seker hastali§i da vardi pankreas falan iste insiilin glukagon falan onlarda
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gérmustiim onlarda zaten bilgim oldugu i¢in ona pek ¢alismama gerek yok zaten biliyordum.

(D20,58)”

Olumsuz Etkiler. Kronik hastaliklarinin ders galisma sureglerine olan etkilerini
olumsuz degerlendiren 6grenciler icin en énemli nokta bdlinme ve geri kalma durumlari
iken odak kaybi yasadigini ve hastaligin kendisinin Uzerinde isteksizlik olusturdugunu
belirten 6grenciler de bulunmaktadir. Yalnizca diyabeti olan bir 6grencinin odak kaybi
yasadigini belirtmesi hastaliyin yapisi geregi beyin hicrelerinde olusturdugu tahribat
literatlr ile de desteklenmektedir. “Matematik yapiyorum bazen matematigi ¢ok seviyorum
bu arada, matematik yaparken birden seker ylikselince uzun bir sorunun zor bir sorunun
hepsini ¢bzliyorum sonunda 2+2’ye 5 yaziyorum onun yliziinden ve cevap ¢ikmayinca ¢ok
sinirim bozuluyor. Seker yliksekligi yiiziinden o an beynim bir sey oluyor bilmiyorum ben de

tam olarak odagim kayboluyor o hosuma gitmiyor (D11,68)”

Ders calisma esnasinda boélinme yasayan d6grencilerin diyabet ve astima sahip
oldugu ve bu hastaliklarin da semptomlari sebebiyle boélinmeye sebep oldugu
go6rilmektedir. Diyabeti olan 6grenciler icin seker disukligu ile gelen bas dénmesi ve
halsizlik, astimi olan égrenciler i¢in nefes daralmalari ve Oksurlkler ders ¢alisma surecini

bdlucu etki gostermektedir.

“Yani olumsuz olarak 6kstiriiyorum iste o da ara vermeme sebep oluyor bir li¢ bes

dakika. Yani olumlu etkisi ne olabilir ki... (A6,95)”

Bolinme etkisine benzer olarak geri kalma durumu dersleri aksatma, hastalik
semptomlarinin ders ¢alismaya engel olmasi veya derslerde akisi kagirmasi ile

aciklanmigtir. Bu kodun érnek alintilari sunlardir;

‘EEG bozuklugunda benim hep giinliik olarak bagim agridigi igin derslerim
aksayabiliyor. Yani mesela benim guinliik olarak test ¢bzerken tamamen bagsimin agrisi

araya girince iste o zaman test ¢c6zmem kayiyor, ¢c6zemiyorum (E15,21)”
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Hastalik semptomlarinin getirdigi etkilerin yani sira iki 6grenci hastaligin etkisiyle
yasadigl Uzuntinin onu ders g¢alismaktan alikoydugunu belirtmigtir; “Biraz Uziyor

agliyorum falan yani ¢alisma istegim olmuyor (AL13,56)”

“Bazen hi¢ calismak istemiyorum yerimden kalkamiyorum béyle bir etkisi var
¢Olyagin bende. Aslinda ¢blyak olmasaydi ben mutlu bir insan olurdum ve ¢aligirdim.

(AL18, 88-91)”

Okulda ihtiyag Duyulanlar. Kronik hastalia sahip égrencilerin okulda ihtiyag
duyduklari kolaylastirici olabilecek unsurlar sorulmus ve &grencilerden cesitli fiziksel
duzenlemeler, revir gibi imkanlar, beslenmelerine uygun yiyeceklere erigim imkanlari,
digerlerini bilgilendirerek farkindalik saglama ve belirli alanlarda destek ihtiyaglari
tanimlanmistir. Yani sira bazi 6grenciler yapacak herhangi bir seyin olmadigini farkh bir

seye ihtiyag duymadiklarini belirtmigtir.

Revir. iki 6grenci okulda revirlerin ve tedavileri konusunda yardimci olabilecek
hemsirelerin bulunmasina ihtiyag duyduklarini belirtmigtir. Bu égrencilerin diyabet tanisina
sahip olmasi Ozellikle insulin enjeksiyonlarinin gunde duzenli araliklarla uygulanmasi ve
hipoglisemi gibi anlarda acil midahale gerektirmesi acgisindan vurgulandigini

dusindirmektedir;

‘Bu gergekten ¢ok 6nemli okul hemgireleri olabilir veya benim anaokulumda

6gretmenim sekerimi takip ediyordu bunlar olmali (D23, 44)”

Fiziksel Diizenlemeler. Bu kod altinda astim tanili égrencilerin rahat nefes
alabilmek ve semptomlarini hafifletmek adina temiz havaya erigsime dair ihtiyaglar belirttigi

gbzlemlenmigtir;

“Ya bbyle temiz havali bir alan olsaydi daha rahat olurdu ¢linkii digarida herkes
sigara igiyor gok duman oluyor bu da beni rahatsiz ediyor. Okulda igilmiyor da okul bittikten

sonra blytikler falan geliyor (A17,68-70)”
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Diger yandan alerjisi olan ve diyabeti olan &grencilerden ilaglarina rahat

erisebilecekleri, enjeksiyonlarini uygulamak icin uygun bir ortam ihtiyaci belirtiimistir;

“Insilinleri saklamak igin yerler mesela. Sinaviarda mesela bazen stresten de
digtiyor kan sekerim onun igin igne veya gida takviyesi bulundurmalarini isterdim.

(D24,52)"

Uygun Yiyecekler. Burada yalnizca alerjisi olan dgrencilerden beslenmelerine

uygun yiyeceklerin kantinde bulunmasi ve uygun fiyatli olmasi ihtiyaci dile getirilmistir;

“Yani kantinde glitensiz seylerin de olmasi bana daha giizel hissettirirdi. insanlar

normal davransin sadece kantinde yiyecegim seyler olsun (AL10,36)”

Destek. Ogrencilerin cogunlugdu icin okulda tedavilerini yuriitmek zorlayici oldugu

icin bu konuda destek talep eden 6grenciler olmustur.

“Okula seker 6lgiim cihazi getirseler daha iyi olur. Bagimiz falan déndiigiinde yardim

etsinler bize. lyi davransinlar. En ¢ok ilgilenmelerini istiyorum (D22,44)”

llaglarin bulundurulmasi ve uygulanmasinda yardim ihtiyacinin yani sira burada bir
ilgi ve sosyal destek ihtiyaci da fark edilmektedir. AL12 kodlu katilimcinin cimlesi sosyal
destek ihtiyacina bir érnek olarak verilebilmektedir; “In mesela benim arkadaslarim gibi
astim, alerjik ya da diyabet falan o kisilerin de yaninda bir arkadaslari olmasini isterdim

Onlari anlayacak, onlara yardim edecek, moral verecek arkadaslar (AL12,46)”

Bilgilendirme. Arastirma bulgularina genel itibariyle bakildiginda da gorulmektedir
ki dgrencilerin en 6nemli ihtiyaclarindan biri de anlagiimak ve ayristirimadigini hissetmektir.
Bu noktada hastaliklari hakkinda bilgi sahibi olmayan insanlarin veya yanlis bilgilere sahip
olan insanlarin incitici tavrindan rahatsizliklarini dile getirmiglerdir. Bir ihtiya¢ alani olarak

da insanlarin bilgilendirilerek kendilerine aciyarak bakmamalarinin énlenmesi belirtilmigtir.

“Yani aciz gbzle bakmasinlar istiyorum en buylik istegim o. Bir de dedigim gibi bilgili
olsalar ¢ok iyi olur hipoglisemi aninda falan ne yapmalari gerektigini falan bilmeliler

(D24,76)”
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Herhangi Bir Seye ihtiyag¢ Duyulmamasi. Dért égrencinin herhangi bir ihtiyag
belirtmedigi gérilmektedir;
“Yapilacak ¢ok da bir sey yok. Yani benim igin yetiyor (AL21,46)”
“Bilmem ki aslinda mutluyum, bir sey degismesini istemezdim (A8,63)”
Bu noktada hastaligin siddetinin dnemli bir degisken oldugu distnulmektedir.
Psikososyal Faktérler

Kronik hastalija sahip okul ¢adi ¢ocuklarina hastaliklari ile kurduklar iligskiye ve
hastaligi deneyimleme bigimlerine dair gesitli sorular yoneltilmistir. Sahip olduklari kronik
hastaliklar psikolojik ve sosyal agidan deneyimleme bigimlerine iliskin elde edilen kategori

ve kodlar Sekil 5’te sunulmaktadir.

Sekil 5

Psikososyal Faktérler Temasi

Umut Kaygr
Ayricaliga Hastalikla Zorlayici ——Konduramama
ihtiyag Gelecek
duymama
Hastalikla Engelleyici Algilabilir
Destek olma Y am
=== Beklenen a%
gorme
s Yaklasimlar |
-
Kaygi verici ———Kabullenmiglik
Acinmama PSIKOLOJIK
areusy FAKTORLER AN
Herkes Olumiu baki
gibilik T "r:(’u,h,a =
Uzerine
gelinmeme
arzusu
Hastahg:
Benzetme Neden
Hastalikla arayis
Oz- Basa
farkindalik Cikma
Gorunomdeki Savunma
degisime . ‘mekanizmalan
bakis agisi

Sosyal
Yasam

Oz-farkindalik

Farkindalik
arkindali Py

Spora katilim

Sosyal
yasamdan Ekonomik
diglanma sorunlar
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Hastalikla Yagam. Katilimcilar gunluk yagsamlarinda kronik hastaliklarini gogunlukla
olumsuz deneyimlediklerini belirtmislerdir. Diger yandan herkes gibi olduklarini vurgulayan
yedi katihmci insanlardan gelecek normal yaklasima arzu duyduklarini belirtmigtir.
Katilimcilar hastalikla yasamlarini ¢odunlukla engelleyici, kaygi verici, zorlayici gibi

olumsuz belirtse de olumlu yanlarina odaklanan katilimcilarin da oldugu goérulmektedir.

Zorlayici. Hastaligin semptomlarindan kaynaklanan bir zorlayiciliktan dokuz
katimci s6z etmistir. Bu noktada nefes darliklari, sevilen bir yiyecekten mahrumiyet veya
denge saglanamayan seker degerlerinin yipraticiigindan s6z edilmistir. Bu durumlara

ornek olarak su alintilar verilebilmektedir;

“Ginlerim diger insanlar gibi degdil birazcik zor geciyor ¢linkii sekerime gére bagdli
yasadigim igin bag dénmeleri yagiyorum birazcik mide bulantisi yagiyorum stirekli o ylizden
glnlerim birazcik zor gegiyor arada bir sekerim diigtiigiinde glinlerim daha da zor gegiyor.

Yanii zor oluyor, kolay olmuyor. (D25,10)”

Engelleyici. Hastalidin kimi zaman 6zgurlikleri kisitlayici etki gosterdigi D11 kodlu
katilimcinin érneginde gérulmektedir; “Diyabetle glinliik yasam ya igne yapiyorum her gdin.
O igneler canimi yakmiyor da bilmiyorum yanimda tasimasi falan sikinti yaratiyor mesela
bir yere kliglik igne igin blylk bir ¢antayla gitmem gerekiyor o yiizden her yerde yanima
tasima hissi... igte bazi sinaviarda mesela dlslyor gergi ben sinaviardan bir saat énce
Olglip sekerlerimi kontrol ediyorum da. Yani o gekilde baska mesela gseker diisiince
voleyboldan ¢ikmak zorunda kaliyyorum. Ya sekerin beni engellemesini sevmiyorum hani
islerimi tam yapmak istiyorum. O yiizden dikkat ediyorum genelde ¢ok engellemiyor ama
ben bakmazsam engeller yani o sekilde (D11,18)” Burada katilimci iginde bulundugu
gelisim donemi gereg@i gorunugtine 6nem vermekteyken diyabetinin bunu kisitlamasindan
rahatsiz olmasinin yani sira gelecege dair kaygilarini da dile getirmigtir. Benzer sekilde
astimi olan A17 kodlu katilimci da astimin onu engelleyerek onu arkadaslarindan farkli

kilmasindan duydugu rahatsizligi dile getirmistir;
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"Yani giinliik hayatta, ya kosmami engelliyor biraz kosunca hemen yoruluyorum
arkadaslarima bakiyorum ya uzun siire kosuyorlar hi¢hbir sey olmuyor ama ben kisacik bir

metre kostugum zaman nefes nefese kaliyorum, éksdriyorum (A17,30)”

Kaygi Verici. Bu kod altinda iki katilimcinin 6lume iligkin duydugu kaygidan s6z
edilebilmektedir. “Yani bence (iziicii astim hastaligi. Ya ¢lnkii nefessizlikten 6len bir slir(i

kisi duydum. Bu beni biraz korkutuyor (A17, 26)”

Herkes Gibilik. Kronik hastaligi olan ¢ocuklar hastalikla yasamlarini tanimlarken
‘herkes gibiyim’ dislncesini 6zenle vurgulamis ve diger kisilerden de buna yoénelik bir

yaklasim beklediklerini dile getirmiglerdir. Ornegin;

‘Diyabetle yasamak aslinda normal bir insanin yasadigi gibi ben de normal bir
insanin hayatina bakiyorum bir de kendi hayatima herhangi bir farklilik yok sadece ben
daha diizglin besleniyorum her geyi (st (ste yemektense 11 saatli programli yiyorum.

(D23,12)”

Burada yer alan alintilar normallik vurgusunu icermekte ancak son alintida yer alan
‘normal bir bireymisim gibi’ cimlesinin temelinde toplumun asiladigi anormallik vurgusunu
da barindirdigi distunulmektedir. Digerlerinden beklenen normallik arzusuna su alintilar

ornek verilebilmektedir;

“Yanii insanlarin ¢ok dikkatli olmalari hosuma pek gitmiyor ¢link(i ben de normal bir

insanim. Garip davranmalari hosuma gitmiyor (D25,42)”

Konduramama. Diyabeti olan Ug¢ katilmcinin gérislerinden yaslarinin heniiz kiigiik
oldugu, diyabetin ¢cogunlukla yagl insanlarin hastaligi oldugu ve dolayisiyla kendilerine

konduramadiklari sonucu ¢ikarilabilmektedir.

“Yasli insanlarin hastaligina sahip olmak kétii geliyor tabii daha geng yasta béyle bir
seyin olmasi yani tamamen daha saglikliyim demeyi tercih ederdim biri bana sordugunda
seker hastasiyim demek yerine ama iyilesecegimi de diiglinliyorum yani ¢linkd tip ilerliyor.

(D11,89)”
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Alisilabilir. Hastalikla yasamin zorlugunu vurgulayan katilmcilar zorluklarin
alisilabilir oldugundan da s6z etmektedir. Zamanla tedirginliklerin azaldigi ve kabulin de

zamanla gergeklestigine dair sdylemler sarf etmiglerdir;

“Yani ¢ok zor degil diyabetle yagsam bazen sey mesela iste ignelerin vaktini hepsini
takip etmek biraz zor oluyor ama insan yavas yavas alisiyor ¢linkii ¢ok uzun zaman gegiyor.

(D20,9)”

Yani sira hastaligin kabuliine ek olarak kronikligin kabulinin de farkl bir uyum

sureci gerektirdiginin bir drnegdi olarak A8 kodlu katilimcinin cimleleri verilebilir;

“Artik 1.5 yil gectigi icin artik ben de sey yaptim yani anladim bunun gegmeyecegini
anladim. Bu yiizden astimim ¢iktiginda béyle azdiginda kendi islerimi kendim yapabiliyorum
(A8,99)” Bunun geg¢meyecegini anladim soylemi kronikligin kabuline bir 6rnek
niteligindedir.

Kabullenmislik. Bu kod altinda katihmcilara hangi durumlarda hastaliklarini
unutabilecekleri sorusu yOneltiimistir. Gelen yanitlar ¢ogunlukla hastaliklarini
unutamayacaklari ¢inku her an bir arada olduklari yonunde olmustur. Bu da kronikligin

kabulunl isaret edebilecek bir diger faktor olarak gorulebilmektedir.

“Su olsa astimimi unuturdum diyecegim hicbir sey yok. Unutmam. Belki savas falan

olursa ancak unuturum (A6, 79)”

Olumlu Bakis Agcisi. Hastalikla yasamlarinda olumlu yoénlerine odaklanan
katimcilar da bulunmaktadir. Bu bakig agisi ile beslenmesini dizene soktugunu, yeni
seyler 6grendigini veya kilo verme diyeti yapma gibi bir zorunlulugunun olmadigini

vurgulayan katilimcilar bulunmaktadir.

“Alerjinin olumlu etkisi hmm su an herkes kilo vermeye falan ¢aligir biliyorsunuzdur
ben de hani ¢blyak diyeti falan yapiyorum ya o yizden hani fazla kilo almiyorum buna

ugrasmiyorum bir de yediklerimden kaynakli daha enerjik falan olabiliyorum (AL2,42)”
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Oz-farkindalik. Heniiz yasamlarinin erken yillarinda kronik hastalik tanisi alan okul
¢agi cocuklari igin hastaligin yapisinin, gerektirdiklerinin ve gelecek yasamlarina etkisinin
farkindaligina sahip olmak kimi zaman zorlayici olabilmektedir. Katilimcilarla yapilan
goérismelerde de kendilerine ve hastaliklarina iliskin farkindaligin sinirli oldugu katihmci
goruslerine rastlanmigtir. Ornegin E15 kodlu katilimciya hastaliinin tam olarak nasil bir
hastalik oldugu soruldugunda “EEG bozuklugu béyle uykuda tam olarak bilmiyorum ama
nbbet gecirmek yani orayi tam olarak bilmiyorum. Bana sadece annem &yle dedi yani
uykuda nébet gegirmek (E15,9)” yanitini vererek aslinda hastaliga dair bilgilerinin yalnizca

annesinden aktarilanlar kadar olduguna dikkat gekmektedir.

Benzer gekilde A17 kodlu katiimcinin yanitinda da oldugu gibi, “Ne zamandir var
yaani galiba dogustan. Bu konu hakkinda falan da pek bilgi vermediler, sadece astim
oldugumu biliyorum, ne zaman oldugumu falan hatirlamiyorum (A17,19)” Bu konu hakkinda
bana pek bilgi vermediler dusuncesi bilginin disaridan saglandigi ancak yeterli bilgiye sahip
olunmadiginin bir drnegini olusturmaktadir. Yani sira hastaligin semptomlari ya da
komplikasyonlarina iliskin farkindalik eksikligi de ciddi sonuglara yol agabilecek tavizlere
firsat verebilmektedir; “Atak gecirdigimde arkadaslarim bir siirii dedi gel digari ¢gikalim hava
al falan, eve git dediler ama ben dinlemedim onlari sonra bir anda koétilestim eve gittim.

(AL17,42)"

Aksine hastaligin yapisi, komplikasyonlari hakkinda farkindahgdi saglanan ¢ocuklar
ise kendi sorumlulugunu alabilmekte veya hastaligin semptomlarini yonetme konusunda
kendilerine karsi guven duyabilmektedir. Buna 6rnek olarak AL14 kodlu katilimcinin
cumleleri 6rnek gosterilebilmektedir; “Annem beni bu konuda bilinglendirmisti ki okulda hani
annem c¢alisiyor, kardeglerim kendi okullarina gidiyor, anneannem dedem zaten yagli beni
burada bekleyemezler sonugta. Bana kiiglikken ¢ok bilingli bir insan olmayi kazandirdi yani
sorumluluk bilincini. Okulda su an mesela bir sikinti yasadigimda kendi kendimi

sakinlestirebiliyorum, belirtilerimi gegirebiliyorum (AL14,63)”
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Hastalikla Basa Cikma. Bir stres unsuru olarak kronik hastalikla basa ¢ikmada
arastirmanin katilimcilarinda iki temel unsur gozlemlenmigtir. Bunlardan ilki bir neden
arayigl olurken digeri savunma mekanizmalarini kullanmak olmustur. Hentz kiguk yasta
hastallk tanisi almayr anlamlandiramayan katihmcilarin  bir neden arayarak

rasyonellestirme ¢abasinda olduklari diisiiniiimektedir. Ornek alintilar su sekildedir;

“Biz babaannemle ayni evde yasiyorduk annemle babam evliyken babaannem ¢ok
fazla sigara icen birisi. O ylizden de ben yaninda kala kala pasif igici olmusum ve o ylizden

hasta oldum. Annemde de var zaten annemden dolay! da birazcik etkilenmis olabilirim

oyle demisgti doktor hani genetikten dolayi olmus. Ya da babaannemin sigarasindan dolayi

(AL14,7-39)”

“Hastaneye yatirilmistim sekerim g¢ok ylikselmisti o zaman ben daha farkinda

degildim covid-19 yiiziinden tetiklenmisti (D20,7)”

Alintilardan yola c¢ikilarak hastaligin bir bagkasina ya da bir diger hastaliga bagh

olarak ortaya ¢iktigi distinceleri ile digsallastirildidi da distnulmektedir.

Bir diger nokta da savunma mekanizmalarinin kullanimidir. Bazi katilimcilarin inkar
ederek basa ¢iktig1 gézlemlenirken bazilarinin bastirma savunma mekanizmasini kullandigi

gézlemlenmistir. Ornek alintilar su sekildedir;

“Yani hastaligim dedigim gibi pek umurumda degil yani sonugta dogustan gelen bir
sey Allah vergisi, umurumda olmuyor. Hastaligimi hatirlatmamak bence dogru bir tepki

(A17,72)”

“Ben gluten yedigim zaman hi¢ bana bir sey olmuyor hi¢bir sey hissetmiyorum ben

pek inanmiyorum hasta olduguma ama doktorlar hep 6yle diyorlar. (AL18,21)”

Hastalikla Gelecek. Kronik hastalikla yasamin gelecek yillarina iligkin dusutnceler
sorusu yapilan pilot gérisme sonucunda yari yapilandirilmis gérigsme formuna eklenmistir.

Gelecege dair goruslerin hastaliga ve yasama bakis agisina iligkin énemli ipuglari verecegi
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dusunulmektedir. Bu amagla yoneltilen soruyu alti katilimcr umutlu bir yaklagimla, dort

katilimcl ise korku ve kaygi dolu bir yaklagimla yanitlamistir.

Umut. Gelecede dair umut tasiyan katihmcilarin bir kismi ilerleyen yillarda
hastaligin tedavisinin bulunacagini ve ondan kurtulacaklarini distnduklerini belirtmiglerdir.
Ornegin;

“Ben boyle ilag kullaniyorum, hava gibi bir sey. Su an etkisi de ge¢cmedi astimin. -

Bir gtin gececek mi?- Evet gegecek (A3,15-17)”
“Kullandigin bir ilag var mi?- Yok ¢blyakla ilgili ilacim daha ¢ikmadi (AL13,76)”

Yani sira daha nétr tutumda olup yine de umut barindiran yanitlar da alinmigtir. Ornegin;

“Hic dusinmedim, gelecegi diisliinmedim. Bitecegine inaniyorum ben. Pek de
umutlu  sayilmam bazen umutsuzluga da kapiliyorum. Inanmak istiyorum ama

inanamiyorum da (D16,78-80)”

Son olarak hastaliginin bu haliyle de barisik olup tedavisi bulunsa dahi
yaptirmayacagini sGyleyen ve meslek yasamina olumsuz bir etkisi olmayacagini érneklerle
aciklayan bir katihmcidan s6z etmek de mumkundur; “Ya séyle gelecege dair duygularim
diyabetin yine teknolojiyle beraber asilabilecek bir hastalik oldugunu diisiiniyorum fakat bir
tedavisi bulunsa bile ben bdéyle mutluyum o yiizden o tedaviyi uygulatmayi da

digiinmiyorum. Ben diyabetimle barisigim zaten (D23, 70-72)”

Kayg!i. Kronik hastalikla gelecede iliskin disincelerde umutlu yaklagimlarin aksine
kaygili ve korkulu yaklasan katilimcilar da bulunmaktadir. Burada s6z edilen kaygilarin
cogunlukla hastaligin kronikligine ve gelecekte tercih edilmesi distnilen mesleklere engel
olma durumuna iligkin oldugu goézlemlenmistir. Bu alintilarda 6zellikle kariyer yasamina
iliskin bazi meslek ve spor dali tercihlerinde hastaliklarin engelleyici rolu katilimcilarda kaygi

ve korku olugturmaktadir. Ornek alintilar su sekildedir;

“Zor bir dbnemden gececegim gibi geliyor yani bir de 6mdir boyu siirecek diyorlar ya

o beni korkutuyor (AL18,40)”
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“Ben bir de seyden korkuyorum mesela internette séyle yazdim dedim ki ehliyet
almak igin hangi hastaliklarin olmasi lazim yazdim. lleri derece diyabet dedi benimki ileri
derecemi bilmiyorum ama ya ben simdi sofér olamiyor muyum tip 1 diyabet yiiziinden. Ya
da ben bir ise girdigimde hani doktor da mi olamam? Ciinki hani birden, ben simdi
Almanya’da doktor olmak istiyorum ama elim titrerse cerrahlik yapamam amacim cerrah
olmak yani simdi mesela ben ameliyattayim o sirada sekerim diistii hastanin da karni agik

diye dlslinlirsek ne yasarim o anda diye digtindyorum (D11,90)”

Beklenen Yaklagimlar. Kronik hastaliga sahip okul ¢agi ¢cocuklarina kendilerine
nasil yaklasiimasini bekledikleri sorusu yonelmigtir ve yanitlarin gogunlukla normal
hissetmek, destek olundugunu ve ilgilenildigini gérmek, acinmamak ve yargilanmamak
uzerine oldugu gozlemlenmigtir. Kendi hastaliklarini kendileri yonetmeye alismis ve
zamanla kronikligi kabullenme asamasina gecis yapan katimcilarin bu slregte

beklentilerinin cogunlukla yalnizca anlasiimak temasi altinda oldugu ortaya ¢ikmaktadir.

Ayricaliga ihtiyag Duymama. Saglikli akranlarindan ayrismak istemeyen kronik
hastalia sahip 6grenciler 6gretmenlerinden ve arkadaslarindan herhangi bir ayricalik
istemediklerini ve bdylece c¢evrenin ayristirici bakislarina maruz kalmak istemediklerini

belirtmiglerdir. Ornegin;

"Ya 6gretmenlerimden farkli bir davranis beklemezdim ¢linkii 6grencilerde de yani
arkadaslarimda da farkli bir fikir olugtururdu yani yine ne oldu bir sey mi oldu gibi garipseme
olurdu. Yani aslinda ayricali§i pek sevmedigim igin yoksa davranabilirler yani ben

hoslanmiyorum ayricaliktan (D23,32-34)”

“Yani 6gretmenlerim de arkadaslarim gibi davranirlar hocam. Yani bana ¢ok sey
sormamaya c¢alisirlar. Ama bu tepki bana gbére uygun degil, digerlerini nasil derse
kaldiriyorlarsa beni de 6yle kaldirmalarini isterdim (D16, 42-44)” Bu alintida 6gretmenin
ogrenciye kolaylastiricilik diglincesiyle yaptigl soru sormama veya s6z vermeme davranisi

ogrenci tarafindan yok sayildigini hissetmesine yol agtigi gdézlemlenmektedir.
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Benzer sekilde okulda farkli bir uygulamaya duyduklari ihtiyag soruldugunda érnegin

ogrencilerden su sekilde yanit gelmistir;

“Sey yapilabilir mesela sekerim dlistii sinavda diyelim o sinavin tekrarlanmasi
olabilir. Onun disinda farkli bir ayricalik da istemem ben her insan gibi normal devam etmek

isterim. O seker dlslkligiinde tekrar da sinavlarimin énemi yliziinden (D11,56)”

Destek Olma Cabasini Gérme Arzusu. Bu kod altinda katilimcilarin kronik
hastaliklarini arkadaglarina ve o6gretmenlerine bildirmesinin ardindan alinan tepkilere
karsilik beklenen yaklagimlarda bireylerin yalnizca anlayabilmek ve destek olabilmek adina
cabalamalari, hastaligi tanimak igin soru sormalari ve onlara vakit ayirmalari talep

edilmektedir. Ornegin;

“Ya bazilari ¢ok tepki vermedi normal karsiladi, bazilari da biraz lizgiin durdu onlar
hosuma gitmedi mesela ben ¢linki birinin bana acimasini hig sevmem. Onlar (zgdn

durunca ¢ok hosuma gitmedi ama bazilari (izglin durdu anlamadim neden. -Onlardan farkli
bir davranig bekler miydin? - Onlardan belki soru sorabilirlerdi ne olduguna dair ama Uizgiin

olmalarini istemezdim. Tanimaya c¢aligsalardi bana yeterdi o sekilde c¢linki yardim

edebilirler (D11, 38-43)”
“(Ogretmenim) Sorsun yani sadece, bagka istemiyorum (A8,47)"

Bu alintilarda goruldugu uzere yalnizca hastaliga dair bilgiler edinme ¢abasi bile 6grenciler

icin kiymetli olmaktadir.

Acinmama Arzusu. Normal hissetme arzusunu tasiyan dgrenciler, sosyal yagsamda
yer edinmeye calistiklari ve kendi kimliklerini insa etmeye basladiklari kritik gelisim
donemlerinde kendilerine acinmasindan ve bunun onlara hissettiriimesinden rahatsiz
olmaktadir. Ozellikle kendileri igin bir rol model konumunda olabilecek égretmenlerinden ve
yine sosyal yasamlarinin 6nemli bir kisminda yer eden akranlarindan bu olumsuz davranigi

gérmek onlar icin yaralayici etki olusturabilmektedir. Ornek alinti su sekildedir;
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“Cok fazla abartili bir sekilde acima gbéziiyle bakmak mesela bazi arkadaslarim
igneyi gériince korkuyorlar, ben mesela bunu sevmiyorum bdyle seyler yapmasalar daha
iyi olur. igneyi gériince korkmak falan bana ¢ok fazla sey vermiyor ama hosuma gitmiyor

yani sinirimi bozuyor (D11,52-54)"

Uzerine Gelinmeme Arzusu. Bu kod altinda katimcilarin yasamlari boyunca
surecek olan kronik hastaliklarinin gerektirdikleri konusunda ciddi sorumluluklarla
bogusabildigi ve kimi zaman bunlarin altinda ezilmis hissettigi gézlemlenmistir. Ornegin
dizenli muayenelere gitmek, belirli yiyeceklerden kisittanmak, ya da c¢evreye sik sik
hastaliklarini agiklamak kimi zaman bir hayli yorucu olabilmektedir. Ornek alintilar su

sekildedir;

“Bir de seker kontrollerine gitmeyi de ben hi¢ sevmiyorum hastaneyi zaten kimse
sevmez ben de sevmiyorum oraya gidince ¢ok fazla sikiyorlar insani yani iste kiziyorlar

bazen kan degerlerime falan...(D11,72)”

"Cok hastaliklarimla ilgili (zerimi gidilmesini pek sevmiyorum ben. Yani lstiime

gidilse bile konugmuyorum, séylemiyorum (A17,52)”

Metaforik Tanimlama. Bu kod kapsaminda katilimcilardan sahip olduklari kronik
hastaliklar bir egya, nesne veya duyguya benzetmeleri ve bu benzetmenin nedenini
aciklamalari beklenmistir. Metafor kullanimini daha kuguk yastaki katiimcilarin anlamakta
zorlandi§i tespit edilirken bilissel gelisimi daha ileride olan katilimcilardan yaratici

benzetmeler alinmistir. Benzetmeler ve nedenleri Tablo 5'te yer almaktadir.

Tablo 5

Metaforik Tanimlama

KATILIMCILAR BENZETILEN OBJE BENZETILME SEBEBI
E1 Corap ‘Cunki gorap giymeyi sevmiyorum.’
AL2 Panda ‘Pandalarinda bildigim kadariyla bir¢gok

alerjisi var bir de sadece bambu
yiyebiliyorlar diye biliyorum’

A3 Kedi ‘Cunki onun tlyleri beni dksurtiyor’
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AL4 Esek ‘Esekten uzak dururum. Hem
sevmiyorum hem de uzak dururum.’

A5 inek ‘Cunki inekler de 6kstiriiyor’

A6 Akbaba ‘Hani lesleri yiyor ya akbaba mesela
astim beni 6ldurdd lesimi yiyor...’

A7 Kedi ‘Kedileri sevmiyorum, astimi da
sevmiyorum’

A8 Cicek ‘Cunki ¢im polenine alerjim oldugunu

ciceklerden anliyorum.’

A9 Yorgunluk ‘Yorucu’

AL10 Kedi ‘Nankdr ¢unkld dogdugumdan beri
olsaydi daha ¢ok alisirdim en azindan
o suregte. Yani normal yiyordum her
seyi normal tukettigim igin bir anda
geldi ve ¢ok da sec¢enek birakmadi.’

D11 Cikolata ‘Cunku diyabet sekerle alakali ve ben
de cikolatayi ¢cok seviyorum ama
diyabet buna engel oluyor o yuzden
cikolata ¢unku artik ulasilmaz.’

A12 Sise ‘Cunki o sisede nefes ya hani
nefesimizi ona veriyoruz o sekilde bos
bir sise yani. Mesela burusturuyoruz
icinden hava ¢ikiyor sonra geri
kapatiyoruz sonra hava iginde kaliyor
tipki benim astimim gibi.’

AL13 Yilan ‘Cunki bilmiyorum ¢ok rahatsiz edici
vee bilmiyorum. Zehirleyici’
AL14 Bir sekerci dikkaniniz var  ‘Bir replik vardi yanimdasin
ama higbir sey dokunamiyorum ¢ok sagma diye
yiyemiyorsunuz gibi aynen o gekilde’
E15 Kitap ‘CunkU arada bir hastaligimdan dolayi
kitap okurken basim baya bir agriyor.’
A17 Ucak ‘Cunki ugak gérdigimde diiz oldugu
icin her zaman astim ilacim aklima
geliyor’
AL18 Korku ‘Zor bir dbnemden gecgecegdim gibi

geliyor, yani bir de dmur boyu surecek
falan diyorlar ya o beni korkutuyor’

AL19 Cam gibi kirilabilir bir ‘Yani mesela bir kirilabilir esya
esya goérdugunuzde onu alirsiniz dikkat
edersiniz yanindan hani yavag
gecersiniz ama hani dikkat etmeyen
birisi oradan gecer belki o esya da
duser, kirilir.

D20 Kalp ‘Cunkl mesela bir insan seker hastasi
oldugunda igne olmadan yasayamiyor
ya kalp olmadan da bir insan
yasayamaz’
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D22 Kavanozun iginde bir ‘Yani kapali bir alanda yasam.
yasam Kisitladigi icin beni siktigi igin.’
D23 Kalem ‘Surekli yanimda ve varligindan

rahatsiz olmuyorum’

D24 Kedi ‘Gunki boyle asagi yukari pek gitmiyor
normal oluyor stabil oluyor. Yani sakin
bdyle yuksek olmuyor asagi diusmuyor
pek.’

D25 Kdpek ‘Gunki yani her seyi en igten
hissediyorlar benim gibi o yizden.
Diyabet oldugu igin birazcik
duygusallik ve sinir ¢cok oluyor o
yuzden.’

Tablo incelendiginde gogunlukla katilimcilarin uzak durmasi gereken veya aler;ji
semptomlarini tetikleyen nesne/canlilara benzettigi goértilmektedir. Yani sira nankorlagu ile
bilinen kedi benzetmesi, zehirli bir yilan ya da les yiyen bir akbaba benzetmesi yaratici
benzetmeler arasindadir. Benzetmelerin ¢ogunlukla hastaliklarin yikici, kisitlayici,
gerektirdikleri ile zorlayici gibi olumsuz yanlarina ya da yorucu, hassas gibi duygusal

yanlarina odaklandigi gorulmektedir.

Sosyal Yasam. Sosyal yasam kategorisi kapsaminda kronik hastaligi olan
ogrencilerin sosyal hayatta yer almasina dair kimi zaman olumsuzluklar kimi zaman da
gucld yoénler ortaya c¢ikmistir. Katilimcilardan alinan yanitlarda hastaligin tedavisinde
kullanilan ydntemlerin gériinimlerinde dedisime sebep olmasi ile yasanan rahatsizliklar,
sosyal yasamda izolasyon, spor becerileri ve ekonomik problemlerden s6z edilmigtir.

Kodlamalarin agiklamalari asagida siralanmaktadir.

Gériiniimdeki Degisime Bakis Agislt. igcinde bulunduklari gelisim dénemi geregi
son cocukluk ve erken ergenlik déneminde bulunan katilimcilar kronik hastaliklarinin
getirdigi yeni yagsam duzenine uyum saglamanin yani sira saglikli akranlari gibi ergenlige
gegcisin de uyum sureciyle bas etmektedirler. Bu suregte beden imajina atfedilen énem ile
hastaliklarin tedavisinin gakismasi durumunda ise ¢ocuklar bedenlerinde bir degisime karsi
cikmakta ve bunun sosyal yasamlarindaki olasi yerinden rahatsizlik duymaktadirlar. Ornek

alintilar su sekildedir;
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"Annemle babam stirekli bana pompa takmak istiyor yani benim iyiligim igin istiyorlar
da ben asla dis gérinigiime zarar gelmesini istemiyorum onun yerine igne yapmayi tercih
ederim. Clinkii pompa kocaman bir sey oluyor béyle yanimda tagimak istemiyorum onu.

(D11,86)”

"S6yle anlatayim herhangi bir ilag yok sadece tedavisi var onun da pek seyi yok nasil
diyeyim garantisi yok garantisi yok derken de sizin organlarinizdan birkagini degigtiriyorlar
bagis gibi ve bir tane makinaya bagll olarak yasayacaksiniz o ylizden yani istemem (yine

sesi degigiyor) (AL2,64)”

Sosyal Yagamdan Dislanma. insanin biyopsikososyal bir varlik olusu sebebiyle
kronik hastaligi olan okul ¢ag! ¢ocuklarinin sosyal yasama dahil edilmesi ve akranlariyla
iligkisi de 6nem tasimaktadir. Bu noktada A8 kodlu katilmcinin paylasimina gore katildigi
spor kursundan diglanmis olmasi onu sosyal yasamdan izole etmis ve bu tarz sporlari
yapamayacagina dair bir algi gelistirmesine sebep olmustur. “Zaten ben bir kursa gidiyorum
o0 kursu hig sevmiyorum. Badminton kursuna gidiyorum. Kursta da gok kosuyorduk, nefesim
daraliyordu bir yere oturuyordum, biraz bekliyordum sonra katiliyordum (Derin ve hiriltili
nefes aliyor ve biraz zorlaniyor). Bizim erkek hocamiz anneme sey demig astimi var ama
Obdr ¢cocuklar da dinlenmek istiyor lziliiyorlar falan diye hafta ici gidiyordum ben onu hafta
sonu grubuna alalim demis. Annem de istemedi ben de istemedim gitmiyordum. O yiizden

yani béyle kursa gitmek isterdim ama gidemiyorum (A8,83-108)”

Benzer sekilde ¢olyakh bir cocugun disarida yemek yeme Uuzerine yaptigi
paylagimda da saglikli bireylerin O6zel gereksinimi olan bireyleri gunluk yasamlarina

katmada 6nemli dizeyde geri kaldigi sonucuna ulagmak mumkundur;

“Digaridan siparis ettiginiz zaman normal bir insana gére hazirlaniyor. Yani
séyledigimiz zaman da sizden ek (icret talep ediliyor, normalde malzemesi yani digerine

gbre biraz daha az oluyor ama licret fazla isteniyor (AL2, 112)"
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Spora Katiim. Katilimcilarin birgogu spor yasaminda aktif olduklari bilgisini
vermiglerdir. Bu durum kronik hastaligin gerektirdigi egzersiz algisi haricinde kimi zaman
profesyonel olarak sporla ilgilenmeyi icermektedir. Her ne kadar daha kontrolli olmayi
gerektirse de kronik hastaliklar katilimcilari spor yasamindan alikoymamaktadir. Bu kod

kapsamindaki 6rnek alinti su sekildedir;

“Benim de en blyiik hayalim psikolog olmak, eger psikolog olmazsa avukat bir de
yaninda sporculuk, badminton sporuyla ilgileniyorum lisansliyim, eskiden de voleybol

lisansim vardi hatta bir kere hazirlik magina ¢ikmistim (E15,89)”

Ekonomik Sorunlar. Sosyal yasamda yer alabilmek icin 6zel gereksinimleri olan bu
bireyler icin yasam ¢ok daha maliyetli oimaktadir. Ozel besinlere veya tedavi gereclerine
ulasimin zor ve maliyetli olmasi hem ¢ocuklarin hem de ebeveynlerin zorlandigi politik
dizeyde 6nemli bir konu olarak karsimiza ¢ikmaktadir. Bu kod altinda égrencilerin érnek

alintilari su sekildedir;

“Her seyi yiyemiyorsunuz bir de hani bir yere gittiniz diyelim gittiginiz yerde size gére
higbir sey bulunmuyor ya bir sey alacaginiz zaman normal fiyattan biraz daha yiiksek oluyor

hani normalde ekmek aliyorsunuz 5 TL falan oluyor sizin ekmedginiz 53 lira (AL2,26)”

“Tip bir diyabette ben normalde su an parmaktan 6lgliyorum ama bir de koldan bir
sey almigtik bir alet var annemler bir slire sonrasinda onun fiyatina ¢ok fazla zam gelmisti
o yizden alamamaya baslamiglardi belki onlar artik sey olabilir daha ucuz olabilir ya da

bedava olabilir onun gibi seyler aklima geliyor (D20,76)”
Arkadaslar

Arkadaslar temasi kapsaminda kronik hastaligi olan &gdrencilerin sahip olduklari
hastaliklara arkadaslarinin yaklagimlarina yer verilmektedir. Yani sira kronik hastaliga
sahip olduklarini arkadaslarina sdyleme durumlarinda yagsananlar veya soylememeyi tercih

edenlerin nedenleri Gzerine yapilan paylagsimlara yer verilmistir. Arkadaslar temasi,
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“‘Arkadaglarin yaklasimlari”, “Hastaligi digerlerine sdyleme” ve “Zorbalik” olmak Uzere Ug

kategoriyi icermektedir. Kategori ve kodlamalar Sekil 6'da yer almaktadir.

Sekil 6

Arkadaglar Temasi

Evrensellik
Bilinsin ihtiyaci
istememe

Soylemenin
hissettirdikleri

W

Hastaligi
Digerlerine
Sodyleme

Sasirma

Uziilme

\ Arkadaslarin

Yaklasimlari
Zorbalik Anlayisli
_\ yaklagim
ARKADASLAR

Uyumlu
yaklagim

Arkadaslarin Yaklagimlari. Bu kategori kapsaminda kronik hastalhidi olan
ogrencilere sahip olduklari hastaliklari arkadaslarina soylediklerinde aldiklari tepkiler ve bu
tepkilerin onlar igin uygunlugu Uzerine cesitli sorular yoneltiimigtir. Alinan yanitlar

cercevesinde sasirma, anlayisli ve uyumlu yaklasim kodlari olusturulmustur.

Sasirma. Kronik bir hastaliga sahip oldugunu arkadaslarina sdyleyen gocuklardan
besi arkadaslari tarafindan hastaliklarina sasirildigini biri ise sasirmayla birlikte Gzilme
tepkisi ile karsilastigini belirtmigtir. Bu tepkileri ise bazilari normal karsilarken bazilari
bilmeyen arkadaslarina 63retmekle bazilar ise ilgilenildigini hissetmekle mutlu oldugunu

belirtmistir. Ornek alintilar su sekildedir;

“llk ya biraz séyledim. Aaa falan dedi ge¢mis olsun dedi, onun (iizerinden g¢ok

konusgtuk, bir stirti ge¢mig olsun dedi yani 6nemsedi beni. Bana astimla ilgili sorular sordu.
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-Bu yaklagim nasildi senin icin?- Uygundu, ¢ok hastaliklarimla ilgili Gzerimi gidilmesini pek

sevmiyorum ben (A17, 50-56)”

Bu &grenci icin sasirma tepkisi normalken sik sik soru sorulmasi ya da hastahgin

hatirlatiimasi olumsuz bir yaklagim olarak s6z edilmistir.

“lik kimseye séylemedim yani yanlarina gidip ben diyabet hastaligina sahibim diye
séylemedim, yakin olan arkadaslarima sbyledim ama su an yani sinifin hepsi biliyor ¢linkdi
ii¢c yildir buradayim. -Peki, yakin olan arkadaslarinla konusman nasil gegti? -ilk
séyledigimde gsasiran da oldu aa benim dedem babaannem de diyabet ben biraz hakimim
diyen de oldu, bilmeyen de oldu acikladim béyle béyle herhangi bir kogup oynarken bir etki
birakmiyor yine sizinle oynayabiliyorum dedim. Aslinda bilmemek biraz hosuma gitmisti
¢linkli anlattim 6grettim o ylizden hosuma gitti yani yaklagimlar (D23, 18-23)” Burada
o6grencinin kabul edilmeme gibi bir olumsuz yaklasimla kargilagsmadigini belirtmesi ancak
sosyal ortaminda kabul ediimek adina kendini kabulstzlikten koruyan bir agiklama
yapmasi dikkat cekmektedir. Ayrica diyabete dair bilgilendirme yapmanin onu mutlu etmesi

hastalida iliskin kendi kabulinun de bir gostergesi olarak gorulmektedir.

Anlayish Yaklagim. Bu kod kapsaminda dgrencilerin sahip olduklari arkadaslarina
sOylemesiyle arkadaslarin hastaliga ‘normal’ bakis acisiyla yaklagsmasi veya hastaligi
dgrenmek igin ¢abalayarak kabul etmesi anlayigli yaklasima dahil edilmektedir. Ornegin,
AL2 kodlu katilmci hastaligi arkadaslarina agiklamasi gerektigini ancak onlarin anlayish
karsiladigini belirtmistir; “Cogunluklia normaldi arkadaglarimin tepkileri anlayigla karsiladilar
onun disinda hani nasil yiyemiyorsun ya (glliiyor) falan diye tepki verenler de oldu.

(AL2,50)"

AL19 kodlu katilimcinin ise “Gayet uygun bir tepkiydi arkadaglariminki mesela hani
o yasta o ne falan diye de tepkiler gelirdi onlar sadece yani liziilmene gerek yok sen de
normalsin ben de normalim gibi bir seyler séylemisti destek olmuglardi (AL19,37-40)”

cumleleri ile arkadaglarinin yaklasimlarini uygun buldugunu belirtmigtir.
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Uyumlu Yaklasim. Bu kod altinda ise anlayish yaklagsimin haricinde arkadaslarin
davraniglarini da kronik hastaliga sahip 6grenciye yonelik dizenlemesini iceren alintilara
yer verilmistir. Ornegin AL10 kodlu katilimcinin paylagiminda arkadas grubunun ortak
etkinliklerinde alerjisi olan arkadaslarina yonelik yiyeceklerin de alindigini ve bunun ona
onlari da saglikh yasama yoOnlendirmesi yoluyla iyi hissettirdigini belirtmigtir; “Biz
arkadaslarimla dért kigi sey yapiyoruz okul ¢ikislarinda benim yiyebilecegim seyler aliyoruz
genellikle marketten cikista oturup beraber yiyoruz. Bu bence giizel. Bir de saglikli yiyorum

en azindan onlar da benim sayemde saglikli yiyorlar (AL10,24-28)”

Yan! sira hastalhigin semptomlarini tetikleyici davraniglarda bulunmamak Uzere
kisiye saygl duymak da arkadaslardan gelen uyumlu yaklagima dahil edilmektedir; “7.sinifta
arkadaslarimla birazcik konusmaya basladim. Birbirimizden bahsederken séyledim ben igte
boéyle hastaligim var diye gegmis olsun dedi bir seye ihtiyacin oldugunda sbéyleyebilirsin
cekinmene gerek yok ben istedigin seyi yaparim dedi. Nefesim daraldigini falan
séyledigimde, parfiimden hoglanmadigimi séyledigimde yanimda parfiim sikmiyor g¢ok

dikkat ediyor. O sekilde o da beni etkilememeye ¢alisiyor (AL14,27)”

Hastaligi Digerlerine Soyleme. Kronik hastalia sahip oldugunu baskalarina
sOyleme noktasinda bazi dgrencilerin c¢ekinceleri oldugu ve bundan geri durduklar
gbzlemlenmigtir. Hastaligini sdyleyenlerden bazilarinin ise bunu bir evrensellik ihtiyaci
Uzerine sOyledigi belirlenmigtir. Bu tema altindaki son kodda hastaligi sdylemenin o anda

ogrenciye hissettirdigi duygular Uzerine odaklaniimistir.

Bilinsin Istememe. Kronik hastaligi olan yedi 6grencinin hastaliklarini digerlerine
sOyleme noktasinda farkli davraniimaktan korkma, tepkilerden g¢ekinme, dalga
gecilmesinden korkma veya gerek gérmeme gibi sebeplerle desifre etmek istemedikleri
ortaya ¢ikmaktadir. Cogunlukla hayati 6nemde semptomlari olabilen kronik hastaliklarin
yasamin buylk cogunlugunun gegcirildigi okul ortaminda bilinmemesi ciddi sonuglar
dogurabilecekken cevrenin tepkilerinden cekinme ogrencilerde 6nemli bir duygusal yuk

olusturmaktadir. Ornegin, A17 kodlu katilimcinin sinif arkadaslari ve brang égretmenleri
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yakin zamanda gegirdigi bir astim atagi Uzerine 6grenmistir; “li astim oldugumu sinif

6gretmenim biliyor, yani pazartesinden dolayi sinif arkadaslarim da biliyor. -Daha 6nce
bilmiyorlar miydi?- Hayir daha 6nce bilmiyorlardi. Sadece sinif arkadaslarim biliyor bir de

bir tane kuzenim var o biliyor. Kuzenim de yanimdayd.. (A17,46-48)”

E1, AL12 ve D24 kodlu katilimcilar ise farkli davraniimasindan, dalga gecilmesinden

korktuklari icin sdylemekten geri durmusglardir;

‘Arkadaslarima sbylemedim, yani bilmelerini istemiyorum ya mesela dalga gecgerler

falan diye, utaniyorum diye séylemedim. Ama glivendigim kisilere séyledim. (AL12,28)”

‘Biraz daha ¢ok okulda aslinda hicbir yerde insanlarin bilmesini iyi
karsilayamiyorum, alisamiyorum. Tepkilerden g¢ekiniyorum. insiilin yapmak...(bekleme)
¢cogu zaman lavaboya gidip orada yapiyorum daha dogrusu her zaman ¢ogu zaman dedgil.

Arkadaslarimin gérmeyecedgi gizli bir yer diye lavaboda yapiyorum. (D24, 8-38).”

Evrensellik ihtiyaci. Kronik hastaligi olan 6grencilerle yapilan gériismelerde
hastalii arkadaslarina sdyleme noktasinda veya arzuladiklari yaklasimlar konusunda
ogrencilerin bir kisminda kendine benzeyen ile paylagimda bulunma veya ortak 6zellikler
paylagsma istegi dikkat ¢cekmistir. Yalniz olmadigini bilmek isteyen 6grenciler tarafindan
anlasiimanin yolunun kendi ile benzer deneyimler yasayanlarla paylasimda bulunmaktan
gectigi dusunulmektedir. Bu da ortak paylasim, evrensellik ihtiyaci olarak kodlanmigtir.

Ornek alinti su sekildedir;

“Biliyorlar, zaten sinifimda dért kigi de astim. Onlara dedim ki siz de mi astimsiniz,
onlar da dedi ki evet biz de astimiz. Dedim ki aksamlari gok mu 6ksliiriiyorsunuz, onlar da

dedi ki evet. (A5,46-50)”

Burada yer verilen alintilarda, 6grencilerin benzer deneyimler yagadiklarina given

hissettigi ve hastaligindan ilk olarak onlara soz ettigi gorulmektedir.

“Ya aslinda annemde ve abimde de var astim sadece babamda yok o yiizden onlar

da nefes daralmalari olsun bagka seyler olsun yani onlarda da ayni hastalik oldugu igin beni
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daha iyi anlayabiliyorlar. Yani astimi olmayan birinin beni ¢ok anlayabilecegini

digtinmiyorum. (A9, 92-94-106)”

“‘Boyle keske ogretmenlerin elinde olsa biitiin ¢ocuklari diyabetli yapip onu yalniz
birakmasalar. (D26,72)” Burada yer verilen alintilarda ise 6grencilerin kendilerini yalniz
hissetmeme arzusu ve yalnizca deneyimleyenin onu anlayabilecedi anlayigi

vurgulanmaktadir.

Séylemenin Hissettirdikleri. Kronik hastaligi olan o6grencilerin hastaliklarini
arkadaglariyla paylasirken yasadiklari duygular iki 6grenci i¢in belirgin bigimde ortaya
citkmigtir. AL19 kodlu katiimci tani aldiktan sonra okula déndstnde rehber 6gretmeninin
yanina gittigini ve dondugunde de gelen sorular Uzerine hastaligini agiklamak durumunda
kaldigini belirterek bu anin onun igin yogun duygularla gectigini ve ardindan da duygusal

bir bosalma yasadigini belirtmigtir.

“Ben rehberlik servisinden geldikten sonra zaten (glnci sinif oldugum igin
arkadaslarim da ne oldu falan diye israr etmisti ben de hani o anin seyiyle biraz agladim ve
hani séyledim gibi, kliglik bir atak gibi aslinda atak da sayilmaz ¢blyak oldugumu falan
séylemistim duygusal bir bogsalma oldu o an. Sonrasinda yani arkadaglarimin beni motive

ettigini hatirllyorum sadece baska aklimda kalan bir ani yok. (AL19,35)”

D25 kodlu katiimcl ise diyabet tanisina sahip oldugu bilgisinin tim okulda oldugunu ve
bunun ona degerli hissettirdigini belirtmistir; “Diyabetimi tiim okul biliyor ve yani bu degerli

oldugumu hissettiriyor, dederli gibi hissettiriyor. Ozel hissettiriyor. (D25,26)”

Zorbalikk. Okul ortaminda kronik hastaliga sahip oldugu bilinen &grencilerin
genellikle akranlar tarafindan zorbaliklara ugradiklari gézlemlenmigstir. Bu zorbaliklarin
cogunlukla alay etme gibi s6zel zorbaliklar oldugu gdzlemlenirken kimi zaman yok sayma
gibi duygusal zorbaliklar da s6z konusu olmustur. Bu noktada D16 kodlu katilimcinin
paylasimi ihmal etmeye drnek bir duygusal zorbalik olarak karsimiza c¢ikmaktadir;

“Arkadaslarim tartigiyorlarsa benim yanima gelmemeye calisiyorlar. Ben etkilenmeyeyim
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diye. Yani sinifta kogturuyorlarsa benim yanima gelmemeye c¢aligiyorlar. -Farkli

davransinlar ister miydin?- Evet hocam, yani bana da diger arkadaslarina davrandiklari gibi

davransinlar isterdim. Yani onlara ayri bana ayri davransinlar istemezdim. (D16, 36-38)”

AL14 kodlu katilimecinin yanitindan hastaliga iliskin alay etme davranigi s6z konusu
iken magdur Ogrencinin bu durumdan rahatsiz oldugu gozlemlenmektedir; “Mesela
sinifimizda nasil desem huysuz arkadaslarimiz var mesela biliyorlar alerjim oldugunu
parfiime vesaire, erkek parflimleri ézellikle arkadaslarim sikiyorlar ya sikmayin diyorum
ama onlar dinlemiyorlar ondan sonra senin astimin bizi ilgilendirmez, koku alma sen
gibisinden o zaman gok (iziilmiistim. On yargili davraniyorlar ama benim ne hissettigimi,

empati kurmuyorlar yani. Biraz zoruma gidiyor. (AL14, 41-43)”

Bu durumda 6grencinin, fotograflarinin yetigkinler tarafindan izinsiz paylasiimasi ile
istismara ugradigi ve diger yanitinda akranlari tarafindan duygusal ve siber zorbaliga
ugradigi gorulmektedir. Akranlarinin zorbaligindan gikayetci olan bir diger katihmci ise
AL13 kodlu katilimci olmustur. Hastaliginin semptomlari ve uzak durulmasi gereken
yiyecekler O0zelinde ugradigi s6zel ve duygusal zorbaliklarin istikrarli bicimde ilerlemesi
ogrenciyi ¢okkin bir hale getirmigtir. Gérigsme esnasinda sézel olmayan ifadelerinden
yapilan ¢ikarima gore 6gdrenci bu baskilanmiglik ve kendisini anlatamama duygusuyla bas
etmekte zorlanmakta ve ¢dkkiin omuzlarla basini 6ne egmektedir. OJrencinin zorbalik

yasantilar su sekildedir;

“Bazen bir arkadasim geliyor mesela ben yemek yerken geliyor yanima sen bunu
yiyebiliyor musun diyor yani bildigi halde portakal falan gésteriyor sen bunu yiyebiliyor
musun tiriinde dalga geciyor. Yani bilmiyorum hocaya séyleyesim geliyor hocaya
sOyliiyorum o uyariyor ama tekrar ayni seyi yapiyorlar. (Omuz silkme) Kendim uyarmayi da

denedim ama bagiriyorlar. (AL13, 22)”

“Arkadaslarim artik ¢ok fazla dalga geciyorlar ve ben bunu anneme séyledim
toplantida séyledi ama herhalde aileler ¢ocuklarina séylemiyor o yiizden ben artik ¢ok

rahatsiz oluyorum. Herkesin gézii bende bana bakiyorlar ben yemek yerken veya bir sey
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yaparken. Ve bana stiirekli soruyorlar ilacin ¢ikti mi, sunu yiyebiliyor musun bunu yiyebiliyor

musun diye beni slirekli sorguya gekiyorlar. (AL13, 58)”
Ogretmenler

Ogretmenler temasi kapsaminda kronik hastaligi olan égrencilere égretmenlerinin
yaklagimlari konu edinilmistir. Bu noktada hazirlanan gérigsme formunda sinif veya brans
ogretmenlerinin yaklagimlarina ydnelik sorular ile okul psikolojik danismanlarina yénelik
sorular ayristinlmistir.  Arastirmanin  amagclarindan birini  olusturan okul psikolojik
danismanlariyla genel iligkileri ve kronik hastaliklar 6zelindeki iligkilerine dair kategoriler
olusturulmustur. Bu tema altinda yer verilen sinif veya brans 6gretmenlerinin ve okul
psikolojik danigsmanlarinin yaklagimlari, 6gretmenlerin kronik hastaligi olan ¢ocuklara karsi
sorumluluklar ve okul psikolojik danismanlarinin okul ¢agi ¢cocuklari arasindaki bilinirligi
uzerine de fikir sunmaktadir. Olugturulan iki temel kategori ve kodlamalar Sekil 7°de yer

almaktadir.

Sekil 7

Ogretmenler Temasi

Hig
basvurmama
Olumlu
yaklagimlar

Okul psikolojik
danismani ile
hastalik
6zelinde Okul

iligkiler Psikolojik Ogretmenin

Danismani Yaklagimlar
ile iligkiler
Okul psikolojik o GRETMENLER

danismaninin
gorevine iliskin Olumsuz
algilar yaklasimlar

Okul psikolojik
danismanindan
beklentiler

Ogretmenin Yaklasimlari. Bu kategori kapsaminda égrencilere kronik hastaliklari
bilgisini edinmis sinif veya brans 6gdretmenlerinin yaklagimlarina yonelik cesitli sorular

yoneltilmistir. Bu sorulara alinan yanitlar olumlu ve olumsuz yanitlar olarak kodlanmis ve alt
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kodlarinda normal kargilama, ihtiyaglari gozeten yaklasim, uyarma, uzulme, ihmalkar,

aynistirici gibi kodlamalardan yararlaniimistir.

Olumlu Yaklagimlar. Olumlu yaklagim kapsamina dahil edilen yaklasimlar normal
karsilama, takip edici yaklasim, ihtiyaclari gbzeten yaklasim ve uyarmadir. Kronik
hastaliklarindan o6gretmenlerine s6z eden o6grencilerden Ugl o6gretmenlerinin olagan
davrandigini, sik sik gegmis olsun diyerek hatirlatmadigini ve bunu uygun bir tepki olarak

algiladiklarini belirtmiglerdir;

“Yani annem sbéylemisti 6gretmenime. Yani o gayet iyiydi, lstiime pek dismedi

sadece ge¢mis olsun dedi bence ¢ok iyi bir tepkiydi. (A17,58).”

Benzer sekilde ¢Olyakli bir dgrencisini uyaran oOgretmenin tepkisi de o6grenci

tarafindan olumlu algilanmigtir;

“lik sinif 8gretmenimize séylemistim o da (ziilmiistii. Bana sadece glutenli seyler

falan yeme demisgti uyardi gibi. Bence bu iyi bir tepki. (AL18, 62-66)”

Bu yaklasimlarin yani sira kronik hastaligi olan 6grenci konusunda daha aktif
davranan ve 6grencinin semptomlarini gbézeterek sevk eden 6gretmen tutumlarindan da

s6z edilmigtir;

“Mesela sey bazen 6gretmenim elim ¢ok titriyor veya yazamiyorum dersem bir
sekerimi 6lger git annenin yanina ne diyebilir diye génderiyor sonra geri geliyorum devam
ediyorum. Ogretmenimde de gipi okutan bir tane bir sey var mesela diigiik olunca veya elim
titreyince ama yliksek olunca 6gretmenim pek bir sey bilmedigi i¢cin anneme gbnderiyor.

(D27,54)"

Benzer sekilde aktif bir tutum takinan égretmenlerden birkagi kronik hastaligi olan
ogrencisinin intiyaglarina yonelik yagsamlarini kolaylastirici davraniglarda bulunmaktadir. Bu
noktada sinifinin oturma dizeninde astimi olan &grencisinin ihtiyacini gdézeten bir

yaklasima 6rnek verilebilmektedir;
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“Mesela 6gretmenime sdéyledigimde hani beni kapi tarafina oturtturmak istemisti
oturdum énce séylemedim ama orada gercekten hani sinif cok sicak oldugunda bdyle nefes
alamiyorum nefesim daraldiginda derse de odaklanamiyorum. O yiizden de séylemistim
6gretmenime tamam dedi ben seni bu taraflara yakin oturtturayim dedi biraz da boyum uzun
oldugu igin hani 6nlere de oturamiyorum ama Onlere oturttu beni ¢ok hosuma gitti

(AL14,35)”

Sinifinda kutlamalar yapilan 6gretmenin ¢olyakli 6grencisine 6zel yiyecekler almasi
veya kendi hazirlamasi ile ilgili bir yasanti da ihtiyaclari gozeten yaklagsima Ornek

verilebilmektedir;

“Ogretmenime annem séylemisti hoca soruyor zaten bana arada neler yiyebilirsin
diye ¢linki 6gretmenimiz sinifa arada genellikle kek, kurabiye falan yapiyor iste bana da
sen nasil besleniyorsun yani nasil yiyorsun diye soruyor bana da onu yapiyor ya da aliyor
bazen.- Bu yaklasimi senin igin nasil?-Gayet uygun o da bana ¢ok sey yapiyor yani benim

igin bir seyler yapiyor deger veriyor bana. (AL10,30-32)”

Olumsuz Yaklagimlar. Ogretmenlerden alinan olumsuz yaklagimlar arasinda
Uzulme, ihmalkarlik, aynistiricilik ve rahatsiz edici tutumlara yer verilmigtir. Yalnizca bir
ogrenci igin 6gretmeninin hastaligina Gzilmesi hos kargilanmamistir. Clinkl burada égrenci
kendisine acindigini  hissederek acinacak bir durumda olmadigint vurgulamak
arzusundadir. Ogrenci durumuna Uziliinmesini degil kendisine destek olmak igin

cabalanmasini beklenmektedir;

“Ogretmenlerimden bazilari biraz (izgiin durdu onlar hosuma gitmedi mesela ben
¢linkdi birinin bana acimasini hic sevmem. Onlar (izglin durunca ¢ok hosuma gitmedi ama
bazilari (zgin durdu anlamadim neden. -Onlardan farkli bir davranis bekler miydin?-
Onlardan belki soru sorabilirlerdi ne olduguna dair ama Uizgiin olmalarini istemezdim.
Diyebilirlerdi igte igne mi yapiyorsun igne yapinca her seyi yiyebiliyor musun gibi herkes gibi
yani bunlari sorsalardi yeterdi ¢linkli herkes bunu soruyor. Tanimaya c¢alissalardl bana

yeterdi o sekilde ¢linkli yardim edebilirler. (D11,36-42)”
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Ug dgrenciden alinan yanita gére ise égrenciler 6gretmenlerinin hastaliklarindan
haberdar olmasina ragmen vyeterince ilgi gostermemesinden yakinmaktadir. Bu
o0grencilerden biri hastali§i sebebiyle akran zorbalidina ugrayan AL13 kodlu 6grencidir.
Ogrenci bu durumu &gretmenine bildirdigini ancak herhangi bir miidahalede

bulunulmadigini ve ondan tek isteginin bu duruma midahale etmesi oldugunu belirtmigtir;

“Ogretmenlerimin yaklagsimi da iyiydi bazen sorun oldugunda séyliyordum
toplantilarda falan ailelerine soyliyorlardi ama séylediklerinde [ailelerin] ¢ocuklarina

séylediklerini pek sanmiyorum ¢linkli hala ayni davranigi devam ettiriyorlar.

Ogretmenimden baska da bekledigim bir sey yok bir de arkadaslarim konusu.
Arkadaslarimin dalga ge¢mesini uyarmasi ve bir daha dalga ge¢gmemelerini isterdim ve 6yle

daha rahat bir hayat stirecegimi digtiniiyorum. (AL13, 34-54)”

Olumsuz yaklasimlar kapsaminda degerlendirilen bir diger yaklasim 6grencinin
kendisini rahatsiz hissetmesine sebebiyet veren tutumlardir. D24 kodlu katilimci
ogretmenlerinden bazilarina diyabetli oldugunu sdylediginde ona aciz gbzle baktiklarini
belirtmistir ve gérismenin akiginda 6grenci bu tepkilerden ¢ekindigi i¢in insulinlerini lavabo

gibi gizli yerlerde yaptidini belirtmistir;
“Iste aciz gbzle baktilar daha ¢ok yasl 6gretmenler. (D24,62)”

Son olarak ayrigtirici tutumda ise 6gretmenlerin kronik hastaligi olan 6gdrenciye
kolaylastiricihk amaciyla benimsedigi dustndlen tutumlarin  6grenciler tarafindan

ayristiriima hissine sebep oldugu gézlemlenmektedir;

“Biz genelde bedende kosu yaptigimiz icin beden hocasi beni kosulara almazdi
kostugumda kalbim hizlaniyor sonra da sekerim diigliyor ¢linkd. Yani bu bence kétiid. Yani
benim de kogmak istedigim zamanlar da oldugu igin kéti. (D22,34-36)”

Okul Psikolojik Danigmani ile iligkiler. Arastirmanin amaglarindan biri de kronik

hastaligi olan égrencilerin okul psikolojik danigmanlari ile olan iligkilerini saptamaktir. Bu

sebeple yapilan gérismede 6grencilerin perspektifinden okul psikolojik danigmanlarina
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basvurma durumlari, kronik hastaliklar konusunda destek alma durumlari, 6grencilerin okul
psikolojik danigmaninin gorevine iligkin algilari ve onlardan beklentilerine yonelik yanitlar
alinmistir. Alinan yanitlarda égrencilerin okul psikolojik danigsmanlari ile genel iligkileri ve

kronik hastaliklar 6zelindeki iligkilerine ydnelik ¢cikarimlar yapiimaktadir.

Hi¢ basvurmama. Alinan yanitlarda alti 6grencinin herhangi bir konuda okul
psikolojik danismanina daha ©nce basvurmadi§i sonucuna ulagilmistir. Ogrenciler
okullarinda psikolojik danismanin varligindan haberdarken ona bagvurmadiklarini

belirtmiglerdir. Ornek alinti su sekildedir;

“lin hig gitmedim ama sanirim bir rehber égretmen vardi. Ona danigabiliriz herhalde,

ama hig¢ gitmedim ama siniftan birkag arkadagim ona gitmisti. (AL21,48)”

Burada 6grencinin psikolojik danismana bagvurmasi igin bir nedene ihtiyaci oldugu

gorusu fark edilmekte ve kronik hastaliga sahip olmak bir neden olarak gérilmemektedir.

Bu kod altinda 6grencilerden ikisi okullarinda psikolojik danigsmanlari olmasina
ragmen varliklarindan haberdar gézikmemektedir. Yani sira bir 6grencinin ise okul
psikolojik danismani bulunmamaktadir. Okul psikolojik danigmani olan ancak olmadigini

dustinen 6grenci paylasimlarindan biri su sekildedir;

“Okulda rehber égretmenin var mi peki? Benim yok ama bazi siniflarin var. Benim

neden yok bilmiyorum (A5, 81-83).”

Okul Psikolojik Danismani ile Hastalik Ozelinde lliskiler. Kronik hastaligi olan
ogrencilerin okul psikolojik danigsmanlariyla yagsamlarinin diger alanlarina yonelik kurduklari
iliskinin yani sira kronik hastaliklar 6zelinde kurduklari iliski bu arastirma icin énemli bir
degisken olmaktadir. Bu noktada 6grencilerden alinan yanitlar, okul psikolojik danismaninin
hastaliktan haberdar olmamasi, hastalia karsi destekgi yaklagsmasi ve égrenci ile hastalik
hakkinda herhangi bir paylasimda bulunmamalari bigiminde siniflandiriimistir. Bu kod
altinda ¢ogunlukla égrencilerin kronik hastaliklari ézelinde okul psikolojik danigsmanlarina

basvurmadiklarini sdylemek mumkunddar.
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iki 6grenci okul psikolojik danigmanlarinin égrencilerin kronik hastaliga sahip

olduklarindan haberdar olmadigini su sekilde agiklamistir;

“Okulunda rehber 6gretmen var mi?- Var bir tane. -Onun astimin konusunda

yaptigi seyler var mi?- Yani bilmiyordu ki. (A17,78)”

“‘Rehber égretmenle iyidir aramiz. Tanismaya, sohbet etmeye gitmigtim bir kere
yanina. Ben tanismak istedim yanina gittim kendim. -Nasildi tanismaniz?- Cok glizeldi.
Adimizdan, yasimizdan, nelerden hoslandigimizdan. -Séyledin mi ona diyabetini?- Hayir
séylemedim, o da sormadi. (D22, 54-56).” Burada 6grencinin okul psikolojik danigmaniyla
tanismaya gitmesi onunla sicak bir iligki kurmaya agiklik olarak degerlendirilirken

danismandan diyabetine dair soru sormasi ve ilgilenmesi beklentisi dikkat cekmektedir.

Ogrencilerin bir kismi, kronik hastaliyi oldugu bilgisine sahip olan psikolojik
danismanlari ile gorustuklerini ancak gorusmelerinde hastaliklarinin odak olmadigini

belirtmislerdir;

‘Rehber &gretmenim var ama onun diyabet konusunda kendisiyle pek
konusmadigim igin bilmiyorum. Bunun haricinde genel olarak yanina pek gitmem fakat
konusuruz yemekhanede veya normal koridorda konusuruz aramiz iyi gtizeldir. (D23,48-

50) ”

“‘Rehber 6gretmenim yok. Astimla ilgili bir sey yapmiyor rehber égretmenim var da

o da astimla ilgili bir sey yapmiyor.”

Bu kod kapsaminda dikkat geken bulgulardan biri de iki 6grencinin kronik hastaliklari
konusunda okul psikolojik danigmanlariyla iletisime gectikleri ilk an arastirmacinin gériisme
sureci sayesinde olmustur ve o6grenciler bu durumu okul psikolojik danigsmanlarinin
hastaliklarina iliskin yaptigi bir uygulama olarak degerlendirmistir. iki dgrencinin alintilari su

sekildedir;

“Okulda rehber 6gretmenin var mi?- Rehber égretmeniim, rehberlik var. -Orayla

iliskin nasil?- Glzel, ayse O6gretmen zaten arada sirada bizim yanimiza geliyor
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6gretmenimiz olmadigi zaman. -Peki astimla ilgili hi¢c yanina gittin mi rehber égretmenin?-
Iste gegenlerde siz gelmistiniz ya form vermistiniz ilk o zaman sey yaptim onunla da. (A6,86-

90) ”

“‘Rehber 6gretmenim astimla ilgili bir sey yapmiyor sadece bir tane kagit génderdi

eve bunun gibi. (Arastirmanin onam formundan séz ediyor) (A3,72).”

Bu kod kapsaminda son olarak kronik hastaligi olan 6grenciye cesitli agilardan
destekgci yaklagan okul psikolojik danismanlari alintilarina yer verilmistir. Ogrencilerden
bazilari kronik hastaliklarina iligkin bilgi sahibi olmaya ¢abalayan, sahip olduklar bilgileri
O0grenciye ilk tani sirecinde aktaran, psikolojik destek sunmak amaciyla hastaligi
normallestirerek cesaretlendiren veya yalnizca alinabilecek 6nlemleri sorgulayan tutumdaki

psikolojik danismanlarindan sz etmiglerdir;

“Sibel hoca bazen ilgileniyor o beni gok mutlu ediyor, mesela hastaligim igin bazi
seyler arastiriyorlar. Hihi bazen mutlu oluyorum ¢élyagr égrenmeye c¢aligiyorlar ¢lnki.

(AL18,73-80)”

“Okul rehberlik servisi bana ¢ok yardimci oldu mesela bu konuda ben yeni ¢6lyak
oldugumda bana liste vermislerdi orada gliitensiz olan her sey vardi o bana ¢ok yardimci

oldu. (AL19,25-27)"

“Séyle onu hatirliyorum biz iste rehberlige gitmistik arkadaslarim yiiziinden iste hatta
kendi 6zel olarak ¢cagirmisti sey demigti iste ‘D20’ hastaligin herkeste olabilir bunu bir sorun
olarak gérmene gerek yok dalga gecilecek, utanilacak bir sey falan da degildir 6yle bir seyler

soylemisti. (D20, 52-54)”

Bu alintilardan yola cikilarak ogrencilerin yalnizca kronik hastaliklari hakkinda
Uzerine dusuldiklerini hissetmesi, yardim edebilmek adina hastaligin 6grenilmeye

cabalanmasi gibi kiiciik midahaleleri yeterli buldugu gézlemine erisilmektedir.

Okul Psikolojik Danismaninin Gérevine lliskin Algilar. Kronik hastaligi olan

ogrencilere ydneltilen sorular arasinda okul psikolojik danismaninin gérevine iligkin algilari
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kesfetmeye donuk sorular yer almasa da katilimcilar psikolojik danigsmanin gérevine yénelik
algilarini értuk bicimde belirtmiglerdir. Bunun da Ulkemizde okul psikolojik danismanligina
iligkin var olan yaygin inanglarin gincel durumunu ve danigsmanlarin 6grencilerle kurduklari
iliskilerde gelistirimesi gereken noktalari gérmede katki saglayacak nitelikte oldugu

dusindlmektedir.  Ogrencilerin  godu okul psikolojik danigmanina arkadaslariyla

tartistiklarinda gidildigini veya onlarin yaramaz 6grencilerle ilgilendigini dusinmektedir;

“Bir kere arkadagim biraz yaramaz bir sekilde karnima vurmustu, nefesim daralmigti
baya da bi kaygilanmigstim rehberlige gitmistim. Bizim bi tane daha var rehberlik hocasi
bildigim kadariyla benim hocam yoktu diger hoca ilgilenmisti benimle daha ¢ok. istersen
seker verelim falan diye. Zaten benim hocam 6yle seylerle ilgilenmiyor, béyle yaramazlik

falan yapanlarla konuguyor, kiziyor biraz. (A8,75)”

“Yani onun yanina biri bir sey yapinca giderim. Sekerle ilgili daha énce gitmedim.

(D16,68)”

Kronik hastalik konusunda yalnizca atak durumlarinda, acil durumlarda okul

psikolojik danismanina bagvurulacagi algisina sahip bir 6grenci bulunmaktadir;

“‘Rehber dgretmenle iliskimiz iyii, yle bir sorunumuz yok aramizda. -Peki onun
hastalik konusunda yaptigi seyler var mi?- Yani hi¢ 6yle atak gibi bir hastalik olmadi, yani

Oyle yasamadik éyle bir sey. (A8,68-73)”

Ayrica okul psikolojik danismaninin gérevine iliskin higbir bilgisi olmayan bir 6grenci
icin okuldaki en buyuk destek kaynagini arkadaslari olusturmakta ve psikolojik danismana

ihtiyag duymadigini belirtmektedir;

“Rehber égretmen ne yapar bilmiyorum. Su an bir tane arkadasim var benle gok iyi
davraniyor o da beni ¢ok seviyor ben de onu ¢ok seviyorum mesela birisi dalga gegtiginde

nasil desem ki o da beni koruyor bir lafla, ne biliyim. (D27, 52)”

Okul Psikolojik Danismanindan Beklentiler. Kronik hastaligi olan égrencilerin

okul psikolojik danigsmanlarindan beklentileri soruldugunda 22 6grencinin herhangi bir
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beklentisi olmadigi goéralmastir. Yalnizca AL13 ve D24 kodlu katilimcilarin zorbaligi

onlemek ve sosyal destek gibi beklentileri bulunmaktadir.

“Ogretmenimden bekledigim bir sey yok bir de arkadaglarim konusu. Arkadaglarimin
dalga ge¢gmesini uyarmasi ve bir daha dalga gegmemelerini isterdim ve yle daha rahat bir

hayat stirecegimi digtindiyorum. (AL13,54)”

“Bizim okulda benden bagka sadece bir tane g¢ocukta diyabet var ve yani béyle
bilmiyorum igte konugmalarini isterdim. Yani onunla beni tanigtirip ne yasadigimizi
anlasalar iyi olurdu. Rehber égretmene ilk séyledigimde konustu ne zaman oldu nasil oldu
falan ben de iste s6yledim ondan sonra da hi¢ konugmadik. Beni slirekli de ¢gagirmasin ama
ben sadece bu normal bir seymis gibi kargilasinlar istiyorum. (D24,60)” Bu alintida sosyal
destek ihtiyacinin énemi vurgulanmis ve bu ihtiyacin okul psikolojik danigmani tarafindan

karsilanmasi talep edilmistir.
Aile

Arastirmanin temel amacinin kronik hastaliga sahip okul ¢agi ¢ocuklarinin okul
gereksinimleri olmasi dolayisiyla ¢ocugun yasaminda kronik hastalikla sitren egitim
yasamina etki eden tim paydaslar da gorismelerde ele alinmistir. Cocukluk ¢agi kronik
hastaliklarinda blyUk bir sorumluluk Ustlenen aile Uyelerinin yaklasimlarinin, gocugun
yasaminin geri kalaninda kronik hastaligiyla kurdugu iligkisinin ve egitim yagsaminin
belirleyicisi oldugu dusiUndlmektedir. Bu noktada yapilan goérismelerden elde edilen
yanitlar, anne ile iligkiler, baba ile iligkiler, aile igerisinde uyum ve aileden beklentiler olarak

kategorilestiriimistir. Gergeklestirilen kodlamalar Sekil 8'de yer almaktadir.

Sekil 8

Aile Temasi
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Ailenin Dikkate
yeterli alinmak Suglanmamak

destegi

saglamasi
Aileden
Beklentiler

Annenin
sorumlulugu
ustlenmesi

Aile ile
iliskilerin

uyumiu
olmasi
Anne ile
/ iliskiler
Uyum
o \ AILE

iliskilerin
Babanin
sorumluluktan
uzak kalmasi

uyumsuz
olmasi

Ayrisamama Baba ile

iliskiler

Anneden
daha fazla ilgi
beklenmesi

Annenin
destekleyici
olmasi

Annenin
abullenmemesi

Babanin
goriinmez
olmasi

Babanin
destekleyici
olmasi

Anne ile iligkiler. Kronik hastaligi olan égrencilerin anneleri ile kurduklari iligkide

cogunlukla annelerin destekgi yaklagsimina duyulan minnet duygusu fark edilmistir.

“‘Annem zaten benim igin her seyi yapiyor yani onlarla aram ¢ok iyi annem tim yani
elinden gelen her seyi yapiyor tiim gticlinti zaten benim igin harciyor, ona ¢ok tesekkur

ediyorum.(E15,79)”

Annelerin ¢gogunlukla gocugun ve kronik hastaliginin sorumlulugunu dstlendigi ve bu
sorumlulugu da bazi ailelerde tek bagina yurattida sonucuna ulagiimaktadir. Yani sira daha
sinirh destekte bulunan annelerin varligi da gézlemlenmektedir. Bu noktada ilk kod olan
‘annenin destekleyici olmasi’ koduna 13 d&grencinin paylasimi dahil edilmigtir. Bu
paylagimlarin ortak noktasinda annelerin hastaliga iligkin bakim, tedavi ve glvenlik
konularinda sorumlulugu tstlendigi gérilmektedir. Ornegin bazi anneler cocugun beslenme

bicimine uygun yiyecekler tercih ederek kolaylastirici olmaktadir;

“Annem g¢ogu zaman benim glutensiz unumdan bir seyler yapmaya ¢aligiyor sirf

gulten yememem igin. (AL18,96)”



121

“Célyak konusunda annem biraz dikkatli ama babam biraz umursamaz sekilde. Yani
sunu yese bir sey olmaz tiiriinde ama annem ¢ok umursuyor yani ailemle ilgili bir sikintim

yok. (AL13,62)”

Yani sira gocugunun tedavisinde énemli bir rol oynayan ve hesaplamalarini 6zenle
yuriten anneler de bulunmaktadir. Bu annelerden ikisi gocuguyla ayni okulda gorev

yaparken bir anne ise okul giini boyunca okulda beklemektedir;

“Annem zaten benimle ayni okulda. Annemin okulda olmasi daha iyi ¢linkii bazenleri
iste daha yararli oluyor. Annemgqil bazi igleri yaparken falan onun yanimda olmasi iyi oluyor.

Daha glvenli gibi. Annem doktorlardan tavsiye alip bana séyler. (AL21,60-64)”

“‘Annem okulda bekliyor babam da normal evde oturuyor su an annem, ev uzak
oldugundan vesaire bahsetmistim o yizden geliyor aslinda bir de hani yedigim bir sey
oldugu zaman ¢ogunlukla o getiriyor, biitiin glin boyunca aslinda ben ona eve gitmesini
falan séyledim son derse gelebilir diye hem evin uzak olmasini bahane ediyor hem de
yediklerim agisindan. -Annenin okulda beklemesi sana nasil hissettiriyor?- Nasil
anlatabilirim bilmiyorum da hem glizel yanlari var ama kéti yanlari da fazla rahat

davranamiyorsunuz, her an yaninizda oluyor ve biraz fazla karigabiliyor (AL2, 92-94).”

Bir okul gunu boyu okulda beklemese de evlerine yakin okullari da tercih eden
anneler ise ¢ocuklarinin tedavilerini uzaktan yurutmektedir. Bu 0Ogrencilerin  blyuk

cogunlugunun diyabet tanisina sahip oldugu gorulmektedir;

‘Annem hep gelmiyor okula ama ben bundan 6énce baska bir okuldaydim oraya
geliyordu ama ondan sonra buraya baslayinca gelmiyor, gelmedi ben kendim gétiiriip
yapiyordum. ignemi kendim yapiyorum annemle haberlesiyoruz ona gére de yapiyorum.

Annem telefonundan hesapliyor, ne kadar yapmam gerektigini s6yliyor ben de yapiyorum.

(D16, 20-23)”

Bu alintilardan yola ¢ikilarak sorumlulugu buyuk oranda Ustlenmis annelerin her an

hazir bulunur oldugu ve bunun yorucu olabildigi distinulmektedir. Kronik hastaligin
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psikolojik yUkleri ¢ocuklar icin zorlayici olabilse de aileler icin de kimi zaman benzer bir
stire¢ gézlemlenebilmektedir. Ornegin katiimcilardan AL19 kendisinin kabullenebildigini

fakat annesinin bu noktada zorlandigini belirtmistir;

“Yani kendini kontrol etmen lazim mesela bir seyi canim ¢ekiyor mu yani kendini
kontrol edebiliyorum kabullenme konusunda da aslinda benimki degil de biraz annem

dziilmisti o kabullenemedi.(AL19,23)”

Anne ile iligkiler kategorisi kapsaminda son kod ise ‘anneden daha fazla ilgi
beklenmesi’ kodudur. Bu kod altinda iki 6grencinin alintisina yer verilmektedir. Bu
ogrencilerden D11’in hastaligi noktasinda annesini ilgisiz degerlendirmesi, AL4 igin ise

annesinden akademik olarak daha destekleyici yaklasmasi beklentisi s6z konusudur.

‘Annem bu konuda higbir sey sbéylemiyor annem biraz daha umursamaz bu

[diyabetle ilgili] konularda yani. (D11,78).”

Baba ile iligkiler. Kronik hastaliga sahip gocuklarin babalari ile iliskilerine déniik
verdikleri yanitlar incelendiginde bes 0Ogrencinin babasini destekleyici nitelikte
degerlendirdigi gérilmekte ancak iki 6grencinin babalarinin hastaliga iligkin sorumluluktan
uzak durdugu ve iki 6grencinin ise babalarini neredeyse gérmedikleri saptanmistir. Bu
noktada surecin yukarida s6z edilen anne ile iligkiler kategorisindekine benzer ilerlemedigi
ve hastaliga iliskin sorumlulugun cogunlukla annede oldugu gdzlemlenmistir. Ustelik
gbrinmez olan babalardan kaynakli olarak neredeyse tim sorumlulugun anne Uzerinde
oldugu dugunulen aileler de bulunmaktadir. Destekleyicilik noktasinda anneyi destekleyici
olarak géren 13 dgrencinin yani sira babayi destekleyici géren yalnizca bes dgrenciden s6z
edilmektedir. Babalarin destekleyici tutumuyla kodlanan alintilarda ise ¢ogunlukla bakim,
tedavi veya glvenlik konularinda degdil uygun yiyeceklerin satin alinmasi veya politik
diizende miicadele verilmesi gibi konularda destek olundugu gériilmektedir. Ornek alintilar

su sekildedir;

“Babam da gogu zaman bulduklari glutensiz seyleri alip eve getiriyor (AL18,96)”
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“lik diyabet oldugumda 2012’ydi 2013-2014’te diyabetliler vakfiyla zaten meclise
tasimisti bu diyabetli ¢gocuklarin durumunu o ylizden babamdan pek ¢ok sey &grendim

(D23,66)”

D26 kodlu katilimcinin alintisindan yola ¢ikilarak babanin tedavi planlamasinda da
destek oldugu gorilirken babanin bir yardimci rolinde oldugu ve anne olmadiginda
sorumlulugun babaya verildigi gorilmektedir; “Babam bizim okulun (niversitesinde

6dgretmen oldugu i¢in o da bazen annem olmadiginda geliyor. (D26,62)”

Babanin sorumluluktan uzak olmasi kodu kapsaminda anneye gore daha ilgisiz

davranan bir babaya donuk alintiya yer verilmektedir;

“Célyak konusunda annem biraz dikkatli ama babam biraz umursamaz sekilde. Yani

sunu yese bir sey olmaz tiiriinde (AL13,62)”

Bu kategori altindaki son kod olan babanin gérinmez olmasi ise iki 6grenciden
alinan yanitlara gére olusturulmustur. Bu dégrenciler babalarini neredeyse gérmediklerini ve

bu sebeple bir destek s6z konusu olmadigini belirtmektedir.

“Babam zaten gece glindiiz ¢aligiyor onu hi¢ gérmiyorum. Alerjimle bir tek annem

ilgilenir. (AL4,90)”

‘Annem ve abim bana destek olurlar, babam da olur ama babam gece glindiiz

calistigi igin onu pek géremiyorum. (D22,70)”

Uyum. Kronik hastaligi olan ¢ocuklarin ¢ogunlukla kendilerine 6zgl bir beslenme
bigcimi ve digerlerinden farkli bir yagam tarzi bulunmaktadir. Birlikte yasadiklari bireyler bu
noktada onlar icin kolaylastirici ya da aksine zorlayici bir konumda olabilmektedirler.
Katihmcilarin dordu ailelerinin kendi yagam stillerine uyum sagladiklari veya saygi

duyduklarini belirtmislerdir.

“Gergekten hani annem hemen adapte olamadi falan abim hani mesela inkar
edebilirdi, bunu yapmamaliyiz o béyle diye ben niye bdbyle besleniyorum diyebilirdi

yapmayacagim diye inkar edebilirdi ama hani o da anlayis gésterdi. (AL19,79)”
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Yalnizca bir 6grenci i¢in ise durum benzer dedildir. Ailesinin, beslenme tarzina uyum

saglamamasi 6grenciye degersiz hissettirmektedir.

“Abimin umurunda bile degil ki! (sitemkar) Onlar kendine hep benim yiyemeyecegim
seyleri aliyorlar, bazen ben onlara bakiyorum onlar yiyor. O zaman kendimi ¢ok kot

hissediyorum, keske benim de alerjim olmasaydi diyorum da olmuyor igte... (AL4, 33-36)”

Aileden Beklentiler. Katilimcilara ailelerinden bekledikleri yaklagsimlar sorusu
yoneltildiginde 24 katilimcinin ailelerinden herhangi bir beklentilerinin olmadigr sonucuna
ulagilirken 17’sinin beklentilerinin olmama sebebinin ailelerinin ellerinden geleni yaptiklarini
distnmeleridir. Ogrencilerden alinan yanitlarda yapilabilecek her seyi yaptiklarini

disindikleri ve onlara minnet duyduklari dikkat gekmektedir. Ornek alintilar su sekildedir;

“Ya annemden her gece kalkiyor zaten iki saatte bir o ylizden pek bir sey
beklemiyorum, babamdan da ayni sekilde annem olmadidinda ya da uyanamadiginda o
kalkiyor o yiizden kendisinden de pek bir sey beklemiyorum daha ne yapabilirler ki.

(D23,60)”

“Onlar icin bir sey istemiyorum zaten elinden gelen her seyi yapiyorlar benim igin.

(AL13,78)”

Alintilardan da yola ¢ikilarak bazi katilimcilar ailelerine ellerinden gelen her geyi
yapmalari Gzerine minnet duymanin yani sira onlari kimi zaman maddi kimi zaman manevi
olarak yormakla sugluluk duygusuna kapildiklari da disunulmektedir. Ailelere karsi

hissedilen sugluluk duygusuna ydnelik alintilar su sekildedir;

“likokuldayken annem okulda bekliyordu, yani annemin yoruldugunu diisiiniiyordum

kendimi suglu buluyordum. (D25, 38)”

“Yani hocam ben kendim de yapabilirim. Annem yani okula geliyor yoruluyordu.

Annemi yormak da beni (ziiyordu. (D16, 78)”

“Onlardan bekledigim bir sey yok zaten ellerinden gelen her geyi benim igin

yapiyorlar zaten kendilerini benim igin yipratiyorlar. (E15,81)”



125

Kendilerini benim igin yipratiyorlar distincesinin ¢ocuklarda bir yik olusturdugu
g6zlemlenmigtir. Ozellikle annelerin tim gini okulda bekleyerek gegirmesi onlari

yorduguna dair gocuklarda sugcluluk hissi olugturmaktadir.

Elinden geleni yaptigi dusinulen ailelerin sayisi ¢ogunluktayken iki 6grencinin
ailelerinden dikkate alinmayi ve suglanmamay! bekledikleri gértlmastir. A17 kodlu katilimci
gOrusmeden bir hafta 6nce uzun yillardir gegirmedigi bir astim atagi gegirmis ve atak dncesi
fark ettigi semptomlarini ailesine bildirmistir. Ancak aile belirtilerini ciddiye almayarak 6nlem
alacak davraniglar da sergilememistir. Dolayisiyla 6grenci belirtilerinin dikkate alinmasina

yonelik beklentisinden sitemle s6z etmigtir.

“Ya bana inanmiyorlardi son bir haftadir anne nefesim daraliyor nefes alamiyorum
diyordum annem pek énemsemiyordu ¢linki astimim ge¢migti bu zamana kadar en son
kegke inansaydim dedi, pazartesi glinli artik olan oldu. Bana inansaydi belki 6yle olmazdi

ya da ondan énce hastaneye gériiniirdiim gereken yapilirdi. (A17,86)”

Son olarak D20 kodlu katihmci ise ©n ergenlik déneminde ve hastaligin
sorumlulugundan bunalmig durumda iken ailesinin hastaligina dikkat etmedigine dair

gerceklestirdigi suglamalara karsi ¢ikarak anlagiimayi beklemektedir.

“Ya biraz fazla sikiyorlar bazen seker konusunda igste mesela bazen ¢ok yiikseliyor
yani ¢ok yliksek dedigim 200’e falan ¢iktiginda iste béyle kiziyorlar bana niye bu kadar
ylkseldi ne yaptin iste yapma dedigimiz seyleri iste yasim kliglk aslinda béyle bir diyabet
icin ben de farkindayim o yiizden bazen bdyle arkadaslarimla birlikteyken bir sey unutup
yiyorum o zaman kiziyorlar genellikle onun disinda yok. Bana bu kadar ¢ok sorumluluk

yliklemeseler iyi olur. (D20, 64)”

Ayrnisamama. Aile temasinin son kategorisi olan ayrisamama kapsaminda kronik
hastaligi olan 6grencilerin bakim ve tedavilerinde 6zel gereksinimleri olmasi nedeniyle ve
ailelerinin, ¢ocuklarinin henliz bu sorumluluklari alabilecek kapasiteye sahip olmadigini

dislinmeleri sebebiyle ailelerinden ayrisamadiklari gézlemlenmistir. Ug 6grencinin
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paylasimlari bu kod kapsamina alinarak sehir disina ¢ikma, diyet disinda herhangi bir besin
tuketme veya kendi karariyla insulin uygulama konularinda ailelerinden bagimsiz
olamadiklari gorulmektedir. Bu noktada 6zellikle diyabetin tedavisinde kullanilan insulinin
doz ayarlamasinin kritik olmasi sebebiyle kiicik hesaplamalarin énemli oldugu ve bu

sorumlulugun da ¢ogunlukla anneler tarafindan alindigi gézlemlenmektedir.

“Okul turnuvasinda maglara gittik son magimizda ankara birincisi olduk, il digina

¢ikicaz. Annemgil gitkmami istemiyor ama hastaligimdan dolayi. (A17,30)”

“‘Ben annem miidahale etmeden kendi basima bir sey yemiyorum ya da insilin

yapmiyorum. (D26,58)”
Bilgi ve Destek Kaynaklari

Bu tema kapsaminda katihmcilara kronik hastaliklari 6zelinde yagamlarindaki bilgi
ve destek kaynaklari ile bu kaynaklarin siralamasi sorulmustur. Katilimcilardan yalnizca biri
bilgi kaynaginin olmadigini belirtirken besi ise destek kaynagdinin olmadidini belirtmigstir.

Bilgi ve destek kaynaklarina iligkin frekans bilgileri de Tablo 6’da yer almaktadir.

Tablo 6

Bilgi ve Destek Kaynaklari Temasi

KAYNAKLAR BILGI (f DESTEK (f)
Anne 14 12
Baba 5 7
Doktor 13 4
Arkadaslar 3 8
Kardes 1 4
Aile 2 5
Akrabalar (Teyze, dayi, babaanne, 4 6
anneanne)
Kronik hastalidi olan dider insanlar 4 3
internet 3 0
Hemsgire 3 1
Sinif Ogretmeni 2 2
Okul Psikolojik Danismani/Rehber 1 1
Ogretmen
Brang Ogretmeni 1 1
Kitaplar 1 0
Psikiyatrist 1 1
Yok 1 5




127

Katimcilarin en 6nemli g bilgi kaynagdi anne, doktorlar ve baba olurken en dnemli
destek kaynaklari ise anne, baba ve arkadaglar olmustur. Annelerin hem bilgi hem de
destek kaynag! olarak gorilmesinin aile temasi kapsaminda da s6z edilen annenin
sorumlulugu Ustlenici rolde olmasi ile iligkili oldugu disundimektedir. Yani sira hem bilgi
hem de destek kaynaklari agisindan gérece frekansi ylksek olan kronik hastaligi olan diger
bireyler, benzer yolu yurimekte olan akranlarin destedinin dnemini gdzler 6nine
sermektedir. Destek noktasinda arkadaslarin énemi gelisim doénemi ile iligkili olarak
beklendik bir unsurdur. Yani sira okul yagaminda okul psikolojik danigmanlarinin bilgi ve
destek kaynagi olarak yalnizca bir 6grenci tarafindan degerlendiriimesi okullarda rehberlik
ve psikolojik danigma faaliyetlerinin de henliz bu alanda oldukga sinirli oldugunu
dustndurtmektedir. Destek kaynagdinin olmadigini sdyleyen bes &grencinin  kronik
hastaliklarla basa c¢ikma noktasinda ©6nemli bir dezavantaja sahip olduklari

dusinUlmektedir.

Okul Psikolojik Danigmanlarindan/Rehber Ogretmenlerden Elde Edilen Bulgular ve

Yorumlar

Bu bdlimde kronik hastaliga sahip ¢ocuklarla ¢alisma deneyimi olan okul psikolojik
danigmanlari/rehber 6gretmenlerden elde edilen bulgulara yer verilmektedir. igerik analizi
ydntemi ile gerceklestirilen analiz sonucunda alti tema ortaya ¢ikmigtir. Bu temalar “bilgi
kaynaklar”, “okulda kronik hastalik”, “kronik hastaligi olan 6grenciye yonelik gézlem ve
gorusme”, “sorumluluk”, “aile” ve “alinan egitime yonelik degerlendirme” olarak

isimlendirilmistir. Bu temalar altinda yer alan kategori, kod ve alt kodlar asagida basliklar

halinde sunulmustur.

Sekil 9

Okul Psikolojik Danismanlari/Rehber Ogretmenler Bulgulari
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_ . BILGI KAYNAKLARI
KRONIK HASTALIGI OLAN

OGRENCIYE YONELIK OKULDA KRONIK HASTALIK
GOZLEM VE GORUSME

Kronik Hastaliga
Sahip Okul Gag
Cocugunun Okul
Psikolojik
Danigsmani/Rehber
Ogretmeni Olmak

ALINAN EGITIME YONELIK

SORUMLULUK DEGERLENDIRME

AILE

Bilgi Kaynaklari

Okul psikolojik danismanlarinin/rehber 6gretmenlerin okullarindaki kronik hastaligi
olan 6grencinin bilgisine sahip olup olmadiklari ve eger bu 6grencileri taniyorlarsa bu bilgiyi
nereden edindikleri bu tema kapsaminda yer almaktadir. Buna ek olarak 6grencilerinin
sahip oldugu kronik hastaliklara iligkin bilgilerinin de kaynagdi sorgulanmis ve alinan
yanitlara bu temada yer verilmistir. Bilgi kaynaklari temasina iligkin kategori ve kodlar Sekil

10’da yer almaktadir.

Sekil 10

Bilgi Kaynaklari Temasi
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Veli
Vel

Kronik Kronik )
Bireysel Hastaliklara Hastaligi Olan bﬁ;?;i’:fﬂ‘u
arastirmalar Y6ne||k Bllgl Ogrenciyi
Kaynagi . Bilme Kaynagi
ynes BILGI =
KAYNAKLARI

Okul idaresi

Deneyim

Deneyim

Kronik Hastaligi Olan Ogrenciyi Bilme Kaynagi. Bu kategori kapsaminda okul
psikolojik danigsmanlarina/rehber 6gretmenlere kronik hastalidi olan &égrencileri tanima
durumlari sorulmustur. Alinan yanitlar arasinda okul psikolojik danigsmanlarinin/rehber
ogretmenlerin hepsinin 6grencilerini tanidiklari sonucuna ulasiimistir yalnizca bir okul
psikolojik danigsmanindan (PD1) astim gibi sik karsilasilan kronik hastaliga sahip
égrencilerinin hepsini tanimasinin mimkin olmadigi gorisi gelmistir. Ogrencilerinin kronik
hastaliga sahip olma durumundan haberdar olan danismanlarin/6gretmenlerin bu bilgiye
nereden erigtikleri sorusu yoneltilerek alinan yanitlar veli, okul idaresi, 6grenci bilgi formu

ve deneyim olmak Uzere doért kod ile siniflandiriimigtir.

Veli. Okul psikolojik danigsmanlarindan/rehber 6gretmenlerden altisi kronik hastaligi
olan 6grencilerini velilerinin bildirmesiyle 6grendiklerini belirtmislerdir. Alinan yanitlarda bu
bilgiyi vermenin ¢ogunlukla velinin inisiyatifinde oldugu ve s6z konusu bilgi alisverisinde
herhangi bir resmi prosedurin bulunmadidi sonucuna ulasiimistir. PD3 kodlu okul psikolojik
danismani velisinin saglik profesyoneli ile okul arasinda igbirlikgi olma roliinden ve bu rolin
de velinin farkindaligina bagli oldugunu vurgulayan bir yanit vermistir. “Kronik hasta
6grencilerimizin hepsini taniyorum. Veliden 6grendim. 5.sinif égrencimiz zaten okula
kaydolduklarinda velilerimiz ilk basta gelip benimle géristiler. Tabii velinin aktardiklariyla
ogreniyoruz, doktor da zaten rapor génderiyor bilingli veli rapor getiriyor bize yapilmasi

gerekenlerle ilgili (PD3, 28-29,70-74).”
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Yani sira PD5 kodlu katihmci kronik hastaliga sahip 0Ogrenci bilgisini vel
toplantilarinda edindigini belirtmistir; "Genelde séyle okul agildigi zaman bir veli toplantisi
yapiyoruz 6gretmeniyle beraber bu arada benimle iletisime gegen benimle gegiyor sinif
6gretmeni iletisime gecen sinif 6gretmenine séylliyor buradan veliyle iletisime gectikce

6greniyorum. (PD8,28-30)”

Okul Idaresi. Ogrenciye dair bilgileri okul idaresinden alan bir okul psikolojik
danigsmani ve bir rehber égretmen bulunmaktadir. RO2 kodlu katilimei igin veli éncelikli bir
bilgi kaynagiyken ikincil olarak okul idaresinin bildirdigini belirtmistir; “Veliden olmazsa bile
okul idaremiz gocugun kaydini yaparken okula gocukla ilgili genel bir bilgi gibi bir sey yapiyor

veli séylememis bile olsa biz oradan égreniyoruz. (RO2, 20-21)”

PD1 kodlu katilimci ise bu bilgilerin okul idaresi tarafindan 6gretmenden veya bilgi
formundan bu bilginin geldigini belirtmistir; “Evet taniyorum bu &grencileri, 11 simdi bazi
ogrenciler mesela hafif alerjik reaksiyonu olanlar yani bahar ayinda polene alerjisi olan bir
¢ocuga dair spesifik ¢galisma yapmiyoruz ama yani buna dair bir data dagittigimiz bilgi
formlarinda varsa ya da égretmene ulastiysa ya da idareye ulastiysa bu bilgiler bazen
dogrudan bazen de dolayli sekilde bize ulagiyor yani rehberlik servisine ulagiyor. (PD1, 18

22) ”

Ogrenci Bilgi Formu. Kronik hastaliga sahip 6grencilerin bilgilerini okul yilinin
baslangicinda 6grencilere doldurtulan bilgi formu araciligiyla elde ettiklerini belirten iki

psikolojik danisman bulunmaktadir.

“Ogrenci tanima figlerimiz var, ciddi bir kronik rahatsiziigi var mi diye. MEB’den,
ogrenciler kaydolurken zaten okullar bu fisleri zorunlu olarak dolduruyor ama ekstradan biz
o formda yeterli bilgiyi elde edememissek bizim kendi uyguladigimiz égrenci tanima

fislerimiz de var. Karigik kullaniyoruz yani. (PD3, 35-36, 39-41)”

Deneyim. Bu kod kapsaminda yalnizca bir okul psikolojik danigsmaninin alintisina

yer verilmigtir. PD9 kodlu katilimci buyuk sehrin kalabalik bir ilcesinde yer alan 2000
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ogrencilik bir lisede gdrev yapan iki psikolojik danigsmandan biri olarak tip 1 diyabet tanil bir

ogrencisini hipoglisemi atagi esnasinda tanimistir ve bu anisini suglulukla aktarmistir;

“Ozellikle biz dgrenciyi tanimanin énemini tip bir diyabet hastamiz ¢ocukta gérmiistik --
cocuk 1. siniftayken ¢ok kétii olmus ve akademik olarak da iyi bir 6grenci degil 6gretmenleri
de dikkate almamis arkadaslari da 6nemsememis daha sonra biz olayin ciddiyetini ¢ok
sonradan anladik, ¢ocuk tekrar ailesi ¢agrildiginda falan 6grendik ¢linkii bize kadar bile
gelmemis hani o 6grenci hasta bir sey var bile dememisler bize hani o ylizden haberimiz

yoktu ¢ok sonradan égrendik (PD9,51-70)”

Kronik Hastaliklara Yonelik Bilgi Kaynagi. Kronik hastaligi olan égrencilerinin
bilgisine sahip oldugunu belirten okul psikolojik danigmanlarindan/rehber 6gretmenlerden
hangi hastaliklara sahip 6grencilerle calistiklari ve bu hastaliklara iligkin neler bildiklerinden
kisaca bahsetmeleri istenmigtir. Ardindan bu bilgileri nereden edindikleri sorusu
yoneltilmistir. Alinan yanitlar ¢ogunlukla bireysel arastirmalar ve deneyim iken tek bir

psikolojik danigman veliden bilgi aldigini belirtmigtir;

“Asil bilgileri genelde velilerden ayrica da aliyoruz ve veli diginda onlardan
doktorlarin bize sunabilecegi bir bilgi varsa bir kitapgik varsa istiyorum genelde de

gbnderiyorlar yani durumuyla ilgili. (PD8, 20-24)”

Bireysel Arastirmalar. Bu kod kapsaminda psikolojik danigsmanlarin hastaliklar
hakkinda kendi meraklari veya ilgileri Gzerine inisiyatif alarak internet Uzerinden arastirma
yaptiklari, velilerden bilgi almaya c¢abaladiklari ya da sempozyumlara katildiklari

gOzlemlenmistir.

“Bagta hocalardan ardindan kendi merakimla ve O&grenciyle daha iyi iletisim
kurabilmek icin kendim internetten yaptigim arastirmalar sonucunda bazi bilgiler edindim.

(PD6, 15-16)”

Deneyim. Psikolojik danigsmanlarin dérdi okulda sik karsilagilan kronik hastaliklar

hakkinda o6grencilerle karsilastiktan sonra bilgi sahibi olduklarini belirtmiglerdir. Son
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zamanlarda Milli Egitim Bakanhgi tarafindan vyuritilen okulda diyabet programi
kapsaminda okul psikolojik danismani/rehber 6gretmenlere egitimler verildigi bilgisi

katilimcilardan da edinilmistir;

“Yani okul ortaminda karsilasabilecegimiz hastaliklar hakkinda bilgiler gére gére

edindim. (PD9, 16)”
Okulda Kronik Hastalik

Bu tema kapsaminda okulda kronik hastaligi olan 6grenciler i¢in gergeklestirilen
uygulamalarin neler oldugu, kronik hastaligi olan égrencilerin gereksinimlerini kargilamada
okulun imkanlarinin ne diizeyde oldugu ve bu 6grencilerin yasayabilecedi herhangi bir acil
durumda okulda ne gibi onlemlerin alindigina yonelik katilimcilardan goérusler alinmigtir.

Alinan goruslerin analizi ile elde edilen kategori ve kodlar Sekil 11’de sunulmustur.

Sekil 11

Okulda Kronik Hastalik Temasi

Geligtirilmeli Yeterli

W

Yetersiz

Fiziksel
duzenlemeler

ilaglarin

Esnek
muhafaza Okul Bilgilendirme iz?:‘(:r
edimes! imkanlan
Revir ile is
Acil eylem birligi
D Okulda

Gerceklestirilen

Onlem _\ OKULDA / Uygulamalar ?‘gerle:gﬁ;;,

KRONIK
s HASTALIK /
Pozitif

aynmeilk

Farkli Sosyal
uygulamalarin destek
olmamasi
Onlemlerin
olmamasi

Okul imkanlari. Kronik hastaliyi olan égrenciler igin okullarinin imkanlarini
degerlendiren okul psikolojik danismanlarinin/rehber 6gretmenleri goérisleri yetersiz, yeterli

ve gelistiriimeli basliklari altinda kodlanmigtir. Bu kodlar kapsaminda ise fiziksel imkanlar,
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tibbi destek, psikolojik danismaya uygunluk gibi imkanlar agisindan degerlendirmeler

gerceklestirilmistir.

Yetersiz. Okul psikolojik danigmanlarindan ikisi okullarinin sahip oldugu fiziki
imkanlara yonelik yaptiklari degerlendirmede 6grenci sayisinin fazlaligina karsin alanin
yetersiz oldugu, tibbi destek sunulabilecek bir odanin bulunmadigi veya gelisim donemi
geregdi saglikh bireyler olarak yetisebilmeleri icin hareket etmeleri gereken 6grenciler igin

yeterli bir bahgesi olmadigini belirtmislerdir.

“Okul igerisinde hani ¢ok da bir imkdnimiz yok yani bu &grencileri
destekleyebilmemiz icin, yani fiziki olarak da okulumuz kalabalik ve yogun oldugu igin
alanlar kisitli yani mesela bir miidahale ya da bir sadlik tedavisi uygulamak igin uygun bir
yerimiz yok. Bazi okullarda ilk yardim odasi tarzinda bazi odalar oluyor mesela béyle
odalarinin olmasi glizel olurdu ama maalesef ki hani normal okuldan da ¢ok eksi olarak da

distinmeyelim ama normal bir devlet okulu. (PD7, 340-353)”

Benzer sekilde tibbi destek sunma noktasinda da okul psikolojik
danismanlari/rehber 6gretmenler okul imkanlarini yetersiz degerlendirmislerdir. “A¢ik
olmam gerekirse okullarin hani genel olarak tim okullarin imkanlarinin bu kadar oldugunu
digtintiyorum ben. Simdi diyabet hastasi égrencimiz igin bizim yapabildigimiz tek sey
velimizi aramak veya odalarda seker meyve suyu kantinimiz acgik zaten bulundurmak.
Bunun disinda tabii ki bu égrenciler igin bir saglk kiti olsa ¢ok iyi olur ama sadece saglik
kitleri diisme yaralanmalar icin basit ilk yardim malzemeleri onun diginda kronik rahatsizligi
olanlar igin higbir sey yok bunlar okulda gelistirilmeli okullarda hemsgireler olmali. (PD3, 274-
280)” Burada psikolojik danisman tim devlet okullarinin imkanlarinin benzer oldugunu,
okullarinda vyalnizca akut yaralanmalar igin techizatin bulundudunu ancak kronik
hastaliklarin semptomlari igin bir yardim aracinin bulunmadigini belirtmistir. RO2 kodlu
katilmcl ise su yanitinda; “Yani ilk yardim dolabi haricinde, yani okulun gérevinin de saglik
konusunda miidahale etmek olmadigini digtintiyorum ¢lnki ¢ok verimli olacagini da

digtinmiyorum hig¢ beklemedigi farkli bir olaya da sebebiyet verebilir. Ama her égretmenin
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ilk yardimdan geciriimesi mantikli olur. Psikolojik ya da akademik olarak daa ¢ok bir sey
yapacaklarini zannetmiyorum ya. Ama bunlar bakanhgi olumsuz degerlendirdigim igin bu
bakanlik tarzinda yapilmasi gereken bir ¢alisma bence bakanlik bu konuda ¢ok yeterli degil.
Yoksa bizim okulumuz bdlgenin en iyi okullarindan bir tanesi hem akademik olarak ¢ok iyi.
(RO2, 189-199)” Okulun gdrevinin saglik midahalesi yapmak olmadigini bunu yapmanin
da olumsuz sonuglar dogurabilecegini belirtmistir. Burada 6gretmenin sorumluluk almaktan
uzak oldugu dusindimektedir. Yani sira “psikolojik ya da akademik olarak ¢ok da bir sey
yapacaklarini diasinmiyorum” ddslncesi yine sorumlulugu bakanlida devretmekte ve

degisim icin cabalamayi reddetmekte olan bir digslince olarak gérinmektedir.

Okul psikolojik danismanlari kronik hastaligi olan 6grencileri akademik acgidan
destekleme noktasinda destek egitim hizmetlerine odaklanmislardir. Destek egitimin gerekli

oldugunu ancak okullarinin bu konuda da yetersiz oldugunu belirtmiglerdir.

“Fiziksel imkanlari yok bence bir¢cok devlet okulunda da yoktur zaten akademik
olarak da ya mesela destek egitimi verilebilirdi bu MS hastasi ¢ocuda bir ay boyunca bu
cocuk okulda degildi ama iste siirekli hastaliktan dolayr eger ¢ocuk rapor alsaydi siirekli
hastalik raporu destek egitim verilebilir bu gocuga ama bizim okulda destek egitim de yok
maalesef devlet okullarinin bazilarinda var destek egitim akademik olarak belki bu sekilde

desteklenebilirdi (PD9,288-293)”

Okul imkanlarini psikolojik destek sunma bakimindan degerlendiren okul psikolojik
danigsmanlari psikolojik danismaya uygunluk agisindan okullarinin elverigli olmadigini ve
bunun en dnemli nedeninin 6zel gereksinime sahip 6grenci cesitliliginin fazlahgi oldugu
belirtiimistir. Her bir 6grenci ile haftalar stren psikolojik danisma oturumlarinin mimkun
olmadigi aksine yalnizca durum kontroli saglanan kisa goérismelerin yuratilebildigi

belirtmistir.

“Psikolojik danisma biraz zor oluyor okullarda simdi iki kademe bes ve altinci

siniflarin tamamina bakiyorum 16 sinif var bir de ana sinifi var 17 sinifim var simdi her
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birinde yani yaklasik 35 40 tane 6grenci var hani bireysel psikolojik danisma daha ¢ok risk

grubunda gérdligiim gocuklar diyeyim. (PD3,151-154)”

“Ya sdyle diigiiniiyorum haftada glinde 6 saat okuldayim haftada 30 saat okuldayim
ve ben net 15-16 saatini psikolojik danigma yapiyorum ¢ocuklarla ¢linkii ¢ok fazla
gocuklarin ihtiyaci var psikolojik olarak ben de ¢ok yoruluyorum ¢ok fazla etkileniyorum iste
hani diizgiin ilerleyemiyoruz ¢linkii adim ilerlememi engelleyen bir sirii unsur var okulda

yetismeye cgaligirken kan ter igerisinde kaliyorum (PD9, 309-314)”

Bir diger noktada okul nufuslarinin oldukga fazla olmasina karsin psikolojik

danisman sayisinin yetersiz olmasi da psikolojik danigsmanlari zorlayan unsurlardandir.

“600 o&grencimiz var 2 tane rehber &gretmeniz zannimca 20 kisur kronik
rahatsizligiyla ilgili olan 6grencimiz onunla birlikte de bunun diginda 6zel 6grenme gli¢liigu
gibi hafif zihinsel sorunu olan égrencilerimiz gibi de 18 kadar da égrencilerimizin oldugunu
ddgiiniirsek o anlik miidahale edebilecek firsati o an bulamayabiliriz diye disiiniyorum.

(PD5, 188-192)”

Dolayisiyla okul psikolojik danigsmanlari 6zellikle psikolojik danigsma yoluyla ruh
saghgina yonelik destek hizmeti sunmada, destege ihtiya¢ duyan 6grenci sayisinin fazlahg,
psikolojik danisman sayisinin yetersizligi ve zamanin sinirli olmasi sebepleri ile okul

imkanlarini yetersiz degerlendirmektedir.

Yeterli. Kronik hastaligi olan cocuklarin 6zel gereksinimlerini karsilamada okul
imkanlarini yeterli degerlendiren bir psikolojik danigman ve bir rehber 6gretmen 6zel bir

kolejde gdrev yapmaktadir.

“Fiziksel imkanlari yeterlidir, &gretmenler bu konuda oldukga destekleyicidir
ogretmenler kesinlikle agiktir béyle konulara. Revirimiz zaten bunun igin orada bulunan bir
birimdir oldukga aciktir 6grencilerin rahatlikla basvurabilecedi bir alandir yine égrencinin
rahatlikla digarida zaman gecirebilecedi ve rahatlamak adina iste temiz hava alabilecegdi bir

ortam vardir bliylikge bir kamplistimiiz var ¢link(i ve trafige de ¢ok agik degil. Ayrica okul



136

¢Ook kalabalik o yiizden psikolojik danismanlara da fazlasiyla ihtiyag oluyor yani su an lisede
calisan toplam 10 pdr uzmanimiz var ki bunun da yarattigi ¢cok avantajlari oluyor gercekten
¢linkli hem kronik hastaligi olan 6grencilere hem de diger 6grencileri yakindan takip etme

sansi sunuyor bize (PD6, 170-184, 223-229)”

Bir okul psikolojik danismani ise bu noktada okulun imkanlarindan ziyade ¢ocuga
destek sunmada 6gretmenlerin tutum ve ig birliginin dnemli oldugunu vurgulamisgtir, kendi
okulunu bu agidan avantajli degerlendirmistir; “Aslinda okulun genel imkanlarindan énce
ogretmenlerin is birligi ok 6nemli bence de bizim okulda da 6gretmen okulu idaresi isbirligi

rehberlik servisinin isbirliginin iyi oldugunu distndyorum. (PD8, 234-240)”

Gelistirilmeli. iki okul psikolojik danismani ise okul imkanlarini asgari diizeyde
yeterli ancak 6gretmenlerle is birligi kurma ya da rehberlik faaliyetlerine yeterli zaman

ayirma konularinda geligtiriimesi gerektigi gorugtndedir;

“Bi kere biz kendi yapabilecegimizi odamizda ya da sinif etkinliklerinde yapiyoruz
ama bgretmenleri kattigimizda isbirligi birazcik zorlagiyor neden ¢linkii 6gretmenler o sinifa
girip bagka bir sinifa gegmeleri lazim zaman agisindan farkli bir uygulamaya ¢ok zamanlari
olmuyor diyorum ya séyle siiregen hastaligi olan égrenciler eder destek egitimi yani
kaynastirma egitimine alindiysa destek egitiminden faydalanabiliyorlar ama bunu yapabilen
oOgretmen sayisi ¢ok az mesela hani daha ¢ok destek egitim alsalar daha mutlu olurum

(PD8, 246-253)”

Okulda Gergeklestirilen Uygulamalar. Okul psikolojik danismanlarina/rehber
ogretmenlere okulda kronik hastaligi olan 6grencileri icin hali hazirda gergeklestirdikleri
uygulamalar, varsa 6zel prosedurler sorusu yoneltiimistir. Katilimcilardan alinan yanitlar
fiziksel anlamda yapilan yer degisikliklerini, bu 6grencilere 6zgu taninan esnek izinler ve
cesitli pozitif ayrimciliklari, revir ile veya 6gretmenlerle yapilan ig birliklerini, sunulan sosyal
destekleri veya alinan oOnlemleri ya da higbir uygulamanin yuratilmdyor olmasini
kapsamaktadir. Bu kapsamda kronik hastaligi olan ogrencilerin 6zel gereksinimlerine

yonelik sunulacak destek sdyleminin okul psikolojik danismanlari/rehber 6gretmenlere
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cogunlukla fiziksel, tibbi bakim cercevesinde algilandigi gézlemlenmis ve akademik,
psikososyal desteklerin gogunlukla g6z ardi edilebildigi fark edilmistir. Ayrica bu tema
kapsamindaki yanitlardan, okullarda kronik hastaliyi olan &grenciler icin cesitli
uygulamalarin y0aratilddgd ancak bunlarin resmi bir prosedir ile degil okul psikolojik

danigmanlarinin/rehber 6gretmenlerin inisiyatifi ile gerceklestigi gézlemlenmistir.

Fiziksel Diizenlemeler. Kronik hastaliga sahip 6grenciler i¢cin ¢ogunlukla fiziksel
dizenlemeler gerekmese de bazi kronik hastaliklar bedensel islevsizlige sebep olmakta ve
bu durumda fiziksel dizenlemelere ihtiya¢ duyulmaktadir. Bu noktada PD3 ve PD8 kodlu
katilimcilar okullarinda kendi 6nculiklerinde gergeklestirilen dizenlemelerden s6z

etmislerdir.

“Yiirtiyebilen ama idrar ve blyiik tuvaletini tutamayan 6grencim vardi onunla ilgili
okula bir beraber yazi yazip bir tuvalet ayarlamasini sagladik béyle boyle ve destek olmaya
calistik okulumuzda bu konuda biz de isbirligi yapan bir okul oldugu igin idare ederiz.

(PD8,46-48)”

Esnek lzinler. Bu kod kapsaminda bir okul psikolojik danismani ise sik karsilasilan
ve bedensel islevsizlige sebep olmayan kronik hastaliklar igin yalnizca sinif igi oturma

dizeninde bir dedisiklik yaparak kolaylastirici olduklarini belirtmistir.

“Fiziki olarak sbyleyeyim astim rahatsizligi olan &grencilerimiz mesela pencereye
hava alabilecegdi yakin yerlere oturtulur, onun haricinde epilepsi olan égrenci i¢in béyle tam
da orta siralarda degil de kenar siralarda oturtularak yani olasi bir durum séz konusu oldugu
zaman rahat yatabilmesi igcin yapilir su aklima o geliyor onun haricinde zaten ¢ok ¢ok

gerektirmiyor su an bizim égrencilerimiz igin. (PD5,251-255)”

Pozitif Ayrimcilik. Okul psikolojik danigsmanlari/rehber 6gretmenler tarafindan en
sik tercih edilen uygulama esnek izinler ve pozitif ayrimcilik olmustur. Genellikle bu esnek

izinler basit diizeyde sinifta yeme, igme serbestligi, tuvalet izinlerinde esnek davranma veya
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hastaliginin gerektirdigi rutinlerinde onu rahat hissettirecek mekanlar ayarlama gibi

esneklikler saglamay! icermektedir.

“Diyabet hastasi bir grencinin, normalde siniflarda 6grenciler ders basladiginda bir
sey yemek icmek serbest degil izin vermiyor 6gretmenlerimiz bu égrencilerimizin énceligi

oldugu igin bunlara izin veriliyor. (PD3, 264-267)”

Pozitif ayrimcilik kapsaminda degerlendirilebilecek, sinavlarda ek stre uygulamasi
da bu &égrenciler igin 6zel bir kolejde tercih edilen bir uygulama olmustur; “Okulda béyle
ihtiyaglara ybnelik bazi uygulamalar oldugunu biliyorum érnegin sinavlarda ek stlire vermek
bildigim su an 10. siniflarda yaniimiyorsam 2 6grencimiz sinavlarda ek siire hakkina sahip

bunun disinda bildigim yok (PD6, 188-199)”

Yani sira psikolojik danismanin gérismelerinde bu dgrencilere dncelik vermesi de
bir pozitif ayrimcilik olarak degerlendiriimektedir; “Bu &grenciler igin daha béyle éne alma
ya da daha 6grencileri bireysel vakit gegirme olarak diger égrencilerden daha fazla vakit
ayirma gibi hususlarda ayricalikli oldugunu séyleyebilirim yani bu 6grencilerin hastaligindan
dolayr bazi kendi igerisinde ettigi miicadeleler var hem ekonomik bir de mesela bu
hastaliklarin ayri bir ekonomik Kiilfeti de oluyor yani bu ekonomik Kiilfette de ¢ocuk daha
farkli zorluklarla da karsilagabiliyor bundan dolayr yani g¢ocuga anlamaya ydnelik
duygularini ifade etmesine yénelik daha fazla vakit ayirma ¢ocuklarla bireysel olarak daha

fazla ilgilenme gibi pozitif ayrimciliklarimiz oluyor bu égrencilerimize. (PD7, 172-180)”

Revir ve Ogretmenlerle is Birligi. Gergeklestirilen bir diger uygulama olarak revir
ve dgretmenlerle is birligi kurmak sdylenebilmektedir. Bu dgrencilerin saglik durumlari ile
ilgili durumlarda revirle irtibat kuran danigman veya ogretmenler kimi zaman da revirin
ogrenciyi her gin gézlemlemesiyle PDR servisine ydnlendirmesiyle is birligi kurmaktadir.
Ancak katilimcilarin arasinda yalnizca iki 6zel okul danigmani/rehber 6gretmeni

bulundugundan revir ile ig birligi igerisinde olan yalnizca iki katilimeci bulunmaktadir.
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"Okulda revirimiz oldugu igin revirle is birligi igerisinde ydiriitiyoruz bu sireci biz
revirle daha ¢ok 6grencinin devamsizligi okula geldi mi gelmedi mi igte ilag saatleri. Tabii ki
ben iste insdlini kag pump vurdugunu falan bilmiyorum onlari revir takip ediyor ama
ogrencinin psikolojik durumuyla da ilgili revir bu konuda ¢ok glizel tespitlerde bulunuyor ve
bana 6grenciyi yénlendirebiliyor. Bugiin morali bozuk gérdiim, bugiin annesiyle tartismig
sanirim ¢ok cani Sikkin aglamakli bir gérisiin hocam isterseniz diye okulda revirle
yurdtiyoruz biz stireci yani bu ¢ocuklar daha ¢ok hani gelip kendileri séylemiyorlar biz

revirle o duygu durumlarini yakalayabiliyoruz. (RO4, 36-43)”

Okulunda revir bulunmayan katilimcilar igin ise durum g¢ogunlukla 6gretmenlerle i
birligi Uzerinden ilerlemektedir. Psikolojik danismanlar/rehber 6gretmenler derste 6grenciye
dogrudan temas edememekte ve dolayisiyla gbézlemde de sinirli kalmaktadir. Bu noktada
g6zlem firsati cogunlukta olan 6zellikle sinif 6gretmenleri ve brang 6gretmenleri ile is birligi
onem tagimaktadir. Yedi katihmci 6gretmenler ile is birligi kurarak 6grenci hakkinda bilgi

aldigini ve kimi zaman bilgi verici oldugunu belirtmigtir.

Bilgilendirme. Okul psikolojik danigsmani/rehber o6gretmenlerden Ggl kurul
toplantilarinda 6gretmenleri hastaliklar hakkinda ve hastaligi olan dgrenciler hakkinda
bilgilendirdiklerini ve gereken izinler konusunda esnek olmalari konusunda bilgi verdikleri

veya o 6grenciye iliskin gézlemleri hakkinda bilgi aldiklarini belirtmislerdir;

“Zimre &gretmenler kurul toplantilarinda o6gretmenlerle paylasiyoruz, yani
sinifinizda bdéyle bir gocuk var ona dikkat edelim igte bazen digari ¢ikmasi gerekebilir
lavaboya gitmesi gerekebilir, igne yapmasi gerekebilir diye bilgi veriyoruz oradan okul

idaresi bilgilendiriyor bizi. (RO2, 27-29)”

iki psikolojik danisman ise dénem boyunca vakit buldugu aralarda égretmenler
odasini ziyaret ederek bu 6grenciler hakkinda bilgi aldigini belirtmistir. Bu katihmcilar igin

bilgi aligverisi sireci daha informal igslemektedir.
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“Ogretmenlerle mutlaka haftada bir aslinda haftada bir demeyeyim hatta hemen
hemen her giin hani &6gretmenler odasina indigimde mutlaka bir &grenci hakkinda
konusuyoruz veya benim merak ettigim olursa soruyorum bu 6grencilerimizi de zaten

6zellikle soruyorum (PD3, 254-259)”

Bir dzel okulda gérev yapan RO4 kodlu katilimci ise is birligi siirecini gok daha

sistematik yurattdguna belirtmigtir;

“Sene bagindan itibaren &grencilerin 6zel durumlarini ¢ikartip hatta sinif
o6gretmenleri brang 6gretmenleriyle paylasiyoruz o da ¢ok énemli ¢linki sinifta bir anda
hipoglisemi olabiliyor astim hastaligi artabiliyor béyle durumlarda mutlaka égretmenleri en
basindan énleyici rehberlik kapsaminda bilgilendiriyoruz. Sene basinda yaptigimiz
toplantilarda zaten égretmenlerle biz sinif igerisindeki 6zel durumlari kronik hastaliklara
sahip égrencileri paylasiyoruz. Ogretmenlerimiz de farkli gézlemledikleri bir olay olursa
mutlaka bize rehberlik yénlendirme programiyla o 6grenci hakkinda ama daha ¢ok dedigim

gibi akademik ve psikolojik agidan yénlendirme yapabiliyorlar. (RO4, 16-19, 157-161)”

Bu kod kapsaminda PD9 kodlu katilimcinin paylasimlari ise 6gretmenlerin kronik
hastaligi olan dgrenciye destek sunmada ve PDR servisi ile is birligi kurmada ne kadar kritik

bir rolde oldugunu gézler 6niine sermektedir.

“Yani ilk bagta séyle 6gretmenler biraz bu mevzulari dedikoduya ¢evirmeye merakii
davraniyorlar bu gocugun busu mu varmig annesinin babasinin nesi varmis gibi mevzulara
cevirmeye calisiyorlar. Mesela sbék toplantilari yapiyorsunuz o toplantilarda o ¢ocugun
bulundugu siniftaki 6gretmenlere dogrudan sey diyoruz iste bakin gegen sefer béyle béyle
bir olay yasadik béyle tepkiler aldik iste bunlar dogru degil ¢ocugun ihtiyaci olan bu
yapillmasi gereken bu &6zellikle sinif rehber 6gretmeni diyor ki bakin bu gocugun iste veli
bilgileri daha énde olsun kolay ulasilabilir olsun gibi seyleri séyliiyoruz ki ¢ocuga kolay
yardim edebilelim bunu asabilelim égretmenler de farkinda olsunlar bu gocuklari tanisinlar
en azindan ama tabii bu ters de tepebiliyor gocugu tanitiyoruz bu sefer gidip ¢ocuga apir

sabir sorular da sorabiliyorlar yani bunu yapmayin desek de yapiyorlar. (PD9, 227-240)”
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Sosyal Destek. Okul psikolojik danigmanlarindan/rehber 6gretmenlerden gelen bir
diger yanitta da bu 6grencilerin 6zellikle uzun sireli hastane dénemlerinde 6grencilere

gerek kendileri gerekse akranlari araciligiyla sunulan bir sosyal destekten s6z edilmigtir.

“Mesela akran destegi saglamak igin bir grenci belirlemigtik bu égrenciye iste sinif
icerisinde verilen 6devleri islenen konu bagliklarini iste yapilmasi gereken igte bir 6grencinin
lizerine diigsen 6gretmenin vermis oldugu diger sorumluluk &devleri bu hastaliya sahip
o6grencimize WhatsApp’tan mesaj olarak iletiyordu notlarinin da fotograflarini atiyordu hani

bu sekilde oradaki eksigini bu sekilde hani telafi etmeye calistik. (PD7, 242-247)”

Farkli Uygulamalarin Olmamasi. Bu kod kapsaminda son kod ‘farkli uygulamalarin
olmamasi’dir. Bes okul psikolojik danismani/rehber 6gretmen bu gruptaki ¢ocuklara 6zgu
herhangi bir prosedirin yaratilmedigini belirtmistir ve katilimcilarin gogunlugu bu gruptaki
ogrencilerin 6zel egitim 6grencisi kapsaminda olmamasi ve resmi raporlar ile destek
surecinin netlesmemesi sebebiyle okullarinda 6zel bir uygulamanin yadritilmedigini
belirtmiglerdir. Yani sira danigsmanlarin/6gretmenlerin 6ne sirdigu sebeplerden biri de

hastaliklarin agir seyreden ve 6zel uygulama gerektirmeyen tlirden olmasi disincesidir.

“Ya 6zel egitim bgrencisi kapsamina girmedigi i¢in sliregen hastaliga sahip olan
ogrenciler, biz ekstra bir yani derslerde sinavilarda size ézel egitim kapsaminda olmadigi
icin gerekmiyor ¢ocuk o stirecini yirttebiliyor sinavdan 6nce mesela kendi dederini élgliyor
eder sinav esnasinda heyecanlaniyorsa yine kendi degerini dlgebiliyor éyle bir farkli bir

uygulama yapmiyoruz. (RO4, 149-153)”

Onlem. Kronik hastaigi olan g¢ocuklarin psikososyal ve akademik agidan
desteklenmesi okul psikolojik danismanlarinin/rehber 6gretmenlerin daha gok sorumluluk
alaninda olsa da okullarda dnce ¢ocugun hayatta kalma gibi temel ihtiyaclarini karsilamak
temeldir. Bu noktada acil durumlar icin alinan énlemler dnem tasimaktadir. Katihmcilara acil
durumlarda aldiklari énlemler, varsa eylem planlarina iliskin sorular yoneltilmistir. Onlem
kategorisi altinda alinan yanitlar, ilaglarin muhafaza edilmesi, acil eylem plani, veliyi

c¢agirma ve dnlemlerin olmamasi bagliklari ile kodlanmistir.
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ilaglarin Muhafaza Edilmesi. Dizenli insiilin tedavisi veya nebiilizatérler
araciligiyla oksijen alan dgrencilerin ilaglarinin okul slresince de yaninda bulunmasi
gerekliligi dolayisiyla okul psikolojik danigsmanlarindan yalnizca ikisi ilaglarini okulda

muhafaza ederek destek olabildiklerini belirtmistir.

“Okulda insilin kullanan &grencimizin velisi bir tane okula birakti okulumuzun
dolabinda var bir tane de cocuk kendisi getiriyor. Diger ilaglar zaten okulda yok hani
velilerimizden de &yle bir talep gelmedi zaten ila¢ kullanan c¢ok fazla &grencimiz yok.

(PD3,196-199)”

Bu noktada ilaglarin saklanmasinin da velinin talebi Uzerine gergeklestigi sonucu

cikarilabilmektedir.

Acil Eylem Plani. Kronik hastaliklarin yikici semptomlariyla micadele noktasinda
acil eylem planlari 6nem tagimaktadir. Yalnizca bir kolej rehber 6gretmeni acil eylem
planlarinin varligindan séz ederken bir psikolojik danigsman ise bu planin eksikliginden
kaynaklanan bir yasanti aktarmigtir. Okullarinda acil eylem planinin bulundugunu aktaran
psikolojik danisman/rehber 6gretmenlerin s6z ettigi planlarin yalnizca bir ilk yardim plani

oldugu ve hastalik 6zelinde herhangi bir midahalenin bulunmadigi tespit edilmigtir.

“Tabii ki bizim eylem planimiz var sene basinda yaziyoruz béyle bir durumda ne
yapacag! 6nceden belli oluyor acil durumda hemgirenin bilgisine bile gerek duymadan direkt
ambulansi ariyoruz. Genel bir eylem planimiz var ve gdreviendirmeler var su Kigi surada
yer alacak ambulansi kim arayacak veliye haber verilecekse kim verecek hepsi o eylem

planinda yaziyor. (RO4, 193-201)”

Veliyi Cagirma. Bu kod dahilinde okul psikolojik danismanlarindan/rehber
ogretmenlerden oOnlem kategorisi kapsaminda alinan yanitlarin ¢cogunlugunun veliyi
cagirmaya yonelik oldugu goérulmagstir. Dort katilimcl okullarinda kronik hastaligi olan

ogrenciler icin acil durumlarda velilerini cagirmayi bir 6nlem olarak nitelendirmektedir.
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"Biz éyle acil bir durumda ilk bagta aileyi ariyoruz hani bizim bilmedigimiz bir durum
var mi diye tabii ki atiyorum Ahmet rahatsizlandi bilginiz olsun, okulda bir durum var biz
sunu yapacadiz yapmamiz gereken bir durum var mi diye énce ailenin bilgisini aliyoruz
sonra muidahale ediyoruz yoksa aslinda riskli bir durum direkt ¢ocuga bir miidahalede
bulunmak veya yanlis miidahalede bulunmak aslinda hem onun igin hem de bizim igin
sikinti olabilir. (RO2, 77-81)” Bu alintida rehber 6gretmen ile velinin iletisiminde
yapilabilecek bir mudahalenin veliye kriz aninda soruldugu ve dolayisiyla bu uygulamanin

bir dnlem niteliginde olmadigi distintlmektedir.

“Ben boyle bir durumda (hipoglisemi atagi gibi bir durumdan séz ediyor) instilin ile
ilgili bir sey séyleyemem henliz ¢ilinkii bizde olmadi hani burada ben olsam benim diger
arkadaslara tavsiyem su olabilirdi veli yakinda bulunsun yani velimiz bulunsun geregi neyse
yapsin gitsin ha daha énce de bbyle bir seyle simdi hatirladim karsilastik velimiz geliyordu

insdilin yapiyordu gidiyordu. (PD5, 182-185)”

Burada yer verilen alintilarda ise psikolojik danismanin tibbi midahale konusunda
sorumluluk almak istemedigi ve velinin okul yakininda bulunarak gerekli mudahaleyi
yapmasi gerektigi disincesine sahip oldugu goérilmektedir, bdylece danisman sorumlulugu

yalnizca veliye devretmektedir.

Onlemlerin Olmamasi. Onlem kategorisi kapsaminda iki psikolojik danisman
okullarinda herhangi bir 6nlemin alinmadidindan, yetistiriimis personelin eksikliginden s6z
etmektedir. PD1 kodlu katihmci hastaliklarin siddetine gbére dnlemlerin de degismesi
gerektigini ancak Milli Egitim Bakanhgr'nin bu yonde yaptidi veya talep ettigi herhangi bir

prosedirin olmadigindan s6z etmigtir.
“Bir 6nlem varsa da ben bilmiyorum. (PD1, 263)”
Kronik Hastaligi Olan Ogrenciye Yénelik Gézlem ve Gériigsme

Bu tema kapsaminda okul psikolojik danismanlarinin/rehber 6gretmenlerin kronik

hastaligi olan 6grencinin ruh sagligi ve akademik performansina yonelik gdzlemleri ile bu
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ogrencilerle gériasme sikliklari ve gérigsme esnasinda benimsedikleri tutum yer almaktadir.

Tema kapsaminda yer alan kategori, kod ve alt kodlar Sekil 12’de yer almaktadir.

Sekil 12

Kronik Hastaligi Olan Ogrenciye Yénelik Gézlem ve Gériisme Temasi

Desteklenmeye
gereksinim Saglikh
Devamsizlik duyuyor akranlarindan
olmalari farklilasmamalar

v

Ogrencilerin
Akademik
Performansina
Yonelik
Gozlemler

Psikolojik
saglamliklari

Kabul
dizeyleri

Sikhigr
Kronik .
Hastaligi Olan KRONIK
Ogrenci ile HASTALIGI
Gorliisme OLAN
OGRENCIYE
YONELIK

GOZLEM VE
GORUSME

Ogrencilerin
Ruh Saghgina

Yonelik

m Desteklenmeye
Gozlemler d

gereksinim
duyuyor
olmalari

Saglkl
akranlarindan

farklilasmamalari

Normallestirme

Kronik
Hastaligi Olan
oérendye Koruyucu
Karsi davranma
Benimsenen
Yaklagim

Giivenli alan
olusturma

Hastalik
odakl
olmama

Ogrencilerin Ruh Saghgina Yénelik Gézlemler. Katimcilar kronik hastaligi olan

ogrencilerin  psikolojik durumlarina iliskin gdzlemlerini kabul duzeyleri, psikolojik

saglamliklari dizeyinde degerlendirmis yani sira sosyal yasamda desteklenmeye, fark
edilmeye ihtiyaglari oldugunu ya da aksine saglikli akranlarindan farklilagmadiklarini ve

herhangi bir destege ihtiya¢ duymadiklarini belirten degerlendirmeler gergeklestirmiglerdir.

Psikolojik Saglamlik. Bu kod kapsaminda gbzlemlerini aktaran iki katilimci kronik

hastaliga sahip 06grencilerin psikolojik saglamliklarinin  daha ylksek oldugunu

g6zlemlemektedir. Gozlemleri erken yasta tanilanan g¢ocuklara dayanan katilimcilar
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cocuklarin hastaligi kabullendikleri ve yagsama daha olumlu baktiklarina iligkin disincelerini

aktarmigtir.

“‘Rahat 6grenciler daha olgunlar yagitlarina gbére daha yani séyle ergen davraniglari
¢ok gbzlemlenmiyor ruh saghgi acgisindan daha sadglam durabiliyorlar yani psikolojik
saglamliklarini diger 6grencilere gbre daha iyi gézlemliyorum yani iki tane érnegim var evet
su ana kadar meslek hayatimda ama gayet iyi ylrtiitebiliyor. Kliglik yastan basladigi igcin
kabullendikleri ve bu konuda bir utanma ¢ekinme yasamadiklarini gériiyorum. (RO4, 111-

115)

Kabul Diizeyleri. Bu kod kapsamina da iki katilimcinin goéragleri dahil edilmigtir.
PD9 kodlu katilimcinin 6grencisi yakin zamanda tani almis ve henuz ink&r agsamasinda olan

ogrencisini psikolojik danismani donuk ve bilgisiz olarak gézlemlemistir.

“Evet muhtemelen ilk fark ettiginde zaten yani anlamiyordu ne oldugunu sadece bu
hastalik hakkinda ne biliyorsun dedigimizde sey demisti bize hocam iste Serdar Ortag’da
da ayni hastalik varmis bu kadar bilgisi hani Serdar Ortag da hala yasadigina gére
dolandigina gére ¢ok da bliyik bir problem degilmis gibi donuk bilgisizdi okuldan da ¢ok
uzaklasmaya bagladi ailevi durumlari da 6yle simdi de yani hani yokmug gibi davraniyor.

(PD9, 172-179)”

PD6 kodlu danigman ise ogrencisinin hastaligi kabuline iligkin bir soylemini

aktararak bunun ona buruk hissettirdigini belirtmistir.

“Bahsettigim égrencimin sbyledigi séyle bir sey vardi ‘ben higbir sey yapmamigken
sirf ailemde oldugu igin bende de var ve bu sebeple yagsiyorum higbir agiklamasi yok halbuki
higbir sugum da yok’ seklinde bir agiklamasi vardi bu geliyor su an aklima buruk hissettiriyor.

(PD6, 125-128)”

Desteklenmeye Gereksinim Duyuyor Olmalari. ki psikolojik danismanin
goriglerine gdre kronik hastaligi olan égrencilerin 6zellikle sosyal yasamda deneyimlemek

durumunda kaldiklari mahrumiyetlerden kaynakl psikolojik ve sosyal destege gereksinim
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duyduklarini belirtmektedir. PD8 kodlu katilimcinin alintisina gore, bu 6grenciler igin
derslerinden daha énemli olan bir grup igerisine dahil olabildigini hissetmek ve psikolojik

danisman da bu yénde calismalar yaptigini ileri stirmektedir.

“Ozel bir destek gerekiyor bazi 6grencilerimiz mesela iste SP’si var tek ayagini daha
az kullanabiliyor arkadaslariyla futbol takimina alinmiyor bu gocugun psikolojisi o kadar kétti
ki besinci sinif gocugu yani onun hayati dersten daha 6nemli olan grup icerisinde futbol
oynamak ve dederli hissetmek bununla ilgili ¢alismalar yapabiliyoruz dedigim gibi yani bir
gocuk igin bir sinif etkinligi bile yapabiliyoruz herkes kendini bir seyin (izerine koyuyor
mesela bireysel farkliliklara saygi, farkliliklara saygi planimizda var ama iste birinci dénem
¢ok farkli olabilir iste simdi o konunun orada tekrar yapmam gerekiyorsa yaparim. (PD8,

180-190)”

Benzer gekilde PD9 kodlu katihmci da bu 6grencilerin ruh sagliklarinin gevrenin
yaklagimlariyla 6nemli oranda etkilendigini ve bu noktada en 6nemli sorumlulugun da

psikolojik danigsmanlarda oldugunu belirtmektedir.

“Yani bu c¢ocuklarin arkadaglari tarafindan desteklenmeye ihtiyaglari var bu
g¢ocuklarin bazen fark edilmeye ihtiyaglari var bu g¢ocuklarin bazen gergekten
ogretmenlerden korunmaya ihtiyaci var yani égretmen gelip ¢ocuda diyor ki yalan séyleme
dikkat g¢ekmeye caligiyorsun diyor mesela igte benim bu tir sorumluluklarim var
ogretmenleri bilgilendirmeliyim &gretmenlere de sorumluluk kazandirmaliyiz ya da iste
ogrencilere de arkadaslarinin farkinda olmasi gerektiklerini 6gretmeliyim belki de (PDS9,

204-213)”

Saglikli Akranlarindan Farklilasmamalari. Bu kod kapsaminda da iki katilimci
kendi gozlemledikleri kronik hastaligi olan 6grencilerinin ruh saghgi bakimindan saglikl
akranlarindan farklilagsmadiklarini belirtmislerdir. Bu noktada goérismelerin geneline
bakildiginda katilimcilarin 6grenciler hakkinda tanilarinin erken yastan itibaren olmasiyla

kabul duzeylerinin daha ylksek olduguna iligskin bir disinceye sahip olduklari gérulmustar.
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Ancak bu pesin hukmun kimi zaman 0zel gereksinimleri yok saymaya sebep olabilecegi

dusinUlmektedir.

“Ya benim tanidigim g¢ocuklar igin séyltiyorum 6yle ¢ok da ice kapanik ¢ocuklar
degiller ¢linkli yeni rahatsizlanmamislar yani bu aslinda li¢ bes senedir devam eden bir
rahatsizliklari var ¢gocuklar buna alismiglar yani (i¢ asadi bes yukari durumlarini biliyorlar
hem arkadas ortamlarinda hem sinif ortamlarinda hem de tenefflislerde ¢ok farkli

davranmiyorlar normal arkadas ortamlarinda sosyallesebiliyoriar. (RO2, 88-92)”

Ogrencilerin Akademik Performansina Yénelik Gozlemler. Kronik hastaligi olan
ogrencilerin akademik performanslari literatirde énemli bir arastirma konusu olmustur.
Dolayisiyla katiimcilarin akademik performansa dénik gézlemleri de bu noktada 6nem
tasimaktadir. Ancak bu kategori altinda okul psikolojik danigmanlarindan/rehber
ogretmenlerden g¢ogunlukla 6grencilerin akademik performanslarini gézlemlemek igin
yeterli firsatlara sahip olmadiklarini burada derse giren 6gretmenlerin daha fazla gézlem
firsati oldugunu belirtmislerdir. Kendi gézlemlerinden yola gikarak verdikleri yanitlardan
devamsizlik, desteklenmeye gereksinim duyuyor olmalari ve saglikli akranlarindan
farkllasmamalari olmak Uzere ¢ temel kodlama gergeklestiriimistir. Katilimcilarin
akademik performansa iligkin g6zlemlerinde bir kismi saglikli 6grencilerden bir fark
g6zetemezken bir kisim psikolojik danisman/rehber 6gretmen, akademik performanslarinin
dusik oldugunu ve oOnceligin fiziksel ihtiyaglar olmasiyla akademik destegin kimi zaman

ikinci planda kaldigini belirtmektedir.

Devamsizlik. Bu kod kapsaminda ogrencilerin devam durumuna dikkat ceken
yalnizca bir psikolojik danisman bulunmaktadir. Bu gézlemde hastalgdin fizyolojisi geregi
0grenme kapasitesinin dustigu de goézlemlenmis ve artan devamsizlikla akademik

performansta desteklenmeye duyulan ihtiyag fark edilmistir.

“Bazi cocuklarda yani diger égrenciler gibi akademik performansini seviyelerine
uygun gsekilde goétliriiyorlar zaten hani orta seviyede bir gocuksa orta dlizeyde goétiiriiyor

ama ust dlizeydeyse gétiiriiyor ama bazi gocuklarda iste dedigim stiregen hastaligina intikal
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eden mesela kalp rahatsizligindan dolayi ¢ocuk stirekli hastaneye gidiyor, ilag kullaniyor
o6grenmesi dlistiyor 6grenme ve uygulamada sorun yagadidi icin ders de kagirdidi igin bu
ogrencilerle, velilerle ve 6gretmenlerle isbirligi yapiyoruz eder iste siiregen hastaligina ek
bir sey daha eklenmisse genelde kaynastirma oluyor ve BEP aracilidiyla destek egitimine

destek veriyoruz. (PD8, 224-229)”

Desteklenmeye Gereksinim Duyuyor Olmalari. Yanitlar bu kod kapsamina dahil
edilen Gg¢ psikolojik danismanin gézlemlerine gére kronik hastaliklar 6grencilerin akademik
performanslarinda disise sebep olmakta ve bu dislsin sebebi hastaligin dogurdugu
yikici duygu durumlarla basa ¢ikma guglugudur. Bu noktada PD9 kodlu katiimcinin yeni

tanilanmis bir 6grencisine yonelik gdzlemi su sekilde olmustur;

“Ben kronik hastaligin akademik performansi etkiledigini diistindiyorum 6zellikle MS
hastasi olan gocugunuzda bunu gérdiik yani 11.sinifta tanidik biz gocugu g¢ocuk 11.sinifta
basarili bir gocuktu ama 12.sinifa geldiginde akademik hayatiyla alakali bircok seyden
vazgeg¢mis bi sekildeydi yani higbir sey yapmak istemiyordu. O gocuk bagarili bir gocuktu
yani o sire¢ zarfinda gocuk ignelerini vurmak istemeyen bence yani tamamiyla gergcek
diinyada var olus mevzusunu koparmig gergek hedefler yasam enerjisi yasama istegi
gelecege ybnelik inang sistemini kopardigini gérmiigtiim dolayisiyla akademik bagarisi da

diismiistii (PD9, 270-283)”

Saglikli Akranlarindan Farklilasmamalari. Bu kod kapsamina bes katilimcinin
yaniti dahil edilmig ve katilimcilar kendi ilgilendikleri 6grenciler icin saglikl akranlarindan
akademik agidan farklilagsmadiklarini belirtmiglerdir. PD3 kodlu katilimci égrencileri igin
hastaliklarinin tlriniin veya siddetinin akademik performansi etkileyecek nitelikte olmadigi
dusuncesindedir; “Sanirim hastaliklari etkileyecek bir diizeyde degil ya da hani sahip oldugu
rahatsizliklardan dolayi belki de pek hissedemiyoruz ¢linkii hani baktigin zaman bditiin
kronik rahatsizliga sahip 6grencilerimizin akademik basarisi diigtik degil hani yiiksek o

ytizden bir gikarimda bulunmak biraz yanlis olur diye diigiiniiyorum. Hani iletisimleri normal



149

egitsel basarilari da normal hani ben hastaligin bir yansimasini gérmedim acikcas! (PD3,

228-236)"

PD5 kodlu katilimci bu noktada olasi akademik performans disukligunde izledikleri
yolu paylasmis ve buradan psikolojik danismaninin astim, diyabet, epilepsi gibi kronik
hastaliklarin akademik performansi etkilemeyecegine yoénelik pesin bir hiukminin
bulundugunu ve akademik basarida dislise neden olan hastaliklarin zihinsel iglev
bozuklugu gerektiren hastaliklar oldugu goéristine sahip goérinmektedir. Psikolojik
danigman icin kronik hastalik ve engel ayriminin net olmadigi gérisme genelinde fark
edilmistir. “Bununla ilgili de (i¢ noktadan ilerliyoruz birincisi eger bu égrencimiz akademik
durumunu etkilemeyen bir kronik rahatsizlik olan ise mesela astim ne bileyim kronik bébrek
yetmezlIigi diyabet epilepsi obezite bunlar gibi bir hastaliklar yani daha ¢ok fiziki seyler tibbi
hastaliklar beyin anlamda dikkat anlaminda ¢ok fazla etkilemeyen bunlar da birinci élgiitim
ders basarisi slirecine bakiyorum birincisi, ikincisi arkadasglik iligkileri stireci lig¢linciisl ise
aile gériismesi dérdiinciisii de yine sinif 6gretmeninden aldigim bilgi. Zaman zaman ¢ok
daha ileride olabiliyorlar orta halli herhangi bir 6grenciden higbir sekilde fark edemezsiniz.
Herhangi bir seye ihtiya¢ yok herhangi bir 6grenciden farkli bir davranigin olmamasi daha

faydali oldugunu disiindyorum. (PD5, 196-236)”

Kronik Hastahg Olan Ogrenci ile Gériigme. Bu kategori kapsaminda okul
psikolojik danigsmanlarinin/rehber 6gretmenlerin kronik hastaligi olan 6grencileriyle ne
siklikta gorustikleri, onlarla gérisme esnasinda nelere dikkat ettikleri ve yaklagimlarinin
diger 6grencilerden farklilasip farklilagsmadigi gibi konular ele alinmistir. Cogunlukla bu
ogrencilerle dizenli gérisme yapmayan danismanlarin/égretmenlerin yaklagimlarinin da
diger o6grencilere gére daha kabul edici, daha givene dayah bir iliski kurmaya yonelik

oldugu sonucuna ulasiimaktadir.

Sikhgi. Kronik hastaldi olan égrencilerle belirli bir rutinde gortismedigini belirten
danismanlarin/égretmenlerin yani sira haftada bir goristiginia belirten ve eger bu

goérismeyi yapamazsa da 6grencilerin siniflarina ugrayarak iletisime gecen bir psikolojik
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danismanin yaniti bu kod kapsamina drnek niteligindedir; "Yani tabii rutin gériismelerim
oluyor sonra rutin gérigsmelerim belli bir dénemde azaliyorsa ara ara ben siniflarina
giriyorum nasil gidiyor falan diye baksana bu siralar hi¢ gériismedik artik gel 6zledim falan

diyerek yeniden bir iletisime gegip son ruh halini 6grenmeye ¢alisiyorum (PD8, 195-199)”

PD1 kodlu katilimci ise kronik hastaligi olan o6grencilerin ailelerinin kendisine
ulagsmadigini ve bu durumda da kendisinin 6grencileri takip etmedigini dolayisiyla nadiren
gorustuklerini  belirtmistir. Ancak bunun sistemsel sorunlardan kaynaklandigini da

eklemistir.

“Alerji, astim, seker gibi kronik problemleri olan ¢ocuklarin aileleri mevsim gegisleri
gibi 6zel durumlar olmadikga bizimle gériismiiyorlar biz de c¢ocuklari &ézellikle arayip
bulmuyoruz, takip etmiyoruz. Bu bizimle ilgili bir yetersizlik olabilir, mesela biz programa
soyle bir sey yerlestirebilirdik; kronik rahatsizligi olan gocuklar eyldliin son haftasi ya da her
ay Ug ayda bir son hafta o gocuklarla gérdgiiliir diye bir sey programa koyabilirdik ama bunu
yapmiyoruz bu gocuklarin yasadigi problemin agirlik durumuyla da iliskili bence. (PD1, 174-

177)

Kronik Hastaligi Olan Ogrenciye Karsi Benimsenen Yaklasim. Okul psikolojik
danigmanlarinin/rehber 6gretmenlerin kronik hastaligi olan 6gdrenciyle gérismesinde
benimsedigi yaklagsimlar cogunlukla normallestirme odakli olmakla birlikte 6grenciye gtvenli
alan olusturma amagli veya daha hassas ya da koruyucu davranma temelli olabilmektedir.
Bes psikolojik danismanin/rehber 6gretmenin hastaligi normallestirmeye ¢abaladiklari ve
duyduklari hassasiyetin 6grenciyi incitmemesi i¢cin dengede durmaya c¢abaladiklari

g6zlemlenmektedir.

“Cok hassas konugstugumuzda aslinda incitebilirsiniz de fark etmeden. Hani biraz
daha normallestirmek gerek c¢iinkii o yasami boyunca var olacak bunu normallestirmek
gerekiyor ve ben de normal olarak gbérmeye ¢alisiyorum yani o yizden ¢ok fazla yansitma
yapmiyorum da daha ¢ok anlamaya ybnelik égrenciyi tanimaya ybnelik gbrigsmelerimiz,

genelde béyle oluyor. (PD3, 112-116)”
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Hastaligin yalnizca 6grencinin bir parcasi oldugu vurgulanmakta ve gdrismelerde

ogrenciyi kabul edici bir tutum benimsendigi belirtiimektedir.

"Goériismemizdeki amag aslinda burada ¢ocuk sadece hastaligiyla orada degil
hastalik onun sadece bir pargasi o ylizden diger konulardan yeterince soru sorduktan sonra
hastalikla ilgili yeterli bilgiyi almak aslinda bizim i¢in daha islevsel oluyor diyebilirim. (PD6,

94-97)”

Yani sira U¢ psikolojik danisman/rehber 6gretmen bu 6grencilerine karsi daha
hassas olduklarini, 6grencilerin kendilerini daha rahat agabilmeleri i¢cin daha samimi olmaya
cabaladiklarini ve yine yalnizca hastaliyi sebebiyle orada olmadigini hissettirmek igin

hassas davrandiklarini belirtmiglerdir.

“Bu 6grencimle gériigiirken ekstra hassasiyet géstermeye c¢alisiyorum incinmemesi
adina veya kendini kbti hissetmemesi adina sanki hastaligiyla orada bulunuyormusg gibi bir

izlenim yaratmamak adina ekstra hassasiyet gbéstererek konusuyorum. (PD6, 120-122)”

PD9 kodlu katihmci ise yeni tani alan 6grencisiyle gerceklestirdigi ilk gorigmesinde

duygusal bir tepki verdigini ve koruyucu yaklastigini su sézleriyle aktarmigtir;

“lk ailesiyle gériistigiimiizde falan da yani annesi falan ¢ok agladidi igin belki de
duygusal bir tepki vermistim o zaman 3 rehber 6gretmen birlikte gérismuistiik biz gocukla o
glin ilk duygusal bir tepki vermistim ¢linkii ¢ocuk bu arada MS in ne oldugunu bilmiyordu
yani hastalandiginda ¢ok hani 6nemsiz bir hastalik gibi geliyordu ona iste hani o ylizden

birazcik sey daha koruyucu sekilde yaklagiyordum bu gocuga (PD9, 160-169)”

Psikolojik danismanlar/rehber 6gretmenler bu égrencileri igin guivenli bir liman olma,

acil durumlarda kapisini galabilecegi biri oldugunu gosterme amacini tagimaktadir.

“Simdi hocam bu seyle ilgili degisiyor zamanla yani bu sanki bi yogun bakim doktoru
gibi ddsdndlebilir yani meslegimizin ilk yillarindaki tarz davraniglarimizia hatta gerci

hocalarimiz ilk yil karsilasmamizda bile béyle seylere sasirsaniz bile sasirdiginiz noktayi
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ani o panik halimizi miimkin mertebe yansitmayin derdi ¢linkii o an onlarin glivendigi kapi

sizsiniz. (PD5, 105-109)”

Bu noktada hassas ve koruyucu yaklasimlarin aksine iki psikolojik danisman ise
gbrismelerinde hastalik odakli olmadiklarini belirtmistir. Bunlardan PD7 kodlu katilimci
hastaligin 6grencinin hayatinda buyuk etkisi olmadigi dislncesine sahip olmasiyla hastalik
odakli goérisme gerceklestirmezken PD3 kodlu katihmci &grenciye ‘farkl’ oldugunu

hissettirmemek amacini tagimaktadir.

“Iki 6grencimize gére odagimiz gok hastalik degdil maalesef ki hani ¢ok hastalik
6grenci tamam ilaglarini kullaniyor ama ¢ok hayatini da etkileyecek diizeyde degil yani tabii
ki etkiliyordur ama Ust dlizeyde hani siddetli bir gsekilde bunun etkisini hissetmiyor
muhtemelen égrenci daha ¢ok akademik davranis sorunlari lizerinde gériigliyoruz hani o
gérusme yaptigimiz esnada da tabii ki durumuna yénelik hastaligina ybnelik igte ilaglarina
ybnelik iste hastaneye gidiyor musun iste doktorla ne zaman gériistiin hastaliginla ilgili neler
diusindyorsun iste bu hastaliga sahip olmak seni nasil hissettiriyor tarzinda rutin

sorularimizi tabii ki soruyoruz (PD7, 192-199)”
Sorumluluk

Sorumluluk temasi kapsaminda egitim yasamini surdiren kronik hastaliga sahip
cocuklara yonelik okul psikolojik danigmanlarinin/rehber 6gretmenlerin algiladiklari
sorumluluk hissini varsa bu alginin dizeyi ve sorumlu hissedilen alanlar tespit etmek
amagclanmistir. Yani sira gergeklestirilen goérismelerde psikolojik danigsmanlarin/rehber
ogretmenlerin  bazi durumlarda sorumlulugu bir bagkasina devrettigi goérulmastir.
Sorumluluk bilinci ile hareket eden psikolojik danismanlarin duygulari da bu tema altinda
ele alinmigtir. Temanin son kategorisinde ise katilimcilarin gérisme sonunda bildirdikleri
uzerine okul ¢agi ¢cocuklarinda kronik hastaliklara karsi farkindalik sagladiklari iki kaynaga

yer verilmistir. Temaya iliskin kategori, kod ve alt kodlar Sekil 13’te yer almaktadir.
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Sekil 13

Sorumluluk Temasi

Kismen
Sorumlu sorumiu Sorumlulugunu
hissetme hissetme asma

‘W

Kronik
Hastaliga Sahip
Ogrenciye

Korku

s Sugluluk
Sorumluluk
Algisi
Ogrenci \ Psikolojik Yetersizlik
Danismanin

Aile

Devredilen Duygulari
Sorumluluk \
SORUMLULUK
Kayg!

Garesizlik
Arastirmayla

saglanan
farkindalik

Kronik
Hastaliklara
Yonelik
Farkindalik

Deneyimle
saglanan
farkindalik

Kronik Hastaliga Sahip Ogrenciye Karsi Sorumluluk Algisi. Bu kategori
kapsaminda katilimcilarin kronik hastaligi olan o6grencilerine karsi sorumluluklari olup
olmadiklarina ve hangi alanlarda sorumlu olduklarini veya olmadiklarini digtinduklerine yer
verilmistir. Katihmcilardan Gg¢l  6grencilerin  tedavisi konusunda herhangi bir
sorumluluklarinin olmadigini distnurken, ikisi yalnizca okul sinirlari igerisinde kismen
sorumlu olduklarini, diger katilimcilar ise ilk yardim, kolaylastiricilik veya psikolojik destek

saglama gibi konularda sorumluluk hissettiklerini bildirmiglerdir.

Sorumlulugunu Asma. Okul psikolojik danigsmanlari/rehber 6gretmenler 6zellikle
ogrencilerin tedavilerini uygulama veya hatirlatma gibi konularda sorumluluklarinin
olmadigini ve herhangi bir miudahale uygulama noktasinda sorumluluk kabul etmek
istemeyeceklerini belirtmiglerdir. Bunun en 6nemli sebebi midahalenin hayati bir risk

tagsimasi ve bu noktada riskin sorumlulugunu tasimak istememeleridir. Yani sira bir
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psikolojik danisman tedavisi olmayan bir 6grenciye kendisinin de yapabilecegi bir sey

olmadigini belirterek farkl bir agidan yaklagmaktadir.

“Asla, asla tedavi konusunda destek olmam ¢ok ciddi bir sey ¢linki higbir bilgim yok
ve buna yetkim de yok rehber 6gretmeni olarak béyle bir durum oldugunda zaten veliyle ¢cok
iyi bir iliskimiz var hemen haber veriyorum onlar geliyor ya da biz iniyoruz orada siireci

beraber yiiriitiyoruz. (RO4, 97-99)”

“Asla sorumluluk almam, yani hatirlatma sorumlulugu da bende degil burasi farkli
bir sorumluluk asamasi mesela bazi hasta ¢ocuklar geliyor ilag kullanabilir miyim 6gretmen
gbéndermig iste ilag verebilir misiniz agri kesici agrim oldu hayir diyorum eger ¢ok
gerekiyorsa okul idaresi aracilidiyla aileni arayin hatta ben bile bazen bunu direkt
aramiyorum hani problem yasanilan durumda acil artik okul idaresine haber verecek zaman
yoksa ben direkt aileyi ariyorum onun diginda hani sorumlulugun bir yerde bitmesi gerekiyor
hani ben her seyi yapan okulun secilmig insani degilim hani onun sinirini da koymam

gerekiyor. (PD8, 167-177)”

Sorumlu Hissetme. Bu kod kapsaminda alinan yanitlar G¢ sorumluluk alani
kapsaminda degerlendirilmistir. Bunlardan ilki ilk yardimi gerceklestirme noktasinda
psikolojik danigmanlarin/rehber 6gretmenlerin kendilerini sorumlu hissetmeleridir. PD3
kodlu katihmci, édrencinin yardima ihtiyag duydugu acil anlarda ambulansi arayarak ve
veliye haber vererek bir mudahale sagladidini ancak henlz bdyle bir durumla
karsilagsmadigini ve karsilasmama dilegini bildirmistir ancak katilimcinin gérisme boyunca
yaklasiminin acil durumlarla karsilagsmamayi dilemek Uizerine pasif ancak bu konuda kaygilh

oldugu gozlemlenmigtir;

“Onun disinda tabii ki sorumlu hissediyorum kendimi o &grenci rahatsizlandigi
takdirde ilk 6nceligimiz hani ilk yardim onun diginda ambulansi ariyoruz veliye haber
veriyoruz dedigim gibi béyle bir durumla karsilasmadik umarim da olmaz yani tzliliiyoruz.

(PD3, 168-171)”
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PD8 kodlu katihmci ise sorumlulugunun yalnizca yetki alaninda olan alanlarda
oldugunu ve dgrenci icin kolaylastirici olabilecek dizenlemelerde bu sorumlulugu tasidigini

bildirmigtir.

‘Bakim ve tedavilerinde yani su var mesela ylriiyemeyen bir ¢ocuk igin biraz
zorlaniyorsa idare de yukari ¢ikabilir diyorsa hayir diyordum simdiki okulumda asansér var
ama eski okulumda bu ¢ocuk zorlanir kendi gocugunuz olsa ne olur bunu konusalim diyip
boéyle bir sorumluluk aliyordum yani veliyle beraber ne yapilabilecegine karar verip énce
idareyle konusup sonra veliyle konuguyorum ne yapilabilir ona karar verir idareyle is

birligine giriyordum &yle bir sorumlulugumuz oldugunu digtindyorum. (PD8, 139-145)”

Bu kod kapsaminda bes katilimci ise 6grenciye psikolojik destek sunma noktasinda
sorumlu olduklarini belirtmistir. Psikolojik danigsmanlar/rehber 6gretmenler ilag, tedavi,
midahale gibi konulardan ziyade &grenciyi psikolojik agidan destekleme, hastaligini
kabulint artirma veya tedavinin dnemine fark ettirme, arkadaslik iligkilerinde yasanan
sorunlari ele alma gibi sorumluluklarinin oldugundan séz etmiglerdir. Bu noktada PD6 kodlu

katilmci tam da bu sorumluluk alaninda kendisini yetersiz hissettigini su alinti ile belirtmigtir;

“Kesinlikle sorumlu oldugumu duisdndyorum bu yetersiz hissettigim kisim da aslinda
biraz bununla iligkili sanirirm sonugta bu 6grencilerle diger 6grenciler gibi aslinda sadece
hastaliklari onlarin bir pargasi bir blitiinii degil fakat onlarin o yasamiyla ilgili paylasmak
istedigi ¢cok sey olabiliyor veya anlatmak istedikleri veya higbir sekilde anlatmak
istemedikleri kendilerini geriye ¢ekmek istedikleri geyler olabiliyor dolayisiyla onlarla
iletisimde hassas olmam yani hassas noktalar var ve bunlar dikkate almak ¢ok énemli.

(PD6, 113-118)”

Kismen Sorumlu Hissetme. Bu kod kapsaminda iki katilimci kronik hastaligi olan
ogrencilerine de diger 6grencilerine duydugu sorumlulugun benzerini duyduklarini ve okul
sinirlari igerisinde her 6grencisinden sorumlu olduklarini ancak bu sorumlulugun muidahale

ve tedavi noktasinda degil izleme ve degerlendirme noktasinda oldugundan s6z etmiglerdir.
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‘Bakim ve tedavilerinde sorumluluk olarak benim &grencilerimizle ilgili
sorumlulugum okul igerisinde g$byle sbyleyeyim egitim hayati sinirinda 6grenciyle ilgili
durumlarin benim sorumlulugum altinda oldugunu ddigiindiyorum bununla ilgili de tabii ki
mlidahale olarak bir sorumluluk degil izleme degerlendirme ve bu konuda veli iletisimi
stirecinde ayni zamanda diger 6grenci ve 6gretmenlerimizle sosyal hayati diger arkadaglari

gibi yasamasindan sorumluyum. (PD5, 140-148)”

Devredilen Sorumluluk. Gérigsme gergeklestirilen bes katilimcinin kronik hastalgi
olan ogrencilere karsi sorumluluk bakimindan genel tutumunun sorumlulugu 6grencinin
kendisine veya ailesine devrederek kendi sorumluluk algisini hafifletme ydninde oldugu
dusindlmektedir. Bu noktada bir diger gézlem de psikolojik danigman/rehber 6gretmenlerin
erken yasta tani alan égrencilerinin kendi okul dizeylerine hastaliklarini kabullenmis olarak
geldikleri algisina ya da gozlemine sahip olduklari gozlemlenmistir, ancak bunun her

ogrenci igin gegerli olabilecegi arastirmaci tarafindan disunidlmemektedir.

PD3 kodlu katilimci paylasimlarinda o6grencilerinin kendi bakimini kendisinin

yurutebildigini ve hastaligini kabullenmis olarak geldiklerini dislinmektedir;

“Simdi biz ortaokuldayiz ilkokulda zorluklarini krege giden gocuklarimiz da var kregste
zorluklarini yasamis oluyorlar buraya geldiklerinde aslinda ¢ocuklar biraz daha gliglii geliyor

ve ben duygularimi gocuklara yansitmayacak sekilde duruyorum. (PD3, 106-109)”

“Sdyle ben alti, yedi sekizde rehber égretmen oldugum igin gocukluk ¢aginda daha
¢ok tibbi anlamda tanilanirlar ve bana gelene kadar altinci sinifa gelene kadar gocuk bunu

kabullenmis insiilinini kendi yapabiliyor rahat olun sikinti yok. (RO4, 105-109)”

Bu noktada iki psikolojik danigsmanin gérigleri de sorumlulugun ailelere devredilmesi
olarak yorumlanmisgtir. Katilimcilar ailelerin gereken onlemleri almak durumunda oldugunu

ve gogunlukla da énlemleri alarak okulda kriz durumlari olugsturmadiklarini belirtmiglerdir.

“Aile 6zellikle burada énemli bir faktér yani dizenli kullanmalari gereken ilaglar

konusunda 6gretmenleri bilgilendirmeleri gerekiyor cogunlukla da bilgilendiriyorlar ben pek
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¢ok kriz durumuyla kargilastim ama hig ilacini almadigi igin ya da geciktirdigi icin kriz gegiren
bir 6grenciyle karsilasmadim. Yani bir diyabetli 6grenci seker komasina girmedi hi¢ aile

zaten bu konuda tedbirli davraniyor ézellikle ilk okullarda tedbirliler. (PD1, 141-146)”

Psikolojik Danigmanin Duygulari. Bu kategori kapsaminda kronik hastaligi olan
ogrencilerle gérismeler yapan psikolojik danigsmanlarin onlara karsi duygularina yer
verilmistir. Katilimcilardan PD3, danismanhigindaki kronik hastaligi olan 6grencilerine
cogunlukla tibbi acgidan ilgilenmis ve bu konuda acil bir durumun bugiine kadar yasanmamis

olmasiyla yasanma ihtimaline kargi korku hissetmektedir;

“Yani uygulamada su an uygulamaya ge¢medim neyse ki ama bu uygulamaya
gectiginde nasil olur bilmiyorum hani o an paniklerim yanlis yapar miyim bu korku var igimde
hani bu korkuyu yasamamak icin bu egitimlerin de arttirilmasi gerektigini ve her hastaliga
ybnelik yapilmasi gerektigini diigiinliyorum. ‘Teorik ve pratik ¢ok farkli, ilk gérev yillarimda

sudan ¢ikmis balik gibiydim’ (PD3, 371-377)”

PD9 kodlu katilimci ise okul idaresinin daha 6nce kendisine bildirdigi tip 1 diyabet
tanili 6grenci ismini gozden kagirmasiyla 6grencinin kronik hastaligi oldugunu hipoglisemi

atagi sonrasi 6grenmesi Uzerine yasadigdi sugluluktan s6z etmigtir;

“Olayi (6grencinin hipoglisemi atagi ile bayilmasi) 6grendikten sonra da sey
hissettim 6nemsememisim gibi hissettim ¢ocugu yani kendimi kéti hissettim belki de belki
de bir ok 6nemsiz problemle ugrasirken bu daha dikkate alinmasi gereken bir sey ¢linkui
cocuk da kendini kétii hissetti, cocuk arkadaslari bilmesin gbrmesin istedigi i¢in benim

odamda igte ignelerini yapmaya bagladi giinlik (PD9, 85-89)”

Yani sira deneyimlenen duygulardan birinin de yetersizlik hissi oldugu gértulmastar.
PD6 kodlu katihmci égrencinin ihtiyaclarina ve gérismelerde 6drenciye temas edebilme
duzeyine bagli olarak kimi zaman yetersiz hissettigini kimi zaman ise her seyin yolunda

oldugunu fark ettigini belirtmektedir;
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“Bir 6grencimle konusurken acaba nasil yardimlarda bulunabilirim diye daha fazla
ddgliniiyorum acgik¢asi zaman zaman da kendimi yetersiz hissettigim oluyor fakat onun
disinda ¢ok yogun duygular yasadigim gériismeler olmadi bu 6grencilerime kargi. Bu iki
farkli ug diyebilirim yani hem yetersizlik duygusu hem de tamam evet gayet iyi her sey iyi

yolunda gidiyor diye hissettigim gériismeler oluyor diyebilirim. (PD6, 101-104)”

PD5 kodlu katihmci ise bu &grencilere karsi sorumluluklarinin hissettirdiklerini

metaforla tanimlamistir;

“Sanki sbyle bir cambazin yliksekte giderken asagiya bakmadan sadece ipe
odaklanarak gitmesi gibi yani kendiniz de kaygili ve paniksiniz ama sorumluluklariniz da

¢ok fazla. (PD5, 135-136)”

Psikolojik danisman duygularinin son siniflandirmasinda ise garesizlik duygusu yer
almaktadir. Hastaliklar gibi dedistiriimesi zor kosullarda psikolojik danisman kendisini
caresiz hissettigini ve 6grencinin yasantilarinin baslangigta danismana da psikolojik

anlamda agir geldigini belirtmektedir.

“Yani duygu durumu olarak tedirgin oluyor insan hani bir 6grenciye c¢aresiz
hissediyor ¢linki bilgi sahibi degilsin ilk defa o zaman ben de bir nébetle karsilagsmistim ne
yapabiliim o an o cgaresizlikle mesela miicadele ediyorsun hani &égrencinin daha iyi
olabilmesi igin ne yapilabilir bundan sonraki hani geylerde ne yapilabilir bunlari
disiinidyorsun yani biraz daha dogru miidahale ybntemlerini bulmak arayisi icerisinde

oldugumu séyleyebilirim o zamanki durumdan sonra. (PD7, 65-70)”

Kronik Hastaliklara Yonelik Farkindalik. Bu kategori kapsaminda katilimcilara
gorusme sonlarinda yoneltilen eklemek istediklerine yonelik sorulardan alinan yanitlarin
cogundan elde edilen bir konu olarak kronik hastahdi olan okul ¢cogu c¢ocuklarina iligkin
farkindaliklari dahil edilmigtir. Katilimcilardan tgu bu arastirma kapsaminda gergeklestirilen

yarl yapilandiniimig gorisme sonucunda okul ¢adi ¢cocuklarinda kronik hastaliklarin ne
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kadar karsilasilabilir ve kolay gz ardi edilebilir oldugunu fark ettiklerine yonelik séylemlerde

bulunmuslardir. Ornek alintilar su sekildedir;

“Yani tek s6ylemek istedigim sey ¢ok glizel bana béyle ¢ok glizel sorular sordunuz
ve ben de konusurken kendi eksikligimin de farkina vardim bir seylerin eksik oldugunun da
farkina vardim béyle g6z ardi edilemeyecek mevzular oldugunun tekrar farkina vardim ve
eksikligimi de gbrdiim daha fazla ézellikle tip bir diyabet hakkinda daha fazla bilgi sahibi
olmaliyim géziime batiyor artik ¢link(i tip bir mevzulari tesekklir ederim bana da farkindalik

kazandirdiginiz igin kendi eksikligimi konugarak fark ettim. (PD9, 433-437)”

PD8 kodlu katilimci ise s6z konusu farkindaligi yakin zamanda deneyimledigi akut
bir yaralanmanin kroniklesen etkileri ile fark ettigini belirtmistir. Kaynagi fark etmeksizin
6zellikle okul cagi cocuklarinda rastlanan kronik hastaliklara iligkin farkindaligin saglanmasi
ve empatik anlayigin kazandiriimasi bu arastirmanin ikincil faydalarindan olarak

degerlendiriimektedir.

“Bu sene ben siiregen hastaliklarla olsun, bedensel hastaliklarla olsun biraz empati
kurdugumu disdniyordum ama bu sene aralik ayinda agil tendomum koptu ve iki ay hi¢
ylrliyemedim yatalaktim. O an bedensel engeli olan, siregen hastaligi olan gocuklari
distindiim ben bunlarla ne kadar empati kurmusum, onlarin ayaklariyla ytriimemisim hig,
yurimiigiim de yardim etmek igin yirimisim hep. Ama gergekten yine de onlarin yerine
kendimi koyamam c¢linki ben iyilesecegimi biliyordum, yeniden geri déniicem duygusuyla
yasadigim igin tamamen yine i¢sellestirememigimdir ama yasadikg¢a insan onlari daha da

iyi anliyor diye ddgtintiyorum. (PD8, 333-340)”
Aile

Aile temasi kapsaminda okul psikolojik danigsmanlarinin/rehber 6gretmenlerin kronik
hastaligi olan o6grencilerinin ailelerine herhangi bir destek sunup sunmadiklari, eger
gbrisme yapiyorlarsa bunun sikligi ve goériasmelerini belirleyici unsurlari Gzerinde

durulmustur. Kronik hastaligi olan 6grencilere destek sunmada ¢ok yonlu bir perspektifte



160

ailenin dnemini g6z ardi etmemek adina aileye en ulasilabilir psikolojik destedi sunabilecek
konumda olan okul psikolojik danigsmanlari/rehber &6gretmenlerin  bu konudaki
yaklagimlarinin 6énemli oldugu disinilmektedir. Buna iliskin kategori, kod ve alt kodlamalar

Sekil 14’te yer almaktadir.

Sekil 14

Aile Temasi (Okul Psikolojik Danigsmaniari ve Rehber Ogretmenler)

Sunulmasi Sikhig
Aile Destegi Aileyle
\ / Gorisme
AILE
. Belirleyicileri

Aileyle Gorugme. Okul psikolojik danismanlarinin/rehber 6gretmenlerin kronik
hastaligi olan 6grencilerin aileleri ile gérugmelerinin sikligina ve gorisme sebeplerine bu

kategori kapsaminda yer verilmektedir.

Sikhigi. ki okul psikolojik danismani ve bir ddretmen kronik hastali§i olan
ogrencilerinin aileleri ile ayda iki kez duzenli olarak gdrustiklerini belirtirken bir psikolojik
danisman neredeyse hi¢ gorusmedigini bildirmigtir. Dizenli gérismelerin gergeklestiriimesi
is birligine agik bir atmosfer olustururken ailelerle gérismuyor olmak ¢ocuga sunulan

destegi de kisitlayabilmektedir.

“Yani cocugun rahatsizligina bagl ama genellikle 2 haftada bir ylizde yiiz géristirtiz.

(RO2, 43)”

“Cok gdériisme yaptigimiz séylenemez yani 6zel bir durum gelismesi lazim (PD1,

43)”

Belirleyicileri. Okul psikolojik danismanlarindan/rehber 6gretmenlerden alinan

yanitlara gore ailelerle gorigsmenin cogunlukla bir rutine baglanmaktan c¢ok bir sebebe
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yoénelik oldugu tespit edilmistir. Bu durumda ciddi bir durum olmasi kodu kapsaminda
danismanlarin/égretmenlerin ancak ¢ocugun hastaligina dair acil bir durum yasamasi
Uzerine gorustuklerini bu acil durumun da genellikle fiziksel bir midahale gerektiren aciliyet

olarak algilandigi gorulmektedir.

“SMA hatasi olan 6grencinizin velisi zaten her glin gidip geliyor okula ama her giin
gérusmiyoruz tabii hani bir bir sey olursa hi¢bir sey de olmuyor hani éyle sikinti yapacak

bir sey karsilasmadik neyse ki. (PD3, 84-87)”

Aile gorugmelerinin bir diger belirleyici unsurunun veli talebi oldugu gorulmektedir.
Yine cogunlukla acil bir durum Uzerine veya velinin gocuk hakkinda bildirmek istedigi bir
konu Uzerine velinin talebi dogrultusunda gorustiklerini belirten U¢ psikolojik danisman bir

rehber dgretmen bulunmaktadir.

“Hani siirekli bi araliklarla gériismiiyoruz yani velisi bir sekilde iste derslerinden
dolayi iste rapor getiriyor daha farkli durumlardan dolayi okula geldikge ve bizim rehberlik

servisine ugramayi tercih ederse lakin o sekilde gériisme firsatimiz oluyor (PD7, 109-111)”

Veli ile gériigmenin belirleyicisi olan bir diger unsur ise kronik hastaligin tariidar. iki
psikolojik danisman hastaliin mevsimsel alevlenmeleri olma durumunda ya da ciddi
ataklari olmadigi degerlendiriliyorsa aile ile gorusmediklerini belirtmiglerdir. Ancak bu
noktada hastaligin ciddiyetinin somut ataklarla ya da yaygin inaniglarla degerlendiriimesi ve
genel itibariyle yalnizca fiziksel etkilere odaklaniimasi bir sinirhlik olarak karsimiza

cikmaktadir.

“‘Bu o6grencilerimizile ilgili ayni gekilde yine hastaligin durumuna bagli mesela
hastalik astimsa ¢ok sik gériismiiyoruz. Ola ki hastalikla ilgili bir durum niiksetme durumu

olursa o anda zaten acil olarak gériigtiyoruz ve derhal okula davet ediyoruz. (PD5, 64-69)”

Aile Destegi. Kronik hastaligi olan ¢cocuga destek sunmada sistemik bir yaklagimla
ailleye destek sunmak da o6nem tasimaktadir. Bu noktada okul psikolojik

danismanlarinin/rehber 6gretmenlerin ailelere destek sunup sunmadiklari yéniinde sorular
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yoneltiimistir. Ailelere destek sundugunu ifade eden psikolojik danigmanlar ve rehber
ogretmenlerin ikisi 6zel bir kolejde gorev yapmakta ve kimi zaman veli destegine mecbur

birakildiklarini ifade etmektedir;

“Ozel okullarda biz sorumlu degdiliz ama mecbur birakiliyoruz veliye de bu konuda
kabullenme, sireci yiritme konusunda destek oluyoruz evet bir veliyle 5 dakika
konusuyorsak telefonda o veliyle 15-20 dakika konusuyoruz daha ¢ok artiyor

sorumlulugumuz onlara karsi. (RO4, 134-137)”

Devlet okulunda gérev yapan bir psikolojik danigsman ise inisiyatif alarak ailelerle i
birligi kurmaya c¢abaladigini ve onlarin da psikolojik acgidan desteklenmesi gerektigini

dustnerek ¢codunlukla da ihmal edilen kardesleri dnceledigini belirtmektedir.

“Ailelerle isbirligi yapmaya caligiyorum onlarla gériisiiyorum ama genelde okula
gelen kiginin digindakiler pek gelmiyor mesela anne hep yanindaysa anneyle goériisliyorum
baba yaninda babayla gériistiyorum anne ¢ok seyrek geliyor mesela ama ev igerisinde nasil
destek olabilirim onun (lzerinde de duruyorum aileyi tanimaya caligiyorum baba ne ig
yapiyor anne ne is yapiyor ¢ocuklar ka¢ yasinda blyligl ka¢ yasinda kli¢ligl kag yasinda
onunla iletisim kurmaya c¢alisiyorum anneye destek olmaya caligsiyorum veliye. (PD8, 62-

68) ”

Bu noktada dort psikolojik danigsman ise velilere herhangi bir destek sunmadiklarini

ve dgrenci odakl olduklarini belirtmislerdir.
“Veliye destegimiz olmuyor 6grenci odakli ¢aligiyoruz. (PD3, 98)”
Alinan Egitime Yénelik Degerlendirme

Psikolojik danigsmanlar/rehber égretmenler aldiklari lisans, lisansusti veya hizmet
ici egitimleri kronik hastaliga sahip O6grencilere destek sunma bakimindan
degerlendirmiglerdir. Bu tema kapsaminda alinan yanitlar yeterli, yetersiz ve gelistirilmeli
biciminde kodlanmig ve yetersiz ya da gelistiriimeye agik goérilen alanlar alt kodlarla

siniflandiriimistir. Temaya iliskin kategori ve kodlamalar Sekil 15'te yer almaktadir.
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Sekil 15

Alinan Egitime Ybnelik Degerlendirme Temasi

Yeterli

Yeterli

Hizmet igi

Gelistirilmeli %ggggfems::‘ L'sar:(soﬁg;ltll(mme Gelistirilmeli
ALINAN Degerlendirme
EGITIME /
YONELIK
DEGERLENDIRME Yetersiz

Yetersiz

Yetersiz. Okul psikolojik danismanlarindan tgu aldiklari lisans egitimini yetersiz
bulduklarini belirtmistir. Bu yetersizligin temelinde iki psikolojik danigman kronik hastaliklar
Ozelinde bir egitimin eksikligini vurgularken bir psikolojik danigsman lisans egitiminin
niteliksizligine vurgu yapmistir. Kronik hastaliklara ¢odunlukla 6zel egitim gibi derslerin
iceriginde kisaca yer verildiginden ancak bunun uygulamada yeterli olmadigindan séz

edilmigtir.

“Yani bizim aldigimiz egitimden kendi egitimime baktigim zaman kronik hastaliga
sahip olan &grenciler igin hani ekstra veya ekstra da degil normal olarak bir egitim
almadigimizi diigiiniiyorum ben hani (iniversitede bdyle bir egitim yoktu evet 6zel egitim
dersimiz vardi ama 6zel egitim dersimiz bilirsiniz 6zel 6grenmeyi, hafif diizeyde zeka
geriligini bu tarz durumlara ybnelik ama bu kronik rahatsizlik yapisinda rahatsizliklar igin

aldigimiz egitim bence yetersiz ben yeterli olmadigini diistiniiyorum. (PD3, 346-352)”

Yeterli. iki okul psikolojik danismani aldiklar lisans egitimini yeterli
degerlendirmigtir. PD8 kodlu katilimci lisans egitiminin yeterli bir temel sundugunu ve
arastirmaci kisiliginin bunu destekledigini bildirmistir. “Lisansi diglindligiimde kendi
okulumdan dolayr Gazi Universitesinde aldigim destegin bana ¢ok yeterli oldugunu ve
benim kendi kigiliginden dolayr belki ¢ok arastirmaci oldugumdan kaynaklandigini

digtiniiyorum (PD8, 289-291)”
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PD5 kodlu katilimci ise krize mudahale becerisini lisans egitimi ile kazandigini ve
hastaliklarla calisma noktasinda hizmet igi egitimlerin bu becerileri gelistirdigini

vurgulamistir.

“Séyle anlatayim aldigim lisans egitimini ézellikle ilk etaptaki krize miidahale zaten
yeterince var ve aslinda devamindaki almis oldugumuz okullarimizdaki hizmet i¢i egitimler
Ozellikle bunun tamamlayicisi niteliginde yani en son mesela kug gribi bile olsun kene bile
olsun birgok noktada psikolojik danismanlar derhal bilinglendirilecek bu konuda seyde Milli
Egitim Bakanligina en ufak bir sey oldugu zaman derhal bilgilendirdiler yani biz krize
mlidahale ve kriz sonrasindaki psikososyal sirecin yliriitiiclisii konumundaki koordinatér

insanlariz. (PD5, 269-275)”

Gelistirilmeli. Bu kod kapsaminda psikolojik danismanlar ve rehber 6gretmenler
lisans egitimlerinin 6zellikle kronik hastaliklar 6zelinde daha kapsayici bir egitim, daha
kapsayici bir hedef gruba yonelik egitim ve daha uygulamaya donuk bir igerikle
zenginlestiriimesi gerektigi yoninde fikir belirtmiglerdir. Hastaliklari kapsayici egitim alt
kodu kapsaminda psikolojik danismanlar, her bir hastaligin mifredatta sunulmasi mimkun
olmasa da okullarda sik rastlanan kronik hastaliklarin ders igeriklerinde veya yalnizca bu

konuda hazirlanan bir ders kapsaminda yer almasi gerektigini belirtmislerdir.

“Universitelerde bu fizyolojik rahatsizliklarda kronik rahatsizliklarda hani bir ders
altinda bence olmasi gerekli ¢linkii bizim diyabete ybnelik aldigimiz egitim hani bir saatlik
2 saatlik bir egitim ve sadece diyabeti aldik mesela ama onun diginda bébrek yetersizligi,
kalp yetersizligi ve hani ¢ok fazla kronik hastalik var ama bunlarin higbirini almadik (PD3,

356-361)"

Katilimcilar burada dnerilen derslerin ise yalnizca psikolojik danisman adaylarina
degil, sahada kronik hastaligi olan c¢ocuklarla caligacak olan tim egitim fakiltesi
dgrencilerine ve okul idarecilerine yonelik olmasi gerektigi gérisindedirler. Egitimin hedef

grubunun kapsayiciliinin is birligini de kolaylastiracagi distintlmektedir.
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“Bununla ilgili egitimi sadece hani o psikolojik danismanlar degil dersine giren diger
ogretmenlerin de mesela almasi gerektigini diisiiniiyorum hatta okul idaresi de hatta ilge
Milli Egitim il Milli Egitim diizeyindeki blitiin personellerin hani buna yénelik egitimi almasini

egitim sdrecine iste égrenciyle birlikte velinin de dahil edilmesi gerekiyor (PD7, 440-447)”

Ug katilimcinin goriisiine gére ise bu konuda tek bir ders igerigi yetersiz kalabilmekte
ve mufredatta koklu bir degisime ihtiyag duyulmaktadir. Kronik hastaliklarin yalnizca yapisi
degil, psikolojik destek sunma noktasinda dikkat edilecek noktalar, ders esnasinda
yararlanilabilecek materyaller gibi daha kapsamli bir icerige yer verilmesi gorusi
sunulmustur. Yani sira bu sistematigin yalnizca kronik hastaliklar igin degil, tim dezavantajli

gruplara yonelik olmasi gerektigi de vurgulanmigtir.

“Mesela bir ders agiimall ders su isimde dezavantajli gruplarla ¢alisma bagliginda
tim dezavantajli gruplarla ¢alisma konusunda cinsel ydnelim farkliliklarini, ailesel
durumlari, ruhsal durumlari, kronik hastaliklari dahil ederek psikolojik danismanin bunlarla
caligirken nelere dikkat etmesi gerektigi, Onleyici miidahale, krize miidahale edici
yaklagimin nasil oldugunu, bunlarin aileleriyle, 6gretmenleriyle nasil ¢aligilacagini iceren
bir ders agilmaliydi, halen agilabilir. Ancak asgari diizeyde g¢ocuklarin fiziksel ve ruhsal
biitinligdnd koruyacak bir perspektifi olusturabilirsek bence blitlin dezavantajli gruplar igin

iyi seyler yapma sansimiz olur. (PD1, 284-289, 323-325)"

Hizmet igi Egitime Yonelik Degerlendirme. Hizmet ici egitim almis olan psikolojik
danismanlar ve rehber 6gretmenlerin Ugu egitimleri yetersiz, biri yeterli ve ikisi gelistirimeye
aclik olarak degerlendirmigtir. Yetersiz degerlendiren psikolojik danigsmanlar bu konuda hi¢

egitim almamis olduklarini ve buna ihtiya¢c duyduklarini belirtmigtir.

“Yok halen almadim, halen &yle bir egitim verilmedi (sitem!) Yani dezavantajli
gruplardan bazen spesifik konulara yer veriliyor ama egitim verme siiregleri de power point
sunusunun duvara yansitilmasi ve 40 kisinin bir araya toplanarak slaytta yazanlari okumasi
lizerine kurulu oldugu igin hizmet i¢i egitim sliregleri de kendi iginde bir ise yaramiyor. Yani

o tutumu degistirecek daha dogrusu &gretmenin, psikolojik danismanin gbéziine gobriis
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koyamayacak hi¢cbir programinin basarili olma sansi yoktur. Yani géris koymasi lazim.

(PD1, 292-298)”

Diger katihmcilara gére meslekte daha uzun yillar gérev yapmis bir okul psikolojik
danismani ise aldigi hizmet igi egitimleri yeterli gormekte ve hastaliklar 6zelinde de egitim

aldigini bildirmektedir.

“Astim olsun, obezite olsun serebral partisi'yle ilgili zaten ger¢i lisansta da almigtik
ama dikkat eksikligi ile ilgili zaten giincel olarak stirekli kendi uzmanlik alanimiz oldugu igin
iste kistik fibroz olsun kronik bébrek yetmezligi olsun onun gibi gseylerle ilgili mimkiin
mertebe geylerimizi aliyoruz egitimleri aliyoruz. Mutlaka meslekte 10 yilini doldurmus
rehber égretmenler mutlaka bunlari bir sekilde almigtir hizmet igi egitimlerde. (PD5, 281-

285)”

Kendi arastirmalari sonucu ¢dlyak hakkinda bir hizmet ici egitime katilmaya génalli olmus
bir okul psikolojik danismani ise bu egitimin hastaliklara yonelik farkindalk kazandirdigini
ve diger hastaliklari da bu yolla 6grenmeye ihtiyac duydugunu belirtmekte ve okullarda

rastlanan hastaliklar Gzerine hizmet ici egitimlerin genisletiimesi gerektigini dusinmektedir.

“Yani ¢blyagi hizmet ici egitimle aldim zaten dedigim gibi ihtiya¢ duyarim kesinlikle
duyarim ézellikle hani bu tir bilgilere sahip olduktan sonra daha fazla bu konuda hizmet i¢i
egitime gitmek istiyorum daha fazla da agilmali ¢ok ¢ok az agiliyor ben mesela diyabet
hastasi 6grencimiz var madem niye bizi hizmet i¢i egitimi almiyorsunuz falan diyebiliyorum
yani ama yine milli egitimin artik yavag yavas bu konuda farkindalik kazanmaya ¢alisti§ini
da gériiyorum yani bir seyler yapmaya da caligiyor milli egitim bu konuda hizmet igi
egitimlerle. Yetersiz mi evet bir seyler yapiliyor mu ona da evet en azindan birkag parga bir

seylerin farkindaligi var okullarda cevrede. (PD9, 424-427)”

Sonug olarak katihmcilarin aldiklari egitimlere yénelik degerlendirmeleri meslekte
gegcirdikleri sureye gore farklilagabilmektedir. Yani sira katimcilarin gogunlukla okullarda

sik rastlanan kronik hastaliklar hakkinda bilgi sahibi olmaya ve bu dezavantajli gruba
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psikososyal destek sunmaya ydnelik sistematik bir yaklasim kazanmaya yonelik egitimlere

ihtiya¢ duyduklari saptanmaktadir.

Tartisma

Bu bdlimde arastirma slrecinde ortaya c¢ikan bulgularin tartismasina yer
verilmektedir. Alt problemlerde verilen sirayla dncelikle kronik hastaliga sahip 6grenciler ve
sonrasinda da kronik hastaligi olan dgrencilerle ¢alisma deneyimi olan okul psikolojik

danismanlari/rehber 6gretmenlerden elde edilen bulgular tartisiimigtir.
Kronik hastaliga sahip égrencilerden elde edilen bulgulara yénelik tartisma

Kronik hastaliga sahip 6grencilerin okul yagsamlarinda hastaliklarin etkisine ydnelik
elde edilen bulgularda, 6grencilerin yeni bir yasam dizenine uyum saglama agsamasinda
cesitli mahrumiyetler ve mecburiyetler deneyimledikleri sonucuna ulagiimigtir. Vitulano
(2003) calismasinda kronik hastaliga sahip c¢ocuklarin fiziksel semptomlar, bedensel
degisimler ve tedavi gereksinimlerine uyum surecinde ‘farkl’’ olduklarini anlama ve uyum
saglama c¢abasina girdiklerini ve bunun yorucu bir siire¢ olabilecedini belirtmistir. Benzer
sekilde arastirmanin katilimcilari da bu yeni duzenin yorucu oldugunu dile getirmistir.
Bender ve Zhang (2008) arastirmalarinda, hastaliga uyumda olumsuz duygulanimin
tedaviye uyumu gugclestirdigi ve dolayl olarak okul devamsizligini yordadidi sonucuna
ulasmiglardir. Benzer sekilde bu arastirmanin okulda hastalik kodu kapsaminda
devamsizlik da 6nemli bir yer edinmistir. Bu arastirmadaki katilimcilar kronik hastaliklarinin
gerektirdigi rutin kontroller, okul gininde yasanan semptomlar veya ilk tani stirecinde uzun
sureli hastaneye yatiglar sonucunda okul devamsiziigi yaptiklarini belirtmiglerdir. ilgili
literattirde benzer bulgulara erigilmistir (Aguiar vd., 2007; Roder ve Boekaerts, 1999; Dyson
vd., 2007; Freckmann vd., 2018; Lum vd., 2017; Martinez-Santos vd., 2021; Runions vd.,
2019; Shiu, 2001, Toyran vd., 2020; Vitulano, 2003). Yinelenen okul devamsizliklarinin
olumsuz duygulanimi, akran iligkilerini, okula katilimi ve akademik basariyi etkiledigi

gorulmektedir (Bender ve Zhang, 2008; Dyson vd., 2007; Lum vd., 2017; Martinez-Santos
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vd., 2021). Bu bulgular bu arastirmadaki katilimcilardan elde edilen bulgularla tutarlidir,
hastane ziyaretlerinin rutin olusu ve semptomlarin yogunlugu olumsuz duygulanimlara yol

acmis ve devamsizligin da derslerden geri kalmaya sebep oldugu sonucuna erisilmigtir.

Literatirde kronik hastaligi olan gocuklarin akademik basari durumlari aragtirmalara
siklikla konu edinilmis ve ¢ogunlukla okula devamsizlikla ve biligsel gelisimde yasanan
ketlenmelerle agiklanmistir (Freckmann vd., 2018; Thies, 1999; Vanclooster vd., 2021). Bu
arastirmada akademik basar bir dlcite yodnelik dederlendiriimemistir ancak 6grencilere
basari durumlarina yonelik soru yoneltilerek algilari kesfedilmistir. Bu algilar arasinda iki
katiimci haricindeki 6grencilerin basari durumlarini iyi/ortalama degerlendirdigi gérulirken
bir dgrencinin uzun sdreli hastaneye yatiglar sonucu bir digerinin ise hastalik kaynakl
deneyimledigi stres sonucu akademik basarilarini digtk degerlendirdikleri gézlemlenmistir
ve bu bulgular literatlirle uyumlu bulunmustur (Bender ve Zhang, 2008; Layte ve McCrory,
2013). Literaturde kronik hastaliklarin disik akademik performans ile iligkili bulunmadigi
arastirmalar ise katihmcilarin blylk c¢ogunlugunun akademik performanslarini iyi

degerlendirmesi ile tutarlidir (Roder ve Boekaerts, 1999; Crump, 2013).

Kronik hastaliyi olan &grencilerin okulda hastalik ydnetimine iligkin elde edilen
bulgularda dokuz &grenci kullandiklar ilaglarin okullarinda bulunmadigini belirtirken iki
ogrenci tedavilerini okula gére uyarladiklarindan séz etmistir. ilaglarin okulda bulunmamasi
ve acil yardim ekipmanlarina erisememe durumu Kise ve arkadaslarinin (2017) diyabetli
ogrenciler ile yOrattigd calisma bulgularn ile tutarhlik gostermekte ve bu durum
arastirmacilar tarafindan yonetmeliklerin eksikligi olarak agiklanmaktadir (Kise vd., 2017).
Tedavinin okula gbre uyarlanmasi bulgusu ise Dyson ve arkadaslarinin (2011)
arastirmasinda yer alan katilimcilarin, yargilanma korkusu ile tibbi yardim almaktan veya
rutin ilaglarini kullanmaktan kaginmayi tercih etme davraniglari ile benzerlik gostermektedir.
Kise ve arkadaslari (2017) arastirma bulgularinda kronik hastaliklar igin okullarda kapsamli
bir degerlendirmeye ve buna bagli olarak Amerikan kultiriine 6zgu 504 plani veya Bireysel

Egitim Planinin (BEP) hazirlanmasi gerektigine dikkat cekmiglerdir. Benzer bir ihtiyac
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mevcut arastirmanin bulgularinda da belirmis ve kolejde editim gdren égrenciler haricinde
okullarda bir 6nlem planinin bulunmadigi veya 6grencilerin bu plandan haberdar olmadigi
bulgusuna erigilmistir. Bir 6nlem plani olarak anneyi haberdar ederek okula ¢agirma bu
arastirmanin énemli bulgularindan birisidir. Katilimcilardan alinan yanitlarda ebeveynin ya
da babanin c¢aginimasi yerine annenin vurgulanmasi anneye yuiklenen sorumluluk
acisindan dikkat ¢ekmis ve 26 galismanin dahil edildigi bir meta-analiz ¢alismasinda 15
calismanin yalnizca anneler ile yarttuldaga bulgusu ile sorumluluk algisinin blyutk oranda
annede oldugu sonucu desteklenmistir (Cohn vd., 2020). Jones (2022)'un galismasinda yer
alan bir annenin séylemleri ise sorumlulugun ve daimi savunuculugun anne Gzerinde bir yuk
olusturdugunu kanitlar niteliktedir; “Ben pesine dismeseydim okul onun hastaligi oldugunu

bile bilmeyecekti” (Jones, 2022, s.66).

Kronik hastaliklarin gériinmez yapisi ve saglik durumlarinin karmasikligi nedeniyle
bircok dgrenci okullarda yetersiz destek almis veya hi¢ destek alamamistir (Lum vd., 2019;
Martinez-Santos vd., 2021; Shiu, 2008). Katilimcilardan elde edilen bulgular da literatlru
destekleyici niteliktedir. Okulda herhangi bir uygulamanin gergeklestiriimedigini belirten
ogrenci sayisi 11 iken diger 6drencilerden alinan yanitlarda okulda esneklikler gosterildigi
veya destekgi bir yaklasim sergilendigi sonucuna ulasiimigtir. Arastirmalar okulda
saglanacak destegin, personelin egitimi ile gergeklesecegdini vurgulamaktadir (Canto vd.,
2014; Freckmann vd., 2018; Vanclooster vd., 2019), bu sayede devamsizligin ve iligkili
durumlarin 6nlenebilecegi belirtiimistir (Martinez-Satos vd., 2021). Mevcut arastirma
bulgularinda okulda herhangi bir destek gdremeyen c¢ocuklar kendi sorumluluklarini
kendilerinin aldigini belirtmistir. Jones (2022) arastirmasinin katilimcilarindan olan tim
cocuklarin egitim personellerine temkinli yaklastigini ve onlari sireclerine dahil etmekte
isteksiz olduklarini vurgulamis bunun da c¢evrelerindeki yetigkinlerle bir glven sorunu
olusturduguna isaret etmistir. Nitekim bu arastirmanin okulda giiven kodu altinda elde
edilen bulgulari alti katilimcinin guvende hissetmedigini ya da bu guveni okuldaki tanidiklar

ile sagladigini belirterek ilgili literaturle tutarlihk gostermistir.
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Arastirmanin bir diger bulgusu, kronik hastaligi olan yedi 6grencinin hastaliklariyla
iligkili bir sorunda danigabilecegdi bir yerin veya kisinin olmadigina yonelik algilaridir. Bu
durum okul personeli ve akranlarla var olan iligkiyi zayiflatici etki gOsterebilmekte ve
o6grenciye yalnizlagmis hissettirebilmektedir. Ayni zamanda bu durum tibbi tedaviye uyumu
da gulglestirmektedir (Dyson vd., 2011). Danisilacak yer/kisiler kodu kapsaminda 10 égrenci
rehber 6gretmen yanitini vermigtir. Lum ve arkadaslari (2019) 6rneklemlerindeki kronik
hastaligi olan ¢ocuklarin Ugte birinin okul psikologundan destek aldigini bu oranin saglikl
akranlarindan farklilasmadigini belirtmistir. Dolayisiyla kronik hastaliklarda rehberlik ve

psikolojik danigma servislerinin daha gorunur ve ulagilabilir olmasi gerektigi sdylenebilir.

Arastirmanin bir diger bulgusunda kronik hastaliklarin ders calismaya etkilerinin
cogunlukla semptomlar kaynakli bolunme ve biligsel bozulmalar kaynakli odak kaybi oldugu
sonucuna erisilmistir. Bu sonuglar Thies (1999)’in yaygin kronik hastaliklarda sundugu
semptomlar ve biligsel bozulmalarla tutarli gorinmektedir. Kronik hastaligi olan 6grencilerin
okulda ihtiya¢g duyduklari unsurlar arasinda ise revir, uygun yiyecekler gerek 6gretmen
gerekse arkadaslarindan tedavilerine ydnelik destek ve bilgilendirme konulari yer almistir.
Bu bulgular benzer bir tasarimla ydrutilen Nabors ve arkadagslarinin (2003) arastirma
bulgulari ile benzerdir. Tip 1 diyabetli cocuklar ile yurutilen bu ¢galismada égrenciler, okul
personeline yonelik bilgilendirme yapilmasi, malzeme ve atistirmaliklara ulasabilme,
ogretmenlerinin durumu anlaylp dikkat ¢cekmeden izin vermelerine ydnelik esneklik
gOstermesi gibi konularda destek gérmeye ihtiyag duyduklarini belirtmislerdir (Nabors vd.,
2003). Bu bulgular, mevcut arastirmanin okulda ihtiya¢ duyulanlar koduna dahil edilen
yanitlar ile tutarhik gostermektedir. Yalnizca esneklik ihtiyaci farkhlagsmakta bu
farkhlagsmanin ise 6grenciler tarafindan esnekligin hali hazirda karsilandidina yoénelik

degerlendirmelerinden kaynaklandigi distunulmektedir.

Arastirmanin ikinci temasi olan psikososyal faktérlerde kronik hastaligi olan
ogrencilerin hastalikla yasam tanimlamalar Uzerinde durulmustur. Burada elde edilen

bulgularda ¢ogunlukla zorlayici, engelleyici, kaygi verici gibi olumsuz degerlendirmeler yer
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alirken pozitif ve alisilabilir olarak degerlendiren katiimcilar da olmustur. Bu
degerlendirmeler ilgili literattirle benzerlik gostermektedir (DeCosta vd., 2020; Gannoni ve
Shute, 2009; Geist vd., 2003; Pinquart ve Shen, 2011). DeCosta ve arkadaslan tip1
diyabetli cocuklar ile yuratilen arastirmalan sentezledikleri ¢alismalarinda tani sonrasi
duygularin ¢ogunlukla keder, kaygi ve ofke gibi yiksek yodunluklu sikintilar oldugunu
belirtmislerdir. Bu tepkilerin yogunlugunun teshisten kisa bir stire sonra zirveye ulastigini
ve takip eden yil boyunca azaldidini ortaya koymuslardir. Dolayisiyla tani sdrecinin ilk
yilinda depresif semptomlarin yiksek prevalansi gegici ve adaptif bir yanit olarak kabul
edilmistir (DeCosta vd., 2020; Waine, 2021). Bu arastirmada katilimcilarin gogunlugu
hastalikla yasami olumsuz degerlendirirken sekiz katihmci pozitif yaklagim gostermistir.
Olumlu degerlendiren katihmcilarin timi en az 1 yildir kronik hastaliga sahip olanlarken
olumsuz degerlendiren katiimcilarin tani sureleri 4 ay ile 13 yil arasinda degisim
gOstermektedir. Geist ve arkadagslarina goére (2003) hastaligin baslangici ve seyrinin
dogasi, potansiyel hayati riski ve islevselligi engelleyicilik dizeyi genel olarak hastaligin
etkisini anlamada 6nemli faktérlerdendir. Bu noktada arastirmanin katilimcilarindan olumlu
degerlendirenlerin ¢odunlukla diyabet tanisina sahip oldugu gdézlemlenirken olumsuz
degerlendirmelerde diyabet ve astim hastaliklari esit orandadir. Literatrle uyumlu sonuclar
elde edilse de aragtirmanin nitel yapisi ve hastaliklarin esit olmayan dagilimi kesin bir
ctkarim yapmayi engellemektedir. Olumlu degerlendiren dort diyabet tanili 6grenciden
ikisinin 6zel okulda egitim goriyor olmasinin degerlendirmeyi etkileyebilecegdi
dustnulmektedir. Hastalikla yasamin c¢ogunlukla olumsuz de@erlendirmesi ise iginde
bulunulan gelisim donemine gore beklendik olsa da olumsuz duygulanimlarin hastalik
kontrolinu ve tedaviye uyumu olumsuz etkileyebilecegdi bilinmektedir (Bender ve Zhang,
2008). Tedaviye uyumsuzluk ise metabolik kontrolde azalma ve daha disuk yasam kalitesi

ile sonuglanmaktadir (Bravo vd., 2020; Geist vd., 2003).

Hastalikla yasami olumlu deg@erlendiren katilimcilarin hastalikla buttnlestigi,

kendisinin ayrilamaz bir pargasi oldugu ve yalnizca bir katilimcidan tedavisi olsa dahi
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yaptirmayacag! sonucu elde edilmistir. Bu durum literatirde hastalik kimligi kavrami ile
tanimlanmaktadir. Kigilerin hastalikla degisen yasam kosullarina uyum saglamalari ve
hastaliklarini kimliklerine entegre etme duzeylerini kargilayan hastalik kimligi kavraminin
dort boyutundan olumlulari olan kabul ve zenginlesme bu yanitlari kapsayici niteliktedir
(Charmaz, 1995; Oris vd., 2018). ilgili literatlire gore tutarli ve iyi organize edilmis bir kimlik
duygusuna uyumlu bigimde entegre edilmis kronik hastalik algisinin hastalikla basa
clkmada kolaylastirici roli oldugunu sdylemek mimkindir (Schwartz vd., 2013). Bu
arastirma kapsaminda yer alan basa c¢ilkma kodunun yanitlart bu duruma &rnek
niteligindedir.

Jaser ve White (2011) galismalarinda diyabetli ergenlerin Gg¢ tlr basa ¢ikma stili
kullandiklarini tespit etmistir. Problem ¢6zme ve duygusal ifade gibi birincil baga ¢ikma stilini
kullananlarin daha yiksek yeterlik duygusu, daha iyi metabolik kontrol ve daha ylksek
yasam kalitesine sahip olduklarini gérirken, kabullenme ve dikkat dagitma gibi ikincil basa
cikma stilini kullananlarin da benzer sonuglara sahip oldugunu tespit etmislerdir (Jaser ve
White, 2011). Ancak kaginma ve inkar gibi ayriima baga ¢ikma stratejilerini kullananlarin
daha dusuk yeterlik seviyeleri ve daha zayif metabolik kontrol sagladiklarini saptamiglardir
(Compas vd., 2012; Jaser ve White, 2011). Bu arastirmadan elde edilen bulgularda da
inkar, digsallastirma gibi savunma mekanizmalarinin kullanimina rastlanmistir ve literattirle
uyumlu olarak inkara bagvuran katilimcilarin yanitlarinda tedaviye uyumda aksamalarin yer
aldig1 fark edilmigtir (AL18, 21). Voth ve Sirois’in (2009) basa ¢ikmaya yodnelik
arastirmalarina goére ise bireylerin hastaliklarinin nedenlerini i¢sel, istikrarsiz ve kontrol
edilebilir faktérlere baglamasi durumunda yani hastaliklari Gzerinde kendilerine daha fazla
kontrol atfettiklerinde psikolojik uyumlarinin daha yuiksek oldugu gézlemlenmis, sebebin
digsal, sabit ve kontrol edilemeyen faktorlere atfedilmesiyle kaginma basa ¢ikma stilinin
kullanimi arasinda ise pozitif bir iliski saptanmistir. Dolayisiyla katihmcilarin (AL14 ve D20)
hastaliklarinin nedenini digsal faktorlere atfetmesinin Voth ve Sirois'in  (2009)

arastirmasindan hareketle psikolojik uyumu gugclestirebilecegi distunulmektedir.
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Arastirmanin bir diger bulgusunda katihmcilarin bir kisminin hastaligi hakkinda
onemli bilgilere sahip olmadigi ve hastaliklarina yalnizca ebeveynlerinin aktardigr kadariyla
hakim olduklari gérilirken yalnizca bir katilmcinin (AL14) kendi sorumlulugunu ¢ok rahat
alabildigini belirttigi gorulmustur. Bu katilimcilarin yaglari goéz o6nune alindiginda 06z-
farkindahginin gorece dusuk oldugu tespit edilen égrencilerin ilkokul diizeyinde oldugu ve
sorumluluk aldigini belirten 6grencinin ise 14 yasinda oldugu fark edilmektedir. Ve bu durum
da ilgili literatirde gelisim déneminin bir 6zelligi olarak ¢ocukluk déneminde hastalia
uyumun ebeveyne bagli oldugu ergenlige gecisle birlikte ise giderek ergen bireye aktarildigi

sonucu ile értismektedir (Geist vd., 2003; Vitulano, 2003).

Arastirmada elde edilen bulgulardan bir digeri ise hastalikla gelecege dair duygu ve
dusuncelerdir ve bunlar umut ve kaygi olarak siniflandinimigtir. Katihmcilardan altisi
hastaligin dmidr boyu sirmeyecegine veya tedavisinin bulunacagina inanarak umutlu bir
yaklagim sergilerken dort katilmci gelecege iliskin 6zellikle kariyer yagsamlarinda korku ve
kaygili bir tutum benimsemigtir. Bu noktada ilgili literatir cogunlukla kaygih tutumu kanitlar
niteliktedir. Hastaligin normal gelisim slrecglerinde ortaya cikarak o ddénemin gelisim
gorevleriyle cakisma gostermesinin ek bir zorlanmaya sebep oldugu ve bu esnada i¢sel ve
digsal kaynaklarin etkin kullanilamamasinin gelecege iligkin korkuya sebep olabilecegi
belirtiimistir (Oles, 2015). Ozellikle egitim ve kariyer hedeflerinde degisiklige gitmek veya
gelecege dair herhangi bir plan sahibi olmamak kronik hastaligi olan bireyler arasinda
yaygin bir kani olmaktadir (Grinyer, 2007; Hokkanen vd., 2004). Ancak saglik durumlarinin
kariyer secimine etki etmedigini belirten aragtirmalara da rastlanmaktadir (Staniec, 2021).
Dolayisiyla bu arastirmada oldugu gibi kariyer konusunda ciddi endiseleri olan ve hedef
degisikliklerine giden katilimcilar s6z konusu olsa da umutlu yaklagsima sahip olan
katimcilar da azimsanmayacak dizeydedir. Ancak literatirde rastlanmamig olsa da
arastirmanin katimcilarindan gelen umutlu yaklasimlarin gelisim duzeylerine bagli olarak

kronikligin kabultintin zor olusu ile ilgili olabilece@i digtnulmektedir.
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Arastirmanin konu edindigi bir diger nokta ise kronik hastaligi olan égrencilerin okul
cevreleri bagta olmak Uzere cevrelerindeki diger bireylerden bekledigi yaklasimlardir.
Ogrencilerin égretmeni ve akranlari arasinda kurulan olumlu ve destekleyici bir iligkinin
akademik performans ve iyilik hali igin koruyucu bir faktér oldugu arastirmacilarca siklkla
vurgulanirken, bu iligkinin icerigi ve kilit yonlerine yonelik vurgu yapilmamistir, bu da mevcut
arastirmadaki beklenen yaklagimlar kodunun 6nemini ortaya koymaktadir (Irwin, 2013;
Vanclooster vd., 2019). Elde edilen bulgularda 6grencilerin acinmama, ayricaliga ihtiyag
duymama ya da Uzerine gelinmeme gibi arzularinin temelinde normallik ihtiyacinin yer
aldig1 dusunulmektedir. Bu ihtiyacin da ilgili literaturde yer aldigi ve normallige dogru atilan
her adimin bu grup igcin 6nemli oldugu ve dogrudan dayanikliliklarinin gelismesine,
surdurilmesine katkida bulunabilecedi sonucuna erisilmektedir (Ferguson ve Walker,
2014). Ancak normallik arzusunun kimi zaman hastaliklarini 6nemsiz géstermek amaciyla
okul gibi yerlerde gorinir olmama gabasina sebep oldugu saptanmistir (Ferguson ve
Walker, 2014). D26 kodlu katilimcinin insdlin ignelerini arkadaglarinin gdéremeyecegi

bigimde okul lavabosunda uyguluyor olmasi bu bilgiyi destekler niteliktedir.

Beklenen yaklasimlar kapsaminda bazi katilimcilarin kimi zaman aileleri, kimi
zaman doktorlari, kimi zaman da halk tarafindan siki bir denetim altinda olmalari veya soru
yagmuruna tutulmalari ile ilgili olarak ‘lizerime gelinmeme arzusu’ kodu olusturulmustur. Bu
koda iligkin literatirde gelisim donemiyle iligkilendirmeler yer almaktadir. Ergenlik
déneminin bebeklikten bu yana kontrol konulari etrafinda en yogun ebeveyn-gocuk
yuzlesmelerini sundugu belirtiimektedir. Yinelenen bagimsizlik arayisi, akran kabull arzusu
ve romantik baglanma, ergenin yetkin, popiler ve normal olma dirtusune katkida
bulunmaktadir (Vitulano, 2003, s.587). Bu micadelede kronik hastaliklar, kontrol kaybina,
bagimlihgin artmasina ve 6zerklik gelisimine ket vurabilir ve 6zerkligi kazanmak isteyen
ergenlerde caresizlik ve ofke yaratarak aile gatismalarini artirabilir (Geist vd., 2003). Bu
noktada D20 kodlu katilimcinin yaniti literatlrde yer alan bu bilgilerle uyum gostermektedir;

“Biraz fazla sikiyorlar, mesela bazen ¢ok yiikseliyor yani ¢ok yiiksek dedigim 200’e falan



175

¢ciktiginda iste boyle kiziyorlar bana niye bu kadar yiikseldi ne yaptin iste yapma dedigimiz
seyleri yapmigsin yasim kliglik aslinda bdyle bir diyabet igin ben de farkindayim o yiizden
bazen béyle arkadaglarimla birlikteyken bir sey unutup yiyorum o zaman kiziyorlar. Bana

bu kadar ¢ok sorumluluk yiiklemeseler iyi olur (D20, 64).”

Arastirmanin bir diger bulgusunda kronik hastaligi olan ¢ocuklarin sosyal yasamdaki
yeri ele alinmigtir. Kronik hastaligi olan ¢ocuklarin sosyal sorunlar agisindan daha ylUksek
risk altinda olabilecegdi belirtilmistir (Pinquart ve Shen, 2011; Santos vd., 2014). Sosyal
sorunlar digerlerine bagimh olmayi, akranlarla gecinememeyi veya alay edilmeyi
icerebilmekte ve bunlar akran iligskilerinde bozulmaya ve 6zerklik gelisiminde zedelenmeye
sebep olabilmektedir (Pinquart ve Shen, 2011). Sosyal yasam igerisinde ergenlige gegis
dénemiyle birlikte duygusal ve fiziksel galkantilarinin yani sira arkadaslarin gorisi ve bir
akran grubuna dahil olmanin énemi artmaktadir. Kimi zaman kronik hastaliklari olumlu bir
benlik gorustne entegre etmek zorlasmakta ve fiziksel gériinimde herhangi bir degisiklik
benlik saygisini etkileyebilmektedir (Waine, 2021). Buradan hareketle bu arastirmanin
katilimcilarindan elde edilen bulgularda, gérinimde bir degisiklige sebebiyet vermesi
sebebiyle tedavi imkanlarini reddetmek veya hastalik semptomlarini gizlemek geligim
gorevleri ile agiklanabilmektedir. Yani sira aragtirmanin bulgularindan bir digerinde ise
spora katilim yer almaktadir. Literattrde kronik hastaligi olan ¢ocuklarin spora katilim veya
arkadasinin evinde kalma gibi ginlik faaliyetlerde kisittanma yasamasi hayal kirikligina
sebep olabilmektedir, c¢ocuklarin 6zellikle spora katiimda hastaliklarinin elverdigi
kosullarda tesvik edilmesi Onerilmektedir (Gannoni ve Shute, 2009; Waine, 2021). Bu
noktada arastirmada A8 kodlu katilimcinin spor kursundan diglanmasi hayal kirikligini
desteklerken diger dort katimcinin spor faaliyetlerindeki basarisi bu 6nerinin uygulandigini

gOstermekte ve bu da katilimcilarin gugli yonlerine katkida bulunmaktadir.

Arastirmanin bir diger temasini arkadaglik iligkileri olusturmaktadir. Arkadasliklarin
6nemi hem literatirde hem de katihmcilarin yanitlarinda vurgulanmistir. Olumlu arkadaslik

iliskileri cocuklarin duygusal, bilissel ve sosyal gelisimi icin benzersiz bir baglam
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sunmaktadir. Arkadasliklar sayesinde uzun vadede duygu, dustince ve diger kendini agma
becerilerinin kazanimi ve bunlarin paylasimi igin uygun zemin saglanmaktadir. Ayrica
paylasim ve is birligi becerileriyle bu kolektif badi strdirmeyi de 6grenebilmektedirler.
Bilissel alanda cocuklar kendi fikirlerini organize etmeyi ve paylasim icin formile etmeyi
o6grenmektedirler (Scholte ve Van Aken, 2020). Gugli akran iligkileri kimi zaman akademik
6grenime katilmanin da bir 6n kosulu niteliginde olabilmektedir (Jones, 2022). Yani sira
arkadas destegine sahip olmak psikolojik dayaniklihga katkida bulunmakta ve kronik
hastaliklarda tibbi uyumu artirmaktadir (Ferguson ve Walker, 2014; Waine, 2021). Benzer
sekilde katihmcilardan alinan yanitlarda da arkadaslarin yaklagimlari gogunlukla uyumlu ve
anlayigli olmasi sebebiyle destekleyici nitelikte degerlendirilmistir. Nabors ve arkadaslarinin
(2003) arastirmasinda yer alan kronik hastalia sahip 6grencilerle benzer sekilde bu
arastirmanin katilimcilari da okul icerisinde gogunlukla arkadaslarindan destek gormeyi

beklemektedirler.

Gelisim dénemi geredi ebeveyn kabulliinden de daha énemli gérilen akran kabull
kimi zaman da saglanamamakta ve bu noktada akran zorbalidina karsi kronik hastaliga
sahip olmak bir risk faktoéri olusturmaktadir (Lum vd., 2017; Sentenac vd., 2012; Shiu, 2008;
Van Cleave ve Davis, 2006; Waine, 2021). Kronik hastaliklar sebebiyle fiziksel degisimler
yasiyor olmak, okul devamsizliginda artig, daha az arkadasa sahip olmak gibi etkenler
zorbalik magduru olma riskini de artirmaktadir (Gizli Coban vd., 2022; Pittet vd., 2009;
Sentenac vd., 2012; Shiu, 2008). Bu arastirmanin katilimcilarindan elde edilen bulgularda
da iki diyabet tanili ve iki alerji tanili 6grencinin akranlari tarafindan zorbalda ugradiklari
go6rulmustar. Diyabet tanisina sahip 6grencilerin disaridan gézlemlenebilen tedavi suregleri,
alerjisi olan 6grencilerin ise besinlerden mahrumiyetleri onlari zorbalik magduru haline
getiren etkenlerden olmustur. Lum ve arkadaslar (2017) kronik hastaligi olan gocuklarin
kisiler arasi iligkilerinde beden imajlari, fiziksel iglevleri ve akademik performanslari
konularinda alay edildiklerini veya zorbaliga ugradiklarini belirtmistir. Bu arastirmada

benzer sekilde gorinimu ve akademik basarisi sebebiyle yok sayilarak iliskisel yonden
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zarar goren D16 kodlu katihmcinin ve mahrumiyetlerine karsi sozel olarak alay edilen AL13
kodlu katihmcinin  magduriyetlerinin  sistematik olusu bu durumu akran zorbaligi
tanimlamasina dahil etmektedir. Arastirmada yalnizca doért katilimci akran zorbaligi
magduriyeti bildirse de diger katihmcilar arasinda zorbaliga ugrama korkusu sebebiyle
hastaligini kimseye sdylememe iste@i belirtiimigtir. Literatirde benzer sekilde akranlar
tarafindan incitime kaygisiyla okulda goértndr olmamay tercih etme veya hastaliklari
sebebiyle sahip olduklari imtiyazlardan utang duyma duygulari da yer almaktadir (Ferguson
ve Walker, 2014; Jones, 2022). Bu kaygi ve geri ¢ekilme halinin égrencilere konforlu
hissettirmedigi disundlmekte ve alinan yanitlarda kendileriyle benzer yasanti gegirenlerle
paylasimda bulunma arzular dikkat ¢ekmektedir. Evrensellik ihtiyaci olarak kodlanan bu
durumla, Gannoni ve Shute (2009)’un nitel bulgularinda yer alan destek gruplari ihtiyaci ve
kronik hastaligi olan ¢ocuklarin kendileriyle ayni hastaliga sahip akranlarindan bilgi alma
yoluyla basa g¢ikmalari benzerlik gdstermektedir. Dolayisiyla bu tema kapsaminda elde
edilen sonuglarda arkadaslik iligkilerinin 6nemi vurgulanmis ancak kronik hastaliklarin bir
risk faktorl olabileceg@i gocuklar tarafindan da hissedilerek kimi zaman kendilerini koruma

arzularinin devreye girdigi dikkat gekmisgtir.

Arastirmanin bir bagka temasi égretmenlerdir. Bu kapsamda egitim yasaminda
onemli bir yeri olan 6gretmenlerin kronik hastalia sahip &drencilere yaklasimlar ve
ogrencilerin okul psikolojik danigsmanlari ile iligkileri konu edinilmigtir. Alinan yanitlardan
sinif ve brans 6gretmenlerinin kronik hastaliklara yaklagimi olumlu ve olumsuz olarak
siniflandiriimistir. Kronik hastaligi olan égrenciler igerisinde, 6gretmenlerinin herhangi bir
tepki gostermemis olmasini da olumlu degerlendirenler yer alirken bir kismi hastalik
yonetiminde 6gretmenlerinin aktif bir rol Ustlendigini ifade etmistir. Lum ve arkadaslarinin
(2017) gergeklestirdigi meta-analiz galismasinda, destekleyici 6gretmen tutumlarinin kronik
hastaligi olan 6grencinin okula katilimini tegvik edebilecegi bunun da okulda akademik ve
sosyal ciktilari olumlu etkileyeceg@i bulgusuna erisilmistir. Yani sira Martinez-Santoz ve

arkadaslari (2021) ozellikle tedavi suresince Ogretmenler ve akranlarla iletisimin
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surdurdlmesinin, okul ortamindan anlayig ve destek gormenin daha olumlu duygulanimlara
yol agacagini belirtmistir. Bu arastirmanin katimcilarindan gelen aktif roldeki 6gretmen
tutumlarinin da 6grenciler Uzerinde benzer bir etki olugturdugu soylenebilmektedir. Alerjisi
olan 6grencisi igin dogum gunu partilerine 6zel yiyecekler getiren 6gretmenler veya diyabetli
ogrencisinin kan sekerini mobil uygulama araciligiyla takip eden 6gretmenler 6grencilerinin

Uzerinde olumlu bir etki birakmistir.

Olumsuz yaklasimlarda ise 6grenciler 6gretmenlerinden hastaliklari konusunda
herhangi bir destek goremediklerini, o6gretmenlerinin onlara kargi acima duygusu
beslediklerini veya diger arkadaslarindan ayristirici davrandiklarini belirtmiglerdir. Bu
noktada literatirde de kronik hastaligi olan &grencilerin 6dretmenleri tarafindan
desteklenmesinin tibbi uyuma, okula katilima ve akademik performans gibi unsurlara katki
sagladigina yer verilmektedir (Dyson vd., 2011; Martinez-Satos vd., 2021; Jones, 2022).
Burada s6z edilen destek ihtiyaci kapsaminda ¢ogunlukla tibbi bakimda kolaylastiricilik ve
okulda esneklik gibi ihtiyaclar olsa da bu arastirmada anlayigh yaklasim ve hastalik
hakkinda bilgi sahibi olmaya calismak amaciyla sorular sormay! iceren asgari dizeyde ilgi
gOsterme 6grenciler igin optimal destegi karsilar niteliktedir (Dyson vd., 2011; Nabors vd.,
2003). Empatik ve anlayish bir yaklagima ihtiya¢ duyan 6grencilerin muzdarip oldugu iki
yaklagim tlrl ise acinma ve ayrigtirma olmustur. Benzer sekilde 6gretmenleri tarafindan
esit olmayan ve kig¢Umseyici tarzda olumsuz tutum ve davraniglar sergilenmesi bazi
arastirmalarda da 6grenciler veya ebeveynleri tarafindan bildirilmistir (Freckmann vd.,
2018; Hokkanen vd., 2004). Literatirde 6gretmenlerin kronik hastaligi olan ¢ocuklara
destek sunmada vyetersiz oldugu birgok arastirma tarafindan dile getirilse de bu
arastirmalarda  ¢ogunlukla yetersizlik ebeveynler ve O&gretmenler tarafindan
degerlendirilmistir (Dyson vd., 2011; Freckmann vd., 2018; Grinyer, 2007; Hokkanen vd.,
2004; Hocking vd., 2018; Lum vd., 2017; Nabors vd., 2003; Shiu, 2008; Stavrou ve
Demetriou, 2021). Cocuklarin perspektifinden 6gretmenlere iligkin deneyimlerinin ele

alinmasinin bu arastirmanin gugli yonlerinden oldugu digunilmektedir.
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Kronik hastaligi olan égrencilerin okul psikolojik danismanlari/rehber égretmenleri
ile iligkilerinin ele alindidi diger bulgularda ise 6grencilerden altisinin psikolojik danisma ve
rehberlik servisine hi¢ bagvurmadigi, iki 6grencinin okulunda servis bulunmasina ragmen
buradan haberdar olmadigi ve bagvurmayanlarin bagvurmak icin arkadaslariyla kavga
etmek gibi sebeplere sahip olmalari gerektiklerini disinmeleri dikkat ¢cekmistir. Psikolojik
danismanlik ve rehberlik servisinin hizmet kapsami ve igleyisi bu sekilde yanlis inaniglara
konu olabilmektedir (Jeffery, 2023). Lum ve arkadaslarinin (2019) arastirma érnekleminde
yer alan kronik hastaliga sahip ¢ocuklarin yaklasik Gcte biri okul psikologundan destek
aldiklari ve bu oranin saglikli akranlarindan farklilagsmadigi sonucuna ulasiimistir. Benzer
sekilde dort 6grenci psikolojik danigman/rehber 6gdretmenleri ile goéristiklerini ancak
odaklarinin  kronik hastalik olmadidini  belirtmig, iki 0Ogdrenci ise psikolojik
danismaninin/rehber 6gretmeninin hastaligindan haberdar olmadigini ifade etmistir.
Dolayisiyla kronik hastaliga sahip olmanin psikolojik danigma ve rehberlik servisine
basvurmada bir farkliik yaratmadigi sonucunu g¢ikarmak muamkuindir. Okul psikolojik
danigmaninin/rehber  6dretmeninin  hastaligindan haberdar olmadigini  belirten
ogrencilerden biri danismaninin sormadigini kendisinin de sdyleme ihtiyaci hissetmedigini
belirtmistir. Bu tutum Jones (2022)'in tezinde elde ettigi bir bulguyla iligkilendiriimektedir.
Jones (2022) kronik hastaligi olan ¢ocuklarin egitim ortamlarindaki 6gretmenlerle iligki
kurma konusunda temkinli ve onlari aralarina alma noktasinda isteksiz olduklarini ve genel
itibariyle bazi zamanlarda yetiskinlerle giiven sorunu yasayabileceklerini ifade etmistir.
Dolayisiyla bu galismada 6grencinin tutumunun da bir temkinli yaklasimin ya da psikolojik
danismandan bekledigi bir ilginin gostergesi olabilecedi dugunulmektedir. Bu noktada
ogrencilerin  psikolojik  danigmanlarindan/rehber  6gretmenlerinden  beklentilerine
bakildiginda daha dikkatli ve anlayigh bir yaklagim ile 6grenciyi yalniz hissettirmeyecek bir
destek sunmak gibi unsurlar yer almaktadir. Literatirde kronik hastalidi olan dgrencilere
hizmet sunmada okul psikolojik danigmanlari/rehber 6gretmenleri konu alan galigmalar olsa
da (Davis ve Murphy, 2016; Davis, 2018; Hamlet vd., 2011; Kaffenberger, 2006; Sakarya,

2003; Yesilyurt, 2019), bu arastirmalarin deneyimleri ve ihtiyaclari psikolojik
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danigman/rehber 6gretmen perspektifinden ele aldigi goérilmektedir. Cocuklarin psikolojik
danigsma ve rehberlik servisine iligkin deneyimlerini iceren arastirmalara rastlanamamisgtir,

bu da bulgularin tartigsiima imkanini kisitlarken arastirmanin dnemine katki saglamistir.

Arastirma sonucunda elde edilen bir diger dnemli bulgu ise kronik hastaliklarla
egitim baglaminda ailenin konumuna iligkindir. 13 katihmci 6grencinin, annelerinin kronik
hastaliklari konusunda onlara destek oldugunu ve bazilari bundan dolayl son derece
minnettar olduklarini  belirtmiglerdir. Katimcilar tarafindan kronik hastaliklarinin
sorumluluklarini ¢ogunlukla annelerinin Ustlendigi, kimi zaman geceleri midahale icin
uykularindan kalkmak kimi zaman da okulda 6grenciyi beklemek gibi fedakarliklar yaptiklari
belirtiimistir. Nitekim bu bulgu literatlrle benzerlik géstermektedir (Baker ve Claridge, 2023;
Mariyana ve Betriana, 2021; Jones, 2022). Literatlr incelendiginde kronik hastaliga sahip
cocuklarin bakim sorumlulugunun gogunlukla annelerde oldugu agikca gdzlenmektedir
(Baker ve Claridge, 2023; Khandan vd., 2018; Taylors vd., 2020). Babalarla
karsilastirildiginda annelerin daha fazla anksiyete ve daha sik pediatrik stres
deneyimledikleri gorulmustur, bu da annelerin gogunun hastalik bakiminin duygusal yukunu
tasidigi fikriyle tutarlidir (Hansen vd., 2012). Kronik hastalik tanisiyla birlikte ebeveynlerin
duygusal calkanti yasadiklari ve bu duygusal dbénginin de bir yas tepkisi olarak
degerlendirilebilecedi bilinse de annelerin babalara gére daha yogun ve daha uzun sureli
yas tepkileri gésterdikleri belirtiimektedir (Knafl ve Zoeller, 2000). Annelerin kronik hastalik
deneyimlerini inceleyen c¢alismalarda daha fazla savunuculuk, daha fazla fedakarlik,
umutsuzluk, Gzuntl ve sosyal izolasyon yasadiklari gérilmustir (Baker ve Claridge, 2023;
Khandan vd., 2018; Jones, 2022). Annelerin Gzerindeki bu duygusal yuku bir okul gini de
varhgini sirdirmekte ve genellikle bakimin getirdigi fiziksel ve psikolojik stresten
uzaklagsmak igin bir mola niteliginde olmasi gereken bir okul glinu, destek eksikligi nedeniyle
stresin ve baskinin arttigi bir hale gelebilmektedir (Stavrou ve Demetriou, 2021). Anneler

cocuklarinin hastaliklari konusunda uzmanlagmakta ve hem saglik profesyonelleri hem de
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okul personelleri arasinda bir fedakar bir kdpri gorevini Ustlenmektedir (Baker ve Claridge,

2023; Jones, 2022).

Tani sureci itibariyle baslayan bu duygusal yik ile kimi zaman annelerin,
cocuklarinin fiziksel isleyisinde degisimler fark edip hastalik tanisini konduramayan tepkiler
gosterdikleri bulunmustur (Khandan vd., 2018). Benzer sekilde arastirmanin katihmcilari
tarafindan da annenin kabullenemedidi ve bunun zorlayici oldugu ifade edilmistir. Bu
kabullenemeyisin de daha fazla aile gatismasi ve daha az aile uyumuna sebep olabilecegi

bilinmektedir (Baker ve Claridge, 2023).

Babalarla ilgili bulgulara bakildiginda ise bes katilimcinin hastalik noktasinda
babalarini destekleyici degerlendirdigi, iki katilimcinin ise sorumluluktan uzak, umursamaz
degerlendirdigi gorulmagstir. Destekleyici degerlendirme noktasinda anne ve babalar
arasindaki bu oran farki literatirde de benzer nitelik gostermektedir. Goldstein ve
arkadaslari (2013), yurGttikleri derleme galismasinda kronik hastaligi olan cocuklara
destek sunmada babalari konu edinmeyi amaclarken “babalar’ anahtar s6zcugu yerine
“anneler” s6zcugunad arattiginda sonuglarda 26 kat bir artis gézlemlediklerini ve bunun da
babalari ise katmanin zorlugunu goésteren etkenlerden biri oldugunu belirtmiglerdir. Oysa
babalarin kronik hastaliklardaki daha fazla katilimi, ailenin stresine kargi koruyucu bir faktor
olmakla birlikte, gocuklarin metabolik kontroluni artirici, annenin psikolojik islevselligine
katki saglayici ve bdylece evlilik iligkisini besleyici ayrica gocuklarin hastalija karsi 6z-
yonetimini glglendirici nitelikte oldugu bilinmektedir (Hansen vd., 2012; Taylor vd., 2020).
Bu aragtirmanin katilimcilarindan bazilari babalarinin gérunmez oldugunu igleri dolayisiyla
neredeyse hig gérmediklerini ifade etmiglerdir (Ornegin; “Babam zaten gece giindiiz
calisiyor onu hi¢ gérmiiyorum. Alerjimle bir tek annem ilgilenir. AL4,90). Bu noktada s6z
konusu bulgu literatiirde c¢alisan bir ebeveyn olarak hasta g¢ocugun bakimina destek
vermenin zorluklari ile Ortismektedir. Cogunlukla kronik hastaligi olan g¢ocugun
ebeveynlerinin tam zamanli islerde daha az galistiklari gortlmustur (Kish vd., 2018). Ancak

bu durumun iginde bulunulan toplumun sundugu g¢alisma politikalarindan bagimsiz olmadigi
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bilinmektedir. Katz ve Krulik (1999) calismalarini yirittikleri israil toplumunda kronik
hastaliga sahip gocugu olan babalarin Ozel ihtiyaclarinin dikkate alindigi, her ay asgari
duzeyde hastalik izni aldiklari ve cogu kamu kurumunun kadro imkani saglayarak babalarin
isteki pozisyonlarini kaybetme konusunda daha az tehdit altinda olduklarini
vurgulamislardir. Bu ekonomik glvenceler, cocugun tibbi bakimina katiimda énemli bir
faktori olusturmaktadir. Ancak benzer durum anneler igin gogunlukla gocugun bakimini
ustlenme ve istihdamdan cekilme ile sonuclanmaktadir (Kish vd., 2018). Dolayisiyla kronik
hastaligi olan ¢ocuda sahip ebeveynlerin yik ve sorumluluklar toplumsal ve politik
konulardan etkilenmektedir. Bu arastirmadan elde edilen sonuglarin literatirdeki bilgilerle
tutarli olmasinda hem Turk toplumunun cinsiyet rollerinin hem de c¢alisma politikalarinin

etkisi oldugu disunulmektedir.

Aile bulgulari kapsaminda 24 c¢ocuk, kronik hastaliklari konusunda ailelerinden bir
beklentileri olmadigini ¢linkl ellerinden geleni yaptiklarini disinduklerini ifade etmistir. Bu
yanitlar icerisinde gogunlukla bir minnet ve kimi zaman da ‘annemi gok yoruyorum’ sdylemi
ile sucluluk duygusu hissedilmistir. Literaturde ¢cogunlukla ebeveynlerin deneyimlerine yer
verilse de gocuklarin perspektifinden ebeveynlere bakis agisina yonelik arastirma sayisi
sinirlidir. Bu sebeple c¢ocuklarin deneyimledigi bu duygular ile ortisen veya celisen
herhangi bir arastirmaya rastlanmamistir. Bu tema kapsamindaki son bulguda ise kronik
hastaligi olan ¢ocuklarin ebeveynlerinden bagimsiz karar verme, kisa sureli evden ayrilma
gibi konularda kronik hastaliklari dolayisiyla gérece kisitlandiklari saptanmistir. Ergenlige
gecisle birlikte genel gelisimsel bir 6zellik olarak ayrilik kaygisinda azalma s6z konusu iken
gida alerjisi olan ergenlerde ebeveynlerinden ayrilma alerjik reaksiyon durumunda yetkin
mudahalecinin yokluguna igaret etmekte ve bu sebeple gida alerjisi olan ergenlerin ayrilik
kaygisi 6lgiminde ylksek puanlar aldigi goézlemlenmektedir (Shanahan vd., 2014).
Dolayisiyla s6z konusu ayrisamamanin rastlandigi literatirde, hem tibbi bakimlarinin

sorumlulugunu almaya bagslayacak olan hem de tedavinin dayatmalarina kargi 6fke duyan
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ergenlere agsamall bir gegisle sorumluluk ytuklenmesi 6nerilmektedir (Baker ve Claridge,

2023).

Arastirmanin bir diger 6nemli bulgulari kronik hastaligi olan ¢ocuklarin tanimladigi
bilgi ve destek kaynaklaridir. Zor bir deneyim olan kronik hastaliklarla basa ¢ikmada
cocuklarin  kendileri igin ©6nemli olan sosyal baglantilarindan destek almalari
beklenmektedir. Yani sira tanilanma surecinde gocuk ve ailesi yeni deneyim ve rutinlere
karmasik bir gegis yapmakta ve yeni tibbi terminolojilere ayak uydurmak durumundadir. Bu
durumda hastahdi anlamak igin bilgi destegine ihtiya¢g duymaktadirlar (Silva vd., 2017). Bu
arastirmada en sik dile getirilen ¢ bilgi kaynagdi anneler, doktorlar ve babalar olmaktayken
en O6nemli U¢ destek kaynagi anneler, babalar ve arkadagslar olarak degerlendirilmistir.
Sosyal destegdin benlik saygisi, hastalik adaptasyonu, okul basarisi ve okul devamsizliginda
koruyucu faktdrlerden oldugu bilinmektedir (Engin vd., 2021; Gannoni ve Shute, 2009; Oles,
2015; Vanclooster vd., 2019). Dolayisiyla sosyal destegin varligi giglu bir yon olarak kabul
edilmekte, bu arastirmada kendilerini sosyal destekten mahrum degerlendiren bes
ogrencinin bu 6nemli kaynaklarinin guglendiriimesi gerekmektedir. Sosyal destek olarak
daha cok anneler olmak Uzere babalarin da sik sdylenmesi hastaligin sorumlulugunu
Ustlenenlerin ebeveynler olmasindan kaynakli oldugu disunulmektedir. Arkadaslarin
dclncl sirada yer almasi ise gelisim dénemi dolayisiyla beklenen bir bulgudur (Vitulano
vd., 2003; Waine, 2021). Nabors ve arkadaslari (2003) gercgeklestirdikleri arastirmada
ogrencilerin hemsirelerden bilgi talep ettikleri, okul hemsiresinin bulunmadigi noktalarda ise
ogretmenlerinden yardim talebinde bulunduklari bulgusuna erigmistir. Bu arastirmada
hemsirelerin bilgi kaynagi oldugu ug¢ katilimci bulunurken sinif 6gretmenlerini bilgi ve destek
kaynagdi olarak degerlendiren iki 6grenci bulunmaktadir. Oysa literatirde gocuklarin
ogretmenlerinden hastaliklarina iliskin destek bekledigi ve 6gretmenlere bilgi ve egitim
sunmanin bu talepleri karsilayacagi dile getiriimektedir (Selekman, 2017; West vd., 2013).
Okul psikolojik danigsmanlarini/rehber 6gretmenlerini yalnizca bir 6grenci bilgi kaynagdi, bir

O0grenci ise destek kaynagi olarak degerlendirmistir. Bu durum kronik hastaliyi olan
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cocuklarin psikososyal bakiminda kritik &neme sahip olan psikolojik danigsmanlarin/rehber
ogretmenlerin  yeterince goérinlr, ulasilabilir veya tercih edilebilir olmadigini
dusindurmektedir (Hamlet vd., 2011; Kaffenberger, 2006). Lum ve arkadaslari
arastirmalarinda okul psikologundan destek alma konusunda kronik hastaligi olan
cocuklarin hastaligi olmayan akranlariyla esit oranda oldugu bulgusuna erigserek sinirh
erisim noktasinda bu bulguyu desteklemektedir. Bu tema kapsaminda dikkat ¢eken
kaynaklardan biri de kronik hastaligi olan diger insanlarin bilgi kaynagi olarak doért 6grenci
tarafindan, destek kaynagi olarak ise ¢ 6grenci tarafindan belirtimesidir. Evrensellik ile
anlasiilma ihtiyacina vurgu yapan bu bulgu Gannoni ve Shute (2009)'un arastirmasindan
elde ettikleri benzer bulgu ile desteklenmistir. Bu arastirmada hem c¢ocuklar hem de
ebeveynler kronik hastalikla basa c¢ikmada destek gruplarinin olusturulmasini talep
etmiglerdir. Kendileri ile benzer bir yolu benzer bicimde yurtyen diger bireylerle iletisimde

kalmak onlari hayata baglayan desteklerdendir.

Sonug olarak kronik hastaligi olan égrencilerin egitim yasamlarinda destege ihtiyag
duyduklari ve kronik hastalik olgusunu deneyimlemenin égretmenler, aile ve arkadaglar gibi
karsihkli etkilesim alanlarinin da okul yasamina etki ettigi gorlimustir. Bulgular
Bronfenbrenner'in (1979) biyoekolojik sistem kurami ile iliskilendirildiginde gocugun genetik
ve fizyolojik yapisinda meydana gelen kronik hastaligin yagsamina dahil olmasi ve bununla
bas etme becerileri gibi kigilik &zellikleri onun mikrosistemini olusturmaktadir.
Mezosistemde ise aile, arkadaglar ve 6gretmenler gibi mikrosistem unsurlarinin iligkisi yer
almaktadir. Bu noktada cocuklarin deneyimledigi destekleyici yaklagsimlar veya akran
zorbaliklar gibi unsurlarin mikrosistemde yer alan psikolojik yapiyi, tedaviye uyumu ve ev
ici iligkileri etkiledigi bilinmektedir. Bir dis katmanda yer alan ekzosistem bilesenlerine ise
babalarini is saatleri sebebiyle géremiyor olmak, uzak ¢evreden hastalija yonelik bitmeyen
sorulara maruz kalmak, okullarda eylem planinin eksikligi veya okullarin kronik hastaliklar
konusunda benimsedigi yazili/yazih olmayan kurallar toplulugu gibi faktérler 6rnek

verilebilmektedir. En dis katman olan makrosistemde ise Turk toplumunun karbonhidrat
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agirhkh beslenme stili ve artan hareketsiz yasam aligkanliklarinin bagisiklik sistemi kronik
hastaliklar igin bir risk unsuru olugturuyor olmasi veya Turkiye ekonomisinde yasanan
calkantilar ile kronik hastaligi olan bireylerin yagsam kalitesinde 6nemli roller oynayan
teknolojilere erisimin sinirli olmasi gibi unsurlar yer almaktadir. Kronosistemde tim bu
sistemler arasi etkilesimler yasanirken kronik hastalia uyum saglamaya ¢alisan gocugun
gOsterdigi gelisim sureci, kronik hastalikla basa ¢ikma sureci yer almaktadir. Sistem kurami
perspektifinde kronik hastaliklar yalnizca biyolojik bir yapi olarak ele alinmaktan ¢ikarilarak

tim sistemlerin etkilerine batincul bir bakigla midahale planlari olusturulmalidir.

Okul psikolojik danigsmanlarindan/rehber 6gretmenlerden elde edilen bulgulara

yonelik tartisma

Kronik hastaligi olan ilk ve ortaokul ogrencileriyle galisma deneyimi olan okul
psikolojik danigsmanlarindan/rehber 6gretmenlerden elde edilen bulgular incelendiginde tim
danigmanlar/6gretmenler kronik hastalidi olan o&grencilerini tanidiklarini  belirtmigtir.
Ogrencileri bilme kaynaklarinin ise gogunlukla veliler ardindan okul midiiri ve égrenci bilgi
formu oldugu sonucuna ulagiimigtir. Bu bulgu ulusal literatirde erigilen sinirli sayidaki
calismalardan biri olan Sakarya (2003)'nin, rehber 6gretmenlerin gogunlukla kronik hastalik
bilgisini ailelerden edindigine yénelik tez bulgulari ile tutarliik géstermektedir. Katilimcilara
Milli Egitim Bakanhgi tarafindan kronik hastaligi olan 6drencileri tespit etmeye yonelik bir
uygulamanin varligi sorusu yodneltilse de yalnizca son zamanlarda Okulda Diyabet
Programi kapsaminda tip1 diyabet tanili O6grenci sayilarinin istendigi ancak bunun
haricindeki hastaliklar icin herhangi bir saptama prosedirinin bulunmadig belirtilmigtir.
Saptanan bu égrencilerin hastaliklarina iligkin bilgilerini edindikleri kaynaklara bakildiginda
ise katilimcilarin gogunlukla kendi arastirmalari sonucu ve farkli hastaliklarla ¢aligmayi

deneyimleme sonucu bilgi sahibi olduklari gorilmuastur.

Benzer sekilde Yesilyurt (2019), 73 rehber 6gretmenin epilepsi nébetlerine iliskin
bilgilerini degerlendirdidi ¢calismasinda 6gretmenlerin epilepsiyle ilgili egitim almadiklarini,

bilgilerini gazete/dergilerden ve karsilastiklar epilepsi tanisina sahip 6grencilerden elde
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ettikleri bulgusuna erigsmistir. Ancak bu noktada hastaliklara iligkin sinirli bilgiye sahip olmak
olumsuz deneyimlere veya ¢ocugda karsi hatall kanilara kapilmalara sebep olabilmektedir,
dolayisiyla deneyimle kazanilan bilgiler 6zellikle psikolojik danigsma ve rehberlik hizmeti
sunma asamasinda yeterli destedi sunmada engelleyeci nitelik gosterebilmektedir (Sexson

ve Madan-Swain, 1993).

Goérev yaptiklari  okullarin  var olan imkanlarini degerlendiren psikolojik
danigmanlarin/rehber 6gretmenlerin ¢odunlugu okullarinda hareket alaninin kisitlayici
olmasi ve tibbi destek sunmak icin uygun bir ortamin bulunmamasi noktasinda fiziki
imkanlari yetersiz degerlendirmislerdir. Yani sira akademik agidan kronik hastaligi olan
ogrenciler icin destek egitimlerin sunulmasini dnererek okul imkanlarini gelisime agik
degerlendirmiglerdir. Literatirde fiziki imkanlarin kisitlayiciligina iliskin bir arastirmaya
rastlanmamig olup bu durumun Turkiye’'deki devlet okullarinin mimari yapilanmasina 6zgu
bir durum olabilecegi dusunilmektedir. Bu acidan okullarini yeterli degerlendiren iki
psikolojik danigmanin/rehber 6gretmenin 6zel kolejde gorev yapiyor olmasi bu dustnceyi
destekler niteliktedir. Yani sira akademik olarak destek egitim hizmetlerinin sunulmasi
Onerisi literatirde gcogunlukla bireysel egitim planlarinin hazirlanmasi yoluyla dnerilmektedir

(Hamlet vd., 2011; Walker ve Jacobs, 1984).

Bu arastirmada yer alan psikolojik danigsmanlar ve rehber 6gretmenler psikolojik
destek sunma noktasinda okul imkanlarini degerlendirmig ve buyuk ¢ogunlugu okul
nufusunun kalabalik olmasi, psikolojik danisman/rehber 6gretmenlerin yeterli sayida
olmamasi ve zaman sinirlihdl sebebiyle psikolojik destek imkanlarini yetersiz bulmustur.
Bu noktada literatur zaman kisitliiginin kronik hastaligi olan ¢ocuklara destek sunmada
onemli bir engel oldugu bulgusunu desteklemektedir (Hamlet vd., 2011; Studer ve Quigley,
2005). Ancak okul nufusunun fazla olusu ve psikolojik danisman/rehber 6gretmen sayisinin
yetersizligi yalnizca bu tez ¢alismasina 6zgu bir bulgudur. Engellerden bir digeri ise bu
arastirmanin psikolojik danigman/rehber 6gretmen katilimcilar tarafindan okul personelinin

is birligine aclk olmayigi olarak de@erlendiriimigtir. Bunun aksine okulda 6zellikle
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ogretmenlerle sik sik bir araya gelerek kronik hastaligi olan ogrenciler hakkinda bilgi
paylasimi gerceklestiren katilimcilarin da oldugu gériulmustir. Benzer sekilde Davis ve
Murphy (2016) arastirmasinda bazi katihmcilarin 6gretmenleri is birligine kapali ve tim
sureci  psikolojik  danigsmanin/rehber  6gretmenin  ylritmesini  bekler  bigimde
degerlendirirken bazi katilimcilar ilkogretim ogretmenlerinin ilgili ve empatik yaklastigini
belirtmigstir. Ancak is birligi gibi kritik bir konunun kisilerin inisiyatifine birakilmig olmasi politik
bir eksiklik olarak degerlendirilebilmektedir. Daha genis baglamda ebeveyn, okul personeli
ve saglik uzmanlari arasindaki is birligi dgrencinin psikolojik uyumunda iyilesmeye, aile ile
iletisimde artisa ve okulda daha iyi saglk bakimina yol agabilmektedir (Hamlet ve Herrick,
2011). Ayrica 6grencinin yagamindaki énemli sistemler arasinda is birligi kurmak ve ortak
calisma gerceklestirmek, ihtiyaglarini saptamayi ve bu ihtiyaglara karsi duyarlik gelistirmeyi

kolaylastirir niteliktedir (Hamlet vd., 2011).

Bu arastirmada okulda gerceklestirilen uygulamalar kapsaminda esnek izinler,
pozitif ayrimciliklar veya akran destegi sunma bulgularinin yani sira herhangi farkh bir
uygulama yuratdlmedigini  belirten okul psikolojik danigmanlari/rehber 6gretmenler
bulunmaktadir. Ancak ayni zamanda gergeklestirilen bu uygulamalarin planl ve sistematik
bicimde belirlenmedigini de belirtmislerdir. Dolayisiyla olumlu uygulamalarin strddrilmesi
gerekli iken bunun ihtiyaca ydnelik sistematik ve planli bicimde yarutilmesinin daha etkili
sonuclar verebilecegi dusunidlmektedir. Akran destegi sunmanin 6énemi ise literatirde de

siklikla vurgulanmistir (Hamlet ve Herrick, 2011; Kaffenberger, 2006; Warren, 1982).

Farkl bir uygulama yurGtalmedigini belirten psikolojik danigsmanlarin/rehber
ogretmenlerin  aciklamalarinda okullarindaki  kronik hastaligi olan  6grencilerin
hastaliklarinin ciddi olmadigi veya 0Ozel egitim o6grencisi olmadiklari sebepleri 6ne
sUrtlmUstir. Bu noktada literatirde kronik hastaliklarin fiziksel, akademik ve psikolojik
etkilerinde hastalik tirt ve siddetinin énemli oldugu vurgulanirken (Geist vd., 2003), destek
sunma noktasinda bu ayrimin gozetilmedigi ve 6grencinin gelisim strecinde meydana gelen

bu yasam olayiyla basa c¢lkmasinda destede ihtiyag duyabilecegi vurgulanmistir
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(Kaffenberger, 2006). Yani sira 6zel egitim 6grencisi olmama sebebi ise literatiirde benzer
bir karsilik bularak politik zemindeki eksiklige vurgu yapilmigtir. Amerikan Engelliler Yasasi
(IDEA)'nda kronik hastaliklar diger engellerle bir araya getiriimis, Amerikan Okul Psikolojik
Danismanhg Birligi (ASCA) ulusal modelinde 6zel egitim ve kronik hastalik ayrimina yer
verilmemis ve benzer sekilde Tiirkiye'de alinan COZGER gibi raporlarda da bu iki kavramin
ayrimina yer verilimemigtir. Dolayisiyla destek egitim sunmak, bireysel egitim plani
hazirlamak veya eylem plani olugturmak gibi unsurlar 6zel egitim ile 6zdeslestiriimis ve

kronik hastaliklara sunulacak etkili destek yeterince temellendiriimemistir (Hotchkiss, 2015).

Kronik hastaliklarin dogasi geredi acil bir durumda veya aciliyet olmaksizin
o6grencinin ihtiyacglarina yoénelik bir énlem planinin okullarinda bulunma durumunu
degerlendiren psikolojik danismanlarin/rehber 6gretmenlerin yalnizca ikisi veli talebi
dogrultusunda okulda ilaglarin bulundugunu, ikisi acil eylem planinin olmadigini ve dérdi
ise 6nlem olarak veliyi aramayi tercih ettiklerini bildirmistir. Yani sira eylem planinin varligini
belirten katilimcilar ise hastalik veya Ogrenci 6zelinde degil genel bir eylem planinin
varligindan s6z etmiglerdir. Dolayisiyla bu durum 6grenci bulgulari ile eslesmekte ve dnemli
bir eksikligi olusturmaktadir. Hamlet ve arkadaslari (2011) da arastirmalarinda yer alan
danigmanlarin %70’inin kronik hastaligi olan 6grenci igin 504 plani kullandidi ve %69’unun
bu plani kendisinin hazirladigi sonucuna ulagsmisladir. Burada yer alan %1’lik kismin eylem
planini 6grenci ihtiyaglarini géz dnune alarak hazirlamadigi sonucuna erisilmekte ve bunun
da okullarimizdaki durumla benzerlik gésterdigi goriilmektedir. Onlem planinin eksikligine
iligkin Ulkemizde 504 plani gibi bir planin yer almamasi géze garpmakta yalnizca Okullarda

Diyabet Programi kapsaminda tip1 diyabete 6zgu bir 6rnek plan sunuldugu bilinmektedir.

Arastirmanin  bir dider bulgusunda okul psikolojik danismanlarinin/rehber
6gretmenlerin kronik hastaligi olan égrencilerinin ruh sagliklarina yénelik gbézlemleri yer
almigtir. Bu gozlemler kapsaminda iki katihmci, erken yasta tanilanan 6grencilerin psikolojik
saglamliklarini  yiksek go6zlemlediklerini, iki katilimcinin ise gérece yeni tanilanan

ogrencilerinin inkar ve neden arayisi gibi savunma mekanizmalari kullandiklarini



189

belirtmiglerdir. Savunma mekanizmalarina iliskin bu bulgular da 6grenci bulgular ile
eslesmektedir. Ferguson ve Walker (2014) arastirmalarinda kronik hastaligi olan genglerin
kendilerini tanimlarken dayanikli kavramini kullanmaktan uzak durduklarini ancak
cevrelerindeki birgok kisi tarafindan boyle goruldiklerini belirtmislerdir. Dolayisiyla her iki
bulgunun benzerliginden yola ¢ikarak, i¢sel sureglerinin bilinmemesi égrencileri disaridan
dayanikli gbsterse de bu goériinimun psikolojik destek ihtiyacinin Uzerini 6rtmeyebilecegi
sonucuna ulasilabilmektedir. Bu kod kapsaminda iki katihmci ise ruh saghgi
degerlendirmelerinde kronik hastaligi olan 0Ogrencilerinin  saghkli akranlarindan
farkhlagmadiklarini belirtmektedir. Ancak literatirde bu gruptaki 6grencilerin saglikh
akranlarina kiyasla akran kabull, kardes sorunlari ve aile ¢atismalari gibi kisisel konularda
problem yasama olasiliklarinin daha yuksek oldugunu, normallik arzusu ile bu sorunlari
disarlya yansitmak istemeyebilecekleri dolayisiyla bu égrenciler icin belirli araliklarla
islevsellik degerlendirmesinin gerektigi yer almaktadir (Ferguson ve Walker, 2014; Walker

ve Jacobs, 1984).

Benzer sekilde bir diger bulgu da psikolojik danigsmanlarin/rehber égretmenlerin
akademik performansa yonelik degerlendirmeleridir. Bu noktada bir psikolojik danisman
ogrencisinin rutin kontrollerinden dolayi okuldan geri kaldigini ve 6grenme kapasitesinin de
distigunu gozlemlemistir. Yani sira bir danisman, okul dénemi igcerisinde tani alan bir
ogrencisinin akademik basarisinin tani ile birlikte hizla dustigunu belirtirken bir digeri ise
akademik basaridaki digugun ogrencinin zihnini mesgul eden sucluluk duygulariyla iligkili
oldugunu gézlemlemistir. Akademik basaridaki dustse iliskin bu etkenler literatir ile uyumliu
bulunmustur (Bender ve Zhang, 2008; Freckmann vd., 2018; Thies, 1999; Vanclooster vd.,
2021). Bes katilimci ise akademik basari agisindan saglikli akranlarindan farkhlagmadigini
belirtmig, nitekim bu durum da literatire goére beklendik bir durumdur (Roder ve

Boekaerts,1999; Crump, 2013).

Arastirmanin bir diger 6nemli bulgusu ise psikolojik danigmanlarin/rehber

ogretmenlerin kronik hastaligi olan 6grencilerle gériismelerinin sikligi ve bu gériismelerde
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benimsedikleri yaklasimlardir. Psikolojik danigsmanlarin/rehber &gretmenlerin  buyuik
cogunlugunun kronik hastaligi olan dgrencileri ile rutin gérismedikleri genellikle sorun
odakl gdérismeler gergeklestirdikleri belirtiimistir. Ancak literatlirde kronik hastaligi olan
cocuklarin psikolojik iyiligine odaklanmanin fiziksel ve tibbi bilesenlere odaklanmak kadar
onemli oldugu, okula yeniden doénus veya ergenlik gibi tipik gelisimsel déonim noktalarini
asmak i¢in daha ¢ok zorlanabilecekleri ve bu potansiyel sorunlara karsi periyodik ve yogun
danigmanlik hizmetine ihtiya¢c duyabilecekleri belirtiimektedir (Walker ve Jacobs, 1984).
Ancak aragtirmanin katilimcilarinin ¢ogu bir sorun yasanmadidi surece, hastaligin
ciddiyetiyle orantili olarak ve diger dezavantajli gruplarin da varhgini géz 6ninde
bulundurarak zaman ayiramadiklarini belirtmiglerdir. Ancak hem 6grenciye hem de ailesine
zaman ayirabildigini belirten tek bir psikolojik danismanin varli§i da géz ardi edilmemelidir,
dolayisiyla kronik hastaligi olan &grencilerin  6nceliklere dahil edilmesinin  6nemi

vurgulanabilmektedir.

Ogrencilerle gerceklestirdikleri gérigsmelerde katihmcilar gogunlukla normallestirme
odakli, guvenli alan olusturmaya ydnelik ve daha hassas yaklasimi tercih ettiklerini
bildirmiglerdir. Davis (2018), 15 psikolojik danigman ile yUruttigdu arastirmasinda kronik
hastaligi olan dgrencilere yonelik en ¢ok tercih edilen becerilerin etkin dinleme, empati,
yeniden cgerceveleme ve gugli yonleri kesfetme oldugunu tespit etmistir. Hamlet ve
arkadaslari (2011) ise lise dizeyindeki danigmanlarin gogunlukla akademik ihtiyaglara ve
0z-yeterlik becerilerini gelistirmeye odaklandiklarini, ilkokul danismanlarinin ise genellikle
uyum problemlerine odaklandiklarini saptamistir. Dolayisiyla benimsenen yaklasimlarin
cogunlukla gelisim dénemlerinin ihtiyaclari ve 6grencilere anlagildiklarini hissettirme odakh
oldugu gorilmagstir. Bu arastirmanin katiimcilari tarafindan benimsendigi aktarilan

yaklasimlarin ise 6grenci bulgularindan saptanan ihtiyaclar ile tutarli oldugu goériimektedir.

Arastirmanin énemli bulgularindan bir dideri ise psikolojik danigmanlarin/rehber
dgretmenlerin kronik hastalidi olan dégrencilerine karsi sorumluluk algilaridir. Ug katilimer ilk

yardim veya yetki alanlarinda olan kolaylastirici miidahalelerde sorumluluk hissettiklerini
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bildirirken U¢ katiimci psikolojik destek sunmada sorumlu olduklarini bildirmistir. Yani sira
Uc¢ katilmci ise herhangi bir tedaviyi uygulama veya takip etme noktasinda sorumlu
hissetmediklerini ve dahasi herhangi bir muidahalenin sorumluluklarini agacagi
dustncelerini  belirtmiglerdir. Buna ek olarak bes katiimcinin &grencilere olan
sorumlulugunu veliye veya dgdrencinin kendisine devrettigi sonucuna ulagiimistir. Burada
psikolojik danigmanlarin/rehber 6gretmenlerin sorumluluk algilarinin gogunlukla fiziksel
bakim veya tibbi midahale olmasi dolayisiyla bu ihtiyacin veliden veya &grenciden

karsilanmasi gerektigini belirtmiglerdir.

Bu noktada Jones (2022) calismasinda, 6gretmenlerin ¢ocuklarin hastaliklari ile ilgili
korkulari nedeniyle onlari okul sistemine dahil etmekte isteksiz davrandiklarindan séz
etmigtir. Yani sira Studer ve Quigley (2005) de sorumluluklara iliskin yardim eksikliginin
yetersizlik duygusu ve editim eksikliginden kaynaklanabilecedini 6ne surmustir. Bu
arastirmanin  katilimcilarinin  sorumluluk algilarindaki devrediciligin de herhangi bir
mudahaleden kaynaklanabilecek komplikasyona iliskin korku veya yetersizlik algisi
sebebiyle olabilecegi distnilmektedir, nitekim arastirmanin psikolojik danisman/rehber
o6gretmen duygulari bulgularinda bu duygular dogrulanmigtir. Katilimcilar cogunlukla acil
durumda mudahaleye iliskin korku, destek olma noktasinda yetersizlik, degistirilemez
hastaliklar karsisinda c¢aresizlik ve daha 6nce kronik hastaligi olan bir 6grenciyi gézden
kagirmis olma deneyimi tUzerine sugluluk duygularini deneyimlediklerinden s6z etmiglerdir.
Benzer sekilde Davis (2018) de katihmcilarinin bu 6zel grup ile galisirken yetersizlik,

bunalmislik, endige ve stres gibi olumsuz duygular hissettiklerini belirtmigtir.

Okul psikolojik danigsmanlarinin  kronik hastaligi olan ¢ocuklara iligskin
sorumluluklarinda literatirde ©nemli bir bilgi birikimi yer almaktadir. Sorumluluklari
tanimlayici nitelikteki en temel kaynak Amerikan Okul Psikolojik Danismanlari Dernegi
(American School Counselor Association [ASCA]) Ulusal Modelidir. Buna goére okul
psikolojik danigsmanlari, 6grencilerin barinma durumu, engellilik, koruyucu aile, 6zel egitim

durumu, ruh saghgr veya bagka herhangi bir istisna veya Ozel ihtiya¢c nedeniyle
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damgalanmadigi veya izole edilmedigi tim gengler icin Ucretsiz, uygun kamu egitimine egit
hak ve erigsim igin savunuculuk yapmak ve engelli 6grencilerin zorluklarinin yani sira gugli
yonlerini de tanimak akademik, kariyer ve sosyal / duygusal ihtiyaclarini desteklemek igin
en iyi uygulamalari ve glncel arastirmalari saglamak gibi sorumluluklara sahiptir (ASCA
National Model, 2019, s.150). Ancak bu modelde okul psikolojik danigsmanlari engelli
dgrencilere destek olmaya tesvik edilse de resmi bir hazirlik mevcut degildir (Lanin, 2014).
Ayrica kronik hastalik ve engellilik ayrimi s6z konusu degildir. Buradan hareketle
arastirmacilar okul psikolojik danismanlarinin gérevlerinin karmasiklastigini belirtmistir
(Hamlet vd., 2011). Bu karmasikhk arastirmacilarin sorumluluk tanimlamalari araciligiyla
hafifletiimistir. Buna gore okul psikolojik danismanlari kronik hastaligi olan égrenci ile ilk
temas sonrasi aile ve saglik personeli ile is birligi kurmaya gabalayan, siniftaki akranlara
hastaligin etkilerini aciklamada terapdtik becerilerinden yararlanan ve okullarda kronik
hastaliklara iligkin politik zemine hakim olarak kaynaklarin kullanimina iliskin bilgi
paylasimini saglayan tim paydaslar birlestirici kilit bir noktada olmalidir (Davis, 2018;
Fitzgerald, 2011; Hamlet vd., 2011; Kaffenberger, 2006). Dolayisiyla bu arastirmanin
katilimcilarnt sorumluluk noktasinda baskin bir sekilde fiziksel ve tibbi sorumluluklari

degerlendirse de literatir ¢ok daha genis bir sorumluluk yelpazesinden s6z etmektedir.

Bunlarin yani sira okul psikolojik danigsmanlari ebeveynlerin kederleriyle basa
clkmasinda ve ihmal edilebilen kardese destek sunmada essiz bir konumdadir (Davis,
2018). Kronik hastaligi olan &grencinin durumunun koétilesmesi hatta belki kayip
durumlarinda aileye destek sunacak dizeyde bilgi birikimine sahip olmasi gereken
konumda olan okul psikolojik danigsmanlaridir (Kaffenberger, 2006). Ancak bu arastirmanin
bulgularina gére katiimcilardan dérdi yalnizca 6grenci odakli olduklarini ailelere herhangi
bir destek sunmadiklarini belitmiglerdir. Yani sira ailelere destek sunduklarini belirten Gg¢
psikolojik danismanin/rehber 6gretmenin ikisinin 6zel bir kolejde gorev yaptigi kendilerinin
buna mecbur birakildiklari belirtilmigtir. Katihmcilar aileler ile gérismelerinin acil bir

durumun geligsmesi veya velinin talebi ile gerceklestigini, 6grenci ile gorigme rutinlerinde
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aileye destegin s6z konusu olamadigini belirtmislerdir. Bu noktada da psikolojik danigsman

sayllarinin yetersizligi ve zaman kisitlamasi engeller olarak éne surtdimustar.

Arastirmanin 6nemli bulgularindan bir digeri ise psikolojik danigmanlarin/rehber
ogretmenlerin aldiklari egitimlere ybnelik degerlendirmeleridir. Literatirde okul psikolojik
danismanlarinin kronik hastaliga sahip 6grencilere hizmet sunmasina iliskin gorece sinirli
sayida arastirma bulunsa da bunlarin buyuk bir gogunlugu psikolojik danigsmanlarin aldiklari
egitimleri yetersiz bulduklari ve bundan kaynakli yetersizlik duygusu deneyimlediklerini
icermektedir (Davis, 2018; Hamlet vd., 2011; Hotchkiss, 2015; Kaffenberger, 2006; Studer
ve Quigley, 2005; Yesilyurt, 2019). Benzer sekilde bu arastirmanin katilimcilarinin énemli
bir cogunlugu da aldiklan lisans egitimlerini ve hizmeti ici egitimleri yetersiz veya
gelistiriimeye acik degerlendirmistir. Ozellikle lisans egitiminde kronik hastaliklari kapsayici
bir egitimin eksikligini ve genel olarak psikolojik danismanlik ve rehberlik egitim programinin
bu alanda galismak icin nitelikli olmadigini belirtirlerken daha kapsayici hedef gruba yénelik
ve daha uygulamaya doénik icerige sahip bir egitim programi 6nermislerdir. Lisans
egitimlerini yeterli bulanlar ise krize midahale becerisini kazandiklarina ve gerekli temel

egitimi aldiklarina yonelik disincelerini bildirmiglerdir.

Uc katihmci kronik hastaliklara iligkin herhangi bir hizmet igi egitim almadigini
soylerken meslekte 24 yilini dolduran bir katilimci sik kargilagilan tim hastaliklarla ilgili
hizmet ici egitim aldidini bildirmistir. Hizmet igi egitimlere yénelik dnerilerde de egitimlerin
okullarda sik rastlanilan kronik hastaliklar hakkinda ve uzman ruh sagligi profesyonellerince
verilmesi 6nerisi sunulmustur. Benzer sekilde literatirde de psikolojik danigsmanlarin
aldiklar lisans ve yuksek lisans egitimlerinin kronik hastaligi olan ¢ocuklar ve aileleri ile
calismaya yeterince hazirlamadigi belirtiimistir (Davis, 2018; Hamlet vd., 2011; Hotchkiss,
2015). Psikolojik danigsmanlarin genellikle ihtiya¢ duyduklari unsurlar ise is birligine agik bir
yaklagim, rollerin kapsamli ve sistematik bir agiklamasinin yani sira kronik hastahgi olan
cocuklarla galismada kullanilabilecek terapdtik teknikler, basa ¢ikma stratejileri ve yas

danigmanhgi gibi alanlarda gelismek, egitimler almaktir (Hamlet vd., 2011; Hotchkiss,
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2015). Kise ve arkadaslari (2017), 6gretmenlerin egitim veya deneyim alanlarinin digindaki
zorluklarla yuzlesmeye, rollerini yeniden yapilandirmaya ve ¢ogdunlukla gerekli bilgi ve
destege sahip olmadan sorumluluklar Ustlenmeye cagrildiklarini belirtmektedir. Saglik
uzmanlari ve diger paydaslar dgretmenlere destek olmadiginda 6gretmenler buydk bir
sorumlulugun kendilerine yik oldugunu belirtmislerdir. Destekleri kiymetli olsa da
karsilasabilecekleri tim hastalik durumlari igcin semptom ve tedavi bilgisine sahip olmalarini
beklemenin mantiksiz oldugu ve bu noktada etkili bir ig birliginin yetersizlik duygusunu ve
sorumlulugun getirdigi agir yukia hafifletecegi belirtimektedir (Kise vd., 2017; Sexson ve

Madan-Swain, 1993).

Sonug olarak okul psikolojik danigmanlarindan/rehber 6gretmenlerden elde edilen
bulgularda kronik hastaligi olan 6grenciyi bilme, hastaliga iligkin bilgi sahibi olma, 6grencinin
fiziksel, psikolojik ve akademik ihtiyaglarini saptama ve bu ihtiyaglara yénelik dnlem planlari
gelistirme, s6z konusu planlarda sorumluluklar hakkinda bilgi sahibi olma, paydaslarla is
birligini saglama ve bu 6zel gruba destek sunma noktasinda psikolojik danigsman egitimi
konularinda gelistiriimeye acik ydnler bulunmaktadir. Arastirmanin katilimcilari olan
psikolojik danismanlar/rehber 6gretmenler igin kimi zaman 6grencinin hastaligini yonetmek
birincil Gneme sahipken egitim ihtiyaclari ikincil planda kalmakta kimi zaman ise saglikli
akranlarindan ayristirmamak amaci ile temel saglik ihtiyaglari gdzden kagcirilabilmektedir
(Fitzgerald, 2011). Bu noktada Maslow’'un (1943) ihtiyaglar hiyerargisi kurami temel
alindiginda kronik hastaligi olan 6grencinin oncelikle hayatta kalmasini saglayacak temel
bilgilerin tim okul personelinde yer almasi ardindan gelen psikososyal ve akademik
ihtiyaglar noktasinda okul psikolojik danigmanlari/rehber 6gretmenlerin sorumluluklarinin
devreye girmesi elzem go6zikmektedir. Tim bu ihtiyaglarin fark edilmesinin ve
karsilanmasinin ise biyoekolojik sistem kurami temelinde sistemler 6tesi bir bakig agisi ve

sistemler arasi bir ig birligini gerektirdigi 6n gorulmektedir.
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Bolim 5

Sonug ve Oneriler

Bu boélimde arastirmadan elde edilen nitel bulgular 6zetlenmistir. Kronik hastaligi

olan 6grenciler ve okul psikolojik danigmanlarindan/rehber 6gretmenlerden elde edilen

sonuclar sirasi ile sunulmustur. Ardindan arastirma sonuglarindan hareketle geligtirilen

Onerilere yer verilmistir.

Sonuglar

Bu kisimda sirasiyla kronik hastaligi olan okul ¢adi ¢cocuklarindan ve okul psikolojik

danismanlarindan/rehber 6gretmenlerden elde edilen arastirma sonuglarina yer verilmistir.

Kronik hastaligr olan é6grencilerden elde edilen bulgulara dayali sonuglar

Kronik hastaliga sahip olmak 6grencilerin yasamlarinda yeni ve yorucu bir dizen
getirerek okulda gesitli yiyeceklerden ve fiziksel aktivitelerden mahrum kaldiklar

goralmustar.

Ogrenciler rutin kontroller, hastalik semptomlari veya ilk tani siirecinde uzun

hastaneye yatiglar sebepleriyle okula devamsizlik yapmaktadir.

Akademik basarilarini iyi ve ortalama degerlendiren dgrenci sayisi cogunlukta olsa
da basarisiz oldugunu belirten iki égrencinin uzun sdreli hastaneye yatis ve

hastaligin getirdigi stres kaynakli basarisizlik yasadiklari saptanmistir.

Ogrencilerin tedavilerinde kullandiklari ilaglar cogunlukla okulda bulunmamaktadir.
Bazi Ogrenciler sorun yasamamak adina tedavilerini okul saatlerine gore

uyarlamaktadir.

Okullarda bir énlem plani bulunmamakta ve c¢ogunlukla 6énlem olarak anneyi

c¢agirmak tercih edilmektedir.
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Okulda kronik hastaliga yonelik esnek izinler taninmakta, bir katilimci icin
kolaylastiriimig sinav uygulamasi yapilmakta, bunu haricinde ¢gogunlukla édrenciler

kendi sorumluluklarini kendilerinin aldiklarini belirtmektedirler.

Okulda kendini glivende hisseden 6grenci sayisi alti iken bu giiveni annesi, kardesi
ya da akrabasi gibi bir tanidigi araciliiyla saglayan 6grenciler bulunmaktadir.

Okulda guivensizlik hissi higbir katilimci tarafindan belirtimemistir.

Okulda hastaliklar ile ilgili konularda danigabilecekleri yerler veya kisiler igerisinde
en fazla rehberlik servisi belirtilirken, ardindan aile, 6gretmenler, okul idaresi ve okul
hemsiresi yanitlari alinmigtir. Yedi édrenci danisabilecekleri bir yer veya Kiginin
olmadigini belirtmistir. Ogrencilerden yarisi tarafindan rehberlik servisinin destek
amacl tercih edilebilecedinin bilinmesi rehberlik ve psikolojik danigsma servislerinin
daha ulagilabilir ve gorinar olmasinin dnemini gostermektedir. Danigilacak yer veya

kisilerin varhgdi okulda 6nemli bir destek kaynagini olusturmaktadir.

Kronik hastaliga sahip olmak 6grencilerin derslerine ¢calismasinda bolucu bir etkiye
yol agmaktadir. Biligssel bozulmalar kaynakli odak kaybi, semptomlar sebebiyle sik
sik bolinmek ve yine semptomlarin artisi sebebiyle derslerden geri kalmak kronik
hastaligin ders c¢alisma surecine etkilerini olusturmaktadir. Derslerde hastalikla

iligkili konulara hakimiyet ise hastaligin olumlu etkilerindendir.

Ogrenciler okulda revir bulunmasina, tedavilerini yiritebilmek icin uygun fiziksel
ortamlara ve hem égretmenlerinden hem de arkadaslarindan sosyal destek almaya
ihtiyag duymaktadir. Bu destek, ilaclarin uygulanmasi sirecindeki yardimi, acil
durumlarda mudahale edebilecek bir kisiyi ve yalnizca moral vermek, iyi davranmak
gibi psikolojik bir kolaylastirmayi igermektedir. Yani sira 6grenciler beslenmelerine
uygun yiyeceklerin okul igerisinde bulunmasini ve erisilebilecek bir fiyatlandirmaya
sahip olmasini talep etmektedir. Son olarak 6grenciler 6zellikle 6gretmenlerinin ve
cevrelerindeki yetigkinlerin hastaliklari hakkinda bilgilendiriimelerine bdylece

acinmamaya ihtiyag duymaktadir.
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Ogrencilerin gogunlugu kronik hastalikla yagamlarini kétl, zorlayici, engelleyici
veya kaygi verici olarak degerlendirmistir. Ayrica henlz c¢ok kiguk oldugunu
distindugu icin hastaligini konduramayan katihmcilar bulunmaktadir. Yani sira
hastalikla batunlestigini, herkes gibi oldugunu ve hastaligin alisabilir bir durum
oldugunu bildiren katilimcilar da bulunmaktadir. Bu noktada kabule iliskin farklarini

hastaliklarinin ciddiyeti veya tani sireleri olusturabilmektedir.

Bazi katimcilarin hastaliklarina iliskin farkindaliklarinin  disik oldugu ve
sorumluluklarini genellikle ebeveynlerinin aldigi, bazilarinin ise hastaliga kargi daha
bilingli olup sorumluluk aldiklari géraimustar. Bu iki gruptaki katilimcilar arasinda

onemli bir yas farki gdzlemlenmisgtir.

Ogrencilerin hastalikla basa ¢ikma tarzlarinin arasinda, hastaliga iliskin bir neden
aramak ve gogunlukla bir diger kisiyi ya da hastaligi suclayarak digsallastirmak veya
ink&r gibi savunma mekanizmalarini kullanmak yer almaktadir. Katilimci
paylasimlarindan yola cikilarak okulda inkdr savunma mekanizmasi tedavide

aksamalara ve sosyal izolasyona neden olmaktadir.

Kronik hastalikla geleceklerine dair duygu ve dusuncelerini belirten 6grencilerden
altisi umutlu dordi ise kaygih hissettiklerini belirtmistir. Gelecege iligkin umutlar

hastaligin bitecegine yonelik iken kaygilar cogunlukla kariyer yagamina iligkindir.

Ogrencilerin kendilerine nasil yaklagiimasini beklediklerine iligkin gérislerinde
herhangi bir ayricaliga ihtiyac duymadiklarini, hastaliklari nedeniyle acinma veya
tedavisini yuruturken kendisine asiri sorumluluk yuklenmesi gibi davraniglar
deneyimlemek istemediklerini belirtmiglerdir. Bunun yerine yalnizca ‘senin igin ne
yapabiliriz?’ Gibi bir destek sorusunun sorulmasini ve destek olunmaya c¢aba

gosterilmesini kiymetli bulduklari sonucuna erisilmigtir.
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Ogrencilerin hastaliklarina iliskin benzetmelerinde gogunlukla hastaliklarinin yikici,
kisitlayici ve gerektirdikleri ile zorlayici gibi olumsuz ydnlerine odaklandiklari

gOralmustar.

Ogrencilerin  hastaliklari  sebebiyle bedenlerindeki degisime kabul edici

yaklasmadiklari gézlemlenmis bu sebeple tedaviyi reddettikleri géralmustar.

Sosyal yasamda yer alan kronik hastaligi olan &égrenciler spor dallarinda aktif

bicimde yer almaktadir, bu durum guagli yonlerine katki saglamaktadir.

Ekonomik acgidan &zellikle kronik hastalik tedavisinde gelisen teknolojilere ve
beslenme stillerine uygun vyiyeceklere erisememe &Ogrencilerin dnemli sorun

alanlarindan biridir.

Ogrencilerin kronik hastaliga sahip olduklarini arkadaslarina sdyleme noktasinda bir
kisminin kirllmaktan korkarak bilinmesini istemedigini, bir kisminin ise kendileriyle
benzer hastaliklara sahip olanlara sdylemeyi tercih ettigi gordimugtir. Yalnizca
anlasilacaklarini dusindukleri bireylere kargi hastaliklarini dile getirmek de bir basa

clkma tarzi olarak gorulmektedir.

Kronik hastaligi olan 6grencilerin bir kisminin zorbaliga ugradig: saptanmistir. Bu
zorbaliklarin gérmezden gelme, alay etme ve izinsiz fotograf paylasimi gibi psikolojik

siddet igerikli olduklari gérulmustar.

Ogretmenlerin kronik hastaligi olan &grencilere yaklagiminda, beslenmelerine
uygun vyiyecekler getirerek sinif etkinliklerine dahil etme, mobil uygulamalar
Uzerinden kan sekerini takip etme gibi ihtiyaclari gbzeten yaklasim sergileyenlerin
oldugu gorilurken o6grenciler tepkisiz yaklasanlar 6gretmenleri de olumlu
degerlendirmigtir. Yani sira bazi 6gretmenlerin 6grencilerine Uzulme, aciz gozle
bakma veya sinif etkinliklerine dahil etmeme gibi ayristirici yaklasma davranislari

sergiledikleri gorilmistir. Ogrenciler icin 6gretmenlerinin yaklasimi énemlidir ve
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ogretmenlerinden yalnizca ellerinden geleni yapabilmek adina hastaligi sormalarini

ve yakindan ilgilenmelerini bekledikleri gorulmustur.

Kronik hastaligi olan &grencilerin altisi okul psikolojik danigsmanlarina/rehber
dgretmenlerine daha once hi¢ basvurmadigini belirtmistir. Ogrencilerin ¢ogu
rehberlik servisine bagvurmak igin arkadaglariyla kavga etmis olmak veya basarisiz
olmak gibi sebeplerin olmasi gerektigi distncesindedir. Dolayisiyla rehberlik
servisinin gorevlerine iligkin algilarda kronik hastaliklarla bas etmeye destek olmak
gibi bir anlayls yer almamaktadir. Iki 6grencinin okulunda psikolojik
danisman/rehber 6gretmen bulunmasina ragmen olmadigini belirtmiglerdir. Bu da
yine okul psikolojik danismaninin/rehber 6gretmenin  gérindrligine ve

erigilebilirligine dikkat gekmektedir.

Okul psikolojik danigmani/rehber o6gdretmen ile gergeklestirilen gorismelerin
gogunda odak kronik hastalik olmamaktadir. iki 6grenci danismaninin/égretmeninin
hastaligini bilmedigini belirtmistir ve kendisine sorulmadigi icin sdylemedigini
bildirirken sitem etmistir. Psikolojik danigmaninin/rehber 6gretmeninin hastaliga
destekgi yaklastigini, glutensiz drunler listesi olusturanlarin ya da hastaligin normal
olduguna iliskin goérisme gergeklestirenlerin varligindan da s6z edilmigtir.
Ogrenciler anlayigh ve destekgi yaklagimla mutlu olduklarini ve degerli hissettiklerini

bildirmigtir.

Ogrencilerin okul psikolojik danismanlarindan/rehber égretmenlerinden beklentileri
kapsaminda akran zorbaligini durdurmak ve okuldaki diger kronik hastaligi olanlarla

destek gruplari olugturarak onlara yalniz hissettirmemektir.

Ogrencilerin ailelerinde hastaliga iliskin sorumlulugun blyik kismini annelerin
Ustlendigi gorulmektedir. Tedavi slrecini ydritme, gece kontrolleri, diyete uygun
besin secimleri, bir okul gind boyunca 6gdrenciyi okulda bekleme veya uygulamalar
araciligiyla takip edip sdrekli iletisim halinde olma gibi sorumluluklari anneler

yuritmektedir. iki 6grencinin annesi digerlerinin aksine hastalik sorumluluklarindan
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daha siyriimis ve ogrenci ile ilgilenmeyen bir konumda degerlendirilmistir. Ayrica bir
ogrenci annesinin hastaligini kabullenemedigini ve bunun kendisini Uzdugunu
belirtmis dolayisiyla annelerin basa ¢ikma stilinin ¢ocuklarin yasamlari Gzerinde
etkili oldugu sonucuna ulasilabilmektedir. Bulgular genellikle hastalik

sorumlulugunun annede oldugunu géstermektedir.

Babalar ise annelere kiyasla sorumluluktan uzak daha dig bir katmanda yer
almaktadir. Ogrencileri bir kismi babalarinin isleri sebebiyle neredeyse hig
gbrmediklerini belirtmiglerdir ve bu da hastaliga iligkin annenin Uzerindeki yukin
artmasi ve ¢ocuklarin babalardan alamadigi destek agisindan énemli bir sonugtur.
Destekleyici olan babalar ise genellikle glutensiz Urunleri almak, hastaliga iliskin
politik zeminde hak savunuculugu yapmak ve anne olmadiginda tedaviye dahil
olmak gibi konularda destek olmusglardir. Dolayisiyla anne ve babalarin destek turleri

dahi cinsiyet rolleri ile iligkili gérinmektedir.

Cocuklarin dordu ailelerinin kendi yasam stiline uyum sagladigini belirtirken bir
cocuk igin ayni uyum s6z konusu degildir. Kronik hastaliklarin bir yasam tarzi
degisikligi oldugu g6z énine alindiginda uyum saglamayan ailelerin, ¢gocuklarinin

iyilik halinde olumsuz bir etki biraktigi gézlemlenmistir.

Ailelerden beklentiler noktasinda katilimcilarin buyik bir gogunlugu herhangi bir
beklentilerinin olmadigini ¢lnku zaten ailelerinin ellerinden geleni yaptiklarini
belirtmiglerdir. Ogrencilerin yanitlarindan minnet duygusu ile bir sugluluk duygusu

da saptanmistir.

Ailelerinden beklentilere sahip olan édrenciler ise semptomlarinin kdti sonuglara yol
acmadan o6nce dikkate alinmasini istemek ve tedavisine uymakta arkadas
ortaminda zorlanan bir 6grencinin suglanmayarak anlayisli bir yaklagim gorme

arzusu yer almigtir.



201

Ogrencilerin birkaginin kronik hastaliklari nedeniyle ailelerinden ayrisamadiklari,
spor musabakalari i¢in sehir digina ¢ikmak veya okulda annesinden habersiz
atistirmak, insulin yapmak gibi konularda ailelerine bagh olduklari, hastaliklarinin
sorumluluklarini henliz tam anlamiyla alamayabilecekleri dusincesiyle saglikli

akranlari kadar bagimsiz olamadiklari géraimustar.

Katihmcilarin en 6nemli Ug bilgi kaynagi anne, doktorlar ve baba olurken en 6nemli
destek kaynaklari ise anne, baba ve arkadaglar olmustur. Bilgi ve destek kaynaklari
hastalikla basa cikmada guglendiriimesi gereken 6nemli kaynaklardandir. Bes
ogrencinin destek kaynagi olmadigini belirtmesi 6nemli bir eksikliktir. Ayni hastaliga
sahip diger bireylerden alinan bilgi ve destek de yalniz hissetmeme arzularini

dogrulayici niteliktedir.

Okul psikolojik danigsmanlarindan/rehber 6gretmenlerden elde edilen bulgulara

dayall sonucglar

Psikolojik danigsmanlarin/rehber 6gretmenlerin kronik hastaligi olan 6gdrenciyi
cogunlukla veliden 6grenmektedir. Daha az oranda okul idaresi kayit bilgilerinden
bildirirken, okullarindan kendi inisiyatifi ile doldurttuklari 6grenci bilgi formlarindan

da bilgi saglanmaktadir.

Kronik hastaliklara iligkin bilgilerini cogunlukla kendi arastirmalari ve o hastaliga

sahip 6grencilerle ¢calisma deneyimleri sonucunda yillar igerisinde edinmektedirler.

Gorev yaptiklari okullar fiziksel, akademik ve psikososyal agidan degerlendiren
psikolojik danismanlarin/rehber d6gretmenlerin bir kismi okullarini, yeterli hareket
alanina sahip olmamasi ve tibbi bakimin yuritilmesinde revir gibi uygun ortamlarin
bulunmamas! agisindan fiziksel imkanlari yetersiz degerlendirmistir. imkanlari
yeterli bulan iki psikolojik danigsman/rehber 6gretmen 06zel bir kolejde goérev

yapmalari sebebiyle hareket alanini ve revir imkanlarini yeterli degerlendirmislerdir.
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Akademik agidan destek egitimlerin kronik hastaligi olan ve ihtiya¢ duyan égdrenciler
icin  devreye alinmasi gerektigi  Onerisini  getirmiglerdir.  Psikososyal
degerlendirmelerde ise okul nifusunun kalabalik olmasi, psikolojik danigman
sayisinin yetersiz olmasi ve zaman sinirhlidr sebebiyle imkanlar yetersiz
degerlendirilmistir. Ogretmenlerle is birligi kurmak gelistirilmesi gereken bir yén

olarak bildirilmigtir.

Okullarda kronik hastaligi olan 6grenciler igin yapilan uygulamalarda esnek izinlerin
verildigi, revir ve o6gretmenlerle bilgi paylagimi yapildidi, 6gretmenlere hastalik
yapisi ve dikkat edilecek hususlar hakkinda bilgilendirme yapildigi ve tedavi
slirecinde uzaktan gorlismelerle destek saglandigi bildiriimistir. iki katiimci ise
herhangi farkli bir uygulamanin yuritilmedigini belirtmistir. Buna sebep olarak
hastaliklarinin ciddi olmadigi veya 6grencilerin 6zel editim 6grencisi olmadiklari icin
ellerinde resmi bir kaydin olmamasi 6ne surtlmustir. Dolayisiyla okullarda destek
hizmetlerinin etkili islemesi igin okul psikolojik danismanlari/renhber 6gretmenler

konunun resmi tabaninin glgclendiriimesine ihtiyag duymaktadirlar.

Okulda acil durumlara kargl alinan énlemler noktasinda yalnizca ikim katilimcinin
okulunda veli talebi dogrultusunda o6grencilerin ilaglari bulundurulmaktadir. Bu
noktada Ozellikle insiline bagimli tip1 diyabette ilaclarin okulda bulundurulmasi

oldukca 6nemlidir.

Okullarda acil eylem planinin eksikligi katihmcilarin ~ bircogu tarafindan
vurgulanirken, okulunda eylem plani bulunan iki katilimci bu planlarin hastalik veya
ogrenci dzelinde degil genel yaralanmalara kargi oldugunu belirtmistir. iki katilimci
ise hem eylem planinin hem de egitimli personelin yoklugundan s6z etmistir.
Katilimcilardan doérdld dénlem olarak veliyi aramayi tercih etmektedir. Bu da
sorumlulugun timuayle velide oldugu, okullarin dncelikle 6grenciyi yasamda tutmak
ardindan akademik ve psikososyal alanlarda desteklemek misyonuna ters

dlismektedir.
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Okul psikolojik danismanlarinin/rehber 6gretmenlerin  kronik hastaligi olan
ogrencilerinin ruh sagliklarina yonelik gbzlemlerinde erken yasta tani alanlarin
psikolojik saglamliklarinin daha yilksek oldugu gdzlemlenmektedir. ilerleyen
yaslarda tani alan égrencilerinin ise hastali§i kabulde zorlandiklari ve neden arayisi
icerisinde olduklari gdzlemlenmigtir. iki katilimci égrencilerin akran grubuna dahil
edildigini hissetme ihtiyacinda oldugunu iki katilimci ise ruh sagligi agisindan saglikli
akranlarindan farkhlagmadigini goézlemlemektedir. Bu noktada bulgular buyuk
oranda ogrenci bulgular ile tutarliik gostermektedir. Dolayisiyla kronik hastahgi
olan égrencilerin cogunlugunun psikososyal agidan desteklenmeye ihtiyag duydugu

sonucuna erigilebilmektedir.

Katilimcilarin kronik hastaligi olan égrencilerin akademik performanslarina iligkin
gbzlemlerinde ise dgdrencilerinin sik sik devamsizlik yapmasi sonucu basarisinin ve
6grenme kapasitesinin dustiuguna gézlemleyen bir katilimci ile akademik basarinin
tani sonrasi distigunu goézlemleyen bir katilimci bulunmaktadir. Yani sira bir
6grencinin ailesine yuk olduguna iliskin sucluluk duygularinin zihnini mesgul etmesi
Uzerine akademik performansinda azalmalar yasadigi gézlemlenmistir. Diger tim
katilimcilar ~ akademik performans acisindan saghkli akranlarindan
farklilagsmadiklarini belirtirken bazilari gézlemleme firsatlarinin 6gretmenler kadar
yakindan olmadigini ve daha digsaridan bir bakis agisiyla gézlemleyebildiklerini
belirtmigtir. Bu durumda devamsizhdin ve psikolojik zorlanmalarin akademik
basariyr 6nemli oranda etkilemekte oldugu sonucuna erigilebilmekte ve psikolojik
danismanlar ve 6gretmenler arasindaki is birliginin akademik performansa katki

saglayabilecegi gérulmektedir.

Psikolojik danigsmanlarin/rehber 6gretmenlerin kronik hastaligi olan 6grencilerle
gbrisme sikligi codunlukla bir rutine bagh olmamakla hastalik ciddiyeti ve acil bir

durum olmasi ile iligkilendirilmigtir.
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Gorugsmelerde benimsenen yaklasimlar incelendiginde ¢ogunlukla hastalig
normallestirme odakli, glvenli alan olusturmaya yonelik ve incitmeme amaciyla

diger 6grencilerden daha hassas yaklastiklari géraimustar.

Okul psikolojik danigsmanlarindan/rehber 6gretmenlerden Ugt kronik hastaligi olan
ogrencilerine karsi tedavilerini uygulama ya da hatirlatma sorumluluklarinin
olmadigini ve herhangi bir midahalenin sorumluluklari asacagini distunduklerini
belirtmislerdir. Yani sira bir grup katilimci ise ilk yardim yapma ve yetki alaninda
olan kolaylastirici mudahalelerde bulunma sorumluluklarinin oldugunu ayrica
psikolojik destek sunma noktasinda sorumlu olduklarini belirtmisglerdir. Bu noktada
psikolojik  danigsmanlarin/rehber  6gretmenlerin bu ogrencilere karsi
sorumluluklarinin net olmadigi ve bunun da destek hizmetlerini kisitladigi

g6rilmektedir.

Psikolojik danismanlarin/rehber 6gretmenlerin kronik hastaligi 6grencilerle gérisme
esnasindaki duygulari incelendiginde, acil durumda midahale edememeye iliskin
korku, yardim edip edemeyebilecegine iliskin yetersizlik, degistirilemez hastaliklara
kargl caresizlik ve o6grenciyi gdézden kagirmaya iligkin sugluluk duygularinin
deneyimlendigi saptanmistir. Bu duygular psikolojik danigsman egitiminin kronik
hastaliklarla calisma noktasinda gugclendiriimesi yodnindeki isaretlerden birini

olusturmaktadir.

Katilimcilardan birkagi okulda kronik hastaligi olan dgrencilere iliskin farkindahgini

bu arastirma sayesinde kazandigini belirtmistir.

Aile destegdi noktasinda Ug¢ katilimci duzenli aile gorigmeleri yaptigini belirtirken bu
katilmcilardan ikisi 6zel bir kolejde gorev yapmaktadir. Bes katilimci ise dizenli aile
destegi sunmadiklarini yalnizca 6grenci odakli olduklarini belirtmigtir. Aileyle
gobrismeyi etkileyen degiskenler arasinda ¢ogunlukla acil bir durumun varhgi, veli

talebi ya da hastalik ciddiyeti yer almaktadir. Bu durum ailenin iyilik haline katki
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saglamanin da oOtesinde literaturde siklikla vurgulanan is birligi surecini de

aksatabilmektedir.

Psikolojik danismanlar/renhber &6gretmenler aldiklari lisans/lisansusti  egitimi
degerlendirdiklerinde, krize mudahale noktasinda ve temel bilgileri kazandirma
noktasinda egitimlerini yeterli degerlendirenler olmustur. Ug katiimci kronik hastalik
Ozelinde egitimin eksik olmasi ve genel lisans egitiminin niteliksizligi Uzerine yetersiz
degerlendirmistir. Dort katihmci ise sik karsilasilan kronik hastaliklari kapsayici, tim
okul personelini dahil edecek bigimde kapsayici bir hedef gruba yonelik ve daha
uygulamaya doénuk icerik Onerileri ile editim programinin gelistiriimesi gerektigini
bildirmiglerdir. Psikolojik danigsman egitim programinin kapsami kronik hastaligi olan
ogrencilere etkili destek sunma ve sorumluluklarin paylastiriimasi noktasinda

onemlidir.

Hizmet igi egitimlerin degerlendirmesi noktasinda ise katilmcilarin gogunlugu egitim
programlarinin geligtiriimesi gerektigini dusunerek, egitimlerin alanda uzman ruh
sagligr gahsanlari tarafindan verilmesine ve okullarda sik karsilagilan kronik

hastaliklara yonelik olmasina iliskin énerilerine yer vermistir.

Oneriler

Bu bolimde arastirma sonucunda elde edilen bulgulardan hareketle geligtirilen

Onerilere yer verilmigtir. Sirasiyla arastirmacilara yonelik 6neriler, 6gretmenlere ve okul

yoneticilerine yonelik dneriler, okul psikolojik danismanlarina/rehber 6gretmenlere yodnelik

Oneriler ve politika belirleyicilere yonelik oneriler sunulmustur.

Arastirmacilara yénelik 6neriler

Bu arastirma kesitsel bir ydntemle gerceklestiriimis olmasi dolayisiyla bir ddnemle
sinirhdir. Kronik hastaligi olan 6grencilerin hastalik sureleri ve akademik basarilar

gibi degiskenler boylamsal desende incelenebilir.
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Kronik hastaliga sahip olmak fenomeni daha heterojen bir grupta c¢alisilarak okul
Oncesi, lise veya universite 6grencilerinde gelisim dénemleri ile karsilastirmasi

yapilabilir.

Akademik bagari ve devamsizlik bu arastirmada katiimcilarin beyanina
dayanmaktadir. Daha somut Olgltlerle arastirmanin  tekrarlanabilecegi

dusinUlmektedir.

Bu arastirmanin nitel dogasi geregi genellenebilirlik sinirhilidr bulunmaktadir.
Dolayisiyla kronik hastaligi olan c¢ocuklarin yas, tani sireleri, sosyo-ekonomik
dizeyleri ile psikolojik ve akademik ihtiyaclarini ele alan nicel ydntemli

arastirmalarin gergeklestirilebilece@i sdylenebilmektedir.

Kronik hastalia sahip okul ¢agli g¢ocugu olmak fenomeninin ebeveyn ve sinif
ogretmenleri gibi dgdrenciyle birebir temasta bulunan kisilerin bakis agilarindan

arastiriimasi 6nerilebilmektedir.

Gelisim dénemleri dolayisiyla soyut islemleme kapasitesinin digsik oldugu ilkokul
ogrencileri ile fenomenolojik arastirmada resim g¢izdirme teknigi kullaniimasi

onerilmektedir.

Elde edilen bulgulardan o6grencilerin normallik algisi ile yardim istemekten
kaginabilecekleri yorumu yapilmis ve bu degiskene iliskin herhangi bir arastirmaya
ulagilamamistir. Kronik hastaligi olan 6grencilerde yardim isteme becerisinin varligi
ve dlzeyini saptayacak, ardindan bu beceriyi gelistirmeye yonelik éneriler sunacak

arastirmalarin gergeklestirilebilecedi dustintlmektedir.

Bulgulardan hareketle kronik hastaligi olan ¢ocuklarin bakiminda toplumsal cinsiyet

rollerini ele alan sosyolojik arastirmalarin yarttilmesi 6nerilmektedir.

Bu arastirmanin sonuglari ge¢cmis literatlirle benzer deneyimleri ve eksiklikleri
vurgulamistir. Gelecek arastirmalarda mevcut engelleri anlamak ve bunlarin

ustesinden gelmek igin potansiyel yollari kesfetmek amaglanmalidir.
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Ogretmenlere ve okul yéneticilerine yénelik éneriler

Kronik hastaligi olan 6grencilerin duzenli kullanmasi gereken ilaglar okullarda
muhafaza edilmelidir. Ogrenciye destek konusunda, tedaviyi takip sorumlulugu
ailelerde olsa bile, okul giini igerisinde Maslow’un ihtiyaglar hiyerarsisi gbz 6niine
alinarak onceligin 6grenciyi hayatta tutmak oldudu bilinmeli ve sorumluluklar

ustlenilmelidir.

Kronik hastaligi olan &grenciyi goézlemlemek, akademik basarisina iliskin
degerlendirme yapmak konusunda birincil gdzlemci niteligindeki 6gretmenler okul

psikolojik danigsmanlari ile is birligi icerisinde bilgi paylasiminda bulunmalidir.

Bulgulardan hareketle kronik hastaligi olan &grenciler spora katilima tegvik

edilmelidir.

Aragtirma bulgularinda 6gretmenlerin hastaliklara iligkin kendi yargilarindan
hareketle aksiyon aldiklari gorulmektedir ancak hastaligin ciddiyeti 6grencilerin

g6ris ve ihtiyaclarina gére degerlendiriimelidir.

Ogrenci katiimcilarin beklentilerinden yola gikilarak 6zellikle sinif égretmenleri
olmak Uzere brang dgretmenlerinin de kronik hastaligi olan 6grenciye ‘senin icin ne
yapabilirim?’ gibi asgari diizeyde bir soru ile destek olduklarini hissettirebilecekleri

belirlenmigtir.

Okul psikolojik danigsmanlarina/rehber 6gretmenlere ybénelik éneriler

Okul psikolojik danigsmanlarinin/rehber 6gretmenlerin ev, okul ve saglik sistemleri
arasinda baglanti kuruculuk rold onemlidir. Bu kapsamda
danismanlarin/6gretmenlerin  kendilerinin  kapsamli  rolleri  bilgisine hakim

olmalarinin 6nemli oldugu dusunulmektedir.

Psikolojik danigsmanlar kronik hastaligi olan 6grencinin ihtiyaglarina iligkin anlayis
gelistirmek amaciyla yakindan ilgilenme, empati ve etkin dinleme gibi temel terapdtik

becerilerinden yararlanabilir.
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Psikolojik danigmanlar/rehber 6gretmenler varsa okullarindaki hemsire ile yakin is
birliginde olmalidir hemsirenin yoklugu durumunda temel dizey ilk yardim egitimi

almalari onerilebilir.

Kronik hastaliga iligkin farkindaligr artirmak amaciyla ve tedavi sirecinde 6grencide
yasanabilecek degisimler hakkinda 6grencinin akranlarina dogru bilgi vermeleri

onerilebilir.

Ogrenci ve ebeveynlerinin ihtiyaglarindan yola gikilarak 6zel amagh destek
gruplarinin  olugturulmasi Onerilebilir bdylece sosyal izolasyonu azaltmak

amaclanabilir.

Ogrencilerin hastaliklarina bir neden arayisina karsilik 6z-saygly! yeniden insa
edecek mudahalelerde bulunulabilir. Yani sira akran zorbaligi Uzerinde dnemle
durularak bununla baga c¢ikabilecek glven saglanabilir ve 6grencilerin kaynaklari

guglendirilebilir.

Kronik hastaligi olan ogrencilerin iglevsellikleri yil igerisinde belirli araliklarla
degerlendirilebilir, bilgi ve destek kaynaklarinin varligi sorgulanabilir ve bu

kaynaklari giglendirmek Uzerine ¢alisiimasi 6nerilir.

Kronik hastaligi olan 6grencilerle yapilacak gorugmelerin etkili olabilmesi adina
psikolojik danigmanlarin/rehber 6gretmenlerin basa ¢ikma stratejileri, yas
danismanhgi ve kronik hastaliklarda kullanilabilecek temel terapotik beceriler

konularinda kendilerini geligtirmeleri 6nerilebilir.

Ogrencilerin gelecege iligkin kaygilarinda ézellikle kariyer yagamlarina yonelik kaygi
duymalari kariyer danigmanligina duyulan ihtiyaci vurgulamaktadir. Dolayisiyla
kariyer danismanlhigi becerilerini gelistirmek ve okullarda bu becerileri kullanmak

onerilmektedir.
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Uzun sireli devamsizliklarda kronik hastaligi olan 6grencinin égrenci kimligini aktif
tutmak amaciyla telafi dersleri ve sinif arkadaslarinin uzaktan saglayacagi akran

destegini ydonetmek dnerilebilir.

Ozellikle egitim dgretim donemi igerisinde tani alan égrenciler basta olmak iizere
aile destegi saglamak 6nemlidir. Elde edilen bulgulardan yola g¢ikarak annelerin
Uzerindeki bakim ylUkinu hafifletmek amaciyla aile gérigmelerine babalari dahil

etmek onerilmektedir.

Rehberlik ve psikolojik danisma servislerinin dénem baslangi¢larinda tanitilmasi,
ogrencilerin hangi durumlarda destek alabilecedi gibi gérev ve kapsamina iligskin
bilgilendirmeler 6nerilmektedir. Rehberlik ve psikolojik danismanlik servislerinin

goranarlagana ve erigilebilirligini artiracak ¢alismalar yUratalmesi dnerilebilir.

Politika belirleyicilere yénelik éneriler

Kronik hastaligi olan &grencilerin okul personeli tarafindan cogunlukla veliden
ogrenildigi ve genellikle okullarda bir dnlem planinin bulunmadigi sonucuna
ulagiimigtir. Buradan hareketle ogrencilerin kaydi esnasinda kronik hastaligi,
kullandig1 ilaglar, ihtiyag duyduklari, yapilabilecek duzenlemeler gibi bilgileri iceren
bir kayit belgesi okul personeli ve aile arasindaki paylasimlar ile doldurulabilir ve her
sene basinda guncellenebilir. Yani sira tim paydaslarin sorumluluklarini iceren
o0grenciye ve hastalijina 6zgu bir dnlem plani okul psikolojik danigsmani veya

o6gretmen araciligiyla hazirlanabilir. Bu plani hazirlamadan sorumlu kisi egitilmelidir.

Okul psikolojik danigsmani/rehber 6gretmen bulgularina gére kronik hastaliklara
iliskin sorumluluklar ve &nlem planlari hakkinda resmi bir ydnergeye ihtiyag

duyulmaktadir, bu yénerge temelinde aksiyon alinmalidir.

Okullarda psikolojik danisman sayisinin yetersizligi ve zaman kisithhdi bulgusuna
erigilmistir. Buradan hareketle tim dezavantajli gruplar destekleyebilmek adina

yeterli psikolojik danigman istihdami saglanabilir.
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Geligen tedavi teknolojilerine erismek kronik hastaligi olan ¢ocuklarin daha az
duzeyde fiziksel ve psikolojik zorlanma yasamasina imkan verecek ve gelecekte
daha saglikh bir yagama sahip olmalarina katki saglayacaktir. Bu sebeple teknolojik
cihazlara ve beslenmelerine uygun daha gesitli besinlere erigim tim kronik hastaligi
olan ¢ocuklarin hakkidir. Bu Grtnler uygun fiyatl veya devlet destegi ile saglanarak

erisilebilir olmalidir.

Benzer kronik hastaliklarla ¢alisan okul psikolojik danigsmanlarinin rehberlik ve
arastirma merkezlerinde yapilacak dizenli toplantilarla hastaliklar hakkinda egitim
almasi ve tecrube aktariminin saglanmasi Onerilebilir. Boylece psikolojik

danigmanlarin yetersizlik duygusu hafifletilebilir.

Psikolojik danismanlik ve rehberlik lisans programlarinda kronik hastaliklarla
calismaya yoOnelik rehabilitasyon psikolojik danismanhigi sireci, grupla psikolojik
danisma becerileri gibi konulara yer verilebilir, kronik hastaliklarda gelisim

doénemlerine uygun rehberlik etkinlikleri drnekleri sunulabilir.

Okullarda sik karsilasilan kronik hastaliklarla ilgili hizmet ici egitimler tip hekimleri

ve ruh saghgdi uzmanlari tarafindan uygulamaya donuk bir igerikle sunulabilir.
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EK-A: Kronik Hastaligi Olan Ogrenciler igin Gériigme Formu

KRONIK HASTALIGA SAHiP OGRENCILER iCiN GORUSME FORMU

Katilimer Numarasi: Tarih:
Goriismenin Baslangic Saati: Goriismenin Bitis Saati:
Yas: Kimlik Cinsiyeti
Kadin () Erkek () Diger ()
Okul:
Sinif diizeyi:

Sahip oldugu hastaligin adi:
Sahip oldugu hastaligin siiresi:

Giris:

Merhaba ben Hacettepe Universitesi Rehberlik ve Psikolojik Danigmanlik yiiksek
lisans programi dgrencisi Ayse Dilara Sal. Kronik hastaliga sahip dgrencilerle ilgili
bir arastirma yapiyorum ve seninle bu kapsamda goriismek istiyorum.

Bu goriismede sana okulunla, diyabetinle/epilepsinle/astiminla/alerjinle ve okul
psikolojik danismaninla ilgili birka¢ soru soracagim. Senin goriislerin ¢ok degerli
hepsini heyecanla dinleyecegim iistelik senin cevaplarinin hem kendin i¢in hem de
senin gibi farkli hastaliklara sahip arkadaslarin igin faydali sonuglar saglayacagini
distiniiyorum. Bu nedenle ne kadar samimi bir konugma yaparsak hepimiz i¢in o
kadar faydali olur. Sana sordugum sorulari cevaplarken
diyabetin/epilepsin/astimin/alerjin aklinda olsun ve onu dikkate alarak cevap
verirsen ¢ok sevinirim. Goriigmemizin en fazla 40 dakika siirmesini planliyorum.
Goriisme sirasinda ihtiyag duyarsan ara verebiliriz. Goriismemizde sdyledigin her
sey gizli kalacaktir. Caligmamda higbir sekilde senin adin, soyadin, kisisel bilgilerin
gegmeyecektir. Ayrica gorliismemiz sana rahatsizlik verirse istedigin an sorulari
cevaplamayabilir, goriismeyi bitirebilirsin. Arastirmaya katildigin igin ve zaman
ayirdigin i¢in simdiden tesekkiir ederim.

Izin verirsen gériismemizi rapor haline getirebilmek igin ses ve goriintii kaydi almak
istiyorum. Bu kayda sadece ben erisebilecegim ve giivenli bir klasdrde
saklayacagim. Bunun senin i¢in bir sakincas1 var mi1?

Peki baglamadan 6nce bana sdylemek ya da sormak istedigin bir sey var mi?
Hazirsan ilk soruyu sorayim;

1. Okul hayatin1 genel olarak bana anlatsan aklina neler geliyor? Okulunda
nasil duygular yastyorsun, mutlu musun?

2. Diyabetin/Epilepsin/Astimin/Alerjin oldugunu ilk ne zaman 6grendin?
a. Bana biraz diyabetinden/epilepsinden/astimindan/alerjinden
bahsedebilir misin?
b. Onu bir egyaya/hayvana veya duyguya benzetecek olsan neye
benzetirdin?
c. Hayatin1 nasil etkiliyor?
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3. Okulu seviyor musun? Diyabetini/epilepsini/astimini/alerjini diisiindiigiinde
okulda kendini giivende hissediyor musun?
a. Diyabet/epilepsi/astim/alerji, okulda hayatini nasil etkiliyor?

4. Diyabetini/ epilepsini/astimini/alerjini okulda kimlere soyledin?
Burada arkadas yanitini alma durumunda;
a. Ilk hangi arkadasina sdyledin? Bu konusmaniz sence nasil gecti?
b. Bu yaklasim senin igin uygun muydu? Farkli davransin ister miydin?
Nasil olsaydi daha iyi olurdu senin igin?

5. Peki okulda diyabetini/ epilepsini/astimini/alerjini bilen 6gretmenin var m1?
a. Hangi 6gretmenine sdyledin? Bu konusmaniz sence nasil gegti?
b. Bu yaklagim senin i¢in uygun muydu? Farkli davransin ister miydin?
Nasil olsaydi daha iyi olurdu senin igin?

6. Okulda diyabetinle/epilepsinle/astiminla/alerjinle ilgili senin igin neler
yapiliyor? Insiilin/astim spreyi/epilepsi ilaci/kan sekeri takipleri yapiliyor
mu?

7. Simdi soyle bir hayal et, diyabetini/epilepsini/astimini/alerjini diisiindiigiinde
senin i¢in okulda neler olsaydi daha rahat olurdu?

8. Okulda diyabetinle/ epilepsinle/astiminla/alerjinle ilgili danisabilecegin bir
yer var m1? Varsa hi¢ danigtin m1?
b) Okulunda okul psikolojik danismanin var m1? Onun,
diyabetin/epilepsin/astimin/alerjin konusunda yaptig1 seyler var mi?
Bunlar neler?

9. Diyabetin/epilepsin/astimin/alerjin derslerine ¢alismani etkiliyor mu?
Ne olsa daha iyi ¢alisabilirdin?

10. Sen okuldayken annen/baban sana nasil davraniyor? Ornegin seni okulda
bekliyorlar m1? Boyle oldugunda nasil hissediyorsun?
Bu konuda annen/baban ne yapsalar senin i¢in daha iyi olurdu?

11. Hastaligin konusunda bilgi ve destek kaynagin kimler?
Sorular bu kadardi, benim sormadigim ama senin aklina gelen, eklemek istedigin

seyler var mi?
Goriigmede gdze garpan, ilgi ¢ekici ve dnemli ayrintilar:
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EK-B: Okul Psikolojik Danigmanlari/Rehber Ogretmenler i¢in Gériigme Formu

KRONIK HASTALIGA SAHiP OGRENCILER ICiN GORUSME FORMU

Katilimel Numarasi: Tarih:
Goriismenin Baslangi¢ Saati: Goriismenin Bitis Saati:
Yas: Kimlik Cinsiyeti
Kadin () Erkek () Diger ()
Cahistig1 Okul:
Meslek yihi:

Mezuniyet Alan/Egitim Diizeyi:
Kronik hastaliga sahip cocuklarla ¢calismis m1? Evet/Hayir
Hangi kronik hastaliklarla calismig?:

Giris:

Merhaba ben Hacettepe Universitesi Rehberlik ve Psikolojik Danigmanlik yiiksek
lisans programi dgrencisi ve Baskent Universitesi Rehberlik ve Psikolojik
Danigmanlik programi arastirma gorevlisi Ayse Dilara Sal. Kronik hastaliga sahip
ogrenciler ve okul psikolojik danigmanlarinin okul deneyimlerine yonelik bir
aragtirma yapiyorum ve sizinle bu kapsamda gori